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Abstract 

 

Background and purpose: Futile medical care is referred to any medical intervention or 

activity that bring no benefit to patients. The aim of this study was to evaluate the frequency of futile 

treatment and its cost in neonates with a probable diagnosis of inherited metabolic disorder. 

Materials and methods: In this cross-sectional study, hospitalization records of all admitted 

neonates in Children's Medical Center, Tehran were evaluated between 2013 and 2016. Demographic 

characteristics of the patients, duration of hospitalization, diagnostic and therapeutic management, and 

costs were investigated. 

Results: In the period studied, 1668 neonates were hospitalized of whom 20 (1.2%) died in 

neonatal intensive care unite with a probable diagnosis of inherited metabolic disorder. Six (30%) cases 

had deceased siblings. The total duration of hospitalization was 290 day-patient ranging from 20 hours to 

37 days. The costs of hospitalization and medical treatments were calculated. Despite disagreement of 

eight (40%) parents with any futile treatments, the medical team discontinued the futile care in only one 

case who received palliative care. In other patients futile treatment continued before death. 

Conclusion: Futile medical treatments in neonates with inherited metabolic disorders are not 

uncommon. Lack of a comprehensive guideline about this issue leads to continuation of futile medical care. 
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 پژوهشـی

 

فوت  نوزادان درو هزینه آن  یجهنت بدون یپزشک اقداماتفراوانی 
 یطب مرکزی در ارث یکمتابول یها یماریب یصیتشخ احتمال با شده

 ، ایرانکودکان
 

       1مهشید دارابی

       2لیلا شهبازنژاد

       3منصوره مدنی

 4ملیحه کدیور

 چكیده
 پزشکی اهداف با که شودمی گفته تشخیصی و درمانی هایخلهاقدامات پزشکی بدون نتیجه به مدا و هدف: سابقه

مربوط به  هایهزینه و نتیجهبدون  پزشکی اقدامات بیمار ندارند. در این مطالعه فراوانی برای ای فایده شده است، اما انجام
 شد. بررسی ارثی متابولیک هایاحتمالی بیماری نوزادان فوت شده با تشخیص در آن

 مرکتز بیمارستتان در شتده بستتری نوزادان های بیمارستانی تمامیپژوهش مقطعی با مرور پرونده این :هامواد و روش
اطلاعتات دموگرافیتک، متدت زمتان بستتری، اقتدامات  اجرا شد.( 5931-5931) دوره چهارساله طی کودکان تهران، طبی

 درمانی و تشخیصی انجام شده و هزینه ها برای این بیماران ثبت شد.

 احتمتالی تشخیص با نوزادان ویژه مراقبت بخش دردرصد(  1/5) مورد 12 شده، بستری نوزاد5661مجموع  از ها:یافته
 تعتداد. داشتت وجتود ختانواده قبلی فرزندان در فوت سابقهدرصد(  92) مورد 6 در. شدند فوت متابولیک ارثی هایبیماری
بتود.  روز 93 تا ساعت 12و در محدوده بیمار -روز 132 کلی ورطبه نوزادان ویژه مراقبت بخش در بیماران بستری روزهای
 خواستتار والتدین ،درصتد( 02) متورد 1 در کتهایتن رغمعلی. شد محاسبه اقدامات تشخیصی و دارویی بستری و هایهزینه
 م نمود. اقتداماتدردی را فراهبی شرایط و متوقف نوزاد یک برای فقط را روند این درمان تیم بودند، نتیجهبی درمان توقف
 .داشت ادامه مرگ زمان تا نوزدان سایر برای نتیجهبی درمانی

 وجتود عتدم. نیستت نتادر چنتدان ارثتی، متابولیتک هتایبیمتاری بتا نتوزادان در نتیجه بدون پزشکی اقدامات استنتاج:
 .شودمی ندرما تیم جانب از نتیجه بی های درمان تداوم به منجر شرایطی، چنین مشخص برای دستورالعمل

 

 های متابولیک ارثی، نوزاد، هزینه بیماریبیمارییجه، نت بدون یپزشک اقدامات واژه های کلیدی:
 

 مقدمه
 متواردی بته( medical futility) طب علم در بیهودگی

پیشتییرانه،  تشخیصتی، هتایمداخلته کته شتودمتی گفته
 پزشتکی، اهتداف بتا اقدامات انجام شتده سایر یا درمانی
  . اقدامات درمان بیهوده(5)باشد نداشته بیمار برای ایفایده

 

 :kadivarm@tums.ac.ir E-mail                               5053399515  یکد پست تهران -61شماره  ب،یدکتر قر ابانیخ، کودکان یطب مرکز -ملیحه کدیور مولف مسئول:

 لوم پزشکی آبادان، آبادان، ایرانپزشکی، دانشیاه ع کودکان، دانشکدهاستادیار، گروه . 5

