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Ozet

Gocuk hastalar tipta daha fazla 6zen ve duyarlilik gerektiren incinebilir grupta yer alirlar. Bu gruptaki hastalarin tedavileri ve bakimlari planlanirken bazi
etik sorunlar ile karsilagilabilir. Bu sorunlarin en basinda gocugun ézerkligi ve kendisi hakkinda karar verme konulari gelmektedir. Ancak bu konular ile
ilgili kesin bir anlayis bulunmamaktadir. Gocuk hastalarin tedavisi konusunda aile de yénlendiricidir. Bunun yani sira ¢ocuk hastalarin etik agidan
korunmasini tibbi ekibin bittin tyelerinin dikkate almasi gereklidir. Bu makalede savunmasiz ve suistimale agik olan ¢ocuk hastalara etik agidan nasil
yaklasiimasi gerektigi literatlir dogrultusunda ve olgu 6rnekleri ile ele alinmaya calisilmistir. (Ttirk Ped Ars 2013; 48: 1-6)

Anahtar sézctikler: Cocuk, etik, tip

Summary

Pediatric patients are included in a vulnerable group which requires more attention and sensibility in medicine. One may come across with some
specific ethical problems while planning the treatment and care of the patients belonging to this group. One of the leading problems is the autonomy
of the child and their decisions about themselves. However, there is no certain percept regarding these matters. Parents are directive in treatment of
pediatric patients as well. In addition, ethical prevention of child patients should be taken into account by whole medical team. This paper deals with
how to approach pediatric patients ethically which are vulnerable and open to abuse in the light of the related literature and case samples. (Turk Arch

Ped 2013; 48: 1-6)
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Giris

Etik ve ahlak kavramlari

Etimolojik olarak etik, Yunanca karakter, aliskanlik, gelenek
anlamina gelen “ethos” sdzcigunden kdken almaktadir.
“Ethos”, ilk kez Aristoteles tarafindan uygun bulunarak
kullanilmig bir terimdir. Turkge'de ise etik yerine siklikla ahlak
kelimesi es anlamli olarak benimsenmistir (1). Ancak her iki
terim arasinda belirgin farkliliklar bulundugu bilinmektedir.

Kisaca belirtilecek olursak, etik dogru ve yanlis davranis
kavramidir. Etik, bir kisinin belli bir durumda ifade etmek istedigi
degerlerle ilgilidir (2).

Ahlak ise Arapga’da huy, mizag, karakter anlamina gelen
“hulk” sézcuginden tdretilmistir. Bati dillerinde, 6rnegin
ingilizce'de ve Almanca’da ahlak kavramini ifade etmek igin

“morality-moral” sézclkleri kullaniimaktadir. Bunlar Latince’deki
“mos” sOzclginden ortaya ¢ikmistir. Ahlak, etk diye ifade
edilen dogru ve yanlis davranis kuraminin giinlik yasamdaki
uygulamasi olarak nitelendirilebilir (3).

Genel anlamda etik kuram, belirli bir etik karar verme
slrecini saglamayi hedeflemektedir. Bu slrecte tutarlilik ve
bitlnlik icinde olunmasi 6nemlidir. Etik kuram bize farkli
sorunlarda tutarli bir yol gdsterilmesinde yardimci olmaktadir.
Temelde diizenlenmek istenen; bilgiler, degerler ve gorisler
dogrultusunda “Ne yapmaliyim?” sorusuna cevap bulmaktir (4).

Etigin hikmettigi alanlar arasinda mesleklerin de
bulundugunu belirtmek yanlis olmaz. Hemen hemen her
meslegin kendine 6zgi etik ilkeleri bulundugunu ve bunlarin o
mesleklerin uygulama sureglerinde belli bir diizenin saglanmasi
icin 6nemli gérevler Ustlendigini biliyoruz.
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Gocuk kavrami, gocuk ve etik

Bu sunumda, tibbin ¢ocuk hastaliklari teshis ve tedavisiyle
ilgilenen ¢ocuk bdlimiine ait etik konulara deginmeye calisacagiz.

Cocuk kavraminin sosyal konum itibariyle 6zel bir yeri
vardir. Bunun tip mesleginin hasta gruplar ve uygulamalari
acisindan da énemi blyuktar.

