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OZET

Bu makale engelli yenidoganlarin yasam haklarina ilisgkin ABD’de ortaya
¢ikan etik tartigmalar1 ve bu tartismalarin hukuk alanindaki karsiliklarini
tarihsellestirmektedir. 1970’li yillardan 6nce yenidoganlarin tedavileri ve engelli
yenidoganlarla ilgili alinacak tibbi kararlar, 6zel alanin bir parcasi kabul edilerek aile
ve hekimlerin inisiyatifine teslim edilmisken; bu tarihten itibaren siyasal ortamin
degismesi, kisi haklarina yonelik tartismalarin zenginlesmesi ve saglik teknolojisinin
gelismesiyle beraber yenidogan uzmanlar1 ve yasa koyucular da ne yapabileceklerini
ve ne yapmalari gerektigi lizerinde diisiinmeye baglamislardir. 1980°1i yillara
gelindiginde; Baby Doe ve Baby Jane Doe olarak adlandirilan ve agir engellerle dogan
iki bebegin yagam hakkina yonelik ortaya atilan fikirler CAPTA adi verilen gocuk
istismarini Onleme yasasini beraberinde getirmistir. Bu yasaya gore yenidoganin
yasam hakki savunulmus ve bunun istisnalari belirlenmistir. Boylelikle “bosuna
tedavi” kavramu tip hukukunun ve etiginin 6nemli bir pargast haline gelmis ve tibbi
karar almanin belirleyici unsuru olmustur.

Anahtar sozciikler: nip etigi, Baby Doe Vakasi, yasam hakki, bosuna tedavi,
en yiiksek fayda ilkesi
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The Case of Baby Doe and the History of Ethical Questions on
Disabled Newborns

ABSTRACT

This article reviews ethical debates in the U.S. concerning the right to life of
newborns with disabilities and the appertaining legal debates. While medical
treatments for newborns and newborns with disabilities were considered to be part of
the private field and handed over to the initiative of the family and physicians prior to
the 1970s; from this date on, with the change of the political environment, the
enrichment of the debate on the rights of individuals, and the development of health
technology, professionals of the domain of neonatology as well as legislators have
begun to think about what they should do, as well as what they can do. With the
1980s, the ideas rose about the right to life of two babies, known as Baby Doe and
Baby Jane Doe, born with severe disabilities, brought with it the law on the prevention
of child abuse, called CAPTA. With this law, the right to life of the newborn has been
defended and exceptions have been determined. Thus, the concept of "futile
treatment™ has become an important part of medical law and ethics, and has become a
decisive factor in medical decision-making.

Keywords: medical ethics, Baby Doe case, right to life, futile treatment, best
interest principle

Gilintimiizde engelli bebekler i¢in alinmasi gereken 6liim kalim
kararlar1 glindeme geldiginde, iki yilikiimliiliigiin (bir tiir olarak insanin
yasaminin korunmasi yiikiimliliigii ve acinin azaltilmasi yiikiimliligi)
arasindaki ¢atigmanin ¢oziilmesi gerekmektedir. Karar alinirken aile ve
hekim goriisliniin yaninda etik komiteleri ve hukuk uzmanlar1 da
devreye de girmektedir. Oysa bundan yarim asir evveline kadar bu tiir
kararlar i¢in hasta odasinin disina ¢ikilmasi gerekmemekte, aile ve
hekimin gortsleri yeterli bulunmaktaydi.

Bu makale, engelli yenidoganlarin yasatilip yasatilmamasina
iliskin alinan kararlarin 1970’li yillardan itibaren tip disinda hukuk ve
etik gibi farkli disiplinlerin tartisma ve miidahale alan1 olmaya
basladigini, yenidogan etiginin mihenk taslarindan biri kabul edilen
Baby Doe Vakas1 6zelinde anlatmaktadir. Makalenin amaci, bugiin tip
etiginin dnemli dayanaklarindan biri olarak kabul edilen ve “hastalarin
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icinde bulundugu durumu diizeltme olasiligi olmayan ya da ¢ok diisiik
olan veya halen uygulanmakta olan tedaviden daha yararli olmast
beklenmedigi halde daha pahali ya da daha riskli olan tedavi (Oguz,
vd 2005: 38) olarak tanimlanan “bosuna tedavi” kavraminin tarihsel
kokenlerine ulagmaktir.

Engelli yenidoganlarda tedaviyi sonlandirma uygulamalar1 20.
yizyilla kadar yaygin olarak goriilmekteydi. Bilhassa &jenistler
engellilerin hayatta tutulmamasini iginde yasadiklari toplum ve iilke
kadar genel olarak ve insanlik i¢in de faydali bir uygulama olarak
gormekte; engelli bireyler kendilerine, ailelerine ve topluma yiik olarak
kabul edilmekteydiler (Silvers 2008: 1063-1065). 1970’lerden once
bebeklerin tedavi planinda karar verici merciler olarak oncelikle aile ve
hekimleri gormekteyiz. Bu tarihten sonra ise bebeklerin saglik sorunlari
ve gelecekleri yalnizca aileler ve hekimler arasinda tartisilan konular
olmaktan ¢ikip hastane yoOnetimleri, biyoetik komiteleri, yasa
koyucular, medya ve kamuoyunun da dahil oldugu pek ¢ok farkli aktor,
disiplin ve kurumun da s6z hakkina sahip oldugu meseleler haline
gelmistir. Yenidogan alanmin uzmanlar1 giiniimiizde yalnizca “ne
yapabileceklerini” degil, “ne yapmalar1 gerektigi’ni de tartismaktalar.
1970’lerden beri ailenin 6zerkligi bu baglamda kisitlanmis ve koruma,
“niteligine bakilmaksizin” yasamin korunma(ma)s1 ilkesi gercevesinde
gelismistir (Conway 2008: 1097-1103).

Asagida detayl olarak incelenecek olan ve Baby Doe' Vakasi
olarak adlandirilan hadisenin vuku bulmasindan sonra, hiikiimetler
gerekli goriilen hallerde, sadece aileler ve hekimlerin tibbi kararlar
almalarma miidahale etmeye baslamistir. Bahsi gecen vakanin ismi
1982’de Bloomington Indiana’da medyada Baby Doe olarak anilacak
olan bir bebekten gelmekte ve Amerikan hiikiimetinin agir dogumsal

! Yarg siirecinde ismi bilinmeyen ya da gizli tutulmas1 gereken kisiye verilen takma
isim.  http://dictionary.cambridge.org/dictionary/english/john-doe, Erigsim tarihi:
19.06.2017. Bilinmeyen ya da tanimlanamayan erkek ya da kadina verilen takma isim.
https://www.collinsdictionary.com/dictionary/english/john-doe Erigim tarihi:
19.06.2017.
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kusurlar1 bulunan yenidoganlarda tedavi segeneklerine ilk defa
miidahale etmesini temsil etmektedir.

Bu hadisenin ardindan, hekim ya da ailenin tam tedaviden
vazgeemesi durumunda, saglik alaninin uzmanlarindan olusan
komiteler ya da yasakoyucular, yenidogan vakalarin1 “tibbi ihmal”
acisindan tartismaya baslamiglardir. Uzun bir adli miicadelenin
ardindan ABD Bagkani Ronald Reagan 9 Kasim 1984°te, 1973 tarihinde
ilk defa kaleme alinan CAPTA’y1 (Child Abuse Amendments- Child
Abuse Prevention and Treatment Act - Cocuk Istismarmni Onleme ve
Tedavi Yasasi) imzalamistir. Boylelikle Baby Doe kurallari hem
ebeveynin ¢ocuklari i¢in tibbi karar almasint hem de yasalarin ABD’de
tedavi segeneklerini etkileyebilmesini doniistlirebilmistir (Resnik 2011).
Bu makale, s6z konusu doniisiime giden tartismalart konu etmektedir.

Yenidogan Etiginin Ilk Tartismalar

Aslinda sadece bebeklerin degil tiim bireylerin yasatilmalari ya
da yasamlarinin sonlandirilmasi, yasamin siirdiiriilebilmesi i¢in gerekli
teknik ve teknolojik imkanlarin ortaya ¢ikmasi ile hararetlenmistir.
Fakat engelli ya da normal bebekler s6z konusu oldugunda, ¢ogunlukla
anne babalarin tavrindaki farkliliklar konuya yeni bir boyut katmistir:
Engelli yenidoganlar yasatilip yasatilmamasi, kimin iyiligine gore tayin
edilecektir? (Singer 2012: 245).

