Withdrawing
artificial nutrition and hydration
from minimally conscious and
vegetative patients:
family perspectives

Ailelerin bakisiyla;
minimal bilingli ve vejetatif hastalarda

yapay nutrisyon ve hidrasyonun
surdurilmemesi
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Giris

M

2003, viral ensefalit, yaygin ve geri donlsimsuiz
beyin hasari

lIk PVS, sonra MCS tanisi aliyor
Yillar icerisinde gelisme gézlenmiyor

Ailesi ANH sirdurtlmemesi icin mahkemeye
basvuruyor

Mahkemede bir ilk (Aile ve MCS) (NHS???)
Reddediliyor (xPVS)



Vakayla ilgili yorumlar

ANH ile kisinin yasatilmasi;

Yeterliligi olmayan kisilerin gecmis dileklerine
saygl duyulmasi konusunda yasal zorunluluga
muhalif olmasi,

ANH maliyetinin, MCS’li hastaya yararlarindan
cok daha agir olmasi,

Kaynaklarin adil dagilimi ilkelerine aykiri
olmasi nedeniyle, strdurilmemelidir.



Bu calismada biz;

* Bu felsefi tartismalari, edindigimiz bilgilerle
birlestiriyoruz:
— Gorusme tabanli calismamizda edindiklerimiz,

—PVS veya MCS  hasta ailelerinin  etik
degerlendirmeleri.



* Ingiltere’de PVS hastalarda ANH’un
surdurulmemesi karari mahkeme tarafindan

alinmakta ve ailenin bu konuda s6z soyleme
hakki bulunmamaktadir. (xUSA)

* NHS’in basvuruda bulundugu hasta ailelerinin
neredeyse tamami ANHun surdurdlmemesi
taraftari.



Bland’in analizinde;

e Hastanin babasi;

— O kesinlikle bu sekilde kalmak istemezdi. ANH un
surdirulmemesi gerektigini hissediyorum, tim
aile boyle hissediyor.

e Kadin hastanin esi;

— Inaniyorum ki, mevcut durumda yasaminin
uzamasini istemezdi, ANH un kesilmesini isterdi.



* Diger bircok vakada, ailelerin buna benzer
ifadeleri gorilebilir.

* Bu durum, tip etikcilerinin, PVS ve MCS hasta
ailelerinin, genellikle ANH’un durdurulmasi
konusunda destekleyici oldugunu goérmesine
onculuk edebilir.




* Ancak, bu dusincelere ragmen, mahkemelere
ulasan muiracaat sayisi oldukca azdir.

* Dolayisiyla, mahkemeye ulasan bu az sayida
vaka, iceberg’in géorinen kismidir ve etikciler
icin, kalan kismi géruntr degildir.

* PVS ve MCS ailelerinin biyuk cogunlugu vaka

calismalarinda veya vyasal muzakerelerde
temsil edilmemektedirler.
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Gecmiste siddetli beyin hasari olan hastalarin aileleriyle
gorusmeler yaptik.

Bu ailelere bakimevlerinde ve etrafta bu konulardan
bahsedenleri arastirarak ulastik.

Prospektif katilimcilara ise e-posta ile ulastik.

51 katilimci, bu tur gorismeler konusunda deneyimli
olan yazarlarin biri veya digeriyle gorustu.

Gorusmeler cogunlukla bire bir yapildi.

Gorusmelerde yonlendirici sorular sorulmadi, kendi
hikayelerini anlatmalari saglandi.

Cogu gorisme 2-4 saat surdu. (45m-7h)

Ailelerin, ANH’un kesilmesi konusunda kanaatleri,
mahremiyete uygun olarak derlend..
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Bulgular

e M’'nin ailesindeki “mevcut durumunun desteklenmesi
verine, 0lmesi daha iyidir” distncesi, gorismecilerimizin
3’te 2’sinde ayniydi.