Cocuk, duslnsel ve dilsel anlamda erigkinlere yabanci,
mantiksal bir ¢izgi icinde sayma, siniflama ve genelleme
yeteneginde yetersizlikleri bulunan ve duygusal agidan
farkliliklari olan bir insandir. Bu &zellikleri nedeniyle tipta gocuk
hastalar incitilebilir (vulnerable) gruplar olarak degerlendirilir. Bu
nedenle onlara uygulanacak teshis ve tedavi yéntemleri ve tibbi
arastirmalardaki uygulamalarda bunun da g6z o6ninde
bulundurulmasi gerekir.

CGocuk denildigi zaman sosyal yasamin belli bir alanini
kaplayan ve yas itibariyle blyuklerden ayri bir yerde tutulan
bireylerden bahsedilmektedir. Cografi ve iklimsel &zelliklere
gére yas sinirlar degismekle birlikte ¢ocukluk evreleri belli
zaman dilimlerini kapsamaktadir. Bunlari kisaca, yenidogan
(0-2 ay), erken cocukluk (15 ay-4 yas), orta ¢ocukluk
(5-10 vyas), ergenlik dénemi (11-21 yas) basliklari altinda
toplamak mumkandur (5).

Etigin tiptaki roli hakkinda eski yuzyillarda fikirlerini
ortaya koyan ilk hekim, M.O. V. yiizyilda yasamis ve tibbin
babas! olarak nitelendirilen Hippokrates’dir diyebiliriz. Ona
atfedilen yemin metni bugin bile héla 6zgunligini ve
degerini koruyan bir mirastir. Konumuz geregi, cocuk
kavramina ve cocuk hastaliklarina iliskin doktorlarin nasil
davranmasi gerektigine veya buna iligkin belirgin bir etik
Oneriye bu yemin metninde rastlanmamaktadir. Bunu, o
dénemin yaygin ve geleneksel tip anlayisi olan babacll
tutuma baglamak mimkindur (6).

Gunimuzde tibbin temel etik ilkelerinin hangi alan olursa
olsun tek bir bitinlik icinde ele alinmasi gerektigi
vurgulanmistir. Beauchamp ve Childress (7) tarafindan ortaya
konan bu ilkeler kisaca zarar vermemek (nonmaleficence),
yararll olmak (beneficence), 6zerklik/ézerklige saygi (respect
for autonomy) ve adaletlilik (justice) olarak ifade edilmektedir.

Buradaki dort temel ilke; hastanin refahini ve iyiligini
saglamak, 6zerkligini korumak, sinirli kaynaklar olan Ulkeler
icin bu kaynaklarin orantili bir sekilde paylastiriimasini
saglamak, hastaya zarar vermemek seklinde ézetlenebilir (8).

Klinikte ister yetiskin ister cocuk hastalar olsun, etik
sorunlarin ¢éziminde tibbi ekibin Oyeleri farkli yéntemler
izleyebilmektedir. Bu konuda hemsirelerin de belli bir rolli vardir.
Tipta gocuk olgularinda en 6nemli sorun, etik ikilemler seklinde
karsimiza ¢ikmaktadir. Bunlarin olusum nedeni ise ¢ogunlukla
karar verme slrecinde yasanmaktadir. Klinikte hekim ya da
hemsgirelerin hastayla karsilagtiklari andan itibaren etk karar
verme sirecini uygulamaya gegirmeleri gerekir. Bu siirecte; etik
sorunun tanimlanmasi, sorunu olugturan etmenlerin bir araya
getiriimesi, bireysel degerlerin belirlenmesi, etik ilkeleri
kullanarak sorunun degerlendirilmesi, ¢6zim &nerilerinin

incelenmesi, secgeneklerden bir tanesinin benimsenmesi ve
uygulamaya gecilmesi 6nemli rol oynar. Tip ve hemsgirelik
literatlirinde Thompson ve ark. (9) bu konuda énerdigi DECIDE
6rnegi farkli bir bakis agisina sahip olup, sorunu tanima, etik
ydnden inceleme, secenekleri dislinme, sonuglari irdeleme,
davraniga karar verme, sonuclari degerlendirme (PESSDS) gibi
tezleri icermektedir.

