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OZET

Yenidogan Uzmanlarmin fleri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Tibbi Kararlarinda

Karsilastiklar1 Etik Konular

Amag: Bu tez ¢alismasinin amaci, Tiirk saglik sisteminde ileri derecede erken dogan
bebeklerle ilgili klinik kararlarin nasil alindigini belirlemek; bu kararlardaki etik konular1 ve

varsa yasanilan etik sorunlar1 ortaya koymaktir.

Yontem: Fenomenolojik yaklasimin kullanildigi bu nitel ¢alismada, veriler 15 yenidogan
uzmaniyla yapilan yar1 yapilandirilmis goriismeler aracilifiyla toplanmistir. Elde edilen
veriler, tematik analiz c¢ergevesi (verilerin kodlanmasi, veri sentezi ve temalarin

olusturulmasi) kullanilarak analiz edilmistir.

Bulgular: Calismada ileri derecede erken dogan bebeklerin klinik kararlarin1 yonlendiren
temel faktorlerin tibbi endikasyonlarla iliskili bebegin canlilik belirtisi, gelismislik
(matiirite) diizeyi, hayatta kalma sansi, miidahale/ tedaviye verdigi yanit ve yasamla
bagdasabilirligi oldugu belirlenmistir. Ayrica yasam hakki, yasamin kutsalligi, yasal
zorunluluk ve dava agilma endisesi gibi ¢evresel faktorler bu kararlarda etkili olmaktadir.
Klinik belirsizlik ileri derecede erken dogan bebeklerle ilgili karar siireclerinde 6énemli bir
zorluga neden olmakta ve nafile tedaviyi uygulama, kotii haberleri iletme ve ebeveynlerin

klinik kararlara katilim1 konularinda etik sorunlar yasanmaktadir.

Sonug¢: Yenidogan uzmanlarinin ileri derecede erken dogan bebeklerin klinik kararlarinda
etik sorun yasadigi ve bu sorunlarin ¢oziimiinde rehberlere, yasal diizenlemelere ve etik
danigsmanlik hizmetlerine gereksinim duydugu tespit edilmistir. Elde edilen sonuglar
dogrultusunda Tiirkiye’de yenidogan bakiminda etik standartlara uygun klinik kararlarin

alinmasin saglayacak onerilerde bulunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Klinik etik, yenidogan etigi, ileri derecede erken dogan bebekler, klinik

karar verme, etik sorun.



ABSTRACT

Ethical Issues Encountered by Neonatologists in Medical Decisions of Extremely

Preterm Infants

Objective: The objective of this thesis is to determine how clinical decisions regarding
extremely preterm infants are made within the Turkish healthcare system, and to identify the

ethical issues and challenges, if any, associated with these decisions.

Method: In this qualitative study, which employed a phenomenological approach, data were
collected through semi-structured interviews conducted with 15 neonatology specialists. The
obtained data were analyzed using a thematic analysis framework, which included coding

the data, synthesizing the information, and developing themes.

Results: The study identified that the primary factors influencing clinical decisions for
extremely preterm infants are the infant's signs of viability, level of maturity, survival
chances, response to interventions/treatment, and compatibility with life, all of which are
associated with medical indications. Additionally, contextual features such as the right to
life, the sanctity of life, legal obligations, and concerns about litigation play a significant role
in these decisions. Clinical uncertainty poses a major challenge in the decision-making
processes for extremely preterm infants and leads to ethical issues such as the application of
futile treatment, the delivery of bad news, and the involvement of parents in clinical

decisions.

Conclusion: : It was determined that neonatologist encounter ethical issues in the clinical
decision-making process for extremely preterm infants and that there is a need for guidelines,
legal regulations, and ethical consultation services to resolve these issues. Based on the
results, recommendations were made to ensure that clinical decisions in neonatal care in

Turkey adhere to ethical standards.

Keywords: Clinical ethics, neonatal ethics, extremely preterm infants, clinical decision-

making, ethical issues.
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ONSOZ

Oncelikle, bu tez galismasinin konu segiminde belirleyici olan deneyimlerimden
bahsetmek istedim. Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dalinda doktora egitimine basladigim 2018
yilinda, 112 Acil Cagri Merkezi Hastaneler Arast Sevk ve Koordinasyon Biriminde
calistyordum. Gorevim, hasta i¢in ileri tetkik ve tedavi gerektiginde ya da hastanenin
kosullart (yogun bakim ve servis yatagi gibi) yeterli olmadiginda hastanin bagka bir
hastaneye sevk edilebilmesi i¢gin gerekli koordinasyonu saglamakti. Nobetimde, gece yarisi
18 haftalik 180 gram dogmus bir bebek i¢in yogun bakim yeri talebi ile arandim. Bebek ¢ok
kiigiik oldugundan, biraz kafam karigsmisti. 20 gebelik haftasi altindaki bebeklerin, abortus
(diistik) olarak kabul edilmesi gerekiyordu. Bu talep beni etkilemis ve kafamda durumu
sorgulamistim. Sanirim bu sorgulamamin diger bir nedeni tip etigi alaninda doktora yapiyor
olmamdi. “Bebegin hayata tutunma sans1 gergekten var mi1?” ve “Onun i¢in dogru olan ne?”
sorulariyla, bebegi kabul edecek yenidogan yogun bakim {initesi arayisina girdim. Sonugta
kayda gecmis bir talep vardi ve ben de gdrevimi yapmak zorundaydim. Taleple ilgili
yenidogan yogun bakim yer arayisina devam ederken, talebi ileten hekim geri doniis yapti

ve bebegi kaybettikleri bilgisini vererek bu arayis1 durdurmamaizi iletti.

Olaym fzerinden ne kadar zaman gecti hatirlamiyorum, hazirlamam gereken bir
arastirma konusu o giin yasadiklarimi yeniden hatirlatti. Arastirma kapsaminda okudugum
Rieder’in (2017) “Saving or creating: Which are we doing when we resuscitate extremely
preterm infants?” baglikli makalesinde Amerika Birlesik Devletleri’'nde 25. gebelik
haftasinda dogan bebekleri canlandirma zorunlulugu oldugu, 22 ila 25. haftalar arasinda
dogan bebeklerin ise ailenin karariyla canlandirilabilecegi yaziyordu. Rieder, 22 ila 25
gebelik haftasindaki bebeklere canlandirma yapilarak yasaminin kurtarilmasini elestirerek,
canlandirmaya yonelik ahlaki baskiy1 sorguluyordu. Boyle bir miidahalenin bu bebekleri
kurtarmak degil yeni bir insan modeli tasarlamak, yaratmak oldugunu iddia ediyordu. Yani
hekimin bir nevi Tanr: roliine biiriinmesini elestirerek hekim sorumlulugunun insan
yaratmak degil insan1 kurtarmak oldugunu savunuyordu. Bu deneyimlerim sonrasinda
koriiklenen merakimla, doktora tez calismam kapsaminda Tiirkiye’de ileri derecede erken
dogan bebeklerin tibbi tedavi ve bakimlariyla ilgili yenidogan uzmanlarinin deneyimlerini,
uygulamalarin1i ve gorislerini aragtirmak istedim. Tez ¢alismama katilan yenidogan
uzmanlarina zaman ayirdiklari, konuyla ilgili deneyimlerini ve goriislerini paylastiklar: i¢in

minnet bor¢luyum. Degerli katkilariniz olmasaydi bu tez ¢alismasi ortaya ¢ikmazdi.
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1. GIRIS

1950’lerin sonlarinda kurulmaya baslayan yogun bakim {initeleri teknoloji, izleme ve
tedavi yontemlerindeki gelismelerin etkisiyle kurtardigi yasamlar ve yasam siireleriyle
modern tibbin en basarili gelismelerinden biri oldu (Vincent, 2013). 1960 yilinda neonatoloji
teriminin ilk kez telaffuz edilmesinden bugiine prematiire bebegin bakimi da tibbin biiyiik
ilerleme kaydettigi bir aland1 ve buna bagli bebeklerin saglik sonuglari iyilesti (Albersheim,
2020). Yenidogan yogun bakim iiniteleri (YYBU) sayesinde bir zamanlar yasayamaz oldugu
diisiiniilen prematiire bebekler, uzun vadeli hastaliklar olmadan hayatta kalabildi. Ornegin;
1960’larda bebeklerin en az yarisinin hayatta kaldigi gebelik yas1 (GY) 30 ila 31 haftadan
2000’11 yillarda 23 ila 24 haftaya diistii (Nadroo, 2011). Erken dogan bazi bebeklerin
hayatlar1 kurtarildik¢a, tibbi ve teknolojik olanaklar zorlanarak daha kiiciik gebelik
haftasinda dogan bebekler de kurtarilmaya ¢alisildi. Bu nedenle bir zamanlar hizli bir sekilde
6len bebeklerin ya biiyiik acilarla 6liim zamanlari uzatildi ya da ciddi engelli ve sikintilarla
daha uzun 6miirlii bir yasamlar1 oldu (Vincent, 2013). Rieder (2017) tibbin, erken dogan
bebeklerin bazilarinda basarisiz kaldigim1 ve bu ¢ocuklarin aci dolu hayatlar yasadigini

savundu.

lleri teknolojilerle donanimli YYBU erken dogan bebeklerin sag kalim oranlarim
artirsa da ileri derecede erken dogan (IDED) bebeklerin hastalik ve 6liim oranlari halen
yiiksektir (Cerrah Celayir, 2016; Glass ve ark., 2015). Ozellikle 22 ila 25 hafta aras1 GY de
dogan bebeklerin prognozuna iliskin belirsizlikler olduk¢a fazladir. Bu bebeklerin
tedavilerine iligkin belirlenmis net Oneriler bulunmamaktadir. Bebeklere uygulanan tibbi
tedavi ve bakimin sonuglar1 ¢ok degisken oldugundan IDED bir bebegin hayatta kalma
olasiligini ve yasam kalitesini yani prognozu belirlemek bebege 6zgii zor ve tartigmali bir
durumdur (Lantos, 2021). Bu nedenle tiim diinyada, bu haftalar arasinda dogan bebekler i¢in
gri bir alan oldugu kabul edilmektedir. Prognozla ilgili klinik belirsizlik, yenidogan
uzmanlarini 6zellikle yasayabilirlik sinirinda dogan bebeklerin (22 ila 25. gebelik haftasi)
tibbi kararlarinda klinik ve etik ag¢idan zorlamaktadir (Dettmeyer, 2022; Guillen ve ark.,
2015; Rieder, 2017; Wilkinson ve Bertaud, 2023). Bu karmasik ve zorlu kararlar igin basit
kurallar olusturmak zordur (Dettmeyer, 2022).

Birlesik Krallik (Ingiltere, iskogya ve Galler’i kapsar), Amerika Birlesik Devletleri
(ABD), Almanya, Fransa, Hollanda, Ispanya, Isvi¢re, Kanada ve Avustralya gibi birgok



gelismis iilkede hem yenidogan uzmanlarina hem ebeveynlere IDED bebeklerde tedaviye
baglanmamas1 ve baglanan tedaviye devam edilmemesi gibi zor tibbi kararlarda yardimci
olabilmek i¢in rehberler ve komite raporlar1 hazirlanmistir. Bu raporlarda yer alan oneriler
nafile/ bosuna tedavi (futility), ustiin fayda (best interest) gibi etik kavramlara
dayandirilmaktadir (British Association of Perinatal Medicine-BAPM, 2019; Nuffield
Council on Bioethics-NCOB, 2006; American Academy of Pediatrics & American Heart
Association-AAP&AHA, 2021; American College of Obstetricians and Gynecologists-
ACOG, 2017; Gesellschaft fiir Neonatologie und Pédiatrische Intensivmedizin, 2020;
Sociedad Espaniola de Neonatologia, 2021; European Resuscitation Council-ERC, 2021;
Boer, 2021; Sociedad Espafola de Neonatologia, 2021; Swiss Society of Neonatology, 2023;
Canadian Paediatric Society-CPS, 2023; Queensland Clinical Guidelines, 2020). Tiirkiye’de
IDED bebeklere 6zel bir rehber bulunmamakla birlikte Tiirk Neonatoloji Dernegi (2021)
tarafindan yayimlanan Dogum Salonu Yo&netimi Rehberi’nde “Yasayabilirlik (Viabilite)
Sinir1” baghigr altinda, uluslararasi rehberlerin konuya iliskin Onerilerine yer verilmistir.
Ayrica Amerikan Pediatri Akademisi tarafindan hazirlanan Yenidogan Canlandirma Rehberi
(NRP) pratikte ve egitim amagh olarak yaygin kullanilmaktadir. Ozdogan (2021) yaygin
kullanilan bu rehberin son boliimiinde yer alan “Yasamin Sonunda Etik ve Bakim”
konusunun Tiirk¢e diline ¢evrilmemis olmasina bagli, NRP egitimlerinde anlatilmadigin
bildirmektedir. Bu durumun “yenidogan etigi” hususunda teorik ve uygulama eksikligine
neden olabilecegini vurgulamistir. Bu tez ¢alismasi ile yenidogan uzmanlarinin 6zellikle 22
ila 25 gebelik haftas: arasinda dogan bebeklerin dogum salonu ve YYBU’de tibbi kararlarini
verme deneyimleri degerlendirilerek, bu kararlarin1 etkileyen faktorler ve yasadiklari
zorluklar ortaya koyulacaktir. Elde edilen sonuglarin, IDED bebeklerin iistiin faydasini
gozeten ve yenidogan uzmanlarin1 koruyan yeni rehberlere dayanak olusturmasi ve konuyla

ilgili gelecekteki ¢aligmalara yol gosterici olmasi hedeflenmektedir.

Giris bolimiinde dort baglik altindaki konulara iligskin genel bilgilere yer verilecektir:
(1) Erken dogan bebekler, (2) Ileri derecede erken dogan bebeklerin tedavi ve bakimi, (3)
fleri derecede erken dogan bebeklerin tibbi kararlarinda etik konular ve (4) Ileri derecede

erken dogan bebekler i¢in karar verme modelleri.



1.1. Erken Dogan Bebekler

Normal bir gebelik siireci, son adet tarihinin baslangicindan doguma kadar yaklasik
40 hafta yani dokuz aydan biraz fazla siirer (ACOG, 2021). Bir bebegin, dis ortamda hayatini
devam ettirebilmeye uyum saglama asamasina gelinceye kadar, gelisiminin belli bir siiresini
anne karninda tamamlamasi gerekmektedir. Bu siire 37 hafta olarak kabul edilmektedir
(World Health Organization-WHO, 2023). 37 hafta ve iisti GY’de dogan bebekler; “term
bebek” yada “miadinda dogmugs bebek”, baska bir ifadeyle zamaninda dogmus bebek olarak
adlandirilir (Mandy, 2021). 37. haftasin1 tamamlamadan dogan veya annenin son adet
tarihinin ilk giiniinden sonraki 259 giinden daha az bir siirede dogan bebeklere ise “preterm
bebek” ya da “prematiire bebek”, baska bir ifadeyle erken dogan bebek olarak
adlandirilmaktadir (Quinn ve ark., 2016). Sonug olarak 20 0/7 hafta ile 36 6/7 hafta arasi
GY’deki dogumlar, erken dogum olarak nitelendirilmektedir (ACOG, 2016).

Diinya genelinde yilda 13,4 milyon bebek (10 bebekten biri) erken dogmakta, erken
dogum oranlar gelir diizeyine gore bolgeler arasinda farklilik géstermektedir. Erken dogum
oranlarinin en yiiksek oldugu (%65’inden fazlasi) bolgeler Giiney Asya ve Sahranin
giineyindeki Afrika tlkeleri olup, Banglades en yiiksek orana (%16,2) sahip iilkedir.
Ardindan Malavi (%14,5) ve Pakistan (%14,4) gibi diisiik ve orta gelirli lilkeler gelmektedir.
Yunanistan (%11,6) ve ABD (%10) gibi baz1 yiiksek gelirli iilkelerde de erken dogum orani
yiiksektir. Bu oranin en diisiik oldugu tilkeler Sirbistan (%4,1) ve Moldova’dir (%5) (WHO,
2023). Tiirkiye’de tiim gebeliklerin ortalama %12,9’unun erken dogumla sonug¢landigi, 2022
yilinda bu sayinin 129.557 oldugu bildirilmektedir (Saglik Bakanligi, 2023).

1.1.1. Erken Dogumun Nedenleri

Bebekte tibbi sorun ortaya ¢ikmasini 6nlemek icin tibbi bir endikasyon olmadigi
siirece dogumu baglatmak veya sezaryen i¢in gebeligin en az 39. haftayr doldurmasi
onerilmektedir (National Institute of Child Health and Human Development-NICHD, 2023).
Diizenli uterus (rahim) kasilmalarina eslik eden uterus agzinin incelmesi ve agilmasi gibi
Olgiitlerle erken dogum eylemi tanis1 alan kadinlari yaklasik %10’u bir hafta icerisinde
dogum yapmaktadir (ACOG, 2016). Erken dogum {i¢ sekilde siniflandirilmaktadir: %70 ila
80’1ini olusturan spontane erken dogum, gebeligin 37. haftasindan once istemsiz ve plansiz
dogumu ifade eder. T1bbi endikasyonla erken dogum; anne veya fetiisiin sagligini tehlikeye
atan sorunlar nedeniyle dogumun saglik profesyonelleri tarafindan erken baslatilmasidir

(Robinson ve Norwitz, 2022). Bu sorunlar; preeklampsi, plasenta previa, plasenta
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dekolmani, fetal biiyiime geriligi ve ¢ogul gebelik gibi nedenlerdir. Tibbi endikasyon
belirtilmeyen (se¢meli) erken dogum ise tibbi bir neden olmamasina ve Onerilmemesine
ragmen ebeveynlerin istegiyle dogumun erken baglatilmasi veya sezaryen dogum
yapilmasidir (NICHD, 2023).

Erken dogumun nedenlerinin anlagilmasi bu konuda onleyici tedbirlerin alinmast
acisindan Onemlidir. Gebelik siirecinde olusabilecek riskler, spontane veya tibbi
endikasyonlu erken dogumlara yol acabilir (Robinson ve Norwitz, 2022). Cogu erken
dogumda kesin neden bilinmemekle birlikte bazi risk faktorleri erken dogum olasiligini
artirmaktadir. Bu risk faktorleri sunlardir:

Annenin saghgiyla iliskili risk faktorleri

>  Kronik hastaliklar (diyabet, yiiksek tansiyon, bobrek hastaligi)
>  Enfeksiyonlar (amniyon sivisinin enfeksiyonu, idrar yolu ve genital
sistem enfeksiyonlari)
>  Uterus veya serviks ile ilgili komplikasyonlar
>  Ciddi fiziksel travma veya yaralanma
Gebelikle iligkili risk faktorleri
>  Erken dogum Oykiisii
>  Cogul gebelik (ikizler, tigiizler vb.)
>  Gebelikler arasinda alt1 aydan kisa siire olmas1
>  Invitro fertilizasyon gibi iiremeye yardimei tekniklerin kullanimi
>  Birden fazla diisiik veya kiirtaj oykiist
>  Plasenta problemleri (plasenta previa, erken plasenta ayrilmasi)
>  Amniyon sivisinin anormal miktarlari
Yasam tarzi ve cevresel faktorler
> Sigara, alkol veya uyusturucu kullanimi
> Hamilelikten 6nce ¢ok zayif veya asir1 kilolu olma
> Asir stres
Sosyoekonomik faktorler
>  Diisiik sosyoekonomik durum
> Yetersiz prenatal bakim
Diger faktorler
>  Anne yaginin geng (<17) veya ileri (>35) olmasi

>  Belirli genetik faktorler veya aile gegmisi (Mayo Clinic, 2023).



Belirtilen bu faktorlerin her biri, erken dogum riskini artirabilir, ancak bu faktorlerin
varlig1 her zaman erken doguma yol agmaz (WHO, 2023). En gii¢lii risk faktorlerinden biri
olan annenin daha 6nce erken dogum yapma durumu, mevcut gebeligin erken olma riskini
yaklasik iki kat artirir. Ayrica daha 6nceki erken dogum sayisi ve dogum haftasi anlamli bir
sekilde erken dogum riskini etkiler. Dogum haftasi 30 haftanin altinda ise bir sonraki

gebelikte erken dogumun tekrarlama riski %40°a kadar yiikselir (ACOG, 2016).
1.1.1. Erken Dogan Bebeklerin Siniflandirilmasi

Erken dogan bebekler farkli dereceleri GY ya da dogum agirligi (DA) ile siniflandirilir
(Tablo 1.1) (Mandy, 2023; Mayo Clinic, 2023). 37. GY’den 6nce dogup 34. GY’ye kadar
olanlara “ge¢ erken dogan”, 34. GY’den once dogup 32. GY’ye kadar olanlara “orta
derecede erken dogan”, 32. GY’den Once dogup 28. GY’ye kadar olanlara “cok erken
dogan”, 28. GY’den 6nce doganlar ise /DED bebek olarak nitelendirilmektedir (Mandy,
2023; Mayo Clinic, 2023). Erken dogan bebeklerin ¢ogu geg erken doganlardir ve bazilariin
YYBU’ye gereksinimi olmayabilir. Birlesik Krallik’ta YYBU’de yatan bebeklerin %2,5’i
ileri derecede erken, %5,1°1 cok erken, %28,3’1i orta derecede erken dogmustur (Office for
National Statistics, 2023). Iskandinav iilkelerinin 2021 yilinda dogum verileri; ¢ok erken
dogan bebek oranmin Dogu Finlandiya’da %0,63, Kuzey Danimarka’da %1,2; IDED bebek
oranmin ise Dogu Finlandiya’da %0,13, Kuzey Danimarka’da %0,39 olarak bildirilmistir
(Norman ve ark. 2023). Tirkiye’de tiim gebeliklerin ortalama %11,1°1 erken dogumla
sonuclanmaktadir. Bu oran bolgeler diizeyinde %9,2 ila %11,8; iller diizeyinde %7,3 ila
%16,3 arasinda degismektedir (Saglik Bakanligi, 2021). Erken dogan bebeklerin %3,4’1
ileri derecede erken, %7,4’1 ¢ok erken, %89,2’s1 ise orta ve ge¢ erken dogan bebeklerdir

(Saglik Bakanlig, 2023).

Tablo 1.1. Erken dogan bebeklerin gebelik yast ve dogum agirligina gore siniflandirmasi

Gestasyonel yasa gore Dogum agirhgina gore

hafta Bebeklerin siniflandiriimast gram Bebeklerin siniflandirilmast
22-25 Mikro erken dogan <800 Mikro erken dogan

<28 lleri derecede erken dogan <1000 Asin diigiik dogum agirlikh
28-32 Cok erken dogan 1000-1500 Cok diisiik dogum agirlikli
32-34 Orta derecede erken dogan 1500-2500 Diisiik dogum agirlikli

34-37 Geg erken dogan




DA’ya gore erken dogan bebeklerin siniflandirilmasi ise su sekildedir: DA 1500-2500
g arasi1 olanlar “diisiik dogum agwlikli”, 1000-1500 g arasi olanlar “cok diisiik dogum
agirlikli”, 1000 g’dan az olanlar ise “asirt disiik dogum agirlikli” bebek olarak
siniflandirilmaktadir (Amantai, 2021). Bazi kaynaklarda 800 g altinda ya da 22 ila 25 gebelik
haftasinda dogan bebekler icin “mikro erken dogan bebek (micropremie)” tanimi
yapilmaktadir (Cohen ve ark., 2021; Gomella ve ark., 2020) (Tablo 1.1). Diisiik DA’nin
nedeni erken dogum olabilecegi gibi miadinda dogmus bir bebekte intrauterin (rahim igi)
gelisme geriligine bagli olarak diisiik DA’ya sahip olabilir (Amantai, 2021). Diinya
genelinde her yil dogan bebeklerin %15 ila %20’si diisik DA’l1 olarak dogmaktadir.
Gelismis tlkelerde diisiik DA’l1 bebek oran1 %5 ila %7 iken, gelismekte olan iilkelerde bu
oranin %19 oldugu tahmin edilmektedir (United Nations International Children’s
Emergency Found-UNICEF, 2021). 2021 yili verilerine géore ABD’de diisitk DA’l1 bebek
dogum oran1 %8,5, ¢ok diisitk DA’l1 bebek oran1 %1,4 ve asir1 diisiik DA’l1 bebek orani ise
%0,5°tir (Osterman ve ark., 2023). Tiirkiye’de diisiik DA’l1 bebek dogum orani %8, ¢ok
diisiik DA’l1 dogum oran1 ise %1,1 dir (Saglik Bakanligi, 2021).

Yukarida belirtilen erken dogan bebeklerle ilgili iki siniflamanin disinda GY’ye gore
kiiciik diye nitelendirilen “small for Gestational Age-SGA4 "~ bebeklerden s6z edilmektedir.
SGA,; dogum agirligi, boy uzunlugu veya bas ¢evresi gibi dlglimlerin, GY ve cinsiyete gore
belirlenen popiilasyon standartlarinin alt yiizdeliklerinde (genellikle %10 veya daha diisiik)
yer alan bebekler i¢in kullanilmaktadir. Bu bebeklerin intrauterin biiylimesi yavastir ve
dogum sonrasi gesitli saglik sorunlart yagama riskleri daha yiiksektir (Zeve ve ark., 2016).
ABD ve Avustralya gibi yliksek gelirli iilkelerde SGA’l1 dogum orani yaklasik %11°dir.
Diisiik ve orta gelirli {ilkelerde ise 32,5 milyon SGA’l1 bebek dogdugu ve bu bebeklerin
cogunun (%53: 16,8 milyon) Giiney Asya’da dogdugu tahmin edilmektedir (Tiirk Jinekoloji
ve Obstetrik Dernegi-TJOD, 2023). Tiirkiye’de SGA’l1 bebek orani %9,4 civarindadir
(Vurally, 2019).

1.1.3. Erken Dogan Bebeklerde Goriilen Komplikasyonlar

Erken dogan bebeklerde miadinda dogmus bebeklere gore daha fazla saglik sorunu ve
komplikasyon riski vardir (NICHD, 2023). Erken dogumun komplikasyonlar1 bebegin ne
kadar erken dogduguna ve DA’ya bagh degismektedir. Mortalite (6liim) ve morbidite
(hastalik) riskleri, erken dogumun derecesine gore artar (Marlow ve ark., 2021) ve bunlarin

ciddiyeti bebegin GY, DA ve hayatta kalmak icin gereksinim duydugu tedavilerin



yogunlugu gibi ¢ok sayida faktore baghidir (NICHD, 2022). Gebeligin 37. veya 38.
haftasinda dogan bebekler bile 39. hafta veya sonrasinda dogan bebeklere gore daha fazla
risk altindadir (NICHD, 2023).

Erken dogan bebekler, dogum sonrasi genellikle YYBU’de tedavi goriirler. Bu iiniteler
sayesinde 28. GY’den dnce doganlar dahil, erken dogmus bebeklerin hayatta kalma orani
onemli Olgliide artmistir. Zira 1960’11 yillarda respiratuar distres sendromlu (RDS) erken
dogan bebeklerin hayatta kalma oranlart %5 iken, giiniimiizde %90’a yiikselmistir. Yine de
her yil bir milyon bebek erken dogumdan kaynaklanan komplikasyonlar sebebiyle
Olmektedir (Oygiir ve ark., 2021). Ayrica halen bes yas alt1 tiim ¢ocuk 6liimlerinin beste
birinden fazlasini erken dogan bebekler olusturmaktadir (WHO, 2023). Bes yas alt1 ¢ocuk
Oliimlerin en fazla goriildiigi tilkelerden biri olan Giiney Asya’da erken dogum, 6liimlerin

en sik (%24.1) nedenidir (Perin ve ark., 2022).

Yasam smirindaki (24. haftadan 6nce) dogumlarin kisa ve uzun vadeli sonuglariyla
iligkili dogumdaki gebelik haftasinin yani sira bir¢ok faktoriin etkili oldugu belirlenmistir.
Bunlar; degistirilemeyen faktorleri (fetal cinsiyet, agirlik ve ¢ogulluk gibi), potansiyel olarak
degistirilebilir antepartum (konsepsiyondan dogum eyleminin baslangicina kadar gegen
zaman) ve intrapartum (dogum eyleminin baslangicindan, fetiisiin ve plasentanin dogumuna
kadar gecen zaman) faktorleri (dogumun yeri, sezaryen veya indiiksiyonlu dogum, antenatal
kortikosteroid ve magnezyum siilfat uygulanmasi gibi) ve dogum sonrasi yonetimi (yogun
bakimin baglatilmas1 veya durdurulmasi ve devam ettirilmesi veya geri ¢ekilmesi gibi) igerir,
ancak bunlarla simirli degildir (ACOG, 2017). 24 GY’den kii¢iik bebekler icin perinatal
yonetimdeki farkliliklar, iilkelerin bu bebeklerle ilgili bildirdigi sonucglarda biiyiik
farkliliklara neden olmaktadir (Chen ve ark., 2022) ve pek cok ¢alisma 24 haftalik ve daha

kiiciik bebeklerdeki kisa veya uzun vadeli sonuglar1 bildirmektedir.

Cin’de ytrtitiilen bir calismada yedi yillik stirede (2015-2021) gebeligin 21. haftasinda
dogan bebeklerin hicbirinin taburcu olana kadar hayatta kalmadigi, hayatta kalma
oranlarinin 22 haftalik dogan bebeklerde %25 ve 23 haftalik dogan bebeklerde %58,8 oldugu
belirlenmistir (Chen ve ark., 2022). Ingiltere’de dort yillik siirede (2016-2019) taburcu olana
kadar hayatta kalma orani, 22-23 haftalik bebekler i¢in %44 ve 24 haftalik bebekler i¢in
%359,1°dir (Ramaswamy ve ark., 2021). ABD’de 2006 ve 2015 yillar1 arasinda 22. ve 23.
haftalarda dogan bebeklerin hastaneden taburcu olana kadar hayatta kalma oranlarinin %78

oldugu bildirilmistir (Watkins ve ark., 2020). 2011 yilinda Fransa’da iilke genelinde
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yiiriitilen EPIPAGE-2 ¢alismasinda ciddi morbidite olmadan eve taburcu edilen bebeklerin
orani 23. haftada %0, 24. haftada %11,6’dir (Ancel ve ark., 2015). 22 ila 26. gebelik
haftasinda dogan bebeklerdeki mortalite ve morbiditeye iliskin en kapsamli ¢alisma olarak
kabul edilen ve Birlesik Krallik’ta yiiriitiillen EPICure c¢alismasinda, 22 ila 23. Gebelik
haftasinda dogan ve hayatta kalarak hastaneden ayrilan yenidoganlarin oraninin %1’den az
oldugu belirlenmistir (Costeloe ve ark., 2000). Diinya Perinatal Tip Birligi {iyesi yenidogan
uzmanlar1 tarafindan yapilan bir agiklamada 22 GY’nin altinda dogan bebeklerde hayatta
kalmanin miimkiin olmadigi, hayatta kalma oranlarinin 22 GY’de %1 ila %15, 23 GY’de
%8 ila %33 ve 24 GY’de %26 ila %51 arasinda degistigi bildirilmistir (Skupski ve ark.,
2010).

Konuya iliskin Turkiye’de yiiriitiilen ¢aligmalar farkli sonuglar ortaya koymustur.
Tiirkiye genelinde yliriitiilen bir ¢alismaya gore 22 ila 24 GY’de dogan bebeklerdeki
mortalite oran1 %69,1°dir (Tiirk Neonatoloji Dernegi Biilteni, 2020). 69 YYBU’de ¢ok
merkezli yiiriitiilen bir bagka calismada, 28 haftadan 6nce ve 1500 g altinda dogan
bebeklerde mortalite oraninin %22 oldugu bildirilmektedir (Koc ve ark., 2019). Uluslararast
ve ulusal yiiriitiilen bu ¢aligsmalarin sonuglar1 22 hafta ve dncesinde dogan bebeklerin hayatta
kalma olasiliginin diisiik oldugunu, 23 haftada doganlarda bu olasiligin arttig1 ve 24 hafta ve

sonrasinda ciddi anomaliler olmadan makul bir hayatta kalmanin arttigin1 gostermektedir.

Erken dogan bebekler i¢in hayatta kalmanin ¢ogu zaman kalic1 saghik sorunlar1 ve
sakatliklarla miicadele etmek gibi bedelleri vardir (NICHD, 2022). Ciddi sakatlik oraninin
22. gebelik haftasinda %87 ila %98, 23. gebelik haftasinda %67 ila %93 ve 24. gebelik
haftasinda ise %32 ila %88 arasinda oldugu bildirilmektedir (Skupski ve ark., 2010).
Amerika’da yiiriitiilen bir ¢caligma 22 haftalik dogan ve canlandirma yapilan bebekler i¢in
hicbir engellilik olmadan sag kalim oraninin %11, orta ve agir engellilikle sag kalim oraninin

%37 oldugunu belirtmektedir (Backes ve ark., 2020).

Erken dogan bebeklerde goriilen saglik sorunlarmin bazilari dogum ve hemen
sonrasinda, bazilar1 daha gec¢ ortaya ¢ikabilmektedir (Mayo Clinic, 2023). Geg erken dogan
bebekler genellikle kisa vadeli saglik sorunlar1 yasayabilmekte, uygun bakim ve destekle
uzun vadede saglikli biiyiime ve gelisme gosterebilmektedirler. Orta derecede erken dogan
bebeklerin saglik sorunlart daha yonetilebilirdir ve uzun vadeli saglik sonuglar1 genellikle

daha olumludur. Cok erken dogan bebeklerde ciddi saglik sorunlari olussa da IDED’lere



gdre prognozlari daha iyidir. Morbidite agisindan en yiiksek risk grubunu IDED bebekler
olusturmakta ve en ciddi saglik sorunlar1 bu bebeklerde ortaya ¢ikmaktadir (Mayo Clinic,
2023; Ohuma ve ark., 2023). Ozellikle 22 ila 24 GY’deki ¢cogu bebek dogumda entiibasyona
ve mekanik ventilasyona ihtiya¢ duymakta, entiibasyonun sonlandirilmasinin ardindan uzun
stire solunum ve oksijen destegi almaktadir (Norman ve ark., 2022). Yine bu bebekler kisa
vadeli komplikasyonlar ve uzun vadede ¢esitli saglik sorunlarina maruz kalma agisindan

yuksek risk tagimaktadir (Oygiir ve ark., 2021).

IDED bebeklerdeki yiiksek morbidite gebelik yastyla ters orantilidir. Bu bebeklerde
en sik goriilen komplikasyonlar intraventrikiiler kanama, periventrikiiler lokomalazi,
prematiire retinopatisi, nekrotizan enterokolit, kronik akciger hastaligt ve RDS’dir. Bu
komplikasyonlar hayatta kalan 22 GY’deki bebeklerin tamamini, 23 GY’deki bebeklerin
%92’sini, 24 GY’deki bebeklerin %91 ’ini ve 25 GY’deki bebeklerin %80’1ni etkilemektedir
(Costeloe ve ark., 2000). Birlesik Krallikta major beyin hasarinin 22 ila 23 haftalik
doganlarda %68, 24 haftalik doganlarda % 54,6; bu bebeklerden taburcu olana kadar hayatta
kalanlarda major beyin hasarinin 22 ila 23 haftalik doganlarda %25, 24 haftalik doganlarda
%23,1 oldugu bildirilmektedir (Ramaswamy ve ark., 2021). Belirtilen komplikasyonlar uzun
vadeli norolojik, bilissel ve davranissal sekel riskini artirmaktadir. Hosono ve ark. (2006)
22. gebelik haftasinda dogan bebeklerin tamaminda iiciincii y1lda zeka geriligi oldugunu, bu
sorunun 23. haftada doganlarin %36,4’tinde ve 24. haftada doganlarin %21,7 sinde
goriildiiglinii belirlemistir. Ayrica bu bebeklerde uzun vadede gorme ve isitme ile ilgili
problemler, 6grenme giicliigii gibi hayat boyu siliren sorunlarin oldugu bildirilmektedir

(Ohuma ve ark., 2023).

1.2. ileri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Tedavi ve Bakimi

IDED bir bebegin hayatta kalma olasiligini ve yasam kalitesini belirlemek bebege
6zgii zor ve tartismali bir durumdur (Lantos, 2021). Ozellikle bu bebeklerdeki prognozun
belirsizligi, bebeklere yapilacak tibbi tedavi ve bakim kararlarinin verilmesini
zorlagtirmaktadir (Ozdogan, 2021). Tibbi belirsizlik nedeniyle karmasiklasan tibbi kararlar
icin basit kurallar olusturmak zordur (Albersheim, 2020). Belirsizligin en fazla yasandigi
GY 22 ila 25 hafta arasidir. IDED bebeklere yapilacak tibbi miidahalelere iligkin belirlenmis
net Oneriler bulunmamasina bagl tiim diinyada kabul edilen bir grey zone-gri alan s6z
konusudur (Guillen ve ark., 2015). Giiniimiizde gelisen teknoloji ile 26 hafta ve iizerinde

dogan bebeklerin cogunun yasama olasilig1 yiiksekken, 22 haftadan 6nce dogan bebeklerin
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neredeyse hicbiri hayatta kalmamaktadir (Di Stefano ve ark., 2020). Hayatta kalma sansinin
22 ila 25 GY arasinda dramatik bir sekilde artmasina bagli olarak bu araligin yasayabilirlik
donemi oldugu kabul edilmektedir (Tiirk Neonatoloji Dernegi, 2021).

Merriam-Webster sozligli yasayabilirlik (viability) kavramini, fetiisiin anne rahmi
disinda (ekstrauterin) hayatta kalma yetenegi seklinde tanimlamaktadir (Merriam-Webster,
2024). Yasayabilirlik i¢in bir esik deger tizerinde karar verebilmek oldukca zordur. Ciinkii
hangi IDED bebegin makul bir hayatta kalma sans1 oldugu hala belirsizligini korumaktadir
(Mercurio ve Drago, 2022). Di Stefano ve ark. (2019) yasayabilirligi anlasilir kilmaya
yonelik farkli agiklamalar ortaya koymuslardir: Mutlak yasayabilirlik simdiye kadarki en
geng IDED bebegin hayatta kaldigi GY; medyan yasayabilirlik IDED bebeklerin tibbi
miidahale ile yaklasik %50’sinin engelli veya engelsiz hayatta kaldigt GY; dogal
yasayabilirlik tibbi miidahale olmadan IDED bebeklerin yaklasik %50’sinin engelli veya
engelsiz hayatta kaldigi GY arasinda ayrim yapmislardir. Bu yorumlar arasindaki
degiskenler, X hafta GY’de dogan bebeklerin hayatta kalma sayisini, dogumda tibbi
teknolojik destek kullanimini ve olasi engellilik durumunu icerir. Bu aciklamalarda,
yasayabilirlik “istatistiksel bir 6zelliktir; s6zde yasama sinirinda dogan her bebek hayatta

kalmayacaktir.

Yasayabilirlik sinirinin belirlenmesi, tibbi yaklasim ve uygulamalar1 planlayabilmek
acisindan onemlidir. Yasayabilirlik simiri (Periviability-limit of viability), ekstrauterin
hayatta kalma olasiliginin yiiksek olmasada makul bir sansinin oldugu fetal olgunlugun en
erken asamasi (22 ila <26 hafta arasi) olarak agiklanmaktadir (Mercurio ve Drago, 2022).
WHO (2011), GY ’nin 22. haftasini, 500 g agirligi ve 25 cm boy uzunlugunu yasayabilirligin
alt sinir1 olarak belirlemis ve bu kriterlerin altinda dogan bebeklerin diisiik olarak
kaydedilmesi zorunlulugunu getirmistir. Tiirkiye’de WHO’nun belirledigi bu alt sinir
benimsenmekle birlikte bu kriterin altinda dogan ve canlilik belirtisi gosteren bebeklerin
Olmeleri durumunda diisiik degil bebek 6limii olarak bildirimi zorunludur (T.C. Saglik
Bakanlig1 Halk Saglig1 Genel Midiirliigii, 2018).

De Proost ve ark. (2023) yasayabilirlik sinirinin bir iilkenin son derece erken dogan
bebeklere yenidogan yogun bakimi sundugu GY oldugunu savunarak, gergek yasayabilirlik
kavramini kullanmislardir. Yasayabilirlik sinirindaki bebeklerin hayatta kalmasi i¢in gerekli
teknolojik ve tedavi edici kaynaklar, iilkelere gore hatta aymi iilkenin saglik kuruluslari

arasinda farklilik gostermektedir (Stanojevic, 2021). Gergek yasayabilirlik (a) kaynaklarin,
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altyapinin ve bilginin ulusal diizeyde mevcudiyetine ve (b) yasayabilirlik sinirinda perinatal
bakim i¢in tedavi kilavuzlaria baglidir. Elbette (b) ayn1 zamanda (a) ya da baglidir. Yani
yenidoganla ilgili kilavuzlar mevcut kaynaklara baglidir; eger bir iilke yogun bakim
saglayacak kaynaklara sahip degilse, ulusal kilavuz muhtemelen bunu tavsiye etmeyecektir.
(a) ve (b) iilkeler arasinda farklilik gdsterdiginden, yasayabilirlik sinirinin uygulanabilirligi
de iilkelere gore degismektedir. Ornegin; gercek medyan yasayabilirlik Isvec ve Japonya’da
yaklasik 22 haftalik GY ve Nijerya’da yaklasik 26 haftalik GY’dir (Audu ve ark., 2020;
Soderstrom ve ark., 2021; van Beek ve ark., 2021). Yasama sinir1 genellikle ytiksek gelirli
tilkelerde diisiik gelirli iilkelere gore daha diisiiktiir (Wilkinson ve ark., 2019). Dolayisiyla
her fetiis, s6zde yasayabilirlik sinirinda dogdugunda hayatta kalamaz (De Proost ve ark.,

2023).

Yasama sinirinda olan bir bebegin yagaminin ilk dakikalarindan saatlerine kadar pek
cok tibbi bilgi elde edilebilir ve bunlar genellikle karar verme siirecini yonlendirir. Bu
noktada tahminler yapilir, sonuglar degerlendirilir ve tibbi bir plan uygulamaya konulur
(Yates, 2008). Bu bebeklerin tedavi ve bakimi dogum salonunda baslayrp YYBU’de devam
eden kapsamli ve ¢ok asamali basamaklardan olugmaktadir. Tedavi ve bakim bebegin
yasamsal fonksiyonlarini destekleyecek, akut ve uzun siireli saglik sorunlarini 6nleyecek
veya yonetecek ve en ist diizeyde gelisimini saglayacak sekilde hizli, uygun ve 6zenli
sekilde planlanmali ve uygulanmalidir (Diekema ve ark., 2016; Tiirk Neonatoloji Dernegi,
2021). Calismamiz IDED bebege tedavi ve bakim saglayan yenidogan uzmanlariyla
yiiriitiilmiistiir. IDED bebeklerin karar siireclerinde taraf olan ebeveynlerin farkli
deneyimleri olabilecegi ve bu deneyimlerin arastirma konusunun ¢ok boyutlu goriiniimiine
iliskin kavrayis1 artiracagi gdz Oniinde bulundurulmalidir. Yalnizca konuyla ilgilenen
yenidogan uzmanlarinin ¢aligsmaya katilmasi olas1 bir se¢im yanliligina neden olmus olabilir.
Tez ¢caligmamizda sunulan onerilen pratikte nasil uygulanacagi ve mevcut saglik politikalari
ile nasil entegre edilecegi konusundaki sinirlamalar, Onerilerimizin uygulanabilirligini
kisitlayabilir. Onerilerin saglik sisteminde nasil hayata gegirilebilecegi konusunda daha fazla

arastirma gereklidir.
1.2.1. Dogum Salonunda Tedavi ve Bakim

IDED &nceden belirlenebildiginde gebelik haftasi ve bebegin muhtemel saglik durumu
g6z oniinde bulundurularak, multidisipliner bir saglik ekibi (yenidogan uzmani, yenidogan

hemsiresi, solunum terapisti) ve gerekli tibbi ekipmanlarla (1sitilmis resiisitasyon-
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canlandirma masasi, surfaktan, mekanik ventilator) dogum salonunda hazir bulunmalidir

(Tiirk Neonatoloji Dernegi, 2021).

Dogumdan sonra viicut 1s1s1n1 korumak i¢in bebek hizlica plastik bir ortii ile sarilmali
ve 1sitilmis bir yiizeye yerlestirilmelidir. Hizli bir sekilde bebegin solunum, kalp atig hizi ve
diger hayati belirtileri degerlendirilmeli, temel yasam destegi (TYD) ya da ileri canlandirma
gereksinimleri belirlenmelidir. Bebege pozitif basingli ventilasyon ile solunum destegi
saglanmali, gerekirse entlibasyon yapilmalidir. RDS riski yiiksek olan bebeklere en kisa
stirede endotrakeal tlip araciligiyla surfaktan uygulanmalidir. Acil ila¢ uygulamalar1 ve sivi
tedavisi i¢in umblikal (gdbek kordonu) vendz damar igine kateter yerlestirilmelidir. Durumu
kontrol altina alinan bebekler, ileri tedavi ve izlem i¢in YYBU’ye nakledilmelidir (T.C.
Saglik Bakanligi Halk Sagligi Genel Miidiirliigli, 2019; Tiirk Neonatoloji Dernegi, 2021,
Senoglu, 2022).

