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OZET

Yasar, BN., Perinatal Palyatif Bakimda Ebeveynlerin Gereksinimleri Ve
Disiplinleraras1 Ekip Uyelerinin Goriisleri: Kalitatif Bir Arastirma, Hacettepe
Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Dogum Kadin Hastahklar1 Hemsireligi
Programm Doktora Tezi, Ankara, 2018. Bu arastirmada fetal anomali tanis1 konan
ebeveynlerin perinatal palyatif bakim gereksinimleri ve disiplinlerarasi ekip iiyelerinin
goriislerinin belirlenmesi amaglanmigtir. Arastirma fenomenolojik arastirma olarak
yapilmustir. Arastirma bir kadin sagligi egitim ve arastirma hastanesinde 18.08.2016-
18.07.2017 tarihleri arasinda yapilmistir. Fetal anomali tanis1 alip gebeligi devam
ettiren 30 ebeveyn ve bu gruba hizmet veren 40 disiplinler arasi ekip iiyesi
aragtirmanin Orneklemini olusturmustur. Arastirmada ebeveynler ile ilgili verilerin
toplanmasinda Ebeveyn ve Bebek Tanitict Bilgi Formu ve yart yapilandirilmis
Ebeveyn Goriisme Formu, disiplinler arasi ekip iyeleri ile ilgili verilerin
toplanmasinda Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri Tamtict Bilgi Formu ve yar
yapilandirilmis Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri Goriisme Rehberi kullanilmistir. Elde
edilen veriler timevarim yontemi ile igerik analizi yapilmis, kategori, tema ve alt
temalar belirlenmistir. Perinatal Palyatif Bakimda Ebeveynlerin Gereksinimleri
tanis1 alma deneyimi, karar verme siireci, dogum siireci, dogum sonrasi siireg, gebelik,
dogum ve dogum sonrasi donemdir. Disiplinlerarasi Ekip Uyelerinin Goriisleri
kategorileri; 6liim kavrami, mesleki yasamda 6lim algisi, fetal 6liim algisi, fetal
anomali tanis1 alma deneyimi, tani/fetal 6liim bildirmede ekip yaklagimi, karar verme
stireci, dogum/fetal 6liim siireci, dogum sonrasi siire¢; gebelik, dogum ve dogum
sonrasi siire¢, perinatal palyatif bakim programidir. Bu ¢alismanin sonucunda fetal
anomali tanis1 alan ebeveynlerin gebelik, dogum ve dogum sonu siiregte fiziksel,
psikolojik, sosyal, manevi gereksinimlerinin oldugu ve gereksinimlerin yeterince
karsilanmadigi ve hizmet veren disiplinlerarasi ekip tyelerinin perinatal palyatif
bakim hizmeti saglamay: istedikleri; ancak bireysel, kurumsal, kiiltiirel engellerinin
oldugu sonucuna varilmstir.

Anahtar Kelimeler: Perinatal palyatif bakim, fetal anomali, ebeveyn gereksinimleri,
perinatal yas, disiplinlerarasi ekip yaklagimi.
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ABSTRACT

Yasar, BN., The Needs of Parents and Opinions of Interdisciplinary Team
Members in Perinatal Palliative Care: A Qualitative Study, Hacettepe University
Institute of Health Sciences Obstetric and Gynecology Nursing Programme,
Doctorate Thesis, Ankara, 2018. The aim of this study was to determine the perinatal
palliative care needs of the parents, who were diagnosed with fetal abnormality, and
to the opinions of interdisciplinary team members. The study was conducted as a
phenomenological research. The study was carried out in a women's health training
and research hospital between 18.08.2016 and 18.07.2017. The sample of the study
consisted of 30 parents, who were diagnosed with fetal abnormality and continued
their pregnancy, and 40 interdisciplinary team members serving to this group. The
Parental and Infant Information Form and the Semi-Structured Parental Interview
Form were used to collect the data of the parents. On the other hand, the
Interdisciplinary Team Members Information Form and the Semi-structured
Interdisciplinary Team Members Interview Guide were used to collect data of the
interdisciplinary team members. The content analysis of the obtained data was
performed by using the inductive method and the categories, themes, and sub-themes
were determined. The Categories of Parents' Needs in Perinatal Palliative Care were
the experience of learning pregnancy, the experience of pregnancy follow-ups, the
experience of being diagnosed with fetal anomaly, decision-making process, delivery
process, postnatal process, pregnancy, childbirth, and postpartum period. The
Categories of Opinions of Interdisciplinary Team Members were the concept of death,
death perception in professional life, perception on fetal death, the experience of being
diagnosed with fetal anomaly, team approach to reporting diagnosis/fetal death,
decision-making process, delivery/fetal death process, postnatal process, pregnancy,
childbirth, and postpartum period, and perinatal palliative care program. As a result of
this study it was showed that the parents, who were diagnosed with fetal abnormality,
had physical, psychological, social, and spiritual needs through pregnancy, childbirth
and postpartum period, and these needs were not adequately met and the
interdisciplinary team members serving to them wanted to provide perinatal palliative
care services, but the individual, institutional, and cultural barriers were present.

Keywords: Perinatal palliative care, fetal abnormality, parental needs, perinatal grief,
interdisciplinary team approach.
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1. GIRIS
1.2. Problemin Tanimi ve Onemi

Ebeveynler rutin gebelik izlemlerine giiven veren bir kalp atim1 ya da saglikli
fetal hareketler gibi klinik bilgileri 6grenme beklentileri ile gelir. Prenatal tanilama
testlerinde son yillarda yasanan gelismelerle yasami sinirlayan/tehdit eden/6limciil
fetal anomaliye sahip fetuslari erken donemde tespit etmek miimkiindiir. (1-6). Fetal
yasami sinirlayan durumlar kromozomal, renal, kardiyak ve noérolojik anomalilerdir.
Bu bebeklerden yasam beklentisi diisiik olup; bazilar1 dogumdan sonra saniyelerden
saatlere kadar, bazilar1 ise bir hafta ya da daha uzun siire yasayabilir ya da fetal 6lim
olabilir (7). Ebeveynler bebeklerinin yagsami sinirlayan bir tan1 almasi durumunda soka
girerler, hayalleri yikilir, keder ve sok gibi akut yas reaksiyonlari yasarlar (8).

Saglik profesyonelleri, yasami sinirlayan anomali tanist alan ebeveynlere iki
secenek hakkinda bilgilendirir: a)gebeligi doguma kadar devam ettirmek ve
yenidoganin yasamini uzatabilecek en fazla zamani saglamak; b)gebeligi
sonlandirmak (9). Tan1 erken gebelik siirecinde belirlenmisse, ebeveynlere genellikle
gebeligi sonlandirma bir se¢enek olarak sunulur. Ebeveynlerin gebeligi sonlandirma
ya da devam etme kararini almasi olduk¢a zordur (10). Fetal ve neonatal 6limii
bekleyen ailelere nasil bir yaklagimda bulunulacagi klinik uygulamada yeni bir alandir
9).

Gebelige devam etme karar1 veren ebeveynlere perinatal palyatif bakim (PPB)
hizmeti bir secenek olarak sunulur. Perinatal palyatif bakim, prenatal donemde yasami
sinirlayan bir anomali tanis1 alan fetuslarin ebeveynlerine karar verme siirecinde
yardim, tedavi ve bakim segenekleri hakkinda bilgilendirme ve aile iiyelerine
destekleyici olarak tanimlanmaktadir (11-13).

Fetal anomali tanisi aldiktan sonra gebelige devam edip perinatal palyatif
bakim almaya karar veren ebeveynlerin prenatal takipleri ailenin gereksinimlerine ve
sartlarina uygun hale getirilir. Ebeveynlerin gereksinimlerine ve isteklerine uygun
olarak dogum plani ve neonatal bakim plani hazirlanir. Dogum ve neonatal bakim
planinda yer alan, dogum sekli, dogumun nerede ve nasil gerceklesecegi, bebek
dogdugunda hangi dl¢limlerin yapilacagi, bebekle anlamli zaman gegirme konulari

aile ve ekip tyeleri ile birlikte hazirlanir (8, 14). Dogum bakim plani olusturmada



ebeveynlerin isteklerine uygun hatiralar olusturma, fotograflar ¢ekme, diger aile
tiyeleri ile birlikte olma gibi secenekler sorulur. Neonatal bakim plani ise resiisitasyon
durumu, medikal tedaviler, oksijen, konfor gibi segenekler bebegin ve ailenin
gereksinimleri dogrultusunda hazirlanir. Biitiin ekip tlyeleri aile bebek iliskisi igin
kiiltiirel ve spiritiiel olarak anlamli olan ne ise onu yapmaya ¢alismalidir (15). Bebek
dogumu/6liimii hastane, perinatal hospis ya da evde gerceklesirse bakim plani ortama
uygun sekilde hazirlanir (16-18). Bebege rahat ve saygin bir Oliim saglama
ebeveynlerin yas yiikiinii azaltmaya yardimci olur (10, 19). Bebek 6liimii sonrasi
ailelerin gereksinimlerine uygun taburculuk Onerileri ile birlikte, sonraki
gebeliklerinde karsilasabilecekleri durumlar ve yapilmasi gereken testler ile ilgili
genetik uzmanina, yas destegi almasi i¢in yas terapistine yonlendirilir. Ailelere destek
alacagi kaynaklar konusunda bilgi verilir (5, 20-26). PPB hizmeti alan ebeveynler
bakim ile ilgili memnuniyetlerinin yiiksek diizeyde oldugunu bildirmislerdir (14).

PPB programlar1 basta Amerika Birlesik Devletleri olmak tizere, Avustralya ve
Avrupa’nin bazi iilkelerinde uygulanmaktadir (27). PPB programlarinin 6nemi
tanimlanmasina ragmen, yeni bir paradigma olmasi nedeniyle kanit diizeyi yeterli
aragtirmalar bulunmamaktadir. Tirkiye’de perinatal palyatif bakim hizmeti hem
Saglik Bakanlig1 yonetmeliklerinde tanimlanmamakta, hem de bu konuda arastirmaya
rastlanmamustir. Ulkemizde ilk olarak 2006 yilinda sadece eriskin onkoloji hastalar
icin palyatif bakim birimi (28), ilk pediatrik palyatif bakim {initesi ise Dokuz Eyliil
Universitesi Hastanesi Kanser Enstitiisii’nde pediatrik onkoloji hastalari i¢in agilmistir
(29).

Ebeveynlerin bakim gereksinimlerinin karsilanabilmesi disiplinler arasi bir
ekip tyesi yaklasimini gerektirir. Perinatal palyatif bakimda hekim, hemsire, ebe,
genetik danigman, psikolog, sosyal ¢alismaci ve din gorevlisi gibi farkli disiplinlerden
olusan ekip iyelerinin esgiidiimlii olarak hizmet vermesi beklenir (30, 31). Ekip
tiyelerinin temel hedefi, anne-fetus/yenidoganin gereksinimlerine uygun kanita dayali
yaklagimlar ile hizmet vermektir (32). PPB ekip iiyeleri, ailelere karar verme siirecinde
yardim eder, dogum siireci yonetimi ve neonatal bakimda kiiltiirel ve dini degerlere
uygun bakim ve tedavi segeneklerini sunar, dogum sonrast déonemde destek verir (7,
15, 33). PPB ekibinde hemsireler bakim koordinatérii ya da vaka yoneticisi olarak

gorev alir. Hemsireler ebeveynlerin diger ekip lyeleri ile zamaninda goriismesini



kolaylagtirir ve uygun birimlere yonlendirir (30, 34, 35). Bakim koordinatori
hemsireler, disiplinler arasi ekip iiyeleri arasinda isbirligi ile bakimm devamliligini
saglar (36, 37).

Perinatal donemde ailelerin dogum Oncesi, sirast ve sonrasina iliskin
kargilanmasi gereken cesitli saglik bakim gereksinimleri vardir. Literatiirde perinatal
palyatif bakimin ailenin fiziksel, psikolojik, spiritiiel ve sosyal yonii kapsayan ve
disiplinler arasi ekip tiyeleri ile saglanan bir hizmet olmasi gerektigi 6nerilmistir (14,
27).

Palyatif bakim iilkemizde daha ¢ok erigkin ve onkoloji hastalarina saglanan bir
hizmettir. Literatiirde perinatal palyatif bakimda ekip tiyelerini bilgilendiren kanita
dayali rehberler, standartlar ve protokoller bilinmediginden (14, 38), ailelere verilecek
saglik hizmeti konusunda uzlasma bulunmamaktadir (39). Perinatal palyatif bakimda
yer alan ebeveynlerin gereksinimlerini belirleme ve bakimin uygulanmasi amactyla bir
hemsirelik modeli gelistirmek icin onemli bir firsattir (7, 33, 40). Hemsirelik
modelinin olusturulmas: i¢in Oncelikle perinatal palyatif bakim kavramin temel
bilesenlerini olusturan ebeveynlerin gereksinimleri ve disiplinleraras: ekip iiyelerinin
gorlslerinin belirlenmesi gerekmektedir. Hemsireler, gebelik ve dogum sonrasi
stiregte ebeveynlerle siirekli birlikte olma 6zelligi nedeniyle fiziksel, psikososyal,
spiritiiel ve kiiltiirel gereksinimlerin belirlenmesinde en uygun kisidir (14, 33). Etkili
bir inovasyon olarak kabul edilen PPB hizmetinin verilmesi ve kabul edilebilirligi
acisindan disiplinlerarast ekip iyelerinin goriislerinin de belirlenmesi 6nemli
goriilmektedir (41).

Perinatal palyatif bakim konusunda ebeveynlerin gereksinimleri ve
disiplinleraras1 ekip {tyelerinin gorislerinin belirlenmesi ile ulusal literatiirde
disiplinler arast ekip yaklasgtmma yonelik klinik rehberler olusturacagi

distiniilmektedir.
1.3. Arastirmanin Amaci

Bu ¢alismada perinatal palyatif bakimda fetal anomali tanis1 alan ebeveynlerin
gereksinimleri ve disiplinlerarast ekip iyelerinin goriislerinin  belirlenmesi

amaglanmustir.



1.4. Arastirma Sorulari

Arastirmanin amact dogrultusunda ebeveynlere yonelik asagidaki sorulara
yanit aranmigtir:
1. Perinatal déonemde fetal anomali tanisi alan ebeveynlerin deneyimleri ve
gereksinimleri nelerdir?
a. Fetal anomali tanis1 alma ebeveynleri nasil etkiler?
b. Ebeveynler gebelige devam ya da sonlandirma segeneklerine nasil
karar verir?
C. Gebeligi sonlandirma ya da devam etme karar1 verme ebeveynleri
nasil etkiler?
d. Fetal anomali tanisi alan ebeveynler dogum siirecini nasil
deneyimlemektedir?
e. Fetal anomali tanis1 alan ebeveynler perinatal yasi nasil
deneyimlemektedir?
f. Ebeveynlerin gebelik, gebeligi sonlandirma, gebeligi devam
ettirme, bakim alma ve 6lim ile ilgili kisisel, kiiltiirel ve dini

diisiinceleri ve degerleri nelerdir?

2. Perinatal donemde fetal anomali tanisi alan ebeveynlerin ekip tiyeleri

ile deneyimleri nelerdir?

3. Perinatal donemde fetal anomali tanisi alan ebeveynler verilen

hizmetleri nasil degerlendirmektedir?

Arastirmanin amact dogrultusunda disiplinleraras1 ekip liyelerine yonelik
asagidaki sorulara yanit aranmaistir:
1. Perinatal palyatif bakim kavramu ile ilgili disiplinlerarasi ekip iyelerinin
goriisleri nelerdir?
a. Ekip tiyeleri ebeveynlere verilen hizmeti nasil degerlendirmektedir?
b. Ekip tiyelerinin perinatal palyatif bakim hizmetini saglamada firsatlar1 ve

sorunlar1 nelerdir?



. Ekip {yeleri hizmet vermede kendi bilgi ve uygulamalarini nasil
degerlendirmektedir?

. Ekip tyelerinin kotii haber verme ve emosyonel olarak yogun olan
durumlarda iletisim kurma deneyimleri nelerdir?

. Ekip tyeleri iilkemizde perinatal palyatif bakim hizmetinin saglanma
durumunu nasil degerlendirmektedir?

. Ekip tiyelerinin perinatal palyatif bakimin egitim programlarinda yer almasi
hakkinda goriisleri nelerdir?

. Ekip tiyelerinin perinatal palyatif bakim uygulamaya gegirildiginde ekipte
yer alma durumlart hakkinda goriisleri nelerdir?

. Fetal anomali tanis1 alan ebeveynlerin gereksinimleri ve disiplinlerarasi ekip
tiyelerinin goriislerine yonelik perinatal palyatif bakimda disiplinler arasi

ekip yaklagimi klinik rehberi gelistirilebilir mi?



2. GENEL BILGILER

2.1. Perinatal Palyatif Bakim

Yasamui sinirlayan fetal anomali tanisi alan ailelere ¢ok boyutlu yaklasimi ifade
etmek i¢in kullanilan “perinatal palyatif bakim”, genellikle “maternal-fetal palyatif
bakim” ve “perinatal hospis” kavramlar ile degistirilebilir sekilde kullanilmaktadir.
Perinatal palyatif bakim; obstetri, fetal tip, pediatrik palyatif tip ve neonatal tip
alanlarini kapsayan bir uzmanlk dahdir (13, 20, 42-47).

Perinatal  palyatif bakim, yasami smirlayan/tehdit eden/6liimciil
fetiis/yenidogan anomalisinin tanilanmasindan baslayarak gebelik siirecinde devam
eden; dogum, 6lim ve yas siirecini kapsayan; fetiis/yenidogan, ebeveynler ve aile
tiyelerinin fiziksel, emosyonel, sosyal ve spiritiiel gereksinimlerinin disiplinlerarasi
ekip tyeleri tarafindan desteklenerek (14, 27, 48, 49) yasam kalitesini arttirmaya
odaklanan, biitiinciil, aktif ve kapsamli bir bakim anlayisidir (11, 13, 37, 43, 50, 51).
Literatiirde perinatal tip alaninda palyatif bakim hizmetlerinin antenatal dénemde
baslamasi, kapsamli ve biitlinlestirici olmas1 gerektigi Onerilmistir. Kapsamlilik,
stirecin merkezinde yer alan sadece fetiis, ebeveynler ve aile iiyelerinin bakiminda
fiziksel, psikolojik, spiritiiel, sosyal bilesenleri icermesidir. Perinatal palyatif bakimda
hasta odakli, aile merkezli ve disiplinleraras: biitiinciil destegin saglanmasi amaglanir
(52).

Gecmiste aileler prenatal donemde fetal anomali tanisi aldiklarinda gebeligi
sonlandirma ya da gebeligi devam ettirme kararini segmeyi saglik profesyonellerinin
kapsamli destegi olmadan almaktaydi. Son 20 yilda prenatal tanilama yontemlerindeki
teknolojik gelismelerle, prenatal donemde Yyasamla bagdagmayan tani1 alan
fetlis/yenidoganlara palyatif ve yasam sonu bakimi gerekliligi ve bebegin yasam
stiresinin uzunluguna bakilmaksizin aileleri ile anlamli bir yasam geg¢irmesinin
onemini vurgulayan yeni bir paradigma ortaya ¢ikmustir (7, 37, 53, 54). Bu grupta yer
alan aile ve yenidoganlarin karsilanmayan gereksinimleri dogrultusunda harekete
gegilerek sefkatli ve merhametli bir bakim anlayis1 olarak perinatal palyatif hizmeti
olusmustur (7, 11, 37).

Perinatal palyatif bakim,;



»  antenatal donem (fetal anomali tanis1 alma, karar verme, bakim plani

olusturma),

»  dogum, yenidoganin yasami ve Olimii sirasinda (ailenin isteklerine

uygun bakim verme)

»  erken postpartum ve postmortem siireci (bakimin devamlilig1 ve takibi)

kapsamaktadir (49).

Her asamada temel amag, gebelik haftasina gore fetiis/yenidogan ve aile
tiyelerinin fiziksel, emosyonel, sosyal, spiritiiel olarak gereksinimlerine uygun sekilde
bireysellestirilmis bakim planini, disiplinler arasi ekip tiyeleri ile olusturarak hizmet
sunmaktir (53). Perinatal palyatif bakimda eriskin, neonatal ve pediatrik palyatif
bakimdan farkli olarak, hasta sadece bir kisi degil anne fetiis ¢ifti oldugundan; aile
merkezli bakim felsefesi esas alinir. Fetusun tercih ya da istekleri hakkinda higbir bilgi
bulunmamaktadir. Bu nedenle aile, istekleri ve degerlerine gore bebekleri icin en iyi
olduklarina inandiklari seyi, fetiisiin en iistiin tibbi karar1 yapma Karar1 verir (55). PPB
hizmetleri ailelerin isteklerine gore hospis, liglincii basamak saglik hizmetleri, toplum

saglhigi merkezleri ya da evlerinde saglanabilmektedir (12, 56).

2.1.1. Perinatal Palyatif Bakimin Amaglar (13, 14, 27, 42, 48, 57, 58).

» Ebeveynlere tanilama testleri ve gebelige devam karar1 verme siirecinde
yardim etme,
» Aile ve bebek i¢in isteklerine uygun bireysellestirilmis dogum ve neonatal

bakim plani hazirlama,

» Ailelere dogum siirecinde destek olma,

» Ailelerin umudunu korumalarini saglama,

» Disiplinlerarasi ekip iiyeleri ile koordine edilen bakimi almalarini saglama,

» Fetiis/yenidogan ve ailenin emosyonel, psikososyal ve spiritiiel
gereksinimlerini karsilayarak yasam kalitesini arttirma,

» Aileleri gereksinimlerine uygun birimlere yonlendirme,

» Alileleri yas siirecinde desteklemedir.



2.1.2. Palyatif Bakimdan Perinatal Palyatif Bakima Gecis Siireci

1842 yilinda ilk palyatif bakim tinitesi Fransa’da kurulmustur. 1960’11 yillardan
sonra, 0liimciil hastaliklar1 bulunan hastalarin yagsam sonu gereksinimlerine geleneksel
yaklasimlarla yeterince cevap verilememesine bagl olarak hospis bakimi gelismeye
baslamustir. 1967°de ilk modern hospis hizmeti Ingiltere'de hemsire Cicely Saunders
tarafindan St. Christopher’s Hospis adinda baslatilmistir. 1960’11 yillarda neonatal ve
perinatal palyatif bakim ilk olarak Amerika’da, sonra Avrupa’da uygulanmaya
baslayarak goriinilir hale gelmistir. 1960-1970 yillar1 aras1 yenidogan yogun bakim
tinitelerinde yenidogan agrisin1 azaltmada konforlu bakim verme, bireysellestirilmis
bakim, anne ile baglanmay1 kolaylastirma, ailenin yenidogan bakimina katilmasi,
emosyonel semptomlar1 ve aile merkezli bakim kavramlarinin éneminin artmasiyla
palyatif bakimin ¢ocuklar i¢in de saglanmasi 6nemli goriilmiistiir. 1970°li yillarda
perinatal fetal oOliimlerde ailenin gereksinimlerinin karsilanmasinda standartlar
gelistirilerek hastane temelli yas programlari olusturulmustur. Oliimle yiizlesen
yenidoganlarin ve ailelerinin 6zel ve farkli gereksinimlerinin olmasi nedeniyle birgok
erigkin palyatif bakim modeli pediatri ve neonatoloji alanina uyarlanmaya baslamistir.
Pediatrik bakim modelleri ile palyatif bakimda onemli katki saglanmistir. 1980’11
yillarda, palyatif bakim felsefesi yasami smnirlayan durumlari olan ¢ocuklar
kapsamaya baglamistir (26, 59). Palyatif bakimda ekip iiyelerinin yenidogana bakim
vermede aileleri cesaretlendirmesi, bakim yerleri secenekleri sunmast ailelerde olumlu
etkiler yaratmis, pediatrik bakimda “biitiinlestirici bakima” dikkat ¢ekilmistir (55).
1982 yilinda, Jonathan Whitfield ve William Silverman neonatal ve perinatal tipta
hospis kavramini baglatmistir (60, 61). 1990’1 yillarda palyatif bakim konusunda
onemli gelismeler yasanmaya devam ederken, heniiz perinatal ve neonatal
popiilasyona uygulamalar tam olarak yansimamigtir. Palyatif bakimin prenatal
donemden baslamasi neonatal ve pediatrik literatiirden kdken alan yeni bir fenomendir
(14). Prenatal tanilamada gelismelerin yanki uyandirmasi, perinatal yasi anlama,
hospis bakiminda egitim almay1 gerekli kilarak 2001 yilinda perinatal hospis kavrami
Onerisiyle programlar olusturulmaya baslanmigtir (19). Bu programlar hastane ve ev
ziyaretlerini iceren antenatal bakimi disiplinlerarasi ekip tiyeleri ile toplum tabanls, aile

merkezli olarak saglamaktadir (7, 37, 54).



2.1.3. Perinatal Palyatif Bakimda Yasam Simirlayan Fetal Tanilar

Prenatal donemde antenatal testlerin degerlendirilmesi ile anomali tanisi alan
fetiisler disiplinlerarasi1 ekip tiyeleri tarafindan perinatal palyatif bakim kriterlerine
uygunluguna gore gruplandirilmaktadir. Literatiirde perinatal palyatif bakim almaya
aday durumlar gesitli ulusal ve uluslararasi rehberler ve yaymlarda bulunmakla birlikte
(13, 49, 53, 62-66), standardize edilmis rehberler bulunmamaktadir (33, 67). Bazi
yayinlarda merkezi sinir sistemi anomalileri (acalvaria, anensefali, akrani, exensefali,
lissensefali, kompleks yada siddetli meningomyelosel, iniencephaly, hidranansefali,
holoprozensefali), kardiyak anomaliler (pulmoner vendz doniis total anomalisi,
kompleks kalp hastaligi, tek ventrikiil), yapisal dogum defektleri (dev ensefalosel,
siddetli konjenital diyafragmatik herni) (64), Potter sendromu, renal agenezi,
tanatoforik disfazi, trisomi 13, trisomi 18, triploidi, hipoplastik sol kalp sendromu,
Cantrel pentalojisi, siddetli osteogenezis imperfekta, multikistik/displastik bobrekler,
polikistik bobrek hastaligi, konjenital siddetli hidrosefali, sirenomelia, acardia, dev
omfalosel, cranioradischisis, Harlequin fetus, Meckel-Gruber sendromu, major

kardiyak defektli non-immiin hidrops (65, 68), iskelet displazileri (49) bulunmaktadir.
2.1.4. Perinatal Palyatif Bakim Almaya Aday Durumlarin Belirlenmesi

Perinatal palyatif bakim almaya uygun tanilara tibbi olarak karar verme iig
faktore baglidir; kesin tani, kesin prognoz ve prognozun aile i¢in anlamidir (9). Palyatif
bakim almaya uygunluk durumu kadin dogum uzman, fetal tip uzmani, yenidogan
hekimi, genetik danigsman ve anomali ile ilgili uzman hekimin ortak karar ile
belirlenir.

Perinatal palyatif bakim almaya aday durumlar genel olarak bes grupta
kategorize edilmistir (43, 69).



1. grup:

2. grup:

3. grup:

4. grup:

5. grup:

Antenatal ya da postnatal donemde yasamla bagdagsmayan
anomaliler (bilateral renal agenezis, anensefali gibi)

Antenatal ya da postnatal donemde yliksek riskte hastalik ve 6liim
riski olan anomaliler (siddetli bilateral hidronefroz ve renal
fonksiyon bozuklugu gibi)

Yogun bakimin uygun goriilmedigi yasam sinirlarinda dogan
bebekler ya da gebelik haftasi olarak yasam sinirinin altinda olan
anomaliler

Postnatal donemde yenidoganin yasam kalitesinde yiiksek siddetli
bozukluk olmasi ve yasam destegi alabilecegi ya da yasam destegi
gereksiniminin olabilecegi klinik durumlar (siddetli iskemik
ensefalopati gibi)

Postnatal donemde anomalili bebegin hastaliginin ve tedavisinin
katlanilamayacak dilizeyde rahatsizlik verebildigi durumlar

(siddetli nekrotizan enterokolit gibi)

Grup 1 ve 2 icin kriterler

10

Ekip tiyelerinin 1. ve 2. grupta yer alan fetal tan1 ve prognoz hakkinda aileye

bilgi verdikten sonra, gebeligi sonlandirma ya da gebelige devam ederek palyatif

bakim alma seceneklerini aile ile tartisilmasi gerekir. Antenatal donemde 1. ve 2.

grupta yer alan durumlari tanimlayan bir anomali degilse, palyatif bakim bir se¢enek
olarak sunulmayabilir. Oliimciil bir anomali tanis1 alip bebegin yasayacagmni bilme

durumunda anne gebeligi sonlandirmay1 secebilir ya da gebelige devam etmek

isteyebilir. Antenatal donemde anomali tanist alma konusunda belirsizlikler var ve 2.

grupta yer alan kriterleri sagliyorsa, anneye bebegin bakimi hakkinda dogum sonrasi

verecegi kararlar ile ilgili bilgilendirme yapilmasi gerekir. Belirsizlikler yasayan anne

engelli olacagini diislindiigii bebegi i¢in palyatif bakimi se¢gme yerine, aktif bakimin

uygulanmasini ya da gebeligi sonlandirmayi isteyebilir (43, 69).
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Grup 3 icin kriterler
Ulkelerin yasal olarak yasam sinir1 altinda dogan bebeklerde canlilik sinirlar
kriterleri g6z oniinde bulundurularak aktif resiisitasyonun uygun bir segenek olarak

degerlendirilmesi ailelere sunulur (51).

Grup 4 icin kriterler

4. gruptaki bir durumlar i¢in girisimsel miidahaleler, manyetik rezonans
goriintiileme ve genetik testler gibi baska test segeneklerinin saglanmasi yardimci
olabilir. Bu segenekler bulunulan hastanede mevcut degilse, ailenin uygun bir merkeze
transfer edilmesi gerekebilir. Bebegin prognozunun en az iki pediatri
uzmani/neonatoloji uzmani tarafindan wuzlagilarak karar verilmesi gerekir.
Gerektiginde diger alan uzmanlarindan prognoz hakkinda damigsmanlik aliabilir

(6rnegin pediatrik noroloji) (43, 69).

Grup 5 icin Kkriterler

Bebegin hastaliginin ve tedavisinin katlanilamayacak diizeyde rahatsizlik verip
vermemesini belirleme iki pediatri uzmani/neonatoloji uzmani tarafindan ya da baska
merkezlere danisilarak degerlendirilmelidir. Bebek i¢in en iyi segenek palyatif bakimi
se¢mek olabilir.

Perinatal palyatif bakimi planlama asamasinda kadin dogum uzmani,
perinatoloji  hemsiresi, pediatri uzmani/yenidogan uzmani ve yenidogan
hemsiresinden olusan temel disiplinlerarast ekip {iiyeleri ile ailenin birlikte karar
vermesi Onemlidir. Bu temel ekip liyelerine ek olarak diger pediatri alt dallar1 ve diger
disiplinleri de eklemek gerekebilir. Bu ekip hastanede mevcut degilse, baska
merkezler ile iletisime gegilerek aileye bakim verilmesi planlanmalidir. 3., 4., ve 5.
gruplarda kadin dogum uzmani saglik profesyonellerine daha az gereksinim
duyulabilir (14).

2.1.5. Fetal Anomali Tanis1 Alma Deneyimi

Prenatal tanilama testlerinde yasanan gelismeler ile yasami sinirlayan fetal
anomaliler gebeligin birinci ya da ikinci trimesterinde belirlenebilmektedir (1, 15).
Karyotipik anomaliler ya da tek gen defektleri amniyosentez, koryon villus

orneklemesi, kordosentez ile; yapisal anomaliler ise genellikle rutin ultrason
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taramalarinda belirlenebilmektedir. Temel diizeyde testler ile tani1 konulabilen ve
uzlagilabilen anensefali gibi yapisal anomalilerde baska testlerin uygulanmasi gerekli
degildir. Fetal anomali tanisim1 belirlemek i¢in biitiin testlerin yapilmasi da yanlis-
negatif ve yanlis-pozitif sonuglar verebileceginden, kesin olarak tan1 konmayabilir (2).
Ebeveynler fetal anomali tanis1 ile ilgili diger bilgileri edinmede ya da taniyi
dogrulama  gereksiniminde baska wuzmanlara (genetik anomaliler genetik
danismanlara, yapisal anomaliler fetal tip uzmanlarina) danisabilir ya da gelismis fetal
tip merkezlerine ek tarama testleri (serbest fetal hiicre DNA testi, fetal manyetik
rezonans goriintiileme, fetal ekokardiyografi, 3D/4D ultrasonografi gibi) igin
yonlendirilebilir (70).

Fetal anomali tanisi belirlendikten sonra diger kritik konu prognostik
belirsizliktir (71). Fetal anomaliler ile ilgili problemlerin spekturumu hakkinda bilgiler
mevcut olup, genellikle tam olarak agiklanamamaktadir. Down sendromu gibi daha
fazla oranda goriilebilen anomalilerde bircok ebeveyn rahatlikla bilgiye erisebilir.
Fetal anomali tanisinin fetlis ve ailesi i¢in ne anlama geldigini agiklama ya da
belirleme tan1 koyma asamasindan daha problematik ve sinirlidir. Fetal prognoz,
Oldiirticii olmayandan oldiiriicii olana kadar uzanan, degisken ve belirsiz bir durum
olabilir. Hekimler prognozun dogrulanmasinda tip literatiiriinden 6zel veri tabanlarini
aragtirarak edindigi bilgileri hastalara sunar. Ancak bircok vakada giincel ve
uygulanabilen kullanighi verilerin bulunamamasi, tibbin sinirliligidir. Fetal anomalinin
nadir olmasindan dolay: literatiirde bulunmamas1 ya da arastirmanin fonlanmamasi
gibi durumlarda veriler daha da simirlanir. Bu nedenle daha az bilinen anomaliler
hakkinda ekip tiyelerinin bilgiye erigsimi zordur, dolayisiyla ebeveynler tan1 hakkinda
daha az bilgilendirilir. Hekimler tan1 ve prognoz hakkinda belirsizlik oldugunu
diisiindiigii durumlarda, aileyi diger invaziv prosediirler, fetal cerrahi secenekleri ya
da t¢iincii basamak saglik hizmetlerine yonlendirerek, hizmeti almay1 kolaylastirmasi
gerekir (43).

Fetal anomali tanisinin dogrulanmasi ya da genetik olarak siipheli durumlarda
aile genetik danigmana yonlendirilebilir. Prenatal donemde genetik testler genel
tarama testleriyle baslayip, ultrason ve klinik muayeneler olarak devam eder. Bu
taramalarin anormal sonuglar1 daha fazla bilgiyi iceren baska daha ozel testlerin

bakilmasini1 gerektirebilir, ancak bu 6zel testlerde belirsizliklere yol acabilir. Birgok
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genetik anomali/konjenital defekt tek tip fenotip olusturmayip, bir dizi hastalig
olusturabilir. Fetiisiin genomu hakkinda bilgi vermek genellikle oldukg¢a zordur.
Danismanligin en zor boliimii tan1y1 komplike eden potansiyel belirsizlige meyilli olan
aciklamalardir. Clinkii birgok aile i¢in bu haberler yikicidir (72, 73). Bir¢ok ebeveyn
fetal anomali tanisin1 kadin dogum uzmanlariyla tartistiktan sonra genetik danigsmanlik
almaktadir. Genetik danismanlar, genellikle karmasik, ciddi, genetik olarak yiiksek
riskli durumu olan fetuslara sahip aileler ile karsilasir (1, 6, 74-78). Genetik
danigmanlar gebeligi karmasik hale getiren olasi genetik fetal anomali tanis1 alan
aileleri kaydetme, ailelerin tibbi hikayelerini genetik konularla iligkili olarak
yorumlama, genetik yatkinligi test etme, aileleri tan1 hakkinda egitme, hastaligin
yOnetimi, Onlenmesi, gebeligin sonlandirilmasi1 ve devami hakkinda secenekler
sunarak damismanlik saglar. Ilk bulusma toplantisinda genetik damigman, aileyi
anlayabilecekleri sekilde tibbi dil kullanmadan insan genetigini, anomaliyi, potansiyel
olarak karsilagabilecekleri riskleri ve engellilik durumlarini yonlendirmeden,
onyargisiz sekilde agiklar (79).

Genetik danisman, gebeligin sonlandirma ve devam etme secenekleri hakkinda
aileleri emosyonel olarak destekleyerek, dogmamis ¢ocuklarinin ne anlam ifade ettigi
hakkinda aileleri gézlemleyerek tartisir. Genetik danigsmanlik alan aileler hastaligi
daha iyi anladiklarini, basetme ve uyum yeteneklerinin arttigi, bilgilendirilmis
segenekleri kolaylastirdigini bildirmistir (1, 74, 80-82). Tan1 ve prognoz hakkinda bilgi
verildikten sonra ailelerin, taninin kesinligi, prognozun kesinligi, prognozun aile igin
ne anlama geldigi konusunda karar vermesi gerekir (2, 6, 83).

Ebeveynler gebelik siireci ve bebekleri hakkinda herseyin normal ilerlediginin
dogrulanmasi beklentisi ile rutin prenatal takiplere gelirler. Ebeveynler isteyerek karar
verdikleri gebelikte; saglikli, giiven veren bir kalp atimi1 ya da fetal hareketlerin
olmasimi umut eder. Prenatal tarama testlerinin anneler igin dogmamis bebek ile
tanigsma, bulusmay1 saglama, anne bebek baglanmasini arttirma (84) gibi mutluluk
veren olumlu psikolojik sonuglart vardir (8, 85). Gebe kadinlarin genellikle iyimser
beklentileri oldugundan, olumsuz bulgulara hazirliksizdirlar (86, 87).

Bebegin ilk kalp atimin1 duyma, cinsiyetini 6grenme hayalleri ile gelen
ebeveynler fetal anomali haberini beklenmedik sekilde 6grenebilmektedir. Ebeveynler

icin dogmamis bebekleri i¢in yasami sinirlayan bir tani aldiklarinda zaman durur, sok
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(8, 87-89); yogun keder (37), yogun anksiyete, halsizlik, yalnizlik, umutsuzluk,
kizginlik, diismanlik, inkar, suglama (39), perinatal depresyon, psikolojik distres,
travmatik stres (49) gibi karmasik siddetli emosyonel yas reaksiyonlar: yasarlar.
Istenen bir gebelikte fetal anomali tanismi 6grenme emosyonel bir kriz, tanmnin
siddetine bakilmaksizin travmatik bir durum yaratir (89, 90). Prenatal testlerde fetal
anomali tanisi alma ile olumlu duygular, bilinmeyen yeni bir durumla kars1 karsiya
kalmanin saskinlig1 ve liziintiisii ile yer degistirir (91).

Gebelik donemi, ebeveynlige hazirlik i¢in anne i¢in biyolojik degisiklikler ve
psikolojik siiregler; baba icin psikolojik ve emosyonel degisiklikler; fetal gelisim igin
ortalama 40 hafta gebelik 9 ay1 ile siirlt bir gecis siirecidir (92). (93)Fetal anomali
tanis1 alma durumu kadin ve ailesi i¢in gelisimsel siireglerde beklenmeyen gegisleri
olusturur. Bu siire¢ tibbi bilgi ve teknolojinin tani ve prognoz hakkinda siirhiliklar:
nedeniyle belirsiz ve karmasik bir hale gelir (93-95). Ebeveynlerin hayalleri yikilir,
derin duygularla birlikte yeni ve zor kararlar almaya gereksinimleri vardir. Ebeveynler
soyle diigtiniir? Simdi ne olacak? (3, 76). Bebek hakkinda gergekgi beklentiler ve
baglanma durumunun belirlenmesi ile ailenin psikososyal olarak ge¢is siirecine uyumu
kolaylasir (96). Beklenmeyen kotii haberleri alan ebeveynler bebeklerinin 6lebilecegi

gercegi, kederi ve tizlintiisiiyle yeniden gebelige uyum saglamaya galisir (43).
2.1.6. Karar Verme Siireci

Yasamu sinirlayan fetal tani ile yiizlestiginde anne, kararlari kendisini ve
ailesini diisiinerek almaktadir (62). Istenen bir gebelikte fetal hareketleri hissetme gibi
canlilik belirtileri nedeniyle aileler anomali tanisina, potansiyel engellilik ya da 6liime
inanmakta zorluk yasarlar. Ebeveynlerin emosyonel yogunlugu, 6nyargilar1 ve diinya
goriisii verilen bilgiyi isleme siirecini zorlastirir. Ebeveynler alinan bilgi diizeyi ile
tatmin olamamakta, tan1 ve prognoza inanmakta zorluk yasamakta, karsilastiklar: bu
stresli durumla basetmek icin daha fazla bilgi gereksinimi olmasi nedeniyle anomali
hakkinda detayl aragtirma yapmak isteyebilirler. Ebeveynler bilgiye erismede baska
saglik profesyonellerinin yaninda, goniillii gruplar ve internet gibi bir¢ok kaynaga
erisebilmektedir. Ebeveynlerin 6zellikle farkli iilkelerde mevcut cerrahi secenekler
hakkinda erisecegi bazi bilgiler diger kaynaklardan elde edilen bilgileri destekleyici
ya da yaniltici sekilde geliskili olabilir (89, 97-101).
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Ebeveynlerin gorisleri saglik profesyonelleri tarafindan bebegin prognozu ve
yasam kalitesi hakkinda ne anlatildigina bagl olarak sekillenir (102), ancak son karar
vericiler ebeveynlerdir. Baz1 ebeveynler baslangigta testlerin yanlis olabilecegi ya da
bulgularin ciddi olmadigi konusunda umutludurlar (88). Fetal anomali tanisini
Ogrenirken yasanan emosyonel travma karar vermeyi zorlastirir, ayn1 zamanda
ebeveynler cogunlukla olumsuz sonuglara odaklanmaya meyillidirler. Ornegin
myelomeningosel i¢in fetal cerrahinin deneysel olarak yapilmasi, spina bifida
prognozunda intrauterin cerrahi ile yliksek maternal fetal riskleri (preterm dogum ve
sonraki gebelikte uterus riiptlirii riski) karar vermeyi zorlastirarak, belirsizlikleri
arttirrr (50, 80, 103-106).

Palyatif bakim karar verme siirecinde ekip tiiyeleri tan1 ve prognozu perinatal
palyatif bakim alma kriterlerine uygunlugunu degerlendirme; taninin kesinligi,
prognozun kesinligi, prognozun aile i¢in anlamini belirlemede bebek i¢in en iyi olan
yaklasim hakkinda ebeveynleri bilgilendirmede zorluk yasamaktadir (37, 59, 94).
Ebeveynleri tan1 ve prognoz hakkinda bilgilendirmede; ailenin ihtiyacina uygun
bilgiyi tibbi terimler kullanmadan, bireysel, samimi, 1lhimli, empatik, 6nyargisiz,
yonlendirici olmadan, etik duyarlilikla, giiven iliskisi i¢inde (41); diyagramlar,
ultrason taramast, gorsel ve yazili materyaller kullanarak (107-109) geri bildirim alma,
fiziksel olarak konforlu ve sessiz bir ortam saglama etkili iletisim yontemleridir.
Ebeveynlerin “aktif olarak” gebeligi sonlandirma ve “pasif olarak™ higbir sey
yapmama arasinda se¢im yapmadiklarini anlamasi gerekir (85, 91, 94).

Ebeveynlerin karar vermelerini etkileyen 6nemli faktorler; anomalinin yasamla
bagdasmasi, prenatal/genetik danismanlikta verilen bilginin niteligi, anomalinin
bebek, ebeveynler ve diger aile iiyelerine yiikii, gebeligi sonlandirma hakkinda
tutumlar ve inanglar, yasal durum (87, 94, 110-112), etik ikilemler, uzman saglk
personeli hizmetine erisim, bakimin kalitesi, dini ya da spiritiiel inanglar, sosyal destek
sistemleridir (31, 74, 86, 113-118).

Amerika Obstetri ve Jinekoloji Birligi Etik Komitesi ve Amerika Pediatri
Akademisi, Biyoetik Komitesi (2011) konjenital defekti olan yenidogan bekleyen
ailelerin bakimlarinda profesyonellere “bilgilendirilmis riza siireci hem gebe kadin
hem de fetiis i¢in riskler ve yararlar tartisilarak alinan bir karar olmalidir* 6nerisinde

bulunur (119). Ebeveynlerin bu zor durumlarinda, beklentilerine uygun sefkatli bakim,
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karmagik karar verme siirecinde rehberlik, uygun bilgilendirilmis onam alma ve uygun
yonlendirme hizmetlerini saglamada saglik profesyonellerinin 6nemli rolleri vardir.
Ebeveynlerin karar verebilmeleri i¢in yeterli zaman ve ekip tiyelerinden 6nyargisiz
yaklasim beklentileri vardir (4, 21, 120-127). Karar verme siirecinde ekip tiyelerinin
aileyi verecegi kararda desteklemesi giiglii bir oneridir (27, 37, 59). Boylece
ebeveynler ekip lyeleri ile bebegi dogum ya da 6liime kadar hazirlamada isbirligi
yapabilme giivenini kazanarak, yas siireci ile daha iyi basederler (40, 128-131).

Yasamin kutsalligi, gebeligi sonlandirma/devam etme, fetal cerrahi gibi karar
vermenin zor oldugu belirsiz durumlara ailelere dini goriisler ve liderler de yardimci
olabilir. Ebeveynlerin ¢ogu yasadiklari durumun tanrinin ebeveynlere bir plan1 ya da
bu durumun bir siav oldugunu diisiinmektedir. Fetal cerrahi belirsizligi ile karsilagan
ebeveynlerin ¢ogu dine, tanriya ve duaya yonelmektedir. Dini gortisler uterus igi fetal
cerrahiye hastanin onay vermesini de kolaylastirabilmektedir (106, 132, 133).

Perinatal palyatif bakimda saglik profesyonelleri tarafindan fetal anomali tanisi
alan ebeveynlere iki se¢enek sunulur:

a) gebeligi sonlandirmak (9)

b) gebeligi doguma kadar devam ettirmek ve yenidoganin yasayabilecegi

yasam sliresini saglamak (8, 31, 62, 66, 85, 100, 114, 134, 135).
2.1.6.1. Gebeligi Sonlandirma Karari

Yasama sansi olmayan, anomalileri tedavi edilemeyen, multipl anomalisi olan,
uterus diginda yasama sansi olup, dogum sonrasi tibbi tedavinin gereksiz oldugu
diisiiniilen durumlarda ebeveynlere gebeligin sonlandirilmasi énerilir (9, 87). Oliimciil
fetal anomali tanis1 alan ebeveynlerin yaklasik {icte ikisi erken donemde gebeligin
sonlandirilmasini segmektedir (14).

Gegmiste anomalili bebek tanis1 alan ebeveynlerin gebeligi sonlandirmanin
sorunlart ¢oziimledigi, anne bebek arasinda baglanma olmadig: diisiiniilerek yas
stirecini yasamadiklar diistiniilmekteydi. Ebeveynler anomali tanisi sonrasi ambivalan
duygular nedeniyle sonlandirma kararini vermede zorluk yasamaktadir (8, 87, 136,
137). Gebeligi sonlandiran kadinlarda {iziintii, kizginlik, sugluluk, izolasyon,
pismanlik, siiphe, yetersizlik, utanma, 6fke (129), anksiyete, psikolojik distres (138),
depresyon , posttravmatik stres (137), evlilik iliskilerinde ayrilma (139, 140), bosanma
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(86, 130, 134, 141-144) deneyimlemektedirler. Babalar da gebeligin sonlandirilmasi
sonrast anne ile benzer ancak daha az siddette yas reaksiyonlar1 yasamaktadir (145).
Gebeligi sonlandirma karar1 verme, diger perinatal kayip tiplerinden farkli olarak,
ebeveynler tarafindan pasif olmak yerine, kasitli, bilingli bir kayip yasamay1 segcme
deneyimi olarak algilanabilir, hatta bazi ebeveynler bu karari verdiklerini bile
reddedebilmektedir (87).

Ebeveynler gebeligin sonlandirilmasi kararini diisiindiiklerinde, bir taraftan
kendilerini arzuladiklar1 gebelige adarlar, diger taraftan kendilerini, ¢cocuklarini ve
ailelerini engelliligin yiikiinden korumayu isterler. Ebeveynlerin gebeligi sonlandirma
kararii vermesini etkileyen faktorler; anomalinin siddeti (116), anomalinin merkezi
sinir sistemini igermesi (118, 146, 147), obstetrik, sosyo demografik, kiiltiirel
ozellikler, gebelik haftasi, 6nceki {ireme deneyimleri, gebelik komplikasyonlari,
bebegin cinsiyeti, yetersiz ya da yaniltic bilgi almalaridir (145, 148).

Ulkemizde 1983 yilinda yiiriirliige giren Niifus Planlamas1 Hakkinda Kanunun
5. maddesi; “Gebeligin onuncu haftas1 doluncaya kadar annenin sagligi agisindan tibbi
sakinca olmadig: takdirde istek {izerine rahim tahliye edilir” ve “Gebelik siiresi, on
haftadan fazla ise rahim ancak gebelik, annenin hayatini tehdit ettigi veya edecegi veya
dogacak ¢ocuk ile onu takip edecek nesiller i¢in agir maluliyete neden olacagi hallerde
dogum ve kadin hastaliklart uzmani ve ilgili daldan bir uzmanin objektif bulgulara
dayanan gerekgeli raporlari ile tahliye edilir” (149) ve rahim tahliyesi gerektiren
konjenital nedenler; Marphan sendromu, Down sendromu, sakat ¢ocuk dogurma
ihtimali yiiksek diger herediter hastaliklar olarak belirtilmistir (150). Tahliye
gerektiren fetal durumlar yasamla bagdasan “Down Sendromu ve sakat cocuk
dogurma ihtimali yiliksek diger herediter hastaliklar” olarak belirsiz sekilde
belirtilmistir. Ulkemizde yasamla bagdasan ya da bagdasmayan fetal anomaliler,
canlandirma uygulanma/uygulanmama durumlari, fetdsit uygulama durumlari
hakkinda tanimlama yapilmamistir. Dolayisiyla hem anomali tanis1 alan ebeveynler
hem de saglik profesyonelleri i¢in gebeligi sonlandirma ya da devam etme karari
verme siireci belirsiz, tartismali ve zordur.

Gebelikte fetal anomali tanisi sonrasi, gebeligi sonlandirma karar1 verilir
verilmez kadinlar bir takim prosediirlerle karsilasir. Gebelik haftasina bagli olarak

gebeligi cerrahi ya da medikal olarak sonlandirma sec¢enekleri, dogumun baslatilmasi,
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konforlu bakim verme ya da bebege yapilacak miidahalelerin sinirlart ekip tiyeleri ile
tartisilir. Gebeligi sonlandirma oncesi kadinlara ne kadar siirede dogum yapacagi,
yapilacak islemler, olasi yan etkiler, agr1 siddeti, sonlandirma sonrasi cerrahi ihtiyaci
gibi prosediirler hakkinda bilgi gereksinimlerinin oldugu (130, 151) ve kadinlarin
kendilerini hazirliksiz hissettikleri belirlenmistir (86). Gebeligin sonlandirilmasi
sirasinda kadinlarin fiziksel ve emosyonel agr1 yiikiiniin yiiksek olmasi nedeniyle
sefkatli bir bakima ihtiya¢ duyduklari belirlenmistir (86, 151). Fetal anomali nedeniyle
gebeligi sonlandiran kadimnlarin kapsamli bakim ihtiyaclarinin dikkate alinmasi
gerekmektedir (142).

Fetal anomali sonrast gebeligini sonlandiran ebeveynler genellikle ailesi ve
sosyal ¢evresi ile deneyimlerini paylassa da; kiiltiirel olarak diisiik yapmanin
Oonemsenmemesi, kayip olarak goriilmemesi ve engellilik konusunda toplumun
damgalamalar1 nedeniyle yeterli destegi alamayabilmektedirler. Ebeveynlerde
gebeligi sonlandirmanin psikolojik etkilerinin 6nlenmesi amaciyla antenatal donemde
yas midahalesinin bagetmeyi kolaylastirabildigi, stresi yonetmede rehberlik
saglamanin yardim edebildigi (86, 148, 152, 153), sosyal ¢evre ve destek gruplarinin
etkili oldugu belirlenmistir (129, 135, 154). Bu nedenle gebeliklerini sonlandirma
karar1 veren ailelerin psikolojik olarak degerlendirilmesi, diger ¢ocuklarnin da bakim
gereksinimlerinin karsilanmasi 6nemli goriilmektedir (129, 145).

Gebeligi sonlandiran kadinlarin yeni gebelikler igin iireme kaygilart ve ¢abalari
olabilmektedir. Gebelik sonlandirildiginda hayallerin yikilmasi, anomalili gebeligi
tekrar yasama korkusu, kayipla basetme gereksinimleri ailenin yeniden dinamiklerini
diizenlemesini gerektirmektedir. Bu nedenle taburculuk planlamasinda ebeveynlerin
gereksinimlerine uygun bilgilendirme ve danigmanlik hizmetinin verilmesi 6nemlidir
(86, 100, 114-117, 136, 144, 155).

2.1.6.2. Gebelige Devam Karari

Yasami smirlayan anomali tanisi alip gebelige miidahale etmeme ve doguma
kadar devam ettirmeyi isteyen ailelere perinatal palyatif bakim hizmeti bir secenek
olarak sunulur (12, 27, 37, 62, 88, 98, 153, 156-159). Perinatal palyatif bakim prenatal
donemde yasami tehdit eden bir tam1 alan fetuslarin ebeveynleri ve aile iiyelerine

destekleyici bakim saglamak i¢in ortaya ¢ikan bir uzmanlik alanmidir (50). Saglik
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profesyonelleri alternatif ve yeni bir paradigma olan perinatal palyatif bakim1 gebelige
devam etmeye karar veren ebeveynlere sunmaya aliskin olmayabilirler (70, 153, 158,
160, 161). Yasami siirlayan anomali tanis1 almis ebeveynler ile yapilan ¢alismalarda
ebeveynlerin palyatif bakim, hospis bakimi gibi segenekler hakkinda habersiz ya da
bilgilendirilmedikleri (158), palyatif bakim hizmeti sunuldugunda gebeligi
sonlandirma kararini segmedikleri belirlenmistir (70, 153, 162).

Ebeveynlerin gebelige devami segme kararimi etkileyen faktorler; fetal
prognozun belirsizligi (163), kisisel degerler, ahlaki inanglar, kaderci yaklasim, dini
inanglar, kiiltiirel yap1, diisiik hakkinda tutumlar (145, 159), sosyal baski gorme (137),
engellilikle ilgili gecmis deneyimler, onceki gebeligin sonlandirilmasi, gelecekte
pisman olma korkusu, suglu hissetmek istememe, miikemmel gocuga sahibi olma
arzusu olabilmektedir. Bazi ebeveynler dini goriislerinden bagimsiz olarak fetal
anomalili gebeligi isteyerek sonlandirmayi “dogru” bulmayabilir ya da “bencilce”
hissettirdigini diisiinebilir. Baz1 ebeveynler ise gebelige devam etme nedenlerini
ebeveyn olma, aile olma istegi, bebegi sevme, bebegin yasamina deger verme, bebege
yasama sansi verme, bebegi eve gotiirme istegi, bebekle tanigsma firsati deneyimleme
(4, 164), bebekle zaman gegirmek isteme, bebekleri igin en iyiyi yapma, bebegi saygin
ve onurlu bir 6liime hazirlama olarak belirtmislerdir (88).

Perinatal palyatif bakim hakkinda ekip iiyelerinin ebeveynleri bilgilendirmesi
zor bir gorevdir. Yogun emosyonel durumda olan ebeveynler, ekip iiyelerine kars
kirginlik, 6fke, suglama gibi karmasik duygular1 hissedebilir, bu nedenle iletisim
kurmada ekip ftyelerinin samimiyet ve sempatiyle yaklagmasi onemlidir (48).
Ebeveynlerin bu zor karar1 vermede stres, anksiyetesinin yiiksek olmas1 ve hata yapma
korkular1 nedenleri ile bilgilendirmeyi algilamalari giiglesir. Ebeveynleri agik, basit ve
belirsizlik yaratmadan bilgilendirme faydali olabilir. Ebeveynleri bilgilendirmede
“bebeginiz i¢in en 1yi tibbi bakimi saglamaya devam edecegiz. Hemsireler tarafindan
stk degerlendirilme ve doktor, sosyal calismaci ve din gorevlisi tarafindan giinliik
ziyaretler ile saglanacaktir. Bebeginizin konforlu olmasi i¢in ilaglart ayarliyoruz.
Bagka destek olabilecegimiz bir sey var midir?” agiklamasi onerilmektedir (165).
Aileye, biitiin ekip tyelerinin goérevlerinin farkli olduklari, ebeveynlerin
gereksinimlerine gore hizmet verilecegi, perinatal palyatif bakima yonlendirilen

ailelerden ek iicretlendirme alinmayacagi, telefon numarasi verilerek istedikleri zaman
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iletisim kurabilecekleri konusunda bilgi verilerek aile rahatlatilir (20, 33). Aileler
palyatif bakim hizmetini sectiklerinde yalniz birakilmayacagi, bebekleri dogmamis

olsa bile, insan olarak degerli oldugunu belirtmek 6nemlidir (46, 88, 166).

