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Amag: Pediyatrik palyatif bakimda gocuga verilen bakimin nasil devam edecegine, palyatif bakimin devaminda tibbi midahale
gerekmesi halinde buna ve sinirlarina dair kararlarin nasil ve kim tarafindan verilmesi gerektigi konulari 6nemli etik ve yasal
tartismalar icermektedir. Makalemizde karar verme yeterliligi olmayan ¢ocuk adina pediyatrik palyatif bakimda karar vermenin
Tirkiye'deki yasal gergevesi belirlenmistir.

Gereg ve Yontem: Pediyatrik palyatif bakimin kapsami ile ilgili cergeve Diinya Saghk Orgiitii ve uluslararasi yayinlar kapsaminda
belirlenmistir. Uluslararasi yayinlarda yer alan pediyatrik palyatif bakima iliskin etik sorunlar incelenmistir.

Tartisma ve Sonug: Tirkiye’de yasal diizenlemelerde gocuk adina tibbi miidahaleye karar verilmesinde gocugun yasal temsilcilerinin
karari esas alinmaktadir. Yasal temsilcinin ¢cocuk adina yeterli karari vermediginin dusinildigi durumlarda bu karar disinda bir
kararin alinmasi igin yargl yoluna basvurularak ¢ocugun yararina karar verebilecek bir yasal temsilci tayin edilebilmektedir.
Pediyatrik palyatif bakimda ¢ocuk adina karar alma ile ilgili ayrica diizenlemeler bulunmadigindan tibbi miidahalede ¢ocuk adina
karar verme ile ilgili yasal gerceveye uyulmasi gerekmektedir. Bu kapsamda pediyatrik palyatif bakimda karar verme yeterliligi
olmayan ¢ocuk adina kararlarda yasal temsilci olan ebeveynin kararlarinin gocuk yararina olmadiginin gocuga zarar verebilecegi
durumlarda yargl yoluna basvurularak ¢ocugun yararina ve ¢ocuga zarar vermeyecek kararlarin alinmasi yasal c¢ercevede
mimkiindiir. Bu gibi nedenlerle yargiya basvurularda Avrupa insan Haklari Mahkemesinin benzer basvurularda temel aldigi cocuk
adina onerilen kararlar ile ilgili konunun uzmanlarinin gocugun yararinin saglanmasi ve zarar gormemesi ile ilgili bilimsel gérusleri ile
ailenin gorislerine basvurulmasi kriterlerinin incelenmesinin tip etigi baglaminda 6zerklige saygi agisindan karar alinmasina katki
saglayacaktir.

Anahtar Sozciikler: Cocuk, Etik, Hukuk, Pediyatrik palyatif bakim, Karar verme.

ABSTRACT

Objective: In pediatric palliative care, there are important ethical and legal debates about how and by whom decisions should be
made about how the care given to the child should continue, if medical intervention is required in the continuation of palliative
care, and its limits. In our article, the legal framework of decision-making in pediatric palliative care on behalf of the child who
lacks decision-making competence in Tirkiye was determined.

Materials and Methods: The framework for the scope of pediatric palliative care was determined within the scope of the World
Health Organization and international publications. Ethical issues related to pediatric palliative care in international publications
were examined.

Discussion and Conclusion: In legal regulations in Tirkiye, the decision of the child's legal representatives is the basis for deciding
on medical intervention on behalf of the child. In cases where it is thought that the legal representative does not make sufficient
decisions on behalf of the child, a legal representative who can make decisions in the best interest of the child can be appointed by
applying to the judiciary for a decision other than this decision. Since there are no separate regulations on decision-making on
behalf of the child in pediatric palliative care, it is necessary to comply with the legal framework for decision-making on behalf of
the child in medical intervention. In this context, in cases where the decisions of the parent, who is the legal representative in
decisions on behalf of the child who is not competent to make decisions in pediatric palliative care, are not in the best interest of
the child and may harm the child, it is possible in the legal framework to take decisions in the best interest of the child and not to
harm the child by applying to the judiciary. For such reasons, in applications to the judiciary, examining the scientific opinions of the
experts of the subject related to the decisions proposed on behalf of the child, which the European Court of Human Rights has
taken as a basis in similar applications, and the criteria of consulting the opinions of the family will contribute to making decisions
in terms of respect for autonomy in the context of medical ethics.
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Giris

Konjenital anomali, prematirite, nérolojik ve metabolik hastalik ve kanser hastalarinin yasam siiresinin
uzamasl, kronik ve yasami sinirlayan ya da yasami tehdit eden hasta ve aile sayisinda belirgin bir artisa
neden olmustur. Bu ¢ocuklar ve aileleri cok karmasik ve farkh sorunlarla hayatlarini siirdiirmektedir. Yasami

tehdit eden ya da sinirlayan hastaligi olan ¢ocuklarin ve ailelerin sayisindaki artis pediyatrik palyatif bakima
(PPB) ilgiyi arttirmistir.

