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پایان است. اوست که بشر را دانش سپاس و ستایش شایستة پروردگاری که کرامتش نامحدود و رحمتش بی

دمت گیرد و با قلم خود و رسم خطوط بیاموخت و با قلم آشنا کرد. به انسان رخصت آن داد که علم را به خ

 گویا آن را به دیگران نیز بیاموزد.

چه را ام کن تا در آموختن نلغزم و آنجویان راهت قرارم ده و یاریخدایا از شاکران درگاهت و حقیقت

 آموختم، به شایستگی عرضه کنم.

 آخرین با مطابق و نوین سبک به کشور پزشکی آموزشی کمک نظام در پیشرو و یار، حامیرزیدنت

 متخصصین منظر از گذشته سال 18 طی آشنا و مجرب کادری با پزشکی حیطه در آموزشی هایپیشرفت

 . است داده قرار خود مخاطبین دسترس در و ارائه را محصولات بهترین همواره

 نمودن مفهومی از استفاده با و شده گردآوری نورولوژیمبحث  در غنی بسیار محتوی به توجه با رو پیش اثر

 کیفیت کنترل گروه از گذر روال در و بوده رفرنس و منابع از مؤلف محترم توسط سازیروان و مباحث

 مباحث مطالعه تمام با است است، امید داده اختصاص خود به را A رتبه اساتید از جمعی با یاررزیدنت

 .باشید پایدار و پیروز متعال خداوند یاری با رو پیش

 

 انتشارات مدیرمسئول

 مرجان پورندیم

  

 سخن ناشر



 

 

 

 

 



 
                              

  بالینی اجرای شکاف از عبور: نورولوژی در عمل پتانسیل

 

 

 

 وجود بالینی کاربردهای و پایه علمی هایکشف میان مهمی شکاف پزشکی،زیست علوم یپیوسته مسیر در

 شود،می شناخته «علم مرگ یدره» یا «بالین بیمار تا یشگاهآزما از شکاف» عنوان با گاه که فاصله این. دارد

 شکاف واقع، در اما. گیردمی قرار کاربردی سازی تحقیقات قالب در کلان گذاریسرمایه و جدی توجه مورد همواره

 چهآن و شدهپذیرفته بالینی دانش میان شکافی—نامید «اجرا شکاف» را آن توانمی که دارد وجود نیز دومی

 در یا که است ایشدهاثبات مداخلات از پر دوم یدره. دهیممی انجام بیماران از مراقبت در واقعی عمل رد

 پنج هر از بیمار یک تنها. شوندمی گرفته کار به متغیر و ناپیوسته صورتبه یا اندنشده فراگیر بالینی اجرای

 فراوان شواهد باوجود. کندمی دریافت کینیتس مراقبت یمشاوره مغزی ایسکمیک شدید، یسکته دچار بیمار

 بیماران این از درصد 1۰ تا ۵ تنها دارو، به مقاوم صرع به مبتلا بیماران در صرع جراحی سودمندی از حمایت در

 دارویی هرگز مزمن، میگرن به مبتلا بیماران سومدو به قریب. رسانندمی پایان به را لازم جراحیپیش ارزیابی

 نورولوژی در هافرصت ترینبزرگ از یکی اجرایی، شکاف این از عبور. اندنکرده دریافت حملات ادِح کنترل برای

  .است شکاف همین از گذر برای پلی ایجاد ،کانتینیوم ینشریه هدف حقیقت در. است

 نقش نیتسکی پزشکی اصول نورولوژیک، مزمن هایبیماری به مبتلا بیماران در اجرا شکاف از عبور یزمینه در

 عصبی تسکینی مراقبت به کامل طوربه بار نخستین برای کهکانتینیوم  از شماره این. دارند مهمی بسیار

 گفتار مولف پیش 



 یپیوسته و منظم انجام راه از بیماران به مؤثرتر خدمات یارائه چگونگی از فراوانی هاینمونه یافته، اختصاص

 . کندمی عرضه شوند،یم گرفته نادیده گاه اما اندلازم دانیممی که اقداماتی

 . است نورولوژی یرشته در هافرصت ترینبزرگ از یکی اجرایی، شکاف از عبور

 هاآن با فردی هیچ که هستند اقداماتی شامل اندگرفته قرار تأکید مورد شماره این در که اصولی از بسیاری

 برای هاخانواده و بیماران به مکک تشخیص، یدرباره بیمار با صادقانه وگویگفت: داشت نخواهد مخالفتی

 با را حمایتی مراقبت به شفابخش درمانِ از هدف تغییر است لازم کهزمانی و شفاف، مراقبتی یبرنامه تنظیم

 . کنند مطرح بیمار

 پیچیده پرسش این برای زیادی هایپاسخ دهیم؟نمی انجام معمول یا مداوم صورتبه را کارها این چرا اما

 یماران،ب گاهی. است باکیفیت مراقبت یارائه در هاناکامی از بسیاری یریشه کافی، زمان نبود .دارند وجود

 هامهارت که است این من امید تمایلی به اذعان پیشرفت بیماری ندارند. احساسی نظر از همراهان یا پزشکان،

 به ار ممکن مراقبت بهترین تا کند کمک اعصاب و مغز متخصصان به شماره این در شدهترسیم هایتکنیک و

 .دهند ارائه عصبی یپیشرونده اختلالات به مبتلا بیماران
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 های جدیاول: رویکرد مناسب برای گفتگو در مورد بیماری مقاله