 رانیا ،یمازندران، سار یدانشیاه علوم پزشک ر،یواگ یها یماریاطفال، پژوهشکده ب یعفون قاتیمرکز تحقاستادیار،  .1
 ، قم، ایران قم یکارگروه اخلاق پژوهش، دانشیاه علوم پزشک ،یاخلاق پزشک یدکترا. 9

 دانشیاه علوم پزشکی تهران، تهران، ایران . استاد، گروه کودکان، دانشکده پزشکی،0

 : 6/1/5025 تاریخ تصویب :             13/3/5022 تاریخ ارجاع جهت اصلاحات :            6/3/5022 تاریخ دریافت 
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 و همکارانی داراب دیمهش     

 191      1001، خرداد  902دوم، شماره  مجله دانشگاه علوم پزشكي مازندران                                                                                    دوره سي و              

 پژوهشـی

 

 

باشتد و یک امید کاذب بترای بیمتار و اطرافیتان وی متی

هتای متالی و موجب تحمیل درد و رنت  بیهتوده و هزینته

 مفهومی« یجهدرمان بدون نت». (1)شودیمار میغیرمالی به ب

هتا مبهم، مبتنی بر درک فردی و وابسته به شرایط، ارزش

هتتای بیمتاران و یتتا و اهتداف استت و تحتتت تتاثیر ارزش

 های اجتماعی یتا متبهبیپزشکان، اهداف درمانی و ویژگی

 یتک یبترا یمداخلات پزشککه تعیین این .(9)قرار دارد

یجته و چه هنیام بتدون نت معنادار چه زمانی مورد خاص،

 یهتودهبتودن )ب یجهنتیب .(0)باشداست، یک ضرورت می

تواند به این معنا باشد که بتا انجتام یک فعالیت میبودن( 

  یاتح شود. حفظآن فعالیت، هدف مورد نظر حاصل نمی

 همدلی بیمار، رضایت بیمار، آرامش و درد تسکین بیمار،

 بیمار از جمله اهداف درمانی کیفیت زندگی و بهبود او با

درمتان  یبترا مصتادی  یف،بر ابهام در تعر هستند. علاوه

. لازم به یادآوری است چالش است پر یاربس نتیجه همبی

نه تنها در مورد درمان، بلکته  یجهاقدام بدون نتکه مفهوم 

یصتی، اعتم از اقتدامات تشخ یدر مورد هر اقتدام پزشتک

  نتیجهارد. این اقدامات بیو پیشییری کاربرد د یتوانبخش

 علاوه بر بیمار و خانواده وی، در سیستم بهداشتی درمانی

 نیز پیامدهای منفی از نظر اخلاق پزشکی و اقتصتاد ستلامت

  (.1-3)به دنبال دارد

اختتتلالات ای از هتتای متابولیتتک، مجموعتتهبیمتتاری

 ها یا کوفاکتورها،که کمبود یا نقص درآنزیم متابولیسم هستند

جب کمبود محصول نهایی و یا تجمت  متواد م تر در مو

شتود. هتا متیبدن به دلیتل نقتص در متتابولیزه کتردن آن

تظاهرات بالینی با توجه به نوع و شتدت جهتش تنتیکتی 

علامتی تا تظاهرات شدید متفتاوت استت. رخ داده از بی

ها معمولا بته شتکل اختتلالات کرومتوزومی این بیماری

ا توجته بته شترایط فرهنیتی رستد. بتمغلوب به ارث متی

یلی، درصتتد فتتام یهتتاازدواج تتتریشبتت یفراوانتتختتاص و 

ی در کشور متا، ارث یکمتابول هایبیماریاز  شیوع برخی

شود. در بستیاری از تر از میانیین جهانی برآورد میبیش

موارد، در صورت شناسایی تن مسئول در خانواده امکان 

حتدودی از تشخیص قبل از تولتد وجتود دارد و تعتداد م

هتتای غربتتالیری نتتوزادی قابتتل هتتا بتتا روشایتتن بیمتتاری

غربتالیری، رغتم انجتام اقتدامات باشد. علیتشخیص می

از بیمتاران  تشخیصی و درمانی، مرگ و میر در ایتن گتروه

در  "نتیجتهدرمتان بتی"موضوع  .(52-51)قابل توجه است

های متابولیک ارثی نوزادان مورد توجه محققتین بیماری

در بسیاری از ایتن بیمتاران پیامتد مترگ قابتل  .(51)است

ای اخلاقتی باشد؛ اما با توجه به وظیفه حرفتهبینی میپیش

تامین بهترین وضعیت ستلامت ممکتن، بستتری طتولانی 

های گیریمدت در بیمارستان، اقدامات تشخیصی، نمونه

های علامتی گاهی بیهوده تتا عمدتا خونی مکرر و درمان

 باشد.ناپبیر میزمان مرگ اجتناب

هتای رغم شیوع قابل توجه بیماریدر کشور ما علی

ای در خصوص رفتار تتیم متابولیک ارثی، تاکنون مطالعه

 های مالی آن انجامدرمان با چنین نوزادانی و بررسی جنبه

عنوان سطح به کودکان یمرکز طب یمارستانبنشده است. 