Aileleri perinatal palyatif bakima yonlendirmede engeller; (39, 71, 100,
167-173)

»  Palyatif bakimin yakin zamanda 6lmekle benzer anlamda algilanmasi ya

da degersiz goriilmesi,

» Olen hasta igin bakim vermenin ya da 'danisiimasinin' gereksiz
goriilmesi,
Palyatif bakim danigmanlig1 zamanlamasini belirleme zorlugu,
Ebeveynlerin palyatif bakima hazir olmadig diisiincesi,
Ebeveynlerin umudunu azaltmay1 istememe diisiincesi,
Palyatif bakimi saglama bilgi ve becerisinde giivensizlik,
Ekip tiyeleri arasinda olast anlagsmazliklar,
Hastay1 palyatif bakima yonlendirmenin ihmal olarak algilanmasi,
Ekip iiyelerinin palyatif bakim uzmanliklarinin olmamasi,

Saglik sisteminde zaman kisitlilig1 sorunlari,

YV V.V V V V V V VY

Hasta/ailenin kiiltiirel, dil veya dini degerleridir.
2.2. Perinatal Palyatif Bakim Asamalari

Antenatal donemde prenatal tanilama ve obstetrik bakimda gelismeler, yagam
siirlarinda fetiis/yenidoganin yasam sonu bakim kararlarin1 vermede ebeveynlerin
gereksinimlerini artirmistir. Perinatal palyatif bakimin her agamasinda disiplinlerarasi
ekip tiyeleri, ebeveynlerin gereksinimlerini bireysellestirilmis bakim plani ile en iyi

kanita dayali uygulamalar1 yapmayi amaglamalhidir (7, 11, 14, 27, 43, 49, 59, 167).

Aileleri perinatal palyatif bakima yonlendirmenin yararlari; (160, 171,
174, 175).
» Ebeveynlerin anomalinin prognozunu ve sonuglarini anlamasi,
» Ebeveynlerin olast tedavi ve bakim secenekleri hakkinda
bilgilendirilmesi,

» Ailenin kiiltiirel ve spitiriiel degerlerini anlama,
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» Aileleri detayli bilgilendirerek siirecin biiyiikk resmini gormelerine
yardimci olma,

» Ekip tiyeleri ve ebeveynlerin gebelik amaglarini kesfetmesidir.
2.2.1. Palyatif Bakim Hakkinda Bilgilendirme

Disiplinler arasi ekip iiyelerinin fetal anomali tan1 ve prognozunun palyatif
bakim almaya uygun olma karar1 vermesinden sonra, gebelige devam eden ebeveynler
ekip tiyeleri ile tanistirilir ve tani, prognoz, tedavi, bakim hakkinda detayl: olarak
bilgilendirilir ve ailelerin bu secenekler hakkinda karar vermeleri beklenir. Ekip
tiyeleri, tedavi segenekleri ve bebegin dogumu hakkinda tartigabilmek amaciyla
ailelerle prenatal déonemde tanigmalidir. Tan1 ve sonuglar1 tam olarak anladiklarinda,
ebeevynler gebelikteki amaglarini ve bebeklerinin yasamlarin1 yeniden diisiinmeye
baslarlar. Ebeveynlerin beklentileri ve yogun duygularin yasandigi gebelik siireci,
Olimiin en yakin zamanda gerceklesebilmesi ihtimali nedeniyle karmasik bir siireg
olusur (176).

Perinatal palyatif bakimin erken (antenatal) donemde baglamasi, hasta ve ekip
tiyeleri arasindaki iliski ve baglanmay1 gili¢lendirerek yas siireci ile bagetmeyi
kolaylastirir (33). Fetal anomali sonrasi ebeveynlerin gebeligin sonlandirilmasi ve
devam ettirilmesi kararlarina bakilmaksizin, kadinlar yogun yas reaksiyonlar: yasarlar
(110). Ekip tiyeleri ailenin bir yas terapisti, dini ve spiritiiel gereksinimleri igin din
gorevlisi (24), diger kardesler ile nasil baglant1 kurulacagi konusunda aile terapisti ya
da sosyal calismacidan destek alip almama durumlarini sorgulamalidir (37, 49).

Bebegin ve ebeveynlerin gereksinimlerine uygun “6zel” bireysellestirilmis
secenekler, istekler ve umutlar1 bakima entegre ederek sunma ve emosyonel destek
saglama, bakimin degerini arttirir (37). Agr1 ve semptom yonetimini dikkatli planlama,
aile merkezli bakim felsefesi ile bireysellestirilmis secenekler sunma, bebegin yasami
ve Oliimiine saygi gosterme, ebeveyn ve bebek arasindaki iligskiyi onurlandirma ile

yasam kalitesi glivenceye alinir (14, 43, 177).
2.2.2. Baslangi¢ Toplantisin1 Yapma

Kadin dogum uzmani, yenidogan uzmani, hemsire, psikolog ve din gorevlisi

gibi ekip tiyeleri aile ile bireysellestirilmis bakim planini gelistirmek i¢in toplanti
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yapar. Baslangi¢c toplantisinin temel amaci aile ile giiven veren bir iletisimi
saglamaktir. Ailenin gereksinimleri, tan1 ve prognozun aile i¢in anlami, bebegin
bakimindaki beklentileri, istekleri ya da umutlari, destek sistemleri ve bagetme
yontemlerini belirlemek iizere acgik uglu sorular sorulur. Aileler genellikle hastaliga
iliskin korktuklar1 biitiin konular1 sorarlar. Toplantilarin sessiz ve konforlu bir yerde
yapilmasi gerekir. Ailenin ilk toplantidan anlamli bir dogum deneyimi yasayacaklari
hisleriyle ayrilmasi onemlidir. Toplanti sonrasi yazili olarak hazirlanan 6zet rapor
ebeveynler ve diger ekip iiyeleri ile paylasilir. Toplantida prenatal izlemlerin sikligi
tartisilir ve planlar belirlenir. Toplantida belirlenemeyen durumlart ailenin kendi
arasinda tartigarak karar vermeleri i¢in bakim planindan bir kopya kadina verilir.

Dogum odasi ve yenidogan yogun bakim birimleri aileye tanitilir (12, 16).
2.2.3. Tletisimi Saglama

PPB ebeveynlerin farkli saglik bakim gereksinimlerinin kargilanmasi, palyatif
servislere yonlendirme, yasam sonu bakimi saglama konularinda yaklagimlarinin ne
oldugu belirsizdir. Bu gruptaki ebeveynler ekip {lyelerinin iletisim kurmada
eksiklerinin oldugunu, hissiz olduklarin1 ve ekip {lyelerine kars1 diismanlik
hissettiklerini belirtmislerdir (37, 63).

Gebeligin herhangi bir zamaninda ebeveynlerin korkulart ve kederlerini
paylagmasi ve bakimin devamliliginin saglamak amaciyla iletisim aglarinin acik ve
erisebilir olmas1 onemlidir. Ailelerin hastaneye, saglik personeline, acil hizmetlere ve
destek alinacak kuruluslara ulasabilme konusunda kendilerini rahat hissetmeleri
onemlidir. Iyi bir semptom yonetimi 24 saat saglik personeline ulasabilme ve
gerektiginde destek alabilmeleri ile gergeklesir. Aileye ulasabilecekleri telefon
numaralari verilir (11, 89, 178).

2.2.4. Ekonomik Destek Saglama

Dogum sonras1 bebegin hastaliginin tedavisinin uzun siirmesi, tedavi
edilememesi, tekrarli ve uzun siireli hastaneye yatiglar, hasta ve ailesine emosyonel,
sosyal ve ekonomik yiikler getirebilmektedir. Bebegi hastalig1 nedeniyle ebeveynler
veya bakmakla yiikiimlii kisiler 6ncekine gore daha az siire ¢alisabilmekte, bazen isten

ayrilmak zorunda kalabilmektedir. Ebeveynlerin evlerine uzak yolculuklar1 gerektiren
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bir hastanede bulunmasi, daha fazla stres ve ek maliyet getirmesi nedeniyle ekonomik
kaygilar1 arttirabilir. Ailenin ekonomik destek gereksinimi sorgulanir. Ekonomik
olarak desteklenebilmesi i¢in sosyal ¢alismaci ve goniillii kuruluslara yonlendirilir (71,

143, 179). Sosyal ¢alismaci ailenin saglik giivencesini tamamlamaya yardim eder

(180).
2.2.5. Otopsi Hakkinda Bilgilendirme

Antenatal donemde bazi vakalar i¢in taninin dogrulanmasi, tan1 hakkinda ek
bilgi saglama ve sonraki gebelikleri planlamada otopsi girisimi ve muayenesi hakkinda
aileden izin alimmasi gerekebilir. Otopsi hakkinda bilgilendirmede hassas sekilde

iletisim kurularak, ebeveynlerin yazili onamlari alinmalidir (43, 181-183).
2.2.6. Prenatal izlemlere Devam Etme

Perinatal palyatif bakim alma karar1 veren aileler rutin antenatal bakimi almaya
devam etmelidir (23, 27, 37). Prenatal izlemlerde gebeligin normalizasyonu anahtar
bir bilesendir. Prenatal izlemlerde ebeveynlerin bebekleri ile ilgili sessizce tasidiklari
korku, umut, keder gibi karmagsik duygularint agiklama gereksinimi vardir (49). Kadin
ve ailesi ile dostca ve giiven veren bir iligki kurularak hikayelerini dinlemek énemlidir
(37). Bu gruptaki kadinlarin standart rutin antenatal bakim alan kadinlarla ayni
bekleme odasinda olmalar1 ya da bu gruptaki ebeveynlere standart doguma hazirlik
siiflarina katilmalari gibi konularda ekip iiyelerinin dikkatli ve hassas olmalari
gerekir. Ayrica annelik, babalik haklari, otopark, restoran hizmetleri gibi konularda

klinikte brostirlerin bulundurulmasi da ebeveynler i¢in yardimeidir (2, 43, 161).
2.2.7. Bakim Plan1 Hazirlama

Gebelik, dogum ve dogum sonrasi siirecte ebeveynlerin gereksinimleri ve
isteklerine temellenen bir dogum plani ve neonatal bakim plani hazirlama perinatal
palyatif bakimin anahtar stirecidir (14, 27, 48, 49). Aile ve ekip tyeleri “en kotiiye
hazirlanirken en iyiyi yapma umudu” ile bakim planini hazirlar. Bakim plani
hazirlanirken hasta ve aile bakimin odak noktasi olmalidir. Ekip iiyeleri ebeveynlerin
bebegin bakimindaki istekleri ve umutlarini en iyi sekilde karsilamak amaciyla yaratici

diistinerek bakim planin1 diizenler. Literatiirde perinatal palyatif bakimda bakim
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planlari ile ilgili 6rnekler bulunmaktadir (49, 50, 53, 184). Gebelik ve dogumda her an
beklenmedik bir durumla karsilagilabilme nedeniyle bakim planimnin esnek ve
ongoriilebilir tiim sonuglar1 kapsamasi gereklidir (49, 185). Herhangi bir degisiklikte
personel tarafindan ebeveynlerin miimkiin oldugunca bilgilendirilmesi gerekir. Aileye
bakim planlarmin esnek olabilecegi konusunda bilgi verilir. Boylece beklenmeyen
durumlarda, planda yapilabilecek hizli degisikliklere ebeveynler izin verir. Hazirlanan
bakim plani i¢in ebeveynlerin yazili onamlart alinir (37, 48). Bu nedenlerden dolay1
bakim plan1 hazirlanirken biitin bu durumlar g6zoniine alimmalidir. Yapilan
aragtirmalarda iyi gelismis bakim plant hazirlamanin ebeveynlerin memnuniyeti
arttirdigini, daha az korku, anksiyete ve emosyonel distres ile duygularin daha iyi
kontrol edildigi belirlenmistir (49, 57, 166, 186-188).

Bakim planlar1 biitlin konular1 kapsamayabilir ancak bebek ve ailenin
gereksinimlerini karsilanmasinda yol gostericidir. Bakim planlarinin sade, agik,
anlasilir ve tibbi terimler kullanilmadan hazirlanmasi 6nemlidir. Hastanin fiziksel ve

bilissel durumu ne olursa olsun mahremiyetine saygi duyularak, acik ve samimi bir

iletisim kurulmahdir (7, 14, 49, 76).
2.2.7.1. Dogum Bakim Plam Hazirlama

Dogum bakim plani; miizik dinleme, fotograf ¢ekimi, ten tene temas ya da suda
dogum yapma gibi segenekleri igeren bir bakimdir. Dogum plani hazirlamadan 6nce
aileye istekleri ve gereksinimlerini igeren bir liste olusturmalar1 sGylenebilir (56).
Perinatal palyatif bakimda dogum eyleminin yonetiminde genellikle gereksiz
miidahalelerden kaginilarak spontan vajinal dogumun gerceklesmesi beklenir, ancak
bazi durumlarda miidahaleler gerekebilir. Standart bir 6neri olarak Oliimciil fetal
anomali bebeklerde herhangi bir endikasyon yoksa sezaryen dogumdan kaginilmalidir.
Ciinkii dogum tipine bakilmaksizin olecegi diisiiniilen fetusa yararli bir durum
olmayacag gibi, anne i¢in zararlarmi dnlemek 6nemlidir (189). Ornegin anensefali
tanil1 bebekte maternal riskleri arttirabilen ve dogum eylemini uzatabilen durumlar
mevcut ise sezaryen planlanabilir ya da bazi karmasik vakalarda, kadin dogum ekibiyle
daha detayl: tartismalarin yapilmasi gerekebilir (121, 178, 190, 191).

Dogum plani hazirlanirken anne bebegini canli karsilama konusunda giiglii bir

istekte bulunabilir. Bebegi dogum zamanina kadar tasiyip 6lii dogum yasama yogun
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emosyonel yiik getireceginden, sinirli bir zamandada olsa bebegi canli gorme istegi
kendisi i¢in risk olusturmadigi silirece yapilabilir. Anne bebegi canli gérme
gereksinimi tanmimliyorsa, ekip bunu miimkiin oldugunca iyi bir tibbi yoOnetimle

kolaylastirmalidir (32, 43, 192).
2.2.7.1.1. Cogul Gebeliklerde Bakim

Oliimciil ya da ciddi anomalisi olan cogul gebeliklerde, her bebek icin bireysel
bakim plant hazirlanmalidir. Cogul gebeliklerde daha karmasik durumlar (ikiz
gebelikte bebeklerin biri i¢in yasam sonu bakim karar1 verme ile bag etme, diger bebek

icin umutlu kalabilme) hakkinda karar vermek gerekmektedir (37, 193, 194).
2.2.7.1.2. Bebegin Oliim Zamanim Belirleme

Baz1 bebekler i¢in 6liim zamanin1 belirlemek ¢ok zor olabilir. Bu nedenle biitiin
belirsizliklerin ebeveynler ve ekip tiyeleri tartisilmasi gerekir. Ciddi ya da 6liimciil
anomalili tan1 konan fetiis gebelik siiresince herhangi bir zamanda, dogumda ya da
dogumdan kisa bir siire sonra 6lebilir. Bebegin yasami ve 6liimii belirsizlestikge tibbi

yonetimin sorumlulugunu alma saglik personelinin anksiyetesini arttirir (32, 51).
2.2.7.1.3. Dogum Sonrasi Tam Dogrulanmasi

Prenatal donemde belirlenemeyen tanilarin palyatif bakima uygun bir aday
olma durumunu dogrulamak i¢in dogum sonrasi bebegin yenidogan uzmani tarafindan
acil olarak degerlendirilmesi ya da sitogenetik, biyopsi, otopsi gibi testleri
yaptirmasina ihtiya¢ duyulabilir. Bebegin dogumu ve 6liimii gerceklesirken ekip
iyelerinin dogum Oncesi donemde cevaplamasi gereken {i¢ soru vardir. 1. Bebegin
direkt bakimini uygulamak i¢in dogum odasinda kim olacak? 2. Bebegin bakimini
degerlendirme devamliligindan kim sorumlu olacak? 3. Bebegin bakimindaki
tedavileri kim yazacak? Dogum planlamas1 yapilirken resusitasyon planlari da aile ile

ayrintili olarak tartisilarak ele alinmalidir (20, 184).
2.2.7.1.4. Bakim Verme Yerini Belirleme

Bebegin hastane, bakim evi, yenidogan yogun bakim {initesi ya da evde

verilecek bakimina yonelik hazirlik yapilir. Ebeveynlere nerede bakim verilecegi, olasi
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durumlarin agiklanmast ve miimkiin oldugunca ailenin isteklerine uygun sekilde
yenidogan uzmanlar1 ile tartigilarak bakim verilmelidir. Fetiis dogum odasinda;
yenidogan ise dogum sonu serviste, yenidogan yogun bakimda, evde ya da pediatrik
hospiste Olebilir. Aile bebegi eve gotiirmeye karar vermisse, ekip liyeleri bebege
bakabilme durumlarini sorar. Eve taburculuk durumu gergeklesirse bakim verilecek ev
ortaminin hastane kosullarina benzer sekilde ekipmanlarin saglanmasi, diizenlenmesi,
semptom yoOnetimi, beslenme plani, rutin ilaglarin verilmesi, ekip liyelerine 24 saat

erisimin saglanabilmesi konularinda ebeveynlerin egitilmesi gerekir (26).
2.2.7.1.5. Fiziksel Cevrenin Diizenlenmesi

Bakimin verilecegi fiziksel ¢evrenin de miimkiin oldugunca ailenin tercihleri,
gereksinimleri ve kosullarini karsilamasi gerekir. Hemsireler ¢evreyi konforlu hale
getirmek, ebeveynlerin dogumu gorebilecekleri, bebek bakimina katilabilecekleri bir
ortam yaratma gibi diizenlemelerle ailenin bakima dahil edilmesini kolaylastirirlar.
Hemsireler cevreyi konforlu hale getirmek, ebeveynlerin dogumu gorebilecekleri,
bebek bakimina katilabilecekleri bir ortam yaratma gibi diizenlemelerle ailenin bakima
dahil edilmesini kolaylastirirlar. Ornegin ebeveynler dini, spiritiiel degerlerine gore
dogum odasiin diizenlenmesi ya da resusitasyon segenekleri isteklerini bildirebilir
(37, 56, 178).

2.2.7.2. Neonatal Bakim Plam1 Hazirlama

Neonatal bakim plani, bakimin amaglarini igeren yol gosterici bir bakim
planidir. Bakim plani; resiisitasyon durumu, medikal tedaviler, hidrasyon, beslenme,
oksijen, agriy1 azaltma, konforlu bakim 6l¢iimlerini igerir. Dogum yonetimi, fetal
distres durumunda yapilmasi gerekenler, dogum sonrasi bebegin bakimi konularini
icerir. Aileler konforlu bakimi saglamak i¢in endotrakeal tlip yerine mekanik
ventilasyonu tercih edebilir. Aileler, birka¢ dakikada olsa bebegi pozitif basingh
ventilasyonda gérme umudunu baglangictaki solunum zorluklarinin atlatilmasindan
sonra isteyebilir. Benzer sekilde k vitamini ignesi uygulama bebek i¢in konforlu
olmayan bir uygulamadir, aile uygulanmasini istemeyebilir. Bebegin durumu hizla
Olime dogru giderse, saglik personeli agri, dispne ya da yenidogan nobetleri

semptomlarint minimize etmelidir. Konforu saglamada hem medikasyon hem de
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nanfarmakolojik kanita dayali uygulamalarin yapilmasi gerekir. Bebegin canli
yagsamast olas1 ise, erken postnatal donemde, ebeveynlerin amaclarima uygunluk
gosterdigi stirece miidahalelere izin verilebilir (11, 33, 169, 174). Ekip iyeleri
ebeveynlere bebeklerinin oldiigiinde goriinimiindeki olasi fiziksel degisiklikler
hakkinda aileyi bilgilendirmelidir (21, 33, 120, 174, 195-197). En iyi sekilde
hazirlanan bakim plani bile bebegin gereksinimlerini tamamen karsilamayabilir ancak
planlanan biitiin uygulamalarda bebegin konforunu saglama ve onurunun korunmasi

onemlidir (33, 97, 121, 185, 198, 199).
2.2.7.2.1. Bebek Hatiralar1 Saglama

Ailelere saglikli bir yas silireci gecirmenin bir yolu anlamli hatiralar
olusturmaktir (11, 37, 88). Ebeveynlere bebekleri 6liirken/6liim sonrasi gorme ya da
kucaklama isteklerinin sorulmasi onemlidir, ¢iinkii ebeveynler o anda fikirlerini
degistirebilirler (190, 200).

Bebegin varligi, bebekle gecirilen zamanin degerini anlamlandirmaya dair 6zel
hatira kutular i¢inde bir tutam sag, el, ayak izi ve yliz al¢1 kaliplari, hatira defteri, 6zel
kiyafetler, kimlik bilezikleri, bebek battaniyesi, ultrason fotograflari, izin belgeleri ve
riza formlarinin kopyalari, fotograflar (genellikle siyah ve beyaz fotograflar),
profesyonel organizasyonlar tarafindan video hazirlanmasi gibi sembolik hatiralar
olusturma, bebegi yikamaya yardim etme, bebegin elbiselerini ilk ve son kez giydirme,
bebege isim verme, bebegin adini kullanma gibi 6nemli aktiviteler ebeveynlerin
bebekleri ile arasinda duygusal bagi yaratmayi destekler (33, 162, 201). Bazi
ebeveynler diger aile iiyelerinin de hatira toplamada yardim etmelerini isteyebilir (41,
202). Fotograf ¢gekme bazi aileler i¢in bebegin yagsaminin ger¢ekligine dair 6nemli bir
hatirlaticidir ve matem siirecinde degerli goriiliir. Fotograflar ailelerin kendileri veya
organizasyonlar tarafindan yapilabilir (26).

Yapilan arastirmalarda ebeveyn yas siirecinde bebekle anlamli zaman gecirme,
hatiralar yaratma, sembollerin kullanimi, spiritualite, ritiieller, cenaze/anma
programina ekip Uyelerinin eslik etmesi aileleri destekleyen, konforu arttiran

uygulamalar olarak kabul edilmistir (11, 22, 108, 203, 204).
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2.2.8. Yasam Sonu Bakim
2.2.8.1. Cenaze Islemlerini Saglama

Bebek 6lii dogmussa ya da canli dogup sonradan yasadiysa, 6lii dogum yada
oliimle sonuglandigina dair ebeveynlerin kayit yaptirmasi gerekir. Ebeveynlere yazili
ve sozel olarak nasil ve nerede bu islemlerin yapilacagi konusunda bilgi verilmelidir.
Canli dogan ve sonra 0len yenidoganlarda “6liim nedeni belgesi” bebegi canli goren
ve kesin 6liim sebebini belirleyen doktorun imzalamasi gereklidir. Doktor bebegi 6lim
Oncesi ya da dliimden sonra gérmemisse, adli tip uzmanlari ile goriisiilmesi onerilir.
Beklenen 6liim evde gerceklesirse, ailenin doktor ¢agirmasinda bir aciliyet yoktur.
Aile bebek 6ldiigiinde ambulans ¢agirirsa, polis otomatik olarak bilgilendirilmelidir.
Bu durum ailenin sikintisini arttiracak gereksiz bir durum yaratabilir. Ebeveynlerin
bakim planinin bir kopyasini evlerinde bulundurmasi 6zellikle bu noktada 6nemlidir

(37, 88).
2.2.8.2. Organ ve doku bagisi

Ailelerle organ ve doku bagist hakkinda 6zel olarak egitilmis genellikle doktor
bazen hemsire, din gorevlisi veya dondr servis temsilcisi goriisebilir. Ebeveynler igin
organ ve doku bagisi cok fazla aci verici bir durum olsa da, bagkalarina yardim etme
ve hediye verme firsati olarak gortilebilir. Aile ile kiiltiirel, geleneksel veya dini
degerlerin farkinda olarak nazik¢e ve merhametli sekilde iletisim kurulur. Goriisme
oncesi, bolgedeki organ bagisi merkezi ile iletisime gecilir. Ebeveynlerin bebegin
parcalarini ya da bedenini almasinin yasal bir zorunlulugu yoktur. Yine de ebeveynleri
korumak ve yanlis anlamalardan kaginmak icin personelin ebeveynlere bebeklerinin

bedenlerini aldiklarina dair yazili onam alinmasi 6nemlidir (9, 63, 205-208).
2.2.8.3. Evde Bakim

Bebegin eve taburcu edilmesi, evde tibbi teknoloji kullanilmas1 ve teknolojiye
bagimli ¢ocuklara bakim verme ebeveynlerde emosyonel stres yaratir. Eger bebek eve
ya da pediatrik hospise gonderilecek ise destekleyici ve yasam sonu bakimi vermede

annenin sagliginin diisiiniilmesi ve emosyonel olarak desteklenmesi onemlidir. Eve
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gitmeden once, ev pediatrik palyatif/hospis servisi, pediatrist, ev hemsiresi miimkiin

oldugu kadar ¢abuk tanimlanmalidir (185, 209).
2.2.9. Kiiltiirel Bakim

Yasam sonu bakimda akil-beden-ruh perspektifi ile aile bebek iliskisi igin ekip
tiyeleri kiiltiirel olarak anlamli olan istekleri ne ise onu yapmaya galigsmalidir. Ne kadar
kisa olursa olsun bebegin dogum ve yasam deneyiminin kutlanmasi, kadin ve ailesi
icin kalic1 hatiralar saglamaya yardimci olabilir. Yagam sonu bakim ile ilgili yapilan
calismalarda, 6len hastalar ve yasayan aile liyeleri i¢cin uygulanan ritiiellerin gegmisle
simdiki zaman arasindaki baglantiy1 kurma, yasami anlamlandirma, kaybin etkilerini
yatistirma gibi etkileri ile yagam kalitesini arttirdigi belirlenmistir. Ancak ¢alismalar
genelde “Bat1 yas kiiltiiri” degerlerini yansitmaktadir. Ekip {iyeleri uterustaki fetiisiin
canlilik sinirlarina bakilmaksizin yasaminmi kutsal gorerek, aileyi yakin zamanda
karsilagabilecegi onurlu ve saygin bir 6liime hazirlamaya yardim eder (51, 180, 196,
204, 210).

Yastaki ebeveynlerin bakiminda verilen kararlarin desteklenmesinde dikkatli
olmak gerekir. Ebeveynlerin bebeklerine veda etme gereksinimi vardir. Literatiirde
ebeveynlerin bebegi gorme ve kucaklama gibi fiziksel temasta bulunmalarinda daha
az pismanlik, daha az keder, daha kolay basetmeyi saglayabilmesi acisindan genellikle
pozitif olarak algilanmistir, ancak yine de kanitlar yeterli degildir. Biitiin bu
uygulamalarda ailelere secenekler sunmada kiiltiirel, etnik, dini inanglar ve
mahremiyet gézoniinde bulundurulmaldir. (41, 102, 142, 189).

Eriskinler i¢in kayip ve yasta kiiltiirel konularin 6nemi c¢alisildigi halde,
perinatal donemde yasanan yasta kiiltiirel baglami kesfeden girisimler sinirhidir (23).
Hastalarin kiiltiirel 6zelliklerine gore secenekleri sunmak onemli oldugu halde (74,
123) bu konuda yaymlar ¢ok azdir (56). Kiiltiirel yeterlilikte bebegin 6lmesinin
beklendigi durumlarda ebeveynlerin bebekleri nasil besleyecekleri, konforunu
saglama gibi yasam sonu bakim ve psikososyal destek hakkinda kararlar
ogrenilmelidir (15). Ornegin baz1 kiiltiirlerde ailelere hatira vermek uygun
goriilmeyebilir (15, 24, 74, 208, 211-213). Bireylerin hastaliga, rahatsizliga ve 6liime

kiiltiirel olarak verdikleri anlamin bilinmesi 6nemlidir. Bu nedenle ebeveynlerin
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degerleri, spiriitiialitenin rolii, hatiralarin anlamlarini kiiltiirel olarak kesfedilmesi ilgili

calismalara ihtiyag vardir (14, 46).
2.2.10. Spiritiiel bakim

Ebeveynlerin bakiminda kisisel ve spiritiiel gereksinimlerinin de planlanmasi
gerekir. Ekip tiyelerinin ebeveynler icin neyi istedikleri, neresinin uygun oldugunu
organize etmede varsayimlar yapmadan duyarli bir sekilde destek olmasi 6nemlidir.
Literatiirde ebeveynler bakimda oncelikli olarak dini degerler, spiriitiialite, umutlu
olmayi iceren segenekleri istediklerini bildirmislerdir. Literatiirde ailelerin higbir sey
istemeyebilecegi ya da hastane din goérevlisi ya da kiliselerinde toren isteyebilecegi
bildirilmistir. Spiriitiiel bakimda ailelerin dini inang ve ritiiellerine uygun olarak basit
sekilde iyi dileklerde bulunma, vaftiz ve diger ritiiellerin uygulama 6nemlidir (132,
133, 204, 214).

Din gorevlisi ailenin spiritiiel kaygilari, bagetme yontemleri ve mevcut destek
sistemlerini degerlendirir. Aile ve ekip tiyeleri arasinda iliskiyi kurarak hareket eder
ve ailenin kiiltiirel ve dini inanglarina gére uygun olan ritiielleri sunar. Ailelerin
yasadiklarina spiritiiel olarak anlam verme ve baglanti kurmalar1 konularinda destek
ve rehberlik verir. Hastanede kaldiklar1 siire ve taburculuk sonrasinda aileye yas
bakiminda destek saglar. Din gérevlisi ayn1 zamanda palyatif bakim ekip iiyelerine de

destek saglar (214, 215).
2.2.11. Postnatal Donemde Laktasyon Destegi

Annelere dogumu takiben laktasyonun baslayacagimi belirtmek onemlidir ve
birgcok kadin buna hazirliksiz oldugu i¢in rahatsiz oldugu belirlenmistir (216).
Gebeligin 16. haftasinda siit salgilanmaya baslar, dogum sonrasi bebek yasamasa bile
annenin bedeni biyolojik olarak siit salgilamaya programlandigindan dogum sonrasi
stit salgilamas1 devam eder. Literatiirde bebegini kaybeden annenin iirettigi siit, “beyaz
gbzyas1” olarak tanimlanir. Perinatal donemde bebegini kaybeden bir¢ok anne igin
“emzirme” emosyonel agr1 olusturur (217).

Ekip tyeleri genellikle perinatal kaylp sonrasi anneleri nasil
destekleyeceklerini bilmez ya da annelere laktasyonu baskilama ya da devam etme

seceneklerini sunmay1 unuturlar. Ekip tiyeleri etkili olmayan, geleneksel tavsiyeleri
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Onerebilir, bu nedenle anneler uygun destek almadan hastaneden ayrilabilirler.
Perinatal palyatif bakim vakalarinda, dogum sonrasi annenin bebegi ten tene
kucaklamasi ve uygunsa yenidoganin memeye dokunmasi, emzirme ya da siitiin tadina
bakmas1 isteklerini konusmak gerekir. Anneye segenekler sunmak, hayatinin
kontrolden ¢iktigini diisiindiigii bu asamada onu gii¢lii hissettirebilir (15, 37, 218).

Gecmiste birgok uygulamada annelerin tercihlerine Onem verilmeden,
genellikle sadece laktasyon baskilamaya odaklanilirdi. Laktasyon baskilamada
farmakolojik olarak pseudoephedrine (219) ve dstrojen igeren dogum kontrol ilaglar
(220), nonfarmakolojik olarak memeleri baglama (221), destek siityenleri (19), buz
paketleri (222), lahana yapragi basinci uygulama (223), masaj, terapotik ultrason
(224); lenf drenaji1 (225), antiinflamatuar ilaglar (226); yasemin ¢igekleri uygulama
(227); adacayi, maydanoz ve nane gibi bitkisel tedaviler (228, 229), homeopati,
akupunktur (230) ve yiiksek dozda B6 vitamini (198) yaygin olan uygulamalardir.
Glintimiizde postpartum donemde laktasyonu baskilamaya dair kanita dayali rehber
bulunmadigindan uygulamalarda belirsizlik vardir (220).

Perinatal palyatif bakimda ailenin bakiminin devamliligii saglamada
laktasyon danismanlarinin 6nemli bir rolii vardir. Ebeveynler laktasyon hakkinda
doktorlar, hemsireler, arkadaslar ya da ailelerden bilgi edinebilirler. Bakim hakkinda
karmagik mesajlar alma konfiizyon ve giivensizlige sebep olabilir. Anne taburcu
edilmeden 6nce en azindan bir defaligina laktasyona 6zel ziyaret edilmelidir. Ayrica
taburculukta brosiir kullanmak kullanigh diger bir stratejidir. Siit baskilama yerine
bagis yapma ya da meme pompasi isteyip istemedigi sorulur. Anneler bu rehberligi

almadiginda hiisran ve kizginlik hissederler (216, 218, 220, 230, 231).
2.2.12. Postnatal donem psikolojik destek saglama

Postnatal donemde ebeveynler ve diger aile {iyeleri genellikle kederlenmeye
egilimlidir. Perinatal tipta palyatif bakim programlarimin 6nemi tanimlanmasina
ragmen, perinatal kayip toplum ve saglik profesyonelleri tarafindan yeterince 6nemli

goriilmemistir. Birgok kadin taninmayan, gériilmeyen bir kaybin kederini yasar (232).
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2.2.12.1. Aile-sosyal Cevre Destegi

Bebek oliimii sonrasi yastaki aileler i¢in es, bilyiikebeveyn, akrabalar, akran
destekgileri, arkadaglar, is arkadaslar1 gibi ¢esitli kaynaklardan sosyal destek alma
onemli goriilmektedir (142, 189).

2.2.12.2. Saghk Personeli Destegi

Ebeveynlerin 6l dogum sonrasi ebe destegi (233), hemsire desteginin
depresyon ve yas diizeyi (102), depresyon ve anksiye (234), mental distres (235),
kendini suglama, intihar egilimi (236), yalnizlik ve izolasyon duygularini azalttigi ve
daha az komplike yas yasadiklari belirlenmistir (237, 238).

Aileler empati kuran, bebeklerine sefkatle (41) kendi ¢ocugu gibi bakim
vermesi, bebek oOldiikten sonra saglik personelinin aglamasi, nazik emosyonel
aciklamalar yapmalarin1 pozitif olarak algilanmistir (202, 239). Ebeveynler saglik
personelinin (107-109) az iletisim kurmasi, empati eksikligi, kayip hakkinda
bilgilendirilmeme (240), ¢ok aceleci olma (108), goz temast kurmama (239); 6liim
sirasinda ya da sonrasinda uygun olmayan konusmalar (107, 109), duyarsiz yorumlari
duymalari (41), giilmeleri ve soguk davranislar ile bakim vermeyi emosyonel agriy1

arttiran negatif tutumlar olarak degerlendirmistir (23, 25, 41, 79, 91, 108, 202, 241).
2.2.12.3. Yas Terapisti Destegi

Yurtdisinda bircok hastane zor kararlar veren aileleri desteklemek igin
perinatal yas programlari gelistirmistir (14, 131, 174, 195, 196, 242-247). Bu
programlarda ekip iiyeleri ailenin emosyonel yolculuklarinin sonuna getirilmesi
asamasina yardim ederek bakimin devamliligi saglar. Bakimin devamliliginda ekip
tiyelerinde benzer kisilerin olmamasi (23) takip eksikligi ya da iletisim olmamasi
hastane ebeveynler tarafindan korku ve hiisrana yol acarak, izolasyon ve yasaklanma
hisleri yaratir (94).

Ebeveynler sadece bebeklerini degil, ayn1 zamanda gebeligi, kendilerinin bir
parcalarini, gelecege dair tiim umutlarini, hayallerini kaybederler. Fetal anomali tanisi
alma ve gebeligin kayb1 emosyonel olarak travmatik bir yasam olay1 olup, erken

donemde kontrol kaybi, biiyiiklerine karsi giligsiiz goriime, gdzyaslarinin hig
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durmayacagi, kayba dayanamayacagini diisiinmek, 6lenin unutulacagi korkulari; gec
donemde anksiyete (248), depresyon (249, 250), ebeveyn olma, baska bir kayip
yasama korkusu, (251), prenatal baglanma sorunlar1 (252), kizginlik (24), evliliklerde
bosanma ve ayrilma, (253), posttravmatik stres bozuklugu, uyku bozukluklari, madde
kullanimi1, duygulanim bozukluklar1 (110, 254) ve obsesif kompiilsif hastaliklar gibi
birgok psikolojik morbiditeye yol agmaktadir (102, 255).

Yastaki ebeveynlere yeterli bilgi ve destek vermek i¢in profesyonel yas
terapisti ile birebir, grup tabanli, web tabanli ve akran destegi seklinde farkli tipte
miidahalelerde bulunmaktadir. Yas miidahalelelerinin merkezi odagi iyilesen ailelerin
kayiplarini anlamlandirarak yardim etmektir (256).

Perinatal kayipta annelerin deneyimlerini anlamak bakim ve tedavilerinin
diizenlenmesinde 6nemli bir rol oynar. Perinatal palyatif bakimda tan1 kondugu andan
itibaren yas stireci baslar. Yas terapisinde herhangi bir birime herhangi bir zamanda
erisebilme, personelin egitimi, karsilikl iligkiyi iceren bakim, aile merkezli felsefe,
istege 0zel miidahaleler, bakimin izlemi, kurumsal yasal ve politika rehberleri, kalite

degerlendirme standartlarinin uygulanabilir olmasi gerekir (131, 234, 245, 257, 258).
2.2.13. Postnatal izlemler

Ebeveynler ile genellikle dogum sonrasi 2 hafta, 1 ay, 6 ay, 1 yil olmak iizere
randevu tarihlerine karar verilir ve telefon goriismeleri ve ev ziyaretleri yapilir.
Hastalara ekip tiyelerinden herhangi biri ile konusma ihtiyaci oldugunda arayabilecegi
konusunda cesaretlendirilir. Yapilan calismalarda dogum sonrasi donemde takip
edilme ve iletisim kurma ebeveynler tarafindan olumlu olarak algilanmistir (108, 1009,
259, 260).

Bebek oliimii sonrasi, aileler sonraki gebeliklerinde karsilasabilecekleri
durumlar ve yapilmasi gereken testler ile ilgili genetik uzmanina yonlendirilebilir (17,
65, 71, 247, 261, 262).

Literatiirde ebeveynlere yazili olarak verilen brosiirlerde destek alacaklar
gruplar ve goniillii organizasyonlar (Bliss, Sands and Contact a Family, Now | Lay me
Down To Sleep; Child Bereavement Trust) ile ilgili bilgilendirme saglanmasi ve

organizasyonlarin brosiirlerini hastanede bulundurulmasi 6nerilmistir (16, 33, 244).
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2.3. Perinatal Palyatif Bakimda Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri

Perinatal doneme iliskin bakim gereksinimleri ¢ok ¢esitlidir ve gereksinimlerin
karsilanabilmesi disiplinler arasi yaklasimli ekip ¢aligmasini gerektirir. Perinatal
palyatif bakim hizmetinde temel ekip tiyeleri kadin dogum uzmani, perinatoloji
hemsiresi, ebe, genetik danisman, yenidogan hekimi, yenidogan yogun bakim
hemsiresi, psikolog, sosyal caligmaci ve din gorevlisi gibi farkli disiplinlerden
olugsmaktadir. Her bir ekip tiyesinin meslegine 6zgii ve birbirini tamamlayan sekilde
hizmet vermesi beklenir. Ebeveynlerin gereksinimlerine gore ekibe farkli disiplinlerin
katilmasi, bakimin sorumlulugunu paylasmasi ve ortak bir felsefe gelistirmesi
onemlidir (12, 52, 59, 76, 166, 188, 263, 264).

Perinatal palyatif bakimda ekip iiyelerinin amaci, beklenmedik sekilde 6liimciil
prenatal tani ile karsilasan gebe kadin ve ailelerine fetal/neonatal bakimda kararlar
vermede yardim etme, yasami ne kadar kisa olursa olsun ya da hastaliginin siiresi ne
kadar uzun olursa olsun fetiisii/yenidogani dogumda/6liimde onurlu ve saygin bakim
verme, dogum sonrasi siiregte destek ve kapsamli bir danigsmanlik hizmeti vermektir
(16, 34).

Perinatal palyatif bakim hizmetinde gebelik, dogum ve dogum sonrasi
doneminde karmagik ve belirsiz durumlar1 yonetme, bakimin devamliligi ve ekip
tiyeleri arasinda etkili iletisimi saglamada bakim koordinatoriiniin  belirlenmesi
onemlidir. Bir¢cok profesyonel ideal bakim koordinatorii olarak perinataloji
hemsirelerinin atanmasini uygun bulmaktadir (14, 36, 37). Amerika Birlesik
Devletleri’nde perinatal palyatif bakim programlar1 hemsireler tarafindan ya da
cogunlugu hemsirelerden olusan bir ekiple koordine edilmektedir (12, 30, 56, 265).
Hemsireler vaka yonetiminin temel koordinasyonunu saglayarak ailelerin iletisim
kuracagi anahtar kisilerdir. Aile merkezli bakim felsefesi ile secenekler sunarak

rehberlik eder (20, 48, 56, 188, 266).
2.3.1. Perinatal Palyatif Bakimda Hemsirenin Rolleri;

> Prenatal donemde tan1 aldiktan sonra aile ile tanisir.
> Aile hakkinda verileri toplar, gereksinimleri degerlendirir, ekip tiyeleri
ile paylasir.

> Prenatal izlemlerde aileye rehberlik eder.
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> Kadin ve ailesinin isteklerini hastaneye kabulden taburculuga kadar
destekler.

Ebeveynleri uygun kaynaklara yonlendirir.

Aileye bakim plani olusturmada yardim eder.

Bakim planin biitlin ekip tiyeleri ile paylasir.

Dogum eyleminde aileye destek olur.

Ailenin isteklerine uygun ¢evresel diizenlemeleri yapar.

Bebegin bakimina katilmalar1 konusunda aileyi cesaretlendirir.

YV V.V V V V V

Ailelerin bebeklerine dokunma, gérme, kucaklama, besleme, banyo
yapma, giydirme, fotograf ve video ¢ekme konularinda yardim eder.
> Destek gruplart ile tanmistirarak deneyimlerini paylasmasi konusunda

aileyi cesaretlendirir (37, 267, 268).

> Aileye dogum sonras1 donemde destek verir.
> Aileyi dogum sonrasi gereksinimlerine uygun birimlere yonlendirir (18,
30, 41).

2.3.2. EKip Uyelerinin Egitim Gereksinimi

Perinatal palyatif bakim yeni ortaya ¢ikan bir uzmanlik alan1 oldugundan ekip
tiyelerinin bu 6zel hasta grubuna palyatif hizmetleri sunma konusunda bilgili ya da
rahat olup olmadigi bilinmemektedir (39). Ekip iiyelerinin bilgi ve giiven eksikligi,
ebeveynlerin zamaninda ve uygun yonlendirilmesinde tereddiit yaratabilir (178, 240,
269-271). Hemsire ve hekimlerin hastalar ile iletisim eksikligi, emosyonel destek
verme (267, 268), semptom yonetiminde ilaglar1 kullanmada yeterli diizeyde olmadigi
belirlenmistir (268). Yapilan c¢alismalarda bu grupta bulunan ebeveynlere verilen
bakimda sinirl koordinasyon, ekip iiyeleri arasinda iletisim eksikligi, bilgilendirmede
bosluklarin olmas1 nedenleri ile bakimin pargalara ayrildigi ve devamliliginin
saglanamadigi belirlenmistir (14, 48, 156, 166, 272, 273).

Perinatal kayip yasayan ebeveynler ile karsilasan ekip iiyelerinin nasil
davranacagy, iletisim ve danigmanlik becerilerini gelistirmede egitimlerini planlanma,
perinatal yas ve perinatal palyatif bakim egitimi almas1 6nemlidir (267, 274).

Tiirkiye’de hemsirelik programlar1 miifredatlarinda palyatif bakim egitimi

dersleri lisans egitiminde bulunmamakta, sadece bazi {iniversitelerde lisansiistii
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egitimlerde segmeli ya da zorunlu ders olarak verilebilmektedir. Hemsirelerin palyatif
bakimda egitim gereksinimleri artmis, buna bagli olarak hemsirelik kurumlar1 palyatif
bakim alaninda miifredat gelistirmeye baslamistir (264, 275). Palyatif bakim hizmetini
saglayan ekip tiyelerinin hizmet i¢i programlar ile egitilmesi ve egitim miifredatlarinda
konuya yer verilmesi Onemli goriilmektedir. Kurs ve egitim programlarinin

gelistirilmesi ve klinik personelin egitimlere katilmas1 gerekir (16, 44).
2.3.3. Ekip Uyelerinin Psikolojik Destek Gereksinimi

Ekip tiyelerinin hastalara kotii haber vermeleri ya da fetal/erken neonatal 6liim
yasayan aileler ile karsilasmalar1 stres ve rahatsizlik yaratan zor durumlardir (23, 48,
276). Ekip iiyeleri stresli dogum {initeleri ve yogun bakimlarda ailelere bakim vermede
caresizlik, tikenmislik, sefkat yorgunlugu ya da posttravmatik stres sendromlari
yasayabilmektedir. Bu nedenle perinatal palyatif bakim hizmeti veren ekip iiyelerine

psikolojik destek saglanarak varolusun desteklenmesi gerekmektedir (277).
2.4. Perinatal Palyatif Bakim Programlar

Fetal/neonatal 6liim beklentisi olan ailelerin durumlari oldukga genis, karmasik
ve klinik uygulamada yeni bir alandir (9). Perinatal palyatif bakim programlari bu
ebeveynlerin karsilanmamis gereksinimlerine cevap olarak olusturulmustur. Bu
programlarda gebelik sirasinda, dogum ve dogum sonrasi erken donemde sadece fetiis
ve annenin kiiratif gereksinimleri degil ayn1 zamanda psikolojik, spiritiiel ve sosyal
gereksinimlerine odaklanilmasina hedeflenmistir. Antenatal donemde baslanip dogum
sonrasi siirecte devam eden, ebeveynler ve aile iiyelerinin fiziksel, sosyal, psikolojik
ve spirlitiiel gereksinimlerine gore ekip iiyelerinin, toplum tabanli, aile merkezli, ev
ziyaretlerini igeren biitiinlestirici bakim hizmeti sunmasi 6nerilmektedir (12, 14, 27,
30, 36, 37, 48, 50, 184, 278, 279). Perinatal palyatif bakim programlari giiniimiizde en
fazla Amerika Birlesik Devletleri’nde bulunmaktadir. Mevcut perinatal palyatif bakim
programlarinin tamaminin spiritiiel ve yas gereksinimlerini karsiladigi, tamamina
yakininin bakimin amaglarini gelistirmede aileden yardim aldigi, yaklasik yarisinin
ailelerin takip sonuglarini ve bakim kalitesini degerlendirdikleri belirlenmistir (110,
197). Perinatal palyatif bakim programlarinin yapilandirilma, finansman saglama,

uygulama ve gelistirilmesine ihtiya¢ oldugu (14, 43, 170) ve bakimin kalitesi ve
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etkinligini degerlendiren mekanizmalar yaratilmasi 6nerilmektedir (7, 14, 49, 53, 57,
59, 143, 166, 177, 232, 244, 272, 280, 281).

Perinatal palyatif bakim programlar1 incelendiginde, maternal morbidite
oraninda artis goriilmemekle birlikte; ekip liyelerinin merhametli iletisim kurma,
bebeklerini bir birey olarak gérme, manevi gelenekleri destekleme, duygular ile bas
etmelerine yardimc1 olma, konforlu bakim g¢evresi yaratma, karar vermelerine yardim
etme, tutarli ve gilivenli tibbi bakim alma konularinda ebeveynlerin memnuniyet
diizeylerinin yiiksek oldugu belirlenmistir (3, 33, 48, 49, 59, 76, 110, 166, 184, 186,
188, 263, 280).

2.4.1. Perinatal Palyatif Bakim Modelleri

Palyatif bakim modeli serileri sekil 1°de gosterilmistir.

a SERIES
CURING PALLIATION BEREAVEMENT
A
b PARALLEL
D
CURING
i BEREAVEMENT
PALLIATION

C INTEGRATIVE*

*Mindset of "Being With" and "Doing To"

DIAGNOSIS

to time

Milstein J. A Paradigm of Integrative Care: Healing with Curing Throughout Life, ‘‘Being with>’ and
““‘Doing to’’. Journal of Perinatology. 2005; 25: 563-8.

Sekil 2.1. Palyatif bakimin yas donemi ile entegrasyonu

(a) Geleneksel bakim modeli: Terminal durumu olan geleneksel yetiskin

bakim modelinde, bakim zamana kars1 ardisik bir sekilde temsil edilir.
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Kiiratif 6nlemler bosa ¢iktiginda, palyatif 6nlemler ile 6lim ve kayip takip
edilir.

(b) Paralel bakim modeli: Paralel bakim modelinde giderek azalan kiiratif
Olctimler ve giderek artan palyatif 6l¢limler es zamanli olarak ortaya ¢ikar.
Bu 6l¢iimler 6liim ve kayipta takip edilir.

(c) Biitiinlestirici bakim modeli: Bakimin evrensel biitiinlestirici
paradigmasinda, Ozellikle kritik olan herhangi bir tam1 konar konmaz,
iyilesme ve hafifleme goriildiigiinde iyilestirici onlemlerle paralel takip
edilir.

Bu modelde 6lim yoklugunda bile bir kayip yasanabildiginden, kayip en
basindan beri siirekli bir siire¢ olarak gosterilir. Oliimden sonra genellikle artar. Bu
paradigmada, iyilesme ve kayip “tiim varligiyla birlikte olma” diislincesi ile
kolaylastirilir. Tan1 anindan itibaren yas siirecinin ebeveynler diinyasinin bir pargasi
oldugu, bakim siirecinde umudun 6liim ile oriilii olarak, i¢inden ¢ikilmaz bir sekilde
sarmalandigr  Dbiitiinlestirici  modelde  gosterilmektedir. Bu  modelde
fetiis/yenidoganlarin tedavi Ol¢limlerinin yanisira iyilesme ve palyasyonlarinin
onemliligi, 6liim yasanmasa bile ebeveynler yas siirecine girdigi i¢in bakimin antenatal
donemde baslatilarak devam etmesi gereken bir siire¢ olmasi gerektigi vurgulanmistir.
Bu hizmeti saglamada ekip tyeleri, ailelere bebekleri ic¢in yapamayacaklarini
yapilabilir hale getirmeyi amaglar (27, 55).

Perinatal palyatif bakim modellerinin aile merkezli, ebeveynlerin
gereksinimlerini karsilayan ve ekip iiyelerinin isbirligi ile her iilkenin kendi sosyal,
ekonomik, kiiltiirel ve saglik sistemlerine gore olusturulmasi gereken bir hizmet
oldugu bilinmektedir. Perinatal palyatif bakim protokollerini olusturmanin ilk
basamag1 toplum hizmetlerine danisilarak bolgesel olarak gereksinimlere yonelik
dikkatli bir hazirlik yapilmasi ve matemli ebeveynlere yardim edilebilecek kaynaklari
sunmaktir. Profesyonel organizasyonlar, akran destek gruplari, yas danismanlar1 ve
hospislerle birlikte ¢alisilabilir (9, 12, 16, 201). Perinatal palyatif bakim modelleri
hakkinda saglik profesyonellerini bilgilendiren standartlastirilmis rehber, klinik bakim
modeli ya da kanit temelli deneysel ¢alismalar olmadigi halde; bilesenleri antenatal
donemde etkilesimli bakim, perinatal yas egitimi almis disiplinlerarasi ekip tiyeleri ile

aile merkezli yaklagim olarak belirlenmistir (12, 14, 19, 27).
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Perinatal palyatif bakim modellerini olusturmak ailelerin gereksinimlerini
belirlemeleri, en iyi bakimi nasil verecekleri, toplum politikalarina etkili olarak nasil
uygulayacaklarin1 kesfetmeleri agisindan hemsireler i¢in bir firsattir. Hemsirelerin
kanita dayali uygulamalar1 bakim modellerine entegre etmeleri ile klinik rehberler

olusturmalar1 6nemli goriilmektedir (56, 110).
2.5. Perinatal Palyatif Bakimda Etik Konular
2.5.1. Belirsiz Terminoloji

Teknolojik gelismeler ve rutin gebelik takipleri ile yasami siirlayan fetal
anomali tanis1 ve prognozunu belirlemek antenatal donemde miimkiin olmakla birlikte
(104), bazen tan1 dogum sonrasi doneme kadar belirlenemeyebilmektedir (273).

Ekip iyeleri iyi tanimlanmis sendromlar hakkinda ebeveynleri
bilgilendirmede, etik olarak gergekgi, 1limli, sefkatli ve duyarlilikla iletisim kurmalidir
(104). letisim kurmada prognozu belirleyen dil ve terminolojiye dikkat etmek gerekir.
Fetal izlemlerde sans, biyolojik gelismeler, medikal miidahaleler, sinirliliklar ve
profesyonelin uzmanhg: gibi konularda gelismelere ragmen, anomali tanisi alan
fetiis/'yenidoganlar beklenmedik sekilde daha uzun silire yasayabildiklerinden
“6liimciil malformasyon”, “6ldiiriicii” ya da “yasamla uyumlu olmayan” gibi duygu
yiiklii, smirda terimleri kullanmak belirsizligi arttirirarak (63, 122, 127, 273, 282),
ebeveynlere umutlu bir prognozu iletir (4). Fetiis ya da yenidogan igin kiiratif yada
palyatif bakim miidahalelerini planlanmada agik olmayan ve tutarsiz bir dil kullanarak
iletisim kurma, ebeveynlerde ¢oklu yorumlar ve tanimlamalara neden olarak saglik
sistemine kars1 giivensizlik yaratabilir (63) ve bakimin memnuniyetini olumsuz
etkileyebilir (63, 283, 284). Aileler tarafindan desteklenen bir grup saglik
profesyonelleri, “yasamla uyumlu olmayan” kelimesinin kaldirilmasi i¢in dilekge
yayinlayarak; “yasamla uyumlu olmayan” goriisiiniin tibbi olarak anlamsiz ve yanlis
oldugunu; ebeveynler tarafindan duyarsiz olarak algilandigini bildirmislerdir (285).

“Tibbi faydasizlik” kavrami da benzer sekilde bireysel vakalar1 tanimlamada
ve problemi degerlendirmede eksiklik yaratarak; ebeveyn otonomisini sinirlandirir ve
istenen tedaviyi kisitlar (63). Ebeveynler neredeyse kararlarini etkileyecek diizeyde
prognozu yanlis anlayabilir. Ebeveynler prognostik bilgiyi kabul etmek yerine, tibbi

tedavi hatas1 umudu ile yasayabilir ya da palyatif bakimi segebilir ya da agresif yogun
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bakim Glglimlerini isteyebilir. Ebeveynler bebeklerine bir sans vermek ve beklenenin
Otesinde olan segenegi deneyimlemek icin gebelige devam etmeyi kabul ederler.
Basinda ya da internette yayimlanan “mucize bebeklerin” tedavisi ile ilgili yasam
hikayeleri ebeveyn umutlarina katki saglar (53, 286). Ebeveynler gebelige devam etme
karar1 vermede, agresif tibbi miidahalelerin uzun siireli psikolojik, emosyonel, tibbi ve
finansal etkilerinin tam olarak farkinda degildir, bebeklerinin olasilik oranlarinin
istesinden gelecegine ve kiiratif tedavilere inanabilirler (167).

Amerikan Obstetri ve Jinekoloji Etik Komitesi ve Amerika Pediatri Biyoetik
Komitesi bilgilendirilmis riza siirecinde “Hem fetusa hem de gebe kadinlara yonelik
yararlarin ve risklerin kapsamli bir sekilde tartisilmasi gerekir. Fetal miidahale,
postnatal tedavi, palyatif bakim veya gebelik sonlandirmasi dahil olmak iizere tiim
secenekler tartisilmalidir™ seklinde Oneriler sunulmaktadir. Bu "kapsamli tartisma"
profesyonellerin zor konularda bilgi diizeyleri ile rahat sekilde bilgilendirmede
ebeveynlerin inang ve degerlerini ortaya ¢ikarma becerilerine dayanir (52).

Anne otonom bir bireydir, kendi kisisel sagligi ile ilgili ek tanilama testlerinin
yararlar1 ve zararlarinda bilgilendirilmis onam hakki vardir. Fetiis de tek bir bireydir
ancak karar verme hakkinda otonomisi yoktur, kendisi i¢in en iyi karar annenin
kararina baghdir. Bu kararlar ebeveynlerin ve vekil karar vericilerin inanglar1 ve
degerlerine gore sekillenir. Ek antenatal fetal tanilama yontemlerinde, fetal miidahale
(6rnegin fetal tagidisritminin prenatal tanisinda fetal kalp atim ritmini normallestirmek
i¢in anneye hangi ilacin regete edilecegi) olmadigr siirece kesinlikle fetusa direk yarari
yoktur, ancak dogumdan 6nce bu durumun bilinmesi dogum yapilacak hastaneyi
segme ya da ekipmanlar1 saglama, personel agisindan dogumu planlama gibi
uygulamalar yenidogan i¢in fayda saglayabilir. Ebeveynler ¢ocuklarinin kisa yasam
stiresinin  ylikleri ve yararlarim1 degerlendirerek gebeligin  sonlandirilmasini
diisiindiiklerinde fetal goriintiilleme veya genetik inceleme gibi tiim testleri
tamamlamay1 ya da prenatal miidahaleleri (Spina bifidanin agik noral tiip cerrahisi)
umutla kabul ederek prosediirel riskler, yenidogan ve ¢ocuk i¢in yararlt olan uzun
stireli sonuglar1 ya da siiresine bakilmaksizin bebegin yasaminin degerini kapsayan
deneyimi yasamaya odaklanmay1 segebilir (32, 287).