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) her yil yaklasik 56,8 milyondan fazla kisinin palyatif bakima ihtiya¢c duydugunu,
bunun en az %7’sinin ¢ocuk oldugunu vurgulamaktadw.2 Avrupa Palyatif Bakim Dernegi 2023 raporu ise,
DSO Avrupa Bélgesi’'nde her yil 140.000’i cocuk olmak lizere tahminen 4,4 milyon kisinin palyatif bakima
ihtiya¢ duydugunu bildirmektedir.?

Cocuklarin hizli bir gelisme ve bliyime déneminde olmalari nedeniyle bircok farkli ihtiyaci vardir. Bu
nedenle cocuklara iliskin etik zorluklar yetiskinlerin palyatif bakimindakinden farkhdir.* Ozellikle PPB’de
hastanin karar verme yeterliliginin olmadigi ve hatta oldugu durumlarda ebeveynin ve saghk
profesyonellerinin karar vermede daha etkin olmasi cocuk adina karar verilmesinde etik ve yasal
problemleri glindeme getirmektedir. Bu baglamda cocuk adina karar verme siirecinde karar verme
yeterliligi olan ¢ocuk adina karar verme ve karar verme yeterliligi olmayan ¢ocuk adina karar verme temel
basliklari altinda aile ile saglk profesyonellerinin kararlari arasinda ve aile ile cocugun kararlari arasindaki
¢atisma gibi alt basliklar belirgin olarak kendini géstermektedir. Bu yazida, palyatif bakimda Tiirkiye’de karar
verme yeterliligi olmayan ¢ocuk adina karar vermenin yasal ¢ergevesi ve bu baglamdaki etik tartismalara yer
verilmigtir.

Palyatif Bakim

Palyatif bakim, hayati tehdit edici hastalikla ilgili sorunlarla karsilasan hastalarin (yetiskin ve cocuk)
sagliklarinin olabildigince korunmasini, ihtiya¢ duyduklari bakimlarin saglanabilmesini ve ailelerinin hayat
kalitesini iyilestirmeyi amaclayan bir yaklasimdir. Bu yaklasim beklenen sonuca basta agri olmak (izere
fiziksel problemlerin erken tespit ve tedavisi, psikososyal ve manevi problemlerin 6nceden tespiti ve
onlenmesiyle ulasmaya calisir.>>>” Palyatif bakim hastaligin neden oldugu kaygiyi ve tedavinin yan etkilerini
azaltmak amacindadir.” Terminal dénem (yasam sonu) bakimini da kapsayan palyatif bakim, 3lumu ortadan
kaldirmaya ya da onu geciktirmeye yonelik degildir."* Ornegin palyatif bakimin kemoterapi ve radyoterapi
gibi yasami uzatmayl amaglayan tedavilerde hastaligin erken dénemlerinde de uygulanabilecegi, sikinti
verici klinik komplikasyonlarin daha iyi anlasiimasini saglamak ve yonetmek icin gereken arastirmalari da
kapsadigi belirtiimektedir."?

Palyatif bakim, hasta ve yakinlarinin hayat kalitesini ylkseltmek Uzere hastaligin tanisindan itibaren
hastanin ve yakinlarinin 6limle basa ¢ikabilmeleri, hastalarin 6limiinden sonra geride kalan aile bireylerinin
2810 palyatif
bakim hekimler, hemsireler, yas danismanlari, psikologlar gibi bircok farkh alandan uzman ve gonilliler

yas slreci gibi konularda desteklenmesini ve ekonomik olarak korunmasini da icermektedir.

tarafindan, hastalarin ihtiyaclarina ve durumlarina gore o ihtiyaglara yonelik uzmanlarla da is birligi yapilan
disiplinler arasi bir alandir.”®

Pediyatrik Palyatif Bakim

Pediyatrik palyatif bakim, yasami sinirlayan rahatsizliklari olan ¢ocuklara yonelik, fiziksel, zihinsel ve ruhsal
bakimi ve ailelerinin ihtiyaclarina uygun olarak desteklenmesini icermektedir.>*! PPB’nin organizasyonel ve
uygulama agisindan yetiskin palyatif bakima kiyasla 6zellikli bir alan olduguna vurgu yapilmaktadir.**!