Cocuk olgularinda etik sorunlar

Cocuk etigini ilgilendiren temel konulardan bazilar sunladir:

- Bilgilendirilmis (aydinlatiimig) onam-onay

- Ailenin tibbi sorunlarda ¢ocuk tzerindeki kararlari

- Karar verme yetenegi ve gocuk

- Tedavi reddi-6tanazi

- Yogun bakim birimlerinde yasaminin sonuna gelmis

¢ocuklarin durumu

- Seyri Umitsiz gocuk hastalarin durumu

- Tibbi arastirmalarda gocuk

Gocuk alaninda karsimiza ¢ikan etk sorunlarin en basinda
cocugun bir kisi gibi degerlendiriimesi ve kisilerin sahip olmasi
gerektigi saygl, ilgi ve korunma hakkina sahip olmasi, ézerklik
ve kendisi hakkinda karar verme konular gelmektedir. Aslinda
bu konular uzerinde farkli géruslerin oldugu bilinmekte ve tam
anlamiyla su olmalidir diyebilecegimiz kesin bir anlayis
bulunmamaktadir. Ancak yine de yol gdsterici bazi énerilerde
bulunmak mumkinddr.

Cocuk henlz 6zerk sayilacak kararlar veremeyecek kadar
kiigik ve deneyimsizse, Ozerkligini tehdit eden kusurlarin
ortadan kaldirimasi ayni nedenlerle olanaksizsa, gocugun
Uzdcu durumlara dismesini engellemeye yoénelik babacll
mudahale kesinlikle hakli olacaktir. Ancak c¢ocuk, ylksek
diizeyde 6zerk kararlar verebilir durumdaysa, ya da kusurlari
ortadan kaldirmak icin gerekli yardim saglandigi takdirde karar
verebilecekse, 0 zaman kendi basina karar vermesine izin
verilmesi gerekir. Ornegdin bir gocuk, igne olmaktan, diyelim
hayatini kurtaracak bir antibiyotigi ya da kuduz asisini ya da
yllan serumunu reddedecek kadar korkuyorsa bu cocugun
Ozerk bir tercih yapamayacak durumda sayilmasi elbette
dogrudur. Cocuklarin 6zerk karar verebilecek durumda olduklari
her olguda kendi baslarina karar vermelerine izin vermemiz
gerektigi gibi, ana babalarin onlar adina karar vermeye haklari
olabilecegini de distunmeliyiz (10).

Gocuk adina karar alici yetkiye sahip veli ya da vasinin
cocudun tibbi tablosuna iliskin bilgilendirilmesinin yaninda,
cocugun da bir tiir onayina ve yeteri kadar olduguna inanilan
basit bir bilgilendirmeye gereksinim duyulmaktadir. Buradaki
yas sirecinin 14-15 civarinda oldugu ifade edilmektedir. Kimi
calismalarda ise bu yas grubunun baslangici 7-8 yas olarak
verilmektedir (11).

Burada belirttigimiz 14-15 yas grubu, ¢ocugun ilgili teshis ve
tedavi strecindeki karar verme katilimina ve onayina dairdir.

Tipta ¢ocuklara iliskin etik raporlarda gocugun konumuna
iliskin genel kurallar UNICEF tarafindan genigletilerek
sunulmustur. Buna gére;
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Her bir cocugun kisiligine ve haklarina her sartta énem
verilecek, cocuklar Uzerindeki arastirmalarda haklar ézenle
korunacak, yas ve gelisim sirecine de de@er verilecek,
cocugun adi kullanilmasa, gériintist taninmayacak derecede
degistirilse bile kisiligine zarar verecek bir hikdye veya resim
yayinlanmayacaktir.

Gocuk hakkindaki kararlarda birinci dereceden sorumlu
olan anne ve baba ¢ocugu adina en dogru karari ve segimi
yapmak istemektedir. Buna karsin doktorun cocugun tibbi
tedavisi adina alacagi kararlardaki sorumlulugu daha fazladir
ve bunlar genelde kritik agidan sikintili ve sorunlu tablolara
denk gelebilir. Ornegin erken dogmus bir cocugun yasadigi bir
saglik sorunu ile normal ve zamaninda dogmus bir bebegin
saglik sorunu arasinda belirgin farklar olusabilir ve doktor her iki
tabloyu degerlendirirken erken dogmus ile normal zamaninda
dogmus bebek acisindan konuyu ayri ayri ele almak zorunda
kalabilir (12,13).