1.2.2. Yenidogan Yogun Bakim Unitesinde Tedavi ve Bakim

YYBU’ye alinan bebege solunum destegi siirdiiriilmeli, bebekte solunum sikintisi
belirlendiginde RDS gelisimini engellemek amacgli dogum salonunda uygulanmadiysa
surfaktan uygulanmalidir. Bebegin viicut 1sisin1 korumak i¢in 1sitilmis yatak, inkiibator veya
termal ortiiler kullanilmalidir. Bebegin genel durumu, kalp atimi, solunumu ve viicut 1s1s1
stirekli izlenmelidir. Gastrointestinal sistemi uyarmak ve tam enteral beslenmeye gecisi
hizlandirmak igin miimkiinse anne siitiiyle minimal enteral beslenme ilk giin ve miimkiinse
ilk 6 saatte baslanmalidir. Anne siitii yoklugunda veya kontrendikasyon olusturan bir tibbi
neden varsa dondr anne siitii veya formiil mamalar ile beslenmeye baslanmali, gerekli
durumlarda damar yoluyla sivi tedavileri verilmelidir. Apne tedavisi ve beyin hasarini
onlemek amaciyla kafein, potansiyel ya da mevcut enfeksiyonlarin tedavisi i¢in antibiyotik
tedavisine baglanmal, el hijyenine ve sterilizasyona dikkat edilmelidir (Senoglu, 2022; T.C.

Saglik Bakanlig1 Halk Sagligi Genel Miidiirliigii, 2019; Tiirk Neonatoloji Dernegi, 2021).

1.3. ileri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Tibbi Kararlarinda Etik Konular

Tibbi kararlarda hem yasamin kutsalligin1 hem de yasam kalitesini dnemserken iyi ya
da kotii, kabul edilebilir veya kabul edilemez sonuglari tanimlamak zor olabilir (Nadroo,
2011). Bu zorluklar, 6zellikle yasayabilirlik sinirindaki (22 ila 25. gebelik haftasinda dogan)

bebeklerin tibbi kararlarinda yenidogan uzmanlarinda etik ikileme neden olur (Dettmeyer,
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2022). Albersheim (2020), adaletin hakkaniyet olarak uygulamaya yansitilmasi (esitlere esit,
benzer durumdakilere ayni sekilde davramlmasi) dogrultusunda IDED bebegin, diger
pediatrik yas gruplarindaki hastalarla ayni statiiye sahip olmasin1 ve ayni saygiy1 géormesi
gerektigini savunur. Diger pediatrik yas gruplarindaki hastalara yonelik uygulama

standartlariin IDED bebeklere de uygulanmasi gerektigini vurgular.

Bir bebegin tedavi ve bakimiyla ilgili kararlar alinirken bebegin {istiin faydasinin
gozetilmesi gerekliliktir. Ancak prognozu belirsiz veya olumsuz olan IDED bebeklere
miidahale ve tedavinin bebege ne 6l¢iide yarar saglayacagini belirlemek ¢ogu zaman zordur
(Beyer ve ark., 2023). Yasayabilirlik sinirindaki bebekler i¢in dogum salonunda ve

YYBU’de karsilasilan énemli tibbi ve etik zorluklar su sekilde 6zetlenebilir:

e IDED bebeklerin canlandirilmasi veya canlandiriimamas: kararlarmin dayanaklari
nelerdir?

e IDED bebeklerin canlandiriimasi veya canlandirilmamasinin hangisine etik olarak
izin verilebilir veya verilemez ya da bu miidahalelerden hangisi zorunludur?

o IDED bebeklerle ilgili tibbi kararlarda ebeveyn tercihlerinin rolii ne olmalidir?

e IDED bebeklere yapilacak tibbi miidahale ve tedavi kararlarinda yenidogan bakim
ekibi ile ebeveynler arasinda ¢atisma oldugu durumlarda nasil bir yol izlenmelidir?

e Yenidogan bakim ekibinin ebeveynler tarafindan verilen tibbi kararlar1 gecersiz
kilma yetkisi var midir?

e Tibbi tedavi yiikiiniin potansiyel yarardan yiiksek oldugu durumlarda bebegin aktif
bakimindan palyatif (rahatlatic1) bakimina gegme kararinin belirleyicileri nelerdir?
(Beckstrom ve Woodrum, 2011; Mercurio, 2011; Mercurio ve Drago, 2022; Yates,
2008).

IDED bebeklerin tibbi kararlarindaki baskin etik konulara gegmeden &nce konuyla

ilgili kavramlar ele alinacaktir:

Savunmasizhk/ Incinebilirlik (Vulnerability): Savunmasiziik; yas, engellilik,
istismar veya ihmal riski nedeniyle 6zel bakim, destek ya da korumaya ihtiya¢ duyma olarak
tanimlanmaktadir (Mergen, 2018). Savunmasiz olmak; fiziksel, zihinsel ve duygusal
anlamda incinebilir olma halidir. Fiziksel savunmasizlik aci, agri, 1stirap gibi durumlarla
iligkiliyken, duygusal savunmasizlik korku, 6fke ve stres gibi duygu durumlarini igerir.

Zihinsel savunmasizlik ise hastalik tanisini, prognozdaki belirsizlikleri ve tedavi
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seceneklerini kavrayabilme, tedavi hakkinda karar verebilme ve kronik bir hastalikla giinliik

yasam1 uyumlu siirdiirebilme yoksunlugu olarak agiklanmaktadir (Boldt, 2019).

Savunmasizlik kavrami, biyoetik alaninda kapsamli olarak ilk kez Belmont
Raporu’nda (1979) ele alinmistir. Bu raporda s6z edilen savunmasiz birey ve gruplar,
Ozerkligi azalmis veya bagkalarina bagimli olan kisiler olarak nitelendirilmistir. Belmont
Raporu’nda savunmasiz bireylerin arastirma slireglerinde istismar ve suistimalden
korunmalar1 gerektigi belirtilmistir. Birlesmis Milletler Egitim, Bilim ve Kiiltiir Orgiitii’niin
(United Nations Educational, Scientific and Cultural Organization-UNESCO, 2013)
yayimladig1 bir raporla bu kavram, sadece arastirma etigi kapsaminda degil tip, biyomedikal
teknolojiler ve insan haklar1 baglaminda da ele alinmistir. Raporda; bireylerin kisiligine ve
onuruna saygi ile savunmasizlik arasinda ayrilmaz bir iliski bulundugu, her insanin fiziksel
ve zihinsel biitlinliigiiniin zarar géreme riskinin oldugu belirtilmistir. Savunmasizlik kavrami
iki ayr1 baslik altinda agiklanmistir. 1ki; gecici/kalict sakatliklar, hastalik ve insan yasaminin
evrelerinin dayattig1 savunmasizlik. Digeri; sosyal, politik, kiiltiirel ve ekonomik belirleyici

unsurlar tarafindan olusturulan kisitlamalara bagli savunmasizlik (UNESCO, 2013).

Insan yasaminin evrelerinin dayattig1 savunmasizlik icinde bebeklik, cocukluk ve
yashilik dénemleri bulunmaktadir. Ozellikle yenidoganlar gelisimsel, fizyolojik ve psikolojik
anlamda savunmasiz gruptandir. Ayrica yenidogan donemi erken basladiginda bu
savunmasizligin boyutu artmaktadir. Normal sartlarda dogumdan sonra ¢ogu bebek dis
diinyaya kolaylikla uyum saglayabiliyorken IDED, dogumsal anomalili ve dogum sirasinda
oksijensiz kalan bebekler canlandirma ve YYBU’ye gereksinim duyarlar. Bu bebekler
incinebilir ve kirilgandirlar, kendi ¢ikarlarin1 koruyamazlar, dolayisiyla korunmalari
gereklidir. Fiziksel, duygusal ve zihinsel olarak varligini kendi basina siirdiiremeyen IDED
bebekler, gelisimsel olarak anlama ve karar verme kapasitesine sahip olmadiklarindan 6zerk
degillerdir. Bu bebeklerle ilgili tibbi kararlarmin sorumlulugu ebeveynlerindedir (Ozdogan,
2021). Ozerk bireyin tedavi ve bakimiyla ilgili kararlarina sayg1 gostermek zorunluyken,
IDED bir bebek igin tibbi kararlar s6z konusu oldugunda ebeveynlerin 6zerkligi degil,
savunmasiz grupta olan bebegin iistiin faydasi géz oniinde bulundurulmalidir (Diekema,

2011; Goold, Herring ve Auckland, 2019).

Ustiin fayda (Best interest): Pozitif zorunlulugu ifade eden iistiin fayda kavram,
yerine karar verilmesi gereken kisinin faydasini en ¢ok ne destekliyorsa ve buna ne aracilik

ediyorsa bunu gerceklestirme sorumlulugudur (Beckstrom ve Woodrum, 2011). 20. yy.
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ortalarinda 6nem kazanan bu kavram, 1950’lerden sonra cocuk haklar1 konusunda
farkindaligin artmasiyla c¢ocuk sagligi ve yenidogan bakiminda vurgulanmistir. Tiim
kararlarin ¢ocugun iistiin faydasi dogrultusunda alinmasini zorunlu kilan Birlesmis Milletler
Cocuk Haklarina Dair S6zlesme, yenidogan bakiminda bebegin iistiin faydasina hizmet eden
uygulamalarin yapilmasini destekleyen uluslararasi bir ¢cergeve sunmustur (United Nations,
1989). 1994 yilinda ABD’de bebegin istiin faydasini gozetmeyen tibbi tedavilerin
stirdiiriilmesini onaylayan Baby K. Davasi, konunun yasal ve etik boyutta daha fazla
tartisilmasina neden olmustur (In the Matter of Baby K, 1994). Bu dava yenidoganlarin
tedavi ve bakim kararlarinda her zaman bebegin iistiin faydasinin gozetilmesini saglayan
etik ve yasal diizenlemelerin gerekliligini ortaya koymustur (Boyle, Salter ve Arnander,

2004).

Bebegin istiin faydasinin ne anlama geldigini tanimlamak kolay degildir. Cogu
biyoetik uzmani pratik olarak, yenidoganin tibbi gerekgelerle aci, 1stirap ¢ekmemesi ve
gelecekteki potansiyel ¢ikarlarina uygun hareket etme olarak agiklamaktadir (Hester, 2007).
Genel bir tanimlama da bebegin ciddi ac1 ve istirap ¢ekmeden yasama ve bagkalariyla
anlaml iligkiler kurma hakkidir (Hester, Lew ve Swota, 2016). Biyoetik uzmanlarinin
bebegin iistiin faydasini daha agik bir sekilde tanimlama ve islevsel hale getirme ¢abalarina
ragmen, IDED bebegin iistiin faydasinin ne olduguna karar vermek hala son derece zordur.
Bu bebekler adina Karar vericilerin, bebegin istiin faydasin1 gozetecek sekilde karar alma

yoniinde ahlaki bir sorumlulugu vardir (Albersheim, 2020).

Bebegin iistiin faydasinin gozetilmesi, IDED bebeklerle ilgili tibbi karar verme
siireclerinde etik bir rehber islevi goriir ve YYBU’lerdeki tedavi ve bakim kararlarimi
sekillendirir. Konunun sorunlu olan yonii, bebegin iistiin faydasinin ¢ogunlukla yetiskin
bakis acisiyla degerlendirilmesidir (Goldstein, Freud ve Solnit, 1979). Diger taraftan bu
standardin pratikte uygulamasi zordur. Ciinkii erken dogan bebekler gelecekte onemli 6l¢iide
bakima ihtiya¢ duyacagindan, onun ¢ikarlari ailesinin ¢ikarlarindan ayrilamaz. Bu nedenle
IDED bebegin iistiin faydasinin net olmadigi zor durumlarda, karar verme siirecinde
ebeveynlerin tercihleri ve ¢ikarlar1 daha fazla dikkate alinabilir (Yates, 2008). Bununla
birlikte ebeveynler IDED bebegin iistiin faydasin1 gozetecek kararlar vermediginde etik
sorunlar ortaya ¢ikabilir (Wilkinson, 2017). Bu konu, IDED bebeklerin tibbi kararlarinda

karar verme modelleri bashgi altinda detayli ele alinacaktir. Uygulamada karsilasilan
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zorluklar ve ¢atigmalar, bebek i¢in iistiin faydanin ne oldugunun siirekli gozden gegirilmesini

gerektirir (Wilkinson, 2016).

Orantilik ilkesi/ Yarar-zarar dengesi/ (Principle of proportionality): Orantililik
ilkesi, tibbi miidahalelerden elde edilebilecek faydanin ve bu miidahalelerin yol acabilecegi
zararla orantili olmasi gerektigini ifade eder. Orantililik ilkesine goére tibbi kararlarda
beklenen yarar ve tedaviyle katlanmak zorunda kalinacak sikintilarinin dengelenmesi
gerekmektedir. Bu ilkeye gore tibbi kararlarda yasamin mutlak korunmasi anlayisindan
ziyade tedaviden saglanacak faydalar ve katlanilacak yiikler arasinda denge saglanmasi
gerekir. Katlanilacak yiik ve sikinti, tedaviyle vaat edilen faydanin oniine gegmemelidir

(Akpinar ve Ersoy, 2012).

Orantililik ilkesi IDED bebegin iistiin faydasinin belirlenmesinde kritik rol
oynamaktadir. Clinkii bu bebeklere yapilacak miidahalelerin ¢ogunun sonuglari belirsizdir
ve bazen miidahalelerin uzun vadeli sonuglar1 yalnizca sinirli yararlar saglayabilir (Janvier,
Leblanc ve Barrington, 2008). Boyle durumlarda hekim, zarar vermeme ilkesi geregi invaziv
olmayan ve bebege en az zarar verme olasiligt bulunan tedavi segeneklerini
degerlendirmelidir (Janvier ve ark., 2008). Costeloe ve ark. (2000), erken dogan bebeklerde
rutin olarak uygulanan bazi prosediirlerin yiiksek risk tasidigini ve gereksiz yere

uygulandigini dolayisiyla bu miidahalelerin yeniden degerlendirilmesi gerektigini ileri siirer.

Yasam Kkalitesi (Quality of life): Bu kavram, yasamin yalniz biyolojik boyutuyla
mutlak bir deger olmadigina atifta bulunur (Mariani ve Arimany, 2023). Yasam kalitesi
kavrami, yasamin tiim yOnlerini kapsar ve 6znel bir iyilik algisini igerir (Oliveira ve ark.,
2020). Fiziksel yasamin her ne pahasina olursa olsun korunmasi gereken bir i1yi degil,
goreceli ve bireyin kendi iyilik algisina bagli oldugunu 6ne siirer. Dolayisiyla her tedavinin
biitiin hastalar i¢in zorunlu veya mutlak iyi olmadig1 sdylenebilir. Yasam kalitesi dikkate
alinmadiginda asir1 tedavi riski vardir, sadece yiiksek bir yasam kalitesi ongoriildiigiinde

tedavi saglanmasi ise engellilere yonelik ayrimciliga yol agar (Mariani ve Arimany, 2023).

Bilimsel gelismelere paralel tipta pek ¢ok hastaligin 6liim orani azalmis olsa da kisa
ve uzun vadeli komplikasyonlarla hastalarin yasam kalitesi olumsuz etkilenir (Oliveira ve
ark., 2020). IDED bebeklere yapilacak pek cok tedavi ve girisim bebegin yasam kalitesini
azaltir (Oliveira ve ark., 2020). Ayrica bu bebeklerin yasam kalitesinin Ol¢iimii ve

ebeveynlerin bebegin yasam kalitesini degerlendirmesinin gegerliliginin belirlenmesi
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zordur. Bu bebeklerin yasam kalitesi kronik saglik sorunlari olan ¢ocuklarin saglikla iliskili
yasam kalitesini 6lgmek amaciyla gelistirilmis Pediatrik Yasam Kalitesi Olcegi (PedsQL)
gibi onlara 0zgii gelistirilmemis araglarla yapilabilmektedir (Adams, Tucker, Clark ve
Lechner, 2020). Yakin tarihte bir ila 12 aylik saglikli ve hasta bebeklerin yasam kalitesini
degerlendirebilecek Olcekler gelistirilerek kullanilmaya baslanmistir. Ayrica bu bebekler
icin gelistirilmis 6lgekler uzun vadeli tibbi, psikolojik ve sosyal/ duygusal sekelleri veya
yenidogana konulan tibbi tanilara dayali prognostik sonuglar1 goz 6niinde bulundurmak
yerine bebegin mevcut saglik durumuna odaklanmaktadir (Oliveira ve ark., 2020). Adams
ve ark. (2020) tarafindan yiiriitiilen bir ¢alisma yenidogan uzmanlarinin ve ebeveynlerin,
kritik hasta bebeklerle ilgili tibbi kararlarda yasam kalitesini 6nemli bulduklar1 ancak
YYBU’deki bebekler i¢in bunun ne anlama geldigini farkli degerlendirdiklerini
gostermektedir. Bu sonuca dayanarak yazarlar klinik baglamda standart bir yasam kalitesinin
tanimlanamayacagini, dolayistyla yenidogan uzmanlarmin yasam sonu kararlarinda yagsam

kalitesi Ol¢iitiinii dikkatli kullanmalar1 gerektigini belirtmislerdir (Adams ve ark., 2020).

Nafile/ Bosuna tedavi (Futility treatment): Saglik baglaminda tanimi tartigmali olan
nafileligi Amerikan Toraks Dernegi “anlamii bir sag kalimla sonlanma olasihig: ¢cok diisiik
olan tedavi” (American Thoracic Society, 1991), Yogun Bakim Tibb1 Dernegi Etik
Komisyonu “fedavinin hedeflenen amaca ulastirmamasi” seklinde aciklar (Society of
Critical Care Medicine, 1997). Edmund Pellegrino (2000) tibbi nafileligin
degerlendirilmesinde faydalar, yiikler ve etkinlikten olusan {i¢ boyutu vurgular. Pellegrino,
yalmizca belirli bir tedavinin yararlarim1 ve zararlarini degil, ayni zamanda tedavinin
hedeflenen sonuglara ulastirmada ne kadar etkili olduguna atifta bulunur. Amerikan Tabipler
Birligi Etik Konseyi, tamamen nesnel ve spesifik nafilelik taniminin ulagilamaz olmasi
nedeniyle nafilelik yerine “potansiyel yararli olmayan (non-beneficial) tedaviler”, “tibbi
agidan uygun olmayan (medically inappropriate) tedaviler” ve “klinik agidan yararsiz
(clinical futility) tedaviler” gibi alternatiflerin kullanimint 6nerir. Tiirk Tabipleri Birligi
(2010) tedavinin etkisiz ya da yararsiz oldugu, yasam kalitesine ¢cok az katki sagladigi ve

makul yagam sans1 tanimadig1 durumlarda tedaviyi nafile olarak degerlendirir.

Tip pratiginde nafilelik, genellikle nicel/ fizyolojik ve nitel/ sosyal nafilelik olarak iki
ana baslikta ele alimir. Nicel ya da fizyolojik nafilelik, hastanin tedavisinde belirlenen
fizyolojik amaglara ulastirmayan tedaviler anlamina gelir (Ozcan, 2022). Dolayisiyla tibbin

amaglarima hizmet etmeyen yani hastanin iyilesmesi, kaybettigi fonksiyonlar: geri
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kazanmasi, yasam kalitesinin artmasi ya da agrisinin hafiflemesi gibi hedeflere ulagtirmayan
tedaviler, fizyolojik olarak nafile tedavilerdir (Bosslet ve ark., 2015). Nafileligin fizyolojik
degerlendirmesi hekimlerin kisisel deneyimlerinde, meslektaslarinin paylastiklar
deneyimlerde ve raporlanan kanit temelli verilerde ise yaramadigi sonucuna dayanir (Ozcan,
2022). Fizyolojik nafile tedaviler, genellikle hastanin yasam siiresini uzatmakta fakat uzun
stireli hastanin iyiligine katki saglamamaktadir (Bosslet ve ark., 2015). Nitel ya da sosyal
nafilelik, tedavinin hastanin hayatta bulunma amacina ve beklentilerine, tercihlerine ve
degerleriyle uyumlu bir yasam siirmesine olanak tanimamasidir (Acar, 2016). Nafile tedavi
kararlar1 deger yargilarina bagli olmasi nedeniyle subjektiftir ve hastanin ya da yakinlarinin
kabul ettigi nicelik ve nitelik ile hekimin degerlendirdigi niceliksel ve niteliksel yararsizlik
arasinda Onemli farkliliklar olabilir. Bu baglamda ilk degerlendirmede fizyolojik
yararsizligin kullanilmasi, daha sonra giivenilir klinik calismalarin sonuglarinin dikkate

almarak nafile tedavi kararinin verilmesi nerilmektedir (Ozcan, 2022).

Hayatta heniiz hi¢bir yasanmisligi ve karar verme yeterligi olmayan yenidoganlar i¢in
nafileligin degerlendirilmesi olduk¢a zordur. Nafile tedavinin saglanmamasinda goriis
birligi olmasina ragmen, yenidoganlarda nafile tedavinin ne oldugu konusunda yogun bir
tartisma ve ¢ok az fikir birligi vardir (Shukla, Carlo, Niermeyer ve Guinsburg, 2022).
Kaynaklarin adil dagiliminin, yenidogan mortalitesi iizerinde dogrudan bir etkiye sahip
oldugu (Shukla ve ark., 2022) dikkate alindiginda, IDED bebeklerde tibbi nafileligin
degerlendirilmesinin 6nemi ortaya ¢ikmaktadir. Baiocchi ve Horowicz (2023) yenidogan
yogun bakim baglaminda nafileligi belirlemek i¢in Lippe’ye atifta bulunarak umut ve yanlis
beklentiler arasindaki ¢izgiyi ¢izmekle baglanabilecegini belirtir. Buna dayanilarak
yenidogan bakiminda nafilelik, tedavi veya miidahale hedefine odaklanilmasi olarak

anlagilabilir.

Yukarida agiklanan iistiin fayda, orantililik, nafile tedavi ve yasam kalitesi konulari
IDED bebeklerde canlandirma, yasami destekleyici tedavi ve palyatif bakim kararlarina

dayanak saglamaktadir.
1.3.1. Canlandirma- Canlandirmama Kararlari

Canlandirma, yasami tehdit eden durumlarda uygulanan tibbi miidahaleler biitiiniinii
icerir. Bu miidahaleler arasinda TYD, ileri solunum destegi ve cesitli tibbi ilaglarin

kullanilmast yer alir. Yenidoganin spontane ve yeterli solunumu baglatamamasi veya
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stirdirememesi, erken Oliimlere, hayatta kalanlar arasinda da olumsuz nérogelisimsel

sonuclara neden oldugundan bebegin canlandirilmasi hayati 6nem tasir (Aziz ve ark., 2020).

IDED bebeklerin canlandirma kararlarinda bebegin gri alanda olup olmamasi1 6nemli
bir belirleyici faktordiir. Ulkelerin gri alan kabul ettigi gebelik haftas1 degiskenlik
gosterdiginden, IDED bebeklerin canlandirma kararlar iilkelere gére farklilasmaktadir. Gri
alan kabul edilen hafta aralig1 Japonya, Almanya ve Isve¢’te 22-23 (Japan Society of
Perinatal and Neonatal Medicine-JSPNM, 2021); ingiltere ve Kanada’da 23-24 (BAPM,
2019; CPS, 2023); Cek Cumhuriyeti’nde 22-25 (Simjak ve ark., 2018); Arjantin’de 23-25
(Chen ve ark., 2021); Fransa, Hollanda ve Isvi¢re’de 24-26’dir (ERC, 2021; Boer, 2021;
Swiss Society of Neonatology, 2023). Ornegin; gri alanin 23-24 hafta aralig1 olarak kabul
edildigi ABD’de canlandirmanin baglatilmast i¢in minimum smir 22 GY olarak
belirlenmistir (ACOG, 2017; AAP&AHA, 2021). Tiirkiye’de 22 ila 25. gebelik haftasinda
dogan bebeklerin gri alanda oldugu bildirilmekle birlikte bebege canlandirma yapilacak en

diisiik GY’ye atifta bulunulmamistir (Tiirk Neonatoloji Dernegi, 2021).

Birgok yenidogan tedavi ve bakimiyla ilgili uluslararasi rehber, canlandirma
kararlarinda bebegin dogdugu gebelik haftasina atifta bulunur. ingiliz Perinatal T1ip Dernegi
Ozellikle ebeveynler de aynmi goriisteyse 23. haftada dogan bir bebege canlandirma
yapilmamas1 karariin, genellikle bebegin yararina oldugunu kabul eder. Ebeveynler
bebeklerine tiim miidahalelerin yapilmasini istediginde ise yogun bakim hizmetlerinin
saglanmasini, bebegin basit akciger sisirilmesine verecegi tepkiye ve deneyimli bir
klinisyenin degerlendirmesine bagh kilar (BAPM, 2019). Nuffield Biyoetik Konseyi (2006),
bebegi canlandirma kararlarinda ebeveyn goriislerinin belirleyici olmasint vurgular. 24.
haftada, ebeveynlerin ve deneyimli bir klinisyenin bebegin yararina oldugunu diistindiigii
canlandirmay1 ve yogun bakimi Onerir. Bu yaklasim, EPICure g¢aligmasinda 24 GY’li
bebeklerin canlandirilmast ve tedavi edilmesiyle sagkalim oranlarinin artmasiyla
dogrulanmistir (Costeloe ve ark., 2000). Her iki yaklasimda basit canlandirma girisimlerine

verdigi tepkiye gore bebegin yogun bakima alinmasini onerilir.

Amerikan Pediatri Akademisi’nin Yenidogan Canlandirma Programi, erken dogan
bebekler i¢in canlandirma kararlarina yaklasimi detaylandiran 6nemli bir rehberdir. Bu
rehber, 25 ve iizerindeki haftalarda dogan bebeklerin aktif canlandirilmasini 6nerirken, 22
ila 24. haftalarda dogan bebeklerin canlandirma kararlarinin ailenin tercihi, saglik

kurumunun kosullar1 ve klinisyenlerin goriisii  dogrultusunda verilmesini vurgular
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(American Academy of Pediatrics-AAP, 2021). Tiirkiye’de uygulamada kullanilan Dogum
Salonu Yonetimi Rehberi, IDED bebeklerin canlandirma kararlarinda uluslararasi
rehberlerdeki Onerilere atifta bulunarak mevcut yasalar nedeniyle bu oOnerileri uygulama
zorluguna dikkat ¢eker. Dogum Salonu Yo6netimi Rehberi’nde 20 GY’den biiyiik, en kiigiik
canlilik belirtisi gosteren ve anne karnindayken canli oldugu bilinen fakat dogdugunda
canlilik belirtisi gdstermeyen her bebegin canlandirilmasi gerektigi belirtilir. Yine rehberde
tilkemizdeki yasal diizenlemelere gore 20 GY altinin diisiik olarak kabul edildigi, ancak
GY’ye bakmaksizin en kiigiik canlilik belirtisi gosteren her bebegin canlandirilmasi
gerektigi vurgulanir. Tiirk Neonatoloji Dernegi’nin (2021) yenidogan canlandirmasi

konusundaki onerileri Tablo 1.2°de sunulmustur.

Tablo 1.2. Tiirk Neonatoloji Dernegi’nin yenidogan canlandirmasi konusundaki 6nerileri

Gebelik Yas1 (GY) (Hafta)  Oneriler

Bilinmiyor/Belirsiz - Dogum eylemi baslamigsa 6nce dogum yaptirilir.
- Gebelik yasina bakilmaksizin ilk canlandirma girisiminin
uygulanmasi onerilir.

<20+0 - Diisiik kabul etmektedir.
- GY’ye bakilmaksizin en kiiciik canlilik belirtisi gosteren her
bebege “yasam hakki” verilmesi, bu bebeklere canlandirma
uygulanmasi onerilir.

22+0/6- 24+6/7 - Canlandirma kararinda ebeveynlerin de fikrinin alinmasi dnerilir.
- Ebeveyn kararinin yasal sorumlulugu tartigmalidir.

>25+0 - Canlandirma girisiminin yapilmasi gereklidir.

Literatiirde 22 hafta ve dncesinde dogan bebeklerin hayatta kalma olasiliginin diisiik
oldugu, 24 hafta ve sonrasinda doganlarin ise ciddi anomaliler veya biiylime geriligi olmadan
makul bir hayati yasayabildiklerini ve morbidite oranimin azaldigi iyi belgelenmistir
(Wilkinson ve Bertaud, 2023). Bu nedenle Chervenak ve ark. (2007) ile Rieder (2017), 23
ila 24. gebelik haftasindan 6nce dogan bebeklerin canlandirilmamasinin etik bir zorunluluk

oldugunu iddia etmektedir.

IDED bebeklerin canlandirilma kararlarinda GY, dikkate alman tek kriter degildir.
Cogu rehber, GY nin yasayabilirlik {izerinde belirgin etkisinin oldugunu vurgulamakla
birlikte GY ’nin dogru tespit edilmesi genellikle zordur (Mercurio ve Drago, 2022). Dogru
GY kritiktir ¢linkii agir1 prematiire bir bebegin belirlenen yasinda bir haftalik bir degisiklik
(0rnegin 24 hafta yerine 25 hafta) prognoz agisindan biiyiik farklilik yaratir (Yates, 2008).
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Caligmalar, bebegin fiziksel ve ndrolojik durumuna gore GY degerlendirmesinin yaklagik
iki ila dort hafta arasinda hata payiyla en yiiksek yanilgiy1 i¢erdigini, fetal ultrasonun GY’yi
daha dogru yansittigini gostermektedir (Mercurio ve Drago, 2022). Bu nedenle yenidogan
rehberleri ve yonergeleri, bebegin canlandirma kararlarinda GY ’nin yani sira dogum agirligi,
cinsiyet, cogul gebelik, antenatal kortikosteroid kullanimi ve dogumsal anomalileri gibi
diger onemli faktorlerin dikkate alinmasi gerektigini vurgulamaktadir (Wyckoff ve ark.,
2020). Amerikan Kalp Dernegi (2020) ve Avrupa Resiisitasyon Birligi (2021) 22 GY ve
altindaki bebeklerde dogumdan o&nce fetal hareketler hissedilmiyorsa, kalp atist
alimamiyorsa, bebekte yasamla bagdagmayan anensefali, bilateral renal agenesi, Trizomi 13
ve Trizomi 18 gibi ciddi anomaliler mevcutsa bebegin canlandirilmamas: kararinin

aliabilecegini 6nermektedir (AHA, 2020; ERC, 2021).

Yenidogan Canlandirma Programi Rehberinde IDED bebekte canlandirmanin ne
kadar siirdiirtilecegi ve ne zaman sonlandirilabilecegi konusunda 6neriler de yer almaktadir.
Canlandirma basamaklarmin tiimii uygulandiktan sonra bebegin akcigerleri etkili
oksijenlenmiyor, bradikardisi uzun siirtiyor veya kalp atis1 alinamiyorsa ve yapilan tiim
midahalelere ragmen bebegin bu durumu diizelmiyorsa, saglik ekibinin aileyle
canlandirmanin sonlandirilmasini tartismasi onerilmektedir (AAP&AHA, 2021). Avrupa
Resiisitasyon Konseyi’ne gére IDED bebeklerde dzellikle canlandirmanin ilk 10 dakikasinin
onemlidir ve 10 dakikadan fazla kalp atis1 tespit edilemediginde, bebegin GY, anomalilik
durumu, canlandirmanin etkinligi ve diger klinik ekip tiyelerinin canlandirmaya devam etme
konusundaki goriislerinin gozden gecirilmelidir. Term bir yenidoganin kalp atis1, dogumdan
20 dakika sonra hala tespit edilemiyorsa ve tiim Onerilen canlandirma adimlar1 uygulanmis
ve tersine ¢evrilebilir nedenler dislanmissa, canlandirmanin durdurulmasi diistiniilmelidir
(ERC, 2021). Bu uygulamalar yenidogan canlandirmasinda genel bir kural olarak kabul
edilse de her bebek 6zelinde degerlendirilmeli ve siire¢ saglik profesyonellerinin aldig:
klinik karar dogrultusunda yonlendirilmelidir. Wyckoff ve ark., 2020 canlandirmanin
sonlandirilmasi i¢in belirli bir siire dnermemektedir. Yasami uzatmanin degerine iliskin
farkli algilarin, yasam kalitesinin ve palyatif (hospice) bakiminin bir se¢enek olarak kabul
edilmesi de dahil olmak iizere kiiltiirel ve dini farkliliklarin karar1 etkileyebilecegine dikkat

ceker.
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1.3.2. Yasami Destekleyen Tedavilerin Simirlandirilmasi

Yogun bakim teknolojilerindeki gelisme yasam siiresinin uzamasina neden olurken,
Oliim siirecinin gereksiz ertelenmesine veya kalitesi diisiik yasamlarin siirdiiriilmesine neden
olabilmektedir. Bu durumlar, saglik profesyonellerinin ve ebeveynlerin yagami destekleyici
tedavilerin (YDT) smurlanmast kararini almasii gerektirebilir. YDT’nin siirlanmasi,
tedaviyi esirgemek (baslamamak/ withholding) ve/veya tedaviyi sonlandirmak (geri
cekmek/ vazgecmek/ withdrawing) bi¢iminde gergeklesir (Akpinar ve Ersoy, 2012).
Tedavinin sonlandirilmasi, basitge yasami siirdiirmek amaciyla baglatilan ancak sonugsuz
kalan ve sadece Oliim siirecini uzatan bir tedavinin kaldirilmasi olarak tanimlanabilir.
Sonlandirma genellikle mekanik ventilasyon ve vazoaktif ajanlarin uygulanmasi gibi
tedavilerle ilgilidir. Tedaviye baslanmamasi tedavi edici bir ilerlemenin olmamasiyla
ilgilidir. Belki de bunun en sik goriilen 6rnegi, canlandirmayin (DNR) veya canlandirmaya

calismayin (DNAR) emridir (Vincent, 2005).

Amerikan biyoetigindeki ayirt edici vakalarin ¢ogu YDT’nin sonlandirilmasi
kararlarini igerir. Bayan Karen Quinlan vakasinda, tedaviden vazgecilen solunum destegidir.
Bay Cinque diyalize devam etmeyi, Bay Dax Cowart yasami tehdit eden yaniklarinin daha
ileri tedavisini reddetmistir. Bayan Terry Schiavo’nun esi, iki yildan fazla kalict bitkisel
hayatta kalan karisina yapay beslenme ve sivi desteginin durdurulmasini talep etmistir
(Welie ve ten Have, 2014). Mahkemede karara baglanan bu davalar, konunun etik ¢ercevede
yogun tartisilmasina neden olmustur. Normatif literatiir, tedaviyi esirgeme ve sonlandirma
arasindaki farklar1 agiklamaya calismis, gogunlukla iki kararin etik a¢idan esdeger oldugunu
ve es degersizligin biiylik 6l¢iide psikolojik 6nyargilardan kaynakli irrasyonel bir davranis
oldugunu ortaya koymustur (Beauchamp ve Childress, 2019; Strand, Sandman ve Tinghog,
2023).

Tedaviyi esirgeme ve sonlandirma konusundaki tutumlar arastiran ¢aligmalar, saglik
profesyonellerinin ¢ogunun bu iki karar1 farkli algiladiklarimi gostermektedir. Farkli
algilayislar psikolojik rahatsizliktan, kanun ve yonergelere uyma zorunlulugundan, etik
belirsizlikten,  yaptirnm  korkusundan ve dini  inanglardan kaynaklanmaktadir
(Chatziioannidis ve ark., 2020; Strand ve ark., 2023). Yogun bakim {initesinde YDT’yi
esirgemek ve sonlandirmak arasinda fark oldugunu bildiren hekimlerin oranmi Italya ve
Fransa’da %67, Ispanya’da %68, Almanya’da %69 dur (Rebagliato ve ark., 2000). Baz1

hekimler tedaviyi sonlandirmanin Otenaziyle veya hastanin intiharina yardim etmekle
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esdeger olduguna inanarak tedaviyi sonlandirmay1 endise verici bulmaktadir (Ursin, 2019;
Welie ve ten Have, 2014). Hekimlerin tedaviyi esirgemeyi tercih etmelerinin diger bir
nedeni, bu kararlarin hasta vekilleriyle zorlu konusmalar1 veya sonlandirmak i¢in gerekli
vekil onamini gerektirmemesidir. Saglik profesyonellerinin tedaviyi esirgeme ve
sonlandirma eylemlerini farkli algilamasi, hastanin ¢ikarina ters diisen tibbi kararlarin
alinmasina neden olabilir. Bu nedenle uygulamada baz1 hastalarda belirli bir tedaviden fayda
saglayabilecegi halde, daha sonra sonlandirmanin daha zor olacagi korkusuyla tedaviye
baslanmamasi s6z konusu olabilmektedir. Tersine, bazi hastalar i¢in fayda saglamayan
tedaviye devam edilmesi, bu tedaviden biiytlik 6l¢iide fayda saglayabilecek diger hastalarin
buna erisemeyecegi anlamina gelebilmektedir (Larcher, 2013; Vincent, 2005). Dolayisiyla
fayda saglamayan (nafile tedavi), rahatsizliga ve hatta actya neden olan (zarar vermeme) bir
tedavinin baglanmamasina izin verilebiliyorsa (zaten saglanmadiysa), boyle bir tedavinin
sonlandirilabilecegi konusunda goriis birligi vardir (Beauchamp ve Childress, 2019; Ursin,
2019; Welie ve ten Have, 2014). YDT kararlarinda bunun dikkate alinmasi, hekimleri
tedaviyi sonlandirirken yasadiklart duygusal sikintidan koruyarak onlarin hastanin

c¢ikarlaria odaklanabilmelerini saglayacaktir (Ursin, 2019).

Bir bebegin mevcut tedavisinin siirdiiriilmesine iligkin giiclii bir ahlaki yiikiimliiliik,
kaynaklar sinirli oldugunda ve diger bebeklerin esit gereksinimlere veya daha iyi prognoza
sahip oldugu durumlarda ikilem yaratir. Bu durum, ahlaki agidan rahatsiz edicidir ¢ilinkii
bebekler arasinda prognoza dayanarak ayrim yapilmasi anlamina gelir. Hasta se¢imi,
yaralilarin triyajinda diizenli olarak yapilsa da saglik profesyonelleri bebekler ve ebeveynleri
ile 1liski kurdugunda ve ilgili taraflarin 6nyargilarinin, tercihlerinin ve degerlerinin farkinda
oldugunda daha fazla zorlasir. Ilgili taraflar, bu tiir kararlarin ekonomik kaygilarla alindigin

diisiindiigiinde ahlaki ve duygusal rahatsizlik olusabilir (Wilkinson ve Savulescu, 2014).

IDED bebeklerde YDT kararlar1 genellikle bebegin GY dikkate almarak
verilmektedir (AAP&AHA, 2021; NCOB, 2006). Bu yaklasim, bebegin prognozunu
belirleyen faktorleri (dogum agirligi, cinsiyet, dogum Oncesi olgunlasma veya norolojik
koruma tedavilerini alma gibi) ve kuruma 6zgii faktorleri (perinatal tedavinin yogunlugu ve
saglik calisanlarinin yasam sinirindaki bebeklere karsi tutumu gibi) géz ardi etmektedir.
Kornhauser Cerar ve ark. (2023) 22 ila 24. gebelik haftasinda dogan bebeklere miidahaleyi
kontrolsiiz bir deney olarak degerlendirirken, Wilkinson ve Savulescu (2014) sinirl siireli

tedavi denemelerinin dikkate alinmasin1 onerir: prognozla ilgili belirsizlik ortadan kalkana
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kadar bebege belirli bir siire kanita dayali tedavi uygulama ve kesin bir yanit alinmadiginda
bebege uygulanan tedaviyi sonlandirma. Kornhauser Cerar ve ark.’nin (2023) IDED

bebeklerin canlandirma ve YDT kararlarina yonelik onerileri Tablo 1.3’te 6zetlenmistir.

Tablo 1.3. IDED bebeklerin canlandirma ve YDT kararlarina ydnelik dneriler

Gebelik Yas1 (GY) (Hafta)  Oneriler

Yenidogana YDT baglanmalidir.

Bilinmiyor/ Belirsiz GY netlestiginde bebegin klinik durumuna gore karar
verilmelidir.
340 Agresif obstetrik bakim sunulmamalidir.
Yenidogana YDT baglanmamali, palyatif bakim saglanmalidir.
2340 - 23+6 Yenidoganin canlandirilmasi zorunlu degildir ancak ebeveyn
(gri alan) onamiyla uygulanabilir.
24+0 - 24+6 }
(malformasyon yok, Yenidogan canlandirilmali ve YYBU’ye sevk edilmelidir.

siddetli SGA)

Amerikan Pediatri Akademisi 25 haftadan 6nce dogan, ciddi ve kalict norogelisimsel
bozuklugu olan yiiksek riskli yenidoganlarda YDT’nin smirlandirilmasi kararlarina
rehberlik saglayacak onerilerde bulunmustur (Weise, Okun, Carter ve Christian, 2017).
Erken dogan bebegin prognozu dogrultusunda YDT kararlarini yonlendiren bu &neriler

sunlardir:

e Yasama olasili1 yiiksek ve morbidite riski diisiik bebege YDT’ler baglanmali ve
stirdiiriilmelidir.

e Zararli, faydasiz veya yalnizca 6liimii uzatan YDT ler bebege baslanmamalidir.

e Erken 6liim olasiliginin ve siddetli morbidite riskinin ¢ok yiiksek oldugu bebege
YDT’ler baslanmamali ve siirdiiriilmemelidir.

e Prognoz belirsizse ve yasamda kalmak bebegin yasam kalitesini disiiriiyorsa,
ebeveyn tercihleri dogrultusunda YDT kararlar1 verilmelidir.

e Yagamin siirdliriilmesinin olas1 ancak tedavi yiiklerinin bebege saglanacak
faydalardan daha agir bastig1 durumlarda YDT ler sinirlandirilabilir.

¢ YDT nin esirgenmesine ya da sonlandirilmasina karar verildiginde bebege palyatif

bakim saglanmalidir.
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1.3.3. Palyatif (Rahatlatici, Konfor) ve Hospis Bakim

Palyatif (rahatlatici, konfor) bakim, hastanin yagam kalitesini iyilestirmeyi amaclayan
ve yasami tehdit eden hastaliklarda rahatlatici tedavi ve destek hizmetleri sunan bir bakim
tiiridiir (WHO, 2023). Kanser, kalp yetmezligi, parkinson ya da bunama gibi kronik ve ciddi
bir hastalikla yasayan kisiler i¢in uygulanan bu tibbi bakim, hastanin ve ailesinin yasam
kalitesine odaklanarak mevcut bakimini iyilestirmeyi amaglamaktadir. Palyatif bakim,
kiiratif tedaviyle birlikte saglanabilir ve tani aninda baslayabilir. Zamanla, hekim veya
palyatif bakim ekibi devam eden tedavinin artik yardimci olmadigina inanirsa, iki olasilik
vardir. Birincisi; palyatif bakim ekibi, rahatlatict bakima artirarak yardim etmeye devam
edebilir. ikincisi; hastanin alt1 ay icinde 6lme olasiligmin yiiksek oldugu diisiiniiliiyorsa

palyatif bakimdan /ospis bakimina gegilebilir (National Institute on Aging, 2021).

Hospis bakim, hastaligin beklendigi gibi seyretmemesi ya da tibbi tedaviden
vazgecilmesi durumunda, hekimin tahminine gore alt1 ay veya daha kisa siire hayatta kalma
olasilig1 bulunan hastalara tedavi edici bakimin aksine sunulan sefkatli ve rahatlatict bakim
hizmetidir (VITAS Healthcare, 2023). Bagka bir ifadeyle palyatif bakim agriy1 veya diger
sikint1 verici semptomlart kontrol etmeyi amaglayan herhangi bir tedavi veya miidahaleyken
hospice baglaminda palyatif bakim, hastaligi iyilestirmekten ziyade yasam kalitesine
odaklananan bakimdir. Tiim hospis bakimi palyatiftir ¢linkii odak noktas1 sikint1 verici
semptomlar1 kontrol etmektir ancak tiim palyatif bakim hospisi icermez (HFA: Hospice
Foundation of America, 2024). Palyatif ve hospis bakimi1 hastaneler, bakim evleri, palyatif
bakim klinikleri veya evde saglanabilir. Palyatif ve hospice bakim ekibi hastanin tibbi bakim
ekibi ile tibbi, sosyal, duygusal ve pratik destek saglamak i¢in ¢alisan birden fazla farkli
profesyonelden (palyatif bakim uzmani hekim, hemsire, fizyoterapist, sosyal hizmet uzmant,

diyetisyen ve din gorevlileri gibi) olusur (National Institute on Aging, 2021).