Bu konuda ABD’deki ilk tartismalar 1970’li yillarin basinda
ortaya ¢ikmaya baslamistir. 1971°de “Who Should Survive? One of the
Choices of Our Conscience” (Kim Yasamali? Bilincimizin
Secimlerinden Biri) isimli kisa film, Joseph Kennedy Jr Vakfi’nin
Insan  Haklari, Zeka Geriligi ve Arastirma  Uluslararas
Sempozyumu’nda gosterilmisti. Johns Hopkins Hastanesi Cocuk
Klinigi Baghekimi Robert E. Cooke’mn onayiyla ¢evrilmis olan film,
duodenal atreziye (beslenmeyi imkéansiz kilan bir sindirim sistemi
tikaniklig1) sahip bir Down sendromlu bebegin ailesinin, cerrahlarinin
onerisine ragmen tikanikligr gidermek ve boylelikle bebegin hayatini
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kurtarmak i¢in yapilabilecek olan cerrahi operasyonu reddetmesini konu
ediyordu. Nihayetinde bebek 6lmiistii (Placencia 2011: 369).

lleride “Hopkins Vakas1” olarak adlandirilacak olan olgular,
birden fazla hastanin durumunu anlatiyordu. 1963’te bir bebek 33.
haftasinda dogdugunda, Down sendromu ve duodenal atrezisi oldugu
anlasilmistr. Bebegin ailesi Katolikti ve rahiplerine de danisarak
bebegin beslenmesinin saglanabilmesi i¢in yapilabilecek cerrahi
miidahaleyi reddetmislerdi. Klinigin bashekimi Cooke buna 6nce karsi
cikmisg, fakat bir hukuk uzmani ile konustuktan sonra mahkemenin
miidahale yetkisi olmadigim1 68renmisti. Bebek, alti gilin igerisinde
hayatin1 kaybetmisti. Saglik sorunlart bu bebek ile ayni olan bir bagka
bebek ise 1971°de 36 haftalikken dogmus, Down sendromu teshisi teyit
edilmis ve onun ailesi de cerrahi miidahaleyi reddetmisti. Bu bebek de
13 giin igerisinde hayatin1 kaybetmisti (Placencia 2011: 369).

Hopkins Vakasi’nda ailenin tedaviyi reddetmesinin sebebi,
cocugun “ailenin geri kalani i¢in mali ve duygusal yiik” olusturma
ihtimalinin varligiydi. Bebege bakan hekimin goriisii ise, kanunun
yargiya intikal ettiginde dahi ailenin rizasimin hilafina bir kararin
alimamayacagi yoniindeydi. Bu yaklasimin karsisinda duran ilk
orneklerden biri, Maine Tip Merkezi’ndeki hekimlerin 1974’te bir
ailenin ve hekimin bir bebegin tedavinin kesilmesini istedigi, fakat
hastanedeki diger hekimlerin buna itiraz ederek dava agtiklar1 vakada
goriilmiistiir. Mahkeme karari, yasam hakkinin en temel insani hak
oldugu ve yasam kalitesine bakilmaksizin, yasam kurtarict miidahalenin
yapilmasi gerektigi yoniindeydi. Nihayetinde cerrahi miidahale
gergeklestirilmis ve bebek bundan kisa bir siire sonra hayatini
kaybetmisti (Paris, vd 2007: 428).

Yukarida adi gecen sempozyumun katilimcilari arasinda
biyoetik alanmin oOnciilerinden John Fletcher, James Gustafson gibi
isimler de bulunmaktaydi. Gustafson daha sonra “Mongolism, Parental
Desires, and the Right to Life” (Mongolizm, Ebeveynin Talepleri ve
Yasama Hakki) isimli ve ikinci Johns Hopkins vakasini inceledigi
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caligmasini yayinladi. Bu ¢alismanin temel amaci karar alma siirecinde
aile, hekim ve hemsirelerin etkinligini anlamakti. Vakada ebeveyn
bebegin hastaliginin seyrinin cerrahi miidahaleye miisaade etmedigini
disiinliyor ve bebekte zeka geriligi ortaya c¢ikacagi igin yasatilip
yasatilmama kararmin kendilerinde olmasi gerektigini savunuyordu.
Bununla beraber, Olimin hizlandirilmasin1  6tanazi  olarak
gordiiklerinden bu tercihi de onaylamiyorlardi.

Gustafson’un vakayla ilgili Onerisi, etik a¢idan bakildiginda
yasamin degerini birincil, act gibi sonuglar1 ise ikincil etik mesele
olarak goren geleneksel deontolojik yaklasim iizerinden hareket
etmekti. Boylece Down sendromlu bir bebegin yasam hakkina sahip
olacak kadar insan oldugunu soyliiyordu. Ayrica yasam hakkini tek bir
etkene (zeka) baglamanin, insanlik kavraminin asir1 basitlestirilmesi
oldugunu ifade ediyordu. Nihayetinde hem sempozyum hem de film,
kamuoyunda ¢ok genis bir ilgi ve etki uyandird: (Placencia 2011: 369).

Hayat wuzatict tedavileri  smirlandirmaya  yonelik  ilk
makalelerden birisi ise Ingiltere’de 1971°de yaymnlandi. Sheffield
Universitesi Pediatri Profesorii John Lorber, bu désnemde mortalite ve
morbidite oran1 yiiksek olan myelomeningosel (omurga gelisim kusuru)
ile dogan bebeklerle ilgili retrospektif bir c¢alisma yayinladi. On yil
kadar once diizeltici cerrahi uygulanmasina baslanmis fakat islemin
sonuglar1 yiiksek morbidite oran1 igerdiginden bu iglem ailelerin engelli
cocuklara bakmak zorunda kalmasi ile sonu¢lanmisti. Bundan dolayz,
hekimler miidahale edip etmemeyi tartigmaya baslamislardi. Lorber’in
amaci, cerrahi operasyondan saglanabilecek faydanin derecesini ailenin
toplumsal durumunu da goéz oniinde bulundurarak siniflandirabilmek,
agwr engellerden azade olmakla tanimladigi iyi hayat kalitesini azami
seviyeye ulastirabilmekti (Placencia 2011: 369).

Ayni tarihlerde insan olmanin ne oldugu da tartisiliyordu.
Virginia Universitesi Etik Profesorii Joseph Fletcher’in 1972°deki
“Indicators of Humanhood: A Tentative Profile of Man” (Insanligin
Gostergeleri: Bir Insan Profili Denemesi) isimli makalesi de insanlik
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kavramina agiklik getirmeyi amagliyordu. Burada 15 olumlu, 5 olumsuz
nitelik sayiryordu (zaman algisi, 6zbiling, otokontrol, iletisim, merak,
degisim ve degisebilirlik..vs). Tartisilan nokta, kriterlerin arasinda
baskalarint géz oniinde bulundurma kavraminin da bulunmasiydi: Bu,
ornegin psikopatlar1 bir tiir alt insan sinifina itiyordu (Placencia 2011:
370).

Vietnam Savasi’'nin da dahil oldugu 70’lerin calkantili
ortaminda kiirtaj 6ncelikli tartisma giindemlerinden biri haline gelmisti.
Kiirtajin yasallagmasi, cinsel devrim ve escinsel hareketi, Amerika’da
liberallesmenin temel unsurlarindandi ve geleneksel rollerin igine
diistiigti tehlike, muhafazakarlarin tepkisini ¢ekiyordu. Kiirtaj meselesi,
yasam ve Oliimiin, yasamin degerinin, yasamin kutsalliginin ve yasam
kalitesinin tartisilmasina neden oldu ve bu tartismalar yenidogan
alanina da si¢radi.