Cocuklarin yasadiklari ¢evre, biyime gelisme dénemlerinin farklihgl ve ailevi durumlari her bir cocugu
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digerinden ayiran farkhliklardir. Birbirlerinden son derece farkh 6zelliklere sahip olan ¢ocuklarin hastalik, yas
ya da olumle ilgili bas etme yontemleri de farkli olacaktir. Bu, PPB’yi normal palyatif bakimdan ayiran
onemli 6zelliklerden biridir."> Cocuklarin hizli bir gelisme ve biyiime déneminde olmalari ve yetiskinlerden

farkl ihtiyaclarinin bulunmasi palyatif bakimda da 6zel olarak korunmalarini gerektirmektedir.**?

Yetigkin palyatif bakim daha ¢ok hasta merkezlidir. Palyatif bakimda kisinin karar verme yetisinin olmadigi
durumlarda, aile hasta adina vekil olarak sirece dahil olmaktadir. PPB'de hastanin yaninda ailesi de
merkezdedir. Burada aile, cogu zaman yasal olarak karar mercii olmanin yaninda énemli bir palyatif bakim
saglayicisidir. Bu kapsamda pediyatrik palyatif bakimda aile, bakimin hem nesnesi hem 6znesidir. Bazi
durumlarda cocugun rahatini saglayabilmek icin evde bazi dizenlemeler yapmak ya da ailenin bazi
cihazlarin nasil kullanildigini 6grenmesi gerekebilir. Bu durumda aile palyatif bakimin 6znesi durumundadir
yani bakimi saglayan taraftadir. Ailenin psikososyal ve/veya ekonomik destek aldigi durumlarda ise aile,
palyatif bakimin nesnesi konumundadir. Bu durumlarda aile palyatif bakim destegi alan taraftir. PPB’de okul
cagindaki cocuklar icin okulda da bazi dizenlemeler ve uyarlamalar yapilmasi gerekebilir. PPB sadece
hastane ve evde verilen bakimi degil cocugun sosyal olarak bulundugu bitiin alanlardaki bakimini icerir.
Yetiskin palyatif bakimi ve PPB arasindaki bir diger dnemli fark ise hastalarin palyatif bakima yonlendirilme
zamanlaridir. Yetiskin palyatif bakimda genellikle bu yonlendirme yasam sonu dénemde olur. PPB’de ise
hasta tani alir almaz ya da hastanin durumu belirlenir belirlenmez yonlendirme yapilmasi beklenir. Clinki,
cocuklarda yasami tehdit edici durumlarin tani almasi yetiskinlere gore cok daha erken dénemlerde olabilir
ya da bazi nadir pediyatrik hastaliklarda daha 6zellikli palyatif bakim gerekebilir. Yani PPB aktif tedavilerle
daha cok i¢ ice olan bir bakimdir.!

Pediyatrik palyatif bakimda cocuk adina karar verme siireci de PPB'yi daha 6zellikli hale getirir. Yetiskin
palyatif bakimda hasta kendi istek ve ihtiyaclarina gore karar verebilecek kapasitededir. Yalnizca hastanin
bu kapasitede olmadigi durumlarda ailenin kararina basvurulur. Oysa PPB’de hasta, yasa bagh olarak karar
verme konusunda tamamen aileye bagl olabilir ya da kendi karar verebilecek diizeyde olabilir." Bu
kapsamda g¢ocuklarin farkh anlama kapasitelerinde olmalari da PPB’nin 6nemli bir 6zelligini olusturmaktadir.
Bu nedenlerle, palyatif bakimda cocuklara iliskin etik zorluklarin yetiskinlerin palyatif bakimindaki etik
zorluklardan farkliliklara neden oldugu bildirilmektedir.*

