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پزشک و ملاحظات اخلاقی
ویرایش سوم 1403

مقدمه
اخـلاق زیسـت پزشـکى حـوزه اى پویاسـت کـه کـه نقـش مهمـى در حفـظ حقـوق 
جوامـع در حـوزه سـلامت، برقـرارى عدالت و ارائـه مراقبـت عادلانه، و نیز بهبـود کیفیت 
مراقبت هـا دارد. هرچنـد کتـب متعـددى در این حوزه در کشـورهاى دیگر نگاشـته شـده 
و برخـى از آن هـا نیز به فارسـى برگردان شـده اسـت؛ امـا اخلاق زیسـتى در جوامع غربى 
مبتنـى بـر اندیشـه سـکولار و همـواره بـا تاکیـد بـر ایجـاد چارچوب هایـى جهان شـمول 
بـوده اسـت. لـذا دغدغـه و لـزوم نـگارش منبعـى مسـتقل و مبتنـى بـر فرهنـگ بومى و 
ارزش هـاى دینـى، وجـود داشـت کـه در حـدود دو دهـه قبل به چـاپ کتاب «پزشـک و 

ملاحظـات اخلاقـى» انجامید.
از زمـان نـگارش و انتشـار کتـاب «پزشـک و ملاحظـات اخلاقـى» (1382) و ویرایـش 
دوم آن (1392) تاکنـون تغییـرات چشـمگیرى در حـوزه اخـلاق پزشـکى ایجـاد شـده 
اسـت. شـاید مهم تریـن ایـن تغییـرات ناشـى از افزایـش توجهـات و آگاهى هـاى عمومى 
در جوامـع، و نیـز ایجـاد و رشـد فناورى هـاى جدید باشـد. طى یـک روند رو به رشـد در 
دهه هـاى اخیـر، خصوصـا در جامعـه ما، اخلاق پزشـکى از یـک حوزه نظـرى و محدود به 
گروه هـاى پزشـکى، بـه موضوعـى عمومى تـر بدل شـده اسـت. علاوه بـر ارتقـاى عمومى 
مطالبـات اخـلاق پزشـکى در جامعـه، در جامعـه دانشـگاهى نیـز شـاهد ارتقـاى سـطح 
تحصیـلات تکمیلـى در ایـن حـوزه، و نیـز توسـعه پژوهـش در حیطه هـاى مرتبـط بوده ایـم. 
در حـوزه اخـلاق بالینـى، ارتبـاط موثـر با مراجعیـن حوزه سـلامت و تمرکز بـر رویکرد 
بیمار-محـور، و ارتقـاى تعهـد حرفـه اى بسـیار مورد تاکید اسـت. رعایـت حریم خصوصى 
و محرمانگـى در رونـد زمـان، معانـى کامل تـر و گاه متفاوتـى پیـدا کـرده اسـت. حفـظ 
امنیـت داده هـا، با گسـترش نظام هـاى الکترونیک، دچار چالش هاى جدیدى شـده اسـت. 
همچنیـن، رشـد فناورى هـاى پزشـکى در حوزه هـاى مختلـف؛ از جمله هـوش مصنوعى، 

چالش هـاى جدیـدى را رودر روى محققـان قرار داده اسـت.
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یکـى از موضوعـات مهمـى کـه در فاصلـه بیـن چـاپ ویرایـش قبلـى بـا ایـن ویرایـش 
رخ داد، پاندمـى کرونـا بـود کـه چالش هـاى اخلاقـى ویـژه خـود را بـه همـراه داشـت و 
بسـیارى از جوامـع را درگیـر سـاخت. مقـالات متعـددى در ایـن موضـوع به چاپ رسـید 
و سـرفصل هاى متنوعـى از جملـه: قرنطینـه و محدودیت هـا در جوامـع، نحـوه مدیریـت 
مبتنـى بـر اخلاق کمبود منابع و تجهیزات پزشـکى، اسـتفاده از درمان هاى اثبات نشـده، 
افشـاى ابتـلاى بیمـار در تقابـل با رازدارى، و بسـیارى دیگر مـورد بحث قـرار گرفت. این 
پاندمـى، همچـون بحرانـى بـزرگ، همان طـور کـه گروه هـاى پزشـکى و مراقبـت از بیمار 
را در نحـوه مدیریـت درمـان بـا مشـکلاتى روبـرو کـرد، در مدیریـت اخلاقـى بحـران نیز 

سـوالات بسـیارى را ایجـاد نمود.  
امـا علیرغـم توسـعه روزافزون اخلاق زیست پزشـکى، بنظر مى رسـد گاه در عمل شـاهد 
افـت جایـگاه علـم در صحنـه عمـل هسـتیم. افـزون بـر پاندمـى کوویـد-19، متاسـفانه 
در درگیرى هـاى جنگـى، وعلیرغـم عـدم رعایـت کنوانسـیون هاى بین المللـى، بیعملـى 
و منفعـل بـودن سـازمان ها و گروه هـاى اخـلاق زیسـتى جهـان را در دفـاع از حقـوق 
غیرنظامیـان خصوصـا گروه هـاى آسـیب پذیر، و مجروحیـن جنگى شـاهد بوده ایـم. بنظر 
مى رسـد فاصلـه بزرگـى بیـن نظـر و عمـل وجـود دارد؛ چنانچـه یکـى از دانشـجویان 
دکتـراى اخـلاق پزشـکى (دکتـر منصـوره مدنـى) در پایـان نامه خـود با عنوان «بررسـى 
علـل و زمینـه هـاى شـکاف بیـن نظـر و عمـل اخلاقـى در پزشـکى و  ارائـه راهکارهـاى 
عملـى» (1397) بـدان پرداختنـد. آنچـه در این تحقیـق ارزنده بدان پرداخته شـد، علاوه 
بـر مولفه هـاى مهمـى چـون حساسـیت اخلاقـى، اسـتدلال و قضـاوت اخلاقـى، نگـرش، 
انگیـزش، اراده و منـش اخلاقـى؛ ارائه راهکارهایى شـامل آموزش اثربخـش، و اخلاق مدار 
کـردن قوانیـن و فرآیندهـاى اجرایـى بـود؛ بـه نحوى کـه بتواند بـه تغییر رفتـار و ارتقاى 
اخلاقـى در عمـل منجـر شـود. بنظر مى رسـد بعـد از حدود سـه دهه فعالیت هـاى اخلاق 
پزشـکى معاصـر در کشـور مـا و چـاپ کتـب و مقـالات متعـدد، لازم اسـت محققیـن و 
اندیشـمندان حـوزه اخـلاق پزشـکى، بیـش از پیش بـه نحـوه نهادینه کـردن هنجارهاى 

اخلاقـى و توسـعه اخـلاق حرفـه اى در عمـل بپردازند.
در خصـوص ویرایـش جدیـد کتـاب «پزشـک و ملاحظات اخلاقـى» نکاتـى را قابل ذکر 
مى دانیـم. در ایـن نسـخه، هرچنـد بخـش دوم کتـاب کـه ترجمـه درسـنامه ي کمبریـج 
بـراي اخـلاق زیسـتی مى باشـد، بـدون تغییـر نسـبت بـه چـاپ قبلى، منتشـر مى شـود.؛ 
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امـا بخـش اول کتـاب، شـامل فصـول تالیفـى، مـورد بازبینى و تکمیـل قرار گرفته اسـت. 
مباحـث «تعهـد حرفـه اى» و «ارتباط پزشـک و بیمار» قبلا در فصل 4 آمـده بود، ولى در 
ویرایـش جدیـد، بـه دلیل اهمیـت موضوع، تعهـد حرفه اى بـا تفصیل بیشـترى در فصلى 

مجزا آورده شـده اسـت.
در پایـان از تمامـى اندیشـمندان، اسـاتید و محققیـن ارجمنـد که در تدویـن این کتاب 
بـه نحـوى سـهم داشـته اند، تشـکر مى کنم. سـعى ما بـر این بوده اسـت که اسـامى همه 
بزرگـواران ذکـر شـود و نـام کسـى از قلـم نیافتـد. بـه دلیـل این که بـه برخى همـکاران 
ویرایش هاى قبلى دسترسـى نداشـتیم، به ذکر اسـامى بسـنده شده اسـت؛ اما مشخصات 
همـکاران ویرایـش جدیـد دقیق تـر ذکر شـده اسـت. ایـن فرصـت را مغتنم مى شـمارم تا 
از همـکاران عزیـزى کـه در مدیریـت اجرایـى فراهـم شـدن کتاب نقشـى موثر داشـتند، 
بطـور ویژه تشـکر نمایم. سـرکار خانم دکتر مهشـاد نوروزى (از اسـتادیاران جـوان و فعال 
حـوزه اخـلاق پزشـکى)، خانـم دکتـر حانیـه توسـلى و خانـم دکتر نفیسـه توسـلى نقش 
مهمـى در بـه سـرانجام رسـیدن تلاش هـاى انجـام شـده داشـته اند. همچنیـن، از خانـم 
دکتـر مریـم اعـلا، خانم سلمازسـادات نقـوى الحسـینى، خانم لیلا سـرافراز، خانم شـکوه 
سـلیمى، و خانـم فاطمـه ذاکرحسـینى بـراى همکارى  ارزشمندشـان تشـکر مى شـود. از 
اسـاتید و صاحب نظـران ایـن حـوزه انتظـار داریم نواقص و ایـرادات را گوشـزد بفرمایند تا 
در چاپ هـاى آتـى مـورد توجـه و اصـلاح قـرار گیـرد. امید اسـت ایـن تلاش مـورد قبول 
درگاه الهـى واقـع شـود و وسـیله  موثرى باشـد در نضـج اخـلاق و کرامت انسـانى در جامعه.

دکتر باقر لاريجاني  					   
رئیس پژوهشگاه غدد و متابولیسم       

دانشگاه علوم پزشکی تهران       
دى ماه 1403      
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اسامی  نویسندگان و ویراستاران 
کتاب پزشک و ملاحظات اخلاقی

 

نظارت علمی و اجرایی کتاب?	
دکتـر باقـر لاریجانـی؛ فـوق تخصـص غـدد و متابولیسـم، مرکـز تحقیقـات غـدد و 
متابولیسـم، پژوهشـکده علـوم بالینـى غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، 

ایران تهـران، 

ویرایش اول کتاب?	

تاليف و ويرايش:
دکتـر علیرضـا باقری؛ دکتراى اخلاق پزشـکى از کشـور ژاپن، دانشـگاه علوم پزشـکى 

تهران، تهـران، ایران
دکتـر علیرضـا پارسـاپور؛ اسـتادیار، دکتـراى اخلاق پزشـکى، گـروه تاریـخ و اخلاق 
پزشـکى، هیـات علمـى مرکـز تحقیقـات اخلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

تهـران، تهـران، ایران
دکتـر فرزانـه زاهـدی انارکـی؛ دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، مرکـز تحقیقـات غدد و 
متابولیسـم، پژوهشـکده علـوم بالینـى غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، 

ایران تهـران، 
بخش هایـى از کتـاب «اخـلاق پزشـکى» منتشـره توسـط معاونت امـور فرهنگـى، وزارت 

بهداشـت، درمـان و آموزش پزشـکى، چـاپ 1370
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مترجمان )جلد دوم(:?	
دکتـر علـی جعفریان؛ اسـتاد، گـروه جراحـى عمومـى، مرکـز تحقیقـات پیونـد کبد، 

دانشـگاه علـوم پزشـکى تهـران، تهـران، ایران
دکتـر علی کاظمیـان؛ دانشـیار رادیوانکولـوژى، انسـتیتو کانسـر، مجتمع بیمارسـتانى 

امـام خمینـى (ره)، دانشـگاه علوم پزشـکى تهـران، تهـران، ایران
دکتر سـید موسـی صدر حسـینی؛ گروه گـوش و حلـق و بینى، دانشـکده پزشـکى، 

مجتمـع بیمارسـتانى امـام خمینـى (ره)، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، تهـران، ایران

ویرایش دوم کتاب?	

تدوين:
دکتـر فریبـا اصغری؛ اسـتاد، متخصص طـب کار، گروه تاریـخ و اخلاق پزشـکى، هیات 
علمى مرکز تحقیقات اخلاق و تاریخ پزشـکى دانشـکده پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

ایران، تهـران، ایران 
دکتـر علیرضـا باقری؛ دکتراى اخلاق پزشـکى از کشـور ژاپن، دانشـگاه علوم پزشـکى 

تهران، تهـران، ایران
دکتر محسـن خـوش نیت؛ فـوق تخصص غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى 

ایران تهـران،  تهران، 
دکتـر فرزانـه زاهـدی انارکـی؛ دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، مرکـز تحقیقـات غدد و 
متابولیسـم، پژوهشـکده علـوم بالینـى غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، 

ایران تهـران، 

ترجمه:
دکتـر کیارش آرامـش؛ دکتـراى تخصصى پزشـکى اجتماعـى، مرکز تحقیقـات اخلاق 

و تاریـخ پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، تهـران، ایران 
دکتـر پونه سـالاری؛ اسـتاد، متخصـص داروسـازى بالینـى، مرکـز تحقیقـات اخلاق و 

تاریـخ پزشـکى، دانشـکده پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى ایـران، تهـران، ایران
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ويرايش:
دکتـر علیرضـا پارسـاپور؛ اسـتادیار، دکتـراى اخلاق پزشـکى، گـروه تاریـخ و اخلاق 
پزشـکى، هیـات علمـى مرکـز تحقیقـات اخلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

تهـران، تهـران، ایران
دکتـر فرزانـه زاهـدی انارکـی؛ دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، مرکـز تحقیقـات غدد و 
متابولیسـم، پژوهشـکده علـوم بالینـى غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، 

ایران تهـران، 
دکتر پونه سـالاری؛ اسـتاد، متخصص داروسـازى بالینـى، هیات علمى مرکـز تحقیقات 

اخلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـکده پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى ایران، تهران، ایران
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ویرایش سوم کتاب:?	

تدوين:
دکتـر فریبـا اصغری؛ اسـتاد، متخصص طـب کار، گـروه تاریخ و اخلاق پزشـکى، هیات 
علمى مرکز تحقیقات اخلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـکده پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

ایران، تهـران، ایران
دکتـر علیرضا اولیایی منش؛ اسـتاد، دکتراى سیاسـت گذارى سـلامت دانشـگاه علوم 
پزشـکى تهـران، اسـتادیار افتخارى دانشـگاه یورك انگلسـتان، مرکز تحقیقـات عدالت در 

سـلامت، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، تهران، ایران
دکتـر فرزانـه زاهدی انارکـی؛  دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، مرکـز تحقیقـات غدد و 
متابولیسـم، پژوهشـکده علـوم بالینـى غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، 

ایران تهـران، 
دکتر احسـان شمسـی گوشـکی؛ دانشـیار، دکتـراى اخـلاق پزشـکى، گـروه تاریخ و 
اخـلاق پزشـکى، هیـات علمـى مرکـز تحقیقـات اخـلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـگاه علوم 

پزشـکى تهـران، تهـران، ایران 
دکتـر ژالی صادقـی؛ اسـتاد، متخصـص بهداشـت مـادر و کـودك، پژوهشـکده علـوم 

بهداشـتى جهـاد دانشـگاهى، دانشـگاه علـوم پزشـکى تهـران، تهـران، ایـران.
دکتـر رضـا عمانـی سـامانی؛ اسـتادیار پژوهشـى، پزشـکى تولیـد مثـل، پژوهشـگاه 

رویـان، جهـاد دانشـگاهى، تهـران، ایـران
دکتـر زینـب فکوره فرد؛ کارشناسـى ارشـد، اقتصاد بهداشـت، مرکز تحقیقـات عدالت 

در سـلامت، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، تهران، ایران
دکتـر مینا مبشـر؛ دانشـیار، دکتـراى تخصصى اخلاق پزشـکى، گـروه تاریـخ و اخلاق 

پزشـکى، دانشـکده طـب ایرانـى، دانشـگاه علوم پزشـکى کرمان، کرمـان، ایران 
دکتـر محمدرضا مبینـی زاده؛ دانشـیار، دکتراى مدیریـت خدمات بهداشـتى درمانى، 

موسسـه ملـى تحقیقات سـلامت، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، تهـران، ایران
دکتـر عفـت محمـدی؛ اسـتادیار، دکتـراى سیاسـت گـذارى سـلامت دانشـگاه علـوم 
پزشـکى تهـران، مرکـز تحقیقـات عدالـت در سـلامت، دانشـگاه علـوم پزشـکى تهـران، 

ایران تهـران، 
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ويرايش:
دکتـر شـبنم بزمـی؛  اسـتاد، متخصـص پزشـکی قانونـی، فلوشـیپ اخـلاق زیسـت 
پزشـکى، گروه اخلاق پزشـکى، دانشـکده پزشکى، دانشـگاه علوم پزشکى شـهید بهشتى، 

ایران  تهـران، 
دکتـر علیرضـا پارسـاپور؛ اسـتادیار، دکتـراى اخلاق پزشـکى، گـروه تاریـخ و اخلاق 
پزشـکى، هیـات علمـى مرکـز تحقیقـات اخلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

تهـران، تهـران، ایران
دکتـر حانیـه توسـلی؛ دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، مرکـز تحقیقـات اخـلاق و تاریـخ 

پزشـکى، دانشـگاه علـوم پزشـکى تهـران، تهـران، ایـران
دکتـر نفیسـه توسـلی؛ دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، مرکـز تحقیقـات علـوم غـدد و 
متابولیسـم، پژوهشـکده علـوم بالینـى غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، 

ایران تهـران، 
دکتـر سـید عبدالصالح جعفـری )زنده یـاد(؛ دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، دکتراى 
دیـن پژوهـى، دکتـراى فقـه و اصـول، مرکـز تحقیقات اخـلاق و تاریخ پزشـکى دانشـگاه 

علـوم پزشـکى تهـران، تهـران، ایران 
دکتـر کبری جودکـی؛ متخصص پـره بورد زنـان و زایمـان، مرکـز تحقیقـات اخلاق و 

تاریـخ پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى تهـران، تهـران، ایران 
دکتـر فرزانـه زاهدی انارکـی؛  دکتـراى حرفـه اى پزشـکى، مرکـز تحقیقـات غدد و 
متابولیسـم، پژوهشـکده علـوم بالینـى غـدد و متابولیسـم، دانشـگاه علوم پزشـکى تهران، 

ایران تهـران، 
دکتـر امیراحمـد شـجاعی؛ اسـتادیار دکتـراى اخلاق پزشـکى، گـروه تاریـخ و اخلاق 
پزشـکى، هیـات علمـى مرکـز تحقیقـات اخلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

تهـران، تهـران، ایران 
دکتـر نازافرین قاسـم زاده؛ دکتراى اخلاق پزشـکى، گروه اخلاق پزشـکى، دانشـکده 

پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى ارومیه، آذربایجـان غربى، ایران
دکتـر مهـرزاد کیانـی؛ اسـتاد، متخصـص پزشـکی قانونـی، فلوشـیپ اخـلاق زیسـت 

پزشـکى، دانشـگاه علـوم پزشـکى شـهید بهشـتى، تهـران، ایـران  
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دکتـر حمیدرضـا نمـازی؛ اسـتادیار، دکتـراى اخـلاق پزشـکى، گـروه تاریـخ و اخلاق 
پزشـکى، هیـات علمـى مرکـز تحقیقـات اخلاق و تاریخ پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

تهـران، تهـران، ایران
دکتـر مهشـاد نـوروزی؛ اسـتادیار، دکتـراى اخـلاق پزشـکى، گـروه تاریـخ و اخـلاق 

پزشـکى، دانشـکده پزشـکى، دانشـگاه علـوم پزشـکى ایـران، تهـران، ایـران 
دکتـر ندا یـاوری؛ گـروه اخـلاق پزشـکى، دانشـکده پزشـکى، دانشـگاه علوم پزشـکى 

اصفهـان، اصفهـان، ایران  

سایر همکاران در مراحل چاپ و نشر کتاب:?	
خانم فاطمه باباخانی

خانم فاطمه ذاکر حسینی
خانم لیلا سرافراز

خانم شکوه سلیمی
خانم زینب کریمی

خانم سلمازسادات نقوی الحسینی
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مقدمه‌ي مترجم: )ویرایش 1392(

اکنـون بیـش از یـک  دهه اسـت که کتاب پزشـک و ملاحظـات اخلاقی،  مرجع رسـمی 
اخـلاق پزشـکی در دانشـگاه هاي علـوم پزشـکی کشـور به حسـاب می آیـد. در طـول این 
یک دهـه جمـع بزرگـی از دانشـجویان و دانش آموختـگان علـوم پزشـکی کشـور، مفاهیم 
و هنجارهـاي اخـلاق پزشـکی را در ایـن کتـاب جسـته و آموخته انـد. و بـا وجـود آن کـه 
تألیف هـا و ترجمه هـاي گوناگونـی در ایـن سـال ها ادبیات فارسـی اخلاق پزشـکی را غنی 
و پربـار سـاختند، بـه جـرأت می تـوان گفت که جایـگاه این کتـاب به عنـوان کتابی جامع 

و مرجـع دسـت نخورده باقـی مانده اسـت.
ماننـد هـر شـاخه ي دیگـري از معرفـت بشـري، اخلاق پزشـکی هم با گذشـت سـال ها، 
هـم در پاسـخ ها و هـم در پرسـش هاي خویـش، نوتـر شـده و بـر حجـم دانسـته هایش 
افـزوده گشـته اسـت، چنان کـه گاه مطالـب سـالیان گذشـته، غبـاري از کهنگـی و تکرار 
گرفته انـد. از همیـن رو، نـو کـردن جامـه ي درس نامـه ضـروري می نمایـد. پـس بـر آن 
شـدیم تـا ویراسـتی جدیـد از کتاب ''پزشـک و ملاحظـات اخلاقـی'' را بـه مخاطبان این 

کتـاب عرضـه کنیم.
جلد اول کتاب، همچون ویراسـت پیشـین، عمدتاً تألیفی اسـت و در این ویراسـت البته 
بـر کیفیـت و کمیـت محتـواي آن افزوده شـده اسـت. اما جلدهـاي دوم تا چهـارم کتاب 
کـه در ویراسـت جدیـد جایگزیـن جلـد دوم کتـاب در ویراسـت پیشـین شـده اند، عمدتاً 
ترجمـه  ي فصولـی از «درسـنامه ي اخـلاق زیسـتی کمبریج»انـد. از همین رو، بسـیاري از 
ارزش داوري هـا و  توصیه هـاي مطرح شـده در ایـن کتاب، فرافرهنگی و همه پذیر نیسـتند، 
و در خوانـدن و بـه کار بسـتن آن هـا باید به زمینه و سـیاق فرهنگی توجه شـود. این بدان 
معنـا نیسـت کـه هنجارهـا و توصیه هـاي اخلاقـی کاملاً نسـبی و وابسـته بـه فرهنگ اند. 
امـا بخـش بزرگـی از آن هـا از ایـن ویژگـی، برخـورداري نسـبی یا تمـام دارنـد. از همین 
رو، برخـی از نـکات و تقریـرات، بـراي خواننـده ي مسـلمان ایرانی کتاب، از سـوي اسـتاد 
گرامـی جنـاب آقـاي دکتـر لاریجانـی تقریـر گردیـد و بـه کتـاب افـزوده شـد. بی تردید 
ایـن تقریـرات بـر غنـاي محتوایی و اخلاقی کتاب بسـیار افزوده اسـت و شایسـتگی آن را 
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بـراي کسـب عنـوان کتاب مرجـع اخلاق پزشـکی، در امتحانـات وزارت بهداشـت، درمان 
و آمـوزش پزشـکی بیش تـر کـرده اسـت. البتـه بـراي حفـظ امانـت در ترجمـه، تقریرات 
اسـتاد بـا فونت متمایز و بین [کروشـه] آورده شـده اسـت. جنـاب آقاي دکتـر لاریجانی، 
هماننـد ویراسـت پیشـین، عـلاوه بـر تألیـف جلـد اول ایـن کتـاب، نظـارت بـر ترجمه ي 
سـایر مجلـدات را نیـز متقبـل شـده اند و با وجـود کثرت مشـغله، در این مهـم بذل دقت 
و توجهـی شـایان داشـته اند. لـذا به سـهم خـود از ایشـان سپاسـگزاري و قدردانـی می کنم.

در ترجمـه ي کتـاب تـلاش شـد تـا حفـظ امانـت در کنـار رسـایی و روانـی مطلـب، و 
پاسداشـت زبـان فارسـی در کنـار حفـظ دقـت و اعتبـار علمـی متـن، مـورد رعایـت قرار 

گیـرد. ترجمـه ي چنـد واژه ي خـاص البتـه نیـاز بـه توضیحـی چنـد دارد:
تعبیـر  از  اسـتفاده  نگارنـده  به نظـر  البتـه  Bioethics کـه  به جـاي  1-اخـلاق زیسـتی 
«زیسـت اخلاق» مناسـب تر اسـت امـا به علـت رواج و جاافتـادن  تعبیر «اخلاق زیسـتی» 

در ادبیـات فارسـی، تصمیـم بـه اسـتفاده از همیـن معـادل گرفته شـد.
2-بالینگـر به جـاي  Clinician کـه پیـش از ایـن هم در ادبیات پزشـکی فارسـی سـابقه 
دارد و اگرچـه در ابتـدا قـدري نامأنـوس جلـوه می کنـد، به نظـر می رسـد کـه بهتریـن 
معـادل بـراي ایـن واژه باشـد. در غیر این صـورت ناچار خواهیـم بود که به جـاي این واژه 

از یـک جملـه اسـتفاده کنیـم کـه به سلاسـت متـن لطمـه می زند.
3-اتونومی به عنوان معادل Autonomy که در ویراسـت قبلی کتاب از واژه ي «اسـتقلال 
فـردي» اسـتفاده شـده بـود کـه به نظـر اینجانـب برآورنـده ي مقصـود ایـن واژه نیسـت. 
ترجمـه ي «خودآیینـی» که در متون فلسـفی مورد اسـتفاده قرار گرفته اسـت مناسـب تر 
می نمایـد امـا به نظـر برخـی از اسـاتید بزرگـوار ممکـن بـود کـه سـوءتعبیرهایی را بـر 
انگیـزد. از همیـن رو، در نهایـت، تصمیـم بر آن شـد که خـود واژه ي اتونومـی را به عنوان 

معـادل مورد اسـتفاده قـرار دهیم.
4-حرفه منـد به عنـوان معـادل  Professional کـه البتـه همانند «بالینگر» ممکن اسـت 
قـدري نامأنـوس جلـوه کنـد امـا به نظر می رسـد کـه بهتریـن معادل باشـد و این حسـن 
را دارد کـه بـا کاربـرد واژه هـاي جدید ادبیات اخلاق پزشـکی فارسـی را غنی تـر و تواناتر 

مـی کند.
5-کمک خودکشـی به جـاي Assisted Suicide کـه پیـش از ایـن «خودکشـی بـا کمک 
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پزشـک» ترجمـه می شـد امـا ایـن ترجمه تنها بخشـی از معنـاي این اصطلاح را پوشـش 
مـی داد. از همیـن رو، تصمیـم گرفته شـد که به سـیاق ترجمـه ي خوبی که پیـش از این 
از اصطـلاح Assisted Reproduction شـده اسـت و آن را «کمک بـاروري» نامیده انـد، در 

این جـا هـم از اصطـلاح «کمک خودکشـی» اسـتفاده کنیم. 
و  «به مرگـی»  چـون  واژه هایـی  البتـه  کـه   Euthanasia معـادل  به عنـوان  6-اتانـازي 
«به کشـی» و «مـرگ از روي ترحـم» و «قتـل از روي شـفقت» و ... نیـز به عنـوان معـادل 
ایـن واژه بـه کار رفته انـد کـه هر کدام از ایـرادي تهی نیسـتند. از همین رو، بر آن شـدیم 
تـا از خـود واژه ي «اتانـازي» کـه تـا حدي هـم در زبان فارسـی جا افتاده اسـت اسـتفاده 

. کنیم
7-توان افزایـی به جـاي Enhancement کـه البتـه به نظـر می رسـد که ترجمـه ي مضیقی 

باشـد امـا علیرغم تـلاش فراوان، معـادل بهتري بـراي آن نیافتیم.
از ایـن دسـت، واژه هـاي چنـد دیگري نیز در متن موجود اسـت که خواننده ي هوشـمند 
و دانـا خـود در متـن خواهـد دیـد و البتـه امیـد مترجـم ایـن اسـت کـه کاسـتی ها را بـا 

بلند نظـري خواهد بخشـید. 
هم چنیـن یـادآوري ایـن نکتـه ضـروري می نماید که فصولـی چند از کتـاب (بخش هاي 
هشـتم و نهـم کتـاب کمبریج) به علـت پرداختن بـه موضوعاتی خـارج از اولویت یادگیري 
مخاطبـان فارسـی زبان کتـاب از ایـن ترجمـه کنـار گذاشـته شـدند. مخاطـب ارجمند را 
دعـوت می کنـم کـه در صـورت علاقـه بـه یادگیـري بیش تـر، بخش هـاي فـوق را از متن 

انگلیسـی کتـاب - یا سـایر ترجمه هـا در صـورت دسترسـی - مطالعه کند. 
ایـن کتـاب به دسـت شـما خواننـده ي ارجمنـد نرسـید مگر با تـلاش و همـت تنی چند 
از همـکاران کاردان و پرتـلاش مرکـز تحقیقـات اخـلاق و تاریـخ پزشـکی دانشـگاه علـوم 
پزشـکی تهـران. از ایـن جمله اند سـرکار خانم زینب کریمـی که کار تایـپ و صفحه بندي 
کتـاب را بـه انجـام رسـاندند و زحمـت اعمـال تغییـرات مکرر مطالـب حتی بعـد از تایپ 
اولیـه و گاه چندباره را با خوشـرویی و شـکیبایی پذیرفتند. سـرکار خانـم فاطمه باباخانی 
کـه زحمـت نمونه خوانـی و ویرایـش ادبـی کتـاب بـر عهده ي ایشـان بـود و ایـن کار را با 
تعهد و دلبسـتگی مثال زدنی به کار به انجام رسـانیدند. سـرکار خانم دکتر پونه سـالاري 
کـه زحمـت ترجمـه ي چهار فصل از کتـاب (در جلـد دوم)  را متقبل شـدند. در این جا از 

تمامـی ایـن همـکاران صمیمانه سپاسـگزاري می کنم.
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هم چنیـن، از اسـاتید گرانقـدر آقایـان دکتـر علـی جعفریـان، دکتـر علـی کاظمیـان و 
دکتـر سـید موسـی صدرحسـینی کـه ترجمـه ي ویراسـت قبلـی را بـر عهـده داشـتند و 
سـرکار خانـم دکتـر فرزانـه زاهدي کـه در تدوین مطالب جلد اول در ویراسـت پیشـین و 
نیـز همیـن ویراسـت، زحمـات زیـادي را تقبـل کردنـد، و در آخر، امـا نه کم تـر، از جناب 
آقـاي دکتـر علیرضا پارسـاپور کـه ضمـن راهنمایی هـا و توصیه هاي فنـی و علمی متعدد 
در طـول کار، امـور نشـر کتـاب را بـا دقت و دلسـوزي همیشگی شـان بر عهـد گرفتند، به 

سـهم خـود، قدردانـی و سپاسـگزاري می کنم.
در پایـان، خواننـده ي هوشـمند و نکته سـنج کتاب را دوسـتانه و صمیمانه فـرا می خوانم 
تـا انتقـادات روشـنگر و راهگشـاي خـود را از مـا دریـغ نکند تا بـا همت اهل نقـد و نظر، 
ایـن کتـاب در بـرآورده کـردن هـدف خویش کـه همانا ارتقـاي روزافزون اخلاق پزشـکی 

در کشـور عزیزمـان اسـت، کارآمدتر و موفق تر شـود.
باز باش اي باب بر جویاي بابتا رسند از تو قشور اندر لباب

دکتر کيارش آرامش 				  
دانشیار مرکز تحقیقات اخلاق و تاریخ پزشکی     

دانشگاه علوم پزشکی تهران     
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درسنامه‌ي كمبريج براي اخلاق زيستي 

پزشـکی و مراقبـت از سـلامت، مشـکلات و معضـلات فراوانـی را پدیـد مـی آورد کـه بـا 
اخـلاق زیسـتی ارتبـاط دارنـد و توجـه آکادمیـک، حرفـه اي و عمومـی زیـادي بـه آن ها 
معطـوف اسـت. ایـن کتـاب، به عنـوان منبعـی فراگیـر ارائه شـده اسـت، به نحـوي که در 
عیـن اعتبـار، مختصـر و مفیـد باشـد و به عنـوان مرجعی بـراي بالینگـران، پژوهشـگران، 
متخصصـان اخـلاق زیسـتی و دانشـجویانی کـه خواهان درکـی بهتر از مشـکلات اخلاقی 
در محیط هـاي کار مرتبـط بـا مراقبت هـاي سـلامت اند، بـه کار  رود. هرفصـل از کتـاب، 
مشـکلی اخلاقـی را ترسـیم می کنـد کـه ممکـن اسـت در کار بالینـی روزمـره خودنمایی 
کنـد؛ مفاهیـم مرتبـط بـا آن مقولـه را تعریف می کند؛ دلالت هـاي آن هـا را از دیدگاه هاي 
اخلاقـی، قانونـی و سیاسـت گذاري مـورد بررسـی قـرار می دهـد؛ و سـپس راه حـل  عملی 
ارائـه می نمایـد. ده بخـش اصلـی ایـن کتـاب، بـه مهم تریـن موضوعـات و حوزه هـاي 
مرتبـط بـا بالیـن در اخلاق زیسـتی مـدرن می پردازند. حضـور نویسـندگانی از ملیت ها و 
رشـته هاي تخصصـی گوناگـون و رویکـرد فرافرهنگـی، مناسـب بـودن این کتـاب را براي 
مخاطبیـن در سراسـر جهـان، تضمیـن می کنـد. ایـن کتـاب به تمامـی بالینگـران کمک 
می کنـد کـه تصمیمـات منطقـی و قابـل دفاع اتخـاذ کنند؛ و ایـن کار را از طریـق ارتقاي 
هوشـیاري آنـان در مـورد ملاحظات اخلاقـی و آمـوزش مهارت هاي تحلیلی بـراي روبه رو 

شـدن کارآمـد بـا آن ها بـه انجام می رسـاند. 

 Peter A. Singer 				  
 A.M. Viens     
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قدرداني و سپاسگزاري 

مـا مایلیـم کـه قدردانـی و گرم تریـن سـپاس هاي خود را نسـبت بـه تمامی کسـانی که 
بـه انجـام رسـیدن ایـن پـروژه را امکان پذیـر کردنـد، ابـراز نماییم. مـا از دانشـگاه تورنتو، 
مرکـز پیوسـته ي اخـلاق زیسـتی کـه به راسـتی یکـی از مراکز بـزرگ اخلاق زیسـتی در 
جهـان اسـت، به خاطـر حمایت ایشـان کـه به وجـود آوردن این کتـاب را ممکن سـاخت، 
 Ross ،و مدیـر جدیـد و عالـی مرکـز Sue MacRae ،سپاسـگزاریم. به ویـژه، معـاون مدیـر
Upshur در تهیـه ي ایـن کتـاب بسـیار یاریگر بودند. مرکز پیوسـته، همکارانـی فوق العاده 

را در خـود جـاي داده اسـت کـه بسـیاري از آنـان را اکنـون به عنـوان نویسـندگان ایـن 
کتـاب ملاحظـه می کنید. 

 Richard Barling , Dan Dunlavey, Nicholas Dunton, مـا هم چنیـن مایلیـم کـه از
Rachael Lazenby , Jane Ward, و Richard Marley از انتشـارات دانشـگاه کمبریـج و 

به ویـژه، تمامـی ویراسـتاران بخش هـا و سـایر همکارانشـان تشـکر کنیـم. 
 A.M.Viens قدردانـی خـود را از خانـواده، دوسـتان و همکارانش که کمک و پشـتیبانی 

خـود را از او درطـول اجـراي ایـن پـروژه دریغ نداشـتند ابراز می کنـد. به ویژه 
 Jeffrey Bibbee, Melanie Bigold, Eoin Connolly, Roger Crisp, Markus Kohl, 
 James Morauta, Mary Rowell, Julian Savulescu , Peter A. Singer, Eli Tyshynski

و به ویـژه Louis Viens. او هم چنیـن از مرکـز پیوسـته ي اخـلاق زیسـتی در دانشـگاه 
تورنتـو بابـت پذیـرش او در فلوشـیپ اخـلاق کـه به او اجـازه داد کـه این پـروژه را کامل 

تشـکر می کند.  کنـد، 
Peter A. Singer از کسـانی که فعالیت شـغلی او را در اخلاق زیسـتی هدایت و حمایت 

 Alvan R. Feinstein ، Frederick زنده یـاد ،Mark Siegler :کردنـد سپاسـگزاري می کنـد
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فصل 1

مقدمه
A.M. Viens and Peter A. Singer 

بالینـی  مسـأله اي  بـا  امـروز  احتمـالاً  شـما 
روبـه رو شـده اید که یـک جزء اخلاقی داشـته 
اسـت. آیـا شـما آن را شناسـایی کردیـد؟ آیـا 
می دانسـتید کـه چگونـه با آن برخـورد کنید؟ 
آیـا چارچـوب سـازمان یافته اي داشـتید؟ آیـا 
می دانسـتید کـه بـه بیمـار و خانـواده اش چـه 
بگوییـد؟ آیـا می دانسـتید کـه چـه کنیـد؟ آیا 
در ایـن جنبه از عملکرد بالینی خود، احسـاس 
راحتـی و اعتمـاد بـه نفـس دارید؟ ایـن کتاب 
بـر آن اسـت کـه بـه این موضـوع بپـردازد که 
بهترشـدن شناسـایی مقـولات اخلاقـی و حل 
آن هـا، چگونـه می توانـد مراقبـت از بیمـاران، 
عملکردهـاي پژوهشـی و ترتیبات سـازمانی را 

بخشـد.  ارتقا 

اخلاق زيستي چيست؟ 
عیـن  در   ،  (Bioethics)زیسـتی اخـلاق 
حالـی کـه واژه اي مـدون اسـت، پیشـینه اي 

بـه دیرینگی خـود پزشـکی دارد. بـراي مثال، 
کـد حمورابـی و سـوگند بقـراط در بردارنده ي 
ملاحظـات  اهمیـت  دربـاره ي  تمهیداتـی 
اخلاقـی در طبابت انـد. اخـلاق زیسـتی افزون 
اخلاقـی  مقـولات  بـر  اولیـه اش  تمرکـز  بـر 
مرتبـط بـا مراقبت بالینی، با مقـولات اخلاقی، 
قانونی، سیاسـی و اجتماعی ناشـی از پزشکی، 
فناوري هـاي  و  پزشـکی   - زیسـت  پژوهـش 

علـوم زیسـتی سـر و کار دارد. 
هم چنـان کـه ملاحظـات مرتبـط بـا اخـلاق 
زیسـتی، جنبـه اي محـوري از پزشـکی باقـی 
خواهنـد مانـد، در سـطوح مختلفـی می تـوان 
پرداخـت. می تـوان سـه عرصـه ي  آن هـا  بـه 
بازشـناخت.  یکدیگـر  از  را  زیسـتی  اخـلاق 
آکادمیـک  زیسـتی  اخـلاق  عرصـه ،   اولیـن 
اسـت کـه عمدتـاً بـر این امـر تمرکـز دارد که 
چگونـه جنبه هـاي نظـري و عملـی پزشـکی 
بـر ملاحظاتـی نظیـر وظایف و مسـؤولیت هاي 
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ویـژه ي بالینگـران (Clinicians)، و این کـه چه 
ارزشـمند،  زیست پزشـکی،  سـیاق  در  کاري 
خوب، درسـت و غیره اسـت، تأثیـر می گذارند 
و این کـه چگونـه می تـوان نگرشـی سـامانمند 
ارائـه داد. عرصـه ي دوم  ایـن ملاحظـات  بـه 
عبـارت اسـت از اخـلاق زیسـتی مرتبـط بـا 
عرصـه  ایـن  در  قانـون.  و  عمومـی  سیاسـت 
چگونـه  کـه  می شـود  دنبـال  دغدغـه  ایـن 
و  می تواننـد  فراقانونـی  و  قانونـی  نهادهـاي 
بایـد در تنظیمـات عملکرد بالینی و پژوهشـی 
دخیـل باشـند. آخرین عرصـه، اخـلاق بالینی 
اسـت و تمرکـز آن مسـتقیماً بر این امر اسـت 
کـه چگونـه بـه کار بسـتن اخـلاق زیسـتی در 
عملکـرد بالینـی می توانـد بـه ارتقـاي مراقبت 
از بیمـاران کمـک کند. در واقـع، این عرصه ها 
به عنـوان حـوزه اي چنـد تخصصـی، اغلـب بـا 
یکدیگـر مرتبطنـد و دانشـمندان و بالینگـران 
می تواننـد در عرصه هـاي متعـددي کار کننـد. 
ایـن کتـاب بـر آن اسـت که بـه بهتریـن وجه 
بـه هـر سـه عرصه بپـردازد، امـا بیـش از همه 

بـه اخـلاق بالینـی توجـه دارد. 

مخاطبان اين کتاب 
بالینگرانـی  کتـاب،  ایـن  نـگارش  هنـگام 
کـه خـود بـه طبابـت شـاغلند (بـراي مثـال، 
پزشـکان، جراحان، پرسـتاران، دندان پزشکان، 
درمانگران فیزیکی / کاري / تنفسـی و غیره) و 
شـاغلان به حرف پیراپزشکی (نظیر مددکاران 
زیسـتی،  اخـلاق  متخصصـان  اجتماعـی، 
و  سـلامت  مراقبت هـاي  مجریـان  مدیـران/ 

غیـره) مـد نظـر نویسـندگان بوده انـد؛ اما این 
کتـاب هم چنیـن می توانـد بـراي آمـوزگاران 
پزشـکی،  دانشـکده هاي  در  زیسـتی  اخـلاق 
برنامه هـاي دسـتیاري و برنامه هـاي آموزشـی 

مـداوم پزشـکی، بسـیار ارزشـمند باشـد. 
بـراي پژوهشـگران و  ایـن کتـاب  به عـلاوه، 
بـه  کـه  غیربالینـی  رشـته هاي  دانشـجویان 
اخـلاق زیسـتی علاقـه دارنـد (نظیـر فلسـفه، 
حقـوق، مطالعـات دینـی، سیاسـت سـلامت، 
سـلامت عمومـی، مدیریـت سـلامت و غیـره) 
هم چنان کـه  بـود،  خواهـد  اسـتفاده  قابـل 
نشـان می دهـد چگونـه شناسـایی و مدیریـت 
ملاحظـات  بـا  بالیـن،  در  اخلاقـی  مقـولات 
نظـري و سـاختارهاي سـازمانی مرتبط اسـت. 
بدیـن ترتیـب، مـا هم چنیـن انتظـار داریم که 
ایـن کتاب به عنـوان درسـنامه اي در دوره هاي 
تدریـس اخـلاق زیسـتی مـورد اسـتفاده قـرار 
گیـرد. در نهایـت، از آن جـا که اخلاق زیسـتی 
تـا حـد زیـادي وارد عرصـه ي عمومـی شـده 
اسـت، مـا هم چنیـن انتظـار داریـم کـه ایـن 
کتـاب از سـوي بیمـاران و افراد عـادي جامعه 
نیـز مورد اسـتفاده قـرار گیرد. رویکـرد مبتنی 
بـر مـورد کـه در این کتاب اتخاذ شـده اسـت، 
درك محتواي آن را هرچه آسـان تر می سـازد. 

اهداف اين کتاب 
اولاً، بنابـر ایـن بـوده اسـت کـه ایـن کتـاب 
کاربردي باشـد. به ویـژه، اهـداف کاربردي این 
کتاب، آموزشـی و بالینی اند. مقصود آن اسـت 
کـه بـا کمـک بـه ایجـاد هوشـیاري و مهـارت 
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در تحلیـل ملاحظـات هنجـاري تأثیـر گذار بر 
عملکـرد بالینـی و پژوهشـی، بـه بالینگران در 
انجام کارها و وظایفشـان یاري رسـانده شـود. 
تمامـی فصل هـا در بردارنـده ي راهنمایی هایی 
بـراي بـه کار بسـتن مفاهیـم اخـلاق زیسـتی 
می دهنـد  نشـان  و  روزانه   انـد  عملکـرد  در 
کـه چگونـه تلفیـق دانـش اخـلاق زیسـتی با 
عملکـرد بالینـی کمـک می کنـد کـه توانایـی 
فـرد در اخذ تصمیمـات منطقـی و قابل دفاع، 
هرچـه بیش تر شـود. تقریباً 30 سـال پیش از 
ایـن، مـارك سـیگلر1 تأکیـد کرد کـه هدف از 
آمـوزش اخلاق زیسـتی همانا ارتقـاي کیفیت 
شناسـایی،  طریـق  از  بیمـاران  از  مراقبـت 
مشـکلات  حـل  جهـت  در  تـلاش  و  تحلیـل 
اخلاقی اي اسـت که در کار روزمره ي پزشـکی 
بالینـی پدیـد می آیند. امـروزه، تقریبـاً تمامی 
را  زیسـتی  اخـلاق  پزشـکی،  دانشـکده هاي 
اغلـب  برنامه هـاي خـود جـاي داده انـد و  در 
مراجـع نظارت کننـده، آموزش اخلاق زیسـتی 
را به عنوان شـرط اعتباربخشـی بـه برنامه هاي 
بالینگـران  آورده انـد.  به حسـاب  دسـتیاري 
کـه  می کننـد  درخواسـت  فعالانـه  و  مایلنـد 
بـه آن هـا کمـک شـود کـه برخـورد مناسـبی 
بـا مقـولات اخلاقـی در عملکـرد بالینی شـان 
داشـته باشـند. بـراي مثـال، انجمـن پزشـکی 
 The British Medical Association) بریتانیـا
پرسـش  چندین هـزار  سـالانه   ([BMA]A

بالینگـران  از  را  اخلاقـی  مقـولات  دربـاره ي 

1- Siegler, 1978; cf. Siegler et al., 1990

دریافـت می کنـد و راهنمـاي اخلاقـی آنلایـن 
(BMA)، فقـط در یـک هفته، توسـط بیش از 
هـزار و چهارصد بازدیدکننده مورد دسترسـی 

گرفت2.  قـرار 
ثانیـاً، بنابـر آن اسـت کـه ایـن کتـاب چنـد 
کاربرد داشـته باشـد. هر فصل بـر یک موضوع 
اخلاق زیسـتی تمرکـز دارد و آن را به تفصیل 
مـورد بررسـی قرار می دهـد؛ می تـوان فصل ها 
را به طـور پـی در پـی خوانـد، می تـوان از این 
کتـاب به عنـوان یـک مرجـع در مـوارد وقـوع 
یک مشـکل خـاص مرتبـط با اخلاق اسـتفاده 
کـرد، و می تـوان آن را به صـورت مجموعـه اي 
از متـون در تدریـس گروهـی یـا محیط هـاي 
آموزشـی، بـا دسترسـی آزاد، بـه کار گرفت. از 
آن جـا کـه برخـی از خواننـدگان ایـن کتـاب 
مایـل خواهنـد بـود تمامـی فصل هـاي آن را 
بخش هـاي  بـه  کتـاب  ایـن  کننـد،  مطالعـه 
موضوعـی تقسـیم بندي شـده اسـت، به نحوي 
کـه به راحتـی می تـوان بـه مقـولات اخلاقـی 
حـول و حـوش یـک موضوع خاص دسترسـی 
پیـدا کـرد. عملکـرد حرفـه اي در ارتبـاط بـا 
مقـولات اخـلاق زیسـتی بـه عوامـل بسـیاري 
و  باورهـا  ارزش هـا،  شـامل  دارد،  بسـتگی 
دانـش اخلاقـی و قانونـی بالینگـر، توانایـی او 
در شناسـایی و تحلیـل مشـکلات اخلاقـی، و 
مهارت هـاي بیـن فـردي و ارتباطـی او. اگرچه 
جنبه هـاي  تمامـی  نمی توانـد  کتـاب  ایـن 
اخلاق زیسـتی در طبابت و پزشـکی را پوشش 

2 - BBC, 2003
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دهـد، نویسـندگان آن امیدوارنـد کـه بتوانـد 
نقطـه ي آغـاز مفیدي بـراي بالینگران باشـد و 
چندبعـدي بودن آن در برنامه هاي آموزشـی و 
مهارت آمـوزي مفیـد فایده باشـد. در بسـیاري 
از مـوارد ممکن اسـت بالینگري که در مراقبت 
از بیمـار خـود بـه مسـأله اي اخلاقـی برخـورد 
کرده اسـت، تمامـی مطالب مورد نیـاز خود را 
بـراي رویارویـی با آن مسـأله ، در فصل مرتبط 

بـا آن در ایـن کتـاب بیابد. 
ثالثـاً، ایـن کتاب قرار اسـت که جامع باشـد. 
این کتاب از نظر گسـتردگی عناوین و حجمی 
کـه دارد جامع اسـت، به طوري کـه در بیش از 
60 فصـل که در 10 بخش کلیدي سـاماندهی 
شـده اند، مهم تریـن سـرفصل ها و حیطه هـاي 
مرتبـط بـا بالین را در اخلاق زیسـتی پوشـش 
اطلاعـات،  بـه  مربـوط  مسـائل   -1 می دهـد: 
2- مراقبـت پایـان حیـات، 3- زنـان بـاردار و 
 -5 زیسـت فناوري،  و  ژنتیـک   -4 کـودکان، 
اخـلاق در پژوهش، 6- نظام ها و سـازمان هاي 
بالینـی  اخـلاق  از  اسـتفاده   -7 سـلامت، 
بـراي تأثیرگـذاري بـر مراقبت هـاي سـلامت، 
 -9 جهانـی،  سـلامت  زیسـتی  اخـلاق   -8
جنبه هـاي دینـی و فرهنگی اخلاق زیسـتی و 
10- اخلاق زیسـتی رشـته هاي تخصصی. این 
کتـاب هم چنیـن از نظـر میان رشـته اي بودن، 
کتابـی جامـع اسـت. نویسـندگان فصل هـاي 
شـاغلان  و  دانش آموختـگان  کتـاب  ایـن 
طیـف گسـترده اي از تخصص هـاي بالینـی و 
پزشـکی،  (ماننـد  دانشـگاهی اند  رشـته هاي 

جراحـی، داروسـازي، طـب فیزیکـی، حقـوق، 
فلسـفه و الهیـات). ایـن رویکرد میان رشـته اي 
به درسـتی و در  تـا مفاهیـم  کمـک می کنـد 
ارتبـاط بـا زمینـه ي تجربـی مـورد بحـث در 
نظـري  ریشـه هاي  از  آگاهـی  بـا  و  پزشـکی 
در  بیـان شـوند.  و حقـوق  اخـلاق  در  آن هـا 
نهایـت، ایـن کتـاب از نظـر بین المللـی بـودن 
جامـع اسـت، بدیـن نحو کـه هم نویسـندگان 
آن از تعـدادي از کشـورهاي مختلـف برگزیده 
چیـن،  کانـادا،  اسـترالیا،  (ماننـد  شـده اند 
فلسـطین اشـغالی، عمـان، آفریقـاي جنوبـی، 
سـوریه، بریتانیـا و ایـالات متحـده  امریـکا) و 
هـم مطالـب آن در کشـورهاي مختلف قابلیت 
گزینش هـاي  در  بالینگـران  دارد.  کاربـرد 
مرتبـط بـا سـلامت، نقـش تسـهیل کنندگان 
فرآینـد تصمیم گیـري بیمـار را ایفـا می کنند. 
بـه  همیـن دلیـل، نیـاز دارنـد کـه نسـبت بـه 
پیش زمینه هـاي فرهنگـی و دینـی کـه ممکن 
اسـت بـر نگـرش ایشـان نسـبت بـه وضعیـت 
بیمـار تأثیرگـذار باشـد، هوشـیار باشـند و نیز 
بـا ارزش هـاي دینـی و فرهنگـی متفـاوت بـا 
اگرچـه  باشـند.  آشـنا  خودشـان  ارزش هـاي 
درك و در نظـر گرفتـن دیدگاه هـاي فرهنگی 
و دینـی خـاص بیمـاران، به ویـژه در ارتباط با 
جنبه هـاي اخلاقـی طبابـت، شـاخص مهمـی 
کـردن  پیـدا  اسـت،  مراقبـت  کیفیـت  بـراي 
راهنماهایـی بـراي بالینگـران کـه چگونـه این 
کار را انجـام دهنـد، در متـون پزشـکی، کار 

نیست.  آسـانی 
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ساختار اين کتاب 
دو  یـا  یـک  بـا  کتـاب  ایـن  از  فصـل  هـر 
مـورد بالینـی کـه موضوع مـورد بحـث در آن 
فصـل  را مطـرح می کننـد شـروع می شـود و 
بـه مـوارد فـوق  بـا رویکردهـاي پیشـنهادي 
بـه پایـان می رسـد. مـوارد، بازتـاب ِ تجربـه ي 
نویسـندگان  اسـت و بنـا بـر ایـن نیسـت کـه 
اطـلاق گردنـد.  نیـز  بیمـار دیگـري  بـه هـر 
بالینـی،  مـوارد  ایـن  از گنجانـدن  مـا  هـدف 
پیـدا کـردن راهـی بـوده اسـت بـراي ارائـه ي 
قابـل  و  ویـژه  معضـلات اخلاقـی در سـیاقی 
درك و نشـان دادن روش هایی براي در سـیاق 
گنجانـدن مقـولات اخلاقـی مرتبـط و این کـه 
چگونـه بـا طبابـت بالینـی مرتبط می شـوند1. 
ایـن موارد نشـان  می دهند که اخلاق زیسـتی 
جسـت وجویی رمز آمیز و منفـک از احتیاجات 
اخـلاق  بلکـه  نیسـت؛  طبابـت  روزمـره ي 
زیسـتی در پیش زمینـه ي هـر رویارویـی بیـن 
اداري،  کارکنـان  پژوهشـگران،  بالینگـران، 
بیمـاران و خانواده هـاي ایشـان حاضـر اسـت. 
چـرا  کـه  می کننـد  درك  بالینگـران  تمامـی 
 (Cases) مـوارد  بـا  کتـاب  ایـن  فصل هـاي 
پایـان می رسـند. مـا  بـه  و  شـروع می شـوند 
پزشـکی را بـا اسـتفاده از مـوارد می آموزیـم. 
همان طـور کـه پزشـک بـزرگ کانادایـی، سـر 
ویلیـام اسـلر2، گفته اسـت: «... دانشـجو درس 
بیمـار  بـا  می کنـد،  آغـاز  بیمـار  بـا  را  خـود 
ادامـه می دهـد، و بـا بیمـار خاتمه می بخشـد، 
Cf. Kimball, 1995 ; Davis, 1999 نينچ‌مه -1
2- Sir William Osler [1906]

سـخنرانی ها  و  کتاب هـا  از  حـال  عیـن  در  و 
به عنـوان ابزارهایـی بـراي رسـیدن بـه هـدف 

می کنـد.». اسـتفاده  خـود 
هـر فصـل بـه سـه پرسـش اساسـی در مورد 
مقولـه ي اخـلاق زیسـتی مـورد بحـث خـود 
پاسـخ می دهـد. اول، ایـن موضـوع چیسـت؟ 
یعنـی مفهـوم / مقولـه ي مورد بررسـی چگونه 
مـورد  سـیاق  در  چگونـه  می شـود،  تعریـف 
بحـث فهمیـده می شـود و چـرا بـه عملکـرد 

بالینـی ارتبـاط دارد؟
دوم، چـرا داراي اهمیت اسـت؟ یعنی مفهوم 
/ مقولـه ي مورد بررسـی از دیدگاه هاي اخلاق، 
تجربـی،  و مطالعـات  قانـون، سیاسـت گذاري 

چـه نسـبتی بـا کار بالینی پیـدا می کند؟ 
سـوم، در عمـل چـه رویکـردي بایـد بـه آن 
داشـته باشـیم؟ یعنـی مفهوم / مقولـه ي مورد 
بـه کار  بالینـی  عملکـرد  در  چگونـه  بررسـی 
اسـتفاده  یـا می توانـد مـورد  بسـته می شـود 
قـرار گیـرد تـا مراقبـت از بیمـار ارتقـا یابـد؟ 
مورد(هـاي)  تحلیـل  و  بحـث  بـا  فصـل  هـر 
معرفی شـده در آغـاز همـان فصـل، بـه پایـان 

می رسـد. 
ایـن کتاب بر پایه ي مجموعه ي 28 قسـمتی 
و بسـیار پـر مراجـع «اخـلاق زیسـتی بـراي 
بیـن سـال هاي 1996 و  بالینگـران» کـه در 
2002، به ویراسـتاري پیتر سـینگر در مجله ي 
انجمـن پزشـکی کانادا، منتشـر گردید، تدوین 
شـده اسـت. مقاله هـاي مجموعـه ي فـوق کـه 
بـه کـرات دریافـت (Download) شـدند، در 
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بالینگـران  اسـتفاده ي  مـورد  جهـان  سراسـر 
قـرار گرفتنـد و بـه زبان هاي متعـددي ترجمه 
بسـیار  منبعـی  امـا  مجموعـه  ایـن  شـدند. 
می دهـد،  به دسـت  را  روزتـر  بـه  و  جامع تـر 
هـر چند کـه روح حاکم بـر آن، همانـا ارتقاي 
بنابرایـن، هـدف مـا  بالینـی اسـت.  عملکـرد 
اختیارگذاشـتن  در  کتـاب،  ایـن  نـگارش  در 
اسـت  بالینگـران  بـراي  ابزارهایـی  و  دانـش 
کـه بـراي ارائـه ي مراقبت بهتـر به بیمـاران و 
آزمودنی هـاي پژوهـش خود به آن نیـاز دارند. 

روش شناسـي هاي اخـلاق زيسـتي و 
ما  رويکـرد 

اخـلاق  در  مختلفـی  روش شناسـی هاي 
بالینـی  بـا طبابـت  بـراي ادغـام آن  زیسـتی 
ابـداع شـده اند. از نگاهـی کلی، می تـوان چهار 

رویکـرد را بـر شـمرد1. 
اولیـن آن هـا اخـلاق عملـی یـا کاربـردي یا 
حتی فلسـفه اي کاربردي براي پزشـکی اسـت. 
جنبه هایـی  بسـتن  بـه کار  بـا  رویکـرد  ایـن 
مفاهیـم  یـا  خـاص  اخلاقـی  نظریه هـاي  از 
/ مضمون هـاي خـاص (نظیـر اثـر دوگانـه یـا 
تمایـز درمـان از تقویـت و غیـره) در مـوارد 
بیرونـی،  و  مشـخص  پژوهشـی  یـا  بالینـی 
بـه مقـولات اخلاقـی در طبابـت می پـردازد. 
تمرکـز ایـن رویکرد بـر ارائه ي فرآینـدي براي 
اخلاقـی  مسـائل  حـل  جهـت  تصمیم گیـري 
نیسـت، بلکـه ارائـه ي چارچوبـی نظري اسـت 
کـه بـراي مثـال بـر این کـه کـدام ملاحظـات 
1- Agich, 2005

یـک اقـدام را خوب یا یک سیاسـت را درسـت 
دارد2. تمرکـز  می سـازند، 

 (Principalism) اصول گرایـی  دوم  رویکـرد 
اسـت. این رویکرد بر آن اسـت که با اسـتفاده 
از تعداد مشـخصی از اصول اخلاقی، راهنمایی 
اخلاقـی را در طبابـت بالینـی ارائه کند. چنین 
ادعـا می شـود کـه با بـه کار بـردن ایـن اصول 
کلـی در هر مسـأله ي اخلاقـی، بهتـر می توان 
پاسـخ درسـت را بـراي عمـل صحیـح اخلاقی 
یافـت (در مقایسـه بـا تـلاش بـراي اسـتدلال 

کـردن جداگانـه براي هـر مورد). 
اصول گرایـی  ویراسـت هاي  مشـهورترین 
اخـلاق زیسـتی توسـط بوچامـپ و چیلـدرس 
عبارتنـد  اصـول  ایـن  شـده اند3؛  تبییـن 
سودرسـانی   ،(Autonomy) اتونومـی   : از 
 Non) نرسـاندن  زیـان   ،(Beneficence(

Maleficence) و عدالـت (Justice). هم چنیـن، 

مراقبـت  کاتولیـک  سـازمان هاي  از  برخـی 
براسـاس  از اصول گرایـی را  سـلامت، شـکلی 
بـر  انتقـاد  ایـن  اگرچـه  پذیرفته انـد.  الهیـات 
ابـزاري  کـه  اسـت  شـده  وارد  اصول گرایـی 
ناکارآمـد اسـت و تـلاش می کنـد کـه تعـداد 
اندکـی از اصـول اخلاقـی را در تمامی مسـائل 
بنـدد و نسـبت  بـه کار  تمامـی شـرایط  و در 
امـر  ذاتـی در  و تنش هـاي  پیچیدگی هـا  بـه 
اخـلاق غیرحسـاس اسـت، برخـی از اشـکال 
ایـن رویکـرد چندبعدي تـر و نسـبت به غامض 

 Caplan 2- براي اطلاعات بیش تر در مورد این رویکرد به
Beauchamp ،(1983) (1984) و Young (1986) مراجعه کنید.

3- Beauchamp and Childress, 2001.
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بـودن ملاحظـات اخلاقـی مرتبط با پزشـکی، 
پاسـخگوترند1. 

 (Casuistry) سـومین رویکـرد، مورد محـوري
اسـت. این رویکرد با استفاده از موارد مشخص 
قبلـی کـه در طـی آمـوزش بالینـی یـا طبابت 
پیـش آمده انـد، بالینگـران را بـراي برخـورد با 
مسـائل اخلاقـی هدایـت می کند. ایـن رویکرد 
تـا حـدي مشـابه اسـتفاده از اسـتدلال مبتنی 
بـر مـورد در فرآینـد تشـخیص افتراقی اسـت. 
از  یـا  نظریه محـور  رویکردهـاي  خـلاف  بـر 
بـالا بـه پاییـن کـه در آن هـا چارچوب هـا یـا 
مفهوم هـاي کلـی پیش آمده در مسـائل خاص 
موردمحـور  رویکـرد  می شـوند،  بسـته  بـه کار 
بالینگـران  اسـت و در آن  بـالا  بـه  پاییـن  از 
اسـتدلال مبتنـی بر مـوارد را براي شناسـایی 
 Morally relevant) نماهـاي مرتبـط اخلاقـی
features) و ریسـک وضعیـت بـه کار می گیرند 

و آن را به شـرایط خـاص مورد قبلی و راه حل 
آن ارتبـاط می دهنـد. بـا توجـه به اسـتفاده ي 
بالینـی  طبابـت  در  مـوارد  از  توجـه  قابـل 
(بـراي مثـال گـزارش موردهـا در ژورنال هـا، 
کنفرانس موردهـا، راندهـا و غیـره) بالینگـران 
ممکـن اسـت در اسـتفاده از ایـن رویکـرد در 
برخـورد با مسـائل اخلاقـی راحت باشـند (بنا 
بـه دلایلـی چنـد کـه در بخـش قبـل بیـان 
کردیـم). ولیکـن ایـن رویکـرد، اگر قرار باشـد 
به عنـوان تنهـا روش شناسـی اخـلاق زیسـتی 

 Clouser 1- براي اطلاعات بیش تر در مورد این رویکرد به
Richardson ،(1996) Daniels ،(1990) and Gert (2000) و 

Beauchamp and Childress (2001)  مراجعه کنید.

بـه کار رود، بـا ایـن انتقـاد رو بـه رو می شـود 
کـه روشـی واضح و روشـن را بـراي کار کردن 
بـر روي مقـولات و مسـائل اخلاقـی به دسـت 

.2 نمی دهد
چهارمیـن رویکـرد عبـارت اسـت از ترکیـب 
تکنیک هـا بـراي شناسـایی و حـل تعارض هـا 
و عـدم توافق هـاي اخلاقـی و مسـائل مرتبـط. 
ایـن رویکـرد با مقـولات و مسـائل اخلاقی که 
در عملکـرد بالینـی پیـش می آید، بـه گونه اي 
مشـابه بـا مسـائل بین فـردي مواجـه می شـود 
کـه از طریـق تکنیک هایی نظیر رفـع تعارض، 
میانجیگـري، مذاکـره و حکمیـت رفع و رجوع 
می شـوند. ایـن رویکـرد بـا ایـن انتقـاد مواجه 
شـده اسـت کـه اگـر بـا مقـولات اخلاقـی بـه 
مثابـه ي مجموعـه اي از ملاحظـات کـه ممکن 
اسـت بـه عـدم توافـق منجـر شـوند برخـورد 
تعـارض  منشـأ  بـه  کافـی  پرداختـن  شـود، 
اخلاقـی و این کـه دلایـل خوبی بـراي ترجیح 
عملـی بـر عمـل دیگـر یافـت شـود، قربانـی 
رسـیدن بـه توافـق میـان طرف هـاي درگیـر 
می گـردد. البتـه کوتاه آمـدن نقـش مهمـی در 
عملکـرد بالینی دارد. ولیکن رسـیدن به توافق 
بـه خـودي خـود، توجـه مـا را از ملاحظـات 
اخلاقـی و ایـن نکتـه کـه توجـه بیش تـر بـه 
حـل ملاحظـات اخلاقی باعث ارتقـاي عملکرد 

بالینـی می شـود، دور می نمایـد3 .
 Jonsen 2- براي اطلاعات بیش تر در مورد این رویکرد، به

Kopelman ،(1991) (1994)، و Jonsen and Toulmin مراجعه 
کنید.

 West and 3- براي اطلاعات بیش تر درباره ي این رویکرد به
 ,Reynolds (1994) و ,Dubler and Marcus ،(1992) ,Gibson

(1994) مراجعه کنید.
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از  هیچ کـدام  کـه  باوریـم  ایـن  بـر  مـا 
روش شناسـی هاي بـالا جامـع و مانع نیسـتند. 
از آن جـا کـه هـدف این کتـاب آن نیسـت که 
بـه نفـع یـک روش شناسـی یـا مجموعـه اي از 
روش شناسـی ها موضع گیـري کنـد، توصیـه ي 
مـا ایـن اسـت کـه بالینگـران بیش ترین سـود 
هـر  جنبه هـاي  بهتریـن  از  اسـتفاده  از  را 
روش شناسـی، در تـلاش بـراي درك و حـل 
بهتـر مسـائل اخلاقـی در طبابـت ببرنـد. هـر 
فصـل از این کتـاب در بردارنـده ي عناصري از 
هـر کـدام از رویکردهاي فوق اسـت. فصل ها با 
موردهـا شـروع می شـوند و به پایان می رسـند 
و ایـن بیش تـر شـبیه بـه رویکـرد مورد محـور 
هـر  اهمیـت  چرایـی  کـه  بخشـی  در  اسـت. 
موضـوع توضیح داده می شـود، بخـش اخلاقی 
از  اغلـب  و  تأکیـد می کنـد  اصـول  بـر  غالبـاً 
اصـول بـه رویکـرد اخلاقـی عملـی می رسـد. 
و  دانـش  منابـع  کـه  می دانیـم  مـا  ولیکـن 
چارچوب هایـی کـه مـورد نیـاز بالینگراننـد به 
اخـلاق منحصر و محـدود نمی شـوند، بنابراین 
هـر فصـل بـه مـرور و کاربـرد چارچوب هـاي 
قانونـی و سیاسـت گذاري مربـوط بـه موضـوع 
نیز می پـردازد. به عـلاوه، پژوهش هـاي تجربی 
نیـز به روشـن سـاختن نحـوه ي برخـورد مؤثر 
بالینـی  اخـلاق  مسـأله ي  یـک  بـه  بالینگـر 
کمـک می کننـد؛ بنابرایـن، مـا بخشـی را نیـز 
بـه مطالعه هـاي تجربـی اختصـاص داده ایـم. 
بخشـی کـه بـه نحـوه ي رویکـرد بالینگـر بـه 
مسـأله اي خـاص در عمـل می پـردازد، حـاوي 

تأکیـد بـر تکنیک هـا و ابزارهایـی اسـت کـه 
بالینگـر بـراي حـل آن چالـشِ اخلاقـی خاص 
در اختیـار دارد. بنابرایـن، روش شناسـی ایـن 
مختلـط»  «روش شناسـی  می تـوان  را  کتـاب 
نامیـد؛ یعنـی تمرکـز مـا بـر ایـن هـدف بوده 
کمـک  بهینـه  به نحـو  را  بالینگـر  کـه  اسـت 
کنیـم تا مسـائل اخلاقـی را در عملکرد بالینی 
واقعـی خود بشناسـد و براي حـل آن ها تلاش 

 . کند
فرجام: تأملي شخصي 

یکـی از مـا (پیتـر سـینگر) تقریبـاً 30 سـال 
اسـت کـه در رشـته ي اخـلاق زیسـتی بـه کار 
آغـاز  بدین گونـه  مسـیر  ایـن  دارد.  اشـتغال 
یافـت: مـن وقتـی نهایتـاً تصمیـم گرفتـم که 
زیسـتی  اخـلاق  بـه  را  خـود  کاري  زندگـی 
ایـن،  از  اختصـاص دهـم کـه سـال ها پیـش 
به عنـوان انتـرن، مراقبـت از زنـی جـوان بـه 
مـن واگـذار شـد که به سـرطان منتشـر مبتلا 
بـود. اتفاقـاً سـطح فسـفر خـون او نیـز پاییـن 
بلبـل  مثـل  می توانـم  کـه  می دانسـتم  بـود. 
20 علـت را بـراي پاییـن بـودن سـطح فسـفر 
ردیـف کنـم، امـا وقتـی کار بـه ایـن پرسـش 
رسـید کـه آیـا در صـورت توقف ضربـان قلب 
بایـد او را احیـاء کنیـم  ایـن زن جـوان، مـا 
یـا نـه، دسـتور آن را بـا مـداد روي نت هـاي 
پرسـتاران نوشـتیم و بعـد آن را پـاك کردیم. 
در آن هنـگام، مـن فکـر کـردم کـه حتـی اگر 
مسـأله ي علمی فسـفر پایین و مقوله ي اخلاق 
زیسـتی مراقبـت پایـان زندگـی، هـر دو بـه 
یـک انـدازه مهـم باشـند، عـزم و قـوت مـا در 
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رویارویـی بـا مقولـه ي اخـلاق زیسـتی به نحـو 
نامتناسـبی ضعیـف اسـت. هم چنیـن دریافتم 
کـه در مراقبـت از بسـیاري از بیمـاران هیـچ 
بـراي  اي  همـه»  بـراي  «مناسـب  چارچـوب 
نـدارد.  وجـود  بالینـی  مسـائل  بـا  رویارویـی 
بالینگـران براي برخورد با درد شـکمی روشـی 
مبتنـی بـر تجربیـات دارنـد و براي برخـورد با 
درد قفسـه ي سـینه روشـی دیگـر. بـه  همیـن 
دلیل اسـت کـه مجموعـه ي واحـدي از اصول 
یـا سـرلوحه اي همه پذیـر بـراي تصمیم گیري 
در رویارویـی با تمامی مسـائل بالینـی نداریم. 
اهمیـت  داراي  پزشـکی  در  سـیاق  و  زمینـه 
اسـت. ایـن دریافت هـا و تجربه هـاي پزشـکی 
چارچوبـی را بـراي رویکـرد بـه مسـائل اخلاق 
زیسـتی شـکل داده انـد کـه در طـی سـال ها، 
تحـول و دگرگونـی پیـدا کـرده تـا بـه ایـن 

کتـاب رسـیده اسـت. 
کتـاب هم چنیـن  ایـن  در  منـدرج  رویکـرد 
متأثـر از همکاري مـن با همکاران مارك زیگلر 
 Edmund) و ادمونـد پلگرینـو (Mark Siegler)
Pellegrino) در مـروري بـر زیسـت اخلاق، هر 

ده سـال یک بار، اسـت. نوشـته هاي مارك و ادِ 
بهترین هـا در نـوع خود هسـتند و تأکید آن ها 
بـر رویکـرد مبتنی بـر بالین به زیسـت اخلاق، 
مرکـز  در  زیسـتی  اخـلاق  این کـه چگونـه  و 
برابـر  در  دارد،  قـرار  بالینگـران  کار  اخلاقـی 

محک گذشـت زمـان سـربلند بوده اسـت. 
همان طـور کـه مـارك همیشـه تأکیـد کرده 
جـور  تماشـاگران  جایـگاه  از  نـر  گاو  اسـت، 
دیگـري دیـده می شـود و از میانـه  ي میـدان 
نزدیـک  همـکار  دیگـري.  جـور  گاوبـازي 

 Alvan) فینشـتاین  الـون  زنده یـاد  دیگـرم، 
یعنـی   - دیگـر  رشـته اي  در   (R. Feinstein

اپیدمیولـوژي بالینـی - بـر همین مهـم تأکید 
می کـرد، اگرچـه او دلبسـتگی عمیقـی نیـز به 
مراقبت هـاي  و  پزشـکی  «نرم تـر»  جنبـه ي 
انسان دوسـتانه داشـت. براي مـارك، اد و الون 
البتـه  و  اسـت  همـه چیـز  بالینـی  تجربـه ي 
راسـت می گوینـد. ایـن نگـرش بر تمامـی این 

کتـاب سـایه افکنـده اسـت. 
سـخن پایانـی این که هـر بالینگـري می داند 
کـه چرا اخـلاق زیسـتی داراي اهمیت اسـت. 
بهتریـن  می مانـد،  دور  نظـر  از  غالبـاً  آن چـه 
شـیوه ي رویکـرد بـه مسـائل اخـلاق زیسـتی 
در عمـل اسـت. اگرچـه ایـن درسـنامه  مـا را 
تنهـا تا حـدي در ایـن راه جلو می بـرد، مابقی 
الگوبـرداري،  گفت وگـو،  عهـده ي  بـر  مسـیر 
در  مـا  اسـت.  شـخصیت  و  نگـرش  تجربـه، 
درسـنامه اي  کـه  کرده ایـم  سـعی  این جـا 
اخـلاق  جنبه هـاي  ارتقـاي  بـراي  را  کارآمـد 
زیسـتی مراقبـت از بیمـاران ارائـه دهیـم. اگر 
در جریـان مراقبـت از بیمـاران، شـما بـه یکی 
از فصـول ایـن کتـاب مراجعـه کنیـد و حاصل 
آن بهبـود مراقبت شـما از بیمارانتـان و بهبود 
بیمارانتـان از مراقبتـی کـه دریافـت می کننـد 
باشـد، مـا به هـدف راسـتین خـود در نگارش 

ایـن کتـاب دسـت یافته ایم. 
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مقدمه 
Anne Slowther 

در  گوناگونـی  بسـیار  نقش هـاي  بالینگـران 
ارائـه ي مراقبت هـاي مرتبط با سـلامت دارند، 
کـه شـامل مراقبـت از فـرد بیمـار، اقدامـات 
سـلامت عمومـی، مدیریـت خدمـات سـلامت 
و سیاسـت گذاري می شـود. هـر کـدام از ایـن 
تصمیم گیري هـاي  دربردارنـده ي  نقش هـا 
مسـتلزم  کـه  اسـت  تعاملاتـی  و  پیچیـده 
بـراي  حـال،  عیـن  در  اخلاقی انـد.  تأمـلات 
اغلـب بالینگـران، آن هایـی کـه مراقبت هـاي 
و  درمانگاه هـا  بیمارسـتان ها،  در  را  روزمـره 
منـازل بیمـاران ارائـه می دهنـد، ایـن رابطه با 
فـرد فـرد بیمـاران اسـت کـه محـور حرفه اي 
و اخلاقـی کارشـان را شـکل می دهـد. همیـن 
رابطـه اسـت کـه در هنـگام پیدایش رشـته ي 
اخـلاق بالینـی توجه اخلاق دانـان را از ابتدا به 
خـود جلـب کـرد و راهنماهـاي سـازمان هاي 
تمرکـز داشـته اند.  بـر آن  حرفـه اي، بیش تـر 
ایـن بخـش از کتـاب بـر سـه مفهـوم کلیـدي 

تمرکـز دارد کـه این رابطه را شـکل می دهند؛ 
ایـن سـه مفهوم عبارتنـد از: رضایـت، رازداري 

حقیقت گویـی.  و 
چیـزي که این سـه جنبـه از رابطـه ي بیمار 
- بالینگـر را بـه هـم وصـل می کنـد، همانـا 
اهمیـت اسـتفاده از اطلاعـات اسـت. بیمـاران 
بـه بالینگران خـود دربـاره ي علامت هایشـان، 
بالینگـر  از  انتظاراتشـان  و  نگرانی هایشـان 
اطلاعـات می دهنـد. بالینگـران ایـن اطلاعات 
بیش تـري  اطلاعـات  آن گاه  و  می گیرنـد  را 
تشـخیص هاي  بـه  تـا  می کننـد  طلـب  را 
افتراقـی مشـکل بیمـار برسـند، بررسـی هاي 
مناسـب را برگزیننـد و درمان هـاي احتمالـی 
را  بیمـار  مشـکل  بـا  مقابلـه  برنامه هـاي  یـا 

طرح ریـزي یـا تعییـن کننـد. 
دربـاره ي  خـود  بیمـاران  بـه  بالینگـران 
درمانـی،  گزینه هـاي  بررسـی ها،  تشـخیص، 
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می دهنـد.  اطلاعـات  پیامدهـا  و  پیشـرفت 
بنابرایـن، رابطـه ي درمانی مبتنـی بر مبادله ي 
رو  پیـش  کـه  فصولـی  در  اسـت.  اطلاعـات 
داریـد، به راه هاي اسـتفاده از اطلاعات توسـط 
بیمـار و بالینگـر در طـی ایـن رابطـه پرداخته 

می شـود. 
چهـار فصـل نخسـتین ایـن بخـش به شـرح 
مفهـوم رضایـت اختصاص دارد که سـنگ بناي 

طبابـت بالینی اسـت. 
بـاز  کلـی  به طـور  را  رضایـت   2 فصـل 
بـا اصـل اخلاقـی  را  ارتبـاط آن  و  می نمایـد 
پایـه اي احتـرام بـه اتونومـی نشـان می دهد و 
روشـن می کنـد کـه رضایـت تنهـا در پذیرش 
درمـان پیشـنهادي خلاصـه نمی شـود بلکه به 
انتخـاب میـان گسـتره اي از گزینه هـا، شـامل 
گزینـه ي امتنـاع از پذیـرش درمـان، مربـوط 
کـه  معتبـر  رضایـت  عنصـر  سـه  می شـود. 
عبارتنـد از ظرفیـت، ارائه ي اطلاعات و انتخاب 
داوطلبانـه، هـر کدام در یکـی از فصولی که در 
پـی می آینـد شـرح داده شـده اند. در فصـل 3 
اهمیـت اخلاقـی و قانونـی ظرفیـت به عنـوان 
کلیـد تعییـن رویکـرد بالینگـر بـه تصمیمـات 
بیـان شـده اسـت. تعییـن ظرفیـت  درمانـی 
همـواره سـاده و سرراسـت نیسـت و این فصل 
خواننـده را بـا برخی از دشـواري ها و ابهام هاي 
راهبردهـاي  می کنـد.  آشـنا  فرآینـد  ایـن 
بهینه سـازي ظرفیـت در شـرایط کار بالینـی 
طـرح شـده و دو رویکـرد بـه ارزیابـی رسـمی 
ظرفیـت مـورد بحـث قـرار گرفته انـد. جزیـی 

کلیـدي از ایـن ارزیابی هـا یافتـن پاسـخ ایـن 
پرسـش اسـت کـه آیـا بیمار قـادر بـه درك و 
بررسـی اطلاعـات لازم بـراي اخـذ تصمیمـات 

درمانـی اسـت یـا نه؟ 
اهمیـت ارائـه ي اطلاعـات و الزامـات قانونـی 
شـده   بررسـی   4 فصـل  در  آن  بـا  مرتبـط 
حاصل شـده  تغییـرات  فصـل  ایـن  در  اسـت. 
در اسـتانداردهاي مرتبـط بـا میـزان اطلاعاتی 
کـه بایـد ارائه شـود، از دهـه ي 1980 تاکنون 
نشـان داده شـده اسـت؛ ایـن تغییـرات حاکی 
از افزایـش تأکیـد بـر اتونومـی فـرد بیمـار هم 
قضایـی  نظـام  در  هـم  و  سـلامت  نظـام  در 
اسـت. ولیکـن، دسترسـی به اطلاعـات مرتبط 
و جامـع بـراي رسـیدن بیمـار بـه تصمیمـی 
مراقبت هـاي  دربـاره ي  اتونومـی  بـر  مبتنـی 
در  آزادي  نیسـت؛  کافـی  خویـش  سـلامت 
مفهـوم  اسـت.  لازم  نیـز  گزینه هـا  انتخـاب 
سـیاق  در  آن  معنـاي  و  داوطلبانـه  انتخـاب 
نظـام  بـا  و  بالینگـر  فـرد  بـا  بیمـار  رابطـه ي 
سـلامت در مفهـوم گسـترده تر آن، در فصل 5 

بررسـی شـده اسـت. 
الـزام اخلاقـی ارائـه ي اطلاعـات به بیمـار به 
وضعیت هایـی کـه اخـذ رضایـت بـراي درمان 
لازم اسـت، محـدود نمی شـود. بیمـاران حـق 
و  چیسـت،  مشکل شـان  بداننـد  کـه  دارنـد 
مخفی داشـتن این اطلاعات از ایشـان نشـانگر 
فقـدان احتـرام اسـت و به طور بالقـوه می تواند 
بـه ایشـان زیان و آسـیب برسـاند. امـا خبر بد 
ممکـن اسـت باعث تنش روانی شـود و شـاید 
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برخـی از بیمـاران نخواهنـد چنیـن خبـري را 
بشـنوند. بنابرایـن، این پرسـش پیـش می آید 
کـه آیـا امـکان دارد امتناع از ارائـه ي اطلاعات 
بـه بیمـار یـا حتـی دروغ گفتـن بـه او، تحـت 

شـرایطی، از نظـر اخلاقـی موجه باشـد؟ 
حقیقت گویـی  ماهیـت  کاوش  بـه   6 فصـل 
در رابطـه ي پزشـک - بیمـار و ارتبـاط آن بـا 
احتـرام بـه شـخص و برقـرار مانـدن اعتمـاد 
اهمیـت  بـر  نویسـندگان  دارد.  اختصـاص 
اطلاعـات  تبـادل  در  ارتباطـی  مهارت هـاي 
بـا بیمـاران تأکیـد دارنـد. آن چـه در عملکـرد 
بالینـی خـوب نقـش حیاتـی دارد تنهـا ایـن 
نیسـت کـه «چـه» اطلاعاتـی باید ارائه شـوند 
بلکـه ایـن هم هسـت کـه «چگونه» بایـد ارائه 

 . ند شو
در آخریـن فصـل ایـن بخـش، فصـل 7، مـا 
از دغدغـه ي در میـان گذاشـتن اطلاعـات بـا 
بیمـاران عبـور می کنیـم و بـه دغدغـه ي در 
میـان گذاشـتن اطلاعـات دربـاره ي بیمـاران 
بـا دیگـران می پردازیـم. در ایـن فصـل مفهوم 

سـلامت  مراقبت هـاي  حـوزه ي  در  رازداري 
بـه  می شـود،  پیچیده تـر  روزبـه روز  کـه 
بحـث گذاشـته شـده اسـت و بـه چالش هـاي 
اسـتفاده  افزایـش  شـامل  متنوعـی  و  جدیـد 
اثـر  و  الکترونیـک  اطلاعاتـی  از سیسـتم هاي 

فنـاوري ژنتیـک پرداختـه شـده اسـت. 
فصل هـاي ایـن بخـش جنبه هـاي خـاص از 
تبـادل اطلاعات در رابطه ي بیمـار - بالینگر را 
جمع بنـدي کـرده، مروري بر اصـول اخلاقی و 

قانونـی دخیـل به دسـت می دهند. 
مفاهیـم اخلاقـی احترام به شـخص، اتونومی 
فـرد و اعتمـاد کـه در ایـن فصـول در سـیاق 
قـرار  بحـث  مـورد  فـرد  از  بالینـی  مراقبـت 
گرفته انـد، تمامـی جنبه هـاي تبـادل اطلاعات 
ارتبـاط  بـه هـم  را  در مراقبت هـاي سـلامت 
ایـن  بحث هـاي  تمامـی  بنابرایـن،  می دهنـد. 
بخـش در تأمـلات بالینگران دربـاره ي مقولات 
حرفـه اي  زندگـی  در  پیش رویشـان  اخلاقـی 

آمد.  بـه کار خواهنـد 
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فصل 2

رضايت
John R. Williams 

بـا  خانـه  در  و  اسـت  «آ» 85 سـاله   خانـم 
شـوهرش زندگـی می کنـد. شـوهر خانـم «آ» 
دچـار بیمـاري آلزایمر نسـبتاً شـدیدي اسـت 
و خانـم «آ» مراقبت هـاي هـر روزه ي او را بـر 
عهـده دارد. خانـم «آ» در آئورت شـکمی خود 
آنوریسـمی بـه انـدازه ي 8/5 سـانتی متر دارد. 
سـه مـاه قبـل او به جـراح عـروق مراجعه کرد 
و توصیـه ي جـراح، ترمیـم آنوریسـم بـا عمـل 
بـه  دیگـري  پزشـک  ولیکـن،  بـود.  جراحـی 
خانـم «آ» گفتـه اسـت کـه او هرگـز از چنین 
عملـی جـان سـالم بـه در نخواهـد بـرد. خانم 
«آ» تصمیـم  گرفته اسـت که بخت خـود را به 
یـاري بطلبـد و زیـر بـار جراحـی نـرود. دلیل 
اصلـی ایـن تصمیم او آن اسـت کـه می خواهد 
مراقبتـی کـه از همسـرش می کنـد، منقطـع 
نشـود. در عین حال، او موافقت کرده است که 
در مـورد ایـن تصمیم خـود، در ویزیت بعدي، 
بیش تـر بـا جـراح گفت وگـو کنـد. امـا پیـش 

از سـر رسـیدن زمـان آن ویزیـت، خانـم «آ» 
بـه بخـش اورژانس آورده شـده اسـت، بـا این 
توضیـح کـه در خانـه دچار درد شـکمی شـده 
و از حـال رفتـه اسـت. در معاینه ي جسـمانی، 
فشـار خـون سیسـتولی او mmHg50 اسـت و 
تـوده ي ضرباندار و دردناکی در شـکم او لمس 
می شـود. خانـم «آ» نالـه می کند و هوشـیاري 
اندکـی دارد. تشـخیص جراح پارگی آنوریسـم 
شـکمی اسـت و می گویـد کـه خانـم «آ» اگـر 

فـوراً جراحـی نشـود، خواهـد مرد. 
*** 

آقـاي «ب» 25 سـاله اسـت و در اثـر ابتـلا 
 Guillain - Baree) به نشـانگان گیلـن - بـاره
syndrome) ، دچـار آتروفـی شـدید عضلانـی 

شـده اسـت. مدت دو سـال اسـت که وابسـته 
به دسـتگاه تهویـه (ونتیلاتـور) زندگی می کند 
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و پیـش آگهـی او حاکی از آن اسـت که بختی 
بـراي بهبـود نـدارد. روزي آقـاي «ب» اعـلام 
ونتیلاتـور  دسـتگاه  می خواهـد  کـه  می کنـد 
از او جـدا شـود و بـه او اجـازه داده شـود کـه 
بمیـرد، زیـرا زندگـی فعلـی خـود را غیرقابـل 
آقـاي  از  مراقبت کننـدگان  می دانـد.  تحمـل 
«ب» بـا ایـن تصمیـم او مخالفـت می ورزنـد 
بیمـاري در  او دچـار  و دلیـل می آورنـد کـه 
و  نیسـت   (Terminally ill) انتهایـی  مراحـل 
افراد دیگري هسـتند که به وضعیت مشـابه او 
دچارنـد و زندگـی معنی دار و پذیرفته  شـده اي 
دارنـد. امـا دلیـل آن هـا آقـاي «ب» را قانـع 
کـه  می خواهـد  هم چنـان  او  و  نمی کنـد 

دسـتگاه ونتیلاتـور قطـع شـود.    
***

رضايت چيست؟ 
این گونـه  می تـوان  را   (Consent) رضایـت 
تعریـف کـرد: «اجـازه دادن خودمختارانـه بـه 
انجام یک مداخله ي پزشـکی از سـوي شخص 

بیمـار»1 .
بـر سـر  هـم در اخـلاق و هـم در حقـوق، 
وجـود  فراگیـري  نظـر  اتفـاق  موضـوع  ایـن 
دارد کـه بیمـاران حـق دارنـد کـه دربـاره ي 
مراقبـت پزشـکی خودشـان تصمیـم  بگیرنـد، 
و تمامـی اطلاعـات در دسـترس کـه بـه آن 
تصمیم گیـري مرتبطند، به ایشـان داده شـود. 

1- Beauchamp and Faden, 2004, p.1279

گرفتـن رضایـت یـک واقعـه ي مجـزا نیسـت، 
بلکـه فرآیندي اسـت که بایـد در تمامیِ طول 
رابطـه ي میـان بالینگـر (Clinician)  و بیمـار 
تداوم داشـته باشـد2 . اگرچه واژه ي «رضایت» 
حاکـی از پذیـرش درمـان توصیه شـده اسـت، 
مفهـوم رضایـت هم چنیـن بـه انتخـاب میـان 
درمان هـاي جایگزیـن و بـه اجتنـاب از درمان 

نیـز اطـلاق می گـردد. 
اطلاعـات  ارائـه ي  دارد:  رضایـت سـه جـزء 
و   (Capacity) ظرفیـت   ،(Disclosure)
 .(Voluntariness) داوطلبانـه  تصمیم گیـري 
ارائـه ي اطلاعـات عبـارت اسـت از در میـان 
گذاشـتن اطلاعـات مرتبـط توسـط بالینگـر و 
درك آن هـا از سـوي بیمـار. ظرفیـت عبـارت 
است از توانایی بیمار در درك اطلاعات و درك 
پی آمدهـاي منطقـاً قابل پیش بینـی تصمیمی 
کـه می گیـرد. تصمیم گیـري داوطلبانه عبارت 
اسـت از حـق بیمـار در تصمیم گیـري آزادانه، 

بـدون فشـار، اجبـار یـا فریب. 
 (Explicit) صریـح  اسـت  ممکـن  رضایـت 
یـا ضمنـی (Implied) باشـد. رضایـت صریـح 
ممکـن اسـت شـفاهی یـا کتبـی اخـذ شـود. 
رضایـت وقتـی ضمنی اسـت کـه رفتـار بیمار 
یـک  شـدن  انجـام  بـه  او  تمایـل  از  حاکـی 
مداخلـه یـا درمان باشـد. براي مثـال، رضایت 
بـراي خون گیـري وریـدي بـه ایـن نحو اسـت 
کـه بیمـاري آسـتین خـودش را بـالا می زنـد 
بـراي  می گـذارد.  اختیـار  در  را  بازویـش  و 

2- Arnold and Lidz, 2004
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یـا  خطرنـد  دربردارنـده ي  کـه  درمان هایـی 
بیمـار  بـه  را  یـا شـدیدي  ناراحتـی متوسـط 
تحمیـل می کننـد، بهتـر اسـت کـه رضایـت 

صریـح گرفتـه شـود، نـه رضایـت ضمنـی. 
بیمـار،  توسـط  رضایت نامـه   فـرم  امضـاي 
رضایـت  اخـذ  فرآینـد  بـراي  جایگزینـی 
مسـتند  را  فرآینـد  آن  تنهـا  بلکـه  نیسـت 
می سـازد. در مـورد این کـه در چـه مـواردي 
بایـد رضایت نامـه ي کتبـی امضا شـده گرفـت، 
قوانیـن عـام و مطلقـی وجـود نـدارد. برخی از 
بیمارسـتان ها ممکن اسـت چنیـن مقرر کنند 
کـه براي مداخلات جراحی فـرم رضایت نامه ي 
امضا شـده اي از بیمـاران گرفتـه شـود اما براي 
مداخـلات دیگـر - بـا خطـر برابـر - نیـازي به 
فـرم امضاشـده نباشـد. در مواردي کـه الزامی 
نباشـد  امضا شـده  رضایت نامـه ي  گرفتـن  بـه 
نظـر دربردارنـده ي خطـر  مـورد  امـا درمـان 
باشـد، بالینگـر بایـد یادداشـتی در پرونـده ي 
بیمـار بنویسـد و بدیـن ترتیب، این امـر را که 
از بیمـار رضایـت گرفته شـده اسـت، مسـتند 

 . کند
مفهـوم  مـورد  در  بحـث  بـه  فصـل  ایـن 
رضایـت بیمـار و اسـتثناهاي الـزام بـه گرفتن 
بعـدي،  فصل هـاي  می پـردازد.  رضایـت 
ارائـه ي  دربـاره ي  را  مشـروحی  بحث هـاي 
اطلاعـات، ظرفیـت، اختیـار و حقیقت گویـی، 
و نیـز دربـاره ي گرفتـن رضایـت از بیمـاران 
در  شـرکت  بـراي  رضایـت  الزامـات  ناتـوان، 
پژوهـش  پزشـکی و شـرکت دادن کـودکان در 

بردارنـد.  در  پزشـکی  تصمیم گیري هـاي 

چـــرا رضايـــت داراي اهميـــت 
اســـت؟ 

اخلاق 
بنیادیـن  مفهـوم رضایـت ریشـه در اصـول 
 (Patient autonomy) اخلاقـی اتونومـی بیمـار
 (Respect for persons) و احتـرام بـه شـخص
دارد. اتونومـی حاکـی از حق بیمـار در گرفتن 
مراقبت هـاي  دربـاره ي  آزادانـه  تصمیمـات 
سـلامت خـودش اسـت. احتـرام بـه شـخص 
حرفه منـدان  کـه  اسـت  آن  مسـتلزم 
مراقبت هـاي سـلامت، کنتـرل بیمـاران را بـر 
و  بشناسـند  رسـمیت  بـه  زندگـی خودشـان 
از انجـام مداخله هایـی کـه از سـوي بیمـاران 

ورزنـد.  خـودداري  نشـده اند،  درخواسـت 
[ این موضوع از مسـائلی اسـت که متناسـب 
بـا فرهنگ هاي متفاوت، حـدود آن و چگونگی 
آن یکسـان نمی باشـد و بـه مسـائل متعـددي 

مرتبط اسـت.[ 
ایـده  ال  یـک  کامـل،  آگاهانـه ي  رضایـت 
اخلاقـی اسـت کـه به نـدرت در عمـل محقـق 
می شـود. موانـع مشـتملند بـر عـدم قطعیـت 
پزشـکی،  اطلاعـات  پیچیدگـی  تشـخیص، 
تفاوت هـاي زبانـی و فرهنگـی میـان بالینگران 
و بیمـاران، کار بیـش از حد پرسـنل پزشـکی 
و موانـع روان شـناختی در برابـر تصمیم گیري 
منطقـی. ولیکـن، بـا توجه به اهمیـت بنیادین 
ایـن  بـه شـخص،  احتـرام  و  بیمـار  اتونومـی 
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وظیفـه ي اخلاقـی بالینگران اسـت کـه در هر 
وضعیـت خـاص، بالاترین درجـه اي از رضایت 
آگاهانـه را کـه به طـور منطقی می تـوان به آن 

رسـید، اخـذ کنند. 
الـزام بـه گرفتـن رضایـت از بیمـاران داراي 

ظرفیـت، دو اسـتثنا دارد: 
هنگامـی کـه بیمـاران داوطلبانـه اختیـار  	

تصمیم گیـري خـود را وا می نهنـد یـا بـه 
بالینگـر یا شـخص ثالثی واگـذار می کنند. 
یـا به علـت پیچیدگـی موضـوع یـا بـه این 
تمامـی  و  تـام  اعتمـاد  بیمـار  کـه  علـت 
ممکـن  دارد،  خـود  بالینگـر  قضـاوت  بـه 
اسـت بـه بالینگر بگویـد: «هـرکاري را که 
بالینگـران  بـده.».  انجـام  می دانـی،  بهتـر 
نبایـد نسـبت بـه عمـل براسـاس چنیـن 
درخواسـت هایی مشـتاق باشـند، بلکه باید 
اطلاعـات پایـه اي را دربـاره ي انتخاب هاي 
درمانـی در اختیـار بیمـاران خـود بگذارند 
و ایشـان را تشـویق کننـد کـه خودشـان 
تصمیـم بگیرنـد. ولیکـن، اگر حتـی بعد از 
ایـن تشـویق، بیمـار هم چنـان بخواهد که 
خـود بالینگـر تصمیم گیـري را بـر عهـده 
براسـاس  و  بپذیـرد  بایـد  بالینگـر  گیـرد، 
بهتریـن منافـع بـراي بیمـار تصمیم گیري 

 . کند
مواقعی که ارائه ي اطلاعات موجب آسـیب  	

بـه بیمـار شـود. مفهـوم سـنتی «رجحـان 
در   «(Therapeutic privilege)درمانـی
چنیـن مواردي بـه کار می آید و بـه بالینگر 

اجـازه می دهـد کـه اطلاعـات پزشـکی را 
کـه افشـاي آن هـا بـا احتمـال بـالاي وارد 
آمـدن زیـان جـدي جسـمانی، روانـی یـا 
هیجانـی بـه بیمار همراه اسـت، نـزد خود 
نـگاه دارنـد. مثـال ایـن حالـت هنگامـی 
افشـاي تشـخیص  اسـت کـه در صـورت 
بیمـاري ترمینـال، احتمـال بـالاي اقـدام 
بیمـار بـه خودکشـی وجود داشـته باشـد. 
ایـن امتیـاز البتـه قابلیـت سوءاسـتفاده ي 
زیـادي را بـا خـود دارد. بالینگـر تنهـا در 
مـوارد بسـیار شـدید و اسـتثنایی بایـد از 
ایـن امتیاز اسـتفاده کند. بالینگر همیشـه 
بایـد با ایـن توقع و پیش فرض شـروع کند 
کـه تمامـی بیمـاران قـادر بـه سـازگاري 
ارائـه ي  عـدم  و  هسـتند  واقعیت هـا  بـا 
اطلاعـات را تنهـا بـراي مواردي نـگاه دارد 
می شـود  متقاعـد  بالینگـر  آن هـا  در  کـه 
از  بیش تـري  زیـان  حقیقـت  گفتـن  کـه 
نگفتـن آن در بـر خواهـد داشـت. ] توجه 
بـه نحـوه ي بیان حقیقـت و در نظر گرفتن 
نـگاه بیمار بـه زندگـی و حیات، اسـتمداد 
از بسـتگان بیمـار یـا افراد نزدیـک با توجه 
بسـیار  می توانـد  رازداري  ملاحظـات  بـه 
تأثیرگـذار باشـد. رجـوع شـود بـه صفحـه 

[  67-75

قانون 
گرفتـن  قضایـی،  نواحـی  از  بسـیاري  در 
رضایـت بیمـار بـراي مراقبـت پزشـکی یـک 
الـزام قانونی اسـت. در قانـون بریتانیـا، درمان 
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درمـان  و  تقصیـر،  او،  رضایـت  بـدون  بیمـار 
ناقـص،  آگاهانـه ي  رضایـت  براسـاس  بیمـار 
کنوانسـیون  می آیـد.  به حسـاب  سـهل انگاري 
حقوق بشـر و زیست - پزشـکی1 شوراي اروپا2 

بیـان مـی دارد:
«هـر مداخلـه در حوزه ي سـلامت تنهـا باید 
بعـد از آن انجـام گیـرد کـه بیمـار مـورد نظر 
رضایـت آزادانـه و آگاهانه نسـبت بـه آن داده 
باشـد. باید به این شـخص، از پیـش، اطلاعات 
مناسـب دربـاره ي هـدف و ماهیـت مداخلـه و 
داده  آن  و خطـرات  پی آمدهـا  دربـاره ي  نیـز 
شـده باشـد. شـخص مـورد نظـر می توانـد در 
هـر زمـان کـه بخواهـد، رضایـت خـود را پس 

 « بگیرد.
در اغلـب نواحـی قضایی، قوانیـن پذیرفته اند 
کـه درمـان اورژانسـی افـراد بـدون ظرفیـت، 
اسـتثناي الـزام بـه رضایـت اسـت. اورژانـس 
(فوریـت) زمانـی وجـود دارد کـه بـراي نجات 
جـان یـا حفـظ سـلامت بیمـار، درمـان فوري 
مـورد نیاز باشـد. منطق پشـت این اسـتثنا آن 
اسـت کـه شـخص منطقی بـه چنیـن درمانی 
رضایـت می دهـد و تأخیـر در درمـان ممکـن 
اسـت منجـر بـه مـرگ یا آسـیب جدي شـود. 
اسـتثنا شـدن الـزام بـه گرفتـن رضایـت در 
مـوارد اورژانـس، محدودیت هاي مهمـی دارد. 
داشـته  دلایلـی  بالینگـران  کـه  صورتـی  در 
باشـند بـراي باور بـه این که بیمـار اگر ظرفیت 

1- Convention on Human Rights and Biomedicine
2- Council of Europe›s, 1997

داشـت، آن درمـان را رد می کـرد، دیگـر نباید 
یـک  کننـد.  اجـرا  را  اورژانسـی  درمـان  آن 
سـفارش نامه ي پزشـکی امضاشـده (وصیت در 
حـال حیـات (Living will)) می تواند سـندي 
ایـن  در   ] باشـد.  تصمیمـی  چنیـن  بـر  دال 
زمینـه به نظـر می رسـد براسـاس معـارف مـا، 
گـروه پزشـکی بایـد نهایـت تلاش خـود را در 
جهـت تأمین مصالـح عالی بیمـار انجام دهند. 
بـا توجـه بـه تعریفـی کـه از زندگـی و مرگ و 
حیـات پـس از مرگ در معارف اسـلامی وجود 
دارد، توصیـه ي اخـلاق پزشـکی اسـلامی در 

ایـن مـورد می توانـد متفـاوت باشـد.]
عـدم ظرفیـت بیمـار ضرورتـاً الـزام بـه اخذ 
برنمـی دارد.  بالینگـر  عهـده ي  از  را  رضایـت 
از  بیمـار  اگـر  قضایـی،  نواحـی  از  برخـی  در 
اخـذ  توانایـی  فاقـد  روانـی   - ذهنـی  نظـر 
تصمیمات پزشـکی باشـد، بالینگـر باید از یک 
بگیـرد.  رضایـت  جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي 
[ در ایـن زمینـه نیـز تصمیم گیـر جایگزیـن 
براسـاس فرهنگ هاي گوناگون متفاوت اسـت؛ 
در فرهنگ اسـلامی چارچوب مشـخصی براي 
میـان  از  تعییـن تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن 
اولیـاي بیمار تعریف شـده  اسـت که متناسـب 
بـا آن بایـد عمل کـرد. آن ها هم باید براسـاس 
مصالـح عالیـه ي بیمـار تصمیم گیـري نمایند. 
به نظـرات  عمـل  زمینـه ي  در  هم چنیـن، 
بیمـار، در حالتـی کـه او در شـرایط مناسـب 
تصمیم گیـري قـرار نـدارد (مثـل حالـت کما) 
فرهنـگ  حـوزه ي  در  جـدي  مباحـث  نیـز 
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اسـلامی وجـود دارد.]
در برخـی از نواحـی قضایـی، درمـان بـدون 
مجـاز  خاصـی  شـرایط  در  رضایـت  اخـذ 
دانسـته شـده اسـت؛ نظیـر بسـتري اجبـاري 
بیمـاران روان پزشـکی و درمان بیمـاران دچار 
غیرمسـؤولانه  رفتـاري  کـه  مسـري  بیمـاري 
دارنـد. درمـان بـدون اخـذ رضایـت در فصـل 
قـرار  بحـث  مـورد  داوطلبانـه  تصمیم گیـري 

خواهـد گرفـت. 
هـم  دیگـري  بالقـوه ي  قانونـی  اسـتثناهاي 
بـراي الـزام بـه اخـذ رضایـت وجـود دارنـد. 
همان طـور کـه در بـالا ذکـر شـد، «رجحـان 
ارائـه ي  بـه عـدم  اطـلاق می شـود  درمانـی» 
اطلاعـات خاصـی توسـط پزشـک در فرآینـد 
رضایـت، در صورتـی کـه بـر ایـن بـاور باشـد 
اسـت  ممکـن  اطلاعـات  ایـن  افشـاي  کـه 
موجـب وارد شـدن آسـیب یا ایجـاد رنج براي 
نواحـی  از  بسـیاري  در  ولیکـن  بیمـار شـود؛ 
قانون گـذاري، بـا گذشـت سـال هاي محدودي 
رجحـان درمانی هرچه کوچک تر شـده اسـت. 
انصـراف (Waiver) بـه درخواسـت داوطلبانه ي 
بیمـار مبنـی بـر صرف نظـر از یـک یـا بیش تر 

از اجـزاي افشـا، اطـلاق می گـردد. 

سياست گذاري 
الـزام بـه اخـذ رضایـت بیمـار مـورد تأکیـد 
بـا  مرتبـط  حرفـه اي  سـازمان هاي  اغلـب 
کشـوري  و  بین المللـی  سـطح  در  سـلامت 
اسـت. بـراي مثـال، بیانیـه ي حقـوق بیماران1 
1-Declaration on the Rights of the Patient - World Med-

مـی دارد:  بیـان  پزشـکى2  جهانـی  انجمـن 
بیمار داراي حـق خودمختاري در جهت اخذ 
آزادانـه ي تصمیمـات دربـاره ي خودش اسـت. 
پزشـک بیمـار را از پی آمدهـاي تصمیماتـش 
توانایـی  داراي  بالـغ  بیمـار  می کنـد.  آگاه 
ذهنـی ایـن حـق را دارد کـه نسـبت بـه هـر 
اقـدام تشـخیصی یـا درمانـی، رضایـت بدهـد 
یـا ندهـد. بیمـار حـق دارد که اطلاعـات لازم 
را بـراي تصمیم گیـري دریافـت کنـد. بیمـار 
بایـد به روشـنی بدانـد که هـدف هـر آزمون یا 
درمـان چیسـت، نتایـج حاصله به چـه چیزي 
دلالـت می کننـد و پی آمدهاي رضایـت ندادن 
چـه خواهـد بـود. [ به نظـر می رسـد براسـاس 
فرهنگ هـاي متفـاوت ایـن حـق عام نیسـت، 
و در فرهنـگ اسـلامی شـامل تصمیم گیـري 
بـر خلاف مصالـح عالیـه ي خویش نمی باشـد. 
بایـد  پزشـکان  گـروه  کـه  اسـت  طبیعـی 
اطلاعـات لازم را متناسـب بـا شـرایط بیمار به 
او بدهـد اما بیماران براسـاس معارف اسـلامی 
مالـک بـدن جسـمانی و روح خویش نیسـتند. 
بلکـه این تـن و روح وسـیله اي الهی نـزد آنان 
اسـت و بـا توجـه بـه اطلاعـات انـدك خویش 
ایـن  از  مطلـق،  هسـتی  و  عالـم  بـه  نسـبت 
مرکـب تـن در هر جهتـی نمی توانند اسـتفاده 
براسـاس  انسـان،  زندگـی  برنامـه ي  نماینـد. 
بینش اسـلامی، بایـد با در نظـر گرفتن حیات 
پـس از مـرگ، همـراه باشـد کـه آن حیـات 

ical Association’s 2005
2- General Medical Council, 1998 - British Medical 
Association, 2003
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باقـی و ماندنـی و ابدي اسـت و نمی تـوان تنها 
حیـاتِ گـذراي زندگـی دنیا را در نظـر گرفت. 
ممکـن اسـت کـه زندگـی دنیـوي در منظـر 
اولیـن دچـار چالش هـاي درد و بیمـاري هـم 
بشـود و پشـت آن درد و رنـج ممکـن اسـت 
اهـداف متعـددي بـراي ارتقـاي روحـی و یـا 
ده هـا هـدف برنامه ریزي شـده ي دیگـر نهفته 
باشـد. لـذا بـا توجه بـه بحث هاي مطرح شـده 
در جلـد اول ایـن کتاب «خصوصـاً در زمینه ي 
نحـوه ي تصمیم گیـري اخلاقـی» در فلسـفه ي 
اخـلاق بـا دیـدگاه اسـلامی» نمی تـوان بیمار 
را در تصمیم گیري هایـی از ایـن دسـت کامـلاً 

دانسـت.] خودمختار 
در بریتانیـا، هـم شـوراي پزشـکی عمومـی 
سـندهاي  بریتانیـا  پزشـکی  انجمـن  هـم  و 
راهنمایـی را دربـاره ي رضایت صـادر کرده اند، 
 - همـه ي  نـه  اگـر   - اغلـب  اخلاقـی  کـد  و 
انجمن هـاي پزشـکی کشـوري، در بردارنـده ي 

ملاحظاتـی دربـاره ي رضایـت اسـت. 

مطالعه هاي تجربي 
چندیـن متاآنالیـز و مـرور حاکـی از آنند که 
فرآینـد اخـذ رضایـت می توانـد جـزء مهمی از 
یـک رابطـه ي پزشـک - بیمار موفق باشـد. در 
یـک مطالعـه ي مـروري1 نشـان داده شـد کـه 
ارتباط کارآمد پزشـک - بیمـار موجب ارتقاي 
سـلامت هیجانی، روند بهبود در علایم، سـطح 
عملکـرد، نتایـج اندازه گیري هـاي فیزیولوژیک 
و کنتـرل درد می شـود. مطالعه اي مـروري در 
1- Stewart, 1995

ارتبـاط بـا رضایـت آگاهانـه در روان درمانـی 
آن  منافـع  کـه  رسـید  جمع بنـدي  ایـن  بـه 
مشـتملند بـر: پیشـبرد پی آمد درمانـی مثبت 
از طریـق تقویـت اتونومـی، مسـؤولیت پذیري 
از  بیمـار، کاسـتن  فعالیـت خوددرمانگـري  و 
خطـرات اثـرات پس رفتی و مسـؤول دانسـتن 
درمانگـر؛ و کمـک بـه این کـه روان درمانـی بـا 
تأمیـن کنتـرل و متعادل سـازي قضاوت هـاي 
پیـدا  گسـترده تري  دیـد  دامنـه ي  درمانگـر، 
کنـد2 . یـک متا آنالیز دیگر3 نشـان داد که اگر 
در جریـان یـک مداخلـه ي پزشـکی پرتنش و 
دردنـاك، بـه بیمـار اطـلاع داده شـود که چه 
چیـزي را حـس خواهد کرد یا چـه کاري دارد 
انجام می شـود، احساسـات منفی، درد و تنش 
او کاسـته می شـود. مطالعـه ي دیگـري حاکی 
از آن بـود که ارائه ي اطلاعات توسـط پزشـک 
بـا افزایش اندك تا متوسـط در سـطح رضایت 

و تبعیـت بیمـار از درمـان همـراه بود4 .
مطالعه هـاي تجربـی دیگـري نشـان داده انـد 
کـه بسـیاري، امـا بـه هیچ وجـه نـه همـه ي، 
بیمـاران از پزشـک انتظـار دارنـد کـه نقـش 
حل کننـده ي مسـأله را ایفـا کنـد نـه نقـش 

. را5  تصمیم گیرنـده 
شناسـایی  از  اسـت  عبـارت  مسـأله  حـل 
مشـکلی کـه بیمـار را بـه نـزد پزشـک آورده 
اسـت و ارائه ي فهرسـتی از گزینه  هاي درمانی. 

2- Beahrs and Gutheil, 2001
3- Suls and Wan, 1989
4- Hall et al., 1988
5- Siminoff and Fetting, 1991; Deber, 1994; Janz et al., 
2004, Mazur et al. 2005
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کـه  داده انـد  نشـان  متعـددي  مطالعه هـاي 
تمایـل بیمـاران نسـبت به داشـتن مسـؤولیت 
تصمیم گیـري کـه عبـارت اسـت از انتخـاب از 
میـان گزینه هـاي درمانـی، متغیر می باشـد1 .

حتـی بیمارانـی که فعالانه اطلاعـات را طلب 
می کننـد، ضرورتـاً مایـل بـه تصمیم گیري در 
مـورد این کـه کـدام گزینه هـاي درمانـی پـی 
گرفته شـود نیسـتند. برخـی به ویـژه آن هایی 
کـه سـالم هسـتند یـا بسـیار بیمارنـد، تمایل 
بیش تـري بـه تبعیـت از توصیه هـاي پزشـک 

. دارند2 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
بـــه رضايـــت داشـــته باشـــيم؟

نیازمنـد آن اسـت  گرفتـن رضایـت معتبـر 
کـه بیمـاران، بـه انـدازه اي کـه تمایـل دارند، 
در حل مسـأله شـرکت کنند. بیمـاران باید در 
پرسـیدن پرسـش و دریافـت پاسـخ در مـورد 
بالینگـر  سـوي  از  کـه  درمانـی  انتخاب هـاي 
مطـرح نشـده اند، آزاد باشـند. فرآینـد رضایت 
بیمـاران  کـه  اسـت  آن  نیازمنـد  هم چنیـن 
داشـته  تصمیم گیـري  در  فعالـی  مشـارکت 
باشـند و تصمیـم را تأییـد کننـد. حتـی اگـر 
به نظـر برسـد کـه بیمـار پذیـراي پیـروي از 
توصیه هـاي بالینگـر اسـت، بـاز هـم بالینگـر 
بایـد فعالانـه او را در فرآینـد رضایـت درگیـر 

1- Ende et al., 1989; Larsson et al, 1990; Lerman et 
al., 1990; mark and Spiro, 1990; Waterworth and Luker, 
1990; Cohen and Britten, 2003; Ford et al., 2003;Hag-
erty et al., 2004
2 - Emanuel and Emanuel, 1992; Pinquart and Duber-
stein, 2004; Levinson et al., 2005

 . کند
اسـتثناهاي اخلاقـی و قانونـی مـوارد الـزام 
مداخله هـاي  جهـت  رضایـت  اخـذ  بـراي 
پزشـکی در بـالا مـورد اشـاره قـرار گرفتنـد. 
ایـن  درك  نحـوه ي  دربـاره ي  هم چنیـن، 
الزامـات، ممکـن اسـت تفاوت هـاي فرهنگـی 
وجـود داشـته باشـد. در برخـی از فرهنگ هـا، 
ایـن بـاور به نحـو گسـترده اي وجـود دارد کـه 
اگـر تشـخیص، یـک بیمـاري ترمینال باشـد، 
پزشـک وظیفـه اي بـراي ارائـه ي اطلاعـات به 
بیمـار نخواهـد داشـت. احسـاس بر این اسـت 
کـه چنیـن اطلاعاتـی ممکـن اسـت بیمـار را 
نومیـد کنـد و روزهـاي باقی مانـده ي زندگـی 
او را در مقایسـه بـا حالتـی کـه امیـد بهبـود 
وجـود دارد، تـوأم بـا انـدوه بیش تـري سـازد. 
در سراسـر جهـان، این امر ناشـایع نیسـت که 
اعضـاي خانواده ي بیمار از پزشـک درخواسـت 
کننـد کـه به بیمارشـان نگوید کـه رو به مرگ 
گذاشـتن  میـان  در  هنـگام  پزشـکان  اسـت. 
خبـر بـد، بایـد نسـبت بـه عوامـل فرهنگـی و 
نیـز شـخصی حسـاس  باشـند، به ویـژه وقتـی 
کـه ایـن خبر بـد، زودرس بـودن مـرگ بیمار 
باشـد. بـا این وجـود، پذیـرش این کـه رضایت 
حـق بیمـار اسـت، در حـال فراگیرتـر شـدن 
اسـت و وظیفـه ي اصلی پزشـک آن اسـت که 
بـه بیمـار کمـک کنـد تـا از ایـن حـق خـود 

برخـوردار شـود. 
اصـل رضایـت آگاهانـه در بردارنـده ي حـق 
بیمار نسـبت بـه انتخاب از میـان انتخاب هایی 
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اسـت کـه توسـط پزشـک ارائـه شـده اند. این 
موضـوع کـه بیمار تـا چه حد حق درخواسـت 
و دریافت خدماتی را دارد که توسـط پزشـکان 
توصیـه نشـده اند، در حـال تبدیـل شـدن بـه 
یـک موضـوع اصلـی بحـث و اختـلاف نظر در 
اخـلاق حقوق، و سیاسـت گذاري هاي حرفه اي 
اسـت. تـا زمانـی کـه دولت هـا، بیمه گزارهـا و 
یـا سـازمان هاي حرفـه اي تصمیمـی در ایـن 
مـورد نگرفته انـد، هر پزشـکی بـه تنهایی باید 
تصمیـم بگیـرد که آیـا باید با درخواسـت هاي 

درمـان نامتناسـب موافقـت کنـد یا نه؟

بحث موارد 
انجـام  مـورد  در  بایـد  «آ»  خانـم  پزشـک 
ترمیـم جراحی آنوریسـم تصمیـم بگیرد. خانم 
«آ» در حـال حاضـر شـخصی فاقـد ظرفیـت 
اسـت کـه در فوریـت پزشـکی قـرار دارد. در 
چنیـن شـرایطی، جـراح می توانـد بـدون اخذ 
رضایـت بیمـار وارد عمـل شـود، مگـر آن کـه 
بیمـار درخواسـت روشـن خـود را بـر خـلاف 
آن، پیش تـر اعـلام کـرده باشـد. در این جـا، 
بـا توجـه بـه این کـه خانـم «آ» قبـلاً از ترمیم 
انتخابـی (الکتیـو) آنوریسـم سـر بـاز زده بود، 
آیـا جـراح باید عمـل را انجـام دهـد؟ اجتناب 
قبلـی خانـم «آ» از عمـل جراحـی انتخابی به 
ایـن علـت بود کـه او می خواسـت بـه مراقبت 
از شـوهرش ادامـه دهـد؛ بنابرایـن، احتمـال 

بیش تـري دارد کـه او در چنیـن شـرایطی بـا 
انجـام جراحـی اورژانـس موافقت می کـرد زیرا 
ایـن کار بهترین شـانس را براي تـداوم مراقبت 
از شـوهرش بـه او می دهـد. بنابرایـن، جـراح 
عمـل  وارد  بیمـار  رضایـت  بـدون  می توانـد 
شـود. اگـر خانـم «آ» پیش تـر اجتنـاب خـود 
را از عمـل جراحـی اورژانـس اعلام کـرده بود، 

جـراح حـق وارد عمـل شـدن را نداشـت. 
آقـاي «ب» داراي ظرفیـت اخـذ تصمیـم در 
مورد درمان پزشـکی خود اسـت. ارائه  دهنده ي 
احتـرام  او  تصمیـم  بـه  بایـد  او  بـه  مراقبـت 
بگـذارد، حتی اگـر اجتنـاب او از رضایت دادن 
بـه تـداوم اسـتفاده از ونتیلاتـور، باعـث مرگ 
او شـود. در عیـن انجـام درخواسـت او، بایـد 
مراقبت هاي تسـکینی مناسـب بـراي او تأمین 
شـود. [ اگرچـه  از منظـر معـارف اسـلامی در 
اکثریـت قریـب به اتفـاق درمان هاي پزشـکی، 
گذاشـت،  احتـرام  بیمـار  خواسـت  بـه  بایـد 
به نظـر می رسـد کـه در زمینـه ي اتانـازي کـه 
منجـر  پسـیو  یـا  اکتیـو  به صـورت  می توانـد 
متفاوتـی  شـرایط  بـا  شـود،  فـرد  مـرگ  بـه 
روبـه رو هسـتیم و مـا به عنـوان گروه پزشـکی 
نمی توانیـم در اتانازي اکتیو مشـارکت نماییم. 
شـرایط در مـورد اتانازي پسـیو متفاوت اسـت 
کـه در فصل مربوطه بحث شـده اسـت. رجوع 

شـود بـه صفحـه 93-109]
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فصل 3

ظرفيت
Julie Chalmers 

خانم «سـی» زنی 22 سـاله اسـت کـه دچار 
دیابـت وابسـته بـه انسـولین ناپایـدار اسـت و 
جنیـن او در هفتـه ي 36 بـارداري دچار مرگ 
داخـل رحمـی شـده اسـت. بـراي پیش گیري 
القـاي  بالقـوه ي مـرگ زا،  از وقـوع سپسـیس 
زایمـان بـا دارو توصیـه شـده اسـت امـا خانم 
خـودداري  درمـان  ایـن  پذیـرش  از  «سـی» 
بایـد  تولـد  کـه  می کنـد  اصـرار  او  می کنـد. 
ادامـه ي  بـه  او  واکنـش  و  باشـد  «طبیعـی» 
از  بیـش  عصبانیـت  و  شـدن  آشـفته  بحـث، 
حـد اسـت. خانـم «سـی» در گذشـته مکـرراً، 
بـه علـت کوتاهـی در کنتـرل دیابت، بسـتري 
شـده اسـت و در نتیجـه، پرسـنل بیمارسـتان 
او را به خوبـی می شناسـند. اگرچـه در حـال 
حاضـر وضعیـت بالینـی او پایـدار اسـت، تیـم 
احتمالـی  پی آمدهـاي  دربـاره ي  پزشـکی 
خـودداري او از پذیـرش درمـان بسـیار نگران 
شـده اند و درخواسـت کرده انـد کـه ظرفیـت 

او ارزیابـی شـود. خانـم «سـی» از وارد شـدن 
بـه بحـث خـودداري می کنـد و روي خـود را 
از مصاحبه کننـده بـر می گردانـد. یـک نوبـت 
دیگـر هـم بـراي بحـث در ایـن مورد، جلسـه 
تشـکیل می شـود کـه بـا واکنش مشـابه خانم 

روبـه رو می گـردد.  «سـی » 
***

ظرفيت چيست؟ 
پیچیـده  برسـاخته اي   (Capacity) ظرفیـت 
از  مشـخص  مجموعـه اي  به وجـود  و  اسـت 
می شـود  اطـلاق  عملکـردي»  «توانایی هـاي 
کـه فـرد بـراي گرفتـن یـک تصمیـم خـاص، 
بـه داشـتن آن هـا نیـاز دارد1 . ایـن توانایی هـا 
اطلاعـات  درك  توانایـی  بـر  مشـتملند 
و  تصمیم گیـري  بـراي  نیـاز  مـورد  مرتبـط 

1- Grisso and Applebaum, 1998
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پیش بینـی  قابـل  نسـبتاً  پی آمدهـاي  درك 
گزینه هـاي مختلفـی کـه پیش رو قـرار دارند. 
در محیط هـاي درمانـی، تصمیم گیري کلیدي 
عبـارت اسـت از دادن یـا نـدادن رضایـت بـه 

انجـام بررسـی یـا درمـان. 
غالبـاً واژه ي کفایـت (Competence ) بـه کار 
به جـاي  واژه  ایـن  گاهـی  و  می شـود  بـرده 
ظرفیـت مـورد اسـتفاده قـرار می گیـرد. ایـن 
دو واژه بـا یکدیگـر معادلنـد و این کـه از کدام 
اسـتفاده شـود، بسـتگی بـه سـیاقی دارد کـه 
بریتانیـا،  در  می گـردد.  واقـع  آن  در  بحـث 
در  و  ظرفیـت  واژه ي  از  حقوقـی  سـیاق  در 
محیط هـاي درمانـی از واژه ي کفایت اسـتفاده 
می شـود. در برخـی از دیگـر کشـورها ممکـن 
اسـت برعکـس باشـد. در ایـن فصـل، واژه ي 

ظرفیـت ترجیـح داده شـده اسـت. 

چـــرا ظرفيـــت داراي اهميـــت 
ــت؟  اسـ

اخلاق
از  اسـتفاده  «دروازه ي»  ظرفیـت  دارابـودن 
اتونومـی دانسـته شـده اسـت1 . اتونومـی کـه 
معنـاي رسـمی آن حاکمیـت بـر خود اسـت، 
بـه ایـن صـورت تعریـف شـده اسـت: ظرفیت 
عمل کـردن  و  تصمیم گرفتـن  فکرکـردن، 
براسـاس آن فکـر و تصمیـم، به نحـو آزادانـه و 

 . مسـتقلانه2 
گاهـی ممکـن اسـت پیـش آیـد کـه بیمـار 
1- Gunn, 1994
2- Gillon, 1986

بـا اتونومـی تصمیـم بـه رد درمانـی بگیرد که 
آن درمـان به نظـر پزشـک ضـروري اسـت. در 
چنیـن شـرایطی، میـان احتـرام بـه اتونومـی 
مداخلـه ي  از  حاصـل  سودرسـانی  و  بیمـار 
در جوامـع  می آیـد.  پیـش  چالـش  پزشـکی، 
غربـی، سـنت لیبـرال بـر اهمیـت آزادي براي 
از مداخلـه ي دیگـران،  به ویـژه آزادي  فـرد و 
اعمـال  ایـن سـنت،  براسـاس   . دارد3  تأکیـد 

اتونومـی بـر سودرسـانی غلبـه دارد. 