 Yasamas! gerektigini dustnenler ise, (2 istisna disinda)
olayin ilk 2 yili icerisindeyd..

* Aileler genellikle, hasta icin yapilabilecek her seyin

denenmesini, vyalnizca bir ilerleme kaydedilememesi
halinde 6lmesinin daha iyi olacagini dustnuyorlardi.

* Olaydan sonraki ilk yillarda, aileler genellikle “pes etmek
icin erken” oldugunu soyluyorlardi.

e Surecin ilk donemlerinde, doktorlari tedavinin kesilmesini
onermisse, genellikle bunu reddettiklerini ifade ediyorlardi.

 (ilk anda mucadele, sonra kabul) (Bazilari pisman)



* Hastalar, ventilator gibi destek cihazlarina
bagimli olmadiklarindan, kesilebilecek tek
destek, ANH.

* Ailelerin cogu, ANH un kesilmesi
tesebbulsinden dnce, bir “dogal 6lim”
beklentisindeler.

* Bu arada, tedavi siniri olarak, DNR ve agresif
enfeksiyon tedavisi yapilmamasi onaylaniyor.
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e GAorusmecilerimizden biri;

— Kendimi oraya ait hissetmiyorum. Benden
istedikleri sekilde mahkemeye gidip “hastanin
beslenmesinin kesilmesini istiyorum” diyemem.
Fakat onun bu sartlardaki yasamini uzatmak icin
aktif adimlar atmayr da dogru veya vicdani
bulmuyorum. Dogal olarak 6lmesini bekliyorum.
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e M’'nin ailesini farkh kilan, ANH kesilmesini
istemeleriydi. Cunkl bu, bircok gdrlismecimiz icin
tamamen tiksindiriciydi.

— O’nun boyle yasamak istemeyeceginden eminim. Ama bu
secenek cok acimasiz. Ve kabul edilse bile cok agrili bir
sirec. Bunu yapamam, O’nu bu duruma distremem.

— Bana bunu soylediklerinde ciglhk atiyormusum gibi
hissettim. “Delirmissiniz!” diye distindim. Bunu yapmayi
disinmedim bile. Bir insanin bu durumu nasil kabul
edebilecegini anlayamiyorum.

— Metodun bu olduguna inanamadim. Konustugum herkes,
“bu cagda mutlaka daha iyi yollari olmali” dedi. Bunu
yapmanin ne kadar aptalca bir yolu.




e Sevdiginiz birisine, (6lumun onun icin daha iyi
oldugunu dustnseniz bile) yiyecek ve su
vermemek (oral veya tuple) ciddi bir duygusal
zorluk.
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e Bir gorusmecimiz, esinin oOlmesinin daha iyi oldugunu
disindiginden, mahkeme araciligiyla ANH’un kesilmesine
karar verdigini, sonradan rahatsiz edici bulup, tekrar araya
girdigini soyledi.

— «O’nun acgliktan oldigunt hissetmeyi kaldiramadim. Son gulnlerini
yasamak icin ne kadar korkunc bir yol oldugunu diastindimn».

 Simdilerde araya girdigi icin pisman. CUnkl esinin tedavi

verilmeyen bir gangren nedeniyle élumu korkun¢ olmus. ANH
kesilmesinin bundan daha korkun¢ olmayacagini dustinuyor.

— «Gangren berbatti. Siz hi¢c gangren gordinltz ma? Tuyler Grperticiydi.

Gangrenden olmeden 2 sene o©Once aclktan olebilirdi, fakat

gangrenden oldi. O ana tekrar donebilsem, acliktan 6lmesine izin
verirdim. Bazen araya girdigim icin pismanlik duyuyorumny».