 ادان ازتعداد قابتل تتوجهی از نتوز یرایپب ی،ارجاع سوم

طیتف  از جملتهمشکلات بالینی مختلف  باکشور  راسرس

باشتد. مطالعته حاضتر بته ی متیارث یکمتابول یهایماریب

 هاینتیجه و نیز هزینه بدون پزشکی اقدامات یفراوانبررسی 

 بیماری تشخیصی احتمال با شده فوت نوزادان در بستری

تهتران  کودکتان یمرکز طب یمارستاندر ب متابولیک های

رداخته است. امیدواریم یافتته هتای ایتن پتژوهش بترای پ

بندی مناب ، تدوین راهنمای جتام  سیاستیباری، اولویت

و هتا ختانواده و خدمات کنندگانارائه بالینی برایطبابت 

 هتایدر زمینته بیمتاری ینیتستک هایمراقبتارتقای کیفیت 

 متابولیک ارثی نوزادان و کودکان مفید باشد.

 

 اهمواد و روش
 ایتتتن مطالعتتته مقطعتتتی توصتتتیفی، متتتورد تاییتتتد 

 دانشتتتتیاه کمیتتتتته دانشتتتتیاهی اختتتتلاق در پتتتتژوهش 

 درمتتانی تهتتترانبهداشتتتتی علتتوم پزشتتتکی و ختتدمات 

(IR.TUMS.MEDICINE.REC.1396.2520می ) باشد

اخلاقی مطاب  با اعلامیته هلستینکی در  و کلیه ملاحظات

 تمام مراحل اجرای آن رعایت شده است.
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روز(  11)سن صفر تا  شامل نوزادانجمعیت آماری 

بختش اورتانت،، نتوزادان و  یهتابختششده در  یبستر

در  کودکتان یمرکز طبت یمارستانب نوزادان یژهمراقبت و

بتا احتمتال بتود کته  5931-5931طی دوره چهتار ستاله 

 ی فوت نمودنتد.ارث یکمتابول هاییص احتمالی بیماریتشخ

طالعته قترار سرشماری تحتت مصورت  موارد بههمه این 

 هایشد و دادهمطالعه به روش پرونده خوانی اجرا  گرفتند.

ستواب  پزشتکی  قرابتت فتامیلی والتدین، مربوط به وضعیت

ختانواده، ستتواب  بتارداری و زایمتتان مربتوط بتته نتتوزادان 

هتای دموگرافیتک متادر و نتوزاد، تحت مطالعه، ویژگتی

ینی، های بالیافتهشرح حال بیماری، بستری و فوت نوزاد، 

اقتتدامات  نتتوع تشتتخیص احتمتتالی بیمتتاری متابولیتتک،

و تشخیصتتی درمتتانی اجتترا شتتده، داروهتتای دریتتافتی 

 های صرف شده گردآوری و ثبت شتدند. مجمتوعهزینه

 تعداد کل روزهایی که بیماران مورد مطالعه در بیمارستان

عنوان شاخص روز بیمار یا تخت بیمار، اند بهبستری بوده

هتا، از اطلاعتات بترای محاستبه هزینتهدرنظر گرفته شد. 

هتای داده. هتا استتفاده شتدحسابداری موجود در پرونتده

و  SPSS16افتزار آمتاری کیفی و کمی با استفاده از نترم

هتتای تعتتداد، درصتتد فراوانتتی، میتتانیین و کتتاربرد آمتتاره

 معیار توصیف شدند.انحراف

 