 چکیده

آگهی، متخصصان مغز و اعصاب باید در ارتباط برقرار کردن های جدی نورولوژیک بر کیفیت زندگی، فردیت و پیشبه دلیل تاثیر بیماری :هدف

های جدی برای بیماران ی بیماریرد مناسب برای گفتگو دربارههای جدی، خونسرد و ماهر باشند. این مقاله، مروری بر رویکی بیماریدر زمینه

برانگیز های مناسب برای مدیریت شرایط چالشکند، روشهای ارتباطی خاص را پیشنهاد میکند، روشهای نورولوژیکی را ارائه میمبتلا به بیماری

های جدی ی بیماریی گفتگو دربارهال آموزش بیشتر در زمینههای آموزشی برای متخصصان مغز و اعصاب که به دنبرا مطرح کرده و موقعیت

 کند.هستند، توصیه می

ای نورولوژیک ی حرفهو چندین جامعه شورای اعتباربخشی آموزش پزشکی تحصیلات تکمیلی(، AANآکادمی نورولوژی آمریکا ) تحولات اخیر:

المللی ی بیناند. جامعهرا تایید کرده های جدی در درمان نورولوژیکبیماریی های گفتگو دربارهدیگر، صریحا اهمیت درمان تسکینی و مهارت

ی بیمارانی که های جدی برای همهمراقبت های تسکینی عصبی، به تازگی به منظور ترویج درمان تسکینی با کیفیت، شامل گفتگوهای بیماری

ه است. منابع آموزشی متعددی به منظور مقابله با نیاز رو به رشد کنند، تشکیل شددست و پنجه نرم می های جدی نورولوژیکیبا بیماری

 ها، ایجاد شده است.های جدی در میان نورولوژیستی بیماریهای گفتگو دربارهمهارت

داده و ی دوستانه را بهبود بخشیده، اضطراب و افسردگی بیمار را کاهش های جدی، رابطهی بیماریی حرفه ای درباره: گفتگونکات کلیدی

تواند در حین و دهد. مهارت ارتباطی میهای درمانی که با اهداف و معیارهای بیمار همخوانی داشته باشند را افزایش میاحتمال انتخاب روش

 بعد از دوره ی آموزش دستیاری نورولوژی، تقویت شود.

 مقدمه

گذارد. بسیاری ها، اثر میت زندگی بیماران مبتلا به این نوع بیماریاختلالات سیستم عصبی عمیقا بر فردیت، عملکرد فیزیکی و شناختی، و کیفی

شوند. از متخصصان مغز و اعصاب در ابتدا به دلیل نقش منحصر به فرد و حیاتی سیستم عصبی در عملکرد پیشرفته، به این رشته جذب می

کند. توجهی را به بیماران و همراهان مراقبتی آنها تحمیل میهای قابل های نورولوژیکی وخیم، هزینههمچنین این نقش دلیلی است که بیماری

های عصبی جدی که بسیاری از آنها غیرقابل درمان، ی بیماریها از این امتیاز برخوردارند که برای بیمارانی که در مسیر پیچیدهنورولوژیست

ی ها باید قادر به برقراری گفتگو دربارهام این وظیفه، نورولوژیستگیرند، راهنما باشند. برای انجاند، قرار میی حیاتتصاعدی و محدود کننده

و مراقبت پایان حیات،  گیریهای آینده، تغییرات در شرایط، تصمیمریزیهای درمانی، برنامهها، گزینهی تشخیصهای جدی در زمینهبیماری

های نورولوژیکی درگیر هستند، بسیاری از این گفتگوها، ت که با بیماریی مشورتی حیاتی برای افرادیسباشند. اگرچه درمان تسکینی ویژه، وظیفه

 ی پزشک متخصص مغز و اعصاب بیمار است.بر عهده

 

 مقاله اول

 های جدیرویکرد مناسب برای گفتگو درمورد بیماری
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شود. شناخته می (primary palliative care) ی تسکینیدرمان اولیهی، به عنوان های درمان تسکینی توسط متخصصان درمان غیرتسکینارائه مهارت

های موضعی با بیانیه ۲0۲۲و  1996های جدی، آکادمی نورولوژیک آمریکا در سال ها در مدیریت بیمارییاتی نورولوژیستبا توجه به نقش ح

های جدی با بیماران و همراهان مراقبت، برای ی بیماریی ماهرانه دربارهی مراقبت تسکینی اولیه، شامل گفتگوای دانش ارائهتاکید بر الزام حرفه

 ی کافی تکمیل کنند،های مراقبتی تسکینی اولیهها آموزش خود را با مهارتها صادر کرد. برای اطمینان از اینکه نورولوژیستژیستتمامی نورولو

دارد تا به دستیاران های مغز و اعصاب را ملزم میهای دستیاری بیماری(، تمامی دورهACGME) خصصیآموزش پزشکی ت اعتبار بخشیشورای 

منظور مشارکت در ارزیابی اهداف مراقبتی، از جمله اهداف مربوط به پایان حیات )در های آنان بهراری ارتباط با بیماران و خانوادهبرق"خود، نحوه 

ی تحصیلی رزیدنتی نورولوژی، ای در برنامههای جدی به طور فزایندهی بیماریدر نتیجه، آموزش گفتگو درباره .صورت لزوم( را آموزش دهند

 افته است.تلفیق ی
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 کاربردی جملات ینمونه توضیح  گام