Yapilan arastirmalarda PPB’de hastaya dogrunun soylenmesi, palyatif bakim ortami, cocuklarin temel
ihtiyaglari, yasam sonu endiseleri ve kararlari, resiisitasyon uygulamalari gibi basliklarin yaninda hastanin
aydinlatiimis onaminin alinmasi ve karar verme yeterliligi bashginin da 6nemli etik tartismalar getirdigine
isaret edilmektedir.* Tirkiye’de ise cocuklarin karar verme vyeterliligi ve aydinlatilmis onam ile ilgili etik
sorunlarin  6ne ¢iktigi belirtilmektedir.> Bu farklilklarin ¢ok gesitli sosyokiiltirel farkliliklardan
kaynaklandigina da vurgu yapilmaktadir. Ancak PPB’nin sunumu ile ilgili olanaklar ve hizmeti sunma
kosullari, PPB ile ilgili yasal diizenlemelerdeki netlik ya da belirsizlikler, yasal diizenlemelerin mesleki etik ve
bakim etigine uygun olup olmadig hususlari da sorun alanlarinin olusmasina etki edebilecektir. Ornegin
cocuk palyatif bakimla ilgili cercevede yasalarin yasam sonuna iliskin bakim ve tibbi miidahaleler ile ilgili
netligi ve bunlan dizenleme sekli palyatif bakimda gorev alan saglik profesyonellerinin tutumlarini
etkileyecektir. Cocuk adina ebeveynin karar vermesi ile ilgili diizenlemeler ve bunlarin sinirlarinin yasal
cercevede naslil dizenlendigi de tutumlar agisindan dnemli etkilere neden olacaktir. Bunun yaninda karar
verme yeterliligi olan cocugun karar vermesi ya da karar verme siirecine dahil olmasi ile ilgili diizenlemeler
de tutumlar Gzerinde ve tartismanin etik boyutu lzerinde etkin olacaktir. Bunlara ek olarak son yillarda
Olimcill hastalara bakim vermek Uzere palyatif bakimin buyldidgine dikkat cekilmektedir. PPB
programlarinin karsilastigr en énemli zorluklardan birinin ebeveyn ve saglk ekibi arasinda palyatif bakimin
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amaglari agisindan yasanan gatismalar oldugu vurgulanmaktadir. Karar verme tartismalari hem aile hem de
saglik profesyonelleriigin ciddi bir gerilim getirdigi gibi dnemli etik tartismalara da neden olmaktadir.

Pediyatrik Palyatif Bakimda Cocuk Adina Karar Verme

Palyatif bakimda c¢ocuga verilen bakimin nasil devam edecegine ve palyatif bakimin devaminda tibbi
miidahale gerekmesi halinde buna ve sinirlarina dair kararlarin nasil ve kim tarafindan verilmesi gerektigi
konulari 6nemli etik ve yasal tartismalar getirmektedir. PPB’de ¢ocuk adina karar verme siireci ile ilgili
olarak yapilan tartismalar ailenin mi yoksa hekimlerin mi ya da ¢ocugun kendisinin mi karar verecegi
hususunda yogunlasmaktadir. Ornegin bir arastirmada PPB’de karar alinirken (¢ tiirde catisma yasandig
belirlenmistir’. Bu catismalar hastalarin prognozunun kétii oldugu durumlarda ebeveynler ile hekimlerin
arasindaki karar catismasi, hasta ¢ocuklarin karar verme konusunda gerekli yasal yeterlilige sahip olmasina
ragmen ailelerin ¢ocuklarin tercihlerini dikkate almayarak karar almasi (ebeveyn ile ¢ocuklar arasindaki
karar catismasi) tedavilerin durdurulmasi ve resusitasyonla ilgili kararlarda hekimler arasindaki karar
catismasi olarak siralanmistir.

Yas kigukliginidn, kisinin tibbi midahaleye karar verme yeterliligine olumsuz etkisinin bulundugu kabul
edilmektedir. Bununla beraber, adolesanlar diger yas grubundaki cocuklara kiyasla daha 6zel bir durumda
olmalarindan dolayi 6zerklik hakki kapsaminda onlarin aydinlatiimis onama katilma sirecleri yaygin olarak
kabul edilmektedir."? Hatta yapilan bir calismada, kiiciik cocuklarin bile anlamli tibbi kararlara aktif olarak
katilmalarina olanak taniyan yetiskinlere benzer bilissel becerilere sahip olabilecegi hatta dokuz yasindaki
bir cocugun kendisine sunulan tibbi senaryolari tartma yetenegine sahip oldugu bulunmustur.™® Cocugun
bilissel yeteneginden bagimsiz olarak, ailelerin gocuklarinin bilgilenmesini istemedigi durumlarla da
karsilasilabilmektedir."? Bu nedenle, cocuklar tizerinde gerceklestirilecek tibbi miidahaleler konusunda karar
alinirken cocuklarin bu kararlara hangi kosullarda ne kadar katilacagl ve ¢ocuklarin karara katilmalarinin
sinirlart etik ve yasal tartismalara neden olmaktadir."**> Bu konudaki tartismalarin benzeri PPB’de de
gorilmektedir.

Turkiye’de PPB’de Karar Verme Yeterliligi Olmayan Cocuk Adina Karar Vermede Yasal Cergeve ve Etik
Sorunlar