Tanisal belirsizlige ragmen goreceli kesinligi olabilen bazi prognozlar vardir,

Ornegin asir1 prematiiritede kronik akciger hastaliginin yogunlugu ve ¢cocuktaki sekelin
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degerlendirilmesine temellenir. Trisomy 13 ve 18 gibi baz1 prenatal tanilar prognostik
belirsizlik yaratmayip, deger-temelli kararlar ile yiiklidir (127). Bu durumlarda
danmismanlikta dengeli bilgilendirme yapmak igin, olasiliklarin spektrumunu paylasma,
tiim oranlara ragmen yasayan bebeklerin hikayeleri anlatilabilir (25, 288). Ebeveynler
hastaliklarin uzun siireli etkileri ve yasam kalitesinin saglanmasinda saglik
profesyonellerinin daha fazla olumsuz diistindiiklerini bildirmislerdir (289).
Ebeveynler prenatal tanida mevcut se¢encekleri bilgilendirmede profesyonellerin zayif
iletisim kurdugunu, bakimin devamliligini saglamada “geri ¢ekildiklerini”, fazla
kaderci ve Onyargili olduklarin1 siklikla hissetmislerdir (56). Bu nedenle
profesyonellerin giincel, nesnel ve dogru bilgiyi saglamak icin kendi bilgilerinin,
sinirlarinin ve degerlerinin farkina varmasi mesleki bir zorunluluktur. Perinatal alanda
danigmanligin ¢ergevesini olusturmada, profesyonellerin kendi deneyimleri ve
onyargilar1 hakkinda farkindaliklarinin olmasi gerekir. Boylece paylasilmasi zorunlu

olan nesnel bilgi golgede kalmamis olur (206).
2.5.2. Ebeveyn Degerleri ve Amaclarimin A¢iklik Kazanmasi

Yetiskin insanlar i¢in zor konularda tibbi bilgilendirme sonrasi karar verme
yeterliliginin saglanmasinda, profesyoneller karar verme otoritelerine saygi gosterir.
Yetiskin bir hasta kendi kararlarin1 verme kapasitesine sahip olmadigi zaman, saglik
profesyonelleri vekil karar vericiler olarak hastanin yerine otonomisini kullanarak ve
istekleri, degerleri, amaglart dogrultusunda karar verir ve yargilamada savunur.
Ebeveynlerin ilk karar vericiler oldugu pediatri alaninda, profesyoneller ¢ocukla ilgili
bireysel ya da kendi isteklerini vurgulayan ailelerin geleneksel kararlarini yararlilik ve
zarar vermeme etik prensiplerini vurgulayarak en iyi standartta olmasin1 dengelemeye
calisir (290). Bu siiregte tiptaki standart karar verme modeli en iyi rolii oynar (291).
Perinatal alanda ise fetusun iistliin yarari ve annenin istiin yarar1 karmasik ve dolasik
bir durumdur ve her zaman var olan prognostik belirsizlik karar verme siirecinde
stirekli akiskanliga yol acar. Bu kararlar genellikle etik belirsizlikler yaratarak gerilim
yaratir ve iliskisel, dykiisel etik gibi alternatif etik ger¢evede diisiinmeye gereksinim
duyulur. Opykiisel yaklasimda ebeveynlere fetiis-yenidoganlarin hikayelerini
paylasmasina izin verir ve bu “biiyiik resim” ile Kararlar verilir. Ornegin entiibasyon

ve mekanik ventilasyon girisimleri pulmoner hipoplazili bir gocugun 6liim siirecini
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uzatabilirken, aileye baglanma ve hatira olusturma zamani i¢in firsat verebilir. Bu
nedenle karar verme siirecinde en iyi destegin roliinii belirlemede ebeveynlerin
degerleri ve amaglarini ortaya ¢ikarmak énemlidir. Bu nedenle ailelerin degerlerini ve
yasam kalitesinin anlami1 hakkinda sorular sorarak kesfetmek ve tibbi yolculuklarinda
diiriist ve bakim vermeye dayali bir iliskiyi olusturmak yardimecidir (288).

Perinatoloji alaninda bakimi planlama genellikle dogum planit hazirlama
seklinde olusur. Ebeveynlerin dogum ve bebegin resusitasyonu ile isteklerini
aciklayan dokiimanda ebeveynlerin degerleri, umutlar1 ve bakimin amaglar1 hakkinda
bilgi saglanir. Kadin dogum uzmanlari, dogum ve dogum sonrasi donem bakiminda
annenin dogum sekli, anestezi secenekleri ve fetal monitorizasyonun diizeyleri
goriislerine deger verir. Bazi profesyoneller planlamadaki belirsizlikleri ebeveynlere
tek tek anlatmada tereddiit edebilirler, genis bir resim Kullanmak yardimci olabilir
(58).

2.5.3. Agresif Tibbi Bakimdan Konforlu Olgiimlere Gegis

Perinatal palyatif bakimda yogun bakim iinitelerinde yenidogan igin agresif,
yasami uzatan, tedavi odakli tibbi miidahalelerden; konfor ve yasam kalitesine
odaklanan 6l¢timlere gegis saglanabilir. Bu gegisler mekanik ventilator destegi, yapay
dolasim destegi, yapay beslenme ve hidrasyona devam edip etmeme kararini vermeyi
gerektirir. Bu durumlarin ¢ogunda bakim ekibi ve aile ve agri ve rahatsizlig
hafifletmede bebek igin iistiin yarar1 saglama konusunda uzlasma igindedir. Bazi
durumlarda, “uygunsuz, agir, yararsiz ve fizyolojik olarak gereksiz bakim” kosullarina
iliskin etik catismalar yasanabilir. Ebeveyn vekili karar vericilerin, yenidogan
hakkinda karar verme otoritesi vardir. Ekip {iyelerinin etik gorevi, zarar vermeme ve
aile ile birlikte bebek ig¢in iistiin yarar1 6grenmeye ¢abalama ve uygulama, mesleki
kodlarma bagli olmaktir. Profesyoneller ebeveynler ile anlasmazlik durumlarinda
genellikle bakima devam etmeye {iziiliirler ya da rahatsizlig1 arttirma ve 6liim siirecini
uzatma hastanin rahatsizligima yol agacaktir. Bu durumlarda fizyolojik amacla
sonuclanan nafile bakim/miidahaleler ve fizyolojik amacla sonug¢lanmada uygun
olmayan bakimi saglama arasinda bakimi saglayamayan etik diisiinceyi ayirt etmek

gerekir (292).
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Bir¢ok kurumun bakimi yonlendiren ya da tibbi/fizyolojik faydasiz durumlari
belirleyen politikalar1 vardir. Bu politikalar1 belirleme genellikle etik danigman ya da
komitenin dahil edilmesini gerektirir. Bazi merkezlerin rehberleri yetiskinler igin tek
tarafli “resusitasyon istemi uygulanmaz” baslatma siireci var iken ve neonatal ya da
hatta daha biiyiik ¢ocuklarin durumlar ile karsilagmada biiylik sikint1 yaratabilmesi
nedeniyle uygun degildir. Ebeveynler ile diiriistge iligkiler ve isbirligi i¢inde karari
paylasmada ekip iiyelerinin ¢abalarimi anlamak gerekir. Yasal olarak izin verilen bazi
orneklerde prosediirlerin artmasi yasal tehlike olusturabilir, 6zellikle gayri resit
olanlarda genellikle kurumsal politika bilgilendirilir. Genellikle, agik iletisim ve
seffaflik oldukega, ikinci secenekleri saglama ve olanaklari uygulamaya gecirme
seceneklerini degerlendirmede etik ve hastane risk yonetimi ekibinin zamaninda
girisimleri yardimcidir. Bu  siire¢ seffaf ve aileyle sik iletisim yoluyla
tamamlanmalidir. Ekibin kaygilarii agiklamasina ragmen catismalar ¢oziilmeden
kalirsa, bu aile ve ekip iiyeleri arasinda sikintiya yol agar. Biyoetik danismanlarin

iletisimde ve ¢atismalarin ¢oztimiine dahil edilmesi 6nerilir (9, 63, 105, 205-207, 293).
2.5.4. Yas Destegi Farkhhklari

Yasami1 sinirlayan anomali tanist alip gebeligin Sonlandirmayr segen
ebeveynler i¢in yas destegi saglama ya da palyatif bakimm uygun olup olmadig:
tartisilan bir durumdur. Diinya Saglik Orgiitii, palyatif bakimda yasamin onaylanmast,
6liimiin normal yas siireci gibi goriilmesi, palyatif bakimin ne 6liimii hizlandirmak ne
de o6liimii ertelemek olmadigini bildirmistir (294). Tibbi ya da cerrahi prosediirler ile
fetiisiin uterin kaviteden ¢ikarilarak gebelik sonlandirilmasi 6liimii hizlandirma olarak
goriilebilir (295). Perinatal palyatif bakimda fetiis ya da yenidogan, rahatsizligi
azaltilan ve yasam kalitesi saglamay1 amaglanan holistik miidahalelerde ilk alicidir
(46, 56, 184). Uterus i¢indeyken yasami sinirlayan durumlarin fetal rahatsizliga sebep
olma durumu bilinmemektedir. Bazi tanilarda fetusun olimii uterustaki dogal
sebeplerden kaynaklanabilir; diger durumlarda fetiisiin gelismeye devam etmesine izin
verilir ve canli bir dogum gergeklesebilir. Dogumda canli kalan yenidoganlar igin tibbi
durumlarina uygun palyatif bakim miidahaleleri dikkatli degerlendirilerek baglanir.
Ebeveynler ve palyatif bakim uzmanlar1 uzun siireli yasam stiresi saglamada tedavileri

planlamada ani 6liimden ev taburculuguna kadar biitiin olas1 senaryolar1 i¢eren bakim



44

planlart gelistirirler. Bakim planlar1 ebeveynlerin bebeklerini besleme, hatira
olusturma gibi uygulamalari; tedavi planlari ise semptom kontrolii, oksijen,
antiepileptik ilaglar gibi diger miidahaleleri igerir. Bakim evi, yenidogan yogun bakim,
ev ya da hospiste iyi yapilandirilmis tedavi plani ve bakimin diizenlenmesinde

resusitasyon ve invazif 6l¢iimler tartismali konular arasindadir (205-207).
2.5.5. Organ Bagis1

Ebeveynler bazen dogum sirasinda ya da dogumdan kisa bir siire sonra 6len
yenidoganin organ ve dokularin bagislanmasini diistinebilir. Ebeveynler kornea, kalp
kapakgiklari, dokular ve organlari yenidogan, pediatrik ve eriskin hastalara bagislama
ya da transplantasyonunu diistinebilir. Ebeveynler kronik hastaliklarin yonetimi ya da
yasami kurtaran tedavileri kesfeden arastirmalari gibi bir hatira olmasi igin
bagislamayi tercih edebilir. Yogun bakimda 6len yenidoganlarin %8’i organ dénoru
Kriterlerini ~ karsilayabilmektedir (296). Ebeveynlerin organ bagisin1 se¢me
farkindaliginin olusmasinda, web siteleri ve sirketler yardimcr olmaktadir. Organ
bagis1 gegcmisten itibaren transplante edilen insan organlarini tedarik etme, paylagtirma
ve yonetimi gibi etik tartigmalara gomiilen bir konudur. Perinatal ve neonatal tip
diinyas1 ise daha karmasiktir. Perinatal tipta fetal anomalili ebeveynlerin bebeklerin
Oliimiinii zamansiz beklemeleri ve yenidoganlar1 organ bagislayan adaylar olarak
diisinmeleri bu konuyu ortaya c¢ikarmistir. Ebeveynlerin ricasiyla yenidoganlarda
kardiyak Oliim sonrasi organ bagisi baglatilabilir (297). Bu 6zgecil davranig birgok
aileye kayipla basetmede yardim edebilir ve kendilerini kotii hisseden ailelere bir
hediye verme segenegini saglayabilir (298, 299). Ebeveynler sonlanan genetik
miraslarinin etkileyecegi diger gocuklar ve ailelerinin yasamlarini etkileyecegi ve
diger aileleri kurtaracagi anlamini bulur. Neonatal organ bagisinin etik argiimanlari
ebeveyn altriiizmini ve digerlerine (alic1 popiilasyon) yararliligt merkeze alir (297).
Pediatrik hastalarda anatomik olarak alinacak organlarin boyutu ile ilgili sinirlar
vardir, ancak yenidoganlarin organlari bu sinirlamalarin iistesinden gelebilirler. Daha
fazla yenidogan bagis icin aday olursa, pediatrik hastalar 6zellikle yarar saglayacaktir
(206).

Neonatal organ bagisinda bilerek zarar vermeme etik bir prensiptir.

Ebeveynlere bebekleri hakkinda karar verirken, yenidoganlarin kirilganliklar1 ve
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otonomi eksikliklerinden dolay1 incinebilir bir popiilasyon oldugunu diisiinmelerini
hatirlatmak Onemlidir. Yasami simirlayan durumu olan yenidogandan organ
donasyonunda, (entiibasyon, yardimci ventilasyon, vazopressor destegi) yenidoganin
gereksindigi acik yarar1 baskasina (organ alicisi) saglayan, Ozel olarak yasami
destekleyen miidahalelerden kacinilir. Yoksa verici yenidogan bilerek zarar
vermemeye (zarardan kag¢inma) aykiri olarak, zarara maruz kalir. Donor yenidogan
i¢in bu Ol¢timlerin higbir yararinin olmadigir hakkinda bilgilendirilir (206). Bir diger
etik disiince ebeveyn niyeti ve gebelige devam etme kararinda ebeveynlerin
arkasindaki motivasyondur. Gebeligin devami sadece organlarin bagislanmasi igin
midir ya da bagislamaya bakilmaksizin m1 gebelik devam ettirilmektedir? Her ¢ocuk
saygili ve onurlu bakima gereksinim duyar. Kisiligin fetusa atanmasina bakilmaksizin,
ya da bdyle bir atama i¢in doguma kadar ya da yenidogan olana kadar bekleme, fetiisii
bu zamana kadar getirmek i¢in organlari ya da dokular1 bagislama amacini agiklamada,
Kant’in felsefi idealine gore insan onuruna dokunulamaz. Organ transplantasyonunun
vericiye hicbir yarar1 yoksa, zarara sebep olmayan amacin onemi tartigilir (298).
Ebeveynler organ bagislamak amaciyla gebelige devami ve palyatif bakimi secerse,
olime yakin belirtiler ve 6liim sonrasi incelikli ve komplike siireglerdir. Yasami
siirlayan bir c¢ocuk sahibi olmanin 6nemli bir amaci; yenidoganla tanigsmak,
kucaklamak ve hatira yaratmadadir. Yas uzmanlari bebege bakim vermede,
kucaklama, giyinme, banyo yapma gibi spiritiiel ve kiiltiirel ritiiellerin girisiminde
ebeveynlerin katilimini cesaretlendirir (300). Ebeveynler genellikle yenidogan ile
harcanan zamani konforlu ve anlamli bulur. Ebeveynler organ bagisi prosediirlerinde
bakim vermenin son girisimlerini feda edebilir. Bu nedenle yenidoganlarin organlarini
tedarik etme ilgili olan zaman duyarli bir zamandir. Organ bagisinda, ailelerin
organlarin basarili bir sekilde bagislanmasi istekleri olmasina ragmen yas siirecine

girilir (206).
2.5.6. Oliim Sonrasi Neonatal Dondurma

Yeni teknoloji sonunda dliim sonrasi neonatal dondurmayi1 tanimlanmistir.
Kiiciik bir besik, bebek arabasi ya da izole hortum ile kii¢iik bir sogutma birimine
baglantili, dondurma pedi yerlestirilebilen Sistem igeren (The only marketed unit at

present is the Flexmort CuddleCot, Roftek Ltd T/A Flexmort, Birmingham, UK.) tibbi
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ekipman bir hastanede ya da bir ev ortamimnda kullanilabilir. Bu sistem &len
yenidoganlarin hastanede kalan aile {iyeleri i¢in morgda dondurma yerine bu sistemi
kullanmasina izin verir. Taburculuk siirecinde ekipmanin ev ortaminda kullanimi da
bir segenektir. Ekipman ebeveynlere yenidoganlarda hatira yaratmak igin ya da o6zel
ritiielleri yiiritmede zamani harcamak icin ek firsatlar saglar. Ebeveynlerin
bebeklerine veda etmeleri ve hoscakal demeleri i¢in hazirlama firsati saglar.
Hemsgireler ailelere hatiralar kazandirmak igin ekipmanlar1 kullanmada ek zamana
gereksinimleri olabilir. Sok, derin yas ya da fiziksel olarak zor gegirilen dogumlarda
anneler, son vedayr yapmadan 6nce, dogum sonrasi iyilesme ve dinlenme zamani
isteyebilir. Ebeveynlerin yenidoganin dogal degisiklikleri gérmeleri i¢in aile iiyelerini
de davet etme segenegi vardir (301). Sogutma sistemi yenidoganin dogal postmortem
fiziksel degisikliklerinin olusmasini engeller. Aile iiyeleri ve ekip iiyeleri bu
ekipmanin ne kadar uzun siire giivenli ve uygun kullanimi, ekip iiyelerinin yenidogani
degerlendirmede sorumluluk alma ve hastalarin iyiliginin degerlendirilmesi

konularinda emin olmayabilir (206).
2.5.7. Ebeveynler ve Ekip Uyeleri Arasinda Olasi1 Anlagsmazhklar

Fetal anomali tanis1 alma sonrasi ebeveynler ve saglik profesyonelleri arasinda
rahatsiz edici etkilesimler baglayarak iliskiyi aksatabilir. Ebeveynler test sirasinda ya
da muayenede emosyonel karmasa i¢inde aniden odadan ¢ikabilir ya da danismanlik
sirasinda ebeveynler saglik personelinin gebeligi yonetmede basarisiz oldugunu
hissedebilirler (290, 302). Bazi ebeveynler saglik personeli tarafindan yeterli
emosyonel destek almama, bakimin devam etmemesi ya da yetersiz
yonlendirildiklerini hissederler. Ekip {yelerinin duyarli olmamasi, duygusuz
davranma ve empati eksikliginden dolayi, ebeveynlerin distresi ve sok, kizginlik,
liziintli gibi duygular1 daha fazla artabilir (303).

Aileler gebelige devam etme kararini vermeleri durumunda verilen bakimin
niteliginin degisecegi konusunda iiziiliirler. Annelerin ¢cogu kadin dogum uzmanlig1
alaninda calisan ekip lyelerinin sadece anne giivenligini sagladigini diisiinmektedir
(156). Dolayisiyla ekip iiyelerinin ebeveynlerle etkilesimlerinde kendi kisisel inanglart
ve Onyargilarini degerlendirmeleri 6nemlidir (127, 282). Tarihsel olarak, ciddi genetik

durumlarda fetuslar i¢in maternal fetal temelli bakimda miidahale olmadan kadin
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dogum uzmanlari arasinda uzlagsma olmasi tercih edilmektedir. Siddetli fetal
anomalilerde, fetiisiin yiiksek olasilikta ya 6liim ya siddetli gelisimsel bozuklukla
yasamasinda etik olarak sinirlar1 belirleme hem ebeveynler hem de saglik personeli
igin yarar saglayacaktir (304). Bu durumlarda “Fetal hasta, olen bir hasta olarak
diistiniilmelidir” ve agresif yonetim zorunlu degildir; ama yine de daha aktif bir
yonetim diisiiniilebilir ve sunulabilir. Boylece maternal psikososyal olarak ebeveynleri
onurlandiran, 6zellikle canli dogumda umudu olan ebeveynlerin isteklerini sezaryen
icin mantikli olabilecegini belirtirler. Benzer sekilde yenidogan uzmanlari dogum
odasinda restisitasyon ve agriya neden olabilen “faydasiz” yogun bakim o6l¢timlerini
6liimciil anomalili bebekler ile sdzsiiz bir uzlagsmayla gosterirler. Boyle oldugu halde
giderek artan oranda, dogum odasinda ve neonatal yonetimde paylasilan kararlar
birgok degisik sekilde sonuglanir (121).

Anomali tanis1 alan ebeveynler ekip liyeleri karsisinda bebek hakkindaki bakim
kararlarini atesli bir sekilde savunabilir (88, 302). Bebegine 6zellesmis bakimi alacagi
kaynaklar1 sunarak bir¢ok disiplinle konsultasyon yapma, korkulari hafifletmede ve
giiven saglamaya yardim edebilirken, ekip iiyeleri arasinda zayif iletisim bakimin
boliinmesine ve etkisiz bir iletisime neden olabilir (305).

Ebeveynler arasinda, saglik personelinin kendi tiyeleri, refere edilen ve tigiincii
basamak hizmetler arasinda, hastane ve toplum hizmeti yerleri kurumlar gibi bir¢cok
diizeyde kisisel ya da kurumsal anlagsmazliklar olusabilir. En uygun sekilde iletisim
kurularak uyusmazliklarin ¢oziilmesi gereklidir. Eger gerekliyse, etik komite ya da

meditasyon kuruluslarina danisilabilir (207).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Arastirmanin Sekli

Bu arastirma, perinatal palyatif bakimda ebeveynlerin gereksinimleri ve
disiplinleraras1 ekip {iyelerinin goriislerini belirlemek amaciyla fenomenolojik

aragtirma olarak yapilmistir.
3.2. Arastirmammn Yapildig1 Yer ve Ozellikleri

Bu arastirma Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghigi Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nin Yiiksek Riskli Gebelik Poliklinigi ve Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’'nde
yapilmistir. Arastirmada bulunan boliimlerin yatak kapasiteleri, hekim, hemsire, ebe

sayilar1 ve ¢alisma durumlar1 asagida yer almaktadir.

Yiiksek Riskli Gebelik Poliklinigi
Yiksek riskli gebeler randevu almadan Yiiksek Riskli Gebelik
Poliklinikleri’nde (2 adet) muayene olmaktadir. Polikliniklerde hafta i¢i, 08.30-16.00

saatleri arasinda 3 hekim ve 3 hemsire ¢alismaktadir. Bu polikliniklerde gebelerin
antenatal izlem muayeneleri ile kan, idrar testleri, ultrasonografi, teshis, tarama testleri
(ikili test, Ucli test, NST) ve invazif girisimler (amniyosentez) yapilmaktadir.
Gebelerin muayeneleri ve islemleri bittikten sonra, bir sonraki izlem i¢in randevu tarihi
verilerek bilgilendirilmektedir. Gebe kadinda; yapilan muayeneler, testler ve islemler
sonucunda fetal anomali tanis1 belirlenirse, anomali hakkinda poliklinik hekimi
tarafindan bilgilendirilmekte; fetal anomali tanis1 siiphesi olup tani konulamayan
gebeler ise hekim esliginde Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’ne ayrintili ultrason ve

uzman hekim konsiiltasyonuna gonderilmektedir.

Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi
Gebeler fetal anomali siiphesi ya da tanis1 nedeniyle Yiiksek Riskli Gebelik

Klinigi’ne ultrason incelemesi ve klinikteki diger hekimlere danigilmasi amaciyla
gotiirlilmektedir. Fetal anomali tanist1 hekimler tarafindan dogrulandiginda gebe
durumu ile ilgili bilgilendirildikten sonra, gebeligin devami ya da sonlandirilmasi

anlatilmaktadir.
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Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi bir miidahale odasi, bir egitim odasi, bir hasta
bilgilendirme odasi, bir hemsire odasi, bir doktor odasi, iki sekreterlik boliimii, 10
yatakli 151 numarali boliim, 16 yatakli 141 numarali boliim ve 8 yatakli Travay
boliimiinden olusmaktadir. Bu Klinikte, 8-16 saatleri ve 16-08 saatlerinde toplam 14
hekim, 31 ebe-hemsire ¢calismaktadir. Bu klinikte bulunan 141 numarali boliim, aktif
eylemde olan riskli gebelerin ya da ilk yatis1 verilen riskli gebelerin takip edildigi, tek
kisilik iki yatakli odalar olmak tlizere toplam 16 yatak kapasitelidir. Travay boliimiinde
sekiz adet tek kisilik yatak bulunmaktadir. 151 numarali boliim, intrauterin ex (12.
gebelik hafta {lizeri), tibbi tahliye vakalar1 (12-20. gebelik hafta {izeri) ve postoperatif
postpartum hastalarinin takip edildigi, tek kisilik 10 yatak kapasitelidir.

Gebelik tahliyesi karar1 veren gebelerin; Saglik Kurulu Karar1, Rahim Tahliye
Riza Belgesi/Gegirilmis Sezaryen Sonrasi Rahim Tahliye Riza Belgesi, Yasal Tahliye
Raporu belgelerini onaylamasi gerekmektedir. Gebeler en az 6 saat a¢ birakildiktan
sonra anestezi ekibi ile iletisime gegilerek, hekim tarafindan miidahale odasinda
miidahale gergeklestirilmektedir. Hastanin Oykiisiine gore terapotik abortus
protokoliinde Misoprostol uygulama ve dozlar1 hekimler tarafindan uygulanmaktadir.
Ileri gebelik haftalarinda vajinal veya sezaryen dogum yapilmaktadir. Miidahale
sonrast hastanin yakin takibi Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’'nde 151 numarali
boliimde yapilmaktadir. Hastalar miidahale sonrasi 1-2 saat takip edilerek, ikinci
hemogrami degerlendirildikten sonra ya taburcu edilmekte ya da Erken Gebelik
Servisi’ne gonderilmektedir. 12. gebelik haftasina kadar yapilan gebelik tahliyeleri,
miidahale sonras1 Erken Gebelik Servisi’ne alinip taburcu edilmekte; 12. gebelik
haftasi tizeri ise Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’nden taburcu edilmektedir. Taburculuk
sirasinda hastalarin bir hafta sonra kontrol amagli olarak poliklinige gelmeleri
istenmektedir. Hemsireler miidahale sonrasi 6lii bebek bakimini verirken, hekimler
gebelere Postmortem Fetal Genetik Inceleme Riza Belgesi ve Otopsi Riza Belgesi
isteme durumlari anneye sorulmaktadir. Gebe kadin incelemeleri onaylarsa, bebek
onam belgeleri ile ilgili birimlere gotiiriilmektedir.

Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghigi Egitim ve Arastirma Hastanesi Morg
boliimiinde iki cenaze gorevlisi gorev yapmaktadir. Yiiksek Riskli Gebelik
Klinigi’nden goétiiriilen 6lii bebeklere cenaze gorevlileri tarafindan yikama, kefenleme

gibi cenaze islemleri yapilmaktadir. Aileye cenazeyi teslim alma durumlari
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sorulmaktadir. Cenaze gorevlileri Islam dinine gére 6lii dogumda kistas olarak “ana
rahminden c¢ikan bebegin ses vermesi” esas alinmaktadir. Bebek anne karninda
Olmisse; cenazesi yikanarak giil suyu, ¢orek otu siiriildiikten sonra kefenlenmektedir.
Bebegin anne babaya sefaatci olmasi i¢in besmele ¢ekilerek, “Allah seni sefaatine nail
eylesin” dualar1 gorevli tarafindan okunmaktadir. Ankara digindan gelen ailelere
bebek 6zel bir ¢anta iginde; Ankara’da ikamet edenlere ise tabutla teslim edilmektedir.
Aile bebegi teslim almak istemediginde, bebek hastane gorevlileri tarafindan Sincan
Cimsit Mezarligi’na gomiilmektedir. Bebek olii dogmus ise ebeveynlere cenaze
namazi kilinmamakta; aileyi rahatlatmak amaciyla bebegin melek oldugu ve “gocugu

anneye sefaatci olmasi” seklinde dua edilmektedir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Ebeveynler
Bu arastirmada Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghigi Egitim ve Arastirma

Hastanesi’nin Yiiksek Riskli Gebelik Poliklinigi ve Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’nde
gebelik haftalarina sinirlama getirilmeden; fetal anomali tanis1 alip gebeligi
sonlandiran ya da gebeligini devam ettiren gebeler ve/veya esleri (ebeveynler)
orneklemi olusturmustur. Fenomenolojik arastirmalarda, fenomeni deneyimlemis
bireyler ile derinlemesine goriigmeler yapilarak ile biitiin yonleriyle fenomen
aragtirilir. Bu nedenle biitiin katilimeilarin ¢alisilan fenomene yonelik deneyimlerinin
olmasi sarttir.

Arastirmada, Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma
Hastanesi arsivinden 2016 yilinda fetal anomali tanis1 alip gebeligini sonlandiran 25
kadin (1 ayda) oldugu 6grenilmis, ancak ve fetal anomali tanis1 alip gebeligini devam
ettiren kadinlarin sayisinin belli olmadigi konusunda bilgi alinmistir. Kalitatif
aragtirmalarda Orneklem biiyiikliigli i¢in belirlenmis bir kural bulunmayip,
fenomenolojik arastirmalarda 6nerilen 6rneklem biiyiikliigii 3-4 kisi ile 10-15 kisiden
olusan heterojen bir gruptur (306). Bu arastirmada ebeveynlerin 6rneklem seg¢iminde
amacglh Ornekleme yontemlerinden 6lgiit drnekleme yontemi kullanilmigtir. Amach
ornekleme yonteminde, belirli 6l¢iitleri saglayan kisiler ile aragtirmanin konusunu

olusturan kisi, olay ya da durum hakkinda ve belirli bir amag¢ dogrultusunda
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derinlemesine bilgi toplamak amagclanir. Olgiit drnekleme, 6nceden belirlenmis
kriterleri tasiyan bireylerle ¢alismay1 amag edinir (306, 307).

Kalitatif wverilerin ilk toplanmasi asamasinda baslayan ve verilerin
¢Oziimlenmesi ile degerlendirilmesi arasinda toplanan verilerin olgunlagsarak doyum
saglamasi, yani verilerin yinelenme gostermesi, ek bir verinin elde edilmemesi,
uygulamanin sonlandirilmasinda Olgiit olarak kabul edilmistir. Arastirmada ilk
asamada 18.08.2016-31.05.2017 tarihleri arasinda 20 ebeveyn ile goriisiildiikten sonra
veri ¢esitliliginin devam etmesi nedeniyle goriismelere devam edilmistir. 30 goriisme
tamamlandiginda verilerin birbirini tekrarlamaya basladig1 goriilerek veri toplama
asamast sonlandirilmigtir. Bu nedenle Orneklem sayisi perinatal palyatif bakim
kriterlerini tasiyan (fetal anomali tanis1 alip gebelige devam etme/gebeligi
sonlandirma, arastirmaya katilmayr goniilli olarak kabul etme) ebeveynlerden
olugmaktadir. Buna gore 18.08.2016-18.07.2017 tarihleri arasinda fetal anomali tanisi
alip gebeligi devam ettiren 6 anne ve 3 baba, gebeligini sonlandiran 16 anne ve 5 baba

olmak tizere toplam 30 ebeveyn 6rneklem grubuna alinmistir.

Disiplinler arasi ekip iiveleri

Arastirmada Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma
Hastanesi’nin Yiksek Riskli Gebelik Poliklinigi ya da Yiiksek Riskli Gebelik
Klinigi’nde fetal anomali tanisi alan gebe ve eslerine hizmet veren hekimler,
hemsire/ebeler, genetik uzman hekimi, yeni dogan yogun bakim iinitesi hekimi ve
hemsiresi, sosyal g¢aligmaci, psikolog ve cenaze gorevlisi Orneklem kapsamina
alinmistir.

Arastirmada, Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghgr Egitim ve Arastirma
Hastanesi Bakim Hizmetleri Miidiirliigii'nden arastirma kapsaminda yer alan
bolimlerde calisan disiplinler arasi ekip tiyelerinin sayis1 hakkinda bilgi alinmistir.
Buna gore Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’'nde 17 hekim, 31 hemsire/ebe; idari
boliimlerde 3 sosyal calismaci, 6 psikolog, 2 cenaze gorevlisi ¢alismaktadir. Nitel
arastirma desenlerinde, calisma siiresince Orneklemin degisebilecegi ve Orneklem
biiyiikliigii i¢in belirlenmis bir kural bulunmadigi bilinmektedir (306-308). Bu
ebeveynlere hizmet veren farkli disiplinlerin olmasi, konuya farkli bakis agilarin
getirmesi, arastirmacinin  gozlemleri ve deneyimleri dogrultusunda Onemli

goriildiigiinden disiplinler arasi ekip iiyeleri i¢in amagli 6rnekleme yontemlerinden,
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maksimum ¢esitlilik 6rneklemesi kullanilmistir. Maksimum ¢esitlilik 6rneklemesi,
goreli olarak olusturulan kiiclik bir 6rneklemde calisilan probleme taraf olabilecek
bireylerin ¢esitliligini maksimum derecede yansitmayr amacglar. Bu 06rnekleme
yonteminde, cesitliligin arasinda paylasilan ortak olgularin varhigimi bulmaya
caligilarak problemin farkli boyutlar1 ortaya koymaya g¢aligilir (308). Buna gore
Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi ve Poliklinigi’nde fetal anomali tanis1 alip gebeligi
sonlandiran ya da gebeligini devam ettiren gebeler ve eslerine hizmet veren ve
arastirmaya katilmay1 goniillii olarak kabul eden hekim, hemsire/ebenin tamami ile
derinlemesine goriigmeler yapilmistir. Bununla beraber ebeveynlerin Yenidogan
Yogun Bakim Unitesi ve Genetik Birimi ve Morg’a gidebilmeleri nedeniyle, bu
birimlerde goriigmeyi kabul eden hekim, hemsire ve genetik uzmani, sosyal ¢aligsmaci,
psikolog ve cenaze gorevlisi ile goriigiilmiistiir. Buna gore derinlemesine goriisme
amaciyla 18.08.2016-16.05.2017 tarihleri arasinda 13 hekim, 8 hemsire, 16 ebe; bilgi
almak amaciyla 1 sosyal calismaci, 1 psikolog, 1 cenaze gorevlisi ile goriisme
yapilarak toplam 40 disiplinler aras1 ekip T{yesi arastirmanin Orneklemini
olusturmustur. Bu arastirmada arastirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul eden ekip

tiyelerinin tamami arastirmanin 6rneklemine alinmastir.
3.4. Orneklem Secim Kriterleri

Ebeveyn Secim Kriterleri;

» Perinatal palyatif bakim kriterlerine uygun olarak (16, 31, 33, 37, 81, 309)
belirlenen gebelik déneminde oliimciil fetal anomali tanis1 alip, gebelik
haftas1 dikkate alinmaksizin gebeligin sonlandirilmasi ya da devami kararini

veren ¢iftler

» Psikolojik ya da psikiyatrik bir tan1 almayan
> lletisim kurma agisindan herhangi bir engeli bulunmayan
» Arastirmaya katilmaya istekli olan giftler arastirma kapsamina dahil

edilmistir.

Disiplinler arasi Ekip Uyeleri Secim Kriterleri:

» Perinatal palyatif bakim kriterlerine uygun olarak gebelik doneminde

oliimciil fetal anomali tanisi alan ve gebeligin sonlandirilmasi ya da devami
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kararin1 veren ebeveynlere saglik ve sosyal hizmet veren hekim, hemsire,
ebe, sosyal calismaci, psikolog ve din/cenaze gorevlisinden arastirmaya

katilmaya istekli olan ekip tiyeleri arastirma kapsamina dahil edilmistir.
3.5. Veri Toplama Aracglar
3.5.1. Veri Toplama Arac¢larinin Hazirlanmasi

Arastirmada ebeveynler ile ilgili verileri toplamak amaciyla arastirmacilar
tarafindan ilgili literatiir (8, 10, 15, 16, 18, 23, 32, 41, 144, 148, 185, 249, 267, 310)
incelenerek hazirlanan Ebeveyn ve Bebek Tanitici Bilgi Formu (Ek-1) ve yar
yapilandirilmis Ebeveyn Goriisme Rehberi (Ek-2) kullanilmistir.

Arastirmada disiplinler aras1 ekip tiyeleri ile ilgili verileri toplamak amaciyla
ilgili literatlir arastirmacilar tarafindan (27, 39, 41, 263) incelenerek hazirlanan
Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri Tanitict Bilgi Formu (Ek-3) ve yar1 yapilandiriimis
Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri Gériisme Rehberi (Ek-4) kullanilmustir.

3.5.2. Veri Toplama Formlar
3.5.2.1. Ebeveyn ve Bebek Tamtic1 Bilgi Formu

Aragtirmacilar tarafindan hazirlanan Ebeveyn ve Bebek Tanitici Bilgi Formu;

anne, baba ve bebek i¢in olmak iizere ii¢ bolimden olusmaktadir (EK-1).

Anne Tanitict Bilgi Formu

Anne tanitici bilgi formu iki boliimden olusmaktadir.

» Birinci boliim; annenin tanitict 6zellikleri (yasi, egitim diizeyi, ¢alisma
durumu/ meslegi, aile tipi, evlilik siiresi, esiyle akrabalik durumu),

> lkinci béliim; annenin tibbi-obstetrik bilgileri (kan grubu, gecmis tibbi
Oyktisti, ailenin ge¢mis tibbi Oykiisii, onceki gebeliklerde bebekte fetal
anomali Oykiisli, simdiki gebelikte gebe kalma sekli, simdiki gebelikte
bebegin hastalifinin/fetal anomalinin belirlenme zamani, simdiki
gebelikteki bebegin hastaligi/fetal anomali tanisi, toplam gebelik sayisi

(gravida), yasama kapasitesine erismis (24. gebelik haftasi sonrasi) bebek
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sayist (para), medikal/cerrahi diisiikk sayisi, 6lii dogum sayisi, simdiki
gebelik haftasi, simdiki gebelik sonrasi hastalik gecirme durumu, simdiki
gebelik  sonrast  ilag  kullanma  durumu, simdiki  gebelikte
sigara/alkol/madde kullanma durumu, daha 6nce/su an psikiyatrik tedavi
alma durumu, dogum oncesi bakim alma durumu, dogum oncesi bakimi
nerede aldig1, diger ¢ocugun olma durumu, diger ¢ocuklarin cinsiyeti, diger
cocuklarin hastalik durumlarina yonelik 9 agik uclu, 16 kapali uglu olmak

lizere toplam 25 soru yer almaktadir.

Baba Tanitict Bilgi Formu

» Baba tanitict bilgi formunda; babanin tanitict ozellikleri (yasi, egitim
diizeyi, ¢alisma durumu, meslegi) ve tibbi bilgileri (kan grubu, hastalik
Oykiisii, gecirdigi kronik hastaliklar, ailenin tibbi dykiisii, sigara/alkol, ilag
kullanma durumu) olmak iizere 2’si agik uglu, 6’s1 kapali uglu olmak tizere

toplam 8 soru yer almaktadir.

Bebek Bilgi Formu

> Bebek bilgi formunda; bebegin 6zellikleri (ad1, cinsiyeti, uygulanan prenatal
tan1 yontemleri, dogum sonrasi ebeveynler ve bebek icin planlanan testler,
bebegin tani/tanilar, hastalik prognozu, bebek i¢in planlanan tedavi, dogum
sonrast testler i¢in randevu tarihi) olmak iizere toplam 9 acik uclu soru yer

almaktadir.
3.5.2.2. Ebeveyn Goriisme Rehberi

Ebeveyn Goriigme Rehberi; anne ve babaya yonelik iki boliimden

olusmaktadir (Ek-2).

Anne Goriisme Rehberi

» Anne goriisme rehberinde; annenin gebelik ve bebek ile ilgili algilari, fetal

anomali tanisi alma sonrasi deneyimleri, karar verme siireci, dogum ve
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dogum sonrast donemde deneyimleri ve bu siiregte aldiklari hizmeti

belirlemeye yonelik 33 agik uglu soru yer almaktadir.

Baba Goriisme Rehberi

> Baba goriisme rehberinde; babanin gebelik ve bebek ile ilgili algilari, fetal
anomali tanis1 alma sonrasi deneyimleri, karar verme siireci, dogum ve
dogum sonrasi donemde deneyimleri ve bu siirecte aldiklar1 hizmeti

belirlemeye yonelik 33 agik uglu soru yer almaktadir.
3.5.2.3. Disiplinler arasi Ekip Uyeleri Tamtic1 Bilgi Formu

Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri Tanitict Bilgi Formu; iki béliimden
olusmaktadir (Ek-3).

» Birinci bolimde disiplinler arast ekip iiyelerinin tanitict ve mesleki
ozellikleri (yas, meslek, meslekte calisma siiresi, bu hastanede calisma
stiresi, uzmanlik alani, hangi klinikte calistigi, bu klinikte ¢calisma stiresi),

> Ikinci béliimde palyatif bakima iliskin sorular (palyatif konusunda bilgi
alma durumu, bilgileri nereden aldig1, alinan bilginin igerigi, alinan bilgiyi
yeterli bulma durumu, baska konularda egitim almayi isteme durumu,
kurumunda palyatif bakim konusunda diizenlenen hizmet i¢i egitim
programi olma durumu) olmak tizere 7 acik uclu, 5 kapali uglu olmak tizere

toplam 12 soru yer almaktadir.
3.5.2.4. Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri Goriisme Rehberi

> Disiplinler Arasi Ekip Uyeleri Goriisme Rehberi’nde; perinatal palyatif
bakim hizmeti hakkinda bilgisinin olma durumu, 6liim hakkinda algilari,
kendi 6liimii ile ilgili diisiince ve duygulari, 6liim ve sonrasi bas etme ile
ilgili kisisel ve mesleki goriisleri, 6liim konusu ile ilgili etkilenilen durum,
perinatal taninin ebeveynlere agiklama deneyimleri, fetal anomali tanisi alan
ebeveynler ile etkilendikleri deneyimler, 6len/6lmekte/6lmiis bebekler ve
ailelerine hizmet verme durumu ve nasil deneyimledigi, fetal 6liim algisi,

perinatal fetal 6liim sonras1 ebeveynlerin tedavisinde nasil bir yol izledigi,
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gebeligin sonlandirilmasi sonrasinda ebeveynlere hangi
protokol/rehber/standartlara gore bakim verildigi, ebeveynlere hizmeti
vermede bilgi ve uygulamalarini nasil degerlendirdigi, iilkemizde perinatal
palyatif bakim hizmetinin simdiye kadar olmamasinin nedenleri, perinatal
palyatif bakim hizmeti uygulamaya gecirildiginde ekip icerisinde yer almay1
isteme durumu ve nedenine yonelik toplam 28 agik uclu soru yer almaktadir
(Ek-4).

Veri toplanmasinda kullanilan ebeveynler ve disiplinler arasi ekip tiyeleri i¢in
hazirlanan Tanitict Bilgi Formlar1 ve Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Rehberleri’nin
gelistirilmesi asamalar1 asagida yer almaktadir.

» Perinatal palyatif bakim ile ilgili literatiir arastirmaci tarafindan kapsamli

olarak taranarak genis bir soru havuzu olusturulmustur.

» Bu sorular, arastirmanin amacina ve yontemine uygun olarak danisman
Ogretim tiyesi ile birlikte degerlendirilmistir.

» Sorulardan olusan taslak formlar, aragtirmanin amaci, anlami ve kapsami
acisindan uzman goriisii® alinarak tekrar diizenlenmistir.

» Bu formlarin 6n uygulamasi i¢in goniillii olarak arastirmaya katilmayi kabul
eden 2 anne, 1 baba ile goriisme yapilmstir.

» Gorlismeler sonrasi, katilimeilar goriismenin kendilerine iyi geldiklerini,
rahatladiklarini ve herhangi bir rahatsizlik duymadiklarini ifade etmislerdir.
Gorlismeler sonucunda veri toplama formlar1 sorularin anlasilabilirligi ve
kullanilabilirligi agisindan son defa diizenlenmistir.

» Onuygulama sonrasi, arastirmaci ve danismaninin goriisleri ile veri toplama

formlarinin son sekli olusturulmustur.
3.6. On Uygulama

e Arastirma i¢in etik kurul onayr ve Hacettepe Universitesi Eriskin
Hastanesi’nden yazili izinler alindiktan sonra aragtirmanmn 6n

uygulamasi i¢in fetal anomali tanis1 alip gebeligini sonlandiran bir

! Prof. Dr. Fiisun Terzioglu, istinye Universitesi
Prof. Dr. Niiket Ornek Biiken, Hacettepe Universitesi
Dog. Dr. Tiilay Yavan, Giilhane Askeri Tip Akademisi
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anne, bir baba ve fetal anomali tanis1 alip gebelige devam eden bir anne
ve ekip iiyelerinden bir hemsire ile goriisme yapilmustir.

e On goriisme sonucunda veri toplama formlarinda yer alan sorularin
anlasilabilirligi ve kullanilabilirligi agisindan aragtirmaci, danigman
Ogretim iiyesi ve uzman goriigleri dogrultusunda formlarin son sekli
olusturulmustur.

e Bu asamalardan sonra diizenlenen goriisme formlar1 arastirma
kapsamindaki ebeveynlere ve disiplinler arast ekip Tlyelerine

uygulanmistir.
3.7. Arastirmanin Uygulanmasi

Aragtirmanin uygulanmasi 18.08.2016-18.07.2017 tarihleri arasinda Dr. Zekai
Tahir Burak Kadin Saglig1 Egitim ve Arastirma Hastanesi’nde yapilmustir.

Ebeveynlere veri toplama formlarimin uygulanmasi

Fenomenolojik arastirmalarda temel veri kaynagi arastirmaci ve katilimci
arasindaki derinlemesine goriismeler ile elde edilir (307). Arastirmacilar tarafindan
hazirlanan veri toplama formlarinin kullanilarak yiiz yiize derinlemesine goriismeler
yapmak i¢in Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma Hastanesi
yonetiminden goriismenin yapilabilecegi uygun bir ortam saglanmasi konusunda izin
alinmistir. Kalitatif arastirmalarda, sosyal olgular i¢cinde var olduklar1 ortama gore
bicimlendiginden, miidahale edilmemesi, olgularin kendi dogal ortamlarinda ve kendi
dogal akis1 icinde incelenmesi ve bulgularin baska ortamlara genellenmemesi
onemlidir (306).

Goriismelerin baslangicinda arastirmanin amaci agiklanmais, gizlilik giivencesi
verilerek aydinlatilmis onamlari alinarak ses kaydi yapilmistir. Gériigme sirasinda tiim
konusmalarin kagida gecirilmesine olanak olamayacag icin ses kaydi yapilacagi
ebeveynlere agiklanmistir. Ses kayit cihazi kullanilmasini istemeyen ebeveynlerde
(n=4) veriler yazili olarak not alinmistir. Arastirmaci, ebeveynlere arastirma hakkinda
bilgi verirken goriismenin niteliginin etkilenmemesi agisindan; fetal anomali tanis1 alip
gebeligi sonlandiran ve devam ettiren ebeveynlerin gebeligin basindan itibaren neleri,

nasil deneyimlediklerini ve nasil bir hizmet almak istediklerini amacladigin
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belirtmistir. Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’'nde gebelik haftasina bakilmaksizin, fetal
anomali tanis1 alip gebeligin sonlandirilmasi i¢in hastaneye yatisi kabul edilen anneler
islem Oncesi, sonras1 ve dogum sonrasi donemde klinigin uygun oldugu zamanlarda
ya da Yiiksek Riskli Gebelik Polikliniklerinde gebelik haftasina bakilmaksizin, fetal
anomali tanis1 alip gebelige devam etme karari veren ve gebelik izlemleri igin
hastaneye gelen anneler ile kullanilmayan bir poliklinik odasinda goriismeler
yapilmistir. Babalarin hastaneye alinmamasi nedeni ile goriismeler hastane disinda,
sessiz ve sakin bir ortam olusturularak gergeklestirilmistir. Goriismelerde ebeveynlerin
goriiglerini, deneyimlerini, duygularini rahat ve samimi bigimde anlatmalarinin 6nemli
oldugu belirtilmistir. Gebeligin sonlandirilmasi karar1 veren gebelerin 6zellikle dogum
sonrasinda yapilan goriismelerde daha rahat olduklari, kendilerini daha iyi ifade
ettikleri; gebelige devam etme karar1 veren ebeveynlerin ise kaygili olduklari, bununla
beraber goriisme sonunda rahatladiklar geri bildirimi alinmis ve gozlenmistir. Bazi
ebeveynler ses kayit cihazi kullanilmasini istemediginden, veriler not alinmustir.
Ebeveynler ile yapilan goriismeler en az 21 dakika, en fazla 2 saat 23 dakika stirmiistiir.
Goriligme siireleri arasindaki farkin nedeni, ebeveynlerin yasadiklar1 deneyimleri ve
duygulart ifade etmede zorluk yasamalari ve kiiltiirel olarak duygularim
tanimlayamamalaridir. Bazi ebeveynler yasadiklarini ¢ok kisa ifade ederken, bazilari
cok fazla climle kurarak ve detaylandirarak anlatmstir.

Kalitatif aragtirmalarda goriigmeci 6nceden hazirladiklar1 konu veya alanlara
sadik kalarak, hem onceden hazirlanmis sorular1 sorma, hem de bu sorular konusunda
daha ayrintili bilgi almak amaciyla goriismenin sonunda ek sorular sorabilir. Yari
yapilandirilmig goriisme formlar1 aragtirma problemi ile ilgili tiim boyutlarin ve
sorunlarin kapsanmasint giivence altina almak i¢in gelistirilmis bir yontemdir.
Arastirmaci, goriisme sirasinda sorularin ciimle yapisini ve sirasini degistirebilir, bazi
konularin ayrintisina girebilir. Goriisme sirasinda arastirma konusundan uzaklasilir ya
da ¢ok uzun ve dolayl cevaplar verilirse; arastirmaci katilimcinin konugma istegini
kirmadan ve yonlendirici olmadan miidahale etmelidir (306). Arastirmaci, kapali uglu
sorulardan kacinarak ebeveynlerin kendilerini oldugu gibi ifade etmelerini
desteklemeye c¢alismistir. Ayrica goriismeler sirasinda nitel verilerin Kkalitesini
arttirmada kullanilan alan notlar1 da alinmistir. Goriismeler sonrasinda arastirmanin

nesnelligini koruyabilmesi ve hasta ile birlikte olunan donemde duygusal yogunluktan
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etkilenilmemesi amaciyla kaydedilen belgeler, transkripsiyonlar bitirildikten sonra
arastirmact  tarafindan aralikli  siireler ile tekrarli olarak okunmus ve

degerlendirilmistir.

Disiplinler arasi ekip iivelerine veri toplama formlarinin uygulanmasi:

Arastirmaci disiplinler aras1 ekip liyeleri ile goriisme yapmak i¢in kendisini
tanmittiktan sonra, Perinatal Palyatif Bakim hakkinda bilgilerinin olma durumunu
sormustur. Konuyu bilmeyen ve ilk defa duyan disiplinler arasi ekip tiiyelerine
perinatal palyatif bakim ve arastirmanin amaci hakkinda Disiplinlerarasi Ekip Uyeleri
Bilgilendirme Posteri (Ek-5) kullanilarak bilgi verilmistir. Ekip {iyelerinin
aydinlatilmis onamlar1 alindiktan sonra goriisme saglanmis ya da randevu i¢in tarih
belirlenerek goriismeler yapilmistir. Arastirma konusu ekip iiyelerinin neredeyse
tamami tarafindan bilinmediginden, ekip {iyelerinin hazirlanmasina olanak taniyacak
sekilde detayli bilgilendirilmeden sadece poster ile bilgilendirilmis ve her goriisme
sonrasi ekip iiyesine, diger ekip iiyelerinin cevaplarinin etkilenmemesi amaciyla ekip
tiyeleri arasinda konu hakkinda konusmamalar1 konusunda ricada bulunulmustur.
Boylece arastirma konusunun ekip iiyelerinin hepsinin bilmemesi saglanarak, objektif
verilere ulagsmak amaclanmistir. Derinlemesine goriismelerde 6nemli olan, konu
hakkinda konusuldugunda, dogru ya da yanlhs yanitlarin aranmas1 degil, duygu ve
diisiincelerin dogru ogrenilmesidir. Goriismeler genelde randevu alinan giin ya da
hafta i¢inde, hastalarin olmadig1 ve is yogunlugunun azaldig1 calisma saatleri i¢inde
gerceklesmistir. Goriismeler Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi uzman hekim odasi, bos
hasta odas1 ve Yiiksek Riskli Gebelik Polikliniklerinin uygun oldugu zamanlarda; yiiz
yiize sessiz bir ortamda ses kayit cihazi kullanilarak yapilmistir. Ug ekip iiyesi ses
kayit cihaz1 kullanilmasini istemediginden, goriismeler yazili olarak not alinmistir.
Arastirmada Once bu ebeveynlere primer olarak hizmet veren Yiiksek Riskli Gebelik
Klinigi ve Polikliniginde ¢alisan hekim, hemsire ve ebelerle goriismeler yapilmig, daha
sonra genetik uzmani, yenidogan hekimi ve hemsiresi, psikolog, sosyal ¢alismaci ve
cenaze gorevlisi ile gorigsmeler yapilmistir. Boylece perinatal palyatif bakim
kriterlerine uygun olarak disiplinler arasi ekip i¢inde yer almasi gereken ekip

tiyelerinin tamami ile gériisme saglanmistir.



60

3.8. Verilerin Degerlendirilmesi
3.8.1. Nicel Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmadan elde edilen tamitict bilgiler ve kapali ucglu sorularin
degerlendirilmesi igin Statistical Package for Social Sciences (SPSS) 22.0 paket
programi kullanilmigtir. Bu arastirmada ebeveynlerin ve disiplinler arasi ekip
tiyelerinin  tanitict  Ozellikleri bagimsiz degiskenleri olusturmaktadir. Tanitici

ozelliklerin degerlendirilmesinde say1 ve yiizde degerleri kullanilmistir.
3.8.2. Nitel Verilerin Degerlendirilmesi

Nitel veri, dogal ortamda gézlem ve gorlisme gibi ¢esitli teknikler yolu ile elde
edilen ve kisilerin olaylara iliskin algi, diisiince ve duygularini igeren her tiirlii bilgidir.
Nitel arastirmada bilgiye tlimevarim yontemi kullanilarak ulagmaya calisir. Bilgi
sosyal gerceklik i¢inde saklidir, arastirma siirecinde toplanan veriler analiz edilerek
kesfedilir ve ortaya cikarilir. Sosyal gergeklik, zamana ve kiiltiire bagli olarak siirekli
degisen; duragan, diizenli ve evrensel olmayan, farkli sekillerde deneyimlenen
durumlardir. Sosyal ger¢ekligin ne oldugu, insanlarin onu nasil deneyimlediklerine,
nasil anlamlandirdiklaria ve nasil tanimladiklarina bagli oldugundan genellenemez
(311). Fenomenolojik arastirmalarin analizinde, fenomeni deneyimleyen biitiin
katilimcilarin ortak 6zelliklerinin tanimlanmasina odaklanilarak, bireysel deneyimler
evrensel nitelikte agiklanir. Arastirmacilar fenomenle ilgili deneyime sahip olan
kisilerden veri toplayarak biitiin bireylerin deneyimlerinin 6ziinii tanimlayan biitiinciil
bir betimleme yapar. Bu analizde, insanin biligsel, duygusal ve bedensel durumlarini
biitliinciil  perspektiften incelemektedir. Bu betimleme onlart neyi, nasil
deneyimlediklerinden olusur (308).

Arastirma yer alan yar1 yapilandirilmis goriisme rehberlerinden elde edilen
nitel verilerin analizinde, tlimevarim yontemi ile igerik analizi yapilmistir. Boylece
arastirmay1 tanimlayabilecek basliklarin/temalarin ortaya ¢ikarilmasi saglanmuis,
birbirine benzeyen ve farklilasan veriler bir araya getirilmis, anlasilir bigimde
diizenlenmistir. Bu baglamda verilerin ¢oziimlenmesi icin transkripsiyon ve veri
dogrulama, kodlama, tematik analiz, alintilanan sozciik/climlelerin belirlenmesi

gergeklestirilmistir.
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Transkripsiyon ve Veri Dogrulama

Ebeveynlerin kimliklerini gizlemek amaciyla goriismeler 1’den 30’a kadar
ardistk kodlama yapilmistir. Ornegin birinci ebeveyn “Katilimc1 17 olarak
isimlendirilmis ve “K1” olarak kodlanmis, 25. ebeveyn “Katilimci 25” olarak
isimlendirilmis ve “K25” olarak kodlanmistir. Ebeveynlerin ifadelerinin yaninda,
gebeligi sonlandirma “GS” ve gebeligi devam ettirme “GD” olarak; anneler “A”
olarak, babalar “B” olarak kodlanmustir. Ornegin, gebeligi devam ettiren ebeveyn 13
numaralt anne ise (K13, GD, A) olarak, gebeligi sonlandiran ebeveyn 15 numarali
baba ise (K15, GS, B) olarak ifade edilmistir. Goriismeler yazili hale getirilerek 24
saat 36 dakika siiren goriismelerden toplam 558 sayfalik nitel veri seti elde edilmistir.
Her katilimciya goriisme sonrasi arastirmaci tarafindan kendisine ait transkripti
ortalama bir hafta sonrasi iletilmis, verilerin dogrulugu acisindan onay istenmistir.