Yenidogan palyatif bakim; yasami tehdit eden veya yasami kisitlayan durumlar olan
fetiislerin ve bebeklerin fiziksel, ruhsal, duygusal ve sosyal gereksinimlerini karsilamak ve
tedavi etmek i¢in tasarlanmistir (Martin-Ancel ve ark., 2022). Bu bakim kapsaminda sadece
bebegin degil ebeveynler ve ailelerin duygusal ve manevi gereksinimleri kargilanmalidir
(ACOG, 2019). Agr ve aciy1 hafifletmeye ve rahati artirmaya odaklanan yenidogan palyatif
bakimi, yasami uzatan tedaviyle es zamanli olarak ya da yasami smirlayan durumlarda
yasami uzatma amaci olmaksizin sadece hospis bakim olarak da saglanabilmektedir.

Yenidogan bebege yasamu sinirlayan bir hastalik tanisi konuldugunda hastaliga yonelik
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tedavi alip almadigina bakilmaksizin palyatif bakim sunulmali ve ailenin de palyatif bakim
kararlaria katilimi1 saglanmalidir (International Children’s Palliative Care Network-ICPCN,
2022; Together for Short Lives, 2019; WHO, 2020). Buradaki yasam: sinirlayict kavrami
Oliimciil fetal taninin yani sira ciddi morbiditeyi, uzun stireli rahim disinda hayatta kalma
ihtimalinin ¢ok az olmasini veya olmamasini ve tedavisi olmayan durumlari ifade etmektedir
(ACOG, 2019). Hospis baglaminda palyatif bakim, yasam siiresini uzatmaktan ziyade
bebegin ve ailesinin fiziksel, duygusal ve manevi gereksinimlerini karsilamay1 hedefler.
Yenidogan hospis bakimin amaci yenidoganin 6lmesine yardimci olmak degil, yasamlariin
sonunda bebegin agr1 ve acisini azaltarak, bebegin ve ailesinin yagam kalitesini artirarak
yasamalarima yardimci olmaktir (Akyempon ve Aladangady, 2021). Hospis bakim, anne
karninda tant konuldugu andan itibaren Oliim ve yas siirecinin tamamlanmasina
kadar (giinler, aylar veya yillar sonrasina) bebegin ve ailenin yasam kalitesini iyilestirmek
icin multidisipliner bir ekip tarafindan saglanir (Martin-Ancel ve ark., 2022). YDT nin
siirlandirildigi bebeklere, aci ve 1stirab1 azaltarak rahatlik igeren bakim saglanmalidir.
Dogumdan 6nce veya sonra teshis edilen ve yenidogan palyatif bakim gerektiren hastaliklar

Tablo 1.4’te sunulmustur (Martin-Ancel ve ark., 2022).

Dogum o6ncesi donemde bebekte yasamai sinirlayici bir tanidan siiphelenildiginde, fetal
anomali nedeniyle gebelik sonlandirildiginda ve yenidogana canlandirma yapildiginda
ebeveynlere bebege palyatif bakim saglama se¢cenegi sunulmalidir. Ebeveynler bebeklerine
palyatif bakim saglanmasin tercih ederse, bu bakimi yonetecek altyap: ve destege sahip
multidisipliner bir ekip belirlenmelidir. Kurumsal farkliliklar olsa da yenidogan palyatif
bakim programlarinda bulunan bakim bilesenleri sunlardir: Dogum oncesi konsiiltasyon,
dogum planin1 hazirlama, gerektiginde diger yenidogan ve ¢ocuk uzmanlarina erisim ve yas
danmismanligi (ACOG, 2019). Dogum plani, yenidoganin degerlendirilmesi ve bakimina
iliskin planlar1 igermelidir. Bu bakim planlari; anne-yenidogan bagliliginin gelistirilmesi, ten
tene temas, bebegin 1sisinin korunmasi, sivi alimimin saglanmasi, beslenmesi-emzirme,
solunum sikintisinin yonetimi ve agri kontrolii gibi durumlarin ydnetimini kapsamaktadir.
Ayrica plan, doguma kimin katilacagi ve bu kisilerin dogum odasindaki rollerinin ne olacagi
gibi belirli aile isteklerini karsilayacak sekilde uyarlanabilmelidir. ideal olan dogum planin
dogumdan once saglik hizmeti saglayicilar1 ve ebeveynler arasinda tartisiimasi ve tibbi

kayitlara entegre edilmesidir (Parravicini ve Lorenz, 2014).
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Yasami smirlayan bir prognozun dogum oOncesinde tespit edilme orami yiiksek
olmasina ragmen, bu tespit tamamen dogru olmayabilmektedir. Yenidogan palyatif bakim
icin bagvuran 49 gebeyi degerlendiren retrospektif tek merkezli bir ¢alismada, dogum
oncesinde dort bebekteki yasami sinirlayan taninin dogum sonrasinda dogrulanamadigini
gostermistir. Ayni ¢alismada bu dort bebekte 6nemli bir komorbid (ayn1 anda birden fazla
morbidite) saptanmistir (Parravicini ve Lorenz, 2014). Dogum sonrasi tan1 ve prognoz,
dogum oncesi tahminlerden 6nemli Olc¢lide farklilagabilir. Bu tiir farkliliklarin ¢6ziimiine

yonelik prosediirler 6nceden ailelerle tartisiimalidir (ACOG, 2019).

Yenidogan palyatif bakim planinin gegici oldugu unutulmamali, dogum sonrasi
degerlendirmede bebege farkli tan1 kondugu veya bebegin prognozunda farklilik oldugunda
plan giincellenmelidir. Yenidogan palyatif bakim ekibi bebegin dogumundan dnce ve sonra
aile iiyeleri arasinda gorlis farkliliklar1 olabilecegini goz oniinde bulundurmalidir. Ekip,
ozellikle bebege uygulanacak tedaviler konusunda ebeveynler ile saglik profesyonelleri
arasinda ortaya cikabilecek anlagmazliklara karsi hazirlikli olmalidir. Bebegin yaninda
kalma veya kalmama karar1 ebeveynlere birakilmalidir. Bazi ebeveynler bunu istemeyebilir.
Isteyen ebeveynlere bebegin palyatif bakimini saglamalari i¢in ziyaretler planlanmalidir. Bu
ziyaretlerde ebeveynler duygusal agidan desteklenmeli, siirecle ilgili bilgilendirmeler
yapilarak yasadiklar1 stres azaltilmaya calisilmali, bebeklerinin beslenme, banyo ve alt

degistirme gibi bakimina katilimlar1 saglanmalidir (ACOG, 2019).
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Tablo 1.4. Yenidogan palyatif bakim gerektiren hastaliklar

Palyatif bakim gerektiren ; T . .
hastalik gruplar: Alt gruplar Temsil eden durumlar lyilestirici tedaviler/palyatif bakim
Yasamui siurlayan Rahimde veya dogumdan . e _y .
hastalik (tedavi imkan1 | sonraki ilk saat veya giinlerde | GA <22-23 hafta P_a}lyatlf bakim, gebeligin ilk ¢ ay1 gibi erken bir
e donemde tan1 konulduktan sonra sunulur.
yok) Oliime yol acan hastaliklar
GA 23-24 hafta yasam destegi
olmadan
Bilateral bobrek agenezisi
Anensefali
Birkag ay veya yil i¢inde 6liime | Baz1 metabolik veya Hastalik ilerledikge palyatif bakim iyilestirici
neden olacak ilerleyici hastalik | ndromiiskiiler hastaliklar tedaviyle Ortiigiir.
Ciddi sakatliga neden olan ve
daha y}lksek saghk o Bilyiik anomaliler olmadan Palyatlf bakim d.1ge‘r tedavilerle b1.r11kte saglanir.
komplikasyon riskiyle iligkili, . . Komplikasyon riski arttik¢a tedavi planinda
. .. c e . | Trizomi 18 . N
ilerleyici olmayan, geri doniisii palyatif bakim énem kazanmaktadir.
olmayan hastaliklar
Cesitli etiyolojilerin serebral
palsisi
Hayat1 tehdit eden YDT ile hayatta kalan bebekte ciddi sekel riski
hastaliklar (iyilestirici Asirt erken dodum vardir. Akut hastalik sirasinda ve iyilestirici
tedaviler vardir ancak t & tedavinin basarisiz olmasi durumunda palyatif
basarisiz olabilirler) bakima gereksinim duyulabilir.
Baz1 dogustan kalp kusurlar
Siddetli konjenital diyafragma
hernisi
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1.4. ileri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Tedavi Kararlarinda Karar Verme

Modelleri

Pek ¢ok toplumda ebeveynlerin, her kosulda cocuklarinin en iyi ¢ikaria olacak sekilde
karar vermeleri konusunda ahlaki bir yiikiimliiliikklerinin oldugu kabul edilir (Albersheim,
2020). Genel olarak ebeveynler, heniiz yetkin olmayan cocuklar: i¢in en iyi vekil karar
vericilerdir. Tibb1 ve etik kilavuzlar, IDED bebeklerle ilgili karar siirecine ebeveynlerin dahil
edilmesini tavsiye etmekte, tercih edilen karar verme modeli olarak giderek artan sekilde
ortak/ paylasilan karar verme modelini 6nermektedir (American Academy of Pediatrics
Committee on Fetus and Newborn; 2007; Lemyre ve Moore, 2017; Mactier ve ark., 2020).
Ebeveynlerin kararlara katilimi, bebekleriyle olan 6zel iliskileri nedeniyle onlarin bebegin
cikarlarini koruyacak en iyi konumda olduklarina dayanir. Dolayisiyla saglik profesyonelleri
ve ebeveynler, bebegin listiin faydasinin nasil saglanacagini belirlemede ortak hareket

etmelidir (Larcher, 2013).

Erken dogan bebeklerin tibbi bakimi karmasik ve kritik bir siiregtir. Bu siire¢ cesitli
faktorlerin dikkatle degerlendirilmesini gerektirdiginden saglik profesyonellerine rehberlik

saglamas1 amaciyla karar verme modelleri gelistirilmistir.

1.4.1. Ebeveyn Takdir Alani

Yukarida belirtildigi gibi IDED bebeklerin hayatta kalma ve uzun siireli yasam kalitesi
sans1 genellikle belirsizdir. Bu belirsizlikler, tibbi miidahalelerin yararlar1 ve potansiyel
zararlar1 konusunda karar vermeyi zorlastirir. Ebeveynlerin bu stiregteki rolii, “Ebeveyn
Takdir Alan1” (Zone of Parental Discretion) modeli ile dnemli bir hale gelir. Bu model,
ebeveynlerin tibbi karar verme siirecinde belirli bir takdir yetkisine sahip oldugunu kabul

eder ve bu yetkinin etik sinirlarini belirler (Lantos ve Meadow, 2012).

Gillam (2016), saglik ekibinin bebegin tibbi kararlarina iligkin Onerilerine
ebeveynlerin katilmadig1 durumlarda etik miizakere i¢in zarar vermeme ilkesine dayanarak,
Ebeveyn Takdir Alani modelinin kullanimint 6nermektedir. Ebeveyn Takdir Alani,
ebeveynlerin bebeklerinin tibbi bakimina iligkin kararlarinda belirli bir esneklik ve 6zerklik
hakkina sahip olmalarini ifade eder. Bu model, ebeveynlerin bebeklerinin iistiin faydasin

dikkate alarak, tibbi tedavi segenekleri arasinda se¢im yapmalarina izin verir. Ancak bu
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secim, tibbi olarak uygun olmayan veya bebegin yasam kalitesini ciddi sekilde tehlikeye
atacak kararlar1 igermez (McDougall, Notini ve Phillips, 2015). inang, degerler ve kiiltiirel
normlardan etkilenen ebeveyn kararlari, bebegin iistliin faydasin1 koruma ve bebege zarar
vermeme ilkeleriyle catismamalidir (Lantos ve Meadow, 2012). Tibbi tedavi ve
miidahalelerin bebege olas1 yararlar1 ve verecegi zararlar dikkatli degerlendirilmelidir
(Wilkinson ve Savulescu, 2018). Bununla birlikte ebeveyn takdir yetkisi, diger hastalarin
bakimin1 olumsuz etkilemeyecek sekilde kullanilmalidir. Bu modelin kullaniminda tibbi
kaynaklarin adil dagitilmasi ve tiim bebeklerin esit bakim alma hakki gozetilmelidir (Bester,

Cole ve Kodish, 2016).

IDED bebeklerin tibbi kararlarini verirken Ebeveyn Takdir Alani modelinin
kullaniminin bazi zorluklar1 bulunmaktadir. Ebeveynler, hekimlerin sagladig: tibbi bilgiyi
tam olarak anlamayabilir veya yorumlayamayabilirler. Bu durum, ebeveynlerinin
bebekleriyle ilgili dogru karar vermesini zorlastirabilir (Roscigno ve ark., 2012). Ayrica
ebeveynler bebeklerinin hayatiyla ilgili en iyi karar1 verme baskis1 altinda olabilirler. Bu
duygusal yiik, objektif karar vermelerini etkileyebilir (Boss, Urban, Barnett ve Arnold,
2013). Ebeveynlerin kiiltiirel ve dini inanglari, kararlarin etkileyebilir. Bu inanglar, bazen
tibbi olarak en iyi secenekle celisebilir (Lantos ve Meadow, 2012). Bu modelde karar verme
stireci ebeveyn degerlerine temellendigi icin kararlar, klinik prognozun belirsizliginden
etkilenir. Bebegin prognozu ile ilgili belirsizlik arttik¢a ebeveynlerin tibbi kararla ilgili

takdir alan1 genisler (Krick, 2019).
1.4.2. Makul Olmayan Standart

Rhodes ve Holzman (2004) vekil kararlarinda “iistiin fayda” standardinin sorunlu
oldugunu savunarak “Makul Standart” olarak adlandirdiklar1 bir karar verme modelin
kullanimin1 6nerir. Bu standart, 6zellikle bebekler ve gocuklarin tibbi kararlariyla ilgili
olarak ebeveynlerin aldig1 kararlarin tamamen mantiksiz veya kabul edilemez olmadigini,
ebeveynlerin bebeklerinin tibbi tedavisi i¢in verdikleri kararlarin tamamen mantiksiz
olmadik¢a kabul edilebilecegini ve saglik profesyonellerinin bu kararlar1 dikkate almasi
gerektigini belirtir. Makul olmayan standart modelinin bebeklerin tibbi kararlartyla iligkisi,

ebeveynlerin verdikleri kararlarin tibbi agidan makul olup olmadiginin degerlendirilmesiyle
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ilgilidir. Boylece, ebeveynlerin karar verme yetkisi korunurken, ¢ocuklarin en iyi ¢ikarlar

da gozetilmis olur (Rhodes ve Holzman, 2014).

Makul olmayan standart modeli, vekil karar verme siirecinde tedavinin makul olup
olmadigint belirlemek i¢in ii¢ kategorili bir yaklasimi kullanir. Her kategoride tibbi
kararlarla ilgili ayr1 bir vaka durumu sdzkonusudur. Ilk kategoride, hangi miidahaleler
denenirse denensin, kotii sonug olasiligi yiiksek vakalar bulunur. Bu tiir durumlarda tibbi
miidahaleler, genellikle acil1 bir 6liim siirecini uzatan veya sagladiklar1 faydadan daha fazla
yiik getiren tedaviler olarak tanimlanabilir (Rhodes ve Holzman, 2004). Bebege planlanan
tedavilerin olas1 yiikii ve etkisizligi acgikca belirlenebiliyorsa, bu tedavilerin bebege
baslatilmasinin makul olmadig1 degerlendirilir. Bu gibi durumlarda yenidogan uzmanlari,
vekilleri bebegin canlandirilmamasi ya da YDT lerin siirlandirilmasina tesvik etmeli ve
palyatif bakim1 benimsemelidir; ¢ogu insan bu yaklagimi daha insancil ve makul bulacaktir
(Rhodes ve Holzman, 2014). Ornegin; 20 GY’deki bebege yogun bakim destegi saglamak,
belgelenmis sag kalan vakalarin olmamasi nedeniyle makul degildir. Bebegin hayatta kalma
sansinin oldugu durumlarda aydinlatilmis ve yetkin ebeveynler, bebeklerinin yogun bakim

tedavisi alma kararini segebilirler (Albersheim, 2020).

Ikinci kategori, tedavinin sonuglarinin belirsiz oldugu, ne kadar fayda veya zarar
saglayacaginin net olmadigi durumlardir. Bu tiir durumlarda, hangi secenegin daha iyi
olduguna dair kesin bir bilgi yoktur. Karar vericiler, bu kategorideki vakalar1 farkli
onceliklerle degerlendirebilirler (Rhodes ve Holzman, 2004). Ornegin; bazi ebeveynler i¢in
uzun bir yasam siliresi en Onemli Oncelikken, digerleri yasam kalitesini daha fazla
onemseyebilir. Eger karar ikinci kategorideki bir durum igin veriliyorsa, yenidogan
uzmanlar1 ebeveyn kararint makul olarak kabul etmeli ve karar1 sorgulamamalidir; ebeveyn
karar1, kendi sosyokiiltiirel degerlerine daha uygun olacaktir. Sonucta, kararin fiziksel,
finansal ve ahlaki yiiklerini ebeveynler saglik profesyonellerine gore daha fazla tagimaktadir
(Rhodes ve Holzman, 2014). Bu kategori, tedavinin bebege ve aileye getirecegi yiik ile
faydanin dengelenmesini esas alir. Yiik ve faydalar, her bebek ve ailesi i¢in farkhdir.
Bebekleri icin en iy1 vekil karar verici olan ebeveynler, farkli diinya goriisiine, inanca ve
ekonomik giice sahiptir. Toplum, her ne kadar IDED bebeklerin uzun vadeli bakimi i¢in baz1

finansman kaynaklar1 ayirsa da bebekteki asil sonuglarla ebeveynler bas basa kalmak
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durumundadir. Bu nedenle saglik ekibinin énemli tibbi belirsizlik durumunda ebeveynlere

genis bir ebeveyn takdir alan1 sunmalar1 gerektigi savunulur (Albersheim, 2020).

Ucgiincii kategori, birinci kategorinin tam tersi durumlari ifade eder. Bu kategoride
tedavinin 6nemli bir tibbi fayda vaat ettigi, tedavi saglamamanin bebek i¢cin makul olmadigi
durumlar ele aliir (Rhodes ve Holzman, 2014). Tedavi, bebegin sagliginda belirgin bir
iyilesme saglayabilir. Ornegin; yasam siiresini uzatabilir, ciddi bir hastaligini tedavi edebilir
veya yagam kalitesini onemli Olgiide artirabilir. Tedavinin reddedilmesi, bebege ciddi
zararlar verebilir. Oregin; tedavi edilmezse hastalig1 ilerleyebilir, agr1 ve ac1 artabilir veya
bebegin hayati tehlikeye girebilir. Bu tiir durumlarda, ebeveynlerin tibbi miidahaleyi
reddetmelerine izin verilmemelidir. Ebeveynlerin kendi kisisel degerlerini veya inanglarini
dayatarak hastaya biiylik zarar vermeleri kabul edilemez. Karar verme yetisine sahip
hastalar, kendi derin degerleri veya inanglar1 temelinde tedaviyi reddedebilirler. Ancak
vekillerin, bagkasina zarar verecek sekilde bu yetkiyi kullanmalar1 uygun degildir. Hekimler,
hastalarina kars1 giivene dayali bir sorumluluga sahiptirler (Rhodes ve Holzman, 2004). Bu
sorumluluk, hastanin iyiligini korumak ve evrensel tedavi hedeflerine zarar verecek kararlari
reddetmeyi icerir. Ornegin; bir bebek YDYBU’de ciddi bir enfeksiyon gegiriyorsa ve
antibiyotik tedavisi biiyiik olasilikla iyilesme saglayacaksa ancak ebeveynler dini inanglari
geregi tedaviyi reddediyorsa, yenidogan uzmanlar1 tedavi reddi kararini kabul etmemelidir.
Ciinkii tedavinin reddedilmesi bebegin hayatini tehlikeye atar ve ciddi zararlara yol acar

(Rhodes ve Holzman, 2014).
1.4.3. Paylasilan/ Ortak Karar Verme

Genel anlamiyla saglik ekibi ile ebeveynlerin is birligini ifade eden ortak karar verme
(Brinchmann, Ferde ve Nortvedt, 2002), tipta her iki tarafin tizerinde mutabakata vardigi bir
tedavi karartyla sonuglanan, deger ve tercih aligverisi ile ortak bir miizakereyi gerektiren
iletisimsel siirec iceren bir ortakliktir (Beyer ve ark, 2023; de Vos ve ark., 2015). Paylasilan
karar verme modelinin pediatride kullanimini savunanlar, bu kararlardan o6zellikle
etkilenenlerin ebeveynler oldugunu ve bu nedenle bebekleriyle ilgili karar yetkisinin onlarda
olmas1 gerektigini ileri stirmektedir (Caeymaex ve ark., 2013). Dolayisiyla paylasilan karar
verme modelinde, sadece bilgi saglayarak ebeveynleri kendi basina karar vermeye birakan

hekimden, karar i¢in gerekli bilgileri saglarken ebeveynlerin degerlerini acikliga
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kavusturmalarina yardimci olmaya odaklanan hekime dogru bir degisim s6z konusudur

(Sullivan ve Cummings, 2022).

Lantos (2018), YYBU’de karar vermenin karmasikligmi ve her ailenin benzersiz
dogasin1 dikkate alarak yenidoganin tibbi kararlarinin paylasilan karar verme modeli
kullanilarak alinmasini Onerir. Bu modelde yenidogan uzmani aileyle “mevcut en iyi
kanitlart paylasir”, “tedavi seceneklerini tartisir” ve “beklenmedik bir durumla ve
vasamlarim degistirecek kararla karsi karsiya kalan ebeveynlerin kendi degerlerini ve
ahlaki yargilarint aywrt etmelerine yardimct olur. ” Kavramsal olarak oldukea ilgi ¢ekici olan
bu model uygun sekilde kullanilmadiginda, ebeveynlerle ve hekimler arasinda ¢éziimii zor
sorunlara yol agarak yenidoganin tibbi kararlarinda sézde rol oynayabilir (Albersheim,

2020).

Paylasilan karar verme modeli yenidogan bakiminda daha iyi ortak karar alma firsati
saglarken, boyle bir yaklasimin getirdigi zorluklara ve ozellikle YYBU’de bu modelin
kullaniminin yetersiz kaldig1 yonlere dikkat ¢cekilmektedir. Yogun bakimlarda yenidogan
uzmanlarindan siklikla hizla gelisen bebekle ilgili belirsizlik durumlarinin ardindan
ebeveynlere danismanlik yapmalar: istenir. Genellikle karmagik tibbi bilgilerin ve bunun
potansiyel uzun vadeli sonuc¢larinin hizli bir sekilde anlatilmasimin ardindan, bir taraftan
beklenmedik olaylarla ve diger taraftan ebeveyn olarak yeni rolleriyle basa ¢ikmaya ¢alisan
ebeveynlerden bebekleriyle ilgili bir karar vermeleri istenir. Boyle bir durum birgok etik
zorlugu giindeme getirir: Klinisyenler ebeveynlere ne kadar bilgi saglamalidir? Ebeveynlere
hangi karar segenekleri sunulmalidir? Ebeveynler i¢in 6nemli olan nedir? Bebekle ilgili nihai
karar1 kim vermelidir? (Sullivan ve Cummings, 2022).

Ebeveynlerin bebeklerinin ¢ikarlara iligkin gorlisleri muhtemelen kendi tibbi
oykiileri, psikososyal kosullari, deneyimleri ve inanglar1 tarafindan cevrelenen deger
sistemleriyle belirlenecektir. Ebeveyn ve yenidogan uzmaninin deger sistemleri arasindaki
fark, profesyonel iliskisinin dogasinda bulunan gii¢ dengesizligiyle daha da siddetlenebilir
(Larcher, 2013). Daboval ve Shidler (2014), paylasilan karar verme modelinde en énemli
unsurun iletisim etigi izerine kurulu bir ¢ergeve oldugunu vurgular. Cergeve, acik ve diiriist
iletisimi saglamak i¢in klinisyenleri tiim paydaslarin tartigmaya katilimini tanimaya ve
tesvik etmeye ve ahlaki agidan birbirine esdeger oldugunu kabul etmeye tesvik eder (Tablo

1.5).
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Tablo 1.5. Ebeveynleri ortak karar alma siirecine dahil eden iletisim stratejileri

Strateji Yaklasim (Ornek)
Anlayis1 Simdiki durumdan ne anladimz?
degerlendirin Ileriye yonelik kararlar vermeden 6nce sahip oldugumuz baz1 segenekler

hakkinda konusmamiz uygun olur mu?

Deger sistemini

Bebeginiz i¢in beklentileriniz nelerdir?

inceleyin Bebeginizle ilgili sizi en ¢ok ne endiselendiriyor?
Aileniz hakkinda bize yardimci olabilecek inang veya ibadet gibi bilmemiz
gereken seyler var m1?
Lyi bir ebeveyn olmak sizin i¢in ne anlama geliyor?

Bilgi paylagimi Karar vermeye yardimc1 olmasi agisindan bazi ebeveynler istatistikleri

bilmek ister, bazilar1 biiyiik resmi bilmek ister, bazilar1 ise hem ayrintilar
hem de 6zeti bilmek ister. Siz nasil bir ebeveynsiniz?

Ebeveynin karar
verme stilini

Her aile ¢ocugu adina farkl kararlar verir. Bazi ebeveynler kararlar1 kendi
baslarina almay tercih eder, bazilar1 doktorlarinin tavsiyesiyle veya bazilar

belirleyin da doktorun karar vermesini tercih eder. Siz nasil bir ebeveynsiniz?
Sizce kararda odaklanilmasi gereken en 6nemli sey nedir?

Duygular1 dogrula Bu kararlar1 vermenin ne kadar zor oldugunu ancak hayal edebiliyorum.
Bu kararla kars1 karsiya kalan pek ¢ok sevgi dolu ebeveyn bunalmis
hissediyor.

Destek ve takip Size en iyi sekilde nasil yardime1 olabiliriz?

saglayin Bu konuda sizi desteklemek i¢in daha fazla ne yapabiliriz?

Ailenizle konusma ve biraz daha diisiinme firsat1 sagladiktan sonra
konusmak i¢in bagka bir zaman ayarlayabiliriz.
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2. AMAC

Erken Dogum Hakkinda On Yillik Eylem Raporuna gore iilkelerin erken dogum
oranlar1 %4 ile %16 arasinda degismektedir (WHO, 2023). 28. gebelik haftasindan once
dogan bebeklerin %60,8°1 kaybedilmekte, gebelik haftas1 diistiik¢ce bebegin prognozundaki
belirsizlik artmaktadir. Ozellikle IDED bebekler igerisinde 22 ila 25. gebelik haftasinda
dogan bebekler i¢in siirecin Ongdriilemedigi gri bir alan s6z konusudur. Dolayisiyla gri
alanda dogan bebeklere hangi tibbi miidahalelerin yapilip hangilerinin yapilmayacagi

konusu tartismalidir (Guillen ve ark., 2015; Cavolo ve ark., 2022).

IDED bebekler genellikle dogumda canlandirmaya ihtiyag¢ duyarlar, ancak bebege
canlandirma uygulanip uygulanmayacagina karar vermek zordur (Cavolo ve Gastmans,
2023). Bu bebeklerin tedavi sonuglarinda kayda deger klinik belirsizlik, hayatin niceligine
mi yoksa niteligine mi Oncelik verilmesi gerektigi konusunda etik sorunlari giindeme
getirmektedir (Cavolo ve Gastmans, 2023). Belgika’da yiiriitiilen bir ¢alismada, zorlu bir
siire¢ olan IDED bebeklerin canlandirma ve tedavi kararlarinda gebelik yasimnin uygun bir
kriter oldugu konusunda yenidogan uzmanlarinin hemfikir oldugu saptanmistir. Ayrica az
sayida yenidogan uzmaninin bebeklerin canlandirma canlandirmama kararinda sadece
gebelik haftasi kriterini dikkate aldigi, biliylik cogunlugunun gebelik haftasiyla birlikte
dogum agirhig1 veya ebeveynlerin istekleri gibi faktorleri karar slirecinde goz Oniinde
bulundurduklar1 belirlenmistir (Cavolo ve ark., 2022). Yine Belgika’li yenidogan uzmanlari
ile yiiriitiilen baska bir nitel ¢aligmada hekimlerin, IDED dogan bebegin iistiin faydas1 ile
ebeveynlerin 6zerkligine saygi gosterme arasinda ikilemde kalma, konuya iliskin rehberlerin
sinirliliklart ve klinik belirsizlikle basa ¢ikma konularinda etik sorun yasadiklari saptanmistir

(Cavolo ve ark., 2021).

Tiirkiye’de yenidogan etigi konusundaki smirli nicel ¢aligma; siklikla yenidoganda
yasam sonu ve tedaviyi sinirlandirma kararlari, prematiire bebeklerin mortalite ve morbidite
oranlarma iliskindir (Kdse ve ark., 2015; Kulali ve ark., 2019; Ozcan Senses, 2009). IDED
bebeklerle ilgili tibbi kararlarin etik boyutu konusundaki literatiir ise agirlikli kuramsal
diizeydedir (Aliefendioglu, 2015; Kutbay ve Alan, 2019; Ersoy ve Ozcan, 2012). Az
sayidaki nitel aragtirmalardan birinde YYBU’de ¢alisan hemsirelerin deneyimledikleri etik

sorunlar (Karabudak ve ark., 2020), digerinde neonatolojide etik konular irdelenmistir
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(Ozdogan, 2021). Mevcut ¢alismalarin IDED bebeklerle ilgili tibbi karar dayanaklarini ve
bu kararlarda yasanilan zorluklar1 belirlemeye katkisi sinirhidir. Literatiirdeki bu eksikligi
gidermeyi amacglayan bu tez ¢alismamizda IDED bebeklerin tedavi kararlarindaki etik
konularin Tiirk saglik sistemindeki goriiniimiinii ortaya koymay1 amacgladik. Bu gerekg¢elerle

planlanan ¢aligmamizin amact,

e Yenidogan uzmanlar ile derinlemesine gériismeler yaparak IDED bebeklerin tibbi
karar siirecindeki deneyimlerini anlamak,

e Yenidogan uzmanlarmin IDED bebeklerin tibbi kararlarinda varsa karsilastiklari etik
konular1 belirlemek,

e Yenidogan uzmanlarinin IDED bebeklerin tibbi kararlarin1 verme siirecinde varsa
yasadiklar1 zorluklar1 saptamak,

 Arastirma sonuglarina dayanarak IDED bebeklerle ilgili tibbi kararlarda kararin etik
acidan uygunlugunu destekleyen ulusal rehberlerin ve politikalarin gelistirilmesine

katki saglamaktir.
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3. YONTEM
3.1. Arastirmanmn Tiirii

Arastirmanin  amaci; yenidogan uzmanlarmm IDED bebeklerle ilgili tibbi karar
deneyimlerini degerlendirmek, verdikleri tibbi kararlarla iligkili etik konular1 belirlemek ve
varsa bu kararlar1 verme siirecinde yasadiklar1 etik zorluklar1 ortaya ¢ikarmaktir. Yenidogan
uzmanlarinin IDED bebeklerle ilgili uygulamalarim daha iyi anlamamizi saglayarak
arastirma amacimiza en iyi sekilde ulastiracagindan, ¢alisma niteliksel bir arastirma

yontemlerinden biri olan fenomenolojik yaklasim olarak yiiriitiilmiistiir.

Nitel arastirmalarin temel amaci alg1 ve deneyimlerin agiga ¢ikarilmasini saglamaktir.
Nitel arastirma yontemlerinden biri olan fenomenolojik yaklasimda, bireylerin belirli bir
fenomen (olgu) veya kavramla ilgili anlayislari, duygulari, bakis acilar1 ve algilar ile bu
fenomeni nasil deneyimledikleri tanimlanmaya c¢alisihir (Rose ve Parker, 1995).
Fenomenoloji; olaylar, deneyimler ya da durumlar gibi farkli sekillerde karsimiza ¢ikan
ancak ayrintili ve derin bir anlayisa sahip olmadigimiz olgulara odaklanir. Dolayisiyla bu
yaklagim siklikla karsilastigimiz icin bize yabanci olmayan, ancak tam anlamini
kavrayamadigimiz olgulari arastirmak i¢in uygun bir ¢alisma zemini olusturur (Yildirim ve
Simsek, 2016). Fenomenolojiyi diger yaklagimlardan farkli kilan en 6nemli 6zelligi “ortak
deneyimlerin 6ziinlin oldugu” varsayimina dayanmasidir. Bu varsayimdan hareketle
fenomenoloji, ortak deneyimlenmis bir fenomen araciligiyla olusturulmus anlayislarin temel
anlamlarin1 ve deneyimlerini (6ziinii) betimlemektedir (Tekindal ve Uguz Arsu, 2020). Bir
fenomenle ilgili bireysel deneyimler evrensel nitelikteki bir agiklamaya uyarlanmaktadir

(Creswell, 2020).

Fenomenolojik bir yaklagim benimsenen arastirma siirecini dogru ve tutarh
siirdiirebilmek adina takip edilmesi gereken baz1 basamaklar bulunmaktadir (Tekindal ve

Uguz Arsu, 2020). Bunlar;

Arastirma sorusunun belirlenmesi,

Kavramsal ¢ercevenin olusturulmasi,

Katilimcilarin belirlenmesi,

Veri olusturma/toplama siireci,

Verilerin analizi ve yazimi,
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o Gegerlik ve giivenirlilik,
e Aragtirmacinin katilimei rolii ve

e Arastirmanin etik boyutu.
3.2. Arastirma Sorusunun Belirlenmesi

Fenomenolojik aragtirma tasariminin 6ziinde deneyimin dogasina ve onu tanimanin
yollarma iligkin bakis acisini belirleme ihtiyact vardir (Wilson, 2015). Bu kapsamda
arastirma tasarimi arastirmacinin merak ettigi, cevabini1 bulmak istedigi soruyu en 1yi sekilde
nasil elde edebilecegine yonelik stratejisini belirlemesini, siirecte sahip oldugu giicleri ve
yasayacagi gii¢siizliikleri ongdrmesini ve bir plan yapmasini i¢erir. Bu baglamda arastirmaya
baslamadan Once siirece iligkin kararlar alinmasi gerekmektedir. Bu kararlar dogrultusunda

arastirma tasarimi belirlenmis olur (Tekindal ve Uguz Arsu, 2020).

Nitel arastirmalarda incelenen olay veya olguya iliskin problem, soru ciimlesine
dondstiirtliir (Patton, 2018). Deneyimlerin anlamlarinin kesfedilmesi ve ifade edilmesi igin
bir baslangic noktasi olarak olgunun kendisine gitmek, arastirma sorusunun formiile
edilmesine yardimci olur. Fenomenolojide genel olarak temel soru; bir kisi veya gruptaki

bireylerin bu fenomene iliskin deneyimlerinin anlami, yapisi ve o6zii nedir? seklindedir

(Patton, 2018).

Bu ¢ercevede arastirma sorularimiz;

e Yenidogan uzmanlarmin IDED (22-25 hafta arasinda) bebeklerin tibbi kararlariyla
ilgili deneyimleri nelerdir?

e Yenidogan uzmanlarinin IDED bebeklerin tibb1 kararlarini vermesini etkileyen
durumlar/ faktorler varsa bunlar nelerdir?

e Yenidogan uzmanlarmim IDED bebeklerin tibbi kararlarinda yasadiklari zorluklar
varsa nelerdir?

seklinde belirlenmistir.

3.3. Kavramsal Cercevenin Olusturulmasi

Kavramsal cerceve arastirmaciya, aciklamalar ve analizlerin ayrintilandirilmasi,
kullanilan terimlerin ne anlama geldiginin aciklifa kavusturulmasi, problemle ilgili

boyutlarin tanimlanmasi ve bu boyutlar arasindaki iligkilerin saptanmasinin yani sira analiz
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asamasinda kullanilacak temalarin se¢ilmesinde yardimci olur. Ancak her nitel aragtirma
problemi i¢in 6zellikle de ilk defa arastirilan problemler i¢in kuramsal altyapi olusturmak
miimkiin olmayabilir. Boyle durumlarda ise daha esnek bir arastirma deseni benimsenmesi
ya da arastirma siirecinde elde edilen bulgulara gore c¢ercevenin olusturulmasi ihtiyaci

dogabilmektedir (Kleiman, 2004; Yildirim ve Simsek, 2016).

Bu calismada temel kavramsal cergeveyi, yenidoganda etik konular olusturmustur.
Yenidogan etiginin konular1 erken dogan bebeklerle ilgili etik kavramlar ve terimleri
aciklamaya yardimci olmak, analiz sonuglarini1 desteklemek ve bu sonuglarla iliski kurmak,
konuya ait boyutlar1 agiklamak i¢in aragtirma siirecinde yazilmistir. Ayrica arastirma
siirecinde IDED bebeklerin tibbi kararlarinda etik zorluklarin varligy/ yoklugu ortaya

¢ikarilmstir.

3.4. Arastirma Yerinin Se¢cimi

Tiirkiye’de yenidogan uzmanligi 2 Agustos 1990 tarih ve 20593 sayili Resmi Gazetede
yayimlanan yonetmelikle yan dal olarak kabul edilmistir. Ayni yonetmelikle bes yildan uzun
siire yenidogan alaninda ¢alisan ve bu alanda bilimsel yayinlar1 olan ¢ocuk saghigi ve
hastaliklar1 uzmanlarina yenidogan uzmanlik egitimine basvuru hakki verilmistir (Tiirk
Neonatoloji Dernegi, 2016). T.C. Saglik Bakanligi’ndan elde edilen verilere gore 2022 Ocak
ay1 itibariyle Tiirkiye’de 6zel ve kamu hastanelerinde 450 yenidogan uzmani ¢alismaktadir.
Yenidogan uzman sayisinin yetersiz olmasi (Tezel ve Aydin, 2021) nedeniyle hastanelerin
tiimiinde yenidogan uzmani bulunmamaktadir. YYBU olan hastanelerin bazilarinda ¢ocuk
saglig1 ve hastaliklar1 uzmani yenidoganin tedavi ve bakimindan sorumludur. Calisma
kapsaminda farkli kurumlarda IDED bebeklerin tibbi kararlarinin nasil verildigi
degerlendirilmek istendiginden arastirma igin belirli bir hastane ve Klinik se¢imi

yapilmamastir.

3.5. Arastirma Evreni ve Orneklemi

Fenomenolojik aragtirmalarda arastirmanin odaklandigi fenomeni ya da arastirilan
gercekligi yasayan, fenomen ile ilgili deneyimi olan, bu fenomeni disa vurabilecek veya
yansitabilecek bireylerden ya da gruplardan bilgi toplanmaktadir (Wilson, 2015). Calisilan

konu acik, net ise ve bilgi gorligmelerde kolayca elde edilebiliyorsa daha az katilimci
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yeterliyken; konu ilgi ¢ekici, anlagilmasi zor ise ve katilimcilar konu hakkinda konugsurken
¢ekiniyorlarsa daha ¢ok katilimer gerekmektedir (Morse, 2000). Dolayisiyla fenomenolojik
arastirmalardaki katilimcilarin belirlenme sayilari farklilik géstermekte ve katilimei sayisina
iliskin en az ya da en ¢ok deger bulunmamaktadir (Tekindal ve Uguz Arsu, 2020).
Fenomenolojik aragtirmalar i¢in Creswell bes ila 25 katilimet ile goriigmenin ideal oldugunu,
Morse en az alt1 katilimei ile goriisme yapilmasi gerektigini belirtmektedir (Moran, 2013).
Bununla birlikte katilimec1 sayisi ile ilgili kati bir kural olmadigi bildirilmemektedir
(Creswell, 2020). Veriler tekrarlanmaya basladiginda, diger bir ifade ile verilerden doyuma
ulagildiginda 6rneklemin sonlandirilmast bir 6l¢iit olarak kullanilmaktadir (Aksayan ve
Emiroglu, 2002). Bu dogrultuda probleme ve fenomene dayali olarak amacl sekilde
belirlenen katilimcilardan alinan bilgilerin doyuma ulastig1 diisiiniilen katilimciya kadar

gorlismelere devam edilmistir (Creswell, 2020).

3.5.1. Arastirmaya Dahil Etme Olgiitleri

e Yenidogan uzmani olma,
e Yenidogan yogun bakim iinitesi olan bir kurumda ¢alisiyor olma,

e Arastirmaya katilmaya goniillii olma.
3.5.2. Arastirmaya Dahil Etmeme Olgiitleri

e 22 ila 25 gebelik haftasinda dogan bebegin tedavi kararini deneyimlememe.

3.6. Arastirma Verilerinin Olusturulmasi/Toplanmasi

Nitel arastirmalarda baslica veri toplama araci goriismedir. Gozlem, genellikle
gorlismelere temel olusturma ya da destekleme amaciyla kullanilabilir (Tekindal ve Uguz
Arsu, 2020). Gortisme teknigi, gorisiilen kisilere kendilerini birinci elden ifade edebilme
firsat1 verir. Aragtirmacilara ise goriigme yaptig1 kisilerin anlam diinyalarini, bakis acilarini,
icinde bulunduklar1 6zel durumlara ait duygu, diisiince ve tecriibelerini yine onlarin ifadeleri
yardimiyla derinlemesine anlama imkani1 sunar (Tekin ve Tekin, 2012). Nitel aragtirmalarin
en gliclii tekniklerinden biri olan goriisme, derinlemesine goriisme teknigi olarak uygulanir
(Johnson, 2002). Derinlemesine goriisme teknigi, katilimcilarin algiladigi diinyayr kendi

diislinceleriyle anlatmalarimi saglar (Lester, 1999). Bdylece goriismeci goriistigii kisinin

40



gercek hayattaki giinliik aktivite, olay ve mekanlar1 biitiin yonleriyle anlamaya caligilir

(Johnson, 2002).

Derinlemesine goriismede dnemli olan, aragtirma konularina odaklanmayi stirdiirmek
ve arastirmacinin gereksiz etkisinden kaginmak arasinda bir denge kurmaktir. Iyi bir iliski
ve empati diizeyinin olusturulmasi, Ozellikle katilimecinin giiglii kisisel deneyimlerini
arastirirken derin bilgi elde etmek agisindan oldukg¢a 6nemlidir (Giorgi, 1997; Lester, 1999).
Bu teknikte arastirmacinin dnceden sormayi planladigi sorular1 igeren goriisme protokolii
hazirlanir. Gorlisme protokoliinde belirlenen fenomene yonelik c¢oklu bakis agisini
yansitacak sorularmn, konularin ve 6nemli yonlerinin belirlenmesi 6nemlidir. Sorular
fenomene yonelik duygu, diisiince ve deneyimin derinlemesine ve farkli boyutlarda elde
edilmesini saglamalidir (Tekindal ve Uguz Arsu, 2020). Goriismenin akist dogrultusunda
farkl1 sorularla konu agilabilir ve konu hakkinda yeni fikirlere ulasilabilinir (Yiiksel, 2020).
Katilimcilara sorulan sorular genellikle agik uglu, genel ve ¢alismanin merkezi fenomeninin
anlasilmasia odaklanan sorulardir. Genel olarak katilimcilara, “Fenomenle ilgili hangi
deneyimleri yasadiniz?”, “Hangi ortam veya durumlar fenomenle ilgili yasadiginiz
deneyimleri etkilemistir?” seklindeki sorularin yonlendirilmesi deneyimlerin anlatilmasinda
ve katilimcilarin yaygin deneyimlerinin anlasilmasina katki saglar (Creswell, 2020). Ayrica
bir arastirma giinligii tutmak, fenomenle ilgili cok boyutlu yaklagim gelistirmeye yardimci
olur (Wilson, 2015).