Dinya Tip Birliginin saglik bakiminda ¢ocugun haklarina
iliskin bildirgesinde teshis, tedavi, rehabilitasyon saglayici tip
uygulamalarinda veya bilimsel arastirmalarda gocugun istek ve
arzulan da dikkate alinmasi 6nerilmesine karsin, yine de
onamin aile ya da yasal temsilcisinden alinmasi gerektigi
Uzerinde durulmustur (14).

Olgu 6rnegi: Yeri gelmisken burada bir olgu 6rnegine yer
vermemiz ¢ocuk hastalarda olusabilecek etik sorunun bigimini
ortaya koyacaktir. Ust solunum yolu enfeksiyonu yakinmalari ile
doktora basvuran anne, yedi yasindaki g¢ocugunun
muayenesinden sonra regete yazilirken doktor ile gocugun
kullanacagi antibiyotigin kas i¢i enjeksiyon seklinde mi, yoksa
surup seklinde mi olmasi gerektigi hususunda doktor ile
aralarinda degerlendirme yaparlarken g¢ocugun suruptan
hoslanmadi@i, igneden de korktugu ortaya cikinca nasil bir
davranis sergilenmesine karar vereceklerdir.

Cdzlm 6nerisi: Bu olgudaki etik ¢béziim 6nerisi, gocugun
belli bir anlama, degerlendirme yeteneginin olup olmadiginin
Oncelikle doktor tarafindan sorgulanmasini gerektirir. Eger
cocuk iradesiyle belirgin bir sekilde antibiyotigin surup veya igne
sekillerini kabul etmiyorsa, agiz yoluyla alinan tablet’kapsil
sekli Uzerinde de durulabilir. E§er doktor, igneden korkan bir
gocuga annesinin istegi dogrultusunda enjektabl bir antibiyotige
recetede yer verirse, bunun kullaniminda ve enjeksiyonlarin
yapilmasinda yasanabilecek sikintilar da g6z &ninde
bulundurmalidir. Sonugta, tedavinin bagarili olabilmesi igin
burada sadece anne ve doktorun ortak karar degil, gocugun
yas! itibariyle belli bir onayinin olmasina ézen gésterilmelidir.

Eriskin hastalarda belirlenmis kosullar igerisinde hastanin
Ozerkliginden s6z edebiliyoruz. Ancak 18 yasindan kiicik
hastalar icin &zerkligi sinirlandiran bir gerek¢e bulunmakta
midir? Bu baglamda ¢ocuk hastalarda hasta 6zerkligine saygi
ilkesinin ve aydinlatiimis (bilgilendirilmis) onam iglemi ayrica
ele alinmalidir. Cocuk hastalardaki aydinlatiimis onamla ilgili
olarak en 6nemli etik 6ge, yeterlilik sorunudur. Cocuklarin karar
verme yeteneginin sinirli ya da hi¢ olmadigini varsayarak, yani

yeterliliklerini  sorgulayarak onlarin haklarini  korumanin
6nemine siklikla isaret edilir. Yeterlilik konusunda cocuk
yasinin, sosyal ve entelektlel gelisiminin énemi blyuktir. Bu
nedenle cocuk hastalarda etik ve yasal agidan doktorlar
tedaviyi gerceklestirmek icin ebeveynlerinden izin almak
durumundadirlar. Ayni sekilde tibbi ekibin de ¢ocuk hastalarin
tedavisi slrecinde yasanan sorunlarda ailesi ile temasta
olmasi énemlidir. Yetiskin ¢cocuklar da buna dahil olmak uzere,
aile onay! olmadan tedavi eden doktorlar hukuki agidan risk
altindadirlar. Buna ragmen bu risk ABD’de kuramsal diizeyde
kalmaktadir. Bu Ulkede son 10 yil icinde 15 yas ve Ustlnde,
onay veren cocuklarla ilgili olarak, ailesinden onay almadigi
icin hichir mahkeme doktorlari sorumlu tutmamigtir. Aileler de
bu konuda verilmis tibbi karara itiraz etme gibi bir girisimde
bulunmamiglardir (15).