قانون
بـراي معتبر بـودن رضایـت وجـود ظرفیـت 
کافـی  امـا  اسـت  لازم  شـرط  تصمیم گیـري 
نیسـت. قوانیـن مرتبـط بـا رضایـت آگاهانـه 
و  شـده اند  تدویـن  بیمـار  اتونومـی  براسـاس 
اگـر بالینگـر بـدون گرفتـن رضایـت آگاهانـه 
عمـل کنـد، عواقب قانونـی روشـنی در انتظار 
او خواهـد بـود. ایـن امـر به روشـنی در عبارت 
 (Judge Cardozo) کاردوزو  قاضـی  مشـهور 
انجمـن  برابـر  در  شـلوئندورف  پرونـده ي  در 
بیمارسـتان هاي نیویـورك4 بیان شـده اسـت: 
«هرشـخص بالـغ و داراي عقـل سـالم، حـق 
دارد کـه تعییـن کنـد کـه چـه کاري بـا بـدن 
خـودش انجـام شـود، و جراحـی کـه بـدون 
رضایـت بیمـارش اقـدام بـه عمل می کنـد، به 
حقـوق او تجـاوز کـرده اسـت و بـه ایـن علت 
نسـبت بـه آسـیب هاي وارده مسـؤول اسـت.» 
[ از لحـاظ پزشـکی دخالـت بـدون رضایت در 
3- Hope et al., 2003
4- Schoendorff V. Society of  New York Hospitals 
(1914)
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شـرایط متعارف امر غیرعملـی و غیرپذیرفتنی 
اسـت امـا شـرایط خـاص بیمـاران اورژانـس و 
شـرایط ذکر شـده در فصل رضایـت را باید در 
نظـر داشـت. رجوع شـود به صفحـه 67-71 ]
بیش تـر نواحـی قضایـی ایـن رویکـرد را بـه 
ظرفیـت دارنـد کـه در ابتـدا فـرض شـود کـه 
تمامـی افراد بالـغ داراي ظرفیت تصمیم گیري 
براي خودشـان هسـتند. رویکرد قضایی نسبت 
بـه کـودکان، قـدري پیچیده تـر اسـت. این که 
آیـا بایـد داشـتن ظرفیـت بـراي کـودکان نیز 
فـرض گرفتـه شـود و این کـه چـه رویکـردي 
بـراي ارزیابـی بایـد اتخـاذ شـود، بسـتگی بـه 
ناحیـه ي قضایـی خاصـی دارد کـه بالینگـر در 
هم چنیـن  حقوق دانـان  می کنـد.  طبابـت  آن 
بـر ایـن نکتـه واقفنـد کـه آسـتانه ي ظرفیـت 
بـراي هـر تصمیم گیـري ممکن اسـت متفاوت 
باشـد. قاضـی ارشـد انگلیـس، لرد دانلدسـون 
(Lord Donaldson) ، ایـن را به سـادگی تمـام 
بیـان کـرده اسـت: «هرچـه تصمیـم مهم تـر 
باشـد، ظرفیـت بیش تـري مـورد نیـاز خواهـد 

 . بود»1 
همان طـور که توسـط راث و همکاران اشـاره 
شـده اسـت2 ، ایـن آسـتانه هم چنیـن ممکـن 
اسـت بسـتگی به این داشـته باشـد کـه بیمار 
رد  را  آن  یـا  می دهـد  رضایـت  درمـان  بـه 
می نمایـد. بـراي مثـال، در مـورد یک اقـدام با 
فایـده ي زیاد و خطر کم، آسـتانه ي پایین تري 
بـراي رضایـت دادن و آسـتانه ي بالاتري براي 
1- Re T [Adult Refusal of Treatment], 1992
2- Roth et al., 1997

رد درمـان مـورد نیـاز اسـت. اگـر فایـده کـم 
و خطـر زیـاد باشـد، آن گاه رضایت، آسـتانه ي 
را  پایین تـري  آسـتانه ي  خـودداري،  و  بالاتـر 

طلـب خواهـد کرد3. 
ایـن ابهام در مورد حد آسـتانه  مسأله زاسـت. 
امـا همان طـور کـه مشـاهده شـد، ایـن امـر 
اجتناب ناپذیـر اسـت کـه اشـخاص و جوامـع، 
نگرش هـاي مختلفـی در مـورد تعـادل میـان 
افـراد  از  حفاظـت  و  اتونومـی  بـه  احتـرام 
باشـند4.  داشـته  زیـان  برابـر  در  آسـیب پذیر 
شناسـایی فقـدان ظرفیـت تصمیم گیري نیز 
از نظـر حقوقـی داراي اهمیـت اسـت؛ چرا که 
در ایـن صـورت، درمـان بایـد تحـت چارچوب 
چارچـوب  تحـت  یـا   - متفاوتـی  حقوقـی 
تصمیم گیـري جایگزین5 ارائه شـود. در طبابت 
روزمـره، معمولاً عـدم ظرفیت تشـخیص داده 
نمی شـود، به ویـژه زمانـی کـه بیمـار منفعلانه 
درمان هـاي عرضـه شـده را قبـول می کنـد6 . 
بسـته بـه ناحیـه ي قضایـی، درمـان شـخص 
فاقـد ظرفیت ممکـن اسـت در بردارنده ي این 
الـزام بـراي بالینگر باشـد که براسـاس بهترین 
وصیت نامـه ي  از  کنـد،  عمـل  بیمـار  منافـع 
پزشـکی معتبـر و قابـل کاربـردي تبعیت کند 
یـا از تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن بـراي اخـذ 

نماید.  اسـتفاده  تصمیـم 

3- Grisso and Applebaum, 1995 a
4- Wong et al., 1999, p.439

5- براي اطلاعات بیش تر به فصل 9 مراجعه کنید.
6- Raymont et al., 2004
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سياست گذاري 
سـتون هاي  از  یکـی  به عنـوان  ظرفیـت، 
رضایـت معتبـر، در سیاسـت هاي مرتبـط بـا 
رضایت به درمان پزشـکی در نظر گرفته شـده 
اسـت. رویکـرد عملکـردي به ارزیابـی ظرفیت 
به نحـو گسـترده اي پذیرفتـه شـده اسـت، هـر 
فرآینـد  مـورد  چنـد کـه دیگـر جزئیـات در 
اخـذ رضایـت ممکن اسـت بسـته بـه ناحیه ي 
قضایی متفاوت باشـد. این سیاسـت ها توسـط 
سـازمان هاي  و  محلـی  یـا  مرکـزي  دولـت 
حرفـه اي تدوین شـده اند و طبابـت را تنظیم و 
هدایـت می کننـد. بیمارسـتان ها نیز سیاسـت 
محلـی خود را دارنـد که بایـد بازتاب دهنده ي 
راهنمـاي ملـی باشـد و تمامی بالینگـران باید 
اطمینـان حاصـل کنند کـه با این سیاسـت ها 
آشـنا هستند و آن ها را در کار خود و حیطه ي 
تشـخیص خـود بـه کار می بندنـد. ظرفیـت، یا 
به نحـو خاص تـر، فقـدان ظرفیـت، هم چنیـن 
سیاسـت گذاري  سـندهاي  از  دسـته  آن  در 
مـورد بحث قرار گرفته اسـت که بـه رویکردي 
می پردازنـد کـه بایـد در مـورد درمـان افـراد 
خـود  بـراي  تصمیم گیـري  ظرفیـت  فاقـد 
اتخـاذ شـود. در این جـا نیـز رویکـرد نسـبت 
بـه ارزیابـی ظرفیت در ایـن اسـناد، رویکردي 

اسـت.  عملکردي 

مطالعه هاي تجربي 
مطالعـات حاکـی از آننـد در شـرایطی کـه 
ظرفیـت بیمـار مـورد تردیـد واقـع می شـود، 
گمراه کننـده  می توانـد  اولیـه  کلـی  برداشـت 

باشـد1؛ بنابرایـن، رویکـردي سـاختارمند براي 
ارزیابـی می توانـد نتایـج درسـت تري را در پی 

باشد. داشـته 
توانایـی  بررسـی  بـر  مطالعه هـا  از  تعـدادي 
شـده اند  متمرکـز  افـرادي  در  تصمیم گیـري 
تشـخیصی خاصـی جـاي  گروه هـاي  در  کـه 
کـه  دریافتنـد  اپلبـام3  و  گریـز  می گیرنـد2. 
اگرچـه نقصان هایـی در بیمـار ممکـن اسـت 
تشـخیص داده شـود امـا ایـن همـواره بـه این 
تصمیم گیـري  ظرفیـت  او  کـه  نیسـت  معنـا 
خـود را از دسـت داده اسـت: «بیمـار ممکـن 
اسـت روان نژند (Psychotic)، شـدیداً افسـرده 
یـا تا حـدي دچـار مراحل پیشـرفته ي دمانس 
باشـد، ولـی هم چنـان بـراي اخـذ برخـی یـا 

تمامـی تصمیم هـا کفایـت داشـته باشـد». 
همراهـی اختـلال در ظرفیـت تصمیم گیـري 
شـده  شناسـایی  تشـخیص ها  از  برخـی  بـا 
اسـت. بـراي مثـال، نشـان داده شـده اسـت 
شـناختی  نقصـان  داخلـی  بیمـاران  در  کـه 
و  اسـت4  ظرفیـت  عـدم  پیش گویی کننـده ي 
اگـر در معاینـه ي اسـتاندارد شـده و مختصـر 
 Standardized Mini -) روانـی  وضعیـت 
بیـن  نمـره ي   (Mental State Examination

صفـر و 16 به دسـت آیـد، احتمـال تشـخیص 
عـدم ظرفیت به نحـو معنی داري بـالا می رود5. 
شـواهدي وجود دارند حاکـی از آن که برخی 

1- Etchells et al., 1999
2- Grisso and Applebaum, 1995b; Wong et al., 2000
3- Grisso and Applebaum, 1998, p.18
4- Raymont et al., 2004
5- Etchlls et al., 1999
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اقدام هـاي سـاده، نظیـر شکسـتن اطلاعات به 
تکه هایـی کـه بـراي بیمـار قابـل فهـم باشـد1 
یـا، در مـورد برخـی از بیمـاران، نشـان دادن 
می توانـد  تصویـري2  صـورت  بـه  موضـوع 

ظرفیـت تصمیم گیـري را بهتـر کنـد. 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
بـــه ظرفيـــت داشـــته باشـــيم؟ 

تنهـا  معمـولاً  روتیـن،  بالینـی  طبابـت  در 
مـورد  مشـخص،  به نحـو  ظرفیـت،  وقتـی 
توجـه قرارمی گیـرد کـه لازم باشـد رضایت از 
شـخصی گرفتـه شـود کـه عضویـت او در یک 
گروه تشـخیص خـاص، حاکی از آن باشـد که 
احتمـال مختـل بـودن ظرفیت او وجـود دارد، 
یـا در صورتـی کـه بیمـار از پذیـرش درمانـی 
کـه بالینگـر قویـاً توصیـه می کند، خـودداري 

 . ید نما
تصمیـم در مـورد وجود یا نبـود ظرفیت تنها 
براسـاس عضویـت در یـک گـروه خـاص، کـه 
بـه آن رویکـرد وضیعتـی بـه تعییـن ظرفیـت 
اطلاق شـده اسـت، به نحـو گسـترده اي مردود 
دانسـته شـده اسـت3. تصمیم هاي غیرمعمول، 
نظیـر عـدم قبـول درمـان، به ویـژه اگـر ایـن 
تهدیدکننـده ي  پی آمدهـاي  قبـول،  عـدم 
زندگـی داشـته باشـد، ممکـن اسـت بـه ایـن 
فاقـد  بیمـار  کـه  شـود  منجـر  نتیجه گیـري 
ظرفیت اسـت. این شـیوه ي تعییـن ظرفیت را 

1- Grisso and Applebaum, 1995b
2- Wong et al., 2000
3  - Presidents Commission, 1982; Law Commission, 
1995

رویکـرد مبتنـی بـر پی آمـد نـام نهاده انـد. 
بـراي مثـال، در یـک مـورد مشـهور کـه بـه 
دادگاه بریتانیـا ارجـاع گردیـد، تیـم درمانـی، 
اجتنـاب بیمـار را از پذیـرش زایمـان سـزارین 
- کـه بـراي حفـظ جـان زن بـاردار و نـوزاد 
او ضـروري بـود - شـاهدي واضـح بـر عـدم 
ظرفیـت بیمـار دانسـته بودنـد. اما این توسـط 
از  اسـتفاده  بـا  قاضـی  زیـرا  رد شـد،  قاضـی 
بـه  ظرفیـت،  قضایـی   / حقوقـی  معیارهـاي 
ایـن نتیجـه رسـید کـه زن توانایی خـودداري 
از قبـول درمـان را داشـته و ایـن تصمیـم او 
مبتنـی بـر دیدگاه هـاي درازمدتـش دربـاره ي 

زایمـان طبیعـی بـود4. 
در کل، بررسـی ظرفیـت کـه امـروزه به نحـو 
و  وکلا6  بالینگـران5،  سـوي  از  گسـترده اي 
اخلاق دانـان7 بـه رسـمیت شـناخته می شـود، 
رویکـردي را اتخـاذ می کنـد که تمرکـز آن بر 
بـه آن  کیفیـت تصمیم گیـري اسـت و غالبـاً 
رویکـرد عملکردي بـه بررسـی ظرفیت اطلاق 

می شـود. 
چنیـن مطـرح شـده اسـت کـه توانایی  هـاي 
مـورد نیـاز بـراي اخـذ یـک تصمیـم در مورد 
درمـان مشـتملند بـر توانایـی درك اطلاعـات 
ضـروري براي رسـیدن بـه تصمیمـی در مورد 
اطلاعـات  ارتبـاط  سـنجش  توانایـی  درمـان، 
ارائه شـده بـا شـرایط فـردي خـود شـخص و 

4- St George›s Healthcare NHS Trust v. S, 1998
5- Roth et al., 1977; Grisso and Applebaum, 1998
6- Presidents Commission, 1982; Law Commission, 
1995
7- Buchanan and Brock, 1989
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توانایـی فـراوري اطلاعات به شـیوه اي منطقی 
(اسـتدلال)1. در نهایـت، فـرد بایـد بتوانـد که 

یـک انتخـاب را اظهـار کند. 
کـه  اسـت  حیطـه اي  سـنجش  ماهیـت 
و  اسـت  برانگیختـه  را  نظـري  بحث هـاي 
در  ویـژه اي  دشـواري هاي  موجـب  می توانـد 
بررسـی شـود. سـنجش، توانایی باور اطلاعات 
شـخص  شـرایط  بـا  آن  ارتبـاط  پذیرفتـن  و 
برخـی  آن کـه  حـال  اسـت2،  شـده  دانسـته 
و  شـخصی  ارزش هـاي  اهمیـت  بـر  دیگـر3 
پاسـخ هاي هیجانـی او در درك ایـن مفهـوم 

کرده انـد.  تأکیـد 
در صورتـی که باورها و عقایـد بیمار با باورها 
و عقایـد بالینگـر تفـاوت زیادي داشـته باشـد، 
ممکـن اسـت مشـکلاتی پیـش آیـد. برخی از 
باورهـا، اگرچـه ضرورتـاً مقبـول پزشـک هـم 
نباشـد - مـورد پذیرش جامعه انـد؛ براي مثال، 
برخـی از باورهـاي دینـی. ولیکـن، برخـی از 
انتخاب هـاي متفـاوت مرتبط با سـبک زندگی 
و نظام هـاي اعتقادي ممکن اسـت بـه تعارض 
منجـر شـوند. در چنیـن شـرایطی مهم اسـت 
کـه بالینگـران از نگرش هـا و پیش داوري هـاي 
خـود و تأثیـر - گاهـی پنهانـی - کـه ممکـن 
بگذارنـد،  بیمـار  ظرفیـت  بررسـی  بـر  اسـت 
احتمالـی  چنیـن  کـه  هنگامـی  باشـد4.  آگاه 
شناسـایی می شـود، ممکـن اسـت گفت وگـو 
در مـورد شـرایط با یـک همـکار، کمک کننده 
1- Grisso and Applebaum, 1998
2- Grisso and Applebaum, 1998
3- Charland, 1998
4- Kopelman, 1990

 . شد با
دشـواري هاي بیش تـر ممکـن اسـت زمانـی 
پیـش آید که شـک بر این باشـد کـه باورهاي 
بیمـار تحـت تأثیـر بیمـاري روانـی اسـت. در 
مـواردي کـه فـرد داراي علامت هـاي بیماري، 
نظیـر هذیـان، باشـد این امـر واضح تر اسـت و 
به روشـنی بـر توانایـی تصمیم گیري فـرد تأثیر 
زمانـی  ویـژه  مشـکلات  ولیکـن،  می گـذارد. 
ایجـاد می شـوند کـه نظـرات فـرد در حـدي 
نیسـتند که هذیان دانسـته شـوند اما در عین 
اختـلال  مثـال،  بـراي  غیرمعمولی انـد؛  حـال 
در تصـور فـرد از بدنـش کـه در بی اشـتهایی 
سـاده تر،  عبـارت  بـه  می دهـد.  رخ  عصبـی 
در ایـن مـوارد، پرسـش ایـن اسـت: «آیـا این 
خـود شـخص اسـت کـه دارد حـرف می زند یا 
بیمـاري او؟» رسـیدن بـه پاسـخ ممکن اسـت 
قضاوتی بسـیار دشـوار را بطلبـد. چنین مطرح 
شـده اسـت که یـک عنصـر ضـروري ظرفیت 
«مجموعـه اي  بایـد  شـخص  کـه  اسـت  ایـن 
از ارزش هـا یـا مفهومـی از خـوب» را داشـته 
باشـد5. ایـن مجموعـه ي ارزش ها بایـد حداقل 
تأکیـد  و  پایـداري  سـازگاري،  از  کمینـه اي 
بـراي  ایـن  باشـند.  را داشـته  فـرد  از سـوي 
ارزیابـی پی آمدهـاي خـاص به عنـوان نفـع یـا 
زیـان، خیـر یـا شـر، و بـراي وزن دهی نسـبی 
یـا قائل شـدن درجـات متفـاوت اهمیـت براي 
آن هـا مـورد نیـاز اسـت. این نظـام ارزشـی را 
می تـوان چـون غربالـی منحصر به فرد دانسـت 

5- Buchanan and Brock, 1989, p.24



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

37

کـه عناصـر تصمیم گیري از میان آن ها شـکل 
می گیرنـد. 

ــن کار را  ــد ايـ ــي بايـ ــه کسـ چـ
ــد؟  ــام دهـ انجـ

ایـن کار هـر روزه ي بالینگران اسـت که براي 
توانایـی  بنابرایـن،  بگیرنـد؛  رضایـت  درمـان 
بررسـی ظرفیـت، مهارتـی پایـه اي اسـت کـه 
بالینگـران باید داشـته باشـند. ولیکـن، ممکن 
اسـت شـرایطی پیـش آید کـه نیاز بـه افرادي 
بـا مهـارت تخصصـی در ایـن زمینـه وجـود 
نقصانـی  ماهیـت  بـه  بسـته  و  باشـد  داشـته 
کـه به نظـر می رسـد توانایـی رضایـت دادن را 
مخـدوش کـرده باشـد، ممکن اسـت بررسـی 
یـا  روان شـناس  بـه  تصمیم گیـري  ظرفیـت 
روان پزشـک واگـذار شـود. در برخـی از مراکز 
دانشـگاهی ممکـن اسـت تیم هـاي تخصصـی 
بـراي ایـن کار حاضـر باشـند یـا اگـر زمـان 
اجـازه دهـد، این امـکان بـراي بالینگـر فراهم 
باشـد کـه در مـورد هـر مشـکلی کـه وجـود 
دارد بـا متخصص اخلاق زیسـتی یـا کمیته ي 
اخـلاق بالینـی بیمارسـتان گفت وگـو کند. در 
هـر حـال، بایـد ایـن نکتـه را به خاطر داشـت 
کـه تصمیـم نهایـی در مـورد ظرفیـت یـک 

تصمیـم قانونـی - حقوقـی اسـت. 

رويکرد کلي 
مهـم اسـت کـه برخـی ملاحظـات زمینه اي 
را در مـورد ظرفیـت به خاطـر داشـته باشـیم. 

اول، ظرفیـت بـراي هـر تصمیـم اختصاصـی 
اسـت. دوم، پیـش فرض، باید داشـتن ظرفیت 
باشـد. در نهایـت، باید این تعهد وجود داشـته 
باشـد کـه ظرفیـت تصمیم گیري بیمـار تا حد 
ممکـن تقویـت شـود. فرآینـد مصاحبـه علاوه 
بـر بررسـی، داراي عملکـرد توانمندسـازي نیز 

می باشـد. 

راهبردهاي توانمندسازي 
بـر  مشـتملند  توانمندسـازي  راهبردهـاي 
درمـان بیمـاري روانـی زمینـه اي، کاسـتن از 
تأثیـر داروهاي تجویز شـده یا در مـواردي که 
ظرفیـت حالـت کم و زیادشـونده دارنـد، صبر 
کـردن بـراي بررسـی ظرفیـت در زمانـی کـه 
وضعیـت ذهنـی بیمـار در حالـت بهتر اسـت. 
ارائـه ي  یـا  کمک حافظـه  ابـزار  از  اسـتفاده 
اطلاعـات به صـورت نمـوداري، ممکـن اسـت 
دارنـد،  افـرادي کـه مشـکلات شـناختی  بـه 
کمـک کنـد. خانواده هـا می تواننـد بـا حضـور 
و حمایـت و اطمینان بخشـی و بـا کمـک بـه 
ارائـه ي اطلاعات به روشـی کارآمدتـر، یاري گر 
باشـند. گاهـی شـخص بـراي جـذب و هضـم 
یـک خبر بـد، نیاز به مقـداري زمـان دارد. در 
نهایـت، توجه بـه عوامل محیطـی می تواند در 
جهـت بـه حداقل رسـاندن حواس پرت شـدن 

و کاسـتن از اضطـراب کمک کننـده باشـد. 

اطلاعات 
ضـروري اسـت فـردي کـه بررسـی ظرفیـت 
را انجـام می دهـد اطلاعـات کاملـی در مـورد 
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پیشنهاد شـده،  درمـان  بیمـاري،  ماهیـت 
درمان هـاي جایگزیـن و خطـرات عدم پذیرش 
درمـان داشـته باشـد. عـلاوه بر ایـن اطلاعات 
بالینـی، ضـروري اسـت کـه از آزمـون قانونـی 
ظرفیـت متناسـب بـا همـان ناحیـه ي قضایی 
چیـزي  چـه  این کـه  از  آگاهـی  باشـد.  آگاه 
منجـر بـه درخواسـت بررسـی ظرفیـت شـده 
را  بالینگـر  زیـرا  اسـت،  کمک کننـده  اسـت 
بـراي مشـکلات بالقـوه اي که ممکن اسـت در 
طـی انجـام بررسـی پیـش آینـد، نظیـر رفتار 

می کنـد.  آمـاده  بیمـار،  خصومت آمیـز 

مصاحبه ي رسمي براي بررسي 
بررسـی  هـدف  مـورد  در  کـه  اسـت  مهـم 
کار  شـروع  باشـید.  داشـته  بـاز  رویکـردي 
باشـد  نگرانی هایـی  بـه  اشـاره  بـا  می توانـد 
کـه توسـط افـرادي دیگـر در مـورد توانایـی 
تصمیم گیـري شـخص مطـرح شـده اسـت و 
نظـرات  مـورد  در  می خواهیـد  شـما  این کـه 
بـا  پیشـنهادي،  درمـان  مـورد  در  ایشـان 
جزئیـات بیش تـري بحـث و گفت وگـو کنیـد. 
در مواردي که رفتار بیمار غیردوسـتانه اسـت، 
شـاید بهتـر باشـد که روشـن کنیـد توانایی او 
در اسـتفاده از حـق مهـم قبـول یـا رد درمان، 
منـوط بـه نتیجه ي ایـن مصاحبه خواهـد بود. 
دارد:  وجـود  بررسـی  بـه  کلـی  رویکـرد  دو 
از  اسـتفاده  یـا  بالینـی مسـتقیم  مصاحبـه ي 
ابـزار سـاختارمند و اقدام بـه درجه بندي نظیر 
ابـزار ارزیابـی کفایـت مـک آرتـور - درمـان1.
1- Mac Arthur Competence Assessment Tool - Treat-

مصاحبه ي باليني مستقيم 
بررسـی باید بـا بحث در مورد درك شـخص 
از بیمـاري اي آغـاز شـود کـه قرار اسـت براي 
آن درمان پیشـنهادي را دریافت کند. سـپس، 
بـا بحـث در مـورد درمـان توصیه شـده، فواید 
آن و خطـرات عدم قبـول این درمان و هرگونه 
درمـان جایگزین دیگر که در دسـترس اسـت، 

ادامه پیـدا  کند. 
بیمـاران ممکـن اسـت بتواننـد در پاسـخ به 
پرسـش هاي بـاز، اطلاعاتـی را در این حیطه ها 
بگوینـد؛ ولیکـن در ادامـه ي ارزیابـی ممکـن 
اسـت نیاز شـود کـه اطلاعـات مرتبـط ارائه و 
دوبـاره ارائـه شـوند. اگرچـه توصیـه می شـود 
کـه از رویکـردي سـاختارمند اسـتفاده شـود، 
بالینگـر بایـد انعطاف پذیر باشـد و به مسـائلی 
که از سـوي بیمار ابراز می شـوند، پاسـخ دهد. 
 Aid to( ظرفیـت   ارزیابـی  بـه  کمـک 
روشـی   )]Capacity Evaluation [ACE

نیمه سـاختارمند بـراي بررسـی ظرفیت اسـت 
پوشـش می دهـد  را  کـه همـان حیطه هایـی 
بررسـی  مـورد  بالینـی  مصاحبـه ي  در  کـه 
اسـت  ممکـن  ابـزار  ایـن  می گیرنـد.  قـرار 
امـکان  و  باشـد  سـودمند  کار  تسـریع  بـراي 
مستندسـاختن پاسـخ ها را با فـرم فراهم آورد. 
مرکـز  وب سـایت  طریـق  از  به راحتـی   ACE

تورنتـو  دانشـگاه  زیسـتی  اخـلاق  پیوسـته ي 
اسـت2. قابـل دسـتیابی 

ment [Mac CAT-T]
2- http://www.utoronto-ca/jcb
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می تـوان  را  پرسـش ها  توالـی  همیـن 
انـواع  دیگـر  پوشـش دادن  بـراي  به راحتـی 
تصمیـم که فـرد ممکـن اسـت در محیط هاي 
درمانـی بـا آن هـا روبه رو شـوند، قـدري تغییر 
داد؛ بـراي مثـال، بـراي تصمیـم بـه رفتـن به 

اقامتـی.  تسـهیلات  مراکـز 
بـا جلو رفتـن مصاحبه، بالینگر ممکن اسـت 
نشـانه هایی را دال بـر وجـود ناهنجاري هایـی 
در وضعیـت ذهنـی بیمـار پیـدا کنـد، نظیـر 
کـه  خلقـی  یـا  روان نژنـدي  اختـلال  وجـود 
مفصل تـر  معاینـه ي  بایـد  صـورت  ایـن  در 
وضعیـت ذهنـی - روانـی انجام گیرد. بررسـی 
لازم  اسـت  ممکـن  نیـز  شـناختی  عملکـرد 
باشـد  لازم  اسـت  ممکـن  هم چنیـن،  باشـد. 
فرآینـد  زمینـه اي  ارزش هـاي  مـورد  در  کـه 
تصمیم گیـري بیمـار اطلاعاتی اخذ شـود و در 
سـیاق و زمینـه ي تاریخچـه ي زندگی خود آن 
شـخص مـورد مداقه قـرار گیـرد. در مـواردي 
کسـب اطلاعات از شـخص سـوم ممکن اسـت 

باشـد.  کمک کننـده 

ابزارهاي بررسي رسمي 
مصاحبـه اي   Mac CAT - T ابـزار 
نیمه سـاختارمند اسـت که روایـی آن به خوبی 
توانایی هـاي  ابـزار  ایـن  اسـت.  شـده  تأییـد 
و  بررسـی  مـورد  حـوزه  چهـار  در  را  فـرد 
درجه بنـدي قـرار می دهـد: درك از بیمـاري و 
درمـان آن، سـنجش، اسـتدلال و توانایی ابراز 
یـک انتخـاب. مصاحبه شـامل توالـی ثابتی از 
عناویـن اسـت. به طـوري کـه در ذیـل آورده 

شـده اسـت. بررسـی کننده اطلاعـات ضروري 
بیمـار  از  و  می دهـد  قـرار  بحـث  مـورد  را 
می خواهـد کـه بـه پرسـش هایی کـه عبـارات 
آن هـا به نحو ویژه طراحی شـده اسـت، پاسـخ 
گویـد. سـپس پاسـخ هاي بیمـار براسـاس یک 
چارچـوب اسـتاندارد درجه بنـدي (نمره دهی) 
بایـد توجـه داشـت کـه نمره هـاي  می شـود. 
داده شـده مسـتقیماً بـه تعییـن ظرفیـت یـا 
عـدم ظرفیـت ترجمـه نمی شـوند بلکـه بایـد 
بـا توجـه بـه زمینـه ي وسـیع تر بالینـی و در 
ارتبـاط بـا ماهیـت تصمیمـی کـه قـرار اسـت 

گرفتـه شـود، درك و تفسـیر شـوند. 

مستندسازي 
ضـروري اسـت کـه بررسـی ظرفیت مسـتند 
شـود؛ ایـن کار نـه فقـط بـا اهـداف بالینـی 
بلکـه هم چنیـن بـا اهـداف قانونـی بـه انجـام 
می رسـد. اگر این احتمال وجود داشـته باشـد 
کـه کار بـه دادگاه بکشـد، بایـد سـندي بـراي 
نشـان دادن تبعیت از معیارهـاي قانونی مرتبط 
مختصـري  خلاصـه ي  باشـد.  داشـته  وجـود 
پاسـخ هاي  و  شـده  پرسـیده  پرسـش هاي  از 
بیمـار بایـد ثبـت شـود. اگـر از ابزاري رسـمی 
اسـتفاده شده اسـت، یک رونوشـت از آن باید 

در پرونـده نگـه داري شـود. 
بیمـار  نتیجه گیـري در مـورد ظرفیـت  هـر 
بایـد مبتنـی بـر دلایـل منطقـی باشـد. گریزو 
و اپلبـام1 پیشـنهاد کرده انـد کـه هـر متنـی 
کـه در مـورد نتایـج بررسـی وضعیـت نوشـته 
1- Grisso and Applebaum, 1998, p.146
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می شـود، این گونـه آغـاز شـود: «بـه عقیـده ي 
مـن، نتیجـه اي کـه به نظـر می رسـد دادگاه به 
آن برسـد ایـن اسـت کـه.... » و بدیـن ترتیب 
تصریـح  موضـوع  ایـن  از  نویسـنده  آگاهـی 
گـردد کـه این امـر در نهایـت قضـاوت قانونی 
و نـه پزشـکی اسـت. در تبییـن بررسـی بایـد 
به روشـنی عنـوان شـود کـه نتیجـه ي دال بـر 
عـدم ظرفیـت، مرتبـط بـا یک تصمیـم خاص 
اسـت. در غیـر ایـن صـورت، این خطـر وجود 
دارد کـه بـه آن فـرد، برچسـب عـدم کفایـت 

کلـی زده شـود. 
پیشـنهادهاي موجـود بـراي مداخلاتـی کـه 
ممکـن اسـت کسـب مجـدد ظرفیـت را براي 

فـرد میسـر کنـد نیـز باید مسـتند شـود. 

بحث مورد 
ارزیابـی ظرفیت خانم «سـی» در بردارنده ي 
مسـأله اي دشـوار اسـت، زیرا او بـا ارزیابی هاي 
بـه  توجـه  بـا  نمی کنـد.  همـکاري  رسـمی 
خـودداري او از مشـارکت در فرآینـد رسـمی، 
تصمیـم گرفته شـد که بـا حمایـت تخصصی، 
از تیم بالینی اي اسـتفاده شـود کـه او رابطه ي 
خوبـی بـا ایشـان داشـته اسـت و ایـن تیـم 
بـراي طـی فرآینـد ارزیابـی هدایت شـود. تیم 
بالینـی بـه این نتیجه رسـید که خانم «سـی» 
به روشـنی قـادر بـه درك موضوعـات، از جمله 
خطـرات بالقوه اسـت و می توانـد انتخاب خود 
را ابـراز کنـد. ولیکـن، بحـث بیش تـر بـا تیـم 

نشـان داد کـه ایشـان توجـه اندکـی بـه درك 
اثـرات عاطفـی از دسـت دادن فرزنـد مبـذول 
کـرده بودنـد، و خانم «سـی» باید توسـط یک 
پرسـتار متخصـص سـوگ ویزیـت شـود و در 
ایـن رابطـه کمک دریافت کند. مشـخص شـد 
که احسـاس سـوگواري بر خانم «سـی» غالب 
شـده اسـت و او خـودش را در رابطـه بـا مرگ 
کـه  می پذیـرد  او  می دانـد.  مقصـر  فرزنـدش 
دیگـران ممکن اسـت دیـدگاه دیگري داشـته 
باشـند امـا احسـاس می کنـد کـه او به عنـوان 
یـک مـادر با شکسـت و نقصـان کامـل روبه رو 
شـده اسـت، مگر آن که بـدون دارو فرزند خود 
را به دنیـا آورد. بـا وجـود توضیحات زیـاد، او از 

ایـن دیـدگاه خود برنگشـت. 
از  «سـی»  خانـم  خـودداري  کـه  آن جـا  از 
درمـان، عواقـب بالقـوه ي مرگ زایـی داشـت، 
آسـتانه ي تشـخیص ظرفیـت او بایـد بـالا در 
کـه  می رسـید  به نظـر  می شـد.  گرفتـه  نظـر 
سـوگ، توانایـی او را در اسـتفاده از اطلاعـات 
کـرده  مختـل  پیشـنهادي  درمـان  مـورد  در 
اسـت. از آن جـا کـه وضعیـت بالینـی او پایدار 
بـود، موافقـت شـد کـه کار بیش تري بـر روي 
احسـاس سـوگ او انجـام گیـرد. برنامه ریـزي 
شـد کـه بـراي کـودك نامـی انتخـاب شـود و 
بـا  گـردد.  برگـزار  او  بـراي  تدفینـی  مراسـم 
ریختـن ایـن برنامه هـا، خانـم «سـی» نهایتـاً 
رضایـت داد کـه زایمـان بـا دارو القـاء شـود. 
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فصل 4

ارائه ي اطلاعات
Lori d’Agincourt - Canning and Carolyn 

Johnston 

خانم «دي» 75 سـاله اسـت و با شوهرش در 
خانـه زندگـی می کنـد. او سـابقه اي قدیمی از 
زخـم معـده دارد و از نارسـایی کلیـوي خفیف 
در اثـر پرفشـاري خـون رنج می بـرد. او به علت 
بدتـر شـدن حـاد آرتریـت مزمـن در شـانه ي 
راسـتش بـه پزشـک خانـواده مراجعـه کـرده 
اسـت. برداشـتن و حمـل کردن اشـیا بـراي او 
دشـوار شـده اسـت. پزشـک خانـواده در نظـر 
دارد کـه خانـم «دي» را بـا داروي ضد التهابی 

غیراسـتروییدي درمـان کند. 
***

خانـم «اي» 80 سـاله اسـت و در آپارتمـان 
خـود بـه تنهایـی زندگـی می کنـد. او کامـلاً 
مسـتقل اسـت و هیچ گاه دچار بیمـاري جدي 
نبـوده اسـت. او ترجیح می دهد که به پزشـک 
مراجعـه نکنـد. خانـم «اي» در اثـر افتـادن از 

پله هـا دچار شکسـتگی گـردن اسـتخوان ران 
شـده و در بیمارسـتان بسـتري گشـته اسـت. 
مشـاوره ي داخلـی به تشـخیص تنگی شـدید 
ایـن  می شـود؛  منجـر  آئورتیـک  دریچـه ي 
تشـخیص بـا آکوکاردیوگرافـی تأیید می شـود. 
ویزیـت  را  «اي»  خانـم  بیهوشـی  متخصـص 
می کنـد تـا در مـورد جراحـی پیشـنهادي و 
بیهوشـی آن صحبـت کنـد. وقتـی می گویـد 
کـه جراحـی بـا خطراتی جـدي همراه اسـت، 
خانـم «اي» می گویـد کـه نمی خواهـد چیزي 
کـه  می خواهـد  او  بدانـد،  آن هـا  مـورد  در 
اسـتخوان لگنـش اصـلاح شـود، زیـرا واضحـاً 
نمی توانـد بـا محدودیـت تحرك زندگـی کند. 
متخصـص بیهوشـی احسـاس می کنـد وظیفه 
دارد کـه خطـرات بیهوشـی را به اطـلاع خانم 

«اي» برسـاند. 
***
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ارائه ي اطلاعات چيست؟ 
ارائـه ي اطلاعـات (Disclosure) بـه فرآیندي 
پزشـکان  آن  طـی  در  کـه  می شـود  اطـلاق 
مداخلـه ي  یـک  دربـاره ي  را  اطلاعاتـی 
اختیـار  در  پیشـنهادي  درمـان  یـا  پزشـکی 
بیمـار می گذارنـد. ارائـه ي اطلاعـات در کنـار 
و  داوطلبانـه  تصمیم گیـري  درك،  ظرفیـت، 
را  آگاهانـه  رضایـت  اصلـی  عناصـر  رضایـت 

می دهنـد1. شـکل 

چـــرا ارائـــه ي اطلاعـــات داراي 
ــت؟  ــت اسـ اهميـ

اخلاق 
توجیـه منطقـی ارائـه ي اطلاعـات در رابطـه 
درمان هـا  و  تشـخیصی  آزمون هـاي  بـا 
همانـی اسـت کـه در مـورد رضایـت، در کل، 
کـه  دارد  حـق  بیمـار  کـرد.  بیـان  می تـوان 
دسـترس  در  درمانـی  گزینه هـاي  مـورد  در 
تصمیم گیـري کنـد؛ ایـن حق، ریشـه در اصل 
احتـرام بـه اتونومـی دارد2. پزشـکان وظیفـه 
دارنـد که بیمار خـود را در مورد بیماري شـان 
مطلـع  دسـترس  در  درمانـی  گزینه هـاي  و 
کننـد و بـه او کمـک کننـد تـا تصمیـم بگیرد 
کـه براسـاس اهـداف و ارزش هاي خـود بیمار، 
بهتریـن گزینـه بـراي او کـدام اسـت. بدیـن 
ترتیـب، پزشـکان احترامـی را کـه بـه بیمـار 
خـود می گذارنـد، ابـراز می کننـد و عـلاوه بـر 
مراقبـت  و  نـگاه  کـه  می دهنـد  نشـان  ایـن، 

1- Beauchamp and childress, 2001
2- Snyder and Leffler, 2005

ایشـان نسـبت به آن شـخص نه فقط به عنوان 
یـک بیمـار، بلکـه مهم تـر از آن، به عنـوان یک 
عـلاوه  اسـت3.  فـرد»  بـه  منحصـر  «انسـان 
اطلاعـات  ارائـه ي  اتونومـی،  بـه  احتـرام  بـر 
هم چنیـن ریشـه در سودرسـانی و وظیفـه ي 
اولیـه ي پزشـک نسـبت بـه خدمت رسـانی به 

بیمـاران خـود دارد4.
بـراي  مناسـب  اطلاعـات  ارائـه ي  به عـلاوه، 
برقـراري رابطـه ي ادامه دار و مبتنـی بر اعتماد 

بیـن بیمـار و پزشـکش ضروري اسـت5.

قانون 
معیارهـاي قانونی بـراي ارائـه ي اطلاعات در 
رابطـه بـا رضایـت آگاهانـه در نواحـی قضایی 
بـراي مثـال،  بـا هـم فـرق دارنـد6.  مختلـف 
حـق قانونـی بیماران بـر دریافـت اطلاعات در 
مـورد مراقبت هـاي سلامتی شـان در آمریکاي 
شـمالی در مقایسـه بـا بریتانیـا، اروپـا، و دیگر 

مناطـق جهـان، مسـتحکم تر اسـت7.
ولیکـن قوانیـن همواره در حـال دگرگونی اند 
و  اخلاقـی  اندیشـه هاي  در  کلـی  سـیر  و 
حقوقـی منجـر به افزایـش ارائـه ي اطلاعات و 
درگیرسـاختن بیمـاران در تصمیم گیري هـاي 
مرتبـط بـا سـلامت شـده اسـت. سـه جنبه ي 
عناصـر  کـرد:  شناسـایی  می تـوان  را  کلـی 
ارائـه ي اطلاعـات، معیارهاي ارائـه ي اطلاعات 

3- Anderson, 2000, p.6
4- Royal College of Physicians and Surgeons of Can-
ada, 2006
5- Parascandola et al., 2002
6- Doyal, 2001
7- Doyal , 2001; Miyata et al., 2005
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کـه بایـد حفـظ شـوند و پی آمدهاي نارسـایی 
در ارائـه ي اطلاعـات (سـببیت). 

عناصر ارائه ي اطلاعات 
رضایـت معتبـري کـه بـراي درمان یـا اقدام 
پزشـک  بـراي  می شـود،  گرفتـه  پزشـکی 
بعـدي  ادعـاي خسـارت  برابـر  در  را  دفاعـی 
تأمیـن می کنـد. بـراي آن کـه رضایـت معتبـر 
باشـد، بیمـار بایـد بـا «واژه هـاي آسـان فهم» 
در رابطـه بـا ماهیـت مداخلـه ي مـورد نظـر، 
آگاه شـود. ایـن کار، سـطح پایـه اي اطلاعـات 
اهمیـت  هم چنیـن  امـا  می کنـد  تأمیـن  را 
تمامیـت جسـمانی بیمـار را نشـان می دهـد. 
به عـلاوه، بیمـار بایـد دربـاره ي خطراتـی که 
در دل کار نهفتـه اسـت، راه هـاي جایگزیـن، 
و پی آمدهـاي درمـان پیشـنهادي آگاه شـود. 
ایـن سـطح بالاتـري از اطلاعات در مقایسـه با 
میزانـی اسـت که بـراي معتبـر بـودن رضایت 
بیمـار ضـروري اسـت. بـه رضایتـی که بـا این 
داده می شـود، «رضایـت  اطلاعـات  از  سـطح 
بردارنـده ي  آگاهانـه» اطـلاق می گـردد و در 
تأکیـد بـر ضـرورت احتـرام بـه انتخـاب تـوأم 
بـا اتونومـی بیمـار اسـت، چـه تصمیـم او بـر 
قبـول درمـان یا اقدام پیشـنهادي باشـد و چه 
نباشـد، و ایـن مبتنـی بـر ارزیابی خـود بیمار 
از ایـن امر اسـت که آیا منافـع احتمالی ارزش 

پذیـرش خطـرات موجـود را دارنـد یـا نه؟ 
سـود  اطلاعـات  ارائـه ي  فرآینـد  از  بیمـار 
می بـرد، و متعاقبـاً تبادل اطلاعـات امکان پذیر 
می شـود و در نتیجـه آنچـه حاصـل می آیـد 

مشـتمل اسـت بـر: اعتمـاد، همـکاري بیمـار 
در انجـام درمـان پیشـنهادي و توانمندسـازي 
بیمـار در رابطـه اي کـه ماهیتـی نابرابـر دارد. 
برخـی خطـرات آن قـدر «بدیهـی» انگاشـته 
می شـوند کـه آگاهـی بیمـار از آن هـا فـرض 
گرفتـه می شـود، چنان کـه نیـازي خـاص بـه 
ارائـه ي اطلاعـات بـه او در مورد این دسـته از 
خطـرات وجـود ندارد. ولیکن، این امر بسـتگی 
به نحوه ي طبابت جاري دارد. در سـال 1985، 
اعیـان  در یـک تصمیم گیـري مهـم مجلـس 
انگلسـتان در یـک مـورد قضایـى1 ، لـرد کیث 
اظهـار داشـت: «عمومـاً پذیرفتـه شـده اسـت 
کـه نیـازي بـه هشـداردادن در مـورد خطرات 
کـه  تمامـی جراحی هایـی  در  موجـود  ذاتـی 
تحـت بیهوشـی عمومـی بـه انجام می رسـند، 
وجـود نـدارد. بر ایـن مبنا کـه انتظـار می رود 
یـا  باشـد  آگاه  خطـرات  ایـن  از  بیمـار  کـه 
این کـه این خطـرات نسـبتاً بعید می باشـند.» 
در برگـه ي بیمـار کـه 21 سـال بعـد، توسـط 
کالج سـلطنتی متخصصـان بیهوشـی بریتانیا2 
تهیـه شـده اسـت خطـرات آمـاري مـرگ و 
آسـیب مغـزي در حیـن جراحی بیان شـده و 
چنین آورده شـده اسـت: «جـراح و متخصص 
بیهوشـی شـما می تواننـد اطلاعـات بیش تري 
را در مـورد خطـرات فـردي شـما ارائـه کننـد 
این کـه  مـورد  در  می توانیـد  شـما  سـپس  و 
آیـا جراحـی انجـام گیرد یـا نـه تصمیم گیري 
کنیـد.» عمومـاً ارائـه ي اطلاعـات «با گذشـت 

1- Sidaway V. Board of Governors
2- UK Royal College of Anaesthetists, 2006
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سـال ها به سـوي صراحـت بیش تر پیـش رفته 
و احتـرام بیش تـري بـه اتونومی بیمـار مبذول 

است»1. گشـته 

معيارهاي ارائه ي اطلاعات 
ناتوانـی در ارائـه ي اطلاعـات درمانی به بیمار 
ممکـن اسـت منجر بـه شـکایت قضایی تحت 
عنـوان سـهل انگاري شـود، ایـن امـا تنهـا در 
صورتـی اسـت کـه ارائـه ي اطلاعـات کم تـر از 
سـطح معیارهـاي الزام شـده، صـورت پذیرفته 
باشـد  همانـی  می توانـد  معیـار  ایـن  باشـد. 
کـه حرفـه ي پزشـکی مناسـب تلقـی می کند 
 The “reasonable) معیـار «پزشـک معقـول)
doctor” standard)») یـا آنچـه یـک شـخص 

معقـول در جایـگاه بیمار مایل به دانسـتن آن 
 The “ prudent) اسـت (معیـار «بیمار محتـاط
قضایـی  مـورد  در   .(«(patient” standard

Sidaway، قضـات چنیـن در نظـر گرفتنـد که 

معیـار ارائـه ي اطلاعـات، عمدتاً باید براسـاس 
شـواهد پزشـکی تنظیـم شـود؛ به بیـان دیگر، 
براسـاس  پرسـیده می شـود کـه  ایـن سـؤال 
اظهار نظرهـاي  مسـؤولانه ي  «مجموعـه ي 
بایـد  چگونـه  اطلاعـات  افشـاي  پزشـکی»، 
انجـام گیـرد؟ ولیکـن، مجلـس اعیـان ایـن را 
تأییـد کـرد کـه ممکن اسـت خطراتـی وجود 
داشـته باشـند که بیمار همواره بایـد درباره ي 
آن خطـرات مطلـع شـود و ایـن صرف نظـر از 
دیـدگاه پزشـکی، «واضحـاً بـراي آگاهانه بودن 

انتخـاب از سـوي بیمـار، ضـروري اسـت». 

1- Chester v. Afshar, 2005

در  تصمیم گیـري  در  انگلیـس  دادگاه هـاي 
بایـد  ایـن مـورد کـه در مـورد کـدام خطـر 
اطلاع رسـانی شـده باشـد، هـم جـدي بـودن 
خطـر و هـم احتمال وقـوع آن را مـد نظر قرار 
می دهنـد. خطـر ده درصـدي وقـوع سـکته ي 
مغـزي در اثر عمـل جراحی باید اطلاع رسـانی 
شـود2، هم چنـان کـه خطر یـک تـا دو درصد 
وقـوع فلج باید به اطلاع بیمار رسـانده شـود3.

نمی توانـد  امـا  معقـول»  «پزشـک  معیـار 
اهمیتـی را که اطلاعات خاصـی می تواند براي 
یـک بیمـار خـاص داشـته باشـد، بازشناسـی 
اسـت  ممکـن  خـاص  اطلاعـات  آن  کنـد؛ 
به واسـطه ي ربـط ویـژه اي کـه بـه شـرایط آن 
بیمـار خـاص دارد، در تصمیم گیـري او مؤثر و 
تعیین کننـده باشـد. دادگاه کانـادا4 و اسـترالیا 
ارائـه ي  بـراي  را  بیمار محـور  معیـاري  قطعـاً 
اطلاعـات مـورد پذیرش قـرار داده انـد. در یک 
مورد قضایى5 دادگاه عالی اسـترالیا چنین رأي 
داد کـه وظیفه ي پزشـک عبارت بوده اسـت از 
«هشـدار بـه بیمـار در مـورد خطر قابـل توجه 
نهفتـه در درمان پیشـنهادي؛ خطر در صورتی 
قابـل توجـه به شـمار می آیـد کـه در شـرایط 
همـان مـورد خـاص، اگر بـه یک فـرد معقول 
در جایـگاه بیمـار، در مـورد آن خطـر هشـدار 
داده شـود، انتظـار بـرود که بـه آن توجه کند 
و اهمیـت بدهـد.». به نظر می رسـد کـه به نحو 
روافزونـی، این رویکـرد در دادگاه هاي انگلیس 
2- Sidaway v. Board of Governors, 1985
3- Chester v. Afshar, 2005
4- Reibl v. Hughes, 1980
5- Rogers v. Whitaker, 1992
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بـا اسـتقبال روبـه رو می شـود. در یـک مـورد 
قضایـى1 دادگاه تجدیـد نظـر اظهـار داشـت: 
«اگـر خطـر قابـل توجهی وجود داشـته باشـد 
کـه ممکـن باشـد کـه داوري بیمار معقـول را 
تحـت تأثیر قـرار دهـد، در یک سـیر طبیعی، 
پزشـک مسـؤول اسـت که بیمار را از آن خطر 
قابـل توجـه مطلـع سـازد». [ توجه بـه عرف، 
رفتـار عقـلا و پزشـک یا بیمـار معقـول به نظر 
می رسـد، بسـیاري از زمینه هـا در فرهنـگ ما 

هـم پذیرفته شـده اسـت.]

سببيت
بـراي بـه پیـش بـردن دعوایـی کـه در آن 
ارائه دهنـده ي خدمـات سـلامت متهـم شـده 
ارائـه   را  اطلاعـات  سـهل انگارانه  کـه  اسـت 
نکرده اسـت، شـاکی باید اثبات کنـد که تعهد 
ارائـه ي اطلاعات بـر عهده ي متهم بوده اسـت 
(ایـن بخشـی از وظیفه ي کلی ارائـه ي مراقبت 
نقـض  اطلاعـات  ارائـه ي  تعهـد  کـه  اسـت)، 
شـده اسـت (ارائه دهنده ي مراقبـت معیارهاي 
ارائـه ي اطلاعـات را بـه جـا نیـاورده اسـت) و 
مطلـع  به درسـتی  مدعـی  اگـر  این کـه  نیـز 
شـده بـود، بـه آن جراحی یـا مداخلـه رضایت 
نمـی داد. در یک مورد قضایـى2، مجلس اعیان 
مرزهـاي سـببیت را گسـترش داد و به مدعی 
اجـازه داد کـه بـا نشـان دادن این کـه اگـر او 
به درسـتی از خطـرات مطلـع شـده بـود، بـه 
جسـت وجوي نظـرات و توصیه هـاي بیش تري 

1- Pearce v. United Bristol Healthcare N.H.S. Trust 
1999
2- Chester v. Afshar, 2005

بـر می آمـد و بـه انجـام عمـل جراحـی در آن 
روز خـاص رضایـت نمـی داد، ادعـاي خـود را 

ببرد.  پیـش 

سياست گذاري 
اهمیـت فرآیندهـاي اخـذ رضایـت بیمـار - 
محـور، توسـط راهنماهـاي صـادره از سـوي 
سـازمان هاي حرفـه اي مورد تأکیـد قرار گرفته 
اسـت. در بریتانیـا، شـوراي پزشـکی عمومـی 
بـر   [General Medical Council) [GMC)
ایـن رأي اسـت کـه پزشـکان «بایـد گام هـاي 
متناسـبی را بردارنـد با هدف فهمیـدن این که 
وضعیـت  مـورد  در  را  چیـزي  چـه  بیمـاران 
خودشـان و درمـان آن می خواهنـد بداننـد و 
بایـد بدانند.» (پارگـراف 3) و این کـه «قوانین 
موجـود نشـان می دهند کـه الزامـات حداقلی 
بـراي عملکـرد خـوب در اخذ رضایـت آگاهانه 

از بیمـاران کدامنـد.» (پاراگـراف 2)3.
شـود.  مخفـی  بیمـار  از  نبایـد  اطلاعـات 
اسـتثناهاي قانونـی اندکـی بـراي ایـن الـزام 
وجـود دارنـد کـه مشـتملند بـر: (1) شـرایط 
اورژانـس؛ (2) انصـراف بیمار، یعنـی وقتی که 
بیمـار مسـتقیماً به آن پزشـک اظهـار می کند 
کنـد  دریافـت  را  اطلاعـات  نمی خواهـد  کـه 
(در عیـن حـال، ایـن تصمیـم بایـد همـراه بـا 
رضایـت بیمـار بـه ادامـه ي کار بـدون ارائـه ي 
اطلاعـات مفصـل، در پرونـده ثبـت شـود)؛ و 

(3) عـدم کفایـت (عـدم ظرفیـت)4.
3- General Medical Council, 1998
4- Beauchamp and Childress, 2001; National Health 
and Medical Research Council, 2004
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از  برخـی  در  درمانـی  امتیـاز  به عـلاوه، 
کشـورها توسـط دادگاه هـا به عنوان اسـتثنایی 
اطلاعـات  ارائـه ي  معمـول  معیارهـاي  بـراي 
بـه رسـمیت شـناخته شـده اسـت1. رجحـان 
عبـارت   (Therapeutic privilege) درمانـی 
اسـت از امتنـاع بالینگـر از ارائـه ي اطلاعـات 
براسـاس  رضایـت،  اخـذ  فرآینـد  حیـن  در 
ایـن بـاور کـه ارائـه ي ایـن اطلاعـات خـاص 
ممکـن اسـت منجـر بـه زیـان دیـدن یـا رنج 
بـردن بیمـار شـود2. امتنـاع عامدانـه از ارائه ي 
اطلاعـات و در نتیجـه، فروکاسـته شـدن توان 
اعمـال انتخـاب مبتنی بـر اتونومـی، مبتنی بر 
توجیـه براسـاس رفـاه بیمـار اسـت. راهنماي 
را  ایـن دکتریـن  نیـز  (پاراگـراف 10)   GMC

ارائـه ي  از  «نبایـد  می شناسـد:  رسـمیت  بـه 
اطلاعـات ضروري بـراي تصمیم گیـري امتناع 
کنیـد، مگـر آن کـه داوري شـما بـر آن باشـد 
کـه ارائه ي برخـی از اطلاعـات مرتبط، موجب 
تحمیـل زیـان جـدي بـه بیمـار خواهـد شـد. 
در ایـن سـیاق، معنـاي زیـان جـدي مضطرب 
قبـول درمـان  از  او  امتنـاع  یـا  بیمـار  شـدن 
نیسـت.» اگرچه امتیاز درمانی ممکن اسـت از 
سـوي قانون به رسـمیت شناخته شـده باشد، 
بایـد تردید کـرد در این کـه امتنـاع عامدانه از 
ارائـه ي اطلاعات به یـک بیمـار داراي کفایت، 
بتوانـد داراي توجیه اخلاقی باشـد. جانسـتون 
و هُلـت3 چنیـن اظهـار نظـر کرده انـد: «تنهـا 

1- Canterbury v. Spence, 1972; Sidaway v. Board of 
Governors, 1985
2- Etchells et al. 1996, p. 388
3- Johnston and Holt, 2006, p. 150

تعداد محـدودي از وضعیت هـاي بالینی وجود 
دارنـد کـه در آن هـا بتـوان پیش بینـی کـرد 
کـه ارائـه ي اطلاعـات خاصـی بـه یـک بیمار، 
تحـت شـرایطی خـاص، ممکـن اسـت موجب 
واردآمـدن زیـان جـدي قابـل پیش گیـري و 

قابـل پیش بینـی بـه وي شـود.» 

مطالعه هاي تجربي 
شـواهد، به نحـو مسـتمر، نشـانگر آننـد کـه 
اغلـب بیمـاران از صراحـت بالینگـر در مـورد 
و  می کننـد  اسـتقبال  پزشکی شـان  وضعیـت 
خواهـان آننـد کـه اطلاعـات مناسـب و لازم 
بـراي اخـذ تصمیمـات آگاهانه به ایشـان داده 
شـود4. حتـی در ژاپـن، کـه در آن جـا سـیر 
به سـوي پذیـرش ارائه ي اطلاعـات (براي مثال 
تشـخیص سـرطان) از سـوي حرفه ي پزشکی 
آهسـته بـوده اسـت، یـک پیمایـش جمعیتی 
نشـان داد کـه 86/1 درصد از پاسـخ دهندگان، 
داده انـد  ترجیـح  را  اطلاعـات  کامـل  ارائـه ي 
و تنهـا 2/7 درصـد از ایشـان خواهـان عـدم 
ارائـه ي اطلاعـات بودنـد5. متشـابهاً، برخـی از 
مطالعـات حاکـی از آننـد که بیمـاران خواهان 
اطلاعاتـی مشـروح تر از آن چیزي انـد کـه در 
پزشـکان  و  می کننـد  دریافـت  حاضـر  حـال 
ممکـن اسـت اطلاعاتـی را که ارائـه می دهند، 

بیـش از حـد تخمیـن بزننـد6.
مطالعـه اي کیفی در مرکز خدمات تسـکینی 

4- Edwards et al., 2001
5- Miyata et al., 2005
6- Ende et al., 1989; Fallowfield et al., 1995; Makoul et 
al., 1995; Butow et al., 1997; Jenkins et al., 2001
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نشـان داد که ارائـه ي اطلاعـات چندین هدف 
آن  در  بیمـاران  می سـازد.  بـرآورده  را  مهـم 
وضعیـت، اطلاعـات را نـه فقـط بـراي تـداوم 
هم چنیـن  بلکـه  تصمیم گیـري  در  مشـارکت 
بـراي حفـظ احسـاس داشـتن کنتـرل، داراي 
اهمیـت می داننـد1. ایـن کار هم چنیـن بـراي 
ارتبـاط و مشـارکت خانوادگی ضروري اسـت2.

برعکـس، گـزارش شـده اسـت که احسـاس 
افزایـش  موجـب  ناکافـی  اطلاعـات  دریافـت 
اسـترس، بی انگیزگـی و سـردرگمی می شـود. 
چنیـن وضعیتـی حاکـی از ناتوانی و از دسـت 

دادن کنترل اسـت3.
جالـب آن کـه ایـن مطالعـه هم چنین نشـان 
داد کـه فرآینـد ارائـه ي اطلاعـات بـه همـان 
اسـت.  اهمیـت  داراي  آن  محتـواي  انـدازه ي 
اطلاعـات  انتقـال  و  مدیریـت  زمان بنـدي، 
اجـزاي  پزشـک،  نگـرش  از  بیمـار  درك  و 
اساسـی فرآینـد بوده انـد. ایـن امـر در مـورد 
تمامـی  اطلاعـات در  ارائـه ي  و  اطلاع رسـانی 
مراحـل بیمـاري صادق اسـت. اهمیـت فرآیند 
در برقـراري ارتباط مؤثـر و ارائه ي اطلاعات در 

جـاي دیگـر شـرح داده شـده اسـت4.
در عیـن حالـی کـه اغلـب بیمـاران از ارائه ي 
بیماري شـان  مـورد  در  و صراحـت  اطلاعـات 
هم چنیـن  پژوهش هـا  می کننـد،  اسـتقبال 
حاکـی از آننـد که درصـد کوچکـی از بیماران 

1- Kirk et al., 2004
2- Clarke et al., 2004; Kirk et al., 2004
3- Thorne et al., 2006
4- Edwards et al., 2001; Weiner et al., 2005

در  فعالـی  دخالـت   کـه  می دهنـد  ترجیـح 
تصمیم گیـري نداشـته باشـند و نمی خواهنـد 
کـه دربـاره ي خطرات درمـان چیـزي بدانند5.

به عـلاوه، بسـیاري از آنانـی کـه از اطلاعـات 
اسـتقبال می کننـد ممکـن اسـت در تمامـی 
اسـت  ممکـن  و  نباشـند  چنیـن  وضعیت هـا 
مختلـف  مراحـل  در  کـه  بدهنـد  ترجیـح 
کـه  دهنـد  اجـازه  پزشـک  بـه  بیماري شـان 

گیـرد6. به دسـت  را  امـور  هدایـت 
در چنیـن مواردي، احتـرام به اتونومی به این 
معنـا نخواهد بود کـه به بیمار براي مشـارکت 
فشـار آورده شـود بلکـه بـه ایـن معنـا خواهد 
بـود کـه ترجیحـات هـر شـخص در رابطـه بـا 
اطلاعـات و مشـارکت در تصمیم گیـري مـورد 
پذیـرش قـرار گیـرد. در هـر حـال، پـی بردن 
بـه بهترین شـیوه ي بررسـی نیازهـاي بیمار به 
اطلاعات یا مشـخص کردن ترجیحات ایشـان، 
کاري دشـوار اسـت. در عین حالـی که در این 
زمینـه بـه پژوهش هـاي بیش تري نیـاز داریم، 
ابزارهـاي چنـدي بـراي یافتـن ترجیحـات و 
نیازهـاي بیماران بـه اطلاعات ابداع شـده اند7.

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
ــته  ــات داشـ ــه ي اطلاعـ ــه ارائـ بـ

ــيم؟  باشـ
هـدف از ارائـه ي اطلاعـات اطمینـان یافتـن 

5- Farnill and Inglis , 1993; Dawes and Davison, 
1994;Miyata et al., 2005
6- Towle and Godolphin, 1999; Edwards et al., 
2001;Parascandola et al., 2002
7- Sayers et al., 2001; Murtagh and Thorns, 2006



پزشک و ملاحظات اخلاقی

50

از ایـن اسـت کـه بیمـاران اطلاعـات مناسـب 
را بـراي رسـیدن به انتخـاب آگاهانـه درباره ي 
مراقبـت سـلامت خویـش دارند. در عیـن نیاز 
بـه این کـه ارائـه ي اطلاعـات، بسـته بـه هـر 
وضعیـت، شخصی سـازي شـود1، بایـد عناصـر 

زیـر را در بـر داشـته باشـد2:
بیمـار،  	 بیمـاري  یـا  شـرایط  توصیـف 

کـه  صورتـی  در  پیامدهـا  و  پیش آگهـی 
بیمـار درمان نشـده باقی بمانـد یا تأخیري 

در درمـان واقـع شـود. 
فوایـد  	 منطقـی،  درمانـی  انتخاب هـاي 

احتمـال  و  آن هـا  خـاص  خطرهـاي  و 
دسـت یابی بـه هـدف مطلـوب بـا در نظـر 
وضعیـت  و  انتظـارات  ارزش هـا،  داشـتن 

بیمـار.  شـخصی 
عـوارض جانبـی، اعـم از قابـل بازگشـت و  	

غیرقابـل بازگشـت، و ناراحتی هـاي قابـل 
و  درمانـی  انتخاب هـاي  از  ناشـی  انتظـار 
احتمـال وقـوع ایـن عـوارض جانبـی چـه 

درمـان موفـق باشـد و چـه نباشـد. 
حـدود عدم قطعیـت درمان و یا محدودیت  	

و  پیش آگهـی  دربـاره ي  پزشـکی  دانـش 
انتخاب هـاي درمانـی توصیه شـده. 

اطلاعاتـی که بیمـار به طور خـاص از آن ها  	
سـؤال می کند.

عقیـده ي پزشـک در این بـاره کـه بـا توجه  	
بیمـار،  انتظـارت  و  اهـداف،  ارزش هـا  بـه 

1- Towle and Godolphin, 1999: Kirk et al., 2004
2- Dickens, 1985

کـدام درمان هـا بایـد پـی گرفتـه شـوند. 
برقـراري  مسـتلزم  اطلاعـات  مؤثـر  ارائـه ي 
اسـت. در مشـاوره ي  متعـادل  و  بـاز  ارتبـاط 
پزشـکی، بالینگـران بایـد تصمیـم بگیرنـد که 
چـه موضوعاتـی بـا بیمـار در میـان گذاشـته 
شـود و بیمار بایـد آن اطلاعات را بـا تجربیات 
زندگـی اجتماعـی و طبـی خـود تلفیـق کند. 
ارائـه ي  تنهـا  ارتبـاط،  فرآینـد  در  بنابرایـن، 
اطلاعـات به نحـو خنثـی از نظـر اخلاقـی واقع 
نمی شـود بلکـه از نظر اخلاقـی پیچیدگی هاي 
زیـادي وجـود دارد3. ارتبـاط خـوب بیمـار - 
پزشـک می تواند سـردرگمی و تـرس را بکاهد 
اگرچـه  کنـد4.  بیش تـر  را  بیمـار  رضایـت  و 
بحـث کامـل در مـورد مهارت هـاي ارتباطـی 
خـارج از حوصلـه ي ایـن فصل اسـت، امـا این 
چنـد «اصـل» در هنـگام ارائـه ي اطلاعـات به 

بیمـار داراي اهمیت انـد5:
مطالـب را به روشـنی بیـان کنیـد؛ از زبـان  	

فنـی و بـه کار بـردن واژه هـاي تخصصـی 
خـودداري کنیـد. 

از زبانـی متناسـب بـا سـطح درك بیمـار  	
و نیـز از زبانـی کـه بیمـار آن را به راحتـی 
صـورت  در  کنیـد؛  اسـتفاده  می فهمـد 
اسـتفاده  حرفـه اي  مترجـم  از  ضـرورت 

کنیـد. 
بعـد از ارائـه ي اطلاعـات مکث کنیـد و به  	

واکنـش بیمار توجـه کنید. 

3- Edwards and Elwyn, 2001
4- Snyder and Leffler, 2005
5 - Anderson, 2000
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از بیمـار بخواهیـد کـه اگـر سـؤالی دارد  	
بپرسـد و درك او را از مطلـب چـک کنیـد. 

از بیمـار بخواهیـد کـه دغدغه هـا، ترس ها،  	
میـان  در  را  خـود  انتظـارات  و  امیدهـا 

بگـذارد. 
را ملاحظـه  	 بیمـار  واکنش هـاي هیجانـی 

کنیـد؛ بـه نشـانه هاي کلامـی و غیرکلامی 
کنید.  توجـه 

هم دردي و مهربانی از خود نشان دهید.  	
نیـاز بیمـار بـه زمـان یـا اطلاعـات بیش تر  	

را چـک کنید. 
اطلاعات داده شده را جمع بندي کنید.  	
بـه بیمـار در مـورد راه هـاي تماس با شـما  	

اطلاعـات بدهید. 
وظیفـه ي اخلاقـی و قانونـی پزشـک اسـت 
کـه در حـد معقـول تـلاش کنـد تـا از درك 
بیمـار اطمینـان حاصـل شـود. تکمیل کـردن 
اطلاعـات شـفاهی با مـواد نوشـتاري می تواند 
را  امـکان  ایـن  زیـرا  باشـد،  کمک کننـده 
تمایـل،  صـورت  در  کـه  می دهـد  بیمـار  بـه 
اطلاعـات را بخوانـد یا مـرور کنـد. برنامه هاي 
ممکـن  آموزشـی  فیلم هـاي  یـا  کامپیوتـري 
اسـت بـه بیمار کمـک کنند تا با یـک تصمیم 
دشـوار روبـه رو شـود1. ارائه ي اطلاعـات را باید 
یـک فرآیند دانسـت نه یـک واقعه2. هـر بیمار 
ویژگی هـاي متفـاوت خـود را دارد و ممکـن 
اسـت در زمان هـاي مختلـف خواهـان مقادیـر 

1- Jonsen et al., 1998; Woolf et al., 2005
2- Etchells et al., 1996

اگـر  به عـلاوه،  باشـد.  اطلاعـات  از  متفاوتـی 
درمـان در یـک دوره ي طولانی داده می شـود، 
مهـم اسـت که فرآینـد ارائه ي اطلاعـات تداوم 
داشـته باشـد. پزشـک بایـد مرتبـاً از بیمار در 
مـورد درمـان و تمایـل او به دریافـت اطلاعات 
مشـابه،  به طـور  بگیـرد.  بازخـورد  بیش تـر، 
یـا  آمـده  به دسـت  تـازه  اطلاعـات  ارائـه ي 
عـدم قطعیت هـاي موجـود در مـورد درمـان 
بـه برقـراري اعتمـاد بلندمـدت میـان بیمار و 

پزشـک کمـک می کنـد3.
و  دینـی  فرهنگـی،  باورهـاي  بـا  بیمـاران 
بـا  متقابـل  ارتبـاط  وارد  خـود  ایدئولوژیـک 
پزشـک می شـوند4. در مـواردي، ایـن باورهـا 
ممکـن اسـت بـا وظیفـه ي حرفـه اي پزشـک 
مبنـی بـر ارائه ي اطلاعـات، چالش یـا تعارض 
پیـدا کنند. بـراي مثـال، اتونومی اصلی اسـت 
آمریـکاي  و  اروپایـی  فرهنگ هـاي  در  کـه 
شـمالی ارزش زیـادي بـه آن داده می شـود و 
بنابرایـن انتظـار مـی رود کـه شـخص مبتلا به 
بیمـاري، بهترین فـرد براي دریافـت اطلاعات 
ولیکـن،  مـی رود.  به شـمار  مرتبـط  پزشـکی 
در بسـیاري از فرهنگ هـاي غیرغربـی، وقتـی 
صحبـت از بیمـاري به میان می آیـد، از ایده ي 
دریافـت کامـل اطلاعات پشـتیبانی نمی شـود 
و برخـی دیگـر، خانـواده یا اجتماع را مسـؤول 
دریافـت اطلاعات و ارائه ي آن بـه بیمار و اخذ 
تصمیم هـا در مـورد مراقبـت بیمـار می دانند5.

3- Parascandola et al., 2002
4- Kagawa - Singer and Blackhall, 2001
5- Kagawa - Singer and Blackhall, 2001
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و  اخلاقـی  مراقبت هـاي  ارائـه ي  بـراي 
بـه  اتونومـی  مفهـوم  کاربـرد  میان فرهنگـی، 
معناي مذاکره و پذیرش ترجیحات هر شـخص 
خواهـد  تصمیم گیـري  و  اطلاعـات  مـورد  در 
بـود. در وضعیت هایـی کـه خانـواده خواسـتار 
عـدم اطلاع رسـانی بـه بیمـار می شـوند، یـک 
راهبـرد می توانـد ارائـه ي همیـن اطلاعـات به 
بیمـار و دادن ایـن اجـازه بـه بیمـار باشـد که 
آگاهانـه از دریافـت اطلاعـات اجتنـاب کنـد1. 
اگـر بیمـار شـخص دیگـري را بـراي بـر عهده 
مشـخص  تصمیم گیـري  وظیفـه ي  گرفتـن 
کنـد، ایـن ترجیح او بایـد در پرونـده اش ثبت 
شـود. اثـرات تفاوت هـاي فرهنگـی بـر اخلاق 
زیسـتی بـا عمـق بیش تـري در فصـل 9 مورد 

بحـث قـرار گرفته اسـت. 

بحث موارد 
«قـرص  مـورد  در  سـؤالی  «دي»  خانـم 
کـه  پزشـکی  بـه  او  زیـرا  نـدارد،  آرتریـت» 
سال هاسـت بـه او مراجعـه می کنـد، اعتمـاد 
دارد. پزشـک گفت وگویـی را در مورد خطرات 
- به ویژه خونریزي گوارشـی و نارسایی کلیوي 
- آغـاز می کنـد. خانـم «دي» نگـران به نظـر 
می رسـد و بالینگـر از او دعـوت می کنـد کـه 
در مـورد ایـن نگرانـی گفت وگـو کننـد. خانـم 
بایـد  شـانه اش  درد  می دهـد  توضیـح  «دي» 
تسـکین یابـد تا بتوانـد از نوه هاي خردسـالش 
- کـه مـاه آینـده بـه دیـدارش خواهنـد آمـد 
- مراقبـت کنـد. پزشـک تذکـر می دهـد کـه 

1- Kagawa - Singer and Blackhall, 2001

ممکـن  نیـز   (Paracetamol) اسـتامینوفن  
اسـت مؤثـر باشـد و خطرات و عـوارض جانبی 
درد  تسـکین  اگرچـه  بـردارد.  در  را  کم تـري 
بـراي خانـم «دي» از اولویت بالایـی برخوردار 
اسـت، امـا او ترجیـح می دهـد کـه از عـوارض 
جانبـی اجتنـاب کنـد، به ویـژه، بـه ایـن علت 
کـه او قبـلاً در اثـر زخـم معده در بیمارسـتان 
بسـتري شـده اسـت. او موافقـت می کنـد کـه 
درمـان بـا اسـتامینوفن را بـه مـدت دو هفتـه  
امتحـان کنـد و اگـر اثربخـش نبود، به سـراغ 
بـرود.  غیراسـتروییدي  ضدالتهابـی  دارو هـاي 
پزشـک گفت وگوهایشـان را ثبـت می کنـد و 
قـرار ملاقاتـی بـراي پیگیـري، در دو هفتـه ي 

بعـد، تعییـن می کنـد. 
خانـم «اي» از متخصـص بیهوشـی خواسـته 
مـورد  در  بیش تـري  اطلاعـات  کـه  اسـت 
خطـرات همـراه بـا جراحـی اسـتخوان لگـن 
بـه او ندهـد. او می گویـد کـه هدفـش کسـب 
دیگـر  این کـه  و  اسـت  رفتـن  راه  توانایـی 
نمی توانـد درد و بی تحرکـی را تحمـل کند. او 
بـه متخصـص بیهوشـی می گویـد کـه ادامه ي 
گفت وگـو در مـورد خطـرات، منجـر بـه تغییر 
عقیـده ي او نخواهـد شـد و تنهـا او را نگران تر 

خواهـد سـاخت. 
خانـم  درخواسـت  بـه  بیهوشـی  متخصـص 
«اي» احتـرام می گـذارد امـا بـه او می گویـد 
کـه هـر وقت کـه بخواهـد می تواند نظـرش را 
در مـورد گفت وگـو دربـاره ي خطـرات تغییـر 
دهـد. او هم چنیـن از خانـم «اي» می پرسـد 
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او  خانـواده ي  در  افـرادي  یـا  فـرد  آیـا  کـه 
کـه  باشـد  مایـل  «اي»  خانـم  کـه  هسـتند 
تصمیم گیـري  فرآینـد  در  افـراد  یـا  فـرد  آن 
دخالـت داده شـوند؟ خانـم «اي» درخواسـت 
می کنـد دخترانـش در تصمیم گیـري شـرکت 
و  پیشـنهادي  جراحـی  نتیجـه،  در  کننـد؛ 
خطـرات احتمالـی آن براي ایشـان شـرح داده 
می شـود. تمامـی گفت وگـو، از جملـه دلایـل 

خانـم «اي» بـراي رد کـردن ارائـه ي اطلاعات 
بیش تـر در مـورد خطـرات جراحـی، ثبـت و 
عمـل  تحـت  «اي»  خانـم  می شـود.  مسـتند 
لگـن  اسـتخوان  شکسـتگی  ترمیـم  جراحـی 
قـرار می گیـرد؛ عمـل جراحـی بـدون عارضـه 
بـه پایـان می رسـد و خانـم «اي» بـه خانـه بر 
می گـردد تـا زندگـی مسـتقلی را آغـاز کنـد. 
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فصل 5

انتخاب داوطلبانه
Mary Jane Dykeman and Kate Dewhirst 

آقـاي «اف» کـه راننـده اي 59 سـاله اسـت، 
بـا کم خونـی فقر آهـن شـدید در بیمارسـتان 
بسـتري شـده اسـت. بعـد از آن کـه بـا تزریق 
دسـتور  و  شـد  پایـدار  او  وضعیـت  خـون، 
اندوسـکوپی داده شـد، پزشـک معالج به آقاي 
  (Test) «اف» می گویـد کـه او «یـک آزمـون»
خواهـد داشـت زیـرا «بایـد دچـار خونریـزي 
روده شـده باشـد.» در حالـی کـه آقـاي «اف» 
را بـر روي تخـت بـه طرف بخش اندوسـکوپی 
می برنـد، پزشـک بـه او می گوید: «ایـن آزمون 
بایـد قبل از آن که شـما بـه خانه برویـد، براي 
شـما انجـام گیـرد.» اندوسکوپیسـت، هم زمان 
با آقـاي «اف» به محل اندوسـکوپی می رسـد. 

***

و  اسـت  سـاله   38 مـادري  «جـی»  خانـم 
بیمـار سـرپایی  او  دارد.  فرزنـد خردسـال  دو 

یـک مرکـز روان پزشـکی اسـت کـه در آن جـا 
مراحـل پایانـی برنامه ي تـرك اعتیـاد خود به 
داروهـاي مسـکن را می گذرانـد. او در گیرودار 
یـک دعـواي حقوقـی تلـخ با شـوهر سـابقش 
بـر سـر حضانت فرزندان اسـت؛ شـوهر سـابق 
خانـم «جـی» اصـرار دارد کـه خانـم «جـی» 
پرونده هـاي  تحویـل  بـراي  را  رضایتـی  فـرم 
ارائـه  در جلسـه ي  بـه وي جهـت  سـلامتش 
دادگاه حضانـت، امضـا کنـد. خانـم «جی» در 
هـراس اسـت که شـوهر سـابقش تـلاش کند 
کـه از ایـن اطلاعـات علیـه او اسـتفاده کنـد 
و در نتیجـه فرزندانـش را از دسـت بدهـد. بـا 
ایـن وجـود، مـددکار اجتماعـی او می گوید که 
او بایـد مسـؤولیت اعتیـاد خـود را بپذیـرد و 
تنهـا راه ایـن کار، در میـان گذاشـتن تمامـی 

جزئیـات درمانـی اش بـا شـوهرش اسـت. 
***
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انتخاب داوطلبانه چيست؟ 
بـودن»  «داوطلبانـه  رضایـت،  سـیاق  در 
(Voluntariness) عبـارت اسـت از حـق بیمـار 
بـر اخـذ تصمیم هـاي درمانـی و تصمیم هـا در 
مورد اطلاعات شـخصی اش بـدون آن که تحت 
هیچ گونـه تأثیرگـذاري ناروایـی قـرار گرفتـه 
می توانـد  بیمـار  تصمیم گیـري  آزادي  باشـد. 
تحـت تأثیـر نامطلـوب عوامل داخلی ناشـی از 
وضعیـت بیمـار یا عوامـل خارجی قـرار بگیرد. 
عوامـل خارجـی کـه تمرکـز ایـن فصـل بـر 
آن هاسـت، شـامل توانایـی دیگـران بـر اعمال 
کنتـرل روي بیمـار، به واسـطه ي فشـار، اجبار 
یا فریب دادن اسـت. فشـار مشـتمل اسـت بر 
اسـتفاده از محدودیت  جسـمانی یـا خواب آلود 
کـردن بیمـار بـراي آن کـه ارائه ي یـک درمان 
اعمال پذیـر شـود. اجبـار مشـتمل اسـت بـر 
اسـتفاده از تهدید هـاي صریح یـا ضمنی براي 
این کـه بیمـار درمانـی را قبـول کنـد (مثـلاً 
«اگـر شـما اجـازه ندهید کـه ما ایـن آزمون ها 
را انجـام دهیم، شـما را از بیمارسـتان مرخص 
خواهیـم کـرد!»). فریب دادن مشـتمل اسـت 
عمـدي  کـردن  مخفـی  یـا  دادن  تغییـر  بـر 
اطلاعـات بـه قصـد القـاي پذیـرش درمـان یا 

اخـذ یـک تصمیـم خـاص به بیمـار1. 
اگرچـه ایـن امـکان دارد کـه بالینگـر بیمـار 
داروي  و  پزشـکی  شـواهد  براسـاس  را  خـود 
بالینـی بـه پیگیـري سـیر خاصـی از اقدامـات 
تشـویق کنـد، بیمـار نسـبت به پذیـرش یا رد 
1- Faden and Beauchamp, 1986; Kuczewski and Mc-
Cruden, 2001

ایـن توصیه هـا آزاد اسـت. 

ــه داراي  ــاب داوطلبانـ ــرا انتخـ چـ
ــت؟  ــت اسـ اهميـ

اخلاق 
انتخـاب داوطلبانـه الزامـی اخلاقی بـراي روا 
بـودن رضایـت اسـت. ایـن مفهـوم ریشـه در 
مفاهیـم مرتبـط چنـدي دارد، شـامل آزادي، 
اتونومـی و اسـتقلال2. هـدف فرآینـد رضایت، 
بیشـینه کردن فرصت اخذ تصمیمات براسـاس 
اتونومـی اسـت3. بالینگران غالباً با کشمکشـی 
رعایـت  و  احتـرام  بـه  تمایلاتشـان  میـان 
اتونومـی بیمـار (بـا تمرکـز بـر توانمندسـازي 
براسـاس  اقـدام  در  مسؤولیتشـان  و  فـرد) 
بهتریـن منافـع بیمـار (که برخی ممکن اسـت 
بـه آن پدرسـالاري (Paternalism) نـام دهند) 
بیمـار   - بالینگـر  رابطـه ي  در  روینـد.  رودر 
همـواره بـه میزانـی کـه یـک طـرف از دانـش 
و مهـارت بالینـی بیش تـري برخـوردار اسـت، 
عـدم تعادل میـان قدرت طرفین حاکم اسـت. 
ولیکـن، بالینگـران باید نسـبت به مـرز ظریف 
میـان تشـویق و اجبـار هوشـیار باشـند؛ یعنی 
توصیه هـاي  و  اطلاعـات  تأمیـن  وظیفـه ي 
مکفـی در جهـت پشـتیبانی از تصمیم گیـري 
مبتنـی بر اتونومـی بیمار در برابـر اجازه دادن 
زیـادي  حـد  تـا  بیمـار  اقدامـات  این کـه  بـه 
توسـط دیگران کنترل شـود. در سـخنرانی اي 
دربـاره ي معضل هـاي قانونـی و اخلاقـی ارائـه 

2- Faden and Beauchamp, 1986
3- Etchells et al., 1999
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شـده به كارگاه رضايت و سالمت كودكان 
در سـال 1998، کمیسـیونر سـلامت و ناتوانی 
زلاندنـو، ران پترسـون (Ron Paterson) اظهار 
داشـت: «حتـی بـراي شـخص جـوان و بالـغ، 
بالینگـر باید نسـبت به احتمال وقـوع اجبار یا 
تأثیرگـذاري نـاروا، براي مثال از سـوي والدین 

به واسـطه ي امـور دینـی هوشـیار باشـد.«1.

قانون
قانونـی  الزامـی  داوطلبانـه  تصمیم گیـري 
بـراي روا بـودن رضایـت اسـت. در یـک مورد 
دادگاهـی2 زن جوانـی که قرار بـود تحت عمل 
جراحـی سـتون مهره هـا قـرار بگیـرد، مکـرراً 
درخواسـت کـرده بـود کـه بـراي او بیهوشـی 
عمومـی انجـام گیـرد و از پذیـرش بی حسـی 
نخاعـی سـرباز زده بـود. بعـد از آن کـه بیمـار 
متخصـص  شـد،  خواب آلـود  داروهـا  توسـط 
بی حسـی  کـه  کـرد  متقاعـد  را  او  بیهوشـی 
نخاعـی انجـام گیـرد. متعاقبـاً، بیمـار در اثـر 
همیـن اقدام دچار فلج شـد و شـکایت او علیه 
متخصـص بیهوشـی از سـوي دادگاه پذیرفتـه 
شـد. در جلسـه ي دادگاه، یکی از شـهود اظهار 
داشـت، بیمـار «از قبـول [بی حسـی نخاعـی] 
خـودداري کرد، امـا آن ها هم چنـان این روش 
او  آخـر  دسـت  می کردنـد؛  توصیـه  او  بـه  را 
خسـته شـد و گفـت: «و هـر کاري کـه دلتان 
می خواهـد بکنیـد، یـا چیـزي در ایـن حدود» 
(P.76). قاضـی بیـان کـرد کـه رضایـت بیمار 

1- New Zealand Ministry of Health, 1998
2- Beausoleil v. sisters of Charity, 1966

بـه بی حسـی نخاعـی غیرداوطلبانه بوده اسـت 
زیـرا واژه هایـی که رضایـت با آن ها ابراز شـده 
اسـت «نشـانگر کم آوردن، خسـتگی شـدید و 

 .(76.P) وانهـادن قـدرت اراده» بوده انـد
پـی  در  بیمـار  دیگـر3،  دادگاهـی  مـورد  در 
آنژیوگرافـی کـه منجـر به فلـج چهار انـدام او 
شـد، ادعـاي ضـرر و زیـان کـرد. اگرچـه ایـن 
شـکایت در نهایت ناموفق ماند، دادگاه نسـبت 
بـه شـرایطی که طـی آن رضایت گرفته شـده 
بود انتقاد داشـت و پیشـنهاد کـرد که «ارائه ي 
اطلاعـات بـه بیمـار بایـد در زمانـی زودتـر از 
وقتـی که دیگـر روي تخـت و بلافاصله قبل از 
 .(285.P) «اعمـال مداخله اسـت، انجام گیـرد
چنیـن عنوان شـده اسـت که گرفتـن رضایت 
عمـده،  مداخلـه ي  یـک  از  پیـش  درسـت 
و  درمانـی  «محیـط  زیـرا  اسـت،  مشـکل دار 
پزشـکی،  مداخلـه ي  انجـام  بـودن  بلافاصلـه 
و  آزاد  تصمیـم  گرفتـن  در  بیمـار  توانایـی 

را مخـدوش می کنـد.«4 داوطلبانـه 
دکتریـن تحـت تأثیـر بـودن، محـور تصمیم 
دادگاه در مـورد دادگاهـی دیگـري بـود5. در 
این مورد، مشـخص شـد که تصمیم زن جوان 
فرآورده هـاي  از دریافـت  اجتنـاب  بـر  بـاردار 
خونـی کـه بالقـوه زندگـی او را نجـات می داد، 
فرقـه ي  بـه  کـه  بـود  مـادرش  تأثیـر  تحـت 
  (Jehovah’s Witness)مذهبـی شـاهدان یهـوه
تعلـق داشـت. دادگاه بیـن درخواسـت توصیه 

3- Ferguson v. Hamilton Civic Hospital et al., 1983
4- Picard and Robertson, 1996, P.55
5- Re T, 1992
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و کمـک از سـوي بیمـار بـراي رسـیدن بـه 
تصمیـم، بـا اخذ تصمیـم آگاهانه افتـراق قائل 

 .(669 .P) شـد
«پرسـش واقعـی در هـر مـوردي نظیـر ایـن 
مـورد، آن اسـت کـه آیـا بیمـار واقعـاً در آنچه 
می گویـد جـدي و مصمـم اسـت یـا آن که این 
حـرف را فقط براي داشـتن زندگی آرام، راضی 
کـردن شـخص دیگـر، یـا به خاطـر توصیـه یا 
تشـویقی بیـان می کنـد کـه به نحـوي بـه او 
ابـراز شـده اسـت کـه دیگـر مجالی بـراي فکر 
کـردن و تصمیم گیـري بـراي خودش نداشـته 
اسـت؟ بـه بیـان دیگـر، آیا ایـن تصمیـم فقط 
در شـکل ظاهـرش یـک تصمیم بوده اسـت نه 

در واقـع امر؟» 
اسـتحکام  هـم  کـه  کـرد  اشـاره  دادگاه 
بـا طـرف  بیمـار و هـم رابطـه ي وي  اراده ي 
تشـویق کننده، در رسـیدن بـه ایـن تشـخیص 
اسـت،  داده  رخ  نـاروا  تأثیرگـذاري  کـه 

 . نـد محوري ا
در برخـی از نواحـی قضایی مبتنـی بر قانون 
مشـترك، تنهـا در شـرایط نـادري درمـان در 
تقابـل بـا خواسـته ي بیمـار انجـام می گیـرد. 
بـراي مثال، بـراي حفاظـت از ایمنـی عمومی 
بـه سـلامت  (در مـوارد وجـود قوانینـی کـه 
تعییـن  بـراي  یـا  دارنـد)  ارتبـاط  عمومـی 
صلاحیـت فردي جهـت حضـور در محاکمه ي 
جنایـی. بـراي نمونـه، افراد دچـار بیماري هاي 
خـود  امتنـاع  علیرغـم  اسـت  ممکـن  واگیـر 
بیمـار، درمـان شـوند، هماننـد بیمـاران دچار 

نمی کننـد1.  تبعیـت  درمـان  از  کـه  سـل 
در  قضایـی،  نواحـی  از  بسـیاري  هم چنیـن، 
شـرایط اورژانسـی کـه گرفتـن رضایـت فـرد 
(یـا رضایـت تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن وي) 
ناممکـن اسـت، درمـان بدون رضایـت را مجاز 

می کننـد. 
اغلـب نواحـی قانون گذاري بسـتري اجبارى2 
مجـاز  را  روان پزشـکی  مراکـز  در  بیمـاران 
می داننـد، بـه ایـن شـرط کـه وضعیـت بیمار 
نشـانگر خطـري جـدي، خطیر یا فـوري براي 
مختلـف،  قوانیـن  در  بیـان  (طـرز  خـودش 
متفـاوت اسـت) یـا سـایرین باشـد یا قـادر به 
مراقبـت از خویـش نباشـد. در عین حـال، در 
پاسـخ بـه ایـن پرسـش کـه آیـا بـراي درمان 
بیمـاري روانـی بیمـاري کـه بسـتري اجباري 
شـده اسـت، اخـذ رضایـت الزامـی اسـت یـا 
نـه؟ نواحـی قضایـی با هـم تفاوت هایـی دارند 
(هرچنـد که قوانیـن معمول رضایـت در مورد 
مراقبت هـاي  بـا  مرتبـط  تصمیمـات  سـایر 
سـلامت ایـن بیمـاران هم چنان به قـوت خود 
باقـی خواهـد مانـد). بـه علـت ماهیت تـوأم با 
اجبـار وضعیت هایـی از ایـن دسـت، دقت نظر 
بیش تـري بایـد در امـر گرفتن رضایـت معتبر 
بـراي درمـان، از بیمارانی که بسـتري اجباري 

شـده اند، مبـذول شـود. 
بـراي  داوطلبانـه  تصمیم گیـري  نهایـت،  در 
بـر روي  اقدامـات پزشـکی خـاص  از  برخـی 

1- Ontario›s Health Protection and Promotion Act, 
1990
2- Involuntary admission
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کـودکان، اخیـراً مـورد بحـث و اختـلاف نظـر 
قانونـی و اخلاقـی قـرار گرفتـه اسـت. رضایت 
بـراي درمـان کـودکان چالش هـاي افـزوده اي 
داوطلبانـه  تصمیم گیـري  بـا  ارتبـاط  در  را 
پیـش مـی آورد، زیـرا عـدم تعادل قـدرت بین 
کـودك و بالینگـر، در مقایسـه بـا بالغیـن، نـه 
تنهـا بیش تـر اسـت، بلکـه برخـی از والدیـن 
بیمـار تمایـل دارند کـه به جاي فرزنـدان خود 
تصمیم گیـري کننـد. این مقولـه در یک مورد 
دادگاهـی در کانـادا1 و در یک مـورد دادگاهی 
در انگلیـس2 مطرح شـد کـه در هـر دو مورد، 
فرقـه ي  بـه  معتقـدان  از  سـاله   15 پسـري 
شـاهدان یهـوه، از قبـول تزریـق خونـی کـه 
زندگـی اش را نجـات مـی داد امتنـاع می کـرد. 

سياست گذاري 
ضـروري  جزیـی  داوطلبانـه  تصمیم گیـري 
رضایـت  گرفتـن  و  اسـت  معتبـر  رضایـت  از 
معتبـر عمومـاً سیاسـت سـازمان هاي حرفه اي 
ناظـر بر بالینگران می باشـد. شـوراي پزشـکی 
عمومـی بریتانیا، اسـتانداردي را براي اطمینان 
از داوطلبانه بـودن تصمیم گیـري ابـداع کـرده 

است3.
کـه  گفت وگوهایـی  طـی  در  مثـال،  بـراي 
انجـام  آگاهانـه  رضایـت  مـورد  در  بیمـار  بـا 
بـه  متعـادل  نگرشـی  بایـد  می گیرنـد، 
نیـز  و  شـود  ارائـه  دسـترس  در  گزینه هـاي 
هـر گونـه تعـارض منافـع بالقوه، شفاف سـازي 
1-Re Dueck, 1999
2-Re E, 1993
3-General Medical Council , 1998

شـود. هم چنین، بیمـاران بایـد بدانند که حق 
دارنـد درمـان پیشـنهادي را نپذیرنـد. وزارت 
سـلامت بریتانیـا4 تذکر داده اسـت که رضایت 
داوطلبانـه به درمان (یا خـودداري از قبول آن 
درمـان) مسـتلزم فقـدان فشـار و تأثیرگذاري 
ناروا بر بیمار اسـت، این فشـار ممکن اسـت از 
سـوي بالینگران و یا از سـوي افـراد خانواده ي 
بیمـار بـر او وارد آیـد. بـه بالینگـران توصیـه 
شـده اسـت کـه نسـبت بـه چنیـن احتمالـی 
هوشـیار باشـند و ملاقاتـی خصوصی بـا بیمار 
ترتیـب دهنـد تـا بیمـار خـودش در رابطـه با 
مراقبت هـاي خـود بـه اخـذ تصمیـم بپـردازد. 
راهنمـاي رضایت درمانـی انجمن متخصصان 
 Association)بیهوشی بریتانیاي کبیر و ایرلند
 of Anaesthetists of Great Britain and

AAGBI[ Ireland])، از ایـن نظـر مـورد انتقاد 

از  نکـرده اسـت کـه  الـزام  قـرار گرفتـه کـه 
بیمارانـی کـه تحـت بیهوشـی قـرار می گیرند، 
رضایـت جداگانه اي گرفته شـود. ایـن انتقاد تا 
حـدي مبتنـی بر ایـن واقعیت اسـت که علاوه 
پایین تـري در مقایسـه  اسـتاندارد  اتخـاذ  بـر 
راهنماهـاي  قانون گـذاري،  نواحـی  سـایر  بـا 
موجـود، تصریحـی به داوطلبانه بـودن رضایت 

دربرندارند5.

مطالعه هاي تجربي 
اگـر  بسـتري، حتـی  روان پزشـکی  بیمـاران 
داوطلبانه بسـتري شـده باشـند، ممکن اسـت 

4-The UK›s Department of Health , 2001
5- White and Baldwin, 2003
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تحـت اجبـار آشـکار یـا ضمنـی قـرار گیرند1. 
بـر  کـه  بیمارانـی  مـورد  در  حتـی  ولیکـن، 
شـده اند،  اجبـاري  بسـتري  ضـرورت  حسـب 
می تـوان اجـازه داد کـه مراتبـی از کنتـرل بـر 
وضعیت خود را داشـته باشـند، بـه این ترتیب 
کـه روش مهـار (Restraint) خـود را انتخـاب 
کننـد2. معضـل دیگري در پیش روي کسـانی 
اسـت کـه در قسـمت سـلامت روان پزشـکی 
کار   (Forensic mental health) قانونـی 
اسـت  ممکـن  کـه  جایـی  یعنـی  می کننـد، 
بـراي معاینـه یـا حبـس فرد نیـاز بـه رضایت 
او نباشـد و متعاقبـاً ممکن اسـت رضایت براي 
درمـان خواسـته نشـود؛ بـراي مثـال، در مورد 
دادگاه  سـوي  از  شـده  داده  دسـتور  درمـان 
جهـت مناسـب سـاختن وضعیـت بیمـار براي 

دادگاه3. در  حضـور 
غیـر  بیمارسـتان هاي  در  فـرد  نگـه داري 
روان پزشـکی و نیـز در مؤسسـاتی کـه بـراي 
 (Institutionalization) مراقبـت طولانی مـدت
باشـد.  اجبـاري  می توانـد  شـده اند،  تأسـیس 
حتـی توصیه هاي سـاده بـه بیمار (ماننـد: «تا 
بعـد از صبحانـه نباید از بسـتر خارج شـوي») 
می توانـد بـه بیمـار حسـی از کاهـش کنتـرل 
القـا کنـد4. مداخلاتی کـه توانایی افـراد مقیم 
در مراکـز نگـه داري طولانی مـدت را در اعمال 
افزایـش  موجـب  می کننـد،  تقویـت  کنتـرل 

1- Reed and Lewis, 1990; Rogers, 1993
2- Sheline and Nelson, 1993
3- Fernie, 2005
4- Hewison, 1995

احسـاس سلامت در ایشـان می شود5. به علاوه، 
طولانی مـدت  نگـه داري  مراکـز  از  بسـیاري 
کاهـش  بـراي  را  موفقیت آمیـزي  برنامه هـاي 
اسـتفاده از انواع مهـار ابداع کرده انـد؛ این کار 
در مـواردي به عنـوان بهترین عملکـرد [از نظر 
اخلاقـی - مترجـم]و در مواردي دیگـر، در اثر 
تغییـرات در قوانیـن مرتبـط بـه انجام رسـیده 

است6.
احتمـال اعمـال فشـار یـا اجبـار بـر بیماران 
بسـتري،  بیمـاران  بـا  مقایسـه  در  سـرپایی، 
اسـت در معـرض  امـا ممکـن  اسـت7  کم تـر 
فریـب دادن واقـع شـوند. اگرچـه مـا از وجود 
فریـب  بـروز  میـزان  مـورد  در  داده هایـی 
کـه  آننـد  از  حاکـی  مطالعـات  بی اطلاعیـم، 
شـیوه ي  تأثیـر  تحـت  به راحتـی  تصمیمـات 
احتمـال  می گیرنـد8.  قـرار  اطلاعـات  ارائـه ي 
دارد کـه چنیـن مـواردي از فریـب در عملکرد 
بالینـی رخ دهنـد. اخیراً مطالعه اي به بررسـی 
داوطلبانـه بـودن تصمیم گیـري نـزد نوجوانان 

پرداخـت9.

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
بـــه تصميم گيـــري داوطلبانـــه 

ــيم؟  ــته باشـ داشـ
و خارجـی  داخلـی  کنترل کننـده ي  عوامـل 
می تواننـد تصمیمـات بیمـار در مـورد درمـان 
را تحـت تأثیـر قـرار دهنـد. براي مثـال، بیمار 
5- Langer and Rodin, 1979
6- Miles and Meyers, 1994
7- Connelly and Campbell, 1987
8- Sutherland et al., 1991; Mazur and Hickham, 1994
9- Schachter et al., 2005
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دچـار سـرطان متاسـتاتیک پروسـتات و درد 
اسـتخوانی، نسـبت بـه عوامـل کنترل کننده ي 

درونـی آسـیب پذیر اسـت. 
بـدون  زندگـی  لاعـلاج،  بیمـار  ایـن  بـراي 
تـا  علامـت ممکـن نیسـت و بیمـار حداقـل 
زمانـی کـه درد او تسـکین داده نشـده اسـت، 
بگیـرد  را در حالـی  برخـی تصمیمـات  بایـد 
ایـن  می کنـد.  تحمـل  را  شـدید  درد  کـه 
بیمـار  پزشـکی  وضعیـت  از  داخلـی  عوامـل 
منشـأ می گیرنـد نـه از منبعـی خارجـی، نظیر 
اقدامـی از سـوي بالینگر. نقـش بالینگر عبارت 
اسـت از کمینه کـردن اثرات کنترلگـر بالقوه ي 
ایـن عوامـل داخلـی تـا بیش تریـن حـدي که 
در تـوان دارد. بـراي مثـال، بالینگـر می توانـد 
بـا بـه تأخیـر انداختـن تصمیمـات غیرفـوري 
تـا بعـد از درمـان درد، اثـر درد حـاد را بـر 

دهـد.  کاهـش  تصمیم گیـري 
ممکـن  خارجـی  کنترل کننـده ي  عوامـل 
مرکـز   / محیـط  بالینگـر،  بـه  مربـوط  اسـت 
ارائـه ي مراقبـت یا سـایر افـراد نظیـر خانواده 
و دوسـتان باشـد. مـا در این جـا بـر بالینگـر 
تمرکـز  مراقبـت  ارائـه ي  مرکـز   / محیـط  و 
می کنیـم؛ ولیکـن، اعمال کنترل بیـش از حد 
از سـوي خانـواده، دوسـتان یـا سـایرین نیـز 

باشـد.  مشکل سـاز  اسـت  ممکـن 
در معـدود حالاتـی که در آن ها اعمال فشـار 
از سـوي بالینگـران قابـل پذیرش اسـت، بهتر 
گیـرد  قـرار  اسـتفاده  مـورد  تکنیکـی  اسـت 
سـازد.  اعمـال  را  ممکـن  مهـار  حداقـل  کـه 

بـراي مثـال، اگـر خطر فـوري آسیب رسـاندن 
بیمـار بـه خـودش وجـود دارد، ممکـن اسـت 
نظـارت سـاده در یـک محیـط تحـت مراقبت 
کافـی باشـد و نیـازي بـه مهـار جسـمانی یـا 
خواب آلودکـردن بیمـار نباشـد. به همیـن نحو، 
بیمـار سـالمند دچـار دلیریـوم کـه از تخـت 
می افتـد را می تـوان بـه تشـکی بـر روي کـف 
اتـاق منتقـل کـرد تـا خطـر افتـادن برطـرف 
شـود بـدون آن کـه نیـازي بـه مهار جسـمانی 

 . شد با
مراقبـت  و  روان پزشـکی  مؤسسـه هاي  در 
طولانی مـدت، فـردي کـه وظیفـه ي حمایـت 
بـر عهـده دارد می توانـد  بیمـار را  از حقـوق 
بـه بالینگـر کمـک کنـد تـا از اجبـاري نبودن 
رضایـت اطمینـان حاصـل نمایـد. بالینگـران 
احسـاس  تقویـت  بـا  می تواننـد  هم چنیـن 
در  را  گام هایـی  بیمـار،  در  کـردن  انتخـاب 
ایـن  اجبـاري  ماهیـت  کمینه کـردن  جهـت 
گونـه مؤسسـات بردارند. راهبردهاي سـودمند 
مشـتملند بر تشـویق بیماران به شـرکت دادن 
خانواده یا دوستانشـان در تصمیمات، تشـویق 
ایشـان بـه پرسـیدن سـؤال و ارتقـاي آگاهـی 
ایشـان از گزینه هایـی کـه در دسـترس دارنـد 
(بـراي مثال، براي شـما یک آزمـون براي فردا 
نوشـته ام. آیـا دوسـت داریـد تا در مـورد آن با 
فـردي از نزدیکانتـان حـرف بزنید؟ آیـا دلیلی 

بـراي بـه تأخیرانداختـن آن می بینیـد؟).
بالینگـران هم چنیـن می تواننـد گام هایـی را 
در جهـت کمینه کـردن احتمـال وقـوع فریـب 
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بردارنـد. اول، از آن جـا کـه بیمار ممکن اسـت 
در صـورت ناکامل بـودن اطلاعاتی که دریافت 
می کنـد، فریب بخـورد، بالینگر بایـد اطمینان 
حاصـل کند کـه اطلاعات کافی بـه بیمار ارائه 
شـده اسـت. دوم، فریب ممکن است زمانی رخ 
دهـد کـه اطلاعـات به شـیوه اي سـوگرایانه به 
بیمـار ارائه شـود. یـک راهبرد مفید این اسـت 
کـه از بیمـار بخواهیم تا اطلاعات داده شـده را 
بـه زبـان خـودش بازگـو کنـد. هم چنیـن، اگر 
بیماري کـه درمانی را به خاطـر فواید بالقوه اي 
کـه دارد، قبـول کـرده اسـت، بعـد از تأکید بر 
خطرهـاي بالقـوه ي آن، هم چنـان پذیـراي آن 
درمـان باشـد، آن گاه بالینگـر می تواند بیش تر 
آسـوده خاطر باشـد کـه تصمیـم بیمـار تحـت 

تأثیـر فریب نبوده اسـت1.

بحث موارد 
می خواهـد  «اف»  آقـاي  از  اندوسکوپیسـت 
زبـان  بـه  را  آزمـون  ایـن  انجـام  کـه دلایـل 
خـودش بازگـو کنـد. آقـاي «اف» می گویـد: 
آزمـون  ایـن  انجـام  به جـز  دیگـري  راه  «او 
نداشـته اسـت» زیـرا «دکتـر من بـدون انجام 
بـروم».  مـن  کـه  نمی گـذارد  آزمـون،  ایـن 
آقـاي «اف» ابـراز می کنـد کـه کار آزاد دارد 
و نمی توانـد بیـش از ایـن کار خـود را متوقـف 
اورژانـس  اندوسـکوپی  کـه  آن جـا  از  کنـد. 
معالـج  پزشـک  بـا  اندوسکوپیسـت  نیسـت، 
کـه  موافقـت می کنـد  او  و  تمـاس می گیـرد 
ایـن آزمـون باید به تأخیـر انداخته شـود. بعد 

1- Redelmeier et al., 1993

بعدازظهـر همـان  در  بیش تـر  از گفت وگـوي 
رضایـت  اندوسـکوپی  بـه  «اف»  آقـاي  روز، 
بـه  بعـد  روز  صبـح  اندوسـکوپی  و  می دهـد 

می رسـد.  انجـام 
روز،  همـان  در  پزشـکی  تیـم  جلسـه ي  در 
دعـواي  و  «جـی»  خانـم   روي  بـر  بحث هـا 
مـددکار  می شـود.  متمرکـز  او  حضانـت 
اجتماعـی پیـش از این نمی دانسـت کـه خانم 
همین طـور،  و  اسـت  گرفتـه  طـلاق  «جـی» 
نمی دانسـت کـه ارائـه ي اطلاعـات بـه همسـر 
سـابق می توانـد پیامدهـاي بسـیار بـدي براي 
جلسـه ي  در  باشـد.  داشـته  «جـی»  خانـم 
پیگیـري بـا خانـم «جـی»، مـددکار اجتماعی 
فرآینـد  مـورد  در  گفت وگـو  بـراي  فرصتـی 
بهبـود او و نیـز حـق او بـر انتخـاب نحـوه و 
مخاطـب در میـان گذاشـتن اطلاعـات پیـش 
اکنـون می دانـد کـه  می آیـد. خانـم «جـی » 
هیـچ  سـابقش،  همسـر  تهدیـدات  علیرغـم 
کـس در محیـط درمانـی، بـدون رضایـت او - 
یـا درخواسـت یـا اجـازه ي قانونـی - اطلاعات 
مربـوط بـه او را افشـا نخواهد کـرد. در نهایت، 
خانـم «جـی» و همسـر سـابقش بـه توافق بر 
حضانت مشـترك براي فرزندانشـان می رسند.
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فصل 6

حقيقت گويي
Philip C. Hébert, Barry Hoffmaster, Kath-

leen C. Glass 

آقـاي «اچ»، 26 سـاله، اخیـراً بـه فهرسـت 
مراجعـان یک پزشـک عمومی پیوسـته اسـت. 
آن چه در سـابقه ي پزشـکی بیمـار جلب توجه 
می کنـد، ایـن اسـت کـه چندیـن سـال قبـل 
بـازو  یک طرفـه ي  ضعـف  از  اپیـزودي  دچـار 
و تـاري دیـد بـدون سـردرد شـده اسـت کـه 
ظـرف 12 سـاعت بهبـود یافتـه اسـت. او بـه 
نورولوژیسـت ارجاع داده شـده و نورولوژیسـت 
بعـد از انجـام آزمون هـاي بسـیار، بـه او گفتـه 
اسـت کـه احتمالاً حادثـه ي فوق یـک عفونت 
ویروسـی گـذرا بوده و از او خواسـته اسـت که 
در صـورت عـود علایـم مجـدداً مراجعـه کند. 
آقـاي «اچ» دیگـر بـه آن موضـوع فکـر نکرده 
و اپیـزود مشـابهی هـم تجربـه نکـرده اسـت. 
پرونـده ي پزشـکی او در بردارنـده ي نامـه اي 
از نورولوژیسـت خطـاب بـه پزشـک خانواده ي 
قبلـی آقـاي «اچ» اسـت که در آن بیان شـده 

اسـت کـه تقریبـاً بـا اطمینـان می تـوان گفت 
کـه آقاي «اچ» دچار مولتیپل اسـکلروز اسـت. 
نورولوژیسـت توضیـح داده اسـت کـه او این 
تشـخیص را در مراحل اولیه  بـراي آقاي «اچ» 
افشـا نکـرده اسـت زیـرا ممکـن بـود نگرانـی 

بیـش از حـدي را در او ایجـاد کنـد. 
***

خانـم «آي» 56 سـاله و کارگـر آشـپزخانه 
اسـت کـه بـا زردي و کم خونی بسـتري شـده 
اسـت. بررسی ها کلانژیوکارسـینوم پیشرفته را 
در او نشـان داده انـد. خانـواده اش اصـرار دارند 
کـه تشـخیص بـه او گفتـه نشـود و توضیـح 
می دهنـد کـه در فرهنـگ آن هـا، خانواده هـا 
تصمیم گیـري  بیمارشـان  بسـتگان  به جـاي 
کـه  می کننـد  اسـتدلال  آن هـا  می کننـد. 
«آي»  خانـم  بـه  سـرطان  تشـخیص  گفتـن 
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ممکـن اسـت باعـث شـود کـه او امیـدش را 
از دسـت بدهـد؛ بنابراین، پرسـنل پزشـکی را 
از افشـاي موضـوع بـه بیمـار منـع می کننـد و 
می گوینـد: «ایـن را بـه مـا واگـذار کنیـد کـه 
آن چـه را کـه نیـاز دارد بـه او بگوییـم.». یکی 
آن هـا  زبـان  بـه  کـه  بیمارسـتان  پرسـنل  از 
می شـنود  اتفاقـی  به طـور  می کنـد،  صحبـت 
کـه بـه خانـم «آي1» می گویند کـه همه چیز 
روبـه راه خواهـد شـد و او بـه زودي بـه خانـه 

بازخواهـد گشـت. 
***

حقيقت گويي چيست؟ 
در  را   (Truth telling) حقیقت گویـی 
این گونـه  می تـوان  سـلامت  مراقبت هـاي 
تعریـف کـرد: «عملکـرد و نگرشـی مبتنـی بر 
شـفاف، صریـح و راسـتگو بـودن بـا بیمـاران؛ 
و  اصالـت  از  سـخن  این جـا  در  بنابرایـن، 
حرفه منـدان  میـان  رابطـه ي  در  درسـتی 
مراقبـت سـلامت و بیمـاران در میـان اسـت. 
حقیقت گویـی نیازمنـد ایـن بـاور اسـت کـه 
در کل، حقیقـت از پنهـان کاري بهتـر اسـت. 
هم چنیـن، نیازمنـد قصـد و تلاش در راسـتاي 
دقیـق و راسـتگو بـودن بـا بیمـاران تـا حـد 
ممکـن اسـت و در بردارنده ي تعهـد به ارائه ي 
اطلاعـات بـراي اخذ رضایـت معتبر می باشـد. 

1- در متن اصلی Ms.F است که به نظر می رسد اشتباه تایپی باشد 
و منظور همان Ms. I بوده است. (مترجم)

اهميـت  داراي  حقيقت گويـي  چـرا 
اسـت؟ 

اخلاق
البتـه  بیمـاران،  بـا  راسـتی  و  درسـتی 
عملکـرد  و  سیاسـت  بـا  خوبـی  هم خوانـی 
قابـل  اطلاعـات  بـدون  دارد.  مردم گرایانـه 
اعتمـاد، بیمـاران کم تـر می تواننـد تصمیمات 
آگاهانـه دربـاره ي مراقبـت خـود اخـذ کننـد. 
پزشـکی علمـی، فرصت هـاي درمانـی جدیـد 
از  و  اسـت  کـرده  عرضـه  بیمـاران  بـه  را 
بالینگـران طلـب می کنـد کـه دربـاره ي ایـن 
ایـن آگاهـی  باشـند و  فرصت هـا کامـلاً آگاه 
را در اختیـار بیمـاران بگذارنـد؛ بنابرایـن، بـا 
طـول  در  مراقبتـی  انتخاب هـاي  توسـعه ي 
زمـان، زیان هـاي عـدم ارائـه ي اطلاعـات هـم 
بیش تـر شـده اسـت. بیمـاران آگاه هم چنیـن 
ممکـن اسـت تصمیماتـی بگیرنـد کـه تمامی 
زندگـی ایشـان را تحـت تأثیر قـرار دهد، حال 
آن کـه اگـر از ماهیـت حقیقـی بیماري شـان 
آگاه نبودنـد، نمی توانسـتند به ایـن تصمیمات 

برسـند. 
بـه  حقیقـت  بایـد  پیامدهـا،  از  صرف نظـر 
بیماران گفته شـود زیرا باید بـه آن ها به عنوان 
گذاشـته  احتـرام   (Person) انسـانی  شـخص 
انجـام  بـا بیمـاران  شـود. مصاحبه هایـی کـه 
شـده اسـت، ایـن دیـدگاه را تقویـت کرده اند. 
بـراي مثـال، در مطالعـه اي کـه در زمانـی بـه 
انجـام رسـید کـه هنـوز هیـچ درمانـی بـراي 
مولتیپـل اسـکلروز وجود نداشـت، بسـیاري از 
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بیمـاران مبتـلا به این بیماري این احسـاس را 
ابـراز می کردنـد که حـق دارند بداننـد که چه 
مشـکلی برایشـان پیـش آمـده اسـت. برخـی 
از این کـه پرسـیده می شـد چـرا می خواهنـد 
حقیقـت را بداننـد، عصبانی می شـوند. یک نفر 
گفـت: «آیـا مـن باید توضیـح بدهم کـه چرا؟ 
فقـط بـراي آن کـه بدانـم»1. دیـدگاه کابـوت2 
مبنـی بـر این کـه پزشـکان باید مشـتاق ایجاد 
بیمارشـان  ذهـن  در  حقیقـی»  «برداشـتی 
دربـاره ي بیمـاري اش باشـند، پیمـان اعتمـاد 
بیـن پزشـک و بیمـار را کـه محـور طبابـت 

اسـت، تحکیـم می کنـد3. 
ایـن بـا احتیـاط بقراطـی در برابـر صداقت با 
بیمـاران، کـه قرن هـا قدمـت دارد، در تضـاد 

قـرار می گیـرد4. 
گاهـی پنهان کاري از سـوي پزشـکان، به طور 
ضمنـی به عنـوان راهـی بـراي پیش گیـري از 
حقیقت گویـی،  از  ناشـی  محتمـل  زیان هـاي 
توصیـه شـده اسـت5. چنیـن فـرض می شـود 
بدحـال  کـه  وقتـی  به ویـژه  بیمـاران،  کـه 
عریـان  حقیقـت  بـا  رویارویـی  در  هسـتند، 
مشـکل دارنـد. بنابرایـن، وظیفـه ي پزشـکان 
بـه  را  حقیقـت»  «تمامـی  کـه  بـود   / اسـت 
ایشـان عرضـه نکننـد. برخـی از فرهنگ هـا و 
خانواده هـا بـر ایـن باورنـد کـه حقیقت گویـی 
سـنگدلانه می باشـد و ممکن اسـت دل نگرانی 

1- Elian and Dean, 1985
2- Cabot’s, 1903
3- Cassel, 1996
4- Bok, 1979
5- Nyberg, 1993

قابـل اجتنابـی را بـر بیمـاران تحمیـل کنـد. 
ایـن «پنهـان کاري حمایت گرانـه» به ویـژه در 
زمان هایـی یـا در جاهایـی کـه پزشـکی قـادر 
اسـت تنهـا کمک ملمـوس اندکی بـه بیماران 
بکنـد تـا حـدي درك کردنـی به نظر می رسـد. 
بـا ایـن وجـود، اگرچه بیمـاران بسـیار بدحال 
دیگـري  کـس  کـه  بخواهنـد  اسـت  ممکـن 
ضرورتـاً  ایـن  باشـد6  راهنمایشـان  و  مراقـب 
بـدان معنـا نیسـت کـه ترجیـح می دهنـد که 
در بی اطلاعـی وانهـاده شـوند. اجـازه دادن فرد 
بـه دیگـران تـا بـراي او تصمیـم بگیرنـد یـا از 
او مراقبـت کننـد، حتـی اگـر «تحـت مراقبت 
قـرار گرفتـن» بـه تمـام معنـا حاصـل شـود، 
می توانـد بـا تمایـل فـرد بـه تـداوم دریافـت 
اطلاعـات دربـاره ي بیماري اش سـازگار باشـد. 
صرف نظـر از تفاوت هـاي فرهنگـی، پزشـکان 
باید بـا بیمـاران خود دربـاره ي ترجیحاتشـان 
در ایـن رابطـه گفت وگـو کننـد تا نظرشـان را 

بداننـد.  به درسـتی 

قانون
حقیقت گویـی، چنان که در ایـن فصل مطرح 
گسـترده تر  مفهـوم  بردارنـده ي  در  می شـود، 
برقـراري ارتباط درسـت و راسـتگویانه اسـت. 
قوانیـن وضـع شـده در ایـن رابطه از کشـوري 
به کشـور دیگر متفاوت اسـت و تـا حد زیادي 
بـر منع ارائـه ي سـهل انگارانه ي اطلاعات براي 

گرفتـن رضایـت، متمرکز می باشـد7. 

6- Ingelfinger, 1980
7- براي اطلاعات بیش تر به فصل 2 نگاه کنید.
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دادگاه هـاي کانادا مدت هاسـت کـه این را به 
رسـمیت شـناخته اند کـه پزشـک ملزم اسـت 
اطلاعـات را در حـدي کـه بـراي یـک بیمـار 
معقـول، در وضعیـت شـخص خواهـان، مـورد 
نیـاز اسـت، ارائـه کرده باشـد1. نواحـی قضایی 
آمریـکا3  قضایـی  نواحـی  اغلـب  و  اسـترالیا2 
متشـابهاً ایـن معیـار را کـه بـه آن در اصطلاح 
 (Modified - subjective) منطبق بـا موضـوع
گفتـه می شـود، مورد اسـتفاده قـرار می دهند. 
در عیـن حال، به نظر می رسـد کـه دادگاه هاي 
بریتانیـا تـا حـد زیـادي بـر معیـار مبتنـی بـر 
حرفـه (Profession based) (اطلاعاتی که یک 
فـرد حرفه منـد معقـول ارائـه می کنـد) بـراي 
ارائـه ي اطلاعـات پایبنـد هسـتند4. تحـولات 
اخیـر، مقـدار ارائـه ي اطلاعاتـی را کـه قانـون 
الـزام می کنـد گسـترش داده اند، به طـوري که 
- به عنوان بخشـی از تعهدات پزشـک به عنوان 
«پی آمدهـاي  گفتـن  شـامل   - بیمـار  امیـن 
نامنتظـر مراقبـت» یعنی عوارض ناخواسـته یا 
خطاهـا بـه بیمـار و یـا خانـوده ي او می شـود. 
سـوراخ  دادگاهـی،  مـوردي  در  مثـال،  بـراي 
شـدن اتفاقـی طحال بیمـار در حین بیوپسـی 
ریـه، بـه او گفتـه نشـد و ایـن امر نقـض تعهد 
به شـمار  بیمـار  بـه  دادن  اطـلاع  در  پزشـک 
آمـد، به ویـژه بـه این دلیـل که بیمار پرسـیده 
بـود کـه در حیـن آن اقـدام، چـه چیـزي رخ 

1- Reibl v. Hughes, 1980
2- Rogers v. Whitaker, 1992; Chappel v. Hart., 1998
3- Canterbury v. Spence, 1972
4- Bolam v. Friern Hospital Management Committee, 
1957

داده اسـت؟ قاضـی به ایـن جمع بندي رسـید 
کـه شـکایت، حاصـل «رضایت بخـش نبـودن 
رابطـه ي پزشـک - بیمـار» بـوده اسـت که در 
نتیجـه ي ناتوانـی پزشـک در «جلـب اعتماد» 

بیمار رخ داده اسـت5. 
در مـوردي دیگـر، پزشـک به خاطـر اطـلاع 
نـدادن خطر (احتمالـی) آلوده شـدن بیمار به 
ویـروس نقـص ایمنـی انسـانی در اثـر انتقـال 
خـون، سـهل انگار شـناخته شـد. در حالی که 
پزشـک عنـوان می کـرد کـه ایـن اقـدام او بـا 
ایـن هـدف بـوده اسـت کـه از بیمـار در برابـر 
ارائـه ي اطلاعاتـی کـه ممکـن بـود تنهـا زیان 
روان شـناختی بـه او برسـاند، محافظـت کنـد. 
دادگاه بـه ایـن رأي رسـید کـه ممکـن بـود 
ایـن بیمـار بخواهد کـه این اطلاعـات را بداند، 
هرچنـد کـه در آن زمان، در مـورد HIV اقدام 

چندانـی قابـل انجـام دادن نبود6. 
دادگاه هاي ایـالات متحده آمریـکا7، بریتانیا8 
ممکـن  کـه  پذیرفته انـد  را  ایـن  کانـادا9  و 
اسـت اسـتثناهایی بـراي حقیقت گویـی وجود 
داشـته باشـد، براي مثـال، وقتی کـه وضعیت 
هیجانـی بیمـار بـه گونـه اي اسـت که افشـاي 
خبـر بـد، خـود می توانـد آسیب رسـان باشـد. 
مرتبط تریـن آزمون براي عدم افشـا، پرسـیدن 
ایـن سـؤال اسـت کـه «آیـا ارائـه ي اطلاعـات 
آسـیب  شـدن  وارد  باعـث  می توانـد  خـود 

5- Stamos v. Davies, 1985, p.25
6- Pittman Estate v. Bain, 1994
7- Arato v. Avedon, 1993
8- Chester v. Afshar, 2004
9- Hopp v. Lepp, 1980; Reibl v. Hughes, 1980
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جسـمانی یـا ذهنـی بـه ایـن بیمـار شـود؟»1. 
شـروع  پیش فـرض  ایـن  بـا  بایـد  پزشـکان 
کننـد کـه تمامـی بیمـاران قادرنـد بـا حقایق 
کنـار بیاینـد و عـدم افشـا را تنها بـراي موارد 
نامعمولـی نـگاه دارند که در آن هـا زیان گفتن 

حقیقـت بیـش از نگفتـن آن باشـد. 

سياست گذاري 
کالج آمریکایی پزشـکان2 توصیه کرده اسـت 
کـه «هرچنـد که ممکـن اسـت بـراي بالینگر 
راحـت نباشـد، امـا اطلاعاتـی کـه بـراي بیمار 
ضـروري و مطلوبنـد بایـد بـه او ارائـه شـوند. 
زمانـی  چـه  در  و  چگونـه  اطلاعـات  این کـه 
دغدغه هـاي  شـوند،  ارائـه  کسـی  چـه  بـه  و 
مهمی انـد و بایـد بـا احتـرام بـه خواسـته هاي 
بیمـار بـه آن هـا پرداخته شـود.» ایـن توصیه، 
اضافـه می کنـد کـه تعهـد حرفـه اي راسـتگو 
بـودن با بیمـار نیازمند آن اسـت کـه «ارائه ي 
اطلاعـات و در میـان نهـادن اطلاعـات مربوط 
به سـلامت هیـچ گاه نباید فرآینـدي مکانیکی 
یـا فورمالیتـه باشـد. خبرهـا و اطلاعاتـی کـه 
ممکـن اسـت بیمـار را هیجـان زده کننـد باید 
بـه روشـی ارائه شـوند که حداقل تنـش روانی 

را بـراي او ایجـاد نماینـد.» 
کـرده  اشـاره  بریتانیـا3  پزشـکی  انجمـن 
اسـت کـه «ارتبـاط تـوأم بـا اعتمـاد مبتنی بر 
راسـتگویی متقابـل بیـن بیمار و دکتر اسـت» 
و نیـز ارائـه ي تـوأم بـا همدلی خبرهـاي بد را 
1- Picard 1984, p.99
2- American College of Physicians, 2005, p.563
3- British Medical Association, 2004, p.43

توصیـه می کنـد. کـد اخلاقی انجمن پزشـکی 
کانـادا4 توصیـه می کنـد کـه پزشـکان تمامـی 
اطلاعاتـی را کـه از دیدگاه بیمار ممکن اسـت 
اثـري بـر تصمیم گیـري او در مـورد مراقبـت 
پزشـکی اش داشـته باشـند، بـه او ارائـه کننـد 
و ایـن اطلاعـات را بـه روشـی بـا او در میـان 

گذارنـد کـه برایـش قابـل فهم باشـد. 

مطالعه هاي تجربي
پزشكان

در یـک مطالعـه ي مشـهور در سـال 1961، 
90 درصـد از نمونـه اي 219 نفري از پزشـکان 
تشـخیص  کـه  دادنـد  گـزارش  آمریکایـی، 
سـرطان را بـه بیمارشـان اطـلاع نمی دهنـد5. 
امـا تقریبـاً 20 سـال بعد، از 264 پزشـکی که 
در مطالعـه اي مورد پرسـش قـرار گرفتند، 97 
درصـد اظهـار کردنـد کـه تشـخیص سـرطان 
کـه  می دهنـد6،  اطـلاع  بیمارشـان  بـه  را 
ایـن نشـانگر تغییـر جهتـی کامـل در نگـرش 
حرفه منـدان نسـبت به حقیقت گویـی، حداقل 

در سـیاق تشـخیص سـرطان، اسـت. 
فرهنگـی  ارزش هـاي  کـه  می رسـد  به نظـر 
بـر نگـرش پزشـکان نسـبت بـه حقیقت گویی 
تأثیرگذارنـد. در مطالعـه اي در ایـالات متحده، 
پزشـکانی که گـزارش کرده بودند کـه معمولاً 
حقیقـت را بـه بیمـاران سـرطانی می گوینـد، 
اظهـار داشـته بودند که این کار را به شـیوه اي 
انجـام می دهنـد کـه در جهـت حفـظ «امید» 
4- Canadian Medical Association, 1996
5- Oken, 1961
6- Novack et al., 1979
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و «اراده ي معطـوف بـه زندگـی» در بیمـاران 
باشـد، یعنـی دو مفهومـی کـه در جامعـه ي 
ایـالات متحـده، ارزش به شـمار می آینـد1. در 
مقایسـه بـا همتایانشـان در آمریکاي شـمالی، 
و  جنوبـی  اروپـاي  در  گـوارش  متخصصـان 
شـرقی، کم تـر احتمـال دارد کـه بـا بیمـاران 
دربـاره ي بیماري هـاي خطیـر، رك و بی پـرده 
باشـند، زیـرا ایـن کار را بهتریـن روش بـراي 

حفـظ «امیـد» نمی داننـد2. 

بيماران
شـواهد موجـود حاکـی از آننـد کـه اغلـب 
کـه  می خواهنـد  شـمالی  آمریـکاي  بیمـاران 
در مـورد وضعیـت پزشکی شـان مطلع شـوند. 
بـراي مثـال، در مطالعـه اي شـامل 560 بیمار 
 87 خانواده هایشـان،  و  سـرطان  بـه  مبتـلا 
درصـد از پاسـخ گویان بـر این احسـاس بودند 
کـه بایـد بـه بیمـاران در مـورد بیماري شـان 
سـال  در  مطالعـه اي  شـود3.  گفتـه  حقیقـت 
از  بـود کـه 94 درصـد  از آن  1982 حاکـی 
بیمـاران خواهان دانسـتن همه چیـز درباره ي 
وضعیـت خـود هسـتند؛ 96 درصـد خواهـان 
آننـد که از تشـخیص سـرطان مطلع شـوند، و 
85 درصـد می خواهنـد کـه بـرآوردي واقع گرا 
از مـدت زمـان زنده ماندنشـان به ایشـان داده 
شـود، حتـی اگـر این مـدت کم تر از یک سـال 

اشد4.
1- Good et al., 1990
2- Thomsen et al., 1993
3- Samp and Curreri, 1957
4- President’s Commission for the Study of Ethical 
Problems in Medicine, 1982

کـه  مسـن تر  بیمـاران  روي  بـر  مطالعـات 
گاهـی تصـور می شـود علاقـه ي کمتـري بـه 
حقیقت گویـی دارنـد، نشـان داده اسـت کـه 
تقریبـاً 90 درصـد از ایـن بیمـاران خواهـان 
آننـد کـه تشـخیص سـرطان بـه ایشـان گفته 
 .(  1988  ,.Erde et al مثـال،  (بـراي  شـود 
 90 از  بیـش  کـه  داده انـد  نشـان  مطالعـات 
درصـد از بیمـاران می خواهنـد کـه تشـخیص 
بیمـاري آلزایمـر بـه ایشـان گفتـه شـود5، و 
بیـش از 80 درصـد از بیمـاران دچار اسـکلروز 
 Amyotrophic lateral) جانبـی آمیوتروفیـک
sclerosis)، خواسـته اند کـه اطلاعـات تا حدي 

کـه ممکـن اسـت بـه ایشـان داده شـود6. 
مؤثـر  درمـان  فقـدان  وجـود،  ایـن  بـا 
از  اجتنـاب  سـنت  توجیه کننـده ي  عمومـاً 
شـده  انگاشـته  پزشـکی  در  حقیقت گویـی 
اسـت و تصـور بر آن اسـت که این امـر دلیلی 
بـراي ایـن واقعیـت اسـت کـه حتـی امـروزه، 
بسـیاري از بیمـاران در معـرض خطـر بیماري 
هانتینگتـون (Huntington disease) ، در پـی 
دانسـتن وضعیـت ژنتیک خـود بـر نمی آیند7. 
مطالعـات دیگـري حاکـی از تأثیـر فرهنگ بر 
حقیقت گویـی بوده انـد. براي مثـال، مطالعه اي 
نشـان داد کـه درصـد بزرگ تـري از بیمـاران 
به دنیـا آمـده در کـره، در مقایسـه بـا بیماران 
ترجیـح  متحـده،  ایـالات  در  آمـده  به دنیـا 
می دهنـد کـه اطلاعـات کم تـري بـه ایشـان 

5- Ajaj et al., 2001
6- Silverstein et al., 1991
7- Terrenoire, 1992
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در  صراحـت  فقـدان  ایتالیـا،  در  شـود1.  داده 
مورد تشـخیص بیماري آلزایمر، شـایع اسـت2. 
از بیمـاران در ژاپـن (65  درصـد بزرگ تـري 
درصـد)، در مقایسـه بـا آمریـکا (22 درصـد) 
خواهـان آننـد کـه تشـخیص سـرطان پیـش 
از آن کـه بـه اطـلاع خودشـان رسـانده شـود، 
بـه خانواده شـان گفتـه شـود، و درصد بسـیار 
بیش تـري از پزشـکان ژاپنـی (80 درصـد) در 
مقایسـه بـا پزشـکان آمریکایـی (6 درصـد) با 
ایـن امر موافـق بوده انـد3. در نتیجـه، در ژاپن 
تنهـا در صورتـی پیش آگهـی بیمـاران دچـار 
سـرطان پیشـرفته بـه ایشـان گفتـه می شـود 
کـه خانـواده ي بیمار بـه ایـن کار رضایت داده 

.4 شند با

پيامدها 
کـه  خـوب  پزشـک  ارتباطـی  مهارت هـاي 
بخشـی از هنـر حقیقت گویـی در کل اسـت، 
کیفیـت  و  بیمـار  رضایـت  ارتقـاي  موجـب 
زده  تخمیـن  می شـود5.  پزشـکی  مراقبـت 
تـا  دو  دادن  اختصـاص  کـه  اسـت  شـده 
سـه دقیقـه ي اضافـه بـراي مشـاوره، تفاهـم 
ارتقـا می بخشـد6.  را  بیمـار  و  پزشـک  میـان 
حقیقت گویـی موجـب افزایـش تبعیـت بیمار 
دسـتورات  از   ((Concordance) (همسـازي 
دارویـی تجویزشـده می شـود7، موربیدیتـی از 
1- Blackhall et al., 1995
2- Pucci et al., 2003
3- Ruhnke et al., 2000
4- Akabayashi et al., 1999
5- Brown et al., 1999
6- Levinson et al. 1997
7- Greenhalgh, 2005

قبیـل درد8 و اضطـراب9 همـراه بـا مداخـلات 
پیامدهـاي  و  می دهـد،  کاهـش  را  پزشـکی 
می بخشـد10.  ارتقـا  را  سـلامت  بـا  مرتبـط 
بیمـاران آگاه شـده در مقایسـه بـا بیمارانـی 
کـه به خوبـی آگاه نشـده اند، از مراقبتـی کـه 
دریافـت می کننـد راضی ترنـد و کم تـر تمایـل 
بـه عوض کـردن پزشـک خـود دارنـد11 حتی 
کـودکان خیلـی خردسـال که نیاز بـه جراحی 
سـنگینی پیـدا می کننـد، قـادر به کنـار آمدن 
بـا خبرهاي ناگـوار هسـتند12. راسـتگو نبودن 
روان شـناختی  عواقـب  بـا کـودکان می توانـد 
منفـی دیرپایـی را در بـر داشـته باشـد13. در 
بـا  بودنـد  توانسـته  کـه  والدینـی  مطالعـه اي 
کـودك در حـال مـرگ خـود راسـتگویانه در 
مـورد مـرگ حـرف بزننـد، بـر ایـن احسـاس 
بودنـد کـه ایـن گفت وگـوي بـاز، به ایشـان و 
بـه کودکشـان کمـک کـرده اسـت. والدینـی 
کـه از چنیـن سرراسـتی اي برخـوردار نبودند، 
بعدهـا از خودداري خودشـان از سـخن گفتن 

پیشـمان شـده بودنـد14. 
بـا ایـن وجـود، برخـی از مطالعه هـا حاکی از 
آننـد کـه حقیقت گویـی می توانـد پیامدهـاي 
منفی هم داشـته باشـد. اطلاع رسـانی ضعیف، 
عواقـب  می توانـد  باشـد،  دقیـق  اگـر  حتـی 
ویرانگـري بـراي بیمـار داشـته باشـد15 چنین 
8- Egbert et al., 1964
9- Luck et al., 1999
10- Stewart , 1995
11- Kaplan et al. 1996
12- Alderson, 1993
13- Wallace, 2001
14- Kreicbergs et al., 2004
15- Anon., 2000
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عجلـه،  بـا  بسـیار  معمـولاً  اطلاع رسـانی اي 
بـدون درك  نامناسـب،  در شـرایط محیطـی 
شـرایط بیمـار، و بـدون پرداختـن بـه نیازهـا 
و ترس هـاي واقعـی بیمـار بـه انجـام رسـیده 

 . ست ا
«برچسـب  باعـث  می توانـد  حقیقت گویـی 
خـوردن» بیماران شـود. براي مثـال، بیمارانی 
کـه بـه ایشـان گفتـه شـده بـود کـه دچـار 
پرفشـاري خـون هسـتند، سـلامت هیجانـی 
کم تـري را از خـود نشـان می دادنـد و مـوارد 
در  داشـتند1.  کار  سـر  از  بیش تـري  غیبـت 
در  بیش تـر  اطلاعـات  دیگـر،  مطالعـه اي 
بیمـاران دچـار سـرطان موجـب بالاتـر رفتـن 
سـطح اضطـراب در ایـن بیمـاران شـده بـود2. 
نگرانـی در مـورد پیامدهـاي بسـیار بـدي کـه 
بـه ارائـه ي اطلاعات نسـبت داده شـده اسـت 
یـا  زودرس،  مـرگ  امیـد،  دادن  دسـت  (از 
خودکشـی) داسـتان مانند بـوده، فاقـد هرگونه 

می باشـد.  واقعـی  تجربـی  مبنـاي 

ـــه  ـــل ب ـــد در عم ـــردي باي ـــه رويک چ
ـــيم؟  ـــته باش ـــي داش حقيقت گوي

حقیقت گویـی ممکـن اسـت در عمـل کاري 
دشـوار باشـد، زیرا - هم در پزشـکی و هم در 
این کـه بیمـار چـه چیـزي را می خواهـد بداند 
- قطعیتـی وجـود نـدارد و نیـز ایـن دغدغـه 
وجـود دارد کـه «حقیقـت» ممکـن اسـت بـه 
بیمـار آسـیب وارد کنـد. هم چنیـن، دشـواري 

1- MacDonald et al., 1984
2- Jenkins et al., 2001

حقیقت گویـی می توانـد از ایـن حیـث باشـد 
کـه انجـام آن، کاري سـهل و سـاده نیسـت و 
غالبـاً بـراي به انجام رسـیدن درسـت، نیازمند 
رابطـه اي ممتـد میـان پزشـک و بیمار اسـت. 
یـک  اولیـه ي  تشـخیص  قطعی نبـودن 
وضعیـت مرگبـار ممکـن اسـت بالینگـر را در 
افشـاي زودهنـگام آن بـه تردیـد انـدازد. بـا 
ایـن عـدم قطعیـت می توانـد و  ایـن وجـود، 
بایـد بـا بیمـار در میان گذاشـته شـود3. گفتن 
عـدم قطعیـت بالینـی و گسـتره ي گزینه هاي 
در دسـترس بـه بیمـار، ایـن امـکان را بـه او 
می دهـد کـه از پیچیدگی هـاي پزشـکی آگاه 
تصمیم هایـی  بپرسـد،  را  سـؤال هایش  شـود، 
بگیـرد، مسـؤولیت آن  آگاهانـه  و  واقع بینانـه 
تصمیم هـا را بپذیـرد، و اگـر آن پیش آگهـی 
بـراي  درآمـد،  آب  از  درسـت  ناخوشـایند 
شـنیدن آن آمادگـی بهتـري داشـته باشـد. 
پیش بینـی این کـه چـه اطلاعاتـی بیمـار را 
آشـفته خواهـد کـرد یـا این کـه هـر اطلاعات 
خـاص تـا چـه حـد موجـب آشـفتگی بیمـار 
بیمـاران  اسـت.  دشـوار  کاري  شـد،  خواهـد 
ممکـن اسـت به طـور صریـح یـا ضمنـی، عدم 
تمایـل خـود را بـه دانسـتن حقیقـت درباره ي 
وضعیـت خود بـروز دهند4. وقتـی چنین عدم 
تمایلـی، اصیـل و واقع گـرا باشـد، بایـد بـه آن 
احتـرام گذاشـته شـود. این امکان وجـود دارد 
کـه حقیقـت بـه شـیوه اي عرضـه شـود کـه 
اثـرات آن تعدیـل شـود؛ کتاب هـاي بسـیاري 
3- Logan and Scott, 1996
4- Pisetsky, 1996
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را  عملـی  توصیه هایـی  کـه  دارنـد  وجـود 
دربـاره ي گفتـن خبـر بـد به دسـت می دهند1. 
امـا  باشـد  بی رحـم  اسـت  ممکـن  حقیقـت 
باشـد»2.  چنیـن  نبایـد  آن  گفتـن  «نحـوه ي 
درآمیختـن  پزشـک،  وظیفـه ي  واقـع،  در 
بـا  بیمـار  اتونومـی  بـه  راسـتگویی و احتـرام 

مراقبـت و مهربانـی نسـبت بـه اوسـت. 
کـه  بیمارانـی  از  برخـی  مثـال،  بـراي 
نزدیـک  انتهایـی  مراحـل  در  بیماري شـان 
بـه مـرگ اسـت، ممکـن اسـت نخواهنـد کـه 
تمامـی حقیقت را درباره ي وضعیت خودشـان 

بداننـد3. 
پزشـکان باید با حساسیت، چنین ترجیحاتی 
از اصیـل  تـا  قـرار دهنـد  را مـورد کنـدوکاو 
بـودن آن هـا اطمینـان حاصل کننـد. باید نظر 
بیمـار در مـورد افشـا بـا «عرضـه کـردن بیان 
حقیقـت» بـه بیمار، جسـت وجو شـود4. وقتی 
کـه بیمـار، بیمـاري خطیـري ماننـد سـرطان 
دارد، ممکـن اسـت ثبت کـردن ترجیحـات او 
دربـاره ي دخیل شـدن اعضاي خانـواده، کاري 
مفید باشـد. باید بـه خانواده هایی کـه در برابر 
افشـاي حقیقـت به بیمـار مقاومـت می ورزند، 
دربـاره ي اهمیـت حقیقت گویی مشـاوره داده 
شـود، درسـت بـه همـان نحـوي کـه درباره ي 
نحـوه ي برخـورد صحیح با هرمشـکل طبی به 
ایشـان مشـاوره داده می شـود. برقراري ارتباط 
مـداوم و توأم بـا احترام، غالباً، اما نه همیشـه، 
1- Buckman, 1992; Tate, 1995
2- Jonsen et al., 1992
3- Surbone, 1992
4- Freedman, 1993

می توانـد بـر موانـع فرهنگـی خانـواده در برابر 
افشـاي حقایق فائـق آید5. 

