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Abstract
Introduction: Cancer is one of the most important chronic diseases of children in the world, 
and a significant number of them die every year. Palliative care interventions can help the 
child and family to dealing with life-threatening conditions. Legacy-making is one of the 
methods of palliative care in seriously ill children whose death is predictable.  The purpose 
of this study is investigating the legacy-making as a component of palliative care in pediatric 
cancer based on recent research and literatures in Iran and other countries.
Methods: In this narrative review, we first searched key words palliative care, legacy 
making, legacy building and pediatric cancer both in English and Persian in various and 
valid databases including: Google scholar, PubMed, proQuest, SID, MAGIRAN, IRANdoc, 
IRANMEDEX, and ELSEVIER published between 2000 -2018. Then articles that were 
directly or indirectly related to the title of the article separated. Then articles with full text 
were assessed.
Results: After a thorough and targeted study of the articles, legacy in pediatric palliative 
cancer was categorized in different dimensions: the types of Legacy-making in pediatric 
cancer palliative care, the benefits of Legacy-making in pediatric cancer palliative care, the 
potential negative dimensions of Legacy-making in Palliative care for children, Legacy-
making in pediatric palliative care in Iran and other countries, Principles and the gaps of 
legacy in pediatric palliative care
Conclusions: Legacy-making is a simple and time-efficient intervention in pediatric cancer 
palliative care. It can help the child and family to dealing with pre and post-death conditions. 
But more research is needed to assess the positive and negative legacy making effects in 
children.
Keywords: Pediatric cancer, Palliative Care, Legacy.
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چکیده
مقدمه: سرطان یکی از مهمترین بیماریهای مزمن کودکان در جهان است که هر سال منجر به فوت تعداد قابل توجهی از آنها می شود. 
مداخلات مراقبت تسکینی می تواند به کودک و خانواده کمک می کند با مراحل انتهایی زندگی یا شرایط تهدید کننده حیات کنار آیند. 
یادبوگذاری یکی از روشهای مراقبت تسکینی در کودکان شدیدا بیمار است که مرگ آنها قابل پیش بینی است. هدف از این مطالعه ، بررسی 
یادبودگذاری به عنوان یکی از روش های مراقبت تسکینی در کودکان مبتلا به سرطان براساس آخرین مطالعات و دستاورد ها در ایران و سایر 

کشورها است.
روش کار: در این مطالعه مروری نقلی، ابتدا با کلید واژه های مراقبت تسکینی کودکان، یادبود گذاری و سرطان کودکان به صورت فارسی و 
 PubMed, Google scholar ، proQuest ، SID ، MAGIRAN ، IRANdoc :انگلیسی در پایگاه های اطلاعاتی مختلف و معتبر از جمله
IRANMEDEX ، و ELSEVIER بین سال های 2000 الی 2018جستجو شد. سپس مقالاتی که به صورت مستقیم و غیر مستقیم مرتبط 

با عنوان مقاله بودند استخراج و مقالاتی که دارای متن کامل  بودند مورد بررسی قرار گرفتند.
یافته ها: پس از مطالعه دقیق و هدفمند مقالات ، روش یادبودگذاری در مراقبت تسکینی کودکان مبتلا به سرطان در ابعاد مختلف طبقه 
بندی شد: انواع روش های یادبودگذاری در مراقبت تسکینی کودکان مبتلا به سرطان ، فواید مداخله یادبودگذاری در مراقبت تسکینی کودکان 
مبتلا به سرطان ، ابعاد بالقوه منفی یادبودگذاری در مراقبت تسکینی کودکان مبتلا به سرطان ، یادبودگذاری در مراقبت تسکینی کودکان مبتلا 

به سرطان در ایران و سایر کشورها، اصول و خلاء های موجود در مراقبت تسکینی کودکان مبتلا به سرطان. 
نتیجه گیری: یادبودگذاری یک مداخله ساده و کارآمد در مراقبت از تسکینی کودکان مبتلا به سرطان است که می تواند به کودک و خانواده 
برای مقابله با شرایط قبل و بعد از مرگ کمک کند. تحقیات بیشتری برای ارزیابی اثرات مثبت و منفی ایجاد یادبودگذاری در مراقبت تسکینی 

کودکان سرطانی لازم است.
کلید واژه ها: سرطان کودکان، مراقبت تسکینی، یادبود گذاری.