 بدون و آرام خصوصی، مکانی در وگوگفت که کنید حاصل اطمینان محیط

 یگیرندهمتصمی خانواده،) مهم کنندگانشرکت تمام حضور با مزاحمت،

 ودش برقرار (مترجم نیاز صورت در و پزشکی تیم جایگزین،

 اطلاعات یدرباره بحث هنگام بخواهید که هست کسی آیا

  باشد؟ همراهتان سلامتتان جدید

 قبل از لاعاتیاط جایگزین چه یگیرندهتصمیم یا بیمار کنید ارزیابی ادراک

 .دارد وضعیت یدرباره

. یمدار مشترکی دیدگاه که همه، شوم مطمئن خواهممی

 یچیز چه شکیپز تیم دهید توضیح برایم توانیدمی

  گفته؟ شما به وضعیتتان یدرباره

 از اینشانه یمنزله به کار این کنید؛ مطرح را جدی اخبار که بگیرید اجازه دعوت

 یگیرندهتصمیم یا بیمار به و کرده عمل شود گفته است قرار آنچه

 اطلاعات دریافت از تمایل عدم صورت در دهدمی جایگزین فرصت

 .کند خودداری

 میان در شما با اکنون را هایتانآزمایش نتایج وافقیدم آیا

  بگذارم؟

 که کنید آماده جایگزین را یگیرندهتصمیم یا بیمار مقدماتی، هشدار با دانش

 کوتاه یجمله دو یا یک قالب در را اصلی خبر است؛ راه در مهمی خبر

 زملا فضای و شود تأکید شما یگفته تا کنید سکوت سپس کنید؛ بیان

 . گردد ایجاد احساسات بروز برای

 دهدمی نشان نتایج متأسفانه. داشتم بهتری خبر کاش

 amyotrophic lateral) نام به ایبیماری به شما

sclerosis) هستید مبتلا . 

 قدرچ شما برای عاتاطلا این کنم تصور توانممی فقط . یدده پاسخ همدلی با و کنند بروز احساسی هایواکنش دهید اجازه احساسات بررسی

 جدول به بیشتر هاینمونه برای. )هستند کنندهناراحت

 (شود مراجعه ۲-1

 سازیخلاصه

 ريزیبرنامه و 

 میزان تا کنند خلاصه را اندشنیده آنچه بخواهید گیرندهتصمیم یا بیمار از

 سپس گردد؛ روشن بیشتر اطلاعاتی نیاز و شود مشخص شاندرک

( درمانی گیریتصمیم یا پیگیری یجلسه مثلاً) یبعد هایگام یدرباره

 .کنید وگوگفت

. امادهد توضیح واضح را چیزهمه شوم مطمئن خواهممی

 صحبت جلسه این یدرباره تانخانواده با بعداً وقتی

  گفت؟ خواهید چه کنید،می

 شما از تا بود خواهیم شما کنار در بیماری این طول در ما

 بحث برای دیگر ایجلسه آینده هفته بیایید. کنیم حمایت

. مکنی تنظیم آید،می پیش که سوالی هرگونه مورد در

 اما ،است دشوار اطلاعات از حجم این پذیرش که دانممی

. کنیم گیریتصمیم بعدی مراحل مورد در باید اکنون

 کنیم؟ صحبت مورد این در اگر ندارد اشکالی

 

معه حرفه ای یا ارتباطی در مورد بیماری های جدی را نه تنها برای برآورده کردن توصیه های جامتخصصان مغز و اعصاب باید مهارت های 

 الزامات پزشکی، بلکه به این دلیل که این گفتگو ها هم برای بیماران و هم برای پزشکان مفید است، بیاموزند.

اند که این گفتگوها، موجب از بین رفتن امید بیمار شود، شواهد نشان دادههای جدی ی بیماریممکن است نگران باشند که گفتگو دربارهپزشکان اگرچه  

دهند. این گفتگوها، همچنین احتمال را کاهش می جایگزینگیرندگان کیفیت زندگی را بهبود بخشیده و آشفتگی احساسی برای بیماران و تصمیم

دهند. گفتگوهایی ی پایان حیات را کاهش میمداخلات پزشکی تهاجمی در آستانهتشخیص و پیروی از ترجیحات مراقبت بیمار را افزایش داده و اعمال 

و بیماران و پزشکان ی دوستانه و احترام متقابل بین تواند سبب ایجاد اعتماد، رابطهدهند میهای بیماران توجه نشان میبه اولویتپزشکان که در آن، 
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کنند، های جدی تجربه میی بیماریای در زمینهرت ببخشد. به همین دلیل، بیمارانی که ارتباط ماهرانههمراهان مراقبتی آنها شده و به اتحاد درمانی، قد

ای در کنترل این گفتگوها، احساس توانمندی کنند، علاوه بر برخورداری از رابطهپزشکان دهند. هنگامی که گزارش می پزشکان خودرضایت بالاتری از 

 ممکن است رضایت شغلی بیشتر و فرسودگی کمتری را نیز تجربه کنند.یافته با بیمارانشان، بهبود

ی محدود، وجود عدم قطعیت در های جدی، به دلیل آموزش یا تجربهی بیماریممکن است از انجام گفتگو دربارهپزشکان رغم این منافع، علی

این موانع قابل  اهیم زوال یا مرگ، خودداری کنند. اگرچهپیش آگهی، زمان ناکافی در طول یک روز کاری شلوغ یا راحت نبودن پزشک با مف

دهند تا به این گفتگوهای مهم، ادامه دهند. گفتگو در اجازه میپزشکان ها وجود دارند و به هایی برای کم کردن این نگرانیدرک هستند، روش

د. عدم قطعیت در پیش با آموزش و تمرین به دست بیاینتوانند ها میهای جدی نیازمند تخصص و مهارت بوده و این مهارتی بیماریزمینه