Fenomenolojik arastirma metoduna uyumlu olarak tez calismamizin verilerinin
toplanmasinda yar1 yapilandirilmig goriisme teknigi kullanilmistir. Yar1 yapilandirilmig
goriisme formunun kapsamim belirlemek amaciyla konuyla ilgili nitel arastirma yliriiten
arastirmacilardan veri toplama araglar1 alinmis ve degerlendirilmistir (Wilkinson ve ark.,
2021; Cavolo ve ark., 2020; Cavolo ve ark., 2021). Goériismenin temel cergevesini;
yenidogan uzmanlarinin IDED bebeklerin tibbi kararlariyla ilgili deneyimleri, yenidogan
uzmanlarmim IDED bebeklerin tibb1 kararlarii vermesini etkileyen durumlar/faktdrler ve
yenidogan uzmanlarimin IDED bebeklerin tibbi kararlarinda yasadiklar1 zorluklar seklinde
ic baglik olusturmus ve goriisme protokolii hazirlanmistir. Veri toplama siireci boyunca,
ylriittiiglimiiz goriismelerden elde edilen 6n sonuglar kullanarak goriisme protokolii

giincellenmistir (Ek 1). Goriisme protokoliinde yer alan ana basliklar ve igerigi soyledir:
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Kisisel ve Mesleki Ozellikler
Bu baglikta yenidogan uzmanlarinin cinsiyet, yas, medeni durum, varsa ¢ocuk sayisi,
yasadigi il, meslekte ve yenidogan uzmanliginda ¢alisma siiresi, ¢alisilan hastanenin statiisti

ve hastanedeki en yiiksek yenidogan yogun bakim diizeyi ile ilgili bilgiler edinilmistir.

fleri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Tibbi Kararlari

Bu baslikta yenidogan uzmanlarmin IDED bebeklerin tibbi kararlarinda yasadiklar:
deneyimler, bu deneyimleri etkileyen durumlar ve tibb1 kararlar1 vermedeki gereksinimleri
ve konuyla ilgili gorlisleri hakkinda bilgiler edinilmistir. Yenidogan uzmanlarinin
uygulamalarindaki karar verme siirecini anlamak istedigimizden, katilimcilardan IDED bir
bebegi canlandirip canlandirmayacaklarina karar vermeleri gereken geg¢mis vakalarini
aciklamalarin1 istenmis ve o vaka ic¢in karar verme konusunda derinlemesine diyaloga
girilmistir.

fleri Derecede Erken Dogan Bebeklere iliskin Kurumsal Politika ve Rehberler

Bu baslikta IDED bebeklerin canlandirma ve tedavi kararlarma iliskin yenidogan
uzmanlarina yardimei olacak kurumsal politikalarin ve/veya rehber kurallarin olup olmadig,

varsa bunlara yonelik goriisleri hakkinda bilgiler edinilmistir.

Calismamizda iki calismaya katilim stratejisi kullanilmistir. Ilkinde calisma davet
mektubu Tiirk Neonatoloji Dernegi araciligiyla dernege liye yenidogan uzmanlarina e-posta
gonderilmistir. Ikincisi, arastirma katilimcilarimiz kartopu yéntemini kullanarak katilmaya
ilgi gosteren meslektaslarini davet etmistir. Kartopu yoOntemi, adina benzer sekilde
kartopunun yuvarlanarak biiylimesi gibi islemektedir. Bu yontemde oOncelikle aragtirma
amagclarina uygun bir kisiye ulasilir. Gortigiilen bu kisi, kendisi gibi benzer deneyimi
yasamig, benzer Ozelliklere sahip, kendi sosyal agindaki baska kisi ya da kisileri
arastirmacitya Onerir. Arastirmacit bu kisilerle goriistiikten sonra, benzer sekilde ayni
ozellikleri tagiyan bagka kontak kisiler edinir. Bu sekilde, bir kartopu gibi giderek artan bir
katilimc1 grubu ortaya ¢ikar (Baltaci, 2018).

Katilim davetine doniis saglayan yenidogan uzmanlarina ulasilmasimi istedikleri
kanaldan (e-posta veya telefon) Arastirma Bilgilendirme Formu (Ek 2) gonderilmistir.
Arastirmaya katilmay1 kabul eden yenidogan uzmanlariyla birlikte uzlagilan zamanda ve

ortamda, yiiz yiize, ¢evrim i¢i (Zoom Video Konferans Platformu) veya telefonla goriismeler
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yapilmistir. Goriismeye baglamadan Once yenidogan uzmanlari aragtirma hakkinda
bilgilendirilmis, sorular1 cevaplanmis ve katilimcilardan aydinlatilmis onam formunu
imzalamalar1 istenmistir (EK 3). Goriismenin ses kaydina izin veren katilimcilardan imzali
onam alinmistir (EK 4). Ses kaydina izin vermeyen bir katilimciyla yapilan goriismede
arastirmact yazili notlar almigtir. Standardizasyonu saglamak amaciyla tiim goriismeler
aragtirmaci (tez yazari) tarafindan yiritilmiis ve goriisme ortamda sadece goriismeci ve
katilimer olmustur. Bagka bir kisinin odaya girmesi gerektiginde goriisme gegici olarak

durdurulmustur.

Calisma kapsaminda 3 Mart 2022 tarihinde baslanan goriismeler, veri doygunluguna
ulasildig1 i¢in 15 Haziran 2023 tarihindeki 15. goriismeden sonra sonlandirilmistir. Bir
goriisme hekimin dinlenme alaninda, digerleri hastanede hekim odasinda yiiriitiilmiistiir.
Gorlismelerin giiven verici ve katilimeciy: rahatsiz etmeyecek sekilde yiirtitiilmesine 6zen
gosterilmistir. Asir1 irdeleyici sorular kaygiya neden olabileceginden arastirmaci sorgulayici
olmaktan kacinmigtir. Katilimcinin zamanina saygi gostermek ve aktif katilimini1 saglamak
amactyla goriismelerin ortalama 60 dakikada tamamlanmasi i¢in caba gosterilmistir.
Konuyla ilgili deneyimlerini daha fazla paylagsmak isteyen katilimcilar i¢in siire kisitlamast
yapilmamistir. En kisa goriisme 30 dakika, en uzun goriisme ise 99 dakika siirmiistiir.

Gorlismelerin tarihi, ortami ve siiresine iligkin bilgiler Tablo 3.1°de sunulmustur.

3.7. Arastirmanin Gegerliliginin ve Giivenirliginin Saglanmasi
Tez calismamizin gegerliliginin saglanmasi igin;

e Yar1 yapilandirilmig goriisme protokoliinde kullanilan sorularin anlagilirliginin
degerlendirilmesi i¢in iki yenidogan uzmanu ile pilot calisma yapilmastir.

« Veri toplama ve veri analizi es zamanh yiiriitiilerek yar1 yapilandirilmig goériisme
protokoliiniin ¢alisma amacina ulastirabilirligi degerlendirilmis ve protokol
giincellenmistir.

e Arastirmada elde edilecek veriler ve bulgular bir doyum noktasina gelene kadar
yeterli sayida katilimciyla goriismeler yapilmistir.

o Onyargidan kagmmak ve gegerliligi saglamak icin veri analizi arastirmaci (tez

yazar1) ve danigsman tarafindan bagimsiz yapilmistir (Abu-EI-Noor, 2016).
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Tablo 3.1. Goriismelerin gergeklestirildigi ortam, tarih ve siiresine iligkin bilgiler

Goriisme no | Goriisme tarihi | Goriisme ortam Goriisme siiresi (dk)
1 03.03.2022 Hekim odast1 60
2 04.03.2022 Hekim odast 30
3 03.06.2022 Hekim odast 45
4 03.11.2022 Dinlenme alani 80
5 03.11.2022 Cevrim igi 55
6 01.12.2022 Cevrim igi 87
7 03.12.2022 Cevrim igi 99
8 31.03.2023 Cevrim igi 39
9 31.03.2023 Hekim odasi 39
10 31.03.2023 Telefonla 52
11 01.04.2023 Cevrim i¢i 80
12 05.04.2023 Cevrim i¢i 42
13 06.04.2023 Hekim odasi 33
14 02.05.2023 Cevrim igi 45
15 15.05.2023 Cevrim igi 34

Arastirmamizin giivenilirliginin saglanmasi i¢in ise;

e Verilerin anlasilmasini saglamak amaciyla goriismeler sirasinda katilimcilarin
sOylemlerine iligkin geri bildirimde bulunulmustur.

e Arastirmaci (tez yazari) ve danisman is birligi igerisinde verileri sistematik ve titiz
bir sekilde toplamak ve analiz etmek i¢in diizenli bir araya gelmistir.

e Tez izleme komitesinde yer alan iki uzman (biri tip etigi, digeri aile hekimi ve
niteliksel arastirma yontemleri dersi yiriitiiclisii) verilerimizi, analizlerimizi ve
sonuglarimizi siire¢ boyunca incelemistir. Uzmanlar, arastirmanin tiim siirecinin
kontroliinii saglarken gézden kagirmis olabilecegimiz veya iyi aciklayamadiklarimiz
konular hakkinda goriis bildirmislerdir.

o Katilimcilarin ifadeleri giivenilir ve dogru bir sekilde aktarilmis, veriler dikkatli ve

titizlikle yorumlanmustir.
3.8. Verilerin Analizi ve Yazinm

Nitel arastirmalarda veri toplama ve analizi es zamanli gergeklestirilir. Boylece her

asamadaki analiz sonraki verilerin toplanmasina katkida bulunur (Baltaci, 2019). Veri
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analizi; analiz i¢in verilerin hazirlanmasi, verilerin kodlanmasi, kodlarin bir araya getirilerek
temalara indirgenmesi ve son olarak verinin sekiller, tablolar veya bir tartisma halinde
sunulmasini i¢germektedir (Creswell, 2020). Arastirma siirecinde toplanan veriler genellikle
betimsel, igerik ve metin analizi gibi farkli ayristirma islemlerine tabii tutulur. Igerik analizi,
toplanan verilerin daha ayrintili incelenmesini ve bu verileri agiklayan kavram, kategori ve
temalara ulasilmasini gerektirir. Igerik analizinde, toplanan verilere odaklanilir; veri setinde
siklikla tekrarlanan veya katilimcinin yogun vurgu yaptigi olay ve olgulardan kodlar
cikarilir. Kodlardan kategorilere ve kategorilerden temalara gidilir. Kisaca birbirine
benzedigi ve birbiri ile iliskisi oldugu tespit edilen veriler (kodlar) belirli kavramlar
(kategoriler) ve temalar ¢ergevesinde bir araya getirilerek yorumlanir. Temalar (kategoriler)
ve kodlar lizerinden olaylarin, durumlarin ne oldugu ve insanlar tarafindan nasil

algilandiklarinin anlagilmasi amaglanir (Bal, 2016).

Arastirmamizda verilerin analizi, kayit cihazi veya yazili olarak kayda alinan
goriismelerin  ¢oztimlenerek metne aktarilmis halinin (transkripsiyonlarinin) analiz
edilmesiyle gergeklestirilmistir. Analizde Creswell ve Plano Clark’m (2017) nitel
arastirmada tliimevarim analiz basamaklarindan yararlanilmistir (Sekil 3.1) (Yiiksel,
Kizilkaya, Oztung, 2022). Ik asamada yazili goriisme kayitlari ¢alisma konusunun daha iyi
anlasilmasimi saglamak i¢in birka¢ kez okunmustur. Kayitlarin okunmasi sirasinda tiim
verilere bakilarak, arastirma fenomeniyle ilgisiz ifadeler g¢ikarilmistir. Verinin anlamli
parcalart yani metinler lizerinden katilimcilarin fenomeni (ileri derecede erken dogan
bebeklerle ilgili tibbi karar verme) nasil deneyimlediklerini anlamay1 saglayan onemli
aciklamalar, ifadeler ve climleler (kelime, kavram, climle) belirlenerek listelenmistir. Bu
anlamli veri ifadelerinden ortak ve benzer olanlar kodlar seklinde gruplandirilmasinin

ardindan kodlar arasinda birbiriyle iligkili olanlardan temalar olusturulmustur.

o Verilerin analiz Verilerin Tema ve alt
Verilerin igin Verilerin
tool tamamini temalann bulgulara
oplanmasi kodlanmasi T
hazirlanmasi ve e déniistiirilerek

dizenlenmesi
sunulmasi

Sekil 3.1. Nitel arastirmada tiimevarim analizi basamaklari
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Arastirmanin bulgular1 herhangi bir yorum yapilmadan, her bir temay1 en iyi ortaya
cikaran katilimer ifadelerine yer verilerek sunulmustur. Alintilarin sonunda katilimei

numarasi belirtilmistir.

3.9. Arastirmanin Etik Boyutu

Tez galismamiz Kocaeli Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu tarafindan onaylanmistir (Tarih: 28 Subat 2022, protokol no: GOKAEK-2021/20.07)
(Ek 5).

Calismada aydinlatilmis onam siireci takip edilmistir. Katilimcilar, ¢alisma hakkinda
ayrintili bilgilendirilmis ve kendilerine ¢alismaya iligkin soru sormalart i¢in firsat verilmistir.
Katilimeilara c¢aligmaya katilimin goniilliilik esasli oldugu, aragtirmanin herhangi bir
asamasinda gerekce goOstermeksizin caligmadan ayrilabilecekleri, arastirma sonuclarinin
bilimsel ve egitim amach kullanilabilecegi vurgulanmistir. Helsinki Bildirgesi ve Kisisel
Verilerin Korunmasi1 Kanununa uygun sekilde katilimecilarin bilgi ve verilerinin gizliligi
arastirmaci tarafindan saglanmigtir. Katilimcilara, kendileri hakkindaki higbir kisisel verinin
baskalar1 tarafindan erisilebilir olmayacagi konusunda giivence verilmistir. Katilimc1 kimligi

korunarak veriler anonim hale getirilmistir.
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4. BULGULAR

Ileri derecede erken dogan bebeklerin tedavi kararlarindaki etik konularin Tiirk saglik
sistemindeki goriiniimiinii ortaya koymay1 amagladigimiz tez ¢alismasi 3 Mart 2022 — 15
Haziran 2023 tarihleri arasinda yenidogan yogun bakim iinitesi olan bir kurumda calisan 15
yenidogan uzmani ile ylriitiilmiistiir. Bu bdlimde yenidogan uzmanlariyla derinlemesine
yapilan goriismelerden elde edilen verilerin analizi sonucunda ulasilan bulgular bes baslik

altinda ele alinmustir.

4.1. Katilimeilarin kisisel ve mesleki bilgileri

4.2. Ileri derecede erken dogan bebeklerde klinik kararlarin dayanaklar:

4.3. Ebeveynlerin ileri derecede erken dogan bebeklerle ilgili klinik kararlara katilimi
4.4. Ileri derecede erken dogan bebeklerin klinik kararlarinda karsilasilan zorluklar

4.5. Tleri derecede erken dogan bebeklerin klinik kararlarinda etik sorunlar

4.1. Katihmcilarin Kisisel ve Mesleki Bilgileri

Caligmamiza katilan 15 yenidogan uzmaninin kisisel ve mesleki bilgileri ayrintili

Tablo 4.1°de, bu bilgilerinin dagilim1 Tablo 4.2°de sunulmustur.

Yenidogan uzmanlarinin 10’u erkek, 5’1t kadindi ve yaslart 34 ila 67 arasinda
degismekteydi (ortalama 44,4 + 8,9). Katilimeilarimizin 14’1 evli, 13’1 ¢cocuk sahibiydi ve
11°i Marmara, {i¢ii I¢ Anadolu ve biri Karadeniz Bélgesinde yasamaktaydi (Tablo 4.2).

Katilimcilarimizin meslekte caligma siiresi 8 ila 43 yil arasinda (ortalama 21,2 + 8,7
yil), yenidogan uzman olarak ¢aligma stiresi 1 ila 30 yil arasinda (ortalama 9,9+7.4 yil)
degismekteydi. Katilimcilarin 14’1 yan dal uzmanlik egitimiyle, bir katilimci ise yurt disinda
aldigy sertifikanin T.C. Saglik Bakanlig: tarafindan tescil edilmesiyle yenidogan uzman
unvani aldigini bildirdi. Altis1 6zel hastanede, besi egitim arastirma hastanesinde ve dordii
tiniversite hastanesinde ¢alisan yenidogan uzmanlarinin calistiklar1 kurumda en yiiksek
yenidogan yogun bakim tinitesi agirlikli (%93) iigiincii diizeydi ve ¢ogu (%93) kurumunda
tibbi kararlarinda danigmanlik alabilecekleri etik kurul ya da etik uzmaninin bulunmadiginm

belirtti (Tablo 4.2).
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Tablo 4.1. Katilimcilarin kisisel ve mesleki bilgileri

Cocugu/ Yenidogan Kurumdaki en
Katihmer | Cinsiyet Yasadig Medeni | Varsa Calisma Uzmanhk | Calistig uzmani olarak .. A
numarasi Yas bolge durumu | sayisi Siiresi (y1l) | durumu hastane calisma siiresi yul(sek yenldogfm .
(yil) yogun bakim diizeyi
1 Kadin 45 Marmara Evli Var/ 2 20 Yan dal Egitim arastirma 12 3
2 Erkek 34 Marmara Evli Var/ 2 8 Yan dal Egitim aragtirma 1 3
3 Erkek 35 Marmara Evli Yok 12 Yan dal Egitim aragtirma 2 3
4 Kadin 39 Marmara Evli Var/ 2 15 Yan dal Ozel hastane 4 3
5 Erkek 48 I¢ Anadolu | Evli Yok 22 Yan dal Egitim aragtirma 9 3
6 Erkek 44 Marmara Evli Var/ 1 22 Yan dal Ozel hastane 14 3
7 Kadin 47 Marmara Bekar Yok 21 Yan dal Ozel hastane 11 3
8 Kadin 42 | Marmara Evli Var/ 3 18 Yan dal Ozel hastane 8 3
9 Erkek 43 Marmara Evli Var/ 3 18 Yan dal Ozel hastane 10 3
10 Erkek 52 | Marmara Evli Var/ 2 27 Yan dal Universite 8 3
11 Erkek 49 | Karadeniz Evli Var/ 3 25 Yan dal Universite 9 3
12 Erkek 50 | i¢ Anadolu | Evli Var/ 2 27 Yan dal Egitim arastirma 10 3
13 Erkek 39 Marmara Evli Var/ 2 16 Yan dal Ozel hastane 3 3
14 Erkek 47 I¢ Anadolu | Evli Var/ 1 24 Yan dal Universite 17 4
15 Kadin 67 Marmara Evli Var/ 2 43 Sertifika Universite 30 3
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Tablo 4.2. Katilimcilarin kisisel ve mesleki bilgilerinin dagilimi (N=15)

Ozellik n or mean (years) %
Cinsiyet

Kadin 5 33
Erkek 10 67
Yas 44,4 £ 8,9 (34 ila 67 arasi)
Medeni durum

Evli 14 93
Bekar 1 7
Yasadigi bolge

Marmara 11 73
I¢ Anadolu 3 20
Karadeniz 1 7
Cocuk sahibi

Olan 13 87
Olmayan 2 13
Meslekte ¢calisma siiresi (yil) 21,2 £ 8,7 (8 ila 43 arasi)
Yenidogan uzmani olarak ¢alisma siiresi (yil) 9,9 + 7,4 (1 ila 30 arasi)
Yenidogan uzmani unvaninin alinmasi

Yan dal uzmanlik egitimiyle 14 93
Yurt disindan alinan sertifikanin onaylanmasi 1 7
Calisilan kurum

Universite hastanesi 4 27
Egitim arastirma hastanesi 5 33
Ozel hastane 6 40
Kurumdaki en yiiksek YYBU diizeyi

3. Dlizey 14 93
4. Diizey 1 7
Kurumda danismanlik alinabilecek etik kurul

ya da etik uzmanumin varligi

Var 1 7
Yok 14 93

15 yenidogan uzmani ile yapilan goriismelerden elde edilen nitel verilerin tematik

analizinden Tablo 4.3’te sunulan dort baslik altindaki temalar ve alt temalar elde edilmistir.
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Tablo 4.3. Tematik analizde ortaya ¢cikan tema ve alt temalar

KLINIK KARARLARIN DAYANAKLARI
TEMA 1: Tibbi Endikasyon
ALT TEMA 1: Canlilik belirtisi
ALT TEMA 2: Geligmislik (matiirite)diizeyi
ALT TEMA 3: Hayatta kalma sansi
ALT TEMA 4: Miidahale/ tedaviye verdigi yanit
ALT TEMA 5: Yasamla bagdasabilirlik
ALT TEMA 6: Yasayabilirlik sinirt
TEMA 2: Etik Dayanaklar
ALT TEMA 1: Etik ilkeler
ALT TEMA 2: Yarar-zarar dengesi/ orantililik
ALT TEMA 3: Yasam kalitesi
TEMA 3: Bilimsel Literatiir
ALT TEMA 1: Yenidogan ders kitaplart
ALT TEMA 2: Ulusal rehber
ALT TEMA 3: Yenidogan Canlandirma Programi (NRP)
TEMA 4: Rol Modeller
ALT TEMA 1: Yenidogan uzmanlik egitimi akademisyen ve klinisyenleri
TEMA 5: Cevresel Faktorler
ALT TEMA 1: Yasam hakk
ALT TEMA 2: Yasal zorunluluk
ALT TEMA 3: Dava a¢ilma endigesi
ALT TEMA 4: Maneviyat
ALT TEMA 5: Ailenin sosyokiiltiirel durumu

EBEVEYNLERIN KLIiNiK KARARLARA KATILIMI

TEMA 1: Ebeveynlerin Klinik Kararlarda Rolii

TEMA 2: Ebeveynlerin Talepleri

TEMA 3: Ebeveynlerin Klinik Kararlara Katihmina fliskin Goriisler

KLINIK KARARLARDA KARSILASILAN ZORLUKLAR
TEMA 1: Klinik Belirsizlikler
ALT TEMA 1: Prognozun belirsizligi

ALT TEMA 2: Hatali gebelik yasi
TEMA 2: Aile Dinamikleri
ALT TEMA 1: Diisiik ekonomik gelir

ALT TEMA 2: Sosyal statii
ALT TEMA 3: Sorumluluk almaktan ka¢inma

KLINIK KARARLARDA ETiK SORUNLAR
TEMA 1: IDED Bebegin Cikarlari ile Ulusal Rehber ve Yasal Zorunluluklar Arasinda Catisma
TEMA 2: Nafile Tedaviyi/ Miidahaleyi Uygulama
TEMA 3: Kotii Haberleri iletmekten Ka¢inma
TEMA 4: Klinik Kararlarda Goriinmez Ebeveynler
TEMA 5: Manevi Yiikler
ALT TEMA 1: Vicdan
ALT TEMA 2: Duygusal zorlanma
ALT TEMA 3: Giivende olmadigini hissetme
ALT TEMA 4: Yasamin kutsalligi
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4.2. leri Derecede Erken Dogan Bebeklerde Klinik Kararlarin Dayanaklar

Goriismelerde “Ileri derecede erken dogan (ozellikle 22-25 GY arasi) bir bebek icin
tbbi karar verme siirecini nasil yiirtitiiyorsunuz?” ve “Bu bebeklerle ilgili t1bbi kararlar
vermede oncelikli olarak hangi kriterleri goz oniinde bulunduruyorsunuz?” sorulari
yonlendirilerek yenidogan uzmanlarmim IDED bebeklerin tibbi kararlarini nasil verdikleri

belirlenmeye calisilmigtir.

IDED bebeklerde tibbi kararlarin nasil verildigine iliskin yenidogan uzmanlarinin
aciklamalarinda bu kararlarin tek bir kriter dogrultusunda verilmedigi vurgulanmaistir.
Katilimcilar bebeklerin tibbi kararlarinda ¢ok fazla faktoriin etkili oldugunu belirtmislerdir.
IDED bebeklerde tibbi kararlarin dayanaklarini olusturan bu faktorler; #bbi endikasyon, etik
dayanaklar, bilimsel literatiir, rol modeller ve cevresel faktorler olmak lizere bes tema

altinda ele alinmstir.

4.2.1. Tibbi Endikasyon

Calismamiza katilan yenidogan uzmanlarmm IDED bebeklerin klinik kararlarimi
agirliklt tibbi endikasyonlarla iligkili kriterler dogrultusunda verdikleri belirlenmistir. Bu
kriterler; bebegin canlilik belirtisi, gelismislik (matiirite) diizeyi, hayatta kalma sansi,
miidahale/tedaviye verdigi yanut, yasamla bagdasabilirlik ve yasayabilirlik sinir1 olmak

lizere alt1 alt temay1 ortaya ¢ikarmustir.

Katilimcilar bebegin canlilik belirtisiyle iliskilendirilen kalp tepe atiminin ve bebegin

hareketli olmasinin, tibbi kararlarda belirleyici oldugunu belirtmislerdir.

“Bebekte canlilik belirtisi varsa, biz 36 haftaya, 40 haftaya nasil yaklasiyorsak, bu bebeklere
de oyle yaklasiyoruz. 23 hafta, 480 g bir bebek vardi. Yani bu bebek dogdugunda, kalp atimi
var, aktivitesi giizeldi. Solunumu var ama yetersizdi. Bebekte kalp atimi oldugu igin direk

entiibe edip, solunum destegi verip, yogun bakima aldik.” [K2]

“Kalp atimi olan her canli bebege biz miidahale etmek zorundayiz. Haftaya, agirliga
bakmadan kalp atimi varsa, zaten dogduklarinda nefes de aliyorlar ama nefes destegi zaten

biz vermemiz gerekiyor makine ile. O yiizden kalp atimi daha onemli. Dogdugunda bebek
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hareketli de dogmast kalp atimi oldugunun bir emaresi oluyor. O yiizden kalp atimi olan,

hareketli olan her bebege destek veriyorum.” [K3]

“Oncelikle bu haftada dogan bebeklerin cogu solunumu olmadan doguyorlar ve APGAR
degerlendirmeleri son derece diisiik olarak doguyorlar. Dolayistyla bizim ilk degerlendirme
parametremiz kalp tepe atimi oluyor. Kalp tepe atimi duyuluyorsa, ozellikle de 60'in
tistiindeyse biz yenidogandaki NRP uygulamalarimizi baslatiyoruz. Mesela daha énce birkag
bebek daha oldu béyle, 20 haftalik oldu, 21 haftalik oldu hi¢bir yagsam belirtisi yoktu. Onlart

zaten ellemiyorsunuz.” [K4]

“Cocugun canliigina gore degisiyor. APGAR’lari, hareketlerinin olmasi, refleksinin
olmasi, kalp atimlarinin, hafif solunum ¢abasinin olmasi, renginin agilmasi. Eger ¢ocuk bir
miktar canli, hareketli ise inan 22’de bile yenidogan dogum salonunda yasatmaya
calisiyoruz... 24 hafta, 600 g, tekil bebek yani dogdugunda bir miktar hareketleri, solunum
cabasi olan, kalbi kolaylikla 1007in iistiine ¢ikan bir bebekti. O yiizden canlandirmaya
devam ettik, entiibe ettik. Entiibe halde yogun bakima aldik, ventilatore bagladik...” [K5]

“Anne karmindan ¢iktiktan sonra eger canlilik belirtisi varsa, o kadar kiigiik bebegin sadece
kalp atimi oluyor. Hareket etmesini, nefes alip vermesini beklemiyorum. Icerden ¢iktiginda
da eger bir kalp atisi varsa, ona tam restisitasyon yapiyorum. 22 hafta 3 giinliik bir ¢ocuk
vardi. Baktim kalbi 80 atvyor, 100 atiyor, 120 atiyor. Orda yani hi¢hbir sey yapmadan diger
cocuklar gibi agresif resiisitasyona baslyyorum hemen... Bizde biitiin yenidogan
kongrelerinde yasayabilirlik sinir, 22 hafta 400 g ama yasam belirtisi gosteren bebek resiite
edilir diye anlatiyoruz maalesef.” [K6]

“Baktigimizda bebegin dolasimi iyiyse, APGAR degerlendirmesi yapiyoruz, dolasimi,
hareketli bir sey varsa miidahale ediyoruz. Ama o bebegin bulgular: dogdugunda hi¢cbir kalp
atimi yok, nefes almiyor, APGAR "1 ¢ok diisiik, 4, 6 ve ¢oktan oldiigiinii gosteriyorsa bize
bulgu, hi¢ dokunmuyoruz. Yani o an orda hemen degerlendirip o anlik karar veriyoruz.
Rengi, refleksleri, dolasimi, o an parametreler beyninizde otomatik devreye giriyor. Bebegi
gordiigiimiizde aninda degerlendirip karar veriyoruz. Zaten 10 dakika, 15 dakika bir siire
tamyoruz. O anda eger donerse bebek yasama tutunuyorsa, tutunuyor. Tutunmazsa

birakiyoruz, ¢ok uzatmiyoruz.” [K7]
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“A¢ik¢ast yasam belirtisi olan, kalp tepe atimi olan her yeni dogan icin gerekli olan tiim
miidahaleleri yapryoruz. Burada 400 g gibi bir sumir olsa da ¢cok agirligini da gozetmiyoruz.

Sonugta canlilik belirtisi olan tiim bebeklere miidahale ediyoruz.” |[K10]

“Canlilik belirtisi onemli. Bu gosterge i¢in kalp tepe atimini baz alryorum. 350 g yasayan
bebegim oldu, kanamaya bagh sekeli olsa da yasiyor. Kalp tepe atimi aliyorsaniz,

canlandirmaya bashyorsunuz...” [K13]

Baz1 katilimcilar bebekle ilgili tibbi kararlari verirken bebegin dogum haftas1 ve
kilosuyla iligkilendirilen bebegin gelismislik (matiirite) diizeyini degerlendirdigini ifade

etmislerdir.

“...hem matiiritesi iyi hem aktif agliyor ve bir yasam bulgusu varsa canlandirma yapmam
diyemiyorum, yani yaparim. O 23 hafta diye bize soylenen, hakikaten fiziksel matiiritesi

kétiiyse, ikinci, tigiincii adimda sonlandwrdigimiz oluyor.” [K2]

“Cok asirt immatiir ve kiiciik olanlarda, zaten ayirt ediliyor onlar yani 200 g, 300 g’'lik
bebekler; bir kere karsilagmistim. 23 haftalik diye haber edilmisti, 180 g dogmustu o bebek.
Cok kiiciik dogdu yani. Onun aktivitesi de vardi. Ama sonra ex oldu zaten ¢ok ¢cabuk.” [K3]

“... bir bebek 19 haftalikti, o da immatiirdii, ona ¢ok miidahale edemedim. Zaten saniyeler
icinde dogdu. Ya aslinda etmedik degil de ettik ama efektif bir sekilde ¢ok cevap alamadik,
oyle soyleyeyim.” [K8]

“Benim kriterlerim daha ¢ok ¢ocugun geligim olarak hangi asamada oldugu benim igin
onemli. Dedigim gibi eger ¢cocugun haftasi iyiyse, sadece kilo ile ilgili problemi varsa ya da
kilosu iyiyse yine de sans tamnabilir bence. Akcigerlerin geligimi, kardiyak gelisim, diger
sistemlerin gelisimi ve noro gelisim de tabii 6nemli. Tiim bunlar birlikte degerlendirilmeli.”

[K11]

Yenidogan uzmanlarinin ¢ogu bebekle ilgili tibbi kararlarda bebegin hayatta kalma
sansi, bebegin miidahale/ tedaviye verdigi yanit, yasamla bagdasabilirlik ve yasayabilirlik
stnirt gibi faktorleri de dikkate aldiklarini bildirmislerdir.

“...ama gri zone olan yasama sumirinda olanlar var yani yasama sansi diistik bebekler var.

Mesela 23 hafta, 24 haftadan sonra yasama sanst biraz daha yiiksek olan bebekler var. Bunu
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bilerek yaklasiyoruz genel olarak. 24 haftaya kadar, 22-24 hafta aras: diyelim tedavisini

planla ama bunlarin yasam oranlar: diisiik kaybedersen de iiziilme...” [K1]

“Bebegin yasam umudu olup olmadigr degerlendirilmeli. Mesela diyelim ki ¢ocuk dogdu,
300 g ve ¢cocugun kalp tepe atimi tek tiik alintyor. Simdi bu ¢cocugu entiibe etmek, pozitif kalp
masaji  yapmak, adrenalin vermek, mekanik ventilatére baglamak... Cocugun
yvasamayacagini bile bile ¢ogu seyi yapmak, beyhude bir ¢cabadir. Eger ¢ocugun yasama
umudu sifirsa bence belki temel yasam destegi saglamak disinda invaziv girigimler
vapilmasindan kaginilmali. Yenidogan uzmani bunu degerlendirip eger ¢ocugun yasama
ihtimali %1, %ol bile varsa yasam destegi saglamali diye diigiiniiyorum. Ama yoksa bu

gocuga eziyet niye ¢ektiriyoruz?” [K11]

“Belli bir miidahale sekliniz var, siireniz var, onlart uyguluyorsunuz. Sonucunda zaten bebek
tutunuyorsa yasama, devam ediyorsunuz. Tutunmuyorsa da gereken yapilmis oluyor yani.

Burada onemli olan bebek ne yanit verecek?” |K7]

“Bebege her zaman bir sans taminmall ve ilk miidahale yapilmali. Ama ilerleyen siirecte

bebegin tedaviye verdigi yanita ve komplikasyonlara gére yeni bir yol haritasi belirlenmeli.”

[K10]

“...az ¢ok biliyorsunuz onceki tecriibeleriniz var, zaten kitaben de biliyorsunuz. Bu bebek
vasamla bagdasmiyor, ex olacak. Ciinkii 24 hafta alti yasamla bagdagsmiyor. 22 haftalik,
yaklasik 450 g bir vakam oldu. Sabah dogmugstu bebek. Bu bebegin kalp tepe atimi yoktu,
solunumu hi¢ yoktu. Miidahale etmedim, ettirmedim, ex kabul ettik.” |K4]

“Tibbi prognoz fark: yaratir. Hangisinin yasamla bagdasabilirligi daha fazla, mortalite ve
morbidite orant daha azsa oncelik onun olmalidir. Yani kiigiik biiyiik bebekten ziyade
vasamla bagdagabilirligi onemlidir. Trizomi 13 tiir, anensefalidir bunlar yasamla
bagdasmaz, resiisitasyon endikasyonu yoktur ama bazen aile ¢ok israr ettiginde ilk
miidahaleyi yapip yogun bakima aldigimiz olmuyor degil. Siiregte arrest gelistiginde ¢ok
agresif miidahale etmiyoruz.” [K10]

“...26 haftada ama hayatla bagdasmiyordur, birakilabilinir. Her ¢ocugun bence ozel yani
su olamaz. ‘Kardesim 22 haftamin altina dokunmayacaksiniz, 400 g altina

dokunmayacaksiniz.” Oyle bir seyi kabul etmiyorum.” [K13]
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“Ornegin yasamla bagdasmayan anensefaliler var. Yasamla bagdasmayan bu anomalilerde
de arrest oldugunda canlandirma yapmiyoruz. Ama kayitlarda ya da aileye karsi biz sizin
cocugunuzu canlandirmadik, kalp masaji yapmadik demiyoruz yani iste agrisint durdurup,

olmesini bekliyoruz.” [K14]

“22 haftamin alti tiim diinyada yasamaz diye kabul ediliyor. Hafta onemli... Ben su ana
kadar 23 haftamin altinda olup da yasayan bebek gormedim. Tiirkiye 'de yasayan var mi ben
hi¢ duymadim. 22 haftalik, 425 g olsayd: ya da 22+5 ya da 23 hafta olsaydi 425 g yani bu
cocuga ¢ok yasam destegi vermez daha dogrusu ileri yasam destegi vermem, ¢ok gercekgi
oldugunu diisiinmiiyorum. Hani sadece akintiya karsi bir kiirek ¢cekmek diye diisiintiyorum.”

[K11]

“22, 23 hafta pek yasayan gérmedim ben. 23 haftadan sonra daha fazla yasama ihtimali
oldugu i¢in 23 hafta ve iizerinde farkli oluyor. Onlara her seyi yapryoruz biz ama 23 haftanin
altinda 22, 21, 20 hafta olursa onlara ileri diizey uygulamalari yapmiyoruz. Temel
canlandirma prosediirlerini uyguluyoruz. 25 hafta dogup, 550 g dogup ama yasayan
cocuklar oldu yani az da olsa.” [K12]

Az sayida katilimer IDED bebeklerin tibbi kararlarinda yasayabilirlik sinirini dikkate

almadigin1 veya yasayabilirlik sinirma iliskin ¢ekincelerini dile getirmistir.

“Biitiin restisitasyonu yapryoruz. Dogduktan sonra diger bebeklere nasil davraniyorsak
aslinda onlara da oyle davraniyoruz. 22 hafta da olsa, 23 hafta da olsa, 400 g, 500 g, 300 g
neyse mutlaka restisitasyonunu yapiyoruz onun. A¢ikgasi ¢ok 22. hafta diye takilmiyoruz.”

[K6]

“...viabilite karar1 bence ¢ocuga gore ozel. Cocuk doguyor, 600 g pelte gibi sifir spontan
solunum, 30 tane anomalisi var, birakabilirsiniz belki. Onun disinda ¢ocuk doguyor 300 g
ama ¢ocuk canavar gibi. Stnir yok iste bence. 22 hafta ¢ocuk da bence canlandirmaya tabii

tutulabilir.” [K13]

“22-24 arasi grey zone iste belirsiz olan alan. Benim fikrimi soruyorsaniz, bu haftanin altint

canlandirmayn diyecegim ama haftasindan yiizde yiiz emin olamiyoruz bazen. Son adet
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tarihini dogru olarak bilmeyebilir kadmn... 22 haftanmn iizerinde oldugundan emin olmam

lazim, o zaman bir seyler yapabilirim yani.” [K14]

4.2.2. Etik Dayanaklar

Yenidogan uzmanlarmin IDED bebeklerin klinik kararlarinda etik dayanaklari etik
ilkeler, yarar-zarar dengesi (orantililik) ve yasam kalitesi olarak ii¢ alt temada ele

alimustir.

Calisma katilimcilarimiz, klinik kararlart nasil verdigini #ip etigi ilkelerinden

yararlilik, zarar vermeme ve adalet ilkesiyle iliskilendirerek agiklamislardir.

“Bebege miidahale yapiyoruz ama c¢ok ellemiyoruz, daha ¢ok gozlemliyoruz, zarar
vermemeye ¢alisiyoruz. Tedavilerin bir, iki, ii¢, dort ve besinci kademesi icin diigiin. Bu
bebekler sadece atryorum iigiincii kademeye kadar kaldirabilir, bir iistiinii kaldiramaz zaten.
Yani iyilesecegi varsa sen oldiiriirsiin orda. Ciinkii agresiflik bu bebeklerde senin kendi

elinle 6liimiine neden olabilir.” [K1]

“Bebeklere ilk dogdugunda agresif degil nazik miimkiin oldugunca. Gerekli miidahaleleri
zamanminda yapmaksa evet yapmak lazim ama miimkiin oldugunca nazik, koruyucu yani ince
kartlabilir cam gibi davranmak lazim. Ama kétiilestigi zaman da arrest olunca da bence 24

hafta altina CPR yapilmamasi dogru olabilir.” [K3]

“Mesela ayni anda iki bebek dogdu. Biri miad, digeri erken dogmus. Miad dogumun da
oksijen ve ventilasyon ihtiyact var. Yogun bakimda yer sikintimiz var. Gergi illaki bir 1sitic
altimiz agik olur, ambularsiniz, beklersiniz falan ama erken dogan bebegi ambulamak da
stkinti, kanatirsiniz zaten. Miad dogumu sevk etme sansimda yoksa béyle bir durumda tabii
ki miad tercih ederim. Ben kiigiik bebegi iki, ii¢ saat yasayacak, yasamayacak beklersem,
digeri daha ciddi sikintiya girecek ve onun yagsam ihtimali ¢ok ¢ok yiiksek. Yani miad bebegi
bir giinliik ventilasyon destegi bile toparlar, sapasaglam tabucu edebilirsiniz. O noktada
zaten tercih etmeniz gereken o anlik size sonucu daha ¢abuk alabileceginiz ve yasam ihtimali
yiiksek olani tercih etmektir. Yogun bakim kaynaklarimi etkili kullanmak zorundayiz

clinkii...” [K4]

56



“Ulkemizin yogun bakim yatagi kisith yani onu daha faydali baska bir bebege
kullanabilecekken, fayda saglamayacak bebekle doldurmak ¢ok mantikli gelmiyor. Bu
sekilde bir durumla karsilasirsam, mecbur kalirsam yatagi ise yarayacak olana vermek

isterim.” [K6]

“Yani, nihayet devletin imkanlarini kullaniyorsunuz. Yani bu imkanlar bagskasi igin
kullanilabilirdi. Binlerce TL para harciyorsunuz, sey olarak. Ama biz bunun sonug
vermeyecegini asagi yukart daha dogrusu kesin olarak gériiyorsunuz yani ¢ocuk 22. gebelik
haftasinda. 23 e bile gelmemis. Yani, bu durumda bos yere ugrasmak, devletin imkanlarin

da ¢ar¢ur etmek olur.” [K11]

Bazi katilimcilar IDED bebeklerin tibbi kararlarinda yarar-zarar dengesi/ orantililik

ilkesini dikkate aldiklarini belirtmislerdir.

“Kar ve zarar iliskisi her zaman diisiiniilerek bebege tedavisini planla... O yiizden biz
miidahale yapiyoruz ama c¢ocugu c¢ok ellemiyoruz. Daha ¢ok goézlemliyoruz ve zarar
vermemeye ¢alistyoruz. Yani nazik yaklasimim, zarar vermeme yaklasimim geregi olacaktir.

Ctinkii agresiflik bu ¢cocuklarda senin kendi elinle 6liimiine neden olabilir.” [K1]

Yenidogan uzmanlar1 bebeklerin tibbi kararlarinda bebegin kisa ve uzun vadede
yasayabilecegi olas1 komplikasyonlari, morbidite durumunu, bebegin ve ailenin katlanmak
zorunda kalacagi agri ve acty1 dikkate aldiklarini belirterek yasam kalitesine atifta

bulunmuslardir.

“Bebege miidahale etmek hekim acisindan rahatlik oluyor, yapacagimi yaptim diyor. Ama
bebegin yasami belki de hani en fazla 10 giin, bilemedin bir hafta bebek bir siirii
asamalardan gecmis oluyor. Damar yollart aciliyor, o kiivezin iginde kaliyor, bebek act
¢ekiyor. En onemlisi bebek icin yorucu oluyor yani sonunda kaybedecegini ¢ok biiyiik

ihtimalle bildigin bebek act ¢ekmis oluyor.” [K2]

“Yasam kalitesi acisindan degerlendirilmesi gerekir. Cogu 24 ’iin altinda dogan bebek zaten
etkilenmis olarak biiyiiyor. Gri alandaki bu bebeklere gereksiz yere yaptigimiz miidahaleleri

diisiinmek, ne kadar faydali olacak? Yaptigimiz miidahale sekel birakacak mi? Evet bebek
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eziyet gorecekse ve sonrasinda aci ¢ekecek, hep destekli biiyiiyecekse ve birine muhtag

sekilde yasayacaksa tedavi edip etmemeyi ciddi manada diisiinmek gerekir...” [K4]

“22-23 haftaliginda tabii ki sekel orant digerlerine gore daha fazla oldugu i¢in karsimiza
daha ¢ok ellemeden kalsin o zaman, ¢ok resiite etmeyelim diye ¢ikiyor. Ama birakin 22-23 i,
23-24 haftaliklarin bile ¢ok ciddi norolojik sekelleri, gérmeyle, duymayla, bilissel zekayla
ilgili sekelleri oluyor. Yani bu ¢ocuklarda eger ciddi beyinle ilgili bir hasar diistiniiyorsak,
cocuk 22 haftada olsa 25 haftalik da olsa karar vermek, asil orda zorlasiyor. Ozellikle ciddi
beyin kanamalarinda veya hidrosefalide geri donmesi ¢ok kolay ve miimkiin olmuyor, ¢ok
ciddi norolojik sekelleri oluyor. Bu ¢ocuk yasarsa da ailenin eline verdigin zaman kendine
vetebilecek bir ¢cocuk mu diye karar vermek gerekiyor. Eger kendine yetemeyecek sekelli bir
cocuk kalacaksa ilk primer resiisitasyonda degil ama ondan sonraki restisitasyonlarda o
kadar can harag bir sekilde ¢calisiimiyor olabilir diye diistiniiyorum. Her ¢ocuk i¢in gegerli
ama 22-23 haftaliginda tabii sekel orant digerlerine gére daha fazla oldugu i¢in o yiizden
bunlarin karsimiza daha ¢ok ellemeden kalsin o zaman, ¢ok resiite etmeyelim diye ¢ikiyor.”

[K6]

“Bebek erken dogdugu icin de biitiin organlari gelismemis oluyor. Geligsmedigi i¢in sen ne
kadar digsardan miidahale edersen et o bebek bir gsekilde sekelli olabiliyor. Zaten
venidoganin basarisi ne kadar az sekel, o kadar basarilidir yoksa herkes bakar bebeklere.
Senin yasam oramn yiiksek, sekel oranmin diisiikse basarilisindir. Ama 25 haftanin altinda
dogan bebekler dedigim gibi en az %50, %601 sekelli oluyor bir sekilde. Ya beyni kaniyor
va CP oluyor bir sekilde ya da sepsis, organ yetmezligine giriyor. Bir sekilde sakatlik kalryor
vani bu bebeklerde.” [K9]

“Birincisi, cocuga eziyet. Ikincisi, aileye de... Onlar su an farkinda degil ama sonugta siire¢
vipratict ve sonug ¢ok belirsiz. Bu bebeklerin tedavisinde fazla israrct olmamak gerekir.”