Disiplinleraras1 ekip {iyelerinin kimliklerini gizlemek amaciyla yapilan
goriismeler 1°den 39’e kadar ardisik kodlama yapilmistir (Cenaze gorevlisi sadece
bilgi vermis, yazili dokiiman/ses kaydi olmasini istememesi nedeniyle analize dahil
edilememistir). Disiplinleraras1 ekip liyeleri ise goriismenin uygulandig: birinci kisi
“Ekip 17 olarak isimlendirilmis ve “E1” olarak kodlanmistir. Disiplinlerarasi ekip
tiyelerinin ifadelerinin yaninda doktor “D”, hemsire/ebe “H”, sosyal c¢alismaci “S”,
psikolog “P” olarak kodlanmistir. Ornegin 11 numarali hekim (E11, D); 29 numarali
hemsire/ebe (E29, H), sosyal ¢alismacit (El, S), psikolog (E1, P) olarak ifade
edilmistir. Gorligmeler yazili hale getirilerek 22 saat 5 dakika siiren toplam 476
sayfalik nitel veri seti elde edilmistir. Her katilimciya kendisine ait transkript iletilmis,
verilerin dogrulugu acgisindan onay istenmistir. Yapilan biitiin goriismelerin
dokiimlerinde anlasilirligi artirmak ig¢in, konusma dilindeki sdylemler yazi diline

dontistiirilmemis, giinliik kullanimdaki kelimeler degistirilmemistir.
Nitel Verilerin Kodlanmasi

Bu asamada arastirmaci, elde ettigi bilgileri inceleyerek anlamli boéliimlere
ayirmaya ve her boliimiin kavramsal olarak ne anlam ifade ettigini bulmaya caligir.
Kodlama, verilerin icerik analizine tabi tutulmasi, yani veriler arasinda anlaml
boliimlere (bir kelime, climle, paragraf) isim verilerek elde edilen verileri boliimlere

ayirmayl, incelemeyi, karsilastirmayi, kavramlastirmay ve iliskilendirmeyi gerektirir
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(306). Kendi i¢inde anlamli bir biitiin olusturan boliimler, arastirmaci tarafindan
kodlanmigtir. Kodlama yapilirken arastirmanin amacina ve sorularina dikkat
edilmistir. Kodlamada kullanilan kavramlar, arastirmacinin kendisinden, okudugu
literatiirden ya da verinin iginden gelebilir. Arastirma verilerini kodlama asamasinda;
veriler toplanmadan 6nce bir kod listesi olusturulmayip, veriler toplandiktan sonra
verilerin iglenmesi esnasinda ortaya c¢ikan kavramlara gore kodlama yapilmistir.
Kodlama islemi arastirmaci tarafindan gerceklestirilerek, arastirma agisindan 6nemli
oldugu diistiniilen bir kelime ya da ciimleye anlamli isimler verilmistir. Tiim veriler
kodlandiktan sonra bir “Kod Listesi” olusturulmustur. Kod listesi, toplanan verilerin
farkli bolimlerinde benzer anlamlara sahip veriler, ayni kodlarla isimlendirilerek bir
araya getirilip, iliskilendirilmistir. Bu kod listesi, nitel verilerin incelenmesini ve
organize edilmesini saglamaktadir. Herhangi bir hatanin olugmasini 6nlemek igin

transkriptler tekrarli olarak okunmustur.
Temalarin Bulunmasi

Analizde olusturulan kodlar bir araya getirilip incelenir. Kodlar arasindaki
ortak yonler bulmaya calisilarak, kategoriler (temalar) olusturulur (Tematik kodlama).
Kategori (tema), i¢erik analizinde elde edilen kavramlarin birbirleriyle belirli bir tema
altinda siniflandirilmasidir. Kavram ise, veriler arasinda yer alan anlamli boliimlere
(bir kelime, ciimle, paragraf gibi) ve olaylara verilen anlamdir. Kodlar arasindaki
benzerlikler ve farkliliklar g6z 6niinde bulundurularak iliskili kodlar1 bir araya getiren
kategori ve temalar belirlenmis, “tematik kod listesi” olusturulmustur. Temalar,
tiimevarimer yaklagimla verilerin incelenmesi ve ortaya g¢ikan kodlarin ¢alisilmasi
sonucu bulunmustur. Buna gore, olusturulan temalar birbirlerinden farkli olmakla
birlikte, kendi aralarinda anlamli bir biitiin  olusturup  olusturmadigi
degerlendirilmistir. I¢ ve dis tutarlihiin saglanmasi, tematik kodlamanin etkili bir

bicimde gerceklestigini gdstermektedir.
Verilerin Kodlara ve Temalara gore Organize Edilmesi ve Tanimlanmasi

Ik asamadaki ayrmtili kodlama ve ikinci asamadaki tematik kodlama
sonucunda elde edilen veriler (kod ve temalar), verilerin tanimlanmasini,

aciklanmasimni  ve yorumlanmasini  saglayacak sekilde sistematik olarak



63

diizenlenmistir. Fenomenoloji arastirmalarinda veri analizi, yasantilar ve anlamlar
ortaya c¢ikarmaya calisilmaktadir. Bu amacla yapilan igerik analizinde, verinin
kavramsallastirilmast ve olguyu tanimlayabilecek temalarin ortaya ¢ikarilarak
okuyucunun anlayacagi sekilde organize ederek yorumlanmistir. Kodlar ve temalarin
organize edilmesinden sonra ebeveynlerin toplam 12 kod ve 54 tema, 1065 alt tema

baslig; ekip iiyelerinin ise 5 kod, 35 tema, 1078 alt tema ortaya ¢cikmistir.
Alint1 Metinlerin Belirlenmesi

Bu asamada tematik kod listesine uygun olarak kodlanan kavramlardan metnin
Oziinli yansitan diisiince, davranig, duygu, tutum, durum, goriis bildiren anlamli
yapilart ifade eden temalardan alinti metinler, ebeveynler ve ekip iiyeleri icin

olusturulmustur.
3.8.3. Nitel Veriler i¢cin Gegerlik ve Giivenirlik
I¢ Gegerlik

Nitel analizde i¢ gecerlik; arastirmacinin veri toplama siireci ve verilerin
analizi ve yorumlanmas: siireglerinde tutarli olmasi ve bu tutarliligi nasil sagladigini
belirtmesidir (307). Buna gore arastirmanin i¢ gegerligini saglamak igin yapilan
caligmalar agsagida verilmistir:

e Veri toplama araglari, literatiire dayali olarak hazirlanmistir. Arastirma
sorusu, amacit ve veri toplama araclar1 arasindaki uyum konusunda
danigsman Ogretim iiyesinden destek alinmustir.

e Veri toplama asamasinda hem ebeveynler hem de ekip tiyeleri ile uygun
goriisme ortami saglandiktan sonra goriismeler yapilmistir. Goriismeden
ortalama bir hafta sonra degerlendirmeyi kabul eden katilimcilara veriler
elden verilerek, iiye kontrolii yontemi kullanilarak bilgilerin dogrulugu ve
farkli/yanlis anlagilan boliimler olup olmadig1 konusunda goriis istenmis ve
arastirmaci tarafindan geri bildirim verilmistir.

e Ses kayit cihazina kaydedilen veriler arastirmaci tarafindan tekrar tekrar
dinlenmis yazili dokiiman haline getirilmistir. Bununla birlikte veriler es

zamanlarda nitel aragtirma ¢aligmalar1 yapan baska aragtirmacilar tarafindan
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tekrar dinlenmis, verilerin transkripsiyonu arasindaki degisiklikler kontrol
edilmistir.

e Veri analizinde elde edilen kodlar, temalar ve bulgularin anlamli bir biitiin
olusturma durumu hem arastirmact hem danisman 6gretim tiyesi hem de tez
izlem komitesinde yer alan Ogretim {iiyesi tarafindan tekrarli olarak
incelenmistir.

e Arastirmaci tarafindan yapilan analiz birimleri degisik zamanlarda tekrar
kodlanmis ve siirekli ayni sonuglarin elde edildiginden emin olunmustur.

e Ortaya ¢ikan alinti climlelerin kendi aralarinda ve ilgili tema, kategori-
kodlarla tutarli olup olmadigi incelenmis, analiz boyunca siirekli goz
oniinde bulundurulmustur.

e Arastirma bulgular kendi i¢inde elde edildigi ortam dikkate alindiginda
tutarli ve kavramsal ¢erceve ile uyumludur.

e Arastirma sonuglari, katilimcilarin goriiglerinden yapilan dogrudan alintilar
ile birlikte verilmistir. Yapilan alintilarin, belirlenen kod ve temalarla

baglantili ve onlar1 agiklayacak 6zellikte olmasina dikkat edilmistir.
Dis Gegerlik

Arastirma sonuglarinin benzer ortamlara ve durumlara genellenebilirligi ile
iliskilidir. Genellenebilirlik, ilkeler ve kurallar olarak degil, deneyimler ve 6rnekler
bicimindedir. Bu nedenle dis gegerlikle iliskili olarak aktarilabilirlik,
doniistiiriilebilirlik kavramlari kullanilmaktadir (307). Buna gore arastirmanin dig
gecerligini saglamak icin yapilan calismalar asagida verilmistir:

e Arastirmanin yontem boliimiinde; 6rnekleme yontemi, veri toplama araglari
ve bunlarim nasil gelistirildigi, veri toplama siireci, aragtirmanin nasil
uygulandigi ve verilerin analizi ayrintili olarak belirtilmistir.

e Verilerin toplanmast ve  yorumlanmasi arastirmaci tarafindan
gerceklestirilmistir. Arastirmada gozlemci de kullanilmadigi i¢in katilimer
davraniginin degisimine sebep olacak bir ortam yaratilmamaigtir.

e Arastirma bulgulari, benzer arastirma bulgulartyla karsilastirma

yapilabilecek diizeyde ayrintili olarak tanimlanmistir.
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Aragtirma sonuglar1 dogrudan alintilarla verilerek arastirma sorulari ile
tutarliligr teyit edilmistir.

Aragtirma, Zekai Tahir Burak Hastanesi’nde gerceklestirildiginden
genellenebilir sonuglar elde edilmesi beklenmemektedir. Bununla beraber
maksimum ¢esitlilik Orneklemi ile farkli disiplinlerdeki bireylerin
arastirmaya katilimi ile literatiire uygun sekilde ekip iiyelerinden biri ile
goriisgme saglanmistir. Farkli disiplinlerin goriisleri de veri analizinde

dikkate alinmistir.

I¢ Giivenirlik

I¢ giivenirlik, baska arastirmacilarin ayni veriyi kullanarak ayni sonuglara

ulasip ulasamayacagina iliskindir (307). Veri toplama aracinin olusturulmasina,

verilerin toplanmasina ve veri analizinin nasil yapildigmna iliskin bilgilerin net bir

sekilde agiklanmasi i¢ gilivenirlik igin gereklidir. Buna goére arastirmanin ig

giivenirligini saglamak icin yapilan ¢alismalar asagida verilmistir:

Yar1 yapilandirilmis goriisme formlari; literatiir taranarak olusturulmus,
danisman ve uzman gorlisii alinmig ve 6n uygulama yapildiktan sonra
diizenlenmistir.

Arastirmaci, arastirma silirecindeki kendi konumunu agik bi¢imde
tanimlamistir.

Veriler, arastirma amacina ve sorularina uygun bi¢gimde toplanmaistir.
Goriismelerin - tamaminin ~ dogal ortamda gergeklestirilmis olmasi
arastirmanin tutarliliini arttirmistir.

Aragtirmacinin yapmis oldugu kodlama ve temalar, danisman 6gretim iiyesi
tarafindan kontrol edilmistir.

Bulgular 6ncelikle yorumsuz sunulmus, veriler tartisma boliimiinde birlikte
dogrudan alintilar yapilarak ele alinmistir.

Arastirmada i¢ glivenilirligi saglamak i¢in arastirma sorular1 acik bir sekilde
ifade edilmistir.

Verilerin toplanma ve analiz siireci yontem bdliimiinde ayrintili olarak

acgiklanmustir.



66

Aragtirma sonuglari, yapilan benzer aragtirmalarla karsilastirilmis, literatiir
ile desteklenmis ve tartisma boliimiinde agiklanmustir.
Aragtirma amaci ve sorulart yoniinden gecgerli olmayan veriler analiz

stirecinde ayiklanmaistir.

Dis Giivenirlik

Dis giivenirlik, bagka arastirmacilar tarafindan benzer ortamlarda, tekrar

edilebilirligi ile ilgilidir (307). Buna gore arastirmanin dis giivenirligini saglamak igin

yapilan ¢alismalar asagida verilmistir:

Arastirmanin amaci, 6nemi arastirmaci tarafindan katilimcilara agiklanmis
ve arastirmaciya karsi gliven duymalart saglanmistir.

Arastirma yontemi, veri toplama araglarinin amaci ve gelistirilme siireci,
veri toplama asamasi, verilerin analizi yontem boliimiinde ayrintili bicimde
tanimlanmistir.

Aragtirmaya katilan katilimcilarin tanitici 6zellikleri agiklanmaistir.
Goriisme sirasinda ortam ve siire¢ ile katilimer davranmis ve tutumlari
hakkinda arastirmaci tarafindan ek notlar alimmistir. Bu sekilde
aragtirmacinin gézlemlerine de yer verilmistir.

Aragtirma sonuglari, yapilan benzer arastirmalarla karsilastirilmis, literatiir
ile desteklenmis ve bulgularin yorumlanmasi béliimiinde agiklanmistir.
Aragtirmact bireysel varsayimlar, onyargilar ve yonelimlerin olabilecegi
ihtimalini dikkate almistir. Yanliligi Onlemek ig¢in literatiir temelli
calismalara agirlik vermis, goriigme sorular1 yonlendirici olmayacak, agik
uclu 6zellikte benzer yaklasimla sorulmus ve kayit altina alinmistir.
Aragtirma sonuglart benzer arastirmalar ile karsilastirilmis, literatiirle
desteklenmistir.

Arastirmadan elde edilen kayitlar toplam 1034 sayfa yazili dokiiman ile 46
saat 41 dakika siiren ses kayitlarindan olugsmaktadir. Arastirma siireci ve
izlenilen agsamalar ayrintili bir sekilde yontem boliimiinde agiklanmistir. Ses

kayitlar1 ve transkripsiyonlar arsivlenmistir.
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3.9. Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirmanin uygulanabilmesi i¢in Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’ndan 12.04.2016 tarih ve GO16/23-05 karar numarali
yazili izin almmustir (Ek-6). Hacettepe Universitesi Eriskin Hastanesi ve Cocuk
Hastanesi’nden kurum izinleri alinmig ve 6n uygulama yapilmis; ancak bir 6gretim
liyesinin izin vermemesiyle uygulamaya baslanamamustir. Dr. Zekai Tahir Burak
Kadin Saglig1 Egitim ve Arastirma Hastanesi’ne arastirmanin uygulanmasi konusunda
bagvuruda bulunulmustur. Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Aragtirma
Hastanesi Egitim Planlama ve Koordinasyon Kurulu, hastaneden yardimci arastirmaci
dahil edilmesi kosuluyla aragtirmanin uygulanmasi konusunda izin vermistir. Saglik
Bakanlig1 Tiirkiye Kamu Hastaneleri Kurumu Ankara Ili 2. Bélge Kamu Hastaneleri
Birligi Genel Sekreterligi’'nden Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve
Arastirma Hastanesi’nden 17.08.2016 tarih ve 68344250-806.01.03 sayil1 uygulama
icin yazili izin alimmistir (Ek-7). Arastirmanin uygulanmasi i¢in kurum degisikligi ve
yardimc1 arastirmacinin katilmasi konusunda resmi yazi ile Hacettepe Universitesi
Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu bilgilendirilmis ve onay
alinmistir.

Arastirma kapsaminda yer alan ebeveynler ve disiplinler arasi ekip iiyelerine
veri toplama formlar1 uygulanmadan Once arastirma hakkinda bilgi verilerek,
aragtirmaya katilim onay1 igin ebeveynlerden Aydinlatilmig Onam Formu-I (Ek-8) ve

ekip tliyelerinden Aydinlatilmis Onam Formu-I1 (Ek-9) alinmistir.
3.10. Arastirmanin Simirhliklari

Bu aragtirmanin ¢esitli sinirliliklart bulunmaktadir.

e Arastirmanin uygulamasi i¢in Hacettepe {iniversitesi Eriskin ve Cocuk
Hastaneleri’nden yazili kurum izni alindig1 halde Kadin Dogum Anabilim
Dali Bagkani aragtirmanin yapilmasina onay vermemistir. Bu nedenle,
arastirma Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Sagligi Egitim ve Arastirma

Hastanesi’nde yapilmustir.
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e Veriler toplanirken babalar hastaneye alinmadigi i¢in sadece annelerle
goriismeler hastane ortaminda yapilabilmistir. Baz1 babalar ile goriismeler
hastane disinda, sessiz ve sakin ortam saglanarak gerceklestirilmistir.

e Yiiksek Riskli Gebelik Klinigi’nin goriisme i¢in fiziksel olarak uygun
oldugu durumlar (saglikli bebek doguran gebeler ile fetal anomalisi olan ya
da intrauterin ex bebek doguran gebelerin ayni ortamda bulunmasi, klinikte
agrili olduklar1 i¢in goriismeye uygun olmamalari, dogum sonras1 donemde
genelde agladiklari i¢in goriismek istememeleri ve klinigin yogunlugundan
dolayr ayr1 bir oda saglanamamasi ve babalarin klinige girememeleri vs)
saglamak arastirmaci agisindan zor olmustur.

e Anneler ile goriisme yapilirken gerek fiziksel ortamin yetersizligi, gerek
annelerin yasadiklar {izlintiilii durumlardan dolay1 goriismek istememest,
babalarin hastaneye alinmamasi arastirmacinin katilime1 bulmasim
zorlamustir.

e Arastirmaya katilmak isteyen anneler oldugu halde, esleri izin vermedigi
i¢in arastirmaya katilamamistir.

e Arastirmada yer alan ekip lyeleri ile gorligme i¢in uygun zamanlari

belirleme konusunda giicliikler yasanmustir.
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4. BULGULAR

Arastirmadan elde edilen bulgular dort grup altinda incelenmistir. Birinci
boliim arastirmada yer alan ebeveynlerin tanitici Ozellikleri, ikinci bdolim
disiplinleraras1 ekip iiyelerinin tanitici Ozellikleri, ti¢lincii bolim ebeveynlerin
perinatal palyatif bakim gereksinimlerine iligkin temalari, dordiincii boliim disiplinler

aras1 ekip iiyelerinin temalarina ait verilerden olusturulmustur.
4.1. Ebeveynlerin Tamtict Ozellikleri Bulgular

Aragtirmaya katilan gebe/annelerin yas ortalamasi 34,59+6,38’dir. Annelerin
%45’1 ilkokul mezunu, %68,2’si herhangi bir iste calismamakta, %90,9’u ¢ekirdek
aileye sahip, evlilik siiresi ortalamasi 11,97+7,99 yil, %72,7’sinin esi ile akrabalik
durumu bulunmamaktadir. Annelerin %68,2’si A Rh (+) kan grubunda, %59,1’i daha
once hastalik gecirmemis, %54,5°1 ailesinde kronik ya da genetik hastalik ge¢irmis,
%68,2’sinin daha oOnceki gebeliklerinde bebekte hastalik Oykiisii bulunmamakta,
%95,5°1 spontan olarak gebe kalmis, %13,6’sinda bebegin tanis1 multipl anomali,
simdiki gebelikte bebegin tanisinin belirlenme haftas1 ortalama 17.13+6.08,
%95,5’1nin simdiki gebelikte maternal hastaligi bulunmamakta, toplam gebelik sayisi
ortalamas1 3.18+1.62, yasama kapasitesine erismis bebek sayis1 ortalamasi 1.68+1.24,
diisiik (medikal/cerrahi) sayist ortalamasi 0.95+1.04, %81,8’inin 6li dogumu
bulunmamakta, su anda gebelik haftasi ortalamasi 21.27+8.28, %72,7’sinin simdiki
gebelik sonrasi hastalik gegirmemis, %59,1°1 simdiki gebelik sonrasi ilag
kullanmamis, %68,2°s1 simdiki gebelik sonras1 sigara kullanmamakta, %72,7’si daha
once psikiyatrik tedavi almamis, %95,5 gebeliginde psikiyatrik tedavi almamakta,
%90,9’u dogum 6ncesi bakim almakta, %68,2’inin ¢ocuklarinin oldugu, %68,2’sinin
diger ¢ocuklarda hastaligin oldugu ve tedavi olduklar1 belirlenmistir (Tablo 4.1.1) (Ek-
10).

Arastirmaya katilan babalarin yas ortalamasi (33.12+8.80), %50’si ortadgretim
mezunu, hepsi bir iste ¢aligmakta, %37,5’1 A Rh (+), %37,5’1 0 Rh (-) kan grubunda,
%75’inin daha 6nce hastalik/ameliyat ge¢irmedigi, tamaminin ailesinde kronik ya da
genetik hastalik olmadigi, %62,5’inin sigara/alkol kullandigi, %87,5’inin ilag
kullanmadig1 belirlenmistir (Tablo 4.1.2) (EK-10).
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4.2. Disiplinler Arasi Ekip Uyelerinin Tanitica Ozellikleri Bulgulari

Arastirmaya katilan ekip liyelerinin yas ortalamasi 37.25+6.05, %41°i ebe,
%33,3’1 hekim, %20,5’1 hemsire, %2,6’s1 sosyal ¢calismaci, %2,6’s1 psikologdur. Ekip
tiyelerinin %53,8’inin uzmanlik alanit bulunmayip, %28,2’si kadin dogum hekimi
uzmanidir. Ekip tiyelerinin %79,5°1 yliksek riskli gebelik kliniginde ¢aligmaktadir.
Ekip iiyelerinin toplam ¢aligma siiresi ortalama 14.48+8.07 yil, bu hastanede ¢alisma
stiresi ortalama 7.434+6.19 yil, kendi birimlerinde ¢alisma siiresi ortalama 4.74+3.82
yildir. Ekip tiyelerinin %79,5°1 palyatif bakim konusunda bilgi almadiklarini, bilgi
alanlarin %37,5’1 iiniversite egitimi sirasinda, %62,5°1 hizmet i¢i egitim programindan
aldigini; %75°1 palyatif bakim hakkinda alinan bilgi igeriginin genel oldugunu, %25’
onkolojik palyatif bakim hakkinda bilgi aldigmi ve ekip {iiyelerinin tamamu
kurumlarinda palyatif bakim egitimi olmadigini bildirmislerdir (Tablo 4.1) (EK-10).

4.3. Perinatal Palyatif Bakimda Ebeveynlerin Gereksinimlerine Yonelik

Bulgular

Bu boliimde fetal anomali tanis1 alan ebeveynler ile yar1 yapilandirilmis
derinlemesine bireysel gériigmelerden elde edilen verilerin analizi sonucu elde edilen
bulgular verilmistir. Tablo 4.1°de fetal anomali tanis1 alan ebeveynlere ait bulgular
“Gebeligl 6grenme deneyimi, Gebelik takipleri deneyimi, Fetal anomali tanis1 alma
deneyimi, Karar verme siireci, Dogum siireci, Dogum sonrasi siireg, Gebelik, dogum
ve dogum sonras1 donem” bagliklar altinda kategorize edilmistir. Kategori, tema ve

alt temalara uygun diisen ifadelere asagida yer verilmistir.



Tablo. 4.1. Perinatal Palyatif Bakimda Ebeveynlerin Gereksinimleri Kategori,

Tema, Alt Temalar1

Kategori Tema Alt Tema
1.Gebeligi Ogrenme | 1.1. Istenen Gebelik Sevinme
Deneyimi _ Plan yapma
1.2. Istenmeyen Gebelik Istememe
Sasirma
Uziilme

Pigman olma

Karmagik duygular yasama

Plan yapmama

2.Gebelik Takipleri
Deneyimi

2.1.Prenatal

Hakkinda Tutumlar

Testler

Testlerin zarar1

Testlerin gereksizligi

Testlerden korkma

Gelismis testlerin saglanmasi

gereksinimi
2.2. Hastalig1 Tahmin Etme
2.3. Hastalig1 Tahmin
Etmeme
3.Fetal Anomali 3.1. Tam Ogrenildiginde Sok olma
Tanis1 Alma Yasanan Duygular Yikilma
Deneyimi Kizginlik
Hayallerin yikilmasi
Uziilme

Kendini su¢lama

Davranislar

3.2. Tam Ogrenme Sonrasi

Hastalig1 anlamama

Hastalig1 aragtirma

Hekim/hastane arastirma

Ekip Yaklagimi

3.3. Tanimin Bildirilmesinde

Hastalik hakkinda bilgilendirme

Tanty1 gizleme/anlamama

Babanin bilgilendirilmemesi

4 Karar Verme Siireci

4.1. Ebeveynlerin Duygulari

Karmagik duygular

Bebege baglanma

Yorucu duygu

Uziilme

Hekime kizma

4.2. Ebeveynlerin
Deneyimleri

Babanin destegi gereksinimi

Aile iiyelerine danigma gereksinimi

Diger ¢ocuklar diisiinme

Manevi diigiinme

Umut-mucize bekleme

Kararsizlik
4.3. Gebeligi Sonlandirma Farkli hekimlerin ayn1 bilgiyi vermesi
Karar1 Verme Deneyimi Bebegin

yasamayacagini/iyilesmeyecegini
diigiinme

Bebegin ac1 gekmesini istememe

Bebegin bakim yiikii

Maddi yiik

Hastaligin anneye zarari

Aile iiyeleri-sosyal ¢evre sonlandirma
Onerisi

Hekimin
desteklemesi

sonlandirma kararini




4.4. Gebeligi Sonlandirma
Karar1 Verme Duygular1

Caresizlik

Umutsuzluk

4.5. Gebelige Devam Etme
Karar1 Verme Deneyimi

Farkli hekimlerin farkl bilgi vermesi

Tani-prognoz kesin olmamasi

Taniya inanmama

Bebegin iyilesecegini diigiinme

Mucize-umut bekleme

Yasama hakki verme

Dogum sonrasi belirsizlik kaygilar

Sonlandirmay: cinayet olarak gérme

4.6. Gebelige Devam Etme
Karar1 Verme Duygulari

Manevi danisma gereksinimi

Manevi diisiinme

4.7. Ekip Yaklasimi

Hasta psikolojisini anlamama

Gebelige devam etme alternatiflerini
sunmama

Onam almada tepki verme

5.Dogum Siireci

5.1. Ebeveynlerin
Deneyimleri

Zor dogum

Bebekten kurtulmay1 isteme

Babanin destegi gereksinimi

Bebegi gérmek istememe

Bebekle zaman gecirmek isteme
gereksinimi

Tanmin dogrulanmasi gereksinimi

Bebek hatiralar1 isteme

Normal dogum yapanlarla ayni yerde
bulunma

5.2. Ekip Yaklagimi

Dogum hakkinda bilgilendirilmeme

Bebek hakkinda bilgilendirilmeme

Dogum sirasinda onam alma

Bebegi gostermeme

Ilgilenme

Ilgilenmeme

6.Dogum Sonrast
Siirec

6.1. Ebeveynlerin Duygulari

Inkar

Karmagik duygular

Unutamama

Su¢lama

Pigmanlik

Manevi diisiinme

Ugziilme

Cocuklarin iiziilmesi

Uziilmeme

Duygularimi belli etmeme

Kabullenme

Korku

Merhamet

6.2. Ebeveynlerin
Deneyimleri

Hastaneden ¢ikma isteme

Bebegi teslim alma

Anne baba arasinda ¢atisma

Cenaze islemlerinden memnun olma

Meme dolgunlugu

Duygular1 paylagsma gereksinimi

Baba destegi gereksinimi

Aile tliyelerinin destegi gereksinimi

Cocuklarin destegi gereksinimi

Sosyal ¢evre destegi gereksinimi

72



Manevi destek gereksinimi

Duygular1 paylasmama

Psikolog gereksinimi

Cocuklara agiklayamama

Cocuklara agiklamada profesyonel
destek gereksinimi

Sosyal hizmet gereksinimi

Sonraki gebelikleri planlama
gereksinimi

Evde bakim isteme

Evde bakim istememe

7.Gebelik, Dogum ve
Dogum Sonrasi
Donem

7.1. Hastane Deneyimleri

Hastane memnuniyeti

Hastane memnuniyetsizlik

7.2. Oneriler

Mahremiyete  uygun  bilgilendirme
gereksinimi

Bagkalarina yardim etme istegi

Ozel hastane-hekimlerin  olmasinin
gerekliligi

Dogum sonrasi ¢alisma izinlerinin
diizenlenmesi

ooooo
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Gebeligi 0Ogrenme deneyimi kategorisi altinda “istenen gebelik” ve

“istenmeyen gebelik’ olmak iizere iki tema ortaya ¢ikmistir.

Tema 1.1. Istenen gebelik

Istenen gebelik temasi altinda yer alan “sevinme” ve “plan yapma” alt

temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.

“Sevinme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ya o duyguyu yasamak ¢ok giizel bir sey... Hani esimden ¢ok ben daha

heyecanlandim, ben daha ¢ok sevindim... Ben daha ¢ok duygulandim...” (K27, GS, B)

“...Anlasarak yaptik, kararimizi verdik, mutluyuz.” (K24, GS, B)

“..Bu ¢ok farklyydi, ¢ok sevindim, o kadar ¢ok sevindim ki, yani belki ilk

c¢ocuguma hamile kaldigimda bu kadar sevinmemistim. Boyle sevingten elim ayagim

titriyordu artik. Herkes ¢ok sevinmisti ama iste...” (K10, GD, A)

“...Cok giizel seyler yasadim. Hani o duyguyu tattim o sevinci tattim, yine de

cok stikiir diyorum ki ben o sevinci o duyguyu tattim dedim.” (K19, GS, A)

“...Cok sevindim ben. Kalabaligi seviyorum ¢ocuklar:.” (K25, GS, B)
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“...Yani ilk baba olarak duydugumda heyecanlandim yani. Yani biraz o

konularda sogukkanlt oldugum i¢in fazla belli etmem duygularimi...” (K23, GD, B)
“Plan yapma” alt temas: ile ilgili ifadeler;

“...Esyalarimizi falan aldik zaten her seyimiz hazir. Hani yeni hevesler, hani

patigidir seyidir.” (K22, GD, A)

“...Isim verdim isim Ecrin Elif olacak. Esyalar: alindi hani artik yavas yavas.

Hani bezi olsun, oyuncaklari olsun, iistii kvyafetleri falan olsun.” (K30, GD, B)

“...Bebek elbisesi satin almadim. Ben 8 aya kadar bebek elbisesi almam. Ama
tabiki evin i¢inde odalar: nasil diizenlenecegi, hadi en seyinden su tarihte suraya
gidemem, bebek olursa séyle olur. Ucretsiz izin alirim, béylece dogentlik ile paralel

gider. Biitiin bunlarin planlanmasint yaptim.” (K4, GS, A)

“...Esyalarint da aldik, ismi deniz olacak. Babanin ismi Derya, denizci bir
baba. Denizci babanin neyi olur? Denizci babanin Deniz oglu olur. Benim atanma

durumum olacagi igin su anda, gelecek diye evi siisledik.” (K9, GD, A)

“..Ya ¢ok sey yapmistik bize basta erkek demislerdi, siinnetini falan
konusuyorduk, bebek arabalarina, besiklere bakmaya baslamigtik.” (K13, GD, A)

“...Canta aldim, ana kucag almistim, birkag kiyafet almistim. Ondan sonra

isim de diistiinmiistiik, ¢iinkii bes aylik olmustu artik.” (K14, GS, A)

“...Planlarim olmustu, hayallerim olmustu iki aylikken hani... Yani boyle
biitiin akrabalar: komsulart herkesi ¢cagiririm, davet yaparim, kurban keseriz, bayram
havas: diigiiniiyordum agik¢asi. Onun ¢ok hayalini kurdum bayram havasi yapariz,

Ulus’a giderim, bebek siislerini alirim, hani gelene hediye ederim.” (K17, GD, A)
Tema 1.2. Istenmeyen gebelik

Istenmeyen gebelik temas: altinda yer alan “istememe, sasuma, iiziilme,
pisman olma, karmasik duygular yasama, plan yapmama” alt temalarma iliskin

ifadelere asagida yer verilmistir.

“Istememe” alt temasi ile ilgili ifadeler;
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“...Hi¢ istemeyerek yani c¢iinkii sigara iciyorum, hap kullaniyorum. Hig

isteyerek hamilelik yapmadim. Rabbimin vergisi yani.” (K10, GD, A)
“...Biiyiik cocuklarim da istemedi, tepki verdiler.” (K8, GS, A)
“...Yani daha ¢ok istememezlik oldu ag¢ik¢ast agladim yani.” (K17, GD, A)

“.. 1k duydugunda esim gebeligi daha ilk duydugunda aldirmami soyledi.”
(K8, GS, A)

“Sasirma” alt temast ile ilgili ifadeler;

“...Plansiz oldu bir anda sasirdik, hi¢ diistinmiiyorduk aslinda.” (K20, GS, A)
“...Yani saswrdik sonu¢ta daha yasimiz kiigiiktii.” (K30, GD, B)

“...Cok sok oldum. Kordonlarim baglyken hamile oldum.” (K6, GS, A)
“...Biz umudumuzu kesmigstik. Sonradan iste oldu.” (K28, GS, B)

“Uziilme” alt temast ile ilgili ifadeler;

“...Ogrenince o an diinya basima yikilmis gibi oldu. Cok kétii oldum... Sanki
diinya benim basima yikilmis gibi, dedim Allahim yine bi miicadele.” (K8, GS, A)

“Biiyiik kizim biraz endiselendi, anne bizi zor biiyiittiin.” (K18, GS, A)
“...Esim pek sey yapmadi, sevinemedi.” (K10, GD, A)
“Pisman olma” alt temasi ile ilgili ifadeler;

“...Keske olmasaydi dedim yani maalesef dedim.” (K17, GD, A)

.....

vasadim. Neyse dedim bunda bi hikmet vardwr, kabullenmeye calistim.” (K8, GS, A)
“Karmagik duygular yasama” alt temasi ile ilgili ifadeler;
“...Karmakarisik oldum.” (K12, GS, A)
“...Ilk 6grenince bir an istedim, bir an istemedim.” (K1, GS, A)
“...Iki arada bir derede kaldim. Duygu catismas: yasadim.” (K17, GD, A)

“Plan yapmama” alt temast ile ilgili ifadeler;
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“...Hi¢ diigiinmedim.” (K1, GS, A)

“...Hi¢ plan yapmadim. Yok yok hi¢bisey yapmadim.” (K6, GS, A)

“...Iki tane oldugu icin,iiciincii oldugu icin fazla sey yapmadik.” (K24, GS, B)
Kategori 2. Gebelik takipleri deneyimi

Gebelik takipleri deneyimi kategorisi altinda “prenatal testler hakkinda
tutumlar”, “hastalig1 tahmin etme” ve “hastaligi tahmin etmeme” temalar1 ortaya

cikmustir.
Tema 2.1. Prenatal testler hakkinda tutumlar

Prenatal testler hakkinda tutumlar temasi altinda yer alan “festlerin zarari,
testlerin gereksizligi ve testlerden korkma, gelismiy testlerin saglanmasi gereksinimi”

alt temalara iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Testlerin zarart” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Amniyosentezi ben istemedim. Normal ultrasonda goriindii, sonra ¢ok

ultrason girdim. O ultrasonlar iyi degildi hepsi etkiledi bence bebegi.” (K10, GD, A)

“...Dedim benim ¢ocugum ¢ok ultrason goérdii, ultrasonun ne kadar zararli
oldugunu ben biliyorum dedim, zaten ila¢ kullantyorum, sigara da kullaniyorum, bir

de ultrason etkisini gormesin dedim. Bunu yapmak zorundayiz dedi.” (K10, GD, A)

“Testlerin gereksizligi” alt temasina iliskin ifadeler;

“Su an zaten amniyosentez ve fetal MR falan onerdiler. Ama ¢ok olumlu
bakmuyorum yaptirsam ne fark edecek, amniyosentez sonucu kotii ¢itkarsa ya da fetal

MR tani ama¢hymis, Ne kadar harabiyete ulastigini séylemeyecek.” (K13, GD, A)

“...Cok aydinlatilmadim. Cok gereksiz testlerde yapiyorlar. Gereksiz testleri

yaptirmak istemiyorum artik.” (K11, GS, A)
“...Bide dyle act ¢ekmesin dedim. Genetige gitmesini istemedim. (K18, GS, A)
“Testlerden korkma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Gidiyorsun, kocaman bir igneyle cvs yapiyor.” (K4, GS, A)
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“...Korkuyordum nolacak nolmayacak, sabaha kadar uyumadim.” (K6, GS, A)

“...Doktora gittigimde doktor bisey var diyecek diye ¢ok korkuyordum.
Bilgilendirme yapabilirlerdi, cvs yaptum ama o testten ¢ok korktum.” (K11, GS, A)

“Gelismis testlerin saglanmasi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ihtimal olmayacak ya kesin ya haywr béyle olmamasi lazim arastirilmasi
lazim var oyle bir arastirma kan falan alacak dediler o da riskli boyle olmamast lazim
yani biraz daha ilerlemesi lazim teknolojinin. Diyorlar ki Avrupa’ya géndersin, 0 kesin
sonug verir diyor, burada da olmasi lazim herhalde. Avrupa yolluyorsun parayla.
Neden o6yle bir sistem kurmuyorlar. Ufak bir iilke degiliz yani ona gore biz énlemini

aliriz. Yapilmas: gereken seylerin yapilmasi gerekiyor.” (K24, GS, B)
Tema 2.2. Hastaligi tahmin etme

“...Benden ayrilacagini anladim.” (K3, GS, A)

“...Obiiriinde de ¢ok yasadim. 8 aylikti ayaklar: yok, burnu yirtik dediler, artik
daha ne diyim yani psikolojim alt iist oldu, her giin agliyordum.” (K6, GS, A)

“...Hep saghkl olacagina inandim, eli ayagi diizgiin derler ya. Simdi
diistintiyorum, rahatsizdi da, ondan mi karmim ikiye ayrilmisti.” (K12, GS, A)

“...Ben hissediyordum. Etrafa soyledigim zaman psikolojikmen bozuldugumu
diigtinmiiglerdi. Ya bebekte bir sey var diyordum. Bebekte bir sey olur mu olmaz mi
diye hep bir sikinti icindeydim. Ciinkii hislerim ¢ok kuvvetlidir. Yani annelerin hisleri
de ¢ikar derler. O da 6yle oldu zaten. Nasip kismet diyelim.” (K14, GS, A)

“...Hani bu hissetmekle mi alakali bilmiyorum kizzimda hi¢ yasamadim ama
bu bebekte hatta diisiinmeye baslamadan once bebegi bile aklimda vardi, saglikl olur
mu, stkintist olur mu? Bilmiyorum bu i¢giidiisel bir sey mi, yoksa korkular mi insanin
aklina getiriyor bilmiyorum... Evet bunu hissediyordum, béyle olacagini biliyordum,
hep aklimda bir sey vardi, doktora her gittigimde bir sikinti var diyecek korkusunu
yasayarak gidiyordum, neden kaynaklantyor bilmiyorum.” ((Aglhyor))” (K21, GS, A)

Tema 2.3. Hastaligi tahmin etmeme

“...Diger ¢ocuklarim normaldi, hi¢ 6yle bisey diisiinmedim.” (K1, GS, A)
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“...Oncekilere de %70 sakat dogacak dendi, ama ikiside saglikli.” (K2, GS, A)
“...Haywr hayir haywr, kimildamas falan o kadar normaldi ki...” (K18, GS, A)
“...Hi¢ aklimin ucuna bile gelmezdi.” (K19, GS, A)

“...Hi¢ hissetmedim. Bir sey yoktu ama riiyamda da gérdiim, sag bacaginda

platin gibi bir sey vardi, riiyamda dyle bir sey gordiim.” (K22, GD, A)
Kategori 3. Fetal Anomali Tanis1 Alma Deneyimi

Fetal anomali tanis1 alma deneyimi kategorisi altinda “Tani égrenildiginde
yasanan duygular”, “Tani oégrenme sonrast davranmislar” ve “Taninin

bildirilmesinde ekip yaklasimi” olmak lizere {i¢ tema ortaya ¢ikmustir.
Tema 3.1. Tani 6grenildiginde yasanan duygular

Tam Ogrenildiginde yasanan duygular temasi altinda yer alan “sok olma,
yikilma, kizginlik, hayallerin ytkilmasu, tiziilme, kendini suglama ™ alt temalarna iliskin

ifadelere asagida yer verilmistir.
“Sok olma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Diyorsun ki bu ii¢ ay diismediyse diismez, sonra bir bakiyorsun pat diye bir

anda tani alryorsun hop diye.” (K4, GS, A)

“...Hi¢ beklemedigim bir seydi. Ciinkii bana bugiine kadar hep normal denildi.
Biitiin testlerim falan her sey normal denildi. Daha sonra birden ogrenince sok oldum,

cok tiziildiim gercekten, o an insanin psikolojisi o kadar bozuluyor ki.” (K22, GD, A)

“...Cok dondum yani. Tam dedim ¢ok hareketli bir bebek, ¢ok saghkli hayal
ediyorsun, ¢iinkii kizimda hi¢ bu kadar hareket hissetmiyordum. Sok oldum. Bana
soylemiyorlar sanki bana birini anlatiyorlarmis gibi geldi, baskasina konusuyorlar.

Hayr insan donunca duygular hi¢bir duygu hissetmez ya ayni éyle.” (K17, GD, A)
“...duyunca sok oldum, hatta esime de soyleyemedim.” (K18, GS, A)
“Yikilma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ogrenince sanki tamamen o an diinya basima yikilmis gibi oldu. Allahim

acaba isyan ettim de, o yiizden bana béyle bir ¢cocuk vermis mi oldun.” (K8, GS, A)
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“...Esim de istemiyor gibi duruyordu, ama o da ¢ok yikildi..” (K12, GS, A)

“...Yani yikildim, bilmiyorum ((Aglyor))... Ya hi¢ ultrasona girene kadar
inanamadim yani. Belki bir sey olur, yanlis gormiislerdir, detayli gorsiinler diye hep
ultrasonlara bile girdim yani... Zor oldu ((Aglyor)).” (K20, GS, A)

“...Kafatasi yok beyin disarda dediler sonra zaten yikildik.” (K27, GS, B)

“...vaka dediginde basimdan asagi kaynar sular dokiildiigiinii sdyleyebilirim...

Resmen insanin basindan asagi kaynar sular dékiiliiyor. ”(K13, GD, A)
“Kizginlik” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ya hani ¢cocuk kiigiikken de biiyiikken de sonucta ilk olustugundan beri bir
sey varsa, biitiin testlerde goziikmesi lazim. Ben her kontrole gidiyorum, sen nasil bunu

7. aydan sonra soyliiyorsun!” (K22, GD, A)

“..Iyi de ben doktor degilim, doktor sensin, madem ¢ocugun problemleri

basliyormusg, bana soylemedi! Ya soylemedi, ya da bilemedi'” (K10, GD, A)

“...Benim anlamadigim nokta su, diger polikliniklerdeki taramalarda normal
¢tkiyor da, burada nasil béyle ¢ikiyor!” (K24, GS, B)

“...0 hafta aslinda kontrole gittigim doktor bunu fark etmis, ama belki diizelme
olur diye bize soylememig!” (K21, GS, A)

“...Yani ordan ¢tktum, nasil ¢iktim hatirlamiyorum, hi¢cbir fikrim yok. Muhatap
olacagim kigiyi bulamadim. Hani neden goriilmedi boyle bisey. El degil, ayak degil bi
ol¢iim degil. Beyinde bir yapi ve acik agikta ultrasonlarda goriiniiyor!” (K13, GD, A)

“Hayallerin yikilmas1” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Cok zor, ya valla ¢ok zor... Seviniyordum biz iki kisi degil de bundan sonra
ti¢ kisi olarak memlekete gideriz diye diisiiniiyordum, esim de diyordu bebegimizi

kucagimiza alip gideriz dedi ama olmadi.” (K19, GS, A)

“...Hayal karikliklar: ((Agliyor))... Cok anlatamayacagim su anda, 6yle seyler
vasadim ki hayal kuruyorsun, her seyi diisiiniiyorsun, ama bir anda bakmigsin her sey

alt iist olmus. Zor gecti. ((Aglyor))” (K20, GS, A)
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“Uziilme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Uziildiim ¢ok agladim bayagi agladim.” (K5, GS, A)

“...Uziildiim, o iiziintiiyle ne yapacagimi bilemedim.” (K18, GS, A)

“...kim itiziilmez ki, ¢iinkii daha énce soylenen bir sey degildi” (K22, GD, A)

“O an gergekten ¢ok kétii oluyorsunuz. Bilmediginiz bir sey bile olsa, size su
rahatsizligr var dediginde o rahatsizlik kelimesi yetiyor size. Bilseniz de, bilmeseniz

de, o ¢cocugu isteseniz de istemeseniz de.” (K13, GD, A)
“Kendini suclama” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Sigara igmiyorum, icki icmiyorum, diizenli yasiyorum, folik asit alryorum,
yani ne yapmasi gerekiyorsa yaptim, o nedenle hani beklemiyordum. Dikkat ettim
vedigime i¢tigime daha 6zenli oldum daha énce bir tane daha diisiik hikayesi oldugu
icin. Ondan sonra daha éncekinde diisiik olmasi nedeniyle hani bunda herhalde daha
saglikly olur gibi bir diisiincem vardi. Ciinkii stresim daha az yani gorece olarak daha
iyiydi. Ben nerde hata yaptim, keske daha dnce, iki tane arka arkaya dogursaydim,
okuldaki isler yiiziinden doguramadim. Hani onun yiiziinden doguramadim, sunun
yiiziinden soyle oldu ge¢ yasa kaldik, stres, akademik yasamdaki stresim beni bu hale
soktu diye. Hani epeyce bi su¢ladim.” (K4, GS, A)

“...Ben normalde ¢ok sigara icen biriyim, bu hastaligi bebegimle ilk hamile
kaldigimda direk sigarayr biraktim ama kendimde aradim su¢u, acaba benim
yiiztimden mi? Hani ben mi sey yapiyorum tetikliyorum ya insan hatayi kendinde

buluyor, kendimde niye buluyorum bilmiyorum ama ((Aglhyor))” (K22, GD, A)

“...Allahim dedim acaba ben isyan ettim de, o yiizden bana boyle bir ¢ocuk
vermis mi oldun. Boyle bir isyan mi oldu. Hep i¢ alemimde tekrar sorgulamalar

basladi, boyle boyle o bir buguk ay stireg iginde hep béyle bi sikinti.” (K8, GS, A)

“...Bebegim yani kurban olayim Rabbime isyan etmiyorum Allaha hi¢hir
zaman isyan etmem, hani benim bebegim niye boyle oldu. Hani ilk bebegimdi ben onu
dort gozle bekliyordum, hatta on gozle bekliyordum, niye boyle oldu, niye séyle oldu?
Hani niye Allahim niye? Vitaminlerimi aksatmiyorum. Esim de sagolsun bir dedigimi

iki etmiyordu, gece yarisi da olsa, canin bir sey istiyor mu, ne istiyorsa onu getiriyim.
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Her gece eve geldiginde elleri dolu dolu meyvesiyle sebzesiymis, siitii, yumurtasi hig¢

benden eksik etmezdi. Yani vitaminime, ¢ok dikkat ederdi.” (K19, GS, A)

“...Hersey normal, ne kahve ictim, herseyime dikkat ederim, baligimi, stitiimii,

viiriiyiis yaparim, hareketliyimdir ¢ok, aspirin bile kullanmadim!” (K9, GD, A)
Tema 3.2. Tan1 6grenme sonrasi davranislar

Tan1 6grenme sonrasi davraniglar temasi altinda yer alan “hastaligr anlamama,
hastaligi aragtirma, hekim/hastane arastirma” alt temalarina iliskin ifadelere agsagida

yer verilmistir.
“Hastalig1 anlamama” alt temasina iligkin ifadeler;
“...Hastaligi var ama bilmiyorum ne oldugunu.” (K2, GS, A)
“...Yani once anlayamamigtim.” (K12, GS, A)
“...Ama hi¢ anomalinin ne oldugunu bilmiyorum.” (K10, GD, A)

“...Ne oldugunu bilmedigim bir seydi, ben bunu yasayarak 6grenene kadar hig
duymamistim bile. Yasayarak 6grenmek nasip oldu. Ne oldugunu bilmedigim i¢in de
ilk basta doktorum bana bu konuda ¢ok a¢iklama yapmadi.” (K21, GS, A)

“...Anlamayan hastalar var. Doniisiimlii olarak anlatilsa.” (K3, GS, A)
“Hastalig1 aragtirma” alt temasina iligkin ifadeler;

“...kendim arastirarak boyutunu...bu sekilde yasayan insanlar var mi, neler

yvasadilar, bebek yasayabiliyor mu kendim arastirdim daha sonrasinda.” (K21, GS, A)

“...Herseyini arastirdim, korpus kollusumla ilgili bilmedigim sey kalmadi.
Arastirtyorsunuz, bir gece de olsa deli gibi arastirilan bigey oluyor.” (K13, GD, A)

“Internette arastiriyorum anne karmndada tedavisi bazi yerlerde ¢cikiyor. Bir

stirii tedavi asamasi bilmem neleri var. Gorsellere bakiyorum.” (K10, GD, A)

“...Esimden zaten evvel ben de az uz yani arastirmayt seven bir adamim. Yani

arastirdik, internetten olsun, doktorlarla falan.” (K23, GD, B)
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“...Dogum sonrasinda ameliyat olacak hani ameliyat olursa diizelebilir
diizelmeyebilir idrarini kacirabilir yiiriiyemez belki. Ya orda bir ton kadinla konustum
daha sonra instagramda bir sayfa var hamile anneler diye orda bu hastalig: sey yapan
kadinlarla konustum, hani gercekten diizelmis, bir tanesi olmiis ameliyatta onunla

konustum...” ((Aglyor)). (K22, GD, A)
“Hekim/hastane arastirma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ben orda ¢ok kotii oldum psikolojikmen. Bir daha o doktora da gitmedim.
Napabiliriz diye siirekli arastirmasint yaptik hani siirekli. Iste Florance Nightingale’i
ogrendim, youtube da izlerken bakarken arasgtirirken ona basvurdum. Mesela devlet
destekliymis, klinik kurmuslar bu hastalik iizerine. Iki tane bebek kurtulmus mesela
anne karminda ameliyat olmus. Almanya i¢cin ugrastim, pasaport ¢ikarttirdim yani

yeter ki hani bebegim saglikli dogsun diye.” (K17, GD, A)

“...Bir¢ok hastaneye gittim, nasil desem hi¢ umudumu yitirmemek istedim,

biitiin hastanelere gittim. Ankara Hastanesi, Ibni Sina, Hacettepe...” (K22, GD, A)

“...Yiiriivemiyordum, egilip yerden birsey alamaz hale gelmistim, o haldeyken
hastane arastirdim. Biiyiik doguma gittim, Gazi hastanesi’nden sonra. Oradan ¢iktim,
o0 hastaneden arastirma hastanesine gittim. Ciinkii napacagimi bilmiyorum,
doktorlara soruyorum, napmam gerekiyor, yani bunun bir tedavisi yok mu? Bir tane
Izmir’de yeni bi hastane acilmis, orda bu suyu ¢ekmiyorlarmis ama sant

takilmiyormusg, bu suyu yakvyorlarmis.” (K10, GD, A)

“..Ilk nup fakiiltesine gittim, Ibni Sina’min eki. Ibni Sina’da dogum yok, tip
fakiiltesine gittim bir kag¢ kez. Sonrasinda benim buradan tip fakiiltesi biraz daha ters
kaliyordu, en iyisi dedim ben biiyiik doguma gidiyim. Bir ka¢ hastaneye daha gittim
Hacettepe ye gittim. Oradaki doktor anlatti, aydinlatti biraz daha seydi.” (K7, GS, A)

“...Beyin cerrahi nerde var. Numune’de var. Gidiyoruz Numune diyor ki bizde
pediatrik beyin cerrahi yok Ibni Sina’ya gidin. Ibni Sina’ya gidiyoruz uzmanlarla
gortismek igin saatlerce bekledik ama uzmani yakalayamadik yine Zekai Tahir’e gittim
mecburen biiyiik hastane olarak bir Zekai Tahir var, Etlik var Ankara’da. Ben Etlik’e
gittim. Atatiirk Yenimahalle 'deydim, Atatiirk 'te ayrintili yaptilar dedim, Zekai Tahir’e
gittim doktor bana ne dedi ki, kizim sen niye bu kadar ¢ok doktor gezdin dedi. Ciinkii
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insan giivenmiyor, giivenmiyor, bilgisine giivense vicdanina giivenmiyor, vicdanina

giivense bilgisine giivenmiyor.” (K13, GD, A)
Tema 3.3. Taninin bildirilmesinde ekip yaklasim

Taninin bildirilmesinde ekip yaklasimi temasi altinda yer alan “hastalik
hakkinda bilgilendirme, tany gizleme/anlamama, babanin bilgilendirilmemesi” alt

temalarina iligkin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Hastalik hakkinda bilgilendirme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Doktor bir kese oldugunu fark ettiginde radyoloji ultrasonundan
bakilmasint istedi. Ultrasonda iste ultrason kagidina biiyiik bir kese oldugunu, i¢inde

tip dilinde bir seyler olabilecegini falan yazmisti.” (K21, GS, A)

“...Doktor o zaman séyledi biiytime yok diye. Bana denilmiyor ki basta biiytime
de olabiliyor. Mesela gecen haftada sordum, basta biiyiime var mi diye yok dedi. Hani
bana bunu ben sormadan, iste basta biiyiime yok, bebeginizin durumu soyle, agiklik su
kadar demiyor... ger¢ekten verilmiyor... 0 kadar olumsuz konusuyorlar ki, bebegimi

icimde 6lii gibi hissettim ya. O kadar olumsuz konusuyorlar ki.” (K22, GD, A)

“...Agikladigi zaman doktor, o zaman c¢ok iiziildiim. Ciinkii bana dediler
aldirman lazim, hastaligi var deyince tam olarak anlatmadilar durumunu. Ben de
saghk ocagina geliyorum, aile hekimimden o6greniyorum, yani hastanede
ogrenmiyorum ben bu taniyi! Ya eve geldikten sonra da sok oluyorum zaten.
Anlatmadilar hi¢! Doktorumuz sagolsun bilgisayarindan falan bakti, hocalarina falan

sordu. O bana agiklamay: yapti! Beni aydinlatan buranin doktoru oldu.” (K18, GS, A)

“...Genetikte danigsmanlik degil de sadece sunlar sunlar olabilir, bunlar bunlar
olabilir yani zaten bildiginiz seyler...” (K13, GD, A)

“...Sey dedi, 0000 bu hidrosefalinin en fecisi. Hidrosefali hastaligi bunun
yvaninda higbisey dedi. Bizimkisi en fecisiymis. Hidrosefali anne karninda bile kendi
kendine diizelebilme ihtimali varmus, ¢ok kiigiik kafasi olur onlar sorun olmaz ama
seninki ¢ok hizli biiyiiyor, beyin hi¢ gelismemis diyor, beyin gelismis olusmus olsa,
belki bir umut, ama beyin hi¢ gelismedigi i¢in.” (K7, GS, A)

“Taniyi gizleme/anlamama” alt temasina iligkin ifadeler;
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“...Doktor fark etmis, ama diizelme olur diye bize séylememis!.” (K21, GS, A)

“...Iyide ben doktor degilim o ultrasonda géren doktor sensin madem ¢ocugun

problemleri baglyyormus, bana soylemedi ya soylemedi, ya da bilemedi. (K10, GD, A)

“...Kadn yiiziinii goremiyordu, alttan bile baktilar. Kadin sasiriyordu, yiizii

vok, kurbaga bebek dedikleri... Baktim yani ben kendim de gérdiim.” (K11, GS, A)
“...47 XXY ... Buradaki doktorlarin ¢ok bilgisi yok.” (K8, GS, A)

“...Sen daha once doktor gittin mi sana hi¢ séylemediler mi? Ne soylemeleri
gerekiyor dedim. Bunda ense kalinligi var, kistik yapilar var, kistik higroma. Genetik

problemlerle uyumludur dedi. Kesin bu bebekte bisey ¢ikicak dedi.” (K4, GS, A)
“Babann bilgilendirilmemesi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hoca ile goriismek istedim ama sadece esime anlatmus...Girmek istedim

ama bana bilgi vermedi...” (K26, GD, B)

“...Beni iceri almiyorlardi, ben bekleme salonunda ya da disarda beklerdim.
Esime soylerdim, gidersen tam bilgi al, ne eksikse onlart sorup bana soyle. Ha ben de
iceri girseydim soyleseydim, bir dinleseydim, daha rahat olurdum ama almiyorlar iste.