Genel olarak, tibbi miidahalede ¢ocugun karar verme yeterliligi bulunmuyorsa ebeveynin ya da diger bir
yasal temsilcisinin ¢ocuk adina karar vermesi hem etik hem de yasal cercevede kabul gérmektedir.™® Tiirk
Medeni Kanunu (TMK) kapsaminda anne ve baba velayeti birlikte kullanir (m.336)."” Dolayisiyla ¢ocukla ilgili
verilecek tibbi midahaleler ve bakimla ilgili islemlere anne ve baba birlikte karar verebilirler. Taraf
oldugumuz Biyoloji ve Tibbin Uygulanmasi Bakimindan insan Haklari ve insan Haysiyetinin Korunmasi
Soézlesmesi: Insan Haklari ve Biyotip Sézlesmesi'ne gore “Yasal miidahaleye onam verme yetenedi
bulunmayan ¢ocuga, temsilcisinin veya kanun tarafindan belirlenen yetkili makam, kisi veya kurumun izni
ile” mudahale edilebilecektir (m.6/2)." Tibbi mudahaleler ile ilgili onam konusunda énemli bir hitkim olan
Tababet ve Suabati San'atlarinin Tarzi icrasina Dair Kanun madde 70’e gore ergin olmayanlara tibbi
mudahale gerceklestirilmesi icin bu kisilerin yasal temsilcilerinden onam alinmasi gereklidir.”* Bu maddede
tibbi midahaleye onam verme ile ilgili olarak 18 yasin altindaki tim yaslar ayni statliide degerlendirilmistir.
Hasta Haklari Yonetmeligi (HHY) de ayni yaklasimdadir (m. 24/1).”° Bu hiikiimler kapsaminda ayirt etme
glci olmayan bir ¢cocuk ile ilgili olarak palyatif bakima iliskin kararlarda ebeveynin kararinin esas alinmasi
gerektigi kabul edilebilir. Bu hiiklimlerin yalnizca ayirt etme glicti bulunmayan ¢ocuklar icin uygulanabilecegi
savunulmaktadir.’® Ancak ebeveynin gocuklari icin en dogru karari almadiginin, cocugun risk altinda
kaldiginin ileri stirtildiigt bazi durumlarda karar alma yetkisi yargi yoluyla ebeveynden alinabilmektedir. %
Ebeveynlerin ¢ocuklarinin esenligini koruma gérevlerinin, cocuklari icin karar verme hakkindan daha 6nemli
oldugu savunulmaktadir.* Bu gibi yaklasimlarda 6zerklik ilkesini Gstiin gérme yani bireyin talebinin temel
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alinmasi yaklasimi farkli bir 6zellik gosterir. Bu durumlarda ebeveyn 6zerkliginden 6diin verilerek toplumun
bir temsilcisi olarak mahkemeler ¢ocugun cikarlarina en uygun olana karar verir.”* Cocuklarin &zerk
olmamasi nedeni ile onlar adina karar verenlerin cocuklarin Ustlin yararini gozeterek karar vermesi
beklenmektedir. Ornegin HHY’de cocuk icin tibben gerekli miidahaleye ¢ocugun yasal temsilcinin onam
vermedigi hallerde, velayet ve vesayet altindaki cocuga TMK’nin 346’nci ve 487’nci maddeleri kapsaminda
mahkeme karariyla ¢cocugun zarar gérmemesi ve yarari i¢in tibbi midahalede bulunulabilecektir (m. 24/4).
TMK ilgili maddelerde “cocugun menfaati ve gelismesi tehlikeye diistiigi” durumlarda ana babanin yetersiz
kalmasi halinde hakimin gerekli dnlemleri alacagl belirtilmektedir. Yasal temsilcilerin ¢ocugun yararina
olmayan ya da ¢ocuga zarar verebilecek karar almalari halinde Cocuk Koruma Kanunu’na gére de onlemler
alinmasi talep edilebilecektir.”> Cocuga tibbi miidahalenin gerceklestiriimemesi ya da cocugun hastaneden
alinmasi halinde gocugun hastaliginin agirlasmasi veya yasamini ya da bir organini kaybetme ihtimalinin
ylksek oldugu hallerde ebeveynin cocugun tedavisini reddettigi durumlarda ¢ocugun koruma altina alinarak
gerekli 6nlemlerin alinmasi miumkindir®. Bu konuda verilecek kararlarda en onemli unsur cocugun
yararidir.