1973’te New England Journal of Medicine’de yenidogan
etiginin ikilemlerini sistematik bir sekilde ele alan bir dizi makale
yayimlandi. Bunlardan ilki, Raymond Duff ve Alexander Campbell’in
kaleme aldig1 ve ¢ok tartisma yaratan “Moral and Ethical Dilemmas in
the Special Care Nursery” (Ozel Bakim Hemsireliginde Ahlaki ve Etik
Ikilemler) idi ve yasamin kiyisinda ve agir engelli yenidoganlarda hayat
kurtaric1 tedavilerin aile ve hekimin ortak karar ile sonlandirilmasi
sirasinda yasananlari anlatiyordu.

Tecriibelerine dayanarak kaleme aldiklar1 makalede Yale-New
Haven Hastanesi’'nde 1 Ocak 1970-30 Haziran 1972 tarihleri arasinda
yogun bakim kogusundaki Oliimlerin % 14’iniin (299 vakadan
43’liniin) tedavinin kesilmesinden kaynaklandigini yaziyorlardi. Bu
makalede aile ve miidavi hekimlerin hastaya en yakin Kkisiler
olduklarindan  birincil ~ olarak  karar mercii  sayilmalarindan
bahsediliyordu. Aile, sonuglardan birincil o6l¢iide etkileneceginden,
hekimler ve toplumun ancak tavsiye verebilirdi. Ayrica her vakanin
birbirinden son derecede farkliydi. Bu goriis, modern neonatalojide de
tercih edilmektedir. 1976’da yazdiklar1 ve devam niteliginde olan bir
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bagka makalede catisan iki felsefeyi, vitalizm ve aktif Otanaziyi
tartistilar ve hasta odakli bir yaklagimi savundular (Placencia 2011:
371, Paris, vd 2007: 428).

Virginia Universitesi’nden Anthony Shaw’m imzasmi ve
“Dilemmas of ‘Informed Consent’” in Children” (Cocuklarda
Aydinlatilmis Onamin ikilemleri) basligini tasiyan bir baska makalede
onerilen ise; bir dogmatik formiile bagl kalmak yerine, her vakayi
kendi  kosullarmma  gore  degerlendirmekti.  Alman  rizanin
“bilgilendirilmis” olmasi sartiyla® bazen ebeveynin ¢ocuklarinin yasama
hakkindan feragat etmesinin kabul edilebilir oldugunu ifade ediyordu.
Psikososyal durumlarindan dolayr riza veremeyen ebeveynlerin
cocuklari ile ise devlet bizzat ilgilenmeliydi (Placencia 2011: 371).

Tedavinin  siirlandirilmast  konusunda  ilk  rehberlerin
hazirlanmasi Georgetown Universitesi’nden Richard McCormick’in
caligmalar ile gergeklesti. 1974’te “To Save or To Let Die- The
Dilemmas of Modern Medicine” (Kurtarmak Ya da Olmesine Izin
Vermek- Modern Tibbin ikilemleri) adli makalesinde ¢oklu anomali ile
dogan Baby Houle vakasina atifta bulunarak trakeo-6zofageal
fistiiliinlin (soluk borusu ile yemek borusu arasinda gecisin olmasi hali)
aile ve hekimin reddine ragmen bebegin en temel hak olan yasama
hakkina sahip oldugu gerekgesiyle tedavi edilmesine yargi tarafindan
karar verilmesini tartigmaya ag¢misti. McCormick hayata insan
iligkilerinin anlam verdigi fikrini One c¢ikararak iletisim kurma
yeteneginin kaybinin hayat1 koruma(ma) kararinda belirleyici oldugunu
sOyliiyordu (Placencia 2011: 371). Olmekte olan, yasamini
stirdiirebilmek i¢in yogun onlemlere ihtiya¢ duyan ya da iletisim kurma
yetenekleri artik var olmayan kisiye tibbi bakim sunmak ahlaki bir
zorunluluk olamazdi. Bu makale, agir hasarlarla dogan bebeklerle ilgili

Z “Bilgilendirilmis riza”, ya da “aydilatilmis onam”, karar verme yetenegine sahip bir
hasta bireyin, kendisine uygulanacak tani ve tedavi yontemleri ile bunlarin
alternatifleri konusunda; olast olumlu ve olumsuz sonuglariyla beraber
bilgilendirildikten sonra kabul etmesidir (Oguz, vd 2005: 19).
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alinacak tavir konusunda ilk rehber kurallar metni olma niteligi
tastyordu (Paris, vd 2007: 428).

Washington Universitesi Pediatri Profesorii David Shurtleff de
1974’te yaymladigi “Myelodysplasia: Decision for Death or Disability”
(Myelodisplazi: Oliim ya da Engellilik Karar) isimli calismasinda
Lorber’a benzer bir tavir sergiliyor, 6 klinik ve 1 sosyal durum tespiti
kriteri lizerinden hareket ediyordu: Ailenin ¢ocugun bakimi i¢in gerekli
entelektiiel ve ekonomik kaynaklara sahip olup olmadigina bakiliyordu.
Buna goére hekimler hem maddi ve manevi maliyet hesabi yapmak
mecburiyetindeydiler (Placencia 2011: 371-372).

John Fletcher ise “Abortion, Euthanasia and Care of Defective
Newborns” (Kiirtaj, Otanazi ve Engelli Yenidoganlarm Bakimi) adl
yazisinda bir merhamet hareketi olarak hasta bebeklerden destegin
cekilebilecegi fikrini savunuyor ve goriisiinii zarar vermeme ilkesine
dayandiriyordu. John Robertson ve Norman Fost ise 1976’da “Passive
Euthanasia of Defective Newborn Infants: Legal Considerations”
(Engelli Yenidogan Bebeklere Pasif Otanazi: Yasal Hususlar) isimli
yazilarinda aile ve hekimlere uyarida bulunuyorlardi: sayet bebeklerden
yasam destegini ¢ekerlerse, bebekten destegi ¢ekmekle, taksirle adam
oldirme suguyla yargilanma ihtimalleri vardi. Hemsireler bile
gerektiginde hekimin kararinin karsisinda durabilmeliydi.

Onerileri, hukuken net ydnergelerin yazilmasi ve hangi
durumlarin “zor kullanim” olarak tanimlanabileceginin bu yonergelerde
acik se¢ik yazilmasiydi. Boylelikle saghiga iliskin kararlar almasi
gereken herkes, kararlarmin hukuki sonuglarini da oOngorebilecekti.
Yeni yasalar su iki soruyu sormaliydi: 1. Tedavinin mesru kilinabilir bir
sekilde kisitlandirilabilecegi /sonlandirilabilecegi bir bebek grubu var
midir? 2. Varsa, buna iliskin karari alma hakki kimdedir? Ozetle
yazarlar, karar alma mekanizmalarin hukuki metinlere dayanmasi
gerektigini savunmaktaydilar. Amerikan Pediatri Akademisi heniiz bu
konuda orgiitlenmis degildi, ancak 1979°da fiili bir olusum ortaya
cikacak ve Akademi’nin goriisleri 1985°te resmilesecekti. Konu ile
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ilgili olarak bildirecekleri ilk goriis ise 1983’te, dogrudan Baby Doe
vakasi ile ilgili olacakti.

Tim bu Orneklerden goriildiigii kadariyla, klinisyenler bir
sekilde tedavinin sonlandirilmasi uygulamasini gergeklestiriyordu ve bu
uygulamanin bir standarda kavusturulmasi i¢in g¢aligiyorlardi. Her ne
kadar farkli argiimanlar ortaya koysalar da, genel olarak vitalizm
fikrinin karsisinda durmaktaydilar. Baby Doe Vakasi, tartismalari, tim
argiimanlarin bir arada bulundugu bir zemine tasidi.

Baby Doe ve Baby Jane Doe

Engelli ¢ocuklara yonelik tedaviler Nisan 1982°de, Baby Doe,
Down sendromu ve 6zofagus atrezisi ile dogdugunda ABD’de ulusal
capta ilgi uyandirmisti. Bebek kusurun diizeltilmesi i¢in acilen ameliyat
edilmeliydi ama yine de ciddi sekilde zeka 6ziirlii olacakti. Bu nedenle
hekimler aileye ameliyat yapilmamasini 6nermislerdi ve tibbi bakimin
kesilmesi tercih edilmisti. Hastane memurlar1 Indiana Cocuk
Mahkemesi’nde bir vasiyi cerrahi operasyonun gerceklestirip
gerceklestirmemesi konusunda fikir tayin etmesi icin gorevlendirdi.
Mahkeme aile lehine karar verdi ve aydinlatilmig tibbi karar verme
haklarini1 onadi. Indiana Temyiz Mahkemesi davaya bakmay1 reddetti.
Artik tilke capinda Baby Doe olarak adlandirilan bebek, dehidrasyon ve
pnomoni sebebiyle bes giin sonra hayatin1 kaybetti.