Ozele gotiirdiim de, belki ézel alir dedim, orasi da almadi.” (K27, GS, B)

“...Hastaneye gittiginizde esiniz olacak yamnizda... disarda bekliyor, bisey
yapamiyor. Adam niye o zaman hastaneye geliyor, niye getiriyoruz.” (K7, GS, A)

“...erkekleri almwyorlar. Kadinla da ge¢sen almiyorlar.” (K23, GD, B)

“...Esimi doktora gotiiriiyorum disarda ben bekliyorum. Esim iceri gidiyor.
Ben ne anladim esimi doktora gétiirmekten... yaninada gidemiyorum... Daha énce

boyle degildi sonra degismis. Lyi bir sey degil...” (K28, GS, B)
Kategori 4. Karar verme siireci

Karar verme siireci kategorisi altinda “Ebeveynlerin  duygulart”,

“Ebeveynlerin deneyimleri”, “Gebeligi sonlandirma karart verme deneyimi”,

“Gebeligi sonlandirma karari verme duygulart”, “Gebelige devam etme karari

B N 11

verme deneyimi”, “Ekip yaklasimi” olmak iizere alt1 tema ortaya ¢cikmustir.
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Tema 4.1. Ebeveynlerin duygular:

Ebeveynlerin duygular1 temasi altinda yer alan “karmasik duygular, bebege
baglanma, yorucu duygu, hekime kizma; ebeveynlerin deneyimleri” alt temalarina

iligkin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Karmagsik duygular” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Giiniim yaklastikca hem mutlu oluyorum, hem de korkuyorum. Icimde bir
umut var her sey ¢ok giizel olacak ama korkuyorum da. Mesela bir hafta sonra belki
kucagimda olacak, belki olmayacak. Ben ¢ok iiziiliiyorum ((Aglyor)). Korkuyorum
tabi ister istemez. Hem hemen dogurmak istiyorum, bir yonden de biraz daha mi
icimde dursaydi, belki bir daha dokunamayacagim. Mesela su an hissediyorum, bir
daha dokunamama hissi o kotii geliyor. Bebekler duyar diyorlar, bilmiyorum. Ya hani

nolursa olsun gergekten yanindayim ((Agliyor)). Cok iiziicii bir sey ya.” (K22, GD, A)
“...Aslinda biraz iiziintiilii, bir yandan da seviniyorum desem.” (K14, GS, A)
“...Psikolojim altiist oldu.” (K17, GD, A)

“...Bir siirii ey her tiirlii olasilig: diigiiniiyorsun. Kendiliginden olebilecegini,
dogduktan sonra olecek, sapasaglam c¢ocuk olacak ya da yasayacak ya da Allah
verdiyse oyle de olabilir diyorsun. Olur da dogupta yasayacaksa kaderimde varsa
olsun. Dogacaksa da dogsun, élecekse kendi olsiin. Icimde de bir sey vardi,
kendiliginden olacak gibi, ya o kadar farkl diisiinceler ki. Karar verme siireci
icerisinde, ne olursa olsun hep sonuna kadar gitme, ne olacaksa kendiliginden olsun,
duamda bu sekildeydi. Olacaksa da, bakamayacaksam da Allahim bunu sen kendin
verdin, kendin al. Kendi 6lsiin, kendiliginden élsiin.” (K8, GS, A)

“...bazen...olsaydi aldirmasaydim, yasar miydi. Yasasa onun azabindan

kurtulamam. Bazen uyuyamiyorum.” (K27, GS, B)
“Bebege baglanma” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Allah iste kalbine o sevgiyi yerlestiriyor...annelik duygusu bambaska bir
sey...diger ii¢ cocugumda bunu hissetmedim...Rabbim sevgi vermisti.” (K8, GS, A)

“...Cok seviyorum. Dogmadan sevgisi diistii icime " ((Aglyor))(K10, GD, A)
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“...ozellikle de ultrasonlada hareketlerini gérmeye basladiktan sonra olmasi

zor.” ((Aglwyor)) (K21, GS, A)

“...Resmen insanin basindan asagi kaynar sular dokiiltiyor gibi bir sey oluyor.
Hissettiginiz sey ne ese benziyor, ne anneye, ne kardese, hi¢birine benzemiyor, elinize
almadan boyle hissediyorsunuz...hareketlerini hissetmek gergekten ¢ok duygusal bir

sey, gercekten onunla aranizda biiyiik bir bag oluyor yani.” (K13, GD, A)

“...ultrasona soktuklarinda ve ultrasondan kalp atislar: tik tik tik diye sesleri
geliyordu...onu hissettigimden beri yani ben boyle bir sey diisiinmedim kesinlikle. Bu

aya kadar geldim, gayet canlyydi, hareketleri giizeldi.” (K18, GS, A)
“Yorucu duygu” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Ve en seyi de o stireci yalniz yani yalniz... Yalniz demiyim de yani o siireci
digerlerinden daha degisik yasiyorsun. Evet bi sorun var, o sorun var oldugundan
sorunun ne oldugunu belirleyene kadar gegen siire. Hani orasi gergekten ¢ok sikintili
¢linkii ne oluyor biliyormusun. Ayni gebesin zaten senin etinden siitiinden faydalanip
biiyiiyor ama, o canli belki bir hafta sonra senden ayrilacak, o ¢ok degisik bir duygu.
Gebeymissin gibi sanki saglikli bir gebelikmis, bebekmis gibi karminda biiyiiyor,
biiyiimeye devam ediyor, sana da biitiin semptomlar: yasatmaya devam ediyor, ama o
yasamayacak ki mesela, o gergekten insani ¢ok sey yapiyor ¢ok... Yani nasil deyim ¢ok

yoruyor, yani ¢ok yorucu bi duygu o.” (K4, GS, A)
“...Zor bir durum.” (K2, GS, A)

“...Karar verene kadar bir bes giin buhran i¢indeydim, icimde bir kararti

vardi... hissettiginiz bir seyi aldirma, yok etme diisiincesi ¢cok kotiiydii...” (K13, GD, A)

“...Bilmiyorum sanki bu biraz daha agir gibi geldi... Evet bu daha agir geldi.
Hani ay olarak biraz daha biiyiiktii, bilemedigimiz bir anda ben iimidimi kesmistim

zaten olmaz diye. ” (K20, GS, A)
“Hekime kizma” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Ama gercekten doktorlara resmen alay konusu oluyorsun! Boyle bir sey
yok ya! Bazi doktorlardan nefret ettim, hi¢ hakkimi helal etmiyorum benim gibi
durumda olan annelere de Allah yardim etsin. Gergekten ¢ok zor.” (K10, GD, A)
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“...burada motive eden hoca, doktorlar yok burda! (K9, GD, A)

“...doktor boyle hep bi alayct tavir vardi. Kendi doktor olmus ama sen hastay

alaya almaya ya da hastanin bebegini...béyle konusmaya hakkin yok!” (K8, GS, A)

“...Bu sekilde konusamazsin haksizmiyim! Allahtan baska kimse bilemez

Gergekten ok tepkiliyim. Insanlarin yasadiklarim hi¢ diisiinmiiyorlar.” (K22, GD, A)

“...Bashekim yardimcisinin tavrir beni ¢ok sikti, ¢ok kizdim, yani bu stiregte bi
sorun ¢ikarsa bunu ona sorucam. Ya bunun yagsama ihtimali var biliyor musunuz dedi
sadece bu ciimle. Dedim ki var biliyoruz. Peki burada bashekim yardimcisi olarak
koymuslarsa senin bilginin olmasi lazim. Nedir dedigimde hi¢ cevap vermedi. Dedim
ki bak hanimefendi ee cocugu sakat dogacak, aldiracak bir tip mi goriiyosun yani. Ben
ne ¢ektim esimle siz biliyor musunuz dedim, yani bir doktor olarak bunu bilmeniz lazim
dedim, Bu ¢cocugu tibbi ve maddi manevi beni yonlendirmeniz lazim! Bana dedi imza
lazim, deyince ben iyice kafayr yedim. Yani cinayet olur diyor. Sen ¢ocugun tedavisi
degil tamamen yasal siirecin pesindesin! yoksa 6zel hastanede ben gidip para veriyim
suan ¢ok imza atacak doktor var. Sen orda uu yonetici olarak seni koyduysa bunlarin
sorumlulugu senin tizerinde! Bana kagit verdi, bunun bunun imzalanmasi lazim dedi.
Normal bir hastane mi, dzel bir yerden mi alsam dedim bana imza getir yeter dedi. Bir

de o psikolojiyle ben orda o kadinla oyle bogasim oldiiresim geldi!” (K23, GD, B)
Tema 4.2. Ebeveynlerin deneyimleri

Ebeveynlerin deneyimleri temas: altinda yer alan “babamin destegi
gereksinimi, aile iiyelerine danmisma gereksinimi, diger ¢ocuklar: diisiinme, manevi
diistinme, umut-mucize bekleme, kararsizlik” alt temalarina iliskin ifadelere asagida

yer verilmistir.
“Babanin destegi gereksinimi” alt temasina iligkin ifadeler;
”...Esim de dediki sakat olursa olsun, basimizin taci dedi.” (K6, GS, A)

“...Esimin tek diistindiigii, gelecek hayatimiz o ¢ocugun gelecekte yasayacagt
stkintilar ve benim yasayabilecegim sikintilar. Onun mantigina gore aldirmakti, yine
de bana her zaman saygist vardi. En basinda hayir kesinlikle istemiyorum, aldirmak

istiyorum deseydim de tek bir ciimle kuracagini sanmiyorum. Bu siirecgte en biiyiik
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destek¢im gercgekten esimdi ¢linkii onunla ortak birseyiniz. Ciinkii a¢ik agik bir tek ona

soyleyebiliyorsunuz aldirma istiyorsaniz da istemiyorsaniz da....” (K13, GD, A)

“...Bana birakti ama yine de detayli konustuk hani nasil bakabiliriz bakabilir
miyiz? Stirekli yaninda olmamiz gerekecek onlart konustuk. Goziimiiziin oniinde o
cocugun dyle olmasindansa kisa yoldan doniilmesi diye destek oldu, yine bana birakti
ama, hani olas: seyler de tabi ki konustu, o da karar verdi.” (K20, GS, A)

“...Doktorlar rapordan herseyden harig etkileyen sey, benim hanimin her giin

aglamasi ¢ok tiziilmesi. Yapamazdik. Her giin onu o sekilde gormeye.” (K25, GS, B)
“...Esim ne yaparsan senin yamindayim dedi.” (K15, GS, A)

“...Esim ¢ok mantikli ve olaylara somut bakabilen biri, ¢cok anlam yiikliiyiip
duygusal olmayan biri oldugu icin destegi ¢ok iyiydi. Esim sey dedi sen denedin mi
denedin, istedin mi istedin, iki kez denedin olmuyorsa olmuyor, her ¢ocuk kardesle
biiyiimek zorunda degil. Hani ¢ok iyiydi es destegi. Evet boyle bir sorun vardi, sorun
ortadan kalkti, denedin olmadi, bundan sonra hayatina bakarsin gibi farkli ¢oziim

onerileri onerdi. Esimin desteginin iyi olmasi daha iyi hissettirdi.” (K4, GS, A)

“...En biiyiik destek¢im o. Egim en biiyiik destek¢im dedi oyle de olsa benim
cocugum, boyle de olsa benim ¢cocugum dedi. Ya ben bakarim ben ona dyle deseydim
dedi... Hani en biiyiik destek¢im o oldu. ((Aglyor)). Hani hi¢bir sekilde bana aldiralim
hi¢bir sekilde demedi diyedebilirdi yani, o zaman daha kotii olurdum herhalde, ama o

hep destek oldu. Esinin yaninda olmasi ¢ok ayri bir sey.” ((Aglyor)) (K22, GD, A)
“Aile iiyelerine danisma gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...aile biiyiiklerimle, esimle oturup konustuk...bu ¢ocuk yasamazsa, engelli

va da problemli dogarsa, onun yasayacagi seyleri diisiindiik.” (K13, GD, A)

“...Ailem kendini hazirla ona gore, yapamazsan aldwr dediler, dayanamazsan

oliirse simdiden aldwr dediler. Ben dedim Allah saghigini verir.” (K16, GD, A)

“...Ailemizi falan ¢agirdim ben destek amacli, esime dedim ki biiyiiklere de
damigsalim. Onlar da karari bize verdi. Siz nasil isterseniz biz iyi veya kotii, sonugta

anne babayiz, destek verecegiz yani.” (K23, GD, B)
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“...Allem bana destek verince... Aile faktorii bizde ¢ok énemli baglarimizi

koparmiyoruz. Mesela eltim gelir sagligimla ilgilenir, hastanede kalir.” (K17, GD, A)
“Diger ¢ocuklar: diigitnme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...0 ¢ocugu nasil getiririm ¢ocuklarimin yamina, daha bunlar da kiiciik. Biraz

hani biiyiimiis olayds, yetiskin olalardi, derdim Ki ben buna bakarim.” (K18, GS, A)

“...Allalhim eger boyle bir ¢cocuk dogarsa, ben buna nasil bakacam, sonugta
dort cocugum var. Iste bu dérdiincii cocugum bu sekilde siirekli ilgi isteyen, dedim

dersleri var iste, yani hep hep bir sikintili hal. Stkintil1 bi siiregti yani.” (K8, GS, A)

“...Mesela acaba dedim aslinda yine ben kendi canimi diisiinmedim, ama
benden sonrakileri, ¢cocuklarimi diisiindiim, ¢iinkii hadi ikimizde oldiik gittik veya ben
oldiim, bebek kaldi yani bunlar: diigiindiim. Cocuklarim napar dedim yani Serkan’in

bana ihtiyaci var, ailemin ihtiyact var yani o sekilde diisiindiim.” (K7, GS, A)

“...Evdeki ¢ocugumu da diisiindiim, oglumu onun da psikolojisi bozulacak
vani kendimi diistindiim, nereye kadar bakabilirim hadi yasadigim diisiinelim bir sey
olmadan. Hepsini diistiniip zor karar verdim yani. Zor oldu.” (K20, GS, A)

“...Cocuklar: diisiindiim, ¢ok zor olacagim diistiniiyordum ¢ocuklarin

psikolojisi...” (K25, GS, B)

“...6 yasinda onun i¢inde biiyiik bir hayal kirikligi oldu, onu da diisiinmek
zorundayim. Fark edemeyip bana zarar verirse kizim napacak seklinde diisiinmek, bir

de bebegin dogumdan sonra yasayacaklarint arastirmak etkili oldu.” (K21, GS, A)
“Manevi diisitnme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...manevi baktigim zaman her sey ¢ok giizel...ama maalesef ortam insanin i
diinyast hep kirletiyvor ya senin bakis agini kirletiyor insanlar insanlardan

kagryor...hep bu ortamimizin fitnesi. Giizel bakmay1 gostermiyorlar...” (K8, GS, A)

“...Her giin, her saniye yani dua ediyordum. Her giin dua, namaz, Allahim

hayirlisiyla olsun degilse de bir seyler vesile olsun, her giin soylerim.” (K27, GS, B)

“...Benim aslinda basima gelen kétii seyler ile ilgili basetme seylerim var.

Hani bu dinle iliskilendirilebilir mi istenirse iliskilendirilir, ama dinlerde tiim manevi
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besleyici diisiince sistemlerinde basimiza gelen herseyin bir nedeni oldugu diistincesi
Ve... ogrettigi seylerin neler oldugunu gormemiz diisiincesi rahatlatiyor... Ya zamant
degildi, ya ilerde gebelikle ilgili ciddi hasardan korudu, ya bunu yasamam
gerekiyordu. Soyle diistinmedim...ne giinah isledim de Allah bana ceza verdi, asla dyle
diistinmedim...onkolojide yatan kiiciik ¢ocuklarin ne giinahi var...genetik sorunlar,
bunlari ceza olarak gérmiiyorum Allahin yaptigim bir giinahtan dolay: cezalandirmak

amaciyla boyle bir bebek verdigini diisiinmedim, diisiinmiiyorum.” (K4, GS, A)

“...Ben dua ederek, duayla ¢ézmek, Allahtan isterim her seyi. Insirah siiresi,
Apyetel kiirsi, Felak, Nas stireleri, siirekli soyledigim Safi ismi ¢ok iyi rahatlik verdigini,

mucizelerin olduguna inaniyorum.” (K14, GS, A)

“...Dualarim var Yasin okuyorum ¢ok sifa kapist oldugunu bildigim icin her
giin muhakkak yasinimi okuyorum, dualarimi yapiyorum elimden geldigince. Nazar

dualari vs varsa onlari okuyorum, yani iimitliyim hala iimitliyim.” (K17, GD, A)
“Umut-mucize bekleme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hep bir mucize bekledim yani her hastaneye gittigimde acaba baska bir sey

soylerler mi, yok biz onu goremedik biz yanimisiz derler mi, yani aldirdigim giine

kadar hep bir iimitle.” ((Aghyor)) (K20, GS, A)

“...Tamam bebegin hayatin diisiiniiyorsun ama bunun diizelmeyecek bir seyi
yvok ki fizik tedaviler var o kadar sey var, bilmiyorum, ben o yonden hi¢ diisiinmedim
hi¢. Hani o ydnden diistinenler de kendince hakhidir belki, bebegimin hayatini
diigtiniiyorum diye, ikincinin éyle olmayacagi ne malum. Yani belki Allah siniyor, ya
gercekten olabilir. Teyzeme de ¢cocugun kollart ters denildi, ondan sonra ¢ocuk dogdu
hi¢bir sey yok. Her seyden bir umudum var, hep bir umut ariyorum. Kim sizin kadar

diistinebilir ki cocugunu. Ya doktorlar kendi ¢cocugunu diigiinsene.” (K22, GD, A)
“Kararsizlik” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Cocugu aldrsak mu iyi, aldirmasak mi iyi.” (K26, GD, B)

“...Simdi normal bir ¢ocugu yetistirmekte harcadiginiz parayr ya da
harcadiginiz  zahmete harcadiginiz  kiilfeti  engelli ¢ocukta ka¢ kat fazla

yastyorsunuz...ii¢ bes giin hastaneye gittik geldik, kusucam yani hastane diye. E simdi
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dogumdan sonra bizi ne bekledigini bilmedigimiz igin... Simdi biz para kazanabilen
insan oldugumuz i¢in biraz daha bunun agirligi bizde hafifliyor ama engelli bir cocugu
her giin hastaneye gotiiriip getirmek yani yasamadan hi¢ kimse bunu asla anlayamaz.
Yani riski da veren Allah’tir alan da Allah’tir diye diisiinmiiyor da degilsiniz. Ama o

evlat olunca kaygist sana kaliyor. Sen élsen etsen, bu cocuk napicak.” (K13, GD, A)

“...Yani daha eger tedavisi varsa ne bileyim burda yani Tiirkiye de dis iilkede
yapayim mi diye tedavisi yok dediler. Ondan sonra esime séyledim biiyiiklerimize illaki
sormamiz lazim dedim. Onlar da sey yapinca ileriki zamanda eger sey olursa eger
bakmazsan isyan edersen o bizim icin daha kotii olur. Boyle karar verdik ya. Yani
bakamazsak daha giinaha girmis oluruz. Yani arkadaslarima soruyordum aldirma
diyordu o da Allah i verdigi bir candir. Aile tarafima soruyorum bakamazsan ileriki
zamanda biiyiirse bakamazsan daha giinaha girmis olursun. Bir yandan doktorlar
diyordu yani diinyaya gelse dahi iki giin bilemedim 1 hafta daha yasar dediler. O bizim
icin daha zor olur diye diistiniiyordum.” (K27, GS, B)

“...Valla insan swrat kopriisiinde gibi, ne diisebiliyor ne gegebiliyor. Aldirsan
Rabbime ¢ok biiyiik isyan etmis olacaksin, aldirmasan ¢ocugu aci ¢ekecek diistincesi...
Hig¢ kendimi diigiinmedim, vay sunu da ¢ekicem, bunu da ¢ekicem, hi¢hir zaman oyle

bi diisiincem olmadi. Cocugum aci ¢ekecek, onu o halde gormek.” (K10, GD, A)

“...kararsizlik var. Simdi hoca net olarak soyleyeseydi, anneye herhangi bir

zarart var, ¢ocuk zehirler ama anneye zarari yok diyorlar.” (K26, GD, B)
Tema 4.3. Gebeligi sonlandirma karari verme deneyimi

Gebeligi sonlandirma karar1 verme deneyimi temasi altinda yer alan alt

temalara iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Farklt hekimlerin ayni bilgiyi vermesi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hepsi ayni seyi soyledi. Cok doktor gezdim hepsi ayni seyi séyledi, sanki
hepsi bir araya gelmis, biz bu kadina hepimiz aymi seyi soyleyelim diye.” (K7, GS, A)

“...Ayrt ayri arti ii¢ tane doktora gittik ozel yerlere. Onlar da ayi seyi

soyleyince yapacak bir sey kalmadi yani.” (K28, GS, B)
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“...Almanya’yla orda bir profesorle goriistiim, o da olumlu konusmadi, yoksa
ben Almanya’ya gidecektim yeter ki sifasina kavussun niyetiyle. O da yasama sansi
olsa zaten tahliye onermezdiler Miisliiman doktorlar dedi.” (K17, GD, A)

“...Ama birkag yere ayri ayri gidince gardim diistii agik¢asi.” (K15, GS, A)
“...Clinkii bir¢ok doktor ayni seyi séyledi.” (K21, GS, A)

“Bebegin yasamayacaginviiyilesmeyecegini diigiinme” alt temasima iligkin

ifadeler;

“...Benim ¢ocuga 7. aydan sonra dogmaz, normal dogum yapamazsin olsa
bile mesela sezaryenle aliriz, yogun bakimda yatar, belki hi¢ kucagina alamayacaksin,
hi¢bir zaman evine gétiiremeyeceksin, hi¢bir zaman emziremeyeceksin, altini

degistiremeyeceksin, ¢ok ciddi beyin ameliyatlar: gecirecek dediler.” (K7, GS, A)

“...Bebegimin yasama sansinin olmamasi beni ¢ok etkiledi. Onu kucagima
alamamak, ilerde goziimiin oniinde dlecegini gorecegime simdi aldririm daha iyi,
boyle diisiindiim. Zaten yasama sanst yoksa ben niye dogurayim ki géziimiin oniinde
kocaman biiyiik bir bebek élecekse hi¢ olmazsa, sesi kulagima girmeden boyle bir sey
olsun dedim. Aglama sesini duysaydim, benim i¢in daha kétii olurdu. Sanst olsaydt
tovbe yarabbim bir ayagi bir kolu olmazsa bile dogururdum. Ama dedim ki beyin bu

zaten insan beyinle yagsiyor. Beyin olmadiktan sonra ne yapabilirim ki.” (K19, GS, A)

“...Daha ¢ok anne karmnda ne kadar yasayacag ile ilgili bir sey bilemiyorsun
da sonucta daha ¢ok dogduktan sonra bebegin yasayacaklarini diisiindiigiimiiz i¢in bu
karart onayladik. Viicudunun disinda bir kesenin igerisinde olusturduklar: bir kese
icerisinde kesesi oluyormus galiba steril bir ortam saglamak i¢in. Biitiin i¢ organlar
onun i¢inde, bebegi o sekilde hastaneden ¢ikarip sana veriyorlar belli bir siire sonra.
Ve par¢a parca ameliyat oluyor yillarca. Onu bebegin kaldiramayacagini
diigtindiigiimiiz icin daha ¢ok... Yani kiiciiciik bir bebege o kadar aciyi, o kadar
ameliyati yasamasi sikintili bir siire¢ olur diye diistindiik.” ((Aglhyor)) (K21, GS, A)

“...Bir iki sakathg: olsaydi veya elinde parmag eksik olsaydi veya ayaginin
birinde parmagi olmasaydi, hi¢cbir sekilde aldirmazdim, o sekilde kabul ederdim ama

bu kadar sakatliginin ¢ok olmasi mecbur kaldim aldirmaya.” (K20, GS, A)
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“...Hic iyilesir gibi gérmedim ki ben, ¢iinkii bana éyle anlattilar. Iyilesecegini
bilseydim bile bile onay vermezdim ki. ” (K18, GS, A)

“...Ama iste hicbir tedavisinin olmamasi zaten bizi en ¢ok tizen kistmdi. Hani

o konuda hi¢bisey yapamadik, hani oylece kaldi yani.” (K13, GD, A)
“Bebegin act ¢cekmesini istememe” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Onun eziyet ¢cekmesini istemiyorum. Bir de meslek agisindan ¢ok engelli

cocukla muhatap oldum, genelde anne baba birakiyor zaten ¢ocuklar:.” (K13, GD, A)
“...dogduktan sonra da...yasadig1 boyunca sikinti ¢ekecek.” (K23, GD, B)

“...dogdugu zaman onun yagadiklarini gérmeye dayanabilecek miyiz ya da
bizim ona onlar: yasatmaya hakkimiz var mi? bir¢cok ameliyat... Bilmiyorum insan ¢ok
degisik psikolojide oldugu icin herhalde ¢ok mantikl diistindiik yoksa sadece hislerle
mi karar verdik bilmiyorum, daha ¢ok dogum sonrast siire¢te bebegin yasayacaklart
bu karari onaylamamizi sagladi. Hakkimiz yok... ((Aglyor))” (K21, GS, A)

“...Cok aci ¢eker dediler, aci ¢cekmesine gonliimiiz razi olmadi.” (K18, GS, A)
“Bebegin bakum yiikii” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Evde stirekli ¢ocukla ugrasicam, obiir tiirlii zorla yetigtiriyorum zaten
boyle bi cocuga bakmak kolay bisey degil. Hep ilgi isteyecek ¢iinkii doktorun soyledigi
oydu, hani eli kolu bacagi olmayacak, her seyi seni ilgilendiren bisey deyince, bi
taraftanda bunlar diistindiim, yani stirekli evde olucam, ben disarda kimseye faydali

olmayacam. Allahim eger boyle dogarsa ben buna nasil bakacam.” (K8, GS, A)

“...Yasamla uyumlu degil, ya anne karminda oliicek ya ¢iktig1 zaman olecekti.
Clinkii o bakimi zor bi ¢ocuk olacakti, ben tek basima dogurup bakmayacaktim. Suraya
kadar geldigimiz noktada kendi basima karar verebilirim zaten trisomi 18. Ama ondan
sonrasina kendim karar veremezdim. Kimi dini nedenlerden, kimisi diyoki enerjinizi
vermek ¢ok zor, bu sefer saglikli cocuktan aldigin enerjiyi ona veriyorsun. Ozel bakim

gerektiriyor vs bir siirii seyleri var diye duydum.” (K4, GS, A)

“...Dogarsa kendi odamda nasil bir yer yapacagimi hep hazirladim,

hazirladim kendimi. Steril bir ortam hazirlamam, kimseye géstermemem, enfeksiyon
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kapmamasi, grip olant eve girdirmemem gerekiyor, bilin¢li anne olmaya ¢aligtim,
eldiven, basima bone almam, kullanmam gerekiyor. Yeri gelirse cocuk odasinda hapis
kalacam, evde sigara ictirmem, kendim de birakacam. Herseye raziydim ama hi¢birine

gerek kalmadi. Rabbim alwverdi, cocugum da ¢cekmedi en azindan...” (K10, GD, A)

“...Hasta bir bebekle ugrasmak hem anne hem baba a¢isindan ¢ok zor ¢iinkii
stirekli hastanelerde maddi, manevi ¢ok zor oluyor, Allah hi¢ kimseye vermesin hicbir
sekilde. En ¢ok iiziilen anneler oluyor. Ultrason da kapali bir kutu, Allah sansimiza ne

verirse ama gerc¢ekten hasta bir bebege bakmak ¢ok zor.” (K14, GS, A)

“...Nasil bir ¢cocuk gelecek bilmiyorsun, oyle bir anlatiyorlar ki...uzayl gibi,
yaratik gibi. Dedim ben bunu nasil elerim, belerim, ¢ocuklara ben nasil gosteririm.

Esim zaten ¢ok hassas... Bir siirii sey diistindiim.” (K19, GS, A)
“Maddi yiik” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Maddiyatimiz da o kadar iyi degil. Altimizda arabamiz da yok, devamli
hastaneye gidip gelmem, bilmem ne gerekiyor...” (K10, GD, A)

“...Baska hastanelerde onerdiler ama maddiyat dediler, su kadar paradan

¢tkarsin dediler. Hani biz asgari iicretle geginen aileyiz.” (K18, GS, A)

“...Maddi anlamda bilmiyorum ne gibi seyi olabilirdi bize, nasil bakma seyleri
olurdu, dogmadigi icin gormedigimiz i¢in Maddi anlamda hi¢ diisiinmedim. Hani

durumumuz ¢ok ¢ok da sey degil ama maddi anlami hi¢ diigiinmedim.” (K20, GS, A)

“...Onu normal bi bakiciya teslim edemezsiniz, hemsire tutamazsiniz, ¢iinkii
maddi agidan da sizi zorlar, Ankara gibi bir yerden bahsediyoruz, hele Ki eviniz yoksa,
ciddi anlamda sorun. Eve ne kadar para girerse girsin, engelli bakimi i¢cin birini
tuttugunuzda, ki bebek yastaki... Boyle yast biiyiik olsa yani bakimevleri falan oluyor,
yine gotiiriirsiintiz, ama o bebek yastaki kisim igin gercekten zor yani.” (K13, GD, A)

“...Doktora muayene icin 120 lira para veriyorsun, cvs igin 300 lira para
veriyorsun mesela cvs i herkes yaptiramaz, devlet odemiyor mesela isin boyle bir
boyutu var. Ben bu paralar: éderken biseye daha para édedim, hatirlamiyorum tam
olarak. Hani dedim dogmayacak kucagina almayacagin bir bebek icin 500 liraya

yvakin para harciyorsun. Bide o boyutunu da hastanede fark ettim. Hatta sey dedim
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arkadaslara iyi ben okuma yazma biliyorum hadi kendi parami kazaniyorum da bu
stireci yonetebiliyorum, ama disardaki kadin napsin hani ben de bu siiregcte maddi
hi¢bir sikintt yoktu ozel odada kaldim, ozel ilgilenildi vs bide olayin boyle bir boyutu
var yani parasi olmayan kadin ayri bir sikinti bence.” (K4, GS, A)

“Hastaligin anneye zarart” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Sonlandirmasi gerekiyor, anneye zarar verir, anne karninda élse bile, anne

nerden bilecek 6ldiigtinii, anneyi zehirler. Biz de gebeligi sonlandwrdik.” (K19, GS, A)

“...atabilirsin normal dogumla...teklif sundular...kabul etmedim...soru isareti

kalmadi kafamda. Sadece anneyi zehirler dediler.” (K17, GD, A)
“...bebek seni zehirleyebilir, kalbi durur, anlamazsin dediler.” (K7, GS, A)

“...Ben bebegi hi¢bir sekilde aldirmam, sivi da aldirmam, sonlandirmak da
istemiyorum bir sekilde doguracam diye hep o diisiinceyleydim ama bebek kendi

kendine oliince mecbur dogum yaptirmak zorunda kaldilar, aldilar.” (K14, GS, A)
“Aile iiyeleri-sosyal ¢evre sonlandirma onerisi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ne olursa olsun kesinlikle sonlandirmam Kadir, dedim bunu sana

soyleyeyim en basta, hi¢ agzina bile alma sonlandiralim diye.” (K7, GS, A)

“...Babam aldir sen bunu kaldiramazsin, senin psikolojin bozulur, ¢ok iistiime
geldi. Ve insan babasina diisman olur mu? Ben babama diisman oldum... Benim
¢ocugumu niye istemiyor, normal insan 6ziirlii dogmayan ¢ocuga seviniyor da, oziirlii

dogan ¢ocuga niye sevinmesin. O da sonugta senin torunun!” (K10, GD, A)

“...Cok kisi konustu, mesela ablalarim konustu, goriimcelerim konustu,
arkadaglarin ¢ogu... Maneviyati olmayan insanlarin ¢ogu hep bu sekilde konustu, yani
alinsin alinsin, buna nasil bakacaksin, hepsi ayn: konustu. Sadece arkadaslarim benim
gibi diistindiigii icin diyorlardi bunda bir hikmet vardir, Allah sana bunu nasip ettiyse
bunda bir is vardir. Belki evde oturup, ona bakman daha sevaptir.” (K8, GS, A)

“...Annem kizdi benim kendi annem. Daha napacaktin dedi, hemen aldiwr falan.

Dedim olur mu oyle sey ya, aldirmak igcin mi hani gebe kaldim dedim.” (K18, GS, A)

“Hekimin sonlandirma kararint desteklemesi” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...Doktorlarin bana hep séyledigi bu hep alinsin, alinsin, kararlimisin.
Stirekli her gittigimde imza attiriyorlardy yani, bilgilendirildim aldirmak istemiyorum

diye. Bu sekilde yani bir siire¢ yasadik yani sitkintili.” (K8, GS, A)

“...Herkes 0 hastanede aldirma taraftarrydi, beyin cerrahlariyla goriistiik,
seflerle goriistiik. Onlar da hep bize aldirin dediler.” (K30, GD, B)

“...Hemen alalim, giin gectik¢e biiyiiyor, giin gectikce daha zor olur dediler.
Hani biz de sonlandirmaya karar verdik, dogru mu yaptik.” (K18, GS, A)

“...Ayr1 ayr1 doktorla goriistiim ticii de sonlandirisin dedi.” (K7, GS, A)
Tema 4.4. Gebeligi sonlandirma karari verme duygulari

Gebeligi sonlandirma karari verme duygulari temas: altinda yer alan alt

temalara iliskin ifadelere agsagida yer verilmistir.
“Caresizlik” alt temasina iliskin ifadeler;
“...tedavisinin olmamasi en ¢ok iizen...bisey yapamadik.” (K29, GS, B)

“...Demediler mesela ameliyatla diizelir diye...” (K18, GS, A)

“...Bebegin yasama sansi hi¢ yok dediler...caresiz kaldigimiz i¢in uygun
gordiik. Hi¢ kucagina bile alamazsin 6liir dedi...” (K19, GS, A)

“...Ozele gidip detayli sey olunca baska ¢oziim bulamadim.” (K20, GS, A)

“...Insan kalbi duruyor, kalp takiyorsunuz ya! Onu ¢alistirtyorsunuz o kadar
ameliyat var, hi¢ mi ¢aresi yok. Bana o kadar olumsuz konustular ki, sakat kalabilir,

tamam ben yine kabuliim ama bana ¢ok olumsuz konustular...” (K22, GD, A)
“Umutsuzluk” alt temasina iliskin ifadeler;

“...0 siiregte olabilirdi, mesela fitik asamasina kadar gerileyip, ondan sonra
diizelebilir gibi bir sey soylemiglerdi ama yani en son asamada diger organlarinin da
disarda oldugunu 6grendikten sonra éyle bir sey olmasini beklemedim, yani mucizenin

olmasini beklemedim.” (K29, GS, B)

“...Bununla karsilasiyoruz ama birka¢ hafta beklememiz lazim, bazen birkag

haftada viicuduna yerlesebiliyor organlar dedigi icin birka¢ hafta benim umudum
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vardi. Hani bekleyelim belki organlart yerlesir, tekrar bir sikinti olmaz diye
diigtiniiyordum, ama diigiindiigiimiiz gibi olmadi, kontrole gittigimde mesela daha
fazla i¢ organ o kesenin i¢ine gitmisti. Bunlar: gérdiikten sonra zaten bir umudu da

kalmiyor insanin. Cok i¢ agici seyler gormeyince de.” (K21, GS, A)

“...Hani son umut dedim. Ya bir seye gidiyim Zekai Tahir’e, hani dogum

tizerine en azindan diye, gittim ora da olmadi, yani yiiziime kapandi.” (K19, GS, A)

“...Olmuyorsa bazi seyler olmuyor yani. Onu da kabul etmek lazim, baska

yvapabilecegim bisey yok. Olmuyosa olmuyo yani.” (K4, GS, A)

“...Uziilityorum ((Agliyor)). Keske olmasaydi giin gectikce haftalar biraz daha
sey oluyor ((Aghyor))... Sordum doktorlara hani diizelir mi biraz gerilemis viicut
olarak ilerisinde gecen giinler sey oldukc¢a biiyiir mii falan yok dedi. Diizelecek bir sey
degil dedi doktorlar...” ((Aglyor)) (K20, GS, A)

Tema 4.5. Gebelige devam etme karar1 verme deneyimi

Gebelige devam etme karar1 verme deneyimi temasi altinda yer alan alt

temalara iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Farkl hekimlerin farkl bilgi vermesi” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Ondan sonra ¢ocuk ¢ikti meningomyelosel.” (K22, GD, A)

“...Doktor telefonda bu haftada o teshis koyulmaz hemen gel bakayim dedi.
Bu haftada koyamaziar o teshisi dedi.” (K21, GS, A)

“...Once bos kese dediler yani bebek gériinmiiyor. Sonra ultrasona falan girdik

bebek var dediler. Bebek var ama kafatast yok, beyni digsarda dediler.” (K19, GS, A)

“...Hepsi doktorlar zeka geriligi olur diyorlardi ama bir doktor hangi
sinirlerin disarda oldugunu bilmiyoruz, yiiriime sinirleri mi, beyindeki sinirler mi, bir
organmin sinirleri mi bilmiyoruz dedi. Onun icin su anda yiiriiyemez ya da zekada

gerilik olur da diyemem. Dogduktan sonra her sey anlasilir dedi.” (K17, GD, A)

“...8u deyip kestirilip atiltyor genelde. Mesela ayrintili ultrasondaki radyoloji
uzmani perinatolojideki doktora gore ¢ok daha fazla bilgi vermisti.” (K13, GD, A)

“Tani-prognoz kesin olmamast” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...Onlarla ¢ok muhatap olunca hani yasadiklarini anlayabiliyorsunuz yani.
Yani hi¢bir konusma yok, hi¢hbir sey yok, bunlarin hepsinin olabilitesi vardi, direk su
olabilir diyen de yok, yani olabilir de olmayabilirde, séyle de bisey var, boyle de bisey
var, yani siire¢ boyle devam etti o giin, vazgectik zaten biz.” (K13, GD, A)

“... Ve ordaki doktor ben sordum hidrosefalisi nasil dedim ¢ok mu ilerde dedim.
Ilerde ama cok da ilerde degil dedi bana... Yani bana umut vermisti o doktor. Ben
zaten umutluydum son zamana kadar bi mucize olur muydu diye. Cok umutluydum
hatta hastaneden giilerek geldim ben. Ciinkii her hastaneye gittigimde aglayarak
geliyodum, evde agliyodum devamli, psikolojim bozuluyordu.” (K10, GD, A)

“...Dedik yani bu siirecten sonra bizi ne bekliyor. Bizim gérmedigimiz her
olasilik risktir, o yiizden su an bir sey diyemiyorum diyor. Siz de psikolojik olarak
normal hayaniniza devam etmek zorundasiniz, yani her geldiginizde neyle
karsilasirsak, ona gore hareket edecegiz diyor. Bakalim tamamen siireci bekliyoruz.

Su an doktorlarin seyine gore yonlenecegiz.” (K23, GD, B)

“...Bebegin hastaligi kesin bir hastalik demediler. Hastaligi da bilmiyorum
daha dogrusu ne hastaligi. Sadece éyle bir sey gosterdiler, yani kesin degil 100
¢ocuktan birinden c¢ikiyor. Her hamile kadin hastaneye gittiginde %50 sine bunu
diyorlar ama %1 inde bu ¢ikiyor.” (K24, GS, B)

“...Her sey karakutu diyor bir tane doktor da éyle dedi. Belli olmaz dedi. Iyi
deriz kotii ¢ikar, kotii deriz iyi ¢ikar. Ben de ona iimitlendim agik¢ast doktor oyle dedigi
icin. Bilemezsin, evet biz de bilemeyiz. O beni timitlendirdi. Ama ilk hafta yani ¢ok

ciddi psikolojikmen beni ((Aglwyor)) 6zel hastaneler yikti.” (K17, GD, A)

“...Yani kimse bilemez sonucta kapali bir kutu. Ha tamam bu tanilar var ama
bu tanilarin yiizde, yiizdeligi gerc¢ek degil ki, dogru degil mi? Hani yiizde yiiz gercek
diye sey degil, hani yiizde elli sans.” ((Aglwor)) (K22, GD, A)

“Tantya inanmama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Saglikli bir bebek gibi doniiyor, hareket ediyor. Oglum tekme at babana,
elini koyuyorum karnima, tekme at babana, hemen tekme atiyor, su an beni duyuyor,

hissediyor ve soylediklerime tepki veriyor. Siirekli konusuyorum anne karninda
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duyuyor beni hissediyorum, ben de onu hissediyorum, ben mi acaba hayal kuruyorum

diyorum. Yoo ayni tekmeleri defalarca yapiyor. Aldiramam onu.” (K17, GD, A)

“...Bebekte hi¢bir sey oldugunu diistinmiiyorum agik¢asi. Benim gonliim ¢ok
rahat bu aylarda hani o baski o psikolojiyle ¢ok kotii seyler diistintiyordum, bebek
sovle olacak boyle olacak, ama su an hani i¢cim ¢ok rahat hani hareketleri falan siirekli

hissediyorum, sayiyorum zaten bir haftadan az bir siirem kald1.” (K22, GD, A)
“...kapall kutu bilemiyoruz, bilemiyorlar bazi noktalarda.” (K17, GD, A)

“...Zaten o testler kesin testler degilmig. Ciinkii olasilik testleri genelde dyle

ctkiyor ama saglkli doguyorlar bebekler.” (K14, GS, A)

“...sapasaglam bir ¢ocuk olacak diye diigiinmedim degil. Allahim ne yapmaya
kadir degilsin...benim iki tanesine hep kiz dendi, erkek ¢ocugu oldu.” (K8, GS, A)

“Bebegin iyilesecegini diisiinme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bobrege yanstyormus sinirlerden dolayr ameliyat basarili gecirse, ameliyat

basarili geger insallah, iki giin icinde ameliyat olmak zorunda. ” (K17, GD, A)

“...Hidrosefali ¢ocugunun kafasinda bi tarafinda olusursa doguma kadar
gecme ihtimali varmis, dogumdan sonrada ameliyat sanst varmis. O umudum vardi,
kafasinmin bir tarafindan varsa kendimi 6yle sakinlestiriyordum, bi tarafta da belki
doguma kadar diizelir, belki dogumdan sonra beyin ameliyati gegirir, o zaman diizelir

yani ben géziimde hep oyle canlandiriyordum, ama tamamen kaplymis.” (K7, GS, A)

“...7 aydan sonra iyilesir de, iyilesmez de dediler Istanbul’da bir hastaneyle
goriistiik, orda hani anne karninda falan tedavi etmisler, Ankara da yok... olsaydi daha

iyi olurdu dedik tabiki de, en azindan anne karninda tedavi edilebilir.” (K30, GD, B)

“...Hani insan kotii oluyor gergekten. Mesela parkta iste hani bebekleri falan
goriiyoruz ((Aglyor)). Ilk bebek ya insan bir tuhaf oluyor. Gergekten duygular: ¢ok
kétii yani diigtiniilmesi ((Agliyor)) ama yine bir umudum var.” (K22, GD, A)

“...Aldirmamzin bir anlami...cok kétii bir yam yok, binde bir dediler.
Bilgilendirme yaptilar basta yanlis bilgi verdiler sonra daha iyi diye anlatmaya

kalktlar kromozomu daha iyiymis. Sonra okudum makaleleri, bir yorum okudum en
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son. O ¢ok tizdii. Agir bir itham. Bu tiir insanlardan bu tiir kromozomlu insanlardan
korkulmali gibi bir ciimle vardi. Sug isleme ve diger bir siirii sey yapabilecegi. Hani
bu beni rahatsiz ediyor, diger yonden rahatsizlik vermiyor. Baba sakin, ben sakinim

cocuk niye boyle diyoruz...boyle olunca ben de aldirmadim.” (K9, GD, A)
“Mucize-umut bekleme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...En azindan korpus kollusumu yok, onun disinda ensesi kalin degil, elinde,
ayaginda hi¢bir deformite yok, kalbinde, iste midesinde, mesanesinde, diger
organlarinda bi problem yok, bu da beni umutlandiriyor agik¢ast. Mucize olsun herkes
ister... Giin i¢inde gayet giizel hareketleri, bunlar beni mutlu ediyor sadece korpus
kollusumun yoklugu. Yanminda kromozomal bozukluk getirmezse, yiizde 70-80 iyi olma
sansimiz artacak...Eger o sag ventrikiiler biiyiimezse... Biiyiirse hidrosefali ihtimali

var demisti. Insallah biiyiimez diye bekliyoruz.” (K13, GD, A)

“...Mucize yaratabilirsin, hicbisey olmaypta sapasaglam c¢ocuk olarak

gelebilir.” (K8, GS, A)
“...Kromozom sayisi giizel gegse binde bir umudum vardr.” (K11, GS, A)

“...Bekliyoruz tabi mucize, umdugumuz gibi olmamasi. Cocugun karacigeri
disarda, barsagi disarda, ameliyatla kapanir, kapattiktan sonra ¢ocuk élebilir, Allah
tarafindan belki yasar da. Insallah bir sorun ¢ikmaz.” (K26, GD, B)

“...umutsuz olmuyormus. Umutsuz olmayan insan zaten yasar mi? Hani bir
ihtimal vardi, acaba gérmedigim i¢in midir nedir bilemiyorum... Belki gorseydim yani

derdim Ki tamam diye iimidimi keserdim, halen iimidim var.” ((Agliyor)) (K18, GS, A)
“..Iyilesecek umudum var.” (K17, GD, A)

“...Ama hi¢ kolay bir siire¢ degil. Ben kendimi giiclii sanirdim, su an tek
dayanagim Allaha umut beslemem. O isterse mucizeler olur. Mucize olmayacaksa da
yine de bir bildigi vardir, éyle diigiinerekten sey yapiyorum. Insallah insanlar bu
stirecte dayanabilecek biseyler bulurlar. gercekten zor bisey ciinkii.” (K13, GD, A)

“Yasama hakki verme” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...Allahin verdigi can diye kopmamak istedik. Sonucta Allah’in verdigi can,0
cana kiymak istemedik.” (K30, GD, B)

“...Ben de dedimki olacaksa zaten kendisi dogsun olsiin...” (K8, GS, A)
“...Biz aile olarak pek ¢cocuk aldirma taraftari degiliz.” (K15, GS, A)
“...Cocugumu gurur duyarak sevgiyle tasidim ((Aghyor))...” (K10, GD, A)

“...su anki psikolojim...benim i¢in oénemli degil belki ama birinin caninin
kurtarma...hukukta gegiyor cenin bile hakki var...\Je bir noktada ipi benim elime
verdiler... belki benim i¢in bir 6nemi yok dogum yapacagim ama onun i¢in ¢ok énemli.

Belki hayati kurtulacak, belki hayati devam edecek bilemiyorum.” (K17, GD, A)

“...ona kiymayarak da bence ben iyi bir sey yaptigimi saniyorum...canilik
olarak goriiyorum bebek aldirmayr...canl oldiiriiyorsun gergekten cinayet. Sonugta o
cant ben vermedim, hi¢chbir sekilde ben alamam...((Aglyor)). Doktorda zaten...Cinayet

dedi.7 aydan sonra dogarsa yasayabilecek ¢ocuk, cinayettir dedi...” (K22, GD, A)
“Dogum sonrasi belirsizlik kaygilart” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Su an 40 hafta pasa pasa yatiyor. Yoksa ileriki senelere mi sakliyor...” (K9,
GD, A)

“...Stkantil siirecin bizi bekledigini biliyoruz, ne zaman nolucagini bilmiyoruz,

cocuk nébet mi gecirecek baska bisey mi bilmedigimiz icin.” (K13, GD, A)

“...Dogar dogmaz tedaviye baslayacakmis. Ben gormeyecekmigim...
Olebilirmis dogursam da. Her seye kendimi hazirlyyorum.” (K16, GD, A)

“...Bu stire¢ beni korkutuyor, ama ailem ¢ok destek verir, onu timit ediyorum,
esimin ailesi de kendi ailem de ellerinden geleni yaparlar, o noktada desteklerle bir
sekilde geciririm diye diistiniiyorum, bir yandan gercekten iizerimde karanliklar
oluyormus gibi tam bir karanlik sey gibi geliyor. Napacagim nasil bakacagim ya
yiiriiyemezse... Hep tedirginlik, gézlerim doluyor, agik¢ast bir korku oluyor, fazlastyla
oluyor...esim sevmezse kabul etmezse, bebegi aslinda istemiyorum derse...¢iinkii oyle
babalar da var yani ¢ok korkuyorum, kizimin psikolojisi ya onunla ilgilenmezsem,

stirekli hastaneye git gel git gel bu kizim nasil biiyiiyecek bu ortalarda.” (K17, GD, A)
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4.4, Gebelige Devam Etme Karar1 Verme Duygulari

Gebelige devam etme karari verme duygular1 temas: altinda yer alan alt

temalara iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Manevi danigsma gereksinimi” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Hocalara damgstik. Hocamn biri diyor ki kesinlikle aldirma. Hoca
dedigimiz de miiftiiliik yani. Biri diyor ki anneye act verecekse ¢ocuga act verecekse
aldrilsin, o kadar arada derede kaldik ki, ne yapacagimizi sasirdik. Goriimcemin hoca
arkadag1 var, demis bi tane iyi Miisliiman bi doktor bulmaniz gerekiyor. Miisliiman
doktora gittik. Miisliiman doktor derken Allaha inanci var ama ¢ocugu aldir diisiincesi
de var. Biz hocalara da damgtik. Doktor bana kesinlikle senin boyle bir hakkin yok,
aldirma gibi bir hakkin yok dedi. Belki dogum yaparken élecek, belki sonradan élecek,
belki sant takilacak iyilesecek, o bize ders oldu, vazgectik, aldirmadik.” (K10, GD, A)

“...doktorun bitanesinin konusmalar: seydi, manevi olarak ¢ok giizeldi.
Ordaki doktorun samimiyetine inandim, onda Allah icin bir konusma gordiim, bir
maneviyat halini. O etkiledi kesinlikle.” (K8, GS, A)

“Manevi diisiinme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Belkide ahireti bu sekilde kazanicam diisiinceleri Olusmustu icimde...
Rabbim vermis yapacak bisey yok.” (K8, GS, A)

“Rabbim istedikten sonra sigaraymus, ilagmig bunlar bahane...” (K10, GD, A)

“...Manevi olarak diisiindiim. Cocuk sorunluysa eziyet ¢eker. Insallah éyle bir
sey olmaz da. Aile de ugrasacak onla. Ne kadar yasar bilmiyoruz. Tamam ameliyatla

kapatiriz bu olayi, ama ne kadar saglikli olur onu bilmiyoruz.” (K26, GD, B)

“...Biz de devam ettirmeye ¢alistik, simdi mutluyuz. Hani ilerledikten sonra

daha mi kétii olacak daha mi iyi olacak, orasini sadece Allaha biraktik. Allah i isidir

veren de Allah, alan da Allah. Valla orasint Allah bilir.” (K30, GD, B)

“...Bu kadar engel ¢ikinca ister istemez insan sey hissediyor demek ki bunda
bir haywr var. Inancimiz geregi boyle diisiinmek zorunda kaldik. Bu sekilde diisiiniince

her seyden vazgectim, nasil dogarsa dogsun yine de kabullenicem.” (K13, GD, A)
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“...Biiyiik dogumda bashekime kagit imzalattigimda bashekim dedi ki ¢ocugu
neden sonlandirryorsun, 6yle olunca kafama dank etti, tesettiirlii bir bayanim, Allaha

inancim var, bunu niye yapiyorum dedim, vazgec¢tim sonlandirmadim.” (K10, GD, A)
Tema 4.7. Ekip yaklasim

Ekip yaklasimi temasi altinda yer alan alt temalara iliskin ifadelere asagida yer

verilmistir.
“Hasta psikolojisini anlamama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bu siiregte annenin ne yasadigini bilmiyorsunuz gercekten ¢iinkii hani biraz
boyle yolundan ¢ikmig ya da gebeligi istememis bir anne olsa ¢ildirma derecesine

gelebilecek bir sey yani. Bunu anlamamalari, ¢ok biiyiik sikinti.” (K13, GD, A)

“...bir annenin psikolojisini hi¢ diistinmediler, ger¢ekten ¢ok zor zamanlardi.
Doktorlar ki¢ anne baba olmamus gibi, o kadar tuhaf konusuyorlarki...” (K22, GD, A)

“...alt1 tane doktor kendilerince bakiyorlar, iste internetten bakiyorlar biri
diyor anterogenezis, biri diyor biraz daha bacaklart uzun gordiim, her biri baktik¢a
farkly bir yorum yapti. O arada ¢ok stres yasadim. Ben orda o psikoloji beni mahvetti
yani. Kendimi ¢ok kétii hissettim sanki kendimi seymisim gibi onlarin elinde bi
eglenceymisim gibi yani boyle bi duyguya kapildim orda. Hani i¢cimde inan¢ olmazsa
kalkip inan hepsinin bogazini stkicam 0 derecede sinir oldum! Size gore konusmak

kolay ama bide onu benim i¢ime sorun ¢ok acayip bi hal...” (K8, GS, A)

“...Bu kadar net konusmamalari lazim, konussalar bile, hani aldir! Cok basit

yvani sagumin teli diistiyor sanki, o boyutta diistiniiyorlar.” (K17, GD, A)

“...Birazcik birazcik bizim yerimize koysunlar kendilerini. Hani birazcik, ¢ok
bir sey istemiyorum. Hani nasil desem birazcik annelerin psikolojisini, ne diyorlar ona

ya, empati kurmalarini istiyorum sadece. Ciinkii ¢ok actmasizlar!” (K22, GD, A)

“Gebelige devam etme alternatiflerini sunmama” alt temasina iliskin

ifadeler;

“...Soyle bi eksiklik var ama hi¢cbir sekilde bir danismanlik yok yani. Aldirmak
ister misin, yoksa su sekilde de devam edebilir, bu sekilde de. Hani bir a¢iklama yok,
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sadece inceleyip bu yok. E bu yoksa ne olabilir, bunu a¢iklama kismi, gercekten ¢ok
azdi. Sadece yok oldugunu séylediler, bu ne bizim i¢imizi rahatlatti ne'” (K13, GD, A)

“...Bana bir aciklama yapmadilar, bir sey etmediler, tedavisi olur olmaz

demediler, demediler mesela ameliyatla falan diizelir diye.” (K18, GS, A)

“...En azindan bana de ki ameliyati var diizelebilir, diizelmeyebilir bu sizin
tercihiniz. Ama bana illaki almaniz gerekiyor, almaniz lazim. Ya sanki kanser mi bu
cocuk sey mi...daha ¢ok riskli hastaliklar yok mu? Cok olumsuz konustular ¢ok.
Gergekten bayagi ugrastilar, bebegi alalim diye direttiler resmen. Istemiyorum
diyorum, benim ¢ocugum, ben biiyiitecegim, ben bakacagim sanane! Ama yokK illa

alalim alinmasi gerekiyor. Cok zararl, alinmasi gerekiyor...” (K22, GD, A)

“...Esimle goriigmiis doktor. Biz beynindeki suyu ¢ekecegiz biraz, normal
dogum yaptiracagiz. Hidrosefali yani bu ¢ocugun kafasindaki su ¢ekilirse yasar mi

yasamaz mi ve dogum yapmadan... Benim ¢ocugum oldii.” (K10, GD, A)

“...Bebek icin direk tahliye diyorlar, o beni iiziiyor, ne yapabilirize bakilmiyor.
Eger anne bunu kabul etmezse, ne yapabilirize bakilmiyor. Ama Avrupa da oyle
degilmig, anne karninda ameliyat durumlari varmig, mevcutmus mesela. Bir bebegin
camni almak daha kolay mesela o beni iiziiyor. Simdi bunlar tahliye dediler, kabul

etmedim acaba benimle ilgilenmeyecekler mi korkusu oldu.” (K17, GD, A)

“...Neden boyle tepki veriliyor bilmiyorum. Benle konusmalari bir sey
olacaksa da giizelce anlatmalari, daha ¢ok hosuma giderdi. Zaten o an psikolojim
bozulmus ve diyorum ki belki diizelir, bir ihtimal yok mu diyorum, yok ya sakat kalacak
cocuk diyor, ameliyat falan demiyor. Onlar insanin umudunu daha ¢ok yikiyor, yine

de umudumu yitirmedim, insallah alicam bu ¢ocugu kucagima.” (K22, GD, A)

“...Dogum sonrasi su hastane bu hastane diye denilmedi. Daha dogrusu ben
kendim daha ¢ok ¢abaladim bana denildi ki bu hastanede beyin cerrah yok burada
ameliyat olamaz. Olamazsa bana segenekleri sen gostermek zorundasin. Hani mesela
su hastanede olmali, buraya sevk edecegiz, bu sekilde olacak falan diye ben hep kendi
¢abalarimla ogrendim bunlari. Bana su hastane, bu hastanede olacak diye bir sey

denilmedi. Mesela kontrole gittigimde bana hastaligi hakkinda bana bilgi vermek
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zorundasin, hep mi béyle ki doktorlar. Bana ¢ok iyi ilgilenilsin demiyorum. Ama bu

hastalik varsa, bu hastalik hakkinda bilgi vermek zorundasin.” (K22, GD, A)

“..Isin icerisinde tamdiginiz yoksa hi¢ kimse size gerekli bilgiyi de vermiyor.
Hig kimse sizinle gerektigi kadar da ilgilenmiyor. En fazla ne diyor, durum bu. Sonucu
vok, neler yapilabilecegi yok, iste bu siireci yasayip da saglikli bir sekilde atlatan var
mi, hi¢hir sekilde bilgisi yok. Sadece sana teshis koyup gonderiyorlar. (K21, GS, A)

“Onam almada tepki verme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Doktorlar amniyon sivist alicaz diyorlar, aldirmazsaniz tepki gosteriyorlar.
Bunun sebebini ben bi tiirlii anlayamadim, tamam imza atiyoruz, oraya aldirmayacam
diye siz bana tepki gosteremezsiniz ki, seker yiikletmedim diye siz bana tepki
gosteremezsiniz ki. Ben bunu ister yaparim, ister yapmam. Bence bunu kigiye birakin,

siz gereken bilgiyi soyleyin...tepki gostermeyin!” (K10, GD, A)

“...Tahliyeyi kabul etmiyorum dedim. Amniyosentez istedi. Amniyosentezi de
kabul etmedim. Sizin karariniz dediler. Anlatiyorlar, sizin karariniz diyorlar. Siirekli

sizi ¢ok stkintily bir siire¢ bekliyor biliyorsunuz degil mi diyorlar, siirekli, her

ultrasondan sonra. Biliyorum diyorum.” ((Giiliiyor)) (K17, GD, A)

“...Cok tepkiliyim yani doktorlara karsi. Aldirmak istemedim kagit imzalatti
iste bebegimin olebilecegini biliyorum. Ya sen bunu nasil imzalatabilirsin ki, o an ki

diistincelerin nasil sey yapabiliyorsun...agladim kagidr imzalarken!” (K22, GD, A)

“...Doktorlarin bana hep séyledigi bu. Hep alinsin, alinsin, kararlimisin.

Stirekli,her gittigimde imza attirtyorlardi!” (K8, GS, A)
Kategori 5. Dogum siireci

Dogum siireci kategorisi altinda “Ebeveynlerin deneyimleri” ve “EKip

yaklasimi” olmak {iizere iki tema ortaya ¢ikmustir.
Tema 5.1. Ebeveynlerin deneyimleri

Ebeveynlerin deneyimleri temasi altinda yer alan “zor dogum, bebekten
kurtulmayr isteme, babanin destegi gereksinimi, bebegi gérmek istememe, bebekle

zaman gegirmek isteme gereksinimi, tammin dogrulanmasi gereksinimi, bebek
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hatiralart isteme, normal dogum yapanlarla aym yerde bulunma” alt temalarina

iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Zor dogum” alt temasina iliskin ifadeler;

“...¢cok siddetli dogum sancisi ¢ektim. Diyorlarki dogum sancist kadar
degilmis, ama sanci ¢ektim dogurdum. Zor bence. Hangisini yasadigim icin sezaryen,
diigiik, bu; bana gore bu en zor deneyim. Bu ¢ok ozel bir durum, kiirtaj diisiik gibi

degil...Cok ozel bir deneyim... Yasamayacak bir bebek dogurdum.” (K4, GS, A)

“...Diigtigii canli canli yasadim. Cammi yakti. Yinede bebegim olsun

istiyorum.” (K11, GS, A)

“...Kiirtaj seyim ¢ok zor oldu, diisiik yapmak i¢in ila¢ vermislerdi. O sanci
diisiik seyi ¢ok zor oldu. Biiyiik oldugundan dolayr mi bilmiyorum.” (K20, GS, A)

“...Suni sanci verilmis, e kafast biiyiik oldugu icin zor dogum oluyor, e olii
dogumlarda es diismiiyor, onu zorla diistiriiyorlar, o an yani can pazar: dedikleri var
va onun gibi bisey suni sanci verdiler. Suni sancinin da ¢ok zor oldugunu herkes bilir.
Imza atryorum ama neye imza attim onu da bilmiyorum. Sezaryenle dogum yapacakken

normal dogum yaptiriyorlar. O zaman 36 haftalikti. 8 aylik dediler.” (K10, GD, A)
“...1 hafta siirdii, tam diismedi.” (K11, GS, A)

“...0 insanlar ¢iinkii orda oyle ya da béyle eviat acisi yasiyorlar ((Aghyor)).
Yani ben orada 27 saat belki 30 saat zaman gecirdim o hastanede. Yani ama kendi
hallerine birakilmis dogdugunda haber ver... Yani orda ¢iglik ¢igliga bebek bir sekilde
doguyor, hemsireyi ¢agurryor gel al. Bu sekilde... ((Aglyor)).” (K21, GS, A)

“Bebekten kurtulmay: isteme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bir an once bitsin de, viicudundan gitsin, ben de artik normale déneyim

istiyorsun...bi yandan da bir bag kurmug oluyorsun degisik bir duygu...” (K4, GS, A)
“Babanin destegi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Biz konugsamadik bile, telefon o boliimde yasakmig kaldigimiz odada. Ben

esimle goriisemedim bile dgle saatinde sadece geldi, 5-10 dakika goriistiik, onun
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olmasini isterdim tabi ki esimin de yanimda...en azindan konusur, destek olurdu diye

diigtindiim olsa iyiydi.” (K20, GS, A)
“...Esimin yaminda olmak isterdim, o sikintiy1 stresi yasarken...” (K28, GS, B)

“...\k gittigim giin o giin ¢ok kotiiydiim...en azindan esimin yanina ¢tkmasint
isterdim, ¢iinkii destek¢im o...kimseyi almiyorsanizda onun ¢ikmasint ¢ok isterdim.