مقدمه
کــودکان نمــادی از ســامتی و امیــد بــه زندگــی هســتند و مــرگ 
آنهــا پدیــده ای غیــر قابــل تصــور اســت. اما ســالیانه بیمــاری های 
ــه فــوت تعــدادی از کــودکان  صعــب العــاج و ســرطان منجــر ب
مــی شــود )1(. ســرطان یکــی از مهمتریــن بیمــاری هــای مزمــن 
ــداد  ــت، تع ــی بهداش ــازمان جهان ــار س ــق آم ــت. طب ــودکان اس ک
کــودکان مبتــا بــه ســرطان بیــن ۵۰ تــا ۲۰۰ مــورد در هــر یــک 
میلیــون کــودک در سراســر جهــان متفــاوت اســت )2(. در ســال 
2013 در کشــور آمریــکا حــدود 1163 کــودک زیــر 15 ســال بــه 
ــال  ــودک در س ــان 1310 ک ــن می ــدند و از ای ــا ش ــرطان مبت س

2013 بــه دلیــل ابتــا بــه ســرطان فــوت کردنــد )3( ایــن در حالی 
اســت کــه میــزان بــروز ســرطان هــای دوران کودکــی در دختــران 
و پســران ایرانــی بــه ترتیــب برابــر بــا ۴۸ الــی۱۱۲ و ۵۱ الــی۱۴۱ 
مــورد در هــر یــک میلیــون نفــر گــزارش شــده اســت )۲(. ســرطان 
ــا پیامدهــای روانــی و جســمی گوناگونــی هــم بــرای کــودک و  ب
ــه  ــادی از جمل ــت زی ــراه اســت )4( و جمعی ــواده اش هم هــم خان
ــی  ــتان و حت ــل دوس ــای فامی ــا، اعض ــر و برادره ــن، خواه والدی
کارکنــان بهداشــتی بــه صــورت بالقــوه در معــرض خطــر آســیب 
هــای روحــی، روانــی اجتماعــی و معنــوی ناشــی از آن قــرار مــی 
گیرنــد )3(. یکــی از مهمتریــن مســائل و دغدغــه هــای مربــوط بــه 
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کــودکان مبتــا بــه ســرطان، توجــه بــه کیفیــت زندگــی و ارتقــای 
ــای  ــای ارتق ــیوه ه ــن ش ــن و موثرتری ــت )4(. از مهمتری آن اس

کیفیــت زندگــی، مراقبــت تســکینی اســت )5(. 
مراقبــت تســکینی ، مراقبــت بیمــار و خانــواده محــور مــی باشــد 
کــه کیفیــت زندگــی را در طــول دوره بیمــاری تغییــر مــی دهــد 
ــا  و مــی توانــد علائــم، ناراحتــی هــا و اســترس را در کــودکان  ب
بیمــاری تهدیــد کننــده حیــات و همچنیــن خانــواده آنهــا راحــت تر 
نمایــد. مراقبــت تســکینی مــی توانــد از زمــان تشــخیص بیمــاری 
ــز ادامــه  شــروع و در طــول مــدت بیمــاری و حتــی بعــد از آن نی
داشــته باشــد. مراقبــت تســکینی در کــودکان بــه معنــی مراقبــت 
ــواده وی  ــت از خان ــودک و حمای ــن ک ــم، روان، ذه ــل از جس کام
مــی باشــد )6(. اجــزائ کلیــدی مراقبــت تســکینی کودکان شــامل 
ــم  ــی تصمی ــی حت ــی – اجتماع ــوی و روان ــی، معن ــاد فیزیک ابع
گیــری در خانــواده اســت اســت )6(. مراقبــت تســکینی در کــودکان 
بــه علــت مراحــل رشــد و تکاملــی خــاص هــر دوره ســنی منحصر 
بفــرد مــی باشــد. بــه ایــن دلیــل نیــز ســازمان جهانــی بهداشــت 
ــت  ــت )5(. مراقب ــرده اس ــان ک ــه ای بی ــف جداگان ــرای آن تعری ب
تســکینی در کــودکان بــه معنــی مراقبــت کامــل از جســم، روان، 
ــدف  ــد )6(. ه ــی باش ــواده وی م ــت از خان ــودک و حمای ــن ک ذه
ــرای  ــرد ب ــل از ف ــه و کام ــت همــه جانب ــت تســکینی مراقب مراقب
رهایــی از درد و ســایر علائــم رنــج آور و ارتقــای کیفیــت زندگــی 
اســت )7(.  مطالعــات مربــوط بــه مداخــات پرســتاری در مراقبــت 
ــه روش  ــد و ب ــان هــای گذشــته وجــود داشــته ان تســکینی از زم
هــای مختلفــی نیــز انجــام مــی شــده انــد. امــا ایــن مطالعــه بــر 
روش یادگارگــذاری در مراقبــت تســکینی کــودکان متمرکــز شــده 

اســت.
مداخله یادبود گذاری:

ــایر  ــات س ــا واژه legacy making در مطالع ــه ب ــذاری ک یادبودگ
ــی  ــی از مداخلات ــت یک ــت در حقیق ــده اس ــناخته ش ــورها ش کش
ــا فعالیــت هایــی تعریــف شــده  ــه عنــوان رفتارهــا ی اســت کــه ب
اســت کــه هــدف از آنجــام آنهــا بــه خاطــر ســپردن چیــزی مــی 
باشــد و مــی توانــد کنارآمــدن آمــدن و تطابــق را در دوران بیمــاری 
ــا  ــای آنه ــواده ه ــاران و خان ــرای بیم ــی ب ــان زندگ ــل پای و مراح
ــه  ــادر ب ــه ق ــار ک ــه شــدت بیم ــودکان ب ــود بخشــد )2 ،6(. ک بهب
ــت  ــی و برگش ــه ای دائم ــوان واقع ــه عن ــرگ ب ــوم م درک مفه
ناپذیــر هســتند و هــم چنیــن کودکانــی کــه قــادر بــه فکــر کــردن 
ــا آن  ــح ب ــور واض ــه ط ــر ب ــی اگ ــتند "حت ــرگ هس ــورد م در م
ارتبــاط برقــرا نکننــد"  نگــران گذاشــتن یادبــود یــا خاطــره بــرای 

دیگــران هســتند )6(. بــه عبــارت دیگــر کودکانــی کــه مــرگ آنهــا 
قابــل پیــش بینــی و قریــب الوقــوع اســت، در تــاش بــرای ایجــاد 
خاطــره و تاییــد دوســت داشــتنی و بــه یــاد ماندنــی بــودن آنهــا در 
ذهــن دیگــران هســتند و ایــن موضــوع بــرای آنــان حائــز اهمیــت 
ــا قریــب  ــی ی ــرای مــرگ احتمال ــی کــه ب مــی باشــد )6(. کودکان
الوقــوع آمــاده مــی شــوند اســت نگــران فرامــوش شــدن از ســوی 
دیگــران و یــا از دســت دادن افــرادی کــه دوستشــان دارنــد و قــرار 
اســت آنهــا را تــرک مــی کننــد باشــند. بــه همیــن دلیــل معمــولا 
کــودکان در مرحلــه نهایــی آرزو مــی کننــد در حــال انجــام کارهــا 
و فعالیــت هایــی باشــند کــه از آنهــا خاطــره ای بــه جــای گــذارد و 
اثــری مانــدگار باشــد )6،8(. یادبودگــذاری یــا خاطــره ســازی مــی 
ــی  ــردن چیزهای ــان ک ــا بی ــام دادن کار ی ــورت انج ــه ص ــد ب توان
ــه  ــی شــود )2(. ب ــده م ــای مان ــه ج ــراد ب ــن اف ــه در ذه باشــد ک
ــه  ــرای اعطــای متعلقــات کــودک ب عنــوان مثــال وکالــت دادن ب
ــه مســافرت و  ــن ب ــراد، نوشــتن یادداشــت، نقاشــی، رفت ســایر اف
یــا صحبــت بــا افــراد خــاص از جملــه فعالیــت هایــی اســت کــه 
کــودک ممکــن اســت تمایــل بــه انجــام آن داشــته باشــد )3(. هــر 
چنــد در بیمارســتان هــای کــودکان فعالیــت هــای خاطــره ســازی 
بــرای کــودکان ســرطانی و خانــواده هــای آنهــا انجــام مــی شــود 
امــا ایــن فعالیــت هــا بــه نــدرت از نظــر تجربــی پایــه و اســاس 
ــرای انجــام آن در کــودکان وجــود  داشــته و خلاهــای بســیاری ب
دارد )2(. و اســتفاده بالینــی از آن در مداخــات مراقبــت تســکینی 
تــا کنــون بــه طــور گســترده در مطالعــات یافــت نشــده اســت و 
بــه عنــوان یــک مراقبــت روتیــن در واحدهــای مراقبــت تســکینی 
ــه  ــا ب ــذاری ی ــه در نظــر دارد روش یادگارگ ــن مقال نیســت )6(. ای
ــه عنــوان یکــی از اجــزای مراقبــت  ــود را ب عبارتــی گــذاردن یادب
تســکینی از کــودک در حــال مــرگ بــر اســاس آخریــن مطالعــات و 

دســتاورد هــا در ایــران و ســایر کشــورها بررســی نمایــد.