Palyatif bakimdaki cocugun agrilarinin dindirilmesi, yasam kalitesinin arttirilmasi, gereksiz ve yarari olmayan
tibbi muidahalelere maruz birakilmamasi igin yasal temsilcisinin taleplerine uymayan kararlar
verilebilecektir. Bu gibi durumlarda ¢ocuk adina karar vermede hekim-ebeveyn ¢atismasinin varligindan s6z
edilebilir. Ailelerin, ¢ocuklarinin hayatlarini kurtarmak igin en iyi tedavi segeneklerini bulmaya calisirken
palyatif bakimi géz ardi edip nafile invaziv miudahalelerde israr edebildigi belirtiimektedir.* Cocuklarinin
saghk durumunun agirhg ailelerin durumu kabullenmelerini gliglestirebilmektedir. Cocugun kronik ya da
tedavisi mimkin olmayan bir hastaligi oldugunu 6grenmenin ebeveyn icin zor bir durum oldugu
tartismasizdir. Bu durumlar ebeveynde c¢ogu zaman korku, sucluluk, ofke, sok ve inkar gibi psikolojik
reaksiyonlara neden olur. Ebeveynler bu durumlarda hastaligi inkdr ederek care arayisina da
girebilmektedir. Ebeveynin icine distligl bu durumlar ebeveyn ve saglik profesyoneli arasindaki iletisimi
giiclestirmektedir.* Bu baglamda ¢ocuga yarari olmayacak bir tedavinin uygulanmasi yerine palyatif bakim
sunulmasinin ¢ocugun vyarari ve zarar gormemesi agisindan gerekli oldugu tibben savunuldugunda
hekimlerin kararlari ile ebeveynin kararlari catismaktadir.

PPB’de karsilasilan énemli sorunlardan bir digeri de ebeveynler ile saglik ekibi arasinda PPB’nin hedefleri
konusunda yasanan gatismalardir. Ebeveyn ile saglik profesyonellerinin PPB’den beklentileri farkl olabilir.”’
Bu durum saglk profesyonelleri ile ebeveyn arasinda karar verme siirecine catisma olarak
yansiyabilmektedir. Tek basina karar veremeyecek durumda olan ¢ocuklarin palyatif bakiminda ¢cocuk adina
karar vermede her zaman en dogru yaklasimin aile ve hekimlerin ortak karaninin oldugu savunulabilir.
Ornegin Palyatif Bakim Dernegi tarafindan 1 Haziran 2022 tarihinde gerceklestirilen “Palyatif Bakimda Etik
Calistayr” raporunda “Pediyatrik Palyatif Bakim Etigi” ile ilgili agtklamalara da yer verilmistir. iletisimde hasta
cocugun bilissel dizeyi de dikkate alinarak, ebeveynleri ve hatta gerektigi durumlarda genis aileyi de igine
alacak sekilde bilgilendirmenin gerceklestirilebilecegi, iletisimde hasta ve ailesinin psiko-sosyal ve ekonomik
durumlari ve degerleri goz 6nilinde tutularak tercihlerde bulunulmasi ve son olarak tibbi gerceklerin isiginda
bir yol haritasi cizilmesi gerektigi vurgulanmistir.’® Ancak ailenin inanci ve sosyo-ekonomik durumu,
ebeveynin icinde bulundugu psikoloji, kiltlirel birtakim sebepler ve lilkede palyatif bakimin durumu gibi pek
cok neden dolayisiyla bunu saglamak miimkiin olmamaktadir. Ozellikle yasam sonu ile ilgili tartismalarin her
iki taraf agisindan zorlu siireclere neden olmasi kaginilmaz gibi gériinmektedir.”’

Oliim hastaliklarin olasi bir sonucu olarak kabul edilse de s6z konusu ¢ocuk 6liimi oldugu zaman ailelerin ve
yakinlarin bu durumla bas etmesi yetiskin oliimleri kadar kolay olmayabilir.*> Aileler hasta cocuklarini
kaybetmemek ve onlarin istiin yararini gozetmek adina birtakim hareketlerde bulunabilirler.* Tum bu
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durumlarda ¢ocuk adina karar verme yetkisi olan ebeveynin kararinin tibben c¢ocuga zarar verme
olasiligindan hareket edilerek c¢ocugun zarar gérmemesi ve yarari icin hekimlerin onerileri ailelerin
beklentileri ile uyusmayabilir. Bu durumda ebeveyn karari ile hekimin kararlari arasinda ¢atismadan s6z
edilmektedir. Hekimlerin bu karari hayata gecirmeleri i¢in yargi kararina ihtiya¢ vardir. Yarginin bu karari
verebilmesi igin gocugun zarar gérmemesi ve yararinin korunmasi agisindan dogru kararin savunulmasi
gerekmektedir.