Ama ¢ikartmadilar, géstermediler.” (K22, GD, A)
“Bebegi gormek istememe” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ya dayanabilir miyim bilmiyorum... ((Aglwyor)) hi¢ diisiinmedim éyle ya
zor oyle diisiinmek gercekten zor... ((Aglyor)). Cok kotii hani gergekten ¢ok kotii
diigtinmek istemiyorum... ((Aglyor)) Gergekten ¢ok zor ya. Bir yonden aklima o da
geliyor da gelmiyor degil... Ya diyorum ya hani hi¢hir destek yok. ((Agliyor)) Bebegim
olse de istiyorum ama sanirim izin verilmiyormus. Konustugum bayanlar gosterilmedi
bize dediler hepsi. Ya tabi ki gormek istiyorum hani kim gormek istemez ki bir kere de
olsa... Gormek istiyorum sarilmak kucaklamak... Ya belki bir sey olursa o an aklimdan

¢ctkmaz ama yine de kucaklamak, gérmek ¢ok istiyorum.” (K22, GD, A)

“...Sonugta oraya gittiginde canliydi, icindeydi, ama oldiiriip aldilar
((Aglyor)). Bana gostermek istemediler, o doktor abla oniime geg¢ti bebegi alirken,
daha sonra kiirtaj igin gotiirdiikleri odada bebegi bir kutunun igine koymuglar, orda
duruyordu gérmek istedim ve baktim. Ama bakmamis olmayi tercih ediyorum
((Aglwor)). Ciinkii goziimiin oniinden gitmiyor, elleri, ayaklari, kafasi, yatis sekli,
hi¢bir sey goziimiin oniinden gitmiyor. Goziimii her kapattigimda onun o kutunun

icinde o sekilde yattig1 geliyor goziimiin ontine. (K21, GS, A)

“...esimin de gormesini istemezdim ¢iinkii siirekli bir bebek resmi bir seyi
gordiigii zaman siirekli aynmi seyi hatirlatiyor, hatirlattigr igin iiziiliiyor. Yani
muhtemelen benimde basima ayni sey gelirdi. Ben istemezdim yani gormek
istemezdim. En ufak bir seyde onu hatirlatacagi igin ki bebek lafi gectiginde,
civcivlerimizi bile gordiigiinde aklina o geliyor. Siirekli bir seyler ona hatirlatiyor. Iste
goziintin ontinden hi¢ gitmedigini soyliiyor. Ben gormek istemezdim, diistindiigiimde

bile tiziiliiyorum, gormedigim halde iiziiliiyorum.” (K29, GS, B)

“...Ben gérmek istemedim. Gériirsem unutamam aklimda kalir.” (K10, GD, A)
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“...Bebege detayli bakmadim ashinda diistiigii zaman. Yataktaydim zaten
hemsire geldi aldi sadece boyle baksam bakmasam mi diye o anda da sey yapti baksam
ayrintilt acaba siirekli goziimiin ontinde olur sey yaparim tam detayli bakmadim.

Gostermediler hani ben de demedim bakayim diye.” ((Aglyor)) (K20, GS, A)
“Bebekle zaman gecirmek isteme gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bir saniye olsa, bir dakika da olsa gecirmek isterdim. Bazen anlatir ben

anlatsa, bayag iiziiliiyorum. Cok isterdim kucaklamak sarilmak...” (K27, GS, B)

“...Olmadi, kucagima alamadim, ama yani resmen kucagimdan almislar

gibime geldi... (K19, GS, A)

“...Bastan sona inceledim ben ¢ocugu, parmaklari, minik minik ¢ikmig saglari,
hepsini inceledim. Ama yani keske sarilip opseydim, bi bagrima alsaydim, ama

pismanligim var ((Aglyor)).” (K10, GD, A)

“...Ben mesela sey yaptim hani cinsiyetini bilmedigim icin, aldiracagimizi da
bildigim i¢in, karnima okuyarak hem kiz ismi hitap ettim ii¢ kere, hem erkek ismiyle.

Hani ébiir diinyada ben ne diye bulacagim, isimsiz bebek bulunmazmis.” (K18, GS, A)
“Taninin dogrulanmasi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Dogumda baktim aynen dedikleri gibiydi.gomdiik o sekildeydi.”(KS, GS, A)

“...Goriiniim agisindan doktorlar bebegin normal degil dediler. Down

’

sendromu mu dedim, hayrr Down sendromu degil, ama anomali bir bebek dediler.’

(K14, GS, A)

“...Doktor dediki kesinlikle bakacaksin, aklinda kalmasin, sonra bizi su¢lama

dedi. Yani vardi gercekten.” (K10, GD, A)

“...Eli ayag falan hep diizgiin, ben gordiim bebegimi. Yani ben bebegimi
gordiim ama kucagima alamadim.” (K19, GS, A)

“Bebek hatiralar: isteme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...hastanedeki kagitlarim var... Raporlari, bebegin aldirmast hepsi yanimda
duruyor. Onlart hi¢ atmayacagim bir de ilk test yaptigim ¢ubuk, onu da atmayacagim.

isterdim hatirasini, kim istemez ki. Isterdim, hem de fazlasiyla isterdim.” (K19, GS, A)
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“...Su anda bir sey yok hatira. Ilk 6grendigimde test uygulamasi yapmistik, onu
da atmam da onu sakliyorum. Cok isterdim hem de...” (K27, GS, B)

“...Ya ben ilk evde yaptigim gebelik testim var o duruyor, bir de ultrasona
girdigimde bu hamilelik belli oldu ultrason seyini vermislerdi, o zaman vermislerdi
filmini, o duruyor. Diger seyi de bakmak istemedim bile verdigi ozele gittiginde
vermislerdi filmini, onda baktim onda bile farkli yani. Birka¢ arkadasa da gésterdim
bazi bakiyorum yani onda da ((Aglyor)) Kétii oluyorum, sakliyorum ama acaba atsam
mi kalsa mi zaman zaman ¢ikartip baktigimda oluyor ama zor, pek iyi bir sey hatira
olarak kalmadi bende. Pek iyi anlami olan hatiralarin olmasw isterdim tabi Ki...
((Telefondan gésteriyor))...Cok zor bir sey... ((Aglwyor)).” (K20, GS, A)

“...Bebegin ultrason kagitlari var hala duruyor. Onun icin yaptigim gebelik
testi duruyor. Ilk hareketlerinin en yogun goriildiigii hafta kizim ve esim gelememigti
benimle kontrole okuldaydilar onlar igin videosunu ¢ekmistim. Ultrason goriintiisii
oradaki hareketleri duruyor. Ve dogumdan sonra onun icin hazirladiklar: bilekligin
resmi duruyor ((Aglwyor)). Bir defa o videosuna bakabildim, ultrason gériintiilerinin
oldugu ¢ekmeceyi agmak istemiyorum ya da soyledigim gibi tahlillerin oldugu dolab
agmak istemiyorum. Ciinkii onlarin yamina yaklastigimda bile aklima geliyor. Onun
icin istemezdim herhalde. Sonucta yani aklindan zaten ¢ikan bir sey degil gordiikce
daha ¢ok aklina gelecek. Ayni aciyr sana yasatacak nihayetinde... ((Aglyor)) Sey bir
de mesela dogum saatleri kizimla ayni... O biiyiik bir ihtimal benim unutamayacagim
bir sey... Ayni saat, ayni zamanda dogmus olmalari ((Agliyor)) ilging. Bir tesadiif artik
nedir bilmiyorum ama garip bir karsilagsma mu, tesadiif mii ((Aglhyor)).” (K21, GS, A)

“Normal dogum yapanlarla ayni yerde bulunma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Herkes doguruyor, sende bebek doguruyorsun ama degisik bir duygu.
Insanlar geliyor senle birlikte, ayn: servistesin, geliyor, bagirtyor, ikintyor, doguruyor,
bebegini alip gidiyor. Ya da seni goren sizinki ka¢ aylik, ne zaman dogacaksiniz, siz
niye yatiyorsunuz diyor. Onlara bunu agiklamak ¢ok zor oluyor. Asil bence ¢ok en
travmatik sey o, orda niye doguruyoruz ki biz! Baska nerde dogurabiliriz onu
bilmiyorum, o kadinlarin orda olmamas: gerekir...orda dogum yapilan yer. Bélme

olmasi gerekir...stirekli canli dogumlarin yapildigi, insanlarin siirekli kucaklarina
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saglikli bebeklerini aldigi mesela beni en ¢ok sey yapmuisti ya...daha travmatize ediyor.

olumlu seyini gormeye ¢alistim ama bence kadinlar orda olmamali.” (K4, GS, A)

“...hi¢ hi¢ de kolay olmadi, yanimda béyle 6lii dogum yapanlar: da gordiikge
cok etkilendim ((Aglyor)).” (K18, GS, A)

“...sanciyt ¢eken de, seni de oraya yatirtyorlar, sanci ¢ekeni de duyuyorsun
benim zaten normal dogum fobim var, bir de sanct ¢ekenleri duyuyorsun, keske sanci
odast ayrt bir yer, yogun bakim yeri ayri olsa. Ben normal dogum degilim ki. Orda
psikoloji kalmiyor, o kadin agliyor, sen de aglyyorsun onunla. Birine de diyemiyorsun
ki beni ayr1 bir yere yatirtr misiniz diyecek bir yer de yok, ama onu ayirsalar keske. O

travay kadinlart alt iist ediyor. Degisik bir ortam yani.” (K17, GD, A)
Tema 5.2. Ekip yaklasim

Ekip yaklagimi temasi altinda yer alan “dogum hakkinda bilgilendirilmeme,
bebek hakkinda bilgilendirilmeme, dogum sirasinda onam alma, bebegi gostermeme,

ilgilenme, ilgilenmeme” alt temalarna iligkin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Dogum hakkinda bilgilendirilmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ben bebegi dogurabilecegimi bile bilmiyordum. Yani bilmiyorum hani ben
zannediyorum ki kiirtaj olucam, yani oysaki hi¢bir sey bilmiyorsun yani bilmemek kotii
bisey. Hani adim adim bilgilendirilse, o zaman ayni sekilde olacagin diistinmiiyorum.
kiirtaj olacak zannediyorum, dogurtturuluyormus vs. oysaki disardan bazi ilaglar
vererek durduruyorlar, ayni dogum sancisini ¢ekiyorsun, doguruyorsun, sonra tekrar
kiiretaj oluyorsun, sonra istiyorsan alip gémmen gerekiyor bebegi, mezarlik iglemleri
vs ya da patolojiye birakip. Bide herkes sey diyo mesela ben...diyorum ki, ne zaman
basliycak sanci. Hissedersin hissedersin diyolar ben korkuyla sanciyr bekledim nasil
biseyse...Korkungmus (durakiyyor) ger¢ekten can yikici bisey...sikintt haberdar
olmadigim icin basima geleceklerden...” (K4, GS, A)

“...normal dogum odaya aldiklarina yani usul olarak mi 6yleydi yani bebegi
kendi kendime atmami bekliyorlardi herhalde, belki sistemleri oyleydi... Bir sey
sordugum zaman pek cevap verme seyleri yoktu. Hi¢hbir sekilde bilgi vermiyorlar. Ya
18 saat boyunca habersiz kaliyorlardr asagida esim artik yani sey olmustu, ¢ok

kotiilesmeye baslamus, esin olmiis diye bekliyormugs beni.” (K14, GS, A)
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“...Bana sey sezaryen olmasi gerekiyor denildi. Ben de internette falan da
arastirdigimda da sezaryen olmasi gerekiyormus beyine etkisi oldugu i¢in... iki hafta
once gittigimde ben kese géremiyorum diyen doktor ben sordum, dogum plani nasil
olacak falan normal dogum yapabilirsin dedi bana. O viski alabilecekler mi

bilmiyorum. Su an herhangi bir plan yok ben ve bebekle ilgili.” (K22, GD, A)

“...Nasil alacaksimiz dedim ¢ocugu? Once normal dogum deneyecegiz dedi,
ama ben sezaryanlyim dedim... Binde bir olan bir sey eger ¢atlak olursa, ywrtilma
olursa sezaryene aliriz dedi. O beni korkuttu, zaten orda direk aldirmaya vazgectim.
Yani iki operasyon. Benim tamamen rahatsizlik hani oradaki operasyon da ciddi
korkuttu. Normal dogumla atilirsa diye basit konusuyorlar ya bana hi¢ basit gelmedi.
Dedim dogururum sezaryenle kendi 6liir daha iyi...” (K17, GD, A)

“...takip oldugum siwrada bana nasil dogum yapacagimi, yani neler
yapilacagin hi¢bir doktor soylemedi, sadece sezaryenle dogum yapacaksin dediler.
Ve bu biiyiik dogumdaki doktor kafasindaki suyu biraz ¢ekicez sana normal dogum
yvaptiricaz dediler. Ben dedim sezaryen istiyorum hatta esim geldi dedi ben size laf
anlatamiyorum dedi esini ¢agirin dedi. Esime egil dedim yani sezaryenle
dogurtamayacaklar: cocugu nasil normal yolla dogurtturacaklar, valla Mustafa benim

buna akil sirrim ermiyor dedim. Sen doktorlara birak kendini dedi.” (K10, GD, A)
“Bebek hakkinda bilgilendirilmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“Bilmiyorum ki cenaze var mi yok mu, hani 6liisti mii var dirisi mi var, benim

cocugum oldii mii kaldr mi, ben bilmiyorum ki. Gérmedim ki.” (K18, GS, A)

“...Bebegin durumunu biliyormuydun dediler diigiikten sonra. Dedim

’

kollarinda sorun varmusg, siz gérdiiniiz mii dedim. Gérdiim de tam detayli bakmadim.’

(K20, GS, A)

“...Esim dedi bebegi genetige mi yolladin dedi. Yok ben hani istemiyorum
dedim. O anda istemiyorum diye kagit imzalattilar bana. Ben istemiyorum dedim. Ama
dedi yok ortada, morgda yokmus. Bebek dogall ii¢ giin olmus, morgda yokmus. Ben
dedim bilmiyorum... Insan yani kendinde olmuyor ki o anda cocugu diisiinecek seyi
olmuyor zaten. Biz almayt diigiintiyorduk mesela cenazemizi, ama yok ortada dediler.

Almayr da diigiindiim yani almadik ama her giin diisiintiyorum yani.” (K27, GS, B)
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“...Bebek su an genetik incelemede. Yani genetik incelemeye gidecegi soylendi
bana. Yalniz géyle bir sey var ben hastaneyi bir hafta sonra aradigimda... O bir hafta
neyle gecti bebek nerde bekletildi, baska bir stire¢ mi vard: hi¢ bir seyden haberim
yok. Yani hi¢ bilmiyorum.” (K21, GS, A)

“...Bebek hastanede ne olduysa da hi¢ bilmiyorum. Bazilari diyor ki ¢ope
attilar. Cope atmislardir kesin. Soramadim ben cesaret edipte, soramadim oyle bir
sey. Ben soramam cesaret edipte diyemem siz bebegimi ne yaptiniz? Bebegimi ¢ope
atmiglarsa, ben orda dayanamam ki...ytkilirim...riiyalarima giriyor. Yani siirekli bana

elini uzatiyor...gozii arkada kalmus gibi. Siirekli elini uzatiyor...” (K19, GS, A)
“Dogum sirasinda onam alma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Sezaryen anminda hemen bana sey getirdiler kagit imzalattilar once. Onun
ne dedigini bilmiyorum hani daha once de imzalattilardi, sey dediler bana o zaman
yine, tam beni masaya yatwrryorlar...idrarmi bogriinden yaparsin, biiyiik abdestini
bilmem nerden yaparsin, bu kagidi da onun igin imzalatiyoruz dediler. Ondan sonra
bir taraftan bir kagit daha geliyor... o anda birde seni azarliyorlar... Zaten ben bunu
simdi okumaya da ¢alissam ben ilkokul seyiyim 6grencisiyim, tamam anlarim ama agir
agir okurum... birini anlarum, birini anlamam o aceleyle. Tamam dedim tam onu
imzalayakaldim, bir doktor suradan bir kagit uzatiyor, obiir doktor bir kagit uzatiyor,
obiirii de igne vuruyor belime. O esnada da iste 6biir getiren doktor... genetigi
istiyonuz mu, ya dedim imzaladim ya dedim, sonra biri bagirdi, ya dedi bu baska, 0
baska dedi. Ne baska baska da, sanki ne yapacaksiniz, sanki ¢ocugu bastan mi
yaratacaksiniz, tamam lanet olsun dedim, ne verdilerse okudum, anladim,

imzaliyyorum, okudum, anladim, imzaltyorum, kabul ediyorum.” (K18, GS, A)

“...Sezaryen i¢in imza attiriyorlar ama oyle bi imza attirtyorlar ki. Okudum,
anladim, kabul ediyorum. Okudum, anladim, kabul... Benim bu kagidi okumam
imkansiz, bir siirii bir seyler yazmislar, o sirada ben kendimle mi ugrasicam, o

kagitlarla mi ugrasicam...” (K10, GD, A)

“...Hani topuk parcast alalim genetik olarak bir hastalik zaten, yani goriiniim
agisindan iyi degil dediler, yani par¢a alalim genetik hastaligi neymis diye dediler,
ben de yani o anki psikolojiyle hayir dedim...” (K14, GS, A)
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“Bebegi gostermeme” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Hani insana seyini bile gostertmiyorlar, géstertmediler.” (K18, GS, A)

“...Bakmama c¢ok izin vermedi, ama ilk baslarda gordiim elinin iginde

((Aglyor)). Yani kotiiydii iste.” ((Aghyor)) (K21, GS, A)
“Iigilenme” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Saglikli bebek doguruyormus gibi 6zen gésterdiler.” (K4, GS, A)
“...Ya iyiydi, ¢ok ilgilendiler... doktorlar da ilgilendiler yani.” (K20, GS, A)
“..Iyiydi, yani cogu ilgiliydi, agiklayiciyd, bize anlattilar...” (K29, GS, B)

“...Doktor mesela giizel kizim giizel kizim dedi bana dogum yaptirana kadar ...
Ben ilk defa gérdiim oyle giizel kizim diyen bir doktor, ilgilenen bi doktor. Bu tetkikler
swrasinda takipler sirasinda biiyiik dogumdaki doktorun biri hos geldiniz buyurun filan
dedi. Giizel karsilanmak giizel bir duygu. Igilenilmesi giizel bisey.” (K10, GD, A)

“...giizel ilgileniyorlar, hemgireler gergekten hassaslar.” (K17, GD, A)
“Ilgilenmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Tamidik olmadiktan sonra hastanelerde hi¢hir sekilde... Benim de oraya
gitme sebebim soyledigim gibi tamidik doktorum oldugu icin oraya gittim yoksa
kesinlikle ben tercih etmezdim. Ben destek olmadiklarin diigiiniiyorum sadece o doktor
abla sagolsun bir tek o ilgilendi... Doktorlar hi¢hir a¢iklama yapmuyor, geliyor, ilacin
veriyor, gidiyor ya da insanlar bir sey sordugunda azarlar tavirlarda konusup

gidiyorlar, sadece bu kadar. Yani insaniyet anlaminda bir sey yok...” (K21, GS, A)

“...Hemgire o tahliye ettikleri giin dogumdaki kiirtajdan kiirtaj masasindan

sonra beni fircalad:...” (K12, GS, A)

“...Gelen hemsire tansiyon aliyor atese bakip gidiyor ya. Kagidi var. Bana
gelmis diyor ki sen siitiinii sagdin mi diyor? Ben dedim ki bebegim yok ki dedim. Hani
gelmeyecek mi diyor. Ben de bebegim... ben seyim dedim. Tibbi atik dediler bana.
Hani 6yle gegti tibbi atik... Su su rahatsizligindan dolayr tibbi atik diye. Ondan sonra
hemgire bir bakti haa dedi tamam oyleymisiniz dedi gitti. Hemsire hi¢ ilgi gosterip
destek vermedi Ki... ” ((Aghyor)) (K18, GS, A)
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“...daha iyi ilgilenebilirdi, daha iyi ilgilenecegine kapt gosterdi bana.
Abartmiyorum kapuyt acti, baska sorunuz var mi dedi. Cok enteresan. Bir doktor bunu
yvapmamali mesela. Ben dertliyim sikintilyyim bilmiyorum napacagimi, bana bu kadar

cevap dedi... sasirdim agikgasi 6zel hastanede.” (K17, GD, A)

“...Ya ben karsilasmadim da esimin de anlattigi kadariyla diger personel
doktorlar kadar sey degil, ilgili degil ve siirekli bir azarlama hani anliyorum onlarin
da yogun tempolart var anliyorum ama siirekli insanlar: azarlama tersleme ¢abalar
var. O agidan memnun degiliz. Ama yani personel mi arttirthr artik orda hizmet igi
egitime mi alimwr. Bir sekilde diizeltilmesi lazim... saglk ¢alisanlarina siddet falan...

Haa niye oluyormus simdi anladim.” (K29, GS, B)
Kategori 6. Dogum sonrasi siire¢

Dogum sonrasi siire¢ kategorisi altinda “Ebeveynlerin Duygulart” ve

“Ebeveynlerin Deneyimleri” olmak lizere iki tema ortaya ¢ikmuistir.
Tema 6.1. Ebeveynlerin duygulari

Ebeveynlerin duygular1 temasi altinda yer alan “inkar, karmagsik duygular,
unutamama, su¢lama, pismanlik, manevi diisiinme, iiziilme, c¢ocuklarin iiziilmesi,
tiziilmeme, duygularini belli etmeme, kabullenme, korku, merhamet” alt temalarina

iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Inkar” alt temasma iliskin ifadeler;

“...S8imdi bile karmimda birseyler boyle kimil kimil ediyor, acaba diyorum
olmadi mi ki. Acaba diyorum ki kendimi psikolojik olarak béyle mi hani avutuyorum?
Doguma girene kadar da karnimda kimil kimil ediyordu.” ((Aglwyor)) (K18, GS, A)

“...Mesela imamliktan ariyorlar iste bebegi alicakmisiniz, diyorum ki ne

bebegi, bebek gibi bile diistinmedigim i¢cin.” (K4, GS, A)

“...Abim beni aradi ne yapacaksiniz ¢ocugu gomecek misiniz dedi tuhaf geldi
bana. Oyle bir ¢cocugun gémiisii olur mu hi¢ diisiinmedik, cocuga da noldu bilmiyoruz,
burada biraktik. Valla hi¢ merak etmedim yani bes aylik olunca sanki hi¢ olmamaus gibi

gelismemis. Simdi aklima geldi, sonugta o da bir canli, o da bir cenaze.” (K24, GS, B)
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“Karmasitk duygular” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Yakin akrabalarim dogum yapinca onlara bakinca psikolojikmen
tiztiltiyorum, bir yandan da seviniyorum, hem kendi acimdan hem bebek ag¢isindan.

Nasip kismet degilmis diye bazen birakiyorum.” (K14, GS, A)
“Unutamama’” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Genelde zaten aklimda c¢ikmuiyor, ozellikle yattigim zaman goziimii
kapattigimda ya da goziimiin oniine ilk gelen sey onun o karton kutuda yatisi oluyor
((Aghyor)). Aklimdan ¢ikarmaya ¢alisiyorum... sabahlara wyumadiginiz zamanlar
oluyor hepsini diisiinmekten...” (K21, GS, A)

“...Unutamadim. Uziiliiyorum her giin aklimda. Zor oldu, birde gérdiigiim icin

gocugu... bayag bir siire kendime gelemedim, hala da unutamiyorum.” (K15, GS, A)
“Suclama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Aklimdan ¢ikmadiginda bir siirii soru beynimi kemirmeye bagliyor, iste
soyle olsaydi ne olurdu...béyle mi yapsaydik, su mu olsaydi...hi¢chir sey degismeyecek
ama aklina bir siirii sey geliyor ((Aglyor)) ya da baska doktorlara da mi gitseydik ki
en az 15 tane doktor, ayni seyi soyledi. Bir yerde ¢aresi var miydi ki...” (K21, GS, A)

“...Etrafindaki insanlari su¢luyorsun, onun... bunun yiiziinden oldu. Kendimi

suglama ve nerde hata yaptim siirecini toparlamak ¢ok kolay olmuyor.” (K4, GS, A)

“...Acaba bizi affeder mi, affetmez mi hep bu diisiinceler. Yani bazen hocalar
dinliyorum, hani ¢ocugumu aldirdim hani o konularla ilgili veya boyle bir sey var
miydi, yok muydu, onlar kafami kurcalwyor.” (K27, GS, B)

“...acaba bu beynindeki siviyi ¢cekmeselerdi yasar miydi? ((Aglyor)) Bir tek o
var... ((Aglyor))bashekim yanina ¢ikiyim, bu soruyu sorayim ne diyecek bana
(Agliyor), ama bir tiirlii cesaret edemedim... " ((Aglyor)) (K10, GD, A)

“...Kendimi su¢lu gibi hissediyorum.” (K1, GS, A)
“Pismanlik” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bazen dini programlara bakiyorum iste ben ¢ocugumu aldirdim giinah

midwr? Giinah oldugunu biliyorum, hem de ¢ok giinah oldugunu biliyorum. Ama ben



116

yine de bile bile béyle bir sey yaptim, yaptigim icin de pisman oldum. Keske de
vapmasaydim diyorum simdi... Yani sevincim iiziintiim hep bir oldu...” (K19, GS, A)

“...Oyle karmasik duygular ki. Pismanliklar var.” (K10, GD, A)
“...Kromozomlarima niye baktirmadim diye ¢ok pismanmm.” (K10, GD, A),

“...Par¢a alip arastirmadik neyin ne oldugunu onun igin tistiine diismedik...
ilerde belki ¢ocuk diistiniiriiz yani arastirmamiz gerekirdi. Esimin hatastydi.

Arastirmada ben yoktum iste halbuki arastirmak gerekir...” (K24, GS, B)
“Manevi diisiinme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Duadan baska bir seyin ila¢ olacagina inanmiyorum, haywla yad etmek,

kiginin arkasindan bir dua okumak, onun icin en iyi seylerden biri.” (K25, GS, B)

“...4 tane erkek ¢ocugum oldugum i¢in su anda huzurluyum elhamdiilillah
Rabbim ahirete bir ¢cocuk génderdi. Ciinkii hep maneviyata geliyorum ama efendimizin
sozii var, bir ¢cocuk dogup 6liip oliirse ya da dogmadan iste 4,5 aylik canlantyor ruh
veriliyor ona, o ¢ocugun anne babaya sefaat edecegi 70 tane siilalende, 70 kisiye
sefaat edecegi soyleniyor. Ya siikiir olsun, Allahim bu gebelik sonlandirmamak igin
elimden gelen biitiin gayreti sarf ettim, benim hep boyle bir konusma halim vardwr
Allahla da, Rabbimle. Sonucta ahirete de ¢cocuk gonderdi, benimde sonunda bir kizim
oldu diyorum...Oraya gidince onu gérecem insallah....efendimizin sézii var biitiin
cocuklar 6lenler bir rivayete gore 30, bir rivayete gore 33 yasinda olacag séyleniyor.

Benim bu yasta bir kizim olacagi bana mutluluk ve huzur veriyor...” (K8, GS, A)

“...Allah sabrint veriyor bence. Mesela ben hastalig1 biliyordum doktorlarla
hemsirelerle goriistiyorduk, anlatyyorlardi, hayatta dayanamam, éliiriim, arkasindan
dayanamam, biterim ben diyordum. Ama Allah sabrini veriyor. Aglayacagin zaman

aglyorsun, actkiyorsun... susuyorsun, yani hayata devam ediyorsun.” (K7, GS, A)
“...Allah verecek giizel giinleri diyorum, aglarim...i¢cime atarim.” (K5, GS, A)
“Uziilme” alt temasma iliskin ifadeler;

“...Bebegimi diistindiigiim zaman ben ¢ok kotii oluyorum.” (K19, GS, A)

“...Ben ¢ok kotiiytim, ¢ok...” ((Aglyor)) (K10, GD, A)
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“...agladim yani bir saat, iki saat, ii¢ saat yani ¢ok saat. Bagira bagira agladim

ve rahatladim.” (K4, GS, A)

“...Ben aglyyorum. Cok neseliydim, nesem falan kalmadi gercekten. Eve
kapandim, hi¢ biseyden zevk almiyorum bu saatten sonra.” (K6, GS, A)

“...Hig¢bir sey bu kadar beni ¢ok etkilememisti diye diisiiniiyorum. Eviat acisi
hi¢chi actya benzemiyor. Insanin burnunun diregi sizlarmiymus, sizlarmis. Kemikleri
birbirinden ayrilirmiymus, ayrilirmis, ayriliyormus yani ben obiir ¢ektiklerim devede

tiiy diyorum simdi. Hi¢bir acim olmadt yani oyle.” (K10, GD, A)
“...Evlat daha zor. Hi¢ biseye benzemiyor ger¢ekten.” (K15, GS, A)

“...Hocalar daha geng¢siniz olmaz diye bir sey yok, olur bebeginiz dedi de...bu
ilk oldugu icin benim igin ¢ok zordu...Kimse benim kadar ¢ocuk istemez...derler ya
¢ocuk evin meyvesidir... Hepimizin meyvesiydi... Ben hi¢ olmazsa agliyorum, i¢imi

dokiiyorum. O erkek, o hi¢ oyle bir seyde yapamiyor yapamaz...” (K19, GS, A)

“...Bebek alindiktan sonra...Esimin on giin icinde sag sakal hepsi bembeyaz
oldu, benimki yine 6yle oldu. Esim ¢ok zor seyler yasadi. resmen psikolojisini kaybetti,
ben gidecegim, dayanamam artik burada dedi...” (K27, GS, B)

“Cocuklarin iiziilmesi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kizim ¢ok etkileniyor ((Agliyor))... siirekli neyin var diye soruyor kiigiiciik
cocuk...Bugiin iyi goziikmiiyorsun...yine karmin mi agriyor, stirekli...suratimin

seklinden ¢ikarimlarda bulunmaya ¢aligsiyor.” ((Aglyor)) (K21, GS, A)

“...Eve gelince ¢ok iiziildii, agladi, anne ben kardesimi ¢ok kucagima almak
istiyordum, eve gelmesini ¢ok istiyordum, niye boyle oldu, Allah onu niye éldiirdii, bu
tiir sorulara basladi. Diger iki cocugum o kadar belli etmedi ama biiyiik oglum iiziildlii.
Ciinkii o bana anne aldwr degil de, anne ne demek bu, ben iste bu yastayim niye boyle

bisey oldu ya da niye dikkat etmedin gibi seyler séylemisti bana.” (K8, GS, A)

“...ilk ¢ocugum kardesim olacak diye sevinmisti, benim en ¢ok ona seyim

oldu...cocugun sevinci kisa stirdii...belki cocuk belli etmedi ama...” (K28, GS, B)

“...Kizim ((Aglyor)), kizim 22 yasinda ¢ok iiziildii.” (K6, GS, A)
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“Uziilmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...elhamdiilillah 6yle ¢ocuklarima asirt bi diiskiinliigiim hamdolsun degilim
yani seviyorum ama sevilmesi gerektigi kadar seviyorum. Bunlarda maneviyati

ogrendikten sonra ¢iinkii hayat da ¢ok sevmeye degmezmis...” (K8, GS, A)
“...Kafaya takmiyorum.” (K3, GS, A)

“...Heniiz bir sey hissedemedim de. Hissetmemize pek firsat olmadi zaten oyle

yani pek bir sey hissedemeden sonland1.” (K29, GS, B)
“Duygularint belli etmeme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...I¢cime atiyorum sonugta insan igine atar yani digsa yansitamiyorsun ¢tinkii

yani yapacak bir sey yok yani Allah’in takdiri...” (K24, GS, B)

“...Annem her agladigimda tepki gosteriyor. Aglama, niye aglyyorsun bir tek
sen mi kaybettin evliadini? Hep bu tepkiyi gordiim. Kendi annem. Aglyyorum, goziimiin

yagwni siliyorum, ¢ocuklarin yaninda giilmek oynamak zorundayim.” (K10, GD, A)

“...Esim iiziiliir diye sey yapmuyor...iiziilmeyeyim diye soylemedi. Bana belli

etmiyor. Ben ona belli etmiyorum. Ikimizde birbirimizden sakliyoruz.” (K27, GS, B)
“...Uzgiiniim ama belli edemiyorum ¢iinkii cocuklardan.” (K18, GS, A)

“...Esim nasil kendine geldi, toparlandi, bilmiyorum... fazla soru sormak

istemiyorum, zaten iiziiliiyor. Uziildiigii icin soru sormak istemiyorum.” (K19, GS, A)
“Kabullenme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bayagi yorucu oldu yasadiklarim, atlatamadim. Uziildiim tabiki, icten ice

agliyordum. Ama takdiri ilahi ne diyeyim.” (K11, GS, A)

“...Tabi bu farklt bir olay, farkli bir duygu, yapacak bir sey yok kendi
kendimizi teselli ediyoruz. Cok siikiir bir oglumuz var cenabi Allah bize oglumuzu
verdi. Bunun cani sagolsun bu sekilde kendimizi teselli etmeye ¢calisiyoruz. Baska da
vapacak bir sey yok. Hayat devam ediyor yapacak bir sey yok...bizlerin cani sagolsun,
cocugumuzun cani sagolsun, bu sekilde atlatmaya ¢alisiyoruz.” (K28, GS, B)



119

“...Yani énce iiziildiim sonra su¢ladim sonra su¢lamaktan vazgec¢ip olayr kabul

edip basetme yontemleri bulup normale donmeye ¢calistim.” (K4, GS, A)
“Korku” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Korkuyorum artik. Bir daha yapmay: asla diigiinmiiyorum, kazayla olursa

aldiririm. Dogmam bi daha.” (K5, GS, A)

“...beni iki sefer korkuttular.kirk seyine ¢ok inanwrim... Bilmiyorum bu daha

farkli...Zor gegiyor 40 giin...bir rahatlasam. Siirekli dua ediyorum...” (K20, GS, A)
“...Lohusalik doneminde, su anda da korkuyorum.” (K17, GD, A)
“Merhamet” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Artik basimi oksayabiliyorum oziirlii bi ¢ocugun... Hi¢ bir zaman
tiksinmedim ...ama simdiki diigtincelerim daha farkly...benim ¢ocugum yasasaydi...bu
sekilde olacakti belki diyorum. Insan basina gelmeyince anlayamiyor. Buna da

baglhyorum. gergekten o duyguyu, o aciyr yasamak ogretiyormus insana.” (K7, GS, A)

“...Cok zor...Allahtan sevdim ki merhametliyim merhametim ¢ok...rahatsiz

oldugunu bildigim igin...hassasim, merhametim kabardi...” (K17, GD, A)
Tema 6.2. Ebeveynlerin deneyimleri

Ebeveynlerin deneyimleri temasi altinda yer alan alt temalara iliskin ifadelere

asagida yer verilmistir.
“Hastaneden ¢tkma isteme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...kalmak istemedim sonugta o hastanede kaldik¢a her sey daha ¢ok goziiniin

ontinde. Ben de gitmek istedim, kalmak istemedim hastanede.” (K21, GS, A)

“...iki tane ¢cocugum vardi, onlart diistiniiyordum, artik o olmiistii, yapacak bir

sey yok diye bir an énce obiir ¢ocuklarima kavusmak istiyordum.” (K14, GS, A)
“Bebegi teslim alma” alt temasina iligkin ifadeler;

“...gommek istedim, gorevli dedi ki biz bu isi yapiyoruz zaten, eskiden bu isi
yapmiyorlarmig galiba. Bu yeri ayirir, size haber veririz, isterseniz goriirsiiniiz

gomdiikten sonra. sormadim morgdaki goreviliye gorebilir miyim...goriirsem sey
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olurum...hamim gérmiis, gorseydi aklimdan ¢ikmazdi...imam da ben bizzat basinda

duruyorum dedi, ben de inandim giivendim...” (K25, GS, B)

“...Aslinda ben teslim almak isterim ama o beni daha ¢ok etkileyecekmis gibi
geliyor. Cok daha olumsuz etkilenebilirim gibi geliyor. Yani nerde oldugunu
diigtiniiyorsunuz stirekli, nerde acaba su an ne yapryorlar ki. Orda benim bebegimden
once tahliyesi yapilan bebekler hep bir kiiciik bir saklama kabt icerisinde ya da bir

swvinin igerisinde onlar da insanin géziiniin oniinden gitmiyor...” (K21, GS, A)

“...Bu konuda bilgi vermediler... Yapmuislarsa Allah razi olsun diyorum yoksa
da bebegi keske verselerdi bebegi kendimde gétiiriip gomebilirdim hi¢ demediler bana

bebegi gétiirmek ister misiniz kendiniz mi gommek istersiniz...” (K14, GS, A)

“...Bebekle ilgili bilgimiz yok ama soyle diisiindiik aslinda sonrasinda ne
olacak hani ¢ope mi atacaklar, teslim mi ediyorlar ne oluyor bu konuda bilgimiz yok.
Sormadik da. Ama teslim ederlerse de tabi ki ya mezar gibi de degil de nasil diyeyim

va bir hatirast olsun diye bir yerde gommek isteriz.” (K29, GS, B)
“Anne baba arasinda ¢atisma” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Ben almak istedim de hastaneden, esim almak istemedi. Hani esim

almamasinin sebebi de dedi ki kiigiiciik bir et pargasidir, onu nereye gémeceksin...

bilseydim gider alirdim bebegimi, kendim alirdim bebegimi.” (K19, GS, A)
“Cenaze islemlerinden memnun olma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hoca ytkadi kefenledi yanimizda oramin hocasi bizim yanimizda yapti. Ben
bu kadar olacagini isin agik¢asi tahmin etmemigtim...sandm Ki oraya gidecez, hoca...
gonderecek sandim bir beze sarilipta... yikanip kefenlenecegini... diisiinmiiyordum.
hoca bilgi verdi, bu da ruh verilmis bi ¢cocuk diinyaya gelmisti... sefaat¢i olacak ya
bakin...iciniz rahat etsin dedi...gercekten eli kollart o sekildeydi...esim de
gordii...istedigimden daha giizel oldu, bu kadar olacagini da bilmiyordum...
sanwyordum ki 9 aylik dogan ¢ocuklarda yapilir. cenazede yapilmasi gereken biitiin
islemleri yapti hocast sag olsun...kefenledi ismini koyun dedi...génliimde Rabia ismi

olustu. ahirette isimle ¢cagrilacak dedi Rukiyeden olma Rabia...” (K8, GS, A)
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“...anlayishydilar...simdi yikiycaz dediler zaten simdi dogum hastanesinde
dogum yaptiginiz zaman hemen c¢ocugu yamnizda temizliyorlar...iglem yaparken
gordiim.  Giizel davraniorlardr  normal bi  bebek  gibi...Temizliyorlardi,
vipratmiyorlardi...ytkiyacaz morga gondericez, sonra zaten bebegi aldilar... Kizima
sordum, nasil biseye koymuslar, ¢ocuk anne ¢ok giizel bir ¢cantaya koymuslar dedi.

Biiyiik dogum iyi yani, begendim. llgilendiler ettiler Allah razi olsun.” (K10, GD, A)
“Meme dolgunlugu” alt temasina iliskin ifadeler;

“...5 ay1 ge¢mis siitlendim dogum yapsam, canli bebegim olsa emzirecektim.
camimda bebe varmis gibi siitliiytim, emziremiyorum, gelip bana diyemiyor dogum
yaptirdigim doktor, niyesini nedenini anlatmadilar. Gégiislerim siit dolu, sanciyor
ayni yeni dogum yapmuis bayan gibiyim, bir de sezaryenli oldugum i¢in arada sancim

geliyor.. Ilag verdiler ama hi¢ agri kesiciler kesinlikle fayda etmiyor...” (K18, GS, A)

“...Bir hafta gogsiimiin sizlamast hi¢ ge¢medi aslinda beni o mahvetti...her
bebek aglayisinda benim gogiislerim sizlyyordu...gogiis bandaji sardilar, ama mesela
yan odamizda bebek sesleri geliyor...seslerini duyduk¢a gogiislerim ¢ok sizladi. Neyse
dedim eve gidiyim de biraz rahatlarim. Evde de ¢ok sizlad, gogiislerim sisti, ama ¢ok
sizladi sonra gece dogum yaptiran doktor gogiis bandaji varsa...esine aldurt
dedi...televizyonda bile ¢cocuk aglasin, gégsiim sizliyordu. Zor bir durumdu... Dogum

¢ok zorlamadi...Ama diistince tiziintii mahvetti...” (K7, GS, A)
“Duygulart paylasma gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...aile i¢i goriismeler oluyor, bir yandan destek veriyorlar...onlart dedik¢e

insan rahatliyor... Bir oyle bir béyle diisiiniiyorsunuz...” (K27, GS, B)

“...Senle birlikte oturup aglayacak kimseyi bulamadigin zaman igine igine
atarsin, yas oyle bisey. Kimsenin seni oturup aglayacak ya da seni dinleyecek hali
yvok...cok ¢cok ozel kisilerle, ¢ok ¢ok ozel yerlerde anlatir...iiziintiimii paylasirim...

Gortintirde bir bebek yok ama annenin destege ihtiyaci ¢ok.” (K4, GS, A)
“Baba destegi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Esim destek verdi, esimin destegiyle. Esim bana destek verdi, ben ona

destek verdim...” (K19, GS, A4)
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“...Hi¢ yalniz kalmadim. Yeri geldi ben teselli verdim esime, yeri geldi o bana

teselli verdi.” (K10, GD, A)

“...Esimin yaminda olmaya c¢alistim, iiziintiistiinii paylasmaya c¢alistim.
Sakinlestirmeye rahatlatmaya ¢alistim. Elbette ki o daha iiziildii daha sey oldu. Ama
cok siikiir artik iyi...kendi kendine rahatlatmaya ¢alisiyor.” (K28, GS, B)

“...esim genelde konusmak istemiyor. Bu konuyu bana ag¢tirmiyor... ¢ogu
zaman aglamama izin vermiyor ((Aglyor))... konusup paylasmak yerine...aklina
getirme ya da konuyu actigim zaman...kapatmak istiyor...bu sekilde yaptik¢a bizim de
acimiz tazeleniyor...konu ile ilgili konusmama taraftari... Ik haftalarda...Giizel
destek oldugunu da diisiiniiyorum, ama o...konusulmadigr zaman daha ¢abuk
unutulacak diigiiniiyor... birebir yasayan olmadigi icin ¢ok iyi anlamasin
beklemiyorum...hastanede yasadiklarim ve gordiiklerim...unutmuyorsun, bebegi
unutmuyorsun bir kere...baska hastane sartlar: bebegi gérseydi, ya da yasadiklarima
sahit olsaydi, ¢cok daha farklr olabilirdi. O sadece hastaneye gétiirdii ve ¢iktigimda
hastanenin kapisindan aldi, hi¢bir seye sahit olmadt...” (K21, GS, A)

“Aile iiyelerinin destegi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Annem c¢ok destek oldu. Her giin ariyordu ama ondan biraz destek
aliyordum, sen boyle yaparsan egin daha iiziiliir, sen iiziiliirsen ileriyi diisiinmen lazim

saglik agisindan ... Giin gegtikge toparlaniyoruz.” (K27, GS, B)
“...Annem ¢ok iyi destek veriyor, annem ¢ok destek oldu.” (K4, GS, A)

“...Goriimcem Allah razi olsun kétiiliigiinii gordiim, ama iyiligini de ¢ok

gordiim. Goriimcemden ¢ok destek gordiim yani desteklediler.” (K10, GD, A)

“...Ailelerden manevi destekleri esirgemediler, hi¢ beni yalniz birakmadilar,
kayinvalidemler, goriimcemler, kendi ailemin, kiz kardesim olsun, giinde ti¢ bes defa

aradilar, gelemedikleri zaman siirekli geldiler, moral vermeye calistilar.” (K7, GS, A)

“...Kardegslerin olmasini ¢ok isterdim yammda, annemin olmasini... giinliik
konusuyorum ama onlarin olmasini isterdim... gelemediler yani onlarin olmasini

isterdim.” (K20, GS, A)

“Cocuklarin destegi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...beni ¢ocuklar hayata baghyor... Hayat ister istemez devam ediyor sen
istedigin kadar kendini kahret, iiziilmiiyor degilim ama gene de bunlarin yaninda,

bunlarin seyini nasil sey yapryim. Bunlarin da psikolojisi bozulacak...” (K18, GS, A)
“...Cocuklarim ¢ok destek oldu. Zaten her zaman destektir.” (K10, GD, A)

“...Cocuklarimla destek buluyordum...iiziildiigiimde anne aglama biz
buradayiz...onlarin destegi cok daha var...evin iginde onlar oldugu zaman yaptigi tatlh

hareketler, tatl konusmalar bir nebzede olsa unutturuyor.” (K14, GS, A)
“Sosyal cevre destegi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Cok arkadaslarim var, arkadaslarim...cok iyi. Bu siirecin sonunda kendimi
kotii hissettirecek birsey yasamadim... is hayatimla ilgili beklentim yok, ¢alistigim
kurumla basin sagolsun demesini beklemiyorum... Ay beklerdim, nolucak ki desinler

bi zarari yok...basin sag olsun desin yani!” (K4, GS, A)

“arkadaglarim...ailemden gérmedigim destegi onlardan gordiim.” (K18, GS,
A)

“...Komgular hi¢ yalniz birakmiyor...sagolsun destek aliyorum.” (K20, GS, A)
“Manevi destek gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...hi¢ kimseyle birsey demeden oénce giderim, abdest alirim, seccademi
sererim, secdeye kapanirim Rabbime anlatirim kimseye degil, once Rabbime
anlatirim... ayetinde buyuruyor...Biz size iman ettikten bos birakilacaginizi mi
zannettiniz. Kiminizi caminizla, kiminizi malimizla, kiminizi evladinla imtihan
edecez...Efendimizin ~ sozii  diinya  miiminin  zindam  kafirin - cennetidir
diyor...sigindigim seyler bunlar... psikiyatrist sana napiyor, derdini dinliyor, yon
gosteriyor, bunlart onlara anlatmaktansa Allaha anlatmak, sanki o an sen kendini

yakin bir an oluyor. Allahta sana cevap veriyor...” (K8, GS, A)
“...Allah verdi Allah ald:...en iyi yapacagim sey duadwr.” (K7, GS, A)

“...Dua, namaz, iman... Olursa da imanla, olmazsa da haywriisi degilmig
derim.” (K27, GS, B)

“...Gii¢lii kalmak...inanmak...bu sekilde hayatta kalryoruz.” (K30, GD, B)
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“Duygular: paylasmama” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Giinah dedikleri icin sey demedim etrafimdaki gelen giden komsulara
sadece dedim ki olii dogum yaptim, ¢iinkii bana dediler ki ramazan ayindasin, sen nasil
oyle bir sey yaparsin...oldiirttiirdiim, aldirdim demedim kimseye. Rezil olurum
anlaminda degil... Bak sen lohusasin, bizim binadaki insanlar abdestinde namazinda
insanlar oldugu ic¢in...ailemden duymadigimdan elden duyuyorum, el ile daha iyi

paylasirim, ailemle paylasamam.” (K18, GS, A)
“...detayli anlatma kimseye olmadi ama konugtum esime.” (K21, GS, A)

“...Onlar ne yasadilar ¢ok bilmiyorum da esim benimle ¢ok paylagan bir insan
degil... Esim bana hi¢ sezdiren, bigeyini paylasan bi insan degil...aile olaraktan ben

kendi diinyamda yasarim, ¢iinkii ikimizin diinyasi ¢ok farklh.” (K8, GS, A)
“...Herkese anlatilacak bir konu degil, herkese anlatilmiyor...” (K28, GS, B)
“Psikolog gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...psikologa gitmeyi de diisiintiyorum... kararsiz kaliyorum.” (K20, GS, A)

“...Esim i¢in diistintiyorum. Ctinkii onun yasadigi... ¢ok agirdi. Muhtemelen
travmayt... bebegin alinmasi siirecinde yasadi, aile icinde halletmeye ¢alistik da,

sanirim ¢ok uzun stirecek, diisiintiyoruz destek almayr sonraki siirecte.” (K29, GS, B)
“...ticretli oldugu igin diigiinmemistim.” (K19, GS, A)

“...hastane ortamindayken davranislart gérdiikten sonra...psikolojini kim
diistintiyor.hi¢ kimse diisiinmiiyor... psikolojik destek istiyorum desem yine ¢ok
prosediir olacakti, istemedim...hastanenin sartlarina baktigimda ordan alabilecegim

psikolojik destegin ne olabilecegini diistindiigiim i¢in istemedim.” (K21, GS, A)

“...Bana aldirmayr onerdikten sonra bana kagit imzalatiyorlar bebegin
karninda olecegini biliyorum o an kotii oldum ya aglamaya basladim birden bire...
imzalatiyorsun...birde psikologa yonlendiriyorsun, ben doktorlart hi¢ anlamryorum,
cok sikayetciyim gergekten anlamryorum. Ya ¢iinkii psikolog hani bu aldirma yoniinde

konusacagin soylediler benimle... istemiyorum dedim.” (K22, GD, A)

“Cocuklara aciklayamama” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...Kolay kolay soyleyemedim, esimle soyledik...” (K5, GS, A)

“...¢cocuklarin tam haberi var da yok da, ikimizde konugsamiyoruz da, ne

yvapacagiz ne edecegiz diye aglayamiyoruz da bayagi stresliyiz de...” (K18, GS, A)

“...Onlar daha sonlandirdigimi bilmiyorlar, ne anlama geldigini de
bilmiyorlar...duygularimi fazla belli edemiyorum. zor, acaba saglik ocaginin

doktoruna gotiirsem, ¢tinkii...sanki psikolojik doktor gibi konusuyor.” (K18, GS, A)

“Cocuklara aciklamada profesyonel destek alma” alt temasma iliskin

ifadeler;

“...goristiigiim bir pedagog vardi kizimla ilgili. Onu arayp nasil
anlatabilecegimi sordum. Ve onun verdigi érneklerden yola ¢ikarak birebir onun
soyledigi sekilde anlattim...agiklamalar ¢cok yeterliydi, ¢iinkii kizim ikna olmadan
pesini birakmaz, bir¢ok seyi sorar. Hi¢hbir sey sormadi...bir hafta sonra ona agikladik.
Hastanede yatmistim, bebek karnimda hastaymis, beni hasta edecekmis, onun igin onu
ordan almak zorunda kaldilar dedigimde...anlayisla karsiladi ve bir daha sormadi. su
anda durumu bilmeyenler, bebek nasil diye ona sordugunda kendisi a¢iklayabiliyor.
Biraz hasta olmustu, doktorlar onu aldy... Babayla beraber agikladik...” (K21, GS, A)

“...Psikologa sorduk agik¢ast kendim farkl yollara...hayal diinyasi ¢ok genis
6 yasinda. “simdilik gelmekten vazgecti, iste Atatiirk’ii cok sever, Atatiirk’iin yanina
gitti. Biraz orda eglenecek, ilerleyen zamanlarda belki gelir” gibi agiklayip, éyle bir
sey yapacaktim... psikolog oldugu gibi, anlayacagi dilde, yalan soylemeden anlatin
dedi, anlattik anladi... Cok duygulu cocuk iginde yasiyordur muhtemelen biz
tiziilmeyelim diye sey yapmiyor, konusunu bile agmiyor artik. Kizim bir seye ikna

olmadan onun pesini birakmaz. Nedenini sorgular ama sormadi.” (K29, GS, B)
“Sosyal hizmet gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kimse bu ¢ocuklara iki giin tahammiil edip durmadi ki benim ¢ocuklarim

ayni anasiz babasiz gibi sokakta geziyorlard:...” (K18, GS, A)

“...hi¢ kimse boyle nasil desem yiiziine karsi sana destek olur da candan
cigerden yaminda... digerleri gecistirmek amaciyla... Tam yanimda destek olan olmad

daha dogrusu. Kimse kimsenin ¢ocugunu onemsemez ki...” (K22, GD, A)
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“Sonraki gebelikleri planlama gereksinimi” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Bu ¢ocugun psikolojisini atlatmadigim siirece ¢ocuk asla getiremem. Yani

stirekli onu diigtintiriim. Acaba bu da béyle olur mu?” (K19, GS, A)
“...Diistintiyoruz aslinda... Doktor tavsiyesine gore.” (K27, GS, B)

“..Istiyorum dedim. Ailede boyle bir sey var mi, yok dedim... saghgina daha
dikkat edeceksin, vitaminlerini aksatmayacaksin dediler hocalar.” (K19, GS, A)

“...brogiirler dagitilyyor saglk konusunda da dagitilsin... sonradan duydum
mesela baoyle bir olayin sendrom olmast... Ama anlatilirsa daha saglhkli olur... Daha

bilgili olur, hamile kalmadan énce ne yapmasi gerektigini...” (K28, GS, B)
“Evde bakim isteme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hastanede de evde de olmasini isterdim. Saglik hizmetlerinin beni aramasi

sormast iyi olurdu, iyi bilgi verseler iyi olur.” (K11, GS, A)

“...kiirtajdan sonra biraz daha psikologla gériisme seyi olsa daha iyiydi.
Esimle benimle de bitmiyor bu stire¢ ayni evde oldugun igin esin de ¢cocugumla daha

farkly bir sey olmasini isterdim ilgilenilmesini.” (K20, GS, A)

“..Isterdim, iyi olurdu, en azindan bir anne aday olarak iyi olurdu hem kendi
agimdan hem de aile agisindan. Hem manevi maddi olarak da diyorum, kayip

yasaywnca insan ilgi alaka ister.” (K14, GS, A)
“...Bakim degil de, sorma evet iyi olur. Bence ¢ok giizel bir sey.” (K25, GS, B)
“...Tabi ki isterdim ama 6yle bir sistem var mi...keske olsa...” (K17, GD, A)
“Evde bakim istememe” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Eve gerek yok. Hastanede iyi olsunlar da eve gerek yok.” (K5, GS, A)

“...Istemezdim, kesinlikle ama birazcik birazcik unutmaya calistyorum...

istemezdim tekrar tekrar anmak, unutmuyorum ama birazcik hafifliyor.” (K7, GS, A)

“...Maneviyatim  zayif olsa bunu isterim...destek olup, biseyler

anlatmas...1sterdim. Ama doktorda hemsire de vesile sadece ¢iinkii Allahu tealadan
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bir vesile. Ellerinde olan hi¢ bisey yok...manevi destek ¢ok bambaska bir sey. senin

volunda anlayan insan soylerse, zaten seni etkiliyor.” (K8, GS, A)

“...Iyi olacagini zannetmem sonucta donemi hatirlatir yani ¢iinkii unutulmas:
gereken bir sey, sey de tazeleniyor o zaman. Bence iyi olmaz...gebelik déneminde olsa
daha mantikl olur...kayp yasanmadan énce gelmesi daha iyi olur... Treni kagirdiktan

sonra ben napayim!” (K24, GS, B)
Kategori 7. Gebelik, dogum ve dogum sonras1 donem

Gebelik, dogum ve dogum sonrasi donem kategorisi altinda “Hastane

deneyimleri” ve “Oneriler” olmak iizere iki tema ortaya ¢ikmistir.
Tema 7.1. Hastane Deneyimleri

Hastane deneyimleri temasi altinda yer alan “hastane memnuniyeti, hastane

memnuniyetsizlik” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Hastane memnuniyeti” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Hizmeti iyi. Yani ilgileniyorlar.” (K26, GD, B)

“...gercekten ilgileniyorlarmis Zekai Tahir’den memnun kaldim. Devlet
hastanesi fobimden kurtuldum. Yiiksek riskli gebelere bir sans vermisler, randevusuz

giriyorsun, direk giris yapiyorsun...” (K17, GD, A)
“Hastane memnuniyetsizlik” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hemgireler doktorlar c¢ok iyi baktilar desem yalan olur, goéziimle
gormedim... hastanede 3-4 giin sadece bu islerle ugrastigimiz icin iceri giremedim.
Sadece beni imzaya aldilar, baska bir sey yapmadim. Disarda bekliyorsunuz ya neler
vastyorsunuz? Derler ya analar bir dogurur, babalar dokuz dogurur gergekten onu
anladim... siz disardasiniz esiniz i¢erde sitkintilar... deli danalar gibi disarda dolasip
duruyorsunuz...almiyor igeri, kavga doviis mii yapacaksin. sabah gidiyorduk aksama
kadar. Disarda sagda solda otur kalk deli danalar gibi geziyorsun. Bunlardan

sikayet¢iyim. bir¢ok insan perisan yazik bununla ilgilenilmesi lazim...” (K28, GS, B)

“...Etlik hastanesine gittigimde béoyle bir tepkiyle karsilastim, beyin
cerralumiz yok, seni dogum yaptiramayiz dediler... Tiirkiye gibi yerde Etlik
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hastanesinde dogum yapsam, ¢cocugumu ambulansla gotiiremiyorlar mi beyin cerrahi
olan bir yere! Ben burada dogum yapiyim, ¢cocugumu alin ambulansla gotiiriin dedim.
E ¢ocuga bir sey olursa biz napariz dediler, etlik hastanesi beni basindan atti. Bu sefer
iki hafta mi ii¢ hafta mi1 hastane arastirdim o hastaneye gidiyorum olmuyor, 0 hastane
olmuyor... Bu hamileligimde ¢ok doktor problemi yasadim... bazi hastanelerden nefret
ettim, doktorlardan nefret ettim... benim resmen yiiziime soylediler, sizin gibi hastalar
Tiirkiye 'de zor durumda diye. Cok kotii giinler yasadim, biri diyor beyin cerrahi yok
diyor, birisi biz bu konuda uzman degiliz diyor, bir hastane a¢ilmis mesela dért dortliik

bir hastane ama uzmanmimiz yok dediler. Kimi kiivoz yok dediler...” (K10, GD, A)

“...Ben bu hastaneden sikdyet¢iyim. Yatis dediler, tahlil dediler, saglk kurul
heyeti gireceksiniz dediler, imza i¢in saatlerce bekledik. O oraya gonderdi bekledik de
bekledik. Onay ¢ikti, ertesi giin yatis ¢ikti, ameliyat olacak dediler, geceden yemek
vemeyin dedi, 17 saat yemek yemedik, ameliyattan vazgectiler. 182 yi aradim. Sonra
182 dondii, acil servisin yogun oldugunu séylediler, tamam dedim. Kat sekreteri bilgi
vermiyor, bir yetkili bulamiyorsun, bashekimlik yok, buraya geldigimizde pisman
olduk. Bide c¢ocuk aldiriyorsun. Yardimct olacak birini bulamiyorsun. Anca

giivenlikgilerle tartistyoruz, giivenlikgilerle tartistyorum.” (K25, GS, B)

“...Birilerine bisey anlatmak zorunda kaliyorsunuz elinizde kagitlarla siirekli
birilerinin yanina gidiyorsunuz. O ¢ok kotii bigsey gercekten...birseye karar verseniz
de vermeseniz de elinizdeki kagitlarin ¢ok kigide dolasmasi... herkesin bilmesine gerek
vok...herkesin aa iste o kadin ¢ocugunu aldiracakmusy...onyargilida bakabiliyor...kag
kisiye o kagidi verdim hatirlamryorum, ¢ok kisiye verdim ... Giiglii kalmaya ¢alisan bir
insan i¢in daha zor bir sey... Cok kosusturdum ruhen degil bedenen de insan ¢ok
yvoruluyor. Kag kere merdiven ¢iktim hatirlamiyorum in ¢ik, gebe icin gergekten zor

bisey...keske bu tek kalemde halledilebilse.” (K13, GD, A)
Tema 7.2. Oneriler

Oneriler temas: altinda yer alan “mahremiyete uygun bilgilendirme
gereksinimi, baskalarina yardim etme istegi, ozel hastane-hekimlerin olmasinin
gerekliligi, dogum sonrasi ¢alisma izinlerinin diizenlenmesi” alt temalarma iliskin

ifadelere asagida yer verilmistir.
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“Mahremiyete uygun bilgilendirme gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...tami aldigim anmin ozel olmasini isterdim... bacaklar: agcip bebekte anomali
var denmesinden ¢ok beni karsisina alsaydi, konussaydi zaten o masa yeterince

anksiyetemi arttirtyor iistiine 6yle bigey.” (K4, GS, A)

“...Dogumda bagortiisii yiiziinden basima gelmeyen kalmadi hangi doktor
gordiiyse basindaki ortiiyii ¢ikar dediler... kiyafet giydirdiler bana. Bagimi kapattim,
dogum sirasinda zaten bone...sanct ¢ekerken bone takiliyor da, bu bone ne ige yariyor,
vazma niye takilmiyor da! Hastanenin kiyafetleri hig tesettiire uygun degil, bundan da
sikayet¢iyim. Haa param yok, ben dzelde dogum yapamam. Parasi olan tesettiirliileri
biliyorum, gidip Lokman hekimde dogum yapryorlar...dogru diiriist tesettiirlii ortam
olmayacak mi bize. Uzun olsun giydirdikleri onliikler, kalin olsun, kollari lastikli
olsun... Mahremiyet madem yazmuslar, kadinlarin mahremiyeti yiiziinden buraya
erkek giremez demisler... Bence hicte saygilart yok tesettiire... mahremiyete énem

verilmesi gerekiyor. Tesettiirlii kiyafetlerin gelmesi gerekiyor yani.” (K10, GD, A)
“Baskalarina yardim etme istegi” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Tiirkiye 'de su an maddi durumum olsun dernek agcarim...” (K10, GD, A)
“...deneyimi yasayan baska insanlara nasil yardimci olabilirim...” (K4, GS, A)
“Ozel hastane-hekimlerin olmasinin gerekliligi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Boyle bir hastane olmast lazim. Tiirkiye’'de belli noktalarinda bir tane iki
tane merkez olmasi lazim ve bu brans iizerine yogunlasmasi lazim. Cuinkii riskli
gebelige gittigimiz zaman ya da baska yere gittigimiz zaman bunlar baskast da geliyor,
ufak bir sey olan da geliyor. Boyle oldugu zaman doktorlar da ilgilenemiyor. E burada
oyle bir sey yok ki mesela elli tane yere gittik, o doktora gittik, oradan oraya, buradan

buraya... Bu bransim yok diyor...baska tarafa gétiirsiin...” (K23, GD, B)

“Dogum sonrast ¢alisma izinlerinin diizenlenmesi” alt temasina iligkin

ifadeler;

“...doktorlar sunu soyliiyor dogdugunda hi¢bisey olmayadabilir bunun 4-5 ay
sonra mesela ¢ocuk bir seyi tutmasi gerekirken ya da emeklemesi gerekirken bunlart

yvapmadiginda da anlayabilirsin...stirece bakinca 6 aylik bir ¢cocugun takip edilmesi
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gerekecek siirekli... annesinden baska kim takip edebilir...diizenlenmesi gerekiyor.