ایـن  بـا  فزاینـده اي  به نحـو  پزشـکان 
عـوارض  وقـوع  کـه  می شـوند  روبـه رو  توقـع 
بـه  طبـی  مراقبـت  از  ناشـی  ناخواسـته ي 
به نحـو  امـا  کننـد6،  افشـا  را  خـود  بیمـاران 
افشـاي  نمی کننـد7.  را  کار  ایـن  شـایعی 
چنیـن وقایعـی اعتـراف بـه عملکـرد زیـر حد 
می توانـد  حقیقت گویـی  نیسـت.  اسـتاندارد 
خشـم بیمـار را فروکاهـد و خطر اقـدام قانونی 
او را کاهـش دهـد8. بیمـاران گاهـی بـه ایـن 
دلیـل از پزشـک شـکایت قانونـی می کنند که 
«نیـاز بـه توضیح وجـود دارد - براي دانسـتن 
آن کـه چـرا و چگونه آسـیب رخ داده اسـت»9. 
بـا همـه ي تأکیـدي کـه در ایـن فصـل بـر 
از  حاکـی  مطالعه هـا  رفـت،  حقیقت گویـی 
آننـد کـه 10 تا 20 درصـد از تمامـی بیماران 
دربـاره ي  را  جزییـات  کـه  نمی خواهنـد 
وضعیت خودشـان بداننـد. براي ایـن بیماران، 
حقیقـت بایـد عرضه شـود اما تحمیـل نگردد. 
این کـه  حقیقـت،  افشـاي  مـوارد  تمامـی  در 
وضعیـت بیمـار چگونـه و در چـه زمانـی مورد 
گفت وگـو قـرار گیـرد و این کـه در هـر زمـان 
چـه مقـدار از اطلاعـات گفته شـود، از بیماري 
بـه بیمـار دیگـر متفـاوت اسـت10. ایـن هنـر 
حقیقت گویـی اسـت که بسـتگی بـه مهارت ها 
5- Chiu et al., 2000
6- Hébert, 2001
7- Berlin, 2006
8- Ritchie and Davies, 1995
9- Vincent et al., 1994
10- Shattner, 2002
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و نگـرش  پزشـک در رابطـه بـا «جلـب اعتماد 
بیمـار نسـبت بـه خـود» و دادن «برداشـتی 

واقعـی» از بیمـاري اش بـه او دارد. 

بحث موارد
اگـر نورولوژیسـت جـداً مولتیپل اسـکلروز را 
تشـخیص محتمل یا مورد بررسـی می دانست، 
پنهـان  نـگاه داشـتن ایـن اطلاعـات از آقـاي 
«اچ» توجیه پذیـر نبـوده اسـت. نگرانی کلی از 
ایجـاد اضطراب براي معاف داشـتن پزشـک از 
مسـؤولیتش در گفتـن حقیقت بـه بیمار - که 
در این جـا احتمـال (یا حدس) وجـود بیماري 
خطیـر اسـت - کافی نمی باشـد. پزشـک نباید 
آن قـدر افشـاي اطلاعـات به بیمـار را به تأخیر 
کنـد.  پیـدا  قطعیـت دسـت  بـه  تـا  بینـدازد 
بیمـاران را می تـوان بـراي هوشـیاري نسـبت 
توانمنـد  بیمـاري  پیشـرفت  علامت هـاي  بـه 
در  را  کارهایـی  کـه  کـرد  تشـویق  یـا  کـرد 
جهـت پیش گیري از پیشـرفت بیمـاري انجام 
دهنـد. اگـر آقـاي «اچ» دربـاره ي بیمـاري اش 

باشـد و آن گاه تصمیمـی بگیـرد  آگاه نشـده 
کـه در صـورت داشـتن اطلاعات بهتـر در این 
مـورد، آن تصمیـم را نمی گرفـت، پزشـک در 
ایـن رابطـه مسـؤولیت اخلاقـی و شـاید حتی 

مسـؤولیت قانونـی خواهد داشـت. 
کـه  مترجمـی  کمـک  بـه  بایـد  پزشـکان 
خـود  بـا  نباشـد،  «آي»  خانـم  بسـتگان  از 
خانـم «آي» صحبـت کننـد تـا نظـر او را در 
مـورد افشـاي حقیقـت بررسـی کننـد. آیـا او 
می خواهـد کـه تمامـی جزییـات را دربـاره ي 
کـه  می دهـد  ترجیـح  یـا  بدانـد  بیمـاري اش 
بزننـد؟  حـرف  خانـواده اش  بـا  اول  پزشـکان 
بایـد بـه خواسـته هاي اصیـل بیمـار احتـرام 
بـا  بیمـار  خواسـته هاي  اگـر  شـود.  گذاشـته 
نظـر خانواده اش متفاوت باشـد، ایـن تفاوت ها 
بایـد مورد شناسـایی قـرار گیرند و بـه خانواده 
جهـت کنـار آمـدن بـا ایـن تفاوت هـا کمـک 

تخصصـی ارائـه شـود. 



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

77

مراجع 
1-Ajaj, A., Singh, M.P., and Abdulla, A.J. 

(200l). Should elderly patients be told they 
have cancer? Questionnaire survey of older 
people. BMJ 323: 1160. 

2-Akabayashi, A., Kai, I., Takemura, H., 
and Okazaki, H. (1999). Truth telling in the 
case of a pessimistic diagnosis in Japan. 
Lancet 354: 1263. 

3-Alderson, P. (1993). Children’s Consent 
to Surgery. Buckingham: Open University 
Press. 

4-American College of Physicians (2005). 
Ethics manual, 5th edn. Ann Intern Med 
142: 560-82. 

5-Anon. (2000). Delivering bad news. 
BMJ 321: 1233. Arato v. Avedon (1993) 23 
Cal. Rptr. 2d 140. 

6-Berlin, L. (2006). Communicating radi-
ology results. Lancet 367: 373-5. 

7-Blackball, L.J., Murphy, S. T., Frank, 
G., Michel, V., and Azen, S. (1995). Ethnic-
ity and attitudes toward patient autonomy. 
JAMA 274: 820-5. 

8-Bok, S. (1979). Lying: Moral Choice in 
Public and Private Life. New York: Vintage 
Books. 

9-Bolam v. Priem Hospital Management 
Committee [1957] 1 WLR 582, 586. 

10-British Medical Association (2004). 
Medical Ethics Today: The BMA’s Hand-
book of Ethics and Law, 2nd edn, London: 
BMJ books. 

11-Brown, J., Boles, M., Mullooly, J., and 
Levinson, W. (1999). Effect of clinician 

communication skills training on patient 
satisfaction: a randomized, controlled trial. 
Ann Intern Med 131: 822-9. 

12-Buckman, R (1992). How to Break Bad 
News. Baltimore, MD: Johns Hopkins Uni-
versity Press. 

13-Cabot, R. C. (1903). The use of truth 
and falsehood in medicine: an experimental 
study. Am Med 5: 344-9. 

14-Canadian Medical Association (1996). 
Code of ethics. CMAJ 155: 1176A-B. 

15-Canterbury v. Spence [1972] 464 F 2d 
772. 

16-Cassel, C. (1996). The patient-physi-
cian covenant: an affirmation of Asklepios. 
Ann Intern Med 124: 604-6. 

17-Chappel v. Hart [1998] 195 CLR 232. 

18-Chester v. Afshar [2004] VKHL 41 (14 
October 2004). 

19-Chiu, T. Y., Hu, W. Y., Cheng, S. Y., and 
Chen, C. Y. (2000). Ethical dilemmas in pal-
liative care: a study in Taiwan. J Med Ethics 
26: 353-7. 

20-Egbert, L., Battit, G., Welch, c., and 
Bartlett, M. (1964). Reduction of postopera-
tive pain by encouragement and instruction 
of patients. N Engl J Med 270: 825-7. 

21-Elian, M. and Dean, G. (1985). To tell 
or not to tell the diagnosis of multiple scle-
rosis. Lancet ii: 27-8. 

22-Erde, E., Nadal, E., and Scholl, T. 
(1988). On truth telling and the diagnosis of 
Alzheimer’s disease. J Fam Pract 26: 401-4. 

23-Freedman, B. (1993). Offering truth: 
one ethical approach to the uninformed can-



پزشک و ملاحظات اخلاقی

78

cer patient. Arch Intern Med 153: 572-6. 

24-Good, M., Good, B., Schaffer, c., and 
Lind, S. (1990). American oncology and the 
discourse on hope. Cult Med Psychiatr 14: 
59-79. 

25-Greenhalgh, T. (2005). Barriers to con-
cordance with antidiabetic drugs: cultur-
al differences or human nature? BMJ 330: 
1250. 

26-Hebert, P. (2001). Disclosure of adverse 
events and errors in health care: an ethical 
perspective. Drug Safety 15: 1095-104. 

27-Hopp v. Lepp [19801 SCR:192. 

28-Ingelfinger, F.J. (1980). Arrogance. N 
Engl J Med 303: 1507-11. 

29-Jenkins, V., Fallowfield, L., and Saul, 
J. (200l). Information needs of patients with 
cancer: results from a large study in VK can-
cer centers. Br J Cancer 84: 48-51. 

30-Ionsen, A., Siegler, M., and Winslade, 
W. (1992). Clinical Ethics, 3rd edn, New 
York: McGraw-Hill. 

31-Kaplan, S., Greenfield, S., Gandek, B., 
Rogers, W., and Ware, J. (1996). Character-
istics of physicians with participatory de-
cision-making styles. Ann Intern Med 124: 
497-504. 

32-Kreicbergs, U., Valdimarsdottir, U., 
Onelov, E., Henter, J.-I., and Steineck, G. 
(2004). Talking about death with children 
who have severe malignant disease. N Engl 
J Med 351: 1175-86. 

33-Levinson, W., Roter, D. L., Mullooly, 
J. P., Dull, V. T., and. Frankel, R M. (1997). 
Physician-patient communication. The rela-

tionship with malpractice claims among pri-
mary care physicians and surgeons. JAMA 
277: 553-9. 

34-Logan, R. and Scott, P. (1996). Uncer-
tainty in clinical practice: implications for 
quality and costs of health care. Lancet 347: 
595-8. 

35-Luck, A., Pearson, S., Maddern, G., 
and Hewett, P. (1999). Effects of video in-
formation on pre-colonoscopy anxiety and 
knowledge: a randomized trial. Lancet 354: 
2032-5. 

36-MacDonald, L., Sackett, D., Haynes, 
R., and Taylor, D. (1984). Labelling in hy-
pertension: a review of the behavioral and 
psychological consequences. J Chronic Dis 
37: 933-42. 

37-Novack, D., Plumer, R, Smith, R, et al. 
(1979). Changes in physicians’ attitudes to-
ward telling the cancer patient. JAMA 241: 
897-900. 

38-Nyberg, D. (1993). The Varnished 
Truth: Truth Telling and Deceiving in Ordi-
nary Life. Chicago, IL: University of Chi-
cago Press. 

39-Oken, D. (1961). What to tell cancer 
patients: a study of medical attitudes. JAMA 
175: 1120-8. 

40-Picard, E. (1984). Legal Liability of 
Doctors and Hospitals in Canada, 2nd edn, 
Toronto: Carswell Legal Publications. 

41-Pisetsky, D. (1996). The breakthrough. 
Ann Intern Med 124: 345-7. 

42-Pittman Estate v. Bain [1994], 112 
DLR (4th) 257 (Ont Gen Div). 



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

79

43-President’s Commission for the Study 
of Ethical Problems in Medicine (1982). 
Making Health Care Decisions, Vol. 1. 
Washington, DC: VS Government Printing 
Office, pp.69-111. 

44-Pucci, E., Belardinelli, N., Borsetti, G. 
and Giuliani, G. (2003). Relatives’ attitudes 
towards informing patients about the diag-
nosis of Alzheimer’s disease. J Med Ethics 
29: 51-4. 

45-Reibl v, Hughes [1980] 2 S.C.R. 

46-Ritchie, J. and Davies, S. (1995). Pro-
fessional negligence: a duty of candid dis-
closure? BMJ 310: 888-9. 

47-Rogers v. Whitaker (1992) 175 CLR 
479, 490. 

48-Ruhnke, G., Wilson, S., Akamatsn, T. 
et al. (2000). Ethical decision-making and 
patient autonomy: a comparison of physi-
cians and patients in Japan and the United 
States. Chest 118: 1172-82. 

49-Samp, R. and Curreri, A. (1957). Ques-
tionnaire survey on public cancer education 
obtained from cancer patients and their fam-
ilies. Cancer 10: 382-4. 

50-Shattner, A. (2002). What do patients 
really want to know? Q J Med 95: 135-6. 

51-Silverstein, M., Stocking, c., Antel, J., 
Beckwith, J., and Siegler, M. (1991). ALS 

and life-sustaining therapy: patients’ de-
sires for information, participation in deci-
sion-making,. and life-sustaining therapy. 
Mayo Clin Proc 66: 906-13. 

52-Stamos v. Davies [1985] 52 OR (2d) 
11: 25-6. 

53-Stewart, M.A. (1995). Effective physi-
cian-patient communication and health out-
comes: a review. CMAJ 152: 1423-33. 

54-Surbone, A. (1992). Letter from Ita-
ly: truth telling to the patient. JAMA 268: 
1661-2. 

55-Tate, P. (1995). The Doctor’s Commu-
nication Handbook.Oxford: Radcliffe Med-
ical Press. 

56-Terrenoire, G. (1992). Huntington’s 
Disease and the ethics of genetic prediction. 
J Med Ethics 18: 79-85. 

57-Thomsen, 0., Wulff, H., Martin, A., and 
Singer, P.A. (1993). What do gastroenterol-
ogists in Europe tell cancer patients? Lancet 
341: 473-6. 

58-Vincent, C., Young, M.; and Phillips, A. 
(1994). Why do people sue doctors? A study 
of patients and relatives taking legal action. 
Lancet 343: 1609-13. 

59-Wallace, F. (2001). All children deserve 
to know the truth. BMJ 322: 3665. 





دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

81

فصل 7

رازداري
Anne Slowther and Irwin Kleinman 

از  پیـش  اسـت.  سـاله   35 «جـی»  آقـاي 
ایـن، حداقـل دوبـار رابطـه ي جنسـی و بدون 
اسـت.  داشـته  روسـپی  زنـان  بـا  محافظـت 
اگرچـه علامتـی ندارد، نگران اسـت کـه نکند 
دچـار بیماري مقاربتی شـده باشـد و از همین 
رو بـه نزد پزشـکش آمده اسـت. بعـد از انجام 
معاینـه ي جسـمانی دقیق و ارائه ي مشـاوره ي 
مناسـب، پزشک تعدادي آزمایش را درخواست 
مثبـت  خـون،  آزمایـش  نتیجـه ي  می کنـد. 
 HIV بـودن آقـاي «جـی» از نظـر عفونـت بـا
اسـت. پزشـک پیشـنهاد می کند کـه ملاقاتی 
بـا آقـاي «جـی» و همسـرش داشـته باشـد 
تـا در ارائـه ي ایـن اطلاعـات بـه همسـر آقاي 
«جـی» بـه او کمـک کنـد، امـا آقـاي «جی» 
همسـرش  نمی خواهـد  کـه  مـی دارد  اظهـار 

چیـزي دربـاره ي ایـن وضعیـت بدانـد. 
***

خانـم «کـی» 29 سـاله و مبتـلا بـه صـرع 
اسـت. زمانـی کـه بـراي اولیـن بـار تشـخیص 
گواهینامـه ي  شـد،  گذاشـته  او  بـراي  صـرع 
رانندگـی اش را باطـل کردنـد. خانـم «کـی» 
علیرغـم دریافـت درمـان، هم چنـان هـر سـه 
تـا چهـار مـاه دچـار تشـنج می شـود. خانـم 
«کـی» در ملاقاتـی به پزشـک خـود می گوید 
کـه هنوز هـم گاهی فواصـل کوتاهـی را براي 
انجـام خریدهـاي روزانـه رانندگـی می کنـد، 
وقتی که پزشـک از ایـن کارش ایراد می گیرد، 
جـواب می دهـد کـه تشـنج هاي او خیلـی دیر 
بـه دیـر رخ می دهنـد. در نهایـت، پزشـک بـه 
خانـم «کـی» می گویـد کـه وظیفـه دارد کـه 
ایـن موضـوع را بـه مراجع ذیربط اطـلاع دهد. 
خانـم «کـی» می پرسـد کـه مراجـع ذیربـط 
به جـز ابطـال گواهینامـه اش - کـه همین حالا 
هـم کرده انـد - چـه کاري می تواننـد در ایـن 
مـورد بکنند؟ آیا ماشـین پلیسـی را پشـت در 
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منـزل او می گمارنـد تـا مطمئـن شـوند که او 
نمی کنـد؟  رانندگـی 

***

رازداري چيست؟ 
محرمانـه  به نحـو  را  اطلاعاتـی  فـردي  اگـر 
دریافت کننـده ي  فـرد  بدهـد،  دیگـري  بـه 
اطلاعـات وظیفـه دارد کـه ایـن اطلاعـات را 
نـزد شـخص دیگري افشـا نکنـد. ایـن وظیفه 
 (Confidentiality) یا تعهد نسـبت بـه رازداري
یعنـی  باشـد،  شـده  تصریـح  اسـت  ممکـن 
باشـد  کـرده  بیـان  اطلاعـات  ارائه دهنـده ي 
کـه ایـن اطلاعـات نبایـد بـا کسـی در میـان 
گذاشـته شـود، یا این کـه ضمنی باشـد، یعنی 
به واسـطه ي ماهیـت رابطـه ي بیـن ارائه دهنده 
شـود.  ایجـاد  اطلاعـات،  دریافت کننـده ي  و 
حاصـل آن کـه از حرفه منـدان سـلامت، ایـن 
انتظـار هـم به صـورت فـردي و هـم به صـورت 
عمومـی می رود کـه اطلاعاتی را که در سـیاق 
روابـط بالینـی به دسـت می آورنـد، به شـخص 
ثالثـی ابـراز نکننـد. تعهـد بـه رازداري، پایه ي 
برقـراري اعتمـاد در رابطـه ي درمانـی اسـت. 
اهمیـت  نظارتـی  و  حرفـه اي  سـازمان هاي 
زیـادي بـه تعهـد رازداري می دهنـد و افرادي 
از حرفه منـدان سـلامت کـه رازداري را نقـض 
می کننـد، ممکن اسـت بـا اقدامـات انضباطی 

شـوند.  روبه رو 
البتـه ایـن نیز قابل درك اسـت کـه رازداري 

نمی توانـد امـري مطلق باشـد و گاهـی ممکن 
یـا  مجـاز  اخلاقـی  نظـر  از  آن  نقـض  اسـت 
ظرفیـت  باشـد.  لازم  قانونـی  نظـر  از  حتـی 
افزاینـده ي تولیـد و پخش اطلاعـات در رابطه 
بـا مراقبت هاي سـلامت، همـراه بـا پیچیدگی 
افزاینـده ي تـدارکات این مراقبت هـا، تأثیراتی 
محدودیت هـاي  و  ماهیـت   از  مـا  درك  بـر 
تیم هـاي  پدیدآمـدن  اسـت.  داشـته  رازداري 
چندتخصصـی پزشـکی ایـن پرسـش را مطرح 
کـرده اسـت کـه چـه مقـدار از اطلاعـات را 
می تـوان بـا اعضـاي تیـم در میـان گذاشـت 
و در ایـن رابطـه چـه کسـانی را بایـد اعضـاي 
پرونده هـاي  بـه  دسترسـی  دانسـت؟  تیـم 
الکترونیـک بیمـاران بـراي مقاصد پژوهشـی و 
مدیریتـی، چالـش «منافـع عمومـی» را بـراي 
رازداري شـخصی ایجـاد می کنـد، و ایـن خود 
مرزهـاي رازداري را از سـیاق مراقبـت از بیمار 
پیشـرفت هاي  می سـازد1.  وسـیع تر  منفـرد، 
ایـن  ژنتیـک  آزمون هـاي  در  آمـده  به دسـت 
بحـث را پیـش کشـیده اند کـه آیـا اطلاعـات 
ژنتیـک مسـؤولیت هاي متفـاوت و خاص خود 

را در رابطـه بـا رازداري در پـی ندارنـد2؟
افشـاي  معـادل  عمومـاً  رازداري  نقـض 
عامدانـه ي اطلاعـات به شـخص ثالث دانسـته 
غیرعمـدي  نقـض  مـوارد  ولیکـن،  می شـود. 
رازداري، که پیشـگیري از آن ها آسـان اسـت، 
رخ می دهنـد؛ گفت وگویـی  پزشـکی  در  نیـز 
1- Ingelfinger and Drazen 2004; Peto et al., 2004; Pow-
ell and Buchan, 2005
2- Hallowell et al., 2003; Plantinga et al., 2003; Parker 
and Lucassen, 2004
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در مـورد یـک «مـورد جالـب» در آسانسـور 
تشـخیص  یـا  و  نـام  قـراردادن  بیمارسـتان، 
بیمـاران در جایـی کـه افـراد غیردرمانگـر هم 
بتواننـد ببیننـد، نمونه هایی از نقض غیرعمدي 
رازداري انـد. کارکنـان بخـش سـلامت بایـد از 
خطـرات ناشـی از نقـض غیرعمـدي رازداري 
آگاه باشـند و گام هایـی را بـراي اجتناب از آن 

بردارند. 

چرا رازداري داراي اهميت است؟ 
اخلاق 

اهمیـت رازداري در پزشـکی، مبانـی اخلاقی 
چنـدي دارد. این توقع که اطلاعات بیان شـده 
محرمانـه  سـلامت،  حرفه منـد  یـک  بـه 
باقـی می مانـد، موجـب تشـویق بیمـاران بـه 
گشـوده بودن بـا بالینگـر خـود می شـود. اگـر 
بیمـاران چنیـن بـاوري نداشـتند، ممکـن بود 
کـه اطلاعـات مهمـی را نـزد خـود نـگاه دارند 
کـه بـراي درمـان مؤثـر یـا بـراي محافظت از 

دیگـران ضـروري باشـند. 
بـراي مثـال، برخـی از بیماران ممکن اسـت 
در اظهـار وابستگی شـان بـه مـواد مخـدر یـا 
الـکل تردید کنند و در نتیجه درمان مناسـبی 
دریافـت نکننـد. معمـولاً اعتقـاد بـر آن اسـت 
کـه فوایـد حاصـل از رعایـت قانـون رازداري، 
بـر هرگونـه ضـرر و زیـان ناشـی از آن نظیـر 
اعمـال محدودیـت بـر پژوهـش یـا مدیریـت 
غلبـه دارد. آن چـه بـه انـدازه ي یـا بیش تـر از 
ایـن توجیـه پیامدگرایانـه اهمیـت دارد، همانا 
اتونومـی  بـه  احتـرام  در  بالینگـر  وظیفـه ي 

اسـت.  پزشـکی  تصمیم گیـري  در  بیمـار 
بیمـاران داراي کفایـت حق دارند کـه نحوه ي 
اسـتفاده  از اطلاعـات مرتبـط بـا خودشـان را 
کنتـرل کننـد. بالینگري کـه ایـن اطلاعات را 
بـا دیگـران در میـان می گـذارد، بـدون آن کـه 
رضایـت بیمـار را گرفتـه باشـد، بـه اتونومـی 
بیمـار احترام نگذاشـته اسـت؛ بنابرایـن، رفتار 
او از نظـر اخلاقـی مسـأله دار اسـت، حتـی اگر 
زیانـی حاصـل نیامـده باشـد و در واقـع، حتی 
اگـر بیمـار اصـلاً بـه ایـن نقـض رازداري پـی 
نبـرده باشـد. ملاحظـه ي اخلاقـی دیگـري که 
دربـاره ي اهمیـت رازداري در رابطه ي پزشـک 
- بیمـار، می تـوان بیـان کـرد، از ماهیـت ایـن 
رابطـه و تعهـدات حاصـل از این رابطه، نشـأت 
می گیـرد. در ایـن رابطـه ي خـاص، از پیمـان 
ناگفتـه  وجـود دارد که رازداري محترم داشـته 
شـود و بالینگـر متعهـد اسـت کـه ایـن پیمان 
را پـاس دارد. نقـض ایـن پیمـان، خیانـت بـه 

اعتمـاد بیمار اسـت. 
اگرچـه اسـتدلال هاي اخلاقـی مسـتحکمی 
بـراي خیلـی جـدي گرفتـن رازداري وجـود 
نیـز  مقابـل  سـوي  در  اسـتدلال هایی  دارد، 
هسـت کـه از نقـض رازداري تحـت برخـی از 
شـرایط پشـتیبانی می کند. ملاحظـات مربوط 
بـه فایده گرایـی عموماً اسـتدلال هاي محکمی 
را بـه نفـع حفـظ رازداري عرضـه می کنـد، اما 
هم چنیـن ممکـن اسـت در مواقعـی کـه خطر 
وارد شـدن آسـیب جدي بـه بیمار یـا دیگران 
وجـود دارد، نقـض آن را توجیـه نمایـد. ایـن 
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توجیـه  بـراي  هم چنیـن  اسـتدلال،  شـیوه ي 
دسترسـی بیش تـر بـه داده هاي بیمـاران براي 
مقاصـد پژوهشـی یـا سـلامت عمومـی بـه کار 
رفته اسـت؛ براي مثال، اسـتدلال شـده اسـت 
کـه سـود آن بـراي منافـع عمومـی، بـر زیـان 
از دسـت رفتـن کنتـرل افـراد بـر داده هـاي 

شـخص خودشـان غلبـه دارد. 
نیسـت.  مطلـق  نیـز  اتونومـی  اصـل  حتـی 
همان طـور کـه جـان اسـتوارت میل در سـال 
1859 اشـاره کرد، آزادي فـردي را در صورتی 
کـه اعمـال آن دیگـران را در معـرض خطـر 
آسـیب قـرار دهـد، می تـوان به نحو مشـروعی 
محـدود کـرد1. در سـیاق رازداري، ایـن امـر 
حاکـی از آن اسـت کـه حـق بیمار بـر کنترل 
اطلاعـات  نحـوه ي در میـان گذاشـته شـدن 
شـخصی اش بـا دیگـران، به واسـطه ي الـزام به 
آسیب نرسـاندن بـه دیگـران محدود می شـود. 
وقتـی تهدیـد بـه آسـیب وجـود دارد، اولویت 
اتونومـی و در نتیجـه تعهد به حفـظ رازداري، 
چنیـن  در  و  می دهـد  دسـت  از  را  اولویـت 
اجـازه ي  بـدون  اطلاعـات  افشـاي  شـرایطی، 
بیمـار ممکـن اسـت مجـاز یـا الزامی باشـد. 

قانون
نیـز  قانـون  پشـتیبانی  از  رازداري  اصـل 
برخـوردار اسـت. در بریتانیـا، دادگاه هـا بیـان 
کرده انـد که منافع عمومـی در رعایت رازداري 
پزشـکی اسـت و هرگونـه نقـض رازداري کـه 
بـه نفـع منافع عمومی باشـد بایـد در برابر آن 
1- Mill, 1962

سـنجیده شـود2. در برخی از کشـورها، قوانین 
مصوبـی وجـود دارد که پزشـکان را نسـبت به 
الـزم  بیمـاران  بـا  رابطـه  رازداري در  رعایـت 

می کنـد. 
بررسـی قوانیـن مرتبط بـا رازداري در ایالات 
ایالـت  متحـده ي آمریـکا نشـان داد کـه 37 
پزشـکان را ملـزم به رعایـت رازداري در رابطه 
بـا پرونده هـاي پزشـکی کرده انـد و 42 ایالـت 
مشـاوره ي  حیـن  در  دریافت شـده  اطلاعـات 
بالینـی را مگـر در چنـد اسـتثنا، قابـل افشـا 
در فرآیندهـاي دادرسـی نمی داننـد3. چندیـن 
کشـور قوانینـی بـراي محافظـت از اطلاعـات 
مکتـوب و الکترونیـک کـه به عنوان بخشـی از 
پرونـده ي پزشـکی نگـه داري می شـوند، دارند. 
داده هـاي  از  حفاظـت  قانـون  مثـال،  بـراي 
بریتانیـا4، قانـون دولتـی در آمریـکا5 و قانـون 
فـدرال حریـم خصوصـی در اسـترالیا6 الزامات 
قانونـی بـه افشـاي انـواع خاصـی از اطلاعـات 
در قوانیـن مصـوب بسـیاري از کشـورها آورده 
شـده اسـت. ایـن الزامـات معمـولاً دربـاره ي 
خـاص،  بیماري هایـی  بـه  مربـوط  اطلاعـات 
شـک بـه بدرفتـاري بـا کـودکان، و برخـی از 
بررسـی هاي جنایـی می باشـد. قوانیـن برخـی 
از ایالت هـاي آمریـکا افشـاي اطلاعـات مرتبط 
بـا سـلامت را بـراي مقاصـد اپیدمیولوژیـک و 
پژوهشـی مجـاز می داننـد7. قانـون حفاظت از 
2- W v. Edgell, 1990
3- Gostin et al., 1996
4- UK Data Protection Act , 1998
5- Gostin et al., 1996
6- Federal Privacy Act in Australia, 1988
7- Gostin et al, 1996
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بی نـام  اطلاعـات  افشـاي  بریتانیـا1  داده هـاي 
شـده را بـراي انـواع خاصـی از پژوهـش مجاز 
می دانـد. عـلاوه بـر قوانیـن، قانـون مشـترك 
شـرایط  از  برخـی  تحـت  را  رازداري  نقـض 
قانونـی می دانـد کـه ایـن عمدتـاً در شـرایطی 
اسـت کـه حفـظ رازداري، خطر آسـیب جدي 
مـورد  یـک  در  دارد.  بـر  در  را  سـایرین  بـه 
دادگاهـی2 در بریتانیـا، دادگاه تجدیدنظـر بـه 
ایـن رأي رسـید کـه نقـض رازداري در ایـن 
مـورد مرتبـط بـا یـک زندانـی در بیمارسـتان 
عمومـی  منافـع  به خاطـر  محافظـت،  تحـت 
موجـه بـوده اسـت، زیـرا موجـب حفاظـت از 
جامعـه در برابـر اقـدام جنایی خطرناك شـده 
اسـت. در عیـن حـال، دادگاه عنـوان کـرد که 
خطـر بایـد «واقعـی، فـوري و جدي» باشـد تا 
بتوانـد نقـض رازداري را توجیـه کنـد. مـورد 
داده  رخ  متحـده  ایـالات  در  نیـز  مشـهوري 
دلیلـی  روان شناسـی  مـورد،  ایـن  در  اسـت3. 
بـراي ایـن بـاور داشـت که بیمـارش اقـدام به 
قتـل زنـی (خانـم تاراسـوف) خواهد کـرد. بنا 
به درخواسـت آن روان شـناس، پلیس پردیس 
بیمـار را بازداشـت کـرد، امـا مدتـی بعـد، او 
تاراسـوف  بـه خانـم  ایـن موضـوع  آزاد شـد. 
اطـلاع داده نشـده بـود و متعاقبـاً توسـط آن 
بیمـار بـه قتـل رسـید. دادگاه عالـی کالیفرنیا 
تعهـدي را نسـبت بـه محافظـت تثبیـت کـرد 
که ممکن بود شـامل هشـدار دادن بـه قربانی 

1- UK Data Protection Act , 1998
2- W v. Edgell, 1990
3- Tarassoff v. Regents of the University of California, 
1976

بالقـوه یـا بـه پلیسـی باشـد یـا نباشـد. در هر 
دو مـورد فـوق در آمریـکا و بریتانیـا، قضـاوت 
مبتنـی بـر خطـر آسـیب جـدي بـه سـایرین 
ایـن  بـود.  رازداري  نقـض  عـدم  صـورت  در 
موجـب مطـرح شـدن ایـن پرسـش شـد کـه 
چـه سـطحی از خطـر و آسـیب بـراي توجیـه 
بـه هشـدار  یـا تعهـد  رازداري  کـردن نقـض 
دادن ضـروري اسـت. پیشـرفت هاي اخیـر در 
در  بحث هایـی  بـه  منجـر  ژنتیـک  تشـخیص 
مـورد ماهیـت تعهد پزشـکان به مطلـع کردن 
اعضـاي خانـواده از خطـر بیمـاري ارثی شـده 
اسـت و دادگاه هـاي ایـالات متحـده اخیـراً بـا 
مـواردي مواجه شـده اند که در آن ها پزشـکان 
در ایـن حیطـه مورد شـکایت قـرار گرفته اند و 

بـه نتایـج متضـادي رسـیده اند4. 

سياست گذاري 
پزشـکان  از  صراحـت  بـه  بقـراط  سـوگند 
بیمارانشـان  بـا  ارتبـاط  در  کـه  می خواهـد 
رازداري را رعایـت کننـد5: «آن چـه در حیـن 
می بینیـم  مـردم  زندگـی  دربـاره ي  طبابـت 
یـا می شـنوم، کـه نبایـد بازگـو شـود، را نـزد 
خـود نـگاه خواهـم داشـت، زیرا سـخن گفتن 
اسـت.»  بی شـرمانه  کاري  چیزهـا  چنیـن  از 
سـوگند بقـراط و کدهـاي اخلاقـی کـه از پی 
آن آمدنـد، نظیـر کـد بین المللـی اخـلاق، از 
انجمـن جهانـی پزشـکی6 اسـتثنایی را بـراي 
ولیکـن،  نمی کننـد.  بیـان  رازداري  تعهـد 

4- Offit et al., 2004
5- Edelstein, 1943
6- World Medical Association, 1949
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راهنماهـاي حرفـه اي اخیرتـر می پذیرنـد کـه 
نقـض رازداري تحـت شـرایطی ممکـن اسـت 
موجـه یا حتی الزامی باشـد. کدهـاي حرفه اي 
رازداري  کـه  می کننـد  مشـخص  اخـلاق1 
را در صورتـی کـه توسـط قانـون الـزام شـده 
باشـد یـا در شـرایطی کـه خطـر قابـل توجـه 
آسـیب جـدي به دیگران وجود داشـته باشـد، 

نقـض کـرد.  می تـوان 
اغلـب راهنماهـاي حرفـه اي تأکیـد می کنند 
بیمـار  اخـذ رضایـت  بـراي  اسـت  مهـم  کـه 
جهـت افشـاي اطلاعـات، در صـورت امـکان، 
تـلاش شـود و در صورتـی کـه بیمـار از دادن 
رضایـت خـودداري کنـد و خطـر آسـیب هـم 
افشـا را توجیـه کنـد، بـه بیمـار اطـلاع داده 
شـود که افشـا انجام خواهد شـد. راهنماها در 
مـورد مطلـع سـاختن اعضاي خانـواده از خطر 
ژنتیـک از شـفافیت کم تـري برخودارنـد، مگر 
در مـورد دسـته اي از اطلاعـات کـه نشـانگر 
خطـر قابـل توجـه آسـیب جـدي می باشـند. 
توصیـه  چنیـن  آمریـکا2  پزشـکی  انجمـن 
می کنـد که تعهد پزشـک آن اسـت کـه بیمار 
را از نیـاز بـه گفت وگـو در مـورد دلالت هـاي 
نتایـج آزمایشـات بـا اعضاي خانـواده آگاه کند 
و بـه او پیشـنهاد کمـک در به انجام رسـاندن 

ایـن گفت وگـو بدهـد. 
در میـان گذاشـتن اطلاعـات در داخـل تیـم 
مراقبت کننـده یـا بـا دیگـر افـراد دخیـل در 
1- American Medical Association, 1995; Australian 
Medical Association, 2004; Canadian Medical Associ-
ation, 2004; General Medical Council, 2004
2- American Medical Association 2006

مراقبـت از بیمـار معمـولاً در صورتـی کـه آن 
اطلاعـات بـراي درمـان کارآمد بیمـار ضروري 
باشـد، قابـل قبـول به نظـر می رسـد. رضایـت 
افشـاي  از  این گونـه  بـراي  بیمـار  ضمنـی 
اطلاعـات مفـروض در نظـر گرفتـه می شـود. 
بـا  اطلاعـات  کـه  اسـت  قـرار  اگـر  ولیکـن، 
سـازمان هایی خـارج از ارائه دهنـدگان مراقبت 
بـه سـازمان  در میـان گذاشـته شـود، مثـلاً 
خدمـات اجتماعـی، اخـذ رضایـت بیمـار لازم 
اسـت. در برخـی از مـوارد، سـازمانی حرفه اي 
ممکـن اسـت توصیه کند که افشـاي اطلاعات 
در جهـت منافـع عمومـی ضروري اسـت حتی 
اگـر مشـخصاً توسـط قانون الزام نشـده باشـد. 

مطالعه هاي تجربي 
تعـداد افزاینـده اي از مطالعه هـاي تجربـی به 
بـه  بیمـاران و حرفه منـدان سـلامت  نگـرش 
مقـولات مرتبـط بـا رازداري پرداخته انـد. در 
یـک مطالعه ي مـروري3 بـر روي مطالعاتی که 
دیـدگاه بیماران را نسـبت به رازداري بررسـی 
کـرده بودنـد، چنیـن نتیجه گیـري شـد کـه 
بسـیاري از بیمـاران از تعهد اخلاقـی و قانونی 
به درسـتی درك  را  آن  یـا  ناآگاهنـد  رازداري 
نکرده انـد، و اقلیـت قابـل توجهـی از بیمـاران 
بـه بالینگـران از حیـث حفاظـت از اطلاعـات 
کـه  حـدي  تـا  ندارنـد،  اعتقـاد  محرمانـه 
به خاطـر ایـن نگرانـی، مراقبـت پزشـکی خود 
را بـه تأخیـر می اندازنـد یـا از آن چشم پوشـی 
مختلفـی  دیدگاه هـاي  بیمـاران  می کننـد. 

3- Sankar et al., 2003
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در این بـاره کـه چـه اطلاعاتـی بایـد محرمانـه 
دانسـته شـوند، دارنـد1. رضایـت ضمـن به در 
بیـن  در  پزشـکی  اطلاعـات  گذاشـتن  میـان 
همـواره  نمی تـوان  را  سـلامت  حرفه منـدان 
نشـان  مطالعـه2  یـک  در  انگاشـت.  مفـروض 
داده شـد کـه بیماران همـواره موافق نیسـتند 
کـه پزشـک عمومـی آن کال بایـد دسترسـی 
کاملـی به پرونده هاي پزشـکی ایشـان داشـته 
کـه  داد  نشـان  دیگـري3  مطالعـه ي  باشـد. 
بیمارسـتان  پرسـنل  دسترسـی  از  بیمـاران 
بودنـد  نگـران   کم تـر  پرونده هایشـان  بـه 
پزشـک  کلینیـک  در  پرسـنل  دسترسـی  تـا 
عمومـی خودشـان. افـراد جـوان، در مقایسـه 
دغدغـه ي  اسـت  ممکـن  مسـن تر،  افـراد  بـا 
باشـند.  داشـته  رازداري  دربـاره ي  بیش تـري 
نگرانـی در مـورد رازداري در رابطـه با خدمات 
سـلامت جنسـی نزد دختـران نوجـوان ممکن 
اسـت پذیـرش این خدمـات را با وقفـه روبه رو 
کنـد4. مطالعات بـر روي حرفه مندان سـلامت 
نیـز نشـانگر سـردرگمی در ایـن حوزه اسـت. 
در مطالعـه اي5 ایـن نتیجـه به دسـت آمـد که 
54 درصـد از ارائه دهنـدگان خدمات سـلامت 
اطلاعاتـی  نـوع  چـه  این کـه  مـورد  در  روان 
رویکردهـاي  و  بودنـد  سـردرگم  محرمانه انـد 
محافظه کارانـه بـه رازداري را مانعـی در برابـر 
مراقبـت تیمی از بیماران دچـار بیماري روانی 

1- Jenkins et al., 2005
2- Schers et al., 2003
3- Carman and Britten, 1995
4- Reddy et al., 2002; Carlisle et al., 2006
5- Marshall and Solomon, 2003

می کردنـد.  تصـور 
نگـرش پزشـکان به رازداري بسـته به کشـور 
پزشـکان  اسـت.  متفـاوت  طبابتشـان  محـل 
بـا همـکاران  مقایسـه  فرانسـوي در  عمومـی 
پدرسـالارانه تري  نگـرش  خـود  دانمارکـی 
 35 هلنـد،  در  دارنـد6.  رازداري  بـه  نسـبت 
را  اطلاعـات  عمومـی  پزشـکان  از  درصـد 
افشـا می کننـد7.  بـراي پزشـکی دیگـر  تنهـا 
مطالعه اي بر روي پزشـکان خانواده در اسـپانیا 
دریافـت کـه 95 درصـد از ایشـان اطلاعـات 
و  می کننـد  افشـا  بیمـار  خانـواده ي  بـه  را 
35 درصـد ایـن کار را بـدون اقـدام بـه اخـذ 
اجـازه ي بیمـار انجـام می دهنـد8. حرفه مندان 
سـلامت ممکـن اسـت به واسـطه ي کم دقتـی 
یـا محدودیت هـاي فیزیکـی حریـم خصوصـی 
در مؤسسـات، به طـور غیرعمـدي رازداري را 
نقـض کننـد. مطالعات متعددي نشـان داده اند 
کـه آسانسـورهاي بیمارسـتان محـل شـایعی 
بـراي نقـض رازداري بیماران اسـت9 و در یک 
مطالعـه در مـورد حریـم خصوصـی در بخـش 
اورژانـس، 36 درصـد از بیمـاران مکالمات را از 

اتاقـی دیگـر یـا از راهـرو شـنیده بودند10. 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
ــيم؟  ــته باشـ ــه رازداري داشـ بـ

بالینگـران بایـد به این کـه بیماران ایشـان را 
محـرم می داننـد، احتـرام بگذارنـد. اطلاعـات 
6- Mabeck , 1985
7- Lako et al., 1990
8- Perez - Carceles et al., 2005
9- Ubel et al., 1995; Vigod et al., 2003
10- Olsen and Sabin, 2003
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خصوصـی، به ویـژه اگـر بـا کشـف هویـت فرد 
همـراه باشـد، تنهـا در صورتی باید به شـخص 
ثالـث ارائـه شـود که خـود بیمار رضایـت داده 
باشـد. اگـر بیمـار داراي کفایت نباشـد، آن گاه 
بسـته به ناحیه ي قضایی، یا رضایت  نماینده ي 
بیمـار لازم اسـت یـا ارائـه ي اطلاعـات بایـد با 
نماینـده ي بیمـار بـه بحـث گذاشـته شـود و 
تنهـا در صورتـی انجـام گیـرد کـه منطبـق با 
بهتریـن نفع براي بیمـار باشـد. بالینگران باید 
از الزامـات قانونـی افشـاي اطلاعات در کشـور 
خـود آگاه باشـند و در صورت امـکان، احتمال 
افشـاي اطلاعـات را از قبـل بـا بیمـار در میان 

بگذارند. 
افشـاي  عـدم  صـورت  در  کـه  هنگامـی 
اطلاعـات، خطـر قابـل توجـه آسـیب جـدي 
متوجـه شـخص یـا اشـخاص دیگري می شـود 
و الـزام قانونـی بـه افشـا نیـز وجـود نـدارد، 
تعهـد بـه حفاظـت یا آگاه سـازي افـراد ممکن 
اسـت بـر تعهـد بـه رازداري غلبـه پیـدا کنـد. 
در چنین مواردي، در بررسـی نقـض رازداري، 
مهـم اسـت که زیـان محتمل در صـورت عدم 
افشـاي اطلاعـات بـا زیـان حاصـل از نقـض 
رازداري سـنجیده و مقابلـه شـود. در تعییـن 
تـوان  بایـد  بالینگـر  زیان هـا،  ایـن  نسـبت 
اگـر هم چنـان  بـه کار گیـرد.  را  داوري خـود 
تردیـد داشـته باشـد، ممکن اسـت عاقلانه آن 
باشـد کـه از یـک سـازمان حرفـه اي یـا مرکز 
 Medical defense) حقوقـی دفـاع از پزشـکان
union) درخواسـت راهنمایـی کنـد. پیـش از 

افشـاي اطلاعـات، بالینگـر باید تـلاش کند تا 
بیمـار را بـه رضایـت دادن به افشـاي اطلاعات 
متقاعـد کنـد و اگر افشـا بدون رضایـت انجام 
می گیـرد، بایـد انجام ایـن کار به بیمـار اطلاع 

داده شـود. 
کـه  اسـت  لازم  اطلاعـات،  افشـاي  هنـگام 
توجـه شـود کـه اطلاعـات بایـد بـه چـه فـرد 
یـا افـرادي داده شـود و چـه مقـدار اطلاعـات 
بایـد ارائـه گـردد. نقـض رازداري فقـط بایـد 
محـدود به مقداري باشـد که بـراي جلوگیري 
از آسـیب  پیش بینـی شـده ضروري باشـد. در 
مـواردي کـه اطلاعـات بیمـار بـدون رضایـت 
مصـرح در میـان گذاشـته می شـود (مثـلاً بـا 
از  اسـتفاده  یـا  سـلامت  حرفه منـدان  دیگـر 
داروهـا بـراي پژوهـش یـا ثبـت بیمار ي هـا)، 
عملکـرد اخلاقـی آن اسـت کـه ایـن احتمـال 
را  کار  ایـن  شـود.  داده  اطـلاع  بیمـاران  بـه 
می تـوان از طریـق مطالبـی که بـراي خواندن 
بـه بیمـاران داده می شـود یـا نصـب آگهی در 

درمانـگاه بـه انجـام رسـاند. 

بحث موارد
او را نصیحـت  بایـد  پزشـک آقـاي «جـی» 
کنـد که همسـرش نیاز دارد کـه از وضعیت او 
آگاه شـود و این کـه در صورت ضـرورت، بدون 
رضایـت او بـه همسـرش اطلاع رسـانی خواهد 
شـد. مهـم اسـت که پزشـک توضیـح دهد که 
بـه چـه دلایلـی در چنیـن شـرایطی امـکان 
نقـض رازداري وجـود دارد و تـا حـد ممکـن 
تـلاش کند کـه رابطه ي درمانی خـود را با وي 



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

89

حفـظ کند، زیـرا او نیاز به درمان و پشـتیبانی 
داشـت.  خواهـد  وضعیتـش  بـراي  مسـتمر 
صـرف مـدت زمانـی بـراي گفت وگـو درباره ي 
دغدغه هـاي آقـاي «جـی» دربـاره ي افشـاي 
اطلاعـات و ارائه ي پشـتیبانی بـه او براي کنار 
آمـدن بـا ایـن دغدغه هـا ممکن اسـت موجب 
تغییر نظر آقاي «جی» شـود. در آن دسـته از 
 HIV نواحـی قضایـی که گـزارش دادن مـوارد
بـه یک مرجع سـلامت عمومی از نظـر قانونی 
الزامـی اسـت، ایـن امـر ممکن اسـت سـهمی 
در متقاعـد سـاختن او بـه رضایـت دادن براي 
باشـد.  داشـته  اطلاعـات  گذاشـتن  میـان  در 
همسـر  بـه  جـدي  آسـیب  واردآمـدن  خطـر 
آقـاي «جـی» می توانـد توجیهـی بـراي نقض 
رازداري باشـد. بالنیگـر بایـد از اسـتانداردهاي 
قانونـی و حرفـه اي محل کار خـود در رابطه با 
نحـوه ي اطلاع رسـانی بـه همسـر، به نحوي که 
مسـؤولیت قانونی را متوجه پزشـک نکند، آگاه 
باشـد. بنابرایـن، اگـر ایـن نتیجه حاصل شـده 
باشـد کـه همسـر آقـاي «جـی» بایـد بـدون 
اخـذ رضایـت از او آگاه شـود، گفت وگو با یک 
سـازمان حرفه اي یـا مدافع، یا مشـاور حقوقی 

سـازمان، می توانـد کاري خردمندانـه باشـد. 
پزشـک خانـم «کی» بایـد خطـري را که در 
صـورت ادامه دادن بـه رانندگی و وقوع تشـنج 
و  «کـی »،  خانـم  متوجـه  فرمـان،  پشـت  در 
سـایرین اسـت، در نظـر بگیـرد. سـواي خانـم 
دیگـري  معلـوم  و  «کـی» شـخص مشـخص 
خطـر  معـرض  در  را  او  بتـوان  کـه  نیسـت 

دانسـت، و ایـن بـر خلاف مـورد آقـاي «جی» 
در  «کـی»  خانـم  تشـنج کردن  خطـر  اسـت. 
فقـط  او  زیـرا  اسـت  پاییـن  رانندگـی  حیـن 
مسـیرهاي کوتاهـی را دو تا سـه بـار در هفته 
رانندگـی می کنـد، و تعـداد تشـنج هاي او نیز 
اندك اسـت. ولیکن، آسـیب بالقـوه، در صورت 
وقـوع، بسـیار جـدي اسـت و شـامل احتمـال 
مـرگ چندیـن نفـر می باشـد. پزشـک خانـم 
«کـی» بایـد دربـاره ي خطراتـی کـه متوجـه 
سـایرین و خـودش اسـت (شـامل خطـر مالی 
بـا توجه بـه این که در صـورت وقـوع حادثه او 
حق اسـتفاده از بیمه را نخواهد داشـت)، به او 
مشـاوره بدهـد. این کار ممکن اسـت در جهت 
متقاعـد کـردن او به پذیرش بیمـاري اش و در 
نتیجـه نیـاز بـه تغییـر سـبک زندگـی، مؤثـر 
ادامـه  بـه رانندگـی  او هم چنـان  اگـر  باشـد. 
دهـد، پزشـک بایـد تصمیـم بگیـرد کـه آیـا 
خطـر بالقـوه آن قـدر شـدید اسـت کـه بـراي 

نقـض رازداري کافـی باشـد؟ 
راهنمایـی حرفـه اي و قانونـی در ایـن مـورد 
یـا  مختلـف  کشـورهاي  در  اسـت  ممکـن 
ایالت هـاي مختلـف آمریـکا متفاوت باشـد. در 
بریتانیـا، شـوراي پزشـکی عمومی1 به روشـنی 
نتوانـد  اگـر پزشـک  راهنمایـی می کنـد کـه 
بیمـار را بـه کنـار گذاشـتن رانندگـی متقاعد 
کنـد یـا شـواهدي وجود داشـته باشـد دال بر 
این کـه بیمـار بـر خـلاف توصیه هـا هم چنـان 
رانندگـی می کنـد، اطلاعـات پزشـکی مرتبط 

1- General Medical Council, 2004
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مشـاور  بـه  محرمانـه  به نحـو  و  فـوراً  بایـد 
پزشـکی مرجـع صادرکننـده ي گواهینامـه ي 

رانندگـی اطـلاع داده شـود1. 

1- General Medical Council, 2004
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بخش دوم

مراقبت‌هاي پايان زندگي
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مقدمه 
James A. Tulsky

بیماران در حال مـرگ با چالش هاي پیچیده 
و یگانـه اي دسـت و پنجـه نـرم می کننـد کـه 
تمامیـت جسـمانی، روان شـناختی، و معنـوي 
ایشـان را تهدیـد می کنـد. بسـیاري از بیماران 
فرآینـد مرگـی طولانـی و دردنـاك را تجربـه 
می کننـد و مراقبت هایـی ناخواسـته، پرهزینه، 
و تهاجمـی را دریافت می نماینـد. رنج بیماران 
باشـد،  عمیـق  می توانـد  زندگـی  پایـان  در 
اغلـب  در  هنـوز  مراقبـت  ارائه دهنـدگان  امـا 
مـوارد آن قـدر مجهـز نیسـتند که بـه این رنج 
پاسـخ دهنـد. درمـان تسـکینی عالـی نیازمند 
تشـخیص،  چالش هـاي  بـه  دقیـق  توجـه 
بایـد  بالینگـر  اسـت.  درمـان  و  پیش آگهـی، 
و  روان شـناختی  دغدغه هـاي  بـه  نسـبت 
معنـوي حسـاس باشـد و ارتباطی سـنجیده و 
دلسـوزانه با بیمـاران و خانواده هایشـان برقرار 
کنـد. امـا حتـی وقتی کـه تمامـی ایـن کارها 
بـا بهتریـن مهـارت بـه انجـام می رسـند، بـاز 

هـم بیمـاران و مراقبـان، تجربـه ي زیسـتن با 
را تجربـه اي  تهدید کننـده ي حیـات  بیمـاري 
تـوأم بـا معضـلات اخلاقـی می یابنـد. برخـی 
از ایـن معضـلات پنهان انـد و شـاید خـود را 
نشـان دهنـد. برخی دیگـر اما به راحتـی دیده 
می شـوند. ایـن بخـش بـه ترسـیم چالش هاي 
اصلـی اخلاقی در مراقبت از بیمـاران در پایان 

زندگـی اختصـاص دارد. 
بـا کیفیـت در  مراقبـتِ  فصـل 8 دربـاره ي 
پایـان زندگـی اسـت و چارچوبـی مفهومـی را 
عرضـه می کنـد که سـه جـزء دارد: 1) کنترل 
درد و دیگـر علامت هـا، 2) تصمیم هـا درباره ي 
اسـتفاده از درمان هـاي نگه دارنـده ي زندگـی، 
و 3) پشـتیبانی از بیمـاران در حـال مـرگ و 
جایگاهـی  اجـزا  ایـن  ایشـان.  خانواده هـاي 
ارائـه ي مراقبت هـاي بـا کیفیـت  کلیـدي در 
دارنـد. هم چنین، شـبکه اي را شـکل می دهند 
کـه منشـأ تعارضـات اخلاقـی می شـود. بـراي 
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مثـال، کنترل درد، در حـد نهایت خود ممکن 
اسـت موجـب تسـریع مـرگ شـود. تصمیم ها 
در مـورد اسـتفاده از درمان هـاي نگه دارنـده ي 
بـراي  فـرد  قبلـی  برنامه ریـزي  بـه  زندگـی 
مراقبت هـاي آتـی خـود، و در غیـاب چنیـن 
جایگزیـن  تصمیم گیـري  بـه  برنامه ریـزي، 
در  بیمـاران  از  پشـتیبانی  و  دارد،  بسـتگی 
جزیـی  ایشـان،  خانواده هـاي  و  مـرگ  حـال 
نقـش  اهمیـت  اسـت کـه  ایـن چارچـوب  از 
ارائه دهنـدگان مراقبـت سـلامت را حتی وقتی 
کـه تعارضـات رخ می نماینـد، نشـان می دهد. 
تمرکـز  تصمیم گیـري  بـر   10 و   9 فصـل 
ایـن می پـردازد کـه در  بـه  دارنـد. فصـل 9 
مـواردي کـه بیمار بـد حـال اسـت، نمی تواند 
بـراي خـودش تصمیـم بگیـرد، راهنمایی هاي 
پزشـکی  وصیـت  قالـب  در  هـم  روشـنی 
نگذاشـته  جـاي  بـر   (Advance directive)
اسـت، چـه باید کـرد؟ ایـن فصـل توصیه هاي 
چنیـن،  فرآینـدي  طـی  بـراي  را  مشـروحی 
دربـاره ي  کـه   10 فصـل  می دهـد.  به دسـت 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبت هاسـت، مبانـی 
مفهومـی تصمیم گیـري در پزشـکی تسـکینی 
را توصیـف می کنـد. مدعـاي ایـن فصـل آن 
مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي  کـه  اسـت 
فرآینـدي بـا اهـداف متعدد اسـت کـه تمامی 
مربـوط  تصمیم گیـري  بـه  مسـتقیماً  آن هـا 
نمی شـوند. از دیـد بیماران و خانواده هایشـان، 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت هم چنیـن این 
ایشـان می دهـد کـه احسـاس  بـه  را  امـکان 

کنتـرل خـود بـر اوضـاع را حفـظ کننـد، بـار 
تحمیلـی بـه عزیـزان خـود را کاهـش دهنـد، 
فرآینـد  ایـن  بخشـند.  تحکیـم  را  روابـط  و 
را  جـدي  فرهنگـی  تفاوت هـاي  هم چنیـن 
در  همـواره  کـه  تفاوت هایـی  می کنـد؛  بـارز 
اخـلاق زیسـتی مهـم انگاشـته می شـوند، امـا 
در پایـان زندگی برجسـتگی خاصـی می یابند. 
هنگامـی کـه برنامه ریـزي پیشـینی مراقبت ها 
در نظـر گرفتـه می شـود، بـراي رسـیدن بـه 
مقاصـد متعـددي کـه در مفهـوم کامـل خـود 
داراسـت، بالینگـر در می یابـد کـه نیـاز دارد تا 
رویکـردي توأم با پرسـش  و مهربانـی به بیمار 
و خانـواده اش - به عنـوان شـرکاي او - داشـته 

 . شد با
در فصـل بعـد بـه مقـولات پرچالـش مرتبط 
بـا اتانـازي و کمک بـه خودکشـی می پردازیم 
(فصـل 11). بـا وجـود آن کـه تعـداد نسـبتاً 
اندکـی از بیمـاران، تمایـل واقعـی خـود را بـه 
کنتـرل زمـان و محل مرگشـان بـه این طریق 
ابـراز می کننـد، ایـن موضـوع حجـم بزرگی را 
در بحـث و جدل هـاي مرتبـط بـا مراقبت هاي 
تسـکینی به خود اختصاص داده اسـت. کمک 
بـه خودکشـی از آن رو چنیـن موضـوع داغـی 
شـده اسـت کـه ایـن انتخـاب، بـه صریح ترین 
وجهـی پرسـش هایی از ایـن دسـت را پیـش 
زندگـی،  پایانـی  مراحـل  در  می کشـد  کـه 
کشـتن فـرد چه فرقی با ایـن دارد که بگذاریم 
او بمیـرد؟ و این کـه آیـا در صـورت وجود درد 
می توانـد  تصمیم هایـی  چنیـن  طاقت فرسـا، 
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موجـه باشـد؟ اگرچه در افـکار عمومی، مفهوم 
کمـک بـه خودکشـی طرفدارانـی دارد، هنـوز 
در اغلـب نواحـی قضایی ایـن کار غیـر قانونی 
اسـت و انتظـار نمـی رود که ایـن قوانین تغییر 

 . کنند
ایـن امـر احتمـالاً بازتابـی از احتـرام بالایـی 
اسـت کـه در تمامـی جوامـع به زندگـی تعلق 
می گیـرد و تـرس زیاد از کاسـتن ممنوعیت ها 
علیـه کشـتن، حتـی وقتی که برخی احسـاس 
می کنند کشـتن، مشـفقانه ترین گزینه اسـت. 
محیط هـاي  در  تعارض هـا  بـه   12 فصـل 
درمانـی در رابطـه بـا پایـان زندگـی اختصاص 
دارد. اگرچـه کمـک بـه خودکشـی بـر اخبـار 
در  زندگـی  پایـان  مراقبت هـاي  بـه  مربـوط 
بـراي  اسـت،  بـوده  غالـب  اخیـر  سـال هاي 
بالینگـران، ایـن تعارضات در بالیـن و درباره ي 
و  شـیوع  کـه  اسـت  درمانـی  تصمیمـات 
مـواردِ  اگرچـه  دارد.  بیش تـري  مشـکل زایی 
مـورد  نظیـر  زیسـتی  اخـلاق  نام آشـناي 
Quinlan و Cruzan بـر تمایـلات خانواده هـا بر 

قطـع مداخـلات نگه دارنـده ي زندگـی تمرکـز 
تعارضـات  اغلـب  طرفیـن  امـروزه  داشـته اند، 
عبارتنـد از بالینگرانـی کـه می خواهند اقدامی 
اسـت،  بیهـوده  مراقبتـی  به نظرشـان  کـه  را 
و خانواده هایـی کـه خواهـان  متوقـف کننـد 

فصـل  ایـن  تهاجمی ترنـد.  درمان هایـی 
آن  در  کـه  می کنـد  پیشـنهاد  را  رویکـردي 
جنبه هـاي مرتبـط بـا خانـواده، ارائه دهنـده ي 
سـازمانی  اجتماعـی/  جنبه هـاي  و  مراقبـت، 
دخیـل در چنیـن تعارض هایـی مورد بررسـی 
قـرار می گیـرد و شناسـایی عوامـل مسـؤول 
پیـش از مذاکـره دربـاره ي یک راه حـل، مورد 

می گیـرد.  قـرار  تشـویق 
بـه  بخـش  ایـن  آخریـن فصـل  نهایـت،  در 
بحـث دربـاره ي مرگ مغـزي اختصـاص دارد. 
در ایـن فصـل، تشـخیص مـرگ مغـزي شـرح 
داده شـده، افتـراق آن از سـایر پدیده هـا نظیر 
حالـت نباتی بیان شـده، و معیارهـاي آن ارائه 
دلالت هـاي  هم چنیـن  نویسـنده  می شـود. 
اجتماعـی و قانونـی اسـتفاده از معیـار مـرگ 
مغـزي را مـورد بحث قـرار داده، رویکـردي را 

بـراي کاربـرد آن در عمـل ارائـه می دهـد. 
مراقبـت از بیمارانـی کـه بـا مراحـل پایانـی 
تمامـی  بـراي  شـده اند،  روبـه رو  زندگـی 
در  اسـت.  دشـوار  کاري  درگیـر،  طرف هـاي 
بسـیاري از موارد، پرسـش هاي اخلاقی بسـیار 
مراقبت هـاي  فنـی  مسـائل  از  چالش زاتـر 
بخـش  ایـن  کـه  امیدواریـم  اسـت.  پزشـکی 
ایـن  بـا  شـدن  مواجـه  بـراي  را  چارچوبـی 
دهـد.  قـرار  خواننـده  اختیـار  در  پرسـش ها، 
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فصل 8 

مراقبت با کيفيت در 
پايان زندگي 

Peter A. Singer , Neil MacDonald, James 
A. Tulsky 

دکتـر «آ» در اتـاق خـود نشسـته و مشـغول 
صـرف شـام اسـت کـه تلفـن زنـگ می زنـد. 
آن سـوي خـط، آقـاي «ب» اسـت کـه یکی از 
آشـنایان اوسـت. آقـاي «ب» بسـیار پریشـان 
اسـت و می پرسـد کـه چـه مقـدار هـوا باید به 
داخـل یـک راه وریدي تزریق شـود تـا یک نفر 

بکشد.  را 
چـرا  کـه  می پرسـد  «آ»  دکتـر  وقتـی 
می دهـد  جـواب  بدانـد؟  را  ایـن  می خواهـد 
کـه پـدر 72 سـاله اش کـه در حـال حاضـر 
در بیمارسـتان محلـی بسـتري اسـت، دچـار 
مراحـل انتهایـی سـرطان ریـه ي متاسـتاتیک 
اسـت و از دردي غیرقابـل تحمـل رنج می برد. 
آقـاي «ب» نمی توانـد درد کشـیدن پدرش را 
تحمـل کنـد و می خواهـد که با تزریـق هوا به 

رنـج او پایـان دهـد. 
***

آقاي «سـی» که مردي 68 سـاله با سابقه اي 
از سـیگار کشـیدن بـه میـزان صـد پاکـت در 
سـال و مـورد شناخته شـده ي بیماري انسـداد 
نارسـایی  و  پنومونـی  بـا  اسـت،  ریـه  مزمـن 
تنفسـی بـه بخـش اورژانـس مراجعـه می کند. 
او قبـلاً چهـار بـار بـه علـت نارسـایی تنفسـی 
لوله گذاري شـده اسـت. او در منزل از اکسیژن 
اسـتفاده می کنـد و در حـال اسـتراحت هـم 
تنگـی نفس دارد. در حال حاضر، هیپوکسـمی 
اسـت.  دلیریـوم  دچـار  و  دارد  هیپرکاپنـه  و 
پزشـک اورژانـس، دکتر «دي» تـلاش می کند 
کـه با اسـتفاده از اکسـیژن، متسـع کننده هاي 
برونش، اسـتروییدها، و تهویـه ي غیرتهاجمی، 
وضعیـت او را پایـدار کند اما وضعیت تنفسـی 
«دي»  دکتـر  می شـود.  بدتـر  «سـی»  آقـاي 
پیـدا  را  «سـی»  آقـاي  خانـواده ي  از  فـردي 
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نمی کنـد تـا بـا او گفت وگـو کند. او با پزشـک 
خانوادگـی و متخصـص ریـه ي آقـاي «سـی» 
تمـاس می گیـرد تـا بپرسـد کـه آیـا پیـش از 
ایـن دربـاره ي لوله گـذاري مجـدد بـراي آقاي 
متأسـفانه  امـا  کرده انـد؟  گفت وگـو  «سـی» 
چنیـن گفت وگویـی انجام نشـده اسـت. دکتر 
بابـت عـدم آگاهـی  بـا وجـود آن کـه  «دي» 
دقیـق از خواسـته ي بیمار خود ناراحت اسـت، 
انجـام  را  لوله گـذاري  کـه  می گیـرد  تصمیـم 

دهد.
***

مراقبـــتِ بـــا کيفيـــت در پايـــان 
ــت؟  ــي چيسـ زندگـ

وقتـی کـه از بخـش اورژانـس بـه بالینگـري 
تلفـن و از او درخواسـت می شـود کـه بیماري 
را کـه دچار نارسـایی قلبی اسـت ویزیت کند، 
آن بالینگـر مفهومـی روشـن را در ذهـن دارد 
تحـت  و  چیسـت  قلبـی  نارسـایی  این کـه  از 
چـه چارچوبـی بایـد بـا ایـن وضعیـت برخورد 
و آن را اداره کنـد. امـا متأسـفانه ممکن اسـت 
بالینگـران چارچـوب مفهومـی مشـابهی  کـه 
پایـان  مراقبت هـاي  بـا  برخـورد  بـراي  را 
زندگـی در ذهـن نداشـته باشـند. جنبه هـاي 
در  زندگـی  پایـان  مراقبت هـاي  از  متعـددي 
دیگـر فصل هـاي ایـن کتاب مـورد توجـه قرار 
به ویـژه در فصـول حقیقت گویـی،  گرفته انـد، 
جایگزیـن،  تصمیم گیـري  ظرفیـت،  رضایـت، 
و  اتانـازي  مراقبـت،  پیشـینی  برنامه ریـزي 
مربـوط  تعارضـات  و  خودکشـی،  بـه  کمـک 

مراقبت هـاي  مراکـز  در  زندگـی  پایـان  بـه 
بیمارانـی  بـه  مراقبـت  اسـت  بهتـر  سـلامت. 
کـه در مراحـل پایـان زندگـی به سـر می برنـد 
توسـط متخصصـان آموزش دیـده در مراقبـت 
تسـکینی (Palliative care) یـا بـا مشـاوره بـا 
ایشـان ارائـه شـود. سـازمان جهانـی سـلامت 
(WHO) مراقبـت تسـکینی را چنیـن تعریـف 
کیفیـت  ارتقـاي  بـراي  می کنـد: «رویکـردي 
بیمارانـی  خانواده هـاي  و  بیمـاران  زندگـی 
بیماري هـاي  بـا  مرتبـط  مشـکلات  بـا  کـه 
هسـتند،  روبـه رو  زندگـی  تهدیدکننـده ي 
رنـج  فرونشـاندن  و  پیشـگیري  طریـق  از 
به واسـطه ي شناسـایی زودهنـگام و بررسـی و 
درمان بی کم و کاسـت درد و دیگر مشـکلات، 
اعـم از جسـمانی، روان شـناختی و معنـوي»1. 
از  مراقبت هـا  بیش تـر  عمـل،  در  ولیکـن، 
بیمـاران رو بـه مـرگ توسـط دیگـر پزشـکان 
مقصـود  می شـود.  ارائـه  سـلامت  شـاغلان  و 
مـا از «مراقبـت بـا کیفیـت در پایـان زندگی» 
چارچوب مفهومی سـامان مندي اسـت بالینگر 
آن را بـراي رویکـرد به مراقبـت از بیمارانی که 
مراحـل پایـان زندگـی را می گذراننـد، بـه کار 
می گیـرد. تحـت ایـن عنـوان، مفاهیمـی گرد 
هـم می آینـد کـه پیـش از ایـن در رشـته هاي 
مراقبـت  و  زیسـتی  اخـلاق  نظیـر  مختلفـی 
هم چنیـن  مـا  بودنـد.  پراکنـده  تسـکینی 
برآنیـم که تأکیـد کنیم کیفیـت مراقبت براي 
بیمـاران در مراحـل پایانـی زندگـی، درسـت 

1- http://www.who.int/cancer/ palliative/ definition/en/
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بـه همـان انـدازه ي دیگـر زمان هـاي زندگـی، 
داراي اهمیـت اسـت؛ هـر چنـد که بـا نگاهی 
بـه تاریـخ در می یابیـم کـه ایـن اهمیـت در 
دریافـت  بیمـاران  ایـن  کـه  مراقبت هایـی 
می کرده انـد، بازتـاب نیافتـه اسـت. چارچوبـی 
بـراي مراقبـت بـا کیفیـت در پایـان زندگـی، 
بـا تفصیـل بیش تـري در صفحـات بعـدي این 
فصـل آورده شـده اسـت. ایـن چارچـوب سـه 
جـزء اصلـی دارد: کنتـرل درد و علامت هـاي 
دیگـر، تصمیمات دربـاره ي اسـتفاده از درمان 
نگه دارنـده ي زندگـی، و پشـتیبانی از بیمـاران 
اجـزا  ایـن  خانواده هایشـان.  و  مـرگ  بـه  رو 
در  کـه  تجربی انـد  پژوهش هـاي  بـر  مبتنـی 
بخـش مربوطـه در ادامـه معرفـی شـده اند. 

ــت در  ــا کيفيـ ــتِ بـ ــرا مراقبـ چـ
پايـــان زندگـــي داراي اهميـــت 

ــت؟  اسـ
اخلاق و قانون 

الـزام  سودرسـانی  اخلاقـی،  دیـدگاه  از 
می کنـد کـه درد و سـایر علامت هـا کنتـرل 
شـوند. وضعیـت قانونـی کنتـرل درد و سـایر 
علامت ها کاملاً روشـن نیسـت، امـا بالینگران، 
در صورتـی کـه از راهنماهـاي تثبیت شـده اي 
پیـروي کـرده باشـند کـه عملکردشـان را از 
معـرض  در  نبایـد  می دهـد،  تمییـز  اتانـازي 
خطـر پیگردهاي قانونـی باشـند1. برنامه ریزي 
سـاختن  موجـه  بـراي  مراقبت هـا  پیشـینی 
زندگـی  پایـان  در  تصمیم گیري هـا  اغلـب 
1- Hawryluck et al., 2002

بـه کار مـی رود و از نظر اخلاقی، از پشـتوانه ي 
اصـل احتـرام بـه اتونومـی، برخـوردار اسـت 
و از نظـر قانونـی در اغلـب کشـورهاي غربـی 
به رسـمیت شـناخته شـده اسـت. تصمیماتی 
کـه بیمـاران یـا تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن 
می گیرنـد مبنـی بـر قطع یا اجتنـاب از درمان 
پزشـکان  توسـط  کـه  زندگـی،  نگه دارنـده ي 
پیشـنهاد شـده اسـت، نیـز از پشـتوانه ي اصل 
اخلاقـی احترام بـه اتونومی و دکتریـن قانونی 
برعکـس،  برخوردارنـد2.  آگاهانـه  رضایـت 
مقـولات اخلاقی و قانونی مرتبط با اسـتفاده ي 
نامناسـب از درمان هـاي نگه دارنـده ي حیـات 
بنا به درخواسـت بیمـاران و تصمیم گیرندگان 
جایگزیـن، علیرغـم مخالفـت پزشـکان، به آن 
انـدازه روشـن نیسـتند3. هـم اتانـازي و هـم 
کمک به خودکشـی در تمامـی نواحی قضایی، 
به جـز چنـد مـورد محـدود، غیـر قانونی انـد4. 

سياست گذاري 
مراقبت هـاي  مدافعـان،  تـلاش  به واسـطه ي 
پایـان زندگـی، جاي خود را به عنـوان جزیی از 
کیفیـت مراقبت هـاي سـلامت، پیـدا کرده اند: 
ایـن حیـث  از  اسـت  مثبتـی  پیشـرفتِ  ایـن 
کـه تعهـد سـازمانی بـه ارتقـاي کیفیـت را بر 
مسـأله ي مراقبت هـاي پایـان زندگـی متمرکز 
می کنـد. امـا مراقبت هـاي با کیفیـت در پایان 
زندگی شـامل چه مـواردي می شـوند؟ تعریف 
WHO از مراقبـت تسـکینی کـه پیـش از این 

2- Etchells et al., 1996 a, b; Lazar et al., 1996
3- Weijer et al., 1998

4- براي اطلاعات بیش تر به فصل 11 نگاه کنید.
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آورده شـد، اولیـن تلاش بـراي توصیف آن بود 
کـه براي بیماران رو به مـرگ به چه چیزهایی 
پایـان  در  مراقبـت  کمیتـه ي  اسـت.  نیـاز 
زندگـی مؤسسـه ي پزشـکی ایـالات متحـده، 
 The Committee on) در آکادمـی ملـی علـوم
 Care at the End of Life of the US Institute

 of Medicine, National Academy of

Sciences)، شـش رده ي ذیـل را براي مراقبتِ 

بـا کیفیـت در پایـان زندگـی پیشـنهاد کـرده 
اسـت: کیفیـت کلـی زندگـی، رفـاه و عملکرد 
روان شـناختی،  عملکـرد  و  رفـاه  جسـمانی، 
رفـاه معنـوي، برداشـت بیمـار از مراقبـت، و 
رفـاه و برداشـت هاي خانـواده1. پـروژه ي اتفاق 
نظـر ملـی تحـت عنـوان راهنماهـاي عملکرد 
بالینـی بـراي مراقبـت تسـکینی بـا کیفیـت، 
ایـن رده هـا را برسـاخته اسـت2. این سـند که 
توسـط تمامی سـازمان هاي مراقبت تسـکینی 
در ایـالات متحـده پذیرفتـه شـده اسـت، این 
جنبه هـاي مراقبـت را داراي اهمیـت اساسـی 
و  سـاختار  می کنـد:  توصیـف  کیفیـت  بـراي 
فرآیندهـا؛ مراقبـت جسـمانی، روان شـناختی 
و روان پزشـکی، اجتماعـی، معنـوي، دینـی و 
وجـودي و فرهنگـی از بیمـار رو بـه مـرگ؛ و 

جنبه هـاي اخلاقـی و قانونـی مراقبـت. 

مطالعه هاي تجربي 
اگرچـه ایـن اتانـازي اسـت کـه غالبـاً تمامی 
توجـه رسـانه ها را بـه خـود جلـب می کنـد، 

1- Field and Cassel, 1997
2- National Consensus Project, 2005

بالینگـران،  کـه  بحرانـی  اخلاقـی  مقـولات 
سـردرگم  را  خانواده هایشـان  و  بیمـاران، 
می کننـد، در جـاي دیگـري نهفته اند. سـینگر 
و همـکاران3  مطالعـه اي را منتشـر کرد که در 
آن محدوده هـاي مراقبـت با کیفیـت در پایان 
زندگی از دید بیماران شناسـایی شـده اسـت: 
ایـن مطالعـه را می تـوان شـاهدي دانسـت که 
رویکـردي کـه در ذیـل خواهـد آمد، براسـاس 
 (Survey) آن تدوین شـده اسـت. در پیمایشی
بـر روي 1462 بیمـار، افراد داغـدار خانواده، و 
ارائه دهنـدگان مراقبـت سـلامت، عوامـل ذیل 
زندگـی  پایـان  در  اهمیـت  بیش تریـن  داراي 
علامت هـا،  و  درد  مدیریـت  شـدند:  معرفـی 
آوردن  به دسـت  مـرگ،  بـراي  شـدن  آمـاده 
احسـاس به پایـان رسـاندن کارهـا، تصمیم ها 
درمـان  و  درمانـی،  ترجیحـات  دربـاره ي 
شـدن به عنـوان یـک «انسـان تمـام عیـار»4. 
احسـاس  و  درد  از  رهایـی  پاسـخ دهندگان، 
رحمـت و مغفـرت الهـی را به عنـوان مهم ترین 
عوامـل رتبه بنـدي کردند. متأسـفانه، در اغلب 

نمی شـود5.  مدیریـت  به خوبـی  درد  مـوارد 
در مطالعـه اي دیگـر بر روي بیماران مسـن تر 
کـه در سـه روز پایانـی زندگی هوشـیار بودند، 
4 نفر از 10 نفر در بیش تر مدت درد شـدیدي 
داشـتند6. تصمیم گیـري نیز مسـأله دار اسـت. 
در پیمایشـی از پزشـکان و پرسـتاران در پنـج 

3- Singer et al., 1999
4- Steinhauser et al., 2000
5- Portenoy et al., 1992; Cleeland et al., 1994; SUP-
PORT Principal Investigators, 1995
6- Lynn et al., 1997
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از  درصـد   47 متحـده،  ایـالات  بیمارسـتان 
پاسـخ دهندگان گـزارش دادنـد کـه در ارائه ي 
مراقبـت بـه بیمـاران دچار بیمـاري در مراحل 
انتهایـی، برخـلاف وجـدان خـود عملـی انجام 
داده انـد و 55 درصـد گزارش دادنـد که گاهی 
احسـاس کرده انـد درمان هایـی کـه بـه ایـن 
بیمـاران داده انـد، بیـش از حـد پرزحمت بوده 
اسـت1. همـگام بـا اهمیتـی کـه اخیـراً تلاش 
اسـت،  کـرده  پیـدا  سیاسـت گذاري  بـراي 
راهبردهاي ارتقاي کیفیت در سـطح سـازمانی 
بـراي برخـورد با مسـأله ي مراقبت هـاي پایان 
حیـات، به کار بسـته شـده اند2. بـراي مثال، در 
یـک کارآزمایی تصادفی شـده و شـاهددار، اثر 
یک مسـیر مراقبت بالینی شـامل مشـاوره هاي 
اخلاقـی بـر روي پیامدهـاي بیمـاران شـدیداً 
بیمـار بسـتري در بخـش مراقبت هـاي ویـژه 
سـنجیده شـد3. این مداخله باعث قطع شـدن 
زودتـر درمان هـاي نگه دارنـده ي حیـات همراه 
خدمـت  ارائه دهنـدگان  بیش تـر  رضایـت  بـا 
بیمـاران  جایگزیـن  تصمیم گیرنـدگان  و 
شـد. فرآیندهایـی نظیـر ایـن مـورد، یـا براي 
مثـال، تمرکـز یافتـن «راندهـاي موربیدیتـی 
برگـزار  سـنتی  به طـور  کـه  مورتالیتـی»  و 
بـا کیفیـت  بـر روي مراقبت هـاي  می شـوند، 
پایـان زندگـی، می توانـد بـه تغییـر فرهنـگ 
در داخـل سـازمان منجـر شـود و در نتیجـه 
ارائـه ي بـا کیفیت خدمـات سـلامت، توجه به 

1- Solomon et al., 1993
2- Baker et al., 1998; Cleary and Edgman - Levitan; 
1997
3- Schneiderman et al., 2003

نیازهـاي بیمـاران رو بـه مـرگ را نیـز در بـر 
 . د  گیر

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
ـــان  ـــت در پاي ـــا کيفي ـــت ب ـــه مراقب ب

ـــيم؟  ـــته باش ـــي داش زندگ
بـراي پرداختـن به این پرسـش، ما چارچوبی 
مفهومـی را توصیـه می کنیـم کـه سـه جـزء 
دارد: 1) کنتـرل درد و علامت هـاي دیگـر، 2) 
درمان هـاي  از  اسـتفاده  دربـاره ي  تصمیم هـا 
از  پشـتیبانی   (3 و  زندگـی،  نگه دارنـده ي 
بیمـاران در حال مـرگ و خانواده هاي ایشـان. 
مـا بـر ایـن بـاور نیسـتیم کـه یـک چارچوب 
مفهومـی توانـی جادویـی در حـل مشـکلات 
پایـان  مراقبت هـاي  در  کـه  دارد  مسـتندي 
زندگـی وجـود دارنـد؛ ولـی بـاور ما این اسـت 

کـه ایـن یـک گام مهم اسـت. 

کنترل درد و علامت هاي ديگر 
از درد  نبایـد در حالـی کـه  بیمـاري  هیـچ 
رنـج  دیگـري  درمـان  قابـل  علامت هـاي  یـا 
از  پیـش  واقـع،  در  بـرود.  دنیـا  از  می کشـد، 
اجتماعـی،  مسـائل  بـه  مناسـب  پرداختـن 
روان شـناختی و معنـوي، اول بایـد بـه کنترل 
خـوب علایـم بیمـار دسـت پیـدا کرد: سـخت 
اسـت کـه با بیماري کـه دارد درد می کشـد یا 
لگنـی در دسـت دارد، ژرف اندیشـانه درباره ي 
بـه  مربـوط  تأمـلات  از  یـا  معنـوي  مقـولات 
بزنیـم.  حـرف  زندگـی  تجربیـات  از  رضایـت 
این کـه درد و علامت هـاي دیگـر بیمـاران بـه 



پزشک و ملاحظات اخلاقی

104

انـدازه ي کافـی کنتـرل نمی شـوند، مدعایـی 
مسـتند اسـت، امـا سـواي از آمـوزش ناکافـی 
حرفه مندان سـلامت1، سـایر علـل آن پیچیده 
گاهـی،  نشـده اند.  شـناخته  به خوبـی  بـوده، 
بالینگـران ممکـن اسـت نگـران برقـرار کردن 
تعـادل میـان کنترل خـوب علامت هـا و خطر 
باشـند.  بیمـار  مـرگ  بـه  بخشـیدن  سـرعت 
کـه  شـده اند  عرضـه  و  ابـداع  راهنماهایـی 
بالینگـران را کمـک می کننـد تا تسـکین درد 
مناسـب را از اتانـازي بـا تزریق کننـده، افتراق 

 .2 هند د
ماننـد  دیگـر  علامت هـاي  کـردن  کنتـرل 
تهوع، احساس خسـتگی و تنگی نفس، ممکن 
اسـت حتـی از کنتـرل کـردن درد پرچالش تر 
باشـد، امـا رویکردهـاي کارآمـدي را می تـوان 
اتخـاذ کـرد3. بالینگـران بایـد ایـن را در نظـر 
داشـته باشـند کـه مشـکلات بیمـاران رو بـه 
مـرگ، در زمانـی زودرس تـر در سـیر بیماري 
منشـأ گرفته انـد. بنابرایـن، درمان تسـکینی را 
نبایـد تافتـه اي جدابافتـه و تنها یـک گزینه ي 
مربـوط بـه پایـان زندگی دانسـت؛ بلکـه آن را 
بایـد بـا درمان هایـی در هـم تنیـده دانسـت 
یـا  کـه هدفشـان طولانی تـر کـردن زندگـی 
بهبـود بیمـار اسـت. همانند دیگـر حیطه هاي 
پزشـکی، پیشـگیري یا کنتـرل زودرس تر یک 
نجـات  بـراي  تـلاش  از  مطلوب تـر  علامـت، 
بیمـار از رنجی اسـت که قبلاً قابل پیشـگیري 

1- Von Roenn et al., 1993; MacDonald et al., 1997
2- Hawryluck et al., 2002
3- Von Gunten, 2005

بـود، امـا اکنـون از کنترل خارج شـده اسـت. 
تمامـی بالینگرانـی کـه از بیمـاران رو به مرگ 
حاصـل  اطمینـان  بایـد  می کننـد،  مراقبـت 
کننـد کـه از مهارت هـاي کافـی در این حیطه 
برخوردارنـد و نیـز بـه مشـاوره هاي تخصصـی 
کمکـی از سـوي متخصصان مراقبت تسـکینی 

دارند.  دسترسـی 

اسـتفاده از درمان هـاي نگه دارنـده ي 
گي ند ز

و  بیمـاران  باشـد،  ممکـن  کـه  حـدي  تـا 
خانواده هایشـان بایـد از امـکان انتخاب محل و 
نحـوه ي مراقبتی کـه بیمار در روزهـاي پایانی 
زندگـی اش دریافـت خواهـد کـرد، برخـوردار 
باشـند و بایـد تشـویق شـوند کـه از پیـش، 
درمان هـاي  مـورد  در  تمایلاتشـان  دربـاره ي 
نگه دارنـده ي حیـات و مراقبت هـاي شـخصی 
ایـن  بایـد  بالینگـران  کننـد.  گفت وگـو 
تسـهیل  را  مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي 
طـول  در  را  خانـواده اش  و  بیمـار  و  کننـد4 
فرآینـد رضایـت دادن بـه درمـان و مشـخص 
کـردن تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن، حمایت و 
هدایـت نماینـد5. در این جـا، برقـراري ارتباط 
تـوأم بـا دلسـوزي بـا بیمـاران و خانواده هـا، 
پزشـکان  به عـلاوه،  اسـت6.  کلیـدي  مهارتـی 
بایـد بـراي مشـکلی کـه در حالـت معکـوس 
ممکن اسـت پیش آید نیز رویکردي را در نظر 

4- Teno et al., 1994; Emanuel et al., 1995; Singer et al., 
1996, 1998; Martin et al., 1999
5- Lazar et al., 1996
6- Tulsky, 2005
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گرفتـه باشـند، یعنـی حالتی کـه در آن بیمار 
و خانـواده اش درمانـی را درخواسـت می کنند 
کـه آن درمان به نظر پزشـک نامناسـب اسـت 
(فصـل 12 را نـگاه کنیـد). مهـارت کلیـدي 
دیگـر در این جـا توانایی مذاکره براي رسـیدن 
بـه برنامـه ي درمانـی مـورد پذیـرش بیمـار، 

خانـواده و تیـم مراقبت کننـده اسـت1. 

پشتيباني از بيماران و خانواده هايشان 
از  خانـواده اش  و  بیمـار  هـر  کـه  حمایتـی 
بالینگـر خـود نیاز دارنـد، یگانه اسـت. بهترین 
وضعیـت  هـر  در  این کـه  دریافتـن  بـراي  راه 
اسـت،  مناسـب  پشـتیبانی  کـدام  خـاص، 
اسـتفاده از مهارت هـاي گـوش دادن تـوأم بـا 
تأمـل و در دسـترس بـودن براي کمک اسـت. 
توجـه بـه مقولات روانـی - اجتماعی مسـتلزم 
خانواد ه هایشـان  و  بیمـاران  شـدن  درگیـر 
به عنـوان شـرکاي امـر درمـان اسـت. اگرچـه 
بالینگـران بایـد گسـتره اي از تنش هـاي روانی 
اجتماعـی و انقطـاع اجتماعی که نـزد بیماران 
رو بـه مرگ و خانواده هایشـان شـایع اسـت را 
درك کننـد، امـا در دسـترس بـودن و مهارت 
ایشـان در پرداختـن به برخـی از این مقولات، 
ممکن اسـت به اندازه ي پرسـتاران، مددکاران 
حرفه منـدان  از  دیگـر  برخـی  و  اجتماعـی 
سـلامت نباشـد. در ایـن حوزه هـا، یـک تیـم 
می تواننـد  رشـته اي  چنـد  مراقبت کننـده ي 
اغلـب  معنـوي  مقـولات  باشـد.  کمک کننـده 
و  می آینـد  مـرگ  بـه  رو  بیمـار  ذهـن  بـه 

1- Fisher and Ury, 1991

تیم هـاي مراقبـت روحانـی و دیگـر مداخلات 
از ایـن دسـت بایـد بـراي بیمـار در دسـترس 
باشـند2. پرسـش سـاده اي مانند «آیا شـما در 
آرامـش هسـتید؟» می تواند موجب شناسـایی 
بیمارانـی شـود کـه از مسـائل معنـوي رنـج 
می برنـد3. اگرچـه تمامـی خانواده هـا نیازمنـد 
یا خواهان پیگیري بعد از مرگ فرد عزیزشـان 
نیسـتند، بسـیاري از ایشـان از دریافـت نامـه 
یـا تمـاس تلفنـی از سـوي پزشـک یـا فـردي 
از تیـم مراقبـت تسـکینی، خوشـحال خواهند 
شـد4. برخـی از خانواده هـا ممکـن اسـت بـه 
کمک هـاي اختصاصی تـر نیـاز داشـته باشـند. 
بالینگـران باید نسـبت به عوامـل خطر انطباق 
ضعیـف بـا سـوگ حسـاس باشـند و درباره ي 
سـوگوار  افـراد  بـه  کمـک  محلـی  خدمـات 

آگاهـی داشـته باشـند5. 

بحث موارد 
نشـانگر  فصـل  ایـن  ابتـداي  مـورد  دو  هـر 
پایـان  مراقبت هـاي  در  نارسـایی هایی 
زندگی انـد. در مورد اول، ناکافـی بودن کنترل 
درد منجـر بـه تمایـل بـه اتانـازي شـده بـود. 
آن چـه مـورد نیاز بـود، تزریـق هوا نبـود بلکه 
کنتـرل بهتـر درد بـود. وقتـی که ایـن مقصود 
حاصـل شـد، آقـاي «بـی» آرام شـد و ایـده ي 
اتانـازي را پـی نگرفـت. ایـن مـورد هم چنیـن 
نشـانگر آن اسـت که پزشـکان نبایـد تقاضاي 
اتانـازي را بحثی ارزشـی تلقی کننـد بلکه باید 
2- Chochinov and Cann, 2005
3- Steinhauser et al., 2006
4- Bedell et al., 2001
5- EI - Jawahri and Prigerson, 2007
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بررسـی و کنـدوکاو کنند که چـه رنجی منجر 
به چنین تقاضایی از سـوي بیمار شـده اسـت. 
[ به نظـر می رسـد بحـث اتانازي بحث ارزشـی 
جـدي اسـت لکـن این امـر تضادي با بررسـی 
جامـع عللـی که بیمـار ایـن تقاضـا را می  کند 
نـدارد. در معـارف مـا حیـات یک نفـر یـا موت 
یک نفـر بـا حیـات و ممـات تمامـی انسـان ها 
مقایسـه شـده اسـت. با وجـود غیرقابـل قبول 
بـودن اتانـازي اکتیـو در اسـلام، پزشـک بایـد 
علـل مطـرح شـدن چنیـن تقاضایی از سـوي 
بیمـار را مـورد توجه و بررسـی قـرار دهد و در 
حـد تـوان در جهـت کاهش آلام بیمـار تلاش 

کنـد. رجوع شـود بـه صفحـه 93-109 ]
برقـراري  در  ناتوانـی  نشـانگر  دوم،  مـورد 
نگه دارنـده ي  درمان هـاي  دربـاره ي  ارتبـاط 

اسـت.  زندگـی 
آقاي «سـی» بیمار ریـوي در مراحل انتهایی 
بـود و پیـش از ایـن، چهـار بـار لوله گـذاري 
شـده بـود، بنابرایـن در بهتریـن وضعیـت قرار 
داشـت، بـراي دانسـتن این کـه آیـا می خواهد 
ایـن اقـدام مجـدداً برایـش انجام شـود یـا نه. 
در واقـع، بسـیار محتمـل اسـت کـه او قبلاً به 
ایـن موضـوع فکـر کـرده بـود. اگـر او خواهان 
خواسـت  ایـن  از  آگاهـی  بـود،  لوله گـذاري 
را  «دي»  دکتـر  اضطـراب  می توانسـت  او 
تسـکین دهـد. (اگرچـه مرگ در حـال نزدیک 
شـدن بـود، به سـختی می شـد ادعـا کـرد کـه 
لوله گـذاري در ایـن مورد کاري بیهوده اسـت، 
خصوصـاً بـا توجـه بـه این کـه قبـلاً اثربخـش 
بـوده اسـت.) اگـر آقاي «سـی» نمی خواسـت 

کـه برایش لوله گـذاري انجام گیـرد، او فرصت 
بیـان این خواسـت خـود را از دسـت داده بود. 
در واقع، پزشـک خانـواده و متخصص ریه باید 
ایـن موضـوع را قبـلاً بـا او مطرح کـرده، به او 
کمـک می کردنـد که خواسـت هاي خـود را به 
شـکلی کـه در زمـان وقـوع نارسـایی تنفسـی 
قابـل ارائـه باشـد، تبییـن و ثبـت کنـد. [ این 
موضـوع نیـز در بسـتر فرهنگـی مـا بـا نگاهی 
دیگـر باید مورد بررسـی قـرار گیرد، پزشـکان 
از منظـر معارف اسـلامی باید براسـاس مصالح 
عالیـه ي بیمار عمل نماینـد. در موارد معمولی 
بیمـار می توانـد امتنـاع نمایـد و درمـان مورد 
نظـر را دریافـت نکنـد ولـی در شـرایط فـوق 
مـا بایـد نهایـت تـلاش را انجام دهیـم (تلاش 
معقـول) و ممکن اسـت در مـواردي هم مفید 
واقـع نشـود و ایـن موضـوع ممکـن اسـت بـا 
باشـد.  داشـته  هـم  تفـاوت  بیمـار  خواسـت 
طبیعـی اسـت در مـواردي کـه بیمار هوشـیار 
نمی باشـد، تمهیـدات لازم از سـوي اولیـاي او 

راه را بـراي ایـن اقدامـات عملـی می سـازد.]
پزشـکان  گفـت  بایـد  جمع بنـدي،  در 
پایـان  در  کـه  بیمارانـی  از  مراقبت کننـده 
زندگـی خود به سـر می برند باید سـه پرسـش 
سـایر  و  درد  آیـا  بپرسـند:  خودشـان  از  را 
علامت هـاي بیمـار را به نحـو کافـی مدیریـت 
کـرده ام؟ آیـا بـا بیمـار، مقـولات مرتبـط بـا 
را  حیـات  نگه دارنـده ي  درمـان  از  اسـتفاده 
و  بیمـار  ایـن  از  مـن  آیـا  کـرده ام؟  مطـرح 

می کنـم؟  پشـتیبانی  خانـواده اش 
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فصل 9 

تصميم گيري جايگزين 
Robert A. Pearlman 

آقـاي «اي» 35 سـاله و مبتـلا بـه مراحـل 
اخیـراً  و  اسـت  ایـدز  بیمـاري  پیشـرفته ي 
 AIDS - related) ایـدز  بـا  مرتبـط  دمانـس 
شـده  داده  تشـخیص  او  بـراي    (dementia

ظرفیـت  داراي  هنـوز  کـه  زمانـی  اسـت. 
زندگـی اش،  شـریک  بـه  بـود  تصمیم گیـري 
امـا نه بـه اعضـاي نزدیـک خانـواده اش، گفت 
کـه اگـر روزي به علـت عفونـت HIV، «مغزش 
از کار بیفتـد» می خواهـد کـه بـراي هرگونـه 
را  اقداماتـی  تنهـا  جدیـد،  پزشـکی  مشـکل 
دریافـت کنـد کـه انجـام آن هـا راحت اسـت. 
در طـی دو هفتـه ي گذشـته، مراقبـان آقـاي 
«اي» متوجـه شـده اند کـه تنفـس او به نحـو 
فزاینـده اي دشـوار می شـود. با توجه به شـرح 
حـال پزشـکی او، فکـر می کننـد کـه احتمـالاً 
دچـار عـود پنومونی با پنوموسیسـتین کارینی 
 ([Pneumocystis carinii pneumonia [PCP)
شـده اسـت. آقـاي «اي» به بیمارسـتان آورده 

شـده اسـت تـا بـراي تأیید حـدس فـوق از او 
عکـس قفسـه ي سـینه گرفتـه شـود. عکـس 
هـم احتمـال PCP را نشـان می دهـد. پزشـک 
می دانـد کـه آقاي «اي» درگذشـته مشـکلات 
زیـادي بـا واکنش هـاي ناخواسـته ي دارویـی 
داشـته اسـت و در تردیـد اسـت کـه بیمـار 
در  بیش تـر  درمـان  و  بررسـی ها  بـراي  را 

بیمارسـتان بسـتري کنـد یـا نـه. 
***

دچـار  و  سـاله    83 بیـوه اي  «اف»  خانـم 
مراحل پیشـرفته ي بیماري انسـداد مزمن ریه 
 Chronic obstructive pulmonary disease)
COPD]]) و اسـتئوپورز اسـت. تقریباً شش ماه 

پیـش از ایـن، خانـم «اف»، به علـت شـعله ور 
شـدن حـاد COPD اش به مدت شـش روز در 
بیمارسـتان بسـتري شـد. از بعـد از مرخـص 
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شـدن، هنـوز تنفـس او به خوبی زمـان قبل از 
بسـتري شـدنش نشـده اسـت. سـه مـاه قبل، 
به علـت بدتر شـدن وضعیت سـلامت و دشـوار 
بـودن مراقبـت از خود، بـه خانه ي سـالمندان 
منتقل شـده اسـت. در خانـه ي سـالمندان، او 
در حـال اسـتراحت نیـز نفس تنگـی دارد کـه 
بـا خـوردن غـذا بدتـر می شـود. نزدیک تریـن 
اعضـاي خانواده ي او سـه فرزند او هسـتند که 
همگـی ازدواج کرده انـد. یک دختر او در همان 
شـهر زندگـی می کنـد و دو فرزنـد دیگـرش 
در فاصلـه ي بیـش از یک سـاعت رانندگـی بـا 
ماشـین، از ایـن شـهر سـاکنند. امـروز صبـح، 
تنفـس خانـم «اف» ناگهـان بدتـر شـد و او را 
بـراي بررسـی و درمان بـه بیمارسـتان منتقل 
کردنـد. وقتـی کـه در بخـش اورژانـس ویزیت 
می شـود، به علـت نارسـایی تنفسـی یـا اثـرات 
آزمایـش  اسـت.  گیـج  عفونـت،  یـک  سـمی 
خون نشـانگر هیپوکسـمی و اسـیدوز تنفسـی 
اسـت. پزشـک مسـؤول تردیـد دارد کـه آیـا 
بایـد بـراي خانـم «اف» لوله گذاري تنفسـی را 
انجـام بدهـد؟ (به ویژه اگر وضعیـت او با اضافه 
و  برونـش  متسـع کننده ي  داروهـاي  کـردن 
اسـتروییدها بهتر نشـود). او پیش از این هرگز 
بـه لوله گـذاري احتیـاج پیـدا نکـرده اسـت و 
سفارشـی  حـاوي  او  بیمارسـتانی  پرونـده ي 
دربـاره ي احیا نیسـت. دختر خانـم «اف» تازه 
بـه بیمارسـتان رسـیده و منتظـر گفت وگـو با 

است.  پزشـک 
***

تصميم گيري جايگزين چيست؟
تصمیم گیـري،  ظرفیـت  داراي  بیمـاران 
ممکـن اسـت توصیه هـاي پزشـکی را بپذیرند 
یـا رد کننـد و ایـن کار را اغلـب بعـد از آن که 
یـا  آزمـون  هـر  محتمـل  خطـرات  و  فوایـد 
درمـان را سـنجیده و مقابلـه کردند، بـه انجام 
می رسـانند. ارائه دهنـدگان مراقبـت سـلامت، 
وضعیـت پزشـکی بیمـار را ارزیابـی می کنند و 
توصیه هـاي خـود را بـه او ارائـه می نمایند، اما 
ایـن ترجیحـات و ارزش هاي خود بیمار اسـت 
کـه اطلاعـات موجـود را بـه شـکلی سـامان 
می دهـد که بـه تصمیمات بیمار-محـور منجر 
شـود. وقتـی بیمار ظرفیت مشـارکت معنی دار 
در تصمیـم پیـش رو را از دسـت می دهد، باید 
سـازوکاري وجـود داشـته باشـد بـراي اخـذ 
تصمیماتـی کـه بیانگـر اهـداف، ترجیحـات، و 

منافـع بیمار باشـد. 
این سـازوکار همـان تصمیم گیـري جایگزین 
و  اسـت   (Substitute decision making)
معمـولاً هنگامـی واقـع می شـود کـه نامـزد، 
شـریک زندگـی، عضـو نزدیـک خانـواده، یـا 
دوسـت، ایـن مسـؤولیت را از طـرف بیمـاري 
کـه ظرفیـت خـود را از دسـت داده اسـت، بـر 

می گیـرد.  عهـده 
بـر  مبتنـی  تصمیم گیـري  مـدل  ایـن 
مفـروض دانسـتن دو اصـل اسـت: فـرد بیمـار 
تصمیم گیرنـده ي اصلـی اسـت و هـر تصمیـم 
نتیجـه ي وزن دهـی منطقـی فوایـد و خطرات 

اسـت. 
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هـر دوي ایـن پیش فرض هـا را می تـوان بـه 
چالـش کشـید. مهـم اسـت کـه ارائه دهنده ي 
و  بیمـار  آیـا  کـه  بدانـد  سـلامت  مراقبـت 
تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن او در این ارزش ها 
بـا هـم اشـتراك دارنـد یا نـه؟ براي مثـال، در 
برخـی از گروه هـاي فرهنگـی، واحـد خانـواده 
یـا مسـن ترین مـرد خانـواده، تصمیم گیرنده ي 
بنابرایـن، اگرچـه  مناسـب دانسـته می شـود. 
باقی مانـده ي ایـن فصـل با فـرض گرفتن مدل 
غالـب تصمیم گیـري منطقی و فردي نگاشـته 
شـده اسـت، اما ارائه دهنده ي مراقبت سـلامت 
باید نسـبت بـه تفاوت هاي احتمالـی فرهنگی، 
هوشـیار و پاسـخگو باشـد. [ ایـن نگـرش در 
مـورد مراقبت هـاي سـلامت و اولویـت مطلـق 
میـل و گرایش انسـان در پذیـرش خدمات در 
زمانـی که ممکن اسـت آن خدمـت در زندگی 
فـرد تأثیـر به سـزایی داشـته باشـد براسـاس 

معـارف ما نـگاه درسـتی نمی باشـد. ]

چـــرا تصميم گيـــري جايگزيـــن 
ــت؟  ــت اسـ داراي اهميـ

اخلاق 
کـه  پزشـکی  تصمیم گیـري  بـه  رویکـردي 
سـنت  در  ریشـه  شـد،  داده  شـرح  بـالا  در 
حـق  و  بیمـار  اتونومـی  بـه  احتـرام  غربـی 
تصمیم گیـري بـراي خـود دارد1. روشـن ترین 
تظاهـر آن در عمـل، گرفتـن رضایـت آگاهانه 
اسـت. تصمیم گیـري جایگزیـن تلاشـی، البته 
ناکامـل، براي گسـترش دادن کنتـرل بیماران 
1- Buchanan and Brock, 1989

بـر مراقبـت سـلامت خودشـان، بعـد از آنـی 
کنتـرل  اعمـال  بـه  قـادر  دیگـر  کـه  اسـت 
مسـتقیم نیسـتند.  [در دیـدگاه اسـلامی فرد 
صاحـب بـدن خویـش به ایـن معنا کـه بتواند 
هـر تصمیمـی حتـی در ضرر بـه آن، به صورت 
کلـی، بگیـرد نمی باشـد. در اسـلام در عیـن 
پذیرفتـن اختیـار انسـان در تأمیـن سـلامت، 
حـدود و مـرز مشـخصی بـراي ایـن اختیـار 
تعریـف شـده اسـت. رجـوع شـود بـه صفحـه 

[31-41
ایـن  بـر  غالبـاً  مراقبـت  ارائه دهنـدگان 
باورنـد کـه می داننـد کـه چـه چیـزي بـراي 
شـایع  تاریـخ،  در  اسـت.  بهتـر  بیمارشـان 
مراقبـت  ارائه دهنـدگان  کـه  اسـت  بـوده 
تصمیماتـی را بـراي بیمـاران خـود گرفته انـد 
بـدون آن کـه ایـن موضـوع را بـا خـود بیمـار 
کـرده  مطـرح  خانواده هایشـان  اعضـاي  یـا 
در  ولیکـن،  باشـند.  گذاشـته  بحـث  بـه  و 
اخـذ  قـدرت  ایـن  گذشـته،  دهه هـاي  طـی 
تصمیمـات پزشـکی رو بـه کاهش نهاده اسـت 
و آن چـه قـدر بیش تـري یافتـه، عبارت اسـت 
بیمـاران  بـا  اطلاعـات  میـان گذاشـتن  از در 
و بهـا دادن بـه اقتـدار اخلاقـی بیمـار جهـت 
تصمیم گیـري در مـورد آن چـه بـر او یا بدنش 
ارائه دهنـدگان  به عـلاوه،  می شـود.  اعمـال 
از  متمایـز  ارزش هایـی  اغلـب  مراقبـت 
ارزش هـاي بیمارانشـان دارنـد و بـه دشـواري 
می تواننـد ترجیحـات بیمارانشـان را در مـورد 
به دقـت  زندگـی،  نگه دارنـده ي  درمان هـاي 
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از  آگاهـی  فقـدان  ایـن  کننـد1.  پیش گویـی 
ترجیحـات بیمـاران حتی در پزشـکانی نشـان 
داده شـده اسـت کـه گـزارش کرده انـد کـه با 
بیمـاران قدیمی شـان دربـاره ي ترجیحـات و 

زده انـد2.  حـرف  ارزش هایشـان 
تحـت برخی شـرایط، ارائه دهنـده ي مراقبت 
ممکـن اسـت در هنـگام مراقبـت از بیمارانـی 
کـه ظرفیـت تصمیم گیـري خـود را از دسـت 
داده انـد، تنـش اخلاقـی را تجربـه کنـد. براي 
مثـال، وقتـی کـه ارائه دهنـدگان مراقبـت در 
بیمارسـتان بـا ضرورت اخـذ تصمیمات بزرگی 
تصمیم گیـري  فاقـد ظرفیـت  بیمـاران  بـراي 
روبـه رو  جایگزیـن  تصمیم گیـري  فاقـد  و 
می شـوند، ممکـن اسـت در مـورد این کـه چه 
احسـاس عـدم قطعیـت  انجـام دهنـد  کاري 
و  خـود،  خـودي  بـه  قطعیـت،  عـدم  کننـد. 
تصمیـم بـه ادامـه ي تمامـی درمان هـاي فعال 
بـدون وجـود راهنمایـی روشـنی در ارتبـاط با 
اهداف مراقبت، بـراي بالینگران، وضعیت هایی 
پرچالش انـد. تصمیـم به ادامـه ي درمان بدون 
راهنمایـی هم چنیـن هنگامـی واقـع می شـود 
کـه اعضـاي خانواده بـا روش درسـت اقدامات 
وضعیت هایـی  چنیـن  نمی کننـد.  موافقـت 
پرسـتاران  بـراي  به ویـژه  اخلاقـی،  تنـش  بـا 
همراه انـد و تنـش اخـلاق با خسـتگی مفرط و 

افزایـش تغییـر شـیفت ها مرتبـط اسـت3. 

1- Uhlmann et al., 1988; Seckler et al., 1991; Tsevat 
et al., 1995
2- Uhlmann et al., 1988
3- Jameton, 1984

قانون
به عنـوان نمونـه، در ایـالات متحـده آمریـکا 
تصمیم گیـري  بـه  قانونـی  رویکـرد  کانـادا،  و 
جایگزیـن، عمدتـاً دو سـویه داشـته اسـت. در 
کنـار تصویـب قانـون خودمختـاري بیمـار4  و 
علاقـه ي رو به رشـد بـه تدویـن وصیت نامه ي 
پزشـکی، قوانینـی نیـز تصویـب شـده اند کـه 
را  اشـخاصی  کـه  می سـازند  قـادر  را  افـراد 
تعییـن نماینـد کـه در صـورت از دسـت دادن 
ظرفیـت تصمیم گیـري، در مـورد مراقبت هاي 
سـلامت ایشـان تصمیم گیري کننـد. به علاوه، 
قوانیـن مرتبـط بـا رضایـت آگاهانـه ایـن حق 
را بـه اعضـاي خانـواده داده انـد کـه به جـاي 
کننـد.  تصمیم گیـري  ظرفیـت  فاقـد  بیمـار 
در برخـی از حـالات، سلسـله مراتبـی بـراي 
تصمیم گیرنـدگان جایگزین ارائه شـده اسـت. 
ترتیـب  واشـینگتن،  ایالـت  در  مثـال،  بـراي 
جایگزینـی عبـارت اسـت از قیـم منصـوب از 
تصمیمـات  بـراي  کـه  فـردي  دادگاه،  سـوي 
مرتبـط بـا سـلامت از سـوي بیمـار منصـوب 
شـده اسـت (از طریق حق وکالـت معتبر براي 
مراقبت سـلامت)، همسـر، فرزندان بزرگسـال، 
والدین و خواهران یا برادران بزرگسـال5. روش 
بـر  مبتنـی  تصمیم گیـري  بـراي  جایگزینـی 
خانـواده، اسـتفاده از دسـتورات دادگاه اسـت، 
ماننـد نصـب قیـم از طـرف دادگاه، ایـن سـاز 
و کار هـم در ایـالات متحـده و هـم در کانـادا 
وجـود دارد. ] در معـارف اسـلامی قیـم فرد یا 
4- Patient Self - Determination Act, 1990
5- Washington State Legislature, 2006
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ولـی او در چهارچـوب تعریف شـده اي از لحاظ 
خانـواده لحاظ شـده اسـت، این که فـرد بتواند 
بـراي ایامـی کـه قـدرت تصمیم گیـري نـدارد 
بنمایـد،  ایـن مسـیر  به جـز  تکلیفـی  تعییـن 

محـل نقـد و نظـر می باشـد.]

سياست گذاري 
مهمـی  بخـش  جایگزیـن  تصمیم گیـري 
و  سـلامت  مراقبـت  مراکـز  سیاسـت هاي  از 
سـازمان هاي حرفـه اي را تشـکیل می دهنـد. 
بـراي مثـال، سیاسـت انجمـن پزشـکی کانادا 
دربردارنـده ي  احیـا  مداخله هـاي  دربـاره ي 
پیش بینی هایـی در ارتبـاط بـا تصمیم گیـري 
جایگزیـن اسـت1. متشـابهاً، انجمـن پزشـکی 
سـالمندان آمریـکا، از تصمیم گیـري جایگزین 
تصمیم گیـري  ظرفیـت  کـه  بیمارانـی  بـراي 
خـود را از دسـت داده اند، به عنـوان یک ارزش 
سـلامت  اداره ي  در  اسـت2.  کـرده  حمایـت 
 Veterans Health) بازنشسـته  سـربازان 
بزرگ تریـن  کـه   ([Administration [VHA

سیسـتم مراقبت سـلامت در ایـالات متحده ي 
بـه  آگاهانـه،  رضایـت  سیاسـت  آمریکاسـت، 
تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن تحـت جانشـین 
(Surrogate) اطـلاق می شـود. ایـن سیاسـت 
فاقـد  بیمـار  کـه  صورتـی  در  می کنـد  بیـان 
بایـد  پزشـک  باشـد،  تصمیم گیـري  ظرفیـت 
در حـد منطقـی دربـاره ي در دسـترس بـودن 
و اعتبـار وصیت نامـه ي پزشـکی بیمـار، حاوي 

1- Canadian Medical Association, 1995
2- American Geriatrics Society Ethics Committee, 
1996

نـام فـردي کـه مسـؤول مراقبت هاي پزشـکی 
باشـد را جسـت وجو کنـد. اگـر فـرد مسـؤول 
مراقبت هاي پزشـکی بیمار در دسترس نباشد، 
بایـد در حـد منطقـی، دربـاره ي در  پزشـک 
دسـترس بـودن دیگـر جانشـین هاي احتمالی 
(قیـم  اولویـت  در  افـراد  ترتیـب  اسـاس  بـر 
قانونـی، همسـر، فرزند بزرگسـال، والد، خواهر 
یـا برادر، پدربـزرگ یا مادربزرگ، نوه، دوسـت 
سیاسـت  ایـن  کنـد3.  جسـت وجو  نزدیـک) 
هم چنیـن روش هایـی را بـراي مدیریـت موارد 
عـدم توافـق میـان ارائه دهنـدگان مراقبـت و 
تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن مشـخص کـرده 

 . ست ا

مطالعه هاي تجربي 
بـا  رابطـه  در  تجربـی  مطالعه هـاي 
نقـش و  بـر  تصمیم گیـري جایگزیـن عمدتـاً 
تجربـه ي تصمیم گیرنـده ي جایگزین و سـطح 
انطبـاق میـان ترجیحات بیمـاران و ترجیحات 
تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن متمرکـز بوده اند. 
کـه  می شـود  پرسـیده  بیمـاران  از  وقتـی 
ایشـان  نماینـده ي  کسـی  چـه  می خواهنـد 
را  خـود  خانـواده ي  از  عضـوي  غالبـاً  باشـد، 
اصلـی  نقـش  اگرچـه  می کننـد4.  معرفـی 
تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن، اخـذ تصمیمات 
مرتبـط  سـلامت  مراقبت هـاي  دربـاره ي 
ایـن  از  امـا نقـش آن هـا  بـا سـلامت اسـت، 
پیچیده تـر اسـت. تصمیم گیرنـدگان جایگزین 

3- Veterans Health Administration, 2003
4- High, 1994
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را  کار درسـت  کـه  سـعی می کننـد  معمـولاً 
بـراي عزیزانشـان انجـام دهنـد و در عین حال 
به نحـو واقع بینانـه اي علایـق ایشـان را در نظر 
می کننـد  تـلاش  هم چنیـن،  باشـند.  داشـته 
کـه از عزیزانشـان تصویـري جامع تـر از تنهـا 
یـک بیمـار را بـه ارائه دهنـده ي مراقبت عرضه 
کننـد. به عـلاوه، اغلـب نقشـی در پاسـداري از 

می کننـد1. ایفـا  عزیزشـان  انسـانی  کرامـت 
پژوهشـی نشان داده است که اعضاي خانواده 
در پیش گویـی دقیـق ترجیحات عزیزشـان در 
رابطـه بـا درمان هـاي نگه دارنـده ي حیـات بـا 

مشـکل روبه رو هستند2. 
ایـن امر حتـی در میان اعضـاي خانواده هایی 
برنامه ریـزي  بـاب  در  مطالعـه اي  در  کـه 
نشـان  بودنـد،  درگیـر  مراقبـت  پیشـینی 
داده شـده اسـت3. در عیـن حـال، اگـر قـرار 
و  بیمـار  قبلـی  درخواسـت هاي  میـان  باشـد 
به عنـوان  آن چـه تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن 
پیـش  تعـارض  دارد،  بـاور  تصمیـم  بهتریـن 
 آیـد، بیمـاران ترجیـح می دهنـد کـه تصمیـم 
تصمیم گیرنـده ي جایگزین بر درخواسـت هاي 
قبـلاً بیان شـده ي ایشـان اولویت داده شـود4. 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
جايگزيـــن  تصميم گيـــري  بـــه 

ــيم؟  ــته باشـ داشـ
بیمـار  قـدر  آن  اسـت  ممکـن  فـردي  هـر 

1- Chambers - Evans and Carnevale, 2005
2- Uhlmann et al., 1988; Pearlman et al., 2005
3- Pearlman et al., 2005
4- Terry, et al., 1999

بزنـد.  بـراي خـود  نتوانـد حرفـی  کـه  شـود 
در  برقـراري  اولیـه ي  مراحـل  در  نتیجـه،  در 
رابطـه ي بیمـار - پزشـک، بایـد ایـن پرسـش 
را بـا بیمـار مطـرح کـرد کـه چـه کسـی را 
تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن بهتـري براي خود 
می دانـد؟ در شـرایط سـرپایی، می تـوان ایـن 
پرسـش را در سـیاق آشـنایی بهتـر بـا بیمار و 
ترجیحـات او مطـرح کـرد. برخـی از بیمـاران 
در هنـگام بسـتري شـدن به علـت بیمـاري اي 
حـاد، ظرفیـت تصمیم گیـري خود را از دسـت 
شـدن  بسـتري  زمـان  بنابرایـن،  می دهنـد. 
فرصـت دیگـري براي طـرح پرسـش درباره ي 

اسـت.  جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي 
ارائه دهنـدگان مراقبـت می تواننـد بیمارانـی 
را کـه در معـرض خطـر بالاتـر از دسـت دادن 
دهنـد.  تشـخیص  تصمیم گیري انـد،  ظرفیـت 
هم چنیـن، می داننـد کـه بیمارانـی کـه داراي 
خانواده هـاي دچـار تعارضنـد یـا آن هایـی که 
فاقـد خانواده انـد، در صـورت از دسـت دادن 
ظرفیـت تصمیم گیـري مشـکلات بیش تري را 
پیـش روي پزشـک قـرار می دهنـد. بنابرایـن، 
ارائه دهنـدگان مراقبـت باید با ایـن بیماران در 
مـورد تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن در صـورت 
نیـاز، گفت وگـو کننـد. وضعیت هـاي پرخطـر 

بر:  مشـتملند 
دمانس زودرس  	
سابقه ي سکته ي مغزي  	
زمینه سـاز  	 کـه  سـلامتی  وضعیت هـاي 

(ماننـد  آینده انـد  در  مغـزي  سـکته ي 
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کنترل نشـده) خـون  پرفشـاري 
زمینه سـاز  	 کـه  سـلامتی  وضعیت هـاي 

سـن  شـدید،  ضعـف  (ماننـد  دلیریوم انـد 
 ( لا با

بیماري هاي رو به مرگ  	
آسـیب هاي  	 بـا  کـه  پرخطـري  رفتارهـاي 

رانـدن  (ماننـد  مرتبطنـد  مغـزي 
کمربنـد  بـدون  کروکـی  اتومبیل هـاي 

( یمنـی ا
عودکننـده  	 و  شـدید  روانـی  بیماري هـاي 

(ماننـد دمانـس شـدید، مانیـا، سـایکوز) 
خانواده هاي دچار تعارض  	
انـزواي اجتماعـی (ماننـد نداشـتن اعضاي  	

خانـواده یـا دوسـتان نزدیک) 

ـــخصي  ـــراي ش ـــد ب ـــي باي ـــه کس چ
ــري اش  ــت تصميم گيـ ــه ظرفيـ کـ
را از دســـت داده اســـت، تصميـــم 

ـــرد؟  بگي
شـخص  بایـد  جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي 
یـا اشـخاصی باشـند که بهتریـن آگاهـی را از 
ارزش هـا  از  یـا  بیمـار،  ویـژه ي  خواسـت هاي 
و باورهـاي بیمـار در رابطـه بـا وضعیتـی کـه 
ترجیـح  کل،  در  دارنـد.  اسـت،  آمـده  پیـش 
بیمـار  نزدیـک  بسـتگان  کـه  می شـود  داده 
زیـرا  شـوند  او  جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي 
از  آن قـدر  ایشـان  کـه  اسـت  ایـن  بـر  بـاور 
بیمـار شـناخت دارنـد کـه همـان تصمیماتی 
را بگیرنـد کـه اگـر بیمـار خـود داراي ظرفیت 

بـود، می گرفـت. در عیـن حـال، ایـن امـکان 
وجـود دارد کـه بیمـار بـراي همسـر/ نامـزد، 
والدیـن، فرزنـدان، یـا خواهران / بـرادران خود 
غریبـه باشـد و گاهـی پیـش می آیـد کـه یک 
دوسـت، بهتـر از دیگـران خواسـت هاي بیمـار 
را می دانـد. [ اصـولاً براسـاس فرهنـگ کشـور 
مـا، ایـن تصمیم گیـري بایـد در جهـت کمک 
بـه مصالـح عالیـه ي بیمـار باشـد نـه تمایـل و 
دوسـت داشـتن فـرد یـا فـرد جایگزیـن، امـا 
اساسـاً مشـارکت بسـتگان فـرد در کمـک بـه 
تصمیم گیـري در مـورد مصالـح عالیـه ي بیمار 
راه هـاي  کـه  متعـددي  مـوارد  در  خصوصـاً 
متفاوتـی بـراي ادامـه ي مـداواي بیمـار مطرح 
اسـت می توانـد کمک کننـده و معقول باشـد.]
براي کمک بـه بیماران در جهت تصمیم گیري 
تصمیم گیرنـده ي  بهتریـن  این کـه  مـورد  در 
کسـانی  چـه  میـان  از  را  خـود  جایگزیـن 
می توانـد انتخاب کنـد، ارائه دهنـده ي مراقبت 
می توانـد ویژگی هـاي ذیـل را همـراه بـا بیمار 

کند:  مـرور 
بـا الزامـات قانونـی محلـی منطبـق باشـد،  	

اگـر چنیـن الزاماتی وجود داشـته باشـند، 
نظیـر این که فـرد بالغ با کفایـت یا حداقل 
18 سـاله باشـد (این در صورتی مهم است 
کـه بیمـار بخواهـد از طریـق دادن وکالت 
معتبـر بـراي مراقبـت سـلامت، فـردي را 
بـراي اخـذ تصمیمـات مرتبـط با سـلامت 

خـود منصـوب کند). 
بیمـار را به خوبـی بشناسـد و مایـل باشـد  	
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کـه از طـرف او اظهـار نظـر کند. 
مایـل باشـد کـه در زمـان حاضـر بـا بیمار  	

در مـورد مسـائل حسـاس گفت وگـو کنـد. 
خواسـت هاي  	 نفـع  بـه  کـه  باشـد  قـادر 

بیمـار، عمل/طرفـداري کنـد و احساسـات 
شـخصی خـود را دخالـت ندهـد. 

ابهـام  	 بـروز  صـورت  در  کـه  باشـد  قـادر 
دیگـر  از  بیمـار،  خواسـت هاي  دربـاره ي 

بگیـرد.  مشـورت  بیمـار  نزدیـکان 
توانایـی برآمدن از عهده ي این مسـؤولیت،  	

چـه جسـمانی و چه عاطفی. 
بـا  	 ملاقـات  بـراي  بـودن  دسـترس  در 

نیـاز.  صـورت  در  مراقبـت،  ارائه دهنـده ي 
ارائه دهنـده ي  	 بـا  گفتـن  سـخن  توانایـی 

در  همتـا  شـریک  به عنـوان  مراقبـت 
 . ي تصمیم گیـر

به نظـرات  	 دادن  سـامان  و  سـر  توانایـی 
متعـارض میـان اعضاي خانواده، دوسـتان، 

مراقبـت. ارائه دهنـدگان  یـا  و 
بـراي  جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي  گاهـی 
بیمـار در دسـترس نیسـت یـا به نظر می رسـد 
انجـام می دهـد،  ایـن کار را  کـه فـردي کـه 
از  ترجیحـات  بـا  کـه  می گیـرد  تصمیماتـی 
قبـل بیان شـده ي بیمـار یـا منافـع او متناقض 
اسـت. در چنیـن شـرایطی، ممکـن اسـت نیاز 
باشـد کـه تصمیم گیرنده ي جایگزین از سـوي 
از  بسـیاري  در  تعییـن شـود.  قانونـی  دادگاه 
نواحـی قضایی ایـن کار زمان زیـادي می برد و 

هزینه هـاي مراقبـت را افزایـش می دهـد1. 