 یافته ها
 طبتتی مرکتتز در شتتده بستتتری نتتوزادان کتتل تعتتداد

 اجترای مطالعته چهتار ستاله زمتانی بازه طی در دکانکو

 احتمتتالدرصتتد(  3/9) نتتوزاد 61 بتترای بتتود. نفتتر 5661

 12 تعداد این از و شد مطرح ارثی متابولیک هایبیماری

 درصتد 1/5 و متابولیتک از موارد بیمتاران درصد 91) مورد

بیمارستان  از ترخیص از قبل( شده بستری نوزادان کل از

شتدند. جتدول  فتوت نتوزادان ویتژه قبتتمرا بخش در و

 های دموگرافیک وسواب  پزشتکیبرخی از ویژگی 5شماره

 ارثتی بیماریهتای احتمتالی و همچنین فراوانتی تشتخیص

 دهد.متابولیک در این نوزادان فوت شده را نشان می

بتا مورد  6از نسبت فامیلی داشتند.  نوزاد 56والدین 

هتا متورد از آن 0 ،فوت در سایر فرزنتدان ختانواده سابقه

 50 در داشتتند. شده فوت نوزاد دو مورد، 1 و نوزاد یک

 درصتد 91متورد ) 3بود،  منفی که سابقهدرصد(  32) مورد

تترین فراوانتی بتیش .بودنتد ختانواده اول فرزنتد بیماران(

های مطرح شده ارگانیک اسیدمی بود. در رتبته تشخیص

بعتتتدی ستتته تشتتتخیص اختتتتلال ستتتیکل اوره، اختتتتلال 

ای با فراوانی یکستان جتای یتوکندریال و بیماری ذخیرهم

تتترین فراوانتتی مربتتوط بتته گتتالاکتوزمی/ داشتتتند و کتتم

 (.5)جدول شماره  سیترولینمی و شربت افرا بود

 
 نوزاد 12های دموگرافیک و بالینی  توصیف ویژگی :1 شماره جدول

 بیمارستتان در متابولیتک بیمتاری تشتخیص احتمتالی با شده فوت

 5931-5931 های سال در کودکان طبی مرکز
 

 ویژگی
 مقدار

 تعداد )درصد(

 ( 01) 3 تهران  والدینمحل سکونت 

 شهرستان
 

55 (11 ) 

 ( 12) 56 بلی ینوالدفامیلی نسبت 

 خیر
 

0 (12 ) 

 ( 92) 6 بلی خانواده یسابقه فوت در فرزندان قبل

 خیر
 

50 (32 ) 

 ساعت 92 ینترکم بستری زمان در نوزادسن 

 ترینبیش
 

 روز 16

 روز 1 ینترکم فوت زمان در نوزادسن 

 ترینبیش
 

 روز 15

 51( درصد 32) هفته 93ترم بعد از  یسن حاملی

 هفته 93-91نارس 
 

 1( درصد 52)

 0( درصد 12) طبیعی یماننوع زا

 سزارین
 

 56( درصد 12)

 گرم 1512 ینترکم وزن هنیام تولد

 ترینبیش
 

 گرم 9122

 گرم 5312 ینترکم یوزن هنیام بستر

 ترینبیش
 

 گرم 9322

 ( 01) 3  اسیدمی ارگانیک  احتمالی یصتشخ

 ( 51) 9 اوره سیکل اختلالات

 ( 51) 9 میتوکندریال اختلالات

 ( 51) 9 ای رهیذخ یها یماریب

 (  1) 5  گالاکتوزمی/سیترولینمی

 (  1) 5 بیماری شربت افرا

 

هتای های مربوط به مدت زمان بستری و هزینتهتهیاف

 هتایها و انواع مداخلهبستری، مشاورهتخت -شبمربوط به 

ارائته شتده  0تتا  1تشخیصی درمتانی در جتداول شتماره 

متتدت کتل متتدت زمتان بستتتری ایتن نتتوزادان در استت. 
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 و همکارانی داراب دیمهش     

 192      1001، خرداد  902دوم، شماره  مجله دانشگاه علوم پزشكي مازندران                                                                                    دوره سي و              

 پژوهشـی

 

 

 12یمتار در بتازه ب -روز 132نوزادان  یژهمراقبت وبخش 

بعتد از  بتود. (تترینیشز )بترو 93 تتا( ینتترساعت )کتم

ترین هزینه ها بیشهزینه تخت بستری، داروها و آزمایش

 را به خود اختصاص دادند.
 

 هایو هزینه بستری در بخش مراقبت زمان توصیف مدت :2شماره  جدول

 در متابولیتک بیماری تشخیص احتمالی با شده نوزاد فوت 12ویژه 

 5931-5931 هایسال در کودکان طبی مرکز بیمارستان
 

 یرمتغ
 یمارانب

 )درصد(تعداد

 ینترکم

 بستری زمان

 ترینیشب

 یزمان بستر

 تعداد

 تخت-شب

  -شب ینههز

 بستریتخت 

 )ریال(

 5ر916ر211ر222 132 روز 93 ساعت 12 12 ی مدت زمان بسترکل 

 یترضا عدم اعلام بعد از یمدت زمان بستر

 تریشب یبه اقدامات درمان ینوالد

 532ر519ر222 91 روز 51 عتسا 1 (02) 1

 020ر339ر222 33 روز 15 روز 1 (91) 3 یروزگ 92بعد از  یمدت زمان بستر

 