ی این مقاله و جای دیگری در این نشریه بحث شده است، متداول است اما همانطورکه در ادامه های نورولوژیکیآگهی، به شدت در بیماری

توانند در صورت تگوها به زمان نیاز دارند، میم قطعیت، وجود دارد. اگرچه این گفی پیش آگهی در شرایط عدرویکردهایی برای تخمین و محاسبه

ی مراقبتی پیشرفته، محاسبه توانند برای زمان صرف شده برای برنامهمیپزشکان تر در طول چندین ویزیت، تقسیم شده و نیاز به گفتگوهای کوتاه

، نه به عنوان شکست عریف جدیدی از این پیشامدهاکنند.مانع نهایی که در اینجا از آن صحبت شده است، ناراحتی از زوال یا مرگ، نیازمند ت

 ی راهنمایی و حمایت پزشکی، است.ی ارائههایی برای ادامههای جدی و به عنوان فرصتبلکه به عنوان عواقب مورد انتظار بیماریپزشک 

های تلف این گفتگوها، چالشنواع مخی نورولوژیکی، شامل رویکرد مناسب به اشده در حرفههای جدی مطرحاین مقاله، گفتگوهای بیماری

 کند.های جدی را بررسی میی بیماریهای آموزشی در گفتگو دربارهی آنها، و موقعیتبالقوه

 نکات کلیدی

 آینده برای ریزیبرنامه درمانی، هایگزینه پیش آگهی، تشخیص، یزمینه در جدی بیماری یدرباره گفتگو انجام به قادر باید هانورولوژیست، 

 .باشند حیات پایان مراقبت و گیریتصمیم وضعیت، در تغییرات

 را بهبود بخشیده و نگرانی آنها را کاهش دهد  جایگزینگیرندگان تواند کیفیت زندگی بیماران و تصمیمهای جدی میی بیماریگفتگو درباره

 و در نتیجه رضایت شغلی پزشکان را افزایش و فرسودگی شغلی آنان را کاهش دهد.

  رویکردی ساختاریافته برای رساندن خبر بد، مانند پروتکلSPIKES سازی و )موقعیت، درک، دعوت، دانش، بررسی احساس، خلاصه

 شان، سازد.راقبتیمرا قادر به برآورده کردن نیازهای اطلاعاتی و احساسی بیماران و همراهان پزشکان تواند تدبیراندیشی(، می

 ی گفتگو، به نیازهای احساسی بیماران و همراهان های جدی، باید قبل از ادامهی بیماریگفتگو درباره در زمان بروز احساسات در طول

 مراقبتی، رسیدگی شود.

 خواهند ی اینکه میدگی کنند باشد و نه فقط دربارهخواهند چگونه زنی اینکه بیماران میی اهداف مراقبتی، عمدتا باید دربارهگفتگو درباره

 ند.چگونه بمیر

 گیرندگان جایگزین و مشخص کردن دقیق اهداف مراقبتی و ترجیحات درمانی به منظور های مراقبتی پیشرفته شامل، تعیین تصمیمبرنامه

 گیری است.هدایت این جایگزینان در زمان تصمیم
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 های جدیرويکرد مناسب به انواع مختلف گفتگوهای بیماری

محور، باید در طول بیماری اتفاق بیافتند. این _چرخد و این گفتگوهای بیمارور یک موضوع نمیهای جدی، حول محی بیماریگفتگو درباره

 دهد.های جدی را توصیف کرده و برای هر یک از آنها رویکردی پیشنهاد میبخش انواع مختلف گفتگوهای بیماری

 رساندن خبر بد

ی برنامه ری، اطلاعات پیش آگهی جدید، نیاز به در نظر گرفتن یکخبر بد ممکن است شامل یک تشخیص جدید، شواهدی از پیشرفت بیما

)موقعیت، درک، دعوت به  SPIKESی نامهدرمانی جدید، یا مرگ قریب الوقوع باشد. رویکردی ساختاریافته برای رساندن خبر بد، مانند توافق

سازد تا نیازهای اطلاعاتی و ا قادر می(، پزشکان ر1-1 ولسازی و تدبیراندیشی( )خلاصه شده در جدگفتگو، دانش، بررسی احساسات، خلاصه

کنند، احساسات د دریافت میاحساسی بیماران و همراهان مراقبتی آنها را برآورده کنند. هنگامی که بیماران و همراهان مراقبتی، اخباری ناخوشاین

رسند اما یک نیاز احساسی هایی که در ظاهر شناختی به نظر میت و پرسششوند. ابراز احساسات ممکن است در اظهارابه طور طبیعی آشکار می

 دهند، آشکار یا پنهان باشند.را انعکاس می

 

 ۱-2جدول 
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 های عاطفیجهت پاسخگويی به واکنش "کاش/نگرانم"های و گزاره NURSE يادآورستفاده از ابزار ا