چگونـــه بايـــد بـــراي اشـــخاصي 
ــري را از  ــت تصميم گيـ ــه ظرفيـ کـ
ــري  ــد، تصميم گيـ ــت داده انـ دسـ

شـــود؟ 
وظیفـه ي تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن ایـن 
به جـاي  خودشـان  اگـر  بگوینـد  کـه  نیسـت 
بیمـار بودنـد، می خواسـتند کـه چگونـه مورد 
کـه  اسـت  ایـن  بلکـه  گیرنـد،  قـرار  درمـان 
بگوینـد کـه اگـر خـود بیمـار داراي ظرفیـت 
بـود، چـه چیـزي را می خواسـت. ایـن موضوع 
اهمیتـی حیاتـی دارد و ارائه  دهنـده ي مراقبت 
بایـد کمـک کنـد کـه اطمینـان حاصل شـود 
ایـن نقـش  کـه تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن 
کـه  معیارهایـی  کرده انـد.  درك  را  خـود 
باشـد  بـر آن هـا مبتنـی  بایـد  تصمیم گیـري 
کـه  ویـژه اي  خواسـت هاي   (1 از:  عبارتنـد 
قبـلاً از سـوي بیمـار بیـان شـده اند؛ 2) اگـر 
نیسـت،  معلـوم  بیمـار  ویـژه ي  خواسـت هاي 
ارزش هـا و باورهـاي شناخته شـده ي بیمـار؛ و 
3) اگـر نـه خواسـت هاي ویژه و نـه ارزش ها و 
باورهـاي او معلوم اسـت، بهتریـن منافع بیمار. 
خواسـت هاي بیمـار همـان ترجیحاتی انـد که 
او داراي ظرفیـت بـود، بیـان  در زمانـی کـه 
کـرده اسـت و به نظر می رسـد بـا تصمیمی که 
اکنـون بایـد اخذ شـود نیـز مرتبط می باشـند. 
ارزش هـا و باورهـا در مقایسـه بـا خواسـت ها 
بـه  را  اجـازه  ایـن  امـا  اختصاصی انـد  کم تـر 

1- Teno et al., 1995



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

117

تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن می دهنـد کـه در 
پرتـو دیگـر تصمیم هایـی کـه بیمار قبـلاً اخذ 
کـرده اسـت و رویکـرد کلـی او بـه زندگـی، 
وضعیـت  در  بیمـار  اگـر  کـه  کنـد  اسـتنتاج 
تصمیمـی  چـه  بـود،  ظرفیـت  داراي  حاضـر 
می گرفـت. حتـی بـا وجـود بیش ترین حسـن 
نیـت و صادقانه تریـن تلاش هـا از سـوي افـراد 
گاهـی  جایگزیـن،  تصمیم گیـري  در  درگیـر 
دانسـتن انتخـاب  بیمـار در صـورت دارا بـودن 
ظرفیـت، غیرممکـن اسـت یا در پـرده ي ابهام 
باقـی می مانـد. هنگامـی کـه اطلاعـات خوبی 
دربـاره ي خواسـت ها یـا ارزش هـا و باورهـاي 
بیمار در دسـت نیسـت، یا وقتی کـه اطلاعات 
در دسـترس ضـد و نقیضنـد، ممکـن اسـت 
تصمیم گیرنـدگان مجبـور شـوند که براسـاس 
بهتریـن منافـع بیمـار در آن شـرایط خـاص، 
داوري کننـد. محاسـبه ي بهتریـن منافع بیمار 
براسـاس برآوردهـاي عینی از منافـع و بارهاي 

درمـان بـراي بیمـار بـه انجـام می رسـد. 
هنگامـی کـه بسـتگان بیمـار با هـم اختلاف 
نظـر پیـدا می کننـد، بایـد ایشـان را تشـویق 
کـرد که توجـه خود را بـه پاسـخ دادن به این 
پرسـش متمرکـز کننـد که بـا توجه بـه هدف 
فعلـی درمان، اگـر خود بیمار تـوان اظهار نظر 
داشـت چـه می خواسـت و یـا این کـه بهترین 
ایـن  دوي  هـر  چیسـت؟  در  بیمـار  منافـع 
پرسـش ها را بایـد بـا آگاهـی از اهـداف جاري 
مراقبـت پاسـخ داد. بـراي مثـال، ترجیح بیمار 
دربـاره ي درمـان، به ویـژه درمـان نگه دارنده ي 

زندگـی، معمـولاً بسـتگی بـه ایـن دارد که آیا 
هـدف ایـن مراقبـت، از نوع تسـکینی اسـت یا 

بـا هـدف بهبـود بیمـار بـه انجام می رسـد؟ 
غالبـاً، اختـلاف نظـر بیـن اعضـاي خانـواده 
بـا گذشـت زمـان کم تـر می شـود، زیـرا درك 
پیش آگهـی  و  بالینـی  وضعیـت  از  مشـترکی 
به دسـت می آیـد. ممکن اسـت بتـوان از فردي 
روحانـی کمـک گرفـت، به ویـژه اگـر فـرد یـا 
افـرادي از اعضـاي خانـواده به باورهـاي دینی 
اسـتناد می کنند یـا دلالت هاي دینـی تصمیم 
را مطـرح می نماینـد. گاهـی، بـراي کمـک به 
اخـذ ایـن تصمیم که کـدام عضو خانـواده باید 
یـک  شـود،  تلقـی  رسـمی  تصمیم گیرنـده ي 
قیـم از طـرف دادگاه منصـوب می شـود. [ در 
کشـور مـا نیز ایـن چهارچـوب بـا تفاوت هایی 

متناسـب بـا فرهنـگ مـردم مطرح اسـت. ]

ــري  ــوان تصميم گيـ ــه مي تـ چگونـ
ـــيد؟  ـــا بخش ـــن را ارتق جايگزي

در اغلب مـوارد، تصمیم گیرنـدگان جایگزین 
در  کـه  بودنـد  نکـرده  فکـر  ایـن  بـه  هرگـز 
ایـن  مـورد  در  گیرنـد.  قـرار  نقشـی  چنیـن 
نقـش قبـلاً بـا بیمـار گفت وگـو نشـده اسـت، 
و بنابرایـن در اغلـب مـوارد تصمیم گیرنـدگان 
جایگزیـن احسـاس عـدم آمادگـی می کننـد. 
گفت وگـو  می تواننـد  مراقبـت  ارائه دهنـدگان 
دربـاره ي  را  عزیزانشـان  یـا  بیمـاران  بـا 

کننـد.  آغـاز  جایگزیـن  تصمیم گیـري 
البتـه کمـک کـردن بـه ایشـان بـراي درگیر 
شـدن در گفت گویـی معنـی دار و مفیـد، گام 
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پرچالش تـري اسـت. مهـم اسـت کـه بیماران 
چگونـه  کـه  بداننـد  خانواده شـان  اعضـاي  و 
احتمـال دارد نیـاز به تصمیم گیـري جایگزین، 
پیـش  قبلـی،  مشـخص  برنامه ریـزي  بـدون 
زندگـیِ  یـا شـریک  یـک دوسـت  اگـر   آیـد. 
جایگزیـنِ  تصمیم گیرنـده ي  ازدواج نکـرده، 
مطلـوبِ بیمار باشـد، باید توجه داشـت که در 
برخـی از نواحی چنین افرادي ممکن اسـت از 
رونـد تصمیم گیـري کنار گذاشـته شـوند مگر 
آن که رسـماً به عنـوان عامـل تصمیم گیرنده ي 
مراقبـت سـلامت بیمار منصوب شـده باشـند. 
آمریـکا،  متحـده ي  ایـالات  در  مثـال،  بـراي 
مراقبـت  تصمیم گیرنـده ي  عامـل  نصـب 
سـلامت، سـازوکاري اسـت که براي دادن این 
اختیـار به فـردي خارج از خانواده به رسـمیت 
شـناخته می شـود و این از طریق دادن وکالت 
معتبـر و دائمـی بـراي مراقبت هـاي سـلامت 

اسـت.  امکان پذیـر 
مراقبـت،  ارائه دهنـده ي  بعـدي  وظیفـه ي 
عبـارت اسـت از راهنمایـی بیمار و جانشـینان 
او از طریـق گفت وگـو. غالبـاً، ایـن گفت وگو ها 
فـوراً بـر احیـاي قلبـی- ریـوي (بـراي مثـال، 
دسـتورِ احیـا نکنیـد) یـا این کـه در صـورت 
رفتـن بیمـار بـه کومـاي دائمی چه بایـد کرد، 
دربـاره ي  پیـدا می کننـد1. گفت وگـو  تمرکـز 
جزییـات بیش تري مورد نیاز اسـت. رویکردي 
کـه بـا اقبال مواجه شـده اسـت عبارت اسـت 
از شناسـایی این کـه آیـا موقعیت هـاي خاصی 

1- Tulsky et al., 1998

هسـتند کـه در آن هـا بیمـار مایل بـه دریافت 
بـود؟  نخواهـد  زندگـی  نگه دارنـده ي  درمـان 
چنیـن موقعیت هایـی ممکـن اسـت کومـاي 
طولانـی، دمانـس شـدید یـا مـرگ حتمی در 
اثـر یـک بیمـاري در مراحـل انتهایـی باشـند. 
مطالعـات نشـان داده انـد کـه معمـولاً بیماران 
در صـورت وقـوع یـک «حالت بدتـر از مرگ» 
از درمان هـاي نگه دارنـده ي زندگـی صرف نظر 
چنیـن  شناسـایی  بنابرایـن،  می کننـد2. 
وضعیت هایـی می توانـد بـه یافتـن ترجیحـات 
سـه  شـود.  منجـر  درمـان  دربـاره ي  بیمـار 
پرسـش می توانـد بـه متمرکـز شـدن بـر ایـن 

بحـث کمـک کند: 
شـما  کـه  اسـت  بـوده  وضعیتـی  «آیـا   -1
دربـاره اش در روزنامـه خوانـده باشـید، یـا از 
رادیـو شـنیده باشـید، یـا در تلویزیـون دیـده 
باشـید و آن گاه بـه خودتـان گفتـه باشـید که 
مـن هرگـز نمی خواهـم در چنیـن وضعیتـی 

زنـده باشـم؟»
2- « چـه چیـزي هـر کـدام از وضعیت هـاي 
بـالا را چنیـن غیرقابـل پذیرش کرده اسـت؟» 
پرسـیدن ایـن سـؤال بـه بیمار کمـک می کند 
شناسـایی  را  خـود  محـوري  ارزش هـاي  کـه 
وقـوع  بایـد در صـورت  ارزش هـا  ایـن  کنـد، 
را  جایگزیـن  تصمیم گیـري  کـه  وضعیتـی 
ایجـاب می کنـد، امـا بـا آن چـه مشـخصاً قبلاً 
متفـاوت  اسـت،  شـده  گفت وگـو  دربـاره ش 

باشـند.»  تصمیم گیـري  راهنمـاي  باشـد، 

2- Patrik et al., 1997
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3- ترجیحـات و ارزش هـاي به دسـت آمده با 
بیمـار چک شـوند. ارائه دهنـده ي مراقبت باید 
بپرسـد کـه آیا ایـن تفسـیرهاي او از سـخنان 
بیمـار درسـت اند: «آیـا این بدان معناسـت که 
اگـر شـما نهایتـاً دچـار وضعیـت [X] شـدید، 
نمی خواهیـد کـه درمـان نگه دارنـده ي زندگی 
طولانی تـر  شـما  بـراي  را  وضعیتـی  چنیـن 
کنـد؟» اگر پاسـخ مثبـت باشـد، نتیجه گیري 
تأییـد شـده اسـت. اگـر پاسـخ منفـی باشـد، 
شناسـایی  بـه  می توانـد  چـرا،  پرسـیدن 
ارزش هـاي محـوري دیگر منجر شـود که باید 
بـراي تصمیم گیـري در آینـده، درك و در نظر 

شـوند.  گرفته 
اگـر بیمـار تصمیـم بگیـرد کـه ترجیحـات 
خـود را به صـورت یـک وصیت نامه ي پزشـکی 
صورت بنـدي کنـد (فصـل 10)، ارائه دهنده ي 
مراقبـت بایـد بـر اهمیـت حصـول اطمینـان 
از دسترسـی تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن بـه 
ایـن سـند، (و هـر بـه روزرسـانی بعـدي آن) 
تأکیـد کنـد. به عـلاوه، ارائه دهنـده ي مراقبـت 
بایـد اطمینـان حاصل کنـد که ایـن اطلاعات 
در پرونـده ي پزشـکی بیمـار به راحتـی قابـل 
دسترسـی اند تا دیگـر ارائه دهنـدگان مراقبت، 
داشـته  دسترسـی  آن  بـه  نیـاز،  صـورت  در 

 . شند با
در  مهمـی  نقـش  مراقبـت  ارائه دهنـدگان 
تسـهیل فرآیند تصمیم گیـري جایگزین دارند، 
ایـن نقـش از طریـق ارائـه ي اطلاعاتـی کـه 
تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن را قـادر می سـازد 

تـا از طـرف بیمار به گزینشـی آگاهانه دسـت 
ارائه دهنـدگان مراقبـت  ایفـا می شـود.  بزنـد، 
بایـد ایـن را درك کـرده، در مـورد آن آموزش 
بایـد  سـلامت  حرفه منـدان  باشـند.  دیـده 
راهنمایـی  را  جایگزیـن  تصمیم گیرنـدگان 
قبـلاً  خواسـت هاي  ترتیـب)  (بـه  تـا  کننـد 
بهتریـن  یـا  باورهـا،  و  ارزش هـا  بیـان شـده، 
منافـع بیمـار را در نظـر بگیرنـد. وقتـی کـه 
به نظـر می رسـد کـه انتخـاب تصمیم گیرنده ي 
انتخـاب  بـا  توجهـی  بـه حدقابـل  جایگزیـن 
بیمـار متفـاوت اسـت، ارائه دهنـدگان مراقبت 
بـا وضعیت دشـواري روبـه رو می شـوند، و باید 
از همـکاران، مشـاوران اخلاقـی، یـا مشـاوران 

حقوقـی درخواسـت راهنمایـی کننـد. 

بحث موارد 
تصمیم گیـري  در  نمی توانـد  «اي»  آقـاي 
مشـارکت کنـد زیـرا دچـار دمانـس مرتبط با 
ایـدز اسـت. پزشـک بـا شـریک زندگـی آقاي 
«اي» صحبـت می کنـد، او بـا این نظـر موافق 
اسـت که آقـاي «اي» خواهان بسـتري شـدن 
تهاجمـی  اقدامـات  انجـام  و  بیمارسـتان  در 
نبـود. شـریک زندگی آقـاي «اي» بـر این باور 
اسـت کـه او اگـر اکنـون تـوان ابـراز تصمیـم 
خـود را داشـت، خواهـان رفتن به خانه، شـاید 
تسـکین  جهـت  کمکـی  اکسـیژن درمانی  بـا 
تنـش تنفسـی اش بـود. او به پزشـک می گوید 
 PCP کـه آقـاي «اي» بعـد از آخریـن حمله ي
گفتـه بـود که دیگـر مایل نیسـت اگـر چنین 

درمانـی لازم شـد، بـه آن تـن دهد. 
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تسـکینی  درمـان  ترتیـب  آن کـه  از  پیـش 
اعضـاي  شـود،  داده  منـزل  در  اکسـیژن  بـا 
خانواده ي آقاي «اي» به بیمارسـتان می رسند 
و درخواسـت می کننـد کـه «همـه کار» براي 
او انجـام گیـرد. شـریک زندگی آقـاي «اي» با 
خانـواده صحبت کـرده، وکالت معتبـري براي 
مراقبـت سـلامت را که آقاي «اي» بـه او داده 
براسـاس  ایشـان نشـان می دهـد؛  بـه  اسـت، 
ایـن وکالـت او می توانـد از طـرف آقـاي «اي» 
از  بعـد  کنـد.  اخـذ  را  پزشـکی  تصمیمـات 
مجموعـه اي از بحث هـا و گفت وگوهـا، اعضاي 
و  ترجیحـات  بـه  احتـرام  اهمیـت  خانـواده 
ارزش هـاي آقـاي «اي» را می پذیرند که از آن 
جملـه اجـازه دادن بـه شـریک زندگی اوسـت 
کـه به عنـوان تصمیم گیرنـده ي اصلـی به جاي 
ایفـا  کنـد. عامـل تصمیم گیرنـده ي  او نقـش 
مراقبـت (شـریک زندگـی و تصمیم گیرنـده ي 
جایگزیـن رسـمی) همراه بـا خانـواده موافقت 
می کننـد کـه درمان تسـکینی با اکسـیژن در 

منـزل انجـام گیرد. 
و  می شـود  فرسـتاده  منـزل  بـه  بیمـار 
پیگیري هـاي مربـوط بـه بیمـاران رو به مرگ 
بـراي او تجویـز می شـود و چنـد روز بعـد، در 

می کنـد.  فـوت  آرامـش 
در مـورد خانـم «اف» چنین داوري می شـود 
شـدن  شـعله ور  نوبـت  ایـن  جریـان  در  کـه 
از  را  خـود  ظرفیـت  موقـت  به طـور   COPD

دسـت داده اسـت. بعـد از بحث دربـاره ي عدم 
ظرفیـت بیمـار، پزشـک از دختـر او می پرسـد 

کـه آیـا او می دانـد که خواسـته ي مـادرش در 
صـورت بهتـر شـدن وضعیتـش، چـه می تواند 
باشـد؟ دختـر می گویـد کـه کیفیـت زندگـی 
دو  در  پـدرش  مـرگ  زمـان  از  «اف»  خانـم 
سـال پیـش، رو بـه بدتـر شـدن بـوده اسـت، 
امـا به نظـر می رسـد که اخیـراً، یعنـی از زمان 
آخرین نوبت بسـتري شـدنش در بیمارسـتان، 
افـت قابـل توجهی پیـدا کرده اسـت. اگرچه او 
هیچ وقـت در مـورد چنین وضعیتی مسـتقیماً 
فکـر  امـا  اسـت،  نـزده  حـرف  مـادرش  بـا 
نمی کنـد که مـادرش خواهان احیـا (CPR) یا 
تهویـه ي مکانیکـی باشـد. ولیکـن او بـا این که 
نیسـت.  خـودش تصمیم گیـري کنـد راحـت 
پزشـک توصیـه می کنـد کـه او بـا خواهـران 
یـا برادرانـش مشـورت کنـد. پزشـک می گوید 
کـه در ایـن فاصلـه، هـر کار ممکنـی بـراي 
شـد؛  خواهـد  انجـام  لوله گـذاري  از  اجتنـاب 
ولیکـن، اگـر از نظـر پزشـکی ضـروري شـود، 
سـاعت  دو  شـد.  خواهـد  انجـام  لوله گـذاري 
بعـد، دختـر بـه پزشـک گـزارش می دهـد که 
می کننـد  احسـاس  چنیـن  فرزنـدان  تمامـی 
کـه اگـر خانـم «اف» تـوان ابراز خواسـته هاي 
خـود را داشـت، از قبـول CPR و لوله گـذاري 
خـودداري می کـرد. اگرچـه پزشـک توضیـح 
حملـه ي  از  اگـر  «اف»  خانـم  کـه  می دهـد 
فعلـی بهبـود یابـد، ممکـن اسـت بتوانـد ایـن 
تصمیـم را خـودش بگیـرد، دختر درخواسـت 
می کنـد کـه دسـتوراتِ «لوله گـذاري نکنیـد» 
و «اقـدام بـه احیـا نکنیـد»، بـر روي پرونده ي 
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بیمـار نصـب شـود. منطـق او ایـن اسـت کـه 
اعضـاي خانـواده  بر ایـن باورند (و پزشـک هم 
مادرشـان، در  بهبـود  تصدیـق می کنـد) کـه 
بهتریـن حالـت، به مدت کوتاهـی دوام خواهد 
داشـت و او - در صـورت تـوان ابـراز نظـر - 
راضـی نبـود که روزهـاي باقی مانـده ي زندگی 

را بـا رنـج از تنگـی نفـس سـپري کنـد. 
پزشـک موافقـت می کنـد که این دو دسـتور 
را بنویسـد و برنامـه ي او ایـن اسـت کـه اگـر 
ظرفیـت بیمـار بهبـود یافـت، موضـوع را بـا 
خـود بیمـار بـه بحث گـذارد. [به نظر می رسـد 

در  انسـان ها  خواسـت  بـه  احتـرام  ضمـن 
زمینه هـاي مختلـف تصمیم گیـري، در معارف 
اسـلامی، تصمیم گیـري بـراي حیـات و ممات 
فراتـر از خواسـت انسـان دیده می شـود. البته 
بیـن اقدام بـراي ختم زندگـی «اتانازي اکتیو» 
و عـدم ارائـه ي خدمتـی بـه بیمـار در مواردي 
در  خصوصـاً  شـد،  قائـل  تفکیـک  می تـوان 
مـواردي کـه در ادامـه ي زندگی فـرد علی رغم 
همـه ي تلاش هـا به طـور جـدي تردیـد وجود 
دارد. مبسـوط ایـن بحـث در جلـد اول ایـن 

کتـاب آمده اسـت. ]
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فصل 10 

برنامه ريزي پيشيني 
مراقبت 

James A. Tulsky, Linda L. Emanuel, Doug-
las K. Martin and Peter A. Singer 

خانـم «جـی» 63 سـال دارد و بیمـاري قابل 
توجهی را در سـابقه ي خود ندارد. او براي یک 
ویزیـت روتین به پزشـک خانـواده اش مراجعه 
کرده اسـت. خانم «جـی» در روزنامـه مطلبی 
 Living) را دربـاره ي وصیـت در حـال زندگـی
will) خوانـده و بـه ایـن فکـر افتاده اسـت که 

ایـن چیزي اسـت که باید بـه آن بپـردازد، اما 
هنـوز گامـی بـراي ایـن کار برنداشـته اسـت. 
برگـه اي  او  پزشـک،  مطـب  انتظـار  اتـاق  در 
 Advance)پزشـکی وصیـت  دربـاره ي  را 
خـود  بـا  و  می کنـد  مشـاهده    (directive

می گویـد کـه امـروز روز خوبـی بـراي بیش تر 
دانسـتن در این بـاره اسـت. 

***

آقـاي «اچ» مردي 40 سـاله اسـت که 6 ماه 
قبـل برایـش تشـخیص گلیوبلاسـتوم مولتـی 
فـورم پیشـرفته داده شـده، کـه نوعـی تومـور 
«اچ»  آقـاي  اسـت.  درمـان  غیرقابـل  مغـزي 
عملکردشـناختی  نقـض  اولیـه ي  علایـم  بـه 
اسـت.  کـرده  مراجعـه  خـود  انکولوژیسـت 
پزشـک در ایـن فکر اسـت کـه به آقـاي «اچ» 
دربـاره ي وصیت پزشـکی چـه چیـزي بگوید. 

***

ــت  ــيني مراقبـ ــزي پيشـ برنامه ريـ
ـــت؟ چيس

 Advance) مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي 
طـی  کـه  اسـت  فرآینـدي   (care planning

آن بیمـار، بـا مشـورت ارائه دهنـده ي مراقبـت 
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دیگـري  افـراد  و  خانـواده  اعضـاي  سـلامت، 
دربـاره ي  تصمیماتـی  مهم انـد،  او  بـراي  کـه 
مراقبت هـاي آتـی خـود اخـذ می کنـد1. ایـن 
تهیـه ي  شـامل  اسـت  ممکـن  برنامه ریـزي 
یـک وصیـت پزشـکی مکتـوب باشـد2. وصیت 
پزشـکی که توسـط بیمار در زمانـی که داراي 
ظرفیـت اسـت، تکمیـل می شـود، در صورتـی 
کـه بیمـار ظرفیـت تصمیم گیـري خـود را از 
دسـت بدهـد، مـورد مراجعـه و اسـتناد قـرار 
می گیـرد. در وصیـت پزشـکی بیمـار می تواند 
مداخلاتـی را مشـخص کند کـه می خواهد، یا 
نمی خواهـد، در وضعیت هـاي مختلـف، بـراي 
او انجـام گیرنـد و می تواند افـرادي را به عنوان 
امـورد  در  خـود  جانشـین  تصمیم گیرنـده ي 
سـلامت معیـن کند تـا از طـرف او تصمیماتی 
انسـان  این کـه   [ نمایـد.  اخـذ  را  درمانـی 
بـراي چـه امـوري می توانـد وصیـت نمایـد و 
دایـره ي اختیـار انسـان بـراي زمانی کـه قادر 
میزانـی  چـه  نمی باشـد  تصمیم گیـري  بـه 
اسـت، محـل بحـث و نقـد اسـت. امـا آن چـه 
مسـلم اسـت ایـن اسـت کـه بیمـار نمی تواند 
بـر خـلاف مصالـح عالیـه ي خویـش در هیـچ 
زمانـی توصیـه نمایـد. امـا ایـن موضـوع کـه 
بـراي بیمـار دچـار مشـکلات جـدي انتهایی، 
چـه میـزان اقدامـات نگه دارنـده بایـد بـه کار 
رود و آیـا مجبـور نیسـتیم روزانـه درجاتـی از 
در  بـراي خدمـات  را  نگه دارنـده  درمان هـاي 
سـطوح مختلـف تعریـف کنیم، مسـأله ي مهم 

1- Teno et al., 1994
2- Emanuel et al., 1991

و اساسـی اي اسـت کـه در جلـد اول کتاب در 
بحث اتانازي پسـیو به آن اشـاره شـده اسـت.[   

پيشـــيني  برنامه ريـــزي  چـــرا 
ــت؟  ــت اسـ ــت داراي اهميـ مراقبـ

اخلاق، قانون، و سياست‌گذاري 
کمـک  مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي 
می کنـد تـا اطمینـان حاصل شـود کـه هنجار 
قـرار  احتـرام  مـورد  هنگامـی  در  رضایـت 
می گیـرد کـه بیمـار دیگـر نمی توانـد درباره ي 
انتخاب هـاي درمانی با پزشـک خـود گفت وگو 
کنـد و بنابرایـن نمی توانـد کنترلـی بـر روي 
سـیر مراقبت هـاي خـود داشـته باشـد. ایـن 
هنجار ریشـه در اصـل خودمختـاري و احترام 
بـه اتونومـی دارد، و تبییـن کلاسـیکی از آن، 
 Justice)متعلـق بـه قاضـی بنجامیـن کاردوزو
سـال  در  کـه  اسـت   (Benjamin Cardozo

انسـانی  موجـود  «هـر  اسـت:  گفتـه   1914
بزرگسـال و داراي ذهـن سـالم، حـق دارد که 
تعییـن کنـد کـه بـا بدنـش چـه کاري انجـام 

گیـرد.»3. 
هم چنیـن  مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي 
مبتنـی بـر اصـل احتـرام بـه اشـخاص اسـت، 
و ایـن احتـرام بایـد بـه کسـانی نیز گسـترش 
بـر  فرهنگی شـان  ارزش هـاي  کـه  یابـد 
وابسـتگی متقابـل میـان افـراد و رفـاه خانواده 
یـا جامعـه به عنـوان یـک کل، تأکیـد دارنـد. 
برنامه ریـزي پیشـینی سـلامت دربردارنـده ي 
بیمـار،  انسـان هاي  کـه  اسـت  آگاهـی  ایـن 
3- Faden et al., 1986
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در صورتـی کـه نتواننـد منویاتـی را کـه براي 
خودشـان اندیشـیده  شـده و گرامـی داشـته 
اسـت، جـاري و محتـرم ببیننـد، بـا رنـج از 
دسـت دادن کرامـت مواجه خواهند شـد و نیز 
این کـه چنیـن منویاتـی ممکن اسـت توسـط 
ارزش هـاي فرهنگـی شـکل گرفتـه باشـند1. 
در ایـالات متحـده ي آمریـکا، قوانیـن ایالتی 
بـه افـراد اجـازه می دهد کـه اسـنادي را تحت 
عنـوان وصیت پزشـکی تکمیل کننـد و فردي 
در  جانشـین  تصمیم گیرنـده ي  به عنـوان  را 
امـر مراقبـت سـلامت تعییـن کننـد، و قانـون 
فـدرال الـزام می کند کـه تمامـی بیمارانی که 
در بیمارسـتان بسـتري می شـوند، از ایـن حق 
خـود آگاه شـوند2. بیش تر کشـورهاي اروپایی 
نیـز بـا تأسـی بـه  همیـن شـیوه، تمهیداتی را 
بـراي برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت در نظـر 

گرفته اند3. 

مطالعه هاي تجربي 
ایـن  بـه  توجـه  قابـل  علاقـه ي  وجـود  بـا   
موضـوع، و قانون گـذاري گسـترده اي کـه بـه 
اسـت،  گرفتـه  انجـام  پزشـکی  وصیـت  نفـع 
برنامه ریـزي پیشـینی سـلامت، بـه آن انـدازه 
کـه طرفـداران را راضـی کنـد، موفقیت آمیـز 
متعـددي،  پیمایش هـاي  در  اسـت.  نبـوده 
بیمـاران و ارائه دهندگان مراقبـت، نگرش هاي 
مثبتـی را نسـبت بـه وصیـت پزشـکی ابـراز 

1- Kagawa - Singer and Blackhall, 2001
2- US Congress, 1990
3- Fassier et al., 2005

کرده انـد4. 
به نـدرت  خودشـان  وجـود،  ایـن  بـا  امـا 
فرم هـاي مربـوط را کامل کـرده بودند5. برخی 
از مداخـلات، بـا تلاش هـاي زیـاد، می تواننـد 
اسـتفاده از وصیـت پزشـکی را افزایش دهند6.

امـا ایـن افزایش چنـدان زیاد نبـوده و اثرات 
اسـت7.  داشـته  مراقبـت  روي  بـر  کمینـه اي 
اثربخشـی  بررسـی  بـراي  بـزرگ  مطالعـه اي 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت در مراقبـت از 
بیمـاران رو بـه مـرگ (SUPPORT) دریافـت 
کـه ایـن کار اثري بر این موارد نداشـته اسـت: 
زمان بنـدي  یـا  بـروز  پزشـک - بیمار،  ارتبـاط 
 ،(DNR) نکنیـد  احیـا  مکتـوب  دسـتورهاي 
آگاهـی پزشـکان از ترجیحات بیمـاران، تعداد 
روزهـاي سـپري شـده در بخـش مراقبت هاي 
ویـژه بـا دریافـت تهویـه ي مکانیکی، و سـطح 
منابـع  از  اسـتفاده  یـا  شـده،  گـزارش  درد 

بیمارسـتانی8. 
ایـن بی اثـري ممکـن اسـت حاصـل چندین 
و  بالینگـران  میـان  ارتبـاط  باشـد.  موضـوع 
بیمـاران کـه طـی آن بیمـاران بـراي تهیـه ي 
وصیـت پزشـکی راهنمایـی می شـوند، ممکن 
اسـت خدشـه دار باشـد9. برخـی از بیمـاران با 

4- Lo et al., 1986; Shmerling et al., 1988; Frankl et al., 
1989; Stolman et al., 1990; Emanuel et al., 1991; Gam-
ble et al., 1991; Joos et al., 1993
5- Emanuel et al., 1991
6- Cohen - Mansfield et al., 1991; Hare and Nelson, 
1991; Sachs et al., 1992; High , 1993; Markson et al., 
1994; Rubin et al., 1994
7- Hanson et al., 1997 a; Landry et al., 1997
8- SUPPORT Principal Investigators, 1995
9- Tulsky et al., 1998
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عـوض  را  خـود  دیدگاه هـاي  زمـان  گذشـت 
می کننـد1 و برخـی دیگـر انواعـی از مداخلات 
درخواسـت  را  زندگـی  طولانی کننـده ي 
می کننـد کـه متعاقبـاً واقع گـرا نبـودن آن هـا 
اثبـات می شـود. تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن 
همـواره مطمئـن نیسـتند کـه وضعیـت فعلی 
بیمـار همانی اسـت کـه در وصیت پزشـکی او 
پیش بینـی شـده اسـت2. به عـلاوه، ارزش هاي 
برنامه ریـزي  در  را  مهمـی  نقـش  فرهنگـی 
ممکـن  و  می کننـد  ایفـا  مراقبـت  پیشـینی 
اسـت که برخـی از گروه هاي مـردم به وصیت 
پزشـکی اعتقاد نداشـته باشـند یا در مورد آن 

باشـند3.  داشـته  متفاوتـی  برداشـت هاي 
در مروري بر بیش از 100 مقاله ي پژوهشـی 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت و  و فرم هـاي 
وصیـت پزشـکی، چنیـن نتیجه گیري شـد که 
صورت بنـدي، در میـان گذاشـتن، و اجرایـی 
درمانـی دشـوار  پیشـینی  ترجیحـات  کـردن 

است4. 
پرسـش کلیـدي ایـن اسـت کـه چـرا؟ یـک 
چارچـوب  کـه  باشـد  ایـن  می توانـد  پاسـخ 
برنامه ریـزي  پشـت  کـه  سـنتی  مفهومـی 
پیشـینی مراقبت و اسـتفاده از فرم هاي وصیت 
پزشـکی اسـت، ریشـه در نیازهـا و تجربیـات 
بیمـاران نـدارد. به نحـو سـنتی، چنیـن تصـور 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت  می شـود کـه 

1- Emanuel et al., 1994; Danis et al., 1994
2- Tulsky, 2005
3 - Caralis et al., 1993; Blackhall et al., 1995; Carrese 
and Rhodes, 1995
4 - Miles et al., 1996

بـه مردم کمـک می کند کـه بـراي تصمیمات 
درمانـی در زمان از دسـت دادن ظرفیت آماده 
باشـند؛ مبتنی بر اصل اخلاقی اتونومی اسـت؛ 
و در سـیاق رابطـه ي پزشـک-بیمار بر تکمیل 
می کنـد.  تأکیـد  پزشـکی  وصیـت  فرم هـاي 
برنامه ریـزي  بیمـاران،  دیـدگاه  از  ولیکـن، 
بیمـاران  بـه  هم چنیـن  سـلامت  پیشـینی 
کمـک می کنـد که بـراي مـرگ آماده شـوند، 
تحـت تأثیـر روابـط شـخصی اسـت، فرآیندي 
اجتماعی اسـت، و در سـیاق خانواده و عزیزان 
واقـع می شـود5. بنابرایـن، شـاید بتـوان گفت 
کـه فرآینـد برنامه ریـزي پیشـینی سـلامت و 
سـنجه هاي پیامـد مـورد اسـتفاده در پژوهش 
پیشـین، بـر مواردي کـه بیش تریـن اهمیت را 
بـراي بیمـاران و عزیزانشـان داشـتند، متمرکز 

نبوده انـد. 

ـــه  ـــل ب ـــد در عم ـــردي باي ـــه رويک چ
ــت  ــيني مراقبـ ــزي پيشـ برنامه ريـ

ـــيم؟  ـــته باش داش
هـدف اصلـی جنبـش برنامه ریـزي پیشـینی 
مراقبـت - از دیدگاه اخلاق دانان و حقوق دانان 
- عبـارت بـود از کمـک بـه بیمـاران در جهت 
اخـذ تصمیمـات درمانـی بـراي هنگامـی کـه 
برایشـان  ظرفیـت  دادن  دسـت  از  واقعـه ي 
رخ داده باشـد. ولیکـن، از دیـدگاه بیمـاران، 
هـدف اولیـه ي برنامه ریـزي پیشـینی مراقبت، 
بـراي مـرگ و مـردن  بیش تـر آمـاده شـدن 

5 - Singer et al., 1998
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راهـی  تـا  می کننـد  تـلاش  انسـان ها  سـت1. 
بـراي سـازگار شـدن بـا مـرگ پیـدا کنند2. 

مـرگ کـه در گذشـته آیینـی  محـوري در 
زندگـی اجتماعـی و دینـی را شـکل مـی داد، 
امـروزه امـري خصوصـی، تقدس زدایی شـده، 
و در پـس دیوارهـاي مؤسسـات پنهـان شـده، 
به نحـوي ضمنـی تبدیـل بـه یـک تابو گشـته 
اسـت. برنامه ریزي پیشـینی مراقبـت می تواند 
بـه انسـان ها کمـک کند تا بـراي مـرگ آماده 
شـوند کـه ایـن، از دیـدگاه بیمـار، بـه معناي 
کمک به او در جهت احسـاس کنترل، کاسـتن 
بـار تحمیلی بـر عزیزان، و تقویت یـا نزدیک تر 
شـدن روابـط بـا عزیـزان فرد اسـت3. بـا توجه 
بـه این تجدیـد سـاختار مفهومـی، بالینگرانی 
برنامه ریـزي  دربـاره ي  گفت وگـو  بـراي  کـه 
پیشـینی مراقبـت به سـراغ بیمـاران می روند، 
بایـد اهـداف ذیل را بـراي این فرآینـد مد نظر 
داشـته باشـند4. [ نـگاه بـه مـرگ، بخش هـاي 
روشـنی از معارف اسـلامی را تشکیل می دهد. 
بخـش  جهان بینـی،  آن  بـه  توجـه  بـدون 
عمـده اي از توصیه هـا می تواند متفاوت باشـد، 
زندگـی  شـروع  مـرگ  اسـلامی  معـارف  در 
دیگـري اسـت، و شـروع حیـات ابـدي انسـان 
اسـت اگرچـه در نگاه فلسـفی حکمایـی مانند 
یـک  کـه  انسـان  پیوسـتگی  صدرالمتألهیـن 
حقیقـت واحـدي اسـت از ابتـداي زندگـی و 
تـا ابـد حفـظ می گـردد. ایـن مفهوم قطعـاً در 
1 - Martin et al., 1999
2 - Field and Cassel, 1997
3 - Martin et al., 1999
4 - Martin et al, 2000

رویکـرد مـا در پایـان حیـات ایـن دنیـا بـراي 
فـرد مؤثـر اسـت. رجوع شـود به صفحـه 43-

[37

حفظ احساس کنترل 
اتونومـی جایگاهـی محـوري در برنامه ریـزي 
معنـاي  بـه  نـه  امـا  دارد،  مراقبـت  پیشـینی 
کنتـرل هر تصمیـم درمانـی، چنان کـه عموماً 
فـرض می شـود. اعضـاي خانـواده ي ماتـم زده ، 
باعـث  بهتـر  ارتبـاط  احسـاس می کننـد کـه 
بهتـر شـدن مراقبـت پایـان زندگی می شـود، 
امـا ایـن تمرکز بـر تصمیم هاي خـاص درمانی 
مـرگ  گرفتـن  نظـر  در  از  اجتنـاب  باعـث 
واقعـی  نیازهـاي  اسـت  «ممکـن  و  می شـود 
ارضـا  را  خانـواده اش  و  مـرگ  بـه  رو  بیمـار 
از  کلـی  احسـاس  آوردن  به دسـت  نکنـد5». 
کنتـرل در حیـن تجربه ي مـردن، پیامد روانی 
برنامه ریـزي  اسـت.  اهمیتـی  بـا  اجتماعـی 
پیشـینی مراقبـت می توانـد بـه بیمـار کمـک 
کنـد تا احساسـی از کنتـرل را به دسـت آورد. 
بدیـن طریـق کـه به جـاي فکـر کـردن به یک 
فهرسـت شـماره بندي شـده از اهداف عینی و 
مشـخص، فکـر خود را بـه وراي آن ببـرد و به 
ترسـیم رویکردي شـخصی به مـردن از طریق 
در نظـر گرفتـن ارزش ها و اهدافـی بپردازد که 

بایـد او را در حیـن مـردن هدایـت کنـد6. 

کاستن از بار 
افـرادي کـه در حال مردننـد، می خواهند که 
5 - Hanson et al., 1997 b
6 - Singer et al., 1998; Martin et al., 1999
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بـه نیازهـاي عزیزانشـان توجه کننـد؛ بیماران 
از ایـن احتمـال واهمـه دارنـد که عزیزانشـان 
بـار بیماري طولانی و صعب  ایشـان را بر دوش 
بگیرنـد. برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت ایـن 
امـکان را فراهم مـی آورد که افراد شـرایطی را 
بـراي مراقبـت و حـدودي را بـراي درمان هاي 
نگه دارنـده ي زندگـی - که در غیـر این صورت 
را  مـردن  نامتناسـبی  به نحـو  اسـت  ممکـن 
طولانـی کننـد - تعییـن نماینـد، و نیز موجب 
تسـهیل گفت وگوهـاي تـوأم با تأمـل درباره ي 
ارزش هـا، اهـداف، و ترجیحـات با عزیزانشـان 
در محیطـی عـاري از بحـران می شـود. ایـن 
و  اضطـراب  بـار  کـه  عزیزانـی  بـه  می توانـد 
مراقبـت جسـمانی را در طـول فرآیند صعب و 
طولانـی بیمـاري رو به مـرگ بـر دوش دارند، 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت  کمـک کنـد. 
هم چنیـن می توانـد بـه آمـاده شـدن افـرادي 
کـه در حالـت بحـران نقـش تصمیم گیرنده ي 
جایگزیـن را بـه عهـده خواهند گرفـت، کمک 
کنـد و بـار گنـاه عزیـزان بیمـار را در هنـگام 
اخـذ تصمیمـات جایگزیـن دشـوار در رابطه با 
درمـان نگه دارنـده ي زندگـی، کاهـش دهـد. 
هم چنیـن  مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي 
مراقبـت  ارائه دهنـده ي  تیـم  بـه  می توانـد 
کمـک کند تـا براي مـرگ بیمار آماده شـوند. 

تحکيم روابط 
انسـان ها در شـبکه اي از پیوندهاي اجتماعی 
زندگـی می کننـد و عمومـاً از مـرگ در انـزوا 
واهمـه دارنـد. برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت 

برقـراري ارتبـاط و گفت وگـو دربـاره ي مـرگ 
را تسـهیل می کنـد، بنابراین، فرصتـی را براي 
بـا عزیـزان فراهـم مـی آورد.  تحکیـم روابـط 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت ممکـن اسـت 
بـه افـراد کمـک کنـد تـا اختلافـات خـود را 
بـه  از جملـه،  بـا عزیزانشـان فیصلـه دهنـد. 
بخشـودن یـا طلب بخشـایش بابت مناقشـات 
گذشـته بپردازنـد. تأمـل دربـاره ي زندگـی و 
معنـاي مرگ، و در میان گذاشـتن این تأملات 
بـا عزیزان نیـز ممکن اسـت به تحکیـم روابط 
شـخصی کمـک کنـد. ] در معـارف اسـلامی 
فکـر مـرگ یکـی از ارزشـمندترین روش  هـاي 
و  دنیـا،  زندگـی  از  پیداکـردن درك درسـت 
اتخـاذ رفتـار مناسـب توسـط انسان هاسـت.[  

احترام به فرهنگ
تصمیم گیـري دربـاره ي پایـان زندگـی متأثر 
را  آن هـا  فرهنـگ  کـه  اسـت  ارزش هایـی  از 
شـکل می دهـد. اصـل اتونومـی بخـش غالـب 
اخـلاق مراقبـت سـلامت در آمریکاي شـمالی 
و اروپـاي غربـی اسـت. امـا بـراي بسـیاري از 
مردمـان دیگـر، اتونومـی ممکـن اسـت ارزش 
بـر  مطالعـه اي  مثـال،  بـراي  نباشـد.  غالبـی 
روي نگرش هـا دربـاره ي تصمیم گیـري پایـان 
زندگـی در میـان افـراد چینی تبـار نشـان داد 
کـه ایشـان نسـبت بـه برنامه ریـزي پیشـینی 
مراقبـت بی تفـاوت یا بدبین انـد. در جهان بینی 
اتونومـی،  و  اسـتقلال  به جـاي  افـراد،  ایـن 
ارزش هـا عبـارت بودنـد از وابسـتگی متقابـل، 
مهربانـی، و حفاظـت از یکدیگـر. در نتیجـه، 
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بیمار محـور،  رویکـرد  بـه  وفادارمانـدن  بـراي 
حرفه منـدان سـلامت بایـد دربـاره ي اهـداف 
بیمـار در رابطـه با تصمیم گیـري پایان زندگی 

بـا او گفت وگـو کننـد. 

يک رويکرد عملي 
گفت وگوهـا دربـاره ي برنامه ریـزي پیشـینی 
مراقبـت، بسـته بـه وضعیـت سـلامت بیمـار، 
خوبـی  سـلامت  از  کـه  بیمارانـی  متفاوتنـد. 
برخوردارنـد، ممکـن اسـت از این موارد سـود 
ببرنـد: از انتخـاب فـردي کـه از طرف ایشـان 
سلامتشـان  مراقبت هـاي  مـورد  در  بتوانـد 
تصمیـم بگیـرد، و فکـر کردن در مـورد این که 
آیـا وضعیت هایـی وجـود دارد کـه به نظرشـان 
چنـان غیرقابـل تحمـل باشـند کـه در صورت 
وقـوع، نخواهنـد زندگی شـان در آن وضعیـت 
طولانی تر شـود. در مورد بیماران سـالمندتر یا 
مبتـلا بـه بیماري هـاي مزمن جدي، پزشـکان 
ممکن اسـت بخواهنـد کـه گفت وگوهایی را با 

منظـري وسـیع تر آغـاز کننـد. 
پیشـینی  برنامه ریـزي  بسـیاري،  اگرچـه 
مراقبـت را فرصتـی بـراي بیمـاران می داننـد 
تـا «ترجیحـات» خـود را بـراي درمـان اعـلام 
کننـد، بسـیاري از بیماران ترجیحـات درمانی 
صورت بنـدي شـده اي ندارنـد. بـا کاوش دقیق 
مراقبـت  ارائه دهنـده  ي  بیمـار،  ارزش هـاي 
ایـن  تـا  کنـد  کمـک  بیمـار  بـه  می توانـد 
ترجیحـات خـود را کشـف نمایـد. می تـوان از 
بیمـاران خواسـت که دربـاره ي اهدافشـان در 
زندگی، ترس هایشـان از ناتوانی، امیدهایشـان 

پایـان زندگی شـان چگونـه  این کـه  دربـاره ي 
وضعیت هایـی  دربـاره ي  نظراتشـان  باشـد، 
کـه از مـرگ بدترنـد، سـخن بگوینـد1. ایـن 
دیـد موسـع نسـبت بـه برنامه ریـزي پیشـین 
سـلامت به افـراد اجـازه می دهـد تـا درباره ي 
مـرگ و میـراث خـود بیندیشـند. در نتیجه ي 
مراقبـت  ارائه دهنـدگان  گفت وگوهـا،  ایـن 
کننـد  کمـک  خـود  بیمـاران  بـه  می تواننـد 
تـا به طـور خـاص ملاحظـه نماینـد کـه آیـا 
درمان هـاي خاصـی وجـود دارنـد کـه ایشـان 
خواسـتار صرف نظـر کـردن از آن ها باشـند؟ و 
دربـاره ي این کـه تحت چـه شـرایطی خواهان 

بـود؟ خواهنـد  درمان هـا  آن  از  صرف نظـر 
هنگامـی کـه شـرایط بیمار به مراحـل نهایی 
مراقبـت  ارائه دهنـده ي  باشـد،  رسـیده  خـود 
می توانـد از زمینه سـازي انجام شـده در طـی 
ایـن گفت وگوهـاي زودهنگام تـر بهـره جویـد 
تـا برنامه ریزي هـاي خـاص را در ایـن مـورد 
شـدن  بدتـر  صـورت  در  کـه  آورد  به عمـل 
غیرقابـل اجتنـاب حـال بیمـار چـه کاري باید 
انجـام شـود. در کنـار سـایر مـوارد، بیمـار و 
ایـن  در  می تواننـد  مراقبـت  ارائه دهنـدگان 
زمینه هـا تصمیـم بگیرنـد: آیا بایـد آمبولانس 
خبـر شـود؟ آیـا بایـد بیمـار بـه بیمارسـتان 
منتقـل شـود؟ کـدام درمـان طولانی کننده ي 
زندگـی بایـد بـه کار گرفتـه شـود و از کـدام 
معـارف  براسـاس  گـردد؟[  صرف نظـر  بایـد 
زمینه هـاي  در  می تواننـد  انسـان ها  مـا، 

1 - Pearlman et al., 1993
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متفاوتـی خودشـان و یـا دیگـران بـراي آن ها 
تصمیم گیـري نماینـد ولی بایـد در چهارچوب 

مصالـح عالیـه بیمـار باشـد.]

ــا  ــاص بـ ــاي خـ ــدام درمان هـ کـ
هـــدف تســـکين علامتـــي بايـــد 
مـــورد اســـتفاده قـــرار گيرنـــد؟ 
حتـی بـا وجـود ایـن  تأکیـد بـر گفت وگـو و 
فرآینـد، فرم هـاي رضایـت آگاهانـه هم چنـان 
مکتـوب  و  قانونـی  سـندي  تأمین کننـده ي 
از ارزش هـا و ترجیحـات بیمارنـد کـه ممکـن 
اسـت در برخـی از سـناریوهاي پایـان زندگی 
فرم هـاي  از  متعـددي  انـواع  باشـند.  مفیـد 
وصیت پزشـکی توسـط موسسـات، دولت ها، و 
مراکـز دانشـگاهی تهیـه شـده اند. وصیت هاي 
حـال  در  وصیـت  آن هـا  بـه  (کـه  توصیـه اي 
زندگـی هم گفته می شـود) توصیـف می کنند 
کـه فرد در شـرایط مختلف، چه نـوع مراقبتی 
وصیت هـاي  نمی خواهـد.  یـا  می خواهـد  را 
توکیلـی (گاهـی بـه آن وکالـت معتبـر دائمی 
می شـود)  گفتـه  سـلامت  مراقبـت  بـراي 
مشـخص می کننـد کـه فـرد می خواهـد کـه 
چـه کسـی از طـرف او تصمیمـات درمانـی را 
اخـذ کنـد. ایـن دو نـوع وصیت  براي رسـیدن 
بـه اهدافـی متفـاوت، مهـم و مکمـل  طراحـی 

شـده اند. 
در اغلـب شـرایط، توصیـه ي مـا ایـن اسـت 
کـه وصیت هـاي پزشـکی در بردارنـده ي هـم 
وصیـت توصیه اي و هم وصیت توکیلی باشـند. 
وصیت هـاي  کـه  می کنیـم  توصیـه  به عـلاوه، 

توصیه اي مشـروح باشـند و به نحو سامانمندي  
افـراد را در طـی مسـیري هدایت کننـد که به 
آن هـا کمک کنـد تا درباره ي فـرم وصیت فکر 
کننـد و ارزش هـا، اهداف و ترجیحـات مرتبط 
بـا تصمیمـات مراقبتـی خـود را اظهـار کنند. 
ایـن وصیت هـا شـامل صفحاتـی از مطالـب و 
یـک فـرم بـراي مستندسـازي اند. وصیت هاي 
توصیه اي غیرمشـروح فضایی محـدود، معمولاً 
چنـد خـط، را بـراي نوشـتن توصیه هـاي فرد 
عمومـی  توصیه هـاي  می دهنـد.  اختصـاص 
بـا  عمومـاً  غیرمشـروح  وصیـت  در  منـدرج 
نـدارد1.  تطابـق  خاصـی  درمانـی  ترجیحـات 
پزشـکی  وصیـت  بـا  مقایسـه  در  به عـلاوه، 
به نحـو  مختصـر،  پزشـکی  وصیـت  مشـروح، 
تفسـیر  پزشـکان  سـوي  از  دسـت تري  یـک 

می شـود2. 
هنگامـی کـه وصیت هـاي توصیه اي مشـروح 
و مبتنـی بـر سـناریو و دربردارنـده ي انتخـاب 
مداخله هـا مـورد اسـتفاده قـرار می گیرند، این 
امـکان فراهـم می شـود کـه آسـتانه ي مـورد 
نظـر بیمـار بـراي مداخلـه اسـتنتاج گـردد3. 
ایـن به ویـژه هنگامـی می توانـد کمک کننـده 
باشـد کـه به صـورت سـناریوهاي تنظیم شـده 
باشـند. بـراي مثـال، در برخـی از این اسـناد، 
سـناریوها برحسـب توالی وخامـتِ پیش آگهی 
مرتـب شـده اند4. براي هـر سـناریو، مداخلات 
بالقوه تقریباً برحسـب سـطح باري که تحمیل 
1 - Schneiderman et al., 1992
2 - Mower and Baraff, 1993
3 - Emanuel, 2007
4 - Emanuel et al., 1991
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تمایـل  افـراد  شـده اند.  مرتـب  می کننـد، 
دارنـد کـه آسـتانه اي را بـراي بـار تحمیلـی و 
پیش آگهـی تعییـن نماینـد. ایـن رویکـرد بـا 
ایـن یافته حمایت می شـود که اغلـب بیماران 
در هنـگام پرداختـن بـه برنامه ریزي پیشـینی 
مراقبـت، دربـاره ي پیش آگهـی و بـار تحمیلی 
دغدغـه دارنـد1. بـا وجود دقتی کـه در تکمیل 
وصیت هـاي  می شـود،  اعمـال  اسـناد  ایـن 
پزشـکی به نـدرت مراقبتـی را کـه بایـد بـراي 
انجـام  تصمیم گیـري  ظرفیـت  فاقـد  بیمـار 
گیـرد، به روشـنی دیکتـه می کننـد2. عمومـاً، 
تـا حـدي بـه تفسـیر سـند نیـاز خواهـد بـود 
و ایـن مسـؤولیت بـر دوش تصمیم گیرنـده ي 
جایگزینـی کـه از او نـام بـرده شـده اسـت، 
دیگـر اعضـاي خانـواده و تیـم مراقبت کننـده، 

بود.  خواهـد 
هنگامـی کـه بیمـار داراي وصیـت پزشـکی 
و  داده  دسـت  از  را  تصمیم گیـري  ظرفیـت 
بالینگـران  باشـد،  وخیمـی  بیمـاري  دچـار 
بایـد وضعیـت را بـا وکیـل نـام بـرده شـده و 
دیگـر عزیـزان مرتبط در میـان گذارنـد. افراد 
درگیـر با مـرور وصیت پزشـکی، بایـد تصمیم 
بگیرنـد کـه فکـر می کنند که بیمـار در چنین 
شـرایطی خواهـان چـه اقدامـی می بـود. ایـن 
کار در صورتـی کـه وضعیـت تحت بررسـی با 
سـناریوي شـرح داده شـده در وصیت پزشکی 
مطابـق باشـد، آسـان تر خواهـد بـود. ولیکـن، 

1 - Weeks et al., 1998; Fried et al., 2002; Fried and 
Bradley, 2003
2 - Fischer et al., 2004

مکـرراً پیـش می آید کـه فرم وصیت پزشـکی 
آن قـدر مشـروح نیسـت کـه درمـان را هدایت 
اسـت لازم  کنـد؛ در چنیـن حالتـی ممکـن 
شـود به گونـه اي عمل شـود کـه گویـی تقریباً 
وصیـت پزشـکی وجود نداشـته اسـت. در این 
بیمـار،  میـان  قبلـی  گفت وگوهـاي  شـرایط، 
عزیـزان او، و بالینگـران دربـاره ي ارزش هـاي 
بیمـار در ارتبـاط با درمـان پزشـکی، می تواند 

باشـند.  کمک کننـده  بی نهایـت 
حتـی وقتـی کـه به نظر می رسـد کـه وصیت 
پزشـکی قابـل کاربـردي وجـود دارد، ممکـن 
اسـت مناقشـاتی میـان اعضـاي خانـواده، یـا 
بیـن اعضـاي خانـواده و تیـم مراقبت کننـده 
دربـاره ي مراقبـت بیمـار پیـش آیـد3. عزیزان 
وصیـت  مندرجـات  بـا  اسـت  ممکـن  بیمـار 
پزشـکی او موافـق نبـوده و بر این باور باشـند 
کـه بیمـار عقیـده ي خـود را عـوض کـرده یـا 
این کـه بیمـار در تنظیـم ایـن وصیـت مرتکب 
مناقشـات  هم چنیـن،  اسـت.  شـده  اشـتباه 
ممکـن اسـت در نتیجـه ي تفـاوت در تفسـیر 
متـن حـادث شـوند، نظیـر تفـاوت در تفسـیر 
معنـاي «شـانس معقـول بهبـود». در چنیـن 
شـرایطی، تمرکـز تصمیم گیرنـده بـر این کـه 
خـود بیمـار چـه می خواسـته اسـت و چـرا در 
بـادي امـر، وصیـت پزشـکی را تنظیـم کـرده 

اسـت، کمک کننـده خواهـد بـود. 
اگرچـه بهتریـن حالـت، دسـتیابی بـه اتفاق 
نظـر میـان تمامـی طرف هـاي ذینفع اسـت، و 

3 - Fischer et al., 2004
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ایـن امـر به ویـژه در مـورد صرف نظر کـردن از 
درمـان نگه دارنـده ي زندگـی صادق اسـت، در 
نهایـت، فـردي کـه به عنـوان تصمیم گیرنده ي 
جایگزیـن منصوب شـده اسـت، تصمیم نهایی 
را خواهـد گرفـت. اگـر ارائه دهنـدگان مراقبت 
بخواهنـد براسـاس وصیـت پزشـکی مکتـوب 
بیمـار، تصمیـم فـرد جانشـین را نقـض کنند، 
به روشـنی  نمی تـوان  باشـند.  محتـاط  بایـد 
آننـد  خواهـان  بیمـاران  تمامـی  کـه  گفـت 
عزیزشـان  فـرد  یـا  وکیـل  کـه خواسـت هاي 
نقـض شـود. مطالعـه اي نشـان داد کـه بیـش 
از نیمـی از گروهـی از بیمـاران تحـت دیالیـز 
فکـر می کردنـد کـه پزشـک یـا وکیـل آن هـا 
از  چشم پوشـی  بـراي  مفـري  حداقـل  بایـد 
باشـند1. در  ایشـان داشـته  وصیـت پزشـکی 
چنیـن وضعیتـی، ممکـن اسـت بهتـر باشـد 
کـه بالینگـران با کمیتـه ي اخلاق بیمارسـتان 

مشـورت کننـد. 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت، بالینگـران را 
قـادر می سـازد تا به خواسـت هاي بیمارانشـان 
دربـاره ي مراقبـت پزشـکی در صـورت وقـوع 
آتـی عـدم کفایـت، احتـرام بگذارنـد. اهـداف 
برنامه ریـزي پیشـینی مراقبـت بـراي بیمـاران 
سـلامت  و  زندگـی  مختلـف  مراحـل  در 
متفـاوت اسـت، امـا هـدف اصلـی در تمامـی 
مـوارد کمـک بـه بیمـار در جهت بیـان کردن 
ارزش هـاي مرتبط با سـلامت به گونه اي اسـت 
کـه بتوانـد بـه تصمیم گیرنـدگان کمـک کند، 

1 - Sehgal et al., 1992

بـه بیمـاران اجـازه دهـد کـه کنتـرل خـود را 
حفـظ کننـد، موجـب کاسـتن از بـار تحمیـل 
شـده به سـایرین شـود، و روابط شخصی مهم 

را تقویـت کنـد. 

بحث موارد
دربـاره ي  را  اطلاعاتـی  «جـی»  خانـم 
درخواسـت  مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي 
از  یکـی  بـه  را  او  بایـد  پزشـک  می  کنـد. 
دهـد  ارجـاع  اطلاعـات  دسـترس  در  منابـع 
یـا فرمـی را بـه او بدهـد و تشـویق کنـد کـه 
را  مراقبـت  پیشـینی  برنامه ریـزي  فرآینـد 
ترجیـح  کـه  جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي  بـا 
خانـم  مدتـی،  از  بعـد  کنـد.  آغـاز  می دهـد، 
«جـی» و جانشـین او می تواننـد بـا هـم بـه 
نـزد پزشـک بیاینـد. در ایـن ملاقات، پزشـک 
می توانـد ترجیحـات درمانـی خانـم «جی» را 
مـرور کنـد تـا مطمئـن شـود کـه او اطلاعات 
منـدرج در فـرم وصیت پزشـکی را درك کرده 
و قـادر بـه تکمیـل آن اسـت. اگـر وضعیـت 
سـلامت خانـم «جـی» تغییـر یابـد، پزشـک 
بایـد بـه خانم «جـی» توصیه کند کـه وصیت 

پزشـکی خـود را بـه روز نمایـد. 
«اچ»  آقـاي  کـه  اسـت  ممکـن  متأسـفانه، 
دربـاره ي  تصمیـم  اخـذ  ظرفیـت  بـه زودي 
مراقبت هـاي سـلامت خـود را از دسـت بدهد. 
برنامه ریـزي پیشـینی  بایـد موضـوع  پزشـک 
مراقبت را با رعایت تمامی ملاحظات شـخصی 
پیـش بکشـد و همـان مراحلی را کـه در مورد 
خانـم «جـی» بیـان شـد، پـی بگیـرد. ولیکن، 
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در مـورد آقـاي «اچ» پزشـک ناچـار خواهـد 
بـود کـه توجـه ویـژه اي بـه مقولـه ي ظرفیت 
مبـذول کنـد. ایـن وضعیـت هم چنیـن ایـن 
فرصـت را بـه پزشـک می دهـد کـه اطلاعـات 
در نظـر گرفتـه شـده توسـط آقـاي «اچ» در 
برنامه ریـزي پیشـین سـلامت را بـا آینـده ي 

محتملـی کـه در آن اضمحـلال پیش رونـده ي 
شـناختی آقـاي «اچ» محتمـل خواهـد بـود، 
تطبیـق دهـد. ایـن هم چنیـن فرصتـی بـراي 
بیمـار، خانـواده ي او و پزشـک اسـت تـا براي 

مـرگ قریب الوقـوع بیمـار آمـاده شـوند. 
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فصل 11

اتانازي و 
کمک خودکشي 

Bernard M. Dickens, Joseph M. Boyle Jr., 
and Linda Ganzini 

خانـم «آي» 32 سـاله و مبتـلا بـه سـرطان 
پیشـرفته ي معده اسـت کـه باعث درد شـدیدِ 
قابـل  کـه  اسـت  شـده  اسـتفراغی  و  مـداوم 
کنتـرل نیسـت. بـا وجـود افزایش مـداوم دوز 
می شـود،  داده  او  بـه  کـه  مخـدري  داروي 
درد او در طـی دو روز اخیـر تـا حـد زیـادي 
بیش تر شـده اسـت. مـرگ بیمـار قریب الوقوع 
اسـت امـا او بی وقفـه بـه کارکنان بیمارسـتان 
التمـاس می کنـد کـه «او را از ایـن مصیبـت 

کنند».  رهـا 
***

آقـاي «جـی» معتـاد تزریقـی 39 سـاله اي 
اسـت که سـابقه ي الکلیسم و افسـردگی دارد. 
و  می کنـد  مراجعـه  اورژانـس  بخـش  بـه  او 

اصـرار دارد کـه دیگـر نمی خواهد زنـده بماند. 
مکـرراً درخواسـت می کنـد کـه بـه ایـن دلیل 
کـه دیگـر قـادر بـه تحمـل ایـن همـه رنـج 
نیسـت (هـر چنـد کـه در حـال حاضـر درد 
جسـمانی نـدارد)، براي او اتانـازي انجام گیرد. 
را  بالینـی  افسـردگی  تشـخیص  روان پزشـک 

او رد می کنـد.  بـراي 
***

اتانازي و کمک خودکشي چيست؟
اتانـازي(Euthanasia) به این صـورت تعریف 
شـده اسـت: اقدامی که توسـط فردي با هدف 
پایـان دادن بـه زندگی فردي دیگـر، در جهت 
خاتمـه دادن بـه رنجـی کـه او می بـرد، انجـام 
می گیـرد. اتانـازي ممکـن اسـت «داوطلبانـه 
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 (Involuntary) «اجبـاري   ،«  (Voluntary)
 «  (Non-voluntary) «غیرداوطلبانـه  یـا   «
باشـد کـه ایـن بسـتگی دارد بـه: 1) کفایـت 
 (2 اتانازي شـونده،  فـرد   (Competence)
مطابـق بـودن یـا نبودن ایـن اقدام با خواسـت 
فـرد اتانازي شـونده (اگـر ایـن خواسـت معلوم 
باشـد) و 3) آگاه بودن یا نبودن اتانازي شـونده 

از این کـه قـرار اسـت اتانـازي انجـام گیـرد. 
بـه   (Assisted suicide) خودکشـی  کمـک 
این صورت تعریف شـده اسـت: «اقـدام فردي 
بـه کشـتن عامدانـه ي خـودش بـا کمـک فرد 
دیگـري کـه آگاهانـه، دانش، وسـیله، یا هر دو 

را بـراي ایـن اقـدام فراهـم می کند1.» 
در «خودکشـی بـا کمـک پزشـک»، فـردي 
کـه به خودکشـی کمـک می کند یک پزشـک 

ست.  ا

چـــرا اتانـــازي و کمک خودکشـــي 
اهميت انـــد؟  داراي 

دولت ها در سراسـر جهان در سـال هاي اخیر 
بـه بحـث دربـاره ي ایـن پرسـش پرداخته انـد 
کـه آیا پزشـکان و سـایر حرفه مندان سـلامت 
به نحـو عامدانـه در  بایـد در شـرایط خـاص، 
وقـوع مـرگ بیمـار مشـارکت داشـته باشـند؟ 
و آیـا چنیـن عملکـردي بایـد از سـوي جامعه 
پرسـش ها  ایـن  دلالت هـاي  شـود؟  پذیرفتـه 
در اخـلاق، قانـون، و سیاسـت گذاري عمومی، 

شـایان توجـه ویژه انـد. 

1 - Special Senate Committee on Euthanasia and As-
sisted Suicide, 1995

اخلاق 
اختـلاف نظـر قابـل توجهـی در ایـن زمینـه 
وجـود دارد کـه آیا اتانازي و کمک خودکشـی، 
از  کـردن  صرف نظـر  بـه  تصمیـم  از  اخلاقـاً 
درمان هـاي نگه دارنـده ي زندگـی متمایزنـد2؟ 
ایـن مقولـه مبانی برخـی از اقدامـات قانونی را 

تشـکیل داده است3. 
در مرکـز این بحث، اهمیـت اخلاقی معطوف 
اقدامـات  ایـن  کـه  اسـت  افـرادي  نیـت  بـه 
و  اتانـازي  طرفـداران  می دهنـد4.  انجـام  را 
کمک خودکشـی ایـن اسـتدلال را رد می کنند 
کـه تمایـز اخلاقی میـان این اقدامـات و اقدام 
بـه صرف نظـر کـردن از درمـان نگه دارنـده ي 
زندگـی وجـود دارد. بلکه ایشـان ادعا می کنند 
کـه اتانازي و کمک خودکشـی با حـق بیماران 
در گزینـش آگاهانـه دربـاره ي زمـان و نحوه ي 
مخالفـان  اسـت5.  سـازگار  خودشـان  مـرگ 
اتانـازي و کمک خودکشـی ادعـا می کننـد که 
مـرگ را تنهـا در صورتـی می تـوان پیامد قابل 
پیش بینـی قطـع از نظر اخلاقـی موجه درمان 
بیمـاري  کـه  دانسـت  زندگـی  نگه دارنـده ي 
زمینه اي کشـنده اي وجود داشـته باشد، و این 
بیمـاري باشـد کـه باعـث مـرگ می شـود نـه 
عمـل قطـع درمان6. در مقایسـه، نزد پزشـکی 

2 - Gillion, 1988; Roy, 1990; Brock, 1992; Dickens, 
1993; Annas, 1996
3 - Sue Rodriguez v. British Columbia (Attorney Gen-
eral), 1993; Quill v. Vacco, 1996; Compassion in Dying 
v. Washington, 1996
4 - Brody, 1993; Quill, 1993
5 - Brock, 1992; Angell, 1997
6 - Foley, 1997
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کـه اتانـازي را انجـام می دهد یا به خودکشـی 
کمـک می کنـد، ایـن مـرگ بیمـار اسـت کـه 
می دهـد.  شـکل  را  او  اقـدام  اصلـی  هـدف 
و کمک خودکشـی  اتانـازي  اگرچـه مخالفـان 
موافقنـد،  بیمـار  خودمختـاري  اهمیـت  بـا 
اتونومـی  کـه  می کننـد  اسـتدلال  چنیـن 
خودمختـاري  حـق  و  دارد  حـدودي  فـردي 
نبایـد جایـگاه غایـی را در سیاسـت اجتماعـی 
پیـدا  اتانـازي و کمک خودکشـی  بـه  مربـوط 
کنـد1. طرفـداران اتانـازي و کمک خودکشـی 
برایـن باورنـد کـه ایـن دو اقـدام، به واسـطه ي 
بـه پایـان رسـاندن رنـج و درد بیمـاران رو بـه 
مـرگ، به ایشـان نفع می رسـاند2، حـال آن که 
مخالفـان اتانـازي چنیـن دلیـل می آورنـد که 
تصویـب  بـراي  مشـفقانه  زمینه هـاي  وجـود 
ایـن اقدامـات، قـادر بـه تضمیـن ایـن نخواهد 
بـود کـه اتانـازي در محل بـه افـرادي محدود 
خواهـد مانـد کـه داوطلبانـه آن را درخواسـت 
می کننـد3. مخالفـان اتانـازي هم چنیـن نگران 
آننـد کـه پذیرش اتانازي ممکن اسـت نقشـی 
در ریختـن قبـح کشـتن خصوصـی در جامعه 
داشـته باشـد4. اغلب کسـانی که در این زمینه 
اظهـار نظر کرده انـد، تمایز اخلاقی رسـمی اي 
قائـل  کمک خودکشـی  و  اتانـازي  میـان  را 
نشـده اند، زیـرا در هـر دو مـورد، شـخصی که 
اتانـازي یـا کمک خودکشـی را انجـام می دهد، 
عامدانـه مـرگ بیمـار را تسـهیل می کنـد. در 

1 - Callaghan, 1992
2 - Brody, 1992
3 - Kamisar, 1995
4 - Kamisar, 1958

عیـن حـال، نگرانی هایـی درباره ي خطـر بروز 
خطـا، اجبـار، یـا بدرفتـاري، در صورتـی کـه 
پزشـک عامـل نهایی اتانـازي داوطلبانه باشـد، 

ابراز شـده  اسـت5. 
هم چنیـن، در این بـاره اختـلاف نظـر وجـود 
را  کمک خودکشـی  و  اتانـازي  آیـا  کـه  دارد 
آورد  به شـمار  اقداماتـی «پزشـکی»  می تـوان 

نـه؟6.  یا 

قانون 
میـان  را  تمایـزي  قانونـی  نظام هـاي  اغلـب 
ایجـاد  قصـد  بـا  کـه  عامدانـه اي  اقدامـات 
مـرگ انجـام گیرنـد و اجـازه دادن منفعلانـه 
بـه این کـه مـرگ طبیعـی حـادث شـود، قائل 
به حسـاب  قتـل  معمـولاً  اولـی  می شـوند. 
نوزادکشـی  و  آدم کشـی  شـامل  و  می آیـد 
می شـود. قطـع یـا اجتنـاب از اعمـال اقدامات 
کـه  صورتـی  در  نیـز  زندگـی  نگه دارنـده ي 
وظیفـه ي قانونـی بـراي اعمـال آن هـا وجـود 
داشـته باشـد می تـوان قتـل به حسـاب آیـد. 
در عیـن حـال، اگرچـه پزشـکان بایـد مراقبت 
لازم را بـراي بقـاي بیمارانشـان ارائـه دهنـد، 
کـه  نمی کننـد  وظیفـه  احسـاس  معمـولاً 
در   - را  آن  کـه  نماینـد  عرضـه  را  درمانـی 
تأمین سـلامت بیمارشـان یـا ظرفیت او جهت 
داشـتن عملکرد در سطحی هوشـیار - بیهوده 
یـا بی تأثیـر می داننـد. بـراي مثـال، بیمـاري 
کـه در وضعیـت نباتـی پایـدار یا دائمی به سـر 

5 - Quill et al., 1992
6 - Kinsella, 1991; Drickamer et al., 1997



پزشک و ملاحظات اخلاقی

140

می بـرد، ممکـن اسـت راه تغذیـه یـا آب دهـی 
کـه  حالـی  در  شـود،  برداشـته  ایشـان  بـه 
پیش بینـی می شـود کـه نتیجـه ي آن مـرگ 

بیمـار خواهـد بـود1. 
تعـداد اندك اما بالقـوه افزاینـده اي از نواحی 
قضایـی بـه پزشـکان اجـازه می دهنـد کـه از 
کفایـت  داراي  بیمـاران  مـداوم  درخواسـت 
مبنـی بـر این کـه درد غیرقابـل تحمل شـان با 
روش هـاي کشـنده پایـان داده شـود، پیـروي 
کننـد. هلنـد در قانونـی کردن القاي پزشـکی 
قضایـی  قوانیـن  از  مجموعـه اي  بـا  مـرگ، 
در دهـه ي 1960 و قانـون مصـوب در سـال 
 (Oregon)2000، پیشـگام بود و ایالـت اورگن
امریـکا و بلژیـک نیـز قوانیـن خـود را تغییـر 
کـه  کردنـد  مشـخص  را  شـرایطی  و  دادنـد 
تحـت آن هـا پزشـکان می تواننـد (نـه این کـه 
داراي  بیمـاران  درخواسـت هاي  از  بایـد) 
کفایـت مبنـی بـر انجـام مداخلاتـی بـا قصـد 
مـرگ بیمـار، پیروي کننـد. ولیکـن، در غیاب 
چنیـن قوانینـی، رضایت بیمـار داراي ظرفیت 
بـه چنیـن مداخلاتی، دفاعـی در برابـر ادعاي 
قانونـی مبنـی بـر قتـل یـا سـهل انگاري منجر 
بـه مـرگ، در صورتی کـه علیه پزشـک، اقامه 
شـود نخواهـد بـود. کمک خودکشـی در سـال 
1942 در سـوئیس از حالـت کیفـري خـارج 
کمـک  بـه  ضرورتـاً  ایـن  البتـه  کـه  شـد2، 
پزشـک محـدود نمی شـود. حـذف ممنوعیـت 
اقـدام بـه خودکشـی، حق ایـن اقـدام را ایجاد 

1 - Airedale NHS Trust v. Bland, 1993
2 - Guillod and Schmidt, 2005

را  کمک  خودکشـی  حـق  نیـز  و  نمی کنـد3، 
ایجـاد نمی کنـد. مشـاوره دادن و کمک کردن 
نواحـی  اغلـب  در  هم چنـان  خودکشـی  بـه 
قضایـی جـرم تلقی می شـود. ولیکـن، چندین 
در  بلژیـک  و  هلنـد  نظیـر  قضایـی  ناحیـه ي 
حال به رسـمیت شـناختن ظرفیت فـرد براي 
گزینش منطقی خودکشـی و حق پزشـکان در 

کمـک بـه خودکشـی اند4. 
بـه  کیفـري  رویکـرد  دربـاره ي  دغدغـه اي 
آن  پزشـک  کمـک  بـا  و خودکشـی  اتانـازي 
اسـت کـه ممکـن اسـت در عمـل غیرمؤثـر 
صـورت  در  اسـت  ممکـن  پزشـکان  باشـد. 
ناکافـی بـودن دوز موجـود بـراي کنتـرل درد 
به نحـو موجهـی داروهـا را بـراي کنتـرل درد 
افزایـش دهنـد، تـا به حدي برسـد کـه بتواند 
بیمـاري  مـرگ  در  مشـارکت کننده اي  عامـل 
باشـد. ولیکن مـرگ بیمار نتیجـه ي آن درمان 
نبـوده اسـت، بلکـه نتیجـه ي پاتولـوژي خـود 
بیمـار بوده اسـت کـه درمـانِ تسـکین درد را 
توجیـه و حتـی الـزام کرده اسـت5. پزشـکانی 
کـه از تجویز هـاي لازم بـراي درمـان درد سـر 
بـاز می زننـد، زیـرا می ترسـند کـه در مـرگ 
بیمارانشـان مسؤول شـناخته شـوند، در واقع، 
دچـار تعـارض منافـع شـده اند. در عیـن حال، 
3 - Sue Rodriguez v. Attorney - General, F British Co-
lumbia, 1993

4 - توضیــح دو مطلــب در این جــا ضــروري اســت. یکــم این کــه 
به معنــاي  کتــاب  ایــن  در  قضایــی»  ناحیــه ي  و  «اصطــلاح 
ــه ي خــاص و  ــه تحــت مجموع ــه اســت ک ــه کار رفت ــه اي ب منطق
ــتقل  ــورهاي مس ــد کش ــود مانن ــن اداره می ش ــدي از قوانی واح
یــا ایــالات امریــکا. دوم این کــه کشــورهاي هلنــد و بلژیــک 
ــد  ــوع چن ــن موض ــد و از ای ــی کرده ان ــازي را قانون ــون اتان تاکن

ســال می گــذرد. 
5 - Rv. Adams, 1957; Williams, 2001
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بـراي شـاکیان ممکن اسـت ناممکن باشـد که 
بتواننـد ایـن احتمـال را به طـور جـدي نشـان 
دهنـد کـه نیت اصلی پزشـک نه تسـکین درد 

بلکـه «قتـل از روي ترحـم» بـوده اسـت. 
بـراي  داروهـا  کـه  اسـت  ممکـن  متشـابهاً، 
اسـتفاده ي دوره اي توسـط خود بیمـار، به نحو 
مناسـبی تجویـز شـده باشـند، و بیمـار خـود 
آن هـا را جمـع کـرده و به طـور هم زمـان بـا 
قصد خودکشـی مصرف کرده باشـد. پزشـکان 
تشـخیص  را  خطـري  چنیـن  اسـت  ممکـن 
از  ایشـان  هـدف  این کـه  اثبـات  امـا  دهنـد 
اسـت،  بـوده  پیامـدي  چنیـن  دارو  تجویـز 
ناممکـن می باشـد. هشـدار دادن بـه بیمـاران 
دربـاره ي خطـر مصرف بیش از حـد دارو براي 
زندگی شـان ممکـن اسـت پیامی دوپهلـو را به 

ایشـان منتقـل کنـد. 

مطالعه هاي تجربي 
کانـادا  در   1995 سـال  در  کـه  مطالعـه اي 
بـه انجـام رسـید1  نشـان داد که بیـش از 75 
درصـد از عمـوم مـردم از اتانـازي داوطلبانـه 
کـه  بیمارانـی  مـورد  در  کمک خودکشـی  و 
بهبودشـان از بیماري نامحتمل اسـت، حمایت 
بـا  برابـري  می کننـد. ولیکـن، تعـداد تقریبـاً 
انجـام ایـن اقدامـات در مـورد بیمارانـی کـه 
وضعیت هـاي قابل بازگشـتی دارند (78 درصد 
مخالـف)، افـراد سـالمند ناتوانـی که احسـاس 
می کننـد باري بـر دوش دیگراننـد (75 درصد 
مخالـف)، و افـراد سـالمند دچـار بیماري هاي 
1 - Singer et al., 1995

جسـمی جزیـی (83 درصد مخالـف) مخالفت 
کردنـد2. نتایـج پیمایشـی نشـان داد کـه 24 
درصـد از پزشـکان کانادایـی مایـل بـه انجـام 
اتانـازي و 23 درصد از ایشـان مایـل به کمک  
بـه خودکشـی، در صـورت قانونـی شـدن این 
نتایـج  بـا  مشـابه  یافته هـا  ایـن  اقداماتنـد3. 
و  بریتانیـا4   در  انجام گرفتـه  پیمایش هـاي 
قلمرو شـمالی استرالیا5  هسـت. پیمایش ها بر 
روي پزشـکان در ایالـت ویکتوریـاي اسـترالیا6  
و نیـز پیمایش هـاي انجام گرفتـه در اورگـن7 ، 
واشـینگتن8 ، و میشـیگان9  حاکـی از آنند که 
اکثریت پزشـکان در این نواحی قضایی در کل 
از اتانـازي و کمک خودکشـی حمایـت کرده و 
پزشـکانی  آننـد.  کـردن  غیرکیفـري  مدافـع 
نظیـر  دارنـد،  را  خاصـی  تخصص هـاي  کـه 
متخصصـان طـب تسـکینی، به نظـر می رسـد 
کـه تمایـل کم تـري بـه مشـارکت در اتانـازي 
پزشـکان  بـا  مقایسـه  در  کمک خودکشـی،  و 

داراي سـایر تخصص هـا، دارنـد. 
تقریبـاً 3 درصـد از تمامـی مرگ هـا در هلند 
ناشـی از اتانـازي یـا کمک خودکشـی اسـت10. 
اغلـب ایـن بیمـاران سـرطانی اند، هرچنـد که 
یـک بیمـار از پنج بیمار دچار اسـکلروز جانبی 
یـا کمک خودکشـی  اتانـازي  از  آمیوتروفیـک 

2 - Genuis et al., 1994
3 - Wysong, 1996
4 - Ward and Tate, 1994
5 - Anon., 1996
6 - Kuhse and Signer, 1988
7 - Lee et al., 1996
8 - Shapiro et al., 1994
9 - Bachman et al., 1996
10 - Van der Maas et al., 1996
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گـزارش می کننـد  پزشـکان  فـوت می کنـد1. 
کـه بیمـاران هلنـدي از تـرس از دسـت دادن 
کرامـت، «مـرگ باذلـت» و وابسـته شـدن بـه 
سـایرین، بـه سـراغ اتانـازي می آینـد. تقریبـاً 
نیمـی از بیمـاران درد را به عنـوان دلیلی براي 
درخواسـت تسـریع مـرگ ذکـر کرده انـد امـا 
تنهـا بـراي 5 درصـد از ایشـان، درد تنها دلیل 

ایـن درخواسـت بود2. 
پزشـک   2000 شـامل  ملـی  نمونـه اي  در 
از ایـالات متحـده، یک نفـر از هـر شـش نفـر 
گـزارش دادند که با درخواسـت بیمـاري براي 
 11 شـده اند؛  مواجـه  خودکشـی  بـه  کمـک 
درصـد از ایشـان با درخواسـت تزریقِ کشـنده 
دادنـد  گـزارش  درصـد   3 شـده اند؛  روبـه رو 
کـه حداقـل یـک نسـخه جهـت اسـتفاده در 
تسـریع مـرگ نوشـته اند؛ و 4/7 درصد گزارش 
را  کشـنده  تزریـقِ  یـک  حداقـل  کـه  دادنـد 
اجـرا کرده انـد. شـایع ترین دلایـل درخواسـت 
عبـارت بودند از: ناراحتی غیر از درد، از دسـت 
دادن کرامـت، تـرس از علامت هـاي غیرقابـل 
کنترل، درد، و از دسـت دادن معناي زندگی3. 
پزشـکان بیش تر بـه درخواسـت بیمارانی وقع 
می گذاشـتند کـه درد یـا ناراحتـی شـدیدي 
از  کم تـر  زندگی شـان  بـه  امیـد  و  داشـتند 
یک مـاه بـود و در زمـان درخواسـت افسـرده 

بودند4.  نشـده  ارزیابـی 
ایالـت  کمک خودکشـی در سـال 1997 در 
1 - Veldink et al., 2002
2 - Van der Maas et al., 1996
3 - Meier et la., 1998
4 - Meier et al., 2003

اورگـن قانونـی شـد و هـر سـال تقریبـاً 0/1 
درصـد از مرگ هـا در ایـن ایالـت بـا تجویـز 
شـش  هـر  از  می گیـرد.  صـورت  کشـنده 
درخواسـت صریـح بـراي کمـک بـه پزشـک 
در مـرگ، بـه یـک مـورد پاسـخ مثبـت داده 
می شـود. اشـخاصی کـه بـه موجـب قانـون به 
تجویـز کشـنده دسترسـی پیـدا می کننـد، در 
مقایسـه با سـایر متوفیان این ایالت، از سـطح 
آموزشـی خـوب و تأمیـن اقتصـادي اجتماعی 
برخوردارنـد. اغلـب بیمـاران در زمـان دریافت 
نسـخه ي کشـنده در مرکـز نگـه داري بیماران 
رو بـه مـرگ در منزل ثبت نام شـده بودند، که 
مطرح کننـده ي آن اسـت که کمک خودکشـی 
جایگزیـن مراقبت تسـکینی نیسـت. پزشـکان 
و کارکنـان مرکـز نگـه داري گـزارش می دهند 
مـرگ  بـه  رو  بیمـاري  دچـار  اشـخاص  کـه 
و  زمـان  کنتـرل  بـراي  را  کمک خودکشـی 
نحـوه ي مـرگ خـود و اجتناب از وابسـتگی به 
دیگـران درخواسـت می کنند. به نظر می رسـد 
کـه حفظ اسـتقلال، ارزشـی مادام العمـر براي 
ایـن بیماران اسـت. درد کنترل نشـده به ندرت 
کمک خودکشـی  درخواسـت  بـراي  دلیلـی 
بدتـر شـدن  از  تـرس  اسـت، هـر چنـد کـه 
علامت هـا در آینده، برجسـته اسـت. در برخی 
از مطالعـات، اختـلالات افسـردگی در زمینه ي 
میـل بـه تسـریع مـرگ وجـود داشـته اند امـا 
افسـردگی در میـان سـاکنان  میـزان شـیوع 
مرده انـد،  کمک خودکشـی  بـا  کـه  اورگـن 
کـه  اسـت  پاییـن  متناقضـی  به نحـو  ظاهـراً 
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ممکـن اسـت نشـانگر تشـخیص کم تـر از حد 
اورگـن  پزشـکان  باشـد1.  بالینگـران  توسـط 
دریافـت  را  درخواسـت هایی  چنیـن  کـه 
کـرده  بودنـد، ایـن تجربـه را از نظـر هیجانـی 
آن هایـی کـه  امـا  توصیـف کرده انـد،  شـدید 
بـا درخواسـت موافقـت کـرده بودنـد، به ندرت 

پشـیمان شـده اند2. 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
ــي  ــازي و کمک خودکشـ ــه اتانـ بـ

داشـــته باشـــيم؟ 
در  کمک خودکشـی  و  اتانـازي  اگرچـه 
تعـدادي از کشـورها قانونـی شـده اسـت، در 
غیرقانونـی  هم چنـان  قضایـی  نواحـی  اغلـب 
نظـر  در  آن  بـراي  زنـدان  مجـازات  و  اسـت 
ایـن  بـر  اسـت. پزشـکانی کـه  گرفتـه شـده 
بایـد  و کمک خودکشـی  اتانـازي  کـه  باورنـد 
قانونـی شـوند می تواننـد این خواسـته ي خود 
را از روش هـاي قانونی و دموکراتیک گوناگونی 
پی گیـري کننـد. در رویکـرد بـه ایـن مقولات 
در بالیـن مهـم اسـت کـه: 1) علل درخواسـت 
بیمـار کامـلاً بررسـی شـود؛ 2) بـه تصمیمات 
فـرد داراي کفایـت بـراي صرف نظـر از درمـان 
احتـرام گذاشـته شـود، ماننـد قطـع تهویـه ي 
کـه  بیمـاري  درخواسـت  بـه  بنـا  مکانیکـی 
قـادر بـه تنفـس مسـتقل نیسـت، کـه از نظـر 
قانونـی نیز قابـل پذیرش اسـت؛ 3) از اتونومی 
بیمـار و تـلاش او براي حفظ کنتـرل در دیگر 

1 - Ganzini et al., 2000, 2002; Ganzini and Dobscha, 
2003
2 - Dobscha et al., 2004

محیط هـاي زندگی اش پشـتیبانی شـود؛ و 4) 
درمان هـاي تسـکینی مناسـب بـه بیمـار ارائه 
گـردد. [ بحـث اتانـازي فعـال و غیرفعـال از 
منظـر اخلاقـی بحـث بسـیار بااهمیتی اسـت. 
در فرهنـگ مـا، بـا توجـه بـه این که براسـاس 
بینش فلسـفی ما، حقیقت انسـان روح اوسـت 
کـه باقـی اسـت و انسـان گرچـه آفریده شـده 
اسـت ولـی همـواره زنـده خواهد بـود و لباس 
خویـش را از کالبـدي به کالبدي و از عالمی به 
جهانـی باقـی عـوض خواهد کـرد. با ایـن ایده 
و در کنـار آن کرامـت انسـان و ایـده ي این که 
حـوادث دهـر می تواننـد راه و نردبانـی بـراي 
ارتقاي انسـان باشـند مسـأله ي اتانـازي اکتیو 
از نـگاه دیگـري ملاحظه می شـود و در معارف 
الهـی مـا پذیرفته شـدنی نمی باشـد. بحث در 
مـورد اتانـازي پسـیو، و ادامـه ي درمان هـاي 
مطمئنـاً  کـه  بیمارانـی  مـورد  در  نگه دارنـده 
درمـان تأثیرگذار نمی باشـد مسـأله ي دیگري 
اسـت کـه مورد بحـث و نقد قرار گرفته اسـت. 

رجـوع شـود بـه صفحـه 93-109 ]

بحث موارد 
بیمـاري  دربردارنـده ي  «آي»  خانـم  مـورد 
داراي کفایـت و دچار مراحـل انتهایی بیماري 
اسـت کـه در آینـده ي بسـیار نزدیکـی خواهد 
مـرد و اکنـون بـا درد غیرقابل درمانـی روبه رو 

ست.  ا
در مـورد آقـاي «جـی» بیمـاري ظاهـراً بـا 
کفایـت، اگرچـه در حـال مـرگ نیسـت، رنـج 
ذهنـی بسـیار شـدیدي را تجربـه می کنـد. 
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در هـر دو مـورد، پزشـک بـا این درخواسـت 
یـا  اتانـازي  در  کـه  روبه روسـت  محتمـل 
کمک خودکشـی مشـارکت کنـد. خانـم «آي» 
رنـج می کشـد و بـه مـرگ نزدیـک اسـت. در 
پزشـکی  تیـم  خانـواده اش،  و  او  بـا  مشـاوره 
را  او  علایـم  و  درد  تهاجمـی  به نحـوي  بایـد 
کنتـرل کننـد و از متخصصـان طب تسـکینی 
- در صـورت دسترسـی - تقاضـاي همـکاري 
نماینـد. برخـی از پزشـکان ممکـن اسـت این 
نگرانـی را داشـته باشـند کـه ایـن نوع شـدید 
از آرام بخشـی و مدیریـت درد ممکـن اسـت 
موجـب تسـریع مرگ بیمـار شـود و در نتیجه 
اتانـازي به حسـاب آید. ولیکن، ایـن رویکرد، از 
نظـر اخلاقی مجاز اسـت، مشـروط بـه این که: 
هـدف از مراقبـت کاهـش رنـج باشـد، قصـد 
پزشـک اتانـازي نباشـد، و مـرگ روشـی براي 
تسـکین رنـج بیمـار به حسـاب نیامده باشـد1. 
بایـد  بالینـی  در مـورد آقـاي «جـی» تیـم 
منبـع اسـتیصال او را پیدا کرده، با پشـتیبانی 
روانـی - اجتماعـی و تـلاش بـراي کاسـتن از 
رنـج بـدون بـه پایـان رسـاندن زندگـی بیمار 
به آن پاسـخ دهنـد. علیرغم فقدان افسـردگی 
بالینـی، کمک گرفتـن از متخصصان سـلامت 

روان ممکن اسـت سـودمند باشـد. 

1 - Williams, 2001
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فصل 12 

تعارض مرتبط با پايان 
زندگي در مراکز 

مراقبت هاي سلامت 
Susan Dorr Goold, Brent C. Williams, and 

Robert Arnold

خانـم «کـی» کـه زنـی 82 سـاله و دچـار 
قلبـی  نارسـایی  شـدید،  آلزایمـر  دمانـس 
پیشـرفته، آمفیـزم و دیابـت قنـدي همـراه بـا 
نوروپاتـی و نفروپاتی اسـت، اخیـراً، دو روز بعد 
از مرخص شـدن و سـپرده شـدن به دخترش 
بـراي مراقبت، مجدداً به علت مشـکل تنفسـی 
بسـتري شـده اسـت. در بسـتري قبلـی کـه 
به علـت همیـن مشـکل صـورت گرفته بـود، او 
در بخـش مراقبت هـاي ویژه تحـت درمان قرار 
گرفـت و در آن جـا، بـا اسـتفاده از تمیزسـازي 
تهاجمـی ریـه، آنتی بیوتیک هـا و دیورتیک هـا 
بـراي پنومونـی احتمالـی و نارسـایی احتقانی 
اجتنـاب  (انتوباسـیون)  لوله گـذاري  از  قلـب، 
گردیـد. درسـت بعـد از نوبـت دوم بسـتري، 

پزشـک خانـم «کـی» دختـر او را فراخوانـد 
تـا دربـاره ي درمـان نگه دارنـده ي حیـات در 
خانـم  پزشـک  کنـد.  گفت وگـو  او  بـا  آینـده 
«کـی» گفـت: «از نظـر مـن، اگـر مـادر شـما 
ایسـت قلبـی پیدا کنـد، احیا کـردن او بیهوده 
خواهـد بـود.» دختـر خانـم کـی بـا عصبانیت 
واکنـش نشـان داد و اصـرار کـرد کـه «همـه 
کار انجـام شـود» زیـرا مـادر او قـوي اسـت و 
حالـش می توانـد بهتـر شـود (همان طـور کـه 

قبـلاً این طـور شـده اسـت).
***
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تعـــارض مرتبـــط بـــا پايـــان 
زندگـــي در مراقبت هـــاي ســـلامت 

ــت؟ چيسـ
تعـارض را می تـوان به صـورت عـدم توافـق 
میـان افـراد، زمانـی کـه تصمیمـی بایـد اخـذ 
شـود یـا اقدامـی بایـد انجـام گیـرد، تعریـف 
سـلامت،  مراقبت هـاي  ارائه کننـدگان  کـرد. 
هـر روز در کار خـود بـا مـوارد تعـارض روبه رو 
می شـوند و یکی از دشـوارترین و پرتنش ترین 
وضعیت هایـی کـه پزشـکان بـا آن هـا روبـه رو 
می شـوند، تعـارض بـا اعضاي خانـواده ي بیمار 
در  حیـات  نگه دارنـده ي  درمـان  دربـاره ي 
آینـده اسـت. چیـزي که باید تلاشـی تـوأم با 
همـکاري بـراي دسـتیابی بـه اهـداف درمانی 
باشـد، بـدل بـه چالشـی تـوأم بـا خسـتگی و 

می گـردد.  تنـش 

ـــان  ـــا پاي ـــط ب ـــارض مرتب ـــرا تع چ
زندگـــي در مراقبت هـــاي ســـلامت 

ـــت؟  ـــت اس داراي اهمي
در بیمارسـتان ، مـرگ بـراي ارائه دهنـدگان 
مراقبـت امـري عادي اسـت، اما بـراي بیماران 
و خانواده هایشـان عـادي نیسـت. بـا توجـه به 
اثـر عاطفـی تصمیماتـی کـه حـول و حـوش 
مـرگ و مـردن اخـذ می گردند، وجـود تعارض 
بـراي  هم چنـان  ولیکـن  نیسـت  تعجـب آور 
ناراحت کننـده  درگیـر  طرف هـاي  تمامـی 
پزشـک  میـان  اعتمـاد  می توانـد  و  اسـت 
ایـن  دهـد.  کاهـش  را  خانـواده  یـا  بیمـار  و 
را  خانواده هـا  توانایـی  آسـیب دیده،  اعتمـاد 

و  پیش آگهـی  درك کـردن  یـا  باور کـردن  در 
پذیـرش توصیه هـاي پزشـک براسـاس اهداف 
بیمـار، عمیقـاً تحـت تأثیـر قـرار می دهـد. در 
عیـن حـال، پزشـکان ممکن اسـت عصبانی یا 
بسـیار خسـته باشـند، بـه انگیزه هـاي خانواده 
باشـند، در مـورد پی گـرد قضایـی  مشـکوك 
نگـران باشـند، یـا بـر ایـن بـاور باشـند کـه 
اقـدام  می شـود  خواسـته  ایشـان  از  آن چـه 
بـر ضـد اخـلاق و منـش حرفـه اي اسـت زیرا 
ارائـه ي مراقبتی اسـت کـه «فایده اي نـدارد». 
(یـا خانواده هـا)  بیمـاران  و  اگرچـه پزشـکان 
ممکـن اسـت در سـایر شـرایط نیـز در مـورد 
سـیر مناسـب اقدامـات، اختـلاف نظر داشـته 
باشـند، امـا در پیش زمینـه ي بیماري شـدید، 
عزیـزان،  دادن  از دسـت  هـراس  بـا  تعـارض 
و  عمیـق  ترس هـاي  زیـاد،  آسـیب پذیري 
تـوأم  قـوي  بسـیار  باورهـاي  بـا  رویارویـی 
می باشـد. در این جـا تمرکـز بـر تعارض هـاي 
بالینگر-خانـواده اسـت، نـه تعارض هـاي میان 
کـه  هنگامـی  زیـرا  بیمـاران،  و  بالینگـران 
از  از تصمیم گیـري در مـورد اجتنـاب  بحـث 
یـا قطـع درمـان نگه دارنـده ي حیـات پیـش 
می آیـد، اغلـب بیمـار ناتـوان از ابـراز هرگونـه 
تصمیمـی اسـت. به عـلاوه، به نحـوي منطقـی، 
بـا  ظرفیـت،  داراي  بیمـار  یـک  تقاضاهـاي 
احتـرام بسـیار بیش تـري روبـه رو می شـود تـا 
قضاوت هـاي یـک تصمیم گیرنـده ي جایگزین. 
قطـع  یـا  از  اجتنـاب  دربـاره ي  تصمیمـات 
درمـان نگه دارنـده ي حیـات، ظرفیـت تبدیـل 
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را  عمـوم  توجـه  مـورد  موضوعـی  بـه  شـدن 
دارنـد. در حالـی کـه برخـی از مـوارد، نظیـر 
مـورد Terri Schiavo در ایـالات متحـده، بـه 
دادگاه هـا و رسـانه ها کشـیده می شـوند، اغلبِ 
پایـان  تصمیمـات  دربـاره ي  تعـارض  مـوارد 
حیـات چنیـن سرنوشـتی را پیـدا نمی کننـد. 
حتـی بـدون توجـه قضایـی یـا رسـانه اي، این 
خطیـري  پی آمدهـاي  می تواننـد  تعارض هـا 
داشـته باشـند. آن ها تأثیري منفـی بر کیفیت 
بـر رضایـت  نیـز  و  و تصمیم گیـري  مراقبـت 
اعضـاي خانـواده و ارائه دهنـدگان مراقبت هاي 

سـلامت بـر جـاي می نهنـد. 

اخلاق 
قطـع،  از،  اجتنـاب  دربـاره ي  مـا  تصمیـم 
نگه دارنـده ي حیـات  درمـان  دادن  ادامـه  یـا 
مسـتلزم در نظـر گرفتـن دغدغه هایی اخلاقی 
و نیـز پزشـکی می باشـند. در هنگامـی کـه از 
بالینگـران خواسـته می شـود کـه مداخلاتـی 
سـنگین را تـداوم دهنـد، در حالـی کـه فکـر 
می کننـد ایـن مداخـلات فایـده اي ندارنـد یـا 
فایـده اي ناچیـز دارند، ممکن اسـت این حس 
در ایشـان پدیـد آیـد کـه بـا ایـن کار، هنجـار 
نقـض  را  نرسـان»  زیـان  «هرگـز  حرفـه اي 
می کننـد. در نظـر گرفتـن ابعـاد اخلاقی یکی 
از مهم تریـن گام هـاي اولیـه و مشـتمل اسـت 
بـر الزامـات حرفـه اي مهـرورزي، احتـرام بـه 
ارزش هـا و باورهاي بیماران و خانواده هایشـان 
باورهـاي  و  ارزش هـا  بـا  اسـت  ممکـن  (کـه 
باشـد)،  داشـته  زیـادي  تفـاوت  پزشـک 

صلاحیـت حرفـه اي (در اعـلام پیش آگهـی و 
ارتبـاط بیـن فـردي)، راسـتگویی و فروتنـی. 
فروتنـی و متضـاد آن یعنـی تکبـر، هنگامـی 
بـا  خانـواده  کـه  می یابنـد  ویـژه اي  اهمیـت 
ایـن نیـاز روبه رو می شـود کـه بـه پیش آگهی 
ابـراز  پزشـک  سـوي  از  کـه  توصیه هایـی  و 

کنـد.  اعتمـاد  می شـوند، 

قانون
صادر شـده  قضایـی  رویه هـاي  و  قوانیـن 
به نحـو  قضایـی،  حوزه هـاي  از  تعـدادي  در 
مکـرري در رابطـه بـا تصمیم گیـري مرتبـط با 
پایـان حیـات بـه کار بـرده شـده اند. بسـیاري 
از دادگاه هـا بـا اسـتناد بـه «حـق مـردن» بـه 
اجتنـاب از یـا قطع درمـان نگه دارنده ي حیات 
اجـازه داده انـد، هرچنـد که به شـواهدي براي 
آن کـه خود بیمار در چنین حالتی درخواسـت 
مـرگ داشـت، نیـاز بـود. بـراي مثـال، حکـم 
 Cruzan دیـوان عالی ایـالات متحده در مـورد
در برابـر مدیـر دپارتمـان سـلامت میسـوري 
(1990) شـرایطی را روشـن کـرد کـه تحـت 
از پذیـرش درمـان  بیمـار می توانـد  آن یـک 
طبـی خودداري کنـد یا فرد دیگـري را جهت 
سـخنگویی از جانـب خـود منصـوب نمایـد، و 
بـه ایالت هـا اجـازه داد کـه قوانیـن مربـوط به 
حـق مـردن را براي خودشـان تهیـه و تصویب 
نماینـد. ایـن قوانین می توانند وصیت پزشـکی 
(Advance directive) (وصیـت درحـال حیات 
مراقبت هـاي  بـا  رابطـه  در  آتـی  وکالـت  یـا 
بـه  بشناسـند،  رسـمیت  بـه  را  سـلامت) 
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شـرایطی کـه تحـت آن یـک بیمـار می توانـد 
کنـد  خـودداري  طبـی  درمـان  پذیـرش  از 
بپردازنـد، دسـتورالعملی بـراي تصمیم گیـري 
فـرد جایگزیـن ارائـه نماینـد، بـه خودکشـی 
بـا کمـک پزشـک بپردازنـد، یـا سـازمان هاي 
ارائه دهنـده ي مراقبـت یـا پزشـکان را مکلـف 
پزشـکی  وصیت نامـه ي  دربـاره ي  کـه  کننـد 
از بیمـار پرس وجـو نماینـد. افـراد شـاغل در 
حرفه هـاي مرتبـط بایـد از قوانیـن کشـور یـا 
ناحیـه ي خـود آگاه باشـند و بداننـد کـه در 
صـورت لـزوم چگونـه می تواننـد از مشـاوره ي 

قانونـی بهره منـد شـوند. 

سياست گذاري 
توسـط  تعیین شـده  سیاسـت هاي  کنـار  در 
مراکـز  (بیمارسـتان ها،  مؤسسـات  دولت هـا، 
سـلامت)  سـامانه هاي  سـالمندان،  نگـه داري 
بـه  خـود  سیاسـت هاي  در  شـایعی  به نحـو 
موضوعـات مرتبط با پایـان زندگی می پردازند. 
برخـی از مؤسسـه هاي ارائه دهنـده ي مراقبت، 
بیهـوده  «درمـان   مـورد  در  سیاسـت هایی 
(Futility) دارنـد؛ اغلـب آن هـا سیاسـت هایی 
درمـان  قطـع  یـا  از  اجتنـاب  دربـاره ي 
نگه دارنـده ي حیـات، مانند دسـتور عـدم احیا 
(Do not resuscitate order)، و تصمیم گیـري 
جایگزیـن خواهند داشـت. دیگر سیاسـت هاي 
آشـکار  یـا  رسـمی  اسـت  ممکـن  مرتبـط 
نباشـند؛ بـراي مثـال، واحدهـاي مراقبت ویژه 
و بخش هـاي زایمـان ممکن اسـت دسترسـی 
خانواده هـا را بـه بیمـاران در طی سـاعت هاي 

خـاص یـا در جریـان وقایعـی خـاص (نظیـر 
احیـا)، محـدود کننـد1. 

مطالعه هاي تجربي 
تصمیم گیـري و مراقبت هـاي پایـان حیـات 
موضوعاتی انـد کـه توجه تعـداد بسـیار زیادي 
از پژوهش هـا را بـه خـود جلـب کرده انـد. این 
پژوهش هـا طیفـی را از مقایسـه ي ترجیحـات 
بیمـاران و تصمیم گیرنـدگان جایگزیـن گرفته 
تـا پژوهش هـاي مداخلـه اي بـا هـدف افزایش 
اسـتفاده از وصیـت  پزشـکی یا بحـث درباره ي 
محدودسـازي درمـان، در بـر می گیرند2. اغلب 
ایـن مطالعـات تصویـري نادلخـواه از واقعیـت 
مراقبـت   ارائه دهنـدگان  می دهنـد:  نشـان  را 
آگاهـی  بیمـاران  خواسـته هاي  از  به نـدرت 
توسـط  به خوبـی  خواسـته ها  ایـن  دارنـد؛ 
زده  حـدس  جایگزیـن  تصمیم گیرنـدگان 
نمی شـوند؛ و هنگامـی کـه از آن هـا آگاهـی 
حاصـل می شـود، به خوبـی مـورد تبعیـت قرار 
نمی گیرنـد، و علامت هـاي بیمـاران به نحـوي 

ناکافـی درمـان می شـوند3. 
بـه  مربـوط  شـواهد  ذیـل،  رویکـرد 
را، در صـورت  انتهـاي حیـات  تصمیم گیـري 

می نمایـد.  تلفیـق  وجـود، 

1 - Kopelman et al., 2005
2 - Lynn et al., 2000; Prendergost, 2001
3- Fagerlin and Schnerder, 2004; Silverira et al., 2005
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چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
بـــه تعـــارض مرتبـــط بـــا پايـــان 
زندگـــي در مراقبت هـــاي ســـلامت 

داشـــته باشـــيم؟ 
پزشـکی  در  کـه  مشـکلاتی  دیگـر  هماننـد 
مطرحنـد، طراحـی مجموعـه اي از تشـخیص  
حیـات  پایـان  تعارض هـاي  بـراي  افتراقـی 
می توانـد بـه بالینگـران کمـک کند تـا تمامی 
توافـق  عـدم  بـراي  را  ممکـن  توضیح هـاي 
دهنـد.  قـرار  نظـر  مـد  به دقـت  پیش آمـده، 
ظاهرشـده  مشـکلات  بـه  واکنـش  به جـاي 
(نظیـر درخواسـتِ اعـلام نکـردنِ کـد)، اولین 
جسـت وجوي  از  اسـت  عبـارت  اساسـی  گام 
از  بعـد  تعارضـات.  ریشـه ايِ  علـل  فعـالِ 
تفکـر دربـاره ي علـل ریشـه اي، پرداختـن بـه 
تعارضـات مرتبـط بـا پایـان زندگـی بایـد بـا 
تعـدادي پرسـش بـاز آغـاز گـردد. پرسـش از 
بیمـار،  پزشـکی  سـابقه ي  دربـاره ي  خانـواده  
وضعیـت  دربـاره ي  بالینگـران  دیگـر  آن چـه 
بیمارشـان بـه ایشـان گفته انـد، و انتخاب هاي 
ایشـان (بـراي مثال، می شـود بگوییـد که چرا 
بـه انجـام احیا در صـورت توقف تنفـس بیمار 
شناسـایی  بـه  می توانـد  شـده اید؟)  متمایـل 
دلایـل تصمیمات اخذ شـده و نیـز درك افراد 
خانـواده از شـرایط موجـود کمک کنـد. با این 
اطلاعـات، بالینگـران می توانند تشـخیص هاي 
روشـنی  به نحـو  را  تعـارض  منشـأ  افتراقـی 
را  افتراقـی  تشـخیص هاي  ایـن  کننـد.  بیـان 
دسـته بندي  عمـده  گـروه  سـه  در  می تـوان 

کـرد: مـوارد مربوط بـه خانواده، مـوارد مربوط 
و  سـلامت  مراقبت هـاي  ارائه دهنـدگان  بـه 
مـوارد زمینـه اي (سـازمانی و اجتماعـی). این 
مـوارد اغلـب در ترکیب با یکدیگـر خودنمایی 
می کننـد و ممکـن اسـت با هم تداخل داشـته 

 . شند با

ـــه  ـــواده ک ـــه خان ـــوط ب ـــوارد مرب م
در پيـــش  آمـــدن تعـــارض نقـــش 

ـــد دارن
مجموعـه اي  این جـا  در  خانـواده  از  منظـور 
اسـت  ممکـن  کـه  اسـت  بیمـار  نزدیـکان  از 
ارتبـاط خونـی (نسـبی) با او داشـته باشـند یا 
نداشـته باشـند. دو نـوع از شـرایط می تواننـد 
نقـش خانـواده را در پیدایـش تعـارض توضیح 
دهنـد. در نـوع اول، خانـواده مسـائل پزشـکی 
خانـواده  دوم،  نـوع  در  نمی کنـد.  درك  را 
بـه  امـا  می کنـد  درك  را  بالینـی  وضعیـت 
جمع بنـدي متفاوتـی از جمع بندي مـورد نظر 

می رسـد.  سـلامت  خدمـات  ارائه دهنـده ي 
سـوي  از  پزشـکی  وضعیـت  ناکافـی  درك 
خانـواده می توانـد منجـر بـه برداشـتی کامـلاً 
متفـاوت از پیش آگهی شـود. براي مثـال، باور 
خوش بینانـه بـه این کـه احیاي قلبـی - ریوي 
موفقیت آمیـز خواهـد بـود، می توانـد بازتابی از 
میـزان موفقیـت 77 درصـدي ایـن اقـدام در 

برنامه هـاي تلویزیونـی باشـد1. 
مشـاوران یا پرستاران ممکن است ناخودآگاه 
آن چـه  بـه  نسـبت  را  متفاوتـی  پیش آگهـی 
1 - Diem et al., 1996
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پزشـک اصلی در نظر دارد، بـه خانواده منتقل 
کننـد؛ بنابرایـن، غالبـاً بهتر اسـت کـه یک نفر 
از افـراد ارائه دهنـده ي مراقبـت به عنـوان رابط 
اصلـی بـا بیمـار و خانـواده عمـل کنـد و دیگر 
بالینگـران درگیـر، اطلاعـات مـورد نظـر خود 
را از طریـق همیـن رابـط اصلـی - یا سـخنگو 
- بـه ایشـان منتقـل نماینـد. خانواده هـا اغلب 
«اخبـار بـد» را کامـلاً متوجـه نمی شـوند یـا 
خـوب بـه یـاد نمی آورنـد، حتـی اگـر ارائـه ي 
آن خبـر واضـح و بی ابهـام بـوده باشـد. تکـرار 
کتبـی  اطلاعـات  ارائـه ي  کلیـدي،  مفاهیـم 
علاوه بر شـفاهی، تشـویق به پرسـیدن سـؤال 
(فکـر می کنـم کـه در مـورد موضـوع صبحت 
امروزمـان سـؤال هایی بـراي شـما پیـش آید. 
لطفـاً آن هـا را یادداشـت کنیـد تـا فـردا در 
موردشـان حـرف بزنیم) و ارزیابـی مکرر درك 
از وضعیـت موجـود، می توانـد  طـرف مقابـل 
موجـب بهتر شـدن انتقال اطلاعـات و کاهش 

تنـش و عـدم تفاهم شـود. 
انـکار (Denial) (یعنـی ناتوانـی در فهمیـدن 
پی آمدهـاي  به علـت  حقایـق  از  مجموعـه اي 
دارد)  کـه  پذیرشـی  غیرقابـل  روان شـناختی 
به نحـو شـایعی توانایی درك وضعیت پزشـکی 
را تحـت تأثیـر قرار می دهـد. علامت هاي انکار 
  (Displacement)جابه جایـی بـر  مشـتملند 
(یعنـی تمرکز نگرانـی فرد بـر روي موضوعات 
جزیـی و پیـش پـا افتـاده امـا قابـل کنتـرل) 
«خبرهـاي  دربـاره ي  گفت وگـو  از  ناتوانـی  و 

بـد1». دختـر خانـم کـی در مـوردي کـه در 
ابتـداي ایـن فصـل شـرح داده شـد، در مـورد 
سـطح اکسـیژن خـون و نتایـج آزمایش هـاي 
مـادرش سـؤال می کنـد؛ یعنـی می بینیـم که 
گفت وگـو دربـاره ي «تصویـر کلی» به سـرعت 
تبدیـل به بحـث درباره ي فرآیندهاي پزشـکی 
تکنیک هـاي  اسـت.  بی اهمیـت شـده  نسـبتاً 
بـر:  مشـتملند  انـکار  بـا  روبه روشـدن  مؤثـر 
گـوش دادن بـاز و پذیـرا، پاسـخ هاي طبیعـی 
و غیرتدافعـی، سـکوت، و ایجـاد فرصت هـاي 
مکـرر و منظـم براي بیمـار یا اعضـاي خانواده 
تـا بـا فـرد ثابتـی از ارائه دهنـدگان مراقبـت 
گفت وگـو نماینـد. اعتنـا کـردن و اعتبـار قائل 
خانـواده،  اعضـاي  احساسـات  بـراي  شـدن 
اهمیـت ویـژه اي دارد. گفتـن این کـه «حتمـاً 
بـراي شـما خیلـی دشـوار اسـت کـه مادرتان 
را این قـدر بیمـار ببینیـد» و «شـما در طـول 
او  بـراي  عالـی  مراقبـی  طولانـی  سـال هاي 
بوده ایـد» ممکـن اسـت آغازگـر گفت وگویـی 
شـود کـه در آن بـه احسـاس شـوك، گنـاه یا 
خشـم - کـه ممکن اسـت علت انکار باشـند - 

شـود. پرداخته 
از زبـان فنـی پزشـکی  پایـان، اسـتفاده  در 
می توانـد تأثیـري نامطلـوب بـر درك طـرف 
زبانـی  از  اسـتفاده  بـا  باشـد.  داشـته  مقابـل 
متناسـب بـا سـطح تحصیـلات افراد خانـواده، 
از  مقابـل  طـرف  درك  مکـرر  ارزیابـی  بـا 
صحبت هـا، و بـا اجتنـاب از کاربـرد واژه هـاي 

1 - Weissman, 2004
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از  ناشـی  مشـکلات  از  می تـوان  اختصـاري، 
ورزیـد.  اجتنـاب  سـخنان  نامناسـب  تفسـیر 
«غالـب  «معمـولاً»،  نظیـر  عبارت هایـی 
اوقـات»، یـا «ما نمی توانیـم کامـلاً رد کنیم»، 
کـه توسـط پزشـکان براي ابـراز عـدم قطعیت 
بـه کار می رونـد، ممکن اسـت به نحـو متفاوتی 

توسـط افـراد خانـواده فهمیـده شـوند1. 
افـراد خانواده چنیـن جملـه اي را بهتر درك 
مـادر  ماننـد  بیمـار   100 هـر  «از  می کننـد: 
شـما، حـدود نصـف آن ها شـش ماه یـا بیش تر 
زنـده می ماننـد2» در مقایسـه بـا ایـن جملـه: 
مـادر شـما 50  بقـاي شـش ماهه ي  «میـزان 
درصـد اسـت». بـا توجـه بـه ناممکـن بـودن 
تعییـن پیش آگهـی دقیـق و قطعـی بـراي هر 
بیمـار، قـدري احتیـاط در این مـوارد منطقی 

است3. 
بیـان گسـتره اي از نتایج مختلفـی که ممکن 
اسـت حاصـل شـوند می توانـد به نحـو مفیدي 
عـدم قطعیـت را بـه مخاطـب منتقـل کنـد، 
بیمارانـی کـه  تمامـی  بـراي مثـال، «تقریبـاً 
بـه چنیـن وضعیتـی دچـار می شـوند، آن قدر 
زنـده نمی ماننـد کـه از بیمارسـتان مرخـص 
شـوند، برخـی ظـرف چندسـاعت یـا چندروز 
فـوت می کننـد، برخـی دیگـر ممکن اسـت با 
درمـان در داخل بیمارسـتان، بـراي چندهفته 
یـا حتـی چندمـاه زنـده بماننـد. البتـه تعـداد 
مـوارد نـادري نیـز وراي تمـام احتمـالات، از 

1 - Knapp et al., 2004
2 - Morrison, 2000
3 - Fox et al., 1999

بیمارسـتان مرخص می شـوند». زبـان دیگري 
کـه به نحـو شـایعی در گفت وگـو بـا خانواده ها 
بـه کار مـی رود ( «مـرگ بـا کرامـت»، «همـه 
چیز تمام شـده اسـت») در ایجاد عـدم تفاهم 
مؤثـر اسـت. در مـورد خانـم «کـی»، دختر او 
ممکـن اسـت اسـتفاده از اصطـلاح «بیهـوده» 
را این گونـه تفسـیر کنـد کـه بنـا بـه عقیده ي 

پزشـک، مـادر او ارزش درمـان را نـدارد. 
سـوگ ممکـن اسـت در ناتوانی فـرد در اخذ 
هرگونـه تصمیم مؤثر باشـد، به ویـژه تصمیمی 
کـه ممکـن اسـت منجـر بـه مـرگ یکـی از 
عزیـزان او شـود. هنگامی که دختـر خانم کی 
او  بـدون  توانسـت  نخواهـم  «مـن  می گویـد: 
زندگـی کنـم»، ایـن حـرف او بازتاب دهنده ي 
ناتوانـی او در تطابـق روانـی بـا مـرگ مادرش 
اسـت. گفت وگویـی حمایتگر و باز بـه خانواده 
کمـک می کنـد کـه احسـاس سـوگ خـود را 
شناسـایی و بیـان کند و شـروع به پشـت سـر 
گذاشـتن آن نمایـد. احسـاس گنـاه اعضـاي 
خانـواده کـه اغلـب در جریـان بحـران خـود 
در  نقشـی  اسـت  نشـان می دهـد، ممکـن  را 
عـدم تمایـل ایشـان بـه اخـذ تصمیـم داشـته 
باشـد. احسـاس گنـاه هنگامی قابل تشـخیص 
اسـت کـه اعضـاي خانـواده می گوینـد: «مـن 
نمی توانـم ایـن کار را بکنـم»، یـا «مـن دیگـر 
توان تحمل خود را نخواهم داشـت». پزشـکان 
ممکـن اسـت به نحـو ناخواسـته این احسـاس 
گنـاه را افزایـش دهنـد، ایـن اتفـاق هنگامـی 
می افتـد کـه پزشـک از خانـواده  می خواهد که 
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مسـؤولیت تصمیمـات پزشـکی را قبـول کنند 
مـا می خواهیـد  از  «آیـا شـما  مثـال،  (بـراي 
کـه او را احیـا کنیـم؟» به جـاي ایـن سـؤال 
از  می توانسـتیم  اگـر  کـه  می کنیـد  «فکـر 
انتخابـی  چـه  کنیـم،  سـؤال  مادرتـان  خـود 

می کـرد؟1». 
اگرچـه تصمیـم گیرندگان جایگزیـن همواره 
همـان تصمیمـی را نمی گیرنـد کـه اگـر بیمار 
خـود حاضـر بـود، می گرفـت2، این عـدم دقت 
به هیچ وجـه نقش خانواده را در تصمیم گیري 
تحت الشـعاع قـرار نمی دهـد. راه دیگـر روبه رو 
شـدن با احسـاس گنـاه خانواده، قبـول کردن 
اسـت.  پزشـکی  تصمیمـات  اخـذ  مسـؤولیت 
بـراي مثـال، «شـما بـه مـن بگوییـد کـه چه 
چیـزي بـراي مادرتـان مهم بـود، من به شـما 
توصیـه می کنـم که چـه کاري را بایـد براي او 
انجـام دهیم.» خانـواده می توانـد اهدف مثبت 
درمـان را ارائـه کنـد (بـراي مثـال، بیشـینه 
کـردن آسـایش) و بالینگـر اقداماتـی را بـراي 
توصیـه می کنـد.  اهـداف  ایـن  بـه  دسـتیابی 
خانـواده  اعضـاي  بایـد  هم چنیـن  بالینگـران 
را در صـورت اقتضـا، تشـویق کننـد کـه بـه 
ارزش هـا و خواسـته هاي عزیزشـان در رابطـه 

بـا پایـان حیـات احتـرام بگذارند. 
 (Secondary gain) گاهـی، دسـتاورد ثانویـه
(تعـارض منافـع) ممکـن اسـت خانـواده را به 
اخـذ تصمیمی رهنمون شـود که مـورد توافق 
تیم مراقبت سـلامت نیسـت. دسـتاورد ثانویه، 
1 - Tomlinson et al., 1990
2 - Fagerlin and Scheider, 2004

پیـش  تعـارض  کـه  مـواردي  در  اغلـب  کـه 
می آیـد، بـه ذهـن متبـادر می گـردد، همـواره 
بـراي و در مـورد  در مـواردي کـه نزدیـکان 
یکدیگـر تصمیم گیـري می کننـد، تـا درجاتی 
وجـود دارد3. در عیـن حـال، شناسـایی منابع 
بالقوه ي دسـتاورد ثانویه - اجتناب از احسـاس 
سـوگ غیرقابل تحمـل، اجتناب از مسـؤولیت 
مراقبـت فوق طاقـت یا اجتناب از بار سـنگین 
مالـی - می توانـد روشـنگر باشـد. بـراي مثال، 
رویارو شـدن با خواسـت همسـري کـه به علت 
احسـاس سـوگ یـا تنهایـی می خواهـد مرگ 
همسـرش را به تعویـق بیندازد، در مقایسـه با 
درخواسـت زنده نگاه داشـتن همسـر یا پدر یا 
مـادر بـا هدف اسـتفاده از حقوق بازنشسـتگی 

او، نیازمنـد رویکـردي کامـلاً متفاوت اسـت. 
حتـی در مواردي که اعضاي خانواده وضعیت 
موجـود را درك می کننـد و می پذیرنـد، بـاز 
کـه  بگیرنـد  تصمیماتـی  اسـت  ممکـن  هـم 
تیـم ارائه دهنـده ي مراقبـت بـا آن هـا موافـق 
ارزش هـاي  و  بالینگـران  ارزش هـاي  نباشـند. 
بیمـاران یـا خانواده هایشـان متفاوتنـد. افـراد 
گوناگونـی  بسـیار  ایده هـاي  اسـت  ممکـن 
پـی  ارزش  احتمـال  کـدام  این کـه  دربـاره ي 
گرفتـن را دارد، کیفیت خوب زندگی چیسـت، 
یـا «مرگ خوب» کدام اسـت، داشـته باشـند. 
اگـر دختـرِ خانـم کـی، کـه براسـاس بهترین 
درکـش از خواسـت واقعـی مـادرش تصمیـم 
می گیـرد، احیـا را انتخـاب کنـد زیـرا ایـن کار 

3 - Goold, 2000
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بـه مـدت  ممکـن اسـت زندگـی مـادرش را 
یـا چندمـاه طولانی تـر  چنـد روز، چندهفتـه، 
کنـد، حتـی اگـر شـانس زنـده مانـدن تـا حد 
انـدك  بیمارسـتان بسـیار  از  مرخـص شـدن 
باشـد، ایـن تصمیـم او احتمالاً بازتـاب تفاوتی 
در ارزش هـاي اوسـت و بایـد بـه آن احتـرام 
گذاشـته شـود. داده هاي تجربی حاکی از آنند 
کـه این تعارض ها شـایع نیسـتند، بـا برقراري 
ارتبـاط خـوب متقابـل، دکترهـا و خانواده هـا 
معمـولاً به تصمیمـات اخلاقی مـورد قبول هر 

دو طـرف دسـت پیـدا می کننـد. 

ـــدگان  ـــه ارائه دهن ـــوط ب ـــوارد مرب م
مراقبت هـــاي ســـلامت 

بالینگـران، ماننـد بیمـاران، ممکـن اسـت با 
عـدم قطعیـت پیش آگهـی مشـکلاتی داشـته 
باعـث  اسـت  ممکـن  امـر  ایـن  کـه  باشـند1 
شـود که احتیـاط یـا اطمینان بیـش از حدي 
انتخاب هـاي درمانـی  بـه خـرج دهنـد و بـه 
محـدودي روي بیاورنـد. بیان هایـی نظیـر «او 
«او  یـا  کـرد»  نخواهـد  تـرك  را  بیمارسـتان 
کم تـر از 6 مـاه زنـده خواهـد بـود» حاکـی از 
عـدم توجه به عـدم قطعیت تقریباً همیشـگی 
در پیش آگهی انـد2 و ممکـن اسـت خانواده هـا 
را بـه شـک بیندازند کـه گویا همـه ي واقعیت 
بـه ایشـان گفتـه نمی شـود. به همیـن ترتیب، 
مطـرح کـردن اطلاعـات یـا توصیه هـا به نحـو 

1 - Spikes and Holland, 1975; Kahneman et al., 1982 
Novak et al., 1997; Christakis and Lamont, 2000; Mer-
er et al., 2001
2 - Christokis and Lamont, 2000

مبهـم می توانـد باعـث گیـج شـدن یـا ایجـاد 
امیـد غیرواقعـی شـود. بالینگرانی کـه بیمار را 
بـراي مدتـی طولانـی می شـناخته اند، ممکـن 
اسـت پیش آگهی بیـش از حـد خوش بینانه اي 

ارائـه کنند.  را 
خانواده هایشـان،  و  بیمـاران  هماننـد 
اغلـب  سـلامت  مراقبت هـاي  ارائه دهنـدگان 
گفت وگـو دربـاره ي مـرگ را دشـوار می یابند؛ 
اضطـراب دربـاره ي مـرگ فـرد ممکـن اسـت 
بالینگـر را بـه اجتنـاب از گفت وگـوي صریـح 
دربـاره ي مـرگ یـا اطمینان بخشـی کاذب که 
«همـه چیـز رو بـه راه اسـت» سـوق دهـد. 
بالینگـران هم چنیـن بـا ایـن فکر مشکل سـاز 
کـه «شکسـت» درمانی رخ داده اسـت، روبه رو 
تمایـل  مراقبـت  ارائه دهنـدگان  می شـوند3. 
دارنـد کـه بـرآورد کم تـر از واقعـی از کیفیـت 
زندگـی بیمـاران دچار بیمـاري مزمن داشـته 
بیمـاران  به ویـژه در مـورد  امـر  ایـن  باشـند؛ 
هم چنیـن  اسـت؛  صـادق  دمانـس  دچـار 
ارائه دهنـدگان مراقبـت، در مقایسـه با بیماران 
یـا خانواده هایشـان، احتمـال بیش تـري دارد 
بیمـاران - در صـورت  ایـن  کـه فکـر  کننـد 
امـکان مورد سـؤال قـرار گرفتن - انتخابشـان 
حیـات  نگه دارنـده ي  درمـان  از  اجتنـاب 
می بوده اسـت. از دیگـر نگرش هـاي بالینگران 
کـه می توانـد در ایجـاد تعـارض مؤثـر باشـد 
می شـود بـه این مـوارد اشـاره کـرد: باورها در 
مـورد تقـدس حیـات، نقـش مناسـب اعضاي 

3 - Spikes and Holland, 1975
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خانـواده، دشـواري بـا ارزش هایـی کـه تفاوت 
بنیادیـن بـا ارزش هـاي فـرد دارنـد، یـا عـدم 
اطمینـان از توانایـی یـا مهـارت فـرد. آگاهـی 
فـرد نسـبت بـه محدودیت ها و باورهـاي خود، 
بـه بالینگـر کمـک می کند تا احسـاس خشـم 
و درماندگـی خـود را در برخـورد بـا برخـی 
خانواده هـا درك کنـد و سـپس مـوارد عـدم 
توافـق را بـا اعضـاي خانواده به بحـث بگذارد1.

به نحـو مشـابهی، نقصان در دانـش یا مهارت 
می توانـد وقـوع تعـارض بالینگـر - خانـواده را 
تسـهیل کنـد. بالینگران ممکن اسـت نسـبت 
بـه پیش آگهی یـا انتخاب هاي درمانـی آگاهی 
کاملـی نداشـته باشـند و اطلاعـات غلطـی به 
خانـواده بدهنـد، حـال آن کـه امـروزه منابـع 
متعددي در دسـترس قـرار دارند که اطلاعاتی 
بـراي  پیش آگهـی  شـاخص هاي  دربـاره ي  را 
بیمـاران دچـار انواعـی از وضعیت هـاي بالینی 
ارائه دهنـدگان  هم چنیـن،  می دهنـد2.  ارائـه 
مراقبت ممکن اسـت مقـولات اخلاقی، قانونی 
یـا سیاسـت هاي بیمارسـتان حـول و حـوش 
مراقبـت پایـان حیات را به خوبـی درك نکنند. 
بـراي مثـال، باورهاي اشـتباه در مـورد قانونی 
بـودن قطـع اسـتفاده از ونتیلاتـور یـا تغذیه ي 
مصنوعـی، ممکـن اسـت منجـر به خـودداري 
بالینگـر از پذیـرش خواسـت خانـواده گـردد. 
فقـدان آمـوزش در مـورد مراقبـت تسـکینی 
علامت هـا  مدیریـت  و   (Palliative Care)
می توانـد موجـب سـنگین تر شـدن مداخله ها 

1 - Novack et al, 1997; Meier et al., 2001
2 - Gage et al., 2000

بـراي بیمـار شـود و در نتیجـه بالینگـر تصـور 
بـه  رنـج  و  تحمیـل درد  کنـد کـه در حـال 
بیمـار خـود اسـت. در پایـان، ارائه دهنـدگان 
مراقبت هـاي سـلامت ممکـن اسـت در مـورد 
زمینـه ي  در  فـردي  بیـن  رابطـه ي  برقـراري 
تصمیمـات پایان حیات، خوب آمـوزش ندیده 
باشـند کـه ایـن خـود منجـر بـه سـوءتفاهم، 
گیـج شـدن و احسـاس درماندگـی می شـود3. 
مهارت هـا  آمـوزش  امـروزه،  خوشـبختانه، 

می گـردد.  ارائـه  گسـترده تري  به نحـو 
بالینگـران نیز هماننـد بیمـاران و خانواده ها، 
ممکن اسـت دچار کار بیش از حد، خسـتگی، 
درماندگـی، تنـش عصبـی یـا به شـدت درگیر 
نگرانی هـاي متعـارض شـوند. پزشـکان تحـت 
آمـوزش، بـار کاري سـنگینی دارنـد و ممکـن 
وقـت  صـرف  بـراي  کمـی  انگیـزه ي  اسـت 
بـه  مراقبـت  ارائـه ي  یـا  بیمـاران  بـا  اضافـی 
و  باشـند  داشـته  آن هـا  از  بیش تـري  تعـداد 
در نتیجـه تمایـل ویـژه اي بـه اخـذ سـریع تر 
تصمیمـات دارنـد. انتـرن مسـؤول خانـم کـی 
ممکـن اسـت احسـاس کنـد کـه کمیاب ترین 
بـراي  دارد  وقـت،  یعنـی  او،  بـاارزش  چیـز 
انتهایـی  مراحـل  و  دمانـس  دچـار  زن  یـک 
بیمـاري، تلـف می شـود. فرهنگ بیمارسـتان، 
و اولویت بنـدي اي کـه بـراي مـوارد اورژانـس، 
زندگـی،  و  مـرگ  بـه  مربـوط  تصمیمـات 
تکنولـوژي پیشـرفته، و ترخیص سـریع دارد و 
هم چنیـن (در برخـی از سیسـتم ها) پرداخـت 

3 - Tulsky et al., 1995, 1998
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ناکافـی بـراي گفت وگـو بـا خانواده هـا، همگی 
در تأکیـد موجـود بـر مداخلـه بـا «تکنولوژي 
پیشـرفته» و اجتنـاب از گفت وگوهـاي زمان بر 
بـا خانواده، نقـش دارند. آگاهی فرد نسـبت به 
وضعیـت هیجانی خـود می توانـد کمک کننده 
باشـد، هرچنـد که احتمـالاً تغییـرات فرهنگی 
بزرگ تـري در پزشـکی مـورد نیـاز می باشـد1. 
زمینـه ي  هـم  و  بلافصـل  زمینـه ي  هـم 
عمومـی اي کـه ارتبـاط بالینگـر - خانـواده در 
تعـارض  شـکل گیري  در  می شـود،  واقـع  آن 
تصمیمـات  دربـاره ي  گفت وگوهـا  مؤثرنـد. 
پایـان زندگی کـه (براي خانـواده) غیرمنتظره، 
احتمـال  نشـده اند،  برنامه ریـزي  یـا  ناگهانـی 
بیش تـري دارد کـه موجـب پدیدآمدن تعارض 
شـوند تـا آن هایـی کـه در پـی گفت وگوهایی 
مقدماتـی بین بالینگران و خانـواده، و در زمان 
و  می دهنـد  رخ  شـده  برنامه ریـزي  محلـی  و 
طرف هـاي درگیـر در مـورد آن توافـق نظـر 
جـراح  هیـچ  کـه  همان طـور  کرده انـد.  پیـدا 
بـا صلاحیتـی، یـک عمـل جراحـی را بـدون 
برنامـه اي بـراي آن چـه خواهـد کـرد شـروع 
نمی کنـد، بالینگـران نیـز باید بـا آمادگی وارد 

گفت وگـو بـا خانـواده شـوند. 
ایـن آمادگـی بـه معنـی داشـتن اطلاعـات 
دربـاره ي پیش آگهـی و نیـز در نظـر داشـتن 
روش هایـی براي تبـادل اطلاعات و پرسـش و 
پاسـخ بـا ایشـان اسـت. اعتمـاد، کـه اغلب در 
روابـط طولانی مـدت پزشـک - بیمـار برقـرار 
1 - Scott et al., 1995; Field and Cassel, 1997; Mildren 
and Solomon, 2000

در  فوق العـاده  ارزشـی  می توانـد  می باشـد، 
برقـراري ارتباطـی مؤثـر و معطـوف بـه پیـدا 
افزایـش  بـا  باشـد.  داشـته  راه حـل  کـردن 
اسـتفاده از متخصصان بیمارسـتانی، اسـتفاده 
از مشـارکت بالینگران، مسـؤول تداوم خدمات 
بعـد از ترخیـص، می توانـد کمک کننده باشـد. 