روش کار
 narrative( ایــن یــک مطالعــه مــروری از نــوع نقلــی یــا روایتــی
ــکینی  ــت تس ــر مراقب ــروری ب ــدف م ــا ه ــه ب ــت ک review( اس

ــا کلیــد  یادبودگــذاری در کــودکان ســرطانی انجــام شــد.  ابتــدا ب
واژه هــای مراقبــت تســکینی، ســرطان کــودکان و یادبودگــذاری 
 palliative care, legacy making, legacy فارســی  بــه 
ــای  ــگاه ه ــی در پای ــه انگلیس building  و pediatric cancer ب

 SID, MAGIRAN,IRANdoc, اطلاعاتــی مختلــف از جملــه
 IRANMEDEX, ELSEVIER,Googleschoolar,PubMed,
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proQuest  بــه صــورت جــدا و ترکیبــی بیــن ســال هــای 2000 

ــا  ــان فارســی و ی ــه زب ــی 2018 جســتجو شــد. مقالاتــی کــه ب ال
انگلیســی بودنــد و در عنــوان یــا خلاصــه مقالــه یکــی از کلیــد واژه 
ــود اســتخراج شــدند. تمامــی مقــالات  ــه ب ــکار رفت ــوق ب هــای ف
بــه صــورت دســتی توســط دو نفــر مــورد بررســی قــرار گرفتنــد و 
مقــالات بــا عنــوان تکــراری حــذف شــدند و از بیــن آنهــا تعــدادی 

ــر  ــا غی ــه صــورت مســتقیم ی ــد و ب ــن کامــل  بودن کــه دارای مت
ــرار  ــی ق ــورد بررس ــد م ــط بودن ــه مرتب ــن مطالع ــا ای ــتقیم ب مس
گرفتنــد. در مجمــوع از تعــداد 27 مقالــه اســتخراج شــده 11 مــورد 

ــه(. بررســی شــد )شــکل1: روش انتخــاب مقال

 27 مقاله یافت شده در
پایگاه های اطلاعاتی

21 مقاله

14 مقاله

حذف6 مقاله به دلیل خلاصه سخنرانی 
و پوستر در همایش و نداشتن متن 

مناسب

7 مقاله به دلیل عدم دسترسی به متن 
کامل مقاله و تکراری بودن و غیر مرتبط 

بودن متن

شکل1: روش انتخاب مقاله

یافته ها
ــا  ــد آنه ــالات و بررســی هدفمن ــل مق ــن کام ــه مت ــس از مطالع پ
ــاد  ــودکان در ابع ــکینی ک ــت تس ــذاری در مراقب ــه یادبودگ مداخل
ــه  ــه ب ــت ک ــرار گرف ــدی ق ــه بن ــل و طبق ــورد تحلی ــف م مختل

ــردد. ــی گ ــه م ــل ارائ ــک در ذی تفکی
انواع روش های یادبودگذاری در مراقبت تسکینی کودکان

بســیاری از کــودکان نیــاز دارنــد و مــی خواهنــد کــه بعــد از مــرگ 
ــت  ــه انجــام فعالی ــل ب ــل تمای ــن دلی ــه همی ــوش نشــوند. ب فرام
ــد )2،  ــراد باقــی بمانن ــاد و خاطــر ســایر اف ــد کــه در ی هایــی دارن
ــام  ــرگ انج ــه م ــی ب ــودکان منته ــا ک ــه ب ــی ک 9(. در مصاحبات
شــده بــود، کــودکان غالبــا  بیــان کــرده بودنــد کــه تمایــل دارنــد 
دیگــران آنهــا را بشناســند و مشــخصات فــردی آنهــا مثــل اســم، 
جنــس، ظاهــر، خصوصیــات فــردی )رنــگ، غــذا، موســیقی مــورد 
ــر  ــه خاط ــواب و...( را ب ــان)فوتبال، خ ــوع تفریحاتش ــه( و ن علاق
ــه فراموشــی  ــد از مــرگ ب ــن کــه بع ــرای ای ــا ب بســپارند )3(. آنه
ســپرده نشــوند تمایــل بــه انجــام کارهایــی داشــتند کــه بــه عنوان 
یادبــود بــرای دیگــران باقــی گذارنــد )6(. در ذیــل نمونــه هایــی از  
فعالیــت هــای یادبودگــذاری مربــوط بــه کــودکان کــه در مقــالات 
بــه آن اشــاره شــده اســت عبارتنــد از : نوشــتن نامــه برای شــخص 
یــا افــراد مــورد علاقــه، نوشــتن دفترچــه خاطــرات، درســت کــردن 

ــام  ــعر، انج ــرودن ش ــو، س ــه م ــردن حلق ــت ک ــتی، درس کاردس
ــرایی  ــتان س ــم )3(، داس ــس و فیل ــن عک ــری، گرفت ــای هن کاره
ــران                 ــه دیگ ــق دارد ب ــا تعل ــه آنه ــه ب ــی ک ــیدن چیزهای و بخش
)6،9،10(. ضبــط صــدا و فیلــم، کشــیدن نقاشــی، درســت کــردن 
کلیــپ یــا داســتان ویدئویــی بــا عکــس، شــعر، وکارهــای هنــری 
ــا یادداشــت هــای ســال هــای اول مدرســه کــودک،  کــودک و ی
درســت کــردن آلبــوم عکــس، جمــع آوری انــواع عکــس از افــراد، 
مســافرت هــا، لحظــات خــاص و مکانهایــی کــه بــه کــودک حــس 
خوشــایندی مــی دهــد )6(. تهیــه جعبــه و جمــع آوری اشــیا خــاص 
ــرای کــودک مــی باشــد )6 ،10(. ــار معنــوی ب در آن کــه دارای ب