Ancak her zaman anne ve babanin ¢ocugun hastaligina
iliskin en gecerli ve dogru karar alip alamayacagi sipheli
olabilir. Ornegin Kasim 1998'de Saskatchewan’daki (Kanada)
olgu bununla ilgilidir On (¢ yasindaki Tyrell Dueck'de
osteosarkom (osteojenik sarkoma) teshis edilmesi Uzerine
hastanin kanser ekibi kemoterapi ve bir bacaginin kesilmesini
Onerir. Ancak hastanin anne ve babasi kendi Hristiyan
inaniglarina goére geleneksel tedaviyi reddettiklerini, bunun
yerine Meksika’da baska tedaviler uygulayan bir merkezdeki
tedaviyi istediklerini ifade ederler. Tyrellin babasi klinik ekibin
kendileri yokken bu konuda cocuklariyla bir gérisme
yapmamasindan yanadir. Kanser ekibinin aileye aktardigina
gbre osteosarkom olgulari uygun tedavi altinda %65 oraninda
sag kalim gdstermektedirler. Ancak baska tedavi ydntemlerinin
bu konuda kanitlanabilmis verileri yoktur. Bu 6rnekte hastaligin
teshisi ve tedavinin planlanmasinin ik siirecinde yasanmaya
baslanan ikilemli bir durum séz konusudur. Etik agidan gocugun
yararina olabilecek yaklagsimlarin g6z ardi edilmesi Uzerine ise
hukuki bir yaptirimin devreye girmesi kaginiimazdir. Nitekim ilgili
olguda da bdyle olmustur. Tibbi ekip, ¢cocugun tercihlerine
ailesinin deger vermedigini fark etmesi Ulzerine konunun
cocugun korunmasi adina hukuki bir yol izlenmesini istemigtir.
Ancak bu hukuki sire¢ zamanlama acisindan ne yazik ki
cocugun yararina olmamis ve kanser, ¢ocugun bacak
bélgesinden akcigerlerine yayilmis, Tyrell, Temmuz 1999'da
hayatini kaybetmistir. Ayni duruma Yehova Sahitlerine mensup
ailelerin cocuklarina kan aktarimini kabul etmemeleri
hususunda da yasanabilmektedir (16).

Ebeveynlerin karar verme sirecindeki etkin rolline iligkin bir
bagka iyi bilinen érnek “Baby Doe” olgusudur. Bebek Doe Nisan
1982'de Down sendromu, trakeodzofageal fistil ve 6zofagus
atrezisi ile dogmustur. Aile bu bebek igin yapilmasi planlanan
cerrahi girisimleri kabul etmemistir. Cocugun ameliyat olup,
zihinsel 6zirld olarak yasama sansi vardi. Ancak bebegin
doktorlari ailenin bu iradesine karsi cikarak mahkemeye
basvurmuslarsa da, mahkeme sonucunda ailenin tam yetkili
oldugu karari ¢ikmistir. Bunun lzerine daha sonra 1984 yilinda
bir ydnetmelik ¢ikarilarak dogustan bozuklugunun derecesi ne
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kadar agir ve yasama sansi orani ne kadar duisUk olursa olsun,
yenidoganlarin yasamlarini  slrdirebilmeleri icin doktorlarin
yUkimlu oldugu ifade edilmis, yapilan bu ¢alismalar Bebek Doe
diizenlemeleri (Child Abuse Prevention and Treatment Act-
1984) olarak anilmistir (17-19).

Anne ve babanin ¢ocuklarina uygulanacak tibbi islemler
hakkinda onam vermeleri ve yetki sahibi olmalari hususunda bir
baska etik sikinti yaratan durum da, belli dinlerin (MUslimanlik,
Musevilik) geleneksellesmis yaklasimlarindan olan siinnet igin
¢ocuk adina karar verilme sirecinde, c¢ocugun fikrinin
alinmamasina iliskindir. Kabul edilmis bazi etik literatar
metinlerine gére ebeveynlerin ¢ocugun siinneti hakkinda tek
yetkili karar makami olmasinin yanhghgina deginilirken,
cocugun karar verebilecek yasa gelinceye kadar bu tir
girisimlerin ertelenmesi 6neriimektedir. Burada vurgulanmak
istenen konu, anne ve babanin sadece ¢ocugun hastaliklarinin
teshis ve tedavisine iligkin yetkili olduklari, stnnetin bu
kapsamin disinda oldugudur (20,21).