موارد اجتماعي و سازماني 
داخـل  سـازمانی  و  اجتماعـی  عوامـل 
سیسـتم نیـز در ایجـاد تعـارض نقـش دارنـد. 
در  سـلامت  سیسـتم هاي  و  بیمارسـتان ها 
مـورد مسـائل مالـی نگرانـی دارنـد، پزشـکان 
منابـع  از  کم تـر  هرچـه  اسـتفاده ي  بـراي 
احسـاس  یـک  و  فشـارند،  تحـت  محـدود 
اجتماعـی عمومـی حاکی از آن اسـت که پول 
بیـش از حـدي صـرف مراقبت هـاي پزشـکی 
می شـود. در نتیجـه، هنگامـی کـه پیش آگهی 
می رسـد،  به نظـر  ناامیدکننـده  بیمـار  یـک 
بالینگران از دیگر سـو، ممکن اسـت احسـاس 
زندگـی  طولانی کننـده ي  درمـان  کـه  کننـد 
بایـد به سـرعت قطـع شـود. از سـوي دیگـر، 
برخـی انگیزه هـا نظیـر گـزارش میـزان مـرگ 
و میـر بـراي جراحـان، ممکن اسـت پزشـکان 
را بـه ادامـه ي درمـان تشـویق کنـد. بیمـاران 
دچـار بیماري هـاي شـدید و خانواده هایشـان 
شـوند؛  مـی  روبـه رو  اقتصـادي  فشـار  بـا 
هزینه هـاي  آمریـکا،  متحـده ي  ایـالات  در 
پزشـکی شـایع ترین علـت موارد ورشکسـتگی 
شـخصی اند. خانواده هـا ممکـن اسـت درمـان 
زیـرا  کننـد  طولانی تـر  را  بیمارسـتان  در 
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هزینه هـاي آن کم تـر از مراقبـت از بیمـار در 
هزینه هـاي  صورتی کـه  در  یـا  اسـت،  منـزل 
مالـی مراقبـت بیـش از حـد شـود، همـه چیز 
را بـه سـرعت پایان دهند. متأسـفانه، شـرایط 
بـراي  پیش گویی کننـده اي  عامـل  اقتصـادي 
درد و رنج در پایان حیات اسـت و در دسترس 
بـودن مراقبت هـاي بیمارسـتانی می توانـد بـه 
ایـن بسـتگی داشـته باشـد کـه بیمـار در کجا 
زندگـی می کنـد، تشـخیص او کـدام اسـت، و 

این کـه داراي بیمـه می باشـد یـا نـه1. 
سیاسـت هاي بیمارسـتانی نیـز ممکن اسـت 
تعارض هـاي مربـوط به پایان حیـات را بیش تر 
کننـد. هنگامـی کـه بخـش مراقبت هـاي ویژه 
محـدود  را  ملاقـات  زمـان  بخش هـا  سـایر  و 
می کننـد، بـا ایـن کار تمـاس بیـن خانواده هـا 
ایـن  بـه حداقـل می رسـانند و  را  بیمـاران  و 
امـر ممکن اسـت ارتبـاط بین آن هـا را مختل 
کنـد و مانـع شـود کـه خانواده هـا ببیننـد که 
طـی  را  شـرایطی  و  مراحـل  چـه  عزیزشـان 
پزشـکان  الـزام  مشـابه،  به نحـوي  می کنـد2. 
محدودکننـده ي  دسـتورات  امضـاي  بـه 
درمان هـاي نگه دارنـده ي حیـات ممکن اسـت 
به ویـژه  شـود،  ناخواسـته  احیـاي  بـه  منجـر 
نگـه داري  مراکـز  (نظیـر  موقعیت هایـی  در 
بالینگـران دیگـر در  سـالمندان) کـه عمدتـاً 
ماننـد  نیـز  سـازمان ها  مشـغولند.  بـه کار  آن 
پایـان  تصمیمـات  بـا  رابطـه  در  پزشـکان 
زندگـی، از مسـائل قانونـی هـراس دارنـد. در 

1 - Silveira et al., 2003, 2005
2 - Rosenczwerg 1998; Kopelman et al., 2005

اغلـب مـوارد قضایی عمـده در ایـالات متحده 
اجتنـاب  تاکنـون،   1980 دهـه ي  اواسـط  از 
سـازمان ها از پذیـرش درخواسـت هاي خانواده 

منجـر بـه اقـدام قضایـی شـده اسـت. 
بـا در نظـر داشـتن این فهرسـت منشـأهاي 
بـا  می تواننـد  بالینگـران  تعـارض،  بالقـوه ي 
آسـانی و دقـت بیش تـري علـل تعامل دشـوار 
خـود را بـا خانواده هـاي بیماران شـدیداً بیمار 
بـا تصمیـم بـه محـدود سـاختن  (در رابطـه 
کیفیـت  ارتقـاي  کننـد.  شناسـایی  درمـان) 
تکامـل  مسـتلزم  حیـات  پایـان  مراقبت هـاي 
و پژوهـش در رابطـه بـا مداخلاتـی اسـت کـه 
منشـأهاي  ایـن  کاهـش  و  شناسـایی  بـراي 
تعـارض طراحـی شـده اند. آمـوزش می توانـد 
شناسـایی  در  پزشـکان  توانایـی  ارتقـاي  بـه 
در  مؤثـر  اجتماعـی  و  روان شـناختی  عوامـل 
مـوارد تعـارض مربوط بـه پایان حیـات کمک 
کنـد3  و مهـارت آنـان را در دادن خبرهـاي 
بـد، مواجهـه بـا هیجانـات، و مذاکـره در مورد 
ارتقـا بخشـد. بیمارسـتان ها  اهـداف درمانـی 
مراقبت هـاي  ارائه دهنـده ي  سـازمان هاي  و 
سـلامت نیـز بایـد تغییـرات سـاختاري نظیـر 
تغییـر زمـان ملاقـات یـا افزایـش حمایـت از 
امتحـان  را  خانوادگـی  آمدن هـاي  گردهـم 
کننـد تا مـوارد تعـارض را به حداقل برسـانند 
و باعـث تسـهیل راه حل هـاي قابـل پذیـرش و 
نسـبتاً کارآمد شـوند. این امید وجـود دارد که 
بـا شناسـایی دقیق تـر «تشـخیص»، «درمان» 

3 - Smith et al., 1998
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حیـات»  پایـان  دلسـوزانه ي  (مراقبـت  مؤثـر 
(گفت وگـوي  کارآمـد  «پیش گیـري»  و 
زودهنـگام بالینگـر - بیمار و تغییر سـازمانی) 

نیـز حاصـل آینـد. 

بحث موارد
بـراي خانـم «کـی»، بعـد از احسـاس تنـش 
تنفسـی، لوله گـذاري انجـام شـد و بـه بخـش 
مراقبت هـاي ویـژه منتقـل گردید. دختـر او از 
یـک روحانـی مشـاوره دریافت کـرد. او مداوماً 
درخواسـت می کرد که درمان مـادر او با هدف 
طولانی تر شـدن زندگـی انجام گیـرد. چندین 
مراقبت هـاي  بخـش  بـه  انتقـال  از  بعـد  روز 
ویـژه، خانـم کی درگذشـت. ] مسـائلی که در 
مـورد اتانازي در فصول قبـل و جلد اول کتاب 
بحـث شـده اسـت در ایـن فصـل نیـز مطـرح 
آمـوزش  و  مناسـب  برخـورد  نحـوه ي  اسـت. 
چگونگـی طـرح خبـر بد نـزد خانـواده و آماده 

کـردن آن ها جهـت احتمال مرگ عزیزانشـان 
بسـیار مهـم و اساسـی اسـت. ولـی در مـورد 
اصـل موضوع، خصوصـاً در مـواردي که امکان 
بهبـودي وجـود دارد و انجـام اقدامـات کمکی 
بـه بیمـار باعـث از دسـت دادن بیمـاران دیگر 
محتـاج آن خدمـت نمی شـود، تسـریع مـرگ 
در معـارف مـا پذیرفتـه شـده نیسـت. علیرغم 
احتـرام فـراوان بـراي خـود فـرد و نظـرات او 
معـارف  براسـاس  او،  نزدیـکان  و  خانـواده  و 
الهـی و صاحب نظـران اسـلامی، در زمینـه ي 
حیـات و ممـات انسـان ها، نمی تـوان این گونه 
نمـود. در معـارف مـا، حیـات  تصمیم گیـري 
انسـان ها  تمـام  حیـات  معـادل  انسـان  یـک 
بـه  گرایـش  و  نظرخواهـی  لـذا  بـود  خواهـد 
پذیـرش اتانـازي با شـرایط ذکر شـده با اصول 
اسـلامی تطابـق ندارد. رجوع شـود بـه صفحه 

]  93-109
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فصل 13

مرگ مغزي 
Sam D. Shemie, Neil Lazar, and Bernard 

M. Dickens 

اسـت،  سـاله   35 مـردي  کـه  «ال»  آقـاي 
ناگهانـی و  سـر میـز شـام، دچـار سـردردي 
بسـیار شـدید می شـود و روي صندلـی اش از 
اورژانـس، سـی تی  بخـش  در  مـی رود.  حـال 
تحـت  خونریـزي  نشـان دهنده ي  او  اسـکن 
  (Subarachnoid Hemorrhage)عنکبوتیـه اي
مراقبت هـاي  بخـش  بـه  «ال»  آقـاي  اسـت. 
و  پایـش  تحـت  تـا  می شـود  منتقـل  ویـژه 
اقدامـات حمایتـی قـرار بگیـرد، بـا ایـن امیـد 
کـه فشـار داخـل جمجمـه اي او بـه کنتـرل 
درآیـد. صبـح روز بعـد، او را فاقـد پاسـخ دهی 
و بـا مردمک هـاي غیرواکنشـی و در موقعیـت  

می یابنـد.  میانـی 
***

پسـري 3 سـاله به نـام «ام» زیر نظر پرسـتار 
بچـه اي کـه نگـه داري او را بـه عهـده دارد، در 
حـال بـازي در کنـار اسـتخر حیـاط پشـتی 
منزلشـان اسـت. پرسـتار بچه به داخـل منزل 
مـی رود تـا بـه تلفـن جـواب دهـد. وقتـی بـاز 
اسـتخر می یابـد در  را در  می گـردد، کـودك 
حالـی کـه صورتـش بـه سـمت پاییـن اسـت. 
تیـم پیراپزشـکی سـر می رسـد و در می یابـد 
کـه کـودك فاقـد نشـانه هاي حیاتـی اسـت. 
احیـاء  (عملیـات  حیـات  اولیـه ي  پشـتیبانی 
بـه  پسـربچه  و  می شـود  آغـاز  مترجـم)   -
بیمارسـتان منتقـل می گـردد. در بیمارسـتان 
بـراي او عملیـات احیـا بـا لوله گـذاري، تهویـه 
انجـام  اپی نفریـن  وریـدي  داخـل  تزریـق  و 
می گیـرد. حداقـل طـول مـدت اثبات شـده ي 
فقـدان نشـانه هاي حیاتـی 30 دقیقـه اسـت. 
پسـربچه در کومـا و فاقـد پاسـخ دهی اسـت، 
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مردمک هـاي  خـودي،  بـه  خـود  تنفـس 
واکنش دهنـده و تشـنج هاي عمومـی متنـاوب 

دارد. 
***

مرگ مغزي چيست؟ 
کشـمکش فکـري و نظـري میان پزشـکی و 
جامعـه، در زمینـه ي تعریـف مـرگ، هم چنان 
سـامانه هاي  آن کـه  به ویـژه  دارد،  ادامـه 
پیچیـده ي حمایت از حیات هرچه پیشـرفته تر 
شـده اند و در نتیجـه مفاهیـم سـنتی مربـوط 
بـه مـرگ بـا چالـش روبـه رو گردیده انـد. این 
پرسـش ها کـه چـه زمانـی یـک بیمـاري قابل 
بازگشـت اسـت، چـه زمانـی درمـان بیش تـر 
نامؤثـر اسـت، یـا چـه زمانـی مـرگ رخ داده 
اسـت، پرسـش هایی بـا پیامدهایـی عظیم انـد. 
عضـو  اهـداي  بـه  اگرچـه  پرسـش ها  ایـن 
ارتباطـی ندارنـد امـا به واسـطه ي آن، ابعـاد و 

کرده انـد.  پیـدا  ویـژه اي  جنبه هـاي 
مـرگ مغـزي (Brain death) چنیـن تعریـف 
عملکردهـاي  تمامـی  فقـدان  اسـت:  شـده 
مغـز کـه بـا کومـاي عمیـق همـراه بـا فقدان 
غیرقابـل بازگشـت ظرفیت هوشـیاري، فقدان 
توانایـی تنفـس و فقـدان تمامـی بازتاب هـاي 
(Reflexes) سـاقه ي مغـز مشـخص می شـود. 
مـرگ مغـزي، تحـت عنـوان ایسـت مغـزي، 
بهتـر  اسـت،  قلبـی  ایسـت  از  برگرفتـه  کـه 
درك می شـود. ایسـت مغـزي یعنـی فقـدان 

تمامـی عملکردهـاي بالینـی مغـز. اگـر یـک 
داشـته  وجـود  شناخته شـده  اولیـه ي  علـت 
باشـد و وضعیت هـاي موجـود قابـل بازگشـت 
فقـدان  مستندسـاختن  بـا  مـرگ  نباشـند، 
عملکـرد مغـز، با اسـتفاده از معاینـه ي بالینی، 
مـوارد،  اغلـب  در  می شـود.  داده  تشـخیص 
مـرگ مغـزي را می تـوان در بالیـن تشـخیص 
ترومـا،  بـر:  مشـتملند  آن  شـایع  علـل  داد. 
خونریـزي داخـل جمجمـه اي، حـوادث مغزي 
 (Cerebrovascular accidents)عروقـی  -
، هیپوکسـی ناشـی از عملیـات احیـا بعـد از 
ایسـت قلبـی، دوز بیـش از حـد دارو یـا حالت 
نزدیـک به غرق شـدگی، تومور اولیـه ي مغزي، 

مننژیـت، قتـل و خودکشـی. 
حیطـه ي بالینـی مـرگ مغـزي، بـراي اولین 
بـار در ادبیـات پزشـکی توسـط فرانسـوي ها 
توصیـف گردیـد و ”Coma Dépassé“ نامیـده 
شـد1 که بـه معناي حالتی وراي کوماسـت. در 
طـی دهه هـاي بعـد از آن، ایـن مفهـوم جـاي 
خود را در طبابت پیدا کرد و معیارهاي بالینی 
اختصاصـی آن مـورد اسـتفاده قـرار گرفتنـد؛ 
تعیین کننـده اي  کار  حاصـل  معیارهـا  ایـن 
بودند که توسـط کمیته ي ویژه ي دانشـکده ي 
پزشـکی هـاروارد براي بررسـی و تعریف مرگ 

مغـزي بـه انجام رسـید2. 
دو  تأثیـر  تحـت  مغـزي  مـرگ  مفهـوم 
سـلامت  مراقبت هـاي  در  عمـده  پیشـرفت 

1 - Mollaret and Goulon, 1959; Wertheimer et al., 1959
2 - Ad Hoc Committee of the Harvard Medical School 
to Examine the Definition of Brain Death, 1968
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پیدایـش  گرفـت:  قـرار   1960 دهـه ي  در 
داراي  کـه  ویـژه  مراقبت هـاي  بخش هـاي 
ونتیلاتورهـاي  و  مصنوعـی  هوایـی  راه هـاي 
غیرقابـل  توقـف  درمـان  بـراي  مکانیکـی 
برگشـت تنفـس(Irreversible apnea) بودند و 
بدیـن ترتیـب، سـیر طبیعی وقایع از نارسـایی 
مغـزي بـه ایسـت قلبـی دگرگـون گردیـد؛ و 
دیگـر، مطرح شـدن اهـداي عضـو در نتیجه ي 
پیدایـش رشـته ي تخصصـی جدیـد جراحـی 
پیونـد. اتفـاق نظـر اخلاقـی وجـود دارد کـه 
اهـداي عضـو، به خـودي خود، نبایـد منجر به 
مـرگ اهداکننده شـود؛ بـه این اصـل، معمولاً 
می گوینـد1.  مـرده»  «اهداکننـده ي  قانـون 

هم چنیـن  پیشـرفته  فناوري هـاي 
محدودیت هـاي موجـود در قامـوس مـرگ را 
برملا کردند. واژه ي «مرگ» ممکن اسـت براي 
توصیـف ایـن واقعـه یـا فرآینـد در حیطه هاي 
گوناگـون ناکافـی باشـند؛ حیطه هایـی نظیـر 
پزشـکی - زیست شـناختی، قانونی، اجتماعی، 
و  معنـوي  دینـی،  فلسـفی،  زیسـت اخلاق، 
وجـودي. مـرگ مغـزي معیـاري بـراي تعیین 
مـرگ یـک شـخص در صورت بنـدي پزشـکی 
- قانونـی و اجتماعـی اسـت. ایـن مفهـوم دال 
شـخصانیت  بازگشـت  غیرقابـل  فقـدان  بـر 
تمامت بخـش  عملکردهـاي  و   (Personhood)
ایـن  اسـت.  مغـز   (Integrative functions)
و  فرهنگـی  تنـوع  آشـکارکننده ي  تشـخیص 

کثرت گراسـت.  جامعـه اي  در  دینـی 

1 - Truog and Robinson, 2003

ـــت  ـــزي داراي اهمي ـــرگ مغ ـــرا م چ
ـــت؟  اس

اخلاق 
صورت‌بندي  اجتماعي 

شـخصی  مـرگ  تشـخیص  قرن هـا،  بـراي 
به نظـر می رسـید.  راسـت  امـري سـر  دیگـر، 
بـراي  تنفسـی  و  قلبـی  عملکردهـاي  توقـف 
کـه شـخص  نتیجه گیـري  ایـن  بـه  رسـیدن 
مـرده اسـت، کافی انگاشـته می شـد. به عرصه 
آمـدن معیارهـاي عصب شـناختی یـا مبتنـی 
بـر مغـز بـراي اثبـات مـرگ شـخص، تغییـر 
جهتـی قابـل توجـه را از مسـیر سـنتی تعیین 
این کـه  از  مـرگ موجـب گردیـد. صرف نظـر 
کـدام معیارهـا مورد اسـتفاده قـرار می گیرند، 
مـرگ  زمانـی  چـه  این کـه  دربـاره ي  توافـق 
سـر  بـر  سـاده  توافـق  یـک  می شـود،  واقـع 
معیارهـاي پزشـکی یـا زیست شـناختی مرگ 
نیسـت، بلکـه هم چنیـن یـک «صورت بنـدي 
ایـن  در  اسـت2.  اجتماعـی»   (Formulation)
رابطـه کارن گراویـس3  اشـاره می کنـد «کـه 
از  پیشـافناوري،  اسـتفاده  فرهنـگ  در  حتـی 
معیارهـاي سـنتی قلبی - عروقـی یک انتخاب 
بـود، یعنـی بـار کـردن ارزش هـا بـر داده هاي 
بـود  مبتنـی  انتخـاب  ایـن  زیست شـناختی. 
بـر تصمیمـی در مـورد این کـه کـدام عملکرد 
داراي اهمیـت اسـت، و ایـن یعنـی تصمیمـی 
در مـورد این که چـه چیزي اهمیتـی جوهري 

2 - Capron, 1995
3 - Gervais, 1995
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بـراي ماهیـت موجـود انسـانی دارد، به نحـوي 
کـه توقـف غیرقابل بازگشـت آن همـان مرگ 

انسـان اسـت؟» 

صورت بندي پزشکي - زيست شناختي 

مـــرگ در پزشـــکی هنگامـــی کامـــلاً واقـــع 
شـــده اســـت کـــه فقـــدان کامـــل و غیـــر 
ـــد:  ـــوارد رخ داده باش ـــن م ـــت ای ـــل بازگش قاب
ــد  ــوان پیامـ ــون، به عنـ (الـــف) گـــردش خـ
ــز،  ــرد مغـ ــا (ب) عملکـ ــی، یـ ــت قلبـ ایسـ

ــزي.  ــت مغـ ــد ایسـ ــوان پیامـ به عنـ
مفهـوم مـرگ مغـزي مـورد ایـن انتقـاد قرار 
سـاخته اي  بـر  واقـع  در  کـه  اسـت  گرفتـه 
اهـداف  جهـت  در  کـه  اسـت  اجتماعـی 
پیونـد  بـه  اجـازه دادن  بـراي  و  فایده گروانـه 
پیشـرفت هاي  اسـت1.  شـده  خلـق  اعضـا، 
علمـی، مشـروعیت این اسـتدلال هاي تاریخی 
را فروکاسـته اند. تعریف هـاي قلبـی - ریـوي 
سـنتی مـرگ (ایسـت قلبـی گـردش خونی و 
فقـدان سیسـتول) دیگـر کافـی نیسـتند، زیرا 
عرصـه  بـه  پیشـرفتی  حـال  در  فناوري هـاي 
و  کامـل  فقـدان  می تواننـد  کـه  آمده انـد 
غیرقابـل بازگشـت عملکـرد قلب و / یـا ریه را 
جبـران و / یـا جایگزیـن کننـد. هر عضـو توپر 
بـدن بـه اسـتثناي مغـز  را می تـوان در بخـش 
فنـاوري ،  از  اسـتفاده  بـا  ویـژه  مراقبت هـاي 
مـورد جبـران عملکـرد قـرار داد یـا بـا پیونـد 
عضـو جایگزیـن نمـود. اگـر قلب به نحـو کامل 

1 - Taylor, 1997

و غیرقابـل بازگشـت متوقف شـود، اما گردش 
خـون فرد توسـط ماشـینی مانند اکسـیژناتور 
 Extracorporeal) بدنـی  خـارج  غشـایی 
دیگـر  شـکلی  یـا   (membrane oxygenator

از فنـاوري قلـب مصنوعـی حمایـت و جبـران 
تـا  ایـن  و  اسـت؛  نـداده  رخ  مـرگ  گـردد، 
عملکـرد  بهبـود  بـه  امیـد  کـه  اسـت  وقتـی 
عصب شـناختی هم چنـان باقـی باشـد. مفهوم 
بازگشـت ناپذیري در مـرگ قلبـی خـود مـورد 
پرسـش و تردیـد قـرار گرفتـه اسـت و تعریف 
داده  ترجیـح  «برگشـت ناپذیر»  بـر  «پایـدار» 

است2.  شـده 
در  می تـوان  را  عروقـی   - قلبـی  عملکـرد 
حضـور هر شـکلی یـا شـدتی از نارسـایی و از 
کار افتادگـی مغـزي، برقـرار نـگاه داشـت. در 
ابتـدا چنیـن تصـور می شـد کـه مـرگ مغزي 
همودینامیـک  ناپایـداري  بـه  منجـر  همـواره 
امـروزه  ولیکـن،  می شـود3.  قلبـی  ایسـت  و 
تهاجمـی  حمایـت  کـه  اسـت  شـده  روشـن 
قلبـی تنفسـی، هورمـون درمانـی، و مراقبـت  
را  بدنـی  عملکردهـاي  می توانـد  پرسـتاري 
بـدون محدودیـت برقـرار نـگاه دارد، چنان که 
در مـورد افـرادي کـه در حیـن بـارداري دچار 
مـرگ مغـزي شـدند، نشـان داده شـد4. ایـن 
پیونـد  و  فنـاوري   در  مـداوم  پیشـرفت هاي 
تعریـف  امـروزه،  کـه  شـده اند  باعـث  عضـو، 
مـرگ بـه شـکل مبتنی بـر مغـز، در مقایسـه 

2 - Bernat, 2006
3 - Lagiewska et al., 1996
4 - Powner and Bernstein, 2003
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بـا مفاهیـم ابتدایـی، منطقی تـر به نظر برسـد. 

شخصانيت 
از دیـد مفهومـی، فقـدان کامـل عملکرد مغز 
نظـر  در  اهمیتـی  واجـد  آسـتانه ي  به عنـوان 
گرفته شـده اسـت که فردي را که زنده اسـت 
از فـردي که درگذشـته اسـت، مجـزا می کند. 
شناسـایی و پذیرش این آسـتانه، این امکان را 
بـه بالینگـران و خانواده هـاي بیمـاران می دهد 
کـه نسـبت بـه اهـداي عضـو رضایـت بدهند، 
اهداکننـده ي  قانـون  این کـه  از  تـرس  بـدون 
مـرده را مـورد خدشـه قـرار داده باشـند. ایـن 
هم چنیـن بـه بالینگـران اجـازه می دهـد کـه 
بـدون تـرس یـا بـاور بـه این که موجـب مرگ 
بیمـار خود می شـوند، حمایت قلبی - تنفسـی 
تعریف هـاي  کـه  آن هایـی  نماینـد.  قطـع  را 
مبتنـی بـر مغـز را بـراي مـرگ می پذیرنـد، 
چنیـن اسـتدلال می کننـد کـه آن دسـته از 
عملکردهـاي  بـراي  کـه  مغـزي  فعالیت هـاي 
واجـد تمامـت  (Integrated functioning) فرد 
ضروري اند، به نحو غیرقابل برگشـتی از دسـت 
رفته انـد، و بـدون حمایت و جبـران مصنوعی، 
ایـن  بـه حفـظ خود به خـودي  قـادر  شـخص 

عملکردهـاي ضـروري نخواهـد بود. 
برخـی حتـی چنیـن اسـتدلال کرده انـد که 
مـرگ،  از  مغـز»ي  «تمـام  تعریـف  بـه  بایـد 
متممـی افـزوده شـود، به طوري که افـرادي را 
کـه در حالـت نباتـی پایـدار به سـر می برنـد را 
نیـز شـامل گردد؛ افـرادي که در حالـت نباتی 
پایـدار به سـر می برنـد، دچـار فقـدان غیرقابل 

  Higher)بازگشـت عملکردهاي عالی تر مغـزي
brain functions) شـده اند1. 

طرفـداران این تعریـف «عملکردهاي عالی تر 
کـه  می کننـد  اسـتدلال  چنیـن  مغـزي» 
هوشـیاري و ظرفیـت برقـرار کـردن ارتباط با 
دیگـر افـراد و سـایر اجزاي جهان، مشـخصات 
تعریف کننـده ي موجـود انسـانی اند. براسـاس 
از مغـز کـه  ایـن دیـدگاه، مـرگ آن بخـش 
مسـؤول هوشـیاري و تعامـل بـا جهان اسـت، 

معـادل بـا مرگ شـخص اسـت. 
مـرگ،  از  «تمام مغـزي»  تعریـف  اگرچـه 
تعریـف  اسـت،  یافتـه  گسـترده اي  پذیـرش 
چنیـن  بـا  مغـزي»  عالی تـر  «عملکردهـاي 
اقبالـی روبـه رو نشـده اسـت. نگرانـی درباره ي 
دلالت هـاي تعریـف مبتنـی بـر عملکردهـاي 
عالی تـر مغـزيِ مـرگ را می تـوان در متنـی 
کـه به نحـوي زودهنگام از سـوي «کمیسـیون 
رئیـس جمهـور ایـالات متحـده بـراي مطالعه 
و  پزشـکی  در  اخلاقـی  مسـائل  مـورد  در 
رفتـاري»  و  زیست پزشـکی  پژوهش هـاي 

کـرد2. گردیـد، مشـاهده  منتشـر 
دلالـت اسـتدلال هاي مبتنـی بر شـخصانیت 
 Personal)و این همانی شخصی (Personhood)
Identity)  ایـن اسـت که بیمـاري مانند کارن 

عملکـرد  کـه   (Karen Quinlan) کوئینلـن 
سـاقه ي مغـز خـود را هم چنـان دارد و به نحـو 

1 - Truog and Robinson, 2003
2 - US President’s Commission for the Study of Ethical 
Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral 
Research, 1981 a 
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خود به خـودي نفـس می کشـد، درسـت همان  
اندازه مرده اسـت که یک جسـد بـا معیارهاي 
سـنتی. کمیسـیون مذکـور، ایـن نتیجه گیري 
را رد کـرد و در نتیجـه، دلالت بعدي آن را نیز 
کـه چنیـن بیمارانـی را می تـوان دفـن کرد یا 
هـر رفتـار دیگـري را با ایـن فرض که ایشـان 
مرده انـد انجـام داد، رد نمـود. [ موضـوع مرگ 
مغـزي، و تطابـق آن بـا مـرگ متعـارف از نظر 
مـردم بحـث دامنـه داري اسـت کـه در کتـاب 
پیونـد  اعضـا اسـت، و در مقاله هـاي مرتبـط 
بـا ایـن موضـوع به ایـن بحـث پرداخته شـده 
اسـت، مفهـوم پیوند عضـو از مـرگ مغزي که 
در معـارف مـا توسـط برخـی صاحب نظـران 
پذیرفتـه شـده، آن اسـت که در شـرایط مرگ 
مغـزي مـا می توانیـم بـراي نجات حیـات فرد 
دیگـري کـه مرحلـه ي حیـات بالاتـري از این 
مرحلـه ي حیـات دارد پیونـد را انجـام دهیـم. 
اسـتنباط این کـه چـون در آن شـرایط پیونـد 
انجـام می شـود پس می تـوان این فـرد را دفن 
نمـود و کامـلاً ایـن فـرد بـا مفهـوم متعـارف 
حیـات و ممـات مـرده اسـت، بحثـی دیگـر و 
متفـاوت از ایـن موضوع اسـت. رجوع شـود به 

صفحـه 123-129]

گوناگوني فرهنگي و ديني 
شـناخت، تعریـف و تشـخیص مـرگ مغـزي 
هم چنان در بسـیاري از فرهنگ ها، موضوعاتی 
پیچیدگی هـاي  و  چالش هـا  از  سرشـار 
دینـی  و  فرهنگـی  گروه هـاي  اخلاقی  انـد. 
و  اولیـه  ملـل  از  برخـی  (ماننـد  گوناگونـی 

فرهنگ هـاي آسـیایی کانـادا و یهودیـت فـوق 
ارتدوکـس) نسـبت بـه پذیرش وقـوع مرگ، تا 
پیـش از توقـف تمامـی عملکردهـاي حیاتـی، 
مقاومـت ورزیده انـد. به عـلاوه، در محیط هـاي 
بالینـی، ممکن اسـت کـه برخـی از خانواده ها 
به سـادگی نپذیرنـد کـه بیمارشـان درگذشـته 
اسـت. بسـیاري از افـراد ناراحتـی خاصـی را 
بـا شـخصی مواجـه  وقتـی  تجربـه می کننـد 
می شـوند کـه دچـار مرگ مغزي شـده اسـت 
امـا هنـوز به علـت پایـدار مانـدن عملکردهاي 
حیاتـی بـدن بـه کمـک فنـاوري، زنـده به نظر 

می رسـد. 
حتـی  قانون گـذاري  نواحـی  از  برخـی 
اسـتثناهایی قانونـی را براسـاس دیدگاه هـاي 

گرفته انـد1.  نظـر  در  دینـی، 

اعتماد
نگـرش  روي  بـر  انجام شـده  بررسـی هاي 
عمومـی نسـبت به اهـداي عضو، سـطوح قابل 
توجهـی از حمایـت را نشـان داده انـد که براي 
مثـال، در کانـادا از 95 درصـد فراتـر می رود2. 
از  مـردم  از درك عمـوم  مـا  دانـش  ولیکـن، 
مـرگ مغـزي، و تمایـز میـان ایسـت قلبـی و 
مغـزي، هم چنـان اندك اسـت. هرگونـه تردید 
برجـاي مانـده نـزد عمـوم مـردم در رابطـه با 
اهـدا و برداشـت عضـو، ممکـن اسـت ریشـه 
در ایـن تجربـه داشـته باشـد که اشـخاصی را 
مشـاهده کرده انـد کـه مـرده ي مغـزي اعـلام 
1 - Olick, 1991
2 - Canadian Council for Donation and Transplanta-
tion, 2005
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شـده اند امـا حمایـت فناورانـه از آن هـا ادامـه 
دارد. ایـن نگرانـی ممکن اسـت تنهـا درباره ي 
دقـت و صحـت تشـخیص مـرگ نباشـد، بلکه 
هم چنیـن بازتاب دهنـده ي تـرس از این باشـد 
کـه مـرگ زودتـر از موقـع اعلام شـود بـا این 
هـدف که اعضـا و بافت ها براي پیوند برداشـته 
شـوند. ایـن امـر نبایـد از سـوي پزشـکانی که 
مراقبـت  بحرانـی  بیمـاري  بیمـاران دچـار  از 
می کننـد، یـا آن هایـی کـه در تأمیـن بافت ها 
و اعضـاي پیونـدي نقش دارند، ناچیز انگاشـته 
شـود. بـدون وجود اعتمـادي مسـتحکم میان 
دکترهـا و بیمارانشـان، مرگ مغـزي هم چنان 
یـک کلاف سـردرگم  مـردم،  نـزد عمـوم  در 

باقـی خواهـد ماند. 

قانون
از دیـد قانـون، مـرگ یـک رویـداد اسـت نه 
یـک فرآینـد؛ و یـک وضعیـت اسـت بـه یـک 
نشـانگر  مـرگ  پزشـکی.  بـه  مربـوط  حالـت 
نقطـه اي از زمـان اسـت کـه برخـی پیامدهاي 
خـاص قانونـی از آن لحظـه جـاري می شـوند، 
اقدامـات  تأمیـن  وظیفـه ي  پایـان  جملـه  از 
احیایـی، پایـان حقـوق قانونـی فـرد، اجـراي 
وصیت نامـه یـا دیگـر اشـکال توزیـع مایملک، 
روایـی کالبدشـکافی و اهـداي عضـو یـا بافت، 
بـراي  و  بدنـی،  بقایـاي  قانونـی  ریختـن  دور 
پوشـش  تحـت  ذینفعـان  مطالبـه ي  مثـال، 

سیاسـت هاي بیمـه ي عمـر و دیگـر مزایـا. 
کـه  می کنـد  ارائـه  را  معیارهایـی  قانـون 
توسـط آن هـا مـرگ تشـخیص داده می شـود. 

از  اعلام شـده  یـا  قانون گـذاري شـده  قوانیـن 
سـوي قضـات ممکـن اسـت چنیـن مشـخص 
کننـد کـه مـرگ  هنگامـی رخ می دهـد کـه 
توقـف بی بازگشـت عملکـرد قلـب و یـا تنفس 
رخ داده باشـد، امـا ممکـن اسـت عـلاوه بـر 
ایـن، یـا به جـاي آن، اعـلام کننـد کـه مـرگ 
در صـورت توقـف غیرقابـل بازگشـت تمامـی 
عملکـرد مغـز، واقـع می شـود. در هـر مـورد، 
آیـا  کـه  می کننـد  تعییـن  معمـولاً  پزشـکان 
یـا  دارنـد  وجـود  مـرگ  قانونـی  معیارهـاي 
نـه. هنگامـی کـه مـرگ براسـاس معیارهـاي 
عصب شـناختی تعییـن می شـود، ایـن ارزیابی 
از نظـر قانونـی تعیین کننـده اسـت، حتی اگر 
ضربـان  توقـف  بـا  مرتبـط  معیارهـاي  دیگـر 
قلـب و تنفـس، به نحـو مصنوعی (بـراي مثال، 
بـراي نگـه داري اعضـاي قابـل پیونـد)، تأمین 
نشـده باشـند. حالت دیگر آن اسـت که قانون 
معیارهایـی را بـراي مـرگ تعیین نکرده باشـد 
معیـن  را  آن  تشـخیص  فرآینـد  تنهـا  بلکـه 
نمـوده باشـد. بـراي مثـال، در کانـادا، قوانیـن 
انتاریـو چنیـن می گوینـد کـه: «بـراي هـدف 
پیونـد عضـو بعد از مـرگ، واقعیت مـرگ باید 
توسـط حداقـل دو پزشـک، براسـاس عملکرد 
داده شـده  قبـول، تشـخیص  مـورد  پزشـکی 

 .«1 باشد
در بسـیاري از نظام هـاي قانون گذاري جهان، 
قوانینـی وجـود دارنـد کـه از ایجـاد تعـارض 
توسـط  مـرگ  تشـخیص  مـوارد  در  منافـع 

1 - Shemie et al., 2006
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دریافت کننـده ي  یـک  از  مراقبـت  و  پزشـک 
بالقـوه ي عضو فـرد مرده، جلوگیـري می کنند. 
ایـن ملاحظـات معمولاً پزشـکی را که هرگونه 
ارتباطـی بـا دریافت کننـده ي محتمـل عضـو 
فـرد مـرده دارد را منـع می کنـد از این کـه از 
هرگونـه مشـارکتی در یـا تأثیـري بـر فرآینـد 

تشـخیص مرگ داشـته باشـد. 
به طـور مشـابه، پزشـک از ایفـاي نقـش در 
پیونـد بـه گیرنـده ي عضـو یـا بافـت از بـدن 
شـخصی کـه آن پزشـک در تعییـن مـرگ او 
نقـش داشـته، منـع شـده اسـت. ایـن نقـش 
نحـوه ي  مـورد  در  تصمیم گیـري  شـامل 
تخصیـص عضوهـا و یـا بافت هـاي آن شـخص 

می باشـد. 

سياست گذاري
مراقبـت  ملـی  انجمن هـاي  از  بسـیاري 
اعصـاب،  جراحـی  و  عصب شناسـی  بحرانـی، 
راهنماهـاي  و  سیاسـت ها  پیش نویس هـاي 
عملـی اي را بـراي اعـلام مـرگ مغـزي تدوین 

کرده انـد1. 
بـا آن که، گوناگونی هایـی در نحوه ي عمل در 
رابطـه بـا مـرگ مغزي توصیف شـده اسـت2 ، 
معیارهـاي بالینی براي تشـخیص و تعیین آن، 
به نحـو قابـل توجهـی در نواحـی قانون گذاري 

1 - Medical Consultants on the Diagnosis of Death to 
the President’s Commission, 1981; Task Force for the 
Determination of Brain Death in Children, 1987; Amer-
ican Academy of Neurology, 1995; Royal College of 
Physicians Working Party, 1995; Shemie et al., 2006
2 - Wijdicks, 2002; Powner et al., 2004; Hornby et al., 
2006

مختلف ثابت اسـت3. 
بالینـی  یـک ارزیابـی  مـرگ مغـزي اساسـاً 
واجـد  بالینـی  معیارهـاي  آن  در  کـه  اسـت 
اولویت انـد و آزمون هـاي آزمایشـگاهی کمکی 
روتیـن، بـا پذیـرش چندانـی روبـه رو نبـوده 
هنگامـی  تنهـا  کمکـی  آزمون هـاي  اسـت. 
توصیه می شـود کـه معیارهـاي بالینی معمول 
در بالیـن قابـل تکمیـل نباشـد، وضعیت هـاي 
باشـد،  داشـته  وجـود  مخدوش کننـده اي 
از  بسـیاري  اگرچـه  باشـد4.  نـوزاد  بیمـار  یـا 
کشـورها هم چنـان از الکتروانسـفالوگرافی، بـه 
علت در دسـترس بودن گسـترده و استفاده اي 
کـه در ثبـت سـوابق دارد، اسـتفاده می کننـد، 
کمبودهـاي ایـن ابـزار به خوبی دانسـته شـده، 
به نحـوي کـه قابلیـت کاربـرد آن را محـدود 
سـاخته اسـت5. نشـان دادن فقـدان جریـان 
به عنـوان  افزاینـده اي  به نحـو  مغـزي،  خـون 
آزمـون کمکـی ترجیحـی، هـم در کـودکان و 

هـم در بالغیـن، توصیـه می شـود6. 

ـــه  ـــل ب ـــد در عم ـــردي باي ـــه رويک چ
ـــيم؟  ـــته باش ـــزي داش ـــرگ مغ م

پزشـکانی کـه در اعـلام مـرگ مغـزي نقش 
دارنـد باید در زمینه ي مراقبت از بیماران دچار 
بیمـاري بحرانـی و آسـیب مغـزي، معیارهـاي 
بالینـی مرتبـط، و اقدامات تشـخیصی باتجربه 
باشـند. چک لیسـت هاي ملـی یـا بین المللـی 

3 - Wijdicks, 2002, Powner et al., 2004
4 - Wijdicks, 2002
5 - Young et al., 2006
6 - Shemie et al., 2006; Young et al., 2006
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بـراي آزمـودن و مسـتند سـاختن، ابزارهایـی 
مفیدنـد1. ایـن امـر در نظر گرفته شـده اسـت 
کـه در مـواردي که امـکان اهـداي عضو وجود 
دارد، پزشـکانی کـه مـرگ را اعـلام می کننـد 
دریافت کننـدگان  بـا  ارتباطـی  هیـچ  نبایـد 
شناخته شـده ي پیونـد داشـته باشـند و نبایـد 
بـه هیـچ طریقـی در اقدامات مربوط بـه پیوند 

مشـارکت داشـته باشند. 
مـرگ مغـزي یـک معاینـه ي بالینـی مفصل 
بی بازگشـت  و  کامـل  فقـدان  کـه  اسـت 
هوشـیاري و فقـدان عملکـرد سـاقه ي مغز، از 
را مسـتند می سـازد.  تنفـس  توانایـی  جملـه 
معیارهـاي ذیـل در این مورد بـه کار می روند2: 
1-  وجود علت (Etiology) مشخص شـده اي 
کـه قـادر به ایجـاد مرگ مغزي باشـد و فقدان 
وضعیت هـاي قابـل بازگشـتی کـه می تواننـد 

علایـم مرگ مغـزي را تقلیـد کنند. 
2-  کوماي غیرپاسخ دهنده ي عمیق 

3-  فقـدان بازتاب هـاي سـاقه ي مغـزي کـه 
فقـدان  ایـن صـورت مشـخص می شـود؛  بـه 
سـرفه،  و   (Gag) ته حلقـی  بازتاب هـاي 
پاسـخ هاي قرنیـه اي، پاسـخ هاي مردمکـی بـه 
نـور، همـراه بـا مردمک هـاي بـا ابعاد متوسـط 
یـا بزرگ تـر، و پاسـخ هاي دهلیزي - چشـمی  

(Vestibulo - Ocular)
4-  فقـدان دوطرفـه ي پاسـخ هاي حرکتـی 

نخاعـی  بازتاب هـاي  به جـز 

1 - Shemie et al., 2006
2 - Shemie et al., 2006

5-  فقـدان تـلاش تنفسـی براسـاس آزمون 
پنه  آ

6-  فقدان عوامل مخدوش کننده 
یـک پیش نیاز قطعـی، همانا فقـدان عملکرد 
بـا  همـراه  اسـت،  بالینـی  عصب شـناختی 
پیشـینی  و  شناخته شـده  علـت  یـک  وجـود 
کـه بی بازگشـت باشـد. بایـد شـواهد قطعـی 
یـک  از  عصبـی  تصویربـرداري  و/یـا  بالینـی 
واقعـه ي حـاد در سـامانه ي عصبـی مرکـزي 
وجود داشـته باشـد که بـا فقدان بی بازگشـت 
در  باشـد.  سـازگار  عصب شـناختی  عملکـرد 
صـورت وجـود کومـاي بـدون علـت روشـن، 
بایـد تشـخیص مرگ مغـزي را کنار گذاشـت. 
کومـاي غیرپاسـخ دهنده ي عمیـق، حاکی از 
فقـدان پاسـخ اعصـاب مرکـزي به درد اسـت. 
هرگونـه پاسـخ حرکتـی در ناحیـه ي توزیـع 
بـا  حرکتـی  پاسـخ  جمجمـه اي،  عصب هـاي 
هـر  در  درد  بـه  مرکـزي  اعصـاب  واسـطه ي 
 / دکورتیکـه  پاسـخ هاي  و  تشـنج،  ناحیـه اي، 
دسـربره بـا تشـخیص مـرگ مغـزي ناسـازگار 

 . ست ا
بازتاب هـاي نخاعـی، یـا پاسـخ هاي حرکتـی 
محـدود بـه ناحیـه ي توزیـع عصـب نخاعـی، 
تـداوم  علیرغـم مـرگ مغـزي  اسـت  ممکـن 
دچـار  بیمـاران  از  دسـته اي  باشـند.  یافتـه 
مـرگ مغـزي ممکـن اسـت هم چنـان برخـی 
فعالیت هـاي بازتابـی نخاعـی را نشـان دهنـد 
کـه ایـن می توانـد باعـث گیج شـدن پرسـنل 
بالینـی یـا بالینگـر بی تجربـه شـود و می تواند 
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اعضـاي خانـواده را پریشـان کند. بایـد چنین 
حالتـی پیش بینـی شـود و به خانـواده توضیح 

داده شـود. 
فعالیـت بازتابـی نخاعـی کـه در ایـن حالـت 
ممکـن اسـت مشـاهده شـود، در گسـتره اي 
قـرار می گیـرد از انقباضـات کوچـک و بسـیار 
 (Lazarus sign) خفیـف تا «نشـانه ي لازاروس
» کـه پیچیده تـر اسـت و ممکن اسـت در 13 

تـا 39 درصـد از مـوارد دیده شـود1. 
وضعیت هاي قابل بازگشـت نظیـر هیپوترمی 
و تأثیـر سـرکوب کننده هاي فعالیـت اعصـاب 
بایـد  عضلانـی  شـل کننده هاي  و  مرکـزي 
تشـخیص  و/یـا  تأییـد  شـوند.  رد  و  بررسـی 
مسـتقل بازگشـت ناپذیري کومـا ممکن اسـت 
مسـتلزم دوره اي از تحـت نظـر گرفتـن باشـد 
که طول توصیه شـده ي آن از 0 تا 24 سـاعت، 
بسـته بـه سـن فـرد و علـت کومـا، متفـاوت 
اسـت2. در طبابـت بالینی، افتـراق میان مرگ 
مغـزي و حالـت نباتـی پایـدار دشـوار نیسـت. 
در حالـت نباتـی پایـدار، تنفـس خود به خودي 
و دیگـر بازتاب هـاي ابتدایـی سـاقه ي مغـزي، 

برقـرار و پایـدار می باشـند. 
در ایـالات متحـده ي آمریـکا، تعریـف تمـام 
مغـز)  سـاقه ي  و  مـخ  (نیم کره هـاي  مغـزي 
بـراي مرگ مغزي براسـاس توقف بی بازگشـت 
تمامـی عملکردهاي مغز، شـامل سـاقه ي مغز، 

است3. شـده  قانونی 

1 - Saposnik et al., 2000; Dosemeci et al., 2004
2 - Wijdicks, 2002; Hornby et al., 2006
3 - President’s Commission for the Study of Ethical 

ایـن موضـوع در بریتانیـا متفـاوت اسـت. در 
بریتانیـا تعریـف مبتنـی بـر سـاقه ي مغـز از 
مـرگ مـورد قبـول قـرار گرفتـه اسـت 4. باید 
دانسـت کـه ارزیابـی بالینـی پایـه اي فقـدان 
معاینه هـاي  در  عصب شـناختی  عملکـرد 
مـرگ مغـزي، تنهـا فقـدان عملکـرد سـاقه ي 
مغـز را شناسـایی می کنـد. معاینـه ي بالینـی 
نمی توانـد بیـن فقـدان کامـل عملکـرد تمامی 
مغـز و عملکـرد سـاقه ي مغـز افتراقـی قائـل 

 . د شو
مـرگ  و  تمام مغـزي  مـرگ  میـان  تمایـز 
سـاقه ي مغزي باید براسـاس علـت (اتیولوژي) 
آسـیب مغزي و تصویربرداري عصبی مشـخص 
 شـود. تأیید این امـر تنها با اسـتفاده از آزمون 
کـه  اسـت  ممکـن   (Ancillary test) کمکـی 
نشـانگر فقدان فعالیـت الکتروانسـفالوگرافیک 
یـا   ،(Electroencephalographic activity)
 Brain blood) مغـز  خـون  جریـان  فقـدان 
flow)  باشـد. به همیـن علـت، آزمـون کمکـی 

به نحـو شـایعی در ایـالات متحـده ي آمریـکا 
مـورد اسـتفاده قـرار می گیـرد امـا در بریتانیـا 

به نـدرت از ایـن آزمـون اسـتفاده می شـود.
هنگامـی که مرگ مغزي براسـاس معیارهاي 
و  پزشـکان  شـد،  داده  تشـخیص  پیش گفتـه 
مغـزي  مـرگ  کـه  دریابنـد  بایـد  خانواده هـا 
بـا مـرگ بیمـار برابـر اسـت. بایـد بـا بیانـی 
بـدون ابهـام و تردیـد بـه خانـواده گفته شـود 

Problems in Medicine and Biomedical and Behavioral 
Research 1981 b
4 - Pallis and Harley, 1996
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کـه بیمارشـان درگذشـته اسـت. موضوعاتـی 
مـورد  زمـان خانـواده می توانـد  ایـن  در  کـه 
بررسـی قـرار دهـد مشـتملند بر اهـداي عضو 
یـا بافـت، معاینه ي کالبدگشـایی (اتوپسـی) و 
ترتیبـات مراسـم تدفیـن. تا زمانی که بررسـی 
احتمـال اهـداي عضو به انجام نرسـیده باشـد، 
فناوري هـاي حمایت از اعضا نباید قطع شـوند. 
اگـر در مـورد تشـخیص مـرگ مغـزي تعارض 
وجـود داشـته باشـد کـه توسـط بالینگـران و 
خانـواده در بالیـن قابـل حـل نباشـد، می توان 
از پزشـکی قانونی درخواسـت کرد کـه ارزیابی 
مـورد و احتمـالاً تکمیـل صـدور گواهی مرگ 

را بـه انجام رسـاند. 
ایـن رویکـرد  بـراي  اسـتثناي احتمالـی  دو 
در متـون مـورد بحـث قـرار گرفته انـد. اولیـن 
اسـتثنا شـرایط نامعمولـی اسـت کـه طـی آن 
بیمـار ظاهـراً دچـار مـرگ مغـزي، در زمـان 
تشـخیص بـاردار می باشـد. تعـداد اندکـی از 
چنیـن مـواردي در متـون توصیـف شـده اند و 
در برخـی از ایـن موارد تلاش شـده اسـت که 
بـارداري تـا زمانـی کـه جنیـن قابلیـت حیات 
مسـتقل را پیـدا کنـد، حفـظ شـود1. اتفـاق 
نظـري وجـود ندارد کـه آیا چنیـن تلاش هایی 
بایـد صـورت می گرفت یـا نه2. اسـتثناي دیگر 
ممکن اسـت براسـاس مخالفت هـاي دینی در 
برابـر پذیرش مـرگ مغـزي به عنـوان معیاري 

بـراي اعـلام مـرگ، پیـش آید. 
ایالـت  و   1987 سـال  در  نیویـورك  ایالـت 
1 - Powner and Bernstein, 2003
2 - Sperling, 2006

نیوجرسـی در سـال 1991 اسـتثنایی دینی را 
بـراي مرگ مغـزي پذیرفتند3. محدودسـاختن 
مداخـلات حمایت کننـده، به جـاي قطع آن ها، 
به طـور طبیعـی قابل پذیـرش اسـت و معمولاً 
بـه ناپایـداري قلبی - عروقـی و مرگ در ظرف 

چنـد روز منجـر می گردد. 

بحث موارد
آقـاي «ال» احتمـالاً دچار مرگ مغزي شـده 
اسـت. دکترهـاي او بایـد ارزیابی هـاي رسـمی 
را در بالیـن انجـام دهنـد تـا ایـن وضعیـت را 
گزارش هـاي  دقیـق  مـرور  دهنـد.  تشـخیص 
داروي  هیـچ  مصـرف  یـا  تجویـز  پزشـکی، 
آرام بخش یـا مسـدودکننده ي عصبی عضلانی 
بیمـار هیپوتـرم نیسـت.  را نشـان نمی دهـد. 
نمی انگیـزد  بـر  را  پاسـخی  تحریکـی  هیـچ 
به جـز بازتاب هـاي نخاعـی اندام هـاي تحتانی. 
مشـخص  کافـی  تحریـکات  یـا  آزمـودن  بـا 
می شـود کـه تمامـی بازتاب هاي سـاقه ي مغز 
از بیـن رفته انـد. خانـواده ي او از نتایـج ایـن 
آزمون هـا مطلـع می شـوند و از آن ها پرسـیده 
می شـود کـه آیـا آقـاي «ال» بـا اهـداي اعضا 
موافـق بـود؟ اعضـا خانـواده با در نظـر گرفتن 
اهـداي عضـو موافقـت می کننـد. آقـاي «ال» 
صلاحیـت،  داراي  پزشـک  دو  توسـط  رسـماً 
مـرده ي مغـزي اعلام می شـود. نهُ بیمـار دیگر 
از دریافـت پیونـد اعضـاي او منتفع می شـوند. 
وضعیت پسـري که نامش «ام» اسـت، ظرف 
48 سـاعت بسـیار بـد می شـود و نشـانه هاي 
3 - Olick, 1991
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فتـق سـاقه ي مغـز، در او پدید می آید، شـامل 
مردمک هـاي ثابـت و متسـع، دیابـت بی مـزه، 
و اختـلال در تنظیـم حـرارت بـدن. سـی تی 
اسـکن سـر، ادم شـدید مـخ را نشـان می دهد 
که با آسـیب هیپوکسیک - ایسکمیک سازگار 
اسـت. معاینه توسـط دو متخصص مستقل در 

دو نوبـت جداگانـه، تشـخیص بالینـی مـرگ 
مغـزي را تأییـد می کنـد. در چندیـن نوبـت 
بـا خانـواده در مـورد تشـخیص مـرگ مغـزي 
و رضایـت بـه اهـداي عضو مشـاوره می شـود. 
از پیونـد اعضـاي ایـن کـودك  هفـت بیمـار 

منتفـع می شـوند. 



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

175

مراجع
1-Ad Hoc Committee of the Harvard Med-

ical School to Examine the Definition of 
Brain Death (1968). A definition of irrevers-
ible coma. JAMA 205: 337--40. 

2-American Academy of Neurology 
(1995). Practice parameters for determining 
brain death in adults: report of the Quality 
Standards Subcommittee of the American 
Academy of Neurology. Neurology 45: 
1012-14. 

3-Bernat, J. L. (2006). Are organ donors 
after cardiac death really dead? J Clin Eth-
ics 17: 122-32. 

4-Canadian Council for Donation and 
Transplantation (2005). Public Survey. Ot-
tawa: Canadian Council for Donation and 
Transplantation (www.ccdt.ca). 

5-Capron, A. (1995). Legal issues in pro-
nouncing death. In Encyclopedia of Bioeth-
ics, revised edn, ed. W. T. Reich. New York: 
Simon and Schuster Macmillan, pp.534-9. 

6-Doserneci, L., Cengiz, M., Yilmaz, M., 
and Ramazanoglu, A. (2004). Frequency of 
spinal reflex movements in brain-dead pa-
tients. Transplant Proc 36: 17. 

7-Gervais, K. G. (1995). Death, definition 
and determination: philosophical and the-
ological perspectives. In Encyclopedia of 
bioethics, revised edn, ed. W. T. Reich. New 
York: Simon and Schuster Macmillan, pp. 
540-8. 

8-Hornby, K., Shemie, S. D., Teitelbaum, 
]., and Doig, C. (2006). Variability of hospi-
tal based brain death guidelines in Canada. 
Can J Anes 53: 613-19. 

9-Lagiewska, B., Pacholczyk, M., Szos-
tek, M., Walaszewski, J., and Rowinski, 
W. (1996). Hemodynamic and metabolic 
disturbances observed in brain dead organ 
donors. Transplant Proc 28: 165-6. 

10-Medical Consultants on the Diagno-
sis of Death to the President’s Commission 
(1981). Guidelines for the determination of 
death. JAMA 246: 2184-5. 

11-Mollaret, P. and Goulon, M. (1959). 
Le coma dépassé. Rev Neurol (Paris) 101: 
3-15. 

12-Olick, R. S. (1991). Brain death, reli-
gious freedom, and public policy: New Jer-
sey’s landmark legislative initiative. Kenne-
dy Inst Ethics J 1: 275-92. 

13-Pallis, C. and Harley, D. H. (1996). 
ABC of Brainstem Death, 2nd edn. Lon-
don:-BMJ Publishing, pp. 8-12. 

14-Powner, D. J. and Bernstein, I. M. 
(2003). Extended somatic support for preg-
nant women after brain death. Crit Care 
Med 31: 1241-9. 

15-Powner, D.J., Hernandez, M., and 
Rives, T.E. (2004). Variability among hos-
pital policies for determining brain death in 
adults. Crit Care Med 31: 1284-88. 

16-President’s Commission for the Study 
of Ethical Problems in Medicine and Bio-
medical and Behavioral Research (1981a). 
Defining Death: A Report on the Medical, 
Legal and Ethical Issues in the Determina-
tion of Death. Washington, DC: The Presi-
dent’s Commission. 

17-President’s Commission for the Study 
of Ethical Problems in Medicine and Bio-



پزشک و ملاحظات اخلاقی

176

medical and Behavioral Research (l981b). 
Defining death. JAMA 246: 2184-6. 

18-Royal College of Physicians Working 
Party (1995). Criteria for the diagnosis of 
brain stem death. J R Coll Physicians Lond 
29: 381-2. 

19-Saposnik, G., Bueri, J.A., Maurino, 
J; Saizar, R., and Garretto, N. S. (2000). 
Spontaneous and reflex movements in brain 
death. Neurology 54: 221-3. 

20-Shemie, S. D., Doig; C; Dickens, B., et 
al. (2006). Severe brain injury to neurologi-
cal determination of death: Canadian forum 
recommendations. CMAJ 174: Sl-12. 

21-Sperling, D. (2006). Management of 
Post- mortem Pregnancy: Legal and Philo-
sophical Aspects. Aldershot: Ashgate. 

22-Task Force for the Determination of 
Brain Death in Children (1987). Guidelines 
for the determination of brain death in chil-
dren. Arch Neurol 44: 587-8. 

23-Taylor, R. M. (1997). Reexamining the 
definition and criteria of death. Semin Neu-
rol 17: 265-70. 

24-Truog, R. D. and Robinson, W. M. 
(2003). Role of brain death and the dead-do-
nor rule in the ethics of organ transplanta-
tion. Crit Care Med 31: 2391-6. 

25-Wertheimer, P., Jouvet, M., and De-
scotes, J. (1959). A propos du diagnostic de 
la mort du systerne nerveux dans les comas 
avec arrêt respiratoire traités par respiration 
artificielle. Presse Med 67: 87-8. 

26-Wijdicks, E. F. M. (2002). Brain death 
worldwide: accepted fact but no global con-
sensus in diagnostic criteria. Neurology 58: 
20-5. 

27-Young, B., Shemie, S. D., Doig, C, and 
Teitelbaum, J. (2006). Brief review: the role 
of ancillary tests in the neurological deter-
mination of death. Can J Anes 53: 620-7.



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

177

بخش سوم

زنان باردار و كودكان
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مقدمه
John Lantos 

مراقبـت بالینـی از زنان باردار و کـودکان، به 
سـه دلیـل، مقـولات اخلاقـی منحصـر به فـرد 
و پیچیـده اي را پیـش مـی آورد. اول آن کـه بر 
خـلاف دیگـر حوزه هاي پزشـکی کـه در آن ها 
اولویـت بـا اصـل اخلاقـی احتـرام بـه اتونومی 
بیمـار اسـت، مراقبت از زنان بـاردار و کودکان 
دوران  در  اسـت.  تعـادل  ایجـاد  نیازمنـد 
بـارداري، ایجاد تعـادل دربردارنده ي وزن دهی 
بـه خطـرات جسـمانی واقعـی بـراي زن باردار 

در برابـر فوایـد بالقـوه بـراي جنین اوسـت. 
بعـد از به دنیـا آمـدن کـودك، ایجـاد تعـادل 
مـا را ملـزم می کنـد کـه وزن منافـع پزشـکی 
روان شـناختی،  منافـع  برابـر  در  را  کـودك 
معنـوي، یـا اقتصـادي والدیـن و خانـواده ي او 
بسـنجیم. ایـن ایجـاد تعادل نیازمند آن اسـت 
کـه تصمیمـات گرفتـه شـده، بازتاب دهنده ي 
یـا  تمایـلات،  ارزش هـا،  از  غیـر  ملاحظاتـی 
خواسـت هاي بیان شـده ي بیمـار نیـز باشـند. 

کمیته هـاي  پزشـکان،  والدیـن،  این جـا،  در 
بایـد  بزرگسـالان  دیگـر  یـا  قضـات،  اخـلاق، 
تصمیم گیـري کننـد که چـه اقدامـی در مورد 
کـودك یا گروهـی از کودکان مـورد نظر، باید 

یـا نبایـد بـه انجام برسـد. 
از  نیـز  کـودکان  و  مامایـی  تخصص هـاي 
پیچیدگـی  ویـژه اي برخوردارنـد. چرا که هدف 
طـب بالینـی در این رشـته ها، اساسـاً بـا دیگر 
رشـته هاي پزشـکی متفـاوت اسـت. در دیگـر 
رشـته ها، پزشـکی در برابر «غیرقابل اجتناب» 
عمـل می کنـد. همـه بیمـار می شـوند. همـه 
می میرنـد. در مامایـی و طـب کـودکان امـا، 
امیـد، انتظـار و هـدف آن اسـت کـه همـه در 
سـلامت باشـند. در واقـع، اغلـب بارداري هـا با 
سـلامت بـه پایـان می رسـند، اغلـب کـودکان 
دچـار بیمـاري وخیمـی نمی شـوند، و تعـداد 
دوران  در  یـا  تولـد  حیـن  در  اندکـی  بسـیار 
کودکـی می میرنـد. هـدف در مامایـی و طـب 
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کـودکان حفـظ و حمایـت از سـلامتِ خـوب 
اسـت نـه تشـخیص و درمـان بیماري هـا. این 
هـر دو هـدف، اساسـاً پیش گیرانه انـد. در عین 
بیمـاري،  از  پیش گیـري  روش هـاي  حـال، 
خـود نیـز روز بـه روز تهاجمی تـر می شـوند. 
آزمون هـاي پیـش از تولد، غربالگـري نوزادان، 
مداخـلات  نیازمنـد  همگـی  ایمن سـازي،  و 
مداخـلات  ایـن  پیشـرفته اند.  پزشـکی 
سـودمندند امـا همواره عاري از خطر نیسـتند. 
جنبـه اي منحصـر به فرد از طب کـودکان که 
آن را هـم از مامایـی و هـم از طب بزرگسـالان 
متمایـز می کنـد، روش آن در بررسـی ظرفیت 
بـراي  کـودکان  تکامل یابنـده ي  و  پیشـرونده 
شـرکت در تصمیم هـاي پزشـکی اسـت. ایـن 
می کنـد،  پیـدا  تکامـل  به تدریـج  ظرفیـت 
چنان کـه کـودك در ابتـدا - یعنـی در زندگی 
جنینـی و نـوزادي - مطلقاً از مشـارکت ناتوان 
اسـت امـا عمومـاً در اواخـر نوجوانـی ظرفیـت 

کامـل مشـارکت را پیـدا می کنـد. 
خواننـده ي فصل هایـی کـه در پـی می آینـد، 
بایـد ایـن سـه عامل را در ذهن داشـته باشـد. 
بایـد ایـن تفاوت هـا را شـناخت و در عمـل، از 
ایـن سـهل انگاري دوري گزیـد و تـلاش شـود 
کـه معضلات اخلاقـی مامایی و طـب کودکان 
بـدل  جایگزیـن  تصمیم گیـري  معضـلات  بـه 
شـوند. ایـن سـهل انگاري مـا را بـه ایـن سـو 
می بـرد کـه هنگام تـلاش براي حـل معضلات 
بـا  به راحتـی  بالینـی،  ایـن حیطـه ي  دشـوار 
یـا  ایـن  بـه  تصمیم گیـري  حـق  اختصـاص 

آن بزرگسـال، موضـوع را فیصله یافتـه تلقـی 
کنیـم. بنابراین، ممکن اسـت بگوییـم: «بگذار 
والدیـن تصمیـم بگیرند. هر چه باشـد، ایشـان 
هسـتند کـه باید بـا پی آمدهـاي ایـن تصمیم 
زندگـی کننـد.» یـا «بگـذار والدیـن تصمیـم 
بایـد فرزنـد  باشـد، آن هـا  بگیرنـد، هـر چـه 
خـود را بهتـر بشناسـند.» یـا «بگـذار دکترها 
تصمیـم بگیرنـد، آن هـا بینـش خاصی نسـبت 
بـه واقعیـات پزشـکی اي دارند که بایـد در این 
تصمیـم در نظـر گرفتـه شـوند.» در هـر کدام 
ایـن  بـر  تـلاش  میان برهـاي عملـی،  ایـن  از 
اسـت کـه به جـاي مواجهـه ي سـردرگم کننده 
مطالبـات  درك  بنیادیـن  پیچیدگی هـاي  بـا 
اخلاقـی اي کـه کودکانمـان در برابـر مـا قـرار 
می دهنـد و تصمیم گیـري در مـورد بهتریـن 
راهـی  ارائـه دهیـم،  پاسـخی کـه می توانیـم 

سـاده و کارآمـد را جایگزیـن کنیـم. 
شـده  تقسـیم  نیمـه  دو  بـه  بخـش  ایـن 
اسـت. نیمـه ي اول بـه این مـوارد می پـردازد: 
معضـلات اخلاقـی در مراقبـت از زنـان بـاردار 
معضـلات  پرخطـر،  مامایـی  وضعیت هـاي  در 
گسـترش یابنده ي  توانایی هـاي  بـه  مربـوط 
مـا در غربالگـري جنین هـا و نـوزادان از نظـر 
بیماري هایـی کـه هنـوز قـادر بـه درمانشـان 
نیسـتیم، و پیچیدگی هـاي درمـان نابـاروري. 
تمرکـز  معضلاتـی  بـر  بیش تـر  دوم  نیمـه ي 
می آیـد:  پیـش  کـودکان  طـب  در  کـه  دارد 
پرسـش هایی دربـاره ي این که چـه زمانی و در 
چـه صورتـی بدرفتـاري بـا کـودك را گزارش 
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کنیـم، چـه زمانی یـک مداخلـه ي غیردرمانی 
کـه  معضلاتـی  و  باشـد،  مناسـب  می توانـد 
در  کـودکان  تکامل یابنـده ي  کفایـت  حاصـل 
جریـان رشدشـان در مراحـل نوجوانـی اسـت. 
نویسـندگان فصل هـاي مختلـف ایـن بخـش 
بـه گسـتره اي از ایـن مقـولات دشـوار در طب 
کـودکان پرداخته اند و مقـولات مفهومی را در 
کنـار مـوارد کاربردي شـرح داده انـد؛ در واقع، 
بـه  انضمامـی  توصیه هـاي  ارائـه ي  بـه  تنهـا 
بالینگـران بسـنده نکرده انـد، بلکـه بـه توجیه 
اقدامـات توصیه شـده از دیدگاه اخـلاق نظري 

پرداخته انـد.  نیـز 
اخـلاقِ ارائـه ي مراقبت بالینی بـه زنان باردار 
و کـودکان، عمدتـاً دربـاره ي تکالیف اسـت نه 
حقـوق. نویسـندگان فصل هـاي ایـن بخش بر 
آن بوده انـد کـه ماهیت و منظر ایـن تکالیف را 
در سـیاق هاي گوناگـون روشـن کننـد. تأکید 
بـر تکالیـف، به جـاي حقـوق، گاهـی آن هـا را 
به عنـوان نویسـنده و مـا را به عنـوان خواننـده 
ایـن  امـا  بـا دشـواري هایی روبـه رو می کنـد، 
سـخن  اسـت.  ضـروري  مسـیر،  طـی  بـراي 
گفتـن دربـاره ي آن کـه آیـا کودکی کـه هنوز 
نطفـه اش منعقـد نشـده اسـت، حـق به وجـود 
آمـدن دارد یـا نـه، بی معنـی اسـت. به جـاي 
از حمایـت و  بایـد دربـاره ي شـیوه هایی  آن، 
پاسداشـت سـخن بگوییـم کـه بایـد در نظـر 
و  پزشـکان  بـه  تـا  شـوند  اجرایـی  و  گرفتـه 
والدینـی که با نابـاروري مواجهند کمک کنند 
تـا کار خـود را به شـیوه اي که نیـاز همگان را 

تأمیـن  کنـد بـه انجـام رسـانند. سـخن گفتن 
دربـاره ي حـق نـوازد نسـبت بـه غربال شـدن 
از نظـر بیماري هایـی خـاص، بی معنـی اسـت. 
به جـاي آن، بایـد بـر تعهـدات و تکالیفمان در 
جهـت تأمیـن یـا عـدم تأمیـن غربالگـري در 
وضعیت هـاي خـاص تأکید کنیـم. از آن جا که 
مـا، همگـی، نسـبت به کـودکان مکلفیـم، این 
تکالیـف بـر عهـده ي همـه ي ایـن افراد اسـت: 
والدیـن، دکترها، سیاسـت گذاران، و جامعه اي 
کـه مجموعـاً در تأمین هزینه هـاي درمان هاي 
مامایی و پزشـکی مشـارکت می کنـد. [این که 
چـه کسـانی در تصمیم گیـري بـراي جنیـن 
بحـث  مـورد  دارنـد  مسـؤولیت  و  دخالـت 
می باشـد. در تمـام کشـورهاي دنیـا، نـوزاد از 
لحظـه ي تولـد شـخصیتی حقیقـی محسـوب 
شـده و لـذا حقوقـی دارد و والدین، پزشـک و 
سـایر گروه هـا نیز در قبـال او تکالیفـی دارند. 
(البتـه اگـر از برخـی دیدگاه هـاي افراطـی که 
در ایـن مـورد تشـکیک نموده انـد بگذریـم.) 
امـا جنیـن، حقـوق او و تکالیفـی کـه در قبال 
اسـت.  بیش تـري  چالـش   مـورد  هسـت،  او 
امتیـازي کـه مکتـب اسـلام در ایـن موضـوع 
دارد، مشـخص بـودن جایگاه جنین در سـنین 
مختلـف بـارداري اسـت. ایـن امـر از یک سـو 
بـه برخـی بحث هـا در مـورد نقطـه ي شـروع 
حیـات از منظـر مسـلمانان پایـان می دهـد و 
از سـوي دیگـر، همـکاري علمـاي مذهبی  در 
تصمیم گیري هـاي پزشـکی و اخلاقـی مربـوط 
بـه جنیـن را ضـروري می نماید. خوشـبختانه، 
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همـکاري فقهـا و علمـاي دینی با پزشـکان در 
دهه هاي اخیر در کشـور مـا در حوزه ي اخلاق 
پزشـکی در حل موارد اخلاقی بسـیار راهگشـا 
قانـون سـقط درمانـی  اسـت. تصویـب  بـوده 
از ایـن مـوارد اسـت. لازم بـه ذکـر اسـت کـه 
آن چـه در فصول آتی بیان می شـود بخشـی از 

دیدگاه هـاي اخلاقیـون در جهـان غرب اسـت 
کـه در مـوارد بسـیاري قابـل نقـد می باشـد و 
در مـوارد معـدودي بـه فراخـور بحـث، نکاتی 
بـه  اضافـه شـده اسـت. رجـوع شـود  کوتـاه 

صفحـه 81-91]
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فصل 14 

معضلات اخلاقي در 
مراقبت از زنان باردار: 
تأملي دوباره درباره ي 
«تعارض هاي مادر و 

جنين» 
Francoise Baylis, Sanda Rodgers, and Da-

vid Young 

خانم «آ» 19 سـاله و 25 هفته باردار اسـت. 
اگرچـه بـارداري او برنامه ریـزي نشـده بـوده، 
هیـچ گاه بـه ختـم بـارداري خـود فکـر نکرده 
اسـت. در حیـن ویزیت در مطـب مراقبت هاي 
پیـش از تولـد، خانـم «آ» اظهـار مـی دارد که 
عـادت به مصـرف روزانه ي داروهـاي اعتیادآور 
شـامل کـراك، کوکاییـن و مخدرهـاي داخـل 
وریـدي دارد. علیرغـم این کـه اثـرات بالقوه ي 
بـارداري اش  پیامـد  بـر  او  مـواد  سـوءمصرف 
کامـلاً بـراي او بیـان می شـود، او از پذیـرش 
تغییـر رفتار خود سـر باز می زنـد. به ویژه، او از 

قبـول شـرکت در برنامه ي اسـتفاده از متادون 
یـا سـایر برنامه هـاي درمـان سـوءمصرف مواد 

خـودداري می کنـد. 
***

خانـم «ب» 24 سـاله اسـت و 18 سـاعت 
اسـت که در لیبر (مرحلـه ي دردهاي زایمان - 
مترجـم) به سـر می برد. اتسـاع دهانـه ي رحم 
از 3 سـانتی متر بیش تـر نشـده اسـت. رونـد 
سـرعت ضربان قلـب جنیـن نگران کننده بوده 
اسـت امـا اکنـون به نحو خطیـري نـا به هنجار 
اسـت، و نشـانگر برادیکاردي شـدیدي در حد 
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65 ضربـان در دقیقـه اسـت. ایـن برادیکاردي 
پیـدا  بهبـود  محافظه کارانـه  اقدامـات  بـا 
نشـانگر  مکـرر  لگنـی  معاینه هـاي  نمی کنـد. 
آننـد کـه طنـاب نافـی پرولاپـس نـدارد و در 
ورتکـس  پرزنتاسـیون  سـانتی متر،   3 اتسـاع 
وجـود دارد. متخصـص مامایی بـه خانم «ب» 
انجـام عمـل سـزارین  توضیـح می دهـد کـه 
ضـروري خواهـد بـود زیـرا انتظار مـی رود که 
دیسـترس جنینـی ایجـاد گـردد. خانـم «ب» 
مطلقـاً سـر بـاز می زنـد و می گویـد: «عمـل 

نمی خواهـم».  جراحـی 
***

معضـــلات اخلاقـــي در مراقبـــت از 
ـــت؟  ـــاردار چيس ـــان ب زن

هنگامـی کـه زنـی بـاردار درگیـر رفتارهایی 
او  بـراي جنیـن  اسـت  می شـود کـه ممکـن 
زیان بـار باشـند، یـا از مداخله اي تشـخیصی یا 
درمانـی کـه بـا هـدف تقویت سـلامت جنین، 
بـه او توصیـه شـده اسـت، اجتنـاب می کنـد، 
ممکـن اسـت کـه پزشـک او معضلـی اخلاقی 
را تجربـه کنـد. معضل اخلاقـی هنگامی پیش 
می آیـد کـه شـخصی مکلـف بـه پیگیـري دو 
(یـا بیش تـر) سـیر عملکـرد متعـارض بـا هـم 
باشـد1، نظیـر هنگامی که پزشـک بـر این باور 
اسـت کـه هـم مکلـف بـه احتـرام بـه تصمیم 
برابـر  در  جنیـن  از  محافظـت  هـم  و  بیمـار 

است.  آسـیب 
1- Beauchamp and Childress, 1994

زنـان  از  مراقبـت  در  اخلاقـی  معضـلات 
انتخاب هـاي  اثـر  در  اسـت  ممکـن  بـاردار 
شـخصی زنـان در مـورد مراقبت هاي سـلامت 
خودشـان، سـبک زندگی یا رفتارهاي ایشـان، 
پیـش  ایشـان،  شـغلی  موقعیـت  اثـر  در  یـا 
عنـوان  تحـت  اغلـب  معضـلات  ایـن  آیـد. 
 Maternal -) تعارض هـاي مـادري - جنینـی
fetal conflicts) توصیـف می شـوند2. ولیکـن 

دلایـل  بـه  بنـا  اصطـلاح،  ایـن  از  اسـتفاده 
چندي، مشـکل دار اسـت. اول آن کـه اصطلاح 
تعـارض مـادري - جنینی، تعـارض را بین زن 
حاملـه و جنیـن واقـع می کند. در ایـن حالت، 
توجـه از تعارضـی کـه بایـد بـه آن پرداختـه 
عبـارت  تعـارض  آن  و  می گـردد؛  دور  شـود، 
اسـت از تعـارض میـان زن بـاردار و دیگـران 
(نظیـر آژانس هـاي رفـاه کـودکان، پزشـکان، 
و دیگـر ارائه دهنـدگان مراقبـت) اي کـه بـاور 
از  بایـد  چگونـه  می داننـد  بهتـر  کـه  دارنـد 
جنیـن محافظـت کـرد. [ «پـدر» و نقـش او 
از  بـه جنیـن،  مربـوط  تصمیم گیري هـاي  در 
تفاوت هـاي اساسـی مکتـب اسـلام بـا مکاتب 
غالـب در فرهنگ سـکولار اسـت. در حالی که 
در فرهنـگ غربـی، پدر حقی بـراي دخالت در 
تعـارض مـادري - جنینی ندارد، اسـلام پدر را 
(شـاید به عنـوان نزدیک تریـن فـرد به مـادر و 
جنین، کـه می تواند در عیـن رابطه ي عاطفی، 
کمک کننـده  معقـول،  تصمیـم  گرفتـن  در 
باشـد) محـق می دانـد.] دوم آن کـه ایـن واژه، 

2- Hornstra, 1998; Oduncu et al., 2003; Wallace et al., 
1997
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موجـب جـا افتـادن ایـن پیش فـرض زمینه اي 
امـا بی بنیاد می شـود که مسـأله عبارت اسـت 
از تضـاد میـان حقـوق مـادر و حقـوق جنین، 
حـال آن کـه در اغلـب مـوارد، تعـارض میـان 
اتونومـی زن و بهتریـن منافـع جنیـن واقـع 
شـده اسـت. در نهایت، واژه ي تعـارض مادري 
اسـت.  نادرسـت  واژه اي  واقـع  در  جنینـی   -
واژه ي مـادري حاکـی از وجـود تکالیف مادري 
نسـبت به جنین اسـت، حال آن کـه زن باردار 
قـرار اسـت در آینـده مـادر جنینـی شـود که 
اکنـون او را در رحـم دارد. اگرچـه اصطـلاح 
تعـارض مـادري - جنینی تا حـدي رواج دارد، 
توصیـه ي ما این اسـت کـه از عبـارت دقیق تر 
در  اخلاقـی  «معضـلات  توصیف کننده تـر  و 

مراقبـت از زنـان بـاردار» اسـتفاده شـود. 

در  اخلاقـــي  معضـــلات  چـــرا 
ــاردار داراي  ــان بـ ــت از زنـ مراقبـ

اهميـــت اســـت؟ 
اخلاق 

 Reproductive) بـاروري  آزادي  اصـل 
freedom) بیانگـر آن اسـت کـه انسـان ها در 

مـورد امـور مربوط به بـاروري خودشـان، حق 
انتخـاب دارنـد و این کـه حکومت مکلف اسـت 
کـه شـرایط بـرآورده شـدن این حـق را فراهم 
سـازد1. ایـن اصل از سـوي برخی مـورد انتقاد 
اخلاقـی قـرار گرفتـه اسـت زیـرا به زنـان این 
خاتمـه دادن  مـورد  در  کـه  می دهـد  را  حـق 
ناخواسـته ي خـود تصمیـم  بارداري هـاي  بـه 
1 - Sherwin, 1992

بگیرنـد. از دیـد ایـن منتقـدان، هـر حقـی که 
زن بـاردار داشـته باشـد یـا نداشـته باشـد، بر 
حـق جنیـن نسـبت بـه زندگـی2 یـا مراقبـت 
پیـش از تولـد3  غالـب نخواهـد شـد. مشـکلی 
کـه ایـن دیدگاه دارد آن اسـت که بـر این باورِ 
بسـیار مـورد انتقاد واقع شـده مبتنی می باشـد 
کـه جنیـن داراي حـق زندگـی و حـق به دنیا 

آمـدن بـا ذهن و جسـمی سـالم اسـت. 
را  بـاروري  آزادي  اصـل  دیگـر،  برخـی 
می پذیرنـد امـا طرفـدار چیزي هسـتند که به 
باور ایشـان اعمـال محدودیت هاي مشـروع بر 
ایـن اصـل هنـگام تعمیـم آن بـه زنان بـاردار 
اسـت. بنا بـه این دیـدگاه، زن حـق محدودي 
نسـبت بـه ختـم بـاداري خـود دارد امـا وقتی 
که ادامـه دادن بارداري خـود را برگزید، مکلف 
بـه حفاظـت و ارتقـاي سـلامت و رفـاه جنین 
خـود اسـت و حکومـت نیـز مکلف بـه محدود 
یـا ممنـوع سـاختن هرگونـه اقدامی اسـت که 
ممکـن اسـت به نحـو غیرقابـل بازگشـتی بـه 
فـردي کـه در آینـده به دنیا خواهد آمـد، زیان 
وارد کنـد. ایـن تکالیـف نسـبت بـه جنیـن، 
ریشـه در ایـن بـاور دارنـد کـه جنیـن حـق 
دارد کـه مـورد آسـیب واقع نشـود و حق دارد 
کـه عمداً یـا سـهواً زیـان نبیند4. مشـکلی که 
ایـن دیدگاه رقیـب (که از مداخلـه ي حکومت 
فـرض  پیـش  ایـن  دارد  می کنـد)  حمایـت 
2 - Kluge, 1988
3 - Keyserlingk, 1984; Fasouliotis and Schenker, 2000

4-  بــراي توصیفــی خلاصــه دربــاره ي تفــاوت میــان حــق به دنیــا 
آمــدن بــا ذهــن و بــدن ســالم، حــق مــورد آســیب واقــع نشــدن 
 [2002 ,Bewley] و حــق زیــان ندیــدن عمــدي یــا ســهوي، بــه

مراجعــه کنیــد.
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نادرسـت اسـت کـه ادامـه دادن بـه بـارداري، 
انتخابـی فعـال و عامدانـه از سـوي مادر اسـت 
نهایـت  در  اسـت  ممکـن  کـه  رفتارهایـی  و 
بـه جنیـن آسـیب برسـانند، نظیـر اعتیـاد، را 
می تـوان گزینـش به حسـاب آورد1. به عـلاوه، 
ایـن دیـدگاه بـه نادرسـت، تقابل میـان منافع 
زن بـاردار و منافـع جنیـن را مطـرح می کنـد، 
به نحـوي  منافـع  ایـن  واقـع  حـال آن کـه در 

جدانشـدنی بـه هـم پیوسـته اند. 
دیـدگاه سـوم دربـاره ي مداخلـه ي حاکمیت 
در زندگـی زنـان بـاردار، بـر ایـن امـر تأکیـد 
دارد کـه غربالگـري اجبـاري، حبـس اجبـاري 
بـراي جلوگیـري از تـداوم سـوءمصرف مواد، و 
مداخـلات مامایـی اجبـاري، همـواره غیرقابل 
دفاع انـد. بـر ایـن اسـاس، چنیـن اجبارهایـی 
را می تـوان تجاوزهایـی ناپذیرفتنـی بـه حـق 
واقـع  خشـونت  مـورد  شـخصی،  اتونومـی 
نشـدن، و تمامیـت جسـمانی زنـان دانسـت2. 
سـیاق  در  اگـر  هم چنیـن  حاکمیتـی  اجبـار 
گسـترده تر اجتماعی و سیاسـی مورد ملاحظه 
قـرار گیـرد، عمیقـاً مسـأله دار اسـت. یکـی از 
بـارداري،  در  مداخلـه ي حکومـت  توجیهـات 
ایـن باور اسـت کـه چنیـن مداخلاتی بـه نفع 
جنیـن اسـت. ولیکـن در واقـع، در اثـر اجبـار 
حاکمیتـی غالبـاً بـه زنـان زیان وارد می شـود، 
بـدون آن که متقابلاً سـود متناسـبی را نصیب 
جنیـن کنـد. بـراي مثـال، گزارش هایـی را در 

1 - Baylis, 1998; Harris, 2000
2 - Annas, 1987; Mahowald, 1993; Hornstra, 1998; 
Harris and Paltrow, 2003

نظـر آوریـد کـه از تولـد نـوزادان سـالم بعـد 
از اجتنـاب زنـان از رضایـت دادن بـه عمـل 

سـزارین، منتشـر شـده اند3. 
هم چنیـن، در مـواردي هیچ فایـده اي در اثر 
نمی رسـد،  جنیـن  بـه  حاکمیتـی  مداخلـه ي 
زیـرا تـا زمانـی کـه نیـاز مرتبـط بـا سـلامت 
بـه  و مداخلـه ي حاکمیتـی  شناسـایی شـود 
انجـام رسـد، آسـیب غیرقابل بازگشـت جنین 

دیگـر واقع شـده اسـت. 
هم چنیـن اگر هـدف، ارتقاي سـلامت و رفاه 
جنین باشـد، مداخله ي حاکمیتـی به زیان آن 
اسـت زیـرا اعتماد میان زنان باردار و پزشـکان 
را سسـت می کنـد؛ حـال آن کـه ایـن اعتمـاد 
بـراي پیشـبرد آمـوزش کـه منجـر بـه تولـد 
نوزدانـی سـالم تر خواهـد شـد، ضروري اسـت. 
اگـر اعتمـاد کاسـته شـود یـا از بیـن بـرود، 
ممکن اسـت زنانـی که جنین شـان در معرض 
بیش تریـن خطر قرار دارد، نسـبت بـه مراجعه 
مؤثـر  مراقبـت  دریافـت  بـراي  پزشـکان  بـه 
بی میل شـوند زیرا پزشـکان را تنهـا «مأموران 

دولـت» فـرض می کننـد. 
هم چنیـن، اشـاره به این نکته مهم اسـت که 
مداخلـه ي حاکمیتـی در دوران بـارداري براي 
نجـات جـان جنیـن بسـیار زیاده خواهانه تـر از 
هـر اقـدام غیرداوطلبانـه ي دیگـري اسـت که 
ممکـن اسـت براي نجـات جان در سـنین بعد 
از جنینـی قابـل پذیـرش باشـد. بـراي مثـال، 

3 - Kolder et al., 1987; American College of Obstetri-
cians and Gynecologists, 2006
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والدیـن را هیـچ گاه مجبور نمی کننـد که عضو 
اهـدا کننـد، حتی اگـر امتناع ایشـان از اهداي 
عضـو منجـر به مرگ کودکشـان شـود. ممکن 
اسـت کـه اجتنـاب والدیـن از ایـن اهـدا را از 
نظـر اخلاقـی قابـل نکوهـش بدانیم، امـا وادار 
کـردن آن هـا به چنیـن اهدایـی را در حوزه ي 

اقتـدار حاکمیـت نمی دانیم. 
در نهایـت، مداخلـه ي حکومت بـراي ارتقاي 
سـلامت جنیـن می توانـد ریاکارانه باشـد. اگر 
ایـن ناسـازگاري دیـده شـود کـه تلاش هایـی 
تهاجمـی بـراي نجـات جـان چنـد جنیـن از 
انجـام  نامسـاعد  وضعیت هایـی  در  زن  چنـد 
گیـرد، در حالـی که شـرایط غیرقابـل پذیرش 
و حتـی خطرنـاك زندگی بسـیاري از کودکان 
- کـه شـأن اخلاقی شـان (برخـلاف جنین در 
حـال نمـو) مـورد مناقشـه نیسـت - به نحـو 
گسـترده اي مـورد تحمـل و مـدارا قـرار گیرد. 
در این جـا تأکیـد بـر ایـن نکتـه نیـز مهـم 
بـه رفتارهـا  اسـت کـه معطوف شـدن توجـه 
انتخاب هـاي زن بـاردار ایـن واقعیـت را از  و 
نظـر دور مـی دارد که «سـوءتغذیه، خشـونت، 
زندگی هاي آشـفته، مشـکلات خطیر سـلامت 
تأثیـر  پزشـکی»1  مراقبـت  فقـدان  و  مـادر 
جنیـن  رفـاه  و  سـلامت  بـر  توجهـی  قابـل 
دارد. [ مسـلماً وجـود معضـلات اجتماعـی و 
خانوادگـی مثـل فقـر، خشـونت و سـوءتغذیه، 
یـک  حیـات  بـراي  تصمیم گیـري  بـر  نبایـد 
تأثیرگـذار  (جنیـن)  آسـیب پذیر  موجـود 

1 - Pollitt, 1990, p. 411

باشـد. لـذا دیـدگاه اسـلام کـه پـدر را نیـز در 
تصمیم گیـري دخیل دانسـته اسـت امـر قابل 
دفاعـی در جوامـع اسـلامی می باشـد. پـدر و 
مـادر بایـد براسـاس مصالـح عالیـه ي جنیـن 

کننـد.] تصمیم گیـري 

قانون
هـم  و  کشـوري  قوانیـن  هـم  کل،  در 
معاهده هـاي بین المللـی بـه مقـولات مرتبـط 
بـا ایـن بحـث پرداخته انـد و هـم نبـود حقوق 
بـراي جنیـن و هـم حـق زن داراي ظرفیـت 
تأییـد  را  درمانـی خـود  تصمیمـات  اخـذ  در 
اروپایـی  دادگاه  در  همگـی  کـه  کرده انـد2؛ 

شـده اند.  رسـیدگی  و  طـرح  بشـر  حقـوق 
در بسـیاري از کشـورها، دادگاه هـا بـه ایـن 
تشـخیص رسـیده اند کـه جنیـن داراي حقوق 
قانونـی نیسـت، تـا وقتـی کـه در پـی زایمـان 
کامـل از بـدن زن بـاردار، زنـده به دنیـا بیاید3. 
[ البتـه ایـن مسـأله با مبانی اسـلامی سـازگار 
نمی باشـد. در معـارف اسـلامی جنیـن پس از 
انعقـاد نطفـه و جایگزینـی در رحـم، موجـود 
ارزشـمندي اسـت کـه براسـاس زمـان و اصل 
ولـوج روح الهی از درجاتـی از ارزش برخوردار 

اسـت. رجوع شـود بـه صفحـه 83-86]

2-   براي مثال به این موارد مراجعه کنید
 Re MB (1997), St George’s NHS Trust v. S (1999), 
Regina v. Collins (1999) in the UK; Harrild v. Director 
of Proceedings (2003) in New Zealand; R v. Phillip Na-
than King (2003) in Australia; Paton v. UK (1980), RH 
v. Norway (1992), Boso v. Italy (2002) و Vo v. France 
(2004)
3 - R v. Sullivan, 1991; Rodgers, 1993; Martin and 
Coleman, 1995
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از آن جـا کـه جنیـن تا هنـگام به دنیـا آمدن، 
داراي حقـوق قانونـی نیسـت، قوانیـن حمایت 
خاصـی،  شـرایط  تحـت  (کـه  کـودکان  از 
در  کـودك  سـود  بـه  حکومـت  مداخلـه ي 
معـرض خطـر را مجاز می شـمارند) بـه جنین 
اطـلاق نمی یابنـد. به عـلاوه، تعدادي از اسـناد 
بین المللـی تأکیـد دارنـد کـه حقـوق قانونـی 
تنهـا در زمـان تولد بـه فرد ملحق می شـوند و 
این روشـن می سـازد کـه جنیـن داراي حقوق 
قانونـی اي نیسـت کـه بـر حـق زن بـاردار بـر 
تعییـن مراقبت هـاي سـلامت خـودش، غلبـه 
ایـن  مـا،  معـارف  در  ارزش  [مبنـاي  یابـد1. 
نیسـت کـه جنیـن از تمـام حقـوق برخـوردار 
اسـت، ولـی هیـچ انسـانی نمی تواند بـا موجود 
ارزشـمند دیگـري هرگونـه که خواسـت عمل 

[ ید. نما
 The) بشـر2  حقـوق  جهانـی  بیانیـه ي 
 (Universal Declaration of Human Rights

بیـان می کنـد: «تمامـی انسـان ها آزاد و برابـر 
و داراي کرامـت و حقـوق به دنیـا می آینـد.» 
کنوانسـیون حذف تمامی اشکال تبعیض علیه 
 The Convention on the Elimination)3زنـان
 of All Forms of Discrimination against

Women) بیانگـر آن اسـت کـه تمامـی زنـان 

داراي «حقـوق برابـر در تصمیم گیـري آزادانه 
فاصلـه ي  و  تعـداد  دربـاره ي  مسـؤولانه  و 
بـه  دسترسـی  داشـتن  و  فرزندانشـان  بیـن 
1 - Council of Europe, 1989; United Nations, 1989, 
1966, 1994; Cook et al., 2003; Copelon et al., 2005
2 - United Nations, 1994
3 - United Nations, 1979

اطلاعـات، آمـوزش و وسـایلی کـه ایشـان را 
ایـن حقـوق می کنـد»  از  اسـتفاده  بـه  قـادر 
می باشـند. بـا توجه بـه حق زن بـاردار در اخذ 
تصمیم هـاي مرتبـط بـا مراقبت هـاي سـلامت 
خـود، پزشـکانی کـه بیمـاران داراي ظرفیـت 
(شـامل بیماران بـاردار داراي ظرفیت) را بدون 
رضایـت ایشـان، درمـان می کننـد، خـود را در 
معـرض خطـر پاسـخ گویی مدنـی و کیفـري 
قـرار می دهنـد4. دادگاه هایی که موارد مشـابه 
شـامل  متفـاوت  قانون گـذاري  نواحـی  از  را 
انگلسـتان، فرانسـه، ایتالیا، ولـز جنوبی جدید، 
زلاندجدیـد، و ایـالات متحـده آمریـکا، مـورد 
بررسـی قـرار داده انـد، همگی حق زنـان باردار 
در اخـذ تصمیمـات مرتبـط بـا مراقبت هـاي 
بـراي  تأییـد کرده انـد.  را  سـلامت خودشـان 
مثـال، در یـک مـوردِ دادگاهـی5 کمیسـیون 
اروپـا اعـلام کـرد کـه «زندگـی جنیـن عمیقاً 
مرتبـط بـه، و غیـر قابـل احتسـاب بـه شـکل 
جداگانـه از، زندگی زن باردار اسـت... » و ابراز 
داشـت کـه منـع کـردن سـقط جنین بـه این 
معناسـت کـه «... زندگـی بـه دنیـا نیامـده ي 
جنیـن داراي ارزش بیش تـري از زندگـی زن 
بـاردار به حسـاب آورده شـود.» [ ایـن تحلیـل 
بـا معـارف اسـلامی سـازگار نمی باشـد. مـادر 
بالایـی  ارزشـمندي بسـیار  از  در معـارف مـا 
ارزشـمند  انسـان هاي  امـا  اسـت  برخـوردار 
نمی تواننـد بـراي موجـودات ارزشـمند دیگـر 
بـدون توجـه بـه مصالـح آن هـا، کـه نوعـاً بـه 

4 - cf. Malette v. Shulman, 1990
5- Paton v. Uk, 1980
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تصمیم گیـري  ندارنـد،  جامعـی  علـم  آن هـا 
نماینـد. ]

هم چنین، در بسـیاري از نواحی قانون گذاري، 
تصمیمـات به حکم دیوان عالـی کانادا در یک 
مـوردِ دادگاهـی1 راجع یا مبتنی می شـوند. در 
ایـن مـورد، موضـوع مـورد بحـث این بـود که 
آیـا ایـن اقتـدار قانونی وجـود دارد کـه به زن 
بـارداري دسـتور داده شـود که بـراي مدیریت 
اعتیادش به دارو، تحت مشـاوره و بسـتري در 
بیمارسـتان قـرار گیـرد، بـدون آن کـه رضایت 
او اخـذ شـود؟ دیـوان عالـی اظهار داشـت که 
حبـس و درمـان اجبـاري حقـوق اساسـی زن 
را نقـض می کنـد و هیـچ مبنـاي قانونـی براي 
ایـن اقـدام وجـود نـدارد. این حکـم هم چنین 
تأییـد کـرد کـه جنیـن پیـش از تولـد تحـت 
از  دادگاه هـا  و  نـدارد  قـرار  قانونـی  حمایـت 
هیـچ مبنـاي قانونـی اي برخوردار نیسـتند که 
بـر مبنـاي آن دسـتور دهنـد کـه زن بـاردار 
تحـت  خواسـتش،  علیرغـم  ظرفیتـی،  داراي 
مداخلـه ي درمانـی قـرار  گیـرد. دیـوان اظهـار 
داشـت (پاراگـراف 43) کـه به نظـر نمی رسـد 
کـه تحمیل مسـؤولیت قانونـی به زنـان باردار 
در ارتبـاط بـا آسـیب بـه جنین شـان در طـی 
بـارداري، موجـب بهبـود پیامدهـاي بـارداري 
کـه  نیسـت  روشـن  وجـه  «به هیـچ  شـود. 
حکـم پیشـنهاد شـده (مکلـف شـدن قانونـی 
مـادر) موجـب کاهـش میـزان بـروز کـودکان 
اثـر سـوءمصرف مـواد شـود.  آسـیب دیده در 

1- Winnipeg Child and Family Services (Northwest 
Area) v. G (D.F), 1997

در واقـع، شـواهد حاکـی از آننـد کـه چنیـن 
تکلیفـی می توانـد اثراتـی منفـی بـر سـلامت 
نوزادان داشـته باشـد. هیچ اتفاق نظر روشـنی 
ایـن پرسـش به وجـود نیامـده  در پاسـخ بـه 
اسـت کـه آیـا دسـتور دادن بـه انتقـال زنـان 
اجبـاري  و  ایمنـی»  داراي  «محل هـاي  بـه 
کـردن درمـان طبـی، بهترین راه حل اسـت یا 
برعکـس، مشـکلات بیش تري ایجـاد می کند؟ 
وظیفـه ي  و  فـردي  وظیفـه ي  بیـن  بایـد   ]
اجتماعـی تفکیک قائل شـد. توصیـه ي معارف 
مـا در مـورد وظیفه ي پـدر و مـادري توجه به 
حقـوق جنیـن اسـت که بـا تصمیم مشـترك 
به وجـود آمـده اسـت. در مـورد این کـه اگـر 
علیرغـم ایـن توصیـه رعایت هـاي لازم انجـام 
نشـود چـه باید نمـود و دیگـران چـه وظایفی 

دارنـد مسـأله ي دیگـري اسـت. ]
دادگاه اضافـه می کنـد (پاراگـراف 44) کـه 

تحمیـل مسـؤولیت قانونـی ممکـن اسـت: 
«... مشـکلات را بـه سـطح زیرزمینی منتقل 
کنـد. زنان بارداري که از اعتیاد به سـوءمصرف 
الـکل یـا مـواد رنـج می برنـد، ممکن اسـت از 
تـرس ردیابـی شـدن مشکل شـان و تحمیـل 
محدودیـت  اجبـاري و یـا درمـان اجبـاري بـه 
ایشـان، بـه مراکز مراقبت هاي پیـش از زایمان 
مراجعـه نکنند. در نتیجه، ایـن احتمال واقعی 
نیـاز  زنانـی کـه بیش تریـن  وجـود دارد کـه 
را بـه مراقبت هـاي پیـش از زایمـان صحیـح 
دارنـد همان هایـی شـوند کـه ایـن مراقبت هـا 
را دریافـت نمی کننـد و مداخلـه اي قضایی که 
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بـراي ارتقـاي سـلامت جنیـن و مـادر طراحی 
شـده اسـت، ممکـن اسـت کـه در واقـع امـر، 
سـلامت هـر دو را در معـرض خطـرات جـدي 
قـرار دهـد.... در انتهـا، دسـتوراتی کـه بـراي 
شـده اند،  داده  جنیـن  سـلامت  از  حمایـت 
می تواننـد نهایتـاً باعـث تخریـب آن شـوند.» 

سياست گذاري 
موضعـی کـه قانـون در ایـن زمینـه اتخـاذ 
کـرده اسـت، از سـوي سیاسـت هاي تعـدادي 
پشـتیبانی  مهـم،  حرفـه اي  سـازمان هاي  از 
می شـود. براي مثال، انجمـن متخصصان زنان 
و مامایـی کانـادا1 کالـج آمریکایـی متخصصان 
زنـان و مامایـی2 و فدراسـیون بین المللی طب 
زنـان و مامایـی3 همگـی سیاسـت هایی دارنـد 
کـه اقتـدار زن بـاردار را در اخـذ تصمیمـات 
مرتبـط بـا مراقبت هـاي سـلامت به رسـمیت 
می شناسـند و بر ایـن تأکید می کننـد که این 
سیاسـت متضمـن بهترین نفع هـم براي زن و 
هـم بـراي جنین اسـت. سیاسـت4 در رابطه با 
مسـؤولیت هاي حرفـه اي و اخلاقـی مربـوط به 
حقـوق جنسـی و بـاروري، انجمن هـاي عضـو 

ایـن فدراسـیون را ملـزم می سـازد که: 
«از فرآینـدي بـراي تصمیم گیـري حمایـت 
کننـد که فـارغ از سـوگرایی یـا اعمال فشـار، 
به زنـان اجازه دهـد که تصمیمـات آگاهانه اي 
1 - Society of Obstetricians and Gynecologists of Can-
ada, 1997
2 - American College of Obstetricians and Gynecolo-
gists, 2004, 2006
3 - International Federation of Gynecology and Obstet-
rics [FIGO] 2003 a, b
4 - FIGO (2003 a)

را دربـاره ي سـلامت جنسـی و بـاروري خـود 
اخـذ کننـد. ایـن امـر مشـتمل بـر ایـن الـزام 
اسـت کـه هـر اقـدام تنهـا براسـاس مخالفـت 
یـا رضایـت آگاهانـه اي انجام گیرد کـه مبتنی 
بـه  کافـی  آمـوزش  و  اطلاعـات  ارائـه ي  بـر 
بیمـار دربـاره ي ماهیـت، دلالت هـاي درمانی، 
باشـد.  انتخـاب  هـر  پیامدهـاي  و  گزینه هـا 
مراقبـت  حرفه منـدان  منظـور،  به همیـن 
سـلامت بـه زنـان ایـن فرصـت را می دهنـد 
کـه گزینه هـاي درمانـی را در سـیاق شـرایط 
زندگـی و فرهنـگ خودشـان مـورد ملاحظه و 

ارزیابـی قـرار دهنـد.» 
هنگامـی کـه نظـر پزشـک دربـاره ي بهترین 
نفـع جنیـن، در تعـارض با نظر زن بـاردار قرار 
و  مشـاوره  ارائـه ي  پزشـک  نقـش  می گیـرد، 
مجـاب کـردن اسـت، اما اعمال فشـار نیسـت. 
کدهـاي اخلاقـی ناظر بـه طبابت در بسـیاري 
پشـتیبانی  سیاسـت  همیـن  از  کشـورها،  از 
سـلطنتی  کالـج  مثـال،  بـراي  می کننـد. 
بریتانیـا  در  زنـان5  و  مامایـی  متخصصـان 
تصریـح می کنـد: «متخصصـان مامایـی بایـد 
بـه آزادي قانونـی زن در صرف نظـر کـردن از 
یـا رد توصیـه ي حرفه اي ایشـان، حتـی اگر به 
زیـان او یـا جنینـش باشـد، احتـرام بگذارند.» 
[ ایـن نـگاه براسـاس معارف اسـلامی پذیرفته 

[ نمی باشـد. 

5 - Royal College of Obstetricians and Gynaecologists, 
1996
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مطالعه هاي تجربي
استانداردشـده اي  سـامانه ي  متأسـفانه، 
مستندسـازي  را  مـواردي  کـه  نـدارد  وجـود 
از  بـاردار  زن  آن هـا  در  کـه  کنـد  ارزیابـی  و 
خـودداري  پزشـکی  توصیه هـاي  پذیـرش 
می کنـد و پزشـک بـراي غلبـه بـر خـودداري 
بـه مداخلـه ي قضایـی متوسـل  از درمـان  او 
می شـود. در پیمایشـی کـه اخیـراً انجام شـده 
اسـت، بینـش پزشـکان (متخصصـان زنـان و 
مامایـی، کـودکان و پزشـکی خانواده) نسـبت 
بـه غربالگـري اجبـاري و اجبـار قانونـی زنـان 
و  الـکل  مشـکلات سـوءمصرف  داراي  بـاردار 
داروهـاي غیرقانونـی مورد بررسـی قرار گرفت 
و بـه ایـن نتیجه رسـید که نیمی (یـا بیش تر) 
حمایـت  اقداماتـی  چنیـن  از  پزشـکان  از 
می کننـد1. ایـن یافتـه حاکـی از آن اسـت که 
نگـرش پزشـکان در تضاد بـا احـکام دادگاهی 
سـازمان هاي  سیاسـت  بیانیه هـاي  و  اخیـر 
حرفـه اي اسـت. در ارتبـاط با بینش پزشـکان 
در مـورد درمـان دسـتور داده شـده از طـرف 
دادگاه (به ویـژه جراحـی)، پیمایشـی که اخیراً 
بـر روي مدیـران برنامه هاي پزشـکی مادري - 
جنینـی انجام گرفـت، نشـانگر مخالفت جدي 
ایشـان بـا چنیـن اقداماتـی و تـداوم کاهـش 
تعـداد درخواسـت ها بـراي این نـوع مداخلات 

اسـت2.  قضایی 
داده هـاي  بـر  مـروري  این کـه  توجـه  قابـل 
کـه  می دهـد  نشـان  به روشـنی  مرتبـط، 
1 - Abel and Kruger, 2002
2 - Adams et al., 2003

نامتناسـبی  به نحـو  حاکمیتـی  مداخلـه ي 
موجـب تحمیـل فشـار بـر زنـان فقیـر، زنـان 
دیگـر  اعضـاي  کـه  زنانـی  و  سرخ پوسـت، 
می شـود3.  قومی انـد،  یـا  نـژادي  اقلیت هـاي 
ایـن یافتـه البتـه نگران کننـده اسـت. چیـزي 
اسـت،  نگران کننـده  انـدازه  به همیـن  کـه 
معطـوف بـودن تقریبـاً تمامی تمرکـز بر اثرات 
رفتارهـا و گزینش هاي زن باردار بر سـلامت و 
رفـاه جنین اسـت، حـال آن که شـواهد وافري 
وجـود دارد کـه نشـان می دهـد کـه ابتـلاي 
مصـرف  الـکل،  و  دارو  سـوءمصرف  بـه  پـدر 
بیـش از حـد کافئیـن و نیکوتیـن، بدرفتـاري 
بـا شـریک زندگـی، و برخی از مشـاغل خاص 
از سـوي پـدر نیـز بالقوه بـراي جنیـن زیان بار 
اسـت4. [عوامـل تأثیرگـذار بـر سـلامت جنین 
بـه اصـلاح  بایـد  به نظـر می رسـد  متفاوتنـد، 
همـه ي آن هـا فکـر نمـود. توجـه بـه شـرایط 
مـادر نبایـد مـا را از توجـه بـه عوامـل دیگـر 

غافـل نمایـد. ]

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
ـــت  ـــي در مراقب ـــلات اخلاق ـــه معض ب
ـــيم؟  ـــته باش ـــاردار داش ـــان ب از زن
قانون گـذاري  نواحـی  از  بسـیاري  اگرچـه 
رسـمیت  بـه  جنیـن  بـراي  را  حقوقـی 
نمی شناسـند، منافع جنین از سوي پزشکان و 
بیمـاران باردارشـان مورد توجه قـرار می گیرد. 
3 - Chasnoff et al., 1990; Royal Commission on New 
Reproductive Technologies, 1993
4 - Olshan et al., 1991; Zhang and Ratcliffe, 1993; Lo-
sco and Shublack, 1994; Schroedel and Peretz, 1994; 
Chavkin, 2001; Frank et al., 2001; Uncu et al., 2005. 
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در واقع، با توسـعه ي روش هـاي تصویربرداري 
دقیق بـا سـونوگرافی، فناوري پریناتال بسـیار 
پیشـرفته، و توانایـی بهبود بخشـیدن پیامدها 
براي بسـیاري از نوزادان کوچـک، اکنون براي 
بسـیاري از پزشـکان دشـوار اسـت کـه جنین 
بنابرایـن،  نیاورنـد.  به حسـاب  بیمـار خـود  را 
کـه  می کننـد  احسـاس  پزشـکان  از  برخـی 
نسـبت به دو «بیمـار» در یک بدن مسـؤولند. 
بـراي پزشـک بیـش از حـد دشـوار اسـت که 
در هنگامـی کـه جنینـی در حـال مـرگ یـا 
آسـیب غیرقابـل جبـران اسـت و می تـوان بـا 
مداخلـه اي از ایـن امـر جلوگیـري کـرد، کنار 
وارد  ایـن وجـود،  بـا  نکنـد.  بایسـتد و کاري 
کـردن فشـار بـه بیمـار کـه یـا تحـت مداخله 
قـرار گیـرد یـا بـه نـزد پزشـک دیگري بـرود، 

کار مناسـبی نیسـت. 
هـر چقدر هم که دشـوار باشـد، پزشـک باید 
بـه حـق زن داراي ظرفیـت در تصمیم گیـري 
بـراي خـودش و جنینـی کـه در رحـم دارد، 
احتـرام بگـذارد. به عـلاوه، نبایـد تنهـا بـه  این 
دلیـل کـه زن بـاردار از توصیه (هـا)ي پزشـک 
او  تصمیم گیـري  ظرفیـت  نمی کنـد،  تبعیـت 
را زیـر سـؤال بـرد. این کـه چـرا زنـان داراي 
رد می کننـد،  را  پزشـکی  توصیـه ي  ظرفیـت 
دلایـل زیـادي دارد و بـراي ارائه ي مشـاوره ي 
مؤثـر به این زنان، مهم اسـت کـه دلیل (هاي) 
خـاص رد توصیـه ي پزشـکی از سـوي ایشـان 
بـا  بـاردار  مـادران  تفـاوت   ] شـود.  دانسـته 
بیمـاران و کسـانی کـه تحت مراقبت پزشـکی 

قـرار می گیرنـد وجـود موجـودي آسـیب پذیر 
(جنیـن) در بطـن آن هاسـت کـه نمی توانـد از 

حقـوق خـود دفـاع  کند. ]
جـاي  در  مـادران  از  یکـی  کـه  همان طـور 
علـت  گاهـی  اسـت1،  کـرده  عنـوان  دیگـري 
این کـه زنان توصیه ي پزشـکی را رد می کنند، 
تعـارض ارزشـی، تعـارض معرفت شـناختی، یا 

فقـدان اعتمـاد بـه حرفـه ي پزشـکی اسـت. 
رد  بـه  تصمیـم  عامدانـه  گاهـی  زنـان   ...»
ایـن  زیـرا  توصیـه ي پزشکانشـان می گیرنـد، 
توصیـه بـر خـلاف ارزش هایشـان اسـت... در 
برخـی دیگر از موارد، زنان ممکن اسـت ارزش 
ارتقـاي  (نظیـر  پزشـک  توصیـه ي  زمینـه اي 
قبـول  را  جنینشـان)  و  خودشـان  سـلامت 
داشـته باشـند امـا در مـورد دانـش پزشـکی 
کـه مبنـاي ایـن توصیـه اسـت تردید داشـته 
باشـند... ( هم چنیـن در مـواردي دیگـر) زنانی 
کـه عمـداً توصیـه ي پزشـکی را رد می کننـد 
ایـن کار را نـه به خاطـر تعـارض ارزش هـا یـا 
مشـکل داشـتن بـا دانـش زمینـه اي، بلکـه به 
ایـن علـت انجـام می دهنـد کـه عـدم اعتمـاد 
عمیقی به پزشـکان و حرفه ي پزشـکی در کل 

دارند.» 
عـلاوه بـر مـوارد فـوق، گاهـی عـدم تبعیـت 
از توصیـه ي پزشـکی ممکـن اسـت بـه علـت 
غفلـت، ناتوانـی در درك، تـرس یـا تشـویش، 
انـکار، و سـوگرایی نسـبت به حال یـا آینده ي 

باشـد.  نزدیک 

1 - Baylis and Sherwin, 2002, pp. 295-6
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برقـراري ارتبـاط، درك کـردن و احتـرام بـه 
زن بـاردار، بـراي مدیریـت ایـن وضعیت هـاي 
دشـوار ضـروري اسـت. ولیکـن، هرچقـدر هم 
کـه مهارت هـاي ارتباطـی پزشـک بالا باشـد، 
ایـن امـکان وجود دارد کـه زن بـاردار تصمیم 
یـا رفتـار خـود را عـوض نکنـد. ممکـن اسـت 
کـه مهارت هـاي ارتباطـی پزشـک در چنیـن 
مـواردي به نحوي جـدي آزموده شـود (به ویژه 
فـوري  بـه تصمیم گیـري  نیـاز  هنگامـی کـه 
دارد) و نیـز ممکـن اسـت کـه برقـرار کـردن 
بیمـار  و  پزشـک  رابطـه ي  در  - کـه  اعتمـاد 
ضروري اسـت - دشـوار باشـد. هم چـون دیگر 
شـرایط چالـش زاي پزشـکی، مشـاوره بـا یک 

همـکار می توانـد بسـیار مفیـد باشـد. 

بحث موارد 
رابطـه ي  «آ»  خانـم  بـارداري  پیشـرفت  بـا 
تـوأم بـا درك متقابـل میـان او و پزشـکان و 
کارکنـان مراقبت هـاي پیـش از تولـد برقـرار 
می شـود. در سـونوگرافی، جنینـی نشـان داده 
می شـود که اندکی محدودیت رشـد دارد و در 
بررسـی جریـان شـریان نافی با داپلـر، افزایش 
و  کمـک  بـا  می خـورد.  چشـم  بـه  مقاومـت 
حمایـت مراقبـان، خانم «آ» تصمیـم می گیرد 
کـه وارد برنامـه ي درمـان بـا متـادون شـود. 
اگـر او مختارانـه چنین تصمیمـی نمی گرفت، 
پزشـک او بایـد بـارداري او را (تا حـدي که او 
اجـازه مـی داد) پیگیـري می کـرد و در مـورد 
درمانـی  انتخاب هـاي  و  زایمـان  زمان بنـدي 
بعـدي بـراي نـوزادش بـه او راهنمایـی ارائـه 

می داد. 
در مـورد دوم، گفت وگـوي بیش تـر روشـن 
می کنـد کـه خانـم «ب» از بیهوشـی عمومـی 
وحشـت دارد و دلیـل آن ایـن اسـت کـه مادر 
او در اثـر عـوارض بیهوشـی درگذشـته اسـت. 
پزشـکان  بـه  شـدیداً  «ب»  خانـم  به عـلاوه، 
بی اعتمـاد اسـت و اعتقـاد دارد کـه پزشـکان 
بیـش از حـد عمـل سـزارین انجـام می دهند. 
وقتـی برایـش توضیـح داده می شـود که عمل 
سـزارین را می تـوان بـا بی حسـی نخاعـی بـه 
انجـام رسـاند و با توجـه به خطـر برادیکاردي 
موافقـت  جراحـی  بـا  «ب»  خانـم  موجـود، 
می کنـد. ولیکـن، اگـر بیمـار بـه اجتنـاب از 
جراحـی ادامـه مـی داد، پزشـک مکلـف بـود 
کـه علیرغـم خطـرات جدي بـراي جنیـن، به 
تصمیـم او احتـرام بگـذارد. [به نظـر می رسـد 
شـده  توصیـه  تصمیم گیري هـاي  از  بسـیاري 
بـه مبنـاي ارزش گـذاري جنیـن و کرامت او و 
تعریـف مـا از شـخصانیت بر می گـردد. مکاتب 
مختلـف در مقابـل ایـن سـؤال که چـه زمانی 
شـخصانیت و کرامـت انسـانی شـکل می گیرد 
تعاریـف متفاوتـی عرضـه کرده انـد؛ به عنـوان 
مثـال، در مسـیحیت به طـور غالب، با تشـکیل 
جنیـن، اعتقـاد به حمایـت کامـل از آن مانند 
انسـان وجـود دارد، و عکـس ایـن عقیـده در 
ارزشـی  کـه  می شـود  یافـت  یهـود  مباحـث 
بـراي جنیـن قبـل از تولـد قائـل نمی باشـند. 
در معـارف اسـلامی پـس از تشـکیل جنین تا 
قبـل از ولـوج روح کـه حدود 4 ماهگی اسـت 
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جنیـن موجـودي محترمـی اسـت امـا نـه بـه 
میـزان یک انسـان کامل. اما پـس از ولوج روح 
کـه خـود ایـده ي قابـل بحـث و تأملی اسـت، 
جنیـن مرحلـه اي از رشـد و تکامـل می یابـد 
نبایـد  و  اسـت  کامـل  انسـان  کـه هم سـنگ 
بـراي ایـن موجـود زنـده کـه بالقوه پتانسـیل 
رسـیدن بـه بالاترین حـد انسـانی و تأثیرگذار 

تصمیمـی یک جانبـه  دارد  را  در کل هسـتی 
آن  آوردن  به وجـود  در  پـدر  و  مـادر  گرفـت. 
جنیـن نقـش دارنـد و می تواننـد از به وجـود 
آمـدن کـودك خـودداري نماینـد امـا پـس از 
تکویـن، او امانـت الهـی نـزد مادر و پدر اسـت 
تصمیم گیـري  هرگونـه  او  بـراي  نمی تـوان  و 

نمـود. رجـوع شـود بـه صفحـه 81-91]
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فصل 16

کمک باروري  
Roxanne Mykitiuk and Jeff Nisker 

خانـم «اف» و آقـاي «جـی» قصـد دارند که 
بچـه دار شـوند. آن هـا در طـول سـال گذشـته 
تقریبـاً سـه بـار در هفتـه، و هـر روز در حـول 
و حـوش زمانـی که خانـم «اف» فکـر می کرد 
کـه تخمک گـذاري می کنـد، مقاربت جنسـی 
داشـته اند. هـر دو 38 سـال دارنـد. چرخه هاي 
اسـت،  بـوده  منظـم  «اف»  خانـم  قاعدگـی 
به جـز در سـه ماه اخیـر کـه تنهـا دو بـار قاعده 
شـده اسـت. نگرانـی ایـن زوج از آن اسـت که 
شـروع سـاختن خانـواده را بیـش از حـد بـه 
تأخیـر انداختـه باشـند و حالا، تـوان پرداخت 
هزینه هـاي درمـان بـاروري گران قیمتی را که 
ممکـن اسـت در سـن خانـم «اف» مـورد نیاز 
باشـد، نداشـته باشـند. آن ها پرسـش هایی در 
مـورد موفقیـت لقـاح آزمایشـگاهی و احتمال 

بـارداري دوقلـو یا سـه قلـو دارند.
***

کمک باروري چيست؟
 ،(Assisted reproduction) کمک بـاروري 
دسـتکاري عامدانـه ي فرآیندها و مـواد مربوط 
بـه تولیـد مثل انسـانی را در خـارج از مقاربت 
توصیـف  در  می سـازد.  امکان پذیـر  جنسـی، 
کـه  دانسـت  بایـد  کمک بـاروري،  اقدامـات 
تمامـی ایـن اقدامات، دربردارنـده ي ملاحظات 
اسـتاندارد،  درمان هـاي  چـه  اخلاقی انـد، 
 Ovulation)1تخمک گـذاري القـاي  ماننـد 
induction)، منی گـذاري بـا اسـپرم اهدایـی2 

لقـاح  و   (Insemination with donor sperm)
 ([In Vitro Fertilization [IVF) 3آزمایشگاهی
؛ چـه اقدامات نوپدید مانند تشـخیص ژنتیکی 
 Pre-implantation) لانه گزینـی4  از  پیـش 
اقداماتـی  یـا  ؛   ([Genetic Diagnosis [PGD

1- Messinis, 2005
2- Daniels et al., 2006
3- Steptone and Edwards, 1978
4- Handyside, 1990; Nisker and Gore - Langton, 1995
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ممنـوع  قانونـاً  کشـورها  از  بسـیاري  در  کـه 
شـده اند، ماننـد خریـد و فـروش یـا مبادلـه ي 

تخمک هـا1. 
القـاي  کـه  اسـت  سـال   30 از  بیـش 
کلومیفـن  از  اسـتفاده  بـا  تخمک گـذاري 
سـیترات انجـام می گیرد2. ایـن راهبرد درمانی 
از  تـا 80 درصـد  بـه 50  خوراکـی می توانـد 
تخمک گـذاري  عملکـرد  نقـص  دچـار  زنـان 
کمـک کند کـه باردار شـوند، که این بسـتگی 
بـه علـت اختـلال ایشـان دارد (بـه اسـتثناي 

 .3 تخمـدان)  زودرس  نارسـایی 
خوراکـی  عوامـل  آروماتـاز  مهارکننده هـاي 
تخمک گذاري انـد4.  القـاي  بـراي  جدیـدي 
وقتـی ایـن داروهـا در القـاي تخمک گـذاري 
ناموفـق باشـند، منوتروپین هـا (کـه بـه آن هـا 
گنادوتروپین هـا هـم گفتـه می شـود) ممکـن 
است مورد اسـتفاده قرار گیرند5. این راهبردي 
جانبـی  عـوارض  و  اسـت  پرخطرتـر  بسـیار 
تحریکـی  بیـش  نشـانگان  بـر  مشـتملند  آن 
 Ovarian Hyperstimulation) تخمـدان6 
Syndrome) و ایجـاد بارداري هـاي بـا تعـداد 

زیـاد7.  قـل 
تهیـه ي اسـپرم از مـردي غیر از همسـر زن، 
کمک بـاوري  شـکل هاي  اولیه تریـن  از  یکـی 
بـوده اسـت و 50 سـال اسـت کـه در مراکـز 

1- Gurmankin, 2001; Nisker, 1996, 1997, 2001
2- Messinis, 2005
3- Messinis, 2005
4- Casper and Mitwally, 2006; Holzer et al., 2006
5- Messinis, 2005
6- Budev et al., 2005
7- Barrett and Bocking, 2000 a,b

کـه  مـواردي  در  می شـود8.  اجـرا  پزشـکی 
شـمارش یـا کیفیـت اسـپرم شـریک جنسـی 
زن پاییـن اسـت یا ناقـل بیماري قابـل انتقالی 
هم جنس گرایانـه  رابطـه اي  زن  یـا  می باشـد، 
دارد یـا مجـرد اسـت، اهـداي اسـپرم روشـی 
رایـج اسـت. [ این امر در کشـور هاي اسـلامی 
بـا چالش هـاي زیـادي همـراه بوده اسـت و در 
مـورد این موضـوع بین صاحب نظران اسـلامی 
بـه  تاکنـون  و  دارد  متفاوتـی وجـود  نظـرات 
دلایـل متعددي چون موضـوع محرمیت زن و 
مـرد و امکانات اختلاط نسـل و ازدواج محارم، 
از سـوي بسـیاري از فقهـا مـد نظر نمی باشـد. 
امـا برخـلاف بسـیاري از کشـورهاي اسـلامی 
هسـتند)،  تسـنن  اهـل  عمـده  به طـور  (کـه 
در ایـران (بـا فتـاوي فقهـاي شـیعی) اهـداي 
جنیـن به زوج هـاي قانونی امکان پذیر اسـت.] 
تخمـک ممکـن اسـت بـه زنانی داده شـود که 
بـه علـت بـالا رفتـن سـن9 یا بـه علـت درمان 
سـرطان، «ذخیـره ي تخمدانـی»  شـان تمـام 
شـده اسـت10. تحریک تخمدان با منوتروپین، 
چنـد تخمـک بـراي IVF به دسـت می دهد11. 
 2 تقریبـی  قطـر  بـه  تخمک هـا  کـه  وقتـی 
سـانتی متر می رسـند، بـا گنادوتروپیـن جفتی 
انسـانی رسـیده می شـوند و تقریباً 36 سـاعت 
بعـد، با اسـتفاده از سـوزن هایی تحـت هدایت 
بیـرون  بـدن  از  مهبـل،  راه  از  سـونوگرافی 

8- Daniels et al., 2006
9- Pastor et al., 2005
10- Byrne et al., 1999; Nisker et al., 2006
11- Abramov et al., 1999
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بشـقاب هاي  در  تخمک هـا  می شـوند1.  آورده 
پتـري نهاده می شـوند و تحت شـرایط شـدیداً 
اسـتریل، اسـپرم افـزوده می گـردد و اگـر لقاح 
رخ دهـد، رویان هـا بـه مـدت دو روز (تـا چهار 
روز اگـر قـرار بر انتقال بلاستوسـیت باشـد) با 
میکروسـکوپ تحـت نظـارت قـرار می گیرند2. 
داده  انتقـال  رحـم  بـه  رویان هـا  سـپس 
می شـوند3. (یـک یـا دو رویـان ترجیـح داده و 
منتقـل می شـوند امـا در زنـان مسـن تر، غالباً 
و  می شـود)،  داده  انتقـال  بیش تـري  تعـداد 
مابقـی رویان هـا بـه روش انجمـاد نگـه داري 
غیردرمانـی  چرخه هـاي  در  تـا  می شـوند 
منتقـل شـوند4. رویان هاي منجمدشـده اي که 
دیگـر براي اهـداف باروري مورد نیاز نیسـتند، 
معمـولاً بـراي پژوهـش اهـدا می شـوند5  یا از 
بیـن بـرده می شـوند. ایـن امـکان نیـز وجـود 
دارد کـه ایـن رویان هـا بـه زوج دیگـري اهـدا 
شـوند، هـر چنـد کـه بنـا بـه دلایلـی، ایـن 
از جملـه ي  اتفـاق می افتـد؛  به نـدرت  حالـت 
ایـن دلایل تـرس پدر و مـادر از دادن فرزندي 
بـه زوجـی دیگـر اسـت، در حالـی که نسـبت 
ژنتیکـی او بـه ایشـان بـاز می گـردد6. میـزان 
بـارداري بـراي IVF بیـش از 25 درصـد بـه 
ازاي هـر چرخـه بـراي زن/ زوج هایـی اسـت 
که علت ناباروري شـان انسـداد لولـه ي فالوپ، 
اندومتریوز، مشـکلات اسـپرم (با تزریق اسپرم 
1- Yuzpe et al., 1989
2- Blake et al., 2002
3- Min et al., 2006
4- Trounson and Mohr, 1983
5- Nisker and White, 2005
6- Newton et al., 2003; Nachtigall et al., 2005

بـه داخـل سیتوپلاسـم) یا نامشـخص باشـد7. 
منجمـد  رویان هـاي  انتقـال  بـا  میـزان،  ایـن 

می شـود8.  هـم  بیش تـر 
خطـرات IVF هم در تحریـک منوتروپین9  و 
هـم در جراحـی10  اسـت. هم چنیـن، خطراتی 
بـراي کـودك و خانـواده در کل وجـود دارد، 
نظیـر عـوارض ناشـی از تولـد چندقلـو11. غالباً 
کمـک  روش هـاي  از  اسـتفاده  بـا  هم زمـان 
بـاروري، توافق هایـی در رابطـه بـا بـارداري12  
صورت می پذیرند13. شـایع ترین توافق بارداري 
هنگامـی صـورت می پذیـرد کـه زنی کـه قرار 
اسـت باردار شـود با اسـپرم همسـر زنی باردار 
می گـردد کـه آن زن بـه علت مشـکلات طبی 
نمی توانـد رویـان / جنین خـود را حمل نماید؛ 
بـارداري ممکـن  توافق هـاي  ایـن وجـود،  بـا 
اسـت هم چنین شـامل مـواردي شـوند که در 
آن هـا ترکیب ژنتیـک رویان، حاصـل تخمکی 
اسـت کـه متعلـق بـه زنی که بـاردار می شـود 
نیسـت یـا حاصل اسـپرم فردي اسـت که قرار 
اسـت رویـان / جنین بـراي بزرگ کـردن به او 

تحویل داده شـود، و یـا هر دو14. 
ملاحظـات  تـازه ي  جدیـداً  عرصـه ي  یـک 
اخلاقـی بـه بررسـی ژنتیکـی رویان هـا15  بـا 

7- Van Steirteghem et al., 1994
8- Alsalili et al., 1995; Mishell, 2001
9- Abramov et al., 1999; Buckett et al., 2005
10- Alsalili et al., 1995
11- Barrett and Bocking, 2000 a, b
12- Rodgers et al., 1997, Ber , 2000
13- Mykitiuk and Wallrap, 2002, Rivard and Hunter, 
2005
14- Rodgers et al., 1997
15- Handyside et al., 1990’ Nisker and Gore - Langton, 
1995
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ژنتیـکِ  هاپلوتایپینـگِ  بـه  اخیـراً  یـا   PGD

 Preimplantation) گزینـی1  لانـه  از  پیـش 
مربـوط   ([Genetic Haplotyping [PGH

می شـود. اجسـام قطبـی رویان ها2 با اسـتفاده 
 Polymerase)3از واکنـش زنجیـره اي پلیمـراز
در  هیبریدیزاسـیون  یـا   ،  (Chain Reaction

 Fluorescent in Situ)4فلوئورسـنت جـاي 
Hybridization) مـورد بررسـی ژنتیـک قـرار 

می گیرنـد. تعییـن ویژگی هـاي ژنتیـک رویان 
با اسـتفاده از PGD، نه تنها ممکن اسـت براي 
انتقـال رویان هایـی بـه رحـم کـه فاقـد برخی 
می باشـند،  خـاص  ژنتیکـی  خصوصیـات  از 
مـورد اسـتفاده قـرار گیـرد، بلکـه هم چنیـن 
ممکـن اسـت بـراي انتخـاب رویان هایـی کـه 
ویژگی هـاي ژنتیـک خاصـی را دارنـد، جهـت 
مثـال،  بـراي  رود؛  بـه کار  رحـم،  بـه  انتقـال 
رویان هایـی واجـد نـوع خاصـی از سـازگاري 
بافتـی بـراي به دنیـا آوردن خواهـر یـا برادري 
کـه در آینده نقـش نجات دهنـده را ایفا کند5، 
یـا رویان هایـی که به تولیـد فرزندانی ناشـنوا6 
یـا مبتـلا بـه کوتولگـی دوشـن7 منجـر گردد. 