فواید مداخله یادبودگذاری در مراقبت تسکینی کودکان
نتایــج به دســت آمــده از مطالعــات گذشــته نشــان داد یادبودگذاری 
بــه کــودک و خانــواده وی بــرای مقابلــه بهتــر بــا شــرایط بیمــاری 
و ارتبــاط بهتــر بــا مــرگ کمــک مــی کنــد )4(. یادبودگــذاری بــه 
کــودک فرصــت مــی دهــد چیــزی بگویــد و یــا کاری انجــام دهــد 
ــود را  ــا خ ــت ت ــی اس ــد، فرصت ــده بمان ــره وی زن ــاد و خاط ــا ی ت
نشــان دهــد و بــا مــرگ ارتبــاط برقــرار کنــد. کمــک مــی کنــد تــا 
کــودک و خانــواده وی بــا شــرایط قبــل و بعــد از مــرگ ســازگاری 
بهتــر پیــدا کننــد )4،6(. هــر چنــد مداخــات مربــوط بــه یادبــود 
ــد  ــی مفی ــی زندگ ــل انتهای ــالان در مراح ــرای بزرگس ــذاری ب گ
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گــزارش شــده انــد، امــا در کــودکان کمتــر مــورد بررســی و مطالعه 
ــذاری در  ــه یادبودگ ــدی ک ــه فوای ــد )6، 9( از جمل ــه ان ــرار گرفت ق
ــد  ــه آن اشــاره شــده اســت عبارتن ــودکان ب ــت تســکینی ک مراقب
ــودن،   ــم جســمی و حــس خــوب ب ــه مدیریــت علائ از : کمــک ب
ــدار  ــواده داغ ــرای خان ــژه ب ــه وی ــدوه ب ــم و ان ــد غ ــهیل فرآین تس
کــودک بعــد از فــوت وی )7 ،11(. ارتقــای تطابــق کــودک بیمــار 
ــی )7، 12(. کاهــش افســردگی )13،14  ــف زندگ در مراحــل مختل
،15(، اضطــراب و افزایــش اعتمــاد بــه نفــس و حــس امیــدواری در 
جریــان بیمــاری )14(. افزایــش پذیــرش و رضایــت بیمــار )15،16( 
ــه  ــل ب ــج فیزیکــی و تمای ــان )17(، کاهــش رن ــواده و مراقب و خان
ــدی و  ــش ناامی ــی )14، 7(،کاه ــی زندگ ــل پایان ــی در مراح زندگ
ــش حــس شــادی )7 ،15(،  ــت از زندگــی )7( افزای ــش رضای افزای
ــی  ــم بالین ــود علائ ــان )18،7( و بهب ارتقــای رابطــه بیمــار و مراقب
ــن و  ــی والدی ــه عاطف ــود رابط ــپنه )18(. بهب ــه درد و دیس از جمل
کــودک )11(. در نهایــت یادبودگــذاری نویدهــای محکمــی بــرای 
بهبــود شــرایط بیمــار بــرای تطابــق با بیمــاری بــه همــراه دارد )3(.
ابعــاد بالقــوه منفــی یادبودگــذاری در مراقبــت تســکینی کــودکان 
هرچنــد اکثــر مطالعــات بــر تاثــرات مثبــت ایــن مداخلــه تمرکــز 
ــر  ــورد تاثی ــن در م ــی از والدی ــع برخ ــک مطال ــا در ی ــتند ام داش
ــان  ــان بی ــد. آن ــز مــوردی را ذکــر کردن ظاهــرا نامطلــوب آن را نی
ــد باعــث ایجــاد مشــکلات  ــه مــی توان ــوع مداخل ــن ن ــد ای کرندن
عاطفــی بــرای ســایر اعضــای خانــواده شــود کــه مــی تواند ناشــی 
از تفــاوت مرحلــه تکاملــی کــودک بیمــار از نظــر شــناختی بــا فــرد 

بزرگســال باشــد )9(.
ــایر  ــران و س ــودکان در ای ــکینی ک ــت تس ــذاری در مراقب یادبودگ