Amerikan Cocuk Akademisi’nin ¢ocuk uygulamalarda
bilgilendiriimis onam, ebeveyn izni ve onayina iliskin kabul
edilmis yaklagimlari 1976'dan beri yurirliktedir. Bu
yaklasimlar arasinda bilgilendiriimis onam kavrami,
bilgilendirilmis onamin etik agidan durumu ve tedavi reddinin
hakkina iligkin kavram, vekil onam kavrami, ebeveyn izni ve
gocugun onayi, ergenlerin bilgilendiriimis onami dikkat
cekicidir. Ebeveynlerin bilgilendirimesinde &nemli noktalar;
ebeveynlerin anlama yetenekleri ve egitim durumlarinin da
g6z 6nunde bulundurulmasi, tedavinin olasi risklerinin veya
baska tedavi ydntemlerinin aktariimasi, tedaviler arasinda
secim &zgurligunin kisittanmamasi ve baski unsurunun
olmamasi seklinde dzetlenebilir.

Cocuk hastalardaki bilgilendiriimis onama iliskin gergekler
sOyle siralanabilir:

+ TUm gocuk hastalar anlama yeteneklerine uygun olarak
hastaliklari ve tedavileri hakkinda bilgilendirilmeli ve sorulari
yanitianmalidir

» Cocuk hastalar igin “bilgilendiriimis onam” veya “izin”
yasal olarak anne ve babadan alinmalidir

+ Ayrica karar verme yeterliliginde olan ¢ocuklarin verilen
karar icin onay! alinmalidir.

Tedavi reddi kavramina ise, hastanin isteksizligi karsisinda
refahinin saglanmasi adina énerilen girisiminin kalici bir sekilde
onanmamasi seklinde deginilmektedir (22).

Cocukta bilgilendiriimis onam alinmasinin ézel yollari vardir.
Buna gére dikkat edilmesi gerekenler sunlardir:

» Cocugun veya ailesinin kolayca anlayabilecegi tarzda
yazilmis bilgilendirme formlarinin olmamasi

* Yazili bilgilendirme formu olusturma kavraminin basit
uygulamaya yeni giriyor olmasi

+ igeriginin yani sira yazim tekniginin basitlestiriimesi

+ Gunlik dilin tercih edilmesi

+ Konusur tarzda hazirlanmis bir form olmasi

+ Gereksiz teknik dilden kaginilmasi

+ Uzun ctimlelerden kaginilmasi

+ Pasif cumle yapisi yerine aktif climle yapisinin
kullanilmasi (23).

Son yillarda 6zellikle bati tibbinda tedavi olanagi
bulunmayan hastaliklar ve kéti huylu kanserler nedeniyle
yogun bakim ortaminda kalan ¢ocuk hastalarin agri, aci ve
Izdirabini azaltmak adina yasami sonlandirma yéntemini
doktorlarin énermeye bagsladiklari gérilmektedir. Ancak etik
acidan tartismall bu durumun, dini boyutla birlikte ele alinmasi
gerektigi disundlmektedir (24).

Tibbin hastayi koruma ve tedavi etme gérevinin bu sekildeki
bir anlayisa dénusmesi endisesi halen devam etmektedir.
Bunun kolaycilik oldugu ve bir ¢6zim saglayamayacagdl goz
ardi edilmemelidir.

Tibbin etiksel 6dev ylkimlilGgd “Oncelikle zarar verme!”
ve “hastanin saglikli olmasi en Ust buyruktur’ seklinde
6zetlenebilecek iki temel yapidan olusmaktadir. Bu iki 6genin
cocuktaki akut ve gegici bakim icin de gecerli oldugunu
sdyleyebiliriz (25).

Bebek ve cocuk hastalara iliskin etik agidan sikintili olan
durumlarin var oldugu bilinmektedir. Bunlar 6zellikle yogun
bakim sartlarina gereksinimi olan gruplar olup, erken dogan
bebekler, yenidogan bedensel &zlrli bebekler, enfeksiyonla
dogmus bebekler, yenidogan solunum sorunlu bebekler,
travmall ¢ocuklar seklinde gruplara ayrilabili. Ayni sekilde
cocuk yastakilerin tani ve tedavilerine iliskin bazi guncel etik
sorunlarin yagsanmasi kaginilmazdir (Tablo 1).