Bagkan Reagan kendisi de vakadan dolay1 endiseliydi. Amerikan
bas cerrah1 C. Everett Koop ile Amerikan Saglik ve Insan Hizmetleri
Departman1  (US Department of Health and Human Services - HHS)
Sekreteri Richard Schwieler’e tiim halk sagligi kurumlarma bir duyuru
yapmasina yonelik bir talimat verdi. Bu duyuruya gore; engelli
haklarmna iliskin ilk yasa olan 1973 tarihli Rehabilitasyon Yasasi’nin
504. Bolimii uyarinca engelli bebeklere tam tedavi uygulamazlarsa,
federal fonlarin1 kaybedeceklerdi (Resnik 2011, Silvers 2008: 1062).

Reagan yonetimi sirasinda 504. Boliim’iin kapsami dogumsal
kusurlar1 da kapsayacak sekilde genisletildi. 3 Mart 1983°te HSS ilk

Uludag Universitesi Fen-Edebiyat Fakiiltesi Sosyal Bilimler Dergisi
Uludag University Faculty of Arts and Sciences Journal of Social Sciences
Cilt: 19 Sayi: 34 / Volume: 19 Issue: 34

24



Baby Doe Kurallari’n1 ortaya koydu ve ilgili tim hastanelerde 504.
Boliim’iin detaylandirilmis versiyonu dagitildi. Bu hastaneler Baby Doe
Ihbar Hatlar1 olarak adlandirilan, 24 saat acik olan ve ayrimcilik
vakalarinin isimsiz olarak ihbar edilmesini saglayan c¢agr1 hatlar
koymak zorundaydilar (White 2011: 310). HHS’in ilgili ekipleri ile
devlet ¢ocuk koruma hizmeti calisanlar1 ise Baby Doe Takimi olarak
adlandirildi, tim ayrimeilik raporlarini incelemekle gorevlendirildi ve
hastalarin tibbi kayitlarina kisitsiz erisim hakkina sahip oldular (Resnik
2011).

Reagan, yasam Kkalitesi lizerine bina edilen etik anlaylsl3
reddediyor; ilag, su ve gida teminini; koma gibi 6zel durumlar haricinde
zorunlu tutuyordu (Kopelman 2008: 909). HHS Yasasi, geleneksel
hekimin alanina daha 6nceden goriilmemis bir bi¢imde niifuz ediyordu.
Kurulan ihbar hatlar1, yeni ve benzeri tartigmalari yeniden alevlendirip
Baby Jane Doe olarak adlandirilacak bir baska bebekten daha haberdar
olunmasimi sagladi (White 2011: 310). Amerikan Pediatri Akademisi
HHS’i dava etti ve yasanin takibat korkusundan istismar edilmesi
ihtimali ile tibbi standartlardan ¢ok bahsedilmemesi gerekcesiyle yasa
iptal edildi. Temmuz 1983’te neredeyse ilkinin aynisi olan fakat tibbi
kriterlerin somutlastirildig1 yeni bir yasa ¢ikarildi (Resnik 2011). Bu
arada 1986 yilinda Amerikan Yiiksek Mahkemesi Baby Doe ihbar
hatlarinin mesruiyet zemini olusturan yasal zemini ortadan kaldirdi
(White 2011: 310).

11 Kasim 1983’te Baby Jane Doe Long Island’da Stony Brook
Universite Hastanesi’nde dogdugunda yeni yasanin giindeme alinmasi
gerekti. Bebekte spina bifida (ayrik omurga), mikrosefali (basin
normalden kii¢iik olmasi) ve hidrosefali (kafa i¢inde sivi birikimi)
vardi. Hekimler aileyi c¢ocukta ciddi sekilde zeka geriligi, biiylik
ihtimalle fel¢ ve bobrek ile mesanede enfeksiyonlarin gelisecegi

® Bu anlayis, kisinin kalan émriiniin kalitesinin insan yasamina uygun olmadig
durumlarda yasamin sonlandirilabilecegini savunur.
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yoniinde bilgilendirdiler fakat aile cerrahi iglem yerine palyatif* bakim
uygulanmasini istedi. Mesleki kariyerini yasama hakk: davalarina
adamig bir avukat olan Lawrence Washburn New York Temyiz
Mahkemesi vasitasiyla ailenin kararinin bozulmasi i¢in ¢aba gosterdi,

bu ¢aba ulusal capta ilgi gordii ve vaka yeni tartigmalar ortaya ¢ikardi
(Resnik 2011).

Uzun siiren dava siireci sonucunda alinan karar, Washburn’un
bebek ve aileyle baglantis1 olmadigindan karar verici de olamayacagi
yoniindeydi ama mahkeme hastanenin bebegin tibbi kayitlarint HHS
denetgilerine teslim etmesi gerektigine karar verdi. Hastane bunu
reddedince Adalet Bakanligi dava acti. 17 Kasim 1983’te yerel
mahkeme aksi yonde karar verdi: Ailenin karar1 kabul edilebilirdi ¢iinkii
karar cocugun en yiiksek yarar: yoniindeydi Subat 1984°te ikinci temyiz
mahkemesi Washburn’un Baby Jane Doe’nun davasina miidahil olma
tesebbiislerini nihayete erdirdi ve Washburn Nisan ayinda talebini geri
cekti. Baby Jane Doe, bundan haftalar once zaten hastaneden
cikarilmist1 (Resnik 2011).

HHS’in bebegin tibbi kayitlarini alma talebinin dayanak noktast,
mikrosefalisinden dolay1 cerrahinin reddi s6z konusuysa bunun bir
ayrimcilik oldugu ve bu ylizden de tibbi kayitlarin incelenmesi
gerektigiydi. Bu tiir kararlar tibbi olamazdi. B6liim 504°iin bu tiir bir
incelemeye dayanak saglayip saglamadigi konusunda da mutabik
kalinamadi. Bu da, taraflar1 bir bagka soruya gotiirliyordu: Engelli
yenidoganlarin gorecegi tedaviyle ilgili alinacak kararlarda hiikiimetin
rolii ne olmaliydi1? (Annas 1984b: 727-728).

Hiikiimet, Baby Doe diizenlemelerine Ocak 1984’te son halini
verdi. Degisiklige ragmen yasalar maksimal tedaviden yanaydi. Ailenin
tedaviye onam vermemesi durumunda Bebek Bakimi Teftis Kurullari
hastaneleri, mahkemeyi ya da ¢ocuk koruma kurumlarin1 uyariyordu.

* Yasamu tehdit eden hastaliklarda; hastaligi tedavi etmekten ziyade agrinin ve diger
problemlerin yarattig1 fiziksel, psikolojik, Sosyal ve manevi ihtiyaglarm kargilanmasi
ve agrinin dindirilmesine dayanan bakim tiiri.
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Yine de Mart 1984’te Amerikan Hastaneler Birligi ve Amerikan Tip
Birligi HHS’1 dava etti. Mahkeme, hem Reagan Yasalari’nin 504.
Bolim’ii yanlis yorumladiklarina hem de Baby Doe Yasalari’nin
cocugun en yiiksek fayda standardini ihlal ettiine hiikmetti. Yeniden
kaleme alinan yasa, CAPTA adi ile Kasim 1984’te onandi ve bir
sonraki sene standart bir sekilde yiiriirliige girdi (Resnik 2011).