ــورها کش
مطالعــه جامعــی در آمریــکا بــه بررســی اســتفاده از ایــن روش در 
بیمارســتان هــای ایــن کشــور پرداخــت و نتایــج آن نشــان داد کــه 
تقریبــا در تمــام بیمارســتان هــای آمریــکا مراقبــت تســکینی یــاد 
بودگــذاری بــه نوعــی بــرای کــودکان بــا بیمــاری هــای شــدید و 
تهدیــد کننــده زندگــی و خانــواده هــای آنهــا پیشــنهاد مــی شــود 
)9(. امــا در کشــور ایــران یادبــود گــذاری مقولــه ای اســت کــه بــه 
ــی  ــت تســکینی م ــوان مراقب ــه عن ــه نشــده اســت و ب آن پرداخت
ــه  ــن مطالع ــرد و در ای ــرار گی ــق ق بایســت مــورد بررســی و تحقی
هــم پژوهشــی کــه در ایــن راســتا بــر روی کــودکان انجــام شــده 

باشــد یافــت نکردیــم.
اصول مراقبت تسکینی در کودکان

طبــق اصــول اساســی پرســتاری از کــودکان از جمله خانــواده محور 

بــودن مراقبــت از کــودک و ســطح تکامــل شــناختی  چهــار مرحله 
ای کــه کــودک در آن بــه ســر مــی بــرد و حتــی تکامــل اخلاقــی 
و معنــوی کــودکان بــا توجــه بــه دوره ســنی کــه در آن قــرار دارد 
ــالات  ــودکان در مق ــکینی از ک ــت تس ــرای مراقب ــی ب )19(، اصول
مــد نظــر قــرار گرفتــه اســت کــه قبــل از انجــام هــر نــوع مداخلــه 
ــه  ــر گرفت ــت در نظ ــی بایس ــذاری م ــه یادبودگ ــکینی از جمل تس
ــه  ــاز ب ــای فرهنگــی، نی ــامل حساســیت ه ــوارد ش ــن م ــود. ای ش
همــکاری هــای بیــن حرفــه ای، درک کــودک از بیمــاری، مســائل 
ــت  ــواده محــور از کــودک، کیفی ــت خان ــی، مراقب ــی و اخلاق قانون
ــی،  ــی- اجتماع ــت روان ــوی، مراقب ــت معن ــودک، مراقب ــی ک زندگ
ــا آن ســرو  ــه کــه کــودک ب ــه مدرســه و جامع ــوط ب مســائل مرب
کار دارد، ســطح تکامــل عاطفــی و شــناختی کــودک، مراقبــت در 

منــزل و مســاله مــرگ و مــردن مــی باشــد )6(.
خلاء های موجود یادبود گذاری در مراقبت تسکینی کودکان

ــای خاطــره  ــت ه ــودکان فعالی ــای ک ــتان ه ــد در بیمارس ــر چن ه
ســازی بــرای کــودکان ســرطانی و خانــواده هــای آنهــا انجــام مــی 
ــه و  ــی پای ــر تجرب ــدرت از نظ ــه ن ــا ب ــت ه ــن فعالی ــا ای ــود ام ش
اســاس داشــته و خلاهــای بســیاری بــرای انجــام آن در کــودکان 
ــرای  ــتری ب ــای بیش ــات ه ــد مطالع ــه بای ــود دارد )3(. از جمل وج
بررســی ایــن کــه چــه نــوع مداخلــه یادبودگــذاری بــرای کــودکان 
ــا  ــناختی آنه ــل ش ــه تکام ــه مرحل ــه ب ــا توج ــنی ب ــر رده س در ه
مفیــد اســت صــورت گیــرد. آیــا در هــر مرحلــه ســنی مــی تــوان 
ــه انجــام  ــا خــود کــودک ب از روش مشــابه اســتفاده کــرد )2(؟ آی
ایــن نــوع مداخلــه علاقــه دارد یــا خیــر)2(؟ بهتریــن زمــان انجــام 
ــه  ــرگ چ ــه م ــرف ب ــودکان مش ــرای ک ــذاری ب ــه یادبودگ مداخل
ــر روی  ــرات مثبــت و منفــی ب ــا تاثی ــاط آن ب ــی اســت و ارتب زمان
کــودک و خانــواده اوچیســت؟ )20(. عــاوه بــر خــاء هــای ذکــر 
شــده شــرایط دشــوار مطالعــه و تحقیــق بــر روی کــودکان نیازمنــد 
مراقبــت تســکینی از جملــه دسترســی بــه حجــم نمونــه کــم بــه 
ــکل در  ــه، مش ــوع نمون ــل تن ــوع، حداق ــب الوق ــوت قری ــل ف دلی
مشــارکت کــودک بــرای انجــام  مداخلــه و برقــراری ارتبــاط بــا او 
از جملــه مــواردی اســت کــه بــه عنــوان ســختی هــای تحقیــق در 

ــه ای بــه آن اشــاره شــده اســت )6(. ایــن زمینــه در مقال

بحث
دوران کودکــی ســال هایــی از زندگــی اســت کــه رشــد شــناختی 
کــودک در مراحــل مختلــف در حــال تغییــر مــی باشــد و بنابرایــن 
درک واژه مــرگ بــرای کــودکان در هــر دوره ســنی متفاوت اســت. 