Burada iki érnege yer vererek yasanabilecek etik ikilemin
boyutlarini fark etmeye calisalim:

Bes yuz gramlk, 24. gebelik haftasinda dogan,
kendiliginden kalp ve solunum hareketleri gdsteren bir bebegin
yasayabilmesini saglamak igin tibbin biitlin olanaklar kullanilsin
mi kullaniimasin mi? Kullaniimamasi i¢in karar verilirse bebek
belki de bir veya birka¢ saat icinde 6lecek! Buna tibbi ekibin ve
cocugun anne ve babasinin seyirci kalabilmesi mimkin

Tablo 1. Cocuk yastakilerin tani ve tedavilerine iliskin bazi
gtincel etik sorunlar

Tani
-Deneyimsiz doktorlarca meslek hatasina iligkin bir davadan
korkularak ya da velilerin baskisi altinda konulan asiri tani
-Olumsuz seyirli bir hastalik tanilandiginda anne ve babanin
aydinlatiimasi sorunu

Tedavi
-Cenine uygulanan tedavi
-Agir 6zUrli cocuklarin tedavisinde sinirlar
-Olumsuz seyirli gocuklarda yasami devam ettirmeye yonelik
onlemler
-Organ nakli
-Bir tedavinin anne-baba veya doktor tarafindan reddedilmesi
-Cocuklarda deneysel tedaviler ya da kontrolli tedavi
deneyleri
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midar? Genellikle bdylesi bir ikilemde tibbin bitlin olanaklarinin
kullaniimas! agir basar ve gocugu, anne ve babasini gunlerce,
haftalarca sirecek, hastanede yapilacak olan bir yogun bakim
tedavisi bekler. Sorunlarin, komplikasyonlarin, konusmalarin,
hayal kirikliklarinin, gézyaslarinin ve pek az umut 6gesinin
bulundugu bu tedavinin sonu, genellikle yine élimdur.

Bir bebek oksijen yetersizligi ile diinyaya geliyor, entlibe
ediliyor, yeniden yasatiliyor ve yapay olarak solutuluyor. Aci
olaylar sona erdikten sonra, bulgular bir araya getirildiginde,
umutsuz, ¢ok agir ve karmasik bir sakatlik sendromu olan
Trisomi 18'in tim belirtileri ortaya ¢ikiyor. Bu, aylarla sinirli kisa
bir yasama sresi, cocukluga ulasabilenlerde ise ézellikle agir
akil hastaligi anlamina geliyor. Tani ileri surlliyor, 6zellikle
kromozom analizi icin kan da aliniyor. Yapay solunum ile
gocugun durumu iyiye gidiyor, birka¢ saat sonra tlp
kaldirlabiliyor. Az sonra ise, tipin erken kaldirildigi anlasiliyor,
cocugu yasatabilmek icin tlpUn tekrar takilimasi gerekiyor. Bu
durumda tup tekrar takilsin mi? Kromozom analizinden ¢ikan
sonug ile taninin pekistiriimesine kadar tedavinin olabildigince
iyi ve uzun siire surdirilmesi dogru mudur? Yoksa deneyimli
bir doktor, bu kadar belirgin bulgular varken, kromozom analizi
sonuglarinin elde edilecegi ve belki yapay solunuma gerek
duyulmayacagi bir on giin sonrasini beklemeden, klinik
deneyimlerini temel alarak ¢ocugun yasaminin uzatilmasina
kars! bir karar vermeye cesaret etmeli midir? Bdyle bir durumda
anne-baba icin, kesinlikle agir sakatligi olan bir gocugun belki
yillar slrecek agir hastaligina katlanma ve ona da eziyet
cektirmek yerine ¢ocuklarinin erken 6limini kabul etmek daha
merhametli olmaz mi? Ailenin karar slrecine katlanmasi
saglanmali midir? (26) Etik ikilem i¢eren ve ¢ézim( konusunda
tibbi ekiple beraber ebeveynleri de zora sokan bu tip durumlarin
Uzerinde mutlaka cokca duslnllmesi ve aceleci 6neri ve
kararlardan kaginilmasi gerekir.

Cocuklar Uizerinde yapilacak klinik arastirmalar konusu da
ayri bir 6neme sahiptir. Hasta gruplari icerisinde 6zel bir grubu
olusturmasi acisindan ¢ocuk olgusuna tedbirli yaklasmak
gerekmektedir.