CAPTA

Baby Doe’nun aslinda 50 millik bir mesafede rutin bir
operasyonun sayisiz cerrahi uzmaninca gergeklestirilebilme ihtimalinin
olmasina gosterilen tepki, ailenin ¢ocugun Down sendromlu olmasindan
dolayr onu acliktan oliime terk ettigi biciminde yorumlandi. Konu
kamusal bir hale gelince bir diizine aile bebegi evlat edinmek istemis,
fakat aile bu talebi reddetmisti. Indiana Yiiksek Mahkeme’sinin aldigi
karar da c¢ocugun agliktan Olebilmesine izin verilmesi olarak
goriiliiyordu. Pediatri uzmanlari ve cerrahlarin 2/3’1 de bu talebe destek
vermis, neredeyse % 75°1 kendi ¢ocuklarinda Down Sendromu olsaydi
ayni karar1 alacaklarini ifade etmekteydi. Baby Jane Doe ile beraber bu
vakanin sonucu, 1984 yilinda Kongre’den her tiir engelli yenidoganin
tibbi bakimdan mahrum birakilmayacag1 yoniinde bir kararin ¢ikmasi
olmustu. Baby Jane Doe Vakasi da pro-life gruplara gore sunu
soyliiyordu: “Cocugunuzu istemiyorsaniz, onu terk etme, thmal etme ya
da kiirtaj yontemleriyle 6ldiirebilirsiniz.”

Aslinda Jane Doe’nun ailesi omurga kusurunu diizeltmek ve
hidrosefaliyi engellemek i¢in yapilacak cerrahi isleme miisaade etmeye
gonilliydii ama bebegin zekd geriligi sorunu olabilecegini
ogrendiklerinde fikir degistirerek cerrahi islemi reddetmislerdi. Bu
islem yapilmadiginda bebek menenjit riskine acikti: benzeri enfeksiyon
vakalar1 daha dnceden de goriilmiistii. Baby Doe’dan farkli olarak, New
York Mahkemesi Baby Jane Doe’nun palyatif bakim almasina (gida,
antibiyotik ve pansuman) karar vermisti. Boylelikle bebegin derisi ii¢

®  http://www.cincinnatirighttolife.org/life-issues/infanticide/baby-doe/ Erisim tarihi:

08.06.2014.
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ayda gelisti ve spinal defekti kapatabildi. Bundan sonra aile, diizeltici
tedaviye riza gosterdi. Bu arada, ailenin rizasindan evvel, federal
hiikiimet bu islemin aile rizas1 olmadan da yapilabilmesi i¢in ugrasmis
ve CAPTA’y1 (;1karm1§tl.6

CAPTA yasalarina gore “tibbi endikasyonu olan tedaviyi
sonlandirma” ancak su sartlarin saglanmasiyla miimkiindii: a) Bebek
kronik ve geri dondiiriilemez bigimde koma halindeyse, b) Verilecek
tedavi Oliimii uzatiyorsa, bebegin hayatin1 tehdit eden sartlar,
iyilestirmek ya da diizeltmekte etkili olmuyorsa ve aksi halde bebegin
yasamini siirdiirmesi agisindan bosunaysa, c¢) Tedavi agik bi¢imde
bosunaysa ya da tedavinin kendisi insanlik dis1 sartlarda
stirdiirilebiliyorsa. Bu sartlar haricinde yasa mevcut en iyi tedavi
yonteminin uygulanmasini dngdriiyordu (White 2011: 310).

Mahkeme siirecinde 504. Bolim’iin glindeme gelmesiyle
birlikte, federal miidahalenin taraftarlariin goézii de Kongre’ye
cevrilmisti. Aslinda, engellilikten dogan ayrimciliga karsi1 bebeklerin
korunmasi fikrinin CAPTA’ya ya da 504. Madde’ye dayandirilmasi
arasinda temel bir fark vardi. Rehabilitasyon Yasasi sirket, {iniversite,
hastane gibi kurumlar nezdinde ayrimciligi engellemeyi hedeflerken
CAPTA bunu aile fertleri vasitasiyla yapmayi amagliyordu (Silvers
2008: 1071-1072).

Vitalizm, diger bir deyisle bedeli ne olursa olsun ve yasam
kalitesine bakilmaksizin yagsamin korunmasi anlayis1 yirminci yiizyilin
son ceyregine damgasini vurdu. Bu, “toplumun iyiligi’nden “bireyin
1yiligi”’ne dogru yodnelen bireysellesmenin de bir yansimasiydi. Bu
kiiltiirel kayma, en net sekilde Reagan’in politikalarinda goriilityordu.
Baby Doe Yasalari’na gegis, 1980’lerle birlikte vitalizm anlayisinin da
kuvvetlenmesi anlamina geliyordu (Conway 2008: 1108-1123).

® Age.
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Elestiriler: Devletin Miidahalesinin Sinirlari

Baby Doe Yasalari’nin ¢ikartilmasindan kisa bir siire sonra
konuyla ilgili elestiriler de giindeme gelmeye bagladi. Bir ankette,
neonataloji uzmanlar ile pediatri uzmanlari zaman zaman hastalarinin
en ylksek faydayr bulmak adina miidavi hekimlerin gorevlerine
midahil olduklarini acikladilar. Cevap verenlerin iigte biri, mevcut
yasalarin dayatmasindan Otiirii farazi bir vakada bebegin en yiiksek
faydasi ile ilgili diisiindiiklerinin aksi yoniinde hareket etmek zorunda
kalacaklarini ifade ediyorlardi. Bu kisiler ayrica CAPTA yasalarinin
yasami tehlikede olan bebeklerin haklarini koruyamadigini, ailenin
haklarini yok saydigin1 ve bebegin acisini yeterince dikkate almadigini
sOyliiyorlard1 (Kopelman 2008: 911).

Konuyla ilgili ilk tartisma, HSS ile Amerikan Pediatri
Akademisi AAP arasinda cereyan etmisti, temel itiraz noktasi ise Down
sendromlu ve engelli ¢cocuklarin tibbi bakim almasindaki dnyargilardi.
AAP’ye gore Baby Doe’nun dogumuna giren hekim aileye yetersiz
bilgi ile yanlig tavsiye vermisti ama Akademi, bu Onyargilari asmanin
devlet miidahalesi ile olamayacagini ongoriiyor, ihbar hatlarini pediatrik
bakimin temel ilkelerine aykir1 olarak kabul ediliyordu, kesinlikle bu
durumlarda tavsiye kararin1 yerel biyoetik komitelerinin vermesi
yoniinde goriis bildiriyordu (Lang 1985: 838-839).

Heniiz 1984 yilinda devletin kritik tedavi kararlarina ne dlciide
miidahil olmas1 gerektigi tartisiliyordu. Hiikiimet miidahalesinin ancak
cocuk istismar ya da ihmali iddias1 gibi durumlarda ve nadir olarak
gerceklestigini soyliiyor ve bu vakalarin ¢ok biiyiik cogunlugunun da
Down sendromlu cocuklarla ilgili oldugunu alti1 ¢iziyordu. “Who
Should Survive?” filmi 70’li yillarda okullar ve hastanelerde
yayginlikla kullanilmigti. Johns Hopkins’te duodenal atrezi sorunu
tedavi edilmeyip acliktan 6len Down sendromlu bebekten sonra Baby
Doe kamuoyunun dikkatini ¢eken ikinci olay olmustu. Bu bebeklerin
hepsinin tedavi gorebilecekken gérmemis olmalari kamuoyunun
tepkisini ¢ekti (Annas 1984a: 618).

Uludag Universitesi Fen-Edebiyat Fakiiltesi Sosyal Bilimler Dergisi
Uludag University Faculty of Arts and Sciences Journal of Social Sciences
Cilt: 19 Sayi: 34 / Volume: 19 Issue: 34

29



1985’te yazilmis olan bir yorum, bu diizenlemelerin anlaminin
Cumhuriyetci hiikiimetin yerel seviyede kisisel ve mesleki yasamlara
sorumsuzca miidahale etme amacini tasidigini séylemektedir. Bu yasa
taslag1 tibbi kararlar ile hiikiimetin bebeklerin iyiligi i¢in aldig1 kararlar
kategorik olarak birbirinden ayirmaktadir. Tibbi karar alma bigimlerinin
de ikincisini zaten disaridan miidahale olmaksizin sindirmis olmasi
gerektiginin diisiiniildiigii anlasilmaktadir. Ikinci sorun, ebeveynin
gOriisiiniin tamamen g6z ardi edildigi bir karar alma bigimi saglikli
olmaktan uzak olmasidir. Mevcut yasa tasarisi, liberal demokrasiden

beslenen Bati tip geleneginin hilafina bir anlayisla kaleme alinmistir
(Lang 1985: 839).