 ،)پتدر( والتدیندرصد(  02) مورد 1 در این مطالعه در

بته  درمتان فرزندشتان ادامته بترای را ختود رضتایت عدم

 درصتد 1/13) مورد 3در کرده بودندکه اعلام صورت کتبی

 پزشتتکان( بیمتتاران کتتل از رصتتدد 91 و متتوارد ایتتن از

 یتک در و بودنتد داده ادامه قبل مانند را درمانی اقدامات

 شتترایط و شتتده متوقتف هتتای ختتونیگیتریمتورد نمونتته

تتر در شده بود. جزئیات بتیش فراهم دردی و آسایشبی

ارائه شده است. بررستی زمتان و تتاریخ  1جدول شماره 

درمتانی ها وسایر اقدامات تشخیصی درخواست آزمایش

دهنده یک روند درمانی روز به روز در این بیماران نشان

و  ای از متفاوت بودن رویکتردنشانهتواند متغیر بود که می

نیتترش پزشتتکان نستتبت بتته عتتدم رضتتایت آگاهانتته در 

 های مختلف باشد.شیفت
 

-تشخیصتی های بستری و  اقداماتهزینه توصیف :3شماره  جدول

 نوزاد 12نوزادان برای  های ویژهراقبتشده در بخش م انجام درمانی

 متابولیک بیماری با تشخیص احتمالی شده فوت
 

 )ریال( کلی ینههز / شرحتعداد اقدامات

 5ر916ر211ر222 شب -تخت 132 نوزادان یژهبخش مراقبت و در یبستر

 952ر230ر622 یریبار خونی 033 *ها یشآزماهزینه 

 33ر912ر222 مورد  516 (اسکن یت یس یوگرافی،اکوکارد ،یسونوگراف یوگرافی،راد) یربرداریتصو

 090ر610ر322 ---------- ها سرم خونی، های فرآورده  یقی،تزر یداروها تجویز

 115ر063ر622 مورد 55 صفاقی یالیزد

 36ر193ر122 مورد 530  یپزشک هایمشاوره 

 1ر191ر550ر522 جم  کل )ریال(
 

 .ها در آزمایشیاه استانجام تک تک آزمایش ها شامل هزینههزینه آزمایش :*

 توصیف فراوانی وهزینه داروهای تجویز شده مربوط :4شماره جدول 

متابولیتک در  بیمتاری بتا تشتخیص احتمتالی شده نوزاد فوت 12به 

 های ویژهبخش مراقبت
 

 ی تجویز شدهدارو
 یماربنوزادان   مدت زمان/ تعداد دفعات دریافت دارو

 (درصدتعداد ) 

  دریافتی داروهای تمام کلی ینههز

 ترینیشب ینترکم )ریال(  بیمار -روز 132 ازای به

 12(522)%   93 5 وریدی)روز( یوتیکب یآنت

090610322 

 9 (51)%   53  1 )روز( B ینسیآمفوتر

  5(1)%  1 - )روز(وریدی  یمونوگلوبولینا

 9 (51)%   0  1 سیستمیک)روز( یکواستروئیدکورت

 56 (12)%  13  5 وریدی)روز( یهتغب

 51(31)%  1 *<5 )روز(وازوپرسور

GCSF**)3 (91)%  6  5 )روز 

 53(31)% 91 5 ی)تعداد دفعات(خون یانواع فرآورده ها

 59 (61)% 6 5 ین)تعداد دفعات(آلبوم
 

 ساعت 5: *
**  : Granolocyte colonization stimulating factor  

 

 نوزاد، انجام فعالیت گفتیو با والدین 9ورد فقط در م

آگهی بیمتاری، توستط در خصوص شرایط نوزاد و پیش

متوارد پزشک معال  در پرونده ثبتت شتده بتود کته ایتن 

به ادامته  ها عدم رضایتنوزادی بودند که پدران آن 1جزو 

هتای اقدامات درمانی داده بودند؛ البته بتا مترور گتزارش

متورد، پزشتک  1ر همه ایتن پرستاری مشخص شد که د

 معال  فوق تخصص نوزادان و پزشک مشاور فوق تخصص

 طور همزمان با والدین کتودکغدد و متابولیک کودکان به

 صورت مستقیم مشتاورهگفتیو داشتند. فقط دریک مورد به

شتده بتود. بترای هتی  یتک از  پزشکی قانونی درخواست

جلسته موارد عدم رضایت والدین بته اقتدامات درمتانی، 

 مشاوره چند تخصصی و یا کمیته بیمارستانی برای برطرف

ن ترات والدیتترد پزشکان و نظتتعملکن تتکردن اختلاف بی

 واحتتد برگتتزار نشتتده بتتود. و رستتیدن بتته یتتک تصتتمیم

های خونی های مکرر، مصرف دارو و فراوردهگیرینمونه

هتای و حتی مشتاوره جهتت کتات دان از جملته مداخلته

ی نتوزادان بعتد از اعتلام عتدم رضتایت انجام شده بر رو

 والدین به ادامه درمان بود.
 