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 ij

ca
.ir

 o
n 

20
25

-0
7-

04
 ]

 

                               5 / 7

http://ijca.ir/article-1-107-en.html


نرگس طوقیان چهارسوقی

15

بــه عبارتــی همــه کــودکان قــادر بــه درک مــرگ بــه عنــوان یــک 
واقعــه برگشــت ناپذیــر نیســتند و بــر طبــق تئــوری پیــاژه کــودک 
در مرحلــه عملکــرد عینــی کــه بیــن 3 تــا 10 ســال مــی باشــد و 
بعــد بــا جزئیــات بیشــتر در ســنین 10 تــا 13 ســال بــه آن فکــر و 
آن را بهتــر درک مــی کنــد )10(. بــه همیــن دلیــل اکثــر مطالعاتــی 
در ایــن زمینــه صــورت گرفتــه در بیــن ســنین بالاتــر از 7 ســال 
ــت  ــذاری در مراقب ــود گ ــه یادب ــوع مداخل ــن ن ــوده اســت. بنابرای ب
تســکینی کــودکان مــی بایســت در هــر مرحلــه ســنی بــه صــورت 
مجــزا صــورت پذیــرد. از ســوی دیگــر شــرایطی کــه کــودکان را 
ــط شــامل ســرطان و  ــد فق ــی نمای ــت تســکینی م ــد مراقب نیازمن
بدخیمــی هــا نمــی باشــد و مــوارد دیگــری را نیــز در بــر مــی گیرد 
از جملــه: بیمــاری هــای قلبــی مــادرزادی یــا اکتســابی پیچیــده و 
شــدید، نقــص ایمنــی اکتســابی، فیبروزکیســتیک، اختــال رشــد، 
ــد دارد  ــه پیون ــاز ب ــه نی ــه ک ــایی کلی ــی، نارس ــتروفی عضلان دیس
ولــی در دســترس نیســت، اختــالات متابولیــک شــدید، اختلالات 
ــدید  ــای ش ــیون ه ــا، مالفورماس ــتئوژنز ایمپرفکت ــی، اس کروموزوم
ــت  ــل مراقب ــن دلی ــه همی ــد )21(. ب ــی باش ــره م ــزی و غی مغ

تســکینی نــه تنهــا بــرای کــودکان مبتــا بــه ســرطان بلکــه بــرای 
ســایر کــودکان بــا بیمــاری تهدیــد کننــده حیــات ضرورتــی اســت 
کــه نیــاز بــه مطالعــات گســترده دارد و از اهمیــت خــاص برخــوردار 
اســت. مراقبــت تســکینی مفهومــی اســت کــه نیازمنــد ســاختار و 
چهارچــوب مشــخص و  برنامــه مــدون و تنظیــم شــده ای بــرای 

کودکانــی مبتــا بــه ســرطان دارد. 

نتیجه گیری
یادبــود گــذاری مداخلــه ای ســاده و از نظــر زمــان کارآمــد اســت 
کــه مــی توانــد در بالیــن بیمــار اســتفاده شــود. یادبــود گــذاری رنج 
ــی  ــواده وی را کاهــش م ــرگ و خان کشــیدن کــودک در حــال م
دهــد. مراقبــت کننــدگان سیســتم بهداشــتی مــی تواننــد شــرایطی 
فراهــم کننــد تــا کــودک وخانــواده او بتواننــد یادبودهــای خــود را 
آمــاده نماینــد. مطالعــات زیــادی در ایــن زمینــه لازم اســت تــا ایــن 
نــوع مراقبــت تســکینی را در گــروه هــای ســنی مختلــف بــا توجــه 
بــه مشــکلات پیــش رو و خلاءهــای موجــود مــورد بررســی قــرار 

دهــد.
References
1.	 Payab Z, Nejad Hosseini S.Z, Sangoo A, Jouibari 

L. Oncology nurse’s experiences of caring for 
children with cancer on the verge of dying. 
JPEN. 2017; 4 (1): 1-5

2.	 Mousavi, S M, Pourfeizi A, Dastgiri S. Childhood 
Cancer in Iran. Journal of Pediatric Hematology/
Oncology: July 2010 - Volume 32 - Issue 5 - p 
376-382.

3.	 Foster Akard T, Gilmer M, Friedman D, Given 
B, Hendricks-Ferguson V, Hinds P. From 
Qualitative Work to Intervention Development in 
Pediatric Oncology Palliative Care Research. J 
Pediatr Oncol Nurs. 2013 May; 30 (3): 153–160.