داراي  بـــاروري  کمـــک  چـــرا 
اســـت؟  اهميـــت 

1- Renwick et al., 2006
2- Verlinsky et al., 1990
3- Mullis and Faloona, 1987
4- Delhanty et al., 1993
5- Pennings et al., 2002
6- Levy, 2002
7- Nunes, 2006

مشـکل  دچـار  زوج هـاي  کمک بـاروري 
بـاروري، و حتـی دیگر افراد خواهـان فرزند دار 
شـدن ماننـد زنـان مجـرد را قـادر می سـازد 
یـا  افـراد  کـه داراي فرزنـد شـوند. به عـلاوه، 
زوج هایـی کـه ناقـل وضعیت هـاي ژنتیک انـد، 
ممکـن اسـت بخواهنـد از کمک بـاروري براي 
اجتنـاب از انتقـال (یا انتقـال دادن عامدانه ي) 
اسـتفاده  فرزندانشـان  بـه  وضعیت هـا  ایـن 
کننـد. بنابرایـن، کمک بـاروري هم بـه دلایل 
پزشـکی و هـم اجتماعی داراي اهمیت اسـت. 
آن  از  کمک بـاروري  افزاینـده ي  اهمیـت 
فرزنـد آوري  زنـان،  از  بسـیاري  کـه  روسـت 
خـود را بـه تأخیـر می اندازنـد تا زمانـی که از 
نظـر شـغلی و مالـی تأمیـن شـده باشـند. این 
تأخیـر در بـارداري، زن را نـه تنهـا در معرض 
بـه پایـان رسـیدن ذخیـره ي تخمدانـی قـرار 
می دهـد، بلکـه هم چنیـن او را مسـتعد ابتـلا 
به دیگـر علت  هاي نابـاروري نظیـر اندومتریوز 
دوران  نیـز  و  می سـازد  لولـه اي  انسـداد  یـا 
مجـاورت او بـا سـموم محیطـی را طولانی تـر 
می سـازد8 ، کـه ایـن حیطـه هنوز بـه اندازه ي 
اسـت9.  نگرفتـه  قـرار  پژوهـش  مـورد  کافـی 
هم چنیـن، بـا افزایـش تعـداد زنانـی کـه بعـد 
ادامـه  خـود  زندگـی  بـه  سـرطان  درمـان  از 
می دهنـد، شـامل لوکمی در دختـران کوچک 
و نوجـوان، لنفـوم و سـرطان پسـتان10، کمک 
می کنـد.  پیـدا  روزافزونـی  اهمیـت  بـاروري 
8- Younglai et al., 2002
9- Royal Commission on New Reproductive Technol-
ogies, 1993
10- Nisker et al., 2006
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بـراي مثـال، زنانـی کـه تحـت شـیمی درمانی 
قـرار گرفته انـد، ممکـن اسـت دچـار کاهـش 
تخمدانـی  فولیکول هـاي  تعـداد  در  شـدیدي 
باقی مانـده شـوند و در نتیجـه، رونـد طبیعـی 
تخمک گـذاري در ایـن زنـان به نحـو شـایعی 
منجـر بـه نارسـایی تخمـدان در دهـه ي سـی 

می شـود1.  زندگـی 
اخلاق 

تجاري شدن 
و  گامت هـا  کالا شـدن  و  شـدن  تجـاري 
بـارداري،  بـا  رابطـه  در  تجـاري  توافق هـاي 
خدشـه دار  را  اخلاقـی  انگاره هـاي  از  پـاره اي 
می کنـد، شـامل: احتـرام به تمامیـت و کرامت 
و  کالاانـگاري  از  اجتنـاب  طریـق  از  انسـانی 
تجاري سـازي شـخص انسـانی، اعضـاي بـدن، 
بافت هـا، مـواد و فرآیندهاي بـدن او؛ محافظت 
یـا  اجبـار  برابـر  در  آسـیب پذیر  اشـخاص  از 
القـاء؛ و احتـرام بـه رابطـه ي پزشـک - بیمـار 
از طریـق اجتنـاب از تعـارض منافـع بیـن دو 

سـوي رابطـه2. 
بـار  داراي  واژه اي   «(Donation) «اهـدا  
اخلاقی اسـت که طـی آن، در اغلب کشـورها، 
تـا دهـه ي 1990 میـلادي، «اهداکننده ها»ي 
اسـپرم و تخمـک، حـدود 100 دلار آمریـکا 
بـراي اهـداي اسـپرم و بیـن 1500 و 5000 
دریافـت  اهـداي تخمـک  بـراي  آمریـکا  دلار 

1- Sklar et la., 2006
2- Royal Commission on New Reproductive Technolo-
gies, 1993; Nisker and White, 2005

«اهداکننـدگان»  به عـلاوه،  می کردنـد3. 
وضـع  بـا  زنانـی  همـواره  تقریبـاً  تخمـک 
اقتصـادي نامناسـب اند کـه یا تخمـک خود را 
بـراي حمایـت مالی از خانـواده ي خود یا خرج 
تحصیـل فرزنـدان خود می فروشـند، یـا نیمی 
از تخمک هـاي خـود را در ازاي یـک چرخه ي 

بـراي خودشـان مبادلـه می کننـد4.   IVF

بازتـاب مشـکلات اخلاقـی ایـن عملکردهـا 
در  آن هـا  قانونـی  ممنوعیـت  در  می تـوان  را 
اغلـب کشـورهاي اروپـاي غربی نظیر فرانسـه، 
بریتانیـا و آلمـان، و نیـز، اسـترالیا، زلاندنـو و 
کانـادا از میـان سـایر کشـورها، مشـاهده کرد. 
(فهرسـت قوانیـن مربوطـه را در انتهـاي ایـن 
ایـن کشـورها،  از  برخـی  ببینیـد). در  فصـل 
ممکن اسـت بـه اهداکنندگان اسـپرم، مبلغی 
بـراي پوشـش هزینه هـا و گاهی بـراي جبران 
زمانـی کـه صـرف می کننـد، پرداخت شـود5. 

انتخاب آگاهانه 
اسـت  آن  نیازمنـد  آگاهانـه  و  آزاد  انتخـاب 
کـه بیمـار دربـاره ي منافـع و خطـرات درمان، 
روش هـاي جایگزیـن، و عواقـب عدم اسـتفاده 
از درمـان آگاه شـود6. ایـن خود شـامل ارائه ي 
اطلاعـات کافـی بـه بیمار اسـت، بـه حدي که 
قادر به درك و ارزیابی شـانس فرزنددار شـدن 
بـراي ایـن بیمـار خـاص و در ایـن کلینیـک 

3- Nisker, 1996, 1997, 2001; Gurmankin, 2001
4- Royal Commission on New Reproductive Technol-
ogies, 1993; Nisker, 1996, 1997, 2001; Mykitiuk and 
Wallrap, 2002
5- Daniels et al., 2006
6- Mykitiuk and Wallrap, 2002
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نابـاروري خاص باشـد، از جمله بیان شـفاف و 
بی ابهـامِ مفهـومِ میزان هـاي موفقیـت (این که 
تأییـد بیوشـیمیایی حاملگی ملاك بوده اسـت 
یـا تولد نوزاد زنـده؟) و خطرات خـاص درمان 
بـراي آن بیمـار (در کل و در ایـن کلینیـک 
دربـاره ي  بایـد  هم چنیـن  بیمـاران  خـاص). 
احتمـال وقـوع حاملگی چندقلـو و پی آمدهاي 
محتمل جسـمانی و شـناختی ایـن حاملگی ها 
پی آمدهـاي  دربـاره ي  نیـز  و  فرزنـدان  بـراي 
اجتماعی پیش روي ایشـان و خانواده هایشـان 

و هزینه هـاي مالـی مطلع شـوند1. 
در مـواردي کـه از خواهـر یا دوسـت نزدیک 
نابـارور خواسـته شـده اسـت کـه نقـش  زن 
آوردن  به دنیـا  و  حمـل  یـا  تخمـک  اهـداي 
مترجـم)   - (مـادر جایگزیـن  فرزنـد حاصلـه 
حصـول  بگیـرد،  عهـده  بـر  ایشـان  بـراي  را 
انتخـاب،  فرآینـد  بـودن  آزادانـه  از  اطمینـان 
دشـوار اسـت2. ایـن زنـان عنـوان کرده اند که 
در صـورت عـدم پذیـرش ایـن درخواسـت، با 
ایـن احسـاس مواجـه می شـوند کـه خواهـر 
حتـی  به عـلاوه،  بوده انـد.  بـدي  دوسـت  یـا 
در بهتریـن سـناریوهاي محتمـل بـراي انـواع 
توافـق  یـا  تخمـک  اهـداي  نوع دوسـتانه ي 
بـارداري، مشـکلات اخلاقـی هم چنـان باقـی 

ننـد.  می ما
انتخـاب آگاهانـه به ویـژه بـراي کسـانی کـه 
قـرار اسـت بـه زودي تحـت درمـان سـرطان 

1- Barrett and Bocking, 2000 a,b; Elster, 2000; My-
kitiuk and Wallrap, 2002; Adamson and Baker, 2004
2- Rodgers et al., 1997; Ber, 2000

قـرار گیرند، دشـوار اسـت3. در مـورد دختران 
تصمیم گیرنـده ي  یـک  نوجـوان،  و  خردسـال 
یـا  والدیـن  از  یکـی  معمـولاً  جایگزیـن، کـه 
قیـم اوسـت، ممکـن اسـت براسـاس ایـن باور 
تصمیـم بگیـرد کـه کـودك در آینـده خواهد 
خواسـت کـه مـادر شـود. هم چنیـن، در مورد 
به واسـطه ي  تصمیم گیـري  بزرگسـال  زنـان 
کـه  می شـود  پیچیـده  قـدري  واقعیـت  ایـن 
بـه تأخیـر انداختـن درمـان سـرطان بـا هدف 
بـراي  (یـا  منجمـد  تخمک هـاي  اسـتحصال 
زنـان بالـغ، بـا هـدف انجـام IVF و تهیـه ي 
رویان هـاي منجمـد) ممکـن اسـت موفقیـت 
درمـان سـرطان را بـا مشـکل روبـه رو کند. در 
نهایـت، بـا وجـود خوش بینی هایـی کـه وجود 
دارد، آگاهـی از میـزان موفقیـت تکنیک هـاي 
تخمـک4  ویتریفیکاسـیون  نظیـر  جدیـد 
کـردنِ  رسـیده  و   (Oocyte Vitrification)
آزمایشـگاهی5(In vitro maturation) نیازمنـد 

اسـت.  بیش تـري  مطالعـات 
مقاصـد  بـراي  آگاهانـه  و  آزادانـه  انتخـاب 
ایـن علـت  بـه  نیـز ممکـن اسـت  پژوهشـی 
تحـت  کـه  زنـی  بـراي  کـه  باشـد  دشـوار 
درمـان نابـاروري قـرار دارد، دشـوار اسـت که 
بـه درخواسـت پزشـک اش جهـت شـرکت در 
پژوهـش، نـه بگویـد؛ چـرا کـه ممکـن اسـت 
احسـاس کنـد کـه ایـن پژوهش براي پزشـک 
مطـرح  را  آن  گرنـه  و  اسـت  اهمیـت  داراي 

3- Nisker et al., 2006
4- Lucena et al., 2006
5- Rao and Tan, 2005
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ممکـن  منفـی  پاسـخ  این کـه  یـا  نمی کـرد، 
اسـت مراقبت هـاي بالینـی او را تحـت تأثیـر 

دهد1.  قـرار 
سـلول  پژوهش هـاي  مـورد  در  به ویـژه 
بنیـادي، زنانـی کـه بـراي انجـام IVF جهـت 
تأمیـن سـلول هاي تخـم «داوطلـب» شـده اند 
ممکن اسـت تحت فشـار قـرار گرفته باشـند2.  

دسترسي 
در برخـی از نواحـی قانون گذاري، دسترسـی 
ملاحظـات  به واسـطه ي  بـاروري،  کمـک  بـه 
تعییـن صلاحیـت  معیارهـاي  و دیگـر  مالـی 
غیـاب  در  می شـود.  محـدود  اسـتفاده، 
اختصـاص بودجـه ي عمومـی، دسترسـی بـه 
محـدود  زوج هایـی   / زنـان  بـه  عمومـاً   IVF

می شـود کـه وضع اقتصـادي خوبـی دارند. در 
اغلـب کشـورهایی کـه در آن ها نظام سـلامت 
عمومـی بـا بودجـه ي عمومـی اداره می شـود، 
دسترسـی بـه درمان نابـاروري، شـامل IVF و 
تزریـق داخـل سیتوپلاسـمی اسـپرم، تأمیـن 
نظیـر  کشـورها،  از  برخـی  در  می گـردد. 
اسـترالیا، IVF بـراي آن تعـداد دوره کـه براي 
زن لازم اسـت تـا خانـواده ي خـود را تکمیـل 
تأمیـن می شـود؛  بودجـه ي عمومـی  از  کنـد 
اروپـاي  کشـورهاي  اغلـب  در  آن کـه  حـال 
غربـی محدودیت هایـی بـراي حداکثـر تعـداد 
فرزندانـی کـه می توان بـراي به دنیا آوردنشـان 

1- Sherwin, 1992, 1998; Kenny, 1994; Nisker and 
White, 2005
2- Cyranoski, 2004; Nisker and White, 2005; Chang, 
2006

از IVF بـا بودجـه ي عمومـی اسـتفاده کـرد، 
وجـود دارد3. در میـان کشـورهاي داراي نظام 
یـک  کانـادا  عمومـی،  بودجـه ي  بـا  سـلامت 
استثناسـت کـه در آن بودجـه ي عمومی براي 
IVF و درمان هـاي ناشـی از آن اختصاص داده 

نمی شـود، به جـز در ایالـت انُتاریـو کـه در آن 
IVF تنهـا بـراي افـراد دچـار انسـداد لوله هاي 

فالـوپ تأمیـن می گـردد4. 
بـه  دسترسـی  اسـت  ممکـن  هم چنیـن، 
 واسـطه ي معیارهاي تعیین صلاحیت اسـتفاده 
کـه از سـوي پزشـکان و کلینیک هـا اعمـال 
می شـوند، محـدود گـردد. اگرچـه معیارهـاي 
صلاحیـت عمومـاً بـر فوایـد و خطـرات بالقوه 
شـرکت کنندگان،  ایمنـی  و  سـلامت  بـراي 
وضعیـت  قبیـل  از  طبـی  عوامـل  براسـاس 
ناباروري و سـن مراجع، تمرکز دارند، برخی از 
پزشـکان و کلینیک ها، معیارهاي غیرپزشـکی 
ایـن  می دهنـد.  قـرار  اسـتفاده  مـورد  را 
معیارهـاي غیرپزشـکی ممکن اسـت مشـتمل 
باشـند بـر توانایـی زن یـا زوج در ایفـاي نقش 
والـدي، کـه ممکـن اسـت به واسـطه ي مـوارد 
ذیـل دچـار محدودیـت به نظـر برسـد: ناتوانی 
جسـمانی یا شـناختی5 ، پایین بـودن درآمد6، 

سـوگیري جنسـی7 ، و وضعیـت ازدواج8. 
هم چنیـن، ممکـن اسـت افـراد و زوج هـاي 
خواهـان، بـا موانعـی برخورد کنند کـه مبتنی 
3- Birenbaum - Carmeli, 2004
4- Mykitiuk and Wallrap, 2002; Nisker, 2004
5- Gurmankin et al., 2005
6- Gurmankin et al., 2005
7- Mykitiuk and Wallrap, 2002; Peterson, 2005
8- Vandervort, 2006
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بـر نـژاد یـا قومیت ایشـان باشـد1. ایـن موانع 
ایجـاد  راه دسترسـی  بـر سـر  کـه  غیرطبـی 
و  مشـکوك اند  اخلاقـی  نظـر  از  می شـوند 
غالباً براسـاس پیـش داوري هـاي تبعیض آمیز 
و  گرفته انـد  شـکل  اجتماعـی  یـا  شـخصی 
ممکـن اسـت از نظر حقوق بشـر چالش برانگیز 

 .2 شند با

تعيين ويژگي هاي ژنتيک 
تعییـن  بـراي  کمک بـاروري  امـروزه، 
طریـق3  از  فرزنـدان  بالقـوه ي  ویژگی هـاي 
بـر  تمرکـز  بـه کار مـی رود5.   PGH4 و    PGD

بـراي  تنهـا  نـه  رویـان  ژنتیـک  ویژگی هـاي 
خـاص،  ژنتیـک  ویژگـی  یـک  از  جلوگیـري 
بلکـه هم چنین بـراي تقویـت احتمـال این که 
داشـته  را  خاصـی  ویژگـی  حاصلـه  کـودك 
باشـد، مـورد اسـتفاده واقـع شـده اسـت6.  در 
درجاتـی محـدود، به مـدت بیش از 10 سـال 
اسـت که زوج ها اسـپرم  را از بانک هاي اسـپرم 
 Ron’s) نوابـغ و تخمـک را از «فرشـتگان ران
شـانس  تـا  کرده انـد  خریـداري   «(Angels

«باهـوش»  کودکـی  داشـتن  بـراي  را  خـود 
یـا عرفـاً «زیبـا» تقویـت کننـد7. اسـتفاده از 
ایـن راهبردهـا، و نیـز PGD و PGH براي این 
مقاصـد، موجـب برانگیخته شـدن نگرانی هاي 

1- Mykitiuk and Wallrap 2002; Gurmankin et al., 2005
2- Mykitiuk and Wallrap, 2002
3- Handyside et al., 1990; Nisker and Gore - Langton, 
1995
4- Renwick et al., 2006
5- Mykitiuk et al., 2006
6- Pennings et al., 2002
7- Nisker and Gore - Langton, 1995; Nisker, 2002

اخلاقی در مورد اسـتفاده ي درسـت از فناوري  
توان افزایـی  در  پزشـکان  نقـش  و  پزشـکی 
(Enhancement) به جـاي درمان شـده اسـت8. 
اسـتفاده از PGD بـراي جلوگیـري از برخـی 
وضعیت هـا و بیماري هـاي ژنتیـک خـاص نیز 
از نظـر اخلاقـی مسـأله دار  از سـوي برخـی، 
دانسـته شـده اسـت، با ایـن اسـتدلال که این 
کار مبتنـی بـر ایده هاي تبعیض آمیـز در مورد 

ناتوانـی و گوناگونـی اسـت9. 
هم چنیـن، اسـتفاده از PGD براي شناسـایی 
نسـجی  سـازگاري  واجـد  کـه  رویان هایـی 
یـا  بـرادر  ایجـاد  قصـد  بـه  هسـتند،  خـاص 
در  کـه  کودکـی  بـراي  نجات دهنـده  خواهـر 
حـال حاضـر موجود می باشـد، از نظـر اخلاقی 
 PGD پیچیـده اسـت10. اسـتفاده ي بالقـوه از
بـراي یافتـن رویان هایـی کـه منجـر بـه تولـد 
کودکانـی ناشـنوا11  یا دچـار کوتولگـی از نوع 
دوشـن12  خواهنـد بـود نیـز از نظـر اخلاقـی، 

اسـت.  بـوده  مسأله سـاز 

عوامل اجتماعي 
ترتیبـات  ایجـاد  هم چنیـن  کمک بـاروري 
سـاخته  امکان پذیـر  را  جدیـدي  اجتماعـی 
از  تولـد  مـرگ،  از  بعـد  منـی  انتقـال  اسـت: 
والدهـاي  یائسـگی،  از  بعـد  بـارداري  باکـره، 
متعـدد، والدهـاي ژنتیـک ناشـناس، و این کـه 

8- Nisker, 2002
9- Parens and Asch, 1999; Shakespeare, 1999; Taylor 
and Mykitiuk, 2001; Mykitiuk, 2002 a
10- Pennings et al., 2002
11- Levy, 2002
12- Nunes, 2006
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رویانـی کـه در زمانـی لقـاح یافتـه اسـت در 
زمانـی متفاوت از سـیر طبیعـی و براي افرادي 
دیگـر به دنیـا آورده شـود1. بنابرایـن، اسـتفاده 
از کمک بـاروري، دلالت هایـی در مـورد نسـب 
انسـان ها و نیـز درك مـا از پیوندهـاي قانونی، 
اجتماعـی و عاطفـی حاصل از رابطه ي نسـبی 
و پیامدهـاي مفـروض بـراي فرآیندهـاي لقاح 
اجتماعـی  عوامـل  می باشـد2.  دارا  تولـد،  و 
مشـتملند بـر تـداوم نامناسـب جـو حاکـم بر 
محیط هـاي کاري بـا غلبه ي مـردان که در آن 
زنـان در صورتـی کـه بخواهنـد بـاردار شـوند، 
کارکنانـی کم ارزش تـر تلقی می شـوند. این امر 
بر زنان فشـار مـی آورد که حاملگـی خود را به 
تأخیـر بیندازنـد و در نتیجه خطـر ناباروري را 
بپذیرند، تا مانعی بر سـر راه پیشـرفت شـغلی 

یـا اشـتغال ایشـان ایجاد نشـود. 

قانون و سياست گذاري 
فرانسـه،  نظیـر  غربـی،  اروپـاي  کشـورهاي 
سـوئد، بریتانیـا، آلمـان و هم چنیـن اسـترالیا، 
تصویـب  بـه  را  قوانینـی  کانـادا  و  زلاندنـو 
اداره  را  کمک بـاروري  کـه  رسـانده اند 
نواحـی  از  بسـیاري  در  ولیکـن،  می کننـد3. 
قانون گـذاري نظیـر ایـالات متحـده و اروپـاي 
شـرقی، ایـن عملکردهـا تـا حـد زیـادي تحت 
تنظیمـات قانونـی درنیامده انـد. هنگامـی کـه 
بیماران و بالینگران توسـط قانون از دسترسـی 
خـود  کشـورهاي  در  اقدامـات  از  برخـی  بـه 

1- Mykitiuk, 2002 b
2- Mykitiuk, 2002 b

3- به قوانین فهرست شده در انتهاي این فصل نگاه کنید.

منـع می شـوند، «توریسـم تولید مثلـی» پدید 
می آیـد4. 

بـر  را  ممنـوع  اقدامـات  معمـولاً  قانـون 
می شـمارد و معمـولاً ایـن ممنوعیت هـا را بـا 
می نمایـد  تقویـت  مجـازات  گرفتـن  نظـر  در 
(بـراي مثـال، ممنوعیت پرداخت بـراي ترتیب 
دادن بـارداري و بـراي تخمـک در اکثر نواحی 
را  تنظیمـات  از  چارچوبـی  و  قانون گـذاري) 
فراهـم مـی آورد کـه اقدامـات مجـاز بایـد در 
مثـال،  (بـراي  گیرنـد  انجـام  آن  محـدوده ي 
مـواد  از  اسـتفاده  و  نگـه داري  ذخیره سـازي، 
اهداکننـدگان  ثبـت  مرکـز  و  مثلـی  تولیـد 
ملـی،  قوانیـن  براسـاس  به عـلاوه،  گامـت). 
یـا  تنظیم کننـده  سـازمانی  اسـت  ممکـن 
نظارتـی تأسـیس شـود کـه مسـؤولیتِ دادنِ 
مجـوز، بازرسـی و پایش تمامـی کلینیک هاي 
تولیـد مثـل انسـانی را بر عهده داشـته باشـد. 
به عـلاوه، قوانیـن حقوق بشـري داخلی ممکن 
اسـت تبعیـض را ممنـوع بداننـد: بـراي مثال، 
این کـه از دسترسـی یـک زن مجـرد یـا ناتوان 
یـا یـک زوج زن هم جنس گـرا بـه IVF یا لقاح 
بـا اسـپرم اهدایـی، بنا بـه دلایل غیرپزشـکی، 

جلوگیـري شـود. 
در اغلـب کشـورهایی که قوانینـی در ارتباط 
بـا کمـک باروري دارنـد، ایجاد رویـان با هدف 
انجـام پژوهش بر روي آن ممنوع اسـت (براي 
مثـال در کانـادا، فرانسـه، آلمـان و سـوئد؛ بـه 
فهرسـت قوانیـن در انتهـاي ایـن فصـل نـگاه 

4- Storrow, 2005
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کنیـد). برعکـس، در بریتانیـا، ایجـاد رویان  با 
هـدف پژوهـش قانونـی اسـت، در صورتـی که 
رضایت نامـه ي قانونـی اخـذ شـده باشـد و بـا 
این شـرط کـه فـرد انجام دهنـده داراي مجوز 

باشـد1.  مربوطه 
ولیکـن، در برخـی از کشـورها نظیـر کانـادا، 
فرانسـه، و استرالیا پژوهش بر روي جنین هایی 
قابـل انجام اسـت که بـا مقاصد ایجـاد باروري 
تولیـد شـده اند ولـی دیگـر بـراي آن مقصـود 
مـورد نیـاز نیسـتند، که البتـه ایـن کار باید با 
اخـذ مجـوز و بـا رضایـت اهداکننـده ي رویان 
بـه انجـام برسـد. در اغلـب کشـورهایی که در 
ایـن رابطـه قانـون دارنـد، شبیه سـازي تولیـد 
اکتوژنـز   ،  (Reproductive cloning) مثلـی 
(Ectogenesis) ، و تغییـر دادن رده ي سـلولی 
زایـا (Germ - line modification) نیـز ممنوع 
دانسـته شـده  اسـت. براي دانسـتن بیش تر در 
مـورد مقـولات پژوهـش بـر روي سـلول هاي 
بنیـادي و شبیه سـازي درمانـی، فصـول 21 و 
31 را بنگریـد. ] بـا توجـه بـه مراکـز زیـادي 
کـه در کشـور عمـل IVF را انجـام می دهند و 
پیشـرفته شـدن تحقیقات سـلول هاي بنیادي 
جهـت رعایـت اصـول اخلاقـی، در کشـور مـا، 
راهنمـاي اخلاقـی پژوهـش بر گامـت و جنین 
وزارت  توسـط  و  تدویـن   1384 سـال  در 
ابـلاغ  پزشـکی  آمـوزش  و  بهداشـت، درمـان 

شـده است. [
حرفـه اي  عملکـرد  سیاسـت گذاري هاي 

1- Human Fertilization and Embryology Act, 1990

معیارهـاي  از  تـا مجموعـه اي  تهیـه شـده اند 
مراقبتـی را تعبیـه کننـد کـه بـا اسـتفاده از 
نماینـد  گونـه اي عمـل  بـه  بالینگـران  آن هـا 
کـه پیامدهـاي درمانـی بهینـه و خطـر کمینه 
را بـراي بیمارانشـان تأمیـن کننـد. از آن جـا 
کـه سیاسـت ها نـه تنهـا بیمـاران، بالینگـران، 
و  روابـط  هم چنیـن  بلکـه  پژوهشـگران  و 
نهادهـاي اجتماعـی را تحـت تأثیـر خـود قرار 
می دهنـد، سیاسـت گذاري خـوب بایـد نظرات 
کـه  را  طرف هایـی  تمامـی  دیدگاه هـاي  و 
تحـت تأثیـر آن سیاسـت قرار می گیرنـد و نیز 
عمـوم مـردم را لحـاظ کـرده  باشـد. در تدوین 
نظـر داشـت  در  بایـد  چنیـن سیاسـت هایی، 
کـه زنـان بیش از مـردان تحت تأثیـر اقدامات 

می گیرنـد2.  قـرار  کمک بـاروري 

ـــه  ـــل ب ـــد در عم ـــردي باي ـــه رويک چ
ـــيم؟  ـــته باش ـــاروري داش ـــک ب کم

از  حـوزه اي  کمک بـاروري  این کـه  درك 
پیچیدگی هـاي  واجـد  کـه  اسـت  پزشـکی 
ضـروري  بالینگـر  بـراي  می باشـد،  اخلاقـی 
چـه  و  باشـد  خانـواده  پزشـک  چـه  اسـت، 
متخصـص زنـان، متخصص ناباروري، پرسـتار، 
باشـد.  روان شـناس  یـا  اجتماعـی،  مـددکار 
پزشـکان خانـواده و متخصصـان زنـان ممکـن 
بررسـی  جنبه هـاي  از  بسـیاري  در  اسـت 
اخـذ  شـامل  کننـد،  پیـدا  مهـارت  نابـاروري 
ارزیابـی  جسـمانی،  معاینـه ي  حـال،  شـرح 

2- Royal Commission on New Reproductive Technol-
ogies, 1993
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تخمک گـذاري،  و  منـی  مایـع  مشـخصات 
بـاز بـودن لولـه، و نیـز پارامترهـاي سـلامت 
عمومـی. این افـراد، به عنـوان پزشـکان ارجاع 
دهنـده، بایـد بداننـد کـه کـدام کلینیک هـاي 
نابـاروري، خدمـات بهینه اي را ارائـه می کنند. 
متخصصـان نابـاروري موظفنـد کـه در مـورد 
تمامـی بررسـی ها و درمان هـاي اثبات شـده ي 
موجود، آمـوزش دیده باشـند. این متخصصان 
تشـکیل  دقیـق  پرونده هایـی  کـه  موظفنـد 
گـزارش  به دقـت  را  یافته هایشـان  و  دهنـد 
حاملگـی  میزان هـاي  کـه  به نحـوي  کننـد، 
و عـوارض درمـان به روشـنی بـراي بیمـار یـا 
پزشـکی کـه بیمـار را ارجـاع داده اسـت، قابل 
دریافـت باشـد. تمامـی بالینگـران موظفند که 
فرآینـد اخذ رضایـت آگاهانه را به نحـو رایگان 

و جامـع بـه انجـام رسـانند. 
توجـه  واقعیـت  ایـن  بـه  بایـد  بالینگـران 
داشـته باشـند کـه ممکـن اسـت قوانیـن ملی 
و ایالتـی / منطقـه اي / اسـتانی در رابطـه بـا 
وجـود  انسـانی  کمک بـاروري  عملکردهـاي 
داشـته باشـد. دسترسـی بـه درمـان مناسـب 
نابـاروري در کشـورهایی نظیر کانـادا و ایالات 
متحـده آمریـکا بـا دشـواري هایی تـوأم اسـت 
کشـورهاي  برخـلاف  کشـورها  ایـن  در  زیـرا 
اروپـاي غربی، اسـترالیا و اسـراییل، IVF تحت 
پوشـشِ نظـام سـلامت بـا بودجـه ي عمومـی 
نیسـت و بیمـاران متعلق به طبقـات اقتصادي 
- اجتماعـی پایین تـر، نیـاز بـه حمایـت دارند. 
تدویـن  بایـد  حرفـه اي  عملکـرد  راهنماهـاي 

شـوند تـا گـزارش داده هـا یک دسـت شـود و 
اسـتانداردهاي مراقبـت، هـم بـه متخصصـان 
نابـاروري و هـم بـه پزشـکان ارجـاع دهنـده، 

توصیـه گـردد. 

بحث مورد 
مـورد  ایـن  در  نهفتـه  اخلاقـی  مقـولات 
مشـتملند بر ناتوانی برخـی از زنان / زوج ها در 
دسترسـی بـه کمک بـاروري به علـت وضعیت 
انتخـاب  فرآینـد  و  اجتماعی شـان،  یـا  مالـی 
نظـر گرفتـن عوامـل  بـا در  به ویـژه  آگاهانـه 
بالینـی (نظیـر سـن زن) کـه ممکـن اسـت به 
راهبردهـاي درمانـی خطرناك تر اجـازه دهد و 
نیازمنـد اطلاعـات متفاوتـی در فرآیند انتخاب 
آگاهانـه باشـد. ایـن واقعیـت که خانـم «اف» 
38 سـال دارد ممکن اسـت به پزشـکان اجازه 
دهـد کـه بررسـی هاي نابـاروري را در صورتی 
کـه بعد از یک سـال، بـارداري رخ نداده باشـد 
تخمک گـذاري  زیـرا  آن  از  قبـل  قـدري  (یـا 
همان طـور که در مـورد خانـم «اف» رخ داده، 
نابـاروري  بررسـی هاي  اسـت)  نامنظـم شـده 
را شـروع کننـد، و نیـز اجـازه دهـد کـه در 
یـک چرخـه ي درمانـی بیـش از یـک یـا دو 
رویـان انتقـال داده شـود. در فرآینـد انتخـاب 
آگاهانـه بایـد بـه ایـن زوج  آگاهـی داده شـود 
کـه شـانس آن ها براي داشـتن فرزنـدي که از 
نظـر زیست شـناختی به آن ها منسـوب باشـد، 
از طریـق کمک بـاروري یـا از طریقـی دیگر، از 
آمارهـاي کلـی گـزارش شـده از کلینیک هاي 
نابـاروري، بسـیار کم تـر اسـت. به عـلاوه، اگـر 
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قـرار اسـت که ایـن انتخـاب مطرح گـردد که 
بیـش از دو رویـان انتقـال داده شـوند، بایـد 
خطـر افـزوده ي بـارداري چندقلـو و خطـرات 
بـه کودکـی  معطـوف  و شـناختی  جسـمانی 
کـه حاصـل بـارداري چندقلـو باشـد، اطـلاع 
و  «جـی»  آقـاي  و  «اف»  خانـم  شـود.  داده 
تمامـی زنـان / زوج هایـی کـه در گـروه سـنی 
ایشـانند (و در واقـع تمامـی زنـان / زوج هـا) 
بایـد در مـورد امـکان پذیـرش فرزندخوانده و 
در مـورد ایـن واقعیت که در اغلب کشـورهاي 
«توسـعه یافته»، دسترسـی بـه یـک شـیرخوار 
بـراي فرزندخواندگـی بسـیار محـدود اسـت و 
دسترسـی به فرزندخواندگی از سـایر کشـورها 
محدود به شـرط تمکن اسـت، مشاوره دریافت 
کننـد. [ در کشـور مـا بـا توجـه بـه جایـگاه 

فرزنـد در خانـواده در تحکیم زندگی زوجین و 
تمایـل جـدي به داشـتن فرزنـد در خانواده ها، 
زمینـه ي  در  پزشـکی  مختلـف  تسـهیلات  و 
بـاروري و تعامـل بـا مراجـع دینـی و مراجـع 
راه هـاي  اخیـر  سـال هاي  در  قانون گـذاري 
جدیـدي در این زمینه مطرح شـده اسـت. در 
کنـار این مسـأله با گسـترش تحقیقات مرتبط 
بـا سـلول هاي بنیادي جنینی بـراي جلوگیري 
از راهکارهـاي غیراخلاقـی بـراي تأمیـن ایـن 
سـلول ها، راهنمـاي اخلاقی در ایـن زمینه نیز 

تدوین گشـته اسـت.]
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فصل 17

سهيم کردن توأم با 
احترام کودکان در 

تصميم گيري پزشکي 
Nuala Kenny, Jocelyn Downie and Chris-

tine Harrison 

«اچ» کـه یـازده سـال دارد، کودکـی باهوش 
و دوست داشـتنی اسـت. او به علـت ابتـلا بـه 
استئوسـارکوما تحـت درمان قـرار دارد. بازوي 
چپ او آمپوته شـده و یک دوره شـیمی درمانی 
دریافـت کرده اسـت. بعـد از درمـان، به مدت 
بـوده و عملکـرد  از سـرطان  18 مـاه عـاري 
خوبـی در مدرسـه داشـته اسـت. او از عضـو 
مصنوعـی اسـتفاده می کنـد و از این کـه ناچار 
اسـت بـراي کاهش خطـر عفونـت از گربه اش، 
نتایـج  اسـت.  غمگیـن  گزینـد  دوري  برفـی، 
کـه  آننـد  از  حاکـی  او  اخیـر  آزمایش هـاي 
سـرطان او عود کرده و به ریه هاي او متاسـتاز 
داده اسـت. خانـواده ي او از شـنیدن ایـن خبر 
نمی خواهنـد  امـا  شـده اند  ناراحـت  به شـدت 

کـه امیـد خـود را از دسـت بدهنـد. در عیـن 
حـال، حتـی در صـورت بـه کار بسـتن درمـان 
تهاجمـی، بخـت «اچ» بـراي بهبـود، کم تـر از 
20 درصـد اسـت. «اچ» بـا سـماجت ادامـه ي 
درمـان را رد می کنـد. در اولین دوره ي درمان، 
او در ابتـدا بـا بی میلـی بـه درمـان تـن داد اما 
بالاخره وقتی دادن دارو شـروع شـد، با شـدت 
و خشـونت از پذیرفتـن آن خـودداري کـرد. او 
بـه پزشـکان خـود اعتمـاد نـدارد و نسـبت به 
ایشـان و والدیـن خودش خشـمگین اسـت. او 
اعتـراض می کنـد: «تـا همیـن حالاشـم باعث 
شـدید کـه برفـی و بـازوم را از دسـت بدهـم. 
دیگـر چـه از جانـم می خواهیـد؟» والدیـن او 
اصـرار می کننـد کـه درمـان بایـد ادامـه داده 
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یـک  او،  پزشـک  درخواسـت  پـی  در  شـود. 
روان شـناس و یـک روان پزشـک ظرفیت «اچ» 
نظـر  ایـن  بـا  دو  ایـن  می کننـد.  ارزیابـی  را 
موافقنـد کـه «اچ» قـادر بـه اخـذ تصمیمـات 
پزشـکی نیسـت؛ درك او از مرگ ناپخته است 
و سـطح اضطـراب او بسـیار بالاسـت. پرسـنل 
پرسـتاري مایل نیسـتند کـه درمـان را به زور 
بـه «اچ» تحمیـل کننـد. در گذشـته، تقـلاي 
«اچ» بـراي جلوگیـري از درمـان و نیـاز بـه 
اعمـال محدودیت جسـمانی، موجـب نگرانی و 

ناراحتی شـدید ایشـان شـده اسـت. 
***

سـهيم کردن توأم با احتـرام کودکان 
در تصميم  گيري پزشـکي چيست؟ 

سـهیم کـردن تـوأم بـا احتـرام کـودکان در 
بـه  احتـرام  مسـتلزم  پزشـکی  تصمیم  گیـري 
اختیـارات و جایگاه والدین و سـیاق خانوادگی 
و در عیـن حـال، توجـه دقیـق بـه نیازهـا و 
توانایی هـاي کـودك در اخذ تصمیـم (از حیث 

ارتباطـی و تکاملـی) می باشـد. 

چـرا سـهيم کـردن تـوأم بـا احترام 
پزشـکي  تصميم گيـري  در  کـودکان 

داراي اهميـت اسـت؟
اخلاق

فرآینـد  از  کـودکان  سـنتی،  به نحـو 
گذاشـته  کنـار  پزشـکی  تصمیم گیـري 
نیازمنـد  ایـن فرآینـد  می شـدند. شـرکت در 
تکلیـف  تعییـن  (ظرفیـت  فـردي  اسـتقلال 

کـودکان  و  می شـد  دانسـته  خـود)  بـراي 
می آمدنـد.  به حسـاب  فـردي  اسـتقلال  فاقـد 
نیازمنـدِ  کـودکان  کـه  بـود  ایـن  بـر  بـاور 
تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن هسـتند و عمومـاً 
ایـن والدیـن بودنـد کـه نقـشِ جایگزیـن را با 
تمامـی حقـوق و مسـؤولیت هاي تصمیم گیري 
می گرفتنـد.  عهـده  بـر  کودکانشـان،  بـراي 
در هـر حال، شـیوه ي تحلیلِ اخلاقیِ سـهیم 
پزشـکی  تصمیم گیـري  در  کـودکان  کـردن 
دسـتخوش دگرگونی شـده و حداقل دو تغییر 
اسـت.  ایـن زمینـه رخ داده  توجـه در  قابـل 
اول آن کـه امـروزه مشـخص شـده اسـت کـه 
کـودکان، از شـیرخوارگی تا نوجوانی، سـطوح 
واضحـاً متفاوتی از ظرفیـت براي تصمیم گیري 
را پیـدا می کننـد. کـودکان، از ایـن لحـاظ بـه 
سـه دسـته ي کلـی تقسـیم شـده اند: آن هایی 
کـه فاقـد ظرفیـت تصمیم گیري انـد، آن هایـی 
کـه ظرفیـت تصمیم گیـري در حـال تکامـل 
دارنـد، و آن هایـی کـه ظرفیـت تصمیم گیـري 
تکامل یافتـه اي را دارا هسـتند1. تمرکـز بحـث 
سـهیم کـردن تـوأم بـا احتـرام کـودکان در 
فـرد  بلـوغ  روي  بـر  پزشـکی،  تصمیم گیـري 
اسـت.  شـده  معطـوف  تصمیم گیـري  بـراي 
سـطوح مختلـف مشـارکت در تصمیم گیـري، 
بـر اسـاس دسـته هاي مختلـف پیـش گفتـه 
(در رابطـه با ظرفیـت تصمیم گیـري) ضروري 

می شـود.  دانسـته 
آمریـکاي  اسـتانداردهاي  نمونـه،  به عنـوان 

1 - American Academy of Pediatrics,1995
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پزشـکی،  تصمیم گیـري  بـراي  شـمالی 
بدین گونـه تغییـر کـرد که براي دسـته ي اول، 
رضایت/ اجازه  ي والدین؛ براي دسـته ي سـوم، 
رضایـت کودك؛  و براي دسـته ي دوم، رضایت/ 
 (assent)رضایـت ضمنـی و  والدیـن  اجـازه  ي 

کـودك اخـذ می شـود1.
چنیـن عنوان شـده اسـت کـه اخـذ رضایت 
ضمنـی معـادل به رسـمیت شـناختن ظرفیت 
دوم  دسـته ي  در  کـودکان  تکامـل  حـال  در 
اسـت. رضایت ضمنی عبارت اسـت از موافقت 
فـرد بـا یـک تصمیـم یـا سـیر اقدامـات، که با 
رضایـت متفـاوت اسـت، زیـرا رضایـت عبارت 
اسـت از انتخـاب آگاهانـه و داوطلبانه در مورد 
یـک تصمیم یا سـیر اقدامـات. ظرفیت رضایت 
ضمنـی متضمـن معیارهـاي سـطح پایین تري 
از هرکـدام از عناصـر انتخاب آگاهانـه (آزادي، 
اطلاعـات، و ظرفیت تصمیم گیـري) و ظرفیت 
رضایـت دادن اسـت. چنیـن گفته می شـد که 
رضایـت ضمنـی نشـانگر احتـرام به اسـتقلال 
و  اسـت  کـودك  تکامـل  حـال  در  فـردي 
رضایـت/ اجـازه ي والدیـن حافـظ کـودك در 
برابـر پذیرش خطـرات غیر منطقی می باشـد2. 
در عیـن حـال، بـا ظاهـر شـدن مشـکلاتی 
رضایـت ضمنـی،  مـورد  در  نظـري  و  عملـی 
 تغییـر دومی در اندیشـه ها در ایـن باب حاصل 
گردیـد. بولفـورد3 متوجه شـد کـه معیارهایی 
بـراي داوري در مـورد توانایـی کـودکان وجود 
1- ‍Canadian Paediatric Society and Bioethics Commit-
tee,2004
2 - Rossi et al.,2003
3 - Bulford,1997

ارزیابـی ظرفیـت کـودکان  و کیفیـت  نـدارد 
بـراي مشـارکت در تصمیم گیـري از مـوردي 

بـه مـورد دیگـر متفاوت اسـت. 
کنـی و سـکینر4 توجـه دادند که بازشناسـی 
نقـش مناسـب بـراي کـودك امـري پیچیـده 

ست.  ا
ایـن امـر نیازمنـد پیش زمینه هاي بسـیار،  از 
جملـه آگاهـی از ظرفیت هـاي تکاملـی عصبی 
(Neurodevelopmental capacities) کـودکان 
- کـه بـراي تصمیم گیـري ضـروري اسـت - 
می باشـد. نقـش رضایـت ضمنی، در سـطحی 
قـرار  مناقشـه  مـورد  بنیادیـن،  و  گسـترده 
گرفـت، چنان کـه در یک ویژه نامـه از مجله ي 
 The American)زیسـت اخلاق آمریکایـی 
 2003 سـال  در   (Journal of Bioethics

مطـرح  مهمـی  پرسـش هاي  شـد.  منعکـس 
شـدند. آیـا اخـذ رضایـت ضمنـی از کـودك 
الزامـی اسـت؟ آیـا ترتیـب اثـر دادن بـه عدم 
اخلاقـی  نظـر  از   (Dissent) رضایـت ضمنـی 
ضروري اسـت؟ اگر چنین اسـت، تفـاوت عدم 
رضایـت ضمنـی با اجتناب فـرد داراي ظرفیت 
چیسـت؟ آیـا سـهیم شـدن تـوأم با احتـرام و 
معنـادار کـودك برآورنـده  ي چیـزي بیـش از 

اسـتقلال فـردي در تصمیم گیـري اسـت؟
اگـر قـرار اسـت کـه در اخـذ تصمیم هـاي 
پزشـکی، بـه کـودکان احترام گذاشـته شـود، 
چـاره اي جـز ایـن نیسـت کـه نقش کـودکان 
به روشـنی معلـوم باشـد و توجـه بیش تـري به 

4 - Kenny and Skinner,2003
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ظرفیت هـاي تکامل یابنـده ي کـودکان جهـت 
گردد.  مبـذول  مشـارکت، 

چنیـن  همـکاران2  و  بیلیـس  سیمپسـون1، 
شـناخت  اسـاس  بـر  کـه  کرده انـد  مطـرح 
گوناگـون  تکاملـی  ظرفیت هـاي  از  موجـود 
بـه  را  کـودکان  می تـوان  کودکـی،  دوران 
حداقـل چهـار دسـته تقسـیم بندي کـرد: (1) 
کـودکان فاقـد توانایـی برقـرار کـردن ارتبـاط  
کـودکان  و  (شـیرخواران   (Communication)
خیلـی خردسـال)؛ (2) کـودکان داراي قدري 
فاقـد  امـا  ارتبـاط  کـردن  برقـرار  توانایـی  از 
بلـوغ تصمیم گیـري (کـودکان سـال هاي اول 
مدرسـه)؛ (3) کـودکان داراي قدري از توانایی 
برقـرار کـردن ارتبـاط و تـوان تصمیم گیـريِ 
سـال هاي  (کـودکان  تکامـل  حـال  در 
بلـوغ  داراي  کـودکان   (4) مدرسـه)؛  بالاتـر 
تصمیم گیـري (برابـر با ظرفیت بالغیـن از نظر 
بالـغ و  بلـوغ تصمیم گیـري و کوچک ترهـاي 

رشـدیافته). 
شـده  نتیجه گیـري  چنیـن  مبنـا،  ایـن  بـر 
کـودك،  مناسـب  شـدن  سـهیم  کـه  اسـت 
بسـتگی بـه ایـن مـوارد دارد: ارزیابـی ظرفیت 
کـودك  آن چـه  کـودك،  تصمیم گیـري 
بـه  گفتنـش  آن چـه  کنـد،  درك  می توانـد 
کـودك می تواند برایش سـودمند باشـد (حتی 
باشـد)،  نداشـته  اگـر ظرفیـت تصمیم گیـري 
آن چـه کـودك می خواهـد بدانـد، و آن چـه 
کـودك نیـاز دارد بدانـد تـا به نحـو مناسـبی 
1 - simpson, 2003
2 - Baylis et al.,1999

سـهم خـود را ایفـا نمایـد3.
بـراي مثـال، اگـر یـک شـیرخوار را در نظـر 
بگیریـد، نقشـی بـراي او در تصمیم گیـري یـا 
برقـراري ارتبـاط (به جـز تـلاش بـراي تأمیـن 
در  نمی شـود.  گرفتـه  نظـر  در  او)  راحتـی 
دیگـر انتهـاي طیـف، یـک کوچک ترِ به رشـد 
رسـیده، بایـد درسـت هماننـد یک بزرگسـال 
داراي ظرفیـت، در جریـان همـه چیـز قـرار 
گیـرد و اختیـار اخلاقـی جهـت تصمیم گیري 
داشـته باشـد. در مـورد کـودك فاقـد ظرفیت 
تصمیم گیـري امـا داراي ادراك زبانـی خـوب، 
بایـد بـه او گفتـه شـود کـه چـه چیـزي قـرار 
اسـت در مـورد او اتفاق بیفتـد و اعمال گردد. 
بـراي نمونـه، حتـی اگـر کـودك اختیـاري در 
تصمیم گیـري نـدارد، می تـوان از نظـر اخلاقی 
ضـروري دانسـت کـه اطلاعـات موجـود بـه او 
داده شـود و حتـی اگر احتمـالاً کودك هنوز از 
نظـر تکاملی داراي اختیار تصمیم گیري نشـده 
اسـت، می تـوان از نظر اخلاقی ایـن الزام را روا 
دانسـت که نظر کـودك در مـورد انتخاب هاي 
مختلفـی که پیش روسـت، پرسـیده شـود. به 
بیـان دیگـر، ارائه ي اطلاعات باید از تشـخیص 
اختیـار تصمیم گیـري کـودك مجـزا انگاشـته 
شـود و اهـداف ارائـه ي اطلاعـات و پرسـیدن 
نظرات کودك ممکن اسـت بسـته بـه ظرفیت 
هـر کـودك، متفـاوت باشـد. بنابراین، سـهیم 
کـردن توأم بـا احترام کـودکان، در بردارنده ي 
بـذل توجـه بـه برقـراري ارتبـاط و هم چنیـن 

3 - Baylis et al. 1999; Kenny and skinner,2003
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نیازهـا و توانایی هـاي کـودك در تصمیم گیري 
ست.  ا

به عـلاوه، ایـن امـر مسـتلزم توجـه دقیـق و 
تـوأم بـا احترام بـه زمینـه ي خانوادگی کودك 
می باشـد. برخـی عنـوان کرده انـد کـه اخـلاق 
خانـواده - محـور، بهتریـن مـدل بـراي درك 
روابط همبسـته اي اسـت که در سـیاق بالینی 
نقـش ایفـا می کننـد. رویکرد خانـواده - محور 
اثـرات یک تصمیـم را بر کل اعضـاي خانواده، 
و  یکدیگـر،  قبـال  در  ایشـان  مسـؤولیت هاي 
هـر  بـراي  تصمیـم  یـک  فایده هـاي  و  بارهـا 
عضـو خانـواده را در نظـر می گیـرد؛ و در عین 
حـال، آسـیب پذیري ویژه ي بیمار خردسـال را 

مـورد توجـه قـرار می دهد1. 
ویـژه اي  چالش هـاي  نشـانگر  رویکـرد  ایـن 
نظـر  اختـلاف  وقـوع  هنـگام  کـه  اسـت 
تیـم  برابـر  در  کـودك،  و  والد(یـن)  میـان 
قـرار  سـلامت  مراقبت هـاي  ارائه دهنـده ي 
می گیـرد. چنیـن وضعیتی موجـب برانگیخته 
شـدن پرسـش هایی بنیادین دربـاره ي ماهیت 
رابطه ي پزشـک - بیمـار در پزشـکیِ کودکان 
بزرگسـالان  از  مراقبـت  هنـگام  در  می شـود. 
بـا  پزشـک  اصلـیِ  رابطـه ي  ظرفیـت،  داراي 
بیمار اسـت. ممکن اسـت که خانـواده ي بیمار 
در تصمیم گیـري سـهیم شـوند (ممکن اسـت 
در بحـث دربـاره ي تشـخیص، پیش آگهـی و 
انتخاب هـاي درمانـی شـرکت کننـد)، امـا این 

1 - Nelson and Nelson 1995; Committee on Pediat-
ric Emergency Medicine, AAP Policy, and American 
Academy of Pediatrics, 2003

بیمـار اسـت کـه حدود سـهیم شـدن ایشـان 
را مشـخص می کنـد و ایـن بیمـار اسـت کـه 
اختیـار دارد کـه هـر تصمیمـی را و تمامـی 
تصمیم هـا را اتخـاذ کند. در مقایسـه، مراقبت 
از کـودکان شـامل رابطـه ي خانـواده - محـور 
اسـت کـه در آن کـودك، والدیـن و پزشـک، 
همگـی به نحـوي ضـروري سـهیم اند. هنگامی 
کـه اختلاف نظـري میان والد و کـودك وجود 
داشـته باشـد، پزشـک ممکـن اسـت چالشـی 
اخلاقـی را تجربـه کنـد و احسـاس کنـد کـه 
میـان خواسـته هاي کـودك و والد گیـر افتاده 
اسـت. ولیکـن، هـدف بایـد حصـول اطمینـان 
کـودك  بـراي  منافـع  بهتریـن  پی گیـري  از 
و سـهیم شـدن تـوأم بـا احتـرام کـودك در 
فرآینـد تصمیم گیـري باشـد (بـه شـیوه اي که 

بـا ظرفیت هـاي او متناسـب باشـد). 
هم چنیـن  محـور   - خانـواده  رویکـرد 
تیـم  بـراي  را  دیگـري  ویـژه ي  چالش هـاي 
بـر  در  سـلامت  مراقبت هـاي  ارائه دهنـده ي 
دارد و ایـن هنگامـی اسـت که اختـلاف نظري 
میـان والد(یـن) و خـود تیـم در مـورد این که 
چـه کاري بیش تـر به نفع کودك اسـت، پیش 
می آیـد. ایـن فرض کـه والدین بهتـر می دانند 
کـه چـه چیـزي بیش تـر بـه نفـع کودکشـان 
اسـت، معمـولاً منطقی اسـت. ولیکـن، ممکن 
اسـت وضعیت هایـی پیـش آینـد کـه در آن ها 
تنـش روانـی والدیـن مانـع درك صحیـح یـا 
سـبک و سـنگین کـردن مناسـب دغدغه هـا 
و خواسـته هاي کودکشـان شـود. واضح اسـت 
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کـه تبعیـت از خواسـته هاي والدیـن در چنین 
رویکـرد  به عـلاوه،  اسـت.  ناکافـی  مـواردي 
خانـواده - محـور نباید اجـازه دهد کـه منافع 
غلبـه  کـودك  منافـع  بـر  خانـواده  اعضـاي 
پیـدا کنـد. بلکـه اتخـاذ ایـن رویکـرد بایـد از 
سـر پذیـرش ایـن واقعیت باشـد که کـودکان 
منافـع  و  هسـتند  خانواده هایشـان  از  جزیـی 
کـودك بایـد در همبسـتگی بـا منافـع سـایر 
اعضـاي خانـوده در نظـر گرفته شـود. همواره 
بایـد منافـع کـودك مبنـاي تصمیمـی باشـد 
کـه تیـم ارائه دهنـده ي مراقبـت از آن پیـروي 
می کننـد. ایـن رویکـرد بـه معنـاي تخفیـف 
دغدغه هـا و اختیـارات والدیـن نیسـت بلکـه 
بـه معنـاي شناسـایی کـودك (البتـه به عنوان 
شـخص  به عنـوان  خانـواده)  یـک  از  عضـوي 
بیمـاري اسـت کـه وظیفـه ي اصلـی و اولیه ي 
او  بـه  ارائه دهنـده ي مراقبـت، معطـوف  تیـم 
[ به نظـر می رسـد توجیـه کـودك  می باشـد. 
امـر  او  دیـدگاه  شـناخت  و  ممکـن  به قـدر 
پسـندیده و اخلاقـی اسـت. منتهـی در چالش 
بیـن خواسـت کودك (در سـنین خـاص، قبل 
از بلـوغ) و مصالـح او کـه توسـط پزشـکان و 
خانـواده ي او تعییـن می شـود، بایـد براسـاس 
معـارف اسـلامی، بـه مصالـح بیمـار  اولویـت 
داد. در زمینـه ي درجه بنـدي والدیـن و این که 
در صـورت عـدم حضـور آن هـا چـه کسـانی 
بـراي  جانشـین  تصمیم گیرنـده ي  می تواننـد 
تعییـن مصالـح کـودك باشـند به طور روشـن 
توصیـه شـده اسـت. رجـوع شـو بـه صفحـه 

[  111-117

قانون 
به جـز در شـرایط خـاص و اسـتثنایی (نظیـر 
فوریت هـا)، درمان پزشـکی تنها باید براسـاس 
رضایـت یا اجتنـابِ از نظر قانونـی معتبر، ارائه 
یـا متوقف گـردد. رضایت یا اجتنـاب از درمان 
پزشـکی، بـراي آن کـه از نظـر قانونـی معتبـر 
باشـد، بایـد آزادانـه و آگاهانه باشـد. هم چنین 
باید توسـط فردي داده شـده باشـد که اختیار 
ظرفیـت  داراي  و  باشـد  داشـته  را  متناسـب 
تصمیم گیـري درمانـی به نظـر برسـد، کـه این 
بـدان معناسـت کـه قـادر بـه درك ماهیـت و 
پی آمدهـاي درمـان توصیـه شـده، درمان هاي 
جایگزیـن و عـدم درمان باشـد. اگـر بیمار این 
توانایی هـا را داشـته باشـد، آن گاه او را داراي 
اگـر  می کنیـم.  تلقـی  تصمیم گیـري  اختیـار 
بیمـار کـودك باشـد، والدیـن یـا قیـم  قانونی 
عمومـاً داراي این اختیار هسـتند کـه به عنوان 

تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن عمـل کنند. 
بایـد  کـودك  جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي 
تصمیم هـاي درمانـی خود را براسـاس بهترین 
ارائه دهنـده ي  اگـر  بگیـرد.  کـودك  منافـع 
مراقبـت اعتقـاد پیـدا کنـد کـه تصمیم هـاي 
تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن براسـاس بهتریـن 
منافع کودك نیسـت، باید موضوع را به مراجع 
قانونـی رفـاه کـودکان ارجـاع دهـد. براسـاس 
قوانیـن رفـاه کـودك، در صورتـی کـه دادگاه 
بـه ایـن نتیجـه برسـد کـه تصمیم گیرنـده ي 
منافـع  بهتریـن  براسـاس  فعلـی  جایگزیـن 
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معمـولاً  (قوانیـن  نمی کنـد  عمـل  کـودك 
راهنماهایـی را بـراي تعریـف «بهترین منافع» 
را  دیگـر  فـردي  می توانـد  می کننـد)،  ارائـه 
به عنـوان تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن منصوب 
نمایـد. [ در معـارف اسـلامی هـم، این گونـه 
اسـت کـه قیـم و/یا ولـی باید براسـاس مصالح 
ایـن  غیـر  در  نمایـد  تصمیم گیـري  کـودك 
صـورت توسـط مراجـع ذیصـلاح تصمیم گیـر 
جایگزیـن معرفی می شـود. ] هم چنین، دادگاه 
ایـن اختیـار را دارد کـه در صورتـی کـه ارائـه 
یـا قطـع درمانـی را منطبق بـا بهتریـن منافع 
کـودك بدانـد، نسـبت بـه اجـراي آن دسـتور 
صـادر کنـد. براي مثـال، در مـواردي دادگاه ها 
تشـخیص  محافظـت  نیازمنـد  را  کـودکان 
داده انـد و آن هـا را تحـت مراقبـت و کنتـرل 
سـرویس هاي کـودك و خانواده قـرار داده اند و 
در مـواردي کـه والدین عضو فرقه ي شـاهدان 
یهـوه (Jehovah’s Witnesses) از انتقـال خون 
خـود  کـودکان  بـه  حیـات  نجات دهنـده ي 
جلوگیـري کرده انـد، دادگاه هـا خـود دسـتور 

بـه انتقـال خـون داده اند. 

سياست  گذاري 
و  وظایـف  کـه  حرفـه اي  سـازمان هاي 
دارنـد،  کـودکان  قبـال  در  مسـؤولیت هایی 
سـهیم  بـه  افزاینـده  و  جدیـد  توجـه  ایـن 
و جوانـان  احتـرام کـودکان  بـا  تـوأم  کـردن 
رسـماً  را  پزشـکی  تصمیم گیري هـاي  در 
انجمـن  سیاسـت  مثـال،  بـراي  پذیرفته انـد. 
 The Canadian) کانادایـی پزشـکی کـودکان

تصمیم هـاي  دربـاره ي   (Paediatric Society

کـودکان  شـیرخواران،  بـه  مربـوط  درمانـی 
«جهـت  مـی دارد:  بیـان  چنیـن  نوجوانـان  و 
حصـول اطمینـان از این که بهتریـن تصمیم ها 
بـراي کـودکان و نوجوانـان گرفتـه می شـوند، 
مشـترك  به نحـو  بایـد  تصمیم گیري هـا  ایـن 
توسـط تیـم ارائه دهنـده ي مراقبـت، والدیـن 
کـودك یـا نوجـوان، و گاهـی خـود کـودك یا 
نوجـوان انجـام گیرنـد. کـودکان و نوجوانـان 
افزایـش  حـال  در  درجـه ي  بـه  بسـته  بایـد 
تکامل شـان، در تصمیم گیري سـهیم باشـند تا 
جایـی که به حـدي از تکامل برسـند کـه قادر 
بـه تصمیم گیـري فـردي و مسـتقل در مـورد 

باشـند1».  درمـان 
پزشـکی  آمریکایـی  آکادمـی  بیانیـه ي 
و  پزشـکان  مشـترك  مسـؤولیت  کـودکان2  
والدیـن را در اخـذ تصمیم هـا بـراي بیمـاران 
منافـع  بهتریـن  براسـاس  خردسـال،  خیلـی 
می کنـد:  بیـان  چنیـن  و  می پذیـرد  ایشـان، 
«والدین و پزشـکان نباید کـودکان و نوجوانان 
را بـدون دلیلـی قانع کننـده، از تصمیم گیـري 

بگذارنـد».  کنـار 

مطالعه هاي تجربي 
تجربـی  پژوهش هـاي  از  مجموعـه اي 
منتشرشـده در دسـترس اند کـه اطلاعاتـی را 
دربـاره ي توانایـی کـودکان در دادن رضایـت 

1 - Canadian Paediatric Society and Bioethics Commit-
tee, 2004, p. 99
2 - The American Academy of Pediatrics, 1995, p. 314



پزشک و ملاحظات اخلاقی

224

ضمنـی و رضایـت در اختیـار می گذارند1. میلر 
و همـکاران2 متـون مربـوط بـه پژوهش هـاي 
تجربـی را بـا تمرکز بـر اختیار عمـل و توانایی 
کـودکان بـراي اخـذ تصمیمات پزشـکی مرور 
کرده انـد. ایـن مـرور چندیـن تعـارض اخلاقی 
فعلـی  رویکردهـاي  زمینـه ي  در  را  بنیادیـن 
نسـبت بـه رضایـت کـودکان شناسـایی کـرد 
تفاوت هـاي  داد:  نشـان  را  تفاوت هـا  ایـن  و 
میـان نظرگاه هـاي قانونـی (همـه یـا هیـچ) و 
روان شـناختی (تکاملـی، وابسـته بـه سـیاق، و 
تعاملـی)؛ تفاوت هـاي میـان شـرایط بالینـی و 
شـرایط پژوهش؛ و تفاوت هاي میـان مطالعات 
متمرکـز بـر این موضوع که چه کسـی تصمیم 
ایـن  بـر  متمرکـز  مطالعـات  و  می گیـرد  را 
موضـوع که کـدام تصمیـم منطبق بـا بهترین 
چنیـن  ایشـان  اسـت.  کـودك  بـراي  منافـع 
پژوهش هـاي  بـه  کـه  کردنـد  نتیجه گیـري 
بیش تـري در ایـن حـوزه نیـاز هسـت و بایـد 
توجـه ویـژه اي بـه ایـن مـوارد مبذول گـردد: 
تفاوت هـاي میان سـهیم کردن تـوأم با احترام 
و  درمانـی  تصمیم گیري هـاي  در  کـودکان 
غیرشـناختی  جنبه هـاي  بررسـی  پژوهشـی، 
ظرفیـت کـودکان، و اهمیـت سـیاق (زمینـه) 

تصمیم گیـري.  ظرفیـت  شـکل گیري  در 

1 - Abramovitch et al. , 1995
2 - Miller et al. , 2004

ارائه دهنـــدگان مراقبـــت چگونـــه 
بايـــد کـــودك را بـــا رعايـــت 
ــري  ــه او در تصميم گيـ ــرام بـ احتـ

پزشـــکي ســـهيم کننـــد؟ 
مراقبانـی کـه با کـودکان کار می کننـد، باید 
نسـبت بـه ظرفیت هـاي خـاص هـر کـودك 
حسـاس باشـند. کـودکان از نظـر جسـمانی، 
هوشـی، هیجانـی و بلـوغ فـردي، پیوسـته در 
حـال تکاملنـد. اگرچـه شـاخص هاي تکاملـی 
مـا  بـه  کـودك  ظرفیـت  از  کلـی  دیـدي 
می دهنـد، امـا هیچ خط روشـنی و هیچ سـن 
خاصـی وجود نـدارد که همـواره نشـانگر آغاز 

باشـد.  توانایـی تصمیم گیـري مسـتقلانه 
هنگامی که مشـخص شـده باشـد که سـهیم 
شـدن کـودك در تصمیم گیـري والدیـن براي 
بـود، و هنگامـی کـه  او زیان بخـش نخواهـد 
ایفـاي  بـراي  کافـی  زبانـی  کـودك ظرفیـت 
مشـارکت را پیـدا کـرده باشـد، ارائه دهندگان 
بـا  را  درمانـی  انتخاب هـاي  بایـد  مراقبـت 
کـودك بـه گفت وگـو بگذارنـد. ارائه دهندگان 
مراقبـت بایـد نظـر کـودك را در مـورد فوایـد 
گوناگـون  انتخاب هـاي  بالقـوه ي  زیان هـاي  و 
بپرسـند. سـپس، هنـگام ارزیابـی این که کدام 
بـراي  منافـع  بهتریـن  بردارنـده ي  در  اقـدام 
کـودك اسـت، بایـد مـوارد ذیـل را در نظـر 

بگیرنـد و لحـاظ کننـد: 
زیـان بالقـوه ي انجـام کاري براي شـما در  	

حالـی که شـما مایل به آن نیسـتید (براي 
مثـال، آزردگـی، از دسـت دادن اعتماد به 
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دادن  دسـت  از  مراقبـت،  ارائه دهنـدگان 
اعتمـاد به خانـواده). 

انتخاب هـاي  	 بالقـوه ي  منافـع  و  زیان هـا 
خـود  دیـدگاه  از  کـودك  بـراي  مختلـف 
ارائه دهنـدگان  دیـدگاه  از  نیـز  و  کـودك 

خانـواده.  اعضـاي  و  مراقبـت 
بـه  	 معطـوف  بالقـوه ي  منافـع  و  زیان هـا 

اعضـاي خانـواده ي کودك و هـر فرد دیگر 
کـه منافـع کـودك بـه آن بسـتگی دارد. 

جایگزیـن  تصمیم گیرنـده ي  آن کـه  از  بعـد 
کـرد،  تصمیم گیـري  والـد)،  یـک  (مثـلاً 
شـیوه اي  بـه  بایـد  مراقبـت  ارائه دهنـده ي 
مناسـب و بـا کمـک خانـواده، بـراي کـودك 
توضیـح دهـد که چـه کاري قـرار اسـت براي 
او انجـام شـود و چه چیـزي در انتظار اوسـت. 

بحث مورد
در مـورد «اچ»، روشـن بود که از سـرگرفتن 
بـر  منفـی  شـدیداً  اثـري  تهاجمـی  درمـان 
شـانس  داشـت.  خواهـد  او  زندگـی  کیفیـت 
حـال،  عیـن  در  ولـی  اسـت  انـدك  بهبـود 
تصمیـم بـه ادامـه نـدادن درمـان احتمـالاً به 
مـرگ او منتهـی خواهـد شـد. از آن جـا کـه 
مـرگ غیرقابـل بازگشـت اسـت، و تصمیماتی 
کـه پی آمدهـاي خطیـر دارنـد نیازمند سـطح 
تصمیم گیري انـد،  در  توانمنـدي  از  بالایـی 
ظرفیـت لازم بـراي اخـذ این تصمیـم درمانی 
بسـیار بالاسـت. تشـخیص بر آن بود که «اچ» 
فاقـد ایـن حد از ظرفیـت تصمیم گیري اسـت 

او  جایگزیـن  تصمیم گیرنـدگان  او  والدیـن  و 
می باشـند. 

گفت وگوهـاي  در  «اچ»  وجـود،  ایـن  بـا 
مربـوط بـه انتخاب هـاي درمانی شـرکت داده 
شـد و دلایـل او بـراي رد درمان مورد بررسـی 
تـلاش  به شـدت  تیـم  اعضـاي  گرفـت.  قـرار 
آیـد.  به دسـت  دوبـاره  او  اعتمـاد  تـا  کردنـد 
در گفت وگوهـا بـه ایـن مـوارد پرداختـه شـد: 
امیدهـا و ترس هـاي «اچ» و والدینـش، درك 
والدیـن او از احتمـال بهبـود کامـل، معنـاي 
اطلاعـات آمـاري ارائه شـده از سـوي پزشـکان 
بـراي ایشـان، و نیـز نقـش «اچ» در فرآینـد 
اطلاعـات.  بـه  او  دسترسـی  و  تصمیم گیـري 
پزشـکان،  بـر  بودنـد  مشـتمل  تیـم  اعضـاي 
یـک  کـودك،  روان شـناس  یـک  پرسـتاران، 
روان پزشـک، یـک روحانـی، یـک متخصـص 
زیسـت اخلاق، یـک مـددکار اجتماعـی و یـک 

تسـکینی.  مراقبت هـاي  متخصـص 
گفت وگو هـا بـر دسـتیابی به درکی مشـترك 
دربـاره ي اهـداف درمان «اچ» متمرکز شـدند. 
پزشـک «اچ» بـه او کمک کرد که احساسـات 
اثـرات  مـورد  در  را  خـود  دغدغه هـاي  و 
اثـرات  ابـراز کنـد.  ادامـه ي درمـان  محتمـل 
تحمیـل درمـان علی رغـم میل او، بر سـلامت 
جسـمانی، کیفیـت زندگی، اعتمـاد به نفس و 
کرامـت او مـورد ملاحظه قـرار گرفت. حمایت 
معنـوي و روان شـناختی از «اچ» و خانواده اش 
به عنـوان جزیـی اساسـی از برنامـه ي درمانـی 
در نظـر گرفتـه شـد. فرصت هایی بـراي «اچ» 
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و خانـواده اش فراهـم شـد تـا بـا افـرادي کـه 
تجربه هـاي مشـابهی را از سـر گذرانـده  بودند 
حـرف بزننـد و بـه پرسـنل نیـز فرصـت داده 
شـد تـا دغدغه هـاي خـود را بـه زبـان آورند. 
در نهایـت، تصمیـم والدیـن «اچ» بر آن شـد 
کـه از شـیمی درمانی اجتنـاب شـود و هـدف 
«مراقبـت»  بـه  قطعـی»  «بهبـود  از  درمـان 
تغییـر یابد. مراقبـان «اچ» بـه او و خانواده اش 
دسـت  روي  دسـت  کـه  دادنـد  اطمینـان 
تلاش هـاي  جهـت  امـا  گذاشـت  نخواهنـد 
خـود را معطـوف بـه راحتی جسـمانی «اچ» و 
نیازهـاي معنـوي و روان شـناختی او خواهنـد 
نمـود. «اچ» بـه خانـه بازگشـت و اجـازه یافت 
کـه یک بچـه گربـه ي جدید داشـته باشـد. او 

در آرامـش درگذشـت. 
مـرگ  از  بعـد  مراقبـت  ارائه دهنـده ي  تیـم 
«اچ» جلسـه اي ترتیـب دادنـد تـا مراقبت هاي 
ایشـان  کننـد.  مـرور  را  او  بـه  ارائه شـده 
ممکـن  والدیـن  از  برخـی  کـه  می دانسـتند 
ایـن  در  و  بگیرنـد  دیگـري  تصمیـم  اسـت 
مـورد گفت وگـو کردنـد کـه در صـورت وقـوع 
چنیـن امـري در آینـده، چـه برنامـه اي بـراي 
مشـتمل  برنامـه  ایـن  داشـت.  خواهنـد  آن 
خواهـد بـود بـر گفت وگو هایـی میـان اعضـاي 
تیـم و والدیـن جهـت دسـتیابی به اتفـاق نظر 
دربـاره ي منافـع احتمالـی براي بیمـار، ارتباط 
مسـتمر بـا والدیـن براي حصـول اطمینـان از 
درك متقابـل از اهـداف واقع گرایانـه ي درمان، 
حمایـت روان شـناختی و هیجانـی از بیمار در 

حیـن دوره ي درمـان. ایـن نظر تأیید شـد که 
در شـرایطی نظیر شـرایط «اچ»، خواسته هاي 
اجتنـاب  بـر  بایـد  درمـان  بـراي  او  والدیـن 
احتمالـی او از پذیـرش درمـان ارجحیـت داده 
شـود. تیـم در ایـن مورد اتفـاق نظر نداشـتند 
ایـن  پیش بینـی  کـه حتـی  در صورتـی  کـه 
نباشـد کـه احتمـال بهبود کم تـر از 20 درصد 
اسـت رویکرد ایشـان چـه خواهد بـود؟ برخی 
اسـتدلال می کردنـد که در چنیـن حالتی باید 
از ارائـه ي درمـان اجتناب کننـد. برخی دیگر، 
بـر این باور بودند که حتـی در این حالت، باید 
بـه تصمیـم والدین احترام گذاشـته شـود. این 
امـر مـورد توافق بود کـه اگر چنیـن وضعیتی 
پیـش آیـد، بایـد از تیـم اخلاقـی بیمارسـتان 
بـراي کمـک بـه تصمیم گیـري و حـل تعارض 
دعـوت به عمـل آیـد. ] اسـلام دیـدگاه ویژه اي 
مبتنـی بـر وحـی و تعالیـم الهـی در خصوص 
کـودکان و جایگاه حقوقی آن هـا دارد. موضوع 
اهلیـت و قابلیـت تصمیم گیـري در اسـلام بـا 
عواملـی چـون سـن، بلوغ و رشـد فـرد مرتبط 
اسـت. بـا توجـه بـه تأکید اسـلام بـر محبت و 
مهربانی نسـبت به کودکان و محترم شـمردن 
آنـان، رضایـت ضمنـی کـودك در تصمیمـات 
مربـوط بـه او مـورد اشـکال نبـوده ولـی در 
مـواردي کـه حیـات او در خطر اسـت، والدین 
موظـف به اقدام لازم هسـتند. مواردي مشـابه 
از  برخـی  بـراي  حتـی  شـده  ذکـر  شـرایط 
انسـان هاي بالـغ نیـز می تواند محـل دغدغه ي 
درمـان یـا عـدم درمان باشـد ولـی اگـر فواید 



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

227

بـر  می رسـد  به نظـر  باشـند،  روشـن  درمـان 
اسـاس معـارف اسـلامی اولویـت بـا در نظـر 
گرفتـن مصالـح کـودك، حتـی علیرغـم نظـر 

کـودك، باشـد گرچـه تلاش هـاي لازم بـراي  
هم سـو کـردن او ضـروري اسـت.[
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فصل 18 

مداخله هاي 
غيردرماني در پزشکي 

کودکان 
David Benatar 

لوکمـی  دچـار  کـه  سـاله   5 پسـري 
بـا  ابتـدا  در  اسـت،  حـاد  لنفوبلاسـتیک 
قـرار  درمـان  تحـت  ترکیبـی  شـیمی درمانی 
گرفـت و بیمـاري او فروکـش پیدا کـرد. ظرف 
چنـد مـاه، بیماري او بازگشـت. پزشـکان او به 
ایـن نتیجه رسـیدند کـه پیوند مغز اسـتخوان 
آلوژنیـک بیش تریـن شـانس فروکـش پایـدار 
خواهـر  داشـت.  خواهـد  بـر  در  او  بـراي  را 
تطابـق  نظـر  از  فـرد  بهتریـن  او  یک سـاله ي 
اسـت. مـادر ایشـان موافقـت کـرد کـه خواهر 
نقـش اهداکننـده را ایفـا کنـد، اما پدر ایشـان 
ملاحظاتـی در مـورد تحمیـل ایـن مداخلـه بر 
دختـر یک سـاله اش دارد و پیشـنهاد می کنـد 
کـه همسـرش، اگرچـه تطابقش بـه آن خوبی 

نیسـت، بایـد اهداکننـده باشـد. 
***

مداخله هـاي غيردرماني در پزشـکي 
چيسـت؟  کودکان 

مداخله هاي غیردرمانی در پزشـکی کودکان، 
ماننـد اسـتخراج مغـز اسـتخوان یـک کودك، 
مداخلاتـی پزشـکی اند که به قصد سودرسـانی 
بـه کودکـی کـه مداخلـه بـر روي او صـورت 
بنابرایـن،  نمی رسـند.  انجـام  بـه  می گیـرد، 
هنگامـی کـه چنیـن مداخلاتـی پیشـنهاد یـا 
اعمـال می شـوند، اهـداف دیگـري مـد نظـر 
اسـت. در مـوردي کـه در ابتـداي ایـن فصـل 
آورده شـد، هـدف اسـتخراج مغـز اسـتخوان 
«جـی» بـراي نجـات زندگـی «آي1» اسـت. 

واژه ي «درمانـی» را می تـوان به نحـو موسـع 

1 - در متن اصلی، در بخش شرح مورد، اشاره اي به حرف اول نام 
دو کودك نشده است. اما در این جا آن دو به نام «جی» و «آي» 

معرفی شده اند - مترجم
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یـا مضیـق تعریـف کـرد. در معنـاي مضیـق، 
مداخلاتـی  یعنـی   - پیش گیرانـه  مداخـلات 
کـه بـا هـدف درمـانِ بیمـاريِ در حـال حاضر 
نمی رسـند  انجـام  بـه  کـودك  در  موجـودي 
وضعیت هـاي  از  پیش گیـري  هدفشـان  بلکـه 
جـزو   - اسـت  آینـده  در  پزشـکی  نامطلـوب 
از  نمی گیرنـد.  قـرار  «درمانـی»  مداخـلات 
نظـر  از  پیشـگیرانه  مداخـلات  کـه  آن جـا 
اخلاقـی شـبیه (یا برابـر با) مداخـلات درمانی 
در معنـاي مضیق انـد، مـن در این جـا ایـن دو 
نـوع مداخـلات را همـراه بـا هـم تحـت عنوان 
نام گـذاري  «درمانـی» در معنـاي موسـع آن 
مداخـلات  کـه  موسـعی  معنـاي  می کنـم؛ 
پیش گیرانـه را نیـز در بـر می گیـرد. بنابرایـن، 
مداخـلات غیـر درمانـی مداخلاتی انـد کـه در 
فـردي کـه بر روي او اعمال می شـوند، بیماري 
از آن پیش گیـري  یـا  را درمـان  نقصانـی  یـا 

 . نمی کننـد
افتراق میان مداخـلات درمانی و غیردرمانی، 
عمـل  در  اسـت،  واضـح  تئـوري  در  اگرچـه 
چنـدان واضـح نیسـت. زیـرا غالبـاً ایـن بحث 
و اختـلاف نظـر وجـود دارد کـه آیـا مداخلـه 
ارزش درمانـی دارد یـا نـه؟ بـه بیـان دیگـر، 
غالبـاً چنـدان روشـن نیسـت کـه آیـا مداخله 
در بردارنـده ي فایـده ي پزشـکی خالصی براي 
کـودك هسـت یـا نـه؟ بـراي مثـال، ختنـه ي 
معنـاي  در  کـه  بگیریـد  نظـر  در  را  پسـران 
مضیـق یعنـی درمان کـردن بیمـاري در حال 
حاضـر موجـود (نظیـر فیمـوز واقعـی) درمانی 

نیسـت. در ایـن مـورد کـه آیـا ختنـه اقـدام 
پیش گیرانـه ي مؤثـري اسـت یـا نـه، اختـلاف 
ایـن  بـر  برخـی  دارد.  وجـود  زیـادي  نظـر 
محافظت کننـده ي  ارزش  ختنـه  کـه  باورنـد 
قابـل ملاحظـه اي در برابـر عفونـت دسـتگاه 
ادراري، بیماري هـاي مقاربتی، و سـرطان آلت 
تناسـلی دارد. برخـی دیگـر چنیـن ارزشـی را 

می کننـد.  رد 
عـدم اتفاق نظر مشـابهی در مـورد مداخلات 
رادیکال تـر پیـش می آیـد. بـراي مثـال، برخی 
بـر ایـن باورند کـه اگر کـودکان دو جنسـیتی 
را بـا عمـل جراحـی بـه یـک جنسـیت خاص 
بـه هـم  اگـر دوقلوهـاي  یـا  منتسـب کنیـم 
پیوسـته را از هـم جـدا کنیـم بـه نفـع خـود 
ایـن کـودکان اسـت. امـا برخـی دیگـر منکـر 
آننـد کـه ایـن کـودکان از چنیـن مداخلاتـی 
سـود می برنـد. مـن بایـد بـه تمامی ایـن انواع 
ارزش  داراي  مداخـلات  عنـوان  مداخـلات، 

درمانـی مـورد بحـث را اطـلاق کنـم. 
واژه ي «مربوط به پزشـکی کودکان» همانند 
شـیوه هاي  بـه  می توانـد  «درمانـی»  واژه ي 
موسـع و مضیـق فهمیـده شـود. ایـن واژه را 
می تـوان بـا محدودیـت بیش تـر تنهـا مربـوط 
بـا  یـا  دانسـت  بلـوغ  از  پیـش  کـودکان  بـه 
گسـتردگی بیش تـر، نوجوانـان را نیـز مرتبـط 
دانسـت. مـن ایـن واژه را در معنایی موسـع تر 
(امـا نـه موسـع ترین معنا) بـه کار می بـرم. زیرا 
از منظـر اخلاقـی مهـم اسـت که افـراد جوانی 
کـه هنـوز آن قدر رشـد و تکامـل نیافته اند که 
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قـادر بـه ایـن قضـاوت براي خودشـان باشـند 
کـه آیـا مداخله ي پزشـکی باید انجام شـود یا 
نـه، در ایـن تعریف گنجانده شـوند. ایـن افراد 
مشـتملند بـر کـودکان و تـازه بالغـان، امـا نه 
احتمـالاً نوجوانانـی که سـنین بالاتـري دارند. 
داراي  تصمیم گیـري  صلاحیـت  بـودن  دارا 
درجات و مراتب اسـت؛ بنابراین، تقسـیم بندي 
خیلـی واضحـی میـان کـودکان و تـازه بالغان 
تمایـزات مهمـی در  به عـلاوه،  نـدارد.  وجـود 
خـود دوران کودکـی وجـود دارد. بـراي مثال، 
کـودکان خیلی خردسـال - یعنی شـیرخواران 
- بـه هیچ گونـه توانایـی تصمیم گیـري بـراي 
خودشـان را ندارنـد حال آن که کـودکان نابالغ 
در سـنین بالاتـر تا حـدي این ظرفیـت را دارا 
کـودکان  به جـاي  تصمیم گیـري  در  هسـتند. 
بایـد ایـن مراحـل تکاملـی را مد نظر داشـت. 

ـــي در  ـــاي غيردرمان ـــرا مداخله ه چ
پزشـــکي کـــودکان داراي اهميـــت 

ـــت؟  اس
پزشـکی  در  درمانـی  غیـر  مداخله هـاي 
کـودکان از نظـر اخلاقـی مسأله سـازند، زیـرا 
فراسـوي مرزهـاي مداخله هـاي درمانـی قـرار 
می گیرنـد، حـال آن کـه درمانـی بـودن تنهـا 
شـرطی اسـت کـه به نحـو گسـترده اي بـراي 
توجیـه اعمـال مداخلـه  بـر روي کسـانی کـه 
قـادر بـه دادن رضایـت بـه مداخلات پزشـکی 
نیسـتند، پذیرفته شـده اسـت. عموماً در مورد 
اخـذ  تصمیم گیـري،  صلاحیـت  داراي  افـراد 
رضایت از ایشـان پیش شـرط ضـروري اخلاقی 

بـراي انجام هرگونه مداخله ي پزشـکی اسـت. 
در  تصمیم گیـري  صلاحیـت  داراي  کـودکان 
بـر  پزشـکی  مداخـلات  کـدام  این کـه  مـورد 
رویشـان انجـام گیـرد نیسـتند و در نتیجـه، 
نمی تواننـد رضایـت معتبـري بدهنـد. فقـدان 
ایـن رضایـت، امـا، مداخلات پزشـکی کودکان 
را مسـأله دار نمی کنـد. این به نحو گسـترده اي 
پذیرفته شـده است که اشـکالی از پدرسالاري 
نسـبت بـه آن هایـی کـه داراي صلاحیت اخذ 
حداقـل  نیسـتند،  خودشـان  بـراي  تصمیـم 
مجـاز و معمـولاً الزامـی اسـت. در پیـروي از 
ایـن اصـل پدرسـالاري، مداخله هاي پزشـکی 
کـودکان بایـد در صورتـی انجـام گیرنـد کـه 
بـه نفـع کـودك باشـند. مداخله هـاي درمانی 
امـا  می گنجنـد.  دسـته  ایـن  در  به روشـنی 
به نظـر می رسـد که توجیـه پدرسـالارانه براي 
آن دسـته از مداخله هاي پزشـکی کودکان که 
(واضحـاً) درمانی نیسـتند، کاربـردي ندارد. آیا 
انجـام چنیـن مداخله هایـی هرگـز رواسـت؟ و 

اگـر بلـه، در چـه صورتی؟ 
در ابتـدا مداخله هایـی را در نظـر بگیریـد که 
ارزش درمانی شـان مـورد مناقشـه اسـت. در 
چنیـن شـرایطی از عـدم قطعیـت چـه کاري 
بایـد کـرد؟ انجـام دادن مداخلـه، در صـورت 
ممکـن  خالـص،  فایـده ي  نداشـتن  به دنبـال 
اسـت موجـب تحمیـل خطـر یـا زیانـی غیـر 
ضـروري شـود. ولیکـن، عمـل براسـاس اصـل 
«اول از همـه، زیـان نرسـان!» ممکن اسـت به 
نوعـی ساده سـازي بیـش از حد موضوع باشـد 
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زیـرا عـدم انجـام دادن مداخلـه ممکـن اسـت 
برابـر باشـد با محروم کـردن بیمـار از منفعتی 
مهـم، اگـر مداخلـه کارآمـدي مثبتـی داشـته 

 . شد با
کـه  مهمـی  پرسـش  شـرایطی،  چنیـن  در 
بایـد پرسـید ایـن اسـت که آیـا عـدم قطعیت 
نتیجـه ي ناآگاهـی پزشـک دربـاره ي بهتریـن 
مسـتندات در دسـترس اسـت یا این کـه خود 
از  حاکـی  دسـترس  در  مسـتندات  بهتریـن 
عـدم قطعیت اند؟ پزشـکان غالباً از مسـتندات 
موجـود بـه نفع یـا علیه اثـر درمانی ادعا شـده 
بـراي برخـی از مداخـلات ناآگاهنـد (یا به حد 
کافـی قـادر به نقـد آن هـا نیسـتند). بنابراین، 
به جاي بررسـی دقیق داده هـاي اصلی یا حتی 
مرورهـاي قابـل اتـکا، براسـاس دریافـت کلی 
خودشـان، شـواهد اتفاقـی، یـا بـاور عمومـی 
عمـل می نماینـد. ولیکن، گاهی بررسـی دقیق 
شـواهد و مرورهـاي معتبـر آشـکار می کند که 
شـواهد موجود به نتیجه اي قطعی نرسـیده اند 
و پاسـخ مناسـب «نمی دانم» اسـت. در چنین 
مـواردي محـدوده ي ایمنی از عمـل محتاطانه 
کـه بی زیـان و خطا باشـد وجود نـدارد و افراد 
معقـول و منطقـی ممکـن اسـت در ایـن بـاره 
دچـار اختـلاف نظـر شـوند کـه آیـا مداخلـه 
انجـام گیـرد یـا نـه؟ حتـی اگـر بـاور بـر ایـن 
باشـد کـه در شـرایط پزشـکی کـودکان تنهـا 
مداخله هـاي درمانـی را بایـد مجـاز انگاشـت. 
ارزش درمانـی یـک  توافـق دربـاره ي  عـدم 
مداخلـه را همـواره نمی تـوان به عـدم قطعیت 

در شـواهد پزشـکی نسـبت داد. گاهـی، عـدم 
اتفـاق نظـر، حداقـل بخشـی از آن، ناشـی از 
اختـلاف بـر سـر ارزش هاسـت. بـراي مثـال، 
برخـی ممکـن اسـت چنیـن داوري کننـد که 
شـانس بسـیار انـدك مـرگ در پـی ختنـه در 
شـیرخوارگی در مقایسـه بـا شـانس بـه همان 
آلـت  سـرطان  اثـر  در  مـرگ  انـدك  انـدازه 
تناسـلی در سـنین بالاتـر، کم تـر بـد اسـت، 
کامـلاً  نظرشـان  دیگـر  برخـی  آن کـه  حـال 
برعکـس می باشـد. برخـی ممکـن اسـت بـر 
ایـن بـاور باشـند کـه گذراندن زندگـی متصل 
بـه قل دیگـر بدتر از مرگ اسـت، حـال آن که 
برخـی دیگـر ممکـن اسـت بـه کلـی منکـر 
بـد بـودن آن باشـند. وجـود چنیـن اختـلاف 
نظرهایـی بـه ایـن معنـی نیسـت کـه تمامـی 
دیدگاه هـاي رقیـب همـواره بـه یـک میـزان 
خوب انـد. گاهـی ممکـن اسـت یـک دیـدگاه 
در مقایسـه بـا دیگـري اسـتدلال هاي بهتـري 
داشـته باشـند. به همیـن دلیل، اسـتدلال هاي 
دیدگاه هـاي رقیب بایـد کاویده شـود. ولیکن، 
ایـن کاوش ممکـن اسـت این نتیجه را آشـکار 
کند کـه اسـتدلال هاي یک دیدگاه به روشـنی 
قوي تـر از اسـتدلال هاي دیدگاه رقیب نیسـت. 
در چنیـن مـواردي، افـراد معقـول و منطقـی 
ممکـن اسـت اختلاف نظـر پیدا کننـد: برخی 
مداخلـه ي مـورد نظـر را درمانـی بداننـد حال 
آن کـه برخـی دیگر درمانـی بـودن آن را انکار 

 . کنند
نظـر منطقـی  اختـلاف  بـه  مناسـب  پاسـخ 
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دربـاره ي ارزش درمانـی یک مداخله رسـیدن 
بـه ایـن داوري اسـت که هـم انجـام مداخله و 
هـم خـودداري از انجـام آن مجـاز اسـت، اگـر 
چنین باشـد، حتـی آن هایی که بـر این باورند 
کـه تنهـا مداخلـه اي که در پزشـکی کـودکان 
مجاز اسـت، مداخلـه ي درمانی می باشـد، باید 
بپذیرنـد کـه مداخلـه اي کـه ایشـان شـخصاً 
درمانـی به حسـاب نمی آورنـد، در صورتـی که 
توسـط برخـی دیگـر به نحوي معقـول درمانی، 
به حسـاب آورده شـود، می توانـد مجـاز باشـد. 
کـه  مداخله هایـی  از  مناقشـه برانگیزتر 
نظـر  اختـلاف  مـورد  درمانی شـان  ارزش 
منافـع  بـراي  کـه  مداخله هایی انـد  اسـت، 
فـردي غیـر از کودکـی کـه مداخلـه بـر روي 
انجـام می گیـرد، بـه انجـام می رسـند. بـراي 
مثـال، پژوهـش بـر روي کـودکان را در نظـر 
بـر  پژوهـش  اگرچـه کودکانـی کـه  بگیریـد. 
گاهـی ممکـن  انجـام می گیـرد  ایشـان  روي 
اسـت از مداخلـه ي مـورد آزمـون سـود ببرند، 
گاهـی هـم ممکـن اسـت از آن زیـان ببیننـد. 
گروهـی کـه بیش تریـن سـود را از پژوهـش 
کـه  آینده انـد،  کـودکان  می آورنـد،  به دسـت 
کـه  مداخلـه اي  منافـع  از  اسـت  ممکـن  یـا 
اثربخشـی اش ثابـت شـده اسـت سـود ببرنـد 
و یـا از قـرار گرفتـن تحـت مداخلـه اي کـه در 
بهتریـن حالـت بی فایـده و در بدتریـن حالـت 
زیان بـار اسـت، در امـان بماننـد. برخـی دیگر 
از مداخله هـا، ماننـد پیونـد مغـز اسـتخوان از 
او،  کودکـی بـه عضـو نزدیکـی از خانـواده ي 

فوایـد قطعی تـري بـراي دیگـران در بـر دارند. 
چنیـن مداخله هایـی، کـودك (اهداکننـده) را 
در معـرض خطـر و زیـان قـرار می دهند بدون 
بـه  پزشـکی  نفـع  آن کـه هدفشـان رسـاندن 

همـان کـودك باشـد. 
برخـی از افـراد بـر ایـن باورنـد کـه انجـام 
دادن ایـن مداخله هاي غیردرمانی در پزشـکی 
ایـن  از  بـراي دفـاع  نیسـت.  کـودکان مجـاز 
مدعـا، ممکن اسـت بـه تفاوتـی اسـتناد کنند 
کـه ایـن دو حالـت وجـود دارد: حالتـی کـه 
فـرد دارايِ صلاحیتـی تحمل خطر یـا زیان را 
بـراي سودرسـاندن به دیگري قبـول می کند و 
حالتـی کـه در آن شـخص ثالثی چنیـن زیان 
یـا خطـري را براي فـردي - مثلاً یـک کودك 
- کـه هرگـز داراي صلاحیـت تصمیم گیـري 
نبـوده اسـت، تجویـز می نمایـد. در عین حال، 
را  تفاوتـی  مـا می توانیـم کـه وجـود چنیـن 
بپذیریـم بـدون آن کـه فکـر کنیـم کـه حالت 
اسـت  ممکـن  نیسـت.  مجـاز  هرگـز  دوم 
این گونـه بیندیشـیم کـه تجویز بـراي کودکان 
تنهـا در مـورد آسـتانه هاي پایین ترین از خطر 

یـا زیـان قابـل قبول اسـت. 
بی تردیـد، ایـن غیرمنطقـی اسـت کـه ایـن 
تصمیـم والدیـن را کـه یکی از فرزندانشـان به 
فرزنـدي دیگـر خـون اهـدا کنـد، غیـر مجـاز 
بدانیـم. هزینه هایـی کـه کـودك اهداکننده ي 
خـون متحمـل می شـود، به روشـنی آن قـدر 
جزیـی اسـت و فوایـدي کـه نصیـب گیرنـده 
می شـود به روشـنی آن قـدر زیـاد اسـت کـه 
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چنیـن مداخلـه اي را موجه می کنـد. بنابراین، 
را  مداخلـه اي  هـر  نمی تـوان  کـه  می بینیـم 
به سـادگی بـه ایـن علـت کـه (بـراي همـان 
کـودك) درمانی نیسـت، مردود دانسـت. بلکه 
بایـد ایـن را در نظـر بگیریـم کـه خطـر یـا 
هزینـه اي کـه مداخلـه در بـر دارد چـه انـدازه 
بـزرگ اسـت و انتظـار مـی رود کـه بـه چـه 

انـدازه بـه سـایرین خیـر برسـاند. 
نفـع  بـه  می تـوان  کـه  دومـی  ملاحظـه ي 
حداقـل پـاره اي از مداخـلات غیردرمانـی در 
میـان آورد، این اسـت که اگرچه ممکن اسـت 
بـه همـان کودك سـود پزشـکی نرسـانند، اما 
در برخـی از مـوارد بـه طریقه هـاي دیگـري او 
را منتفـع می کننـد. بـراي مثـال، اگـر یکی از 
والدیـن کـودك در صـورت عـدم پیونـد مغـز 
اسـتخوان بـا خطـر مـرگ او روبـه رو باشـد، و 
مغـز  آن  اهداکننـده ي  مناسـب ترین  کـودك 
کـه  اسـت  منطقـی  کامـلاً  باشـد،  اسـتخوان 
بگوییـم بـا در نظـر گرفتـن تمامـی جوانـب، 
اسـتخوان  مغـز  اهـداي  به واسـطه ي  کـودك 
منتفـع خواهد شـد. زیانـی که کـودك در پی 
از دسـت دادن یکـی از والدیـن خـود می بیند، 
بیش تـر از زیانی اسـت که مثـلاً به صورت درد 
هنـگام اسـتخراج مغز اسـتخوان بـر او تحمیل 

می شـود. 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
بـــه مداخله هـــاي غيـــر درمانـــي 
در پزشـــکي کـــودکان داشـــته 

باشـــيم؟ 

اگرچـه پزشـکان غالبـاً مداخله هاي پزشـکی 
از  به نـدرت  می کننـد،  توصیـه  را  کـودکان 
نظـر اخلاقـی یـا قانونـی حـق تصمیم گیـري 
در مـورد انجـام گرفتـن آن مداخلـه بـر روي 
ایـن  اختیـار  دارنـد.  را  نظـر  مـورد  کـودك 
والدیـن  دسـت  در  معمـولاً  تصمیم گیـري 
جایگزیـن  تصمیم گیرنـدگان  کـه  اسـت 
گاهـی  ولیکـن  به حسـاب می آینـد.  مفـروض 
ممکـن اسـت ایـن فـرض کـه والدیـن چنیـن 
در  شـود.  خدشـه دار  صاحبنـد،  را  اختیـاري 
چنیـن مواردي، پزشـکان یا سـایرین، از جمله 
افـرادي از سـوي دادگاه، ممکـن اسـت یا باید 
مسـؤولیت تصمیم گیـري را بـر عهـده گیرنـد. 
پزشـکان معمـولاً قدرت بیش تـري در اجتناب 
از یـک مداخلـه دارنـد تـا قـدرت بـر اجـازه 
دادن بـه انجـام آن را. اگـر یکـی از والدیـن 
بـه مداخلـه  اي اجـازه دهـد که بـه بـاور دکتر 
معمـولاً  پزشـک  اسـت،  غیرمنطقـی  واضحـاً 
می توانـد کـه از انجـام آن خـودداري کنـد. 

ولیکـن، چه پزشـکان در هماهنگـی و توافق 
بـا والدیـن کار کننـد و چـه در تضاد بـا آن ها، 
پزشـکان،  کـه  کاربـردي  زمینـه اي  پرسـش 
والدیـن، و سـایرین بایـد بپرسـند ایـن اسـت 
کـه چگونـه فـرد بایـد تصمیم گیـري کنـد که 
آیـا مداخلـه اي بـا ارزش درمانـی مـورد بحـث 
یـا بـا فایـده اي درمانـی کـه تنهـا بـه دیگران 
یـک  نـه؟  یـا  گیـرد  انجـام  بایـد  می رسـد، 
فرآینـد کمک کننـده بـراي ایـن تصمیم گیري 
می تواند بدین سـان باشـد که ایـن مجموعه از 
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پرسـش ها بـه میـان آورده شـود: (1) آیا نفعی 
کـه به خـود یـا دیگـري می رسـد بزرگ تـر از 
خطـر یـا زیـان اسـت؟ (2) آیـا خطـر یـا زیان 
بیـش از حـد اسـت؟ (3) آیـا خـود کـودك با 

انجـام مداخلـه موافق اسـت؟ 

آيـــا نفعـــي کـــه بـــه خـــود يـــا 
ديگـــري مي رســـد بزرگ تـــر از 

خطـــر يـــا زيـــان اســـت؟ 
تمامـی عوامـل مرتبـط بایـد در نظـر گرفته 
شـوند تـا ارزیابـی شـود کـه آیـا نفعی کـه به 
خـود یـا دیگـري می رسـد بزرگ تـر از خطـر 
یـا زیـان اسـت؟ ایـن عوامـل نـه تنهـا شـامل 
منافـع و زیان هـاي پزشـکی، بلکـه هم چنیـن 
زیان هاسـت.  و  منافـع  سـایر  بردارنـده ي  در 
مسـتندات ایـن منافـع و زیان ها بایـد به دقت 
ملاحظـه شـود. اگـر تمامـی ایـن ملاحظـات 
بـه انجـام رسـید و نتیجـه این شـد که پاسـخ 
پرسـش فـوق منفی اسـت، پس مداخلـه نباید 
انجـام گیـرد. امـا اگـر پاسـخ مثبـت بـود یـا 
واضـح نبـود کـه مثبـت اسـت یـا منفـی، باید 

بـه سـراغ پرسـش دوم رفـت. 

آيـــا خطـــر يـــا زيـــان بيـــش از 
حـــد اســـت؟ 

حتـی اگـر زیان ها و خطرهـا کم تـر از منافع 
باشـند، نبایـد بیش از حد باشـند. بیش از حد 
بـه ایـن معناسـت کـه ممکـن اسـت بیـش از 
حدي باشـند کـه به طور منطقی، در شـرایطی 
کـه فـرد دیگـري به جـاي فـردي کـه ظرفیت 

اجـازه دادن  قابـل  نـدارد تصمیـم می گیـرد، 
باشـد. این کـه چـه چیـزي را می تـوان خطر یا 
زیان بیش از حد دانسـت بسـتگی به این دارد 
کـه نفـع مداخلـه بـه همـان کودکی می رسـد 
کـه مداخلـه بـر روي او انجـام می گیـرد، یا به 
دیگـري می رسـد؟ در صورتـی کـه فـردي که 
نفـع می بـرد همـان کـودك باشـد، منطقـی 
اسـت کـه خطـر یـا زیـان بیش تـري پذیرفته 
شـود. این کـه چـه چیزي خطـر یا زیـان بیش 
از حـد دانسـته شـود هم چنیـن بسـتگی بـه 
ایـن دارد کـه پاسـخ پرسـش اول مثبت باشـد 
یـا منفـی. هر چـه منافع مورد نظـر از قطعیت 
زیـان  یـا  خطـر  باشـد،  برخـوردار  کم تـري 

کم تـري را می تـوان قابـل قبـول دانسـت. 
البتـه آن چـه در هـر مـورد «بیـش از حـد» 
دانسـته می شـود، می توانـد موضـوع تفاسـیر 
از  نبایـد  تفاسـیر  ایـن  امـا  باشـد،  مختلـف 
از  برخـی  رود.  فراتـر  خاصـی  محـدوده ي 
از حـد  بیـش  به روشـنی  زیان هـا  و  خطـرات 
چنیـن  به روشـنی  دیگـر  برخـی  و  هسـتند 
نیسـتند. اگر پاسـخ پرسـش دوم مثبت باشـد، 
انجـام مداخلـه غیرمجـاز خواهـد بود. امـا اگر 
ایـن پاسـخ منفـی باشـد و کـودك مـورد نظر 
شـیرخوار باشـد، مداخلـه  را می توان بـه انجام 
رسـاند. اگـر پاسـخ منفـی باشـد و کـودك تـا 
باشـد  تصمیم گیـري  ظرفیـت  داراي  حـدي 

بایـد بـه سـراغ پرسـش سـوم رفـت. 
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آيـــا خـــود کـــودك بـــا انجـــام 
ــت؟  ــق اسـ ــه موافـ مداخلـ

در این جـا دو متغیـر مهـم را بایـد در نظـر 
داشـت. اولیـن متغیـر ایـن اسـت کـه کودك 
تـا چـه انـدازه داراي صلاحیـت تصمیم گیـري 
اسـت؟ هرچـه صلاحیت کودك بیش تر باشـد، 
بایـد بهـاي بیش تـري بـه قضـاوت او درباره ي 
انجـام دادن یا ندادن مداخلـه داد. متغیر دوم، 
منطقـی بـودن ترجیـح کـودك اسـت. هرچـه 
بـه  بـودن منافـع نسـبت  حاشـیه ي بیش تـر 
زیان هـا  هرچـه  و  باشـد  کوچک تـر  زیان هـا 
بـه آسـتانه ي بیـش از حـد بـودن نزدیک تـر 
باشـد، وزن بیش تـري بایـد به ترجیـح کودك 
بـه عـدم انجـام مداخلـه داده شـود. هـر چـه 
و  باشـد  بیش تـر  زیان هـا  بـر  فوایـد  غلبـه ي 
هرچـه زیان ها از آسـتانه ي بیـش از حد بودن 
دورتـر باشـد، وزن بیش تـري بایـد بـه ترجیح 
کـودك بـه انجـام مداخلـه داده شـود. تعامـل 
دو متغیـر بـه ایـن شـیوه اسـت کـه هـر چـه 
بیش تـر  کـودك  تصمیم گیـري  صلاحیـت 
باشـد، وزن کم تـري بایـد بـه منطقـی بـودن 

داوري او داده شـود. 

بحث مورد 
در حالـت عادي، اسـتخراج مغز اسـتخوان از 
کودکی خردسـال بـراي نجات زندگـی خواهر 
توجیه پذیـر  مداخلـه اي  خـودش،  بـرادر  یـا 
اسـت. خطـر زیـان جـدي بـراي اهداکننـده 
قابـل صرف نظـر اسـت. فرآینـد اسـتخراج مغز 
اسـتخوان بسـیار دردناك اسـت اما این هزینه 

به واسـطه ي فایده ي قابـل ملاحظه اي که براي 
بـرادر کـودك دارد توجیـه می شـود. خواهـر 
ایـن نفـع غیرمسـتقیم را نیز می برد کـه برادر 
خـود را از دسـت نمی دهـد. عـلاوه بـر رنـج 
کوتاه مـدت ناشـی از فقدان بـرادر، در آینده ي 
اگـر خواهـري کـه می توانسـت  نیـز  زندگـی 
اهداکننـده باشـد بزرگ شـود و آگاه شـود که 
برادر درگذشـته ي او می توانسـت زنـده بماند، 
اگـر او نقـش اهداکننـده را ایفـا می کـرد، این 
آگاهـی می توانـد بـار روانـی سـنگینی را بر او 
تحمیـل کنـد. خواهر خردسـال تر از آن اسـت 
کـه وضعیـت را درك کنـد، بنابرایـن دیـدگاه 

(ناموجـود) او را نمی تـوان به حسـاب آورد. 
دو عامـل پیچیده کننـده در مـورد مـا وجـود 
دارد. یکـم آن کـه ما باید بدانیـم که کودك در 
مقایسـه بـا مـادرش تا چـه حـد اهداکننده ي 
مناسـب تري اسـت؟ اگر تفـاوت جزیی باشـد، 
کاهـش انـدك شـانس موفقیـت را می تـوان با 
ارجحیـت اسـتفاده از فـرد بالغی کـه می تواند 
رضایـت آگاهانـه بدهـد به جـاي کودکـی کـه 
نمی توانـد رضایـت آگاهانه بدهـد، توجیه کرد. 
مایـل اسـت کـه  اگرچـه مـادر  دوم آن کـه 
اجـازه دهـد کـه مغـز اسـتخوان از دختـرش 
برداشـته شـود، این پدر اسـت کـه ملاحظاتی 
دارد. بایـد بـه نگرانی هـاي پدر پرداخته شـود. 
اگـر او نتوانـد دلیل خوبـی را بـراي اجتناب از 
اجـازه دادن بـه اهـدا از سـوي دختـرش ارائـه 
کنـد، بایـد او را تشـویق کرد که ایـن اجازه را 
بدهـد. تنها زندگی پسـر او نیسـت کـه در این 
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جـا مطـرح اسـت. اگـر پـدر و مـادر بـه توافق 
برسـند، احتمـال دارد کـه شـکاف و اختـلاف 
عمیقـی میـان ایـن دو شـکل گیـرد، به ویـژه 
اگـر دختر به عنـوان اهداکننـده در نظر گرفته 
نشـود و در پـی آن پسـر از دنیـا بـرود. [ در 
تعریـف دیـدگاه اسـلام در مـورد اتونومـی، در 
اکثـر مـوارد حـد و حـدود آن بـه آن گونـه اي 
نیسـت که در صورت مسـلم بودن سودرسـانی 
جـدي ماننـد حفـظ حیـات دیگـري، اولویـت 
اتونومـی مانـع تصمیم گیـري شـود. هم چنین، 

در مـواردي کـه با همه ي بحـث و نقدها نتوان 
در خانـواده اي جهـت تصمیم گیـري و تعییـن 
مصالـح کـودك (مشـابه مـورد فـوق) تصمیـم 
گرفـت، به نظـر می رسـد نقـش پـدر به عنـوان 
تصمیم گیرنـده مـورد قبـول اسـت. البتـه در 
صورتـی کـه ضرر بـه دیگري آن میـزان اندك 
اسـت کـه قابـل قیـاس بـا حفـظ حیـات فرد 
گونـه ي  بـه  تصمیم گیـري  نمی باشـد  دیگـر 

دیگـر محـل بحـث و نقـد قرارمی گیـرد.]



پزشک و ملاحظات اخلاقی

238

مراجع
1-Benatar, D. (ed.) (2006). Cutting to the 

Core: Exploring the Ethics of Contested 
Surgeries. Lanham MD: Rowman and Lit-
tlefield. 

2-Benatar, M. and Benatar, D. (2003). Be-
tween prophylaxis and child abuse: the eth-
ics of neonatal circumcision. Am J Bioethics 
3: 35-48. 

3-Carr, C. (1978). Children, medical re-
search and informed consent. J Soc Philos 
9: 14-18. 

4-Dawson, A. (2005). The determination 
of “best interests” in relation to childhood 
vaccinations. Bioethics 19: 188-205. 

5-Fleck, L. M. (2004). Children and organ 
donation: some cautionary remarks. Camb 
Q Healthc Ethics 13: 161-6. 

6-Jansen, L.A. (2004). Child organ dona-
tion, family autonomy, and intimate attach-
ments. Camb Q Healthc Ethics 13: 133-42. 

7-Ladd, R. E. (2004). The child as living 
donor: parental consent and child assent. 
Camb Q Healthc Ethics 13: 143-8. 

8-Redmon, R. B. (1986). How children 
can be respected as “ends” yet still be used 
as subjects in non-therapeutic research. J 
Med Ethics 12: 77-82. 

9-Sommerville, M. (2000). Altering baby 
boys’ bodies: the ethics of infant male cir-
cumcision. In The Ethical Canary: Science, 
Society, and the Human Spirit. Toronto: Vi-
king, pp. 202-19. 

10-Viens, A. M. (2004). Value judgment, 
harm and religious liberty. J Med Ethics 
30: 241-7. Zinner, S. (2004). Cognitive 
development and pediatric consent to 
organ donation. Camb Q Healthc Ethics 
13: 125-32. 



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

239

فصل 19

کودك  آزاري و غفلت 
از کودك 

Benjamin H. Levi

بزرگ تـرش،  خواهـر  و  دختـري شش سـاله 
نظـر  از  تـا  شـده اند  آورده  پدرشـان  توسـط 
سـرفه، آبریـزش بینی، و تب بـا درجه ي پایین 
مورد بررسـی قـرار گیرند. علاوه بر نشـانه هاي 
سـرماخوردگی، ایـن نکتـه توجه پزشـک را به 
خـود جلـب می کنـد کـه پـل بینـی دخترك، 
ورم کـرده و کبود اسـت. وقتی از او می پرسـد 
کـه چـه اتفاقـی افتـاده اسـت؟ او معصومانـه 
شـانه هایش را بـالا می انـدازد و پـدر نیـز تنها 
حـدس می زنـد کـه چـون دختـرك در خواب 
راه مـی رود، ممکـن اسـت بـه جایـی برخـورد 
کـرده باشـد. رفتـار پـدر بی صبرانـه اسـت و 
بـا ادامـه ي پرسـش، به نحـو فزاینـده اي حالت 
تدافعـی بـه خـود مـی گیـرد، تـا جایی کـه با 
عصبانیـت اظهـار می کنـد: «اگـر منظور شـما 
ایـن اسـت، بایـد بگویم که مـا بچه هایمـان را 

کتـک نمی زنیـم». 
می کنـد،  پیچیده تـر  را  وضعیـت  آن چـه 
می دهنـد  پرسـتاران  کـه  اسـت  اطلاعاتـی 
حاکـی از این کـه ایـن خانـواده «در آسـتانه ي 
فروپاشـی» هـم از نظـر اجتماعی و هـم از نظر 
مالـی اسـت و تنـش بیش تر ممکن اسـت «آن 

را از هـم بپاشـد». 
***

کـــودك آزاري و غفلـــت از کـــودك 
ـــت؟  چيس

در   (Child abuse) کـودك آزاري   اصطـلاح 
بدرفتـاري  جسـمانی،  بدرفتـاري  بردارنـده ي 
جنسـی، بدرفتاري شناختی و غفلت از کودك 
اسـت، هرچنـد کـه عبـارت «کـودك آزاري و 
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غفلـت از کودك» نیز تعبیر شـایعی می باشـد. 
کـودك آزاري بـه اعمالـی (یـا خـودداري از 
اعمالـی) از سـوي والدیـن یـا مراقبـان اطلاق 
می گـردد که باعث آسـیب جدي جسـمانی یا 
عاطفـی، بدرفتاري یا سوءاسـتفاده ي جنسـی، 
یـا خطـر نزدیـک وارد آمـدن آسـیب جـدي 

می شـود. 

چـــرا مقـــولات اخلاقـــي مرتبـــط 
بـــا کـــودك آزاري و غفلـــت از 
ــت؟  ــت اسـ ــودك داراي اهميـ کـ
پاسـخِ   از  سـاده تر  می توانـد  چیـزي  چـه 
باشـد؟  «کـودك آزاري»  موضـوع  بـه  اخـلاق 
بـراي آنانـی کـه مرتکبـش می شـوند: نکنیـد! 
انجـام  می توانیـد  هرچـه  دیگـران:  بـراي  و 
دهیـد تـا کـودکان را در برابـر آن محافظـت 
نـگاه  عمیق تـر  اگـر  کـه  هرچنـد  کنیـد. 
مسـؤولیت هاي  تفسـیرها،  تعریف هـا،  کنیـم، 
متعـارض، و از همـه برجسـته تر عـدم قطعیت 
(دربـاره ي گسـتره اي از مقولات) پرسـش هاي 
دشـواري را پدید مـی آورد. دقیقاً چه چیزي را 
باید کـودك آزاري دانسـت؟ چگونه باید شـک 
منطقـی و معقـول (کـه گزارش اجبـاري را در 
پـی مـی آورد) را فهمیـد؟ تـا چـه حـد باید از 
وقـوع کـودك آزاري مطمئن شـویم تـا تحقیق 
شـروع  را  کـودك آزاري  مـورد  در  رسـمی 
کنیـم؟ بـا آگاهـی از ایـن واقعیـت کـه وقـوع 
سـوگرایی در ارزیابی هـاي خطـر و احتمـال، 
غیرقابـل اجتنـاب اسـت، چگونـه می توانیم در 
تلاش هایمـان در جهـت محافظـت از کودکان 

بـا خانواده  هـا منصفانـه  بدرفتـاري،  برابـر  در 
برخـورد کنیـم؟ در نهایـت، با توجـه به این که 
گـزارش دادن کـودك آزاري اجباري اسـت، در 
صورتـی کـه در یـک مـورد خـاص، به نظـر ما 
بهتریـن نفع کـودك در گزارش دادن نباشـد، 

چـه بایـد بکنیم؟ 
در هنـگام پرداختـن بـه این پرسـش ها، باید 
چندیـن موضـوع مهم دربـاره ي کـودك آزاري 
را در نظـر داشـت. اول این کـه کـودك آزاري 
امـري شـایع اسـت. در مطالعـه اي در کانـادا 
بـر روي 10000 خانـوار، 21 درصـد از زنـان 
و 31 درصـد از مـردان گـزارش دادنـد کـه در 
دوران کودکـی مـورد بدرفتاري جسـمانی قرار 
در  آمریـکا  متحـده ي  ایـالات  در  گرفته انـد1. 
تحقیـق  میلیـون  از 3/4  بیـش  سـال 2004 
بـه  مشـکوك  مـوارد  بـا  رابطـه  در  رسـمی 
میـان  آن  از  و  گرفـت  انجـام  کـودك آزاري 
872088 مـورد تأییـد شـد و حداقـل 1490 
مـورد مـرگ و میـر در ایـن رابطـه رخ داد2. 
به عـلاوه، معقـول اسـت کـه بـاور کنیـم کـه 
ایـن اعـداد به نحـو قابل توجهـی، میـزان بروز 
کـودك آزاري را کم تـر از حـد واقعی به دسـت 

می دهنـد3. 
دوم این کـه کـودك آزاري همـه  جـا هسـت. 
کـودك آزاري در تمامـی جوامـع و در تمامـی 
هرچنـد  می شـود4.  یافـت  جامعـه  سـطوح 
1 - MacMillan et al., 1997
2 - Gaudiosi, 2006
3 - Finkelhor, 1990; Herman - Giddens et al., 1999; 
Crume et al., 2002
4 - Finkelhor, 1994; Wyatt et al., 1999; Lampe , 2002; 
Lalor, 2004; Daro, 2006; Gaudiosi, 2006
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دارد کـه  عوامـل خطـر وجـود  از  گسـتره اي 
بیش تـر  را  کـودك آزاري  وقـوع  احتمـال 
می کننـد. آن هایـی کـه در معـرض بیش ترین 
کـه  کودکانی انـد  شـامل  دارنـد  قـرار  خطـر 
دچـار  حـاد،  بیمـاري  دچـار  خردسـال تر، 
بیماري هـاي طبـی مزمـن و / یـا اختـلالات 

می باشـد1.  کم هوشـی  یـا  رفتـاري، 
زمینه سـاز  کـه  خانوادگـی اي  ویژگی هـاي 
اسـترس  بـر  مشـتملند  کودك آزاري انـد، 
افـزوده، اختلافات زناشـویی، والد جـوان و / یا 

مجـرد، بـارداري ناخواسـته و فقـر2. 
قابـل  ردپـاي  کـودك آزاري  آن کـه  سـوم 
می گـذارد:  جـاي  بـر  خـود  از  توجهـی 
کبودي هـا، پارگی هـا، بیماري هـاي مقاربتـی، 
از سـانحه،  اسـترس پـس  اختـلال  بـارداري، 
اختـلالات سـوماتیک مزمـن، آسـیب جـدي 
مغـزي، به عـلاوه ي  مراقبـت پزشـکی حـاد و 

مزمـن3.
ایـالات  مـورد  در  تنهـا  اخیـر  برآوردهـاي 
متحـده ي آمریکا، هزینه هاي مسـتقیم مرتبط 
بـا کودك آزاري را بیـش از 24 میلیارد دلار در 
سـال و هزینه هـاي غیرمسـتقیم آن را بیش از 
64 میلیـارد دلار در سـال اعـلام می کننـد4 . 

1 - Warner and Hansen, 1994; Levitzky and Cooper, 
2000; Gaudiosi, 2006
2 - Warner and Hansen, 1994; Kotch et al., 1995; 
Brown et al., 1998; Drake and Zuravin, 1998; Over-
peck et al., 1998
3 - Irazuzta et al., 1997; Emery and Laumann - Billings, 
1998; Widom, 1999; Discala et al., 2000; MacMillan et 
al., 2001; Diaz et al., 2002; Fein et al., 2002; Lansford 
et al., 2002; Scheid, 2003
4 - Fromm, 2001

در مـورد این کـه چـه چیـزي کـودك آزاري 
به حسـاب آورده شـود، تفاوت هـاي بین فردي 

و فرهنگـی قابـل توجهی وجـود دارد5 .
تصویـري از ایـن گوناگونـی را دکتـر کاترین 
انجمـن  مجلـه ي  ویراسـتار  دي  آنجلـس، 
 Journal of the American) پزشـکی آمریـکا
آمـوزش  سـال ها  از   ،(Medical Association

دادن به افسـران پلیس درباره ي کودك آزاري، 
ترسـیم کـرده اسـت: «هـر سـال مـن کلاس 
جدیـد را بـا ایـن سـؤال آغـاز می کـردم کـه 
چنـد نفـر از شـما تاکنـون بـه کفـل کودکـی 
ضربـه اي زده ایـد؟ تقریبـاً تمامی دسـت ها بالا 
می رفـت. سـپس می پرسـیدم کـه چنـد نفر از 
شـما تا حـالا کودکـی را زده اید؟ هیچ دسـتی 
بـالا نمی رفـت. سـپس از آن هـا می خواسـتم 
کـه تفـاوت ایـن دو را بگوینـد و گفت وگوهاي 

جالـب شـروع می شـد6» . 
پرسشـی  اصـل،  در  آنجلـس،  دي  پرسـش 
بـود. در  بـودن آن  و نسـبی  زیـان  دربـاره ي 
هنـگام تنبیـه، چه میـزان زیان قابـل پذیرش 
اسـت پیـش از آن که از آسـتانه ي کودك عبور 
شـود؟ پژوهش هـا بـه مـا می گویند که پاسـخ  
مـا بـه این پرسـش تا حـد زیادي تحـت تأثیر 
نگرش هـاي شـخصی در رابطـه بـا انضبـاط و 
نیـز تجربـه ي شـخصی مـا در رابطـه بـا تنبیه 

بدنی اسـت7. 

5 - Hansen, 1997; Dubowitz et al., 1998; FitzSimmons 
et al., 1998; Daro, 2006
6 - Fargason et al., 1996
7 - Howe et al., 1988; Hansen, 1997; Bonardi, 2000; 
Jankowski and Martin, 2003; Tirosh et al., 2003
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توجـه  قابـل  ترتیـب، هنجارهـاي  به همیـن 
فرهنگـی نیـز به عرصه می آینـد1 . در برخی از 
جوامـع کتـک زدن کودکان نشـانه اي از عشـق 
می شـود2،  تلقـی  آن هـا  بـه  نسـبت  تعهـد  و 
حـال آن کـه در برخـی دیگـر (بـراي مثـال، 
اروپایـی) حتـی  از کشـورهاي  نیمـی  تقریبـاً 
حرکـت معمـول ضربـه به کفـل کـودکان هم 
خـلاف قانـون اسـت3. گاهـی، شناسـایی خط 
مـرز دقیـق دشـوار اسـت و افـراد معقـول و 
منطقـی در ایـن مـورد کـه فـلان کار خـاص، 
اعمال انضباط مشـروع اسـت یا کـودك آزاري، 
اختـلاف نظـر پیـدا می کننـد. امـا هیـچ فـرد 
منطقـی و معقولـی در ایـن نکتـه شـک ندارد 
کـه فرد بزرگسـالی کـه به نحـوي غیرتصادفی، 
زیـان قابـل توجهـی را بـه کودکـی تحمیـل 

کنـد، مرتکـب کودك آزاري شـده اسـت4.
خـود  بـه  نسـبت  چـه  اگـر  هـم،  نیـت 
آن چـه  در  دارد،  کم تـري  محوریـت  زیـان 
جایـگاه  می آیـد،  به حسـاب  کـودك آزاري 
خـود را دارد. یـک والـد ممکـن اسـت در هـر 
کـدام از ایـن مـوارد موجـب ایجـاد کبـودي 
بـر بـدن کـودك خـود شـود: تصادفـی یـا در 
پـی خشـم و عصبانیـت، یـا در اثر کنـار راندن 
آن ها از مسـیر آسـیب، یـا حتی با اسـتفاده از 
درمان هـاي پزشـکی غیررسـمی. در هـر کدام 
از ایـن مـوارد، نیـت والـد نـه تنهـا بـر ماهیت 
واکنـش ما بلکـه هم چنین بر نتیجـه ي داوري 
1 - Daro , 2006
2 - Visser and Miller, 2002; Rakundo, 2006
3 - Daro, 2006
4- Chen, 2004; Maiter and Alaggia, 2004; Daro, 2006

مـا در این رابطـه که آیا اقـدام او کودك آزاري 
بـوده اسـت یـا نـه، تأثیـر می گـذارد. بـاز هـم 
داراي  موضـوع  ایـن  کـه  می شـویم  یـادآور 
اجـزاي فرهنگـی نیـز هسـت. برخـی اقدامات 
ختنـه،   ،[Coining] سـکه درمانی  (ماننـد 
دیگـر  و   [Scarification] خراش درمانـی 
مداخـلات بـر روي بـدن) قابـل پذیرش اند، به 
ایـن علـت کـه در سـیاق فرهنگی خودشـان، 
بـا نیـت آسـیب رسـاندن به کـودك بـه انجام 
نمی رسـند. امـا نیـت خیـر، هـر اقدامـی را از 
این کـه کـودك آزاري به حسـاب  آیـد، مصـون 
نمی سـازد. کـودکان حـق دارنـد کـه آینده اي 
باز داشـته باشـند5، هم چنان که حق دارند در 
برابـر زیان و آسـیب جـدي محافظت شـوند6. 
اقدامـات مرتبط با فرهنگی کـه با «نیت خیر» 
انجـام می گیرنـد امـا ایـن حقـوق را پایمـال 
می سـازند و بدیـن ترتیـب زیـان جـدي اي را 
متوجـه کودك می کنند، شـامل کـودك آزاري 
مشـتملند  حالـت  ایـن  مثال هـاي  می شـوند. 
بـر تـکان دادن شـدید کـودك  بـراي برآمـده 
کـردن ملاج فرورفتـه7 یا بریـدن کلیتوریس و 
لبیـاي دختـر و سـپس دوختـن واژن به نحوي 
کـه بسـته شـود (کلیتوریدکتومـی و ختنـه ي 
ممکـن  اقدامـات  ایـن  از  نیـت  دختـران). 
اسـت واکنـش مـا را نسـبت بـه بزرگسـالانی 
کـه آن هـا را انجـام می دهنـد، تعدیـل کنـد. 
امـا آسـیب ها و نقصان هـاي پایـدار و آسـیب 

5 - Feinberg, 1980
6 - Archard, 2002
7 - caida de Mollera
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روان شـناختی وارده بـر کودکانـی کـه تحـت 
چنیـن اقداماتـی قـرار می گیرنـد، شـاهدي بر 
ماهیـت کودك آزارانـه ي ایـن اقدامات اسـت1. 
خـود  داخـل  از  کـه  روزافزونـی  انتقـادات 
آن هـا  در  اقدامـات  ایـن  کـه  فرهنگ هایـی 
انجـام می گیـرد بـه آن هـا وارد می آیـد، خـود 
تقویت کننـده ي ایـن دیـدگاه اسـت کـه ایـن 

کودك آزارانه انـد2.  حقیقتـاً  اقدامـات 
جـداي از دغدغه هـا در مـورد نیـت یـا حتی 
ایـن  در  نیـز  پرسـش هایی  زیـان،  آسـتانه ي 
رابطـه مطـرح هسـتند که چـه چیـزي را باید 
دلیلـی معقول براي مشـکوك شـدن بـه وقوع 
کـودك آزاري دانسـت و چـه زمانـی مناسـب 
اسـت کـه مـورد مشـکوك بـه کـودك آزاري 
محافظـت  سـرویس هاي  آژانس هـاي  بـه 
 Child Protective Services کـودکان(  از 
CPS)گـزارش شـود؟ براسـاس یـک گـزارش 

گزارش دهـی  از کشـورها،  اخیـر، 82 درصـد 
بـه کـودك آزاري  مـوارد مشـکوك  اختیـاري 
را بـه رسـمیت شـناخته اند، حـال آن کـه 62 
درصـد از کشـورها گزارش دهـی را از حداقـل 
شـخص یـا اشـخاص خـاص الزامـی کرده اند3 
هـر   CPS آژانس هـاي  متحـده،  ایـالات  در   .
هفتـه تقریبـاً 60000 گـزارش حـاوي ادعـاي 
وقـوع کـودك آزاري را غربالگـري می کننـد و 

1 - Barstow, 1999; Chalmers and Hashi, 2000; el-De-
frawi et al., 2001; Refaat et al., 2001; Whitehorn et al., 
2002; Nour, 2003; K.M. Yount and D.L. Balk, unpub-
lished data
2 -Adinma, 1999; Eke and Nkanginieme, 1999; Nkwo 
and Onah, 2001; Msuya et al., 2002; Nour, 2003
3 - Daro, 2006

دو سـوم از آن هـا را مـورد تحقیق رسـمی قرار 
می دهنـد4. اغلـب گزارش ها از سـوي کسـانی 
آغـاز می شـوند کـه گزارش دادنشـان از سـوي 
قانـون الـزام شـده اسـت و کار حرفه اي شـان 
آن هـا را در معـرض تمـاس روتین بـا کودکان 
قـرار می دهـد. در حالـت کمینـه، ایـن افـراد 
مشـتملند بـر معلمان، پرسـنل اعمـال قانون، 
آتش نشـان ها، حرفه منـدان مراقبـت سـلامت، 
ارائه دهنـدگان خدمـات اجتماعـی، و کارکنان 
مراقبـت و نگـه داري از کـودکان - هر چند که 
در 18 ایالـت آمریـکا، هر فرد بزرگسـال داراي 
مـوارد  الـزام گزارش دهـی  ظرفیـت مشـمول 

. مشـکوك می گـردد5 
داراي  کشـورهاي  در  این کـه  توجـه  قابـل 
میـر  و  میـزان مـرگ  اجبـاري،  گزارش دهـی 
کـودکان زیـر پنـج سـال به نحـو معنـی داري 

اسـت6.  پایین تـر 
همان طـور کـه در بـالا اشـاره شـد، عوامـل 
خطري براي کودك آزاري شناسـایی شـده اند. 
هم چنیـن، متون بسـیاري در پزشـکی و علوم 
شـاخص هاي  کـه  دارنـد  وجـود  اجتماعـی 
بالینـی کـودك آزاري را مسـتند می سـازند7. 
در مـواردي، ایـن منابع همراه بـا مهارت هاي 
خـوب مصاحبه گـري و قضاوت سـریع بالینی، 
افـرادي را کـه مشـمول گزارش دهـی اجباري 

4 - Gaudiosi, 2006
5- National Clearinghouse on Child Abuse and Neglect 
Information, 2001, 2003
6 - Daro, 2006 ؛ P<0.0001 0/64- ؛
7 - Kempe et al., 1962; Warner and Hansen, 1994; 
Reece and Ludwig, 2001; Giardino and Giardino, 
2002; Vasquez and Pitts, 2006
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کـه  می رسـاند  قطعیـت  ایـن  بـه  می شـوند، 
کـودك آزاري رخ داده اسـت. با ایـن وجود، در 
اغلـب مـوارد قطعیتی در کار نیسـت. بنابراین، 
داوري و تصمیـم نهایـی مـا در مـورد گـزارش 
دادن، براسـاس یـک محاسـبه انجـام می گیرد 
یافته هـاي  بـر  مشـتملند  آن  اجـزاي  کـه 
جسـمانی، مشـاهده ي رفتـار، عوامـل خطـر و 
مـواردي از ایـن دسـت. اگرچـه انجـام چنیـن 
اسـت،  اجتناب ناپذیـر  خـود  محاسـبه اي 
نحـوه ي کاربـرد آن مقولات اخلاقـی چندي را 

پیـش می کشـد. 
یکـم آن کـه ممکن اسـت در مـورد این که به 
چـه کسـی مشـکوك شـویم و گـزارش کنیـم 
و چـرا، ممکـن اسـت دچار سـوگرایی شـویم. 
پژوهش هـا نشـان داده اند افرادي که مشـمول 
احتمـال  می شـوند،  اجبـاري  گزارش دهـی 
مشـکوك  کودکانـی  بـه  کـه  دارد  بیش تـري 
شـوند و آن هـا را گـزارش کننـد کـه وضعیـت 
نـژادي - قومـی و اجتماعـی - اقتصادي  شـان 

بـا ایشـان متفاوت اسـت1. 
کـه  می کنیـم  فـرض  چنیـن  مـا  شـاید 
افـرادي شـبیه ما محتمل نیسـت کـه مرتکب 
کـودك آزاري شـوند. امـا جالـب اسـت بدانیم 
کـه دارا بـودن تشـابه قومیتـی و اجتماعـی - 
اقتصـادي بیش تـر ما را مسـتعد همانندانگاري 
با مراقب کودك و بري دانسـتن ایشـان از شک 
بـه کـودك آزاري می کنـد، تا آن کـه محافظت 
مـا را نسـبت بـه کـودك آسـیب دیده بیش تـر 
1 - Hampton and Newberger, 1985; Brosig and Kalich-
man, 1992; Bonardi, 2000

سـازد2. ولیکـن این سـوگرایی باید شـرح داده 
شـود، ایـن مشـکلی بـراي عدالـت اسـت کـه 
احتمـال گـزارش شـدن و مـورد بررسـی قرار 
گرفتـن اقلیت ها از نظر کـودك آزاري، چندین 

برابـر بیش تر اسـت3. 
گـزارش و بررسـی کـودك آزاري وقایعی انـد 
کـه می تواننـد خانواده هـا یـا شـغل افـراد را با 
خطـر فروپاشـی روبـه رو کنند4 . البتـه ایده آل 
آن اسـت کـه آژانس هـاي CPS گزارش هـاي 
کـودك آزاري را بـا دقت و حساسـیت بررسـی 
کننـد، بـا سـرویس هاي اجتماعـی و قانونـی 
جهـت بازتوانـی یـا حـذف کـردن افـرادي که 
مرتکـب خشـونت شـده اند همـکاري کننـد، و 
بـا خانواده هـاي در خطـر کار کننـد تـا محیط 
امـا  برسـانند.  پایـدار  وضعیتـی  بـه  را  خانـه 
واقعیـت این اسـت کـه ایـن خانواده هـا در اثر 
فرآینـد مداخلـه ي حاکمیتی در زندگی شـان، 
تحـت تنـش و مختـل و گاهـی از هم پاشـیده 

می شـوند5.   -
به عـلاوه، از آن جـا کـه سیسـتم CPS اساسـاً 
بودجـه ي کم تـر از حـد دریافت می کنـد و بار 
بیش تـر از حـدي را بـر دوش دارد، خدمـات 
حمایتـی در بسـیاري از مـوارد تحقـق پیـدا 
نمی کننـد، و در نتیجـه خانواده هـا را در حالی 
تـرك می کننـد که از گذشـته بهتر نشـده اند6. 