Avrupa insan Haklari Mahkemesi (AIHM), Charles GARD ve Digerleri/Birlesik Krallik bagvurusunda PPB ilgili
olarak oldukca 6nemli hususlara deginmistir.’® Basvuruda, beyni, kaslari ve nefes alma yetenegi ciddi
sekilde etkileyen, solunum yetmezligine bagl olarak makineye bagli yasamasina neden olan délimcil ve
nadir bir hastalik olan mitokondriyal hastaligi ile ayni zamanda dogustan sagir ve epilepsi hastasi bir cocuk
ile ilgili olarak verilecek kararlarda uygulanacak prosedirler degerlendirilmistir. Son derece agir hastaliklari
olan cocugun ailesi ona faydali olabilecek bir deneysel tedaviden haberdar olmus ve bu tedaviyi
uygulayabilecek hekimle iletisime gecmistir. Bu siire zarfinda hastanin tedavisi ve bakimi ile ilgili hekimler
cocugun aralikh sekillerde siddetli nobetler gecirmesi dolayisiyla distinilen bu deneysel tedavinin artik
onun icin yararsiz olacagi ve siddetli acilara sebep olacagi gorisiindedir. Bunun (izerine gidilen ilk hastane,
cocuk icin palyatif bakimin baslatilmasinin uygun olacagina dair karar icin yiksek mahkemeye
basvurmustur. Mahkeme yaptigl incelemede hasta cocuk ile ilgilenen uzmanlari dinlemistir. Tedavide
bulunan bitiin hekimlerin (ebeveynlerin 6nerdigi uzman dahil) her biri gocugun su anki halinden daha iyi
olmasini saglayacak herhangi bir tedavinin bulunmadigi, cocugun biyik olasilikla aciyr deneyimliyor oldugu
ancak tepki veremedigi, mitokondriyal hastaliklarda gerceklesen nobetlerin 6limin habercisi oldugu,
durumunun muhtemelen daha da kotilesecegi, ciddi bilissel bozukluklar ve solunum desteginin devaminin
gerekecegi hususlari gortsiinde olduklarini ve hekimlerin deneysel tedavinin anlamsiz ve yararsiz olacagi
hususunda da hemfikir olduklarini belirlemistir. Yapilan yargilama sonucunda, ebeveynlerin tibbi miidahale
konusunda riza vermeye yetkili oldugu ancak, cocugun menfaatini gbzeten bagimsiz ve objektif karar veren
mahkemenin bu konuda daha ustin konumda olduguna karar verilmis, ayrica ¢ocugun menfaatinin
baslangicinin ise yasamin kutsalli§indan dolayl yasami uzatacak davranis tarzi oldugunun alti gizilerek
hastanenin talebi kabul edilmistir. Bunun lzerine aile AIHM’e basvurmustur. AIHM, ebeveynlerin rizasina
aykiri olarak cocuga miidahalede bulunulmasini 6zel hayata saygi hakki kapsaminda degerlendirmistir. Tibbi
tedavilerin uygulanmasi ve durdurulmasi konusunda ise AiIHM, i¢ hukukta yasam hakki ile ilgili diizenleyici
cercevenin olup olmadigl, tibbi tedavinin uygulanmasi ya da uygulanan tedavinin durdurulmasi hususunda
basvuran-yakinlarinin-saglik personelinin gérisiiniin alinip alinmadigi ve son olarak hasta yararina alinacak
en iyi karara iliskin stipheler olmasi durumunda mahkemelere basvurma imkani olup olmadigl hususlarini
dikkate almaktadir. AIHM, 6niine gelen basvuruda bu ii¢ sarta uyulup uyulmadigini inceleyerek buna uygun
davranilmis olmasi halinde, ¢ocuklar adina alinan kararlarda ¢atisan menfaatler oldugu durumlarda (¢ocuk,
iki ebeveynin menfaatleri ve kamu diizeni agisindan) var olmasi gereken adil dengenin saglanmasi ve
cocugun yiiksek yararinin belirlenmesi hususunda devletlere takdir yetkisi tanimaktadir. Oncelikli olarak
AIHM’in yaptig! inceleme sonucunda Birlesik Krallik’ta mevcut olan yasal diizenlemelerde yasam hakki ile
ilgili yasal diizenlemelerin bulundugu anlasiimistir. Ayrica ¢ocuga yapilacak uygulamalarda ebeveyn gorisi
ve istegi olan deneysel tedavi seceneginin ebeveynlerin buldugu uzman dahil cocukla ilgilenmis olan
hekimlerin ortak gorist olarak deneysel tedavinin faydasiz olacaginin anlasiimis olmasi ve PPB’nin ¢ocuk
yararina en uygun olan bakimin oldugu hususunda uzman gérislerinin mevcut olmasi AIHM'in ikinci sartinin
da olayda gerceklesmis oldugunu gostermektedir. Bunun yaninda ebeveynlerin istegi olan deneysel
tedavinin hekimler tarafindan ¢ocugun yararina uygun olmayacagi sebebiyle mahkemeye tasinabilmesini
saglayan dizenlemelerin olmasi ve bunun sonucunda ¢ocugun Ustiin yararinin gozetilmis oldugu da yine
olayda anlasilmaktadir. Yapilan inceleme sonucunda tibbi tedavilerin uygulanmasi ve durdurulmasi
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konusunda AiIHM’in aradig! sartlara uygun davranilmis oldugu sonucuna varildigindan basvurunun kabul
edilemez olduguna karar verilmistir.”®