AAP’nin Biyoetik Komitesi 1996’da makul tibbi yarg:, uygun
ve gayri insani olmaktan uzak durumlarda tedavinin kesilmesine
miisaade ettigi icin CAPTA’ nin kabul edilebilir oldugunu agikliyordu.
Oysa Loretta Kopelman’a gére CAPTA’nin metninin AAP’yi hakli
cikarir bir yani yoktu: Ne de olsa gida, beslenme ve ilag dahil maksimal
tedavi, koma ya da 6lmekte olma hali disinda sunulmak zorundaydi.
Kopelman’a gore CAPTA yasalar1 kimi zaman, tahammiil edilemez ac1
gibi durumlarda, yasamin korunamayabilecegini gozardi ediyordu.
Boyle durumlarda sadece hastayr rahatlatmaya yonelik girisimlerde
bulunulmasint  oneriyordu. Vasiyet birakmamis olan yetiskinlere
yonelik ¢cogu vakada komite, konsey ve orgiitlerin esneklik ve aileyle
doktorlarin da dahil oldugu, en yiiksek fayda ilkesinin isledigi bir karar
alma bicimini destekliyordu. Bu, onlarin maksimal ya da yasam uzatici
tedaviden vazge¢gme hakkinin da taninmasi anlamina geliyordu. Fakat
CAPTA, ancak bosuna tedavi tanimlandiginda ¢ekilen acinin goz
oniinde bulundurulmasi gerektigini soyliiyordu (Kopelman 2008: 913-
919).

Nihayetinde Kopelman en yiiksek fayda ilkesinin kendi adina
konusamayanlar i¢in daha iyi bir yontem oldugunu sdyliiyordu. Baby
Doe Yasalar1 sadece 1 yasindan kiicliklere uygulaniyordu. Oysa en
yiiksek fayda ilkesi kendini ifade edemeyen herkes i¢in kullanilabilecek
bir aragti. Burada sordugu 6nemli bir soru vardi: 7iim c¢ocuklar i¢in tek
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bir en iyi olabilir mi? Bu farazi en iyiye ulagsmak yoniinde hareket
edilebilir mi? En yiiksek fayda standardinin ise nesnel ve 6znel olmak
iizere iki yonii vardi. Oznel sayilan yonii; degerler, goriisler ve algilar
vasitasiyla sekillenmesiydi. Bebegin vasisinin oncelikli karar alma
mercii olmas1 gerekirdi ¢iinkii onu en iyi taniyan, onunla tecriibeleri
olan vasiydi. Standardin nesnel olarak kabul edilen yonii ise vasinin
seciminin yeterince iyi olmasinin beklenmesiydi. Yeterince iyinin tanimi
ise tip, mantik, bilim ve bunlarin kavramlarindan yardim alinarak tayin
edilebilirdi (Kopelman 2008: 919-921).

En yikksek fayda standartlar1 ¢ nokta iizerinden
degerlendirilmeliydi: a) Karar verici mercii, mevcut en uygun bilgiyi
kullanmaliydi, bu bilgiyle de hastanin biitiinciil ve uzun vadeli faydasini
azami, yukiinii asgari seviyeye cekmeliydi; b) En azindan asgari
seviyede bir kabul edilebilir bakim seviyesi tayin edilmeliydi; ¢) Alinan
tibbi kararlar ahlaki ve yasal gorevlerle uyumlu olmaliydi (Kopelman
2008: 922).

Hasta Adina Kim Konusur? Biyoetik Komitelerine Dogru

Nihayetinde, bu tiir vakalarda alinacak kararlar tibbi degildir.
Ailelerin, engellilik konusunda bir sekilde Onyargilara sahip
olmalarindan ve bebeklerinin yasamalari halinde bunun yiikiinii ¢ekecek
kisiler olacaklarindan, bebek i¢in en yiiksek iyinin saglanmasi
cercevesinde karar almalarinin miimkiin olup olmadig tartisilagelen bir
sorudur. Ayni sekilde, hekimin de tek basina hem ailenin hem de
bebegin en yiiksek iyiligine yonelik karar alabilecegini iddia etmek
yaniltict olabilir. Ozellikle anne ve bebegin her ikisinin de hasta olarak
kabul edildigi durumlarda hekimin kars1 karsiya oldugu ikilem daha da
agir olur(Silvers 2008: 1073).

Tartigilmas: gereken bir diger nokta, engelli ve engelsiz
bebeklerin ailelerinde hayat kurtarici tedaviye yonelik keskin bir tavir
farki varsa, bunun ardinda ne gibi saiklerin olabilecegi ve en yiiksek iyi
ilkesinin bu saikler arasinda nerede durdugudur (Silvers 2008: 1074).
1980’1 yillarda sorulan en temel sorular sunlardi: Bu tiir durumlarda
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hasta adina kim konusur? Ya da bir hasta kendi adina konusamazsa ne
olur? Ya yenidogan? Cocuk? Alzheimer hastasi? (Lang 1985: 839).
Garcy C. Lang’in getirdigi temel elestiri, hukukun ve yasalarin tibbi
tedavi kararlarin1 almasima izin verildiginde kafa karisikliklarinin
giderilemeyecegi yoniindedir. Oncelikle, insan haklar1 konusunda
kamuoyunda bir bilin¢lendirme ortaya koymadan yasa koymanin bir
anlami olmadigim1 sdylemektedir. Ikinci sorun, hasta bakim ve
tedavisinde biitlintiyle teknolojik araclarin vasitasindan
yararlanildiginda bu durumun olas1 sonuglarinin ne olabilecegidir.
Ornegin, ileride hekime bir bilgisayar ¢iktis1 asama asama; entiibe etme,
sonday1 takma, monitorii devreye sokma gibi islemleri birer talimat ile
bildirdiginde, bu durumun sonunun nereye varacagimin cevabi endise
vericidir.

Ugiincii  olasilik, teologlarm ya da dini liderlerin karar
vermesidir. Fakat burada da karsilasilan sorular sunlar olabilir: Hangi
dinin mensubu? Hekim hangi dinden? Devlet hangi dini taniyor? Hasta
hangi dine mensup? Hangi din daha dogrudur? Bir diger alternatif ise
toplumun karar vermesidir fakat burada da toplumun her zaman dogru
kararlar almadigin1 hatirlamak gerekir. Hekim karar verdiginde ise
hekimin hata yapma ihtimali, korkulari, malpraktis endisesi, onun da
rehberlige ve korumaya ihtiyaci oldugu géz oniinde bulundurulmalidir.
Ailenin karar verdigi durumlarda ise yetersiz bilgilendirmeden dolay1
hatali karar alma, dinsel dnyargilarin karar almayi engellemesi, ailenin
patolojik ya da istismarci olabilecegi endisesi giindeme gelmektedir.
Nihayetinde, en etkin ¢oziimiin komite karar1 oldugu anlagilmisti. Hem
Bagkanlik Komisyonu hem de AAP bunu onermekteydi. Bu sekilde
hem sorumlulugun dagitilmasi, hem daha nesnel karar alabilmek, hem
farkli bakis acilarini bir araya getirebilmek agisindan komitelerin varlig
kiymetli goriiliiyordu. Gary C. Lang’in Onerisi, zamanla bu komitelerin
biyoetik komiteleri haline doniistiiriilmesiydi (Lang 1985: 840).

En yiiksek fayda ile ilgili bir argiiman da, aile-merkezli
giiniimiiz yaklagiminda ailenin iyiliginin ve ¢ikarlarinin da diistinilmesi
gerektigidir. Ne var ki ailenin faydasi ile hastanin faydasinin catistigi
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durumlar siklikla ortaya ¢ikmaktadir. Ailenin, kendisine yonelik karar
almadan bebege yonelik karar almasi da miimkiin degildir. Hamilelik de
hem fetiis hem de anneye bakimin saglanmasini gerektirdiginden, ayr1
bir ikilem konusudur. Boylelikle en yiiksek fayda sorusu, kimin en
viiksek faydas: sorusuna doniismektedir. Dolayisiyla palyatif bakim,
neonatal tibbin daha da 6nemli bir unsuru haline gelmistir. Bebek i¢in
yasam kalitesi ve aile i¢in destege ek olarak 6liim ve yas konularinin da
iyi bir sekilde yonetilmesinin gerekliligi giindeme gelmistir (Bhatia
2008: 903).