4.	 Ramsey R, Matt S. Policy review and 
recommendations: palliative care for pediatric 
patients in the United States of America. J Comm 
Pub Health Nurs. 2016;2(4).

5.	 Ebadinejad Z, Fakhr-Movahedi A. Palliative 
Care: The Hidden Loop of Caring for Iranian 
Children with Cancer. Med Hist. 2014;5(7):141-
65.

6.	 Akard TF, Hendricks-Ferguson VL, Gilmer 
MJ. Pediatric palliative care nursing. https://
www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/30180727. 
2019 Feb;8(Suppl 1):S39-S48. doi: 10.21037/
apm.2018.06.01. Epub 2018 Jun 25.

7.	 Vidal C, Goncalves L, Pavoeiro M, Creating a 
legacy- a tool to support end-of-life patients. 
European journal of palliative care: 2018;25(8): 
116-119.

8.	 Hinds PS, Schum L, Baker JN, et al. Key factors 
affecting dying children and their families. J 
Palliat Med. 2015; Suppl1:8: 70-8.

9.	 Terrah L. Foster, Mary S, Debra L, Jessie 
E, Gordon, M.Ed, Mary J. National Survey 
of Children's Hospitals on Legacy-Making 
Activities. J Palliat Med. 2012 May; 15 (5): 
573–578.

10.	 Lal S1, Donnelly C, Shin J. Digital storytelling: 
an innovative tool for practice, education, and 
research. Occup Ther Health Care. 2015 Jan; 29 
(1): 54-62. doi: 10.3109/07380577.2014.958888

11.	 Keall R, Clayton G, Hons M, Butow PN. 
Therapeutic Life Review in Palliative Care: A 
Systematic Review of Quantitative Evaluations. 
J pain and symptom management. 2014:8 (15); 
747-762.

12.	 Powaski k. Nursing Interventions in Pediatric 
Palliative Care. Child Aldoses psychiatric Clin N 
Am. 2006: 15 (3): 717–737. 

13.	 Chen YC, Peng N, Chen C. Effectiveness of pain 
and symptom management training for pediatric 
clinicians. Journal of Research in Nursing. 2017: 

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 ij

ca
.ir

 o
n 

20
25

-0
7-

04
 ]

 

                               6 / 7

http://ijca.ir/article-1-107-en.html


نشریه مراقبت سرطان، دوره 1، شماره 4، زمستان 1401

16

22 (5); 405-415.
14.	 Chochinov HM, Hack T, Hassard T, Kristjanson 

L, Mcclement S. DignityTherapy: A Novel 
Psychotherapeutic Intervention for Patients 
near the End of Life. Journal of Clinical 
Oncology.2005: 23 (24): 5520-5.

15.	 Morgan D. Caring for dying children: Assessing 
the needs of pediatric palliative care. J Pediatric 
nursing. 2009: 35 (2); 86-90.

16.	 Foster TL,Glimer MJ, Davies B, et al.Bereaved 
parents and sibling report of legacy’s created by 
children with cancer. J pediatric Oncol Nurse. 
2009; 26: 369-97. 

17.	 Vuksanovic D, Green H, Dyck M, Morrissey S.A. 
Dignity Therapy and Life Review for Palliative 
Care Patients: A Randomized Controlled Trial. 
Journal of Pain and Symptom Management.2017: 
53 (2); 162-170.

18.	 Rebecca S. Allen, Michelle M. Hilgeman, 
Margaret A. Ege, John L. ShusterJr., and Louis 
D. Burgio. Legacy Activities as Interventions 
Approaching the End of Life. Journal of 
Palliative Medicine. 2008: 11 (7); 1029-38.

19.	 Marily Hockenberry, David Wilson, Cheryl C 
Rodgers. Wong’s essentials of pediatric nursing. 
Elsevier 10th edition. 2017. 

20.	 Terrah L. Foster, Mary S. Dietrich, Debra L. 
Friedman, Jessie E. Gordon, and Mary J. Gilmer. 
National Survey of Children's Hospitals on 
Legacy-Making Activities. Journal of Palliative 
Medicine.2012: 15 (50); 573-578

21.	 Theoretical Basis and Comparative Study: Cancer 
Supportive and Palliative Care System Available 
at: cri.tums.ac.ir/wp- content/uploads/2017/09/
cancer_pallative_care.pdf

 [
 D

ow
nl

oa
de

d 
fr

om
 ij

ca
.ir

 o
n 

20
25

-0
7-

04
 ]

 

Powered by TCPDF (www.tcpdf.org)

                               7 / 7

http://ijca.ir/article-1-107-en.html
http://www.tcpdf.org