* Diger bir gorismecimiz,

— O’nun dlmesi icin “bir sonraki beslenme tupinu
taktirmama” asamasina gelmistim, ama
Christmas’ta bunu yapmaktan vazgectim. Clnki
sonraki her lanet olasi Christmas’ta vicdanimda
bunu tasiyamazdim.
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Gorusmecilerin cogunda,
— Hasta PVS olsa bile aci ve istirap duyacagi;

— Bakimsizliktan 6lmeye goére, oldurict doz
enjeksiyonlarin daha insancil, sefkatli ve onurlu
olacagina dair yaygin bir anlayis vardi.
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* Bir gorusmecimiz;

— Hepimiz bunun (ANH kesilmesi) barbarca
oldugunu dusundik. Fakat sonra, bu sekilde
yasamasinin da barbarca oldugunu dusunduk.
Demek istedigim, bir kere acliktan 6lmesi, yillarca
boyle yasamasindan iyidir. Fakat, gercekten, ne
sacmaliktir bu boyle? Tedavi basarisiz olursa, ise
yaramazsa, o zaman Kkisinin onuruyla o6lmesine
sistem yardim etmeli.
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* Klinisyenler tarafindan, ailelere hastalarina
palyatif bakim yapilacagi soylense bile, ANH
kesilmesini kabul edilemez (hasta icin olmasa
da, ailenin kalani icin) buluyorlar.

— Bundan nefret ettik. Bize glivence verdiler, hasta
uyutulacak, agri duymayacak. Ama biz, 3 hafta
kadar orada oturup 6lmesini seyredecegiz. Bunu
istememin bir yolu yok.
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e Gorusmecilerimizin cogunun aklindan (ciddiyet
dizeyleri degisken) hastayr kendileri oldirmek
gecmis (hicbiri yapmamis). Bir gorismecimiz
medyada yer alan bir 6rnekten bahsetti. PVS olan
oglunu asiri doz eroin ile 6ldiren baba.

e Ve dedi ki, “Bizim durumumuzda olan herkes

bunu dusunebilir.”

Bir baska gorismecimiz de, “Yuzine bir yastik
bastirmanin daha sefkatli bir yol olacagini
distinmustum.” dedi.



 Sonuc¢ olarak, gidip hastaya kendi imkanlariyla
(mercy killing) gorismecilerimizin aradigi teknik
degildi. Kendilerini bu duruma disuren sisteme
kizginlardi.

Ozet olarak, bazi PVS ve MCS hastalar, aileleri
dlmelerinin daha iyi olacagina karar verene kadar
villarca yasamlari uzatan destekleri aliyorlar.
Gorusmecilerimiz, ANH un kesilmesinin onurlu bir
vol olmadigini, 1zdirapli oldugunu, fakat yasal
acidan tek secenegin bu oldugunu, hastalarinin
0lmesi icin  bunu kabullenmekten hosnut
olmadiklarini belirtiyorlar.
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Karar

e M, PVS ve MCS hastalarinin menfaati, emsal otonomisi

ve insan haklari gibi etik kaygilara dikkat ceken bir
vakadir ve buzdaginin géorinen kismidir.

Bugline kadar bu vakaya yapilan yorumlarda, ANH’un
kesilmesi  konusunda  ailenin  kararinin  yasal
zorunluluklara bagh oldugu dustunidlmus olsa da,
burada gosterdik ki, M vakasi, ANH’un kesilmesini
isteme noktasinda oldukca istisnaidir.

Calismamiz gosterdi ki, aileler hastalarinin élmesini
istese dahi, ANH’un cekilmesini dusinmek bile
istemiyorlar.
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e MCS hastasi olan aileler bilmektedir ki,
ANH'un  kesilmesi istekleri de kabul
edilmeyecek gibi gérinmektedir.

 PVS/MCS’lerde ANH’un kesilip kesilmemesi

konusunda felsefi tartismalar, buradaki
gercekleri dikkate alarak vyapilirsa, faydali
katkilar sunacaktir.

* PVS/MCS’lere (terminal sedasyon gibi) 6lim{
getiren yollar etik acidan tartisiimahidir.