 

 بحث
 12در این مطالعه اقدامات پزشکی بدون نتیجه در 

نوزاد فوت شده با تشخیص احتمالی بیماری متابولیک 

 ارثی در بیمارستان مرکز طبی کودکان از نظر فراوانی و
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 در نوزادان جهیبدون نت ياقدامات پزشك يفراوان
 

 1001، خرداد  902دوره سي و دوم، شماره                       مجله دانشگاه علوم پزشكي مازندران                                                                       110

نوزاد فوت شده با تشخیص  1های بستری در عدم رضایت والدین و هزینه درمانی بعد از اعلام های بالینی، اقدامات تشخیصیویژگی :5شماره  جدول

 احتمالی بیماری متابولیک
 

  اقداماتنام و تعداد نوبت  بالینیمشکلات  سابقه فوت در خانواده )سال پبیرش(/ یمارب
 تعداد روزهای بستری در بخش 

 بعد از اعلام عدم رضایت
 )ریال( ماربی بستری کل ینههز

-انعقادی پایدار اختلال -یتوپنیترومبوس-درمان به مقاوم لاکتیک اسیدوز -بالالاکتات -یپرآمونمیه اول خانوادهفرزند یمار ب (5939)/  5 بیمار

-ها کلیه های لینچه اتساع -متابولیک اختلالات با منطب  لکوانسفالوپاتی -جنینی یدروسفالیه

 کبدی همانژیوماحتمال 
 

 روز( 92)/  513ر613ر612 5 5  یهفتی یمغز یسونوگرافت درخواس

 5 یریگ خون

 ینوتروپن– یتوپنیترومبوس-بالالاکتات -یپرآمونمیه مورد 1 (5939)/ 1 یمارب
 

 روز( 11)/  561ر532ر312 5تر از کم 1  یریگ خون

 یپرآمونمیه-متابولیک یدوزاس-یزیخونر-مکرر هایتشن  -یسیتیاسپاست-یاریافت سطح هش ندارد (5939)/ 9 بیمار

 یویکل یینارسا-دوطرفه یدرونفروزه-تناسلی -ادراری یآنومال-شدید
 

 روز( 52)/  31ر061ر922 9 1  یریگ خون

 روز( 15)/  139ر515ر122 1 52  یریگ خون دوطرفه یکاپت یآتروف-یویکل یینارسا-انعقادیاختلالات -یزیخونر-یپرآمونمیه-یستوتونوساپ ندارد (5939)/ 0 بیمار

 1  آلبومین تزری 

 خون و پلاکت تزری 
 

1 

 ماده یپودنسیتیه-انعقادیاختلالات  -مکرر آپنه-مداوم هایتشن  -یپوتونیه-شکمی یستانسیوند مورد 5 (5930)/ 1 بیمار

 مغز مغزدر سی تی اسکن سفید
 

 روز( 93)/  991ر120ر312 1 6  یریگ خون

 روز( 1)/  15ر093ر122 0 9  یریگ خون یزیخونر-شدید یپرآمونمیه-بالا گپ آنیون با شدید متابولیک یدوزاس-اسپاسم-یپوگلیسمیه داردن (5930)/  6 بیمار

 خون تزری 
 

5 

 یریگ توقف خون یویکل یینارسا -* CRPیشافزا-صفراویترشحات -یتوپنیترومبوس-یپرآمونمیه اول خانوادهفرزند یمار ب (5931)/  3 بیمار
 

 روز( 59)/  565ر636ر122 5تر از کم

 های بیماریاحتمال -مکررتشن  -تهویه مکانیکی از جداسازی امکانعدم -متغیر هوشیاری یتوضع ندارد (5931)/  1 بیمار

 **EEG یینولتات پا-آسفیکسی در سی تی اسکن مغز یا متابولیک

 روز ( 91)/  951ر553ر222 51 9  یریگ خون

 5 خون ی تزر

 5 مشاوره کات داون

 روز( 511)/  5ر652ر111ر112 91 جم  کل
 

* CRP:C- reactive protein      ,       **  EEG: electroencephalogr 

 

 