[K14]
4.2.3. Bilimsel Literatiir

Yenidogan uzmanlari IDED bebeklere tibbi miidahaleleri yenidogan ders kitaplart,
Yenidogan Canlandirma Programi (NRP) ve ulusal rehber olmak lizere ii¢ alt temadan

olusan bilimsel literatiir dogrultusunda uyguladiklarini ifade etmislerdir.
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“Normalde bizim ana kitaplarimiz var, yenidogan ders kitaplar: var. Bu ana kitaplarda
sovle bir sey yaziyor. 24 haftanin iizeri zaten her haliikarda miidahale zaten zorunluluktur
diyor. 22 ila 24 hafta arasinda, bu Amerika kriterleri i¢in, 22-24 hafta arasinda ailenin
karart ile dokunmak, 22 haftanmin altina dokunmayin, hatta dokunmak sug¢ gibi istismara
giriyor diye hatirlyyorum. O kisimdan tam emin degilim. Tabii 24 hafta itizerine zaten herkes

miidahale ediyor.” [K3]

“Kitap ne diyorsa yaparsan yasal yonden de kurtulmus oluyorsun. Ciinkii hi¢hir bilirkisi ya
da hi¢bir mahkeme, kardegim kitap bunu diyormus, sende bunu yapmissin diye sana bir sey

vapmaz.” [K13]

“Bizim Tiirkiye'de uyguladigimiz ve Avrupa ile uyumlu olan bu Neonatal Canlandirma
Programlarinda da canlandirma stiresi 15 dakika civar: gibi duruyor aslhinda. 15 dakikadan
fazla miidahale etmene ragmen yanit alamiyorsan resiisitasyonu birakabilirsin der. Bunu

baz alryorum elbette.” [K2]

“Yenidogan canlandirma NRP 'de soyle diyor. Orda bir hafta araligi veriyor, ka¢? herhalde
23 miiydii? Yani 23, ¢ocugun durumuna gore aileyle konusulup onun alti direkt birakilir,
onun tistiinde ¢ocugun canliligi eger mevcut ise cevabr mevcut ise yasatilmaya ¢aligilir gibi

bir sey var zaten.” [K5]

Yenidogan uzmanlarinin ¢ogu ulusal rehber Tiirk Neonatoloji Dernegi tarafindan
hazirlanan Dogum Salonu Yénetimi Rehberi dogrultusunda IDED bebeklerin tibbi
kararlarin1 verdiklerini belirtmislerdir. Bazi yenidogan uzmanlar1 bu rehberde IDED
bebeklerle ilgili kriterlerin net olmadigina bazilar1 da mevzuatin rehber lizerindeki etkisine

dikkat gekmislerdir.

“Tiirk Neonatoloji Dernegi bu ¢ok diistik dogum agirlikli bebekler i¢cin yasam oranlarini
belirterek bize veriyor. Iste yasama sansi olanlar, yasama sanst daha diisiik olanlar, gri zone
bebekler. Her yenidogan icin belirli yapilmasi gereken tedaviler var ama bunlar arasinda

yvapmaywm kismi yok. Gri zone bebege miidahale etme demezler...” [K]]

“Dogum  Salonu Yonetimi Rehberindeki uygulama gayet mantikli ve giizel.

Uygulamalarimda bu rehberi géz ontinde bulunduruyorum.” [K5]
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“Tiirk Neonatoloji Dernegi rehberi var ama dernegin de yapacagi pek bir sey yok aslinda.
Ctinkii soyle bu defa herhangi bir dava konusunda hekim diyor ki, ben dernegi baz aldim.
Aile de diyor ki, mesela ben canlandirilmasint istemiyordum veya istiyordum. O yiizden
kimileri ¢ogu zaman dernegi referans gosterme egiliminde. Dernekte bu yiizden biraz boyle
iki ucunu agik birakmak istemisler mecbur. Ciinkii yasalarla desteklenmedigimiz siirece,
dernegin de eli kolu bagli... Dernek protokollerinde bebege miidahale edersin der. Tamam
bana gére yanlis olabilir ama ben yanlistir diye dernek protokoliinden ¢ikmiyorum ki. 22
hafta ve canlilik belirtisi var yani icimden keske etmesek diyorum ama ediyorum mecbur.

Sonucgta bir rehber var ve ona uygun davranmak durumundayiz.” [K2]

“Bizim dernegin rehberinde ne olursa olsun canlandir, tedaviye devam et der. Yani aslhinda

bu bize uyar: niteligindedir. Yasal yonlendirme yapar, mecburen baz almak zorundayiz.’

[K12]
4.2.4. Rol Modeller

Az sayida katilimc1 yenidogan uzmanlik egitimi akademisyen ve klinisyenlerinden
benimsedikleri sdylem ve davranislarin, IDED bebeklerle ilgili verdikleri klinik kararlar:

yonlendirdigine isaret etmislerdir.
“Hig hi¢bir hocamizda bize hani ‘su bebege miidahale etmeyin asla’ demedi.” [K1]

“... hocalarimizdan ogrendiklerimiz var. Bir de hep giivendigim bir hocamin sézii var. ‘Bir

annenin goziine bakin, anne ne diyor iyi dinleyin’ derdi.” [K4]

“Hocalarimizdan ogrendiklerimizin ve bunca yulik deneyimlerimizin etkisi var bu

kararlarda.” [K10]
4.2.5. Cevresel Faktorler

Yenidogan uzmanlarmin IDED bebeklerin tibbi kararlarinda cevresel faktdrlerle
iliskilendirilen bes alt temanin (yasam hakki, yasal zorunluluk, dava edilme endisesi,
maneviyat ve ailenin sosyokiiltiirel durumu) etkili oldugu belirlenmistir. Bebegin yasam

hakki bu bebeklerin klinik kararlarina dayanak olusturan ¢evresel faktdrlerden biridir.
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“Oncelikli olarak bebegin yasam hakkim degerlendiriyorum. Ya yasarsa ya yasarsa diye.

Soz sahibi olmayan bir canli, sz soyleyemeyecek bir canli ama yasam hakki olan bir canli.”

[K4]

“...baslangicta bebege negatif hichir zaman yanasmayiz. Yani biz bu bebegi yasatacagiz
diye baslyoruz. 24 haftalik bir bebek dogdu. Dogar dogmaz baktigimiz tetkikinde, kafa ici
kanama vardi. Aile ben bu bebegi istemiyorum ellemeyin dedi. Ama bebek canlilik belirtisi
olan bir bebek. Yok dediler, biz bu bebegi alip bir bakim evine verelim. Cok ileri tetkik ve
tedaviye girmeyin dediler. Elbette bebegi birakamazdik, yapacagimizi yaptik ama gene de
miimkiin oldugu kadar minimal ellemeyle gittik o bebege. Agresif yaklasmadik, hi¢ sorun
olmadi. Su anda bebek lise birde. Sadece ayagini hafif siiriiyor diyor baba. Goériisiiyoruz
hala. Ama aile ilk haftalarda gelmedi bile gérmeye. Sakat bir bebek istemiyorlar, yasamimiz
¢ok etkilenecek diyorlardr ama sonu ¢ok giizel bitti. Boyle 22, 23 haftalik orneklerde
olabilir; aileler istemiyor olabilir. Ama dedigim gibi biz devamli bebegi yasatmak
zorundayiz. Bebegin hakkidir bu yani ben annenin “Hayir bu bebek yasamasin” soziinii

hekimlige uygun bulmuyorum.” [K15]

Katilimcilar belirli bir yasal diizenlemeye atifta bulunmadan genel olarak yasal
zorunluluk nedeniyle IDED bebeklere miidahale etmek zorunda kalindigmna dikkat
¢cekmiglerdir.

“Onceki tecriibeleriniz var, bebegin yasamayacagin bilivorsunuz. Ex olacak ama yasal
olarak benim ona miidahale etmem gerekiyor. Olayin vicdani kismini diisiinme hakkim o
noktadan sonra kalmiyor. Yasamla bagdasan bir bebekmis gibi o bebege miidahale etmek

zorundasiniz.” [K4]

“Bizim yasal olarak aile dokunmayin ¢cocuguma dese, onu bile yapma hakkimiz yok aslinda.
Yasal olarak elimiz, kolumuz bagh yani. Gideyim de ¢ocugun solunum cihazint kapatayim
gibi bir sey yok orada. Soyle ki 22 hafta yasayabilirlik siniri, bizim kanunumuzda hafta,
mafta yok. Yagsam belirtisi gosteren diyor. 20 haftalik mik dedi dese annesi normalde, mik

basimizi belaya sokar yani.” [K6]

Cogu yenidogan uzmani bebek i¢in endike olmayan tedavi ve miidahaleleri dava

edilme endisesi nedeniyle bebege uygulamak zorunda kaldiklarini ifade etmislerdir.
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“dile o an orda tamam diye imza atsa bile sonra vicdan azabi duyup, gidip sizi mahkemeye
veriyor. Erken dogan bir bebegi zorla canlandirdik, her seyini yaptik, sonuna kadar
miicadele ettik. Cocuk yasadi ama sakat kaldi. Sonra aile sakat kaldig: icin dava acti. Yani
Tiirkiye'de aileler, miidahale ettigin halde seni mahkemeye veriyorsa miidahale etmezsen
neler olur bilemem artik. Tiirkiye sartlarinda zaten bizi ¢ok fazla koruyan bir sey yok. Yurt

disinda daha net kurallari var...” [K1]

“...bebek kaybedildi ama aileye resiite etmedik demiyoruz. Aileye, biz elimizden geleni
vaptik ama doénmedi diyoruz, korkudan... Aile imza bile vermis olsa doktor bana béyle
anlatmadi, bana agik agik anlatmadi, tamam tehlikeli oldugu yaziyordu ama bu kadar hayati

tehlike oldugunu anlamadim deyip dava ediyor.” [K2]

“Yasada bosluklar var. Bosluklar olmasinin yaninda da herkes hekime karsi zaten bilenik
ve karsi taraf, paranin pesinde. Avukatlar aileleri de bu yénde yonlendirebiliyor. Bu yiizden
hekim de vicdanini térpiileyip, ne olursa olsun ben yapacagimi yapayim diyor. Basima bir

is gelmesin. Yani resiisitasyonlar... Ameliyatlar...” [K4]

“Tabi her hareketimize, her manevramizda mutlaka yasal kaygi giidiiyoruz. Giitmez miyiz?

O bizi ¢ok etkiliyor, yasal kaygi...” [K7]

“Yenidoganlara ozel bir diizenleme yok. Sonug itibari ile nefes alan bir insanin
canlandirilmadig noktada doktorun suglu olacagini soyliiyorlar. Bende duydum yasam
hakki falan, kanun kuralini bilmiyorum, ona bakmak lazim. Gériis sorsunlar, Yargitay'a bir
yere. Benim duydugum kulaktan dolma. Nefes alan, kalbi atan canliyir sonuna kadar
desteklemek zorundasin. Eger aile dava agarsa, su¢lu bulunursun diyorlar. Bu bilgi
nedeniyle de hepimiz korkuyoruz. Ciinkii bu noktada ailenin kararindan ziyade hukuki

vaklagimlar 6n plana ¢ikiyor.” [K14]

“En kiigiik canlilik belirtisi olan bebege miidahale etme zorunluluguna bagl olarak aile
istegi ile tahliyesi yapilan oziirlii ¢ocuklarda bile miidahale etmek zorunda kaliyoruz.
Basimiza geldi. Kadin, 18 haftalik, 300 g, anne karninda ozrii tespit edilmis bebegine tahliye
karart vermis. Bebek ilagla dogurtuldugunda birisi kalp atimi gérmiis, acilen yenidoganciyt
cagirin. Yani gidip resiite etmek zorunda kaltyorsun, hi¢chir sey olmayacagin bilerek. Ustelik

aile zaten bebegi istememis, tahliye etmis yani yasarsa zaten yiizde yiiz spastik bir bebek
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olur. Yani swrf yasal korku bize bunu yaptirtyor. Gaipten bir ses duydum mik dedi ya da birisi
gogiis bolgesinde titresim gordii, aaa bunun kalbi atryor dediyse aksini kanitlayana kadar

siz onu restite etmek zorundasiniz.” [K11]

Sadece bir katilimer ¢ogu katilimer tarafindan vurgulanan dava agilma sonucunda
cezalandirilma endisesinin gergek¢i olmadigini ifade etmistir. “Sizin ya da bir
meslektasimzin daha once IDED bebeklerle ilgili dava edilme durumu oldu mu?” sorusunu
yonlendirdigimiz katilimcilarimizdan biri kendisine, digeri bir meslektagina dava agildigini
belirtmistir. Bebegin engelli kalmasi nedeniyle agilan iki davada hekimlerin ceza almadiklari

bildirilmistir.

“Kitap ne diyorsa yaparsan yasal yonden de kurtulmus oluyorsun. Ciinkii hi¢hir bilirkisi ya
da hi¢bir mahkeme, kardesim kitap bunu diyormus, sende bunu yapmissin diye sana hesap
sormaz. Yasa aslinda tibbi nosyon. Yoksa yasa, kardegim sen bunu niye boyle yaptin diyemez
ki. Yasa bundan baska bir sey soyleyemez yani. Biz gereginden fazla korkuyoruz bence. Bir
surii sagma sapan davalar geliyor, gidiyor. Bilirkisilik yapryoruz, ben bugiine kadar boyle
bir seyden dolay: ceza almis bir doktorda gormedim agik¢asi.” [K13]

IDED bebeklerin miidahale ve tedavi kararlarinda maneviyatla iliskilendirilen
vicdanin, inan¢ ve umut gibi duygularin etkili oldugu ve bunlarin siklikla yenidogan

uzmanlarini bebege miidahale ve bebegi tedavi etme yoniinde yonlendirdigi belirlenmistir.

“...tabii bir canlimin yasama devam etmesine siz karar veriyorsunuz gibi oluyor ama su var
ki o karari aslinda siz almiyorsunuz, aradasiniz, siz vermiyorsunuz. O karart veren bir gii¢
var, siz sadece o giiciin bir elisiniz, bir ayagisiniz, bir aracisiniz yani. Hani evet yasayi
hepimiz diisiiniiyoruz oncelikli olarak ama bir taraftan da vicdaninizi yokluyorsunuz. Ben
orada mecburen miidahale etmek zorunda kaldim. Biraz burada vicdamim da tetikledi bu
bebek icin gibi diisiiniiyorum. Bu nedenle gen¢ arkadaslara hep onu soylerim. Oncelikle
camniz, i¢iniz ne istiyor onu bir degerlendirin, vicdaniniz neyi kaldiracak. Bir de kendinize
,

vapilmasini istemediginiz hicbir seyi kimsenin ne ¢ocuguna yapin ne anne babasina yapin.’

[K4]

“Biz duygusal bir toplumuz, yasama inanan bir toplumuz. O yiizden duygularimizia da

hareket ediyoruz biraz. Bazen onlar ige yariyor, bazen yariyor gercekten. Boyle olaya
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mantiksal, iste algoritmayla yaklasan bir toplum degiliz biz. Bir yandan inanglarini
kaybetmeden, bir yandan da realiteyi unutmadan bu yolda tash, dikenli bir yol diyorum
birlikte yiiriiyoruz. Realiteler sunlar, sunlar, sunlar; alip kenarda tutalim ama biz buna
inaniyoruz, bebege inantyoruz. Ve basardiginizda, bunu yasadiktan sonra daha ¢ok yasama

inanmaya baslhyorsunuz. Ve miidahaleye, yasama, tedbir almaya daha ¢ok inanmaya

basladim tabi ki...” [K7]

“Hem hemgsire hamimlarin hem hekimlerin yaklasimlar: biraz daha duygusal baglar
olusturabiliyor prematiirelerde, ileri prematiirelerde. O yiizden ¢ocuklarin takibinde inanin
herkes ¢ok hassas davraniyor. Bebegi yasatmak igin ne yapilmasi gerekiyorsa yapryorum.

Aksi olani vicdanima ters ciinkii...” |KS]

“Ayrica bebegi birakamuvyorsunuz da hem vicdanen hem yasal olarak hem de ailenin umudu
bir sekilde devam etmenize neden oluyor tabii... Bir yandan yasalar, bir yandan rehber, bir

vandan aile, bir yandan da vicdanniz sizi kiskaca almus gibi...” [K10]

“Zaten rehber demese bile vicdani yiikiimliliigii var. Siz ¢ocukta canlilik belirtisi
gordiigiiniiz zaman ya arkadasim bu 23 hafta zaten yasamasint beklemiyoruz deyip orad

birakmiyorsunuz. Vicdana ters sonugta.” |K13]

Yenidogan uzmanlarinin klinik kararlarii maneviyatla iliskilendirilen yasamin
kutsalligi inancinin da etkiledigi belirlenmistir. Bazi katilimeilar tiim bebekler i¢in biitlin

tibbi imkanlarin kullanilarak sonuna kadar miidahale yapilmas1 gerektigini savunmustur.

“Ben bu bebeklerde sansimi denemek isterim. Ciinkii her canlimin bir sansa ihtiyact vardir
bu konuda diye diisiiniiyorum. Eger buna ben vesile olacaksam, araci olacaksam, bebegin
vasamasina, yasama hakkinin devamina miidahale ederim diyorum. Her canlinin buna hakki
var bence yani ¢igekti, bocekti, kustu, her canlimin buna hakki var. Bu bebege miidahale

etmesem olur mu kismi biraz benim aklimi zorluyor.” [K1]

Yenidogan uzmanlarindan ikisi IDED bebeklere yapilacak tibbi miidahalelerde

ailenin sosyokiiltiirel durumunun belirleyici oldugunu belirtmislerdir.
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“...bu bebek icinde bu durum soz konusuydu ve ailenin hi¢ erkek ¢ocugu olmamasi, bebegin
cok istenmesi, bir agsiret ailesi olmasi gibi faktorler de isin icinde vardi. Bu faktorler en

sonuna kadar bebege tiim uygulamalar: fazlasiyla yapmamiza neden oldu.” | K9]

“...bu bebegin babasi siyasi olarak olduk¢a niifuslu biriydi. Evet bebegin yasama sansinin
az oldugunu biliyordu ama yine de en iist miidahaleyi istiyordu. Ailenin sosyal statiisii ve

cocuk i¢cin her seyi istemeleri, tiim ileri tedavileri yapmamizi gerektirdi.” [K11]

4.3. Ebeveynlerin Ileri Derecede Erken Dogan Bebeklerle Tlgili Klinik Kararlara
Katilim

Yenidogan uzmanlarina IDED (6zellikle 22-25 GY arasi) bebeklerle ilgili
deneyimledikleri bir vakay1 géz dniinde bulundurarak “Ebeveynlerin tedavi kararlarindaki
rolii neydi?”, “Ebeveynler bebekle ilgili tibbi kararlarda daha fazla ya da daha az dahil
olmaly miydi?”, “Ebeveynlerin tibbi kararimiza verdigi tepkiler nasildi?”, “Sizin ve
ebeveynlerin bebekle ilgili verdikleri tibbi kararlarda farkhiliklar var myydi?” ve “Varsa bu
farkliliklar nelerdi?” sorular1 yénlendirilerek ebeveynlerin IDED bebeklerin klinik karar
stireglerindeki konumu degerlendirilmistir. Katilimcilarin sorulara verdikleri cevaplar

ebeveynlerin klinik kararlardaki rolii, ebeveynlerin talepleri ve ebeveynlerin klinik

kararlara kattlimina iliskin goriisler olarak ii¢c temay1 ortaya ¢ikarmistir.

4.3.1. Ebeveynlerin Klinik Kararlardaki Rolii

Yenidogan uzmanlarmin ¢gogu IDED bebeklerin tibbi kararlarinda ebeveynlerin karar
verici konumunda olmadiklarmi veya bu kararlarda s6z sahibi olmamalar1 gerektigini

belirtmislerdir.

“Tiirkiye’de ebeveynlerin tibbi kararlarda etkili olmadigi bir siire¢ isliyor ashinda. Sadece

onlart bilgilendirme seklinde yiiriiyor...” [K12]

“22 haftamin iizeri kalp atimi olan her bebege ben ailenin kararina bakilmadan destek
verilmesi taraftaryyim su an. Yani Tiirkiye de ailenin kararini bence hi¢ konusmaya bile
gerek yok. Bir seyler degistikten sonra belki konusulabilir, su an ailenin karar: beni
baglamiyor. 22-24 hafta arasinda aileyle ortak karar verme kismi da Tiirkiye 'de biraz soru

isareti. Ciinkii aile dokunmayin dese sonra mahkemeler bizi desteklemiyor. Ulkede hukuk
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farkl, bilim farkli yani ikisi de ilerleyemedigi icin aile bebekle ilgili kararlarda olamiyor.

’

Biz zaten miidahale yapip yapmama konusunu sormuyoruz aileye, miidahale yapiyoruz.’

[K3]

Sadece bir yenidogan uzmani IDED bebeklerin klinik karar siireclerine ebeveynleri

dahil ettigini belirtmistir.

“Kararda ailenin varligi benim i¢in ¢ok onemli. Ciinkii onlarin evladi, ¢ocuk onlarin
cocugu. Ama aile de siklikla hekimin agzina bakiyor. Hekimin yonlendirmesine ¢ok bakiyor.
Ben ailenin istegine gore davraniyorum. Aile istiyorsa miidahale edilmesine devam istiyorsa
bunu yaparim. Aile ile paralel hareket ederim yani kendi basima bebek i¢in karar almam
ben. Ailelerle ortak hareket ediyoruz. Ailelileri durum hakkinda bilgilendirmek, reel seyler
soylemek, pembe hayaller kurmadan. Ha bir yandan inanglarin kaybetmeden, bir yandan

da realiteyi unutmadan bu yolda, tasli, dikenli bir yol diyorum, birlikte yiirtiyoruz.” [K7]

Ayni yenidogan uzmani bebekle ilgili tibbi miidahale kararina ebeveynlerin karsi
ciktigt durumlarda ise ailenin kararlarindan ziyade kendi kararlarini uyguladigini

belirtmisgtir.

“dAile genelde tedaviye devam edilmesini istiyor. Ancak,; miidahale istemedikleri gibi bir sey
olursa, aileye degil kendime gére hareket ederim. Ciinkii o anda aileye anlatyyorum, diyorum
bak bu bebek toparlar, eder; ama inanin seyi ¢ok gormiiyorum, bu bebekten bir sey olmaz

miidahaleyi birakin ya da tedaviyi kesin. Boyle bir aile daha karsima ¢cikmadi benim.” [K7]

4.3.2. Ebeveynlerin Talepleri

Yenidogan uzmanlar1 ebeveynlerin genellikle IDED bebekleri i¢in miimkiin olan her

seyin yapilmasini talep ettiklerini belirtmislerdir.

“Bebeklerde ailelerin karar: tabii ki onemli ama Tiirkiye deyiz hi¢bir aile sonlandirma
karart vermez, egitimden ziyade... Ne kadar egitimli olursa olsun, basina geldi mi insanlar

cok farkl diigiinebiliyorlar. Bizim iilke sartlarinda boyle...” [K1]

“dAileler genelde bebege miidahalelerde bulunulsun, kaybedilecekse eger o Allah in bildigi
sekilde olsun gibi talepleri oluyor.” [K5]
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“Ben tiniversite, devlet, 6zel hastane her yeri gordiim. Biz aileleri bu kararlara ¢ok dahil
etmiyoruz aslinda. Daha dogrusu Tiirk popiilasyonu yiiziinden midir bilmiyorum, anensefali
bebegi yasasin diye de istiyorlar. Beyni yok zaten, minimum dokunuyorsunuz, ¢ok
vapacagmniz bir sey yok ama yani bir giinde olsa iki giinde olsa ailesi yasasin istiyorlar.
Mesela ¢cocugun kafasi davul olmus, hi¢ parankimi kalmamus, aile bunu ¢ekin ventilatorden
ayirin dedi. Oyle bir hakkimiz yok bizim. Ne bileyim mesela bir genetik anomalisi sebebi ile
kistik fibrozu var ¢cocugun, aile istememis. Son anda fark edilmis, aile istemiyor ama dogdu.

Oyle bir hak yok maalesef. O cocuk nefes aliyorsa, resiisitasyonu yapiyorsunuz.” [K6]

Baz1 katilimcilar erken dogum Oykiisii olan veya yasamla bagdasabilirligi olmayan

bebeklerde ebeveynlerin taleplerini makul bularak uyguladiklarini ifade etmislerdir.

“Bana bir aile gelse bebekte herhangi bir patoloji varsa ben ailenin dedigini baz aliyorum
zaten. ‘Hocam dogdugunda aci ¢ekmesini istemiyorum, canlandirma yapmayin, kendi
kendine sefkatli bakimla vefat etmesi bana uygundur’ diyen aileler oluyor. Tamam onlarda
stkinti yok, bebek dogdugunda aglarsa aglar, aglamazsa aci ¢ektirmeden sefkatli bakim,
palyatif bakim saglarim. Ama salt prematiirelikte, aile ben canlandirma istemiyorum derse,
bebekte hem matiiritesi iyi hem aktif agliyor, bir yasam bulgusu varsa canlandirma yapmam
diyemiyorum, yaparim. 25 haftalik bebek ve aile ben canlandirma istemiyorum dedi diyelim.
Ama bebek aktif, yasamsal bulgular gésteriyor. Biz goz gore gore aile canlandirma
istemiyor diye bebegi de bogacak halimiz yok. Gerekirse aile daha sonra bebegi sosyal

kuruma devreder yani bakmak istemiyorsa...” [K2]

Az sayida yenidogan uzmani ise ebeveynlerin canlandirmama ve tedaviyi sonlandirma
taleplerini  uygulayamadiklarina sadece agresif tedavilerinden kagindiklarindan

bahsetmislerdir.

“Ne yapacagimiz net. Aile istemese bile ben hi¢bir sey yapmanizi istemiyorum, dokunmanizi
istemiyorum dese bile canlandiriyoruz. Ailenin kararinin aksi yonde ama realitede soyle bir
sey oluyor. Digerindeki kadar invazif islemleri yapip yapmama konusunda karar verirken
noninvazif kalma yéniinde davraniyoruz. Obiir bebekte érnegin diyaliz acayim derken, bu
bebekte kararimiz diger yana dogru kayvyor. Burada objektif bir sey yok tabii ki ama
canlandiriyoruz, solunum cihazina bagliyoruz. Ama aile mesela hocam hicbir sekilde

canlandirmaywn, biz cocugumuzun engelli, desteklenmesi gereken bir birey, sakat olmasini
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istemiyoruz. Oyle dese bile canlandiriyoruz ama cok ileri tedavileri uygulama konusunda

istekli olmuyoruz. Daha hafif miidahaleler yapiyoruz.” [K14]

4.3.3. Ebeveynlerin Klinik Kararlara Katihmina iliskin Goriisler

Yenidogan uzmanlarinin bazilarinin iDED bebeklerde klinik kararlara ebeveynlerin

katilimin1 destekledigi belirlenmistir.

“Ailenin bu kararlara dahil edilmesi bence gayet mantikli. Ciinkii ¢cok biiyiik oranda sekelli
olma durumu olan bir bebegi her aile iyi sartlarda gétiiremeyecektir. O yiizden ailenin

kararlara fikir olarak katilabilme durumu iyi olur.” |K5]

“Aileler tabii ortasinda, merkezinde olmali bu kararlarin. Aileyle beraber verilmeli
kararlar. Soyle ki engelli bir bireye bakacak olan ailesi, devlet degil. Eger aile istemiyorsa,
bence ailenin isteginin olmasi lazim. Bence 23 hafia ve altinda (bebeklerde) aile ile birlikte

ortak karar verip; aile istemiyorsa da birakilmasi lazim.” [K12]

Cogu yenidogan uzmani ise ebeveynlerin bebekleriyle ilgili klinik kararlara katilimini
desteklememistir. Ebeveynlerin klinik kararlara katilmasinin  desteklenmemesinin
nedenlerinden biri, ebeveynlerin tedavi reddini uyguladiktan sonra bu kararlarin

degistirebilmeleri ve boyle bir durumda kendilerini koruyan yasalarin bulunmamasidir.

“Zaten aile, o an orda, mesela sey tamam diye imza atsa bile sonra vicdan azabi duyup,
gidip sizi mahkemeye veriyor yani. Yani, Tiirkiye’ de aileler, miidahale ettigin halde seni

mahkemeye veriyorsa, miidahale etmezsen neler olur bilemem artik.” |K1]

“22-24 hafta arasindaki bebege aile dokunmayin dese bile sonra mahkemeler bizi

desteklemedigi i¢in dokunuyoruz. Aile dokunun dese zaten dokunacagiz...” [K3]

“Bence aileler hi¢c miidahil olmamali. Onun kararint bizim vermemiz lazim. Ciinkii aile onu
bilemez ki... Ciinkii bizim malpraktisler ¢ok, malpraktis yasalarindan dolay: aileler
avukatlarin gazina gelip, sonradan dava agabiliyor. Aileleri ¢iinkii kotii niyetli insanlarda
kullanabilir. Ailelerin... Bence tibbi seylere, buna doktor karar vermesi lazim. Haa,
bilgilendirme konusunda bilgilendiririz. Gerekeni, yaptiklarimizi soyleriz ama kalkip da

bazi seylerin kararini aileye birakmamak lazim.” [K9]
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“dile daha sonra ben boyle bir sey demedim diyebilir. Ya da ben anlamadim diyebilir. Biz
daha ¢ok yasal olarak hani gitmek istiyoruz. Cok boyle ailelerin ne deyip ne demedigini
gozetemeyiz. Ciinkii; aile bugiin soyledigini yarin inkdr ediyor. Yani, her seyi de kayit altina

alamyyorsunuz ki...” [K11]

“Biz sonuna kadar direniyoruz. Ciinkii aile ileride ben bunun durumunu bilmiyordum,
miidahale edilmezse olecegini bilmiyordum deyip mahkemeye basvurdugunda biz su¢lu

olabiliyoruz. O yiizden miidahale ediyoruz agik¢ast.” [K15]

Bazi yenidogan uzmanlari ise bilingli olmamalari, sorumluluk almaktan kaginmalan,
kendilerine yapilan bilgilendirmeleri yanlis anlayabilmeleri ve dolayisiyla yanls kararlar

verebilmeleri nedeniyle ebeveynlerin tibbi kararlara katilimini desteklememislerdir.

“Annelerin internet bilgileriyle ya da annelik merhametiyle ya da icgiidiileriyle verilecek

kararlar degil bunlar...” |[KS]

“Bizim tilkemizdeki kilavuzda aile karar: aranmaksizin bebege miidahaleden soz eder. Ben
bunu bir yonden destekliyorum. Ciinkii bizim iilkemizde ailelerin karara dahil edilmesi gibi
bir duruma geg¢mek igin ¢ok caba sarf edilmeli. Ailelerin bilin¢li olmasi, siirece iyi
hazirlanmasi onemli. Bir de zaten bizim iilkemizde daha kaderci bir yaklasim var. Aileler
karara katilryor olsa bile yine de sorumlulugu hekime birakiyorlar ve tedavinin sonuna

kadar devam etmesini istiyorlar cogunlukla.” [K9]

“Biz yenidogancilar olarak ¢ok da ebeveynlere giivenmiyoruz. Daha dogrusu biitiin
doktorlarin giivenmemesi gerekiyor. Ciinkii adam ben anlamadim, benim 1Q’um yeterli
degil, o yiizden anlamamistim dese. Bir de soziim ona ¢ok bilmis, pimpirikli aileler oluyor.
Nerden okudun diyorum iste Google’'dan ancak o kadar okuyabiliyorlar. O yiizden ben
ailelere kesinlikle bakarak ig yapmiyorum sahsen.” [K11]

Bebegin iistiin faydasi ile ebeveyn taleplerinin catismasi, ebeveynlerin klinik karara

katiliminin desteklenmemesinin bir diger nedenidir.

“dile sonuna kadar tedavisi devam etsin diyor. Anensefali devam etsin diyor, nasil devam

etsin? Dogduktan sonra anensefali bile bir koseye koyuyorsun, devam ediyorsun.
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Hidrosefalisi olmus bebegin parankim kalmamas, incecik su dolu yani herhangi bir kortikal

fonksiyonu olmayan ¢ocugu bile aile ben miidahale edilsin istiyorum diyor...” [K6]

“Hekim ¢ocukla ilgili bir karar verirken ebeveynlerle beraber karar vermez, vermemeli.
Hata, veriyorsa yanls yapar. Aileler her zaman en iyisinin olacagini diigiiniiyorlar ama
sonugta 24-25 hafta, yasayabilirligi ¢ok sinirli olan bebekte isler ¢ok kolay olmuyor iste.
Aileler artik hi¢bir sekilde mutlu olmuyor.” [K13]

“dileler kararlara ¢ok az miidahil olmali gibi geliyor bana. Ciinkii onlar miidahil olup
sonuna kadar bu ise devam edin dedikleri zaman eliniz kolunuz baglaniyor. O yiizden de
miidahil olmamalilar. Cok net bir sekilde 24 haftanin altint biz canlandirmiyoruz. Crinkii
bunlar boyle, boyle oluyor. Net, en bastan itibaren ¢ok iyi bilgilendirilmeliler. Onlarin
kararlarinda etkin olabilecek sey sadece bilimsel degil dini kisimlarda oluyor. Dini olarak
da burada sizin bir giinahimz olmayacak denilmeli. Once birisi gelecek uzatmadan sizin
giinahimiz olmayacak diyecek. Sonra birisi biz bunlari normalde canlandirmiyoruz ¢iinkii
bir stkinti var diyecek. Sonra da ¢ok hizli bir sekilde ¢ok baska yerlere sormalarina bir vakit
de verilmeyecek. Sonra bir sorulacak, buna ragmen ne? Buna ragmen her seyi yapin
diyenler i¢in o zaman en azindan ¢ok az bir vaka kalacaktir geriye. Tamam onlara yapalim

her seyi.” [K14]

4.4. Tleri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Klinik Kararlarinda Karsilasilan
Zorluklar

Bu tema IDED bebeklerin klink kararlarinda yasanilan zorluklara odaklanmaktadir.
Bu zorluklar1 belirlemek amaciyla yenidogan uzmanlarina 24 haftadan 6nce dogan bir
vakalarini g6z 6ntinde bulundurarak “Vakaya iliskin tibbi karar vermede asil sorun neydi? ",
“Bu vakada tbbi karar almayr zorlastiran faktorler nelerdi?” ve “Gri alanda dogan
bebeklere iliskin tibbi kararlarin verilmesini zorlagtiran faktorler neler?” sorulari
yonlendirilmistir. Katilimcilarin sorulara verdikleri yanitlarin igerik analizinden klinik

belirsizlikler ve aile dinamikleri olarak iki alt tema ortaya ¢ikmustir.
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4.4.1. Klinik Belirsizlikler

Yenidogan wuzmanlarmin c¢ogu klinik belirsizlikle iligkilendirilen prognozun

belirsizliginin IDED bebeklerin klinik kararlarinin verilmesini zorlastirdigini belirtmislerdir.

“Hi¢ yasamasint ummadigimiz bebek yasiyor. ‘Nasiul olur, nasil yasamadi, niye taburcu

edemedik’ dedigimiz bebekte iste ex olabiliyor. O nedenle bu kararlar kolay alinamiyor”

[KI]

“Bizim i¢in problem su. Mesela 25 hafta alti, 420 g bebek dogdu diyelim. Canlilik belirtisi
var. Biz de resiite ettik, yenidogan yogun bakima ¢ikardik. Her ne kadar kaybedilme oranlar

¢ok yiiksek olsa da prognozlarinin nasil gidecegini tahmin etmek zorlayict oluyor.” [K2]

“Bu bebeklerde eger ciddi beyinle ilgili bir hasar diisiiniiyorsak orda ¢ocuk 22 hafta da olsa
25 haftalik da olsa hani orda karar vermek asil orda zorlasiyor. Yogun bir tedavi

uygulantyor ve bebegin yanitini kestirmek zorlasiyor.” [KS]

“Arada olan vakalar var. Her hasta bu sekilde degerlendirilemiyor. Bir¢ok ¢cocugun yasayip
yasamayacagi ya da yasarken norolojik problem %100 yasayacak mi yasamayacak mi
belirsiz oluyor.” [K11]

“22-24 arasi grey zone iste bu dedigim gibi belirsiz olan alan. Miidahale etsen bir dert,

etmesen ayri bir dert.” [K14]

Bazi katilimcilar ise IDED bebeklerde klinik kararlarin zor verilmesini hatali GY

hesaplanmasina baglamistir.

“...her gestasyon haftasi, gercekleri yansitmayabiliyor. Bebegin mevcut sathini yanlig

hatirlayabiliyor, mesela gelisimi farkli olabiliyor.” [K1]

“Haftalar yanls da c¢ikabiliyor. Kadin dogumcunun ol¢iimii, annenin son adet tarihini
hatirlamasi yanlis olabiliyor. O yiizden bize yirmi iki denilip gittigimizde bebegin fiziksel

maturasyonu ¢ok iyi olan bebeklere, daha agresif canlandirma yaptigimiz oluyor.” [K2]
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“...bazen annenin son adet tarihi karisryor. Bebegin haftasindan emin olmak zorlasabiliyor.
O sebeple haftasi ¢ok kiiciik olan bebeklerde ya yanlis hesaplandiysa diye emin olamiyoruz.
Boyle olunca da tedavi ve basarist i¢in yorum yapabilmek daha da zorlagiyor.” [K4]

4.4.2. Aile Dinamikleri

Yenidogan uzmanlarinin bazilar ailenin diisiik ekonomik gelire sahip olmasinin ve

sosyal statiisiiniin IDED bebeklerin klinik kararlarini zorlastirdigini ifade etmislerdir.

“Belki karart kolaylastiran nedenlerden biri de ailenin ekonomik diizeyi. Bir bebek vard,,
biliyorduk ki bebegin sakatliginda arkalarinda olacaklar, ¢iinkii eninde sonunda bebekleri.
Her tiirlii bakimu, fizik tedavi, ozel egitimi alabilecek bir bebekti. Mesela 7, 8 ¢ocuklu, sosyal
durumu kotii bir aileye bu bebegi vermek bizi ¢cok daha fazla zorlardi. Bu bebek verildi,

sonrasinda ne olacagini bilmedigimiz bir bebek i¢cin ugrasmak daha zor olurdu.” [K15]

“Bir Arap seyhinin oglu erken dogmustu. Bebegin anomalisinin olmamas: ve dogdugunda
matiiretisinin iyi olmasindan dolayr canlandirma yapip yogun bakima aldik. Ancak; baba
engelli bebek istemiyoruz tedaviyi durdurun dedi, kaprya dayandi. Cocugu yine de zorla da
olsa takip ettik sonuna kadar, babaya vermedik. Ancak ¢ok sikintili bir siire¢ yasandi.

Sonugta bebek kaybedildi, ancak yasama umudu olan bir bebekti.” [K8]

“Bir bebegimiz vardi. Onun i¢in fazlasiyla her seyi yaptik ama ¢ocugun siireci kétii gitti ki
oyle gidecegini de tahmin ediyorduk gerci ama ailenin sosyal statiisii ve ¢ocuk igin her geyi
istemeleri tiim ileri tedavileri yapmamizi gerektirdi. Ve bu siire¢ bizi olduk¢a zorladh.
Maalesef boyle durumlarda, karar verebilmek ve bunlart uygulayabilmek hekim agisindan

vipratici.” [K11]

Katilimcilardan biri ebeveynlerin bebeklerinin klinik kararlarinda sorumluluk
almaktan kac¢inmasimin zaten verilmesi zor olan bu kararlar1 daha fazla zorlastirdigina

dikkat gekmistir.

“Bazi aileler soyle oluyor, diyorsun ki iste boyle, boyle. Hocam siz nasil uygun goriiyorsunuz
diyor mesela. Ya ben diyorum ki ben karar verici degilim. ‘Hocam, siz olsaydiniz ne
vapardimiz’ diyor, iste bu en zor hali bence. Sonrasinda boyle dedi diyelim ki ilk tiir ailede

yani ‘hocam sonuna kadar zorlayin, her seyi yapin, bizim ¢ocugumuz yeter ki yasasin’
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denilen ailede siire¢ degismiyor. Ciinkii onlar fikirlerini de degistirmiyorlar. Ama ikinci tiir
‘hocam size bwrakiyoruz yani siz eger canlandirmaniz gerekiyorsa canlandirin, sizce ne
yapmaniz iginizden ne geliyorsa 6yle yapin’ tiirevi aileler oluyor. Hi¢hir sekilde inisiyatif
almayan aileler oluyor. Onlarda inisiyatif sizde, isiniz zor. Yani baska birisi adina karar
vermek daha zor. Aile ‘siz bilirsiniz’ dediginde is zorlasiyor ¢iinkii bizde bilmiyoruz. Orada
muglak bir alan var.” [K14]

4.5. Ileri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Klinik Kararlarinda Etik Sorunlar

IDED bebeklerin klinik kararlarinda yasanilan etik sorunlar1 kesfetmek amaciyla
yenidogan uzmanlarina 24 haftanin altinda dogan bir vakalarinit géz 6niinde bulundurarak
“Bu vakada etik sorun algiladimiz mi?”’, “En onemli etik sorun hangisiydi?”, “Karar
verirken nasil hissettiginizi anlatir misiniz? ’ve “Sizce dogru se¢im miydi? / Ayni karari verir
miydiniz? / Farkli yapacaginiz seyler var mi?” sorular1 yonlendirilmistir. Katilimeilarin
sorulara verdikleri yamitlarm igerik analizinden elde edilen bulgular IDED bebegin ¢cikarlar:
ile ulusal rehber ve yasal zorunluluklar arasinda catisma, nafile tedaviyi/ miidahaleyi
uygulama, kotii haberleri iletmekten kacinma, klinik kararlarda goriinmez ebeveynler ve

manevi yiikler olarak bes alt temay1 ortaya ¢ikarmistir.

4.5.1. Tleri Derecede Erken Dogan Bebegin Cikarlari ile Ulusal Rehber ve Yasal

Zorunluluklar Arasinda Catisma

Katilimceilarin ¢ogu klinik kararlara dayanak olusturan yasal zorunluluk ve ulusal
rehberin, ayn1 zamanda IDED bebeklerin {istiin faydasin1 gdzetmemesine bagl zorluk

yarattigin1 ve bu nedenle etik sorun yasadiklarini belirtmislerdir.

“Zaten bu bebekler dogumhanede resiisitasyona yanit vermiyorlar ama yapmak
durumundayiz. Ciinkii bu sartlarda zaten bizi ¢ok fazla koruyan bir sey yok. Bu kanunlar
ciddi bir sekilde mesela ¢ocuk nefes aliyorsa kanuni hakki oluyor ve miidahale et diyor.

Aileler de bazen sikdyet edebiliyor, bu da bazen zorlayici oluyor bizim igin” [K1]

“Asil sorun tabii hukuki yonii. Mesela vicdanen tabii ki bebegin bir yasam hakki var, bir
taraftan bunun hukuki gerekgesi de var. Agir basan kismi hukuki gerekge tabii ki... Bizim
hala bence hukuk sistemimizde genel anlamda zaten bununla ilgili sitkinti var. Onceki

tecriibeleriniz var, bebegin yasamayacagini biliyorsunuz. Ex olacak ama yasal olarak benim
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ona miidahale etmem gerekiyor. Olayin vicdani kismini diigiinme hakkim kalmiyor. Yasamla

bagdasan bir bebekmis gibi o bebege miidahale etmek zorundasiniz.” [K4]

“Bir de dernegin (Tiirk Neonatoloji Dernegi) rehberi var. Rehberde net ¢izgilerle ¢izilmis
belli kriterler yok hala ve kriterler belirlenmedigi icin yenidogan profesorii de olsa en
sondaki ciimle diyor ki o kriterlerde iste yasam belirtisi varsa. Yasaya yonlendirme var
tabii... Ama iste orada dernekte kendini kurtarmaya c¢alisiyor. Sen, o ciimleyi niye
koyuyorsun? Olurda sikdyet edilirse, doktor rehberde béyle yaziyordu diyebilir. Iste

’

profesorde kendini korumak icin ugrasiyor. Sonugta biz de rehberin dedigini baz alryoruz.’