1984  dilizenlemeleri, Bebek  Bakimi  Degerlendirme
Komiteleri’ni ortaya cikarmistir. Hastanelerde bulunmalari zorunlu
tutulmasa da tavsiye edilen komitelerde en az yedi iiye bulunmasi
ongoriiliiyordu: hekim, hemsire, hastane yoneticisi, avukat, engelli
gruplar temsilcisi, saglik meslekleri mensubu olmayan bir kisi ve
oturum baskanligini da yapacak olan, kurumun saglik personelinden bir
kisi. Bu grup, spina bifida gibi 6zel durumlar, tedavi yonergeleri, beyin
olimii ve ailenin hayat kurtarici tedaviyi reddi gibi durumlarda
izlenmesi  gereken  siiregleri  belirlemekle  gorevlendiriliyordu.
Komiteler, tedavi karar1 sirasinda zorluklarla karsilasilan baska vakalara
da bakacakti. Tedavinin sonlandirilmasina yonelik kararin alinmasinin
s0z konusu oldugu durumlarda komite bir iiyesini bebegin savunucusu
olarak atayacakti. Model, genel olarak tedavinin devam ettirilmesine
yonelikti: Eger aile riza gostermezse ve Komite aile ile hemfikir degilse
yapmasi gereken hastaneye, mahkemeye ya da ¢ocuk koruma birimine
bildirimde bulunmasi yoniinde tavsiye vermekti (Annas 1984a: 619-
620).

Yasamin Degeri ve Yasam(ama) Hakki

Tedavi kararlarinda g6z 6niinde bulundurulan konular giindeme
geldiginde, yasamin kutsalligi ve tedavinin karsisina basarisizlik ve
oliimii mii koymak gerektigi temel sorulardan biridir. Tedaviye yonelik
kararlar yasam kalitesi g6z Oniinde bulundurularak alinmalidir.
Unutulmamali ki Baby Doe’ya cerrahi miidahale yapilmamasinin
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sebebi, Down sendromu idi ve mevcut handikaplarin bebegin yasam

kalitesini kotiilestirecegine karar veren hekim sinirli tedavi 6nermisti
(Lang 1985: 839).

Burada karsilasilan sorunlar ise, birincil olarak yasam kalitesinin
kiiltiirlere gore degisebilen bir ifade olmasi ile bir bagkasinin yagam
kalitesi ile ilgili karar merciinin kim olabilecegidir. Bu anlamda yasam
kalitesini g6z oniinde bulunduran yaklagimlar da kirilgan olabilmektedir
ve tedaviden goriilebilecek fayda ile tedavinin getirecegi yiik arasinda
iyi bir hesaplama yapilmasi ihtiyaci ortaya ¢ikar (Lang 1985: 839).

Baby Doe’nun dogdugu tarihin siyasal yapisina goz atildiginda
oncelikle bilinmesi gereken 1980°de Ronald Reagan’in Beyaz Saray’a
gecerek onemli bir kiirtaj karsithigi kampanyasini baglatmis olmasidir.
ABD bag cerrah1 olarak Dr. Everett Koop’un atamasi da bu politikanin
sonucu olarak yapilmis bir tercihtir. Dogum kaynakli hastaliklar ve
engelli yenidoganlarin savunucusu olan Dr. Koop bu donemde itibar
goren bir ¢ocuk cerrahiydi. Yapisik ikizlerin ayrilmasina yonelik cerrahi
islemlerde ilk cocuk cerrahi yogun bakim {nitelerinin kurulusuna
Onayak olmasi, onu alanda c¢ok taninan bir isim haline getirmisti.
Hristiyan inancinin da etkisiyle kiirtaj karsitt olup, mevcut hayat uzatici
tedavilere karst durmaktaydi. Bu altyapiyla, Reagan’in kiirtaj karsiti
propagandasinin da onemli bir yiirlitiiciisii olmustu (Placencia 2011:
374).

Yasamin smirinda dogan bebeklerin yeniden canlandirilmamasi
konusu da, kiirtaj tartigmalar1 ile beraber glindeme getirilmeye devam
edildi. Yaklagik yirmi sene sonra, 2002’de Baskan George W. Bush
Born-Alive Infants Protection Act (BAIPA) (Canli Dogan Bebekleri
Koruma Yasasi)’n1 imzaladi. Bu anlagsma, gelisiminin hangi evresinde
olursa olsun, canli dogan her bebegin kisi sayllmasini ve kisiye ait tim
haklara sahip olmasi gerektigini bildiriyordu (Placencia 2011: 380).

Sorun su sekilde formiile edilmekteydi: Eger bir anensefalik
(beyni ve kafatasinin bir kismi gelimemis) ¢ocuk ya da kafatasi iginde
ciddi kanamasi olan birinin yagamini uzatacak teknolojiye sahipsek ve
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bunu yapmiyorsak, bu bir tibbi karar degil, etik karardir. O hayati
yasatmaya yonelik bir istek mevcut mudur, degil midir? Cevap, bir daha
hicbir sey tecriibe edemeyecek olan bir ¢cocugun hayatinin uzatilmasinin
tibbi ya da etik acgidan faydasinin olup olmadigr oOlgiislinde
verilmektedir. Bu sorunlarin ¢éziimii i¢in hastane etik komitelerinin
kurulmasinin istenmesine ragmen, devletin ¢ocuk koruma birimlerinin
etkinligi ya da mahkeme kararlarimin giicii de goéz ardi edilmemelidir
(Annas 1984b: 729).

Yenidogan alaninin uzmanlari bugiin yine ayni1 iki temel soruyu
sormaktalar: 1. Yenidoganlarda hayat kurtarma ihtimali olan bakimi
kisitlamak etik olarak kabul edilebilir midir? 2. Eger 6yleyse, buna dair
kararlar1 almaya yetkili olan kim ya da kimlerdir? Bu sorular elbette
yasam uzatici tedavilerin ve aile kararinin masaya yatirilmasi anlamina
gelmektedir (Placencia 2011: 368). Baby Doe Kurallari’'ndan sonra,
1988°’de  ABD’de ulusal bir aragtirmanin sonuglarmma  gore,
neonatologlarin {icte birinden fazlasi, tibbi endikasyon olmadig: halde
sagligr ciddi sekilde tehlikede olan bebeklerde tibbi miidahalede
bulunduklarini ifade ediyordu (Paris, vd 2007: 430). 1996’da APA’nin
Biyoetik Komitesi ise bu tiir yasa, yonetmelik ve hiikiimet
politikalarindan 6tiirii aile ve hekimlerin yasam uzatici tedavilerle ilgili
makul kararlar1 alamadiklarini ifade ediyordu (Paris, vd 2007: 431).

CAPTA’nin ardindan pek c¢ok hekimin zihninde, etik gorevin;
yasam kalitesi kavraminin enine boyuna tartisilmas: gerektigi yoniinde
bir kanaat olusmustu. Dolayisiyla karar alma siirecinde bu durum onlar1
endiseye sevk etmekteydi. 2005 yili itibariyle federal miidahaleler ise
son derece nadir olarak goriiliiyordu. (Sayeed 2005: €580). Bu yasalar,
Robertson’a gore mutlak ve ailenin kararina yer birakmayan bir sekilde
hazirlanmistt ve hi¢bir yoruma da miisaade etmiyordu; dolayisiyla
yasam kalitesini g6z Oniinde bulundurma imkénin1 da ortadan
kaldiriyordu. Halbuki daha 1981°de AMA, yasam kalitesi standardini
one c¢ikarmis, birey i¢in en iyl olanin bu kriter vasitasiyla belirlenmesi
gerektigini ifade etmisti. Ustelik 1982°de ilk taslagi hazirlanan Tipta
Etik Sorunlara Dair Calismalar Bagkanlik Komisyonu’nda da aile ve
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hekimin karar vermesi tesvik ediliyordu. Ailenin ve hastanin rizasinin
verilemedigi durumlar i¢in ise en yiiksek fayda standardi oneriliyordu
(White 2011: 310-311). AAP de yenidogan bakimi etigi konusunda
danismanlik yapiyor, 6zellikle bebeklere iligskin ortaya ¢ikabilecek etik
sorunlar lizerine g¢alisacak bir ekip olusturuyor ve bu siireglerde en
yiiksek fayda prensibini esas aliyordu. AAP 1984°te Bebek Biyoetik
Komiteleri Rehberi’ni yayinladi. Bu belge, federal diizenlemelerin
etkisini asgari seviyeye ¢ekmeyi ve hastanelerde agir hasta olarak yatan
bebeklerle ilgili alinacak olan kararlarda Bebek Biyoetik Komiteleri’nin
goriislerine azami oOlgtide yer verilmesini hedefliyordu. Bu belge, 2
yasindan kiigiik bebeklerin tedavilerine son verilmesi ve yagamlarinin
sonuna dair karar alinmasinda 6nemli bir pozisyondayd: (White 2011:
312).