2 - Adler, 1995
3 - Sinal et al., 1997; Lane et al., 2002
4 - Renke 1999
5 - Thompson - Cooper et al., 1993; Beck and Coloff, 
1995; Richman, 2000
6 - Murphy - Berman, 1994; Melton et al., 1995; Mel-
ton, 2005; Gaudiosi, 2006
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بنـا بـه ایـن دلایـل، تعـداد قابـل توجهـی از 
گزارش دهنـدگان اجبـاري کـه قبـلاً تجربه اي 
گـزارش  در  داشـته اند،   CPS آژانس هـاي  بـا 
مـوارد بیش تـري از شـک بـه کـودك آزاري، با 

احتیـاط عمـل می کننـد1. 
آن چـه گفته شـد بدیـن معنا نیسـت که اگر 
سـبک و سـنگین کنیـم، گـزارش دادن موارد 
نادرسـت  کاري  کـودك آزاري  بـه  مشـکوك 
اسـت. بلکـه براي دانسـتن این نکته اسـت که 
سیسـتم موجـود خالـی از خطر نیسـت و این 
نکتـه بایـد در محاسـبات ما دربـاره ي گزارش 
شـود.  آورده  به حسـاب  نـدادن،  یـا  دادن 
مقولـه ي اخلاقـی مرتبـط دیگـر عبارت اسـت 
گزارش دهـی  الـزام  بـراي  کـه  آسـتانه اي  از 
تعییـن شـده اسـت کـه از کشـوري به کشـور 
ناحیـه ي  بـه  ناحیـه اي  از  حتـی  و  دیگـر 
دیگـر فـرق می کنـد. بـراي مثـال، در ایـالات 
متحـده ي آمریـکا، 11 آسـتانه ي متمایز وجود 
دارد؛ پنـج مـورد از آن هـا از انواعـی از بـاور 
اسـتفاده می کننـد در حالـی کـه شـش مـورد 
دیگـر انواعـی از شـک را مـورد اسـتفاده قـرار 

می دهنـد2. 
از دیـدگاه مفهومـی، تفاوت هـاي مهمی بین 
بـاور داشـتن و شـک کـردن وجـود دارد3، و با 
توجـه به همیـن موضـوع، برخـی از مقـررات 

دسـت خوش تغییـر شـده اند4. 
1- Applebaum, 1999; Flaherty et al., 2002; Melton, 
2002; Flaherty et al., 2004
2- National Clearinghouse on Child Abuse and Neglect 
Information, 2003
3 - White, 1993; Levi and Loeben, 2004
4- National Clearinghouse on Child Abuse and Neglect 

اگـر بخواهیـم به طـور خلاصـه بیـان کنیـم، 
مشـکلی کـه «بـاور» دارد ایـن اسـت کـه باور 
متضمن درسـت دانسـتن آن ایده اسـت، حال 
آن که در سـیاق گزارش دهی اجباري، به ندرت 
اطمینـان حاصـل می شـود کـه کـودك آزاري 
واقـع شـده اسـت، بلکـه ایـن نگرانـی پیـش 
رخ  کـودك آزاري  اسـت  ممکـن  کـه  می آیـد 
داده باشـد. در مجمـوع، آسـتانه هاي قانونـی 
قـدري  و  قانونـی  عنـوان  تحـت  را  گوناگـون 
 (Reasonable suspicion) مبهم شـک معقـول
بـه  ترتیـب،  بدیـن  می کننـد.  بازشناسـی 
توصیـه   مشـخصاً  اجبـاري  گزارش دهنـدگان 
می شـود کـه هـر زمـان کـه شـک معقـول به 
کـودك آزاري پیـدا کردند، موظفنـد موضوع را 

کنند5. گـزارش 
در عیـن حـال، ایـن مشـکل وجـود دارد که 
در مـورد معنـاي دقیـق شـک معقـول، اتفـاق 

نظـري وجود نـدارد6.
وقـوع  فکـر  کـه  زمـان  هـر  برخـی،  بـراي 
بـه ذهـن خطـور  کنـد، حتـی  کـودك آزاري 
اگـر زودگـذر باشـد، شـک معقـول به حسـاب 
می آیـد7. بـراي برخـی دیگـر، شـک معقـول 
کـودك آزاري  وقـوع  بـالاي  احتمـال  معـادل 
بـر روي  پیمایـش  بـراي مثـال، یـک  اسـت. 
بیـش از 2000 متخصـص کـودکان، دریافـت 
کـه 15 درصد از پاسـخ دهندگان بـر آن بودند 

Information, 2001
5 - Myers, 2001
6- Deisz et al., 1996; Kalichman, 1999; Levi and Loe-
ben, 2004; Levi and Brown, 2005; Levi et al., 2006
7- Deisz et al., 1996
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کـه بایـد احتمـال کـودك آزاري حداقـل 75 
درصـد باشـد تـا بتـوان آن را شـک معقـول 
به حسـاب آورد؛ حـال آن کـه یـک چهـارم از 
 70 تـا   60 را  آسـتانه  ایـن  پاسـخ دهندگان 
درصـد احتمـال عنـوان کردند؛ و یـک چهارم 
دیگر آن را 40 تا 50 درصد و 35 درصد دیگر 
آن را بـه کمـیِ 10 تـا 35 درصـد دانسـتند1. 
حرفـه اي  ادبیـات  نـه  این کـه  شـگفت آور 
وضـوح  کـودك آزاري،  دربـاره ي  موجـود 
و   2 ایجـاد می کنـد  رابطـه  ایـن  چندانـی در 
نـه قوانیـن موجـود باعـث ایضـاح می شـوند3. 
تعریـف  بـراي  اجبـاري  گزارش دهنـدگان 
معیارهـاي شـخصی خودشـان در ایـن مـورد 
کـه «چـه چیـزي را می تـوان شـک معقـول 
بـه کـودك آزاري دانسـت»، بـه خـود وانهـاده 
شـده اند4 کـه نتیجه، به وجود آمدن سیسـتمی 
ارتجالـی اسـت کـه در آن نـه حفاظـت برابـر 
بـراي کـودکان تأمیـن می شـود و نـه عدالـت 
بـراي کسـانی که گـزارش می شـوند. به علاوه، 
ایـن فقـدان معیـار می توانـد بار قابـل توجهی 
اجبـاري  گزارش دهنـدگان  وجـدان  بـر  را 
تحمیـل کنـد که تـلاش می کنند کار درسـت 
را تعییـن نماینـد5. هم چنیـن، ایـن وضعیـت 
کنـد،  بیش تـر  را  مفهومـی  ابهـام  می توانـد 
چنان کـه در مطالعـه اي نشـان داده شـد کـه 
پزشـکان شـک معقـول را بـراي آسـیب هاي 
1- Levi and Brown, 2005
2 - Deisz et al., 1996; Kalichman, 1999; Levi and Loe-
ben, 2004
3 - Myers, 2001; Levi and Loeben, 2004
4 - Kalichman, 1999
5 - Flaherty et al., 2004

خفیـف،  آسـیب هاي  بـا  مقایسـه  در  شـدید، 
امـر  ایـن  کردنـد6.  تفسـیر  متفاوتـی  به نحـو 
اگرچـه شـاید از نظـر بالینی قابل درك باشـد، 
از نظر مفهومی مسـأله دار اسـت، زیرا پرسـش 
ایـن نیسـت کـه آیـا پزشـکان بایـد در مـوارد 
شـدیدتر، سـطح بالاتـري از شـک را داشـته 
باشـند یـا نـه؟ بلکـه ایـن اسـت کـه آیـا خود 
مفهوم برایشـان روشـن اسـت یا نـه؟ به عنوان 
مثـال، جسـت وجوي تب در بیمـاري که دچار 
کاهـش هوشـیاري شـده اسـت، ممکن اسـت 
در مقایسـه بـا بیماري کـه بثورات خـارش دار 
دارد، مهم تـر باشـد، امـا این کـه به چـه چیزي 
درك  کـه  (مشـخصاتی  می گوییـم  «تـب» 
مفهومـی فـرد از تب را می سـازد) نباید بسـته 
بـه وضعیـت بالینـی دسـتخوش تغییـر شـود. 
به عـلاوه، از آن جـا کـه اکثریت گسـترده اي از 
مـوارد کـودك آزاري در بردارنـده ي جراحـات 
شـدیدي نیسـتند (و شـدت قبلـی جراحـت، 
شـدت بعدي آسـیب را پیش گویـی نمی کند7) 
بـراي محافظـت از کـودکان، مهـم اسـت کـه 
گزارش دهنـدگان اجبـاري تمامـی نمونه هـاي 
آسـیب را با سـطح یکسـانی از دقت بـالا مورد 

ملاحظـه قـرار دهنـد. 
از دیدگاه سیسـتمی، فقدان معیار مسأله ساز 
اسـت. تصـور کنید که قـرار بود پلیـس بر این 
اسـاس عمـل کنـد کـه رانندگانـی را جریمـه 
رانندگـی  از حـد سـریع»  «بیـش  کـه  کنـد 
می کننـد. امـا هیـچ راهنمـاي روشـنی بـراي 

6 - Levi et al., 2006
7 - Levy et al., 1995
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داوري در ایـن مـورد کـه چـه سـرعتی را باید 
«بیـش از حـد» دانسـت، در اختیـار نداشـت. 
نتیجـه ي  اجبـاري،  گزارش دهـی  مـورد  در 
ایـن عـدم وضـوح، سـامانه اي از گزارش دهـی 
نسـنجیده اسـت1 که نـه تنهـا خانواده هایی را 
کـه در آن هـا کـودك آزاري رخ نداده اسـت به 
دردسـر می انـدازد، و مـواردي را کـه نیازمنـد 
بررسـی اند از قلـم می انـدازد، بلکـه هم چنیـن 
اثربخشـی CPS را بـا تلـف کـردن منابع اندك 
آن و با خدشـه دار کردن اعتماد به مشـروعیت 
بررسـی هاي کـودك آزاري کاهـش می دهـد2. 
شـواهد ابتدایـی حاکـی از آننـد کـه نحوه ي 
زیـادي  تأثیـر  می توانـد  قانونـی  الـزام  بیـان 
آسـتانه ي  اعمـال  و  تفسـیر  نحـوه ي  بـر 
داشـته  افـراد  توسـط  اجبـاري  گزارش دهـی 
باشـد. دو مطالعـه به طور خاص نشـان داده اند 
مـواردي  در  اجبـاري  گزارش دهنـدگان  کـه 
کـه آسـتانه ي صـورت 25 درصـد یـا بیش تـر 
شـانس وقـوع کـودك آزاري تعریف شـده بود، 
تمایـل به نحـو معنـی دار بیش تري بـه گزارش 

کـودك آزاري بـروز داده انـد3. 
«احتمـال  کـه  نیسـت  معنـا  بـدان  ایـن 
25 درصـدي» آسـتانه ي مناسـبی بـراي بـه 
رسـمیت شـناخته شـدن اسـت. بلکه نشـانگر 
بـا  آسـتانه  کـردن  مشـخص  کـه  اسـت  آن 
عباراتـی غیرانتزاعی تـر، تفـاوت معنـی داري را 

می کنـد.  ایجـاد 
1 - Blacker, 1998
2 - Applebaum, 1999; Flaherty et al. 2000; Richman, 
2000; Melton, 2005
3 - Blacker, 1998; Flieger, 1998

سـومین مقوله ي اخلاقی در محاسبه ي زمان 
گـزارش دادن کـودك آزاري، زمانـی اسـت که 
جامعـه بایـد آسـتانه ي گزارش دهـی اجبـاري 
را تعییـن کنـد. خیلـی پاییـن قـرار دادن این 
آسـتانه- بـراي مثـال، احتمـال تخمیـن برابـر 
بـا 10 درصـد- نـه تنهـا اختلال قابـل توجهی 
را بـه خانواده هایـی تحمیـل خواهـد کـرد که 
در آن هـا کـودك آزاري رخ نـداده اسـت، بلکه 
هم چنیـن بـه منابـع CPS کـه هـم اینـک نیز 
محدودنـد، فشـار زیـادي را وارد خواهـد آورد. 
به عـلاوه، ایـن حالـت به طـور بالقـوه، می تواند 
بـار بیـش از حدي را بـه سیسـتم قضایی وارد 
آورد، روابـط میـان والدیـن و گزارش دهندگان 
اجبـاري را تنش آلـود کنـد، و (اگـر الزامـات 
قانونـی گزارش دهی اجبـاري غیرمعقول به نظر 
برسـند) ناامیدي نسـبت بـه قانـون را افزایش 
پیچیده تـر  هنگامـی  دلالت هـا  ایـن  دهـد4. 
در  اجبـاري  گزارش دهنـدگان  کـه  می شـوند 
برابـر تعقیـب کیفري و مدنی مصونیت داشـته 
باشـند، چنان کـه در ایالات متحـده ي آمریکا 
چنیـن اسـت5. در واقع، سیسـتم گزارش دهی 
اجبـاري غالباً چـک و متعادل سـازي اندکی را 
در رابطـه بـا قـدرت گزارش دهنـدگان انجـام 
می دهـد، تدبیر اندکـی براي مـوارد بی عدالتی 
در گزارش دهـی بـدون سـوءنیت، و سـاز و کار 
جهـت  سـازنده  پس خورانـد  بـراي  مهیایـی 
آمـوزش دادن بـه گزارش دهنـدگان اجبـاري 

4 - Applebaum, 1999; Melton, 2005
5 - State of Minnesota v. Curtis Lowell Grover, 1989
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نـدارد1. بنابرایـن، تعییـن آسـتانه ي خطر قابل 
گـزارش در حـد خیلـی پاییـن، موجـب عـدم 
تمایـز در گزارش دهـی می شـود، بـدون آن که 

به بهتـر شـدن نتیجـه بینجامد. 
در نقطـه ي مقابـل، خیلـی بـالا قـرار دادن 
بـراي   - اجبـاري  گزارش دهـی  آسـتانه ي 
مثـال، احتمـال تخمینـی برابـر بـا 75 درصـد 
- خطـر از نظـر دور ماندن کودکانـی که مورد 
کـودك آزاري قرار گرفته انـد را در بر دارد، زیرا 

نشـانه هاي کـودك آزاري غالبـاً مبهم انـد2. 
آسـتانه ي  بـه  دسـتیابی  بـراي  نتیجـه،  در 
مناسـب، بایـد نقطه اي متعـادل را برگزید. این 
به نوبـه ي خود، مسـتلزم تصمیم گیري در این 
مـورد اسـت که چـه میـزان می خواهیـم براي 
محافظـت از کـودکان در برابـر کـودك آزاري 
سـرمایه گذاري کنیـم؟ و این کـه چـه مقـدار 
آسـیب و چـه انواعـی از آسـیب را قابل تحمل 
مـا  منظـور  ایـن  بـه  می انگاریـم.  رواداري  و 
جامعـه  در  عمومـی  بحـث  و  گفت وگـو  بـه 
نیازمندیـم و نیز باید درك بهتـري از هزینه ها 
و فوایـدي کـه هر کـدام از نقاط آسـتانه (مثلاً 
خطـر تخمینی 25 درصـد، در برابر 35 درصد 
یـا 50 درصـد و غیـره) می توانند در بر داشـته 

باشـند، داشـته باشیم. 
وسوسـه اي که بایـد در برابرش مقاومت کرد، 
آن اسـت که براي انواع مختلـف کودك آزاري، 
بسـته بـه شـدت خطـر، آسـتانه هاي مختلفی 

1 - Thompson - Cooper et al., 1993; Kalichman, 1999
2 - Giardino and Giardino, 2002

را تعییـن کنیـم. زیـرا بـا توجـه بـه این کـه 
میلیون هـا گزارش دهنـده ي اجبـاري بایـد در 
ایـن زمینـه آمـوزش ببینند و این آسـتانه ها را 
اعمـال  کننـد، و نمی تـوان توقع داشـت که در 
صـورت بیـش از حـد شـدن متغیرهـا، همگی 
بتواننـد بـه یاد داشـته باشـند که دقیقـاً کدام 
آسـتانه بـراي ایـن یـا آن نـوع کـودك آزاري 

بایـد بـه کار رود و آن را بـه کار بنـدد. 
در عیـن حـال، حتـی اگـر آسـتانه ي کامـلاً 
تعریف شـده اي وجـود داشـته باشـد، مقولـه ي 
اخلاقـی چهارمـی نیـز در محاسـبه ي زمـان 
اسـت.  موجـود  کـودك آزاري  دادن  گـزارش 
کـه  داریـم  معقولـی  شـک  کـه  مـواردي  در 
کودك آزاري رخ داده اسـت امـا فکر نمی کنیم 
کـودك آزاري  مـورد  ایـن  دادن  گـزارش  کـه 
تأمین کننـده ي بهتریـن منافـع کودك باشـد، 
چه باید بکنیم؟ از دیدگاه قانونی پاسـخ روشن 
اسـت: گزارش دهنـدگان اجبـاري موظفند که 
هـر زمـان که شـک معقولـی به کـودك آزاري 
داشـتند و فرد مشـکوك به کـودك آزاري یک 
والـد یـا فرد مسـؤول نگـه داري و رفـاه کودك 
اسـت، مـورد را گـزارش نماینـد. در بسـیاري 
از نواحـی قضایـی (بـراي مثال، تمامـی ایالات 
متحـده ي آمریـکا) عـدم گزارش دهـی فـرد را 
از حیـث سـهل انگاري، گناهـکار می سـازد (و 
مجـازات آن از جریمـه تـا چنـد مـاه زنـدان 
اسـت) و از نظـر مدنـی نیز اگر کـودك قربانی 
به علـت  دیگـري)  کـودك  (یـا  کـودك آزاري 
ایـن کوتاهـی در گزارش دهی متحمل آسـیب 
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بیش تـري شـود، فـرد کوتاهی کننـده ضامـن 
بود.  خواهـد 

از  زیـادي  تعـداد  وجـود،  ایـن  بـا 
منظـم  به طـور  اجبـاري،  گزارش دهنـدگان 
مـوارد مشـکوك بـه کـودك آزاري را گـزارش 

 .1 نمی کننـد
هرچنـد کـه تعقیـب کیفري براي ایـن موارد 

نادر بوده اسـت2. 
اجبـاري  گزارش دهنـدگان  این کـه  دلایـل 
گـزارش  را  کـودك آزاري  بـه  شـک  مـوارد 
نمی کننـد مشـتمل اسـت بـر ابهام هـا و عـدم 
قطعیت هـاي فراوانـی کـه پیـش از ایـن مورد 
بحـث قـرار گرفتنـد، و نیـز تعـارض منافعـی 
تجربـه  کـه گزارش دهنـدگان اجبـاري غالبـاً 
می کننـد - نظیـر نگرانـی درباره ي رابطه شـان 
اجتماعـی،  (مالـی،  هزینه هـا  خانـواده،  بـا 
حرفـه اي)، و نظایـر آن. به عـلاوه، ایـن تصمیم 
کـودك آزاري  بـه  مشـکوك  مـورد  آیـا  کـه 
بـر  را  سـنگینی  بـار  نـه،  یـا  شـود  گـزارش 
می کنـد  تحمیـل  اجبـاري  گزارش دهنـدگان 
درسـت به ایـن علت که گـزارش دادن همواره 

بـه نفـع کـودك نیسـت3. 
در همیـن ارتبـاط، برخـی از مـوارد تعـارض 
منافـع می تواننـد مربـوط بـه منافـع کـودك 
مورد بررسـی باشـند. براي مثال، مـا می دانیم 
از  درصـد   80 تـا   50 در  کـودك آزاري  کـه 
1 - Singley 1998; Kalichman 1999; Delaronde et al., 
2000; Flaherty and Sege, 2005
2 - Singley, 1998; State of Missouri v. Leslie A. Brown, 
2004
3 - Johnson, 1999; Flaherty et al., 2000, 2004

خانواده هایـی کـه در آن هـا خشـونت خانگـی 
رخ می دهـد، موجـود اسـت4. 

کـه  نیسـت  روشـن  وجـه  هیـچ  بـه  امـا 
گزارش دهـی کودکانی که در معرض خشـونت 
خانگـی قـرار گرفته انـد - فقط به دلیـل ارتباط 
میـان ایـن دو - به نفع همه ي (یـا حتی اکثر) 
ایـن کـودکان باشـد. مثـال دیگـر، هنگامـی 
اسـت کـه والـدي کـه مرتکـب کـودك آزاري 

شـده اسـت تحـت روان درمانـی باشـد. 
در این جـا ایـن نگرانـی وجـود دارد کـه نـه 
تنهـا گـزارش دادن سـوءرفتار والدیـن باعـث 
مختـل شـدن درمـان والدین شـود بلکـه (اگر 
ایـن گزارش دهی عملکرد اسـتاندارد باشـد) از 
مراجعـه ي دیگـر کـودك آزاري بـراي دریافت 

کمـک جلوگیـري کند. 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
بـــه کـــودك آزاري و غفلـــت از 

ــيم؟  ــته باشـ ــودك داشـ کـ
صرف نظـر از پیچیدگی هایـی کـه شـرح داده 
شـد، این پرسـش هم چنـان باقـی می ماند که 
آیـا فـردي کـه ملـزم بـه گزارش دهـی اسـت 
بایـد در مـورد مشـکوك بـه کـودك آزاري، در 
صورتـی کـه به نظـر نرسـد کـه گـزارش دادن 
بـه نفع کودك باشـد، بـاز هم از قانـون پیروي 
کـرده، مـورد را گـزارش کنـد؟ در اصـل، ایـن 
حالتـی از تعـارض میـان تعهدات اسـت: تعهد 
بـه پیـروي از قانـون در برابر تعهـد به حفاظت 

4 - Garbarino et al., 1991; Appel and Holden, 1998; 
Edleson, 1999
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ایـن  آن چـه  آسـیب.  برابـر  در  کـودکان  از 
موضـوع را به ویژه دشـوار می سـازد این اسـت 
کـه بـر خـلاف بسـیاري از قوانیـن یـا اصـول 
اخلاقـی متعـارض نظیـر رازداري (نـگاه کنید 
بـه فصـل 7)، قوانیـن گزارش دهـی اجبـاري 
بـا در نظرداشـت ویـژه ي محافظـت از و رفـاه 
میـان  بنابرایـن،  شـده اند.  تدویـن  کـودکان 
پیـروي از قانونی کـه اختصاصاً بـراي حفاظت 
از کـودکان در برابـر کـودك آزاري وضع شـده 
اسـت و پیـروي از داوري خـود فـرد دربـاره ي 
این کـه چـه کاري ایمنـی و رفـاه کـودك را 
تأمین می کند، کشـمکش حاصل شـده اسـت. 
مـن فکـر می کنم کـه توجیه اقدام بـه امتناع 
از پیـروي از قانـون براسـاس وجـدان احتمـالاً 
اخلاقـی اسـت1؛ امتناعی که براسـاس اصول و 
مسـؤولیت هاي حرفـه اي فـرد انجـام می گیرد. 
امـا براي انجـام چنین اقدامی، شـرایط خاصی 
بایـد وجـود داشـته باشـد: (1) شـما حقیقتـاً 
باور داشـته  باشـید که گـزارش دادن این مورد 
مشـکوك به کـودك آزاري، موجـب وارد آمدن 
آسـیب و زیان خالصـی به این کـودك خواهد 
شـد؛ (2) مطمئـن باشـید کـه این کـودك در 
معـرض خطر آسـیب بعدي نیسـت و بخواهید 
کـه مسـؤولیت  ایـن ایمنـی را بپذیریـد؛ (3) 
تمامـی دیگـر راه هـاي جایگزیـن منطبـق بـا 
قانـون (براسـاس بـرآورد شـما) نیز به آسـیب 
قابـل توجهـی منجر شـوند؛ و (4) شـما آماده 
باشـید کـه در برابر عمـوم از تصمیـم خودتان 

1 - Rawls, 1971

دفـاع کنیـد و در صـورت لـزوم مجازات هـاي 
قانونی عـدم انجـام مسـؤولیت هایتان به عنوان 

گزارش دهنـده ي اجبـاري را پذیرا باشـید. 
دریافـت،  می تـوان  شـرایط  ایـن  از  آن چـه 
شـدت اطمینانـی اسـت کـه بـراي خـودداري 
ضـروري  اجبـاري  گزارش دهـی  از  آگاهانـه 
رویکـرد  تنهـا   CPS آژانس هـاي  می باشـد2. 
از  محافظـت  و  بررسـی  بـراي  را  سـامانمند 

می کننـد.  تأمیـن  کـودکان  ایمنـی 

بحث مورد 
در مـورد ارائـه شـده در ابتـداي ایـن فصـل، 
معاینـه ي جسـمانی دقیـق هیـچ جراحتـی را 
نشـان نـداد و مرور کامـل شـواهدي را دال بر 
مراجعـه ي  پیشـین،  مشـکوك  جراحت هـاي 
ناهنجاري هـاي  یـا  اورژانـس،  بـه  مکـرر 
خونریزي دهنـده آشـکار نکـرد. اگرچه شـواهد 
عنـوان  بـه   کـودك آزاري  مطرح کننـده ي 
امـا  نبودنـد،  آسـیب  توجیـه  محتمل تریـن 
احتمال وقـوع کودك آزاري کاملاً رد نشـد. در 
ایـن مـورد، تصمیم مرجـح باید گـزارش دادن 
مـورد مشـکوك باشـد، مگـر آن کـه پزشـک 
رابطـه ي مسـتحکمی با خانواده داشـته باشـد 
و بتوانـد از تأمیـن هـر چهـار معیـار اجتنـاب 
آگاهانـه از گزارش دهـی کـه در بـالا ذکر شـد 

مطمئـن شـود. 

2 - Adler, 1995
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مقدمه 
Abdallah S. Daar

ایـن بخـش بـه برخـی از مقـولات پیچیده ي 
مرتبـط بـا فنـاوري می پـردازد کـه مـا اغلـب 
رسـانه ها  در  آن هـا  دربـاره ي  را  مطالبـی 
یـا  جدیـد  بسـیار  یـا  کـه  چـرا  می خوانیـم، 
و  گسـترده اند  مقـولات  ایـن  بحث انگیزانـد. 
زیـر چتـر ELSI (مقـولات اخلاقـی، قانونـی و 
 (Ethical, legal, and social issues) (اجتماعی
 GE3LS تحـت  کانـادا،  در  مثـال  بـراي  یـا، 
(مقـولات اخـلاق ژنتیـک، محیطـی، اقتصادي 
 Genetic ethics, environmental,) (و قانونـی
economic and legal issues) واقـع می شـوند. 

فصـل 20 بـه موضـوع پیونـد عضـو سـنتی 
توجه تریـن  قابـل  از  یکـی  کـه  می پـردازد 
موفقیت هـاي زیست پزشـکی در نیمـه ي دوم 
قـرن بیسـتم بـود. ایـن امـر خـود مجموعه اي 
را پدیـد  از مقـولات دشـوار اخـلاق زیسـتی 
آورد کـه بسـیاري از آن هـا در حـول و حـوش 
موضـوع اهداي عضو بودنـد. در دهه ي 1980، 

در نظـر گرفتـن اهـداي عضـو به جـز از جسـد 
یـا از اهداکننـده ي زنده ي داراي خویشـاوندي 
ژنتیـک، مناسـب انگاشـته نمی شـد. امـروزه، 
گسـتره ي اهداکننـدگان بالقـوه اي کـه از نظر 
اخلاقـی قابـل پذیرش انـد، چـه جسـد و چـه 
فـرد زنده، در پاسـخ بـه افزایش نیـاز و تقاضا، 
تـا حـد زیـادي گسـترش یافتـه اسـت و ایـن 
خـود سـنجه اي از موفقیـت  پیوند اسـت. اهدا 
از سـوي همسـر و دوسـتان امري شـایع است 
و اهـدا از سـوي آشـنایان و حتی افـراد غریبه 
حـال  در   (Good samaritans) (نیکـوکاران) 
تـازه  افـراد  بـدن  از  اهـدا  افزایـش می باشـد. 
اهداکنندگانـی  شـامل  امـروزه،  گذشـته،  در 
می شـود کـه قلبشـان در حـال تپـش نیسـت. 
دو مـوردي کـه در فصـل 20 مـورد بحث قرار 
گرفته انـد، برخـی از مقـولات مهـم مرتبـط با 
رضایـت،  نظیـر  می کننـد،  ترسـیم  را  پیونـد 
نوع دوسـتی، سـامانه هاي تخصیـص عادلانه ي 
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منابـع عمومـی، توریسـم پیونـد و نیـز برخـی 
دیگـر از مقـولات مهـم. 

در حـال  زندگـی سـریعاً  بـا  مرتبـط  علـوم 
بـه  اندیشـیدن  کـه  به طـوري  توسـعه اند، 
 (Regenerative medicine) پزشکی بازساختی
به عنـوان مرحلـه ي بعـدي تکامـل پیوند عضو 
می تـوان  واقـع،  در  و  اسـت  ممکـن  کامـلاً 
عملکـرد  جایگزین کننـده ي  درمان هـاي  بـه 
عضـو اندیشـید. ابزارهاي پزشـکی بازسـاختی 
دربردارنـده ي فنـاوري بحث انگیـز، پرهزینـه، 
اسـت.  بنیـادي  و سیاسی شـده ي سـلول هاي 
در مـورد بحث شـده در فصـل 21 چالش هـاي 
ترسـیم  را  عمومـی اي  پزشـکان  روي  پیـش 
می کننـد کـه بـا بیمارانـی روبـه رو می شـوند 
دربـاره ي،  اطلاعـات  جسـت وجوي  در  کـه 
درمان هـاي  پیشـرفته ترین  بـه،  دسـتیابی  و 
در  درباره شـان  کـه  پژوهشـی اند  تحـت 
خوانده انـد.  چیزهایـی  اینترنـت  یـا  رسـانه ها 
پزشـکی بازسـاختی حتـی بـراي متخصصـان 
رشـته هاي دیگر جدیـد اسـت؛ بنابراین، فصل 
21 بـا تعریـف ایـن رشـته شـروع می کنـد و 
سـپس برخـی از مقـولات و رویکردهـا را در 
درمان هـاي تحـت پژوهـش و نوآورانـه شـرح 
می دهـد. در ایـن فصـل دربـاره ي تمایـز میان 
درمـان و تقویـت، بزرگ نمایی هـاي رسـانه اي، 
مقـررات بین المللـی مرتبـط بـا پژوهـش بـر 
وظیفـه ي  و  رویـان،  و  بنیـادي  سـلول هاي 
بالینگـران بـر پیگیـري پیشـرفت هاي علمی و 
فناوري بحث شـده اسـت. هم چنین، اشـاراتی 

بـه درمـان نوروژنراتیـو که حـوزه اي مهم و در 
حـال گسـترش اسـت و در فصـل 63 همیـن 

کتـاب بـه آن پرداختـه اسـت، می شـود. 
دربـاره ي آزمون هـاي ژنتیـک بسـیار نوشـته 
شـده اسـت، اما فرد خبره اي در سـطح جهانی 
 (Ruth Chadwick) چادویـک  روث  حـد  در 
لازم اسـت تـا به روشـنی بسـیاري از مقـولات 
پیچیـده، مبهـم، و در حـال تغییـر مرتبـط بـا 
ایـن موضـوع را ارائـه نمایـد. او ایـن پرسـش 
ویـژه اي  چیـز  «آیـا  کـه  می کشـد  پیـش  را 
دربـاره ي اطلاعـات ژنتیـک وجـود دارد؟» و با 
بحـث دربـاره ي رازداري، در میـان گذاشـتن 
انگ گـذاري،  ندانسـتن،  حـق  اطلاعـات، 
آزمـودن بـر روي کـودکان و غیـره مطلـب را 

می دهـد.  ادامـه 
از  ثانویـه   اسـتفاده ي  دربـاره ي  او  بحـث 
فصـل  در   DNA آنالیـز  از  حاصـل  داده هـاي 
بـه  کـه  بعـدي  فصـل  بـراي  را  زمینـه   ،22
می کنـد.  مهیـا  می پـردازد،  زیسـت بانک ها 
نوپـرز  ماریـا  بارتـا  خبـره ي جهانـی دیگـر، 
تجربیـات  کـه   (Bartha Maria Knoppers)
زیسـت  زمینـه ي  در  بی شـماري  بین المللـی 
سـاگینور  مادلیـن  بـه  دارد،  بانـک داري 
تـا  اسـت  پیوسـته   (Madelaine Saginur)
مقـولات بسـیاري را بـه بحـث بنشـینند کـه 
حـول و حـوش ایـن موضـوع را، که چیـزي از 
اهمیـت کم نـدارد، فرا گرفته انـد. فصل 23 به 
بحـث دربـاره ي نمونه هاي بافتی ذخیره شـده، 
کار بـا داده هـا، و رضایـت و مدل هـاي کسـب 
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اجـازه بـراي اسـتفاده ي ثانویـه ي اخلاقـی از 
پروژه هـاي  بـراي  به ویـژه  ژنتیـک،  داده هـاي 
پژوهشـی ناشـناخته ي آتـی، می پـردازد. ایـن 
مقـولات در برنامه ریـزي، اسـتقرار و مدیریـت 
زیسـت  بانک ها به شـیوه اي مسـؤولانه، شـفاف 
و بـا در نظر گرفتن عدالـت اجتماعی، اهمیتی 

محـوري دارنـد. 
در نهایـت، ایـن بخش از کتاب بـه موضوعی 
تعـدادي  کـه  می رسـد  بحث انگیـز  بسـیار 
می دهـد،  پوشـش  را  دشـوار  حیطه هـاي  از 
شـامل ژنتیـک، یوژنیک، نژادپرسـتی و اخلاق 
در علـوم اعصـاب، کـه تحـت عنـوان ژنتیـک 
رفتـاري مـورد بحـث قـرار گرفته انـد. جیسـن 
سـکات ربرت(Jason Scott Robert ) اسـتادانه 
ایـن موضوعـات را در فصـل 24 مـورد بحـث 
قـرار داده اسـت. دو مـوردي کـه براي شـروع 
ایـن فصـل انتخاب شـده اند، بسـیار عالی و در 
عیـن حـال واقع گرایانه انـد. ایـن پرسـش مهم 
کـه «آیـا مبنـاي ژنتیکی بـراي رفتـار طبیعی 
و غیرطبیعی وجود دارد؟» پرسشـی اسـت که 
پاسـخ آن می توانـد بسـیار تأثیرگـذار باشـد و 
حتـی نظـام قضایـی را تحـت تأثیر قـرار دهد. 
«پیشـرفت هاي  کـه  می کنـد  اشـاره  ربـرت 
به دسـت آمده در ژنتیک رفتاري ممکن اسـت 
اجتماعـی  و  فـردي  ارزش هـاي  و  کلیشـه ها 
مألـوف و دیرپـا را به مخاطره انـدازد یا تقویت 
کنـد و درك مـا از تفاوت هـاي گروهی و حتی 

درك مـا از خودمـان و ماهیـت انسـانی مان را 
تغییـر دهـد.» و این بـه هیچ وجه امـري ناچیز 

و بی اهمیـت نیسـت. 
شـاید روزي برسـد که علم براي رسـاندن ما 
بـه اطمینـان خاطر کافی باشـد، ولـی در حال 
حاضـر ایـن حیطـه بیش تر یـک میـدان مین 
اسـت تـا رشـته اي علمی، زیـرا شـواهدِ علمی 
پایـا و قابـل تعمیـم  اندکند و به چنـد نمونه ي 
هم چنیـن،  می شـوند.  محـدود  کوچـک 
روش شناسـی  و  تعریـف  در  دشـواري هایی 
وجـود دارد. شـاید بزرگ تریـن مایـه ي نگرانی 
ایـن احتمال باشـد که تفسـیر داده هاي جدید 
و ناکامـل، به واسـطه ي دخالت هـاي سیاسـی، 
به انحراف کشـیده شـود. در حـال حاضر، این 

رشـته اي معتبـر و امیدبخـش از علم اسـت. 
چیزهایـی  قطعـاً  مـا  آتـی،  سـال هاي  در 
خواهیـم خوانـد دربـاره ي «ژن هـاي جـرم و 
جنایـت»، تعامـل میـان ژنتیـک و تجربیـات 
اولیـه ي کودکـی (بـراي مثـال کـودك آزاري)، 
تبعیـض و انگ گـذاري. ایـن رشـته نـه تنهـا 
در  «سرشـت  بحـث  بـه  تـازه اي  اطلاعـات 
برابـر تربیـت» خواهـد افـزود، بلکـه هم چنین 
گفتمـان فلسـفی تر و جـذاب  دربـاره ي اراده ي 
آزاد بشـر را تغذیـه خواهـد کـرد. چـه میـدان 
تـا  می کشـد  طـول  زمانـی  جالبـی!  میـن 

ببیننـد!  کافـی  آمـوزش  خنثی کننـدگان 
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فصل 20

پيوند عضو
Linda Wright, Kelley Ross, and Abdallah 

S. Daar

خانـم مجـرد 53 سـاله اي مایـل اسـت کـه 
دور  از  را  او  کـه  همـکارش  بـه  را  کلیـه اش 
می شناسـد، اهـدا کند. اگرچـه دوره ي نقاهتی 
کـه بعـد از انجـام اهـدا لازم اسـت او را بـراي 
مدتـی از کار دور نـگاه مـی دارد و ایـن باعـث 
کم تـر شـدن درآمـد انـدك او خواهـد شـد، 
زن اهداکننـده بـه تیـم پیونـد می گویـد کـه 
ایـن موضـوع را درك می کنـد و بـا ایـن وجود 
او  انجـام گیـرد.  اهـدا  می خواهـد کـه عمـل 
اظهـار مـی دارد که انگیـزه اش براي اهـدا تنها 

کمـک بـه انسـانی دیگر اسـت. 
***

شـدیدي  جـاده اي  تصـادف  اثـر  در  مـردي 
دچـار جراحت هـاي شـدیدي شـد و سـپس، 
تحـت اقدامـات پشـتیبانی کننده از حیات قرار 
داده شـد تـا بررسـی ها کامل شـوند. نتیجه ي 

زنـده  او  کـه  اسـت  آن  از  حاکـی  بررسـی ها 
نخواهد ماند. بسـتگان او در بیمارسـتان حاضر 
نیسـتند. پزشـک جونیور درمان کننده ي بیمار 
بـه قطع درمـان پشـتیبانی کننده می اندیشـد. 
او می خواهـد بدانـد کـه بعـد از اعـلام مـرگ 
قلبـی، آیـا این بیمـار کاندیـداي اهـداي عضو 

از جسـد فاقـد قلـب تپنـده خواهـد بود؟ 
***

پيوند عضو چيست؟
پیوند عضو (Organ transplantation) اقدامی 
پزشـکی اسـت که هم طولانی کننده ي زندگی 
و هـم نجات دهنـده ي زندگـی می باشـد و طی 
آن تمامـی یا بخشـی از یک عضو (یا سـلول ها 
در سـلول درمانـی) از شـخصی مـرده یـا زنده 
به نحـوي  می شـود،  پیونـد  دیگـر  فـردي  بـه 
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کـه عضـو فاقـد عملکـرد فـرد گیرنده  بـا عضو 
جایگزیـن  اهداکننـده  فـرد  عملکـرد  داراي 
گـردد. پیشـرفت هاي به دسـت آمـده در دانش 
این سـو،  بـه   1980 دهـه ي  از  عضـو  پیونـد 
گسـتره ي اعضـاي قابـل پیونـد را به نحـو قابل 
عمـل  پی آمدهـاي  کـرده،  بیش تـر  توجهـی 
پیونـد را ارتقـا بخشـیده اسـت. مراکـز پیونـد 
بـا موفقیـت  در بخش هـاي مختلـف جهـان، 
قلـب،  ریـه،  کبـد،  کلیـه،  پیونـد  بـه  اقـدام 
پانکـراس و اعضـاي گوارشـی می کننـد و ایـن 
مداخلـه، درمـان ترجیحـی بـراي کثیـري از 
اولیـن  از  می آیـد.  به شـمار  اندیکاسـیون ها 
عمـل پیوند کلیـه در سـال 1954، موفقیت و 
نوآوري هـاي روزافـزون در امـر پیونـد، موجب 
پدیدآمـدن تقاضـا براي اعضاي پیوندي شـده، 
بـه گونـه اي کـه در اغلـب کشـورها از عرضـه 

بسـی فراتـر رفته اسـت. 
کمبـود عضـو پیوندي انگیزه اي شـده اسـت 
ابـداع راه هـاي  بـراي جسـت وجوي مـداوم و 
جایگزیـن در جهـت افزایش اعضـا و بافت هاي 
پیونـدي در دسـترس بـراي پیونـد1. در ایـن 
راسـتا، یک پیشـرفت بـزرگ، اسـتحصال اعضا 
از اعضـاي خانواده، و اخیراً از دوسـتان و حتی 

از غریبه هـا بوده اسـت2. 
گروهـی  کـه  آنیـم  شـاهد  هم چنیـن  مـا 
بـه  اینترنـت  در  مسـتأصل  بیمـاران  از 
می آینـد3،  بـر  پیونـدي  عضـو  جسـت وجوي 
1 - O’Connor and Delmonico, 2005
2 - Matas et al., 2000; Gohh et al., 2001; Hilhorst et 
al., 2005
3 - Wright and Campbell, 2006

اهداکننـدگان  بـراي  را  مرتبـط  هزینه هـاي 
زنـده جبـران می کننـد و حتـی پاداش هـاي 
مالـی بـراي اهـدا در نظـر گرفتـه می شـود4، و 
اسـتفاده از اعضـاي حیوانات بـراي پیوند مورد 
رویدادهـاي  ایـن   .5 می گیـرد  قـرار  پژوهـش 
اخیرالوقـوع، مهم تریـن موضوعـات بحث هـاي 
اخلاقـی جـاري در رابطـه بـا پیوند انـد و در 
کشـورهاي مختلـف، بـا درجـات گوناگونـی از 
اقبـال و پذیـرش، هـم از سـوي عمـوم و هـم 
شـده اند.  روبـه رو  پیونـد  جامعـه ي  سـوي  از 
خریـد و فـروش عضـو پیوندي موضوع بسـیار 
توجـه  اخیـراً  اسـت کـه  دیگـري  پیچیـده ي 

زیـادي را بـه خـود جلـب کـرده اسـت6. 

ـــت  ـــو داراي اهمي ـــد عض ـــرا پيون چ
ـــت؟  اس

اخلاق 
چنـدي  اخلاقـی  چالش هـاي  عضـو  پیونـد 
ایـن چالش هـا  از میـان  را مطـرح می سـازد. 
می تـوان بـه مقـولات مرتبـط با تعییـن مرگ، 
اسـتحصال عضـو، و تخصیـص عضـو پیونـدي 
اشـاره کـرد7. تعریف هـاي مـرگ برآننـد کـه 
نقطـه اي را مشـخص  کننـد که در آن شـخص 
عملکردهـاي حیاتی جسـمانی اش را از دسـت 
زنـده  از  او  وضعیـت  نتیجـه  در  و  می دهـد 
بـه مـرده تغییـر پیـدا می کنـد8 و در نتیجـه، 

4 - Larijani et al., 2004
5 - Xenotransplantation; Daar and Chapman, 2004
6 - Radcliffe - Richards et al., 1998; Phadke and 
Anandh, 2002; Taylor, 2002; Daar, 2003, 2004a
7 - Veatch, 2000
8 - Lazar et al., 2001
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هنگامـی کـه از پیونـد اعضـا سـخن بـه میان 
می آیـد، زمانـی را مشـخص می کننـد کـه از 
نظـر اخلاقی مجاز اسـت که اعضـا از بدن فرد 
مـرده بیـرون آورده شـوند. امـروزه، اسـتفاده 
تعییـن  بـراي  مغـزي  مـرگ  معیارهـاي  از 
از سـوي متخصصـان  به ویـژه  مـرگ1،  وقـوع 
مراقبت هـاي ویـژه و جامعـه ي پیونـد، به نحـو 
گسـترده اي پذیرفتـه شـده اسـت و در برخـی 
از کشـورها مـورد حمایت عمومی گسـترده اي 

نیـز قـرار گرفتـه اسـت2. 
تعریـف  ایـن  پذیـراي  فرهنگ هـا  از  برخـی 
از مـرگ نیسـتند، بلکـه به جـاي آن، تعریـف 
سـنتی مـرگ را ترجیـح می دهنـد کـه عبارت 
اسـت از توقـف غیرقابل بازگشـت عملکردهاي 
ایـن تفـاوت در دیدگاه هـا  قلبـی - تنفسـی. 
صورت بنـدي  نحـوه ي  بـر  واضحـی  تأثیـر 
معیارهـاي قانونـی و پزشـکی براي اسـتحصال 
اعضـا بعـد از مـرگ دارد. یکی از پرسـش هاي 
مـورد بحـث ایـن اسـت کـه آیـا اعضـاي بدن 
افـراد بعـد از مـرگ، منبعـی متعلق بـه جامعه 
خـودکار  به طـور  را  آن هـا  می تـوان  و  اسـت 
برداشـت یا این کـه جزو متعلقات شـخصی هر 
فـرد اسـت و بـراي برداشـت مسـتلزم اجازه ي 
خـود فـرد اسـت3. اکثریـت غالـب بـر آنند که 
و  بالقوه انـد  اهداکننـده ي  بـه  متعلـق  اعضـا 
در نتیجـه شـایع ترین مـدل اهـداي عضـو از 
جسـد، مدلی اسـت که در آن رضایت شـخص 

1 - معادل دانستن مرگ مغزي با مرگ قطعی فرد - مترجم
2 - US President’s Commission, 1981; Dossetor and 
Daar, 2001
3 - Truog, 2005

بـراي اهـداي عضـو از طریـق امضـاي کارت 
اهـدا در زمـان حیـات، یـا به نحـو شـایع تر، از 
طریـق رضایـت نزدیک تریـن بسـتگان او بعـد 
ایـن  می آیـد.  به حسـاب  ضـروري  مـرگ،  از 
مـدل مبتنـی بـر احتـرام بـه اتونومـی فـردي 
اسـت4. گرفتـن رضایـت اهداي عضو از جسـد 
از تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن، از دیـد برخی، 
اسـت،  اخلاقـی  نگرانی هـاي  بردارنـده ي  در 
زیـرا اگـر موضـوع اهـدا، در زمـان حیـات بـا 
فرد درگذشـته در میان گذاشـته نشـده باشد، 
فـرض کـردن رضایـت او بـه ایـن کار توسـط 
فـردي دیگـر ممکـن اسـت چالـش  زا باشـد5. 

نوعـی از ایـن مـدل، حالتـی اسـت کـه بـه 
 (Presumed consent) مفـروض  رضایـت  آن 
می گوینـد6 و براسـاس آن برداشـت عضـو از 
بـدن فـرد در گذشـته مجاز شـمرده می شـود، 
مگـر آن کـه شـخص در زمـان حیاتش رسـماً 
مخالفـت خود را بـا این کار اعلام کرده باشـد. 
ایـن مـدل بر بیش تریـن فایـده ي خالص براي 
جامعـه  تأکیـد مـی ورزد7. اما این مدل سـواي 
کشـورهاي  سـایر  در  اروپایـی،  کشـور  چنـد 

جهـان اتخـاذ و اجرا نشـده اسـت. 
در برخـی از نواحـی جهان، اسـتحصال عضو 
از فـرد زنـده بیش تـر پذیرفتـه شـده اسـت. 
اهـدا بـا وزن دهـی بـه منافعـی که بـه گیرنده 
سـود  و  جسـمانی  زیـان  برابـر  در  می رسـد 
روان شـناختی کـه نصیب اهداکننده می شـود، 
4 - Veatch, 2000
5 - Veatch, 2004
6 - Kennedy et al., 1998
7 - Veatch, 2000 
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مـورد ارزیابـی قرار می گیـرد1. بسـیاري با این 
نظـر موافقنـد که اهـداي عضو میان بسـتگان 
اخلاقی اسـت زیـرا ارتباط خانوادگـی می تواند 

خطـرات موجـود را توجیـه کند. 
بـاب  در  را  ملاحظاتـی  دیگـر،  برخـی 
زنـده ي  فـرد  از  عضـو  اهـداي  مناسـب بودن 
غیرفامیـل بـا گیرنـده، به ویـژه از سـوي افـراد 
غریبـه، مطـرح کرده انـد. ایـن دسـته چنیـن 
پیونـد  غیـاب  در  کـه  می کننـد  اسـتدلال 
ژنتیـک یا عاطفـی میان اهداکننـده و گیرنده، 
انگیزه هـاي اهداکننـده بیش تـر مـورد تردیـد 
اسـت و سـود روان شـناختی به تنهایـی، تقبل 
در  نمی کنـد.  توجیـه  را  جسـمانی  خطـرات 
عیـن حـال، نوع دوسـتی مبنایـی قابـل قبـول 
بـراي اهـدا از فـرد زنـده اسـت و برخـی بـر 
ایـن باورنـد کـه نوع دوسـتی در مـوارد اهـدا 
بـه افـراد غیرفامیـل و غریبه هـا، در مقایسـه 
بـا اهدا بـه بسـتگان، تجلـی و بـروز بیش تري 
و  می رونـد  پیش تـر  برخـی  می کنـد2.  پیـدا 
می گوینـد از آن جـا کـه اهـداي عضو از سـوي 
فـرد غریبـه بـا انگیزه هـاي نوع دوسـتانه انجام 
می گیـرد، ایـن احتمـال کـه عمل او براسـاس 
اتونومـی بـوده باشـد بیش تـر اسـت زیـرا در 
موجهـی  غیـر  خارجـی  فشـار  حالـت  ایـن 
در جهـت اهـدا وجـود نـدارد3. ایـن بحـث  بـا 
ایـن پرسـش ادامـه می یابـد کـه آیـا بایـد بـه 
افـراد غریبـه اجـازه داد که در صـورت در نظر 

1 - Matas et al., 2000
2 - Evans, 1989; Daar, 2002
3 - Gohh et al., 2001

گرفته شـدن بـراي اهـدا، خطـري هم سـطح با 
دیگـر اهداکننـدگان زنـده را پذیـرا شـوند؟4 
کمبـود اعضـاي پیونـدي الـزام می کنـد کـه 
معیارهایـی تعیین شـوند تـا تصمیمات مرتبط 
بـا اختصـاص عضـو پیونـدي، به ویـژه اعضـاي 
اهداکننـدگان مـرده، بـر آن اسـاس در نظـر 

شـوند.  گرفته 
مـورد  معمـولاً  کـه  توزیعـی  فرمول هـاي 
اسـتفاده قـرار می گیرنـد عمدتـاً بـر دو اصـل 
اخلاقـی کلـی بنـا شـده اند: فایـده و عدالـت5. 
محاسـبه  پزشـکی  سـود  براسـاس  فایـده 
می شـود و عدالـت براسـاس برابـري در توزیع 
ارزیابـی می گـردد، و مسـتلزم آن اسـت که (تا 
حـدي) بـه بیمارتریـن افـراد در دریافت عضو 
قـدري اولویـت داده شـود تا اطمینـان حاصل 
شـود که بـه تمامـی افراد شانسـی برابـر براي 

دسـتیابی بـه سـلامت داده می شـود6. 
بسـیاري از تصمیمـات مرتبـط بـا تخصیـص 
عضـو پیونـدي مسـتلزم ایجـاد تعـادل میـان 
فایـده و عدالتنـد و بنابرایـن، تـلاش می کنند 
کـه بـه تعادلـی قابـل پذیـرش میـان ایـن دو 

اصـل دسـت پیـدا کنند. 

قانون
قوانینـی که بـراي پیوند عضو وضع شـده اند، 
مختلـف  نواحـی  در  و  جهـان  سراسـر  در 
قوانیـن  ایـن  اسـت.  متفـاوت  قانون گـذاري 

4 - Abecassis et al., 2000; Spital, 2002; Daar, 2002; 
Ross et al., 2002
5 - Veatch, 2000
6 - Veatch, 2000
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عمومـاً بـه تعریف مـرگ، رضایـت اهداکننده، 
و غالبـاً، ممنوعیـت خریـد و فـروش تجـاري 
اعضـا می پردازنـد. قوانین در اغلب کشـورهاي 
آمریـکاي شـمالی، آسـیا و اروپـا هنگامـی که 
برداشـت  اجـازه ي  اعـلام شـد،  بیمـار  مـرگ 
اکثـراً  قوانیـن  ایـن  می دهنـد.  را  او  اعضـاي 
مـرگ را به صـورت توقـف غیرقابـل بازگشـت 
عملکـرد تمامـی مغـز تعریـف می کننـد، هـر 
چنـد کـه قانـون ژاپن به افـراد اجـازه می دهد 
در زمانـی کـه زنده انـد، براسـاس بـاور خـود، 
میـان تعاریـف مبتنـی بـر قلـب و مبتنـی بـر 

مغـز مـرگ انتخـاب کننـد1. 
اهـداي  بـراي  کشـورها  اغلـب  در  قوانیـن 
را  اهداکننـده  رضایـت  مـرگ،  از  بعـد  عضـو 
الزامـی می داننـد. قانون متحدالشـکل هدیه ي 
 (Uniform Anatomical Gift Act) آناتومیـک
(ایـالات متحـده ي آمریـکا) و قانـون هدیـه ي 
 (Human Tissue Gift Act) انسـانی  بافـت 
(کانـادا)، هـر دو، رضایـت تصریح شـده ي فـرد 
را بـراي برداشـت اعضـاي بدنش بعـد از مرگ 
بـه  ضـروري دانسـته اند. رضایـت اهداکننـده 
در   (Opt -in) پذیـرش  بـر  مبتنـی  شـیوه ي 
کشـورهاي مختلـف رایـج اسـت. برعکـس، در 
برخـی از کشـورهاي اروپایـی2 و چنـد مـورد 
سـنگاپور3  ماننـد  کشـورها  سـایر  در  اسـتثنا 
اسـتحصال اعضـا را براسـاس رضایـتِ فـرض 
گرفتـه شـده مجـاز می داننـد و البته بـه افراد 

1 - Morioka, 2001; Bagheri, 2005
2 - kennedy et al., 1998; Abadie and Gay, 2006
3 - Schmidt and Lim, 2004

اجـازه می دهنـد کـه بـه شـیوه ي مبتنـی بـر 
عـدم  صـورت  در   ،(Opt - out) صرف نظـر 
تمایـل، از اهـداي عضـو خود صرف نظـر کنند. 
قانـون ژاپـن تصمیم گیـري جایگزیـن را مجاز 
نمی دانـد، بلکه وجـود کارت اهداي امضاشـده 
و تأییـد خانـواده، هـر دو را، بـراي برداشـت 
اعضـا الزامـی می داند4. در کشـورهاي مختلف، 
قوانیـن پیونـد عموماً برداشـت اعضاي پیوندي 
از فـرد زنـده با رضایت خود را مجـاز می دانند. 
بـراي  را  قوانینـی  کشـورها  از  بسـیاري 
بـه  پیونـدي  اعضـاي  تجـارت  از  جلوگیـري 
تصویـب رسـانده اند. در بخشـی به علـت ایـن 
توریسـم  پدیـده ي  قانونـی،  ممنوعیت هـاي 
بـراي مثـال، در  پیونـد پدیـد آمـده اسـت5. 
هنـد، فـروش اعضاي پیوندي غیرقانونی اسـت 
امـا قوانینـی کـه بـراي جلوگیـري از وقوع آن 
بـه کار گرفتـه شـده اند، ناکارآمـد بوده انـد 6 و 
به نظـر می رسـد کـه ایـن تجـارت هم چنـان 
در حـال گسـترش باشـد؛ به نحـوي کـه برخی 
از خارجی هـا بـه هندوسـتان سـفر می کننـد 
کننـد.  خریـداري  پیونـد  بـراي  کلیـه اي  تـا 
چیـن اخیـراً متعهـد شـده اسـت کـه فـروش 
اعدام شـده  زندانی هایـی  از  پیونـدي  اعضـاي 
را غیرقانونـی کنـد تـا گامـی در جهـت حذف 
نوعـی از بـازار اعضاي پیوندي که بسـیار مورد 
باشـد7.  برداشـته  انتقـاد قـرار گرفتـه اسـت، 
برخـلاف پرداخت پـول در ازاي عضو پیوندي، 
4 - Bagheri, 2005
5 - Daar, 2004a
6 - Daar, 2004a; Young, 2005
7 - BBC News, 2006
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اقدامـی  اهـدا،  از  ناشـی  هزینه هـاي  جبـران 
اغلـب  در  می آیـد.  به حسـاب  موجـه  کامـلاً 
مجـاز  واقعـی  هزینه هـاي  جبـران  کشـورها 
شـمرده می شـود، هرچنـد کـه بـراي تعییـن 
حـدود قابل پذیـرش جبران مالـی، کار اندکی 
انجـام گرفتـه اسـت. قانـون ایالات متحـده به 
کارکنـان دولـت فـدرال 30 روز مرخصـی بـا 
حقـوق بـراي پیونـد عضـو می دهـد1. تاکنون، 
به نحـو  کـه  اسـت  کشـوري  تنهـا  ایـران 
آشـکاري، پرداخـت رسـمی براي اهـداي عضو 
را نهادینه سـاخته اسـت. مـدل ایرانی که طی 
به عنـوان  پولـی  کلیـه  اهداکننـدگان  بـه  آن 
جایـزه ي اجتماعـی2 پرداخـت می شـود، هنوز 
در حـال تکامـل اسـت. این مـدل اگرچه مورد 
انتقادهایـی قـرار گرفتـه اسـت، در عیـن حال 
باعـث شـده اسـت کـه فهرسـت انتظـار پیوند 

کلیـه در ایـران کامـلاً حـذف شـود3. 

سياست گذاري 
سـازمان هاي دولتـی، مراکـز هدایت کننده ي 
سـلامت  مراقبـت  سـازمان هاي  و  پیونـد، 
را توصیـه و تنظیـم می کننـد  سیاسـت هایی 
که با اضافه شـدن بـه قوانین موجـود، عملکرد 
پیونـد عضـو را در ارتباط بـا تعریف هاي مرگ، 
تصمیمـات مرتبـط با تخصیص عضـو پیوندي، 
و اسـتحصال اعضـا هدایـت می کننـد. با وجود 
آن کـه تعریـف مبتنـی بر مـرگ مغـزي به نحو 
گسـترده اي رسـمیت قانونـی یافتـه اسـت، در 

1 - Delmonico et al., 2002
2  - هدیه ي ایثار - مترجم

3 - Gohds and Nasrollhazadeh, 2005

بیمارسـتان هاي مختلـف، تأییـد مرگ توسـط 
پزشـکان بـا اسـتفاده از نحـوه ي عملکردهـاي 
گوناگونـی بـه انجـام می رسـد. در ایـن زمینـه 
می تـوان یک دسـت کـردن نحـوه ي عملکرد را 

کرد4.  توصیـه 
معمـولاً  جسـد،  از  آمـده  به دسـت  اعضـاي 
براسـاس سیاسـت هایی که توسط سازمان هاي 
بین المللـی  یـا  کشـوري،  منطقـه اي،  پیونـد 
اتخـاذ شـده اند، بـه افـراد نیازمنـد تخصیـص 
اهـداي  کانـادا «شـبکه ي  در  داده می شـوند. 
 Trillium Gift of Life) تریلیـوم»  زندگـی 
Network) و «انجمـن پیونـد بریتیش کلمبیا» 

از   (British Columbia Transplant Society)
کـه  منطقه اي انـد  سـازمان هاي  بزرگ تریـن 
همـکاري در تدویـن و اجـراي سیاسـت هاي 
را  پیونـدي  اعضـاي  توزیـع  اداره کننـده ي 
در  سیاسـت ها  مدیریـت  می کننـد.  مدیریـت 
ایـالات متحـده ي آمریـکا بر عهده ي سـازمانی 
ملـی اسـت که شـبکه ي متحد عرضـه ي عضو 
 (United Network for Organ Sharing)
نامیـده می شـود و در بسـیاري از کشـورهاي 
اروپایـی ایـن وظیفـه را سـازمانی بین المللـی 
یوروترنسـپلنت»  بین المللـی  «بنیـاد  به نـام 
 (Eurotransplant International Foundation)
بـر عهـده دارد. ایـن سـازمان هاي مرتبـط بـا 
برنامه هـاي  از  ایـن مـوارد  در  پیونـد، عمومـاً 
رایانـه اي اسـتفاده می کننـد: بـراي تخصیـص 
اعضـاي پیوندي بـه دریافت کننـدگان ثبت نام 

4 - Powner et al., 2004



دانشگاه علوم پزشکی تهران- جلد سوم

269

شـده در فهرسـت انتظار، و بـراي تعیین جاي 
معیارهـاي  براسـاس  فهرسـت  در  متقاضیـان 
پذیرفته شـده اي ماننـد سـازگاري عضـو، نیـاز 
فاصلـه ي  و  (نوبـت)،  انتظـار  زمـان  پزشـکی، 

جغرافیایـی بیـن عضـو و دریافت کننـده1. 
در  پیونـد  مراکـز  اغلـب  سیاسـت هاي 
رابطـه بـا پیونـد از دهنـده ي زنـده، از اهـدا 
اهـدا  می کنـد.  حمایـت  بسـتگان  توسـط 
توسـط دوسـتان و افـراد غریبـه اي کـه از سـر 
نوع دوسـتی اهدا می کننـد، به نحـو افزاینده اي 
مقبولیـت پیـدا می کنـد. اگرچه سیاسـت ها به 
اهداکننـدگان اجـازه می دهـد کـه عضـو خود 
را بـه گیرنـده اي خـاص اهـدا کننـد، مراکـز 
سـوي  از  نوع دوسـتانه  اهـداي  کـه  پیونـدي 
افـراد غریبـه را بـه دریافت کننـده ي ناشـناس 
مجازشـمردن  بـه  نسـبت  می داننـد،  مجـاز 
اهـدا از سـوي افـراد غریبـه با مشـخص کردن 
این کـه دریافت کننـده از یـک گـروه اجتماعی 
خاص باشـد، مقاومـت می ورزنـد2. به جاي آن، 
گیرنـده براسـاس همـان معیارهـاي فهرسـت 
انتظـاري تعییـن می شـود کـه بـراي اعضـاي 

اهداشـده از جسـد بـه کار مـی رود3. 
در کنفرانسـی کـه در سـال 2002 در مونیخ 
برگـزار شـد4، قطع نامـه ي ذیـل در رابطـه بـا 
موضـوع پیچیـده ي پرداخـت مرتبط بـا پیوند، 

بـه تصویب رسـید: 
1 - British Columbia Transplant Society, Eurotrans-
plant International Foundation, Trillium Gift of Life 
Network, and the United Network for Organ Sharing
2 - Matas et al., 2000
3 - Hilhorst et al., 2005
4 - Warren, 2003

انجمن هـاي  تثبیت شـده ي  موضع گیـري  
پیونـد علیه تجـارت اعضاي پیونـدي در جهت 
متوقف کـردن رشـد سـریع این گونـه پیوندهـا 
در سرتاسـر جهـان موفـق نبوده اسـت. برخی 
از کشـورها نیـاز دارند که مدل هـاي جایگزین 
و متناسـب با شـرایط محلـی را مورد بررسـی 
قـرار دهند. مدل هایی که در جوامع خودشـان 
اخلاقـی به حسـاب آینـد، باعث افزایـش تعداد 
محافظـت  اهداکننـدگان  از  شـوند،  پیوندهـا 
و احتـرام ایشـان را حفـظ کننـد، و احتمـال 
تجـارت لگام گسـیخته و بی کنتـرل را کاهـش 

دهند. 

مطالعه هاي تجربي 
داد کـه  نشـان  مطالعـه اي در سـال 2001 
آمریکایی هایـی  از  توجهـی  قابـل  درصـد 
از  اهـدا  گرفتنـد،  قـرار  پیمایـش  مـورد  کـه 
دوسـتان نزدیـک (90 درصـد) و غریبه ها (80 
درصـد) را قابـل قبـول می داننـد5. داده هـاي 
بین المللـی  و  ملـی  اجتماعـی  پژوهش هـاي 
کـه در طـول زمـان، از اواخـر دهـه ي 1970، 
به دسـت آمده انـد، نشـانگر آننـد کـه نسـبت 
مطالعه هـا  در  (کـه  افـراد  از  توجهـی  قابـل 
از 11 درصـد تـا 45 درصـد متفـاوت اسـت) 
مایلنـد کـه در دوران زندگـی کلیـه اي را بـه 
فـردي غریبـه اهدا کننـد6. علیرغـم تأیید اهدا 
نوع دوسـتانه بـه غریبـه از سـوي عمـوم مردم، 
مطالعـه اي قابـل توجـه که در سـال 2003 در 

5 - Spital , 2001
6 - Henderson et al., 2003
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کانـادا بـه انجام رسـید1 تلاش کرد تـا رابطه ي 
تمایـل انسـان ها بـه اهـدا بـه فـرد غریبـه در 
زمـان حیاتشـان را بـا رفتـار واقعی ایشـان در 
ایـن زمینـه بسـنجد. نتایج حاکـی از آن بودند 
کـه از میـان 52 پاسـخ دهنده اي کـه فـرض 
داشـتند بـراي اهـدا آماده انـد و تحـت ارزیابی  
روان شـناختی بـه مـوازات اهداکننـدگان زنده 
قـرار گرفتند، 31 درصد ایشـان متعهد به اهدا 
شـناخته شـدند. ایـن مطالعـه چنیـن نتیجـه 
گرفـت کـه کاهـش فـوق از آن رو پدیـد آمـد 
قبلـی  اطلاعـات  عمومـاً  پاسـخ دهندگان  کـه 
دربـاره ي چنـد و چـون  اهداي نوع دوسـتانه به 
فـرد غریبـه نداشـتند؛ بنابراین، اگـر به چنین 
افـرادي اطلاعـات کافـی دربـاره ي الزامـات و 
آگاهـی دقیـق درباره ي فرایند اهدا داده شـود، 
تنهـا برخـی از ایشـان هم چنان داوطلـب اهدا 

بود2.  خواهنـد 
چندیـن مطالعه ي دیگر کـه در همین رابطه 
بـه انجـام رسـیده اند، نظـر عمـوم را دربـاره ي 
موضـوع اهـداي نوع دوسـتانه به غریبـه اي که 
از سـوي اهداکننده مشـخص شـده باشد - که 
اخیـراً مـورد بحـث عمومی قـرار گرفته اسـت 
- سـنجیدند. نتایـج حاصـل از مطالعـه اي کـه 
اخیـراً انجـام شـده اسـت3 حاکـی از آن اسـت 
کـه اکثر پاسـخ دهندگان آمریکایـی این اجازه 
غریبـه  نوع دوسـتانه ي  اهداکننـده ي  بـه  را 
بـه فـردي  می دهنـد کـه بگوینـد عضوشـان 

1 - Landolt et al., 2003
2 - Landolt et al., 2003
3 - Spital , 2003

داده شـود کـه عضـو یـک گـروه نـژادي یـا 
مذهبـی خـاص کـه ایشـان تعییـن کرده انـد، 
هرچنـد  پاسـخ دهندگان)،  از  (دو سـوم  باشـد 
کـه 74 درصـد از پاسـخ دهندگان تعییـن فرد 
گیرنـده را در مـوارد اهـدا بـه کـودکان مجـاز 
دانسـتند. ایـن مطالعـه بـه ایـن نتیجه گیـري 
رسـید کـه سیاسـت هاي فعلـی محلـی و ملی 
علیـه اهـداي نوع دوسـتانه بـه فـرد غریبـه ي 
مشخص شـده (اهـداي جهت دهـی شـده) بـا 
دیـدگاه عمـوم مـردم تفـاوت دارد، هـر چنـد 
کـه برخـی نگرانی هایی را درباره ي اسـتفاده از 
دیدگاه هـاي عمومـی در تعییـن این سیاسـت 

کرده اند4.  مطـرح 
پیونـدي  غیـر  عمومـی  پذیـرش 
اعضـا،  پیونـد  یـا   (Xenotransplantation)
سـلول ها یـا بافت هـا از حیوانـات به انسـان، از 
حیـث تجربی مـورد ارزیابی قرار گرفته اسـت. 
مطالعـه اي در سـال 2004 نشـان داد5 که اگر 
اعضـاي حیوان نتایج مشـابه با اعضاي انسـانی 
را به دسـت دهند، 74 درصد از پاسخ دهندگان 
حیوانـی  اعضـاي  از  اسـتفاده  بـا  آمریکایـی 
بـراي پیونـد موافـق خواهنـد بـود و در مقـام 
مقایسـه ي تمامـی گزینه هـاي موجـود بـراي 
پیونـد عضـو، ایـن گزینـه مطلوب تـر بـود. در 
کانـادا، یـک مشـورت عمومـی نمونـه کـه در 
همیـن رابطـه و بـا حمایـت دولتـی بـه انجام 
رسـید6 دریافت کـه از میان شـرکت کنندگانی 

4 - Hilhorst, 2005
5 - Rios et al., 2004
6 - Canadian Public Health Association 2001
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کـه بیش تریـن آگاهـی را داشـتند، 34 درصد 
نمی خواسـتند کـه غیـر پیونـدي تحـت هیـچ 
شـرایطی پیـش برده شـود؛ 19 درصـد عنوان 
کردنـد کـه هنـوز بـراي ایـن کار خیلـی زود 
اسـت، و 46 درصـد طرفـدار آن بودنـد که این 
شـیوه، اگـر ایمـن و کارآمـد اسـت،  بـه پیـش 
بـرده شـود. نتیجـه ي ایـن مطالعـه آن بود که 
دولـت توصیه کرد کـه کانـادا «در حال حاضر 
بـه سـمت غیـر پیوندي بـر روي انسـان پیش 
نـرود زیـرا مقولاتـی بسـیار مهـم وجـود دارند 

کـه پیـش از آن بایـد حـل شـوند»1. 
آننـد کـه  بـر  برخـی  داوري،  ایـن  علیرغـم 
خوانـش دیگـري از داده هـاي همیـن مطالعـه 
بـه  نسـبت  موافق تـري  نگرش هـاي  نشـانگر 
می توانـد  پیونـدي  غیـر  به سـوي  پیشـرفت 

باشـد2. 

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
ـــيم؟  ـــته باش ـــو داش ـــد عض ـــه پيون ب
راهنماهـاي عملـی بـراي اهـدا از جسـد، در 
مـواردي کـه در آن هـا مـرگ شـخصی انتظار 
الـزام  اسـت،  نـداده  رخ  هنـوز  امـا  مـی رود 
می کننـد کـه اعـلام مـرگ یـا تصمیم گیـري 
در رابطـه بـا قطـع پشـتیبانی حیـات، توسـط 
پزشـکی انجـام پذیـرد کـه عضویتـی در تیـم 
پیوند نداشـته باشـد. و نیز این اقدامات قبل از 
مراجعه بـه خانواده بـراي مطرح کردن موضوع 
پیونـد، بـه انجـام رسـیده باشـند. معمـولاً بـه 

1 - Canadian Public Health Association, 2001
2 - Wright, 2004

خانـواده اطلاعاتـی دربـاره ي گزینـه ي اهـدا و 
پیامدهـاي احتمالـی داده می شـود و درباره ي 
قصـد خود بیمار نسـبت بـه اهدا، اگـر خانواده 
بدانند، سـؤال می شـود و درخواسـت می شـود 
کـه بـراي اهـدا رضایـت بدهنـد. وظیفـه ي به 
بـر  غالبـاً  گفت وگوهـا  ایـن  رسـاندن  انجـام 
عهـده ي مسـؤول اسـتحصال عضـو منطقـه اي 
اسـت، او بعـد از بـا خبـر شـدن از وجـود یک 
پیونـد،  مرکـز  توسـط  بالقـوه  اهداکننـده ي 
دریافت کننـد ه ي مناسـبی را پیـدا می کنـد و 
تهیـه و انتقـال اعضـا را هماهنـگ می نمایـد 

 .(United Network for Organ Sharing)
بیانیه هـاي اتفـاق نظـر و راهنماهـاي عملـی 
از  اهـدا  بـا  رابطـه  در  توصیه شـده  اخلاقـی 
بـراي  را  عملـی  جـزء  چندیـن  زنـده،  فـرد 
اهداکننـدگان  سـلامت  از  اطمینـان  حصـول 
در  آورده انـد.  به حسـاب  ضـروري  زنـده، 
اهداکننـده  آگاهانـه،  رضایـت  بـا  ارتبـاط 
بایـد دربـاره ي خطـرات و فوایـد اهـدا بـراي 
دربـاره ي  نیـز  و  دریافت کننـده،  و  خـود 
اختیـار  در  کـه  درمانـی  گزینه هـاي  دیگـر 
دریافت کننـده اسـت، کاملاً و دقیقاً آگاه شـده 
باشـد و درك خـود را در ایـن رابطـه نشـان 

باشـد3.  داده 
وجـود فاصلـه ي زمانـی میـان اخـذ رضایـت 
و انجـام عمـل جراحـی توصیـه شـده اسـت 
کـه در طـی ایـن فاصلـه ي زمانـی اهداکننـده 

3 - Abecassis et al., 2000; Ethics Committee of the 
Transplantation Society, 2004, Wright et al., 2004; 
Zink, 2005
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فرصـت دارد کـه تصمیم خود را مـورد تجدید 
نظـر قـرار دهـد. مرکـز پیونـد بایـد اطمینـان 
حاصـل کند کـه تصمیم اهداکننـده داوطلبانه 
و آزادانـه بـوده اسـت و تحـت تأثیر نامناسـب 
یـا دیگـر عواملـی  اجبـار  اسـتفاده ي مـادي، 
کـه ممکـن اسـت اتونومـی و اسـتقلال فردي 
را کاهـش دهنـد، اتخـاذ نشـده اسـت. توصیه 
شـد کـه در صـورت امـکان، بـراي اهداکننده 
و گیرنـده، به طـور جداگانـه تیم هـاي مراقبتی 
منافـع  از  حفاظـت  بـراي  وکیل هایـی  یـا 
فردي شـان تعییـن شـود1. ایـن امـر هم چنین 
بـه تقویت رازداري و اجتنـاب از تعارض منافع 

منجـر می شـود. 
پزشـکی  نظـر  از  پیونـد  این کـه  ارزیابـی 
مناسـب اسـت یـا نه، بسـتگی به ایـن دارد که 
چـه عضـوي قـرار اسـت اهـدا شـود و توسـط 
پزشـکان تیم پیوند به انجام می رسـد. آمادگی 
 - روانـی  نظـر  از  اهداکننـده  مناسـب بودن  و 
اجتماعـی بایـد ارزیابـی شـود تا وجـود عوامل 
روانـی  بیمـاري  نظیـر  روان شـناختی  خطـر 
شـدید رد شـود. هم چنیـن، می تـوان توصیـه 
فشـارهاي  نظیـر  دیگـري  عوامـل  کـه  کـرد 
اقتصـادي یـا مقـولات درون خانوادگـی مـورد 
ارزیابی هـا کمـک  ایـن  گیـرد.  قـرار  ارزیابـی 
می کننـد تـا تعیین شـود کـه آیـا اهداکننده، 
از نظـر روانـی، ظرفیـت دادن رضایـت آگاهانه 
را دارد و آیـا تصمیـم او داوطلبانـه و آزدانـه 

1 - Abecassis et al., 2000; Ethics Committee of the 
Transplantation Society, 2004, Wright et al., 2004

اخـذ شـده اسـت یـا نه؟2 
اهـداي نوع دوسـتانه از فـرد غریبـه بایـد از 
همـان راهنماهایـی تبعیـت کنـد کـه بـراي 
اهـدا از بسـتگان تدویـن شـده اند و در عیـن 
حـال بـر ارزیابـی روان شـناختی تأکیـد شـود. 
به عـلاوه، رابطه ي میـان اهداکننـده و گیرنده، 
چـه غریبه باشـند و چه فامیـل، نباید درجه ي 
خطـري را کـه بـراي اهداکننده قابـل پذیرش 

انگاشـته می شـود، تحـت تأثیـر قـرار دهد3.

بحث موارد 
دهنـده ي  از  اهـدا  این کـه  بـه  توجـه  بـا 
نیسـت،  گیرنـده  بسـتگان  از  کـه  زنـده اي 
شـدن  شـایع تر  حـال  در  افزاینـده اي  به نحـو 
اسـت، این کـه واحدهـاي پیونـد سیاسـت هاي 
موضـوع  ایـن  بـا  رابطـه  در  تدوین شـده اي 
باشـد. در  باشـند می توانـد سـودمند  داشـته 
مـورد اول، واحـد پیونـد بایـد نیـاز به بررسـی 
انگیزه هـاي نهـان نظیـر پرداخت هـاي پنهانی 
را در برابـر نیـاز به پاسـخ بـه اهداکننـده اي با 
انگیزه ي اصیل نوع دوسـتانه، سـبک و سنگین 
کنـد. ارزیابـی روان شـناختی، ترجیحاً توسـط 
فـرد خبـره ي مسـتقلی کـه در زمینـه ي اهـدا 
از دهنـده ي زنـده تخصـص داشـته باشـد، بـه 
انجـام می رسـد، امـا اثبـات انگیزه هـاي نهانی 
کاري دشـوار اسـت. به علاوه، واحدهـاي پیوند 
نمی تواننـد تبـادل پاداش هـاي مادي یـا دیگر 
وقایعـی را که ممکن اسـت بعد از کامل شـدن 

2 - Abecassis et al., 2000; Wright et al., 2004
3 - Abecassis et al., 2000
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ایـن  کننـد.  کنتـرل  دهنـد،  روي  پیونـد 
دغدغه هایـی  به عنـوان  هم چنیـن  موضوعـات 
بسـتگان  سـوي  از  عضـو  اهـداي  مـوارد  در 
حصـول  بـراي  پیونـد  مرکـز  مطرح انـد.  نیـز 
اطمینـان از این کـه اهداکننـده  در طـی زمان 
نقاهـت بعـد از عمـل، داراي پشـتیبانی کافی، 
شـامل پشـتیبانی مالـی مشـروع خواهـد بود، 
از پیـش برنامه ریـزي کـرد. دریافت کننـده بـا 
فاصلـه ي دور، همـکار اهداکننـده بـود که این 
امـر ، در غیـاب هرگونـه اجبار، می توانسـت به 
ایـن اهـدا ماهیتـی واقعـاً نوع دوسـتانه بدهـد. 
اهداکننـده دربـاره ي خطـرات و فوایـد اهداي 
عضـو و فرایند اهـدا، اطلاعات کاملـی دریافت 
بـود.  کـرده  درك  را  اطلاعـات  آن  و  کـرده 
تیـم پیونـد بـه ایـن نتیجه گیـري رسـید کـه 
آگاه و داراي  اهداکننـده فـردي مصمـم،  زن 
انگیزه هـاي نوع دوسـتانه اسـت کـه می خواهد 
بنـا بـه دلایلـی معقـول کـه بـراي او مهم انـد، 
بـه اهـداي عضو مبـادرت ورزد و بنابراین، او را 

اهداکننـده اي مناسـب تشـخیص دادنـد. 
اگـر اتفـاق نظر وجود داشـته باشـد کـه اهدا 
از جسـد فاقد ضربان قلـب باید در مورد دومی 
کـه شـرح داده شـد بـه انجام برسـد، ایـن کار 
بایـد تنها در مؤسسـاتی انجام گیـرد که داراي 
ایـن  در  روشـن  و  تثبیت شـده  پرتکل هایـی 
زمینـه باشـند. تقسـیم بندي ماسـتریخت پنج 
نـوع اهداي عضـو را به گروه هاي کنترل نشـده  
و کنترل شـده، بـر حسـب این کـه مـرگ قلبی 
پیش بینـی شـده باشـد یـا نـه، از هـم مجـزا 

می کنـد1. هنگامـی کـه بیمـاري در وضعیـت 
عروقـی   - قلبـی  معیارهـاي  براسـاس  مـرگ 
(کنترل نشـده) یـا در شـرایط انتهایـی بـدون 
آورده می شـود،  (کنترل شـده)  بقـا  بـه  امیـد 
چندیـن تصمیـم باید تحـت شـرایط اورژانس 
(نظیـر  کنترل شـده  گـروه  در  شـود.  گرفتـه 
بیمـاري کـه در این مورد مطرح شـده اسـت) 
اگـر بسـتگان بیمـار حاضـر نباشـند، آیـا باید 
آماده سـازي  ایشـان،  در حیـن جسـت وجوي 
بـراي پرداخـت اعضـا بـه پیـش بـرده  شـود؟ 
ایـن آماده سـازي معمولاً شـامل خنـک کردن 
تجویـز  بردارنـده ي  در  شـاید  و  اعضاسـت 
داروهایـی بـراي محافظـت از اعضـا باشـد که 
هیچ کـدام از ایـن داروهـا فایده اي بـراي بیمار 
مجـروح و در حـال مرگ ندارند. اگـر تماس با 
بسـتگان امکان پذیـر نباشـد، آیا بایـد عملیات 
برداشـت اعضـا پیش برده شـود؟ ایـن مقولات 
پرتنـش در حـال حاضـر در بسـیاري از مراکز 
بـا علاقه ي زیـادي مورد کاوش و بررسـی قرار 

می گیرنـد. 
حاضرنـد،  بسـتگان  کـه  مـواردي  در 
اخـذ  فرایندهـاي  میـان  جزئـی  تفاوت هایـی 
رضایـت مـورد اسـتفاده در عملکرد اسـتاندارد 
عملکـرد  ایـن  طـی  دارد؛  وجـود  جـاري 
براسـاس  بالقـوه  اهداکننـده ي  اسـتاندارد، 
اعـلام  مـرده  عصب شـناختی  معیارهـاي 
اهـداي  واقـع،  در  مغـزي).  (مـرگ  می شـود 
عضـو پیونـدي از جسـد در ابتدا با اهـدا بعد از 

1 - Ridley et al., 2005
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مـرگ قلبی آغاز شـد، نـه با اعمـال معیارهاي 
مـرگ مغـزي کـه بعدهـا وارد عملکـرد پیونـد 
گردیـد. در برخـی از جاهـا، معیارهـاي مـرگ 
مغـزي هم چنـان مـورد بحـث و مناقشـه باقی 

مانده انـد. 
اگـر قلـب هم چنـان در حـال تپـش باشـد، 
پرسـش دیگـري پیـش می  آیـد کـه مبتنی بر 
کشـمکش  میـان میـل بـه تأیید قطعـی مرگ 
و میـل بـه دسـتیابی بـه اعضایـی کـه در اثـر 
ایسـکمی آسـیب ندیـده باشـند، اسـت: بعد از 
توقـف ضربـان قلـب در پـی قطـع پشـتیبانی 
کنـد  بایـد صبـر  مـدت  حیـات، جـراح چـه 
و بعـد دسـت بـه برداشـت اعضـا بزنـد؟1 در 
ایـن مـورد، بسـتگان به سـرعت پیـدا شـدند و 
در ابتـدا بـه قطـع پشـتیبانی حیات و سـپس 
دادنـد.  رضایـت  کلیه هـا  اهـداي  بـه  فقـط 
بـا  کلیه هـا  بـه خنک کـردن  اقـدام  پزشـکان 
اسـتفاده از کاتتـر شـکمی کردنـد امـا تصمیم 
گرفتنـد کـه دارویـی بـراي کمـک بـه حفـظ 
آن هـا تزریق نشـود. بیمـار به اتاق عمـل برده 
شـد، پشـتیبانی حیـات قطـع شـد (تیـپ 3 
ماسـتریخت)، و جراح 10 دقیقـه قبل از اقدام 
بـه برداشـت کلیه هـا صبر کـرد. کلیه هـا به دو 
گیرنـده کـه کامـلاً آگاه بودنـد کـه دهنـده ي 
عضـو جسـد فاقـد ضربـان قلـب بـوده اسـت 
پیونـد زده شـدند. یکـی از کلیه هـا به خوبـی 
پیـدا کـرد، در حالـی کـه دیگـري  عملکـرد 
دچار آسـیب خفیف ناشـی از ایسـکمی شـده 

1 - Daar, 2004 b

بـود امـا بعـد از سـه روز عملکـرد خـوب خود 
را بازیافـت. در حـال حاضـر کـه چهـار سـال 
از آن زمـان می گـذرد، هـر دو دریافت کننـده 
و  سـالم  دریافتی شـان  کلیه هـاي  و  زنده انـد 

داراي عملکـرد اسـت.
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فصل 21

طب بازساختي
Heather L. Greenwood and Abdollah S. 

Daar

ترجمه: دکتر پونه سالاري

مـردي 59 سـاله مبتـلا بـه آنژیـن صـدري 
شـدید جهت مشـاوره بـه یـک متخصص قلب 
معاینـه،  مـدت  طـول  در  می کنـد.  مراجعـه 
بیمـار بـا هیجـان در مـورد داسـتانی کـه در 
خبرهـا شـنیده اسـت صحبـت می کنـد کـه 
راجـع بـه ژن درمانـی تجربـی اسـت که رشـد 
داراي  بیمـاران  در  را  جدیـد  خونـی  عـروق 
او  می کنـد.  تحریـک  کرونـر  عـروق  بیمـاري 
تصـور می کنـد کـه چنیـن درمانـی می توانـد 
بهبـود  را  او  شـرایط  چشـم گیري  به صـورت 
بخشـد و بـه همین دلیـل تمایل زیـاد خود را 
جهت مشـارکت در کارآزمایـی بالینی آن ابراز 
می کنـد. پزشـک بـا جزئیـات ایـن مطالعـه تا 
حدي آشناسـت و متحیر اسـت کـه چگونه به 

بیمـار مشـاوره دهد.
***

یـک زن 24 سـاله داراي اختـلال عملکـرد 
 (Spina bifida) مثانه ناشـی از اسـپاینا بیفیـدا
بـراي معاینه هـاي معمولـی بـه پزشـک خـود 
مراجعـه می کنـد. او مایـل اسـت تـا در مـورد 
پیونـد مثانـه با اسـتفاده از مثانه ي تولیدشـده 
پزشـک  بـا  فـرد  خـود  سـلول هاي  توسـط 
از  تعـدادي  در  درمـان  ایـن  کنـد.  صحبـت 
بـه کار  بـا موفقیـت  بیفیـدا  اسـپاینا  بیمـاران 
چگونـه  کـه  نمی دانـد  پزشـک  اسـت.  رفتـه 

مسـأله را بـراي بیمـار شـرح دهـد.
***

طب بازساختي چيست؟
در سرتاسـر جهان، بخـش بزرگی از بودجه ي 
 Regenerative) تحقیقات به طـب بازسـاختی
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medicine) اختصـاص یافتـه اسـت1. به عـلاوه، 

ایـن علـم به واسـطه ي بحث هاي سیاسـی داغ 
آن در جوامـع نـه تنهـا توجه عمـوم را به خود 
جلـب کـرده اسـت2، بلکـه در رسـانه ها به نـام 
درمـان  شـگفت انگیز از آن یـاد شـده اسـت3 و 
سرسـختانه از سـوي سـازمان هاي بهداشـتی 
می شـود4.  تبلیغـات  آن  مـورد  در  داوطلبانـه 
به عنـوان یـک حـوزه ي کاري جدیـد و رو بـه 
رشـد، تـا به امـروز هیـچ تعریفـی از آن وجود 
نـدارد که مـورد توافق همه باشـد5. بـه همین 
منظـور مـا طـب بازسـاختی را به صـورت زیـر 

دنبـال می کنیـم: 
جدیـد  حـوزه ي  یـک  بازسـاختی  طـب 
کاربردهـاي  و  تحقیقـات  در  میان رشـته اي 
بالینـی اسـت کـه بـه ترمیـم، جایگزینـی یـا 
بازسـازي سـلول ها، بافت هـا یـا ارگان ها جهت 
بازگردانـدن عملکـرد آن هـا در بیمـاران داراي 
بیماري هـاي مـادرزادي،  از  ناشـی  اختـلالات 
بیماري هـاي متعدد، تروما و پیـري می پردازد.  
متعـددي  تکنولوژي هـاي  از  حـوزه  ایـن  در 
اسـتفاده می شـود کـه متفـاوت از روش هـاي 
عـادي پیونـد و درمان هـاي جایگزیـن اسـت. 
این روش درمانی هرچند ممکن اسـت شـامل 
اسـتفاده از مولکول هـاي محلـول، ژن درمانـی، 
و  بافتـی  مهندسـی  بنیـادي،  سـلول  پیونـد 
بافت هـا  و  سـلول ها  مجـدد  برنامه نویسـی 
1 - Attorney General of California, 2004; Greenwood 
et al., 2006
2 - Press, 2006; Wagner 2006
3 - Kuntzman, 2004
4 - Perry, 2000
5 - Mironov et al., 2004

باشـد، محـدود بـه ایـن روش هـا نیسـت.
فـاز  به عنـوان  می توانـد  بازسـاختی  طـب 
بعـدي در پیشـرفت پیونـد اعضـا و درمان هاي 
به جـاي جایگزینـی  تصـور شـود6.  جایگزیـن 
سـاده ي سـلول ها، بافت هـا و ارگان هـا، طـب 
بازسـاختی بـا فراهم کـردن عوامل مـورد نیاز 
 ،(in vivo) زنـده  محیـط  در  ترمیـم  جهـت 
بـه طراحـی اعضایـی کـه تداخـل کم تـري بـا 
اعضـاي بـدن دارنـد و تحریـک توانایـی ذاتـی 
بـدن در بازسـازي کمـک می کنـد7. در ایـن 
حـوزه، علومـی نظیـر ژنتیک و زیست شناسـی 
مولکولـی، علم مـواد، بیولوژي سـلول بنیادي، 
پیوند، بیولوژي رشـد، و مهندسـی بافتی نقش 
مهندسـی  در حـوزه ي  مثـال،  بـراي  دارنـد8. 
رشـد  و  طراحـی  درصـدد  محققـان  بافتـی 
از  اسـتفاده  بـا  ارگان هـاي جدیـد  و  بافت هـا 
مولکول هـاي  و  سـاختمانی  مـواد  سـلول ها، 
محلـول هسـتند که به رشـد کمـک می کنند. 
چنیـن پیشـرفت هایی می توانـد بـراي غلبه بر 
مشـکلاتی که پیونـد اعضا امروزه با آن دسـت 
و پنجـه نـرم می کنـد، نظیـر پـس زدن عضـو 
پیونـدي و کمبـود اعضاي پیونـد، کمک کننده 

 .9 باشد
تخمین زده شـده که درمان براسـاس سـلول 
بازسـاختی)  طـب  از  جنبـه  (یـک  بنیـادي 
می توانـد به تنهایـی بـه بیش از صدهـا میلیون  
بیمـار آمریکایـی بـراي درمـان بیماري هایـی 
6 - Haseltine, 2003; Daar, 2005 
7 - Greenwood et al., 2006
8 - Haseltine, 2001; Greenwood et al., 2006
9 - Cortesini, 2005
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اتوایمیـون،  بیماري هـاي  دیابـت،  نظیـر 
و  سـرطان  قلبی-عروقـی،  بیماري هـاي 
برسـاند1.  سـود  نورودژنراتیـو  بیماري هـاي 
بـا این کـه طـب بازسـاختی هنـوز در مراحـل 
ابتدایـی اسـت، تاکنـون درمان هـاي متعددي 
ایـن  بـازار کـرده اسـت.  را تولیـد و روانـه ي 
مـوارد شـامل پوسـت تولید شـده بـا اسـتفاده 
از مهندسـی بافتـی2 (Apligraf) و اسـتخوان 
بنیـادي3  سـلول هاي  حـاوي  بزرگسـالان 

اسـت.   (Osteocel)
بـا در نظـر گرفتـن درمان هـاي جدیـدي که 
طـب بازسـاختی می تواند تولید کنـد، و توجه 
بسـیار زیـاد رسـانه ها و عمـوم مـردم بـه ایـن 
حـوزه از علـوم، و ماهیـت تجربـی بسـیاري از 
درمان هـاي در دسـترس ایـن طـب، پزشـکان 
چگونـه می تواننـد به نیازهـاي بیماران پاسـخ 
دهنـد و در ایـن حـوزه چـه مسـائل اخلاقـی 

مطـرح می شـود؟ 

چـــرا طـــب بازســـاختي داراي 
اهميـــت اســـت؟ 

اخلاق 
طـب بازسـاختی مسـائل اخلاقی بسـیاري را 
مطرح کـرده که بعضی از آن هـا نظیر وضعیت 
اخلاقی جنین، در سـطح اجتماعی و سیاسـی 
وسـیعی مطرح شـده اسـت. این بخـش به طور 
تمرکـز  اخلاقـی اي  مسـائل  بـر  اختصاصـی 
می کنـد کـه در کار بالینـی روزانـه احتمـال 
1 - Commision on Life Sciences, 2002
2 - Petit - Zeman, 2001
3 - http://www.osiristx.com/products osteocel.php

وقـوع آن هـا وجود دارد؛ مثل رضایـت آگاهانه، 
مقابـل  در  درمـان  تصمیم گیـري،  ظرفیـت 
افزایـش کارآیـی و اخـلاق در پیونـد اعضا. در 
ادامـه، هـر یـک از ایـن چهار حـوزه ي اخلاقی 

بررسـی می شـود. 
چالش هـاي  بازسـاختی  طـب  این کـه  اول 
جدیـدي در فراینـد کسـب رضایـت آگاهانـه 
ایجـاد می کنـد. علـت آن هـم ایـن اسـت کـه 
طریـق  از  فقـط  درمان هـا  ایـن  از  بسـیاري 
قابـل  بالینـی  کارآزمایی هـاي  در  شـرکت 
دسـترس اسـت و در نتیجـه پزشـکان بـا ایـن 
سـؤال مواجهنـد کـه آیـا بیمـاران خـود را در 
ایـن کارآزمایی هـا شـرکت دهنـد یـا نـه. در 
ایـن مـوارد به اهمیت کسـب رضایـت آگاهانه 
توجـه زیادي می شـود چون خطـرات بالقوه ي 
ایـن درمان ها تا حد زیادي ناشـناخته اسـت4. 
در مـورد بعضـی درمان هـاي طـب بازسـاختی 
اخلاقـی  نگرانی هـاي  ژن درمانـی  مثـل 
سـابقه ي  کـه  چـرا  دارد،  وجـود  بیش تـري 
طولانـی اطلاعـات فارماکولوژیـک آن هـا کـه 
وجـود  کنـد  پیش بینـی  را  عـوارض  بتوانـد 
کـه  دارد  وجـود  نیـز  احتمـال  ایـن  نـدارد5. 
به صـورت  بدحـال  بیمـاران  به ویـژه  بیمـاران 
نامناسـب از فوایـد یـک کارآزمایـی بهره منـد 
بـراي  بیش تـر  کارآزمایـی،  کـه  چـرا  شـوند، 
فراهـم کردن فواید مسـتقیم درمانـی طراحی 
شـده اسـت تـا این کـه بخواهد دانـش عمومی 

4- McKneally and Daar, 2003; Kimmelman, 2005 
5 - Kimmelman, 2005 
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بـه  بایـد  بنابرایـن، پزشـکان  نمایـد1.  فراهـم 
ضرورت آشکارسـازي کامـل و توضیح خطرت 
بالقـوه  و منافـع و مسـائل نامشـخص در مورد 
کارآزمایی هـا آگاه باشـند تا بتواننـد بیمار را از 
حقایـق آگاه کـرده و رضایت کامـل آگاهانه ي 

او را جهـت درمـان کسـب نماینـد. 
به دلیـل  بازسـاختی  طـب  ایـن،  بـر  عـلاوه 
فراینـد  در  را  چالش هایـی  بودنـش  جدیـد 
و  می کنـد  ایجـاد  آگاهانـه  رضایـت  کسـب 
را  سـؤالاتی  نوپـا  فنـاوري  یـک  به عنـوان 
پیرامـون توانایـی بیمـار بـراي بیـان رضایـت 
کـه  چـرا  می کنـد،  ایجـاد  درمـان  از  کامـل 
درمان هـا اغلب پیچیده و ناشـناخته هسـتند2. 
سـاده کـردن پیچیدگـی درمـان، فهـم آن را 
بـراي بیمـار آسـان می کنـد کـه ایـن امـر نیز 
از  پزشـکان  بنابرایـن،  اسـت.  چالش برانگیـز 
نظـر اخلاقـی مجبورنـد که اطلاعات شـفاف و 
قابـل فهـم بـه بیمـار داده و از درك کامل این 
مباحث توسـط بیمـار مطلع شـوند3. وظیفه ي 
بیمـاران  بـه  دادن اطلاعـات دقیـق و کامـل 
از اهمیـت زیـادي برخـوردار اسـت، چـرا کـه 
بیمـاران ممکـن اسـت تحـت تأثیـر تبلیغـات 
رسـانه اي انتظـارات غیرواقعـی از نتایج درمان 

داشـته باشـند. 
می توانـد  بازسـاختی  طـب  این کـه  دوم 
مسـائلی را در مـورد ظرفیت بیمـار در رضایت 
بـه درمـان ایجـاد کنـد. ایـن گزارش هـا اصولاً 

1 - Lo et al, 2005
2 - Lo et al., 2005
3 - Lo et al., 2005

بـه درمان هـاي بـا هـدف درمـان مغـز مرتبط 
اسـت، و اهمیـت خاصـی در ارتبـاط بـا طـب 
فنـاوري جدیـد  بازسـاختی می یابـد، چراکـه 
بسـیاري  و  پیچیـده  هـدف،  ارگان  و  اسـت 
بیماري هـاي  از  درمـان،  تحـت  بیمـاران  از 
نورودژنراتیـو کـه ظرفیـت تصمیم گیري شـان 

می برنـد4.  رنـج  می کنـد،  مختـل  را 
سـوم این کـه پزشـکان بـا مسـائلی کـه در 
مـورد کاربـرد مناسـب درمان هاي بازسـاختی 
به ویـژه آن هایـی کـه  کاربـرد دوگانـه دارنـد 
می شـوند  مطـرح  درمـان  به عنـوان  (بعضـی  
بهبـود  روش  یـک  به صـورت  می تواننـد  امـا 
عملکـرد نیـز بـه کار رونـد) روبـه رو هسـتند5. 
اختـلال  آن چـه  دقیـق  کامـلاً  به صـورت 
عملکـرد یـا عملکـرد طبیعـی نامیده می شـود 
و نیـز آن چـه درمان یـا بهبود نامیده می شـود 
به صـورت  بایـد  و  نیسـت  مشـخص  کامـلاً 
مـورد بـه مـورد ارزیابـی شـود. کاربـرد یـک 
بـه  بهبـود  قصـد  بـه  درمانـی صرفـاً  راهـکار 
معنـاي غیراخلاقـی بـودن آن نیسـت6. بهبود 
زمانی کـه  به خصـوص  کارآیـی)  (افزایـش 
بهبـود یـا افزایـش عملکـرد نورولوژیـک را در 
نظـر می گیریـم مسـائلی را ایجـاد می کنـد که 
می توانـد تصـور را نسـبت بـه شـرایط عـادي 
تغییـر دهـد و مثـلاً اتونومـی کـودك مـورد 
توجـه قرار نگیـرد یا خود فرد یـا حس فردیت 
بیمـار تحت تأثیر قـرار گیرد7. به عنـوان مثال، 
4 - Glannon, 2006
5 - Daar, 2005
6 - Miller and Brody, 2005
7 - Wolpe, 2002; Sandel, 2004
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یـک درمـان بازسـاختی نورونـی کـه شـامل 
تزریـق پپتیدهاي خودسـاخته ي سـنتزیک به 
داخـل مغز اسـت کـه در محیط زنده  اسـکلت 
نانوفیبـر جهـت تحریـک بافـت مغـز و رشـد 
مجـدد اعصـاب تولیـد می کنـد. ایـن تکنیـک 
به طـور موفقیت آمیـزي بـراي بازگرداندن دید 
در هامسـتر بـا آسـیب شـدید عصـب بینایـی 

اسـتفاده شـده است1. 
از  بسـیاري  کاربـرد  بـا  این کـه  چهـارم 
پیونـد  شـامل  بازسـاختی  طـب  درمان هـاي 
کاربـرد  یـا  ارگان هـا  بافت هـا،  سـلول ها، 
سـاختارهاي مصنوعـی - طبیعـی در  داخـل 
بـدن، مسـائل اخلاقـی اي شـبیه مسـائلی کـه 
می شـود،  مطـرح  اعضـا  پیونـد  حـوزه ي  در 
پیـش خواهـد آمد که شـامل مسـائل اخلاقی 
جبران کـردن  و  دهنـده  اعضـاي  آماده سـازي 
بـه  توجـه  دهنـده،  فـرد  بـراي  اهـدا  عمـل 
دیدگاه هـاي فرهنگـی متفـاوت در پیوند اعضا 
همـگام بـا حفـظ سـلامتی بیمـار به خصـوص 
از  پیونـدي  اعضـاي  فراهم سـازي  مـوارد  در 

حیوانـات اسـت2. 
برخـلاف پیونـد اعضـا  کـه آماده سـازي عضو 
پیونـدي و پیونـد آن در بـازه ي زمانـی نسـبتاً 
کوتاهـی روي می دهد، سـلول هاي فراهم شـده 
یـا  ماه هـا  می تواننـد  بازسـاختی  طـب  در 
حتـی سـال ها پـس از اهـدا نگـه داري شـوند. 
ایـن مطلب سـبب شـکل گیري سـؤالی اسـت 
کـه آیـا دهنـده بایـد بـراي تکمیـل سـابقه ي 
1 - Ellis - Behnke et al., 2006
2 - Rizvi, 1999; Abouna, 2003

سـلامت  حفـظ  به منظـور  خـود  خانوادگـی 
گیرنـده مـورد تماس مجـدد قرار بگیـرد یا نه. 
چنیـن مـواردي از تمـاس مجدد بایـد با توجه 
بـه حقوق دهنده بـراي حفظ اسـرار وي مورد 

ارزیابـی قرار گیـرد 3. 

قانون 
قانـون مربـوط بـه طـب بازسـاختی به طـور 
اولیـه بـر قوانیـن ناظـر بـر تحقیقـات سـلول 
نحـوه ي  ایـن  اسـت.  متمرکـز  بنیـادي 
عمومـی  مواجهـه ي  میـزان  قانون گـذاري 
و  بازسـاختی  طـب  درمان هـاي  بـا  پزشـکان 
انـواع درمان هـاي موجـود آن  را تحـت تأثیـر 
قـرار می دهـد. در حـال حاضـر، هیـچ توافـق 
بـر  حاکـم  قوانیـن  بـر  بین المللـی  عمومـی 
نـدارد4.  وجـود  بنیـادي  سـلول  تحقیقـات 
کشـورهاي  در  قانون گـذاري  دلیـل  به همیـن 
و  تغییـر  قابـل  تـا  مجـاز  حالـت  از  مختلـف 
سیاسـت هاي محدودکننـده متفـاوت اسـت5. 
کشـورهایی کـه در آن هـا تحقیقـات بر روي 
سـلول  بنیادي مجاز اسـت شـامل چین، هند، 
و انگلیس اسـت6. در این کشـورها سـلول هاي 
از  وسـیعی  طیـف  از  می تواننـد  بنیـادي 
و  انسـان  بنیـادي  سـلول هاي  شـامل  منابـع 
جنین هـاي تولید شـده بـه قصـد تحقیـق بـا 
انتقال هسـته ي سـلول سـوماتیک، اسـتخراج 
سـوماتیک  سـلول  هسـته ي  انتقـال  شـوند. 
3 - Lo et al., 2005
4 - Isasi et al., 2004
5 - MBBNet, 2007
6 - Human Fertilisation and Embryology (Research 
Purposes) Regulations, 2001; Greenwood et al., 2006
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کلونینـگ یـا شبیه سـازي درمانـی نیـز نامیده 
می شـود. در ایـن فرایند هسـته ي یک سـلول 
تخمـک خارج شـده و با هسـته ي یک سـلول 
سـوماتیک جایگزیـن می شـود. سـپس سـلول 
می شـود.  تحریـک  تقسـیم  جهـت  تخمـک 
مرحلـه ي  بـه  سـلولی  تقسـیم  کـه  وقتـی 
بلاستوسـیت رسـید، یعنـی تقریبـاً 5-4 روز 
بعـد، سـلول هاي بنیـادي از تـوده ي سـلولی 

می شـوند1.  جمـع آوري  جنیـن  داخلـی 
کشـورهاي داراي قوانیـن متغیر نظیـر کانادا 
و برزیـل، روش هـاي پذیرفته شـده ي تهیـه ي 
می کننـد2.  محـدود  را  بنیـادي  سـلول هاي 
ممکـن  انسـان  جنینـی  بنیـادي  سـلول هاي 
لقـاح  بـراي  تولیدشـده  جنین هـاي  از  اسـت 
مانده انـد،  بی اسـتفاده  کـه  رحمـی  خـارج 
پـس از کسـب رضایـت از والدیـن، اسـتخراج 
شـوند. در ایـن کشـورها جنیـن بـراي مقاصد 
هسـته ي  انتقـال  از  اسـتفاده  یـا  تحقیقاتـی 

نمی شـود.  تولیـد  سـوماتیک  سـلول 
کشـورهاي بسـیاري داراي قوانیـن محـدود 
بنیـادي  سـلول هاي  روي  بـر  تحقیـق  بـراي 
هسـتند. به عنـوان مثـال، در ایـالات متحـده 
در زمـان اعـلان ریاسـت جمهـوري، در مـورد 
تحقیـق بـر روي سـلول هاي بنیـادي در سـال 
بـر  تحقیـق  بـراي  فـدرال  بودجـه ي   ،2001
روي سـلول هاي بنیـادي جنینـی بـه انواعـی 
از سـلول هاي بنیـادي موجـود محـدود شـد. 

1 - Lanza et al., 1999
2 - Assisted Human Reproduction Act, 2004 and Brazil 
Biosafety Law of 2005 [Nelson, 2005].

امـا ایـن محدودیـت در مـورد هزینـه ي بخش 
خصوصـی اعمـال نمی شـود. حرکتـی جهـت 
لغـو محدودیت بودجه ي فـدرال در این زمینه 
توسـط مجلـس نمایندگان و سـناي آمریکا در 
سـال 2005 صـورت گرفـت امـا توسـط جرج 
بـوش (George W. Bush) در جـولاي 2006 
در کنگـره ي آمریکا پس گرفته شـد3. در مقام 
مقایسـه، در کشـور ایتالیـا انجـام تحقیقات بر 
روي سـلول  بنیـادي جنینـی ممنـوع اسـت. 
بـراي  ایـن کشـور  رفرانـدم ژوئـن 2005 در 
اصـلاح ایـن قانـون بـا شکسـت روبـه رو شـد 
چـون افـراد رأي دهنـده  کم تـر از 50 درصـد 
حـد نصـاب لازم بودنـد4. [ بـا توجه بـه تعامل 
عالمـان دیـن با محققـان گروه پزشـکی انجام 
در  ایـران  در  بنیـادي  سـلول هاي  تحقیقـات 
حـال انجام اسـت و راهنماي بالینـی براي این 
کار تدویـن شـده اسـت. کلونینـگ حیوانات و 
نیز تولید سـلول هاي بنیادي انسـانی با شـرط 
عـدم ایجاد انسـان (با قصد اهداف پژوهشـی و 
درمانـی و نه اهداف زایشـی) در ایـران صورت 
پذیرفتـه اسـت  5 و 6. راهنمـاي اخلاقـی در 
زمینـه ي پژوهـش مرتبـط نیـز تدویـن شـده 
کـه  جامع تـر  بالینـی  راهنمـاي  و  اسـت7. 
3 - Congress of the United States of America, 2006
4 - UK Department of Health, 2005
5 - Larijani B, Zahedi F. Islamic Perspective on Human 
Cloning and Stem cell research. Transplantation Pro-
cedings 2004; 36 (10): 3188 - 90.   

6  - لاریجانــی ب، زاهــدي ف. مســائل اخلاقــی در همانندســازي 
ــد  ــت و لیپی ــه ي دیاب ــادي. مجل ــلول هاي بنی ــاي س و پژوهش ه

ــص 93-104.  ــه، دوره ي 4، ص ــران 1384، ویژه نام ای
7  - نژادســروري ن، امامــی رضــوي س ح، لاریجانــی ب، زاهــدي 
ف. پیشــنهاد راهنمــاي اخلاقــی در تحقیقــات و درمان هــاي 
ــلاق و  ــه ي اخ ــران. مجل ــادي در ای ــلول هاي بنی ــا س ــط ب مرتب
ــص 15-24.  ــماره ي 2، ص ــکی. 1390، دوره ي 4، ش ــخ پزش تاری
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نیـز می شـود مراحـل  دربرگیرنـده ي درمـان 
و  بهداشـت، درمـان  وزارت  نهایـی در  تأییـد 

آمـوزش پزشـکی را می گذرانـد.]

سياست گذاري 
بـراي  خـاص  قوانیـن  وضـع  از  جـداي 
بازسـاختی،  طـب  در  قانونـی  مـوارد  تعییـن 
حـال  در  متعـددي  دولتـی  آژانس هـاي 
راهنمایـی  بـراي  سیاسـت هایی  تدویـن 
طـب  درمان هـاي  از  اسـتفاده  و  توسـعه 
بازسـاختی هسـتند. از دیـد سیاسـت گذاري، 
بازسـاختی چالش هـاي جدیـدي را در  طـب 
کنتـرل کیفیـت و سـلامتی بیمـاران در مورد 
فراورده هـاي طب بازسـاختی ایجـاد می کند1. 
در مـورد فرآورده هـاي مهندسـی بافتـی ایـن 
چالش هـا به خوبـی توضیـح داده شـده اسـت. 
به طـور معمـول، قوانیـن تعریف شـده بـراي 
هـر فـرآورده بسـتگی بـه هـدف اصلـی تولید 
اولیـه ي یـک  یـا عملکـرد آن دارد. عملکـرد 
حالـی  در  اسـت،  شـیمیایی  طریـق  از  دارو 
کـه وسـایل پزشـکی از طریـق فیزیکـی عمل 
می کنـد2. فرآورده هـاي مهندسـی بافتی اغلب 
هـر دو ایـن عملکـرد را موجب می شـوند. یک 
بـه کار  اسـکلتی  به عنـوان  فیزیکـی  سـاختار 
مـی رود کـه سـلول ها بـر روي آن قـرار داده 
می شـوند؛ فاکتورهـاي رشـد، رشـد سـلول ها 
را بـر روي آن سـاختار تحریـک می نماینـد و 
ایـن سـاختار ممکـن اسـت بتوانـد به خـودي 

1 - Daar, 2005
2 - Jefferys, 2003

خـود مـواد محلولـی ترشـح کنـد کـه منجـر 
بـه تولیـد در محیـط زنده شـود 3. بسـیاري از 
کشـورها در تلاشـند سیاسـتی را تدوین کنند 
کـه به طـور دقیـق و مؤثـري بتوانـد توسـعه و 
کاربـرد فرآورده هاي مهندسـی بافتـی را تحت 
اتحادیـه ي  کمیسـیون  بیـاورد4.  در  کنتـرل 
اروپایـی بـراي کنتـرل تکنولـوژي مهندسـی 
بافتـی پیش نویـس قوانینـی بـراي توضیـح به 
عمـوم مـردم در مـاه می 2005 منتشـر کرد5. 
 ،2004 سـال  در   ،FDA متحـده  ایـالات  در 
اداره ي فرآورده هـاي ترکیبـی را تأسـیس کرد 
را  بافتـی  مهندسـی  فرآورده هـاي  بتوانـد  تـا 
تحـت کنتـرل خـود درآورد. به عـلاوه، قانـون 
 Good) «رایـج «قانـون نهایـی کاربرد بافت هـا
مـاه  در  کـه   (Tissue Practices Final Rule

مـی 2005 در ایـالات متحـده منتشـر شـد، 
می کوشـد تـا بـا تمرکـز بیش تـر بـر سـلامت 
بافت هـا و توانایـی بالقـوه ي آن هـا در انتقـال 
بیماري ها نسـبت به اسـتانداردهاي شناسـایی 
آن هـا، فرآورده هـاي سـلولی و بافتـی را تحت 

باشـد6.  داشـته  کنترل 

مطالعه هاي تجربي 
مطالعه هـاي تجربـی بر مسـائل اخلاقی طب 
بازسـاختی بـه میـزان زیـادي براسـاس عقاید 
عمومـی و در نظـر گرفتـن شـرایط مناسـب 
تحقیـق بـر روي سـلول هاي بنیـادي و فهـم 

3 - Koh and Atala, 2004; Sohier et al., 2006
4 - Jefferys, 2003
5 - European Commission, 2005
6 - Preti, 2005
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مطالعه هـا  ایـن  اسـت1.  اسـتوار  آن  مسـائل 
ممکن اسـت پزشـکان را بـا توجه بـه عقایدي 
که آن ها ممکن اسـت در زمـان بحث در مورد 
بیمارانشـان  بـا  بازسـاختی  درمان هـاي طـب 
بـا آن روبـه رو شـوند و سـطح فهـم و درك 

بیمارانشـان راهنمایـی کنـد. 
مطالعـه اي در سـال هاي اخیـر در 9 کشـور 
اتحادیـه ي اروپا نشـان داد که اکثـر افراد مورد 
تحقیـق قـرار گرفتـه از اسـتفاده از جنین هاي 
در  مصنوعـی  لقـاح  بـراي  تهیه شـده  اضافـی 
تحقیقـات سـلول بنیادي حمایـت کرده اند، اما 
ایـن افراد موافق اسـتفاده از جنین هاي حاصل 
سـوماتیک  سـلول هاي  هسـته ي  انتقـال  از 
 2212 روي  بـر  بررسـی  نتایـج  نبوده انـد2. 
آمریکایـی نشـان داد کـه دو سـوم افـراد مورد 
بررسـی، تحقیـق بـر روي سـلول هاي بنیـادي 

جنینـی را تأییـد یـا قویـاً تأییـد می کننـد3. 
درك عمومـی از تحقیـق بر روي سـلول هاي 
بنیـادي در یـک کار تجربـی نیز ارزیابی شـده 
اسـت. یـک مطالعـه نشـان داد کـه 60 درصد 
آمریکایی هـاي مـورد تحقیـق احسـاس خوبی 
نسـبت بـه موضوع هـاي مرتبـط با سـلول هاي 
از  دیگـر  مطالعـه اي  در  دارنـد4.  بنیـادي 
خـاص  انـواع  کـه  شـد  سـؤال  آمریکایی هـا 
سـلول هاي بنیـادي را کـه در هنـگام صحبـت 
راجـع بـه مسـائل سـلول بنیـادي بـه ذهـن 
آن هـا می رسـد نـام ببرنـد کـه بیـش از نیمی 
1 - Perry, 2000
2 - Solter et al., 2003
3 - Hudson et al., 2005
4 - Nisbet, 2004

از پاسـخ دهندگان اظهـار بی اطلاعـی کردنـد و 
فقـط 17 درصـد از آن هـا سـلول هاي بنیـادي 
جنینـی را نام بردند5. مرکز ژنتیک و سیاسـت 
درك  آمریـکا،   DC واشـینگتن  در  عمومـی 
عمومی از سـلول بنیـادي و مسـائل مربوط به 
شبیه سـازي را در بیـن آمریکایی هـا ارزیابـی 
کـرد و مشـخص شـد کـه دانـش آمریکایی ها 
در مـورد شبیه سـازي و سـلول بنیـادي ناقص 
 4834 از  درصـد   45 اسـت؛  ناصحیـح  یـا 
آمریکایـی مـورد ارزیابـی قـرار گرفتـه، معتقد 
بودنـد کـه در حال حاضـر امکان شبیه سـازي 

یـک بچـه ي انسـان وجـود دارد6. 

ـــه  ـــل ب ـــد در عم ـــردي باي ـــه رويک چ
ـــيم؟ ـــته باش ـــاختي داش ـــب بازس ط

طـب بازسـاختی مسـائل جدیـدي را بـراي 
از پزشـکان شـامل پزشـکان  طیـف وسـیعی 
نورولوژیسـت ها  پیونـد،  جراحـان  و  خانـواده 
پزشـکی  افـراد دخیـل در حیطـه ي  و سـایر 
بـه آن هـا کمـک می کنـد  و  ایجـاد می کنـد 
بازسـاختی  از درمان هـاي طـب  بتواننـد  کـه 
سـؤال  ایـن  بـا  پزشـکان  بگیرنـد.  بهـره  
مواجهنـد کـه آیـا بیمارانـی کـه براي شـرکت 
درمان هـاي طـب  بالینـی  کارآزمایی هـاي  در 
مراقبـت  بایـد  می شـوند  معرفـی  بازسـاختی 
بیش تـري دریافـت کننـد تـا متوجـه شـوند 
و اطمینـان حاصـل کننـد کـه رونـد کسـب 
رضایـت آگاهانـه در ارجحیت اسـت. پزشـکان 

5 - Nisbet, 2004
6 - Burton, 2005
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بالقـوه شـامل خطـرات  بایـد تمـام خطـرات 
پیش بینـی نشـده اي کـه رخ داده را نیـز براي 
بیمـار مطـرح کننـد1. و هـر موضوعـی کـه در 
مـورد آن اتفـاق نظـر وجـود نـدارد نیـز کاملاً 
مطـرح شـود. زمان کافـی براي طـرح مباحث 
زمـان  ایـن  و  شـود  داده  اختصـاص  عمیـق 
بایـد شـامل طـرح هـدف کارآزمایـی بالینـی 
از طـرف  از سوءبرداشـت  بـه منظـور پرهیـز 
بیمار باشـد2. پزشـکان بایـد بیمـار را در مورد 
دسـترس  در  و  اسـتاندارد  درمان هـاي  سـایر 
آگاه نماینـد3. در طـول ایـن فرایند، پزشـکان 
بایـد بـه ایـن مطلب توجـه کننـد بیمارانی که 
به دنبـال درمان هـاي تجربـی هسـتند ممکـن 
اسـت به دلیـل بیمـاري شـدید یا خسته شـدن 
از انجـام سـایر اقدامـات درمانـی آسـیب پذیر 

 . شند با
بازسـاختی  بـه طـب  زیـاد رسـانه ها  توجـه 
ممکـن اسـت پزشـکان را بـا تقاضاهـاي مکرر 
مـورد  در  اطلاعـات  کسـب  بـراي  بیمـاران 
کنـد.  مواجـه  ایـن طـب  درمان هـاي خـاص 
پزشـکان باید بکوشـند کـه منبع قابـل قبولی 
بیمـاران  آن چـه  از  صرف نظـر  اطلاعـات  از 
فراهـم  بشـنوند  رسـانه ها  از  اسـت  ممکـن 
کننـد. پیچیدگـی پیدایش درمان هـا به همراه 
ذهنیـت افـراد براسـاس اطلاعات منتشرشـده 
از رسـانه ها، نیـاز بـه صـرف وقـت بیش تـر در 
طـرح مباحـث بنیـادي بـا بیمـار را بـا در نظر 

1 - Kimmelman, 2005
2 - McKneally and Daar, 2003; Kimmelman, 2005
3 - McKneally and Daar, 2003

ایجـاب  درمانـی  روش هـاي  کلیـه ي  گرفتـن 
راه هـاي  کننـد  تـلاش  بایـد  آن هـا  می کنـد. 
درمـان را کامـلاً شـفاف و سـاده بـراي بیمـار 
توضیـح دهنـد و بـا سـؤالات مکـرر از بیمـار  
مطمئـن شـوند کـه بیمـار فوایـد و خطـرات 
اسـت.  شـده  متوجـه  به خوبـی  را  درمـان 
او چـه  این کـه  مـورد  در  بیمـار  از  پرسـیدن 
چیزهایـی راجـع به ایـن درمان خاص شـنیده 
اسـت و چـه انتظاراتی دارد، به پزشـک کمک 
بسـنجد،  را  بیمـار  درك  سـطح  تـا  می کنـد 
منبـع اطلاعاتـی بیمـار را دریابـد و از باورها و 
عقاید او نسـبت به طب بازسـاختی آگاه شـود. 
درمان هـاي  بـراي  نظـر  تحـت  بیمـاران 
تـا  ارزیابـی شـوند  کامـلاً  بایـد  نورودژنراتیـو 
ظرفیـت تصمیم گیـري آن هـا مشـخص شـود. 
در مـوارد عـدم اطمینـان از ایـن امـر، ممکـن 
اسـت تصمیم گیرنـده ي جایگزیـن لازم باشـد. 
جزییـات بیش تـر ایـن بحث در فصل سـوم به 

تفصیـل آمـده اسـت. 

بحث موارد
دربـاره ي  اول  مـورد  در  بایـد  پزشـک 
نظـر  مـورد  درمـان  از  بیمـار  شـنیده هاي 
اطلاعـات کافی کسـب کند تا بتوانـد فرضیات 
پیشـین او و انتظارات او را از رشد عروق خونی 
جدیـد دریابـد. او باید کامـلاً کارآزمایی بالینی 
را توضیـح داده، و تأکیـد کنـد کـه مشـارکت 
گـروه  در  او  قرارگیـري  موجـب  ضرورتـاً  او 
درمـان نمی شـود و بسـیاري از کارآزمایی هـا 
بـراي بررسـی فوایـد مسـتقیم درمانـی بـه کار 
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نمی رونـد. پزشـک بایـد به طـور کاملاً شـفاف 
جزییات کارآزمایی را شـرح داده و هر اطلاعی 
را کـه لازم اسـت بـه بیمـار بدهـد. بـا توجـه 
بـه تجربی بـودن درمـان، پزشـک بایـد وقـت 
کافـی بـراي توضیـح کامـل خطـرات و فوایـد 
درمـان بگـذارد و تأکیـد کند که ایـن خطرات 
و فوایـد در حـال حاضـر ناشـناخته هسـتند و 
مـواردي را بیـان کنـد که ژن درمانـی در آن ها 
منجـر به بـروز نتایج غیرقابل پیش بینی شـده 
اسـت. در طـول بحث، پزشـک بایـد مرحله به 
حاصـل  اطمینـان  بیمـار  توانایـی  از  مرحلـه 
کـرده و مطمئن شـود که بیمـار از درمان هاي 
اسـتاندارد در دسـترس آگاه اسـت. در نهایت، 
پزشـک بایـد بیمـار را بـه مجـري کارآزمایـی 
بالینـی ارجـاع دهد کـه بیمار بتوانـد اطلاعات 

تکمیلـی دریافـت کند. 
بالینـی  مشـکلات  دوم،  بیمـار  مـورد  در 
اسـپاینا بیفیـدا براي پزشـکان کاملاً مشـخص 
در  بازسـاختی  طـب  کاربـرد  فهـم  و  اسـت 
درمـان ایـن بیمـاري آسـان اسـت. مراجعه به 
مقاله هایـی که تاکنـون در مورد نتایـج کاربرد 
آن در تعـداد معـدودي از بیماران چاپ شـده، 

منبـع مناسـبی بـراي ارائـه ي اطلاعـات کافی 
بـه پزشـکان جهـت بحـث بـا بیمـاران اسـت. 
در هفـت بیمـار مبتـلا بـه اسـپاینا بیفیـدا در 
محـدوده ي سـنی 4 تـا 19 سـال کـه مثانه ي 
اتولـوگ تهیه شـده بـا روش مهندسـی بافـت 
دریافـت کردنـد، نتایـج بالینـی عالـی بـود و 
عملکـرد کلیـه  حفظ شـد. هیچ عارضـه اي اعم 
از عـوارض متابولیـک، سـنگ کلیـه یـا تولیـد 
آبنرمـال موکـوس گزارش نشـد. در بیوپسـی، 
فنوتیـپ  و  سـاختار  مهندسی شـده  مثانـه ي 
خوبـی نشـان داد1. بـا توجـه بـه این کـه نتایج 
ایـن نـوع درمـان زودهنـگام و کـم هسـتند 
پزشـکان از نظـر اخلاقی موظفند کـه تعدادي 
از مقـالات اخیر را در این حوزه تهیه و مطالعه 
نماینـد تا بتواننـد خطرات و فوایـد این فرایند 
درمانـی را مـد نظـر قـرار داده و اطلاعات را به 
بیمـاران خـود منتقـل نماینـد. تا زمـان چاپ 
این کتـاب احتمـالاً مطالعه هـاي بیش تري در 
ایـن خصـوص صـورت گرفتـه اسـت. اهمیـت 
ایـن مطلـب و توجـه خـاص رسـانه ها بـه آن 
می توانـد موجـب تقاضـاي بیمـاران بیش تري 

بـراي دریافـت چنیـن درمانی شـود.

1 - Atala et al., 2006
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فصل 22

آزمون ژنتيکي و 
غربالگري

Ruth Chadwick

ترجمه: دکتر پونه سالاري

فرزنـد  صاحـب  اخیـراً  «آ»  آقـاي  و  خانـم 
پسـر شـده اند. هـر دو والـد ناقـل سیسـتیک 
بـه  هیچ کـدام  اگرچـه  هسـتند،  فیبروزیـس 
بیمـاري مبتـلا نیسـتند. در حالـی کـه آن هـا 
از ریسـک انتقـال آن بـه کـودك خـود مطلـع 
بودنـد، تصمیـم بـه بچـه دار شـدن گرفتنـد و 
حـال، مایلنـد بداننـد کـه آیـا فرزنـد آن ها به 
سیسـتیک فیبروزیـس مبتلا هسـت و در غیر 

ایـن صـورت، آیـا ناقـل اسـت؟
***

 
خانـم «ي» با مراجعـه به پزشـک خانواده ي 
انجـام تسـت در خصـوص  خـود درخواسـت 
اسـتعداد ابتـلاي وي به سـرطان پسـتان دارد. 
به واسـطه ي  و  سـالگی  در سـن 41  او  مـادر 

سـرطان پسـتان درگذشـت. او معتقـد اسـت 
کـه به دلیـل سـابقه ي خانوادگی ممکن اسـت 
او نیـز در سـنین پاییـن فـوت کنـد؛ بنابراین، 
مایـل اسـت بـا اطـلاع از ایـن مطلـب زندگی 

آینـده ي خـود را برنامه ریـزي کنـد. 
***

آزمـــون ژنتيکـــي و غربالگـــري 
ــت؟ چيسـ

در  غربالگـري  و  ژنتیکـی  آزمـون  اگرچـه 
دامنـه ي  داراي  مشـترکند،  مـوارد  بعضـی 
متفاوتـی هسـتند. آزمـون ژنتیکـی بـه تعیین 
فاکتورهـاي ژنتیکـی یک فرد اطلاق می شـود، 
امـا غربالگـري قـادر بـه تعییـن شـیوع چنین 
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در  اسـت،  خـاص  جمعیتـی  در  فاکتورهایـی 
حالـی کـه هیـچ شـاهدي دال بـر وجـود ایـن 
فاکتـور در افـراد ایـن جمعیـت خـاص وجـود 
نـدارد1. آزمـون ژنتیکـی یـک آزمـون خـاص 
کـه  می شـود  انجـام  مـواردي  در  کـه  اسـت 
فـردي مشـخصاً به دلیـل سـابقه ي خانوادگـی 
پزشـک  یـک  یـا  می کنـد  درخواسـت  خـود 
فـردي را بـراي انجـام تسـت معرفـی می کند. 
برنامه هـاي غربالگـري اگرچـه دربرگیرنـده ي 
چنیـن آزمون  هایـی اسـت؛ در واقـع، جزیـی 
اسـت.  عمومـی  بهداشـت  برنامـه ي  یـک  از 
به عنـوان مثـال، در پاسـخ بـه نیـاز دولـت در 
جامعـه،  در  سـلامتی  مشـکل  یـک  ارزیابـی 
در  اسـت  ممکـن  غربالگـري  آزمون  هـاي 
مراحـل مختلف زندگـی نظیـر دوران نوزادي، 
کودکـی یا بزرگسـالی انجام شـده و در نتیجه 
باشـد.  داشـته  همـراه  بـه  متفـاوت  نتایجـی 
سـابقه ي خانوادگـی یـا بیمـاري زمینـه اي نیز 
تولیـد  آزمـون   مثـال،  به عنـوان  اسـت؛  مهـم 
مثـل و غربالگـري به ویژه در زمینه ي سـابقه ي 
ژنتیکـی و مصـرف و سـوءمصرف آن در اصلاح 
نـژاد با حساسـیت هاي خاصی همراه هسـتند. 
مهـم این اسـت کـه بدانیـم آزمـون ژنتیکی و 
غربالگـري ممکن اسـت جزیی از یـک تحقیق 
بیـن  ارتبـاط  تعییـن  مثـل  باشـند،  پزشـکی 
فاکتورهـاي ژنتیکـی و اسـتعداد ابتلاي به یک 

بیمـاري یـا عـوارض جانبـی داروهـا. 
واژه ي آزمـون ژنتیکـی کامـلاً واضح نیسـت. 

1 - Danish Council of Ethics, 1993; Nuffield Council on 
Bioethics, 1993, 2006; Chadwick, 1998

ایـن آزمـون  به صـورت آزمایشـی بـراي تعیین 
حضـور یـا غیـاب یـا تغییر یـک ژن خـاص یا 
برگیرنـده ي  در  کـه شـاید  اسـت  کرومـوزوم 

آنالیـز DNA باشـد یـا نباشـد2. 
مـوارد  سـایر  ارزیابـی  موردهـا،  بعضـی  در 
به طـور  می توانـد  بـدن  پروتئین هـاي  مثـل 
به دسـت  ژنتیکـی  اطلاعـات  غیرمسـتقیم 
دهـد. واژه ي «اطلاعـات ژنتیکـی» نسـبت بـه 
آزمـون ژنتیـک یـک محـدوده ي وسـیع تري 
را شـامل می شـود؛ چـرا کـه می توانـد شـامل 
«اطلاعـات شـجره نامه، نـام اختـلال ژنتیکـی، 
وضعیـت ژنتیکـی اعضـاي خانـواده (به عنـوان 
مثـال، ناقـل یـا بیمـار) یـا نتایـج یـک آزمون  

باشـد.  آزمایشـگاهی3» 
 Human) اکنـون بعد از پروژه ي ژنوم انسـانی
Genome Project) آزمـون ژنتیک و غربالگري 

بیش تـري  قـدرت  تئوریـک،  به طـور  حداقـل 
پیـدا کـرده اسـت و از پیچیدگـی بیش تـري 
برخوردار شـده اسـت. لـذا احتمـال بیش تري 
دارد کـه به حصـول اطلاعات ژنتیکـی مفیدتر 
مـورد  در  تنهـا  نـه  غربالگـري  و  آزمـون   در 
حضـور اختـلال در یـک ژن، بلکـه در مـورد 
اسـتعداد ابتـلا بـه بیماري هـاي شـایع، بیـان 
ویژگی هـاي رفتاري4 ، اسـتعداد بـروز عوارض 
جانبـی دارویـی5 ، و ارزیابـی واکنـش خوب یا 

بـد بـه غذاهـا بینجامد6. 