Analik iznine bakinca engelli bir ¢ocugun varsa iki ay hi¢birsey yani.” (K13, GD, A)



4.5. Perinatal Palyatif Bakimda Disiplinleraras1 Ekip Uyelerinin

Goriislerine Yonelik Bulgular
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Bu boliimde fetal anomali tanis1 alan ebeveynlere hizmet veren disiplinler arasi

ekip tiyeleri ile yar1 yapilandirilmis derinlemesine bireysel goriismelerden elde edilen

verilerin analizi sonucu elde edilen bulgular verilmistir. Tablo 4.2°de disiplinler aras1

ekip iiyelerine ait bulgular “Oliim kavrami, Mesleki yasamda 6liim algisi, Fetal 6liim

algisi, Fetal anomali tanist alma deneyimi, Tani/Fetal 6liim bildirmede ekip yaklasimz,

Karar verme siireci, Dogum/Fetal 6liim siireci, Dogum sonrasi siireg, Gebelik, dogum

ve dogum sonrasi siireg, Perinatal palyatif bakim programi” basliklar1 altinda

kategorize edilmistir. Kategori, tema ve alt temalara uygun diisen ifadelere asagida yer

verilmistir.

Tablo 4.2. Perinatal Palyatif Bakimda Disiplinleraras1 Ekip Uyelerinin Gériisleri
Kategori, Tema, Alt Temalar1

Kategori

Tema

Alt Tema

1. Olim
Kavrami

1.1. Genel Algi

Dogal

Belirsizlik

Yok olmak

1.2. Psikolojik Alg1

Travmatik

Korku

Uziici

Keder

Stres

Zor

1.3. Manevi Algi

Ikinci yasamin baslangici

1.4. Kendi Oliimii Hakkinda
Tutumlar

Diislinmeme

Geride kalanlar1 diisiinme

Manevi diisiinme

1.5. Bireysel Olarak Etkilenilen
Oliimler

Ebeveyn

Kardes

Akraba

Arkadas

Bebek

1.6. Bireysel Bagetme Y ontemi

Yas siireci evreleri

Yontemleri bilmeme

Psikolojik destek alma

Manevi destek alma

2. Mesleki
Yasamda
Oliim Algis

2.1. Etkilenilen Oliim

Ik 6liim vakasi

Anne 6limi

Kanser hastasi

Diger 6liim vakalari
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2.2. Gebelik Oliimlerini Etkileyen
Degiskenler

Oliim 6zellikleri/sekli

Anne 6lumii

Tleri gebelik haftast

Ani/bilinmeyen fetal 6lim

Tedavi gebeligi

Anomalili bebek

3. Fetal Olim

3.1. Olimiin Farkinda Olmama

Oliim yasanan birimde calistigini

Algisi diisinmeme
Anne bebek baglanmasi
3.2. Bas Etme Yontemleri Duygusal etkilenme
Duygusal etkilenmeme
4. Fetal 4.1. Tani/Fetal Oliim Ogrenmede Inanmama
Anomali Ebeveynlerin Deneyimleri Algilayamama
Tanisi Kabul edememe

Koti haber duymak istememe

Baska hastane hekim arastirma

Kendini su¢lama

Ekibi su¢lama

Siddet uygulama

5. Tani/Fetal
Oliim
Bildirmede
Ekip
Yaklasimi

5.1. Bilgilendirme Niteligi

Baba-aile iiyeleri bilgilendirme

Kesin bilgi verememe

Nasil anlatacagini bilememe

Haber vermenin zor olmasi

Sosyoekonomik  diizeye  uygun
bilgilendirme

Ekiple bilgilendirme gereksinimi

Algilamay1 kolaylastirma

Psikolojik olarak hazirlama

Destek verme/vermeme

Empati kurarak bilgilendirme

5.2. Bilgilendirmede
Yetersizlikler

Fiziksel ortam

Zaman kisitlilig

Babalarin hastaneye alinmamasi

Hemsirenin sinirl bilgi vermesi

6. Karar Verme
Siireci

6.1. Ebeveynlerin Deneyimleri

Aile iiyelerine danisma gereksinimi

Anne baba karari

Manevi bilgi gereksinimi

Hekimin kararini sorma gereksinimi

Diistinmek i¢in zaman gereksinimi

Zor siireg
Belirsizlik
6.2. Gebeligi Sonlandirma Bakim yiikii
Kararin1 Etkileyen Faktorler Ekonomik yiik

Kendini suglama

6.3. Gebelige Devam Etme
Kararini Etkileyen Faktorler

Manevi diisiinme

Anomalinin anneye zararini
diisiinmeme
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Ekonomik boyutu diisiinme

Bakim yiikiinii 6nemsememe

Toplum baskisi

Anomalinin iyilesebilecegi umudu

Gelecek kaygisi/sonraki gebelikler

Annelerin kendilerini sug¢lamasi

6.4. Ekip Tutumlar1

Karar verme sorumlulugu

Ebeveyn kararina saygi gosterme

Yasamla  bagdasan  anomalileri
sonlandirma kararina tiziilme

Yasamla  bagdasan  anomalileri
sonlandirma kararinda tekrar
diisiinmelerini 6nerme

Gebeligi devam ettirmede yapilacak
testler hakkinda bilgilendirme

Gebeligi devam ettirmede yenidogan
hekimine yonlendirme

Psikolog destegi saglama

Gebelige devam etmede ekonomik
destek saglama

7. Dogum/Fetal
Oliim Siireci

7.1. Ebeveynlerin Deneyimleri

Normal dogum istememe

Bebekten kurtulmay1 isteme

Psikolojik olarak hazir olmama

Annenin daha ¢ok tliziilmesi

Annenin Uziilmemesi

Babanin destek olmasi

Sosyal hizmet gereksinimi

Dogum yapilan ortamin yetersizligi

Aile ile yenidogan zaman gegirme
imkani saglama

Bebegi gorme istegi

Hatira isteme

Bebegi teslim alma

Aile iiyelerinin ekibi suglamasi

7.2. Ekip Yaklasimi

Dogum sekli bilgilendirmesi

Dogumda verilen hizmet

Yenidoganda aile isteklerini kabul
etmeme

Olii bebege bakim verme

Olii bebek bakiminda zorlanma

Tam tedavide giincel
rehber/protokollerini kullanma

Psikolojik destek rehber gereksinimi

Hemysirelik bakim plani

Fetal 6liimde ekibin kendini suglamasi

8. Dogum
Sonrasi Siireg

8.1. Ebeveynlerin Deneyimleri

Anne-ailenin bilgilendirilmesi
gereksinimi

Engelli ¢ocuga sahip olma algis1
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8.2. Ekip Yaklagimi

Tletisim kurma

fletisim kuramama

Hassas olma

Baba-aile destegi vermeme

Teselli etme

Psikolojik destek verme

Psikolojisiyle ilgilenmeme

Psikolojik destek vermeme

Manevi destek gereksinimi

Sosyal hizmet gereksinimi

Taburculuk bilgilendirme gereksinimi

9. Gebelik,
Dogum Ve
Dogum
Sonrasi Siire¢

9.1. Ekip Yaklagimi

Olumlu tutumlar

Olumsuz tutumlar

Hizmet vermede egitim gereksinimi

Hemsirenin siiregte olmamasi

Psikolojik iyilik hali

10. Perinatal
Palyatif
Bakim
Program

10.1. Hizmeti Saglamada
Gereksinimler

Ekip kurma

Biitiinciil degerlendirme

Fetal yagam kararlarinda hukuki ve etik
belirsizlik

Saglik sisteminin gelistirilmesi

Gebelik takipleri

Hastalara yaklagim

Hastanelerin donanimi

Benzer tani alan kisilerden destek alma

Calisma kosullar1

Yeni bir uygulamanin riskleri

Egitim gereksinimi

Kiiltiirel yap1

Saglik personelinin farkinda olmamasi

Manevi hizmet kaygilari

10.2. Ekip I¢inde Yer Alma
Durumu

Olumlu goriisler

Olumsuz goriisler

Kategori 1. Oliim kavram

Oliim kavrami kategorisi altinda “genel algi”, “psikolojik alg1”, “manevi

algt”, “kendi oliimii hakkinda tutumlar”, “bireysel olarak etkilenilen oliimler”,

“bireysel basetme yontemi” olmak lizere alt1 tema ortaya ¢ikmistir.

Tema 1.1. Genel alg1

Genel alg1 temasi altinda yer alan “dogal, belirsizlik, yok olmak” alt temalara

iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
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“Dogal” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Dogal bir siire¢ olarak goriiyoruz.” (El, D)
“...Dogal bir sey... Dogum, yasam, oliim yani dogal bir siire¢.” (E11, D)

“...Her canlinin yasayacag bir sey beklenen bir son. Yakinlarimizi kaybetmek
tiziicti olabilir, ama bunu dogal yasamin siireci oldugunu kabul etmek zorundayiz,

dogmak gibi 6lmek de yasayacagimiz bir siireg...” (E32, H)
“Belirsizlik” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Belirsizlik, korku.” (E13, D)

“...Bosluk, a¢iklanamayan bir sey.” (E27, H)
“Yok olmak” alt temasina iliskin ifadeler;

“..Oliim yok olmak demek, birisini kaybetmek, yoklugunu diiginmek.

Yoklugunda kalan insanlarin ¢aresizligi, ¢aresizlik. Act ¢eken icin kurtulus.” (E21, H)
“...Yok olus bitis, artik bir seylerin sona ermesi, yok olmasu, iiziintii.” (E23, H)
Tema 1.2. Psikolojik alg1

Psikolojik alg1 temas altinda yer alan “travmatik, korku, iiziicii, keder, stres, zor,

manevi algi” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Travmatik” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Oliim yasayanlar icin ¢ok travmatik bir siire¢. Sonucta her éliim aile icin
travmatik ama uzun siireli siireglerde karsi tarafinda yani olen kisinin de ¢ektigi aciya

maruz kalarak aile bireyleri daha az iiziiliiyor...” (E3, D)
“Korku” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Oliim benim icin korku yaratan, kabullenmesi zor bir durum.” (E6, D)
“...cok korkarim éliimden. En ¢ok korktugum sey yani oliim.” (E20, H)
“Uziicii” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Uziicii bir sey, genel olarak iiziicii diyeyim.” (E12, D)
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“...Oliim beni korkutmuyor, yeise kaptirmiyor.” (ES, D)
“Keder” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kederli, iiziintiilii bir durum, ama bir gergek.” (ES, D)
“Stres” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Oliim her zaman bana ¢ok erken geliyor... yas nolursa olsun. Hastalarda

bilmiyorum ¢ok tiziicii, iiziiliiyorum, ¢ok profesyonel olamiyorum.” (E17, H)

“...Bazen ¢ok yakin, bazen ¢ok uzak geliyor. Bir hastalik donemimden ya da

buradaki hastalar: gérdiigiim zaman ¢ok yakimimdaymugs gibi geliyor.” (E31, H)
“Zor bir durum?” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Zor ya, zor ve zor. belki Allah’in emri diye biz hep boyle sey diisiintiyoruz...

dogum varsa, 6liim de var buna da inanmak lazim ama korkutucu.” (E18, H)

“...Oliim acidir, kayiptir, Allah kimseye yasatmasin. Cok zor bir seydir. Sadece
cok zor bir sey, bir daha asla geri doniisii olmayan bir seydir.” (E25, H)

Tema 1.3. Manevi algi

Manevi algi temasi altinda yer alan “ikinci yasamin baslangici” alt temasina

iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Ikinci yasamin baglangici” alt temasma iliskin ifadeler;

“...Sonun bagslangici, iiziicii bir sey, ben iiziiliiyorum... inanan i¢in evet sonun

baslangici, ama yine de insan korkuyor.” (E5, D)
“...Yasamin bitisi, baska bir hayatin baglangici.” (E36, H)

“...Allah inancim oldugu igin sonrasinda cennet olayina inaniyorum, o belki

biraz rahatlatiyor.” (E6, D)

“...Hayatin bittigi ahiret hayatinin basladigi bir donem. Aslinda yeni hayatin
basladig diye de soyleyebiliriz yani gercek hayatin.” (E35, H)

Tema 1.4. Kendi 6liimii hakkinda tutumlar
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Kendi 6liimi hakkinda tutumlar temasi altinda yer alan “diisiinmeme, geride
kalanlar: diigiinme, manevi diigiinme” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer

verilmistir.
“Diigiinmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Cok diisiinmedim herhalde. Bir giin élecegiz o giin bekliyoruz diyelim. Oliim

korkusu tasimiyorum genel anlamda.” (E1, D)
“...Hi¢ diigiinmedim. Hi¢ diigiinmedim.” (E14, H)

“...Agik¢ast ¢ok fazla diistinmedim biraz hayati akisina biraktim gibi bir sey. O
bitisleri, sonlart ¢ok fazla diigiinmiiyorum.” (E19, H)

”...Ne éliim diisiinmek ne de oliimle ilgili bir sey duymak, ne soylemek, ne de

kendim duymak istemiyorum.” (E5, D)

“...Hi¢ aklima getirmiyorum, hi¢ diisiinmiiyorum. Ciinkii giintin birinde

olecegimi diigiiniiyorum ama aklima getirmiyorum...” (E21, H)
“Geride kalanlar diisiinme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Cogu zaman... Ben oliirsem ¢cocugum ne yapar acaba diye bir sey olursa diye

arada tabi ki aklima geliyor ¢cocugum oldugu i¢in.” (E2, D)
“...Kizim var...erken sey olursa ona nolur diye diigiiniiyorsunuz...” (E3, D)
“...Aklina geride biraktiklarin geliyor...” (E20, H)
“...Iki yasinda ¢cocugum var... Tabi ki ilk onu diiiiniiyorum.” (E30, H)
“...Aklima gelen sadece ¢ocuklarim. Kim bakar, kimde kalir...” (E31, H)
“Manevi diisiinme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kendi 6liimiimii sik sik diistintiriim. Zaten bizim kiiltiiriimiizde de hani 6liimii
diisiinmek hep iyi bir sey olarak anlatilir. Hani oliimii diistiniin ki hem bu diinyada,

hem iste diger taraf igin algilarin olsun.” (E27, H)

“...Kendi oliimiimle alakali hani inangh bir insan oldugum igin hani ahiret

hayati ile ilgili tabi ki hani elimden geleni yapmaya ¢alisiyorum.” (E30, H)
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Tema 1.5. Bireysel olarak etkilenilen oliimler

Bireysel olarak etkilenilen 6liimler temasi altinda yer alan “ebeveyn, kardes,

akraba, arkadas, bebek” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Ebeveyn” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Babam... Cok iiziildiim, helallesemeden, vedalasamadan 6ldiik. Hastanede
yvatiyordu, olmiis. Gerg¢i oliime hazirlik da nasil olur ki... kabullenmek var, agama
asama olur. hangisi dogrudur bilemiyorum ki. Béyle yasasak daha mi az ypranirdik,
pat diye duyduk daha mi ¢ok yiprandik. Ama hani ¢ok sancili, ¢ok ypratici, ¢cok agr,
¢ok aryorsun, farkedemiyorsun, vedalasamriyorsun, hi¢ goremiyorsun. Aylar olmustu

gormeyeli ve kotiiydii. Ama o seyi astyorsun, astim...” (E26, H)
“Kardes” alt temasina iliskin ifadeler;

“...ablamdan ii¢ yas biiyiik olan abim oldii. O beni ¢ok etkilemisti, tanisi
menenjit soru denilmigti... hastaneye yatisiyla ex olusu... Onu hi¢ unutamadim, hala
unutamadim, ¢iinkii tam arkadagtik onunla. Lise ¢aglarindaydim ben... 0 da yeni

tiniversiteyi kazanmigsti, onun tiniversiteye devam etmeyisi...” (E20, H)
“Akraba” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Birincisi amcamd, eksikligini hissettim mi hissettim. Ikinci yasadigim
intrauterin exim vardi bir tane. O bizi ¢ok ¢ok ciddi bicimde etkiledi, alti ay, bir sene
boyle hep aklimda gezdim, daha yeni yani toparlyyorum o anlamda. Zor oluyor ya
neden boyle oldu diye diisiiniiyorsunuz, isyan etmek degil kesinlikle ama neden boyle
oldu, olamaz muiyd:, ama haywlisi boyleymis demek ki diyorsunuz bir siire sonra

kendinize. Siz tiziiliiyorsunuz yine, o hi¢bir zaman igin ge¢miyor.” (E18, H)
“Arkadas” alt temasina iliskin ifadeler;

“...arkadasim vefat etti fakiiltede. O zamanlar 20 yasindayiz, onu oldiikten sonra
mezara koyarken tahtalara yerlestirdiler, tabutunu ¢ikardilar. O beni ¢ok etkiledi. Ya
zaten olen bir insanin cenazesine gitmek, cenaze evine katilmak orvadaki duygu durumu
cok farkli oluyor, onu iizerinden atamiyorsun, o beni ¢ok etkilemisti. Uziildiim,
korktum ama insan unutuyor tabi, oradan ¢iktiktan sonra 10 giin sonra hi¢ birsey

kalmadi. Hayat devam ediyor diyorsun ve gidiyorsun.” (ES8, D)
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“Bebek” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ilk hamileligimde 8 haftasinda sonlandirild: kalp atimi olmadig icin. Onda
bile ¢ok fazla etkilendim, esimde ¢ok etkilendi.” (E22, H)

“..Alk bebegimi kaybettim 33 hafta, once kabullenemiyorsun, bosluga
diistiyorsun, ¢tinkii 33 hafta, hazirligini yapmigsin... bu isin bende bittigini bildigim
icin kabullenmek zorundasin, yapacak hi¢cbir sey yok... dogum izni verdiler bana ama
ben sey... Esimde ogretmen c¢alisiyor evde yalniz duramiyorum, bunaltyorum,
aglyyorum. Sonra psikiyatriste gideyim dedim, tabi ki biliyorum is bende bitecek
biliyorum. Ilag i¢cmeyi tabi ki diisiinmiiyorum, yeniden bir gebelik ancak bunun acisini
unutturabildigini biliyorum. Sonra psikiyatristle konustugum zaman, Siz zaten her
seyin farkindasiniz, size ilag onermiyorum. Isterseniz psikologla terapiye falan filan
gidebilirsiniz muhabbeti oldu, ona da gitmedim. Ben kisa bir siire kendimi toparlayip,
ise baslamaya karar verdim... Cocugu olan akrabalardan uzak durdum. Béyle daha
¢ok boyle disarda gezmeye yani, o sekilde ¢oziimii buldum. Sonrasinda yeniden bir yil
sonra gebelik planladik... Simdi de cocugum var. Ama tabi ki onun acist unutulmuyor.
Sonucta sen onu karminda tasimissin o kadar, onun hareketlerini hissetmigsin
unutulmuyor. Sonra ben sey o zaman... Neden benim basima geldi... neden ben...
Sonra buraya basladigim zaman, baktim ki hayir ya demek ki sadece ben degil. Her
annenin bagina gelebilecek bir sey... Esim de ¢ok destek oldu. Toparladik. Yapacak bir
sey yok, giden gidiyor...” (E23, H)

Tema 1.6. Bireysel basetme yontemi

Bireysel bagetme yontemi temasi altinda yer alan “yas siireci evreleri,
yontemleri bilmeme, psikolojik destek alma, manevi destek alma” alt temalarna iligkin

ifadelere asagida yer verilmistir.
“Yas siireci evreleri” alt temasina iligkin ifadeler;
“...Once bir sok; iiziintii, daha sonra ézlem olabilir yani bilmiyorum.” (E13, D)

“...Bu siirecte belli evrelerinin oldugunu diisiiniiyorum. Insan énce kendini kétii
hissediyor, kabullenemiyor, kendine zarar vermek isteyebiliyor, ama sonra... bu
seylerin atlatildigini. Bu dogal bir siire¢ oldugu i¢in ilk basta ¢ok ciddi tepkide versek

tiziilsek de, zamanla her seyin yoluna girdigini diistintiyorum...” (E11, D)
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“Yontemleri bilmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bas edilecegini diisiinmiiyorum yani geger, biter, diizelir gibi bir mantigi
yok. zaman ilacidir, insanlart herkesin oldiigii doganin kanunu bu sadece insanlar i¢in
degil biitiin yasam, sag olan herkes i¢in bu olacagi igin insanlart hep bu sekilde telkin
ediyoruz ama... Kendimi ne de baskasini kandirmanin anlami yok, ¢iinkii bu insanin
insanligin en aci seyi bence, éliimden baska her seyin ¢aresi var derler ya, bence

bunun ¢aresi olmadig icin en biiyiik korku ve en biiyiik aci...” (E25, H)
“...Bagetme yontemlerini bilmiyorum acik¢asi...” (E27, H)
“...Oliimden sonra basetme yontemleri oldugunu bilmiyorum...” (E33, H)
“Psikolojik destek alma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Oliim vakalariyla karsi karsiya geldim yakin cevremde. O anda bir sok etkisi
yaratiyor en azindan bende 6yle olmugstu. Sonrasinda o 6liim durumuna ya da o kiginin
yok olma durumuna nasil aligabilivim, nasil bas edebilirim... Bunun diistincesi
sartyor. Kabullenme zaman alwor, soyutlamaya baglhyorsunuz insanlardan, once
iletisim kurmak istemiyorsunuz, sonra destege ihtiya¢c duyuyorsunuz. Istemediginizi

soyleseniz de birilerinin israrla yaninizda olmasi ihtiyaciniz var...” (E14, H)

“...Gergekten ¢ok etkileyici bir olay yani. Ciinkii defalarca olayi yasiyor, o ani
yasiyor, basetme agisindan yakinlarina insan sariliyor, ozellikle ailesiyle sevdikleriyle
vakit gegirmek istiyor. Onun disinda arkadaslar: ¢evresel yardim alvyor, destek aliyor,

clinkii kendi kendine bas etmek gercgekten ¢ok zor oluyor sosyal yardim.” (E10, D)
“Manevi destek alma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kisinin dini inanct oliim sonrasindaki... Siireci ¢ok etkiledigini
diistintiyorum... ahiret inancit varsa o orda yeni bir yasama bagslyor diye diistiniip
daha kolay tolere ediyor ve o yas inkar, kabul, inkar, kabul etme vs siire¢lerinde ¢ok

stkinti yagamiyor ve kisa stirede atlatiyor diye diistintiyorum.” (E16, H)

“...Manevi yonii kuvvetli olanlar daha ¢ok dua ederek ¢evreyle... Manevi yonii
kuvvetli olan onlara daha ¢ok dua ile Allah’a siginarak... Ama ben... Cok giiclii
degilim, duygularimi da ¢ok yansitabilen bir insan degilim, daha ¢ok kendi icimde

yasarim. Bag etmek i¢in de bilmiyorum ki... Zamanla kabulleniliyor, manevi yoniinden
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duayla kabullenmeye ¢alistyoruz veya siirekli aglayp diigiinerek yagayanlar da var

ama ben daha ¢ok sabir ve dini agidan kabullenmeyi tercih ediyorum.” (E34, H)

“...Dini a¢idan kader kismete inanan insanin daha kolay bas edebilecegine

inantyorum...” (E22, H)

“...Yasam tarzim geregi dini olarak isyan etmeme, daha fazla dine yonelme...”

(E30, H)

“...Inan¢lhyim bu biraz olay: daha da kolaylastirtyor, éliimiin bir son olmadigini
diigtiniiyorum, baska bir hayat icin bir baslangic. O yiizden oliim beni pek
korkutmuyor, oliimden sonraki siiregleri de dini olarak okudugumdan, anne babamdan

ogrendigim igin gercekten 6liim ¢ok fazla korkutmuyor...” (ES, D)
Kategori 2. Mesleki Yasamda Oliim Algisi

Mesleki yasamda 6liim algisi kategorisi altinda “etkilenilen oliim” ve “gebelik

oliimlerini etkileyen degiskenler” olmak lizere iki tema ortaya ¢ikmustir.
Tema 2.1. Etkilenilen Oliim

Etkilenilen 6liim temasi altinda yer alan “ilk oliim vakasi, anne 6liimii, kanser

hastasi, diger oliim vakalary” alt temalara iligkin ifadelere asagida yer verilmistir.
“lk ex hasta” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Unutamadigim, ilk kaybettigim hastam yogun bakim hastasiydi. Yaklasik 15
giin boyunca giinde 10-15 saat ilgilenmistim. Onun kaybini hatirladigim, ilk
kaybettigim hasta olmast agisindan da onu hatirliyorum. Tabi ki iiziicii bir tecriibe...
oncelikle kabullenmek istemiyorsunuz, ne yapilabilirdi diye diistintiyorsunuz, engel
olunabilinirmiydi ya da yapmamiz gereken, benim yapabilecegim bir sey var miyd,
yardimci olabilir miydim, kendimizi sorguluyorsunuz. Bir seyi eksik mi yaptim, nasil

oldu, ne oldu, ne yapabilirdim diye. Béyle seyler hissediyor insan.” (E1, D)
“Anne oliimii” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Tansiyon yiikselmesi nedeniyle gelen bir kadini ¢ok hizli dogurttuktan sonra
kafa igerisine kanama olmustu... hemen ameliyathaneye... sezaryene aldik, sonra

tansiyonunu bir tirlii diisiiremedik. Ugrasiyoruz saatlerce diigiiremedik, sonra
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yakimint ¢agwriyoruz, bir tirlii gelmiyor, kocasina durumu iyi degil, sevk edicegiz
vogun bakima gitmesi gerekiyor oyalamirken... Kadin dedi ki hocam ben oliicem
herhalde, hakkinizi helal edin, ¢cok ugrastiniz dedi. Ayy canim oyle seyler séyleme daha
¢cok gengsin diye sey yaparken, bir inme, stroke gegirdi. O arada kocasi geldi, bir
kiiciik cocuklart da varmus, saat gece 2-3, birakacak yakint yokmus. Kucaginda ¢ocuk
uyuyor, eli kolu bir tarafa gitmis, bir tane daha ¢ocuk dogurmus. Sonra kadin 6lmiistii
ona ¢ok tiziilmiistiim. Kadinda gencti, 23-24 yasinda. Ona ¢ok tiziilmiistiim. Giinlerce
unutamiyorsun sonra onu,.. Sen onun yerinde olsan ne yasardin, senin ¢cocuklarin oyle

geride kalsa... O agidan ¢ok iiziictiydii.” (E2, D)

“...Bir hastami kaybettim dogum komplikasyonuna bagh olarak. O ¢ok etkileyici
bir olaydi benim icin. Insan diisiiniiyor defalarca, acaba hatami yaptim. Ama gézden

gecirince yapilacak bir sey yoktu diye bir sekilde insan kendini toparliyor.” (E10, D)
“Kanser hastast” alt temasina iliskin ifadeler;

“...hastamiz onkoloji hastasiydi. Cok gencgti 34 yasindaydi ve c¢ok kiiciik
cocuklari vard. Siire¢ 3 ay kadar yogun bakimda kalmak zorunda kaldi. Once vitalleri
normaldi, sonra islevierini goremez hale geldi... ameliyat oldu durumu kotiilesti...
Solunum cihazina baglamaya zorunda kaldik. Sonra da biling kapandi, solunum
cihazindan ¢ikartamadik ama biitiin ¢ocuklari yanina gelip... o stireci siirekli takip
etti, her geldiklerinde iiziintiilerini goézlemledik. En son biling kapanmis ¢ok
aspirasyonlart kusmalari vard, o esnada bile ¢ocuklar: gormek istedi. bu halde gérme
dedik, ama onlar 1srarla gérmek istiyorum diye gordiiler, optiiler mesela, o kotii bir
durumdu... Bir tek bu en ¢ok aklimda kalan. O annenin kaybi ¢ok kotiiydii... Cok geng
oldugu ve ¢ocuklarimi biraktigu igin tiziildiim, bir de ¢ok uzun siire takip ettiginiz zaman
psikolojik olarak etkileniyorsunuz. Ne kadar profesyonel bakim verebilirseniz de verin

etkileniyorsunuz. Bir¢ok hastanin yaninda aglama moduna girmedik...” (E16, H)
“Diger oliim vakalart” alt temasina iligkin ifadeler;

“...komsumuz gelmisti, arrest hastayd, zaten yatalak hastaydi, mamasint ¢ok
fazla yedirmis ailesi, aspire ederek geldi, aspirator olmadigi icin bogula bogula oldii.

Biz cpr yaptik¢a o kustu ama aspirator olmadigi icin highir sey yapamadik. Bir tane
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de ilk nobetimde miad hasta ama makat manevralart bilmedigim i¢in nasil dogurtulur

bilmedigim igin, ebe de ¢ok iyi bilmedigi i¢in bebek ex ¢ikti.” (E5, D)
Tema 2.2. Gebelik oliimlerini etkileyen degiskenler

Gebelik oOliimlerini etkileyen degiskenler temasi altinda yer alan “6liim
ozellikleri/sekli, anne 6liimii, ileri gebelik haftasi, ani/bilinmeyen fetal oliim, tedavi

gebeligi, anomalili bebek” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Oliim ozellikleri/sekli” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Oliimiin tabi nasil oldugu da énemli. ani éliimler daha az etkiliyor ama

oliimiin kolay1, zoru yok.” (E3, D)
“...Kiiciik, biiyiik, bebek, yetigkin, anne baba olsun, stresli bir durum.” (E30, H)

“...Annenin bebegin éliimiine hissedecegi duygu ayri, esin kocasi i¢in 0 an
kadinin bi adam oldii diyelim onun annesinin babasinin hissettigi iiziintiiler ayridr,
esinin hissettigi tiztintii ayridir... ne zaman oldiigii onemli, 50 yasindaki bir annenin
90 yasindaki bi annesi kanser hastasi yatalak oélmesi ayri, esinin 6lmesi ayri, kuzenin,
evladinin, torununun, olmesi ayri. Oliim bir insan icin bin tane anlama gelebilir. Bazi

tiziiliirtim der ¢ok iiziiliir, bazisi depresyona girer, bazist intihar eder...” (E12, D)

“...35 yasinda bir insamin oliimii, yenidoganla bir olmuyor. Yetiskin oliimii

bende daha ¢ok travmatize bir etki yaratirken, yenidoganda olmuyor bu.” (E15, H)

“...Yetiskin oliim, bebek 6liimii ikisi de bir 6liim. Tabi birinde bir bebek bekliyor
anne, umutlaniyor, onu bekliyor, iiziiliiyor tabi ki. Ama diger oliimiin daha sey
oldugunu diisiiniiyorum, sonugta tanidigi, bildiginiz bir insan o6ldiigii zaman. Bana

gore daha tiziicti bir durum yetigkin olan.” (E13, D)
“Anne oliimii” alt temasina iliskin ifadeler;

“...kadin dogumcular olarak, bebek éliimii o kadar fazla gériiyoruz ki, anne
oliimii ¢ok nadir gériiyoruz. Birbirinden ¢ok farkl seyler olarak klinik deneyim olarak,
bakis olarak, goriis olarak degerlendiriyoruz. Cogu zaman hani toplumun yaklasimi
da bu yénde. Bir ¢ocugunuzu termine ettik, ¢ocugunuzu kaybettik, olsun, yeniden

yvapariz algist ¢ok yiiksek. Biz yenisini yapar, bakariz. Anomalisi ¢ikarsa bakilir,
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caresini Allah bilir seklinde bir algi var. Ama tabi ki yetiskin anne 6liimii, anne oliimii
¢ok daha farkl. o kaybn telafisi yok ama sanki digerinin telafisi ¢cok daha kolaymug
gibi bir algi var toplumumuzda. Tabi ki bizim i¢in de anne 6liimii ok dramatik bir sey,
bebek oliimlerinde zaten biiyiik bir kismi terminasyon ya da yaptiginiz testler, tahliller

sonucunda gidisat az ¢ok tahmin ettiginiz sekilde oluyor...” (E1, D)

“...Anne oliimlerinde yasanmishklardan dolayr anneler biraz daha etkiliyor
insanlart ya da geride biraktiklar: 6zellikle cocuklar ya da sevdikleri varsa, geng
anneyse tiziiliiyorsun. Fetal oliimler sonugta etkileniyorsun ama onun bir yasamla
daha bir baglantist olmadigi icin agik¢ast biiyiikler kadar da etkili olmuyor. 38 hafta
miad ex oldugu zaman iiziiliiyoruz, anne bu kadar emek vermis, biiyiitmiis, yavrusunu
alacakt1 diye. Bebekte dogunca ay kocamanmus yazik diyoruz ama, anne oliimii kadar

etkili bir iz birakmryor ben de.” (E25, H)

“...Annenin arkasinda biraktiklar: var, isi var, yakinlari var, belki ¢cocuklar: var.
Onu kaldirmak bizim agimizdan daha zor daha, bize yiik katiyor, daha iiziicii oluyor.
Anne daha zor, anne daha zor, yani bebek bir nebze de. Anne 6liimii Allah kimseye

gostermesin. Burada oldu, yiikii ¢ok fazla, anne yiikii fazla.” (ES5, D)
“Ileri gebelik haftas1” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Mesela anneye 8 hafta gebesin bebek demek ayri bisey, o da bir 6liim
intrauterin ex sonugta, 12 hafta ayri, 20 hafta ayri, terme yakin hazirlanmis annenin

oliim diizeyi ¢ok farkh.” (E12, D)

“...Cocugun haftasiyla alakali. 16-17 haftalikken diisiik goziiyle bakiliyor ama
38-40 haftalik olduysa zaten her seyi hazirlanmis oluyor ... bir yetiskin oliim kadar act
verici oluyor, bence biraz haftasiyla alakali diye diigiiniiyorum.” (E30, H)

“...ay stiresi arttik¢a, hani gebeligin siiresi arttik¢a bile o travma artiyor,

dogduktan sonra oliim ¢ok daha travmatiktir bir anne igin...” (E10, D)

“...Kiigiik gebeliklerin biraz daha annelerinin ebeveynlerinin psikolojilerinin o
kadar olmadigini gériiyorum. Ama miada yakin intrauterin ex olursa miad olmus artik,
anne hazirligint tamamlamis kendini hazirlamis, bebegin her seyi esyalar: odast

tamam, diigiine kadar her sey tamam. Tam buraya gelip bebek ex oldugu zaman en
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acist o. Bunlarin ikisini karsilagtirirsak benim en ¢ok tiziildiigiim zaten miadlardir.

Onun yitkiminin... sarsintisimin daha fazla olacagim diigiiniiyorum.” (E31, H)
“Ani, bilinmeyen fetal élitm” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Gebelige bagh ozellikle daha doncede hichir sey yoksa, ani gelisen bir
oliimse, o zaman ¢ok fazla tepki oluyor. Ciinkii hastamizi buraya saglikli getirmistik,
hi¢bir seyi yoktu, nasil béyle bir sey oldu gibi ¢ok fazla tepki veriyorlar. Bebek
oliimlerinde biraz daha kolay kabulleniyorlar... Anne dokuz ay boyunca bazen
bebegini karminda saghkly bir sekilde tasiyor. Doguma geliyor beklenmeyen sekilde
oliim oluyor, o zaman tepkiler ¢ok fazla oluyor ... akillarina oyle bir sey gelmedigi igin

oliim konusu hi¢ diistintilmedigi icin tepki ¢ok fazla oluyor.” (E34, H)

“...gebelik doneminin en zor siireglerinden biri. 14 haftada olsa, 20 haftada
olsa o kadar etkilemiyor belki, gene iiziiliiyor anne baba, ama bir 3800 gr iste hi¢hir
problemi olmayan bebegin anne karninda 6lmesi ve dogurmasi, gergekten agir bir

yikim ve 4, 5, 10 ay belki yillarca unutamayacak bir siirece giriyor anne.” (ES, D)

evegy

“Tedavi gebeligi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Tedavi gebeligi olanlarda ¢ok daha fazla goriiyorsunuz, artik hayat onlar
icin birmis gibi bir sey oluyor. Insanin kendi canindan, kanindan arti kiiiik bir birey
olmasindan kaynakli evlat olmasindan kaynakli daha farkli. Yani bir kardesi olse belki
o kadar sey yapamayacak ama bir evladi oldugu zaman, her ne kadar onu kucagina
alip sevemese de, yapamasa da, anne rahmine diistiikten sonra insanlara boyle bir
daha sahiplenme duygusu geliyor. Bir de bunu kaybettigi zaman onlar icin hayat

tamamen bitmig gibi bir sey oluyor. O yiizden onlar da daha farkli.” (E35, H)
“Anomalili bebek” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Sonugta tamisimi almig... yani perinatal donemde daha az travmatik

olacaginm diisiiniiyorum, sonrasinda karsilasmasindansa.” (E10, D)

“...Anne karmindaki 6liimle anomali bebege yaklasimla, saghkli beklediginiz

bebegin yasami kaybetmesi farkl.” (E12, D)

“...Intrauterin bir anomali varsa, kabullenmesi daha kolay. Ciinkii onunla

bag... Sonu¢ta anne karminda bag var ama... tam ben o kadar gii¢lii bag oldugunu
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diigtinmiiyorum... kabullenmesi daha kolay olacagini diisiiniiyorum... ¢ocuk
dogduktan sonra ne kadar onunla vakit gecirdiyse, onunla ne kadar bag: gii¢lendiyse,
tekrar o kadar zorlasacagimi diisiiniiyorum. Herhalde duruma gore degisiyor
dogduktan sonra annenin ona baglanmasi farkli. Anne icin ¢cocugu her zaman ¢ocuk

ama, gittikge, ilerledikge, dogumdan sonra baglanmasi daha da artiyor.” (E12, D)

“...Anomali dogan bebekler oldugu zaman diyorsun yani bunun bir anomalisi
var zaten yasasa da mutlaka yani bir sekeli olacak. Ama miadinda, saglikli dogan

bebek ya da anne ya da yetiskin 6liimii tabi ki daha ¢ok etkiliyor...” (E23, H)

“...Anomalili bebekler, 6rnegin ailenin ii¢ tane bebegi var, bu dordiincii bebegi.
Bebegi saghkl, anne baba olmayr tatmis...¢ocuklari olan...bakmasi gereken

sorumluluklart olan bir aile ise bu siire¢ biraz daha kolay oluyor...” (E7, D)
Kategori 3. Fetal Oliim Algisi

Fetal oliim algis1 kategorisi altinda “oliimiin farkinda olmama” ve “bas etme

yontemleri” olmak {izere iki tema ortaya ¢ikmustir.
Tema 3.1. Oliimiin farkinda olmama

Oliimiin farkinda olmama temas: altinda yer alan “¢lim yasanan birimde
calistigint diistinmeme, anne bebek baglanmast; bas etme yontemleri” alt temalarina

iligkin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Oliim yasanan birimde ¢alistigini diigiinmeme” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Ben ¢ok oyle ex verilen bir serviste ¢calismadim.” (E31, H)
“...Cok birebir ¢calismadim.” (E26, H)

“...Beni direk etkileyen bir seyle karsilasmadim, oyle bir deneyimim olmadi hi¢
burada.” (E34, H)

“...Aslinda ¢ok bebek oliimleri de olmuyor, yani dogduktan sonra olmuyor.
gebelikte, tahliye sonrast hasta burada biraz kalp gittigi icin agik¢ast hastayla
gortismiiyoruz. ben boyle hastalarin yanminda ¢ok ¢alismadim. Hep giizel olaylarla,

dogum, gebe, o yiizden hasta bazinda ¢ok bir sey soyleyemeyecegim...” (E14, H)
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“...Simdiye kadar c¢alistigim boliimlerin hi¢cbirinde oliimle karsi karsiya
gelmedim. Burda da gebelik ve dogum yani bir yasamin devami, yeniden bir baslangi¢
oldugu icin, oliim olarak diigiinmedim yani. Hi¢ 6liim olarak...” (E33, H)

“...Hastalarla ilgili acik¢asi ¢ok fazla deneyimim olmadi. Hani devamli burada
karsilasyyoruz ama hani malumunuz kosusturmaca is gii¢ onlari yetistirecegiz diye bir

vandan, kendi isimizle ¢ok fazla ilgilenemiyoruz agikcasit.” (E19, H)

“...Heniiz bebek diinyay1 tatmadan gidiyor, arti annenin saglikli olmasiyla

tekrar yeni dogum olacagim diistindiigiim igin.” (E29, H)
“Anne bebek baglanmast” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Disardan bakinca anne karninda oliimlerde ya da dogumdan sonraki ilk
zamanda oliimlerde tabi eriskin oliimleri gibi olmuyor, biraz daha rahatmis gibi
goziikiiyor... Hadi camim, 10 hafta ya diisiik yaparsin, yine ¢ocugun olur, ya bu
birazcik garip bir yaklasim oluyor. Ciinkii o baglanmayt bilemiyoruz biz. Anne ile

cocuk arasindaki bag yani o onu ¢ok iyi analiz etmemiz lazim...” (Ell, D)

“...disardan bir insan olarak yani yetiskin 6liimlerinin daha act verici oldugunu
diistintiyorum. Ctinkii o bagi anne kurmug oluyor, ben onunla, hani ne bebegi gormiis

oluyorum, ne o bir birey olarak bir bag kurmus olmuyorum.” (E37, H)

“...Bebek dogmadig i¢in o bireysel yasanmislik bagi kurmadi gibi geliyor. Ama
bir okudugum makalede... Anne... gebelik testi pozitif c¢iktiktan sonra annelik
duygularini tamamen yagsamaya basliyormus ve bag kuruyormus, babalik duygusu da.
Anne daha giigliiymiis. Kayp ayni kayip gibi geliyor, ama yetiskinlikte yasanmusliktan
dolayi bir arti olabilir mi, ama ¢ok fark goremiyorum.” (E16, H)

Tema 3.2. Bas etme yontemleri

Bas etme yontemleri temasi altinda yer alan “duygusal etkilenme, duygusal

etkilenmeme” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Duygusal etkilenme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...riiyamda goriiyordum yani o bebekleri. Uziiliiyorsun, annenin aglayislar:

kaybetmis bebegini... etkisi altinda kaliyorsun ister istemez, ¢ok degisik ya.” (E23, H)
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“...hem doktor hem de yakinlarint bozan duygu durum bozuklugu.” (E10, D)

“...Uziiliiyorduk kimse isteyerek kimsenin bebegine bir sey yapmay:. Hic
istemiyorsun ne sakat, sikintili olsun, ne dogumunda olsiin, anne élsiin, ama bazi
zaman yol istemedigimiz tarafa dogru kayabiliyor...biz de vicdanen iiziiltiyoruz, onlar
da iiziiliiyor ... eve gittigimde ben de agliyorum, tiziiliiyorum ama bunu yansitmamaya
calistyorum... biz de ailesi kadar iiziiliiyoruz ama ¢ok yansitmryoruz. biraz bizi soguk

gibi karsiliyorlar ama bizim diger kismimiz evde... Goziikmeyen kismimiz.” (ES5, D)

“...diziicti durumlar, kiziniz, oglunuz, saglikli bir bebeginiz oldu demek ¢ok giizel
bir sey. Herkes mutlu, herkes ¢ok giizel. Kadin dogum bransini secerken herkes bunu
goziintin ontinde tutuyor ya da kadin dogumcuyum derseniz hemen bir dogum olayi,
mutluluk gibi algilaniyor. Ozellikle yiiksek riskli gebelik boliimiinde calistiginiz zaman
hastalar, ameliyatlar riskli, sonu¢lar her zaman iyi degil, bazen anne 6liimii, bebek

oliimlerimiz olabiliyor. Tabi ki zor seyler...” (El, D)
“Duygusal etkilenmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Meslekten dolay: ¢cok fazla duygusal yaklasamiyorum, dogum gibi normal bir
stire¢ olarak goriiyorum... Herkesin yasayacagi bir siire¢ olarak kabul ediyorsunuz

bir siire sonra.” (E32, H)

“...Oliimii artik ¢ok sey yapmiyoruz. Bizim i¢in normal bir sey gibi oluyor,
mesela kiigiik bebek exleri bizim icin artik swradanlasiyor. Belki de bu seyini

kaybediyor.” (E27, H)

“...Cok iist iiste geldigi icin ozellikle bebek oliimleri igin bu hastanede belli bir

stire sonra maalesef unutuyorsunuz yani.” (E3, D)

“...oncelerde duygusal anlamda daha yogun bakiyordum ... ama tabi ki meslekte
de bircok seyle karsilasiyorsunuz... daha mekanik hale c¢ekmeye calisiyorum...
ozellikle bu meslegi yaparken daha objektif seyler dikkatini ¢ekiyor ve duygusal da
biraz yontmaya caligtik tabi ki... Yagsanan yas siireci, yasanilan duygulanimlarin
olabileceginin de farkindayim... birazcik daha mekaniklestirmeye ¢alistyorum, zaten

icinde bulundugum meslekte bunu bu sekilde algilamami kolaylastiriyor.” (E9, D)
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“...Bazen ¢alisirken her sey monoton geliyor. Exe, dliimlere bile belki alisiyor
oluyorsunuz, duygusal yoksunluk mudur bunun adi bilmiyorum. Belki ¢alisma ve is

akist bizi buna itiyor.” (E36, H)
Kategori 4. Fetal anomali tanisi

Fetal anomali tamis1 kategorisi altinda “Tani/Fetal oliim dgrenmede

ebeveynlerin deneyimleri” temasi ortaya ¢ikmistir.
Tema 4.1. Tani/fetal 6liim 6grenmede ebeveynlerin deneyimleri

Tani/fetal 6liim 6grenmede ebeveynlerin deneyimleri temasi altinda yer alan
“inanmama, algilayamama, kabul edememe, kotii haber duymak istememe, kendini
sug¢lama, ekibi suglama, siddet uygulama” alt temalarina iligkin ifadelere asagida yer

verilmistir.
“Inanmama” alt temasina iliskin ifadeler;
“..dlk basta bir sok.” (E27, H)

“...Hasta geldigi zaman yatiriyoruz diyor ki, ya bebegimin kalp atiglarina bir
daha bakar misimiz? Doktoruma diyorum ki... annenin bir talebi var, doktor yani,
zaten hayw diyor... Bir bak, anne rahatlasin diyorum. Ben mesela bir daha gorsiin,
dedim ya ikinci iiciincii defa da gorebilir. Anne mesela bir saat sonra diyor ki, ya bir
daha baktirabilir misiniz, ben kendim rica edip baktirdiklarim ¢ok oluyor... Ama anne,
acaba, acaba? Ciinkii o asamalart ben de yasadim, ya sagolsun bakiyorlar da hani

cogu zaman bakiyorlar, kirmiyorlar ama genelde de zaten ex ex.” (E23, H)
“...Prenatal tamlari,arti tahliye kararlari. Inanmazlar, inanmiyorlar.” (E37, H)
“...Ailenin kaygilart ¢cok oluyor...inanmak istemiyor, kabullenmiyor...” (E7, D)
“Algilapyamama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Cogu zaman soyledigimiz rahatsizligr hastaligi ya da prognozu
anlamuyorlar. Bazen de hani duygusal olarak i¢sellestiriyorlar ve anlamamaya

calisiyorlar.” (ES, D)

“...Hastaligindan ya kaybindan ya da anomali bebege sahibi olmaktan midwr

bilmiyorum, anlama yetersizligi var. Karsidaki kisiye siz A diye anlatiyorsunuz, ama
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karsidaki kisi B diye algiliyor. Yani ikinci kez dinlemek istiyor, iiciincii kez tekrar
anlatilmasini istiyor. O siire¢ bizde yetersiz... Ikinci kez doktor bilgiyi veremiyor, belki

¢ok nadir veriyor... karst tarafin algilamast ¢ok onemli... algilayamiyorlar.” (E21, H)
“...Zorluklar1 anlamuyor, kimse ¢ocuguna kotii seyi yakistiramwyor.” (ES, D)

“...Doktordan ¢ikiyor, bana soruyor. Ben de ifade ediyorum, benimkini
anlamuyor... Anlayan hastalar anlayip gidiyor. Anlamayanlar ¢ogunlukta. Ben burada

hastalara doktordan ¢ikti, anlamadi, e bende fazla bilgi veremiyorum...” (E21, H)

“...hastaya bilgi veriyorum, bebekte soyle séyle sikintilar var, bunlarla
karsilasabilirsin... iyi mi diyor, degil diyorum. Su var, su var, su anomalisi var, bu
var, bunlarla karsilasabilirsin diyorum,; o arada telefon ¢alyor, aaa evet bebek iyi
diyor yakinina. Soyadini bilmeyen hastalara fetal prognoz hakkinda bilgi vermek ¢ok

zor! boyle bir hasta grubumuz var bizim. Onlara da zor, anlamiyorlar.” (E2, D)
“Kabul edememe” alt temasina iliskin ifadeler;

“... Benim ¢ocugum béyle belki olmaz diyorlar, bir iimit besliyorlar. bu normal,

inkar mekanizmast ¢ogu zaman boyle oluyor.” (ES, D)

“...Net deniyor ama burada ilk kabul edememe bence kabul edemiyorlar. Ben
olsam ben de kabul edemem, konduramiyorlar, aslinda anliyorlar... IQlart da iyi diye
diistintiyorum, anomalili goriinmiiyor kadinlar. Anliyorlar da, kabul edemiyorlar

bence yaa, kabul edilmez ki ¢cok zor. Herkes ¢ok ¢abuk kabul edemiyor.” (E26, H)

“.Ilk basta kabullenmiyorlar, zaten red oluyor. Anensefali, hi¢ beyin
gelismemis, tahliyesi oneriliyor, bayan hala sey soruyor, bebegin cinsiyeti ne...
Erkekse yasatacak, yani devam edecek. Hani beyin yok artik, kafasi yok bu bebegin
diyorlar, ama kadin onu kabullenmiyor...” (E17, H)

“..Inkar olabilivor bazen, o konuda zorluk c¢ekilebiliyor. Sonucta cok

tiziiliiyorlar... Kabullenmeme olabiliyor.” (E13, D)
“Kotit haber duymak istememe” alt temasina iliskin ifadeler;

“...stirekli bebegin normal bir bebekmis gibi olmasini bekliyorlar ya bizden de

iletmemizi bekliyorlar.” (E15, H)
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“...Aileler ¢cogunlukla ¢ok lafi uzatmay: sevmiyorlar. Kétii bir sey séyleyeceksek
de hemen soéyleyelim istiyorlar. Cok boyle lafi uzatinca iste su su su boyle oldu, o
yiizden soyle yaptik, su oldu o yiizden séyle yaptik, sanki ortada bir hata varmis da biz
onu kapatmaya ¢alistyormusuz gibi algiliyorlar, soyle hemen gibi. Yani ¢ok uzun

konusulmasindan ¢ogunlukla aileler hoslanmiyorlar...” (E7, D)

“...Hasta doktorun iki dudaginin arasinda bebeginiz normal dememizi bekliyor.
Biz o iki dudak arasinda bebek anormal, bir problem var deyince, bir kere ¢ok zor bir
duruma diigmiis oluyoruz... i¢ten i¢e boyle hiiziinleniyor, kederleniyor, anliyorum yani

hastanin durumundan ama bu hi¢ kolay bir durum degil, ¢cok zor bi durum.” (E8, D)

“...Hasta... oradan baska hastaneye qidiyor, geliyor... farkli bir gsey
soylenmesini bekledikleri i¢in boyle yapiyorlar.” (E18, H)

“Kendini suclama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Yenidoganda hastalar taniyr alip geldikleri icin ¢ok inkar siirecine
girmiyorlar ama onlar genelde kendilerini suclama siirecine giriyorlar. Bunu
vapsaydik soyle olurdu, sunu yapsaydik boyle olurdu gibi seylerle geliyorlar ya da
mesela bazilari tanyyr ¢ok geciktirmis oluyor, biz 6nemsemedik korktuk, gelmedik,

gelseydik boyle olmazd.” (E16, H)
“Ekibi suclama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bazen sugu size atabiliyorlar, iistiiniize yiiriiyebiliyorlar. Iste ne bileyim iki

hafta once boyle bir sey yoktu, siz simdi boyle bir sey soyliiyorsunuz.” (E13, D)