هزینه بررسی شد. این مطالعه تتا حتدودی نشتان داد کته 

این اقدامات تا چه حد پرهزینه بتوده و در غیتاب وجتود 

ان برای مراقبت از این بیماران یک دستورالعمل، تیم درم

بتا توجته بته  های قابل توجهی روبرو بوده است.با چالش

عدم وجود تعریفی جام  و مشخص از اقدامات پزشتکی 

بی نتیجه در نظام ستلامت ایتران، نویستندگان ایتن مقالته 

نتیجته بتوده نتوانستند دقیقا تعیین کنند که کدام اقتدام بتی

هتای دقیت  متالی مربوطته ینهاست؛ البته به همین دلیل هز

باشتد. از ستویی دییتر، تتاکنون راهنمتای نامشخص متی

جامعی در خصوص نحوه مدیریت درمان نتوزادان مبتتلا 

هتتای متابولیتتک ارثتتی ارائتته نشتتده استتت و بتته بیمتتاری

های این پژوهش برای تدوین چنین راهنمتایی مفیتد داده

و کتتاربردی خواهتتد بتتود. در حتتال حاضتتر درمتتانیران، 

استتاس باورهتتای اخلاقتتی و متتبهبی ختتود، فشتتارهای بر

احساسی ناشی از مشاهده رن  نوزاد بیمتار و والتدین او، 

ای و طتور ستلیقهاضطراب ناشی از عواقب قانونی و...، به

 ستازتواند مشتکلکنند که این میگیری میشخصی تصمیم

باشد. وجود یک راهنمای بالینی منطب  بر نظرات والدین 

 ن و دییر پرسنل درمانی و نیتز سیاستتیبارانپزشکا درگیر،

طور بر اساس مبانی اختلاق پزشتکی، بته سلامت و همین

کند تا بته راحتتی براستاس شترایط درمانیران کمک می

. (5،51،56)گیتری نماینتدطور جداگانه تصمیمهر بیمار، به

سردرگمی پزشکان در برخورد با چنین بیمارانی با تغییتر 

هتای متعتدد ی و نیاز به خونییریمکرر دستورات پزشک

 در مطالعه حاضر مشهود است.

تتر نتوزادان فتوت شتده ناشتی از در مطالعه ما بتیش

های متابولیک ماحصل ازدواج فامیلی بودند و در بیماری

برخی موارد سابقه فوت فرزند دییر ختانواده نیتز وجتود 

داشت. بار روانی و اقتصادی تحمیل شده بر خانواده ایتن 

ان و درد و رنجتتی کتته نتوزادان از تتتداوم اقتتدامات نتوزاد

های ویتژه متحمتل شتدند، نتیجه به خصوص در بخشبی

 .(53)قابل توجه بود

هتای متعتددی نتیجته مقالتهدر خصوص اقدامات بی

مطالعته گبشتته نیتر در های یک منتشر شده است. یافته

بخش مراقبت ویتژه کودکتان نشتان داد کته متخصصتین 

نتیجه بتودن اقتدامات را خیلتی عه، بیکودکان تحت مطال
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 و همکارانی داراب دیمهش     

 111      1001، خرداد  902دوم، شماره  مجله دانشگاه علوم پزشكي مازندران                                                                                    دوره سي و              

 پژوهشـی

 

 