 يا احساس بیان ینمونه  پاسخ نوع

  واکنش

 هايادداشت  پاسخ ینمونه

 خبری چنین شنیدن با کسی هر. متأسفم کردن گریه گذارینام

 . شودمی اندوهگین

 جلوه طبیعی را هاآن تواندمی احساسات گذارینام

 اجازه و ندارد اشکالی بیمار احساس زدن حدس دهد؛

 شما را احساسی متفاوت، صورت داشتن در دهید

 . کند اصلاح

 تواند ترسناکمی چقدر که کنم تصور توانمیم  .بگویید را همین ترسیدممی درک

 . باشد

 د؛کنی پرهیز «داری احساسی چه دانممی» گفتن از

 رکد را دیگری احساس کاملاً تواندنمی کسهیچ

 . کند

 . است یک مبارز پدرم، گذاشتن احترام

 پزشکان، نه خدا، فقط

 .بدانند را آینده توانندمی

 یروحیه دونب توانستمی کنمنمی فکر. موافقم

 .از پسش بربیاید ایمبارزه

بسیار  کنید راقدرتی که از ایمانتان دریافت می

 .کنممی تحسین

 قدرت که هاییبیان برای محترمانه هایپاسخ

 کنند،می منعکس را راسخ باورهای یا منش شخصی،

 . مفیدند بسیار

 خواهیم شما ارکن در مسیر از مرحله هر در ما . نکشید دست من از لطفاً حمايت

 . بود

 انیپشتیب و حضور یدهندهنشان حمایتی جملات

 در ویژهبه است؛ همراهانش و بیمار از پزشکی تیم

 . دارد اهمیت گذار هایدوره

 .است من تقصیر اینها یهمه  بررسی

 رقم برایم ایمعجزه خدا

 . زد خواهد

 MRI یک فقط توانیممی آیا

  دهیم؟ انجام دیگر

 این از منظورتان دهید توضیح ربیشت لطفاً

  چیست؟

 دارد؟ شکلی چه شما برای معجزه

 انتظاری چه اضافی MRI از که بگویید بیشتر

 دارید؟

 منشأ که مفیدند زمانی در گرکاوش هایپاسخ

 برای بیشتر اطلاعات یا است نامشخص بیمار یجمله

 کنندمی کمک هاپاسخ این است؛ لازم همدلی

 . عاطفی یا است شناختی ربیما پرسش دریابیم

 ای کاش...

 نگرانم که...

 برايم سوال است

 که ... 

ی توانیم فقط یک لولهآیا می

 تغذیه جایگذاری کنیم؟

 از ناشی آسیب مطمئنید آیا

 نیست؟ برگشت قابل سکته

 یمرحله دمانس برای بهتری هایدرمان کاش

 آسیب تغذیه، یلوله که نگرانم. داشتیم نهایی

برایم سوال است که . فایده تا کند وارد بیشتری

 یتغذیه هایی جایگزیندرباره توانیمآیا می

 . کنیم صحبت ایلوله

 او تا اگرچه که نگرانم. داشتم بهتری خبر کاش

 از یناش دائمی مشکلاتی اما یابد،می بهبود حدی

 . داشت خواهد سکته این

 ضمن دهدمی امکان پزشکان به چارچوب، این

 ضعیتو دشوار واقعیت بیماران، با سوییهم و همدلی

 .بپذیرند نیز را

 دو یکی فقط یا عنصر سه شامل عبارات، است ممکن

 توانندمی «…کاش» هایجمله مثلاً) باشند تا

 (. شوند بیان مستقل
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بتوانند پردازش کرده و احساس حمایت در هر صورت، باید به این نیازهای احساسی رسیدگی شود، تا قبل از اینکه گفتگو ادامه یابد بیماران 

 ،درک  naming گذاری است. )نام NURSEهای همدلانه به احساسات با استفاده از یادآور هایی از پاسخمثال 1-۲کنند. جدول 

understanding  احترام، respecting  حمایت، supporting  بررسی، exploring ) 
 

 مراقبتی پیشرفته ريزیارزيابی اهداف مراقبتی و برنامه

اهداف »ی اهداف مراقبتی، ابتدا باید مشخص شود که این گفتگو در چه موردی است. پزشکان گاهی از عبارت پیش از هرگونه گفتگو درباره

گفتگوها نباید  نکنند؛ با این حال ایی وضعیت کد یا مراقبت پایان حیات، استفاده میبه عنوان حسن تعبیری برای انجام گفتگو درباره« مراقبتی

خواهند چگونه ی اینکه بیماران میشان متمرکز باشد. در واقع مباحث اهداف مراقبتی باید دربارهتنها بر روی ترجیحات بیمار برای لحظات پایانی

 اساس بر رمانی کهاهداف کلی د»ف مراقبتی به ، عبارت اهدامتخصصان اجماعخواهند بمیرند، باشد. طبق زندگی کنند درکنار اینکه چگونه می

 پزشکیِ اقدامات انجام عدم یا امانج درباره گیریتصمیم برای مبنایی تا شوندمی تعیین او پزشکی وضعیت چارچوب در و بیمار فردی هایارزش

را اولویت اصلی  مرع شدن طولانی، اشاره دارد. اهداف مراقبتی در میان بیماران متفاوت است؛ اگرچه برخی ممکن است درمان یا «باشند  خاص

وادگی را اولویت خود بدانند، برخی دیگر ممکن است آسایش، کیفیت زندگی، پرهیز از سربار شدن، یا رسیدن به نقاط عطف خاص شخصی یا خان

ی آنها را درک های درمانهای موثر در انتخابکند و ارزشهایی که زندگی یک بیمار را با ارزش میقرار دهند. تنها زمانی که یک پزشک، توانایی

 اصل کند که بیمار، درمان دارویی مناسبی در طول بیماری دریافت خواهد کرد. حتواند اطمینان کند، می

ی درمان هایی های مناسبی در زمینهدهد تا ارزشهای اصلی بیمارانشان را بهتر درک کرده و توصیهمباحث اهداف مراقبتی به پزشکان اجازه می

ها، کنند که این برنامههای مراقبتی پیشرفته را تسهیل میبا آن مواجه است، ارائه دهند. همچنین این گفتگوها، برنامه که بیمار در حال حاضر