[K9]

“Dedigim gibi yasal bir sikinti olsa yasalar ne diyor, rehber ne diyor diye bakilacaktir.
Yasalar da artik nasil hazirlanyyor, kime danmisiliyorsa... Yani gebelik haftasina bakilarak,
gebelik haftasina bakilmaksizin en ufak bir yasam bulgusu gésteren her bebege miidahale
etmek zorlayici bir durum. Yasalar ve rehberler arkamizda durana kadar, mecburen ayni

kararlari vermeye devam edecegiz maalesef...” [K11]

“Su rehberler isi kolaylastirmiyor. Iste yine de doktor sunu yapabilir. Béyle acik uclu falan,
onlar daha beter zorlastirtyor. Sizi hukuki anlamda da vicdani olarak da arada birakiyor.
Tamamen sagma buluyorum. Zirvalik, safsata, gereksiz yani kanun bize atifta bulunabilir.
Biz niye kanuna atifta bulunuyoruz ki ben onu anlamiyorum. O, bir bilimsel rehber olmaktan
¢tkiyor o zaman suna déniigiiyor. O, alanda ¢alisan hekimlere onerilerde bulunan bir sey.
Rehber ayrt bir sey, klinik kilavuz ayri bir sey. Sahada ¢alisan doktorlara bilgilendirme
yapan rehber ayri bir sey. Ben o nedenle mevcut neonatoloji rehberini bilgilendirmis orada
diye diistintiyorum. Orast bilimsel bir oneride bulunmaktan farkli. Evet, sorumluluktan
kagma. Iste tamda bahsetticim ne sis yansin ne kebap tiirevi bir sey. Bu da bizi

kararlarimizda etik olarak ikilemde birakiyor maalesef.” [K14]
4.5.2. Nafile Tedaviyi/ Miidahaleyi Uygulama

Yenidogan uzmanlar1 Ozellikle nafile tedaviyi/ miidahaleyi uygulamak zorunda

kalmaktan dolay1 etik sorun yasadiklarindan bahsetmislerdir.

“Yani ilk dogduktan sonraki miidahalede sikintimiz yok acikcasi. Ama bebek yatarken

besinci giintinde, bebek kétiilesip arrest oldugunda oradayken canlandirma miidahalesinde
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tereddiidiimiiz var. 25 hafta alti dogup, yogun bakimda kétiilesen veya arrest olan bebeklerin
canlandirma stirvesi ile ilgili ve canlandirmaya yaklagmamizla ilgili benim agikg¢asi, yani bu
bebege cpr yapsak su an ne kadar fayda gorecek, akciger, beyin, kalp, bobrek hepsi sikintiya
girmis oluyor ve agik¢ast o stirecten donmeleri de ¢ok zor oluyor. Zaten immatiir, biitiin
organlary immatiir durumdayken bir de bu hipoksiden sonra daha da zora giriyor. Agik¢ast
oliim yakinken siireci uzatmis oluyoruz biraz oyle durumlarda. Bu da beni karar konusunda

¢ok zorluyor.” (K3)

“Zorlagtiranda tabi su; az ¢ok biliyorsunuz. Zaten kitaben de biliyorsunuz. Bu bebek
yasamla bagdasmiyor. Onceki tecriibeleriniz var. Ex olacak! Ama siz onu bir sekilde
vipratyyorsunuz. Yapsam, yapmasam noktasi, ikilemde kaliyorsunuz... Bebege ne kadar
fayda ne kadar zarar, orayi tam hesaplayamamamiz durumu daha da zorlastirtyor tabii...
Bunu baslangi¢ta kestirmek zaten soz konusu olmuyor. Biraz zaman gegince tedavinin yarari
daha net goriilmeye baslasa da siz bu siirecte bebege aci ¢ektirici miidahaleleri uygulamak

durumunda kalyyorsunuz.” |[K4]

“Baslangicta degil ama ilerleyen asamada bebegin durumu kétiilestikce ister istemez her
seyi yapsan da etik olarak sorgulamaya basladim. Ciinkii basta belirsiz olan seyir ilerleyen
stirecte, hani nasil denir, kendini belli etmeye basliyor aslhinda... Ama yine de yapilmasi
gereken her seyi yaptim. Kanunen kendimi garanti altinda hissetme rahatligim olsa da

elbette gerekli miydi diye sorguluyorsun.” [K6]

“Asil sorun; bebegin yasam sansit az olmasina ragmen ¢ok ileri miidahale uygulamamiz...
Yani, sonradan diistindiigiimiizde ‘acaba bizim bu gergekten yaptigimiz dogru mu yanlis
mi?’ diye. Yani, kendimizi sorguladik ama bu bizden kaynakli bir sey degil. Bir vakada
restisitasyon stiresi ile ilgili bir sikinti yasamistim. Yine prematiire bir bebek, cocuk
dogdugunda kalbi yok, solunumu yok, antenatal beyne giden kan akimi durmug. Simdi bu
cocuk aslinda 6lii bir bebek. Iki giindiir anne karminda hareket etmiyor. Ben bu bebege her
tiir restisitasyonu yaptim. Normalde eski NRP 'de 10 dakika oneriliyordu, 10 dakika boyunca
vaptiginiz tiim uygulamalara ragmen yamit alamiyorsamiz kalp masaji, entiibasyon,
adrenalin vermek... Bunlarin hepsini yaptiktan sonra yaklasik 11. dakikada hasta donmiistii.
10. dakikada hani birakabilirdim ama birakmadim. Niye birakmadigimi da bilmiyorum. 11.

dakikada hasta dondii ama spastik bir bebek. Yani simdi ‘ben iyi mi yaptim, kotii mii
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vaptim?’ Ve bence ¢ocuk act hissediyorsa, his duygusu varsa, o haftalarda ¢ocuga sadece

eziyet. Bir sey olmayacagini bile bile...” [K11]
4.5.3. Kotii Haberleri Iletmekten Kacinma

Bazi yenidogan uzmanlar1 bebegin kotii prognozu hakkinda ya da bebegi
kaybettiklerinde ailelere bilgi vermenin kendilerini zorladigini ve kotii haberleri vermekten

kacgindiklarini ifade etmislerdir.

“Kafa i¢i kanama ¢ocuk i¢in klinik anlamda ¢ok agwr bir durum. Kendi adima en zor sey
bunlart aileye anlatmak oluyor. Yani aileye ¢cocugunuzun kafa i¢i kanamasi var durum kotii

demek aile i¢in ¢ok yikici oluyor.” [K9]

Bir yenidogan uzmani oneri olarak kotii haberlerin ailelere kendileri tarafindan degil

de bu amagla olusturulacak bir komisyon tarafindan verilmesini sunmustur.

“Bebeklerin durumu hakkinda ya da bebekleri kaybettigimizde ailelere bilgi vermek beni
cok zorluyor. Kegke hani bir komisyon gibi bir sey olsaydi da o komisyondan biri ya da bir
hemsire bebeklerin durumu hakkinda ya da kotii haberi vermek icin aile ile goriisebilseydi.

Sonra ailelere psikolojik destek verilseydi. Daha kolay olabilirdi belki...” [K1]
4.5.4. Klinik Kararlarda Goriinmez Ebeveynler

IDED bebeklere yapilacak tedavi ve miidahalelerde bazi yenidogan uzmanlari bebekle
ilgili riskler konusunda ebeveynlere bilgilendirme yaparken, bazilar1 ebeveynleri

bilgilendirmeden bebegin tedavi ve bakim siirecini yliriittiiklerini ifade etmislerdir.

“Ani bir dogum, oncesinde goriisme sansi olmadi aileyle. Ben normalde boyle erken
dogumlart onceden gériismek istiyorum ama bunda haberimiz olmadi. Gece birden dogum
vapan bir anne 23 hafta ve 480 g bebek. Ebeveynler durumu anlayabilmis degillerdi ama
bebegi kaybedebileceklerine hazirdilar. Biz zaten miidahale yapyp yapmama konusunu

sormadik aileye. Miidahale yaptik ama olasi riskleri anlattik.” [K3]

Bir katilime1 ebeveynlerin kadin dogum uzmanlar tarafindan bilgilendirildigini

belirtmistir.
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“Bu bahsettigim bebegin ailesini gormedim hi¢. Zaten biz orada yasadi demedik. Zaten
kadin dogumcu arkadaslar bebegin yasamla bagdasmayacagini, yasam beklentisinin
olmadigimi séyliiyorlar. 24 hafta altindaki her bebegin ailesine bunu soyliiyorlar. O aileyi
ben hi¢ gérmedim hatta kizlar: tembihledim digariya bile sizmasin bebegin agladigi, sesinin
duyuldugu. Ciinkii sizin beni anladiginiz gibi o distaki kisi hatta benim personelim bile
anlamaz.” |[K4]

Baska bir katilimc1 ebeveynlerin zaten bebekleri ile ilgili klinik kararlarda s6z sahibi

olduklarinin bilincinde olmadiklarindan bahsetmistir.

“Ashinda kendileri bile yani bebekleriyle ilgili kendi soz haklarinin bulundugu bilgisine belki
sahip olmadiklarindan kaynaklaniyor. Ciinkii bizde bilgilendirmiyoruz orda. Bilmedikleri

icin onlarda bebeklerine ne yapilacagint sormuyorlar.” [K5]
4.5.5. Manevi Yiikler

Katilimeilardan bazilar1 IDED bebeklerin klinik kararlariin kendilerini vicdani ve
duygusal acidan zorladigini ifade etmistir. Bu zorlanmalarinin temel nedenleri agr1 ve aci
vererek Oliim siirecini uzatma, tibbi hata nedeniyle bebegin sakat kalmasina veya 6liimiine
neden olma ve yapilan miidahalelerin basarisizlikla sonu¢lanmasidir. Viedan, duygusal
zorlanma, giivende olmadigint hissetme ve yasamin kutsalligi baglaminda ele alinan

manevi yiiklerin etik sorunlara neden oldugu belirlenmistir.

“Ya ben benzer bir seyi mesela anensefali bir bebekte yasamistim. Ya hi¢ kesinlikle yasama
endikasyonu yok anensefali de elleme. Ama bebegin kalbi atti. Kandil gecesiydi, biz hemsire
hanmimlarla deviet hastanesindeydik. Oturduk, o kalbin durmasint bekledik. O bebekte ama
rahat¢a bekleyebildim. Onu beklerken bile vicdanim ¢cok acidi. Hi¢hbir sekilde burundan
Oteye kafatast yok zaten. Ama yine de bir can iste. Prematiirede durum daha da karisik.
Acaba mi diye sorguluyorsun. Ciinkii onlarin, evet bir taraftan yasamalart ¢ok zor, bir siirii
sakatlik kalabiliyor. Yasarsa da canavar gibi oluyorlar. Daha direngli olabiliyorlar. Iste
oradaki ikilemden kurtulmak tabi ki, kolay bir sey degil. Hangisi vicdanima daha uygun,
karar vermek elbette ¢ok zorlayici. Diisiinsenize yasama endikasyonu olmayan bile

vicdamnizi ¢ok acitabiliyorsa...” [K4]
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“Acaba sunu soyle yapmayip béyle yapsaydik daha mi iyi olurdu ya da bunu béyle yapmayip
boyle mi yapsam dedigim ¢ok oluyor. Yani diigiindiigiimde ilerleyen siirecte bebek durumunu
belli etmeye basliyor zaten. Yani sadece beklenen sonu uzatmak igin bu kadar ¢caba harcadik
ki bebege de yiik bu. Aslinda aileye de olmadik umudu vermek bir yandan. Insan ister istemez

bir yerden sonra ben ne yapryorum diye vicdani sorgulamaya giriyor.” [K7]

“Duygusal olarak da ¢ok zorluyor bu kararlar. Allaha siikiir tibbi hata yapmadim su ana
kadar. Tibbi hatayla bir ¢ocugun sakat kalmasina ya da éliimiine sebep olmak kadar vicdan

varalayici bir sey yok. O senin omiir boyu arkani birakmaz.” [K9]

“Yani elbette ailelerin duygusalligi sizi de etkiliyor. Siz de duygusala bagliyorsunuz bir siire
her seyi yapma yoluna gittim bebekte. Ama artik arka arkaya arest miidahalelerinde dedim

biz ne yapiyoruz? Kime faydasi var? Vicdanen ¢ok yipratict inamn.” [K10]

“Yine baska bir durum. Cocuk dogdu. Anensefali, kranium yok dogru diiriist. Simdi bu
cocugun tek tiik kalp tepe atimi var ve ¢cocugu resiite de edemiyorsunuz ¢tinkii agiz diye bir
sey yok. Agzin igine girip, iste akciger yok. Yani, ¢ocuk minicik, 250, 300 g ama kalp
titresimini goriiyorsunuz. Simdi gelde bu cocugu resiite et, canlandir. Yani, bu ¢ocugu
entiibe edemezsiniz ¢iinkii larengeskopla dilini falan kaldirman gerekir, larengeskop
cocugun agzina girmiyor dogru diiriist. Ya, hani ¢ok komik durumlara diigiiyoruz agikcast.
Beyhude bir ¢caba olmasi, sonug¢suz kalacagim bilmek aslinda bizim i¢in zor bir durum.
Duygusal agidan ¢ok yipratici... Can almak, cant almak bizim seyimiz degil. Biz araciyiz biz
elimizden geleni yapacagiz ama... Literatiir 151g8inda da hareket etmek lazim. Siiphede
kaliyorsunuz nitekim. Hani tipta bir sey var ya hastalik yok, hasta var seklinde. Yani,

gergekten standardize etmek ¢ok zor.” [K11]

“Birinci kriter, bebegin insan olmasi benim i¢in. Yasamasi gerektigi yani insan olmasi ve
yasama tutunmasi. Benim icin en o6nemli kriter bu. Ailenin istegi, yasasin yagamasin beni
cok etkilemiyor. Yani ben tiim bebeklerin acgikcasi doktor olarak ve insan olarak yasama
tutunmast i¢in gerekeni yapiyorum. Ben biraz farkli ugrasiyor olabilirim. Biraz daha
miidahaleyi, tedaviyi inatla, i1srarla uzatiyorum ve bunun da ise yaradigini gordiigiim igin
villardr bu isi yapryorum ve biraz inancim var bu yaklagima. Dolayistyla benim igin en
onemli sey, bebegin dogmus olmasi ve bebek olmasi. Yasam her canli icin kutsaldir, yasam

belirtisi oldugunda; o belirtiye siz de i¢giidiisel olarak bir cevap veriyorsunuz.” [K7]
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5. TARTISMA

IDED bebeklerle ilgili klinik kararlar tibbi, etik ve duygusal agidan son derece
karmasik ve hassas siireclerdir. Ozellikle 22 ila 25. GY’de dogan bebekler igin siirecin
ongoriilemedigi gri bir alan s6z konusudur. Dolayistyla gri alanda dogan bebeklere hangi
tibbi miidahalelerin yapilip hangilerinin yapilmayacagi konusu tartigmalidir (Guillen ve
ark., 2015; Cavolo ve ark., 2022). Tiirkiye’de IDED bebeklerin klinik kararlarina iliskin
yenidogan uzmanlar1 ile yapilmis c¢alismalar simrhidir. Tiirkiye’deki yenidogan
uzmanlarmin IDED bebeklerle ilgili klinik kararlarma iliskin deneyimlerini anlamak,
yenidogan uzmanlarinin perspektifinden bu bebeklerin klinik kararlarindaki etik konulari
ve varsa yasadiklari etik sorunlar1 belirlemek amaciyla 3 Mart 2022 - 15 Haziran 2023
tarihleri arasinda 15 yenidogan uzman ile yiiriittiigiimiiz ¢alismadan elde edilen bulgular
{ic bashik altinda tartisgtlmistir: IDED bebeklerde klinik kararlarin dayanaklari ve
ebeveynlerin klinik kararlara katilimi, IDED bebeklerin klinik kararlarindaki zorluklar ve
IDED bebeklerin klinik kararlarinda etik sorunlar

5.1. Tleri Derecede Erken Dogan Bebeklerde Klinik Kararlarin Dayanaklar: ve

Ebeveynlerin Klinik Kararlara Katilimi

Bu boliim, Jonsen ve ark. (2019) tarafindan 6nerilen dort adimlik Klinik etik karar
verme siireci dogrultusunda tartisilmistir. Bunun nedeni dort adimlik klinik etik karar verme
stirecinin klinik kararlarda etik sorunlari kapsamli ve sistematik bir sekilde ele alinmasini
saglamasi, Ozellikle zor klinik kararlarada klinisyenlerin etik sorumluluklarin1 yerine
getirmelerine ve hasta merkezli kararlar almalarina yardimei olmasidir. Bununla birlikte dort
adimlik klinik etik karar verme siireci, ¢atisan degerler arasinda denge kurmay1 kolaylastirir

ve hastalara daha biitiinciil ve adil bir bakim sunulmasina olanak tanimaktadir.

Dort adimlik klinik etik karar verme siireci klinik kararlarda etik sorunlarin
¢oziimiinde vakaya 0zgii bilgileri zbbi girisim endikasyonlari, hastanin tercihleri, yasam
kalitesi ve ¢evresel faktorler olarak dort ana baglik altinda inceler. Bu dort baslik, klinik
vakalarin etik boyutlarini sistematik bir sekilde degerlendirmek i¢in yapilandirilmis bir
cerceve sunar ve klinisyenlerin hastalara daha kapsamli ve etik bir bakim sunmasina

yardimc1 olur.
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5.1.1. Tibbi Girisimin Endikasyonlari

Tibbi endikasyon, bir hastanin saglik durumuna uygun olan ve Kklinik olarak gerekli
goriilen tibbi miidahaleleri ifade eder. Tibbi endikasyonun oncelikli olarak belirlenmesi,
mevcut tibbi durumun anlagilmast ve bu duruma yonelik olasi tedavi segeneklerinin
planlanmasi siirecinde kritik bir rol oynar. Tibbi endikasyonlar, hekimin bir hastanin tibbi
durumu hakkinda klinik yargisin1i ve bu durumu objektif olarak iyilestirebilecek
miidahaleleri kapsar: hastalik tanisi, hastaligin hastaligin prognozu, tedavi segenekleri ve
bunlardan beklenen sonuglar, tedavisiz kalmanin sonuglari. Tibbi endikasyonun klinik
uygulamada kullanimi, hastalarin bireysel ihtiyaclarina gére uyarlanmis tedavi planlarinin

olusturulmasini saglar (Jonsen ve ark., 2019).

Calismamizda IDED bebeklerin klinik kararlarinda gok fazla faktoriin etkili olmakla
birlikte bu kararlarin agirlikli tibbi endikasyonla iligkili kriterler dogrultusunda verildigi
belirlenmistir. Tibbi endikasyonla iliskili bebegin canlilik belirtisi, gelismislik (matiirite)
diizeyi, hayatta kalma sansi, miidahale/ tedaviye verdigi yanit, yasamla bagdasabilirlik ve
vasayabilirlik sinir1 kriterleri, bebegin hayatta kalma sansin1 ve uzun vadeli prognozunu
belirlemek icin kritik Oneme sahiptir. Ozellikle bebegin gelismislik diizeyi, tibbi
miidahalelerin basar1 olasiligini ve bebegin gelecekteki yasam kalitesini etkileyen 6nemli bir

faktordiir (Lantos, 2021).

IDED bebeklerde uzlasilan Kklinik kararlara iliskin bircok uluslararasi rehber
bulunmaktadir (AAP ve AHA, 2021; Cummings, 2015; NCOB, 2006). Gelismis tilkelerin
ve uluslararasi profesyonel organizasyonlarin yenidogan rehberlerini degerlendiren
sistematik bir derleme rehberlerin ¢cogunda 22 gebelik haftasindan 6nce dogan bebeklerin
yasayabilirlik smirmm altinda kabul edildigini ve bu yendioganlara canlandiriima
yapilmayarak palyatif bakim saglanmasinin 6nerildigini belirtmektedir. 25 GY’den itibaren
ise yenidogana canlandirma yapilmasi 6nerilmektedir. 22 ila 25 GY arasinda dogan bebekler
icin gri bir alan s6z konusudur ve rehberlerde belirlenmis net oneriler bulunmamaktadir.
Sonuglar ¢ok degisken oldugundan prognozu belirlemenin zor oldugu bildirilmektedir.
Nitekim uygulama gebelik yasina gore yonlendirilme egiliminde olmasina ragmen, APGAR
skorlamasi, dogum agirlig, cinsiyet, cogul gebelige kars tekil gebelik, anneye dogum dncesi

steroid tedavisi uygulanip uygulanmadigi gibi diger birgok faktoriin tedavi sonuglari
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tizerinde onemli etkileri olduguna dair kanitlar oldugu bildirilmektedir (Guillen ve ark.,

2015).

Tiirk Neonatoloji Dernegi’nin (2021) tarafindan hazirlanan Dogum Salonu Y 6netimi
Rehberi, Tirkiye’de erken dogan bebeklerin klinik kararlarma rehberlik etmektedir.
Uluslararas: rehberlerdeki benzer onerilere atifta bulunulan bu rehberde, klinik yargiya
varirken Ulusal Cocuk Saghig1 ve Insan Gelisimi Enstitiisii (NICHD) tarafindan hazirlanan
ve bebegin yasi, dogum agirligi, cinsiyeti yaninda antenatal kortikosteroid kullanimi gibi
cesitli kriterlere gore bebek hakkinda bir 6ngérii sunan veri kaynaklarinin da kullanimi
onerilmektedir. Calismamiza katilan yenidogan uzmanlarinin IDED bebeklerde canlandirma
ve tedavi kararlarinda uluslararasi rehberlerin siklikla atifta bulundugu GY’den ziyade
bebegin canlilik belirtisi ve gelismislik diizeyini dikkate aldiklar1 saptanmistir. Katilimcilarin
GY’yi daha az dikkate almalari, bu bebeklerin klinik kararlarinda bir zorluk olarak ortaya
¢itkan GY’nin hatali olma ihtimalinden kaynaklanabilir. Calismamizdan farkli olarak
Belgika’da yenidogan uzmanlari ile yiiriitiilen nitel bir calismada IDED bebeklerin tibbi
kararlarin oncelikli olarak GY’nin degerlendirildigi belirlenmistir (Cavolo ve ark., 2022).
Katilimcilarimizin IDED bebeklerin klinik kararlarinda GY’ye daha az atifta bulunmasi
Dogum Salonu Yonetimi Rehberi’nin GY’ye bakilmaksizin canlilik belirtisi gdsteren
bebeklere miidahale edilmesi (Tirk Neonatoloji Dernegi, 2021) yonlendirmesiyle iligkili

olabilir.

Calismaya katilan yenidogan uzmanlarinin IDED bebeklerin klinik kararlarinda
hayatta kalma sansini da gézettikleri belirlenmistir. Katilimeilar bu bebeklerin hayatta kalma
sanslart %1 bile olsa miidahale ettiklerini vurgulamis ancak bebegi kaybettiklerinde
duygusal zorlanmay1 fazla yasamadiklarini belirtmislerdir. Mercurio (2011), hayatta kalma
sanst ile ilgili verilerin diiriistliigiinii sorgulamaktadir. IDED bebegin hayatta kalma sansi
acisindan degerlendirilen “Bu bebek icin genel hayatta kalma istatistikleri nedir?”
sorusunun dogru soru olmadigini, “En iist seviyede ¢abalar gosterilirse hayatta kalma sanst
ve sekelsiz hayatta kalma sanst ne olurdu?” sorusunun sorulmasi gerektigini ve bu sorunun
en diirtist cevabinin “Bilmiyoruz” oldugunu belirtmektedir. Ciinkii bu konudaki verilerin 22
GY’deki tiim bebekleri kapsamadigini, sadece canlandirma yapilmis bebekler iizerinden
verilerin olusturuldugunu ileri siirmektedir. NICHD’in 22 GY’de tiim canli dogumlarin

hayatta kalma sansin1 %6 olarak bildirdigi, oysa bu verinin 22 GY’deki tiim canli dogumlar
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tizerinden degil, sadece bu haftada canlandirma yapilmis bebekler iizerinden hesaplandigi
ve canlandirmanin bu bebeklerin sadece %19’una denendigini, boylece hayatta kalma
oraninin 22 GY’de dogan tiim bebeklere genellenemeyecegini agiklamaktadir. Bebegin
hayatta kalma faktoriiniin bu baglamda degerlendirilmesi ve ailelere kars1 da bu konuda
diiriist olunmas1 gerektigini belirtmektedir. Hendriks ve Lantos (2018) IDED bebeklere %20
ila %60 oraninda hayatta kalma sansi sunan tedavilerin mevcut olmasi durumunda,
yenidogan uzmanlarinin bu tiir tedavileri sunmaya istekli oldugunu ancak bu bebekler igin
baz1 merkezlerin hi¢ tedavi sunamadigini belirtmislerdir. Buna karsin IDED bebekleri aktif
olarak tedavi eden merkezler, tedavi sunmayan merkezlere gore daha yiiksek hayatta kalma
oranlar1 rapor etmektedir. Calismamiza katilan yenidogan uzmanlar1 ¢ok kii¢iik hayatta
kalma sanslarinda bile IDED bebeklere miidahale etmektedir. Literatiir kapsaminda
degerlendirildiginde IDED bebeklerin hayatta kalma oranlarma iliskin verilerin diiriistliigii
sorgulanabilir ise yenidogan uzmanlarinin baslangigta canlandirma uygulayarak bu

bebeklere bir sans veriyor olmalarinin uygun bir tibbi karar oldugu diistintilmektedir.

Yasayabilirlik sinir1 kavramina iliskin fizyolojik alt limitin tiim sanayilesmis lilkelerde
biribirine benzer oldugu ancak 22 ila 25 GY’deki gri alan bebeklerin sonuglarina iliskin
tilkeler arasi hatta bolgeler arasinda farklilik olabilecegi belirtilmektedir. Bunun nedeni,
bir¢ok iilkede yenidogan uzmanlarinin ve ebeveynlerin bu bebeklere miidahale etmekten
kacinabilmesi ve bazi saglik alaninda politika yapicilarin maliyetler hakkinda endise
duymasidir. Ayrica bu sonuglarin bebegin yasadigi iilke, bolge ve kurum bazinda saglik
imkanlariin gelismislik ve ulagilabilirlik durumuna gore de farklilik gosterebilmektedir.
NCOB ve AAP gibi uluslararasi rehberlerde verilen hayatta kalma ve engellilik oranlar1 da
objektif bulunmamaktadir. Birlesik Krallik’ta yiiriitiilen, 22 ila 23. gebelik haftasinda dogan
ve hayatta kalarak hastaneden ayrilan yenidoganlarin %]1°den az oldugunu belirleyen
EPICure (Castole ve ark., 2000) calismasina atifta bulunularak, bu ¢aligmanin farkli bir
tilkede farkli sonucglanabilecegi, sonuglarin 6nemli degiskenler g6z 6niinde bulundurularak
genellenmesi  ve saglik politikalarinin  bu  dogrultuda gilincellenmesi  gerektigi
belirtilmektedir (Janvier ve Lantos, 2011). Calismamiza katilan yenidogan uzmanlarinin,
IDED bebeklerin tibbi kararlarinda yasayabilirlik sinirin1 gdz dniinde bulundurduklari ve
yasayabilirlik sinirindaki bebeklerin hayatta kalma oranlarinin diisiik oldugunun bilincinde
olarak bebege tedavi ve miidahale sagladiklar1 belirlenmistir. Calisma katilimcilarinin

gogunun tibbi kararlarda bebegin yasamla bagdasabilir olup olmadigini goz Oniinde
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bulundurduklart saptanmistir. GY ve DA, yasamla bagdasabilirligin en Onemli
gostergelerindendir. Erken dogan bebeklerde, gebelik yasi arttikca yasamla bagdasabilirlik
de artmaktadir (Mercurio, 2011) ve daha yiiksek dogum agirligina sahip bebekler, daha iyi
saglik sonuglarina sahiptir. Bebegin dogum sonrasi saglik durumu, yasamla bagdasabilirligi
etkileyen diger bir onemli faktordiir. Solunum yetmezligi, kardiyovaskiiler problemler,
dogumsal anomalilerin fazlalig1 ve enfeksiyon gibi komplikasyonlar, bebegin yasamla
bagdasabilirligini azaltabilir (Horbar ve ark., 2012). Calisma bulgularimiz ¢ogu yenidogan
uzmaninin bebegin saglik durumu kotiilestiginde agresif tedaviyi uygulamadiklarini ve
miidahalede 1srarci olmadiklarini ortaya koymustur. YYBU’de uygulanan tibbi
midahalelerin etkinligi, bebegin yasamla bagdasabilirligini belirleyen 6nemli bir faktordiir.
Solunum destegi, enfeksiyon kontrolii ve beslenme destegi gibi miidahaleler, bebeklerin
hayatta kalma ve iyilesme sansini artirmaktadir (Schmidt ve ark., 2014). Calisma
bulgularimiz yenidogan uzmanlarinin, bu miidahalelerin etkinligini degerlendirerek bebegin

Klinik kararlarin1 yonlendirdiklerini gostermektedir.

Calismamiza katilan baz1 yenidogan uzmanlar1 IDED bebeklere éncelikle canlandirma
yapmayi tercih ettiklerini ve siirecin bebegin tedaviye verdigi yanita gore sekillendigini,
boylece baglangicta varolan belirsiz prognozun daha tahmin edilebilir bir duruma geldigini
ifade etmislerdir. Ayrica bebegin tedaviye verdigi yamta gére YDYBU’de siirdiiriilecek
tedavilerin diizeyine karar verdiklerini dile getirmislerdir. IDED bebeklerde canlandirma
miidahalelerin bebegin verdigi yanitlar dogrultusunda degerlendirilmesi gerektigi One
stirilmektedir. Canlandirma sirasinda ve sonrasinda bebeklerin durumu dikkatle izlenmeli
ve bu durumlar tibbi kararlarin temel dayanagini olusturmalidir. Bebeklerin tedavi ve
miidahalelere olumlu yanitlar vermesi durumunda tedaviye devam edilmeli, yanit vermeyen
bebekler i¢in tedavi segeneklerinin yeniden gézden gegirilmelidir (Garrett, Carter ve Lantos,
2017).

Bebegin tedaviye verdigi yanitin degerlendirilmesi, bebegi bekleyen prognoz
hakkinda bilgi saglar ve tedavi stratejilerinin gelistirilmesine yardimci olur (Horbar et al.,
2012). Solunum fonksiyonu, kardiyovaskiiler stabilite, nérolojik durum ve beslenme durumu
gibi Klinik belirtiler, tedaviye yanitin degerlendirilmesinde dnemli bir rol oynar. Ornegin;
solunum destegi alan bir yenidoganin oksijen ihtiyacinin azalmasi, tedaviye olumlu yanitin

bir gostergesi olabilir (Stoll ve ark., 2010). Bebegin tedaviye yanitin1 objektif olarak
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degerlendirmek icin kullanilan kan gazlari, elektrolit seviyeleri ve enfeksiyon belirtegleri
gibi laboratuvar testleri, tedavi siirecinin etkinligini degerlendirmede kritik 6neme sahiptir.
Tedaviye yanitin olumlu olduguna isaret eden laboratuvar sonuglari, tedavi stratejilerinin
etkinligini dogrular (Schmidt ve ark., 2014). Bebegin tedaviye verdigi yanit, uzun vadeli
prognoz agisindan da belirleyicidir. Tedaviye olumlu yanit veren bebeklerin prognozu
genellikle daha iyi olur ve bu durum, tibbi kararlarin sekillendirilmesinde onemli bir
faktdrdiir. Ornegin; tedaviye iyi yanit veren bebeklerde, yasam kalitesinin yiiksek olacagi ve
komplikasyon riskinin diisiik olacagi Ongoériiliir. Bu durum tibbi kararlarin

sekillendirilmesinde belirleyicidir (Rysavy ve ark., 2015).
5.1.2. Hastamin Tercihleri

Etik bir sorunun analizinde kritik 6neme sahip ikinci adim olan hastanin tercihleri,
bireylerin saglik ve tibbi tedavi konusunda karar verirken yaptiklari segimlerdir. Bu
se¢imler; hekimin aydinlatilmis 6nerilerinin hastanin deneyimleri, degerleri ve inanglari ile
degerlendirilmesini yansitir. Tibbi endikasyonlar ortaya ¢iktiginda hekim, hastanin kabul

edebilecegi veya reddedebilecegi bir tedavi plani 6nermelidir (Jonsen ve ark., 2019).

Ozerkligine saygi ilkesi, klinik karar alma siireglerinin hastanin tercihleri temelinde
yiiriitiilmesini saglar (Jonsen ve ark., 2019). Ozerklik ilkesi, hastalarin kendi sagliklari ile
ilgili kararlarin1 verme yetenegine sahip oldugunu kabul eder ve bu kararlara saygi
gosterilmesini  gerektirir. Bu ilke hastalarin kendi degerleri, inancglar1 ve tercihleri
dogrultusunda saglik hizmetlerini kabul etme veya reddetme hakkini kullanmalarina olanak
saglar (Beauchamp ve Childress, 2019). Yenidogan s6z konusu oldugunda, bebegin kendi
Klinik kararlarini vermesi miimkiin olamayacagindan ebeveynleri vekil kabul edilir. Bunun
nedeni ebeveynin bebegin iistiin faydasini dikkate alarak karar verecegidir. Bununla birlikte
bu siiregte ebeveyn ve saglik ekibinin yenidoganin {istiin faydasi ¢ergevesinde ortak karar
almas1 beklenir (Cevik Nasirlier ve Akpinar, 2019). Nuffield Biyoetik Konsiilii (Nuffield
Council on Bioethics, 2006) ve Amerikan Pediatri Birligi (Guillén et al., 2015) 25 GY &ncesi
yenidoganin tibbi kararlarinda aile ile ortak karar vermeyi savunarak gri alandaki bebekler
i¢in aile kararmi 6n plana ¢ikartmaktadir. Ileri derecede erken dogacak bebeklerin aileleri
ile iletisim kurmak ve onlara danismanlik hizmeti saglamak, aile ile uzlasmaya dayali

kararlar1 vermeyi artirmaktadir (Cummings, 2015). Tucker Edmonds ve ark. (2019)
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tarafindan ailelerin yenidogan rehberlerini ve i¢inde bulunduklari durumu daha iyi
anlayabilmeleri icin iletisimi kolaylastiran, tedavi ve bakim segeneklerini ¢ok kapsamli
aciklayan, hasta deneyimlerinin paylasilmasini1 ve degerlerin ortaya ¢ikarilmasini saglayan
bir karar destek araci gelistirilmistir. Oykiiler, arttirilmis gergeklik senaryolar1 ve aile
videolarini i¢eren Ve bir tablet uygulamasi ile sunulan bu aracin, ailenin yenidoganin karar

stirecine katilimini oldukga destekledigi i¢in kullanim1 6nerilmistir.

Tiirk Neonatoloji Dernegi’nin Dogum Salonu Y 6netimi Rehberi’ nde yer alan “22- 24
GY arast takipli dogumlarda bebege canlandirma uygulanmasi ile ilgili karar verirken
ebeveynlerin de fikrinin alinmast onerilmekte ancak ebeveyn kararmmin yasal hi¢bir
sorumlulugu olmadigi, takipsiz gebeliklerde ise dogum eylemi baslamissa once dogumun
vaptirimasi, gebelik yasina bakmaksizin ilk canlandirma girigiminin uygulanmasi, kararin
sona birakilmas:” 6nerilmektedir (Tlrk Neonatoloji Dernegi, 2021). Bu 6neri, ebeveynlerin
karar siirecine katilmasi konusunda endiseler dogurmaktadir. Zira yenidogan uzmanlarinin
cogu ebeveynlerin klinik kararlarda s6z sahibi olmadigini, olsalar bile biiyiikk cogunlugunun
bebekleri i¢in miimkiin olan her seyin yapilmasini talep edeceklerini ifade etmislerdir. Bazi
katilimcilar, ebeveynlerin Klinik karar siirecine dahil edilmelerinin zor olan bu kararlarin
kabul edilebilirligini artirdigin1 belirtirken, digerleri Tiirkiye’de ebeveynlerin heniiz bu
kararlara katilimaya hazir olmadigini ve ebeveynlerin kararlara katilimini dogru
bulmadiklarini ifade etmiglerdir. Ayrica ebeveynlerin bebeklerinin klinik kararlarinda etkin
olabilmek i¢in bilgilerinin ve donanimlarinin yeterli olmadigini, bebegin istiin faydasini
gozetemeyeceklerini - belirtmislerdir. Tiirkiye’de mevcut yasalarin da ebeveynlerin
canlandirmama ve tedavi sinirlandirma kararlarina izin vermedigini, izin verse bile ailelere
bu konuda giivenmediklerini belirtmiglerdir. Cogu yenidogan uzmani ebeveynin sorumluluk
almaktan kaginarak kararlart hekimlere biraktiklarina da dikkat ¢ekmislerdir.
Calismamizdan farkli olarak Belgikali yenidogan uzmanlarinin hangi tedavi seceneginin
bebegin iistiin faydasina hizmet edecegini belirleyebilmek igin ebeveynleri aktif olarak karar
stirecine dahil ettikleri belirlenmistir. Ayni ¢alismada yenidogan uzmanlarinin erken dogan
bebeklerle ilgili klinik kararlarda her zaman ortak karar verme modeline bagvurduklari,
anlasmazlik durumunda ise ebeveynlerin kararina saygi duyduklart ve bu karar

uyguladiklar1 ortaya konmustur (Cavolo ve ark., 2021).
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Az sayida ¢alisma katilimcisi ebeveynlerin kararlarinin kendisi i¢in 6nemli oldugunu,
ebeveynlerin tercihlerine gore hareket ettigini belirtmistir. Ancak ebeveyn tercihlerine gore
Klinik karar verilmesinin, sadece ebeveynlerin canlandirma ve tiim tedavilerin yapilmasini
isteme gibi siirlt durumlarda s6z konusu oldugu belirlenmistir. Calismamizda ebeveynlerin
canlandirma ve tedavileri istemedigi durumlarda ise onlarinin bu tercihlerinin goéz ardi
edildigi ve bebeklere tedavi ve miidahalelerin uygulandigi ortaya konmustur. Bazi
yenidogan uzmanlar1 ebeveynlerin kararlarda mutlaka bulunmasi gerektigini ifade
etmislerdir. Kararlarda ebeveynlerin sorumluluk almalarmin kendi yiiklerini azaltacagini
ancak ebeveynlerin bu konuda egitilmesi gerektigini belirtmislerdir. Ebeveynlerin karar
stireglerine etkin katilimi, onlarin bilgi diizeyleri artirilarak ve onlara duygusal destek
saglanarak basarilabilinir. Calisma bulgularimiz, ebeveynlerin karar verme siireglerine
katiliminda ciddi eksiklikler oldugunu géstermektedir. Bu sonuglar, ebeveynlerin bebeklerin
tibbi kararlara katilimin1 tesvik edecek egitim programlarinin yenidogan uzmanlarina
saglanmasmin gerekliligini ortaya koymaktadir. Ayrica erken dogan bebeklerin klinik
kararlarina ebeveynlerin etkin katilimi saglamak i¢in, ebeveynlere simiilasyon bazli egitim
caligmalar1 diizenlenebilir (Tucker Edmonds ve ark., 2019). Ebeveynlerin karar siirecine
dahil edilmesi, etik agidan kabul edilebilir kararlarin alinmasini saglayacak ve ebeveynlerin
duygusal yiikiinii azaltacaktir (Wilkinson ve Savulescu (2019). Ayrica karar siirecine

ebeveynlerin katilimi ile bebegin iistiin faydasi gozetilecektir (Mercurio, 2011).
5.1.3. Yasamin Kalitesi

Bu adim, tedavi ile ya da tedavisiz hastanin yasayacag fiziksel, psikolojik ve sosyal
engellerin sosyoekonomik kosullardan bagimsiz olarak ve temel olarak yasayan kisi
acisindan nesnel bir bigimde degerlendirildigi adimdir. Tibbi bakimin temel hedeflerinden
biri, bakima ihtiya¢ duyanlarin yasam kalitesini artirmaktir. Agrilarin hafifletilmesi ve
fiziksel islevlerin iyilestirilmesi gibi tibbin amaglari, bu temel hedefe yoneliktir. Hastalar
semptomlarindan rahatsiz olduklari, sagliklar1 konusunda endise duyduklar1 veya hastaliklar
ve kazalar nedeniyle sakatlandiklari igin tibbi yardim ararlar. Hekimler muayene,
degerlendirme, teshis, tedavi, iyilestirme, rahatlatma ve hasta egitimi yoluyla bu
gereksinimlere yanit verirler. Bu faaliyetlerin tiimi hastanin yasam kalitesini iyilestirmeyi

amaglar (Jonsen ve ark., 2019).
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Jonsen ve ark. (2019) yasam kalitesi tartismalarinda “tedavi ile veya tedavisiz, normal
yvasama doniis beklentileri nedir ve tedavi basarili olsa bile hastanin yasayabilecegi fiziksel,
zihinsel ve sosyal eksiklikler nelerdir?” sorusuna odaklanmanin 6nemine dikkat ¢ekmistir.
Yasam kalitesi degerlendirmeleri tek bir boyuta dayanmaz, tamamen 6znel veya nesnel de
degildir. Bu degerlendirmeler kisisel, sosyal islev ve performans ile semptomlari, prognozu

ve hastalarin yasamlarinin kalitesine atfettigi benzersiz degerleri dikkate almalidir.

Bu adimda yasayabilirlik sinirinda 6zellikle gri alanda yasatilan bebeklerin, yasam
kalitelerini degerlendiren c¢alismalar g6z Oniinde bulundurulmalidir (Cevik Nasirlier ve
Akpnar, 2019). Tirkiye’de bir merkezde bes yillik deneyimin sunuldugu retrospektif bir
calismada (Kulali ve ark., 2019) 22%7 hafta ile 25%7 haftalar arasinda gergeklesen tiim canli
dogumlarda 22. haftada dogan bebeklerin higbirinin taburcu oluncaya kadar hayatta
kalmadigi, noro-gelisimsel bozulma veya sinirsel bozukluktaki prevalansin, gebelik yasi ile
ters orantili oldugu bulunmustur. 1990’larda dogan, diisiik ve ileri derecede diisiik gebelik
haftasindaki bebeklerin risk faktorleri ile bilissel durumlarinin iliskilerine bakilan bir meta-
analiz calismasi kapsamli kanitlar ortaya koymustur: Gelisen perinatal bakima ragmen, 1990
ile 2008 yillar1 arasinda ileri derecede diisiik gebelik haftasindaki c¢ocuklarin biligsel
sonuglart diizelmemistir. Bu sonuglar dogrultusunda gerek klinisyenlerin gerek ebeveynlerin
ileri derecede diisiikk gebelik haftasinda ve diisiik dogum agirlikli dogan bebeklerin Klinik
kararlarinda yasam kalitesini degerlendirmeleri gerektigi vurgulanmistir (Twilhaar ve ark.,
2018).

Caligmamiza katilan yenidogan uzmanlari Klinik kararlarda bebegin kisa ve uzun
vadede yasayabilecegi olast komplikasyonlari, morbidite durumunu, bebegin katlanmak
zorunda kalacagi agr1 ve aciy1 ve ailenin kaldiracagi yiikii dikkate aldiklarini belirterek
yvasam kalitesiyle iliskilendirilen faktorlere atifta bulunmuslardir. Katilimcilar, bebegin
yasam kalitesinin diisiik olmas1 durumunda canlandirmanin etik acidan sorunlu oldugunu
belirtmislerdir. Bu goriis, literatiirde de desteklemektedir. Wilkinson (2017), yasam
kalitesinin diisiik oldugu durumlarda bebegin canlandirilmamasi karari alinabilecegini
savunmaktadir. Yasam kalitesi degerlendirilmesi, sadece tibbi sonuglara degil bebegin uzun
vadeli yasam beklentilerine ve potansiyel acit ¢ekmesine dayandirilmalidir. Yenidoganlar
kendi tercihlerini yapamayacaklari i¢cin yagsam kalitesine tek bagina hekimin karar vermesi

objektif olmayabilir. Zira IDED bebeklerin izlemlerine yonelik ulusal ve uluslararasi ¢alisma
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sonuglart Kklinisyenlerlerle birlikte ebeveynlerin de yasam kalitesini degerlendirmesinin
onemli oldugunu gostermektedir. Bununla birlikte sadece yasam kalitesine iliskin
degerlendirme yapmanin énemli sinirliklarinin oldugu unutulmamalidir. Yasam kalitesine
kimin karar verecegi dnemlidir ve bunu objektif olarak dlgecek prosediirler eksiktir (Osterle,
2022). Ayrica yasam kalitesi sosyoekonomik faktorlerden giiclii bir sekilde etkilenir ve 6znel
degerlendirmeler igerdigi i¢in Onyargilara neden olabilir (Hulsbergen ve van der Kwaak,

2020).