Dr. Frank Clark ve Dr Copelman Baby Doe ile ilgili endiselerini
paylasirken, Dr. Robertson’un “Extreme Prematurity and Parental
Rights After Baby Doe” (Baby Doe’dan sonra Ekstrem Prematurelik ve
Ebeveyn Haklari) adli makalesinde savundugu, bebegin biligsel
yetilerini kaybetmedik¢ce mutlaka maksimal tedavi almasi yoniindeki
gorligiinliin, en yiiksek fayda standardina aykirt oldugunu ifade
etmekteydi. Dr. Kopelman’in mesleki acidan bu konuyu tartisma
zeminine oturtmasi ¢agrisina da icabet etmekteydi. Aslinda yaptiklari,
Dr. Copelman’mm AAP’nin Baby Doe Yasalari’na verdigi destegi
cekmesi yoniinde yaptig1 cagriya cevap vermekti. Makul t1bbi bakim;
uygun, insanlik disi ve bosuna tedavi kavramlari iizerinde enine boyuna
diistiniilmesi gerekmekteydi (Clark 2005: e¢513-e515). En yiiksek fayda
prensibinde daha iyi karar verilebilmesini miimkiin kildig1 diisiiniilen
unsurlardan biri de; ailelerin, prematiire dogmus ve biiylimiis bebeklerin
ve ailelerinin sagliklarinin seyrine ek olarak toplumsal deneyimleri
hakkinda da bilgi edinebilmesiydi (Crossley 2008: 1056-1057).

......

pratikte bilissel kabiliyetlerine gére bebeklerin yasayip yasamamasina
dair verilen karar aileye aitti. Her ne kadar her iki vakada da ailenin riza
vermemesi yoniinde bazi hekimler tarafindan telkinlerde bulunulsa da
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tibbi hiikiimler tek tip degildi (Silvers 2008: 1072). Baby Doe Yasalar1
ise net bir sekilde ailelerin tedavi tercihlerini kendi baglamlarinda ve
her vakayr miistakil bi¢gimde yorumlama imkanin1 ortadan
kaldirmaktaydi1 (Crossley 2008: 1052). Rehabilitasyon Yasasi’nda
gindeme getirilen faydali tedavidir. CAPTA’nin dili ise faydali
tedaviden vazgecilmesi yerine Klinik endikasyonun tedavisinden
vazgegilmesidir. CAPTA, acik¢a faydalr yerine mevcut en iyi tedavi
ifadesini kullanmaktadir (Silvers 2008: 1075).

Sonu¢

Biri Amerika’da olup ebeveynin otonomisini savunan, digeri
Fransa’da bulunup tibbi paternalizmi savunan iki ayri neonatal yogun
bakim biriminde 61 klinisyen ve 71 aile ile yapilan arasgtirmanin amaci,
ayni tibbi endikasyona cevaben ortaya c¢ikan farkli kararlarin hangi
faktorlere bagli olarak glindeme geldigi sorgulanmistir. Nihayetinde,
Fransiz  hekimlerin ~ —beklendigi  gibi- ailelerden  tedavinin
sonlandirilmasina izin vermelerini talep etmedikleri, fakat Amerikan
hekimlerinin de —beklenenin aksine- ailelerden tedaviyi siirdiirmek i¢in
riza talep etmedikleri goriilmiistiir. Bu duruma arastirmacilarin yaptig
yorum, etik sorunlarin ortaya ¢ikisinin da yekpare modellemeler
iizerinden  acgiklanamayacagi; bu  sorunlarin  yorumlamalar,
kavramsallastirmalar, kiiltiirel farkliliklar ve gii¢ iliskileriyle dogrudan
baglantili oldugudur (Orfali 2004: 2009-2022).

2009 yilinda Charity Scott, Baby Doe Yasalar’’'nin ilk
sunulduklarindan yirmi bes yil sonra bile hala tartismali oldugunu ifade
ediyordu. Georgia Devlet Universitesi Hukuk Fakiiltesi 9 Subat
2009°da “The 25th Anniversary of the Baby Doe Rules: Perspectives
from the Fields of Law, Health Care, Ethics and Disability Policy”
(Baby Doe Yasalar’min 25. Yili: Hukuk, Saglik, Etik ve Engelli
Politikalar1  Alanlarmin  Perspektifleri) isimli interdisipliner bir
sempozyum diizenledi. Burada giindeme getirilen meselelerden biri, her
ne kadar hekimler hala ailelere karar alma siireglerinde yardimci
olmanin yollarin arasalar da klinik pratikte Baby Doe Yasalari’nin artik
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birincil ara¢ olmaktan ¢ikmis olusuydu. Hatta sempozyum
konusmacilarindan bir tanesi, pek ¢cok gen¢ yenidogan hekiminin Baby
Doe’dan bihaber olabilecegini bile sdylemekteydi (Scott 2008: 801).
Sempozyumda ortaya ¢ikan bir diger mesele, konunun hala yasama
hakki kararint net olarak belirleyemedigi, iistelik Ozellikle agir1
prematiire bebeklerin yasatilabilmesine imkan taniyan teknolojik
gelismelerle daha da tartigsmali hale geldigiydi (Scott 2008: 802).

Sempozyumda ortaya c¢ikan suydu ki, cogu vakada tedavi
saglansa da bebegin yasayip yasamayacagi kesin degildir. Eger bebek
yasarsa, fiziki ya da biligsel diinyas1 hi¢ etkilenmeyebilir ya da
siirdiirtilebilir durumda olabilir, fakat bu diinyalardan herhangi biri orta
ya da yiiksek seviyede hasara da ugrayabilir. Bu kadar keskin bir
belirsizlik, ailenin karar verme yetenegini de golgelemektedir (Crossley
2008: 1046). Tedavinin sonlandirilmasina yonelik kararin aile ve
toplumda engellilere ait dnyargilara ve engelliler ile ailelerinin yasam
kalitesine dair yanhs kavrayislara maruz kalmas: riski de
bulunmaktadir. Esasen, Orijinal Baby Doe Vakasi’nda oldugu gibi,
aileler engelliligin bizatihi varligindan ziyade, muhtemel engellilik
beklentisinden de fazlaca etkilenmeye egilimlidir. (Crossley 2008:
1047).

Nihayetinde gilinlimiizde pediatrik 6tanazi konusunun en yiiksek
fayda, yasam kalitesi ve “kisi”’nin ne oldugu sorusu ekseninde
tartisilagelmeye baslanmasinin ve bu konudaki temel kurallarin
belirlenmesinin ilk vakast Baby Doe olmustur. Bugiin Gtanazi
uygulamasinin tartisildigr her platformda “bosuna tedavi” kavrami en
cok tizerinde durulan konu olmustur. Tiim bu tartismalarin sordugu en
temel soru aymidir: Yasal olarak, baskasinin tehlikede olan hayatini
kurtarma yiikiimlilligii nerede baslar? Burada genellikle kabul
edilebilirlik fikri devreye girmektedir. Bir insanin yasami i¢in neyin
kabul edilebilir, neyin edilemeyecegi konusu, lizerinde uzlasilmaya
calisilan temel konu olmaya devam etmektedir.
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