شوند. ریزی میای برسند که دیگر نتوانند خودشان صحبت کنند، برنامهنگری برای احتمال زمانی هستند که بیماران به نقطهفرایند آینده

اقبتی و ترجیحات درمانی به منظور هدایت و مشخص کردن دقیق اهداف مر جایگزینگیرندگان پیشرفته شامل تعیین تصمیمهای مراقبتی برنامه

های نورولوژیکی، مانند کسانی که با دمانس گیری است. این رویکرد، به ویژه برای بیماران مبتلا به بیماریها در زمان تصمیم جایگزیناین 

هایی که ظرفیت بتلا به بیماریدژنراتیو دیگر درگیرند، کسانی که در خطر احتمال سکته قلبی قرار دارند و افراد مهای نوروزودرس و بیماری

گیرندگان برند، چشمگیر است. با درگیر کردن این بیماران و تصمیمشان را از بین میشناختی یا توانایی جسمی آنها برای ابراز ترجیحات درمانی

توانند از سردرگمی در آینده، در مورد اینکه چه کسی باید از جانب یک بیمار خاص ث اهداف مراقبتی اولیه، پزشکان میشان در مباح جایگزین

، 1-1دهد. مورد بالینی های بیمار آگاهی ندارند را کاهش میها، زمانی که از خواسته جایگزینصحبت کند اجتناب کرده و آشفتگی احساسی 

 دهد.ریزی مراقبتی پیشرفته را ارائه میی برنامهمثالی از یک گفتگو درباره

شوند، نوشتن آنها، به تثبیت این گفتگوها برای رجوع بعدی، کمک خواهد کرد. در ایالات متحده، دستورالعمل زمانی که این گفتگوها انجام می

ها  ریزی مراقبتی پیشرفته است؛ این دستورالعملی برنامهیج برای مستندسازی گفتگوها دربارههای سلامتی پیشرفته، روشی راهای مراقبت

مراقبت سلامت نامیده  جایگزینی قانونی )قدرت وکالتی پایا برای مراقبت سلامتی یا یک گیرندهممکن است شامل نام گذاری یک تصمیم

ای به نام دستورات های جداگانهفرم ا،کند یا هردو، باشد. برخی ایالت هت نامه زنده که ترجیحات بیمار را توصیف میشوند(، و یک وصیمی

ای (، دستورات دارویی برPOLST( )مانند دستورات پزشک برای درمان حیات بخش )portable medical ordersپزشکی قابل حمل )

نسی، ی مراقبت های اورژا( (، برای تصمیمات خاص در زمینهMOSTی درمان )(، دستورات پزشکی برای محدوهMOLSYدرمان حیات بخش )

  ی مصنوعی دارند.مانند احیاء قلبی ریوی، لوله گذاری داخل تراشه، و تغذیه
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ای پیشرفته، هدستورالعمل های مراقبت سلامتی پیشرفته و دستورات پزشکی قابل حمل، مکمل یکدیگر بوده و مازاد نیستند؛ دستورالعمل 

کنند در حالی که دستورات پزشکی قابل حمل، های آینده را بیان میمراقبت وریزی برای آینده است که قوانین عمومی برای هدایت مدرک برنامه

کنند. هر دو حالت در ترجیحات ارتباطی پایدار تصمیمات اورژانسی خاص لازم به اجرا در صورتی که بیمار همین حالا بیمار شود را حکم می

 ده هستند.کننگیرندگان جایگزین و تیم مراقبت سلامتی، کمکبیمار برای تصمیم

رسیدن  های بیمار و ترجیحات درمانی، ثابت نیستند؛ با تغییرات در شرایط زندگی، ممکن است تغییر کنند )بعنوان مثال تولد یک کودک،اولویت

تغییرات  های مالی، و عواملی دیگر.ی عطفی خاص، مبتلا شدن به یک بیماری جدی(، تجربیات مختلف با سیستم مراقبت سلامتی، نگرانیبه نقطه

  ALSر مبتلا به مربوط به بیماری در طول زمان همچنین ممکن است منفعت و محاسبات مسئولیتی بیمار را تغییر دهد؛ به عنوان مثال بیما

(Amyotrophic Lateral Sclerosisممکن است کیفیت زندگی آینده ) ی خود را در شرایط بستری شدن، غیرقابل قبول تصور کند اما

 ازگار شده و زندگی با معنایی داشته باشد.تواند با آن سدهد ممکن است دریابد که میوانایی حرکت کردن را از دست میزمانی که ت

 نکات کلیدی

 ریزی برای آینده هستند که اصول کلی برای هدایت درمان آینده را مشخص های سلامتی پیشرفته، مدارک برنامهدستورالعمل های مراقبت

 دهند.سی خاصی را فرمان میدیگر، دستورات پزشکی قابل حمل، اگر بیمار همین حالا بیمار شود، تصمیمات اورژانکنند، از سوی می

 گیرندگان ی دستورات پزشکی هر دو برای گفتگوی مداوم ترجیحات بیمار با تصمیمدستورالعمل های مراقبت سلامتی پیشرفته و کتابچه

 د.جایگزین و تیم مراقبت سلامتی، مهم هستن

 زمانی که رویدادهای مراقبت پزشکی، مانند  ه طور منظم وبریزی مراقبتی پیشرفته باید مکرر بوده، برنامه وی اهداف مراقبتی گفتگو درباره

 بازنگری شود. دهند،یماری رخ میبها، تغییرات در وضعیت عملکرد، یا عوارض بستری شدن

 بندی آنچه ریزی، اولویتز بیماران اطلاعات پیش آگهی را برای کمک به آنها در برنامهپیش آگهی، بسیاری ارغم وجود عدم قطعیت در علی

 خواهند.ن، میی واقعیت وضعیتشاکه بیشترین اهیمت را دارد و اتخاذ تصمیمات پزشکی منعکس کننده

 نها مفیدتر باشد، ه ممکن است برای آاجازه پرسیدن قبل از به اشتراک گذاری اطلاعات پیش آگهی، و دریافت از افراد راجب اطلاعاتی ک

 اهمیت دارد.