S6z konusu basvuruda mahkeme, aile ile hekimlerin ¢ocuk adina karar vermede yasanan catismayi
incelerken ¢ocuk adina dogru karar verilmesi slirecinin bazi 6nemli unsurlarina 6zellikle dikkat cekmistir.
Cocuga deneysel tedavi uygulanmasini talep eden ailenin bu talebine karsilihk tedavinin yararh
olmayacagini ve ¢ocuga zarar verecegini, bu tedavi yerine cocuga palyatif bakim sunulmasini savunan
hekimlerin kararlari arasindaki ¢catismada ¢ocugun yararini merkeze koyan bir yaklasimi tip etigi agisindan
zarar vermeme ve vyararllk ilkeleri agisindan kabul edilebilecek bir yaklasimdir. Mahkemenin ailenin
gorlsliniin alinip alinmadigini incelemesi de c¢ocuk adina karar verme hakkina sahip olan ebeveynin
cocuklari adina 6zerk olarak karar vermesi baglaminda gerekli bir yaklasimdir. Ebeveynin kararlarina ve
taleplerine uyulmayacak durumlarda ¢ocugun yararinin saglanmasi ve zarar gormemesi ile ebeveynin karar
verme Ozerkliginin korunmasi arasinda dengenin saglanmasi, ailenin talep veya kararlarinin ¢cocuga zarar
verme ya da ¢ocugun yararlarini ihlal etmesi durumlarinda ebeveynin karar verme hakkinin sinirlanmasi tip
etigi agisindan kabul edilebilecek bir yaklagim igerir.

Sonug¢

Turkiye’de cocuk adina tibbi miidahale ile ilgili karar verme ile ilgili yasal diizenlemeler temelde ¢ocugun
ebeveynine yetki vermektedir. Ancak, cocuk adina verilen kararin cocugun yararina olmayabilecegi veya
cocuga zarar verebilecegi durumlarda yasalar yargi karari ile baska bir yasal temsilcinin tayinine ve ailenin
kararlari hilafina kararlar alinip uygulanmasina izin vermektedir. Pediyatrik palyatif bakim ile ilgili karar alma
sirecleri konusunda (lkemizde ayrica yasal bir dizenleme bulunmamaktadir. Bu kapsamda tibbi
mudahalelere karar ile ilgili diizenlemelerin bu alanda da gecerli olacagi kabul edilmelidir. Karar verme
yeterliligi olmayan cocuk adina palyatif bakimla ilgili kararlarin temel olarak ebeveyn tarafindan alinmasi
kabul edilmelidir. Yalnizca hastane ve ev ortaminda yapilacak olan bakimi degil, ayni zamanda ¢ocugun
icinde bulundugu bitiin sosyal ortamlardaki bakimini da iceren PPB ile ilgili olan kararlarda da bu yaklasim
gecerlidir. Ancak ebeveynin kararlarinin ¢ocuga zarar verme ya da yararlarini ihlal etme olasiliginin
bulundugu durumlarda ¢ocuk adina karar vermek (izere yargl yoluna basvurulmasi gerekmektedir.
Pediyatrik palyatif bakim ile ilgili olarak alinacak kararlarda en uygun yaklasim hem ebeveynin hem de
hekimlerin ortak karari dogrultusunda verilecek olan karardir. Hekim-ebeveyn catismasi oldugu
durumlarda, gocugun Ustiin yararinin palyatif bakimi gerektirmesi halinde; diger bir ifade ile ¢ocuk adina
karar verme yetkisi olan ebeveynin kararinin ¢ocugun tibbi olarak zarar gérmesine sebep olma tehlikesi
oldugu durumlarda, cocuk icin en uygun karari verecek olan bagimsiz mahkeme kararina ihtiyag
duyulmaktadir. Yargi boyle durumlarda ¢ocugun yararini gozeterek onun i¢in en uygun karari vermektedir.
Bu basvuru silirecinde ebeveynin 6zerkligi ile cocugun zarar gérmemesi ve Ustlin yarari bashklari ile ilgili
yapilacak degerlendirmelerde ilgili uzmanlarin ve ailenin gorislerinin bir arada degerlendirilmesi ve bu
cercevede karar verilmesi hem AIHM’nin yaklasimina hem de tip etigi temel ilkelerine uygun kararlarin
alinmasini saglayacaktir.

Bilgi

Cikar catismasi bulunmamaktadir.

Arastirmaci Katki Orani Beyani

Ayten Piren Doganay: Denetleme, analiz ve yorum, literatlr tarama, makale yazimi.

Gurkan Sert: Fikir, tasarim, analiz ve yorum, literatlr tarama, elestirel inceleme.
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