Klinik arastirmalarin éncelikle erigkin yas grubunda yapildidi
hatirlanirsa cocuklari ilgilendiren verilere ulasmamizin hig kolay
olmadig dikkati cekecektir. Gliniimiizde ¢ocuklarda kullanilan
ilaclarin yaklasik %80'inin aslinda sadece erigkinler agisindan
yeterince denendigi ve erigskin yas grubu igin kullanim izni
aldigini dikkate alirsak; ginlik yasamda cocuk hastalarin
aslinda erigskin deneyimlerine goére tedavi edildigi ortaya
cikacakti. Ornegin; bir cok tansiyon ilaci, analjezik,
antidiyabetik ilaglar ¢cocuk Uzerinde yeterince klinik arastirma
yaplilmamasi nedeniyle erigkin deneyimleri Uzerinden
kullaniimaktadir. Aslinda bunun c¢ocuklar agisindan 6nemli
riskleri beraberinde getirdigi kuskusuzdur. Cocuklarin
“minyatur” bir erigkin olmadigini, farkli farmakokinetik 6zelliklere
ve metabolizmaya, yani farkli ila¢ klirenslerine sahip olduklarin
hatirlarsak, kullandigimiz ilaglarin istenmeyen yan etkilerinin
umulandan fazla olacagi kuskusuzdur (27).

Bu anlamda ¢ocuk arastirma ¢alismalarinda gocuklarin etik,
hukuk ve genel yapisal sorunlar agisindan korunmasi
gerekmektedir. Birlesmis Milletlerin ifade ettigi sekliyle her
cocuk birey yiksek 6lcide saglik hizmetine erisme hakkina
sahiptir. Helsinki Bildirgesi'nde de (1964) tibbi arastirmalarda
gonalltlere iliskin onam ve &zel koruma konularina
deginilmektedir. Cocuklarin tibbi arastirmalardaki konumlarina
iliskin hukuki gerekgelendirmeye her Ulkenin kendi hukuksal
sistemi iginde yer verilmistir.* Cocuklarin tibbi arastirmalardaki
konumuna iliskin olarak, mutlaka génullilik esasinin én planda
olmasi ve ebeveynlerinin bu konudaki onamlarina ve gocugun
yas uygunlugu varsa onayina bagvurulmasi énemli ayrintilardir.
Buna ek olarak, savunmasiz gruplarda ¢alisma yoéntemlerinin
etik yénden daha 6zenli hazirlanmig olmasina dikkat edilmelidir.
Ornegin Down sendromlu cocuklarin bir arastirmaya dahil
edilmesi durumunda, aragtirmanin bu g¢ocuklarin var olan
yasantisini bozmayacak, aksine yasam Kkalitelerini daha da
gelistirebilecek bir calisma olmasi beklenmelidir. Yine HIV (+)
cocuklar konusunda da ayni 6zenin gdsteriimesi ve zarar
vermeme ilkesinin en az dl¢tde gbzetilmesi dnemlidir (28).

Cocuk olgularda saglik galisanin, ézellikle de hekim ve
hemsirelerin cocuk istismari ve ihmaline yénelik belirgin bir
farkindalik icinde olmalari ve bu konuda karsilastiklari olgulari
gerekli makamlarla paylagsmalari, ailenin ve toplumun
bilinglendirimesinde aktif rol oynamalari etik bir sorumlulugun
geregidir (29).

Sonug¢

Gocuk alaninda etigin Ustlenmis oldugu belirgin roller vardir.
Gocuk hasta gruplarinin ézelliginden kaynaklanan bu durum
mutlaka &nemsenmelidir. Savunmasiz ve suistimale agik
olmalar nedeniyle cocuk hastalarin etik agidan korunmasini
tibbi ekibin bitlin Gyelerinin dikkate almasi gereklidir.
Gocuklarin adina karar verme yetkisine sahip ebeveynler de bu
anlamda bazi yikumldliklere sahiptir. Sonugta, ¢ocugun karar
ve onay verme slrecinde doktor veya hemsirenin isteklerine
katlmasinin saglanmasinda ebeveynler de destekleyici gérev
Ustlenmelidirler. Unutulmamalidir ki, ¢ocuk hasta da belli
6zelliklerinin diginda bir bireydir ve onun duygu ve dislncelerini
6n planda tutmak, onun adina alinacak tibbi kararlarda yol
gosterici olacaktir.
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