 گیری، عوارض های عصبی مزمن پیش رونده برای بیماران، یک راهنمای مقدماتی برای پیش آگهی، نقاط تصمیمی راه برای بیمارییک نقشه

 کند.رایج و نشانه های مراحل بیماری را فراهم می
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 های جدیرويکرد مناسب برای گفتگو در مورد بیماری

 

 

CASE 1-1  
ها و شدت ی بیماری پارکینسون برای کنترل، به مطب متخصص مغز و اعصاب خود مراجعه کرد. او برای بدتر شدن دورهابقهسال س ۱۰ساله با  ۷۰مردی 

ماه گذشته را داد که يکی از آنها منجر به ترک خوردن  ۳اختلال حرکتی ، به اصلاح چندين داروی تازه، احتیاج داشت. او گزارش چندين بار زمین خوردن در 

های متداول سرفه کردن او پس از نوشیدن آب، شده بود. همسر او همچنین متوجه شده بود که او کمی فراموش ی دورهاو شده بود. همسر او متوجهی ترقوه

تان کینسوناز آنجايی که شما با مشکلات بیشتری با بیماری پار»کارتر از قبل شده و مديريت مالی خانواده را به عهده گرفت. پزشک مغز و اعصاب، گفت: 

آنها با صحبت کردن موافقت کرده و پزشک از او پرسید که چه چیزی به زندگی « ی آينده صحبت کنیم. مشکلی نداريد؟مواجه هستید، مايلم تا با هم درباره

ع او، دارد. او پاسخ داد که کیفیت های تغذيه، درصورت بدتر شدن اختلال بلهای خاص در آينده، مانند لولهبیمار معنا داده و چه احساسی نسبت به درمان

رونده مانند اش را تشخیص دهد. او با بستری شدن و فرايندهای پیشتوانست در خانه مانده و اعضای خانوادهفعلی زندگیش قابل قبول است چراکه هنوز می

خواست درصورت تشديد دمانس ق بود. با اين حال او نمیی تغذيه، درصورتی که اين اقدامات به حفظ کیفیت فعلی زندگیش کمک کنند، موافجايگزينی لوله

ه )بجای و ناتوانی در تشخیص عزيزانش، مکررا بستری شده يا مراقبت های طولانی کننده حیات دريافت کند. او همچنین بر تمايلش برای ماندن در خان

های همسرش، که در يک صحبت نکرده بودند و از دانستن خواستهبیمارستان( در پايان عمرش، تاکید کرد. همسرش اعتراف کرد که هرگز در اينباره 

 دستورالعمل پیشرفته ثبت شده بود، ابراز آسودگی خاطر کرد.

 تفسیر

ن، پذیری و اثرگذاری دارویی، زمین خوردن همراه با ترک خوردگی استخوای اهداف مراقبتی توسط رویدادهایی مهم، شامل کاهش تحملدر این مورد، صحبت درباره

ی اختلال در آگاهی، آغاز شد. با وجود ملزم نبودن به گرفتن تصمیمی فوری، پزشک تشخیص داد که بیمار به خاطر بیماری پارکینسون در های اولیهاختلال در بلع، و نشانه

 ن بازبینی شود.خطر دمانس بوده و این زمان را برای مشخص کردن اهداف مراقبتی، مهم تشخیص داد. این گفتگو باید در طول زما

 

تواند چنین وابستگی را هنگامی که تواند با وابسته بودن به دیگران سازگار باشد، ممکن است دریابد که نمیدر مقابل، بیماری که باور داشت می

تمام این دلایل، صحبت ی زندگی مانند غذا خوردن یا استفاده از توالت به کمک نیاز دارد، تحمل کند. به سبب های روزانهبرای انجام فعالیت

ی زمانی، بلکه بصورت مکرر انجام شود. این گفتگوها و ریزی مراقبتی پیشرفته نباید تنها در یک نقطهی اهداف مراقبتی و برنامهکردن درباره

ی مراقبت پزشکی، مانند مدارک ضمیمه باید دست کم بصورت سالانه، بازنگری شوند که آیا تغییراتی رخ داده است یا نه. و چه زمانی رویدادها

 دهند.ها، تغییرات در وضعیت عملکرد، یا عوارض بیماری رخ میبستری شدن

پزشکان ممکن است برای به میان آوردن این گفتگوها، با ترس از اینکه این موضوعات امکان دارد موجب ترس و نگرانی بیماران شوند، تردید 

خوشایند نسبت به بیماری و مرگ و میر را افزایش دهد، بیماران اغلب نسبت به این گفتگوها، پذیرش توانند افکار ناکنند. اگرچه این گفتگوها می

، شناخت  جایگزینگیرندگان ریزی برای آینده شامل پیدا کردن حس کنترل روی آینده و کاهش مسئولیت تصمیمداشته و از منافع مثبت برنامه