2 - Nuffield Council on Bioethics, 2006 
3 - Royal College of Physicians, 2006
4 - Nuffield Council on Bioethics, 2002 
5 - Nuffield Council on Bioethics, 2003; Roses, 2004
6 - Chadwick, 2004; Food Ethics Council, 2005
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ـــري  ـــي و غربالگ ـــون ژنتيک ـــرا آزم چ
ـــت؟  ـــت اس داراي اهمي

بـا کشـف بیش تـر ارتبـاط بیـن فاکتورهـاي 
ژنتیکـی و بیماري هـاي شـایع، ژنتیـک بـراي 
می یابـد.  بیش تـري  اهمیـت  متخصصـان 
شـاغلان طیـف وسـیعی از حـرف بهداشـتی 
اگرچـه خـود تحقیـق نمی کنند، ممکن اسـت 
خـود را بـا اطلاعـات ژنتیکـی مواجـه ببیننـد 
درك  اخلاقـی  مسـائل  بـا  را  آن  همراهـی  و 
کننـد. به عـلاوه، ممکن اسـت ایـن متخصصان 
پروژه هـاي  در  کـه  باشـند  داشـته  بیمارانـی 
تحقیقاتـی کـه یک جـزء ژنتیکـی دارنـد یا در 
نمونه هـاي  از  (مجموعـه اي  زیسـت بانک ها 
تعییـن  منظـور  بـه  خـون،  مثـل  بیولوژیـک 
همراهـی فاکتورهـاي ژنتیکی با سـلامت بدن 
بیماري هـا  بعضـی  بـه  ابتـلا  اسـتعداد  مثـل 
و / یـا مطالعـه ي متغیرهـا در یـک جمعیـت) 

می کننـد.  مشـارکت 
اخلاق 

و  ژنتیـک  آزمـون  در  کـه  اخلاقـی  مسـائل 
ایـن  از  ناشـی  می شـوند  مطـرح  غربالگـري 
دیـدگاه اسـت کـه مسـائل خاصـی در مـورد 
اطلاعات ژنتیکی وجود دارد که آن را از سـایر 
دلایـل  می کنـد.  متمایـز  پزشـکی  اطلاعـات 
ایـن تمایـز عبارتنـد از کاربـرد ایـن اطلاعـات 
پیش گویـی  قـدرت  و  خانـواده  اعضـاي  در 
غیر وابسـته بـه زمـان ایـن اطلاعـات. اگرچـه 
سـایر اطلاعـات پزشـکی ممکن اسـت در یک 
یـا چنـد مـورد از موارد بالا مشـترك باشـند و 

حتـی ایـن ادعـا صـورت بگیـرد کـه اطلاعات 
ژنتیکـی از نـوع خاصـی نیسـت، با ایـن حال، 
ایـن موارد در نشـان دادن مسـائل اخلاقی مهم 
بـوده و در هـر دو حالـت غربالگـري یـا آزمون 

ژنتیکـی موضوعیـت می یابنـد. 
ایـن حقیقـت که اطلاعـات ژنتیکـی در افراد 
خانواده مشـترك اسـت، موجب بروز مسـائلی 
در مـورد رازداري و سـهیم کردن دیگـران در 
اطلاعـات می شـود1. هر شـخص ممکن اسـت 
تمایـل بـه افشـاي سـر خـود نداشـته باشـد، 
در حالـی کـه در نظـر پزشـک ممکـن اسـت 
دسترسـی افـراد خانـواده بـه این اطلاعـات از 
جهـت تعییـن زندگی آینده ي فرد مهم باشـد. 
بنابرایـن، در جایـگاه پزشـکان و افـراد شـاغل 
در حـرف پزشـکی مهـم اسـت که بدانیـم اگر 
بیمـار تمایـل بـه افشـاي راز خـود نـدارد، آیا 

پزشـک می توانـد آن را آشـکار کنـد؟
اطلاعـات  پیش گویی کننـده ي  قـدرت   
ژنتیکـی نشـان می دهـد کـه تفـاوت بسـیاري 
بیـن انـواع آزمـون  وجـود دارد؛ در حالـی کـه 
یـک  تشـخیص  بـه  قـادر  آزمون  هـا  بعضـی 
ممکـن  آزمون  هـا  دیگـر  هسـتند،  بیمـاري 
را  فـرد  آینـده ي  سـلامت  وضعیـت  اسـت 
روي  بـر  آزمایـش  انجـام  کننـد.  پیش گویـی 
یـک فرد جهـت ارزیابـی ابتلا به یـک بیماري 
خـاص می توانـد مفیـد باشـد، چـه بـه منظور 
تعییـن راهکارهـا و چـه بـه منظـور آسـایش 
خیـال او در زمانـی کـه بـه علـت عـدم اطلاع  

1 - Human Genetics Commission, 2003
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زمانـی  اسـت.  اضطـراب  دچـار  آینـده اش  از 
کـه آزمـون  پیش گویی کننـده مـد نظر اسـت، 
چـه بـه منظـور ارزیابی اسـتعداد ابتـلا به یک 
بیمـاري در سـنین بـالا یـا اسـتعداد ابتـلا بـه 
یـک بیماري رایج، مسـائل اخلاقـی پیچیده تر 
نتایـج  دقـت  از  اطمینـان  عـدم  می شـوند. 
آزمـون  و نحـوه ي تفسـیر آن هـا یـک معضـل 
اسـت، چـرا کـه ممکـن اسـت افـراد براسـاس 
ایـن نتایـج تصمیماتـی بگیرنـد کـه زندگـی 
آن ها را تغییر دهد و شـاید کشـنده باشـد، در 
حالـی کـه کاملاً مشـخص نیسـت که شـرایط 
پیش بینـی شـده حتمـاً اتفـاق می افتـد یـا نه، 

یـا شـدت بیمـاري چقـدر خواهـد بـود. 
ابتـلا  مـورد  در  کـودکان  در  آزمـون   انجـام 
بـه یـک بیمـاري در سـنین بـالا (بـا شـروع 
بعضـی  مـورد  در  به خصـوص  دیرهنـگام) 
بیماري هـا کـه درمانی براي آن هـا وجود ندارد 
اسـت  ممکـن  هانتینگتـون)  بیمـاري  (مثـل 
بدنام سـازي  مثـل  آسـیب هایی  بـروز  سـبب 
اطلاعـات  ایـن،  بـر  عـلاوه  شـود1.  کـودك 
توسـط  اسـت  ممکـن  پیش گویی کننـده 
اشـخاص ثالثـی مثـل کمپانی هـاي بیمـه یـا 
کارکنـان بـراي تخریب افراد اسـتفاده شـوند؛ 
به عنـوان مثـال، کسـب امتیـازات، عـدم قبول 
براسـاس  افـراد  به کار گیـري  یـا  بیمه شـونده 

ریسـک ابتـلا بـه یـک بیمـاري خـاص2. 

1 - Clarke, 1998
2 - Nuffield Council on Bioethics, 1993; European 
Group on Ethics in Science and New Technologies, 
2003; UK Government and Association of British In-
surers, 2005

سـومین ویژگـی اطلاعات ژنتیکی این اسـت 
که خـاص زمان مشـخصی نیسـت و ذخیره ي 
درازمـدت، تجزیـه و تحلیـل آن را در آینـده 
تکنیک هـاي  و  جدیـد  ارتباطـات  کشـف  بـا 
آزمایـش تسـهیل می کنـد. ایـن پدیـده منجر 
کشـورهاي  در  زیسـت بانک ها  پیدایـش  بـه 
ابـزار  و  وسـیله  به عنـوان  کـه  شـد  مختلـف 
کـه  می کنـد  فراهـم  را  شـرایطی  تحقیقـات، 
بتـوان بیـن فاکتورهـاي ژنتیکـی و وضعیـت 
سـلامتی ارتباطاتـی ایجاد کـرد و اطلاعاتی در 
مـورد متغیرهـا یـا تغییـرات در یـک جمعیت 
خـاص به دسـت آورد3. ایـن فناوري هـاي نوین 
فقـط براسـاس سودرسـانی بـه فـرد دهنده ي 
نمونـه عمـل نمی کند، بلکه اسـاس آن منفعت 
عمـوم یـا سـلامت جامعه اسـت؛ نظیـر اجراي 
برنامه هـاي غربالگـري. کاربـرد زیسـت بانک ها 
براسـاس میـزان توقع فـرد مشـارکت کننده از 
دریافـت اطلاعـات در مورد سـاختار ژنتیکی او 

اسـت.  متفاوت 
به علـت معایبـی کـه بیـان نتایـج آزمون  هاي 
معتقدنـد  بعضـی  دارد،  افـراد  بـه  ژنتیکـی 
کـه حـق بیمـار نیسـت کـه اطلاعاتـی را در 
مـورد سـاختار ژنتیکـی خـود بدانـد. بنابراین، 
کسـب رضایـت آگاهانـه بـراي گرفتـن نمونـه 
بـراي چنیـن آزمونـی یـک مسـأله ي اخلاقـی 
اساسـی اسـت4. سـؤالات مطرح شـده شـامل 
(در  کسـی  چـه  از  کـه  اسـت  مطالـب  ایـن 
مـواردي کـه یـک کـودك بایـد آزمون  شـود) 

3 - Häry et al., 2007
4 - Chadwick et al., 1997
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اطلاعاتـی  چـه  کـرد؟  کسـب  رضایـت  بایـد 
بایـد بـه فـرد داده شـود و چگونـه؟ (آیا بعضی 
هسـتند؟1)  ضـروري  ژنتیـک  مشـاوره هاي 
زمانـی کـه نگـه داري طولانی مـدت نمونه هـا 
مـد نظـر اسـت، سـؤالات بیش تـري در مـورد 
بـراي  نامحـدود  یـا  کسـب رضایـت محـدود 
مصـارف آینـده ي نمونه، و لـزوم تماس مجدد 
بـا دهنـده ي نمونـه در مراحل مختلـف مطرح 

می شـود. 

قانون
محـدوده ي کاربـرد اطلاعات ژنتیکی وسـیع 
کشـورهاي  کـه  راه هایـی  مـورد  در  و  اسـت 
مختلـف در ایـن زمینـه قانون وضـع می کنند 
نیـز اختلاف هـاي ملـی وجـود دارد2. به عنوان 
مثـال، زمانـی کـه در بعضـی کشـورها (مثـل 
ریشـه ي  ملـی  زیسـت بانک هاي  ایسـلند) 
قانونی دارند، در سـایر کشـورها مثل انگلستان 
این گونـه نیسـت. بـا توجه بـه کارکـرد بالینی، 
رایـج  قوانیـن  تعیین شـده ي  پیـش  از  وجـود 
رضایـت  کسـب  مـورد  در  قانون گـذاري  یـا 
اطلاعـات  آشکارسـازي  در  آن  از  اسـتفاده  و 
قبـل  از  این کـه  مگـر  دارد،  کاربـرد  پزشـکی 
قوانینـی خـاص در مـورد اطلاعـات ژنتیکـی 
به عـلاوه،  باشـد.  تدویـن شـده  آن  کاربـرد  و 
بعضـی روش هـاي بین المللـی وجـود دارند که 

بایـد مـد نظـر قـرار بگیرند. 
حقـوق  و  انسـانی  ژنـوم  جهانـی  بیانیـه ي 

1 - Nuffield Council on Bioethics, 1993
2 - Cutter et al., 2004

انسـان3، اگرچـه  ارزش قانونـی نـدارد، اصـول 
کلـی نظیـر حق احتـرام بـه کرامت انسـانی و 
حقـوق هر فـرد را بـدون توجـه به خصوصیات 
کـه  می کنـد  بیـان  و  مطـرح  وي  ژنتیکـی 
نگه داشـته  مخفـی  بایـد  ژنتیکـی  اطلاعـات 

 . د شو
پیمـان محافظـت از حقوق و کرامت انسـانی 
بـا در نظـر گرفتن علـوم پزشـکی و بیولوژي4، 
صریحـاً بعضـی اصـول کلـی را اعـلام می کند. 
آزمون  هایـی  می کنـد  بیـان  مثـال،  به عنـوان 
کـه بـراي پیش گویی یـک بیمـاري ژنتیکی یا 
تعییـن ناقـلان ژن بیمـاري خاصـی یـا تعیین 
اسـتعداد ابتـلا بـه یـک بیمـاري معیـن به کار 
می رونـد، فقـط بایـد بـراي مقاصـد پزشـکی 
صـورت  مشـاوره  آن  از  قبـل  و  رفتـه  بـه کار 

 . د بگیر
در بعضـی حوزه هـاي قضایـی، قانـون موجود 
مرتبـط بـا رضایـت، ناکافـی به نظـر می رسـد. 
به عنـوان مثـال، در انگلیس براسـاس قـرارداد 
هجمـه ي   2004  Human Tissue ACT

 DNA جدیـدي به صـورت مجاز شـمردن آنالیز
بدون کسـب رضایت ایجاد شـده است. اگرچه 
منظـور مـا جلوگیـري اسـتفاده از DNA براي 
تحقیقـات یا مقاصـد طبی نیسـت، این آزمون  
سوءاسـتفاده  احتمـال  پیرامـون  را  مسـائلی 
بـه  مذکـور  قـرارداد  می کنـد.  مطـرح  آن  از 
3 - Universal Declaration on the Human Genome and 
Human Rights) (UNESCO, 1997)
4 - Convention for the protection of Human Rights and 
Dignity of the Human Being with Regard to the Appli-
cation of Biology and Medicine (Council of Europe, 
1997)
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انسـان تعمیـم نمی یابـد  تمـام اجـزاي بـدن 
و به عنـوان مثـال سـلول هاي تخـم و جنیـن 
خـارج از بـدن و لکه هـاي خون خشک شـده را 
مسـتثنی می کنـد. اما ایـن قـرارداد چارچوبی 
قانونـی بـراي مصـرف و دفـع بافت هـا شـامل 
نیـاز بـه کسـب رضایـت از فـرد داراي قـدرت 
بافـت  در   DNA آنالیـز  بـراي  تصمیم گیـري 

سـلولی فراهـم می کنـد. 
کسـب رضایـت بـراي مصرف ماده ي سـلولی 
لازم  دهنـده  فـرد  درمـان  و  تشـخیص  در 
نیسـت و ایـن مطلـب ممکـن اسـت اسـتفاده 
از آزمون  هـاي غربالگـري بـدون رضایـت فـرد 
را تسـهیل کنـد. هرچنـد براسـاس نظریـه ي 
انجمـن اخلاق زیسـتی نافیلد1  براي اسـتفاده 
از اطلاعـات شـخصی نظیـر آن چه در قـرارداد 
اسـت،  آمـده   1998 Data Protection ACT

ایـن  دارد.  وجـود  رضایـت  کسـب  بـه  نیـاز 
قـرارداد گرفتـن، نگه داري، اسـتفاده و افشـاي 

اطلاعـات شـخصی را کنتـرل می کنـد. 
در آمریـکا و انگلسـتان قانون گـذاري خاصی 
«تبعیـض»  و  کارافتادگی هـا»  «از  ویـژه ي 
صـورت گرفته اسـت2 کـه ایـن قانون گذاري ها 
ممکـن اسـت در حـوزه ي ژنتیک نیز مناسـب 
باشـند. حـال این سـؤال پیش می آیـد که «از 
کارافتادگـی» چگونـه تعریـف شـود و آیـا این 
قضیـه شـامل افرادي بـا اختـلال ژنتیکی قبل 

از علامـت دار شـدن فـرد می شـود یـا خیر؟ 

1 - Nuffield Council on Bioethics, 2006
2 - Disability Discrimination ACT 1995 and the Amer-
icans with Disabilities ACT 1990

سياست گذاري 
در حالـی کـه دانـش علمـی بشـر در حـال 
پیشـرفت سـریع اسـت و قانون گذاري همیشه 
وسـیعی  طیـف  نیسـت،  دولـت  انتخابـی  راه 
کمیته هـاي  و  قانون گـذار  سـازمان هاي  از 
مشـورتی در ایـن کار دخیل هسـتند. به عنوان 
مثـال، در سـطح بین المللـی، کمیتـه ي اخلاق 
 Human Genome Organization) ژنوم انسانی
Ethics Committee [HUGO]) مطالبـی را در 

خصـوص مباحـث مرتبـط بـا ژنتیـک منتشـر 
 Statement on the بیانیـه ي  بـا  کـه  کـرد 
 Principle Conduct of Genetic Research

in 1996 آغـاز می شـود. بیانیه هـا بـه میـزان 
زیـادي بـا تحقیقـات مرتبـط هسـتند، اگرچه 
بـا بعضـی مـوارد نظیـر جمـع آوري نمونه هاي 

می یابنـد3.  بیش تـري  ارتبـاط   DNA

در ایـن حـوزه چارچوب اخلاقی تعریف شـده 
بـا تغییـر علـوم تغییـر می یابـد، و در بیانیه ي 
تمایـل   ،HUGO اخـلاق  کمیتـه ي  اخیـر 
اجـراي  و  اسـتقرار  بـر  تأکیـد  بـه  بیش تـري 
رازداري  و  فـرد  رضایـت  بـر  عـلاوه  عدالـت 
نشـان داده شـده اسـت4. حرکـت از مرکزیـت 
نظیـر  مدل هایـی  پیشـنهاد  به عـلاوه ي  فـرد 
بـراي   (Joint account) مشـترك  گـزارش 
خانـواده  اعضـاي  مشـترك  مالکیـت  بیـان 
برجسـته کـرده  را  ژنتیکـی آن  اطلاعـات  در 
اسـت5. در مـورد پیچیدگـی مسـائل، بعضـی 

3 - Human Genome Organization, 1998
4 - Knoppers and Chadwick, 2005
5 - Parker and Lucassen, 2004
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کمیته هـا یـا کمیسـیون ها گزارش هـاي کامل 
و داراي قـدرت نفـوذي را در موضوعاتـی چون 
ارائـه کرده انـد. به عنـوان  غربالگـري ژنتیکـی 
مثـال، انجمـن بیواتیکـز نافیلـد کـه گـزارش 
خـود را در مـورد غربالگـري ژنتیکی و مسـائل 
اخلاقـی آن در سـال 1993 منتشـر کرد، یک 
ویژه نامـه نیـز در سـال 2006 ارائـه داد1. در 
آن ویژه نامـه بـه خطـر بزرگ نمایـی وعده هاي 
ژنتیکـی اشـاره و عنوان شـده که تا دسـتیابی 
بـه بعضـی از ایـن فوایـد راه درازي در پیـش 
اسـت؛ نظیـر غربالگـري بیماري هـاي چند ژنی 
و تعییـن فوایـد فارماکوژنومیکـس کـه در این 
مطالعه هـا ارتبـاط بیـن فاکتورهـاي ژنتیکـی 
و پاسـخ بـه داروهـا براي تسـهیل تجویـز دارو 
کاهـش  و  فـرد  ژنتیکـی  اطلاعـات  براسـاس 

عـوارض دارویـی بررسـی می شـود. 
غربالگـري  کمیتـه ي  انگلیـس  در  به عـلاوه، 
ملـی2 کرایتریایـی را بـراي معرفـی برنامه هاي 
شـامل  کـه  کـرد  ارائـه  ژنتیکـی  غربالگـري 
کـه  بیماري هایـی  ماهیـت  گرفتـن  نظـر  در 
غربالگـري می شـوند و نـوع اقـدام لازم پس از 

مثبـت شـدن آزمـون  می شـود. 
مـورد  در  نیـز  عمومـی  دسـتورالعمل هاي 
کلـی  اصـل  کـه  زمانـی  در  رضایـت  کسـب 
جهـت  رضایـت  کسـب  بـراي  نیـاز  (غالـب) 
دریافـت نمونـه ي DNA و افشـاي اطلاعات را 
نشـان می دهـد، نیـز منتشـر شـده اسـت3.  

1 - Nuffield Council on Bioethics 2006
2 - National Screening Committee (2003)
3 - Royal College of Physicians, 2006

مطالعه هاي تجربي
 به طـور کلـی، انـواع متفاوتـی از مطالعه هاي 
مطالعه هـاي  نظیـر  دارنـد؛  وجـود  تجربـی 
بررسـی همراهـی بیـن فاکتورهـاي ژنتیکـی 
ایـن  افـراد.  مشـخصات  سـایر  و  بیمـاري  و 
مطالعه هـاي همبسـتگی ممکـن اسـت خاص 
بیمـاري یـا خـاص یـک جمعیـت ویژه باشـد، 
انگلیـس  همان طـور کـه در زیسـت بانک هاي 

اسـت.  رایج 
تجربـی  بررسـی هاي  اخلاقـی  دیـدگاه  از 
در علـوم اجتماعـی به دلیـل توجـه بـه درك 
عمومـی از ژنتیـک اهمیـت خاصـی می یابنـد. 
بـا  مخالفـت  این کـه  مـورد  در  نگرانی هـا 
ژنتیکـی شـده اند  کـه دسـت کاري  غذاهایـی 
ممکـن اسـت منجـر بـه عـدم تمایـل عمـوم 
بـا  تهیه شـده  داروهـاي  پذیـرش  بـراي 
اسـتفاده از خصوصیـات ژنتیکـی افـراد نظیـر 
به کارگیـري  باعـث  شـود،  فارماکوژنومیکـس 
طیـف وسـیعی از ابتـکارات عملـی در اجتماع 
شـده اسـت. در حالـی کـه این مطلـب ممکن 
توجـه  مـورد  ابزارگرایـی  دیـدگاه  از  اسـت 
قـرار گیـرد، چـرا که بـه منظـور دسـتیابی به 
پذیـرش عمومـی طراحی شـده اسـت؛ امروزه، 
به عنـوان روش یک طرفـه اي شناخته شـده که 
اطلاع رسـانی را کافـی و معـادل بـا شـنیدن 
کم تـري  اهمیـت  اگـر   ) مـردم  صحبت هـاي 
بنابرایـن، سیاسـت  باشـد) می دانـد.  نداشـته 
عمومـی می توانـد بـر اسـاس آگاهـی از ایـن 

مطلـب تعییـن شـود.
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به عنـوان مثـال، کار بـر روي نظـرات افـراد 
در مـورد فارماکوژنومیکـس در شـمال غـرب 
انگلیـس حاکی از مقبولیت فوایـد بالقوه ي آن 
اسـت کـه شـامل دسترسـی سـریع تر بـه یک 
داروي مناسـب در مقابـل آزمـون و خطاسـت 
و عـوارض آن در هـر فـرد مشـخص اسـت، اما 
در بیـن افـراد حـرف پزشـکی در مـورد امکان 
اسـاس  بـر  دارو  یـک  مصـرف  محدود کـردن 
نگرانی هایـی  فارماکوژنومیکـس  اطلاعـات 

وجـود دارد.

چـــه رويکـــردي بايـــد در عمـــل 
ـــري  ـــک و غربالگ ـــون ژنتي ـــه آزم ب

داشـــته باشـــيم؟ 
در ژنتیـک بالینی، مسـائل مطرح شـده ي بالا 
بسـیار مـورد بحـث قرار گرفته و بحـث در 10 
سـال گذشـته پیرامـون آن ادامه یافته اسـت. 
در حالـی کـه ضـرورت وجـود یـک راهنما در 
ایـن مباحـث اساسـی اسـت، محـل اسـتفاده 
ایـن بحـث به نظـر می رسـد.  از  از آن خـارج 
بـا ایـن حـال، راهنماهـاي بسـیاري در مـورد 
نحـوه ي به کارگیـري ایـن مسـائل وجـود دارد 
کـه در همـه ي آن هـا بعضـی مـوارد مشـترك 

وجـود دارد کـه بایـد در ذهـن قـرار گیرند. 
اول این کـه بهتریـن عملکرد در مورد کسـب 
رضایـت آگاهانـه آن اسـت که کسـب رضایت 
باشـد؛  مسـتند  نمونـه  دهنـده ي  از  آگاهانـه 
مصـارف  مـورد  در  کـه  اطلاعاتـی  به همـراه 
حـال و آینـده ي ایـن نمونـه در رضایـت قیـد 

می شـود1. 
حفـظ  ضـرورت  بـه  توجـه  بـا  این کـه  دوم 
اطلاعـات در حالـی که این عقیـده وجود دارد 
کـه در بعضـی موارد اسـتثنایی یک پزشـک یا 
فرد دخیل در حرفه ي پزشـکی در زمان وجود 
تهدیـد جدي بیمـاري بـراي افراد خانـواده به 
همـراه امـکان درمـان لازم، بایـد در خصـوص 
افشـاي راز احتیـاط لازم را بنمایـد (مثل مورد 
سـرطان کولـون2)، چنین مـواردي خیلی نادر 
هسـتند و بنابرایـن، ارزیابـی مضـرات آزمـون  
به راحتـی امکان پذیر نیسـت. اهمیـت رازداري 

در مباحـث جدید تصریح شـده اسـت3. 
این کـه مسـائلی در مـورد تردیـد در  سـوم 
اطلاعـات، درك و دریافـت اطلاعـات مربـوط 
بـه خطـرات و خطـرات مرتبـط بـا اطلاعـات 
ژنتیکـی (و بزرگ نمایـی خطـرات احتمالـی) 
نیـز وجـود دارد کـه ایـن مسـائل نیاز بـه کار 
بیش تـر جهـت برقـراري ارتبـاط موثـر بـراي 
ایجـاد  معقـول  انتظـارات  سـاختن  بـرآورده 

. می کننـد

بحث موارد 
در مـورد اول، مسـأله ي مهـم ایـن اسـت که 
چـه کسـی مجـاز اسـت کـه در مـورد آزمـون 
ژنتیکـی یـک کـودك رضایـت دهـد و این که 
انجـام ایـن آزمـون  مـورد نظر کودك اسـت یا 
نـه؟ در این جـا بایـد تفاوتـی بیـن آزمون  هاي 

1 - Royal College of Physicians, 2006
2 - Genetic Interest Group, 1998
3 - Nuffield Council on Bioethics, 2006; Royal College 
of Physicians, 2006
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تشـخیصی و پیش گویی کننـده قائـل شـویم. 
ایـن مطلـب کـه کـودکان فقـط بایـد زمانـی 
آزمـون  شـوند کـه خـود علاقه مندنـد و بعضی 
و  شـود  ارائـه  آن هـا  بـه  می توانـد  درمان هـا 
آن هـا نبایـد بـراي یک اختـلال که در سـنین 
 (Late - onset disorder) بـالا بـروز می کنـد
آزمـون  شـوند توسـط اکثریـت پذیرفته شـده 

ست.  ا
دور از واقعیـت اسـت کـه بگوییـم کـودك 
علاقه منـد اسـت کـه مشـکل وي در انتقـال 
یـک ژن بـه اطـلاع پـدر و مـادر او برسـد. در 
حالـی کـه ایـن مطلـب زمانـی که کـودك به 
می یابـد،  اهمیـت  برسـد  بزرگسـالی  سـنین 
مثـل تصمیـم به تولیـد مثل در آینـده، و هیچ 
دیـدگاه مشـخصی بـراي اقـدام فـوري وجـود 
نـدارد و بنابرایـن، آزمـون  نبایـد انجـام شـود. 
در مـوارد آزمـون  کـودکان، مشـکل دیگـري 
کـه  اسـت  ایـن  آیـد  به وجـود  کـه می توانـد 
نتایـج آزمایـش نشـان دهـد فـردي کـه پـدر 
او خطـاب می شـود، پـدر واقعـی او نیسـت و 
در ایـن زمـان رازداري در قبـال حق دانسـتن 
پـدر چالش هـاي جدیـدي را ایجـاد می کنـد، 
اگرچـه در ایـن فصـل ایـن مطلب مـورد بحث 

. نیست
در مـورد دوم، خانـم «ي» ممکن اسـت یک 
کاندیـد خـوب بـراي آزمـون  موتاسـیون هاي 

BRCA1 وBRCA2 باشـد کـه نشـان دهنده ي 

پسـتان  سـرطان  بـه  ابتـلا  بـالاي  ریسـک 
اسـت. اطلاعـات بیش تـري در مورد سـابقه ي 
خانوادگـی بایـد حاصـل شـود. ممکـن اسـت 
او بیـش از حـد بـه مـرگ فکـر می کنـد و بـه 
همیـن دلیـل نگـران اسـت کـه زندگـی وي 
نظیـر زندگـی مـادرش خاتمـه یابـد. تفسـیر 
وي  بـراي  بایـد  اسـت.  مهـم  نیـز  اطلاعـات 
مشـخص شـود که نتایـج منفی آزمـون  به این 
معنـی نیسـت کـه او از خطر سـرطان پسـتان 
در آینـده مبراسـت، چـرا کـه در بیش تر موارد 
  BRCA1 این سـرطان ناشی از موتاسـیون هاي

BRCA2 نیسـتند.  و 
امـا در حالتـی کـه نتایـج مثبـت باشـند، در 
یـا راه پیشـگیري (مثـل  نـوع درمـان  مـورد 
ماستکتومی) و در دسـترس بودن آن ها، نتایج 
بایـد مـورد بررسـی قـرار بگیرند. کاربـرد مهم 
نتایـج ایـن آزمـون  بـراي سـایر افـراد خانواده 
بایـد در نظـر گرفتـه شـود، به عنـوان مثـال، 
علاقه منـدي خواهـر ایـن شـخص به اطـلاع از 
ایـن اطلاعـات. پـس خانـم «ي» باید تشـویق 
شـود کـه ایـن اطلاعـات را بـا خواهـرش در 
میـان بگـذارد. ]توجـه بـه «راهنمـاي اخلاقی 
http://mehr/tums. ژنتیـک»  پژوهش هـاي 

ac.ir/codes.aspx می توانـد در نـگاه موجود در 

کشـورمان در ایـن بحـث کمک کننده باشـد.[
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فصل 23

زيست بانک
Bartha Maria Knoppers and Madelaine 

Saginur 

ترجمه دکتر پونه سالاري

یـک  پزشـکان  سـال،  چندیـن  طـول  در 
بیولوژیـک  نمونه هـاي  سـرطان  کلینیـک 
تشـخیصی  آزمون  هـاي  انجـام  از  پـس  را 
نگـه داري کرده انـد. تـا قبـل از سـال 2000، 
به منظـور ذخیـره  یـا انجـام تحقیقـات بر روي 
نمونه هـا نیـازي به کسـب رضایت بیمـار نبود. 
کلینیـک  تغییـر سیاسـت   ، در سـال 2000 
به صـورت سـامانمند جهـت  باعـث شـد کـه 
باقی مانـده  بیولوژیـک  نمونه هـاي  نگـه داري 
در کلینیـک و اسـتفاده از آن هـا در تحقیقـات 
آتـی سـرطان، از بیماران رضایت گرفته شـود. 
پـس از آن، کلینیـک زمانـی نمونه ها را ذخیره 
می کنـد کـه بیمـار رضایـت داده باشـد و در 
غیـر این صـورت نمونه هـا را معـدوم می کنـد. 
زنـده  هنـوز  نمونه هـا  صاحبـان  از  بسـیاري 
هسـتند (و بعضـی هنوز بیمـاران این کلینیک 

هسـتند)، در حالـی کـه بعضی فوت شـده اند. 
 4000 از  بیـش  کلینیـک  حاضـر،  حـال  در 
نمونـه، با اطلاعـات کامل کلینیکـی این افراد، 
دارد. دو گـروه از متخصصـان ژنتیـک مایلنـد 
کـه از ایـن نمونه هـا بـراي تحقیقات اسـتفاده 
کننـد؛ یـک گـروه می خواهد اسـاس سـرطان 
را ارزیابـی کنـد و دیگـري می خواهـد اسـاس 
ژنتیکـی نـژاد و پاسـخ بـه داروهـا را در یـک 
مطالعـه ي تصادفـی هتـروژن ارزیابـی نمایـد.    

***

زيست بانک چيست؟ 
دانـش مـا در حوزه ي علـم ژنتیک بـه میزان 
زیادي روش انجام تحقیقات زیسـت - پزشکی 
را تغییر داده اسـت. از دو پروژه ي ژنوم انسـانی 
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 International HapMap Consortium)
بـه  اکنـون   , (Human Genome Project

توالـی ژنـوم انسـانی واقفیـم و یـک نقشـه ي 
کرده ایـم  تهیـه  انسـانی  ژنـوم  از  هاپلوتایـپ 
کـه الگـوي مشـترك سـابقه ي هاپلوتایـپ را 
توضیـح می دهـد. در حالـی کـه در تحقیقـات 
ژنتیکـی گذشـته تمایل بـه تمرکـز بیش تر بر 
تعییـن تک ژن هایـی بـود کـه مـدل مندلیـن 
(Mandelian) وراثـت را دنبـال می کنند (مثل 
وجـود ژن  خاصـی کـه بـراي ایجـاد بیمـاري 
لازم و کافـی اسـت)؛ امـروزه، تمایـل بیش تـر 
ریسـک فاکتورهاي  مـورد  در  تحقیـق  بـر 
(مثـل  مشـترك  بیماري هـاي  در  ژنتیکـی 
و  سـرطان  عروقـی،   - قلبـی  بیماري هـاي 
فارماکوژنومیکـس  انجـام تحقیقـات  دیابـت)، 
پاسـخ  در  ژنتیکـی  تفاوت هـاي  نقـش  (درك 
بـه دارو) و بررسـی تغییرات نرمـال ژنتیکی در 

یـک جمعیـت خـاص  متمرکـز اسـت1. 
بـه ایـن منظـور لازم اسـت کـه محققـان به 
مجموعـه اي سـامانمند از بافـت یـا نمونه هاي 
مایـع و اطلاعات بالینی آن ها (زیسـت بانک ها) 
دسترسـی داشـته باشـند تـا بتوانند پیشـرفت 
خـود را در ایـن حـوزه بـه حداکثر برسـانند یا 
حداقـل منجـر بـه فهـم بهتـر نقش ژن هـا در 
سـلامتی - بیمـاري و تداخل با محیط شـود2. 
علیرغـم وجـود تناقضاتـی در خصـوص کاربرد 
علمـی این اطلاعـات، اغلب افـراد معتقدند که 

1 - Knoppers and Sallée, 2005
2 - World Health Organization, 2003; Canadian Bio-
technology Advisory Committee, 2004

زیسـت بانک ها بسـیار مهـم و مفیـد هسـتند3. 
زیسـت بانک ها از بعضـی جهـات نظیـر تعداد 
نمونه هـا، نـوع نمونه هـا (بـر حسـب بیمـاري 
نمونـه ي  آینده نگر/گذشـته نگر،  خاص/عـام، 
قابلیـت  خانوادگی/جمعیتـی)،   / شـخصی 
اسـتفاده ي  میـزان  نمونه هـا،  هویـت  تعییـن 
ممکـن یـا مجـاز، وضعیـت مراکـز در دریافت 
بودجـه (دولتی، خصوصـی) و محل جمع آوري 
نمونه هـا (کلینیـک، مرکـز تحقیقات، پزشـکی 

قانونـی و....) متفـاوت هسـتند.
کلیـدي  نکتـه ي  یـک  بخـش  ایـن  در 
اخلاقـی توضیـح داده خواهـد شـد کـه اگرچه 
زمینـه ي  در  اسـت،  مهـم  تحقیق هـا  در 
زیسـت بانک ها نیـز براي پزشـکان قابـل تأمل 
اسـت و آن رضایت می باشـد. در صدد هستیم 
در ایـن فصل وضعیـت کلی را به عـلاوه آن چه 
قابـل اسـتناد و موجه اسـت توضیـح داده و از 
دیـدگاه متفـاوت ملـی و بین المللـی مسـأله را 
مطـرح کنیـم. مسـائل مرتبـط نظیـر ارسـال 
نتایـج تحقیـق و تجارت از حیطـه ي بحث این 

اسـت.  فصـل خارج 

چـــرا زيســـت بانک داراي اهميـــت 
ـــت؟ اس
اخلاق 

نورمبـرگ  آزمایش هـاي  زمـان  از 
(Nuremberg Trials) پـس از جنـگ جهانـی 
دوم، پرتکل هـاي بین المللـی اخلاقـی جهـت 

3 - Barbour, 2003; Finkelstein et al., 2004; Foster and 
Sharp, 2005
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حمایـت از افـرادي کـه در تحقیقات پزشـکی 
کـد  در  شـد.  تدویـن  می کننـد  مشـارکت 
نورمبـرگ- اولیـن راهـکار بین المللـی اخـلاق 
در تحقیقـات پزشـکی- بیان شـد کـه رضایت 
داوطلبانـه از افراد انسـانی یـک ضرورت مطلق 

اسـت1 .
تصمیم گیـري  بـه  نیـاز  داوطلبانـه  رضایـت 
آزادانـه ي یـک فـرد دارد کـه از نظـر قانونـی 
قـادر بـه تصمیم گیـري اسـت و داراي دانـش 
کافی و درك لازم و کافی از شـرایط می باشـد 
داشـته  قاطـع  تصمیم گیـري  می توانـد  کـه 
باشـد. امـروزه، رضایـت آگاهانـه محـل محک 
تحقیقات زیسـت - پزشـکی از دیدگاه اخلاقی 
اسـت و در بسـیاري از سیاسـت گذاري ها نظیر 
سـایر  و  یونسـکو  پزشـکی،  جهانـی  انجمـن 

سـازمان هاي وابسـته مثـل: 
(United Nations Educational, Scientific 

and Cultural Organization (UNESCO), the 
Council for International Organizations of 
Medical Sciences (CIOMS), The Human 
Genome Organization (HUGO), The World 
Health Organization (WHO), The Council 
of Europe) 

کـد خاصـی بـه آن اختصـاص داده شـده که 
ژنتیـک2 و حتـی در زمینـه ي  تحقیقـات  در 
قابـل  کامـلاً  زیسـت بانک ها3  اختصاصی تـر 

اسـتفاده اسـت. 

1 - Nuremberg Code, 1947; Word Medical Association, 
1964; Council of Europe, 2005
2 - UNESCO, 2003, 2005; Canadian Institutes of 
Health Research, 2005; Council of Europe, 2005
3 - HUGO, 1998; WHO, 2003; Council of Europe 
Steering Committee on Bioethics, 2006

ارزش هـاي  مـوارد  ایـن  از  کـدام  هـر  در 
زمینـه اي کـه در رضایـت آگاهانـه بایـد مورد 
توجه قرار گیرد یکسـان اسـت و شامل کرامت 
انسـانی، اتونومی و رازداري اسـت. در هر حال، 
به علـت تفاوت هـاي واقعـی بین انـواع مختلف 
تحقیقـات، چگونگـی ارزیابی ایـن ارزش ها در 
مقابـل راه هـاي تسـهیل تحقیقـات کـه به نفع 

انسـان اسـت تغییـر می کند. 
بـراي تحقیـق بـر روي نمونه هـاي بیولوژیک 
بـر خـلاف تحقیـق بـر روي انسـان، خطـرات 
کمـی وجـود دارد یـا بـدون خطر اسـت. براي 
نمونه هـاي مـورد تحقیـق، خطر عمـده مربوط 
نمونه هـا  از  (اسـتفاده  انسـانی  کرامـت  بـه 
بـدون رضایـت که خـلاف باورهاي شـخصی و 
مذهبـی فرد اسـت) و خطرات شـخصی (مثل 
تحـت تأثیر قـرار گرفتـن بیمه) یا ایجـاد انگ 

گروهی اسـت4. 
زیسـت بانک ها،  جمعیتـی  تحقیقـات  بـراي 
در  می کنـد؛  تغییـر  بیش تـر  نمونـه ي 
افـرادي  اغلـب  جمعیتـی  زیسـت بانک هاي 
می کننـد  نمونه گیـري  کـه  هسـتند  دخیـل 
امـا در پژوهش مسـتقیماً همـکاري نمی کنند 
فراهـم  پژوهشـگر  بـراي  را  نمونه هـا  فقـط  و 

 . می کننـد
هـدف از زیسـت بانک جمعیتـی فراهم کردن 
یـک منبع اسـت کـه بتواند بـراي بسـیاري از 
پروژه هـاي تحقیقاتـی در حوزه هـاي مختلـف 
علمـی و در راه هـاي قابل پیش بینـی در زمان 

4 - Rothstein, 2005
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جمـع آوري نمونـه اسـتفاده  شـود1. حرکت به 
سـمت تحقیقـات ژنتیکـی براسـاس جمعیـت 
(کـه نیازمنـد زمینه سـازي هایی مثل تشـکیل 
زیسـت بانک اسـت)، منجر به حرکـت هم زمان 
بـه سـمت در نظر گرفتـن موقعیـت ممتاز هر 

شـخص در علم اخلاق شـده اسـت2. 

قانون و سياست 
مسائل عمومي

 به طـور کلی، نیاز به کسـب رضایـت با توجه 
بـه قابلیت شناسـایی نمونـه و اطلاعات مرتبط 
بـا آن متغیـر اسـت. این مطلب بـه این صورت 
قابـل درك اسـت کـه هـر چقـدر ارتبـاط بین 
باشـد، شـانس  نمونـه و دهنـده ي آن کم تـر 
نمونـه کم تـر  بـه دهنـده ي  آسـیب رسـیدن 
اسـت. بایـد توجـه کـرد کـه در اصطلاحی که 
در واژه شناسـی براي توضیح قابلیت شناسـایی 
نمونه هـاي ژنتیکـی به کار می رود نـکات مبهم 

قابـل توجهی وجـود دارد3. 
مـا به منظـور شفاف سـازي از واژه ي بدون نام 
بـراي ارجـاع بـه نمونه هایی که ابتدا مشـخص 
بوده انـد یا کـد دار شـده اند، اما سـپس از تمام 
مشـخصه هاي موجـود پاك شـده اند اسـتفاده 
می کنیـم. عبـارت کـددار شـده بـراي اشـاره 
بـه نمونه هایـی بـه کار مـی رود کـه فقـط بـا 
شکسـتن کـد (چه در مـورد نمونه هـاي داراي 

1 - Canadian Biotechnology Advisory Committee, 
2004
2 - WHO, 2003; Knoppers and Chadwick, 2005
3 - Knoppers and Seginur, 2005; US National Bioethics 
Advisory Committee, 1999

یـک کـد و چـه در مـورد نمونه هـاي داراي دو 
کـد) قابل شناسـایی می شـوند. 

در واقـع، دو کـد در برگیرنـده ي یـک فـرد 
در  می توانـد  کـه  اسـت  کلیـددار  به عنـوان 
زمـان لازم بـراي مقاصـد تحقیقاتی یـا بالینی 
دو کـد را بـه هـم مرتبط سـازد. پـس از بیش 
اطمینـان،  عـدم  و  تـداوم  عـدم  یک دهـه  از 
تلاش هایـی بـراي آغـاز ایـن فعالیت ها شـروع 
شـد. در ابتدا سـعی شد، درسـتی چشم پوشی 
از کسـب رضایـت بـراي تحقیقـات ثانویـه بـر 
اطلاعـات  و  کـد  دو  داراي  نمونه هـاي  روي 
آن ها مشـخص شـود و سـپس گرفتن رضایت 
همه جانبـه بـراي پروژه هـاي جمعیتـی مـورد 

قـرار گرفت.  پذیـرش 
 HUGO، CIOMS، در سـطح بین المللی نیـز
را  رونـدي  چنیـن  همـه  یونسـکو،  و   WHO

توجیـه می کننـد. رضایت نامـه می توانـد براي 
اسـتفاده ي مجـدد از نمونه هـا در صورتـی کـه 
نمونه هـا بـدون نام شـوند یا اگـر داراي دو کد 
و حائـز شـرایط زیـر نیـز باشـند چشم پوشـی 

: شود
وجـود توصیـه ي کلـی بـه اسـتفاده از چنین 
بیمـار4  مخالفـت  عـدم  بـا  همـراه  سیاسـتی 
تأییدیـه ي  کسـب  و  بیمـار  اسـرار  حفـظ   ،
تشـخیص  امـکان  عـدم  اخـلاق5،  کمیتـه ي 
منشـأ نمونه هـا در آینـده6 ، اهمیـت پزشـکی 

یـا علمـی اطلاعـات، و

4 - HUGO, 1998
5 - CIMOS, 2002
6 - WHO, 2003
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کسب تأییدیه ي کمیته ي اخلاق1. 
انجمـن  اروپـا)  (در  منطقـه اي  سـطح  در 
اروپایـی اجـازه می دهـد کـه اگـر پژوهـش بر 
حصـول  بـه  منجـر  کـد دار  نمونه هـاي  روي 
نتایـج مهـم علمـی شـود، اگر اهـداف پژوهش 
نتوانـد بـا اسـتناده از نمونه هایـی کـه صاحب 
آن هـا رضایـت داده اسـت حاصـل شـود و اگر 
صاحبـان نمونه هـا مخالفت خود را با اسـتفاده 
نکرده انـد  اعـلام  شـفاف  به طـور  تحقیقاتـی 
رضایـت آگاهانـه بـراي تحقیق گرفته نشـود2. 
مطـرح  انسـانی3   ژنتیـک  اروپایـی  انجمـن 
زمانـی  رضایـت  کسـب  بـه  نیـاز  کـه  کـرده 
نمونه هایـی کـه  می توانـد منتفـی شـود کـه 
نظـر  فاسـد در  نمونـه ي  به عنـوان  می تواننـد 
گرفتـه شـوند، بـدون نـام  شـده و تأییدیـه ي 
کمیتـه ي اخـلاق نیـز کسـب شـده باشـد4 . 
بـراي جمع آوري اطلاعـات کـددار، در حالی 
که کسـب رضایت مجدد از مشـارکت کنندگان 
اسـت،  ضـروري  جدیـد  مطالعه هـاي  بـراي 
از  می تواننـد  اخلاقـی  ارزیابـی  کمیته هـاي 
رضایـت  کسـب  کـه  زمانـی  ضـرورت  ایـن 
خطـرات  مطالعـه  و  نیسـت  عملـی  مجـدد 
کمـی دارد چشـم پوشـی کننـد5.  در سـطح 
ملـی، کشـورهاي مختلف براي کنترل کسـب 
رضایـت راه هـاي متفاوتـی دارنـد امـا محتواي 

1 - UNESCO, 2003
2 - Council of Europe Steering Committee on Bioeth-
ics, 2006
3 - European Society of Human Genetics 2001
4 - rec. 9
5 - reci 12

واقعـی هنجارهـا بایـد مـورد توجه قـرار گیرد. 
انگلسـتان6  کشـورهاي  در  مثـال،  به عنـوان 
 ، آمریـکا8  متحـده ي  ایـالات   ، فرانسـه7   ،
کانـادا9  و آلمـان10 کـه کسـب رضایـت مجدد 
بـراي نمونه هـاي بدون نام شـده لازم نیسـت. 
در  کـددار،  نمونه هـاي  گرفتـن  نظـر  در  بـا 
انگلسـتان پـس از تـلاش بسـیار بـراي کسـب 
رضایـت از صاحـب نمونه، اجازه ي اسـتفاده از 
نمونه هـاي بـدون نـام نشـده، داده می شـود11.  
در فرانسـه اسـتفاده از نمونه ها براي بار دوم، 
در مـورد نمونه هایـی مجـاز اسـت کـه حیـن 
مراقبت پزشـکی گرفته شـده اند، با این شـرط 
کـه دهنـده از اسـتفاده ي مجـدد آن هـا مطلع 

شـده و مخالفتـی با آن نکرده باشـد12.  
به عـلاوه، اجبـار بـراي مطلـع کـردن افـراد 
در صورتـی کـه یافتـن آن ها مشـکل باشـد یا 
زمانی کـه کمیتـه ي اخـلاق در مقـام مشـاوره 
بـا محقـق بـه ایـن نتیجـه برسـد کـه کسـب 
رضایـت ضـروري نیسـت، قابـل چشم پوشـی 

است13 .
از  دوم  بـار  اسـتفاده ي  بـراي  آمریـکا  در 
نمونه هـاي داراي دو کـد، کسـب رضایت لازم 
نیسـت، بـه شـرط این کـه مطمئن باشـیم که 
صاحـب کلیـد، کـد را تـا زمـان مرگ فـرد به 
6 - Human Tissue Act, 2004; Parry, 2005
7 - Loi du 6 août, 2004
8 - US Department of Health and Human Services, 
2003a
9 - Tri - Council Policy Statement, 1998
10 - Nationaler Ethikrat, 2004
11 - Human Tissue Act, 2004
12 - Code de la santé public, 2004
13 - Code de la santé public, 2004; L. 1123-1
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محقـق نخواهد داد که ایـن اطمینان از طریق 
موافقـت خصوصی، سیاسـت هاي هیأت داوري 
انسـتیتو یـا سـایر راه هاي قانونـی قابل حصول 
اسـت. پـس از مـرگ فـرد صاحب نمونـه، این 
تحقیـق دیگـر تحقیق بر روي نمونه ي انسـانی 

محسـوب نمی شـود1.  
ممکـن  شناسـایی  قابـل  نمونه هـاي  بـراي 
انسـتیتو  داوران  هیـأت  مـواردي  در  اسـت 
نیـاز بـه کسـب رضایـت را تغییـر داده یـا از 
آن چشم پوشـی کننـد کـه ایـن در صورتـی 
امکان پذیـر اسـت کـه خطـر ناشـی از تحقیق 
کـم باشـد، حقـوق و رفـاه افـراد تحـت تأثیـر 
آن قـرار نگیـرد و انجـام پژوهش بـدون حذف 
رضایـت آگاهانـه یا تغییـر آن ممکن نباشـد2. 
تحقیقـات  در  اخـلاق  کمیتـه ي  کانـادا  در 
نیـاز در فـرم  یـا تمـام مـوارد مـورد  بعضـی 
نادیـده  زیـر  شـرایط  در  را  آگاهانـه  رضایـت 

 : د می گیـر
عـدم تحمیـل خطـر بیـش از حداقـل خطـر 
روتیـن زندگـی در پژوهـش مـورد نظـر، عدم 
بـر  مـوارد  ایـن  از  چشم پوشـی  سـود  تأثیـر 
حقـوق و رفـاه بیمـاران و عـدم امـکان انجـام 
پژوهـش بدون چشم پوشـی از مـوارد مذکور3.  
در زمینـه ي اسـتفاده ي مجـدد از نمونه هـا، 
از  چشم پوشـی  خـاص  شـرایط  کـه  زمانـی 
رضایـت بررسـی می شـود، کمیتـه ي اخـلاق 

1 - US Office for Human Research Protections, 2004
2 - US Department of Health and Human Sciences, 
2005
3 - Tri - Council Policy Statement, 1998

در پژوهـش بایـد فاکتورهـاي زیـر را در نظـر 
بگیـرد: 

ضـرورت کسـب اطلاعات شـخصی، چگونگی 
بـه  حداقـل رسـاندن آسـیب هاي فـردي و بـه 
حداکثـر رسـاندن فوایـد تحقیق کـه بتواند بر 
آسـیب ها غلبـه کنـد و نامناسـب بـودن تلاش 
بـراي کسـب رضایـت (بـا ایجـاد آسـیب هاي 
روانـی، تهدید حریم خصوصی افـراد، یا تماس 
بـا کسـانی کـه در ارزیابی هاي گذشـته ي فرد 
دهنـده ي نمونـه موافـق با افشـاي اسـرار خود 
بـه او و سهیم شـدن او در اطلاعـات خود نبوده 
اسـت، قانـون یا سیاسـت گذاري) یـا غیرعملی 
بـودن کسـب رضایـت، و نـوع توقعـات افـراد 
(عـدم مخالفـت قبلـی بـا مصـرف مجـدد (بار 
دوم) نمونـه و انتظـارات یـک فـرد موجـه) و 
چگونگـی دیدگاه هـاي گروه هـاي مرتبـط یـا 

اجتماعـات4 . 
انجمـن  نظـرات  در  آلمـان،  در  نهایـت،  در 
بـه   2004 سـال  در  آلمـان  اخـلاق  ملـی 
برقـراري تعـادل بیـن حقوق بیمـاران و آزادي 
از تحقیقـات اشـاره و نتیجه گیـري شـد کـه 
کسـب  بـه  نیـاز  می توانـد  اخـلاق  کمیتـه ي 
و  نمونه هـا  کـه  زمانـی  را  آگاهانـه  رضایـت 
در  کـد  دو  بـا  آن هـا  بـه  مربـوط  اطلاعـات 
دسـترس محقـق قـرار می گیـرد و محقـق بـه 
کـد آن هـا دسترسـی نـدارد در نظـر نگیـرد5 . 
به عـلاوه، بـراي تحقیـق بـر روي اطلاعـات و 

4 - Canadian Institutes of Health Research, 2005
5 - Nationaler Ethikrat, 2004
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نمونه هـاي مشـخص زمانی کـه اهمیـت علمی 
کار تحقیقاتـی مهم تـر از تمایـل دهنده اسـت 
و بـدون آن یـا تحقیـق صـورت نمی گیـرد یـا 
بـا هزینـه ي بـالا و تـلاش بسـیار امکان پذیـر 
اسـت، کسـب رضایت می تواند در نظـر گرفته 

 . نشود1 
زیسـت بانک  از  اسـتفاده  بـا  تحقیـق  در 
می تـوان از مدل کسـب رضایـت آگاهانه براي 
یـک مطالعـه بـه سـمت مـدل کسـب رضایت 
آگاهانـه ي کلـی از بیمـار جهـت مشـارکت در 
زیسـت بانک  یـک  تحقیقاتـی  فعالیت هـاي 
تغییـر جهـت داد2.  کسـب رضایت بـا دامنه ي 
وسـیع، نیـاز بـه تعییـن شـرایط خـاص لازم 
بـراي چشم پوشـی از رضایـت را از بین می برد. 
HUGO در بیانیـه  ي اطلاعـات ژنوم انسـانی3 

بیـان می کنـد کـه رضایـت آگاهانـه ممکـن 
اسـت شـامل اطلاع رسـانی در مـورد مصـارف 
مـواردي  در  یـا  آینـده)  یـا  (حـال  نمونـه 

باشـد.  نامشـخص  به صـورت 
CIOMS در سـال 2002 بـر پذیرش کسـب 

رضایـت کلـی بـا بیـان ایـن جملـه «فراینـد 
کـه  کنـد  پیش بینـی  بایـد  رضایـت  کسـب 
تـا چـه حـد قابـل تغییـر اسـت و هـر طـرح 
آینـده ي  مصـارف  بـراي  را  پیش بینـی  قابـل 
در  تحقیـق  بـراي  ذخیره شـده  نمونه هـاي 
نظـر داشـته باشـد» تأکیـد می کنـد. انجمـن 
اروپایـی به طـور مشـابه رضایـت کلـی را مجاز 

1 - Regulatory proposals 3 and 4 
2 - Rothstein, 2005
3 - Statement on Human Genomic Database (2002)

می دانـد امـا تأکیـد می کنـد کـه هر فـرد باید 
محدودیت هایـی را در مـورد مـواد بیولوژیـک 

خـود قائـل شـود4.  
یـا  قوانیـن  تمـام  کـه  حالـی  در 
سیاسـت گذاري ها بـه موضـوع کسـب رضایت 
کلـی نمی پردازنـد، بعضی افـراد مایلند که آن 
را تصدیـق کننـد. به عنـوان مثـال، کمیتـه ي 
می کنـد  بیـان  بیوتکنولـوژي5  کانادایـی 
از  اسـتفاده  بـا  تحقیقـات  این کـه  بـراي  کـه 
زیسـت بانک ها مفیـد باشـد، بایـد ملاحظاتـی 
در خصـوص مـدل اجرایـی رضایـت آگاهانـه 
ژنتیکـی  مطالعه هـاي  بـراي  به خصـوص 
آینده نگـر لحـاظ شـود. در ایـن مـدل بـراي 
جمـع آوري ابتدایـی نمونه هـاي بیولوژیـک به 

اسـت.  نیـاز  رضایـت  کسـب 
اجـازه ي انجـام یـا عـدم انجـام مطالعه هـاي 
بعـدي بایـد در زمـان نمونه گیـري ابتدایـی از 

شـخص بیمـار گرفته شـود. 
مـواد  مصـارف  نـوع  بتواننـد  بایـد  افـراد 
بیولوژیـک خـود و اطلاعـات آن را مشـخص 
کـرده و میـزان تصمیم گیـري بعـدي را خـود 
تعییـن کننـد. آن هـا بایـد بتواننـد در ارائـه ي 
رضایـت کلـی، نوع مصـارف آینده را مشـخص 
کننـد. انجمـن ملـی اخـلاق آلمـان از این هم 
فراتـر رفتـه اسـت. ایـن انجمـن ضـرورت در 
شـده  نگـه داري  نمونه هـاي  بـودن  دسـترس 

4 - Council of Europe Steering Committee on Bioeth-
ics, 2006
5 - Canadian Biotechnology Advisory Committee, 
2004
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بـراي مصـارف آینـده را درك کـرده و بیـان 
می کنـد کـه یک فـرم رضایت آگاهانـه ي کلی 
بایـد در زمـان نمونه گیـري در دسـترس بیمار 
باشـد کـه همـه ي جوانـب را در نظـر بگیرد و 

به صـورت مـوردي عمـل نکنـد1 .
علیرغـم گرایـش عمومـی بیش تـر به سـمت 
قوانیـن آسـان بـراي کسـب رضایـت آگاهانه، 
نمونه هـاي  از  دوم  بـار  اسـتفاده ي  مـورد  در 
هسـت  خاصـی  قضایـی  مـوارد  بیولوژیـک، 
نیـاز بـه رضایـت خـاص دارد. به عنـوان  کـه 
مثـال، (اگرچـه بازنگري می شـود) سـوئدي ها 
بافتـی  نمونه هـاي  کـه  عقیده انـد  ایـن  بـر 
زیسـت بانک ها نبایـد بـراي سـایر اهـداف غیر 
از آن چـه در گذشـته براي آن هـا رضایت بیمار 
کسـب شـده، اسـتفاده شـوند. بـراي مقاصـد 
جدیـد، فـردي که قبلاً رضایت داده اسـت باید 
در مـورد آن هـا مطلـع شـود و رضایـت جدید 

  .2 بدهد
در هـر حـال، در مجمـوع، سیاسـت گذاران 
تدریجـاً در حـال تبییـن تفـاوت بیـن میـزان 
قابلیت شناسـایی نمونه ها و اطلاعات و سـطح 
دسترسـی محققـان بـه نمونه ها براي بـار دوم 
هسـتند. به عـلاوه، حرکتـی بـه سـمت کسـب 
رضایـت صریـح براي تمـام مصارف بـار دوم با 
اسـتفاده از راه حل هایـی نظیـر دو کـده کردن 
به کارگیـري  آن هـا،  بی نام سـازي  نمونه هـا، 
ناظـر اطلاعـات، و تأییـد کمیتـه ي اخـلاق در 

پژوهش شـروع شـده اسـت. 
1 - Nationaler Ethikrat, 2004
2 - Swedish Ministry of Health and Social Affairs, 2002

مسائل پس از مرگ 
ایـن مطلب واقعیـت دارد که مـرگ یک فرد 
منفعـت فـرد را از بیـن نمی برد. افـراد خانواده 
و سـایرین کـه مالـک فیزیکی بدن فـرد مرده، 
بافت هـا یا سـلول هاي او هسـتند بایـد به حق 
و حقـوق فرد مـرده احتـرام بگذارند. سـازمان 
مـرگ  کـه  می کنـد  بیـان  جهانـی  بهداشـت 
تقـدم ایـن بهـره را تحـت تأثیـر قـرار می دهد 
و براسـاس تأییدیـه ي اخـلاق می تـوان تعادل 
بیـن منافـع را پس از مرگ دوبـاره برقرار کرد. 
در سـطح منطقـه اي، انجمـن اروپایی ژنتیک 
انسـانی3  اسـتفاده از نمونـه ي بیولوژیک افراد 
را پـس از مـرگ منـوط بـه رضایـت فـرد قبل 
از مـرگ می دانـد. در غیـاب چنیـن رضایتـی 
اسـتفاده از ایـن نمونه هـا بایـد براسـاس قانون 
باشـد و مصـرف بی قیـد و شـرط آن هـا از نظر 
انجمـن  نیسـت. در گذشـته،  اخلاقـی مجـاز 
اروپایـی وزرا4  بیـن تحقیق بـر روي نمونه هاي 
بیولوژیـک انسـانی نگه داري شـده بـا مالکیـت 
زنـده یـا مـرده تفـاوت قائـل نمی شـد. پس از 
آن بیـان شـد کـه مصارف پـس از مـرگ باید 
بـا کسـب رضایـت باشـد. امـا در نهایـت در 
سـال 2004، کمیتـه ي اروپایـی با اسـتفاده از 
نمونه هـاي بیولوژیـک پس از مـرگ در صورت 
گم نام سـازي موافقـت کـرد. در سـطح ملـی، 
انجـام  انجـام و شـرایط  امـکان  تفـاوت بیـن 
تحقیقـات بـر روي نمونه هـاي بیولوژیـک فرد 

دارد.  وجـود  مرده 
3 - European Society of Human Genetics, 2001; rec. 13
4 - Council of Europe Committee of Ministers, 2006
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موقعیت هـاي ملـی طیـف وسـیعی از قدرت 
نامحـدودِ مقامـات رسـمی، از نظـر تئوریـک 
بـا فـرض بـر کسـب رضایـت از فـرد مـرده تا 
موقعیـت محـدودي کـه ضرورتـاً تحقیـق بـر 
روي نمونه هـاي قابـل تشـخیص از فـرد مرده 
قبـلاً  فـرد  این کـه  مگـر  نمی دانـد،  مجـاز  را 
رضایـت خـود را اعـلام کرده باشـد1،  پوشـش 
می دهنـد. بـا ایـن همه، ایـن تفاوت هـا از نظر 
عملـی ناچیـز اسـت و تعـداد اسـنادي کـه در 
مقابـل هیـچ نکته ي خاصـی ندارند نیـز تقریباً 

با آن هاسـت.  معـادل 
در انگلیـس، قانـون بافـت انسـانی2  قانونـی 
بـراي معافیـت از کسـب رضایـت بـا فراهـم 
فرضیـات  طـرح  بـراي  مکانیسـمی  سـاختن 
مرتبـط بـا رضایـت در اسـتفاده ي تحقیقاتـی 
پیش بینـی کـرده اسـت. بنابرایـن، به صـورت 
تئوریـک، توانایی وسـیعی براي انجـام تحقیق 
بـر روي مـواد بیولوژیک فرد مـرده وجود دارد. 
ایـن در حالـی اسـت کـه در فرانسـه در حالت 
کلـی تحقیـق زیسـت - پزشـکی بـر روي فرد 
مـرده فقـط در صورتـی امکان پذیـر اسـت که 
فـرد در زمـان زنـده بـودن رضایـت خـود را 
اعـلام کرده باشـد یا اعضـاي خانـواده ي او در 

مـورد ایـن خواسـته ي او شـهادت دهنـد3. 
 اما یک اسـتثناء نیز وجـود دارد و آن این که 
جمـع آوري سـلول ها و بافت هـا و فرآورده هاي 
انسـانی پـس از مرگ بـراي مقاصـد درمانی یا 
1 - Genetic Privacy and Nondiscrimination Act, US De-
partment of Energy, 2003
2 - Human Tissue Act, 2004; S. 4(a)-(e)
3 - Code de la santé publique 2004; art. L. 1121-14

علمـی در صورتی مجاز اسـت کـه مخالفتی با 
آن وجـود نداشـته باشـد4. در آمریـکا تحقیـق 
بـر روي نمونه هـاي بافتـی فرد مـرده، تحقیق 
بر روي انسـان محسـوب نمی شـود و بنابراین، 

نیازي به کسـب رضایت نیسـت5. 
روي  تحقیـق  قانونـی  نظـر  از  بنابرایـن،   
بافت هـاي فـرد مـرده مجـاز اسـت. در کانـادا 
به جـز ایالت کبـک6  در مورد دهنـده ي مرده، 
بـا کسـب رضایـت آزادانـه و  انجـام تحقیـق 
آگاهانـه به صـورت مسـتقیم یـا با بـه کار بردن 
رضایـت آگاهانه و آزادانه توسـط شـخص ثالث 
مجـاز امکان پذیـر اسـت7.  در آلمـان شـرایط 
اسـتفاده ي  و  جمـع آوري  مـورد  در  خاصـی 
نمونه هـا در تحقیقـات در فـرد دهنـده ي زنده 
یـا مـرده حاکـم اسـت. خویشـاوندي نزدیـک 
رضایـت  می توانـد  خویشـاوند)  (نزدیک تریـن 
بدهـد، هرچنـد کـه مطابـق بـا خواسـته هاي 
بیان شـده  (خواسـته هاي  نباشـد  مـرده  فـرد 
بنابرایـن، مقـررات وسـیعی  یـا فرضـی وي). 
دارد8.   وجـود  رضایـت  از  چشم پوشـی  بـراي 
بـا ایـن حـال، تمـام ایـن کشـورها زمانـی که 
نمونه هـا گم نـام شـوند از رضایت چشم پوشـی 
اطلاعـات  کسـب  کـه  آن جـا  از  می کننـد. 
بیش تـر از پرونـده ي پزشـکی بیمـار پـس از 
در  نیسـت،  امکان پذیـر  نمونـه  منشـأ  مـرگ 
واقـع، ایـن امـکان وجـود دارد کـه بـر روي 
4 - Art. L. 1241-6
5 - US Department of Health and Human Services, 
2003 b
6 - Sallée and Knoppers, 2006
7 - 10.1 [C]
8 - Nationaler Ethikrat, 2004
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نمونه هـاي گم نـام تحقیـق کـرد، هرچنـد کـه 
ایـن کار مطابـق با خواسـته هاي بیمار نباشـد. 

مطالعه هاي تجربي 
در  نیسـت.  ناچیـز  زیسـت بانک  اهمیـت 
ایـالات متحـده بـه تنهایـی در سـال 1998، 
بیـش از 282 میلیـون نمونـه ي پاتولوژیـک از 
بیـش از 176 میلیـون نفر نگه داري می شـد و 
حداقـل هـر سـال 20 میلیـون بـه ایـن تعداد 

می شـود1.   اضافـه 
در هـر حال، جامعه و دانشـمندان محدودیت 
تعـداد نمونه هـاي بافت هـاي انسـانی کـه و بـا 
و کنتـرل می شـوند  دقـت جمـع آوري شـده 
هسـتند  ضـروري  بالینـی  اطلاعـات  داراي 
را یـک مانـع اصلـی در پیشـرفت تحقیقـات2 
ایـن  بنابرایـن،  می دانـد.   Post - genomics

مسـأله کـه رضایـت کلـی گرفتـه شـود یـا نه 
و این کـه رضایـت بـراي انجـام یـک تحقیـق 
قابـل چشم پوشـی اسـت یـا نـه، تأثیـر زیادي 
بـر امکان پذیـر بودن انجـام یک پـروژه دارد3 . 
اجـازه بـراي کسـب رضایـت کلـی بسـتگی 
بـه دیدگاه هـاي افـراد دارد. بیش تـر بیمـاران 
تحقیـق  بـراي  آن هـا  بافت هـاي  کـه  مایلنـد 
مـورد اسـتفاده قرار گیرد. در واقـع، در مروري 
بـر روي مطالعه هایـی کـه جمعـاً  کـه اخیـراً 
بیـش از 33000 نفـر را در خصـوص تمایـل 
آن هـا بـراي اسـتفاده از باقی مانـده ي نمونه ي 
آن هـا بـراي تحقیق مجـدد مورد بررسـی قرار 
1- National Bioethics Advisory Committee, 1999
2 - US National Institutes of Health, 2006
3 - Kaiser, 2006

داده بـود ایـن نتیجـه حاصـل شـد کـه اغلـب 
ایـن افراد (99-83 درصـد) مایلند که نمونه ي 
آن هـا بـراي تحقیق مورد اسـتفاده قـرار گیرد 
و کسـانی کـه در مـورد اهـدا نمونـه مطمئـن 
نبودنـد، در واقـع، از خطر انتشـار بیماري خود 
نگـران بودنـد. به عـلاوه، اغلـب افـراد (79-95 
درصـد) مایـل بودنـد که بـراي انجـام تحقیق 
نمونـه بدهند (بـا رضایت کلی بـراي تحقیق)، 
به شـرط این کـه کمیتـه ي اخلاق نـوع تحقیق 
را مشـخص کـرده و بـه آن هـا اطمینـان بدهد 
که ریسـک کمـی متوجه فرد دهنـده ي نمونه 

است4.  

ـــه  ـــل ب ـــد در عم ـــردي باي ـــه رويک چ
ـــيم؟  ـــته باش ـــت بانک داش زيس

بالینـی در  از نمونه هـاي  از اسـتفاده   قبـل 
تحقیـق یـا شـروع نمونه گیـري جدیـد، بایـد 
نمونه هـا  آینـده ي  مصـارف  بـراي  سیاسـتی 
تدویـن شـود. این سیاسـت باید شـامل فرایند 
کسـب رضایت با اطلاع رسـانی کافـی به بیمار 
باشـد. چیزي کـه باید در مورد مسـائل بالینی 
تأکیـد شـود ایـن اسـت کـه تصمیـم بیمـار 
نبایـد  در مـورد مصـارف آینـده ي نمونـه اش 
مراقبـت از بیمـار را دسـتخوش تغییر سـازد5.  
نمونه هـا  آینـده ي  امـکان مصـارف  تـا حـد 
بایـد پیش بینـی شـده و رضایـت بیمـار در آن 
موارد کسـب شـود. عـدم بیان این شـرایط در 
زمـان نمونه گیـري در مـدت مراقبـت از بیمار 

4 - Wendler, 2006
5 - US National Institutes of Health, 2006
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موجـب عـدم شـفافیت می شـود1. 
کاربـرد فرم هـاي رضایتی کـه داراي مواردي 
هسـتند کـه بیمـار باید علامـت بزند بـه افراد 
نمونـه ي  مصـرف  نـوع  کـه  می دهـد  اجـازه 
بیولوژیـک و اطلاعـات مربوط بـه آن را تعیین 
کننـد و در عیـن حـال قـدرت تصمیم گیـري 
کـه  می نماینـد  تعییـن  را  خـود  آینـده ي 
اتونومـی  از  می توانـد تعادلـی بـراي حمایـت 
افـراد در مطالعه هـاي ژنتیک ایجـاد کند2.  اما 
ایـن شـیوه عملـی نیسـت. به عـلاوه، احتمـال 
کمـی وجـود دارد کـه بیمـاران مایـل باشـند 
نمونه هـاي بافتـی یـا اطلاعـات پزشـکی آن ها 
در مطالعه هـاي طولانی مـدت اسـتفاده شـود. 

بحث مورد 
اولیـن پزشـک  بـا  بایـد  متخصـص ژنتیـک 
بیمـار تمـاس بگیـرد تـا از شـرایط بیمـار در 
زمـان نمونه گیـري اطمینـان حاصـل کنـد که 
ایـن اطمینـان بایـد بـا در نظـر گرفتن کسـب 
رضایـت کلـی بیمـار حیـن پذیـرش یا کسـب 
یـا  جراحـی  از  قبـل  اختصاصی تـر  رضایـت 
بیوپسـی بـه همـراه ارائـه ي سیاسـت کلی در 
مـورد  نمونـه ي  از  بیش تـر  اسـتفاده ي  مـورد 
نظـر باشـد. اگـر چنین باشـد، آیا ایـن رضایت 
بـراي برنامه هـاي اطمینـان از کیفیـت بـوده 
یـا اختصـاص بـه تحقیـق داشـته اسـت؟ عدم 
وجـود رضایـت خـاص تحقیقات ممکن اسـت 
بـا یـک تذکـر در رضایـت کلی کسب شـده در 
1 - Cambon- Thomsen, 2004
2 - Canadian Biotechnology Advisory Committee, 
2004

زمـان پذیـرش قابـل حل باشـد. در هـر حال، 
محقـق بایـد تأییدیـه ي کمیتـه ي اخـلاق در 
پژوهـش را کسـب کند که ایـن کمیته ممکن 
اسـت نیـاز بـه کسـب رضایـت اختصاصی تر از 
بیمـاران زنـده داشـته باشـد. قوانیـن درباره ي 
مـواد مـورد نیـاز براي دسـتیابی بـه بافت هاي 
افـراد مـرده متفاوت هسـتند. چنیـن مواردي 
بـراي دسـتیابی بـه اطلاعـات پزشـکی جهـت 
تحقیـق نیـز وجـود دارنـد. ایـن حقیقـت کـه 
تحقیـق در همـان حـوزه صـورت می گیـرد - 
سـرطان - ممکـن اسـت اسـتفاده از نمونـه  را 
بـراي تحقیـق تسـهیل کند اما ژنتیک مسـائل 
خاص خـود را دارد. یک مطالعـه ي تصادفی از 
تغییـرات ژنتیکـی بـراي تعیین پاسـخ دارویی 
فقـط شـامل اسـتفاده از نمونه هایی اسـت که 

شـاخص جمعیت هسـتند. 
بـا در نظـر گرفتـن تمـام مـوارد محتمـل در 
زمـان کسـب رضایـت از بیمار حیـن پذیرش، 
چنیـن مطالعه اي از قبل پیش بینی نمی شـود. 
مـورد  در  پزشـکی  اطلاعـات  بـه  دسـتیابی 
داروهـاي تجویز شـده احتمالاً جزیـی از پرتکل 
خواهـد بـود. بنابرایـن، زمانی کـه در مطالعـه 
بیمـار  شناسـنده ي  اطلاعـات  از  هیچ یـک  از 
جمـع آوري  مرحلـه ي  نمی شـود،  اسـتفاده 
از  اطلاعـات  بازگردانـدن  بـه  نیـاز  اطلاعـات 
جدول هایـی دارد کـه به طور تصادفـی انتخاب 
مشـخصه هاي  تمـام  بایـد  و سـپس  شـده اند 
بیمـاران را قبـل از آنالیـز حذف کـرد. معمولاً 
چنیـن مطالعه هایـی فقط اطلاعات جمع شـده 
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منبعـی  به عنـوان  کـه  می کننـد  منتشـر  را 
آینـده  در  بیماري هـا  خـاص  پرتکل هـاي  از 

می شـوند.  شـناخته 
بایـد  اختصاصـی  رضایـت  کسـب  بـه  نیـاز 
بـا  و  اخـلاق  توسـط یـک کمیتـه ي  مجـددا 
در نظـر گرفتـن قوانیـن خـاص ارزیابی شـود. 
گم نـام سـازي ممکـن اسـت نیـاز بـه رضایت 
مجـدد را به صـورت قانونـی رفـع کنـد. ایـن 

حقیقـت که نـژاد و پاسـخ به داروها متناسـب 
بررسـی می باشـد درسـت  در حـال  نـژاد  بـا 
اسـت و شـکی در مـورد فوایـد نتایـج این نوع 
امـا  بـراي جوامـع بشـري نیسـت  مطالعه هـا 
مشـکلاتی نظیـر مشـکلات بیمـه اي و عدم در 
دسـترس بـودن دارو بـراي درمـان جمعیتـی 
خـاص از عواقـب چنیـن مطالعه هایـی اسـت.
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فصل 24

ژنتيک رفتاري
Jason Scott Robert

ترجمه: دکتر پونه سالاري

خانـم «سـی» زنی 32 سـاله بدون سـابقه ي 
خفیـف  علایـم  شـروع  بـا  مغـزي  اختـلالات 
خـود  خانـواده ي  پزشـک  بـه  افسـردگی 
نامـزدش  از زمانـی کـه  او  مراجعـه می کنـد. 
در مـاه گذشـته، ترکـش کرده دچار احسـاس 

اسـت.  گنـاه شـده  و  بی توجهـی 
آن هـا مشـکل مالی داشـتند و به همین دلیل 
شـیفت هاي کاري او تغییر کـرده و او نامزدش 
را از دسـت داد. او در خوابیـدن دچـار مشـکل 
شـد و سـعی در رفـع آن بـا اسـتفاده از راه 
حل هـاي ارائه شـده در اینترنت داشـته اسـت. 
او به پزشـک خـود می گوید که در وب سـایتی 
یـا   HTT-5 سـروتونین،  ناقـل  ژن  مـورد  در 
چیـزي شـبیه آن مطالعه کرده اسـت که انواع 
جهش یافتـه ي ایـن ژن، افـراد را مسـتعد ابتلا 
بـه افسـردگی می کند. او از پزشـک می خواهد 
کـه آزمونـی بـراي تعییـن ایـن جهـش در او 

انجـام دهـد و تهدیـد می کنـد که اگر پزشـک 
سـر بـاز زند، او پزشـک دیگـري بـراي این کار 

پیـدا خواهـد کرد. 
***

مـکان  نقـل  اخیـراً  «دي»  آقـاي  و  خانـم 
کرده انـد. آن هـا پسـر 11 سـاله اي دارنـد کـه 
خـود  جدیـد  همسـایگی  در  کـه  زمانـی  از 
بـا بچه هـاي بزرگ تـر از خـود دوسـت شـده 
و  پـدر  بـراي  کـه  کـرده  پیـدا  خصوصیاتـی 
مـادرش نگران کننـده اسـت. او بـه حـرف پدر 
و مـادرش گـوش نمی کنـد، اتاقـش را تمیـز 
می کنـد،  شـلوغ  درس  کلاس  در  نمی کنـد، 
همیشـه قانون شـکنی می کنـد و گاهـی اوقات 
بـوي سـیگار می دهد. بـرادر خانـم «دي» هم 
در همیـن محـدوده ي  سـنی دچـار مشـکلات 
 16 سـن  در  و  اسـت  بـوده  مشـابه  رفتـاري 
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سـالگی مشـکل او رفـع شـد. خانـم و آقـاي 
«دي» نگراننـد کـه ایـن یـک مشـکل رفتاري 
خانوادگـی باشـد و بـراي انجام آزمـون ژنتیک 
بـر روي فرزنـد خـود از یک پزشـک متخصص 

می خواهنـد.     کمـک  داخلـی 
***

ژنتيک رفتاري چيست؟ 
ژنتیـک رفتـاري مطالعـه ي آمـاري و اخیـراً 
بیمارگونـه،  و  طبیعـی  رفتارهـاي  مولکولـی 
نحـوه ي بـه ارث رسـیدن و بـروز آن هاسـت. 
ژنتیـک  شـامل  معمـولاً  رفتـاري  ژنتیـک 
رفتارهـا  سـایر  ژنتیـک  اضافـه ي  بـه  روانـی 
می شـود1.  نیـز  رفتـاري  ویژگی هـاي  و 
رفتارهـاي  شـامل  رفتـاري  ویژگی هـاي 
تهاجمـی، مجرمانـه، احسـاس تـرس، تمایـل 
بـه هم جنـس، هـوش، جسـت وجوي چیزهاي 
جدید، وابسـتگی سیاسـی، و تـرس از دیگران 
اسـت. در حالـی کـه ویژگی هاي روانی شـامل 
افسـردگی، اختـلالات خلقـی، و اسـکیزوفرنی 
اسـت. ژنتیـک رفتـاري تاریخچـه اي طولانـی 
دارد؛ بعضـی از مطالعه هـاي ابتدایـی بـر روي 
خانواده هـا و دوقلوهـا بیـش از یـک قرن پیش 
شـروع شـده و ایـن حـوزه بـه مـدت حـدود 
دقیـق  بررسـی  تحـت  کـه  اسـت  سـال   60
زمـان  (از  اسـت  گرفتـه  قـرار  موشـکافانه  و 
ادعاهـاي بحث برانگیز Jensen در سـال 1969 

1 - Schaffner, 2006 a

در مـورد نـژاد و هـوش). 
ژنتیـک  یافته هـاي  از  بسـیاري  به حـال  تـا 
رفتـاري در حالـی کـه علـل ژنتیکـی را بیـان 
یـا  بالینـی  کاربـرد  حـوزه ي  در  می دارنـد، 
کـه  ندارنـد  برجسـته اي  یافتـه  ي  اجتماعـی 
ایـن  مـورد  در  وسـیعی  بدبینـی  آن  حاصـل 
حـوزه اسـت. در هـر حـال، سـابقه ي جدیـد 
در  پیشـرفت هایی  بـا  کـه  رفتـاري  ژنتیـک 
مشـخص  ژنومیکـس   - مولکولـی  ژنتیـک 
می شـود، آینـده ي امیدوارانه تـري بـراي ایـن 
ایـن  به خصـوص  پیش بینـی می کنـد؛  حـوزه 
ژنتیـک  اخیـر  پیشـرفت هاي  توسـط  امیدهـا 
روانـی برجسـته شـده اسـت کـه  اختـلالات 
می توانـد در بعضـی مـوارد نظیر اسـکیزوفرنی 
باشـد.  بالینـی داشـته  و افسـردگی کاربـرد 

ژنتیـک  کـه  گفـت  می تـوان  مجمـوع،  در 
رفتـاري بـراي کاربـرد بالینـی آمـاده نیسـت، 
بـا چالش هـاي  اسـت،  فهـم  قابـل  به سـختی 
متدولوژیـک جـدي روبه رو اسـت، و بـا تمرکز 
بـر تفاوت هـا در طیـف طبیعـی ممکـن اسـت 
باعـث افزایـش نسـبی محدودیت هـاي طبـی 

 . د شو
روش هـاي  رفتـاري  ژنتیـک  متخصصـان 
متفاوتـی شـامل روش هـاي کلاسـیک، کمـی 
خانوادگـی،  (مطالعه هـاي  اپیدمیولوژیـک  یـا 
تکنیک هـاي  و  فرزندخواندگـی)  و  دوقلویـی 
مولکولـی (مثل مطالعه هاي اتصـال و همراهی 
ژن ها) را براي کشـف اختـلالات فردي رفتارها 
بـه کار می برنـد. ایـن رویـه کمـک می کند که 
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ژنتیـک رفتـاري از سـایر اقدامات دیگـر نظیر 
روان شناسـی تکاملی یا روان شناسـی زیست  - 
شـناختی رشـدي باز شـناخته شـود، در حالی 
کـه تمرکـز آن بـر اختـلاف ویژگی ها نیسـت، 

بلکـه بـر خـود ویژگی هـا متمرکز اسـت. 
روان شناسـان تکاملـی ویژگی هـاي جهـان را 
بررسـی می کننـد، در حالـی  که روان شناسـان 
زیسـت -  شـناختی رشـدي مسـیرهاي رشـد 
را در افـراد مـورد ارزیابـی قـرار می دهنـد. در 
تـلاش  رفتـاري  ژنتیـک  مقابـل، متخصصـان 
می کننـد تـا بفهمنـد چـرا بعضـی افـراد یـک 
کـه  حالـی  در  می دهنـد،  بـروز  را  ویژگـی 
نزدیـک  خویشـاوند  افـراد  (به ویـژه  سـایرین 
آن هـا) ایـن ویژگـی را بـروز نمی دهنـد؟ چـرا 
افـراد اسـکیزوفرنی دارنـد و دیگـران  بعضـی 
در  اسـکیزوفرنی  تشـخیص  دو  ندارنـد؟ چـرا 
سـایر  تـا  اسـت  محتمـل  بیش تـر  دوقلوهـا 
خواهـر - برادرهـا، و بیش تر نیـز در دوقلوهاي 
یکسـان تا غیریکسـان؟ این مـوارد نمونه هایی 
از سـؤالاتی اسـت کـه ایـن افـراد بایـد پاسـخ 

 . هند بد
منطـق تمرکـز بـر تفاوت هاي فـردي به فهم 
علـت عـدم تأثیر یـا کاربرد ژنتیـک رفتاري در 
بالیـن کمـک می کنـد: پاسـخ به سـؤالاتی در 
مـورد تفاوت هـاي فردي یا توضیحـی در مورد 
این کـه چـرا یک فـرد خاص بـه اسـکیزوفرنی 
خاصـی  رفتـاري  اختـلال  یـا  ویژگـی  یـا 
مبتلاسـت به مـا نمی دهـد. این به ایـن معنی 
اسـت کـه متخصصـان ژنتیک رفتـاري ممکن 

اسـت بتواننـد توضیـح دهنـد کـه چیـزي که 
یـک ویژگی را شـکل می دهـد (گفتـار، حالت 
تهاجمـی)، در یـک جمعیـت متفـاوت اسـت، 
بـدون این کـه بتواننـد بفهمنـد که چـرا فردي 
بـا  نـدارد.  دیگـري  و  دارد  تهاجمـی  حالـت 
نـگاه بـه  از تکنیک هـاي بیش تـر و  اسـتفاده 
قضیـه از دیـد تفاوت هـاي فـردي، متخصصان 
چـه  بفهمنـد  می کوشـند  رفتـاري  ژنتیـک 
میـزان انحـراف کلـی از یـک ویژگـی در یـک 
و  ژنتیکـی  تغییـرات  بـا  می توانـد  جمعیـت 
محیطـی و تداخـل بین ایـن دو منبع تغییرات 

توضیـح داده شـود. 
بـا این حـال، توضیح انحراف توضیح مسـبب 
نیسـت. انحـراف فنوتاتیپـی ممکـن اسـت بـا 
انحـراف ژنتیکـی حتـی زمانی کـه ژن ها یکی 
از عوامـل بسـیار مهـم تلقی می شـوند، ارتباط 
داشـته یـا توسـط آن توضیـح داده شـود. این 
یـک  در  اختـلاف  کـه  اسـت  معنـی  آن  بـه 
جمعیـت بـا توجـه بـه وابسـتگی سیاسـی بـا 
اختلافـات ژنتیکـی مرتبـط اسـت، حتـی اگـر 
هیـچ ژنـی در ایجـاد یـک وابسـتگی سیاسـی 
دخیـل نباشـد. توضیح و تفسـیر انحـراف کلی 
در عبـارت تفاوت هـاي ژنتیکـی ممکـن اسـت 

علـت را مشـخص کند. 
به عنـوان مثال، سـه طـرح رده بندي شـده ي 
مطالعـه  در ژنتیک رفتـاري، مطالعه ي خانواده، 
دوقلوهـا و مطالعـه  ي فرزندخواندگـی، به طـور 
در  (تکمیلـی)  اطلاعـات حقوقـی  فزاینـده اي 
می دهنـد  به دسـت  ویژگی هـا  وراثـت  مـورد 
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(بـه ارث رسـیدن یـا وراثـت یـک عبـارت در 
ژنتیـک اسـت و بـه درصـد انحـراف کلـی در 
اطـلاق می شـود کـه می توانـد  یـک ویژگـی 
شـود).  تفسـیر  ژنتیکـی  تغییـرات  توسـط 
یـک  افـراد  در  بیش تـري  مشـترك  ژن هـاي 
خانـواده نسـبت بـه دو خانـواده وجـود دارد و 
بنابرایـن، یـک ویژگـی کـه در خانـواده دیـده 
می شـود ممکـن اسـت به خوبـی بـا الگوهـاي 

وراثتـی ژنتیکـی مرتبـط باشـد. 
بیش تـر  بسـیاري  مشـترك  نقـاط  البتـه 
و  دارد  وجـود  خانـواده  افـراد  بیـن  ژن هـا  از 
داراي  خانوادگـی  مطالعه هـاي  بنابرایـن، 
عوامـل مداخله کننـده ي بسـیاري هسـتند. در 
جهـت  فرزندخواندگـی  مطالعه هـاي  نتیجـه، 
بـه کار  مداخله گرهـا  ایـن  از  بسـیاري  حـذف 
می رونـد. در یـک مطالعـه ي فرزندخواندگـی، 
بـرادران و خواهـران کنـار گذاشـته می شـوند 
و خانواده هـاي بیولوژیـک و اجتماعـی آن هـا 
بعضـی  غیـاب  یـا  حضـور  بررسـی  بـراي 
می گیرنـد.  قـرار  مقایسـه  مـورد  ویژگی هـا 

و  بیولوژیـک  والدیـن  اگـر یـک ویژگـی در 
فرزندان مشـترك باشـد اما در والدین انتخابی 
باشـد،  نداشـته  وجـود  فرزندخوانده هـا  یـا 
می تـوان علـت ژنتیکـی براي آن قائل شـد. در 
مقابـل، اگـر ایـن ویژگـی  به طـور مشـترك در 
فرزندخوانده هـا و والدیـن آن هـا وجود داشـته 
نباشـد،  موجـود  بیولوژیـک  والدیـن  در  امـا 
نظـر  در  آن  بـراي  محیطـی  علـت  می تـوان 
گرفـت. عوامـل مداخله گـر می تواننـد شـامل 

انتخـاب فرزندخوانـده براسـاس معیـار خاصی 
بـراي خانواده هـاي خـاص باشـند (محیطـی) 
کـه ایـن خانواده یا محیط شـباهت اساسـی با 

محیـط زندگـی ابتدایـی فـرد دارد. 
مطالعه هـاي دوقلویـی ممکـن اسـت بتوانـد 
نقـش عوامـل مداخله گـر را کم تـر کنـد. ایـن 
مطالعه ها بر این اسـاس که دوقلوها نسـبت به 
سـایر فرزنـدان یـک خانواده ژن هاي مشـترك 
به طـور  دارنـد طراحـی می شـوند.  بیش تـري 
(یک تخمکـی  یکسـان  دوقلوهـاي  متوسـط 
MZ) 100 درصـد ژن هـاي مشـترك دارنـد، 

در حالـی که دوقلوهاي ناهمسـان (دو تخمکی 
DZ) نظیـر سـایر فرزنـدان یـک خانـواده فقط 

50 درصد ژن هایشـان مشـترك اسـت. 
بیـن  خانـواده  محیـط  این کـه  فـرض  بـا 
دوقلوهـاي یـک و دو تخمکـی یکسـان اسـت 
(فـرض شـرایط محیطی یکسـان)، متخصصان 
ژنتیـک رفتـاري اختلافـات ویژگی هـاي بیـن 

می دهنـد.  توضیـح  را  دوقلوهـا 
یکسـان  فـرض  بـا  اسـتاندارد  الگـوي  یـک 
بـودن محیـط زندگی این اسـت کـه ویژگی ها 
بیش تـر بیـن دوقلوهاي یک تخمکی مشـترك 
دوقلوهـاي  (چـون  دو تخمکی هـا  تـا  هسـتند 
یک تخمکـی در کسـب یـک ویژگـی بیش تـر 

هسـتند).  هم آهنـگ 
زمانـی کـه این الگـو عملـی نباشـد، انحراف 
انحـرف محیطـی در نظـر  از  ژنتیکـی کم تـر 
محیطـی  شـرایط  فـرض  می شـود.  گرفتـه 
ایـن  اسـت.  همـراه  تناقضاتـی  بـا  یکسـان 
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نسـبت  را  والدیـن  مشـترك  حـس  فـرض 
بـه دوقلوهـاي یکسـان خـود در مقایسـه بـا 
می کشـد.  چالـش  بـه  ناهمسـان  دوقلوهـاي 
ژنتیـک  متخصصـان  از  بسـیاري  بنابرایـن، 
رفتـاري و بسـیاري از منتقـدان آن، نسـبت به 
چنیـن فرضی (یکسـان بودن شـرایط محیطی 
پـرورش دوقلوهـا اعـم از یک یـا دوتخمکی) و 
ارتبـاط آن بـا ویژگـی رفتـاري خـاص بدبیـن 
مطالعه هـاي  کـه  جایـی  در  حتـی  هسـتند. 
خانوادگـی فرزندخواندگـی و دوقلوها منجر به 
حصـول نتایـج یکسـان در مورد نقـش انحراف 
بـا  فنوتیپـی  اختلافـات  توضیـح  در  ژنتیکـی 
توجـه بـه وجود یـک ویژگی در یـک جمعیت 
خـاص می شـود، این نتایـج در بهتریـن حالت 

مؤیـد فاکتورهـاي تصادفـی هسـتند. 
نتایـج  مولکولـی،  ژنتیـک  پیشـرفت  بـا 
منجـر  اسـت  ممکـن  کمـی  مطالعه هـاي 
خـاص،  تصادفـی  فاکتورهـاي  شـناخت  بـه 
بـراي  مناسـب  اسـتراتژي هاي  بنابرایـن،  و 
تکنیک هـاي  شـود.  درمـان  و  پیش گیـري 
و  ژنتیکـی  اتصـال  شـامل  مولکولـی  ژنتیـک 
مطالعـه  ي همراهـی ژن هـاي ناهمسـان مجاور 
می باشـد. در یـک خانـواده کـه داراي تعـداد 
نامتناسـبی از افـرادي اسـت کـه یـک ویژگی 
خـاص رفتـاري دارنـد، یـک مطالعـه ي اتصال 
ژنتیکـی ممکن اسـت بـراي کشـف ژن دخیل 
در بـروز آن بـه کار رود. موفقیـت در چنیـن 
مطالعه هایی به سـه شـرط وابسـته اسـت: یک 
ژن مسـؤول بروز یـک پدیده یـا ویژگی خاص 

اصلی اسـت، فقط یک ژن با اثر اصلی یا ماژور 
باعـث تفکیـک در یـک خانواده شـده اسـت و 
این کـه مـا رونـد وراثـت ژن را می دانیـم. براي 
یـک ویژگـی پیچیـده، هیچ یـک از ایـن سـه 
شـرط محتمـل نیسـتند و بنابرایـن، علی رغـم 
(مثـل  تک ژنـی  اختـلالات  در  موفقیت هایـی 
اتصـال  مطالعه هـاي  هانتینگتـون)  بیمـاري 

ژنـی در ژنتیـک رفتـاري کارآیـی ندارنـد. 
ناهمسـان  ژن هـاي  همراهـی  مطالعه هـاي 
به جـاي  می کننـد:  عمـل  مخالـف  جهـت  در 
تحقیـق بـراي یافتـن ژن مسـؤول در کسـانی 
باشـد،  می دهنـد  بـروز  را  ویژگـی  یـک  کـه 
ایـن مطالعه  هـا روي داوطلـب داراي انحـراف 
ژنتیکـی انجـام می شـود و محققـان ایـن افراد 
واریانـس  نـوع  همـان  داشـتن  جهـت  از  را 
کـه  می دهنـد  قـرار  بررسـی  مـورد  ژنتیکـی 
اگـر آزمـون  مثبـت باشـد، سـپس متخصصان 
ژنتیـک رفتـاري نتیجـه می گیرنـد کـه آلـل 
مـورد نظـر کامـلاً درگیـر اسـت و محققـان 
ممکـن اسـت بـراي تعییـن نـوع عملکـرد از 
آزمون  هـاي بیوشـیمیایی یـا سـایر آزمون  هـا 

اسـتفاده کننـد. 
ناهمسـان  ژن هـاي  همراهـی  مطالعه هـاي 
نشـان  را  نادرسـت  ارتباطـات  اسـت  ممکـن 
اتصـال  در  ناهمسـان  ژن  یـک  اگـر  دهنـد- 
نامتعادلـی بـا یـک ژن ناهمسـان دیگـر باشـد 
و فقـط یکـی از ژن هـاي ناهمسـان در ژنتیک 
آن ویژگـی رفتـاري دخیـل باشـد - در چنین 
اسـت  ممکـن  مطالعه هـا  نـوع  ایـن  حالتـی 
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ارتبـاط بـا ژن ناهمسـان را به صـورت اشـتباه 
آشـکار سـازند. اطـلاع از ارتبـاط بیـن انحراف 
ژنتیکـی و اختـلاف ویژگی هـا ممکـن اسـت 

بـراي طراحـی یـک مداخلـه کافـی باشـد. 
به عنـوان مثـال، اگـر شـواهد خوبـی دال بـر 
همراهی یـک ژنوتیپ خاص بـا رفتار تهاجمی 
ممکـن  تهاجمـی  رفتـار  اگـر  و  دارد،  وجـود 
اسـت با مداخلـه ي رفتـاري قابـل پیش گیري 
باشـد، چنین شـاهدي می تواند روان شناسـان 
مـدارس یـا مددکارهـاي اجتماعـی را جهـت 
تمرکـز بـر روي گروه هـاي پرخطـر راهنمایـی 

 . کند
کاربـرد  بـراي  روش  مطمئن تریـن  امـا 
عمومـی و بالینی ژنتیـک رفتاري، اسـتفاده از 
نتایـج فرضـی (در مـورد اختلافـات فـردي) از 
مطالعه هـاي کمی، اتصالی و همراهی اسـت، و 
سـپس کشـف علت (در بین افـراد) و بنابراین، 
درمـان  و  پیش گیـري  امـکان  فراهـم کـردن 

تظاهـرات خـاص رفتـاري. 

چـــرا ژنتيـــک رفتـــاري داراي 
اهميـــت اســـت؟ 

هـدف از ژنتیـک رفتـاري مطالعـه ي دلیـل 
به همیـن  انسان هاسـت.  متفـاوت  رفتـار 
منظـور، پیشـرفت هاي علـم ژنتیـک رفتـاري 
ممکـن اسـت ارزش هـاي اجتماعـی و فـردي 
کـه سـالیان سـال مـورد احتـرام بوده اسـت و 
نیـز رفتارهـاي کلیشـه اي، تصورات نسـبت به 
تفاوت هـاي گروهـی و حتـی تصـورات مـا را 
نسـبت بـه خودمـان و طبیعـت انسـانی مـا را 

تهدیـد یـا تقویـت کنـد. 
به عـلاوه، یافته هـاي ژنتیـک رفتـاري ممکن 
اسـت کاربـرد وسـیع داشـته باشـد، مثـلاً در 
پزشـکی، مفاهیم قانونی، آموزشـی و سیاسـی؛ 
محدودیت هـاي  و  موقعیـت  فهـم  بنابرایـن، 

ژنتیـک رفتـاري الزامی اسـت. 
و  رفتـار  روي  بـر  مطالعه هـا  سـایر  ماننـد 
ژنتیـک انسـانی، مطالعه هـاي ژنتیـک رفتاري 
مسـتعد سـوء تعبیر از سوي رسـانه ها هستند. 
مـا بیـش از حـد تحـت تاثیـر داسـتان هایی 
مهیـج در روزنامه هـاي عمومـی کـه سـؤالاتی 
زمـان  از  نـوزاد  مجرم بـودن  مـورد  در  را 
تهاجمـی  رفتارهـاي  بـودن  ژنتیکـی  تولـد، 
بـودن  ژنتیکـی  حـد،  از  بیـش  فعالیـت  یـا 
قـرار  می کننـد  مطـرح  طـلاق،  بـه  تمایـل 
رسـانه ها  توسـط  داسـتان ها  ایـن  گرفته ایـم. 
بـر  روزنامه نـگاران  بلکـه  نمی شـوند،  سـاخته 
دخالـت دادن عناصـر احساسـی بـر برنامه هاي 
تحقیقاتـی ژنتیـک رفتـاري تأکیـد می کننـد. 
ماننـد سـایر گزارش هـاي رسـانه اي در مـورد 
چنیـن  ژنتیکـی،  تحقیقـات  در  پیشـرفت ها 
داسـتان هایی منجـر به احسـاس نیـاز بیماران 
بـه دریافـت خدمـات ژنتیکـی از زمـان قبل از 
بچـه دار شـدن، دوران بـارداري و آزمون  هـاي 
پـس از تولـد نـوزاد بـراي تعییـن ژنوتیـپ و 

می شـود.  ژنتیکـی  مداخـلات  انجـام 
کامـلاً  درخواسـت ها  ایـن  اوقـات  گاهـی 
نامناسـب اسـت؛ به علـت عـدم تناسـب نـوع 
تسـت (عـدم اندیکاسـیون موجـه) یـا گـروه 
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(نگرانی هـاي  نیسـت  مناسـب  تسـت  هـدف 
اخلاقـی در مورد بررسـی کـودکان براي وجود 
وجـود  آن هـا  در  هم جنس گرایـی  ژن هـاي 
دارد). امـا حتـی در مـوارد سـاده تر یافته هـاي 
ژنتیکی رفتاري، مسـائل مهـم اخلاقی، قانونی 

و سیاسـی را طـرح می کننـد. 
در نظـر بگیریـد ایـن تصـور عامیانـه را کـه 
همراهـی یـک ژنوتیـپ خاص با یـک تجربه ي 
سـوء اسـتفاده در دوران کودکی ممکن اسـت 
(رفتارهـاي  بـدي شـود  عواقـب  بـروز  باعـث 
و  مجرمانـه  رفتارهـاي  مثـل  ضداجتماعـی 

محکومیت هـا1). 
بـه  خـاص  به طـور  یافته هـا  ایـن  اگرچـه 
تداخـل بین ژنوتیـپ و محیط اشـاره می کنند 
رفتارهـاي  بـه  منجـر  به تنهایـی  (موتاسـیون 
ضداجتماعـی نمی شـود)، در ایـن مطالعـه بـه 
کشـف ژن هـاي مجـرم، ژن هایـی کـه منجـر 
بـه بـروز رفتارهـاي مجرمانه می شـوند، اشـاره 

شد2. 
در نتیجـه، یـک نوع تسـت ارزیابـی ژنتیکی، 
ایـن  کـه  شـد  تفسـیر  نامناسـب  به صـورت 
و  اجتماعـی  سیاسـی،  کاربردهـاي  تفسـیر 
قانونـی مهمـی دارد کـه بـر این اسـاس بعضی 
دادسـتان ها می تواننـد بـا اسـتدلال بـر این که 
یـک موتاسـیون ژنـی منجـر به وقـوع جرم در 
مـوکل آن هـا شـده، آن هـا را بی گنـاه جلـوه 

 . هند د

1 - Caspi et al., 2002
2 - Wilson, 2002

چالش هـاي  بـا  بایـد  پزشـکان  به ویـژه 
رفتـاري  ژنتیـک  در  ژن  تعییـن  تفسـیري 
روبه رو شـوند و با آن هماهنگ شـوند. یک راه 
مناسـب بـراي فکر کـردن در این مورد توسـط 
متخصـص ژنتیـک رفتاري3 پیشـنهاد شـد. او 
ادعـا کـرد سـه قانـون ژنتیـک رفتـاري وجود 
انسـان  دارد: 1- تمـام فنوتیپ هـاي رفتـاري 
قابلیـت به ارث رسـیدن دارنـد. 2- تأثیر ژن ها 
بـر فنوتیپ بیش از تأثیـر تربیت در خانواده اي 
مشـابه اسـت. 3- علی رغـم وجود قانـون دوم، 
فنوتیپـی  انحرافـات  از  توجهـی  قابـل  مقـدار 
را نمی تـوان بـا اثـرات ژنتیکـی یـا خانوادگـی 
توجیـه کـرد. در ارزیابـی معنی دقیق این سـه 
قانـون، ترك هیمـر (TurkHeimer) عنوان کرد 
کـه اگرچـه کامـلاً مشـخص اسـت، دو قانـون 
اول حاصـل تکنیک هـاي آمـاري بـه کار رفتـه 
رفتـاري  ویژگی هـاي  و در شـناخت  هسـتند 
و تفـاوت بیـن آن هـا کاربـرد خاصـی ندارنـد. 
نمی تواننـد  قانـون  دو  ایـن  مثـال،  به عنـوان 
بگوینـد کـه ذات هـر فـرد بـر تربیـت او غالب 
اسـت، به جـز به صـورت روش منـد و در زمانی 
دوقلـوي  دو  (محیطـی)  تربیـت  کـه شـرایط 
یکسـان مشـابه نیسـت، کاربرد ندارند. مشکل 
اصلـی در ایـن مـورد احتمـال تخمیـن بیـش 
از حـد معنـی - اهمیـت - یافته هـاي ژنتیـک 

اسـت.  رفتاري 
بنابرایـن، محاسـبات وراثتـی بایـد به صـورت 
مناسـب بـا در نظـر گرفتـن قرایـن و شـواهد 

3 - Eric Turkheimer (2000)
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بـه کار رونـد. بـا پیشـرفت قابـل توجـه ژنتیک 
 Human انسـان و علـم ژنومیکس در پـروژه ي
متدهـاي  پالایـش  بـا  و   ،Genome Project

مولکولـی و پیشـرفته، انتظـار مـی رود که علم 
ژنتیـک رفتـاري بتوانـد مسـائل بیش تـري در 
مطـرح  رفتـاري  ویژگی هـاي  اختـلاف  مـورد 

 . کند
ژنتیـک رفتـاري هرچنـد هنـوز کامـلاً قابـل 
اسـتفاده نیسـت، پزشـکان می تواننـد انتظـار 
بـراي  بیش تـر  بیمـاران  کـه  باشـند  داشـته 
انجـام تسـت هاي ژنتیـک رفتـاري بـه آن هـا 
مراجعـه کننـد و در دهـه ي پیـش رو از آن هـا 
داشـته  خصـوص  ایـن  در  مداخلاتـی  توقـع 
حسـاس  اغلـب  درخواسـت ها  ایـن  باشـند. 
بـوده و فهـم محدودیت هـاي روش هـاي رایـج 
پزشـکان  بـراي  حـوزه  ایـن  بـودن  جدیـد  و 
مهـم اسـت. به همیـن دلیـل، پزشـکان بایـد 
بـراي  بیمـار  درخواسـت  هنـگام  در  بتواننـد 
انجـام تسـت هاي ژنتیکـی، تناسـب تسـت و 
مداخـلات مربـوط بـه آن را تشـخیص دهنـد. 

اخلاق 
تفاوت و تبعيض

ژنتیـک رفتـاري مطالعـه ي تفاوت هاي فردي 
اجتماعـی  زمینه هـاي  از  بسـیاري  در  اسـت. 
تشـخیص چنیـن تفاوت هایـی ممکـن اسـت 
اسـتفاده  تبعیـض  بـراي  زمینـه اي  به عنـوان 

 . د شو
در  نقیـض  و  ضـد  مطالعه هـاي  بیش تریـن 
هـوش  و  مجرمیـت  شـامل  رفتـاري  ژنتیـک 

مصنوعـی اسـت؛ نه تنهـا به این دلیـل که این 
فنوتیپ ها کاملاً شـناخته شـده نیسـتند، بلکه 
بـه ایـن علـت کـه یافته هـاي ژنتیـک رفتاري 
بـا در نظـر گرفتـن ایـن ویژگی ها براي نشـان 
گروه هـاي  بیـن  قومـی  برتري هـاي  دادن 

مختلـف نـژادي بـه کار می رونـد. 
به عنـوان مثـال، در Bell Curve، دو فـرد بـه 
اسـتاین  هـرن  و   (Murray) مـوراي  نام هـاي 
کردنـد  ادعـا   1994 سـال  در   (Herrnstein)
کـه ژنتیـک می توانـد علـت تفـاوت عملکـرد 
زمینـه ي  در  سیاه پوسـتان  و  سفیدپوسـتان 
آزمون هـاي اسـتاندارد آموزشـی مثـل تسـت 
IQ و تسـت هاي سـنجش اسـتعداد تحصیلـی 
را توضیـح دهـد. براسـاس ایـن شـاهد ژنتیک 
رفتـاري، آن هـا معتقدنـد کـه سـرمایه گذاري 
در برنامه هـاي اجتماعـی بـراي کاهـش ایـن 
شـکاف عاقلانه نیسـت. در حالی کـه این افراد 
کاملاً به صـورت واضح از برتري سفیدپوسـتان 
نسـبت به سیاه پوسـتان و در نتیجه شایستگی 
موقعیت هـاي  کسـب  بـراي  سفیدپوسـتان 

اجتماعـی بالاتـر صحبـت نمی کننـد. 
ایـن نتیجـه توسـط بسـیاري از افـراد دیگـر 
مـورد بررسـی قـرار گرفتـه اسـت. در بیش تـر 
جوامـع، سیاسـت ایـن تمایـز دیـده می شـود 
ایـن  در  را  مشـکل  نیـز  رفتـاري  ژنتیـک  و 
مـورد تشـدید می کنـد. به عـلاوه، زمانـی کـه 
توجیـه  جهـت  رفتـاري  ژنتیـک  یافته هـاي 
کردن (نسـبت بـه توضیـح دادن) این وضعیت 
خطـرات  بـروز  احتمـال  می رونـد،  بـه کار 
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می یابـد.  افزایـش  اجتماعـی 

عادي بودن و طبي شدن 
ژنتیـک رفتـاري، طیف وسـیعی از رفتارهاي 
طبیعـی تـا بیمارگونـه را مـورد مطالعـه قـرار 
انحـراف  بیـن  چگونـه  این کـه  امـا  می دهـد. 
طبیعـی و بیمارگونـه یـک خـط فرضی رسـم 
کنیـم یـک سـؤال اسـت. ایـن مشـکل یـک 
اختصـاص  فقـط  و  اسـت  عمومـی  معضـل 
بـه ژنتیـک رفتـاري نـدارد، امـا ایـن مطلـب 
اهمیـت آن را نیـز کم تـر نمی کنـد. همان طور 
می کننـد،  بحـث  منتقـدان  از  بسـیاري  کـه 
بسـیاري از ویژگی هایـی کـه توسـط ژنتیـک 
صحـت  فاقـد  می شـوند  شـناخته  رفتـاري 
کـه  علـت  ایـن  بـه  هسـتند،  روان شناسـی 
ویژگـی مـورد مطالعـه قـدرت کافی نداشـته، 
بی ثبـات بـوده و محـل تفاسـیر مختلـف قـرار 
می گیـرد1. در ژنتیـک رفتـاري، ایـن ویژگی ها 
ممکـن اسـت پاتولوژیـک، پزشـکی (بـا فرض 
و  شـده  گرفتـه  نظـر  در  بـودن)  پاتولوژیـک 
بنابرایـن، در حـوزه ي پزشـکی مطـرح شـوند. 
همان طـور کـه پـرس2 (Press) بحـث کـرده 
اسـت، جسـمیت بخشـیدن بـه قسـمت مایع، 
مـداوم و ضـروري مجموعـه رفتارهـاي انسـان 
به عنـوان یـک جـزء وابسـته، پیـش شـرطی 
ضـروري بـراي مطالعه هـاي ژنتیـک رفتـاري 
اسـت. یکـی از مثال هـاي ما خجالت کشـیدن 
رفتـار  طبیعـی  جـزء  یـک  قبـلاً  کـه  اسـت 

1 - Press, 2006
2 - Press (2006, p.141)

انسـانی محسـوب می شـد، اما اکنون براسـاس 
مـورد  مؤثـر  داروهـاي  بـا  بایـد  طبقه بنـدي3 
درمـان قـرار بگیـرد. یـک موضـوع رایـج در 
اخلاق زیسـتی، وسـیع کردن حوزه ي پزشـکی 
حـوزه  ایـن  تاریخـی  محدودیت هـاي  وراي 
اسـت کـه گاهـی اوقـات ایـن عملکـرد مفیـد 
اسـت، مثـل زمانـی کـه ویژگـی مـورد سـؤال 
وراي هنجار هـاي قابـل پذیـرش اسـت، اما در 
مواقـع دیگـر اگرچـه پزشـکی غالب می شـود، 
به جـاي  اخلاقـی  و  اجتماعـی  عـوارض  امـا 

می گـذارد. 

3 - American Psychiatric Association Diagnostic and 
Statistical Manual (1994)
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اصلاح نژاد انسان 
انسـان مختـص ژنتیـک  نـژاد  علـم اصـلاح 
رفتـاري نیسـت هرچنـد کـه ایـن دو کامـلاً 
بـه هـم مرتبـط هسـتند. امـروزه، ایـن سـؤال 
مـورد بحث و بررسـی اسـت که آیـا یافته هاي 
بـه  رسـیدن  در  می توانـد  رفتـاري  ژنتیـک 
اهـداف اصـلاح نـژاد بـه کار رود؟ و چگونـه؟1 
هزینـه ي مطالعـه  در زمینـه ي اصـلاح نـژاد 
انسـان اولین بار در سـال 1860 توسط گالتون 
(Sir Francis Galton) در انگلیس تأمین شـد. 
اصلاح نژاد به معنی خوب متولد شـدن اسـت. 
ایـن واژه از یـک پرورش دهنـده ي گیاهـان و 
حیوانـات الهـام شـد؛ گالتون متعجـب بود که 
آیـا می تـوان نـژاد انسـان را نیـز با اسـتفاده از 
برنامـه ي اصـلاح نـژاد، بهبـود بخشـید. او بـه 
ایـن نتیجـه رسـید کـه مـا می توانیـم تعـداد 
انسـان هاي نامطلـوب را کاهـش و تعـداد افراد 

مطلـوب را افزایـش دهیم2. 
بـه دو نـوع مثبـت و  اصـلاح نـژاد معمـولاً 
منفـی تقسـیم می شـود. اصـلاح نـژاد منفـی 
شـامل عـدم تشـویق یـا پیش گیـري از تولیـد 
به نظـر  نامطلـوب  کـه  اسـت  افـرادي  مثـل 
می رسـند. عقیم سـازي داوطلبانـه، یـک نمونه 
نـژاد  اصـلاح  اسـت.  منفـی  نـژاد  اصـلاح  از 
مثبـت تشـویق افـراد بـه ظاهـر مطلـوب براي 
تولیدمثـل بـه میـزان زیـاد و تولـد فرزنـدان 
زیـاد اسـت. اگرچـه در اواخر قـرن 19 و اوایل 

1 - Nuffield Council on Bioethics, 2002
2 - Galton, 1869

قـرن 20 از اصـلاح نـژاد انسـان حمایت هـاي 
اجتماعی و علمی بسـیاري صـورت می گرفت، 
امـروزه، هنـوز تکنولوژي دسـتیابی بـه اصلاح 

نـژاد مثبـت در دسـترس نیسـت. 
فقـط در چنـد دهه ي گذشـته بعضـی از این 
تکنولوژي هـا (مثـل تکنولوژي هاي تشـخیصی 
قبـل از لانه گزینـی) وجـود داشـت. بـا در نظر 
گرفتـن این مـوارد به همـراه یافته هاي ژنتیک 
پیشـرونده ي  حرکـت  به خصـوص  و  رفتـاري 
پزشـکی شـدن، مـا می توانیـم شـاهد افزایش 
بـا  بشـر  نـوع  بهبـود  بـراي  اجتماعـی  فشـار 
اسـتفاده از علـم اصـلاح نـژاد انسـان باشـیم. 
در واقـع، بعضـی افـراد معتقدنـد کـه از نظـر 
اخلاقی اسـتفاده از تکنولـوژي انتخاب ژنتیکی 
اجبـاري در حمایـت از تسـهیل و اصـلاح نژاد 

انسـان الزامی اسـت3. 

قانون 
نگرانـی دیگـري نیز در مـورد ژنتیک رفتاري 
زمینـه ي  در  مطالعـه  نـوع  هـر  واقـع  در  و 
بیولـوژي انسـان به ویژه مغز انسـان وجود دارد 
و آن مشـکل آزادي خواهـی اسـت. زمانـی کـه 
ژنتیـک و ژنومیکس انسـانی مسـائلی در مورد 
آزادي اراده مطـرح کردنـد4، به عنـوان مثـال، 
تأثیـر ژنتیـک  بیمـاري کـه تحـت  آیـا یـک 
قابـل  رفتـاري  اصلاحـات  بـا  می گیـرد  قـرار 
پیش گیـري اسـت؟ و مسـائلی از ایـن دسـت؛ 
و زمانـی کـه ژنتیـک رفتـاري در معرض خطر 

3 - Salvulescu et al., 2006
4 - Weir et al., 1994
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اسـت، ایـن مسـائل حادتـر می شـوند. 
در بررسـی ارتبـاط بیـن رفتارهـاي انسـان 
و ژن هـا، متخصصـان ژنتیـک رفتـاري ممکـن 
اسـت نتایجی متناسـب با درك مـا از خودمان 
به دسـت آورنـد. چنیـن مسـائلی در درك مـا 
از مسـؤولیت هاي اخلاقـی و قابلیـت اعتمـاد 
و نیـز در درك مـا از مسـؤولیت  هاي قانونـی 
و  اراده  آزادي  مـورد  ادعـا در  مهـم هسـتند. 
اعتقـاد بـه جبـر- ممکـن اسـت ژن هـا، مـن 
را مجبـور بـه انجـام ایـن کار کـرده باشـند- 
فقـط مختـص دادگاه هـاي تلویزیونی نیسـت. 
علـم ژنتیـک رفتـاري تأثیـر خـود را در دنیاي 
حقیقـی در سیسـتم جـرم - عدالـت در تلاش 
بـراي  حداقـل  یـا  مدافعـان  تبرئـه ي  بـراي 
واسـطه گري شـدت جریمـه ي آن ها گذاشـته 
اسـت. یافتـه ي دیگـري را بـا در نظـر گرفتـن 
ایزوفـرم مونوآمین اکسـیداز A در نظر بگیرید. 
موتاسـیون خاصـی در آلـل این ایزوفـرم  تمام 
فعالیـت این آنزیـم را از بین می بـرد. بنابراین، 
متابولیسـم منوآمین هـا مختل می شـود (مثل 

سـروتونین، دوپامیـن، اپی نفریـن) 1. 
رفتـاري  موتاسـیون،  ایـن  رفتـاري  حاصـل 
تهاجمـی اسـت. براسـاس ایـن ژن هـاي بد در 
یـک پرونده ي قتـل در جورجیـا وکلا در صدد 
دفـاع قانونی بـر آمدنـد و مفسـران پیش بینی 
کردنـد کـه غربالگـري بـراي موتاسـیون هایی 
کـه مونوآمیـن اکسـیداز A را تحـت تأثیر قرار 
می دهـد ممکن اسـت یک اسـتراتژي مناسـب 

1 - Brunner et al., 1993 a, b

بـراي یافتـن مجرمـان بالقوه باشـد2. 
در حالی کـه ایـن مطلـب بـا شکسـت مواجه 
و مشـخص شـد کـه چنیـن آزمـون ژنتیکـی 
جایگاهـی نـدارد، هنـوز هـم می تـوان راه هاي 
ژن هـاي  بـا  متناسـب  و  آن  بـا  مشـابه  فـرار 
مرتبـط با رفتارهـاي ضداجتماعی و اجباري را 
 Kenneth .3در همـه ي زمینه هـا انتظار داشـت
Schaffner یـک گفت وگـوي ترسـناك خیالی 

بیـن یـک قاضـی و یـک متخصـص رفتـاري 
بـراي کمـک به علـم و کاربردي کـردن آن به 

رشـته ي تحریر درآورده اسـت4. 

سياست گذاري 
سیاسـت،  بـه  وابسـته  عالـی  گـزارش  یـک 
 UK Nuffield Council on Bioethics گزارش
نـام  بـا  آن   2002 سـال  گـزارش  در  اسـت. 
 Genetics and) انسـانی»  رفتـار  و  «ژنتیـک 
Human Behavior) آمـده اسـت: اخـلاق ابعاد 

تاریخـی، اخلاقـی، قانونـی و سیاسـی ژنتیـک 
رفتـاري را مشـخص مـی کنـد. بـا تمرکـز بـه 
(نـه رفتارهـاي  رفتـار در طیـف طبیعـی آن 
خـاص روانـی) توصیه هـاي آن هـا شـامل نیاز 
بـه افزایـش آگاهـی (و احتمـالاً توجـه بیش تر 
احتمـال  مـورد  در  متخصصـان)  یـا  دولـت 
پزشـکی کردن نامناسـب اسـت که پزشـکان و 
سیاسـت گذاران را وادار بـه بررسـی مداخلات 
پیشـنهادي ژنتیـک رفتـاري با تفکـر نابرابري 

2 - Beckwith, 2006 [citing Morell, 1993; Felsenthal, 
1994]
3 - e.g., Wasserman and Wachbroit, 2001; Edgar, 2006
4 - Kenneth Schaffner (2006, b)
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آینـده می کنـد.  بیش تـر در  اجتماعـی 
بر این اسـاس، فروش هر نـوع آزمون ژنتیک 
رفتـاري به صـورت مسـتقیم بـه مصرف کننده 
باید کنترل شـده باشـد؛ سیسـتم قانونـی نباید 
توسـط مدافعـان وادار بـه پذیرش ایـن مطلب 
شـود کـه اطلاعـات ژن هـاي افـراد (در طیـف 
طبیعـی) مسـؤولیت قانونـی آن هـا را نسـبت 
بـه اعمالشـان سـلب می کنـد (اگرچه شـواهد 
ژنتیـک رفتـاري ممکـن اسـت در تعیین رأي 
برنامه هـاي  اجـراي  باشـد)؛  مفیـد  مجرمـان 
پیش غربالگـري بـراي تعییـن مجرمـان بالقوه 
زودهنـگام  کامـلاً  رفتـاري  ژنتیـک  براسـاس 
بیمه گـذاران  و  کارمنـدان، محصـلان،  اسـت؛ 
نبایـد هیـچ ادعـاي خاصی بر اسـاس اطلاعات 
در  و  باشـند؛  داشـته  رفتـاري خـود  ژنتیـک 
ژنتیـک  از  عمومـی  درك  افزایـش  نهایـت 
رفتـاري با کمـک متخصصان ژنتیـک رفتاري، 
کسـانی کـه بایـد مراقبـت کافـی در ارائـه ي 
یافته هـاي نتایـج تحقیقـات خود بـه کار برند و 
اهمیـت کار خـود را زیـاد جلوه ندهند، شـروع 

می شـود. 

مطالعه هاي تجربي
مطالعه هـاي تجربـی کمـی در مـورد اهمیت 
ژنتیـک رفتاري وجود دارد. اخیـراً یک مطالعه 
مراقبـان  عقایـد  و  باورهـا  کـه  کـرده  تـلاش 
تسـت هاي  مـورد  در  را  والدیـن  و  بهداشـتی 
در  خشـن  رفتارهـاي  مـورد  در  ژنتیکـی 
بچه هـا تشـخیص دهـد1. در حالـی کـه چنین 
1 - Campbell and Ross, 2004

راس  و  کمپبـل  ندارنـد.  وجـود  تسـت هایی 
(Campbell, Ross) اسـاس مطالعـه ي خـود را 
بـه تسـت هاي پذیرفتنـی (اگرچـه به صـورت 
خیالـی) بنـا نهادنـد و از روش گـروه تمرکـز 
بـراي مطالعـه ي باورها و عقاید افـراد در مورد 
این تسـت هاي فرضی اسـتفاده کردنـد. به طور 
خـاص، نتایـج جالبـی از مراقبـان بهداشـتی 
به دسـت آمد کـه نشـان می دهد آن هـا تمایل 
داشـتند کـه رفتارهـا را طبـی کننـد، آن هـا 
مایـل بودنـد کـه تسـت ها را در غیـاب درمان 
در دسـترس تجویـز کننـد و آن هـا در مـورد 
ژنتیـک  تسـت هاي  اطلاعـات  سـوءمصرف 

رفتـاري نگـران بودنـد. 
در مقابـل، والدیـن تمایلـی به پزشـکی جلوه 
دادن رفتارهـا نداشـته و در غیـاب درمان مؤثر 
تمایلی به انجام تسـت نداشـتند. بـا این همه، 
والدیـن ممکن اسـت در مـورد دقـت فرزندان 
خـود نظـر قاطـع نداشـته باشـند و بعضی هـا 
در ایـن مطالعـه معتقـد بودنـد کـه تحقیقـات 
از مداخـلات  ژنتیـک رفتـاري ممکـن اسـت 
فوایـد  می توانـد  کـه  محیطـی  و  سیاسـی 

اجتماعـی بـه همـراه داشـته باشـد، بکاهد. 

ـــه  ـــل ب ـــد در عم ـــردي باي ـــه رويک چ
ـــيم؟ ـــته باش ـــاري داش ـــک رفت ژنتي

بـا در نظـر گرفتـن چالش هـاي متدولوژیـک 
کـه  اسـت  واضـح  مطرح شـده،  اخلاقـی  و 
کامـلاً  علـم  یـک  به عنـوان  رفتـاري  ژنتیـک 
وجـود  بـا  نیسـت.  بالینـی  کاربـرد  آمـاده ي 
پیشـرفت هاي ایـن علـم و به خصـوص ژنتیک 
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روانـی، بدون شـک، بـه زودي در متـون بالینی 
کـه  شـد  خواهـد  توصیـه  متخصصـان  بـه 
کاربردهـاي بالینـی بالقـوه ي آن را پیش بینـی 
کـرده و در ایـن زمینه آمـاده شـوند. دو منبع 
مفیـد در ایـن زمینه که بـه متخصصان بالینی 
توصیـه می شـوند کتاب هایـی بـه نویسـندگی 
 and Erik  (2004)  Caltherine Baker

 Audrey Chapman and Nancy و   Parens

Press (2006) هسـتند. هـر دو ایـن کتاب هـا 

به عنـوان جزیـی از انسـتیتوي ملـی سـلامتی 
انجمـن  و   Hastings Center همراهـی  بـا 
پیشـبرد  بـراي  علـوم  پیشـرفت  آمریکایـی 
ابزارهایـی بـه منظـور بحـث در مـورد ژنتیـک 
رفتـاري بـه کار می رونـد و ایـن دو کتـاب بـه 
متخصصـان بالینـی کمـک می کنند کـه براي 
به صورتـی  رفتـاري  ژنتیـک  بالینـی  کاربـرد 
ایمـن، مؤثـر و مناسـب آمـاده شـوند. از آن جا 
کـه ژنتیـک بیش تـر جنبـه ي عـام دارد، مهم 
اسـت کـه پزشـکان علـم مربوطـه را فراگرفته 
و به خصـوص محدودیت هـاي علـم ژنتیـک را 
به خوبـی بفهمـد. به عـلاوه، ضـروري اسـت که 
پزشـکان بـه پیچیدگـی اطلاعـات ژنتیکـی از 
حیـث علمـی، اجتماعـی و اخلاقی پـی ببرند. 
ایـن مسـائل و چگونگـی مشـاوره با بیمـار در 
سـایر فصـول بـه ویـژه فصـل 22 بـه تفصیـل 

اسـت.  بیان شـده 

بحث موارد 
مشـخص  کامـلاً  به صورتـی  «سـی»  خانـم 
علایـم عاطفـی، جسـمی و احتمـالاً شـناختی 

افسـردگی مـاژور را از خـود نشـان می دهـد. 
او داراي یـک موتاسـیون در ژن  این کـه آیـا 
ناقـل سـروتونین اسـت از دیـدگاه تشـخیصی 
و درمانـی هـر دو قابـل بحـث اسـت، امـا فقط 
شـروع درمـان بـا دارو یـا مشـاوره ي روانـی یا 
هـر دو، احتمالاً خانم «سـی» را راضی نخواهد 
بـه خواسـته ي خـود کـه  او  کـرد؛ چـرا کـه 
بررسـی اسـتعداد ژنتیکی در این زمینه اسـت 
می کوشـد  پزشـک  یـک  می کنـد.  پافشـاري 
تـا تمایـل خانـم «سـی» را بـراي اطلاعاتـش 
در مـورد ژنتیـک مـورد ارزیابـی قـرار دهـد و 
نیـز بـراي وي توضیـح می دهـد کـه علایـم او 
کامـلاً بـا حـوادث تلخـی کـه او اخیـراً تجربه 
کـرده قابـل توجیـه اسـت. هیـچ شرمسـاري 
در مـورد تشـخیص افسـردگی وجـود نـدارد 
و راه هـاي درمانـی بسـیاري وجـود دارنـد کـه 
می تواننـد علایـم او را بهبـود بخشـند. دخیل 
ایـن  در  رفتـاري  ژنتیـک  یافته هـاي  کـردن 
مـورد کامـلاً غیرضـروري و حتی ممکن اسـت 
ضـررش بیش از نفعش باشـد. به عنـوان مثال، 
خانـم «سـی» متوجـه می شـود کـه داراي ژن 
جهش یافتـه نیسـت (کـه موجـب شرمسـاري 
او شـود) یـا ممکـن اسـت در صـورت وجـود 
پاسـخ مثبـت بـه ایـن اطلاعـات بـه شـخص 
ثالثـی منتقل شـود کـه مطلوب خانم «سـی» 
نیسـت. اگـر خانـم «سـی» واقعـاً علاقه منـد 
اسـت کـه پزشـک دیگـري را بیابـد کـه ایـن 
تسـت ژنتیـک را بـراي او تجویز کند، پزشـک 
خانـواده ي او بایـد این امر را بـه او واگذار کند. 
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در ایـن مـورد پزشـک بعضی جزییـات را براي 
او شـرح داد و او راضی شـد و بنابراین، درمان 
ضـد افسـردگی (دارویـی و مشـاوره ي روانـی) 
آغـاز شـد و در عـرض چنـد هفتـه شـرایط رو 

بـه بهبـود رفت. 
نظیـر خانـم «سـی»، تمایـل خانـم و آقـاي 
«دي» بـه اطلاعـات ژنتیکی قابل درك اسـت. 
کـه  دارنـد  کاملـی  اطلاعـات  آن هـا  اگرچـه 
شـرایط زندگی پسـر آن هـا تغییر کرده اسـت 
بـه حـدي  و تغییـر شـخصیت فرزنـد آن هـا 
منفی بوده اسـت کـه آن ها احسـاس می کنند 
یـک عدم تعادل شـیمیایی مسـبب آن اسـت؛ 
به خصـوص بـا ارائـه ي تاریخچـه ي خانوادگی. 
این مورد از موردهاي مشـکل اسـت و از آن جا 
کـه پـاي فرزنـد درمیـان اسـت، والدیـن مایل 
بـه انجام آزمـون ژنتیکـی اختصاصی هسـتند 
و دل نگـران مسـؤولیت خـود بـراي تغییـرات 
منفـی شـخصیتی فرزنـد خـود هسـتند، چـرا 
کـه آن هـا بـه یـک شـهر جدیـد نقـل مـکان 
کرده انـد و ایـن اولیـن مراجعـه ي آن هـا بـه 
مطـب یک پزشـک جدید اسـت. پزشـک باید 
سـعی کند اعتمـاد آن ها و فرزندشـان را جلب 
کنـد. اگرچـه ایـن احتمـال وجـود دارد کـه 

«دي» در خطـر ژنتیکـی رفتـار ضداجتماعـی 
قـرار داشـته و محیـط جدیـد به عنـوان یـک 
محـرك بـراي بـروز مشـکل رفتـاري اش عمل 
کـرده اسـت، اهمیـت تسـت هاي ژنتیکـی از 
نظـر تشـخیصی و درمانـی مشـخص نیسـت. 
براسـاس دانـش موجـود، تسـت هاي ژنتیکـی 
به راحتـی توصیه نمی شـوند و پزشـکان تمایل 
خانـواده را بـراي ملاقـات یـک روان پزشـک یا 
ارزیابـی  ایـن زمینـه  افـراد مطـرح در  سـایر 
کـرده و با معلـم مربوطه و مدیر مدرسـه براي 
از «دي»  ایجـاد حمایـت اجتماعـی مناسـب 

ارتبـاط برقـرار می کننـد.
 آن هـا بـا توصیـه ي پزشـک موافقـت کردند 
کـه دوران بلوغ، شـرایطی پزشـکی نیسـت که 
نیـاز بـه درمـان داشـته باشـد. اما اگـر «دي» 
دچار مشـکلات عملکردي شـود و پـدر و مادر 
شـوند،  مشـکل  دچـار  آن  بـا  مواجهـه  در  او 
دخیـل  بهداشـتی  مراقبـان  سـایر  و  پزشـک 
هنـوز  کننـد. «دي»  کمـک  آن هـا  بـه  بایـد 
وقـت خـود را بـا بچه هـاي بزرگ تـر از خـود 
می گذرانـد، امـا با مراقبـت مناسـب، اکنون از 

لحـاظ عملکـرد، وضعیـت بهتـري دارد.
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