 زود شناسایی کردند و توانستند اقتدامات مناستبی بته منظتور

های بدون نتیجته  انجتام دهنتد و بته محدود کردن درمان

نتیجته های ناچیزی صرف اقتدامات بتیهمین دلیل هزینه

و  Meadowدر همین زمینه، نتتای  مطالعته  .(51)شده بود

نتیجه در نتوزادان های بیمراقبتهمکاران راج  به هزینه 

هتای ویتژه ونتیلاتور بستری شده در بخش مراقبتتحت 

های این بخش هزینه درصد 6نشان داد که تقریبا  داننوزا

هتا شد که احتمتال زنتده مانتدن آن برای نوزادانی صرف

چنتین طبت  گتزارش مطالعته هتم .(53)بسیار ضتعیف بتود

 رستان کودکاندر بیما و همکاران Sachdeva کوهورت

گیتری هتا نتیجتهمنتشر شد، آن 5339تیزاس که در سال 

نمودند که با وجود کاربرد یک تعریف جتام  و فراگیتر 

از  ینستبتا انتدک یرمقتاد ی،پزشک یجهاقدامات بدون نتاز 

 بخش در یجهنتیب هایمراقبتصرف ارائه    مالی سلامتمناب

 والتدیننقتش  .(12)شتد (PICU) کودکان ژهیو یهامراقبت

باشتد. گیری برای مداخلات درمانی بسیار متیدر تصمیم

ولی قهتری در قوانین کشور ما پدر یا جد پدری به عنوان 

یتافتن،  تواننتد بتا آگتاهیهتا متیو آن( 15)شودمحسوب می

 های درمانی داشته باشد.گیرینقش موثرتری در تصمیم

بیمار، پتدران عتدم رضتایت  1در مطالعه حاضر در 

برای ادامه درمان اعلام کرده بودند کته فقتط در  خود را

یک بیمار اقدامات بدون درد انجام و در پی آن اقدامات 

ها متوقف شده بود؛ همچنین فقتط گیریتهاجمی و نمونه

در سه مورد گفتیوی پزشک معتال  بتا والتدین، توستط 

پزشتتک در پرونتتده مستتتند شتتده بتتود، در حتتالی کتته در 

 رد دییر هم ثبت شده بود. اینمو 1های پرستاری گزارش

 تر به مساله گفتیتویدهنده ضرورت توجه بیشها نشانیافته

پزشکان با والدین و توضیح شرایط بیمتار و مستندستازی 

 طور تدارک برای برگتزاری جلستات و مداخلتهآن و همین

 های بیمارستانی است.موثر کمیته

موضوع دییر اینکه ماهیتت متبهم بتودن شترایط در 

هتای مراقبت ویژه نوزادان، زمینه ساز بروز نیرانیبخش 

اخلاقی برای والدین و تیم درمان است و نحوه پترداختن 

به مشکلات بالینی بستتیی بته تجربته والتدین، پزشتکان، 

کمتک بته ختانواده  .(11)ها داردهای آناهداف و ارزش

 (shared decision makingگیتری مشتترک )برای تصمیم

تواند مفید باشتد. و بسیار سخت می در این شرایط خاص

با آگاهی بخشی به خانواده بیمار راج  به شرایط فعلتی و 

ها احترام آگهی بیماری، هم به خانواده و تصمیم آنپیش

شود. می گباشته شده و هم به مصلحت نوزاد بیمار توجه

هتای درمتانی و های متادی بترای مراقبتتعلاوه بر هزینه

، اتخاذ تصمیم در چنین شترایطی تسکینی چنین نوزادانی

آور خواهتد بتود و نیز برای والدین بستیار ستخت و رنت 

ها نیاز بته حمایتت روانتی دارنتد. ایتن مستاله بایتد در آن

 (.19)نتیجه در نظرگرفته شودهای بیدستورالعمل مراقبت

دییتتر نکتتته قابتتل توجتته در مطالعتته حاضتتر، عتتدم 

رمانیران بترای ریزی توسط دگیری یا حتی برنامهتصمیم

نتیجته بترای ایتن نتوزادان چیونیی ادامه روند درمان بی

بتتود. حتتتی در متتوارد معتتدودی کتته درمتتانیران در ایتتن 

خصوص با والدین صحبت کرده و والتدین موافت  قطت  

نتیجه بودند یک اقتدام عملتی مشتخص در های بیدرمان

آمتوزش و ارائته  رستدپی نداشتت؛ بنتابراین بته نظتر متی

جام  برای پزشکان نیز مهم استت. همچنتین  راهکارهای

یک مطالعه جام  برای بررسی علل عدم پبیرش یا ورود 

 به چنتین مبتاح ی از جانتب تتیم درمتانی ضترورت دارد.

سیاستیباران سلامت ما باید تصویر روشتنی از ستیر هتر 

های مصرفی آن داشته باشند تا بتا درنظتر بیماری و هزینه

 لامت، راهنمای جامعی در اختیتارامکانات کلی نظام سگرفتن 

که درمتانیران بتا درمانیران قرار دهند. پ، از تعیین این

وجود امکانات موجود تا چه مترزی حت  درمتان دارنتد، 

هتتای همراهتتان بیمتتار و نیتتز گتتام بعتتدی تتتومین خواستتته

درمانیران، بویژه تسکین مشتکلات احساستی و عتاطفی 

 باشد.ها میآن

یی داشت. به دلیل رویکترد هااین مطالعه محدودیت

نیر و روش پرونده خوانی، مواردی از اطلاعتات گبشته

 ناقص مربوط به شرح حال، سابقه قبلی خانوادگی بیماران

کته ها وجود داشتت؛ ضتمن ایتنو نیز وضعیت بالینی آن

 گیری پزشتکان و والتدین امکان اطلاع از شرایط تصمیم
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میسر نبود کته ایتن ها در زمان بستری و نیز مصاحبه با آن

تواند بر بررسی و تفسیر اقدامات انجتام شتده موضوع می

هتتای تاثیرگتبار باشتتد. از ستتویی دییتر در زمینتته درمتتان

نتیجه، علاوه بر ابعاد مالی موضتوع فرستودگی شتغلی بی

ای قابل توجه است که امکان بررسی تیم درمان نیز مساله

 آن در این مطالعه میسر نبود.

رغتم توان گفت کته علتییری کلی میگبرای نتیجه

مواجهه مکترر تتیم درمتان بتا بیمتارانی کته درمتان هتای 

 کنند، هی  دستورالعمل مشخصتی بتراینتیجه دریافت میبی

نحوه برخورد با این شرایط، در نظام سلامت کشور ارائه 

 نشده است. تدوین یک راهنمای جام  در این زمینته توستط

درمتان، کارشناستان یک تیم چند تخصصتی شتامل تتیم 

 شود.حقوقی و فقهی پیشنهاد می
 

 سپاسگزاری
عنوان یکی از مقالات استخراج شتده از هاین مقاله ب

اقتدامات  یبررستنامه دستتیاری کودکتان بتا عنتوان پایان

با تشخیص بیماری متابولیتک در نوزادان  هودهیب یپزشک

 یمرکتز طبت بخش مراقبت ویژه نتوزادان در یبسترارثی 

 باشد.می کودکان

 نویسندگان این مقاله مراتب سپاسیزاری خود را از

 دکتتر ،یدکتتر فرزانته زاهتدها و جناب آقایان سرکار خانم

 دایتدکتتر ل، انیتدکتتر فرهتود توتونچ ،پارسا پور رضایعل

، زادهیفرد، دکتر رضتا تتوکل یاریدکتر فاطمه سی، زمان

 دکتتر آرشی، دکتر بهناز بازرگتانی، توسل رضایدکتر عل

ختتانم متتاهرخ  و ستترکار یدکتتتر مستتتانه مقتتدر ،یعباست

 دارند.اعلام می گلدوست
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