ریزی برای آینده را افزایش دهند. توانند آمادگی بیمار جهت برنامهخش روتین شغلی، پزشکان میسازی این گفتگوها بعنوان بداشتند. با عادی

ریزی مراقبتی پیشرفته استفاده کنند را توانند برای به میان آوردن و کاوش اهداف مراقبتی و برنامهای که پزشکان می، زبان نمونه3-1جدول 

 دهد.ارائه می
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 گفتگوهای پیش آگهی

ی آنچه ممکن است در آینده رخ دهد، نیاز دارند. پزشکان در ریزی کردن، بیماران و همراهان مراقبتی به اطلاعاتی دربارهاز پیش برنامهبرای 

کنند. جتناب میابسیار رایج است، از انجام گفتگوهای پیش آگهی  صورت عدم قطعیت در پیش آگهی که مخصوصا در گروه بیماران نورولوژیکی

بینی اینکه دقیقا کدام بینی، خودداری کند؛به عنوان مثال، اشاره کردن به یک ناتوانی برای پیشی پیشممکن است از صحبت دربارهیک پزشک 

بینی اینکه یک بیمار نجات یافته از سکته قلبی، در طول عوارض بیماری پارکینسون و در چه زمانی اتفاق خواهد افتاد ؛یا غیرممکن بودن پیش

لیوبلاستومای یک بیمار ، گtemozolomideینده دقیقا چقدر بهبودی حاصل خواهد کرد؛ یا دشواری دانستن اینکه دقیقا چقدر داروی های آماه

یدن ارزش انجام دخاص را قبل از اولین عود کردن، در امان نگه خواهند داشت. هنگامی که عدم قطعیت، بجای استثنا بودن یک قانون است، 

مدیریت عدم »ی ی عدم قطعیت پیش آگهی، به مقالهها سخت باشد. برای اطلاعات بیشتر دربارهتواند برای نورولوژیستچنین گفتگوهایی می

 مراجعه کنید. کانتینیومدر این شماره از « قطعیت پیش آگهی در بیمارهای نورولوژیکی

کنند. فقدان اطلاعات مربوط به پیش آگهی ، ابراز تمایل می نسبت به دریافت ینجایگزگیرندگان رغم وجود عدم قطعیت، بیماران و تصمیمعلی

دهد. های جدی درگیر هستند را کاهش میاطلاعات مربوط به پیش آگهی، آشفتگی را افزایش داده و کیفیت زندگی برای بیمارانی که با بیماری

بندی چیزهایی که بیشترین ریزی، اولویتمل توانایی برنامهاند شادلایلی که بیماران برای اشتیاق به دانستن اطلاعات پیش آگهی گزارش داده

ذیرش صریحِ کند، هستند. در یک مطالعه، پاهمیت را در زمان موجود، دارند و اتخاذ تصمیم درمانی که واقعیت شرایط آنها را منعکس می

 .گرددگیرنده نسبت به تیم درمانی مییمهای تصمزشک، منجر به تقویت اعتمادِ خانوادهپهای علمی )عدم قطعیت( از سوی محدودیت

های بعدی به تفصیل ی پیش آگهی، حتی در مواجه با عدم قطعیت که بسیاری از آنها در بخشهای گوناگونی برای صحبت کردن دربارهاستراتژی

به پیش آگهی نیستند و برخی ممکن است وط ی افراد، مایل به دریافت اطلاعات مربد. لازم به ذکر است که همهاند، وجود دارنتوضیح داده شده

ی طول عمر، باشند. مهم است که قبل ی تغییرات عملکردی مورد انتظار اما نه دربارهتنها مایل به دریافت اطلاعاتی خاص، مانند اطلاعاتی درباره

اط کنیم که چه اطلاعاتی ممکن است برای آنها آگهی از آنها اجازه دریافت کنیم و از افراد استنب ی پیشهگذاری اطلاعات درباراز به اشتراک

 ترین باشد.کمک کننده

 نکات کلیدی

 برای بینانهواقع انتظارات دحدو مطرح کنند، را آگهیپیش قطعیتعدم تا کندمی کمک پزشکان به «حالت بدترین/حالت بهترین» چارچوب 

 کنند. هدایت را گیریتصمیم و ازندس مشخص را نتیجه ترینمحتمل کنند و تعیین را ممکن نتایج از طیفی

 را مراقبتی ترجیحات و هارزشا به مربوط اطلاعات کند،می مطرح را بیمار بیماری درباره خود هایدانسته پزشک مشترک، گیریتصمیم در 

 دهد.می ارائه ایصیهتو و کرده ترکیب را عنصر دو هر سپس و کندمی دریافت دو هر یا جایگزین یگیرندهتصمیم یا بیمار از

 هایارزش و اهداف دهندهبازتاب هاتوصیه که شوند مطمئن تا کنند بررسی را خود شخصی هایسوگیری باید پزشکان توصیه، یارائه هنگام 

 پزشک. خود هایارزش نه هستند، بیمار

 «مداخله یک پیگیری برای هاایگزین آنج گیرندگانتصمیم یا بیماران و پزشکان میان است توافقی «یک کارآزمایی با محدودیت زمانی 

 شود. بالینی انجام می نتیجه و درمانی بار بودن قبولقابل میزان ارزیابی پس از آن و مشخص است، زمان مدت در خاص

 دهند ارائه ایتوصیه توانندب تا کنند بررسی را بیمار هایارزش باید پزشکان بنابراین دارد، «خوب مرگ» مفهوم از متفاوتی برداشت بیمار هر 

 باشد. داشته را زندگی پایان اهداف به دستیابی احتمال بیشترین که

  