Tiirkiye’de ebeveynlerin bebeklerinin klinik kararlarinda s6z sahibi olamamasi,
bebeklerinin yagam kalitesinin degerlendirmesinde eksiklige neden olabilir. Calismamiz az
sayida yenidogan uzmaninin klinik kararlarda bebeklerin yasam kalitesini gozettigini ortaya
koymustur. Yiriitilen calismalar, hekimlerin hastalara ya da ailelerine gore genellikle
hastalarin yasam kalitesini daha diisiik degerlendirdiklerini gostermektedir. Bir meta-analiz
caligmasinda hekimlerin hastalarin yasam kalitesini ailelerine goére daha diisiik
degerlendirme egiliminde oldugu belirlenmistir. Bu fark, 6zellikle 6znel alanlarda (duygular,
biligsel yetenekler, agr1 gibi kisisel deneyimler) belirgindir. Hekimler, hastalarin yasam
kalitesini daha sikintili veya sinirlayict olarak algilarken, aileler daha olumlu bir
degerlendirme yapabilmektedir. Nesnel alanlar (duyu, hareketlilik, 6z bakim gibi fiziksel ve
Olciilebilir yetenekler) s6z konusu oldugunda ise hekimler ve aileler arasindaki
degerlendirme uyumu daha yiiksektir. Nesnel alanlardaki yasam  kalitesi
degerlendirmesindeki uyumun ytiksek olmasi, bu alanlarin daha az kisisel yoruma dayanan
ve somut Olgiitlerle degerlendirilebilen yonleri igermesidir. Bu durumun, hekimlerin daha
cok hastaligin fiziksel ve klinik yonlerine odaklanmalar1 ve hastalarin veya ebeveynlerin
hastalikla  basa  ¢ikma  kapasitelerini tam  olarak  degerlendirememeleriyle
iligkilendirilmektedir. Hekimin ve hastanin veya vekilinin yasama kalitesini
degerlendirmesindeki fark, tedavi planlarinin hastalarin gergek gereksinimleri ve algilariyla
uyumlu olmamasina neden olabilir (Janse ve ark., 2004). IDED bebeklerin yasam kalitesinin
degerlendirilmesi 6zelinde Tiirkiye’de yenidogan uzmanlar1 ve ebeveynlerle yiiriitiilecek
calismalar, iilkemizde yasam kalitesi degerlendirmelerinin tutarliligi hakkinda kapsamli

veriler saglayabilir.

Calismamiza katilan ¢ogu yenidogan uzmani IDED bebeklerin klinik kararlarinda
canlandirma ve YDYBU tedavilerini siirdiirmeye egilimli olmakla birlikte yararlilik ve zarar

vermeme ilkelerini dikkate alarak klinik uygulamalarini bu dogrultuda yonlendirmektedir.

88



Katilimeilar bu bebeklerin kirilgan ve hassas olduklari igin agresif tedavinin onlara zarar
verebilecegini, dolayisiyla tedavi yogunlugunun ve siddetinin ayarlanmasi gerektigini
diisinmektedirler. Calismamizda &ne ¢ikan diger bir bulgu, 6zellikle IDED bebeklerdeki
canlandirma girisiminin daha ge¢ dogan bebeklere uygulanan basamaklardan daha azini
icermesidir. Bu yaklasimin temelinde, IDED bebeklerin hassas ve savunmasiz dogas1 geregi,
yenidogan uzmanlarinin onlara daha az zarar verme ¢abasi yatmaktadir. Tibbin en eski ve
en temel Ogretisi olan once zarar verme (primum non nocere) ilkesi de bu anlayistan
tiiretilmistir (Beauchamp ve Childress, 2019). Bu ilke, saglik profesyonellerinin, hastalarina
zarar verebilecek her tiirlii miidahaleden kaginmasini zorunlu kilar. Once zarar verme ilkesi,
tibbi miidahalelerde etik bir rehber olarak, hastalarin iyiligini 6n planda tutmay1 amaclar

(Jansen, 2022).

Bulgularimiz, yenidogan uzmanlarmin IDED bebeklerin klinik kararlarinda bebege
saglanacak fayda ile bebegin katlanmak zorunda kalacag yiik ve sikintinin dikkate alinmasi
gerektigini savunduklarini ortaya koymustur. Bazi katilimcilar 6zellikle bebege ilk
canlandirma girisimini yaptiktan sonra bebege zarar vermemek i¢in daha fazla miidahaleden
kacinarak bebegi gozlemlediklerini ve tedavinin kar ve zarar dengesini gozeterek tedavi
stirecini  yonlendirdikleri belirtmislerdir. Bu yaklagimi, Garrett ve ark. (2017) da
desteklemektedir. Tedavi ve miidahaleden saglanacak fayda ile katlanilacak yiiklerin
dengelenmesini gerektiren orantilik ilkesi, yenidogan bakiminda miidahalelerin etik agidan
degerlendirilmesinde kritik bir rol oynamaktadir (Janvier ve Barrington, 2008). Ciinkii IDED
bebeklerde uygulanan bazi prosediirler yiiksek risk tasir. Bu nedenle tibbi miidahalelerin
bebegin sagligina katkis1 ve bu miidahalelerin getirdigi riskler dolayisiyla bebegi sunulan
yasam kalitesi dikkatli degerlendirilmelidir (Costeloe ve ark., 2000). Ay1 zamanda Bebek
tedaviye olumlu bir yanit vermediginde ne olacak? Yalnizca agresif tedavi yaklasimlarindan
ka¢inmak, yeterli midir? sorularimin yanitlanmasi gereklidir. Boyle durumlarda YDT lerin
simirlandirilmas:  ve palyatif hospis bakimina gegilmesi segeneklerinin ebeveynlere
sunulmas1 gerekmektedir. Caligmamizda yenidogan uzmanlarinin klinik kararlarinda
palyatif bakim saglamaya atifta bulunmamalar1 6zellikle belirli bir slire yagama tutunan
IDED bebeklerin yasam kalitesinin goz ardi edildigini diisiindiirmektedir. Tiirkiye’de
yenidogan palyatif bakim rehberlerinin eksikligi ve saglik personelinin bu konuda egitim
gereksinimleri, palyatif bakimin klinik kararlara dahil edilmesini engelleyebilir (Ozel ve

ark., 2018) ve yenidogan uzmanlarinin bunu gézardi etmelerinin nedeni olabilir.
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5.1.4. Cevresel Faktorler

Bu adimda tibbi verilere dayali klinik yargisini1 sunan hekim ile karar verici hasta veya
vekili disinda kalan tiim faktorler degerlendirilir: meslek, aile, inang, ekonomik, yasal ve
kurumsal faktorlerin klinik kararlart nasil etkiledigi ele alinir. Klinik etik, tibbi
endikasyonlara, hasta tercihlerine ve yasam kalitesine odaklansa da tibbi kararlar, iki 6zerk
ajan (hasta ve hekim) tarafindan verilen kisisel tercihler degildir. Kararlar, ¢evresel
diisiincelerden etkilenir ve smirlandirilir (Jonsen ve ark., 2019). Calismamizda IDED
bebeklerin klinik kararlarinda genis bir yelpazede ele alinan ¢evresel faktdrlerin etkili oldugu
belirlenmistir: yasam hakki, yasal zorunluluk, dava ag¢ilma endisesi, maneviyat, ailenin

sosyokiiltiirel durumu, adalet, bilimsel literatiir ve rol modeller.

Yenidogan uzmanlarinin ¢ogu tibbi endikasyon ne olursa olsun IDED bebeklere tiim
miidahalelerin sonuna kadar yapilmasi gerektigini belirtmistir. Bu goriisii, katilimcilarin
bazilar1 yasama hakki bazilan yasamin kutsalligr ile iliskilendirilen inang¢ temelinde
savunmustur. Yasama, her bireyin dogustan gelen ve ihlal edilemez bir hakkidir (Pierucci,
2019). Bu hak, bireyin yasamini siirdiirme ve korunma hakkini kapsar (Smith, 2021) ve her
birey esit sekilde yasama hakkina sahiptir (Pierucci, 2019). Yasamin kutsallig: ise genellikle
dini ve ahlaki temellere dayanan bir 6gretidir ve yasamla ilgili hukuksal bir cergeve yerine
maneviyatla iliskili bir gerceve sunmaktadir. insan hayatinin Tanr1 tarafindan yaratildigi ve
bu nedenle korunmasi gerektigi diistincesini icerir (Smith, 2021). Tanr yarattig1 i¢in insan
hayat1 kutsaldir. Oyleyse ne olursa olsun insan yasami korunmali ve dnem verilmelidir.
Yasam hakki ve yasamin kutsallig1 benzer kavramlar gibi gériinmekle birlikte aslinda kokeni
ve uygulanist acgisindan farkliliklar1 bulunmaktadir (Smith, 2021). Yasamin kutsallig1 her
kosulda insan yasaminin korunmasi gerektigini savunan mutlak bir durum iken yasam hakki,
bireyin yasam kalitesi ve stirdiiriilebilirligi goz oniinde bulundurularak degerlendirilen bir
haktir (Nuffield Bioethics, 2006). Calismamiza benzer sekilde Tiirkiye’de yiitiitiilen bir
baska calismada YYBU’de calisan hekim ve hemsirelerin biiyiik cogunlugunun yasamin
kutsal oldugunu, prognoz ne kadar kotii olursa olsun tedaviye devam edilmesini ve her seyin
yapilmasi gerektigini diistindiikleri belirlenmistir (Bilgen ve ark., 2009). Yasamin kutsallig1
Ogretisini benimseyen bir goriis de genellikle bir insani 6ldiirmenin yanlis oldugunu
savunmakta ve hastaligin tedavisinin bosuna oldugu ve tedavi siirecinin hastaya zarar verdigi
durumlarda da tedavinin sonlandirilmasini ahlaki acidan dogru bulmamaktadir (Elliston,

2007).
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Yenidogan uzmanlarinin klinik kararlarinda etkili olan diger ¢evresel faktorler yasal
zorunluluk ve dava agilma endisesidir. Katilimcilar belirli mevzuat belirtmeden yasal
zorunluluga genel atifta bulunarak bu bebeklere miidahale etmek zorunda kalindigina dikkat
cekmislerdir. Ayrica yenidogan uzmanlarinin tibbi kararlarinda yasal endisenin fazlasiyla
etkili oldugu saptanmistir. Bir¢ok katilimci dava agilma endisesi yasadigini belirtmistir. Bu
endisenin One c¢ikan iki nedeni; yasalarin hekimleri korumamasi ve ebeveynlere
giivensizliktir. Cogu katilimci bebegin canlandirilmamasiyla ilgili yazili onam veren
ebevenylerin sonrasinda ben anlamamistim diye hekime dava agabilecegini ifade
etmislerdir. Yine katilimcilarin degindikleri bir konu bazi ebeveynlerin ve avukatlarin ¢ikar
saglamaya c¢aligtiklar1 ve malpraktis cezalarinin oldukga yiiksek oldugudur. Bazi yenidogan
uzmanlarinin paylastiklar1 baz1 vakalar yasal endisenin boyutunun Onemini ortaya
koymustur: Anne karninda tespit edilmis yasamla bagdasmayan (Trizomi-13, anensefali,
renal agenezi gibi) bazi hastaliklara sahip bebeklerin, ebeveynler tarafindan tahliye edilmesi
karar1 alindiginda, bebek canli olarak dogdugunda dava agilma endisesi ile canlandirma
yapilmasi. Yiiksek diizeydeki yasal endiseye ragmen katilimcilarin biiyiik cogunlugu
kendilerinin veya meslaktaglarinin IDED bebeklerle ilgili dava edilmediklerini
belirtmislerdir. Sadece iki yenidogan uzmani bebege tiim tedavi yaklasimlarini uyguladiklar
halde bebegin sakat kalmasina bagli ebeveynlerin dava agtigini, sonucunda ise herhangi bir
ceza almadigin ifade etmistir. Buna iligkin bir yenidogan uzmaninin yorumu ‘“miidahale
ettigimiz halde dava ediliyoruz, etmeseydik ne olurdu siz diisiiniin...”" seklinde olmustur.
Bununla birlikte bir yenidogan uzmani ise dava ac¢ilma endisesinin yersiz oldugunu, bilirkisi
olarak davalara hekimlerin katildigini ve cogu yenidogan uzmaninin konformist yaklasimla

diisiindiigii icin insiyatif almaktan kagindigini bildirmistir.

Tirkiye’de mevzuat degerlendirildiginde canlandirma/ canlandirmama 6zelinde bir
diizenleme bulunmamakta, T. C. Medeni Kanunu (2001) fetiis, sag ve tam olarak
dogdugunda kisilik haklarim1 tanimaktadir. Fetlisiin haklar1 implantasyon ile baslarken,
kisilik haklar1 i¢in canli ve tam dogum sart1 aranmaktadir. T.C. Anayasasi’nin (1982) 17.
maddesi “Herkes, yasama, maddi ve manevi varligint koruma ve gelistirme hakkina sahiptir.
Tibbi zorunluluklar ve kanunda yazili haller disinda, kisinin viicut biitiinliigiine
dokunulamaz; rizasi olmadan bilimsel ve tibbi deneylere tabi tutulamaz.” demektedir. Bu
madde hukukgular tarafindan farkli sekillerde yorumlanabilmektedir. Baz1 hukukgular,

bireyin kendi karar verme hakkinin daha {istiin oldugunu ve bireyin 6liimiine yol agsa bile
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tedaviyi reddetme hakki oldugunu savunmaktadir. Digerleri ise tedaviyi reddetmenin yasam
hakkindan vazge¢cmek oldugunu ve bu nedenle uygulanamayacagmi belirtmektedir
(Ozdogan, 2020). Hasta Haklar1 Kanunu’nun 14. maddesinde “Personel, hastanin
durumunun gerektirdigi t1bbi ozeni gosterir. Hastamin hayatint kurtarmak veya saglhigini
korumak miimkiin olmadigi takdirde dahi, 1stirabint azaltmaya veya dindirmeye ¢calismak
zorunludur” ve 25. maddesinde “Kanunen zorunlu olan haller disinda ve dogabilecek
olumsuz sonucglarin sorumlulugu hastaya ait olmak iizere; hasta kendisine uygulanmasi
planlanan veya uygulanmakta olan tedaviyi reddetmek veya durdurulmasini istemek hakkina
sahiptir. Bu halde, tedavinin uygulanmamasindan dogacak sonuglarin hastaya veya kanuni
temsilcilerine veyahut yakinlarina anlatilmasi ve bunu gosteren yazili belge alinmasi
gerekir” ifadeleri yer almaktadir (T.C. Saglik Bakanligi, 1998). Hakeri konuyu “hastaya
canlandirma yapmanin zorunlu olup olmadigi tibbi gerekliliklere gore belirlenir” seklinde
degerlendirmektedir (Ozdogan, 2020). Bu dogrultuda tibbi ve etik gerekgeleri dogru ve
bilimsel olarak ortaya konan canlandirmama ya da YDT’leri sinirlandirma kararlarinin

yasalara aykir1 olmayacagi sdylenebilir.

Calismada yenidogan uzmanlarmin IDED klinik kararlarinda  maneviyatla
iligkilendirilen vicdan, inan¢ ve umut gibi duygularin etkileri oldugu ve bunlarin siklikla
klinik kararlar1 yonlendirdigi belirlenmistir. Baz1 yenidogan uzmanlar1 ebeveynler bebegi
istemese bile vicdanlarinin buna izin vermeyecegini ve bebegin yasayabilecegi yoniindeki
umutlarim dile getirmislerdir. Bir katilimci hekimlerin bir araci oldugunu, kararlarin ilahi
bir gili¢ tarafindan verildigini ve belki de bebegin yagamasina kendilerinin vesile olacagini
vurgulamistir. Ayrica bazi katilimcilar yenidogan uzmanlari ve hemsireleri ile bebekler
arasinda duygusal bir bag olustuguna dikkat ¢ekmislerdir. IDED bebeklerin tedavi
kararlarinda hekim tutumlarimi degerlendiren bir sistematik derlemede hekimlerin
canlandirmaya ve ebeveynlerin canlandirma taleplerini géz onitinde bulundurmaya egilimli
olduklari, GH arttik¢a ebeveynlerin canlandirmama taleplerini reddettikleri, bu kararlarda
GH disinda pek ¢ok karmagik faktoriin hekim tutumlarini etkiledigi ortaya konmustur. Ayni
calismada 23 haftalik bebeklerin canlandirma kararlarinda dini faktorler (6zellikle Islam
dinine mensup olmak) one ¢ikarken, 24 haftalik bebeklerin canlandirmama kararlarinda
kiiltiirel etkilerin 6n planda oldugu belirlenmistir. Hekimlerin demografik 6zelliklerinin ve
cocuk sahibi olup olmamalarinin yani sira ebeveynlerin inanglar1 ve iilke yasalari da bu

kararlarda etkili olmaktadir (Cavolo ve ark., 2019). Tirkiye’de de benzer tutumlarin
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yenidoganlarin klinik kararlarindaki etkisi ortaya konmustur. Ozcan’in (2009) Tiirkiye
genelinde yogun bakim hekim ve hemsireleriyle yiiriittiigii ¢alismasinda, katilimcilarin
yasam sonu kararlarma iliskin tutumlarinda dini faktorler ve yasal kaygilar etkili olmustur.
IDED bebeklerin klinik kararlar1 hekimlerin manevi duygularinin etkilemesi, objektif
alinmasi1 gereken klinik kararlart olumsuz etkileyebilir ve kararlarin hekime gore degiskenlik
gostermesine neden olabilir. Ayrica bu durum bebegin iistiin faydasinin gozetilmesini

engelleyebilir.

IDED bebeklerde klinik kararlarda etkili olan bir baska cevresel etken ailenin
sosyokiiltiirel durumudur. Sosyokiiltiirel 6zellikler icerisinde ailenin ¢ocuk sayisi, erkek
cocuk sahibi olma istegi, bebegin aile tarafindan ¢ok istenmesi ya da hi¢ istenmemesi ve
ailenin toplum icindeki konumu gibi faktorler 6n plana ¢ikmistir. Ailenin sosyokdiltiirel
durumu, bebegin gelecekteki yasam kalitesini etkileyebilecek bir unsur olmakla birlikte, bu
faktoriin klinik kararlarda 6ncelenmesi adalet ilkesine aykir1 sonuglar dogurabilir. Ozellikle,
ayrimciliga yol acarak kaynaklarin gereksiz kullanimi ve nafile tedavinin uygulanmasi, tibbi
endikasyonlarin g6z ardi edilmesine neden olabilir. Bu tiir uygulamalar, saglik hizmetlerinin
adil bir sekilde dagitilmasini engelleyebilir ve tiim hastalara esit saglik hizmeti sunulmasi
ilkesini zedeleyebilir. Tedavi kararlari, bireysel prognoz ve olast engellilikler dikkate
aliarak yapilmalidir (Hendriks ve Lantos, 2018). Cavolo ve ark. (2020) sinirli kaynaklarin
maksimum ortak iyilik i¢in dagitilmas1 gerekliligine isaret ederler. IDED bebeklerin
engellilik olmadan hayatta kalma sansi yiiksek oldugunda canlandirmanin, kaynaklarin hakli
bir kullanim1 oldugunu savunurlar. Diisiik gelirli iilkelerde ekonomik faktorler karar verme
stirecine etki edebilmektedir. Bununla birlikte, hastane kaynaklar1 konusunda
endiselenmeden sadece bebeklerin iistiin faydasina odaklanilmasi gerekmektedir (Cavolo ve
ark., 2020). Calismamiza katilan ¢ogu yenidogan uzmani adalet ilkesine vurgu yaparak,
sosyokiiltiirel faktorlerin klinik kararlarda oncelikli bir rol oynamasinin dogru olmadigim
ifade etmislerdir. Klinik kararlarin her zaman bebegin iistiin faydasini gbzetmesi

gerekmektedir.

IDED bebeklerin klinik kararlarina dayanak olusturan gevresel faktdrlerin sonuncusu
bilimsel literatiir ve rol modellerdir. Yenidogan uzmanlarinin yenidogan ders kitaplari,
ulusal rehber ve Yenidogan Canlandirma Programi (NRP), yenidogan uzmanlik egitimi
akademisyen ve klinisyenlerinden 6grendikleri dogrultusunda IDED bebeklere tibbi

miidahaleleri uyguladiklari belirlenmistir. Katilimcilar iilkemizdeki yenidogan ders
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kitaplarinda ve NRP egitimlerinde IDED bebeklere canlandirma yapmayin bilgisinin yer
almadigimi belirtmislerdir. Ayrica hem uzmanlik egitimindeki hocalarinin hem kidemli
meslektaslarinin bu bebeklere canlandirma yapmayin seklinde yonlendirmedigini ifade
etmiglerdir. Tiirkiye’de yenidogan uzmanlarmin katiliminin zorunlu oldugu uygulamali
Yenidogan Canlandirma Programi egitim kitabinda, Yasamin Sonunda Etik ve Bakim
konusunun yer almamasi (T.C. Saglik Bakanligi Halk Sagligi Genel Midiirliigii, 2019),
katilimeilarin Tiirkiye’de IDED bebeklere canladirma yapilmamasina iseret eden bilimsel

litaratiiriin olmadig1 yoniindeki algilarinin nedeni olabilir.

Yenidogan uzmanlarinin ¢ogunun Dogum Salonu Yo6netimi Rehberi dogrultusunda
IDED bebeklerin tibbi kararlarmi verdikleri belirlenmistir. Tiirkiye’deki tek IDED
bebeklerin canlandirma ve tedavi kararlarina iliskin Onerilere yer veren bu rehberde,
uluslararasi rehberlere atifta bulunulmakla birlikte bu rehberlerden farkli olarak GY’ye
bakilmaksizin en kii¢iik canlilik belirtisi gosteren her bebege yasam hakki verilmesi
gerektigi vurgulanmaktadir (Tiirk Neonatoloji Dernegi, 2021). Calismamiza katilan
yenidogan uzmanlar1 da ulusal rehberde IDED bebeklere canlandirma yapmayin dnerisi yer
almadig1 i¢in GY ’ye bakmaksizin tiim bebeklere miidahalede bulunduklarini belirtmislerdir.
Bu durum, yenidogan hekimlerinin sonraki bolimde tartisilacak etik sorunlari

deneyimlemelerine neden olmaktadir.

5.2. Klinik Kararlarda Karsilasilan Zorluklar

Yenidogan uzmanlarinin IDED bebeklerin klinik kararlarinda ciddi zorluklar
deneyimledikleri belirlenmistir. Bu bebeklerle ilgili klinik kararlardaki zorluklar klinik

belirsizlikler ve aile dinamikleridir.

Klinik belirsizlik, yenidogan uzmanlarin IDED bebeklerin tedavisinde karsilastig:
onemli zorluklardan biridir. Bu bebeklerin prognozunu ve uygun tedavi stratejilerini
belirmedeki zorluk hem bebegin hayatta kalma sansini1 hem de uzun vadeli saglik sonuglarin
etkileyebilmektedir (Weir, Evans ve Coughlin, 2011). Calismamiza katilan ¢cogu yenidogan
uzmani klinik belirsizlikle iliskilendirilen prognoz belirsizliginin IDED bebeklerin tibbi
kararlariin verilmesini zorlagtirdigini belirtmislerdir. Literatiir gri alanda (22 ila 25 GY
arasinda) dogan bebeklerdeki prognoz belirsizligini iyi belgelemistir. Bu bebeklerin

kaybedilme olasilig1 yiiksektir ancak yasayabilme umutlar1 da vardir (Guillen ve ark., 2015).
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Bazi ¢alisma katilimeilarimiz prognoz belirsizliginin tibbi tedavi ve miidahalenin bebege
saglayacagi yarar ile bunlarin uygulanmasiyla bebegin katlanmak zorunda kalacag yiiklerin
belirlenmesini de zorlastirdigini ifade etmislerdir. Belgikali yenidogan uzmanlar1 ile
ylriitiilen nitel bir calismada, katilimcilar zorlayici belirsiz durumlarla basa ¢ikmak igin
tedavi denemesi stratejisini Onermislerdir. Bu strateji, IDED bebege dogum sirasinda
canlandirma girisiminde bulunulmasini ve tedaviye olumlu yanit alinmadiginda veya
YDYBU’de bebekte ciddi bir komplikasyon gelistifinde tedavinin sonlandirilmasini
icermektedir. Katilimcilar bu yaklagimin hem kendilerini vicdanen rahatlattigini hem de
bebege sans vererek kendilerine olas1 sonuglar hakkinda daha fazla bilgi toplama imkani
sundugunu belirtmislerdir. Bu stratejinin kullanimi1 ebeveynlerin bebekleriyle ilgili bilgileri
anlamalarin1 ve onunla vakit gegirmelerini saglayarak siireci kabullenmelerine de yardimci
olmaktadir (Cavolo ve ark., 2021). Yenidogan bakiminda benzer bir stratejinin veya

yaklasimin kullanimi katilimcilarimizin yasadiklart zorluklar: azaltabilir.

Calisgmamizda ¢ogu yenidogan uzmaninin erken GY’de dogan bebege canlandirma
yaptiklari, ilerleyen siirecte belirsizliklerin azalmasiyla bebegin prognozunu daha iyi
ongorebildikleri ve prognoz kétiilestiginde agresif tedaviden kagindiklari belirlenmistir.
Baz1 yenidogan uzmanlar1 bebegin GH ne kadar erken olursa olsun daha fazla canlandirma
girisiminde bulunulmas: gerektigini savunmustur. Bazi katilimeilar Tiirkiye’de YDYBU de
gerekli hallerde bebegin yararma ve kaynaklarin etkin kullanimina olanak saglayacak
sekilde YDT’lerin smirlandirilmasinin  yasallagsmasi  gerektigini  belirtmislerdir.
Katilimcilardan birkagi ise Tiirkiye’de YDT lerin sinirlandirilmasinin yasal olmadigini ve
bunu vicdanen de uygun bulmadiklarini ifade etmistir. Az sayida yenidogan uzmani da
yasalar tedavinin geri c¢ekilmesine izin verse bile bunu yapmayacaklarmi belirtmistir.
Calisma bulgularimiza benzer Belgika’daki yenidogan uzmanlariyla yiiriitiilen bir ¢aligma,

klinik belirsizligin etik belirsizlige neden oldugunu ortaya koymustur (Cavolo ve ark., 2022).

Yenidogan uzmanlar1 i¢in sadece prognoz belirsizligi degil hatali GY de IDED
bebeklerin klinik kararlarinda zorluk yaratmaktadir. Katilimcilar 6zellikle GY’nin hatali
hesaplanmasiyla ilgili deneyimlerine dikkat ¢ekerek sadece GY kriterine dayali klinik
kararlar1 vermediklerini belirtmiglerdir. Literatiirde de GY’ nin yanlis hesaplanabilirligine
iligkin calismalar mevcuttur. Norveg’te ylriitiilen bir c¢aligma, bebeklerin %35'inden

fazlasinin hesaplanan GY’den yaklasik dort hafta daha biiyiik oldugunu ortaya ¢ikarmistir
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(Gjessing ve ark., 1999). Agogo ve ark. (2023), fundal yiikseklik ve son adet tarihi gibi
yontemlerle yapilan gebelik yasi tahminlerinin hatali olabilecegini, bu hatalarin ise
yenidogan Oliimleri ve diisiik dogum agirligi gibi olumsuz saglik sonuglarina yol

acabilecegini vurgulamaktadir.

Calismamiza katilan yenidogan uzmanlarinin ailenin diisiik ekonomik gelire sahip
olmasinin, sosyal statiisii ve bebeklerinin tibbi kararlarinda sorumluluk almaktan kaginma
gibi aile dinamikleri ile iliskilendirilen faktdrler nedeniyle IDED bebeklerin klinik
kararlarinda zorlandiklar1 belirlenmistir. Yenidogan uzmanlarindan bazilari ebeveynlerin
ekonomik gelirinin yiiksek olmasinin canlandirma ve tedavinin siirdiiriilmesi yoniinde karar1
kolaylastirdigini, bu ailelerin engelli bebeklerini daha fazla destekleyerek yasamini
kolaylastirabileceklerini belirtmislerdir. Bununla birlikte ebeveynler diisiik ekonomik gelire
sahipse bu bebekte canlandirma kararin1 daha zor verdiklerini dile getirmislerdir. Ciinkii
diisiik ekonomik gelirli ailelerin yasayan engelli bebeklerine gerekli 6zeni ve destegi
saglamalar1 konusunda katilimcilar endise duymaktadir. Bu durumun zaten bu bebeklerde
zor olan klinik kararlar1 daha da zorlastirmaktadir. Bazi katilimcilar ise sosyal statiisii yliksek
ailelerde bazen nafile olan miidahaleleri yapmak zorunda kaldiklarin1 ve bunun kendileri
i¢cin 6nemli bir zorluk oldugunu belirtmislerdir. Tiim hastalarin tedavi gérme konusunda esit
sansa sahip olmali ve bu esitlik engellilik, etnik koken, saglik giivencesi, milliyet, din,
cinsiyet, sosyal statii veya zenginlik gibi hasta Ozelliklerine bagl farklilasmamalidir.
Liyakate dayali ayricalikli muameleye neden olan bu 6zellikler, keyfi nitelik tasidigi ve
hayatta kalmay1 belirli ayrimlara veya sosyal rollere bagladigi i¢in elestirilmektedir. Mesru
bir amacla gerekcelendirilemeyen bu tiir dayanaklar, yenidogan uzmanlarinin tiim bebeklere
tibbi tedavi konusunda adil ve esit firsatlar sunma yiikiimliiliigiinii terk etmelerine yol
acabilir. Ayrica bu durum, bebeklerin ayrimciliga ugramama hakkini da ihlal eder (Jobges

ve ark., 2020; Aydin Er ve Cevik Nasirlier, 2024).

Calismamiz, ebeveylerin bebekleri 1ile ilgili kararlar1 tamamen hekimlere
birakmalarinin IDED bebeklerin tibbi kararlarinda zorluga neden oldugunu anlamamizi
saglamistir. Yenidogan uzmanlar1 ebeveynlerin “Siz nasil bilirseniz 6yle yapin hocam”™
seklinde yaklasimlarini, sorumluluk almaktan kaginma olarak algilamislardir. Yenidogan

tibbindaki kararlarda 6nemli paydas olan ebeveynlerin bebekleriyle ilgili kararlar1 hekimlere
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birakma egilimde olmalari, Tiirkiye’de bu alanda onerilen paylagilan karar verme modelinin

uygulamaya gecirilmesini engelleyecektir.
5.3. Klinik Kararlarda Etik Sorunlar

Calismamiz yenidogan uzmanlarinin, IDED bebeklerin klinik kararlarinda ciddi etik
sorunlar yasadiklarini ortaya koymustur. Bu etik sorunlar, IDED bebegin ¢ikarlart ile ulusal
rehber ve yasal zorunluluklar arasinda ¢atisma, nafile tedaviyi/ miidahaleyi uygulama, kotii

haberleri iletmekten kaginma, klinik kararlarda goriinmez ebeveynler ve manevi yiiklerdir.

5.3.1. Tleri Derecede Erken Dogan Bebegin Cikarlari ile Ulusal Rehber ve Yasal

Zorunluluklar Arasinda Catisma

Tiirkiye’de IDED bebeklere 6zgii canlandirma/ canlandirmama ve YDT’leri
sinirlandirma  kararlarina iliskin  rehber bulunmamaktadir. Yenidogan tibbindaki
uygulamalari1 yonlendiren temel kaynak olan Dogum Salonu Y 6netimi Rehberi’nin Dogum
Salonunda Canlandirma- Yasayabilirlik (Viabilite) Sinir1 baslikli boliimiinde, bu bebeklere
yonelik Onerilere yer verilmistir. Ancak bu rehber, uluslararasi rehberlerin 6nerilerine yer
verse de belirli bir yasaya atifta bulunmadan Tiirkiye’de bu onerilerin uygulanmasinin yasal
olarak miimkiin olmadigin1 belirtmektedir. Rehber, GY gozetmeksizin en kiiglik canlilik
belirtisi gosteren her bebege yasam hakki verilmesini ve canlilik belirtisi gostermese bile
bebeklere miidahale edilmesi gerektigini vurgulamaktadir (Tirk Neonatoloji Dernegi,
2021). Bu ifadeler yenidogan uzmanlarim1 defansif davranmaya yonlendirebilecegi gibi
rehberde yer alan “bebegin kaybt durumunda hekimin gerekli tiim miidahaleleri yaptigina
dair ispat yiikiimliiliigii” ifadesi de yenidogan hekimlerinin defansif tutumlarini artirmis

olabilir.

Tiirkiye’deki yasal diizenlemeler yenidogan bakimi ve tedavisinde hekimlere genis
sorumluluklar sunmaktadir. T.C. Anayasasi (1982), T.C. Medeni Kanunu (2001), Saglik
Hizmetleri Temel Kanunu ve Hasta Haklar1 Kanunu gibi yasal diizenlemeler, tibbi
midahalelerin gerekliligi ve hekimin sorumluluklar1 konusunda genel cergeveler
saglamaktadir (T.C. Saghik Bakanligi, 1987; T.C. Saghk Bakanligi, 1998). Ancak IDED
bebekler 6zelinde ayrintili mevzuat eksiktir. Bu durum, klinik kararlarin yasal belirsizlikler

icinde alinmasina ve hekimlerin dava acilma korkusuyla hareket etmelerine yol agmis
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olabilir. Bu yasal belirsizlikler, yenidogan uzmanlarinin manevi ve etik sorunlar

yasamalaria neden olabilir.

Nitekim tez ¢alismamizin bulgulari, IDED bebeklerin klinik kararlarinda yasal
zorunluluklar ve dava agilma endisesinin onemli etkililerinin oldugunu ortaya koymustur.
Ozellikle ulusal rehberlerin konuya aciklik getirmemesi ve yasaya atifta bulunmasi,
yenidogan uzmanlarinin klinik karar siireglerinde ciddi zorluklar yasamalarina yol
agmaktadir. Yenidogan uzmanlari ulusal rehberin yasaya atifta bulunmasinin zaten karmagik
olan bu bebeklerle ilgili karar verme siirecini daha da zorlastirdigini ve bu durumun vicdani
sorgulamaya ittigini ifade etmislerdir. Cogu katilimc1 ulusal rehberde yer alan “bebegin
kaybr durumunda hekimin tiim uygulamalari yaptigina dair ispat yiikiimliliigii” ifadesi
nedeniyle IDED bebeklerin klinik kararlar1 bebegin cikarlarindan ziyade yasal kaygilar
temelinde yonlendirdiklerini belirtmislerdir. Bu durum, yasal kaygilarin yenidogan
uzmanlar1 iizerindeki baskisini agik¢a ortaya koymaktadir. Ancak az sayida katilimct
rehberin yasaya atifta bulunmasinin amacinin, yenidogan uzmanlarini koruma yo6niinde bir
uyari niteliginde oldugunu ve rehberin bu konuda yapabilecegi fazla bir sey olmadigini ifade

etmistir.

Yenidogan rehberlerinin klinik kararlar1 yonlendirecek sekilde olugturulmasi gerektigi
ve yasal diizenlemelerin de bu rehberlerin uygulamalarim1 desteklemesi gerektigi
vurgulanmaktadir. Dettmeyer (2022), Almanya ve ¢ogu bat iilkesinde erken dogan bebekler
icin tibbi tedaviye baglama zorunlulugu konusunda o6zel bir yazili yasa olmadigini
belirtmektedir. Klinik kararlarda ebeveynlerin aydinlatilmis onaminin énemsendigini ve
hekimlerin ebeveynlerle uzlasamadigi durumlara iliskin nadir mahkeme kararlarinin
bulundugunu aciklamaktadir. Buna gore; “mahkemeler gerekirse tek tek vakalar hakkinda
karar verirler ve tibbi standartlarin geligimini dikkate alirlar. Bu baglamda, 22-25 haftalik
gebelik simirt sabit degildir. Asirt diigiik dogum agirlikli bebeklerin oliim oranlarinda
belirgin bir iyilesme gosterilirse, mahkemeler t1bbi uzmanlarin tavsiyeleri dogrultusunda
goritislerini degistireceklerdir. Bu nedenle, t1bbi kilavuzlar tibbi standartlar: tanimlamada

genel bir ilgi alamidir, ancak yasalar gibi zorunlu degildir ” (Dettmeyer, 2022).

Caligmamiza benzer sekilde Belcika’da yenidogan uzmanlari ile yiiriitilen bir
calismada katilimcilarin IDED bebeklerin iistiin faydas: ile ebeveynlerin 6zerkligine saygi

gosterme, rehberlerin sinirliliklar: ve klinik belirsizlikle basa ¢ikma konusunda etik sorunlar
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yasadiklar1 saptanmigtir. Katilimeilar, rehberlerin tiim vakalari kapsamadiint ve bazi
vakalarda yetersiz kaldigini belirtmislerdir. Ayrica katilimicilar rehberlerin ebeveyn
Ozerkligine daha fazla 6nem verirken bebegin {istiin faydasim1 goz ardi ettigini ve bu

durumun karar vermeyi zorlastirdigini ifade etmislerdir (Cavolo ve ark., 2021).

Caligmamiza katilan yenidogan uzmanlar1 Tiirkiye’deki ulusal rehbere iligkin
sorunlarin; net olmamasi, her durumda canlandirma/ tedaviyi dnermesi ve yasalara atifta
bulunarak uygulamalarin bu dogrultuda yapilmasini gerektirmesi oldugunu belirtmislerdir.
Uluslararasi rehberlerdeki zorluklar ise daha ¢ok GY kriteri dogrultusunda klinik kararlari
yonlendirmeleri ve bu kararlarin verilmesinde ebeveynlere daha genis yetki saglamalaridir.
ABD’deki rehberler ebeveynlerin karar verme siirecindeki rollerine daha fazla vurgu
yaparken, bazi Avrupa iilkelerinde bebegin iistiin faydasi daha 6n planda tutulmaktadir
(Mercurio et al., 2014). Tiirkiye’de ulusal rehberin net olmayan yasalara atifta bulunarak
klinik kararlar1 etkilemesi, yenidogan uzmanlarinin bebegin iistiin faydasin1 gézetmesini
engellemektedir. Alanda kullanilan rehberler klinik kararlar1 desteklemeli ve klinik
uygulamalarin iyilestirilmesine katkida bulunmalidir. Yasalar da bu rehberlerin
uygulanmasini saglayacak sekilde giincellenmelidir. Dolayisiyla Tiirkiye’de IDED bebekler
Ozelinde yasal baskidan arindirilmis, aksine yasalarla teminat altina alinan, bebegin {istlin
faydasin1 gbzeten ve klinik karar siireclerini kolaylastiracak rehberler acilen hazirlanmalidir.
Tiirkiye’deki mevcut saglik politikalarinin ve yasal diizenlemelerin IDED bebeklerin tedavi
ve bakimina nasil etki ettiginin analiz edilmesi, bu alanda yapilabilecek degisiklik

onerilerinin belirlenmesine yardimer olabilir.

5.3.2. Nafile Tedaviyi/ Miidahaleyi Uygulama

Caligmamiza katilan yenidogan uzmanlarinin nafile tedaviyi/ miidahaleyi uygulamak
zorunda kalmaktan dolay1 etik sorun yasadiklari belirlenmistir. Katilimcilar mesleki
deneyimlerinden ve bilimsel literatiirden bu bebekler i¢in tedavinin ¢ogunlukla faydasiz
oldugunu bildikleri halde tedavi ve miidahaleleri uygulamak ile uygulamamak arasinda derin
bir ikilemde kaldiklarini ifade etmislerdir. Bu ikilemin nedenlerinden biri bebek i¢in dogru
olan1 yapma arzusu, digeri canlandirma ve tedaviyi uygulama konusunda yasal zorunluluk
hissetmedir. Belirsizligin bebek icin olumsuz yonde netlesmeye basladigl ilerleyen
asamalarda tedavinin slirdiiriilmesi, yenidogan hekimlerinin vicdan1 rahatsizligim

artirmustir. Isveg’te yiiriitiilen bir ¢aligmada yenidogan uzmanlarinin 24-25 GY’de dogan

99



bebekler icin tedaviyi faydali olarak degerlendirdikleri ve ebeveynlerin tedaviyi sonlandirma
isteklerine ragmen canlandirma islemine devam ettikleri belirlenmistir. Ayni ¢alismada ¢ogu
yenidogan uzmaninin 23 GY ve daha once dogan bebeklerde tedaviyi nafile olarak
degerlendirdikleri ancak bazilarinin ebeveynler talep ettiginde bu bebeklere tedavi

saglayacaklarini ortaya koymustur (Peerzada, 2006).

Ozcan (2022) nafile tedavi kararlarinda oncelikle fizyolojik yararsizigin dikkate
alinmasini, daha sonra giivenilir klinik ¢aligmalarin sonuglarina gore nafile tedavi kararinin
verilmesini 6nermektedir. Hekimlerin, erken dogan bebeklerin canlandirilmasinin anlamsiz
oldugu durumlarda bu talepleri reddetmeleri gerektigini vurgulamaktadir. Cavolo ve ark.
(2020) olimiin kagimilmaz oldugu ve hayatta kalmanin getirdigi yiiklerin, faydalarindan
daha fazla oldugu durumlarda bebeklerin canlandirilmasinin nafile oldugunu belirtmektedir.
Calisma katilimcilariminin nafile olan tedavileri IDED bebeklere saglamalari, kaynaklarin
adil dagitilmasini ve tiim bireyin saglik hizmetine esit erisimini saglayan adalet ilkesiyle
celismektedir (Beauchamp ve Childress, 2019). Ciinkii zaten sinirli olan yenidogan tibbi
kaynaklarinin bosuna kullanimi, bu kaynaklardan yarar saglayacak bebeklerin tedavi ve

bakim haklarini ihlal etmektedir.

Yenidogan wuzmanlarmin nafile tedaviyi uygulamak zorunda kalmalarinin
nedenlerinden biri yukarida bahsedilen ulusal rehberin yasal zorunluluklara atifta bulunmast
ve net olmayan Onerilere yer vermesi olabilir. Bu durum yenidogan uzmanlarini, fizyolojik
yararsizlik durumunda bile yasal endigeler nedeniyle tedaviye devam etmeye zorlamaktadir.
Hatta yenidogan uzmanlar1 yasamla bagdasmayan (renal agenezi, trizomi 13 ve 18 gibi)
durumlarda ebeveynlerin tahliye karar1 verdikleri bebeklere canlandirma uygulamak
zorunda kalmaktadir. Yenidogan bakiminda nafile tedavinin onlenmesi i¢in yenidogan
uzmanlar1 daha net ve uygulanabilir rehberlere ve bu rehberleri koruyan yasal diizenlemelere
ihtiyac duymaktadir. Boylece hem bebegin {iistiin faydasini gozetilebilecek hem de

kaynaklarin adil dagitimi saglanabilecektir.

5.3.3. Kotii Haberi iletmekten Kacinma

Calismamizda baz1 yenidogan uzmanlarinin IDED bebeklerin kotii prognozu ya da
bebegin 6liim bilgisinin ebeveynlere verilmesinde duygusal ve etik sorun deneyimledikleri

belirlenmistir. Katilimcilar bebegin kotii prognozunu ya da kaybmi ailelere iletmenin
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duygusal olarak oldukca zorlayicit oldugunu ve bu siirecte destek sistemlerine ihtiyag
duyduklarini ifade etmislerdir. Ebeveynlerin duygusal tepkileri ile basa ¢ikma, yanlis
anlama riskleri ve iletisim esnasinda empati gésterme gerekliligi katilimcilar agisindan

zorlayici durumlardir.

Hasta ve ailesine kotii tan1 ve prognozun iletilmesi duygusal ve etik agidan zorlu ve
karmasik bir siirectir. Hastanin Ozerk olarak karar verebilme hakkini kullanabilmesi,
hastaliginin ne oldugunu ve prognozunun neleri i¢erdigini bilmesine baghdir (van der
Velden ve ark., 2020). Koétii haberin iletilmesi siirecinde 6ne ¢ikan zarar vermeme ilkesi, bu
haberleri verirken hekimleri zarar vermekten kaginmaya ve empatik bir yaklasim
sergileyerek haberin yaratacagi aciy1 hafifletmeye yonlendirir (Beauchamp ve Childress,
2019). Bu noktada tani ve prognozun dogru ve giivenilir bir sekilde tespit edilmesi 6nemlidir.
Teknik ve yorumlama hatalari, hastaya yanlis bilgi verilmesine neden olabilir, bu da
hastalarin gereksiz yere endise duymasina veya gereksiz tedavilere maruz kalmasina yol

acabilir (Ilkilig, 2019).

Yenidogan uzmanlar1 ebeveynlere kotii haberin iletilmesi silirecinde zarar vermeme
ilkesi ile hastanin bilgi alma hakk1 arasinda denge kurmak zorundadir. Bu siirecte ailelerin
karar alma siireclerine dahil edilmesi, bebeklerinin durumlarini kabullenmelerini ve dogru
kararlar alabilmelerini kolaylastirabilir. Ailelerle etkin iletisim kurulmasi, onlarin siire¢
hakkinda daha fazla bilgi sahibi olmalarin1 saglayarak olasi etik sorunlari ve duygusal
travmalar1 azaltabilmaktedir (Larocque ve ark., 2021). Ayrica hekimlerin ebeveynleri
bebeklerinin durumu hakkinda gereksiz umut vermekten kagmarak diiriistge
bilgilendirmeleri ve tibbi kararlara dahil etmeleri, ebeveynlerin gercekei beklentiler
olusturmalarin1 saglar. Bu yaklasim, kotii haberi vermekten c¢ekinme gerekliligini de
azaltacaktir (van der Velden ve ark., 2020). Calismamiza katilan yenidogan uzmanlari ise
kotii haberi verme konusunda kendilerine destek saglayacak bir komisyona olusturulmasi
gerektigini belirtmislerdir. Katilimcilar bu komisyonun ebeveynlerle iletisime ge¢cmesinin
ve bu siirecte Ozellikle kotii prognoza iliskin bilgilendirmenin bu sekilde yapilmasinin
islerini kolaylastiracagini ifade etmislerdir. Bebegin durumuyla ilgili bilgilerin aileye
eksiksiz ve dogru bir sekilde iletilmesi, hekimlerin sorumlulugu altindadir ve bu

sorumluluktan kaginilmasi, ebeveynlerin 6zerk kararlar vermesini engelleyebilir. Hekimin
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bilgilendirme sorumlulugunun yerine getirmemesi hem etik hem profesyonel agidan

onaylanmamaktadir (Chaet, 2020).

Yenidogan uzmanlarina ve ebeveynlere yonelik destek sistemlerinin olusturulmasi,
hekim ve ebeveynlere arasindaki iletisimi giiclendirecek ve bu konudaki etik sorunlar1 da
Onleyebilecektir. Dolayisiyla iletisim ve empati becerilerini gelistirmeye odaklanan egitim
programlarinin diizenlenmesi, yenidogan uzmanlarmin kétii haber verme konusundaki
yeterliklerini artiracaktir (Barbosa, 2013). Ayrica yenidogan uzmanlarina zorlu tibbi
kararlarin etik boyutunu degerlendirilmelerine ve bu sorunlarin ¢dziimiine rehberlik
saglayacak hastane etik komisyonlar1 olusturulabilir. Bu komisyonlar, yeniden uzmanlarinin
aileye bilgi verme sorumlulugunu almaktan ziyade karsilastiklari etik sorunlari ¢6zmelerine
yardimci olabilir (Chaet, 2020). Bununla birlikte yenidogan uzmanlarina ve ebeveynlere
psikolojik destek saglamak i¢in hastanelerde psikolojik destek birimleri kurulabilir. Bu
birimler, kotii haberin iletilmesi siirecinde duygusal destek saglayarak siireci daha
yonetilebilir hale getirebilir (Larocque ve ark., 2021). Ebeveynlerin klinik karar alma
stireclerine katilimini saglayacak aile katilimi1 programlar1 da ebeveynlerin bebeklerinin
durumu hakkinda daha fazla bilgi sahibi olmalarina olanak saglayarak siirece bilingli

katilimlarin1 destekleyebilir (Larocque ve ark., 2021).

5.3.4. Klinik Kararlara Ebeveynlerin Etkin Katilamamasi

Calismamiz IDED bebeklere uygulanacak tedavi ve miidahalelerde cogunlukla
bilgilendirilmediklerini ve ebeveynlerin klinik kararlardaki goriinmezliklerini ortaya
koymustur. IDED bebeklerin klinik kararlari tamamen yenidogan uzmanlari tarafindan
yuriitiilmektedir (paternalistik yaklasim). Yenidogan uzmanlari, ebeveynlerin yeterince
bilingli olmamasi, bebegin c¢ikarlar1 ile ebeveyn isteklerinin ¢atismasi ve sorumluluktan
kagmalar1 gibi nedenlerden dolay:r ebeveynleri karar siireglerine dahil etmediklerini
belirtmislerdir. Ayrica bazi yenidogan uzmanlar1 ebeveynlerin klinik kararlardaki rollerinin
ve haklarmin farkinda olmadiklarina dikkat ¢ekmislerdir. Bir katilimci ani dogum
durumunda ebeveynlerle onceden goriigme firsatinin bulunamadigini ve dogum sonrasi
hemen miidahale ettiklerini ancak riskler hakkinda bilgilendirme yaptiklarini ifade etmistir.
Bir basgka katilimci ise kadin dogum uzmanlar tarafindan ebeveynlerin bebegin yasamla
bagdasmadigi ve yasam beklentisinin olmadig1 bilgilerinin paylasildigini, bu nedenle

ebeveynlerle dogrudan iletisim kurmadigini belirtmistir. Calismamizdan farkli olarak
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Cavolo ve ark. (2021) tarafindan yiiriitiilen nitel bir ¢calismada, yenidogan uzmanlarinin
bebegin iistiin yararina olan tedavi segcenegini belirlemede ebeveynleri karar siirecine aktif
olarak dahil ettikleri belirlenmistir. Ayni ¢calismada yenidogan uzmanlarinin her zaman ortak
bir karara ulasmay1 amacladiklari, anlasmazlik durumlarinda ise ebeveynlerin tercih ettikleri

karara sayg1 duyduklar1 ve bu karar1 uyguladiklari saptanmustir.

Tirkiye’de yenidogan tibbinda ebeveynlerin klinik karar alma siireclerine dahil
edilmemesi, aile merkezli bakim saglanmasinin Oniinde Onemli bir engel olarak
degerlendirilebilinir. Zira aile merkezli bakim ebeveynlerin bilgi sahibi olma, siiregte aktif
rol oynama ve karar alma siireglerine katilmasini vurgular. Aile merkezli yaklagim;
ebeveynlere duygusal destek saglayarak stresle basa cikma becerilerini gelistirir,
bebeklerinin durumu hakkinda bilingli kararlar almalarina ve siiregte etkin yer almalarina
yardimci olur (Kuo ve ark., 2012; Wilkinson ve Savulescu, 2019). Ebeveynlerin klinik karar
stirecine katilimlari, bebegin listlin faydasinin gozetilmesini saglayarak etik agidan uygun

kararlar alinmasini saglar (Mercurio, 2011; Wilkinson ve Savulescu, 2019).

Yenidoganin klinik kararlarinda savunulan paylasilan karar verme modelinin
kullanimi, bu kararlardan ozellikle etkilenenlerin ebeveynler oldugu ve bu nedenle
bebekleriyle ilgili karar yetkisinin onlarda olmasi gerektigi ile savunulmaktadir (Caecymaex
ve ark., 2013). Lantos (2018) da YYBU’de karar vermenin karmasikli§1 ve her ailenin
benzersiz dogasini dikkate alarak bu modelin kullanilmasi gerektigini vurgular. Bu modelin
uygulanabilmesi i¢in hekimlerin ebeveynlerle is birligi i¢inde olmasi ve siireci ortak bir
miizakereye ulastiracak iletisimsel stratejileri kullanmalar1 gerekmektedir (Brinchmann ve
ark., 2002). Ebeveynleri ortak karar alma siirecine dahil eden ¢esitli iletisim stratejileri
bulunmaktadir. Bu stratejiler; ebeveynlerin kavrayisini degerlendirme, deger sistemini
inceleme, karar verme stilini belirleme, ebeveynlere bilgi paylasimi, ebeveynlerin duygusal
tepkilerini degerlendirme, destek saglama ve izlemedir. Bu stratejiler, ebeveynlerin siirecte
daha etkin bir sekilde yer almasini ve karar alma siire¢lerinde daha bilingli olmalarin
saglamaktadir (Gaucher ve Payot, 2011). Dolayisiyla sadece bilgi saglayarak ebeveynleri
kararda yalmiz birakan hekimden, karar i¢in gerekli bilgileri saglarken ebeveynlerin
degerlerini agikliga kavusturmalarina yardime1 olmaya odaklanan hekime dogru bir degisim

s06z konusudur (Sullivan ve Cummings, 2022).
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Paylasilan karar verme modelinde yenidogan uzmani ebeveynlere mevcut en iyi
kanitlart paylasir ve tedavi segeneklerini tartigir, beklenmedik bir durumla ve yasamlarini
degistirecek kararla kars1 karsiya kalan ebeveynlerin kendi degerlerini ve ahlaki yargilarini
ayirt etmelerine yardimci olur (Albersheim, 2020). Kavramsal olarak oldukga ilgi ¢ekici olan
bu model, uygun sekilde kullanilmadiginda ebeveynlerle ve hekimler arasinda ¢éziimii zor
sorunlara yol agarak yenidoganin klinik kararlarinda sézde rol oynayabilir (Sullivan ve
Cummings, 2022). Daboval ve Shidler (2014), paylasilan karar verme modelinde en 6nemli
unsurun iletisim etigi lizerine kurulu bir g¢ergceve oldugunu vurgular. Cergeve, klinisyenleri
tiim paydaslarin tartismaya katilimini tanimaya ve tesvik etmeye ve bir karara varmak i¢in
acik ve diirtist iletisimi tesvik etmek lizere tiim paydaslarin ahlaki agidan birbirine esdeger
oldugunu kabul etmeye tesvik eder. Bu noktada 6nemli bir zorluk, hekimlerin durumlarinin
hizla degistigi ve belirsizliklerin fazla oldugu yogun bakim ortamlarindaki bebeklerle ilgili
ebeveynleri bilgilendirmesinin gii¢ olmasidir. Genellikle karmasik tibbi bilgilerin ve bunun
potansiyel uzun vadeli sonug¢larinin hizli bir sekilde anlatilmasinin ardindan, bir taraftan
beklenmedik olaylarla ve diger taraftan ebeveyn olarak yeni rolleriyle basa ¢cikmaya calisan

ebeveynlerden bebekleriyle ilgili bir karar vermeleri istenir (Sullivan ve Cummings, 2022).

Tiirkiye’de ebeveynlerin klinik kararlarda etkin olabilmeleri i¢in ¢esitli stratejiler
uygulanabilir. Ebeveynlere yonelik egitim programlar1 diizenlenerek tibbi terminoloji ve
stirecler hakkinda bilgi sahibi olmalar1 saglanabilir (Gaucher ve Payot, 2011). Bu egitimler,
ebeveynlerin karar stireglerle ilgili kavrayislarini artirabilir. Ayrica hastanelerde ebeveyn
destek gruplar1 olusturulabilir. Bu gruplar, ebeveynlerin birbirleriyle deneyimlerini
paylasmalarin1 ve duygusal destek almalarmi saglayarak siireci daha iyi yonetmelerine
yardimci olabilir (Kuo ve ark., 2012). Bununla birlikte klinik rehberlere ebeveynlerin karar
alma siireglerine katilimini tesvik eden yonergeler eklenmelidir. Bu stratejilerin uygulamaya
gecirilmesi, yenidogan uzmanlarinin ebeveynlerle daha agik ve diiriist iletisim kurmasini

saglayarak ebeveynlerin klinik kararlarda aktif rol almalarin1 destekleyecektir.
5.3.5. Manevi Yiikler

IDED bebeklerin klinik kararlarinda yenidogan uzmanlarmin vicdani ve duygusal
zorlanma yasamalari calismamizda ortaya ¢ikan diger etik sorunlardir. Yenidogan uzmanlari

agr1 ve ac1 vererek Oliim siirecini uzatma, tibbi hata nedeniyle bebegin sakat kalma veya
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6liimiine neden olma olasilig1 ve yapilan miidahalelerin basarisizlikla sonuglanmasindan
kaynakli vicdanen ve duygusal rahatsizlik hissettiklerini ifade etmislerdir. Bir yenidogan
uzmani ¢ocugun sakat kalmasina veya oliimiine neden olmanin, dmiir boyu hekimlerin
pesini birakmayacak vicdanen en agir yiiklerden biri olarak tariflemistir. Manevi yiikler,
hekimlerin vicdanlarin1 acitarak karar verme siireglerini daha da zorlagtirmaktadir
(Wilkinson ve Savulescu, 2011). Tibbi miidahalelerin basarisizlikla sonuglanmasi benzer

sekilde vicdani yiik olusturur (Santoro ve Bennett, 2018).

Calismamiz yenidogan uzmanlarinin ¢ogu i¢in yasamin kutsal oldugu inaniginin,
IDED bebeklerin klinik kararlarinda &nemli dayanaklardan biri oldugunu gdstermistir.
Ancak bu inanisin bebeklerin agri, ac1 ve 6liim siiresini uzatma gibi tibbin amaglarina hizmet
etmeyen durumlara neden olabilecegi goz ardi edilmemelidir. Yasamin kutsal oldugu
temelinde her kosulda ve her durumda bebeklere miidahale edilmesi, 6nemli etik sorunlara
neden olmaktadir (Diekema, 2011). Yenidogan uzmanlarinin yasam belirtisi gosteren her
bebege miidahale etme gerekliligi hissetmeleri, zaten yasamalarin sonunda olan bebeklerin
ac1 ve act ¢gekmelerine ve beklenen 6liimii engellemeye neden olmaktadir (Cavolo ve ark.,

2021).

Calismamizda ebeveynlerin duygusal zorlanmalarimin da klinik kararlarda etik
sorunlara neden oldugu belirlenmistir. Katilimcilarimizdan bazilar1 ebeveyn tepkilerinin
kendilerini de etkiledigini ve bu durumun karar siireglerinde zorlayict oldugunu
belirtmislerdir. Duygusal baski, hekimlerin objektif karar vermesini zorlastirarak manevi
yiikii artirmaktadir. Etik agidan degerlendirildiginde manevi yiiklerin varligi, hekimlerin
tarafsiz ve hasta yararin1 gozeten kararlar almasini zorlastirabilir. Yenidogan uzmanlarinin
manevi ylklerle klinik karar vermesi, bebegin gereksiz yere agr1 ve aci ¢gekmesine ve tedavi
stireglerinin uzamasina yol agabilir (Wilkinson ve Savulescu, 2011). Yenidogan uzmanlar
vicdani zorlanmalar ve duygusal baskilar altinda bebegin en iyi ¢ikarini gozeten kararlar
almakta zorlanabilirler (Diekema, 2011). Manevi yiikler, ebeveynlerden aydinlatiimis onam
alma siirecini olumsuz etkileyebilir. Hekimler, kendi duygusal zorlanmalari nedeniyle
ebeveynlere tam ve dogru bilgi vermekte zorlanabilirler ve bu da ebeveynlerin bilingli karar
vermesini engeller (Santoro ve Bennett, 2018). Manevi yiikler, hekimlerin tedavi kararlarini
olumsuz etkileyerek kaynak kullanimimi adil bir sekilde yonetmelerini zorlastirabilir

(Beauchamp ve Childress, 2019).
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Yenidogan uzmanlarinin manevi yiiklerle basa cikabilmeleri i¢in ¢esitli stratejiler
onerilmektedir. Bu stratejiler arasinda etik danigmanlik hizmetleri, duygusal destek gruplari
ve siirekli mesleki gelisim programlari yer almaktadir. Etik danismanlik hizmetleri, zorlayici
etik kararlar alirken hekimlerin rehberlik almalarini saglar. Bu hizmetler, uzmanlarin etik
sorunlari tartismasina ve bu konularda karar vermelerine yardimci olarak manevi yiiklerini
hafifletebilir. Ayrica diizenli etik kurul toplantilari, hekimlere zor kararlarda yalniz
olmadiklarmi hissettirir ve ortak bir destek mekanizmasi olusturur (Santoro ve Bennett,
2018). Calisma bulgularimiz Tiirkiye’de yenidogan bakiminda etik danisma hizmetlerinin
yetersizligini ortaya koymaktadir. Cogu yenidogan uzmani kurumlarinda etik danigmanin ya
da kurulun olmadigin1 belirtmislerdir. Kurumunda etik kurulun oldugunu bildiren az sayida
katilimc1 da kurulun yasadiklar etik sorunlari ¢c6zmede yardimer olmadigini ve arastirma
etik kurulu olarak faaliyet gosterdiklerini ifade etmislerdir. Sadece bir katilimc1 daha once

etik danismanlik destegi alabildiginden bahsetmistir.

Manevi yliklerle basa ¢ikabilmek i¢in Onerilen stratejilerden biri olan duygusal destek
gruplari, yenidogan uzmanlarinin yasadiklar1 duygusal zorluklar paylasabilecekleri giivenli
bir ortam sunmaktadir. Bu gruplar, uzmanlarin deneyimlerini ve duygusal yiiklerini
paylasmalarina olanak taniyarak, duygusal agidan desteklenmelerine yardimci olmaktadir.
Ayrica bu gruplar, hekimlerin benzer zorluklarla basa ¢ikan meslektaslarindan deneyimlerini
ogrenmelerini saglayarak duygusal dayanikliliklarini artirir (Wilkinson ve Savulescu, 2011).
Ayrica siirekli mesleki gelisim programlari, yenidogan uzmanlarinin etik ve duygusal
zorluklarla basa c¢ikma becerilerini gelistirmelerine yardimci olabilir. Bu programlar
hekimlerin giincel bilgilerle donatilmasini1 saglayarak etik karar verme siireglerinde daha
bilingli ve donanimli olmalarina katkida bulunur. Bununla birlikte bu programlar, yenidogan
uzmanlarinin  duygusal zorluklarla basa ¢ikma stratejilerini  68renmelerine  ve

uygulamalarina olanak tanir (Diekema, 2011).
5.4. Smirhhiklar

Calismamiz IDED bebege tedavi ve bakim saglayan yenidogan uzmanlariyla
yiiriitiilmiistir. IDED bebeklerin karar siireglerinde taraf olan ebeveynlerin farkli
deneyimleri olabilecegi ve bu deneyimlerin arastirma konusunun ¢ok boyutlu goriiniimiine

iliskin kavrayis1 artiracagr goéz Oniinde bulundurulmalidir. Yalnmizca konuyla ilgilenen
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yenidogan uzmanlarinin ¢aligmaya katilmasi olasi bir se¢im yanliligina neden olmus olabilir.
Tez calismamizda sunulan Onerilen pratikte nasil uygulanacagi ve mevcut saglik politikalar
ile nasil entegre edilecegi konusundaki sinirlamalar, Onerilerimizin uygulanabilirligini
kisitlayabilir. Onerilerin saglik sisteminde nasil hayata gegirilebilecegi konusunda daha fazla

aragtirma gereklidir.
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5. SONUC VE ONERILER

Tiirk saglik sisteminde IDED bebeklerle ilgili klinik kararlarin dayanaklarini ve bu
karar siireglerinde ortaya ¢ikan etik sorunlari belirlemek amaciyla 3 Mart 2022 - 15 Haziran
2023 tarihleri arasinda 15 yenidogan uzmani ile yiiriittiigiimiiz c¢alisma bulgularinin

tartisilmasi ile agagidaki sonug ve onerilere ulasilmistir.

IDED bebeklerin klinik kararlarin1 ydnlendiren temel faktdrler bebegin canlilik
belirtisi, gelismislik (matiirite) diizeyi, hayatta kalma sansi, miidahale/ tedaviye verdigi yanit
ve yasamla bagdasabilirligi ile iliskilendirilen tibbi endikasyonlardir. Bununla birlikte yasam
hakki, yasamin kutsalligi, yasal zorunluluk, dava agilma endisesi, ailenin sosyokiiltiirel
durumu ile inang ve vicdan gibi maneviyatla iligkili ¢evresel faktorler bu kararlarda etkili
olmaktadir. IDED bebeklerin klinik kararlarinda yenidogan uzmanlarini en fazla zorlayan
konular klinik belirsizlikler ve aile dinamikleridir. Klinik karar stireglerinde bu zorluklara
eslik eden bebegin ¢ikarlari ile ulusal rehber ve yasal zorunluluklar arasinda ¢atisma yasama,
nafile tedaviyi/ miidahaleyi uygulama, ebeveynlere kotii haberleri iletmekten kaginma ve
klinik kararlara ebeveynlerin katilmamasi konularinda etik sorunlar yasanmaktadir. Konuya
iligkin mevzuat eksiklikleri etik sorunlara yol acabildigi gibi yenidogan uzmanlarinin bu
sorunlarla basa ¢ikmasini zorlagtirmaktadir. Etik sorunlari engellemek ve uygun sekilde
¢ozlimlemek i¢in yenidogan uzmanlarina ebeveyn haklari, paylasilan karar verme modeli,
etik vaka analizi ve iletisim becerileri konularina yonelik egitim programlari
diizenlenmelidir. Ebeveynlere saglik hizmetleri kapsaminda hak ve sorumluluklar
konusunda diizenlenecek egitimler de ebeveynlerin karar siireglerine dahil olmasini ve bu
stireclerde 0zerk kararlar almalarini saglayacaktir. Boylece ebeveynler klinik kararlarda
daha goriiniir hale gelecek ve bebeklerin {istiin faydasini gozeten kararlar alinabilecektir.
Ayrica yenidogan uzmanlarinin ve ebeveynlerin ortak karar alma konusundaki bakis
agilarmni, ihtiyaglarini ve bunun Klinikte uygulanmasinin oniindeki olasi engelleri anlamak

icin daha fazla arastirma yapilmalidir.

Tiirkiye’de IDED bebeklerde klinik kararlari 6zellikle nafile tedavi kararlarin
yonlendirecek rehberler ve etik danigsmanlik hizmetlerinin yetersiz oldugu tespit edilmistir.
Yenidogan uzmanlarinin bebegin {istiin faydasini gozetecek sekilde kararlar alabilmesi igin

IDED bebeklere 6zel kapsamli rehberler hazirlanmali ve mevzuatla bu rehberlerin
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uygulanabilmesi saglanmalidir. Bu rehberlerde bebegin tedavi ve bakiminda gorevli saglik
profesyonellerinin, ebeveynlerin ve etik danigsmanin karar siireglerine dahil oldugu
paylasilan/ ortak karar verme modeli benimsenmelidir. Bu yaklasim, ebeveynlerin kinik
kararlara etkin katilimini saglayarak yasam sonu karar verme siirecinin manevi yiikiinii ve
baskisini azaltabilir. Ayrica yenidogan uzmanlarinin ve ebeveynlerin psikolojik ve sosyal
desteklenmesi taraflarin iletisimini giiclendirerek klinik kararlarin ortak alinmasini

saglayacak ve manevi sikintilarin1 azaltacaktir.

Calisgmamiz sonucunda ileri derecede erken dogumlarda ebeveyn danigmanligi,
palyatif ve hospis bakim hizmetlerinin saglanamadigi izlenimi elde edilmistir. Bebegin
gereksiz aci1 ¢ekmesini engellemek, bebege ve ebeveynlerine fiziksel, duygusal ve
psikososyal rahatlik saglamak igin bu hizmetler YYBU’ye entegre edilmelidir. Palyatif
bakim/ hospis ekibi tarafindan saglanan destek, ebeveynlere bebekleriyle zaman gegirme ve
vedalagma firsati saglayarak ebeveynlerin bebeklerinin Sliimiinii kabullenmelerini ve

saglikli yas siireci gecirmelerini saglayacaktir.
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9. EKLER

Ek 1

GORUSME PROTOKOLU

Goriisme Numarast:

Gorligmenin Yapildig: Tarih:

Goriismenin Yapildig: Yer:

Goriismeye Baglama Saati:

Gorlismenin Bitig Saati:

Goriisme Yapilan Katilimcinin letisim Bilgisi:

GORUSME REHBERI

1. Sunum

2. Katilimci bilgilendirme formundan bahsetme

3. Aydinlatilmis onam alma

4. Katilimeiya herhangi bir sorusu olup olmadigini sorma

5. Goriismeyi kaydetmek i¢in izin isteme

1. BOLUM
Sosyodemografik ve Mesleki Ozellikler

Kendiniz hakkinda bilgi verebilir misiniz?

Adimiz? (hitap edebilmek icin):

Cinsiyeti:

Yasi:

Medeni durumu:

Varsa ¢ocuk sayist:

Yasadig1 bolge:

Hekim olarak caligsma siiresi:

Yenidogan uzmani olarak c¢alisma siiresi:

Calistiginiz kurum (iiniversite, egitim-arastirma, devlet, 6zel):

Kurumuzdaki en yiiksek yenidogan yogun bakim diizeyi:
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2. BOLUM

Isitnma Sorular

e ileri derecede erken dogan bir bebek i¢in (6zellikle 22-25 GY aras1) tibbi karar verme

stirecini nasil yiiriitiiyorsunuz?

e Bu bebeklerle ilgili tibbi kararlar1 vermede oncelikli olarak hangi kriterleri goz

oniinde bulunduruyorsunuz?

Olast Acilis Sorular:

24 haftanin altinda dogan bir vakaniz oldu mu?

Bu vakada tibbi karar almay1 kolaylastiran faktorler nelerdi?
Bu vakada tibbi karar almay1 zorlagtiran faktorler nelerdi?
Bu vakada ne olsaydi/olmasaydi daha kolay bir vaka olurdu?

Bu vakada ne olsaydi/olmasaydi daha zor bir vaka olurdu?

e Vakayi kisaca anlatabilir misiniz? (Vakanin agiklamasina dayanarak, vakay1 daha iyi

anlamak i¢in sorular sorma ve kapsamli agiklamalar elde etme)

Etik konular

Bu vakanin tibbi kararlarini vermedeki roliiniiz neydi?
Vakaya iligkin tibbi karar vermede asil sorun neydi?
Karar vermeyi zorlastiran faktorler nelerdir?

Hangi faktorler karar vermeyi kolaylastirtyordu?
Alman karar ne oldu?

Alternatif kararlar nelerdi?

Karar verirken nasil hissettiginizi anlatir misiniz?

Ebeveynlerin karara verdigi tepkiler nasildi?

Bu vakada herhangi bir etik sorun algiladiniz m1?

En 6nemli etik sorun hangisiydi?

Bu vakanin kaynaklarin dagitiminin dikkate alinmasi gerektiren bir durum
oldugunu diisiiniiyor musunuz?

Sizce dogru se¢im miydi? / ayni karari verir miydiniz? / farkli yapacaginiz

seyler var m1?

Ebeveynlerin rolii

- Ebeveynlerin bebegin tedavi kararlarindaki rolii neydi?
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- Sizce ebeveynler bebekle ilgili tibbi kararlarda daha fazla ya da daha az dahil
olmalt miyd1?
- Sizin ve ebeveynlerin bebekle ilgili verdikleri tibbi kararlarda farkliliklar var
miyd1? Varsa bu farkliliklar nelerdi?
Ileri Derecede Erken Dogan Bebeklere Iliskin Tibbi Kararlar
22. ve 25. gebelik haftasi arasinda dogan bebeklere yapilacak tibbi miidahalelere iligkin
belirlenmis net oneriler bulunmamasi nedeniyle bu bebeklerin tibbi kararlarinda gri bir alan
s06z konusudur.

e Sizce gri alan iginde olan bir bebekle disinda olan bir bebegin tibbi kararlarini verme

stirecinizde farklilik var m1?
- Varsa temel farklar nelerdir?
- Gri alanda dogan bebeklere iliskin tibbi kararlarin verilmesini zorlastiran
faktorler neler?
Olas1 Kapanis Sorular

e ileri derecede erken dogan bebeklerin tibbi tedavi kararlarmna iliskin yenidogan
uzmanlarina yardimci olacak kurumsal politikalariniz ve/veya rehber kurallariniz var
mi1?

- Varsa bunlara yonelik goriisleriniz nedir? Katiliyor musunuz?

- Kurumunuzda ileri derecede erken dogan bebeklerin tibbi kararlariyla ilgili
danismanlik alabileceginiz etik kurul ya da etik uzmani var mi1?

- Etik kurul ve/veya etik uzmaninin 6nerilerini uyguluyor musunuz?

e Hastane yoOnetiminiz tarafindan iler1 derecede erken dogan bebeklerin tibbi
kararlarina iligkin kurumsal politikalarin gelistirilmesine katki saglamak {izere davet
edilseydiniz, 6ncelikli / temel tavsiyeniz ne olurdu?

e Geng bir meslektasiniza ileri derecede erken dogan bebeklere iligkin tibbi karar
verme siireglerinde tavsiyede bulunmaniz gerektiginde, ne /neler onerirsiniz?

Ilave sorular

Goriisme Notlari
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Ek 2

KATILIMCI BILGILENDIRME FORMU

Arastirmanin Adi: Yenidogan Uzmanlarimin fleri Derecede Erken Dogan Bebeklerin
Tibbi Kararlarinda Karsilastiklar1 Etik Konular

Arastirmacilar:

e Rahime AYDIN ER, Dog. Dr. (Danigman)
Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi T1p Tarihi ve Etik Anabilim Dali
Adres: Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dal1 Dekanlik
Girisi Ustii Ara Kat, Umuttepe Yerleskesi 41380 Kocaeli, Telefon: 02623034716, e-
posta: raay(@kocaeli.edu.tr

e Giilten CEVIK NASIRLIER, Uzman (Doktora Ogrencisi)
Kocaeli Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Ttp Tarihi ve Etik Anabilim Dal,
Telefon: 05058133338, e-posta: gulten.nasirlier(@ kocaeli.edu.tr

Arastirmamizin amaci:

Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dalin’da yiiriitiilen bir
calismaya davet edilmektesiniz. Arastirmaya katilmak isteyip istemediginize karar
vermeden Once size bilgilendirmek ve c¢alisma bilgilendirme formunu da vermek istiyoruz.
Anlamadiginiz bir konu varsa veya ayrintili bilgiye ihtiya¢ duyarsaniz bizimle iletisime
gecebilirsiniz. Arastirmamizin amacit; yenidogan uzmanlarinin ileri derecede erken
dogan bebeklerin tibbi kararlarina iliskin deneyimlerini degerlendirmek, bu karar
siireclerinde karsilasilan etik konular:1 belirlemek ve varsa yasamilan etik zorluklar:
ortaya ¢ikarmaktir.

Neden ben secildim?

Sizden arastirmamiza katilimci olarak yer almanizi istememizin sebebi arastirdigimiz
konuya uygun olarak yenidogan yogunbakim {initesi olan bir hastanede yenidogan uzmani
olarak calistyor olmanizdir. Arastirmamiza sizin gibi yaklagik 20-30 yenidogan uzmani
katilacaktir.

Arastirmaya katilmak / bir kez katildiktan sonra sonuna kadar devam etmek zorunda
miyim?

Arastirmamiza katilmak tamamen sizin isteginize baghdir ve bu arastirmada yer almak
gontlliliik esasmna dayanmaktadir. Arastirmada yer almayi reddedebilirsiniz ya da
arastirmanin herhangi bir asamasinda neden gostermeksizin arastirmadan ayrilabilirsiniz.

Arastirmanin herhangi bir asamasinda arastirmadan ayrilmak istediginizde arastirmanin
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daha saglikli devam edebilmesi i¢in bunu aragtirmacilara iletmeniz gerekmektedir.
Arastirmadan ayrilmaniz durumunda, sizinle ilgili veriler ancak izninize bagli olarak
bilimsel amagcla kullanilabilecektir.

Katilmayi kabul edersem bana ne yapilacak?

Arastirmaya katilmay1 kabul ederseniz, uygun oldugunuz bir giin ve saatte sizinle goriisme
yapilacaktir. Yaklasik 45 dakika-1 saat siirmesi ongdriilen goriismelerde size ileri derecede
erken herhangi bir goriis bildirmek istemediginizde bunu arastirmaciya rahatlikla
sOyleyebilirsiniz.

Arastirmaya katilmanin olas1 dezavantajlar: ve riskleri nelerdir?

Arastirmamiz sirasinda sizden, ileri derecede erken dogan bebeklerin tibbi kararlarina iliskin
deneyimlerinizle ilgili sorularimiza cevap vermeniz beklenecektir. Dolayisiyla
arastirmamizin degerli vaktinizi almak disinda herhangi bir zarar1 bulunmamaktadir.
Arastirmaya katilmanin olas1 yararlari nelerdir?

Arastirmaya katilmanin size hemen donecek bir faydasi bulunmamaktadir. Ancak sizin
deneyimlerinizin sonuglarima dayanarak ileri derecede erken dogan bebeklerin tibbi
kararlarina iliskin alanda etik karar vermeyi destekleyen ulusal rehber ve politikalarin
gelistirilmesine katki saglamasi umulmaktadir.

Arastirma masraflari

Arastirmaya katillmimiz i¢in sizden hicbir {icret talep edilmeyecektir. Arastirmaya
katildiginiz i¢in size ek bir licrette 6denmeyecektir. Arastirmaya katilarak verdiginiz destege
minnettarligimizi gostermek icin TEMA/LOSEV’e (tercihinize gore) bagis yapmak
istiyoruz.

Kisisel bilgilerim ve elde edilen verilerin gizliligi nasil saglanacak?

Gorlisme esnasinda verilerinizi kayit altina almak i¢in ses kayit cihazi kullanacagiz. Bunun
icin sizden yazili izin de alacagiz. Ses kayit cihazi ile kaydedilen tiim konusmalar ve
bilgileriniz kisisel verilerin gizliligine uygun sekilde kodlanarak saklanacaktir. Verilerinize
erisim aragtirmayla dogrudan iliskili olan kisilerle sinirli olacaktir. Arastirma sonuglari
bilimsel amacli bagka ¢alismalarda kullanilabilecektir. Ancak bu durumda isminiz hi¢bir
sekilde aciklanmayacaktir. Kisisel verileriniz ve gorliisme kayitlariniz kisisel verilerin
gizliligine uygun sekilde saklanmaya devam edecektir.

Arastirma sonunda bana bilgi verilecek mi?

Talep etmeniz halinde arastirmamizin sonucuyla ilgili yayinlarin bir niishasi sizinle
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paylasilacaktir.

Arastirma sonuclarina ne olacak?

Arastirma sonuglar1 Giilten Cevik Nasirlier’in doktora tezi olacaktir ve ¢esitli bilimsel
ortamlarda yayin / sunum olarak paylasilacaktir.

Daha ayrintilhi bilgi icin, yukarida iletisim bilgileri bulunan arastirmacilar ile iletisime

gegebilirsiniz.

Katihmimz i¢in tesekkiir ederiz.
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ONAM FORMU

Arastirmanin Adi: “Yenidogan Uzmanlarinin ileri Derecede Erken Dogan Bebeklerin

Tibbi Kararlarinda Karsilastiklar1 Etik Konular”

Evet Hayir

Katilimer Bilgilendirme Formunu okudunuz mu?

Arastirma size sozlii olarak da anlatildi mi?

Size arastirma ile ilgili diistinme, soru sorma, tartisma firsati

tanindi1 m1?

Sordugunuz tiim sorulara tatmin edici cevaplar aldiniz m1?

Arastirma hakkinda yeterince bilgi aldiniz m1?

Arastirmadan istediginiz zamanda herhangi bir nedenle ya da
neden gostermeksizin ¢ekilme hakkina sahip oldugunuzu biliyor

musunuz?

Arastirma sonuglarinin yayilanmasina izin veriyor musunuz?

Katilimei Arastirmaci
Imza: Imza:

Adi1 Soyadz: Adi1 Soyadz:
Tarih: Tarih:
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Ek 3

KATILIMCININ SES KAYITLARININ KULLANMASI ICIN iZNi FORMU

Katilimemin Adi-Soyadi:
Izni Talep Eden Arastirmacinin Adi-Soyadi:

Bu belge ile Kocaeli Universitesi Tip Fakiiltesi Tip Tarihi ve Etik Anabilim Dali’nda
yiiriitiilen Yenidogan Uzmanlarimin Ileri Derecede Erken Dogan Bebeklerin Tibbi
Kararlarinda Karsilastiklar1 Etik Konular isimli arastirma kapsaminda bana ait ses
kaydimin yapilmasina izin veriyorum. Ses kayitlarimin arastirmacilar tarafindan gizliligim
korunarak yazili metne aktarilacagini anladim. Metne uygun sekilde aktarildiktan sonra, isim
icermeyen metinlerin gizliligi arastirmacilarin sorumlugunda olmak iizere saklanacagini, ses

kayitlarinin yok edilecegini anladim.

[zin Tarihi:

Katilimcinimn imzas: Izni Talep Eden Arastirmacinin imzas:
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Ek 4

Nitel Arastirmalarin Raporlanmasinda Kullanilan COREQ Kriterlerinin Tiirk¢e Uyarlamasi
(Attepe Ozden vd., 2022).

(Table 1. Turkish Adaptation of COREQ Criteria Used in Reporting Qualitative Research)

Say1 | Madde Rehber Sorusu/Aciklamasi

1. Alan: Arastirma ekibi ve diisiiniimsellik

1 Gortismeci/Kolaylagtirict | Gorlisgmeyi ya da odak grup caligmasini hangi
yazar(lar) gergeklestirdi?

2 Akademik dereceler Arasgtirmacinin akademik dereceleri/mesleki
unvanlari nelerdi?

3 Meslek Calismanin gerceklestirildigi donemde
arastirmacinin meslegi neydi?

4 Cinsiyet Arastirmaci kadi miydi yoksa erkek miydi? (Oneri:
Arastirmacinin cinsiyeti neydi?)

5 Deneyim ve egitim Aragtirmacinin  sahip oldugu deneyim ve almis
oldugu egitimler nelerdi?

Katilimcilarla iliski

6 Kurulu iliski Calisma baslamadan oOnce katilimcilarla iliski
kurulmus muydu?

7 Katilimcilarin Katilimeilar arastirmaciyla ilgili ne biliyordu? Orn.,

goriismeciyle ilgili bilgisi | kisisel hedefler, aragtirmanin yapilmasinin sebepleri

8 Gorlismecinin 6zellikleri | Raporda, gorlismeciyle/kolaylastiriciyla ilgili hangi
ozellikler bildirilmistir? Orn., yanlilik, varsayimlar,
arastirma konusuna ilgisi ve bunun sebepleri

2. Alan: Arastirmanin tasarimi

Kuramsal ¢ergeve

9 Metodolojik yonelim ve | Hangi metodolojik yonelim c¢alismanin temelini

Kuram olusturmaktadir? Orn., gomiilii teori
Katilimcilarin secilmesi
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10 Ornekleme Katilimeilar nasil segildi? Orn., amagli, uygunluk,
ardisik, kartopu

11 Katilimcilara ulasma | Katilimcilara nasil ulasildi? Orn. yiiz yiize, telefon,
yontemi posta, e-posta

12 Orneklem biiyiikliigii Calismada kag katilimer yer aldi?

13 Katilmama Kag kisi calismaya katilmay1 reddetti ya da ¢alismay1
durumu/katilimer reddi yarida birakt1? Sebepler?

Ortam/Saha

14 Veri  toplama  sahasi1 | Veri nerede topland1? Orn., ev, klinik, is yeri
(6neri: verinin toplandigi
yer)

15 Katilimer  olmayanlarin | Katilmeilar ve arastirmacilar disinda bagka biri
varligt mevcut muydu?

16 Ornekleme iliskin | Orneklemin 6nemli &zellikleri nelerdir? Orn.,
aciklama demografik veri, gorligme tarihi/zamanlama plani

Veri toplama

17 Gorlisme rehberi Sorular, yonergeler ve diger kilavuzlar yazarlar
tarafindan saglandi mi? Pilot ¢calisma yapildi m1?

18 Tekrarlanan goriigmeler Tekrarlanan goriismeler var m1? Evetse kag gorligme
tekrarlandi1?

19 Ses/goriintii kaydi Aragtirma verisi toplanirken ses veya goriintii kaydi
aldi m1?

20 Saha notlar1 Saha notlar1, goriismeler ya da odak grup sirasinda
ve/veya sonrasinda tutuldu mu?

21 Stire Goriismelerin ya da odak grup ¢alismasinin siiresi ne
kadardi?

22 Veri doygunlugu Veri doygunlugu ele alindi m1?

23 Transkriptlerin geri | Katilimcilara yorum yapmalar1 ve/veya diizeltmeleri

iletilmesi icin transkriptler iletildi mi?

3. Alan: Analiz ve bulgular

Veri Analizi
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24 Veri kodlayanlarin sayis1 | Kag kisi veriyi kodlad1?
25 Kodlama agacinin | Yazarlar kodlama agacina dair bir agiklama yapti m1?
acgiklamasi
26 Temalarin tiiretilmesi Temalar onceden mi tanimland1 yoksa veriden mi
tiiretildi?
27 Yazilim Eger kullanildiysa, verilerin yonetilmesinde hangi
yazilim kullanildi?
28 Katilimer kontrolii Katilimcilar bulgular iizerine geri bildirimde bulundu
mu?
Raporlama
29 Almtilarin gosterilmesi Temalari/bulgular1 aciklamak ic¢in katilimcilardan
alintilar kullanildi m1? Her bir alint1 tanimland1 m1?
Orn., katilime1 numarasi/rumuzu
30 Verilerin ve bulgularin | Sunulan veriler ve bulgular arasinda tutarlilik var m1?
tutarlilig
31 Ana temalarin agiklig1 Ana temalar agik bir sekilde bulgularda sunuldu mu?
32 Alt temalarin aciklig1 Farkli vakalarin agiklamasi veya alt temalarin
tartigmasi yapildi m1?
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Ek S

Evrak Tarih ve Sayisi: 22.11.2021 -E.143873

T.C. -

KOCAELI UNIVERSITESI S EUA
Tip Fakiiltesi Dekanhgi

@ RYATORY

Say1 : E-80418770-020-143873
Konu : Etik kurul bagvurunuzhk.

Saym Dog¢.Dr. Rahime AYDIN ER

GOKAEK-2021/20.07Dog. Dr. Rahime AYDIN ER sorumlulugunda yiiriitiilmesi
planlanan2021/320proje numaral "ileri derecede Preterm dogan bebeklerin canlandirma ve
tedavi kararlarinin etik agidan degerlendirilmesi" baslikli proje degerlendirilmis, projenin
ylriitiilmesi uygun bulnmustur.

KARAR: KABUL, PROJENIN YORUTULMESI UYGUNDUR.

Projenizin yiiriitiilmesi uygun bulunmustur, ¢oklu imza formu ekte sunulmaktadir.
Arastirmaya Etik Kurul onay tarihinden sonra en geg¢ 90 giin i¢inde baslamaniz, (i)
Baglayamadiginizda veya protokoldebildirdiginiz hususlarda herhangi bir degisiklik
yaptigimizdaDegisiklik Bilgi Formu ile, (ii) Arastirmanizi onay aldiginiz sekilde
tamamladiginizda Sonug Raporu ile Etik Kurul'a bagvurmangerekmektedir.

Prof.Dr. Nurettin Ozgiir DOGAN
Kurul Bagkam

Mevcut Elektronik imzalar
NURETTIN OZGUR DOGAN (Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu - Kurul Baskani) 22.11.2021 15:14

Belge DogrulamaKodu :BSUZYR6LJ8 Belge Dogrulama Adresthttps:/turkiye.gov.tiocaeliuniversitesiebys
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu Kocaeli Universitesi Tip Bilgi igin: Prof.DrNurettin Ozgiir Dogan
Fakiiltesi 41380 Umuttepe / KOCAELI
Tel:90 262 303 70 04 Faks:90 262 3030 03 Kurul Baskani
E-Posta :tipdek@kocaeli.edu.tr Elektronik Ag :http:/Aip.kocaeli.edu.tr/ TelefonNo:

Kep Adresi:kocaeliuniversitesi@hs01.kep.tr
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Ek 6

Evrak Tarih ve Sayisi: 28.02.2022 -E.195077

T.C.
KOCAELI UNIVERSITESI
Tip Fakiiltesi Delcanh &

Sayit @ E-80418770-020-195077
Fonu @ Etik kuwrul bagvurunuz hie

Sayin Dog¢.Dr. Rahime AYDIN ER

GOKAEK 2022/04.12 GOKAEK 18 Kasum 2021 tarihli toplantismda yiriitilmes:
onaylanan,Do¢. Dr. Rahime AYDIN ERsorumlulugunda yiiritiilen2021/320 proje numaral
"Teri derecede preterm dogan bebeklerin canlandirma ve tedavi kararlarmun etik agidan
degerlendirilmesi” baglikli proje ile ilgili olarak sondmaragtimact tarafindan 18.02.2022tarih
ve E-82258350.299-191042 sayili dilekge ile bir degigiklil talebi iletilnnstir. S6z konusu
degisiklik talepleri uygun bulunmugtur.

KARAR: DEGISIKLIKTALEBIUY GUNBULUNMUSTUR

Prof.Dr.Cem CERIT

Kurul Baskan Y ar doncisi

Meveut Elektronik imzalar

CEM CERIT (Girigimsel Olmayan Klinik Aragtimmalar Etik Kurulu - Kurul Bagkan vardimeis) 28.02.2022 09:50
Belge Dogrulama Kodu BS4CIDDVHZ Belge Dogrlamabidres : httpe/ i kive o te/kocas Hundve rsitesie bys
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