“...1000 dolarlik iglem yaptiriyorsun hastaya, ¢ok ozel islemler yapryorsun, ozel
bir tam koyuyorsun. Yok ben yaptirmayacagim diyor, ¢ekip gidiyor. Ondan sonra da
niye yapmadin. Bebek hani bisey oldu diyelim, niye bisey yapmadiniz diye karsimiza
dikiliyor.” (E2, D)

“Siddet uygulama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Sanki yanlis bir seyler yapilmis imasinda bulunup bagirip ¢agirabiliyorlar.
Siddet uygulayabiliyorlar.” (E13, D)
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“...Bu hizmette zor olan, o ilk haberi vermek. Yani o ilk 24 saatlik siire¢ o
donemde hasta ve ozellikle hasta yakinlari. Hasta biraz daha burada yasayp o siireci
vasadig i¢cin biraz daha konfe oluyor, bazi seylerin idrakinda oluyor. Ama ozellikle
hasta yakinlart icin daha travmatik bir siire¢ oluyor. Icerde yasananlari bilmiyorlar,
yvukarida bir aksaklik mi oldu, ona baglh mi oldu, su¢layacak birisini ariyorlar hakl
olarak... asag inipte hasta ya da yakinlarini fetal ex 6ykiisii verdiginizde, tabi bunu

kabul etmek istemiyorlar. O zaman agresif tutumlar icine giriyorlar.” (E5, D)
Kategori 5. Tani/fetal 6liim bildirmede ekip yaklasim

Tani/fetal 6liim bildirmede ekip yaklasimi kategorisi altinda “bilgilendirme

niteligi” ve “bilgilendirmede yetersizlikler” olmak {izere iki tema ortaya ¢ikmistir.
Tema 5.1. Bilgilendirme Niteligi

Bilgilendirme niteligi temasi altinda yer alan “baba-aile iiyeleri bilgilendirme,
kesin bilgi verememe, nasil anlatacagini bilememe, haber vermenin zor olmasi,
sosyoekonomik diizeye uygun bilgilendirme, ekiple bilgilendirme gereksinimi,
algilamayt kolaylastirma, psikolojik olarak hazirlama, destek verme/vermeme, empati
kurarak bilgilendirme, bilgilendirmede yetersizlikler” alt temalarina iligkin ifadelere

asagida yer verilmistir.
“Baba-aile iiyeleri bilgilendirme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Esinin olmasi daha bir destek olabilir onlara, diger biiyiikler belki... Ama

esi daha bir onemli olabilir diye diistiniiyorum.” (E22, H)

“...Esine anlatiyorsun. Bazi zamanlar esler de c¢ok istemiyorlar, mesela
diyorsun bebeginde bir sakatlik var, kafasi yok bebegin alinmasi lazim, e kafast yoksa
diyor ne kadar biiyiir acaba, 30 hafta kadar beklesek... Bu tiplere anlatmaya
calistyorsun, bu hafta olusmayan beyin kafa bundan sonra da olusmaz, e diyor Allah
kalbini yaratmis dogsa da, ondan sonra élse olmaz mi? E bu seferde diyorsun anne
alisacak, 30 hafta daha tastyacak bebegi, dogumu daha zor olacak, kafasiz bir bebek
tasidigi icin belki anne oliimiine sebep olacak, bunlari artilari, avantajlari,
dezavantajlar: anlatarak, ortak bir yol bulmaya ¢alisiyoruz. Zor oluyor ama genelde

eslerle iletisim kurmak daha kolay.” (ES5, D)
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“... Kesinlikle bir gebeye bir bilgi, danismanlik, bir destek verecekse... sadece
anne degildir. Anne babadir, ebeveyndir. Ciinkii...sonuglarina katlanacak olan iki
insan var, bu durumda anne babayla birlikte konusmak, destek vermek, danismanlik
yvapmak ¢ok onemli. Bilemiyorsun ikisinin de huyunu ama onlar birbirlerinin huyunu
iyi biliyorlar. Buna karsi onlem alma, savunma mekanizmasi... birbirlerine destek

olurlar. O yiizden anne babay: birlikte degerlendirmek ¢ok ¢cok onemli.” (ES, D)

“...Kart koca ikisi alinip o sekilde bilgi verilmeli. Ciinkii ben bir sey yasarken
tek basina, ¢ocuk tek basina benim degil ikimizin.” (E18, H)

“Kesin bilgi verememe” alt temasina iliskin ifadeler;

“...bizden her zaman sayu istiyorlar... bu bizim i¢in imkansiz bir sey ¢ogu
zaman... bir hastaligin tanisini yiizde yiiz koymus olmaniz o hastaligin o bebekteki
fenotipini nasil etkileyecegini yiizde yiiz ortaya koymuyor ya da ayni hastalik hani
yiizlerce farkly sekillerde klinik ortaya koyabiliyor, ki sizin bunu anne karminda
ongormeniz hi¢ miimkiin degil... Yiizde yiiz tanisint koyduklarimiz ¢ok az... bize
sorulan gey, her zaman yiizde kag oraninda yiiriir, yiizde ka¢ oraninda konugur, yiizde
kag yasar? Bir say1, 10, 20, 30 bir say1 isteniyor bizden. Iste amniyosentez yapilacak,
diisiik olma riski vardir, kitabi olarak 200 °de 1°dir denebilir. diisiik olur mu hocam,
gibi sorular... bunu bilme sansimiz hi¢ kimsenin yok. Hani kitabi olarak 200°de 1. Ama
onlar bu sayuy istemiyorlar ama farkl bir sayu istiyorlar. Yiizde ka¢ olur hocam, olur
mu olmaz mi1 hocam gibi beklenti icindeler... Haklilar mi, sonuna kadar haklilar. insan
bilme ihtiyaci iginde oluyor. Birisi size de hasta oldugunuz soylese, siz de gelecegin
nasil olacagini, ondan size tahmin etmesini istersiniz, soylemesini istersiniz. Ne yazik
ki boyle bir imkamimiz yok... Boyle sikintilar yasiyoruz bilgilendirirken. Kesinlik
istiyorlar bizden, kesin ne olacak, yiizde yiiz mii, kesin yasar mi, kiivoze girer mi, kag

gtin sonra kuvozden ¢ikar? Tabi ki bunlari bilmenin imkani yok...” (E1, D)

“...Hi¢chir zaman higbir seyi yiizde yiiz iletemeyiz. Biz olasiliklar: belirleyip,
bizim ongéremedigimiz seylerinde olabilecegini ve su anki durumunun bu oldugunu

soyliiyorum. Hi¢bir seyi yiizde yiiz anlayamayiz.” (E9, D)

“...Ayrintili bilgi veriyorum, genelde neyle karsilasacaklart ile ilgili... Hi¢chir

zaman yiizde yiize yakin tant veremiyoruz. Ama yiizde 99 boyle olacaktir, yiizde 1 belki
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farkl bisey olabilir seklinde séyliiyorum ya da 6liimciil olmasa bile bebegin ileriki

vasamini ¢ok kotii etkileyecek hastaliklar varsa onun bilgisini de veriyorum.” (E6, D)

“...Genetik danmigmanhkta yasamla bagdasan ama anomalili bebek oldugu
zaman konuyla ilgili artilarini, eksilerini mutlaka anlatryorum. Beklenenleri, pozitif
yvonlerini de, negatif yonde karsilastiklar: seyleri de anlatryorum. Pozitif yonler olarak
hani bebek onlara ne getirebilir, hani kotii gériinen bir seyin icerisinde aslinda iyilikte

oldugunu mesela anlatmaya ¢alisiyorum...” (E4, D)
“Nastl anlatacagini bilememe” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Anlattigin zaman; yok olmaz, iyi olur, hani iyi olabilir... Bazi zaman
annenin suyuna gitmeye alistyorsun, bu seferde hukuksal sikintilar isin igine giriyor.
T bu ya kii¢iik olasilik bile ya bu hastaya denk gelirse diyorsun... hukuki olarak
koruma amach, olasilik var diyorsun yiizde 1 de olsa... O zaman yiizde biri diisiiniip
diisiinmemekte hastaya kaliyor yoksa sen hekim olarak eminsin bebek yiizde yiiz
saglam ama hi¢hir seyin garantisi yok... Kendinden ornek versen olmuyor,
baskasindan ornek versen olmuyor, sert davransan da olmuyor, c¢iinkii onlarin ¢ok
farkl bir psikolojisi var ve elimden geldigince bende esine anlatmayt istiyorum, ¢iinkii

anne farkl bir kafada oluyor.” (E5, D)

“...Anlamadik¢a, o anlamadik¢a sen de bilgi vermeyi azaltiyorsun. Sadece hani

bebek élebilir bitti.” (E2, D)
“Haber vermenin zor olmast” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Yenidoganda aileye bebegin anormal dogdugunu anlatmak ¢ok zor...

miidahale yapilip cevap alamadigimizi anlatmaniz ayrica bir sorun oluyor.” (E15, H)
“...Perinatal fetal oliimde haber verme zor, konusmak da zor...” (ES, D)
“...Cocugunuzda su hastalik var...demek ¢ok kolay degil tabi.” (E13, D)
“...Kesinlikle zor bir durum. Hem hasta i¢in, hem kendimiz i¢in zor.” (ES, D)
“Sosyoekonomik diizeye uygun bilgilendirme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Oncelikle boyle bir problemde ebeveyne bakarim, ¢iinkii iletisim sirasinda

ebeveynle hangi diizeyde iletisim kuracagima oncesinde bir karar veririm. Simdi bir
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kadin dogum uzmani arkadasin intrauterin ex ya da anomaliye bakist farkhdr, tarlada
calisan sultan annenin... ses sanat¢ist ya da film artisti bir kadinin bakist farkhidir.
iletisim kurarken kime, neye gore iletisim kuracagimi, kendim, dnce kendi i¢cimde
konusurum... Tedavi alternatiflerini ii¢c gruba da soylemek lazim. Ama ger¢ek¢i olmak
gerekirse bunu daha ¢ok kimin yapacagi, kimin daha ¢ok yapma giicii oldugunu kadin
dogum uzmanit arkadas da bilir, daha ¢ok kim bunun pesinden kosturur bunu anlamak
lazim. Intrauterin fetal éliimde tabi ii¢ kisinin de duygular farkls olur, farkl sekilde
yansitir... Ama sonugta kisisel iletisimde kisisel bazli olmali...” (ES, D)

“Ekiple bilgilendirme gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Cok stkintilr bir siire¢... empati yada sempati yapilamayacak bir siireg,
vaklagim profesyonel olmali diyoruz ama bir sekilde biz duygularimizi katiyoruz.
Profesyonel olsa bile karst taraf ¢cok duygusal yaklastigi icin biz duygusalligi katmis
oluyoruz gibime geliyor. Mesela ben séyle diistiniiyorum, tek bir kisi tizerine
vikilmamali. hekim agiklamall ciimlesine de ben ¢ok katilmiyorum. Bir ekiple
sunulabilir bu hizmet. O kisi orada kiigiik bir odaya oturtulup, psikolog yaninda bir
hekim ya da yaninda aile bireylerinden birinin olmasi ¢ok zor degil.” (E16, H)

“...Damsmanlikta galiba hastalar artik genetige gelmiyorlar. Genetige biz
yvonlendiriyoruz ama tabi beklentileri oluyor agik¢asi... Yani daha ¢ok bence genetikle

beraber iyi bir bilgi vermek gerekiyor.” (E10, D)

“.. Ik basladigimiz siralarda daha ¢ok genetige soruyorlardi. Ama genelde eger
prenatal taniya uygunsa ortalama bir seyse, bize sormazlar. Ama i¢inde absiird, farkl
kendilerinin ¢ozemeyecegi bir sey oldugu zaman ve gebelik haftasi oncesinde veya
ilerisinde ya da ekstra bir test gerekiyor mu mesela diyelim ki akondroplaziye yatkin

hasta, ne yapalim... Yani tek tarafli bir isleyis yok.” (E4, D)
“Algilamayt kolaylagtirma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...daha once poliklinikte ¢ok sik goriilen anomalileri fotograflastirdik, yani
gorsellestirdik. Ornegin hastaya bir hidrosefali diyoruz ya da meningomyelosel...
Hasta bunu anlamiyor ama fotografim gosterdigimde, aaa benim bebegim boyle mi
olacak... O biraz gorsellik hastaya biraz daha sey katiyor. Hani durumun ciddiyetini

ehemmiyetini gostermede faydali oluyor.” (ES, D)
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“...biz mesela bir kitap bastirmistik, bak bebegin dogarsa béyle dogacak, hani

gorsel olarak anlasin bazi seyleri, direk anlamiyorlar diye. Ama zor ya...” (E2, D)

“...Bagka doktorlar sadece folik asit kullan gecer diyor, ben bunu tek tek
ogretirim haftasimi kag¢inct haftaya kadar kullanacak, nasil kullanacak, sistemi
embriyolojisini bile anlatmaya calisiyorum... o ilact direk vermem. Ilaci verdigim
zaman neye yarayacagini bilirse, hasta o isi birakmiyor. Gelemeyecek hastalarima
brogtirlerini veririm ki ordaki doktor yardimci olsun diye, itizerine de yazarim, hangi

hastalikta neyi kullanmasi gerektigini...” (E4, D)
“Psikolojik olarak hazirlama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bu olasiliklar: tabi ki bilmeleri lazim ve kesinlikle yasamaz seklinde bir
ifadem ozellikle major anomalili hastalarda olmuyor ... Olabildigince soft bir bi¢imde
olabildigince karsilasabilecekleri seyleri bilerek ve kabullenerek yasamalari kesinlikle

fark ettiriyor, bu sekilde davranmaya ¢alistyorum kendim.” (E9, D)

“..Tabi ki bunu soylemek zor oluyor. Karsimizdaki insan buna hazir
olmayabiliyor ¢ogu zaman. Hatta bir kisminin konudan haberi olmuyor hani. Yiiksek
riskli miydi, ameliyata mu girecekti, benim haberim yok, ama esim olur kendisi filan
diyorlar. Daha énce de arayip ulagamamug oluyorsunuz vs. tabi bu durumlarda zorluk
yasworuz, insanlarda kabullenmek istemiyorlar. Oyle zor durumlar yani

zorlaniyoruz.” (E1, D)

“... Her aksam ayni seyi bastan, hani biraz alistira alistira, hani biliyorsunuz
bebeginiz diger bebeklerden biraz farkli dogdu, o yiizden boyle boyle ihtiyaglart var,
devam edebilir, daha kotiiye gidebilir hani buna hazirlikli olun, deme geregi
duyuyoruz. Yani demek zorunda kalvyoruz aslinda. Aile once ister istemez bir hayal
kirikligina ugruyor. Evet tamam biliyorum iste ama bir umut diyoruz ki belki daha iyi
olur, belki gelisir, belki bir degisim olur.” (E15, H)

“Destek verme/vermeme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...0 sok evrelerinde gercekten hani béyle sey bir yaklagimimiz oldugunu
diistinmiiyorum. Hani teselli etmeye ¢alistyoruz ama bunun yontemi ile ilgili ya seyiyle
ilgili sadece iste aileye telkin. Ya hani, boylesi iste daha belki hayiwrli, bu ¢ocuk belki

daha anomalili olacakti, sonrasinda tekrar bir ¢cocugunuz olur.” (E27, H)
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“...Yenidoganda ilk taniy1 ogrenmede onlart telkin etmeye ¢alisiyoruz. Tabi ki
daha iyi olabilirdi, ama siirecin nasil ilerleyecegini bilmiyoruz, belki siz gelmediniz
boyle bir siire¢ oldu ama erken gelseydiniz de belki daha ileri evredeydi, hani kendinizi
su¢lamayin, bu siireci en iyi nasil yonetebilirim diye ona bakin diye biz onlara bilgi

veriyoruz.”(E16, H)

“...Ama yani hani haywrlisi boyledir belki, hani hastalara verirken teskin etmeye
calisiyorsunuz insanlart ama daha sakin bir bigimde onlari hani isyan edecek bir
sekilde degil de. Daha boyle sakin, daha boyle empati kurarak olayr anlatmaya
calistyorsunuz.” (E18, H)

“...Oncesinde bu karar verilirken, psikolog esliginde vermesi gerekiyor. Anne
tek basina verilmemeli. Hani bunlar daha psikolog esliginde ya da karar verdikten
sonra da psikologlara yonlendirilip, o6zellikle boyle bir danigmanlik hizmeti alabilirler

diye diisiiniiyorum.” (E25, H)
“Empati kurarak bilgilendirme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hastayla konusurken hem ciddi komplikasyonda olsa yani 6liim olan
seylerde ben detayli olarak her seyi anlatmayr ve manevi olarak bunu anlatmak bir
tarafa, hissettirmeniz gerekiyor hastaya, hasta yakimina bir gseyler yaptiginizi
kesinlikle bir seyler hissettirmeniz gerekiyor. Ayni aciyt benzer bir seyi yani sizin de
hissettiginizi karsi tarafin hissetmesi gerekiyor. Yani bu ¢ok onemli. Duygularinizia
konugsurken, onlara hitap ederken her sekilde hissettirmeniz gerekiyor. Cok fazla
empati yapan bir insamim, empati yaptigim i¢in ayni aciyi nerdeyse hissediyorum
onlarla birlikte... Oyle olunca da hi¢hir zaman ciddi tepki almiyorum. Bunu rahatlikla
hastalarla konusuyorum zaten hastalarla geri bildirimde bu ydnde, ayni acuy
yasiyormusum gibi...dogum haberini nasil veriyorsak, oliimii de yine keza benzer

sekilde haber vermek gerekiyor.” (E11, D)

“...Zaten hani bu meslegi secmemin en onemli nedenlerinden biri agik¢asi...
Anne karminda kaybedilen bebeklere bakis a¢im... Ciinkii bunu ne kadar
oteleyebiliyorsak ya da riski belirleyebiliyorsak, o kadar birazcik bilinmezligi yok edip
va da anneyi olabilecek seylere hazirlamak. Hani bebek doguyor ve hazir olmadiklart

bir siire¢, ani yasiyorlar en azindan olabileceklere o gebelik siirecine insanlar



158

hazirlayabilmek ya da en azindan kendilerine bilinecek seyleri engelleyebilmek,

onleyebilmek... Onun igin zaten bu boliime yoneldim.” (E9, D)
4.6. Bilgilendirmede yetersizlikler

Bilgilendirmede yetersizlikler temasi altinda yer alan “fiziksel ortam, zaman
kisithligi, babalarin hastaneye alinmamasi, hemgirenin suirl bilgi vermesi” alt

temalarina iligkin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Fiziksel ortam” alt temasina iliskin ifadeler;

“... Yani ayakiistiinde bebegin anomalisi var, tahliye ol diye ¢ikiyoruz ve o kisi

orda donup kaliyor.” (E16, H)

“...Kesinlikle ultrason bakarken ya da koridorda ya da baska bir yerde hastaya
boyle bilgi vermek dogru oldugunu diisiinmiiyorum. Bir kere sadece hastaya degil
ailecek oturup konusmak gerekiyor. Ama koridorda senin hastanin bunu var acil
sezaryene almamiz lazim hemen... Yani bu bile ¢ok kotii bisey. Belki bir fiziki ortam
bile bir seyi agiklarken, ciddi bir seyi agiklarken, hastaya koridorda soylemek ayrt
bisey, yiiz yiize konusup, insanlara deger verdiginizi, deger veriyorsunuz ama bunu

hissettirmeniz gerekiyor, bunu ortamla konusmanizla.” (E11, D)

“...Gerekli aciklamalar ne kadar yapilyyor onun anlayabilecegi dilde ne kadar
yvapiliyor hi¢ bilmiyorum. Ama biiyiik ihtimal yetersiz oldugunu. Hani zaten orda karar
veriyorlar, olan biten ne oluyorsa ultrason odasinda zaten gergeklesiyor. Yogunluktan
midir ya da doktorlarin kendi seylerinden midir, ¢ok fazla vakit aywrip da hani ézellikle
yiizdeler ya da bundan sonraki siire¢ hakkinda ne karar vermesi gerektigine dair

oturup bir konusma yapildigini diisiinmiiyorum...” (E19, H)

hans

“Zaman kisithligr” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Once sakinleserek bir yarim saat bir saat oturularak her hastaya bu sekilde
bilgi verilmeli. Yani bu kadar agir hani eger problemi olan hani gebe de olsa, bir

baskast da olsa, daha boyle bir zaman ayrilarak yapilmali.” (E18, H)
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“...Doktor bilgilendirme yapiyor hastaya, ama bizim yiiksek riskli gebelik
polikliniginde hasta sirkiilasyonu ¢ok fazla. Hastayla konusma siiresi ¢ok az.

Gergekten ciddi boyutta olan hastalara bence yeterli siirecte bilgi veriyor.” (E21, H)

“...Anneler bizim buraya ¢ok esler giremiyor, kadina anlatmaya ¢alisiiyor,
vogunluk ¢ok fazla zaten. Hani esim de goriissiin deniliyor. Ama ne kadar fazla siire
ayrilyor eslere, ¢ok fazla bir siire ayrilmiyor. Bes dakika bile olmuyor, yogunlugu da
1-2 dk anlatilmaya ¢alisiliyor, e bu asamadan sonra ne kadar verimli olabiliyorsa.
Dogru mu bu, bence degil. Hani eslere de bir egitim, bir bilgi verilmesi gerekiyor,

veriliyordur ama tam anliyorlar mi?” (E20, H)

“...Zaman ayirmak gerekiyor hastaya. En 6nemlisi ciddi sekilde zaman ayirmak
gerekiyor. Yani zaman ayirip, daha sonra detayli agikladiktan sonra, herhangi bir
tepki, hi¢hbir zaman karsi tarafin kafasinda soru isareti kalmamasi gerekiyor.” (El1,

D)
“Babalarin hastaneye alinmamast” alt temasina iliskin ifadeler;

“... Yani hasta mesela biz burada, belki yogunluktan dolay: eslerini alamiyoruz.
Hani farkl yerlerde aliniyor, iiniversite hastanelerinde, ozellerde alintyor ama biz de

tamamen yogunluk kaynakli alinmiyor.” (E18, H)

“...Yani eger imkanlar olsa olmali, hani ayri ayri odalar olabilse ama ayni
odann i¢inde yan yana yatirtyoruz kadinlari, altlari iistleri acik. E erkekleri almamiz

miimkiin degil oraya.” (E32, H)
“...Baba hi¢ gérmiiyoruz, tammiyoruz biz.” (E14, H)

“...Esini aldigimiz yok. Yani séyle ziyaret saatlerinde anneyi miimkiin mertebe
gostermeye ¢alisiyoruz tabi esine. Bebegi dogurdugu stirecten sonraki zamanda degil

de, onun oncesinde siirecte miimkiin oldugunca gostermeye ¢alisiyoruz.” (E19, H)
“Hemgirenin sinirli bilgi vermesi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hastalara normal doguracaksin diyor mesela yani soyliiyorlar ama bu
konuda genelde laf bize diismiiyor, bunu doktorlar bilgi veriyor. Biz ona karismiyoruz.

Doktorlar soyledikten sonra size de soruyorlar. Duyuyorum doktorun séylediginin
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aynmisini bende soyliiyorum. Yani baska bilgi veremem ¢iinkii hani t1bbi bilgi verme

birinci kisi doktor, ikinci kisi ben.” (E21, H)

“...Bebegin ekstra bir durumu yoksa ve bizim a¢iklamamiz yetkisinde vitalleri,
hayati bulgular ve tedavi hakkinda bilgi veriyoruz, ama direk tanisi, ameliyati
hakkinda bilgi vermiyoruz, ama bakimi ile ilgili yapiimas: gerekenlerle ilgili bilgi
veriyoruz. Veya ¢ocugun anomali seviyesi hakkinda hani hekimden bilgi aliyor ama
bu stire¢ hani daha sonra ne yapabilirim sorusuna, iste su su kuruluslara gidebiliriz
veya hastanede iste yenidogan boliimiimiizdekiler sizi su su ¢ocuk doktorlarina

yvonlendirebilir diye bilgi veriyoruz.” (E16, H)

Kategori 6. Karar verme siireci

L35 BN (1

Karar verme siireci kategorisi altinda “ebeveynlerin deneyimleri”, “gebeligi
sonlandirma karar etkileyen faktorler”, “gebelige devam etme karari etkileyen

Sfaktorler”, “ekip tutumlar:” olmak {lizere dort tema ortaya ¢ikmustir.
Tema 6.1. Ebeveynlerin Deneyimleri

Ebeveynlerin deneyimleri temasi altinda yer alan “aile tiyelerine danigma
gereksinimi, anne baba karari, manevi bilgi gereksinimi, hekimin kararini sorma
gereksinimi, diigiinmek i¢in zaman gereksinimi, zor siireg, belirsizlik” alt temalarina

iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Aile iiyelerine danisma gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bazilari iste eginden destek istiyor, esimi ¢agirin onunla goriismek istiyorum
diyor wsrarla. Onlarin kabullenmesi biraz daha zor oluyor, ozellikle krymetli bebekse,

ilk gebelikse onlarinki ¢ok zor oluyor. Yani zor bir siire¢ onlar i¢in.” (E34, H)

“..Ilk énce anne, sonra baba, ebeveynler ve yakin etrafindakiler disarda
kalmali. Ciinkii disaridaki etkenler de ¢ok biiyiik bir sekilde etkiledigi icin o yiizden o
sekilde olabilir yani. Psikolojik olarak destek verilebilir.” (E33, H)

“Anne baba karart” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Anne baba dnce kendi aralarinda karar vermeleri gerekir. ”(E33, H)
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“...Kararlart beraber veriyolar ve Tiirk toplumunda maalesef babanin etkisi

biraz daha fazla oluyor, erkek ataerkil toplum oldugumuz igin.” (E8, D)

“...Herhangi bir konuda, soru ne olursa olsun, cevap su olabiliyor; ben bilmem
esim bilir; siz bana degil ona anlatin; ben zaten anlamam, ¢ocukta anomali varmig
vokmug, onemli mi, degil mi, neresinde neyi var, siz esime anlatin veya anneme
soyleyin, kayinvalideme anlatin, bana sormaymn. Ben bilmem, onlar ne derse onu yapin
gibi sanki ¢ocuk iizerinde hakki yokmus, kendi bedenine bir islem yapilmayacakmuis
gibi... sezaryen mi normal dogum mu, bilmiyorum ki esime sorayim ama karni
kesilecek olan sensin, hastanede yatacak olan sensin, senin yara yerinde enfeksiyon

olacak, sen ilaclar alacaksin, yani bu seninle ilgili bir sey.” (E1, D)
“Manevi bilgi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Dini boyutundan daha ¢ok t1bbi boyutuyla da ilgili bilgi verilmesi gerektigi
kanaatindeyim... manevi boyutundan ziyade tibbi boyutunu degerlendiriyorlar...

mesela tahliye karari dini agidan gegerli mi, degil mi.” (E35, H)
“Hekimin kararint sorma gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Diyorlar sen olsan ne yapardin. Yani benle sen arasinda ¢ok biiyiik fark

var... ben anneligi tatmamisim. Ama sen annesin, benim diistincem ¢ok farkl. (E5, D)

“...Kararda her zaman su soruyla karsilastyoruz “siz napardiniz” hani diyorum

ki bu sizin bebeginiz, ona ben bisey diyemem. O sekilde bilgi veriyorum.” (E6, D)
“Diigiinmek icin zaman gereksinimi” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Bayanlar ilk etapta o siiregte hemen aciklaninca zaten ben de olsam, bana
hemen agikladiginda ben de tahliyesini istemem. En azindan giivendigim doktor
bulmak, daha ayrintili tetkik, o siirece dyle gelmek isterim... mesela bir Down
sendromunda, ben onu diisiinemem bile tahliyesini... Dini goriisleri, sosyal goriisleri
etkiliyor olabilir... Sosyal durumu, ekonomik durumu, ilerisini diisiinecek mi,
tedavisiyle ugrasabilecek mi, zamani olacak mi... Bir de o ¢ocuklarin senden sonra

kalmasi. Senden sonrasint diigiinmek de.” (E17, H)

“...Hasta diyor ki, benim ne yasadigimi biliyor musunuz, hemen karar verin

diyorsunuz. Hastanin yasi 40, ilk gebeligi. Doktor demis, bundan sonra gebe
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kalamayabilirsin... ama bebegi de kaybedebilirsiniz diyor, karar vermesini
bekliyorlar, ii¢ giindiir hasta yatiyor... Hasta, Siz yerimde olsaydiniz napardiniz, ben

karar veremiyorum, ¢ok zor bir karar benim i¢in bu.” (E22, H)

“...Esine soranlar, dini olarak uygun gérmeyenler, bir de korkan bir grup var.
Onlart her zaman anliyoruz, ¢iinkii birisi karsiniza ¢ikip bebeginiz anomalili olabilir,
karminiza bir igne batirp su alacagiz demiyor. Bunu hi¢ Kimse ilk soylediginizde “aa
evet bunu kabul ediyorum” demez ... Biraz agiklayinca anlatinca, insanlara diistinmesi

icin zaman verince, biiyiik bir kismi kendi kararini verebiliyor.” (E1, D)
“Zor siire¢” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Hemgire hamim acaba baska bir yere mi gitsek, bu hoca iyi midir...

gibisinden kabullenmeleri ¢ok zor... Hep acabalarla, nedenlerle.” (E25, H)
“...Cok zor karar veriyorlar. Ne yapsada yasama sansi olsa...” (E22, H)
“...Onlar igin ¢ok zor siire¢c. Sonugta ¢ok istedigi bir sey... "(E33, H)
“...Bir eviat kaybetme seyi var, korkusu var hani.” (E22, H)

“...En ¢ok Down sendromlular geliyor, en ¢ok onlari hatirliyorum. Ama o

stirecin ¢ok zor oldugunu hastalardan, yakinlarindan da gozlemliyorum.” (E38, S)
“Belirsizlik” alt temasina iligkin ifadeler;

“...ikinci bebegim, kizim engelli... ti¢c parmag yok. ilk duydugumda yikilmistim,
gebelikte 4,5-5 aylikti, beraberinde kalp anomalisi, bobreklerinde sikinti olabilecegini
soylemislerdi. O an bunun olabilirligi de vardi, olmayabilirligi de vard, o siire¢ benim
icin ¢ok zor gecti... kesin bir sey bilememek, ne olacagini bilmemek, insani gergekten
yipratiyor... Sonrasinda depresyona giriyorsun, yavag yavag zamanla atlatryorsun...

Ama o belirsizlik ne olacagini bilememek insant ¢cok yipratiyor.” (E24, H)

“... Aileler o siirecte, kabullenmek ¢ok zor bir sey ¢iinkii neden ben, neden benim

cocugum, acabalar ... gibi sorularla kendileriyle ¢ok karsilasiyorlar.” (E25, H)

Tema 6.2. Gebeligi Sonlandirma Kararim Etkileyen Faktorler
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Gebeligi sonlandirma kararini etkileyen faktorler temasi altinda yer alan “bakim
yiikii, ekonomik yiik, kendini suglama” alt temalarma iligskin ifadelere asagida yer

verilmistir.
“Bakum yiikii” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Tani netlesince... yasamla bagdasiyorsa ya da bir Downluysa émiir boyu ¢cok
zor ya da ben oldiikten sonra ¢ocuguma kim bakacak korkusu var. Ondan dolay:

terminasyonu hemen kabul ediyorlar.” (E25, H)
“...buna tahammiil edemem, stireci atlatamam deyip sonlandiriyor.” (E16, H)

“...bazi hastalarda amniyosentezi yapildiysa, teshisi konulduysa hasta diyor ki,
bana séylendi, bebegimin ¢ok fazla anomalisi var, gebeligimi devam ettirmek
istemiyorum ve yani tibbi tahliye karar: saglk kuruluna gebeligi sonlandirmasina

esiyle birlikte karar veriyorlar...” (E23, H)

“..bazen ameliyat gerekiyor, bazen fizik tedavi, belki bébrek bulmasi
gerekiyor...hastanede sira almak, giin alma sirasi, ilagti tedaviydi o siireg... sehre bile
inmeyen insanlar bu siiregte, isi takip etmek o kadar zor ki, belki aylarca hastanelerde
kalacaklar, bunun i¢in para gerekli sonucta ¢cocuk hastanede yatacak ama belki esler

bunu nerde yatiracak, bir kisi refakatci, digerleri napacak...” (E25, H)
“Ekonomik yiik” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kendinden ziyade ¢cocugum ¢ok aci ¢ceker mi, acaba ¢cocugum ne yasar, ilerde
tedavisini yaptirabilir miyim, sonlandirmasam buna bakabilir miyim, boyle bir maddi
imkanim var mi? Maddi imkant daha diisiik olanlarin, daha ¢abuk terminasyona
yoneldigini diistiniiyorum... sonugta ozel bir egitime ihtiyact olacak, ézel bakimlara
ihtiyact olacak. Bu da zaten Tiirkiye sartlarinda maddi olarak onlari ¢ok yipratacag
icin oyle bir sey diisiindiiklerini diistintiyorum. Hani direk birebir hani bunu

belirtmiyorlar, fakat anlayabiliyorsun. Bakma sartlarindan korktuklary igin.” (E22, H)
“Kendini suclama” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Sugluluk duygulari oluyor annelerin, kendilerini bir su¢luyorlar, kararsiz
kalvyorlar. Karar verdilerse, biiyiik bir su¢luluk duygulari oluyor, hem oncesinde, hem

sonrasinda, ozellikle anestezi sonrasi ¢ok pik yapryor.” (E27, H)
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“...Terminasyon karari verdiyse hastaligi degistirecek ila¢ ¢ikar mi, ama karar

verdim, vicdan azabini ¢ekiyor olduklarini diisiiniiyorum.” (E22, H)

“...Anneler eger kendi istegiyle ya da ¢ok iiziilerek tahliye karari vermigse, hepsi
kendi istegiyle veriyor ama ¢ok zorlanarak ya da versem mi vermesem mi gibisinden
emin olamadigi... sonra da hocalar bunun bir an once vermemiz gerekiyor, sinirimiz

yasal olarak dedikleri zaman, verdikieri karar da pismaniik da olabiliyor.” (E25, H)
Tema 6.3. Gebelige Devam Etme Karari Etkileyen Faktorler

Gebelige devam etme karari etkileyen faktorler temasi altinda yer alan “manevi
diisiinme, anomalinin anneye zararini diisiinmeme, ekonomik boyutu diisiinme, bakim
yiikiinti onemsememe, toplum baskisi, anomalinin iyilesebilecegi umudu, gelecek
kaygisi/sonraki gebelikler, annelerin kendilerini suglamas:” alt temalarma iligkin

ifadelere asagida yer verilmistir.
“Manevi diigiinme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bazilari hi¢bir tahlil istemiyorum, bu ¢ocuk neyse nedir, Allahtan gelmistir,
bu benim sinavimdr, gebeligimin devamint istiyorum. Biraz inang, biraz maddiyat...

en ¢ok inang ve parasal konular, ailelerin kararlarinda etkili olabiliyor...” (E25, H)

“...diyorumki hastaya, tabiki senin tercihin ama dyle bir ¢ocuk getirip hem senin

yiikiin, hem ¢ocuk i¢in yazik... cocugun kalbi attigi siirece bakicam diyor.” (E23, H)

“...Anneler diyor ben bu ¢ocugu istiyorum, her sekilde istiyorum, anomalili de
olsa... ben bu ¢ocugu dogurup bakicam. Ama anne diyor ki, Allahin verdigi cant nasil
alirim. kalbi atyyor, ama ¢ok fazla da anomalisi var, ama yine de gebeligin sonuna

kadar, bilerekten bu ¢ocugu doguracam, istiyorum. Kabullenmigler.” (E23, H)

“...hasta dini inancindan dolayr bebegini aldirmiyor, bakabilecek boyutta hig
degiller aslhinda.” (E21, H)

“...yizde 99.9 dini vecibeler. Ben nolursa olsun bu ¢ocugu aldirmayacagim.

Niye? Giinah oldugunu diisiintiyor. En ¢ok ve en sik gordiigiimiiz sey bu.” (E1, D)

“Anomalinin anneye zararin diigiinmeme” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...niye bosu bosuna tastyor karninda. Hem kendini zehirleyecek, belki annenin
biyokimya degerleri bozulacak, belki ¢ok bilingsiz bir insan kontrole gitmeyecek. Bu
olii bebegi iki ii¢ ay tastyacak. Cok var yani... O olaylar beni sasiwrtiyor.” (E21, H)

“...toplumumuz kaderci duygusal bir toplum. Cogu zaman bu anomalileri kabul
etmiyor, hep dogurmak istiyorlar. Bazen hayatla bagdasmayacak, dogurduktan sonra
3-5 saniye sonra olebilecek bebekleri bile anneler, annelik i¢cgiidiisiiyle ve sefkatle

dogurmaya ¢alisiyorlar, kendi hayatlarini riske atarak.” (ES, D)
“Ekonomik boyutu diigiinme” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Birazda maddiyattan ailelerin verdigi kararlarda ya da bazen anneler evet,
ama esler hayw diyor ... ortak bir karar olarak, tabi ki genelde eslerin sozii gegtigi igin
Tiirkiye de. Hayw boyle bir ¢cocuk bakamayiz, biz kendimizi diistintiyoruz, o ¢ocugun

hayatla miicadelesi zor olacak, kabul etmiyoruz diye kararlar ¢ikabiliyor.” (E25, H)

“...Gebeligin devamint isteyen hastalar igin, sadece fetal kalp atimi, yoksa
bebegin t1bbi tedavisi anne karninda yok. o tiir hastalar icin tedavi, takip ayda bir, iki

haftada bir cagiriyoruz kontrollere, diger tiirlii de saglik kurulu tahliye...” (E21, H)
“Bakum yiikiinii onemsememe” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Oziirlii de olsa otekilerin icine de katilir gider, diyor.” (E2, D)

“...Insanlar nedense ozellikle genetik hastaliklarda tekrarlayacagini bile bile

bu konuda israrct oluyorlar...” (E3, D)

“...Bu bebek yasar ama bebegin iste zeka ozrii olur, yiiriime ozrii olur, giindelik
ihtiyaglarint yapamaz, size ve aileye diger insanlara hayati boyunca yiikiimliiliikler
getirecegi kavraminda, herkes bir duruyor... Ama hastalarimizin ¢ogu bunu dogurma

yoniinde karar veriyorlar. Nihayette gebeligin devami kararini aliyorlar.” (E3, D)
“Toplum baskist” alt temasina iliskin ifadeler;

“...bir yerde dur diyebilmek lazim. toplum olarak herhalde aile kavrami, ¢ocuk
kavrami, aile baskisindan ¢ok degerli oldugu igin hi¢ kimse bir yerde dur demiyor.
genetik probleminiz var saglikli bir ¢cocuk dogurma ihtimaliniz ¢ok diisiik veya yok

desek bile insanlar israrla gebeligi deniyor...” (E3, D)
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“...Bazen anneler su¢lantyor anomali bebeklerin dogumundan. Anne su¢laninca
genelde kayinvalide tarafindan ya da baba tarafindan su¢laniyor... Bu ayrica bir
sorun haline geliyor. Diger bireylere bunun normal bir siire¢ olabilecegini, normal

olmasa bile karsilabilecekleri bir durum olabilecegi anlatilmali.” (E15, H)
“Anomalinin iyilesebilecegi umudu” alt temasina iliskin ifadeler;

“...cocuk dogar dogmaz dlecek veya lmeyecek demiyoruz... genelde olabilecek
seyleri, ekstra hastaliklar: soyliiyorum... mesela ¢ok agir trisomi 13 veya Pattau iste
ne bileyim Edwards falan varsa bunlar iste bir yili agan siirelerde yasayan olgu yok

gibi diyorum. Ama iste 2 hafta da élenleri de var diye soyliiyorum hastaya.” (E12, D)

“...Tarama testlerinin tabi ki yiizde yiiz seyi yok... Oran sonucunda, ihtimal
dahilinde soyliiyoruz hastalara. Ciinkii bazen séyledigimiz o yiiksek oran hastanin tiim
gebeligini etkiliyor, dogurmaya karar veriyor, saglikli bir bebek diinyaya getiriyor,
bunun garantisini veremiyoruz... olasiligin olmasi bile hastay ¢ok etkiliyor.” (E36, H)

“Gelecek kaygisi/sonraki gebelikler” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Sonraki gebelikte boyle bir sey olabilir mi diye ister istemez tereddiit
ediyorlar, siirekli bir soru isareti olacak, siirekli temkinli yaklasacaklar yeniden anne

baba olmaya. Bu bence en zor durumlardan biri.” (E15, H)

“...Yenidogan yogun bakimda ebeveynlerin... kaygilari daha ¢ok ikinci
c¢ocugumuzda da bu olursa, bunu tekrar yagarsak oluyor. Bir yandan da, bebegin
burdaki yattig siire icerisinde oziirlii olur mu, evde engelli bir ¢ocukla napicaz gibi
seyler de oluyor. Bebegi kaybettikten sonra da ¢ogunlukla bir dahaki bebegimizde olur
mu, kesin sebebi neydi, anneden mi geldi, babadan m: geldi, bu da ¢ok sorulan bir
soru. Genetik olarak sebebini ¢cogunlukla bu kaygilara giriyorlar, genelde hep sonraki

cocugu soruyorlar. sonraki gebelik napicaz, yine olacak mi, riski nedir...” (E7, D)
“Annelerin kendilerini suclamasi” alt temasina iligkin ifadeler;

“...hocam iyi beslenemedim, ondan mi; stresliydim, ondan mi? Bunun genetik

kromozomla alakali degil de, kendilerinden kaynakladigin diistiniiyorlar.” (E25, H)

“...0ziirlii bir bebege sahip olma kesinlestikten sonra yalniz kaliyorlar. Bas

edilemeyen su¢luluk duygusu, bosanmalara kadar gidebiliyor. Ozelikle kadinlar
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kendilerini ¢ok su¢lu hissediyor...diger cocuklar ¢ok ihmal ve istismara ugruyorlar.
bosaltamadigr bir ofke, su¢luluk diger ¢ocuga gelebiliyor. O ¢ocuklar daha ¢ok
onemli... Karar verdi, gebelik devam edecek...doguracam, o zaman aile iiyelerini
harekete gecirmemiz gerekiyor...sugluluk duygusuyla birlesirse dogumdan sonra
titkenecek ve ne bebege, kendine, diger ¢ocuguna, esine hicbir hayrt kalmayacak...
Kadinlar yapayalniz. Saghkli bebekte sevme boyutunda paylasiyorlar, ama oziirlii

bebekte, tamamen anne yapayalniz, ¢cok nadir babanin da destek oldugu.” (E38, S)
Tema 6.4. Ekip Tutumlar:

Ekip tutumlar1 temasi altinda yer alan “karar verme sorumlulugu, ebeveyn
kararina saygi gosterme, yasamla bagdasan anomalileri sonlandirma kararina
tiztilme, yasamla bagdasan anomalileri sonlandirma kararinda tekrar diigiinmelerini
onerme, gebeligi devam ettirmede yapilacak testler hakkinda bilgilendirme, gebeligi
devam ettirmede yenidogan hekimine yonlendirme, psikolog destegi saglama, gebelige
devam etmede ekonomik destek saglama” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer

verilmistir.
“Karar verme sorumlulugu” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bebekle ilgili sorumluluk ve onunla ilgili karar vermede stresler yasiyoruz.
Aileye destek olamamak ya da iyi bir sey séyleyememek, bizim igin de ¢ok yipratict bir
sey. Her giin geliyor, iyi bir sey séylemiyoruz. Diinkiiyle ayni, bugiin daha kotii, bugiin
daha iyiyi diyemiyoruz maalesef. lyiye giden seyler olsa da, bazen séylemiyoruz.
Ciinkii... On tane ciimle kurunca, bir tanesinde ufak da olsa iyi sey sdyleyince, aileler

onlara hep tutunuyor, onun tistiine gidiyor hep, onu soruyor. O kismi da zor.” (E7, D)

“...Benim fikrim en kotiisiinii soylemek. Ciinkii hastamin yakinlarimin
beklentisinin ne olacagini bilmezsin. En kiiciik anomali de bile kiiciik bir sikinti
olabilir, ama yiizde 1 de mesela herhangi bir tant igin, ¢cok biiyiik bir stkinti da olabilir.
Bunu anlatmak ¢ok onemli anne babaya. Yani beklentileri en azindan hatta bence en

kotiistinii soylemek mantikl gibi geliyor...” (E10, D)

“...Bu sorumlulugu hekimin iizerine atmis insanlar. kendilerinin manevi bir
sorumlugunun olmadigi bilincinde olan insanlar. Tahlive kararimin verilip

verilmemesi kararimin aslinda anne babaya, biiyiik ¢cogunlugu ait. Ama bizim
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toplumumuzda maalesef hekim karar veriyor. gelen hastalarin %99 u sonlandirryor.
Neden kaynakli tahliye karar: veriyorsunuz diye sordugumda; oziirlii, surasinda su
var... dini ac¢idan diistindiiniiz mii dedigim zaman, hekim o sekilde karar verdi,

diyorlar. Cok zor bir karar tabi ki. Belki de onun altina siginiyorlar...” (E35, H)
“Ebeveyn kararina saygi gosterme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ama kesinlikle her ebeveyne, anne babaya kesinlikle saygi duymak lazim.
Yani bu zor donemde fikirlerine kesinlikle saygi duymak lazim. Masanin diger
tarafiyla ilgili kisinin sahsi goriislerini ¢ok fazla ifade etmemesi lazim ve karar ne
olursa olsun, kesinlikle anne babaya destek olmak lazim. Kararlar: hani sey olsa bile
terminasyonu istememek, devam etmek olsa bile. Ciinkii bebek onlarin, se¢cim onlarin,

sizin sadece sunmaya ve kararlarina saygi géstermeye tesvik etmemiz lazim.” (ES, D)
“...dinine...irkina saygimiz sonsuz. Meslek seyimiz zaten yeminimiz.” (E21, H)
“...Bir sey diyemiyorsun, saygi duyuyorsun... annenin kendi tercihi.” (E23, H)

“...Genel olarak ya giinahsa falan diyorlar, ya degildir diyoruz. Ciinkii anomali
bir bebek miada ulastigi zaman belki bebek agwr hastalikli olacak ya da dogunca
olecek, anne karninda 6lecek. Oyle bir siireci yasayip, gebelikle ilgili annenin de
hayatini tehlikeye atacak komplikasyonlarla karsilasacagina, bir an once bitsin. Zaten
yvasamayacak ya da yasarsa ¢ok agir hasta olacak diye, biz genelde, biraz baski da
yapiyoruz yani o tarafa yonlendirmek igin...” (E2, D)

“...Kar zarar iginde kendi fikrimi de bazen soyliiyorum, benim olsa
sonlandwrirdim ya da devam ettirivdim diye ya da aileye birakiyyorum. bunun ailedeki
travmasidir ¢ok diistinmiiyoruz agikgasi ama, aileye bunlarin hepsini anlatyyorum,
yvonlendirici hi¢bir sey yapmiyorum. Bu da olabilir ... hi¢bir seyin kesin olmadigini, su
andaki bilgilerimiz i¢in boyle, beklentini diisiik tut veya yiiksek tut diyorum... Hastay:
bilgilendiriyoruz... hastaya birakiyyorum, hi¢ yonlendirmiyorum... karart da hastaya

birakiyorum, hi¢ yonlendirme de yapmiyorum.” (E12, D)

“Yasamla bagdasan anomalileri sonlandirma kararina iiziilme” alt temasina

iliskin ifadeler;
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“...Down sendromlularin tahliyesine ben c¢ok iiziiltiyorum. mutlaka zordur
engelliyle miicadele etmek ama ¢ok giizel insanlar ve zevkleri var, yemek yapani var,
puding pisireni var, titiz olup dolabinit her sabah... Engeli var ama engel nereye kadar
engel... Engellilerin hayat: kolaylastirilirsa, sorunlar da ¢oziiliir sadece kromozomal
bozukluklar degil de.” (E4, D)

“...24-25 haftaydi, sadece ¢cocugun sag eli ya da sol eli dogustan olmamis diye,
cocugu sey yapmak istedi tahliye. Biz ¢ok dedik Allah korusun, bu disarda da... kaza
gecirir... O eli yok diye, o zaman ¢ocugu tutup oldiirecek misin? Ve 24 hafta artik
yvasamasi yasam hakki olan bir sey. Down sendromlulart da oyle diistiniiyorum,
egitilebilir oluyorlar, yasamla bagdasiyor... Onun tahliyesi konusunda ¢ok iyi

bakmiyorum annelerin o istegi de, bana ¢ok... acimasiz geliyor.” (E17, H)

“Yasamla  bagdasan anomalileri sonlandirma  kararinda  tekrar

diisiinmelerini onerme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Sonlandirilmaya yanasan insanlara, onlari bekleyenleri giizelce anlattiginiz
zaman vazgegebiliyor. Noluyor erken menopoza giriyor, 35 yasinda. Ama bir insan
erken menopoza giriyor diye sonlandirilmaz. Oyle giizel hastalarim var yasayan...
Artilarimi, eksilerini, pozitif olarak destek oldugumuz zaman ve psikolog destegi ile
normal hayata kazandirilabilecegi zaman tahliyeye ¢ok yanasmiyorlar... Hasta da bir
ajitasyon oluyor, kurtulmak istiyor, sonra da baska yollar aramaya basliyorlar, hani

burada heyetten ¢cikmazsa baska yontemler, Allah korusun iyi ya da kétii.” (E4, D)

“...anneye yasayabilir aslinda, esinizle tekrar bir goriisseniz. Ciinkii ¢ok ani
karar veriyorlar... ¢ok diisiinme siireleri olmuyor... bir giin énce 6grenip, bir giin
sonra tahliye karar verip... ¢ok ani karar vermemesini, biraz daha diigiinmesini,

yasamla bagdastigi icin; ikna degil de, yonlendirme amach...” (E17, H)

“Gebeligi devam ettirmede yapilacak testler hakkinda bilgilendirme” alt

temasina iliskin ifadeler;

“...Hekimler ozellikle yeterli hizmeti vermiyorlar. sadece bebeginizin soyle
durumu var, élecek diye séyleyip cekiliyorlar. Olmezse ne oluru agiklamiyorlar. Aile
sana soruyor, ben yasamasini istiyorum, yasayacak mi? Ben bilemem, sen bunu

yapiyorsan, her seyin sorumlulugunu alacaksin, kendin diisiin o zaman, gibi ciimleler
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duyuyoruz. Aileye tahliye kararmmin disindaki seyi... sunmuyorlar ve aileler de hep bu

volu istiyor. Tahliye kararina yonelik motive edip ya da destekliyorlar.” (E16, H)

“...Saglk kuruluslariyla iletisim ya da igbirligi konusunda destek olamuyoruz.
Onlart bir yere yonlendirme, hangi kuruluslara gidecegi konusunda tam destegi
saglayamiyoruz. Bu konuda eksigimizin oldugu diigiiniiyorum. Ve siirecin nasil
ilerleyecegini, gebelik devam ederse veya sonlandirilirsa, siirecin ne olacagini tam

olarak ayrimlarini anlatmiyoruz. Bu konuda eksik oldugumu diisiiniiyorum.” (E16, H)

“Gebeligi devam ettirmede yenidogan hekimine yonlendirme” alt temasina

iliskin ifadeler;

“...Aileyle ¢ogunlukla perinatologlar gériisiiyorlar... sonra bazen bizden de
aileyle goriigmemizi istiyorlar. Gebe bize de geliyor, bebek dogdugunda... nelerle
karsilasabilir, birinci agizdan duymak istiyorlar bazen... bebek doktorlarindan
duymak istiyor. O zaman ailelere bilgi veriyoruz. Bebek yasarsa hastaligina gore nasil
girigsimler gerekecek, nasil bir siire¢ o bebegi bekliyor, bunlari anlatiyoruz. Bu kismina
sadece bu kadar dahil olabiliyoruz... onun disinda bebek dogdu, dogumhaneye zaten
sorunlu bebeklere bizi ¢agrryorlar. dogum anmindan itibaren orda oluyoruz ve bebek
dogdugunda aglayan, kalbi atan her bebege ayni sekilde miidahale ediyoruz yani
anomalisine bakmadan, yasam sansint o anlamda degerlendirmeden... ne gerekiyorsa
biitiin bebeklere ayni sekilde uyguluyoruz. Tabi ki bilgi alvyoruz, kalp hastasi mi baska
ne gibi sorunlari var. Ciinkii ona gore bazen miidahalemizin tipi degisebiliyor. Ama
her bebege ayni sekilde miidahale edip, yogun bakim ihtiyaci varsa gereken her tiirlii
bakimi, her tiirlii miidahaleyi yapryoruz, hi¢bir sekilde palyatif bakim uygulamiyoruz
aslinda. Yasal olarak da zaten bu sekilde yapmak zorundayiz...” (E7, D)

“Psikolog destegi saglama” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Gebeligi devam ettiren ailelere destek de vermek gerekiyor. Yani onlarin

psikolojik destegi zaten alvyorlar, ¢ogu aliyor, dayanmak igin aliyor.” (E4, D)

“Gebelige devam etmede ekonomik destek saglama” alt temasina iliskin

ifadeler;

“...Anomalili bebeklerin ailelerin ilk ihtiya¢ duydukiar: sey psikolojik destek

oluyor... Ama biraz ileri siirece gittigi zaman, bebegin bakimi devam ediyor,
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girisimleri devam ediyor, aile o psikolojik siireci atlatmaya ¢alisirken, bir yandan da
mesela ila¢ bulmast gerekiyorsa ilag¢ buluyor ya da mesela uzun siire kalyyorsa gidip
haval: yatak bulmak zorunda kalyor...sigorta karsiliyorsa bu konuda sikinti
yasamayacaksiniz ya da aile bebegi almak istemedigi zaman sosyal hizmetlere bazen
yonlendiriliyor. Sosyal hizmetler de aileyi ikna etme yoluna gidiyor. Belki maddi
olarak bir destek alabileceklerini ya da belki belli araliklarla saglk hizmeti destegi
alabileceklerini séyliiyorlar... ne yazik ki yeteri kadar ilgilenmiyoruz...” (E15, H)

“...Terminasyon karart ya da devam etme kararinda ekonomiyi ¢ok
degerlendiriyorlar ailelerin derdi... Hep béyle ekonomik sitkintilar, gelecegini garanti
edememe... hem toplumsal koruma, hem ¢ocugun gelecegini de tayin etmeye ¢alisiyor
herkes. Halbuki bilgilendirilse sonlandirma i¢in ama ona da razi olmuyorlar, ya benim
olacak ya hi¢ kimsenin, 6yle de bir endiseleri var... sadece toplumsal bask: degil,
miikemmeliyeti aramak... Bakabilir miyim bakamam. Kardeslere yiik olur mu...
kardesine yiik olur tabi kolay degil. Ekonomik daha ¢ok.” (E4, D)

“...ne kadar giiclendirirsen gii¢lendir hastayr tek basina, muhakkak iceriden
destek gerekiyor, ekonomik destek gerekiyor. Ekonomik destek i¢in sosyal hizmetlere
bagvuruyorlar. Hangi sehirde yasiyorsa kaymakamligi, sosyal hizmet biirolari var. Ev
ziyareti yapiyorlar... ona goére destek oluyorlar. Engelli bebekler de raporunu
ctkartirsa bakim ticreti aliyor anneler. Bunlart direk yonlendiriyoruz. Bakim iicreti

vaklasik 1000 lira, az bir para degil aylik 1000 lira.” (E38, S)
Kategori 7. Dogum/Fetal Oliim Siireci

Dogum/fetal o6liim siireci kategorisi altinda ebeveynlerin deneyimleri ve ekip

yaklagimi olmak iizere iki tema ortaya ¢ikmustir.
Tema 7.1. Ebeveynlerin deneyimleri

Ebeveynlerin deneyimleri temasi altinda yer alan “normal dogum istememe,
bebekten kurtulmayr isteme, psikolojik olarak hazir olmama, annenin daha ¢ok
tiztilmesi, babamn destek olmasi, sosyal hizmet gereksinimi, dogum yapilan ortamin
vetersizligi, aile ile yenidogan zaman gecirme imkani saglama, bebegi gorme istegi,
hatira isteme, bebegi teslim alma, aile tiyelerinin ekibi su¢lamas:” alt temalarina

iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
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“Normal dogum istememe” alt temasina iliskin ifadeler;

“...s0yle diistinen anneler de olabiliyor, neden bana bu agriyr ¢ektiriyorsunuz,

bebek zaten olii, neden sezaryene almiyorsunuz.” (E32, H)

“...Dogum sancisi ¢eken bir hasta var karsida sesleri geliyor, bu tarafta
bebegini kaybeden bir anne var, bagirma diyor, o bagirryor siirekli. dogum sancisi
¢eken sonra bebegini kaybeden kadin, hi¢ olmazsa bebegini kucagina alacaksin, biz

bir daha kucagimiza bile alamayacagiz, bagirirsan seni bogarim diyor.” (E22, H)

“...beni neden sezaryene almadiniz, belki bebegim dlmezdi...tepkileri oluyor...

Niye beni beklettiniz... belki bebegim 6lmezdi. Boyle tepkiler verebiliyorlar.” (E34, H)
“Bebekten kurtulmayi isteme” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Dogurup bir an once kurtulmak istiyor.” (E33, H)

“...Herhalde onu artik sey olarak goriiyor, kurtulunmasi gereken bir varlik gibi
gortiyorlar... biraz daha sanki o seyden ayiriyor fetiisten... yalittyor gibi. Bundan
kurtulmam gerektigi diistiniiyor anne, Kendisinden bir par¢a olarak gormiiyor artik

yabanci bir sey olarak goriiyor bence ...”" (E32, H)

“...bir an once dogurmaya ben de kurtulayim, neden doguramiyorum
psikolojisine giriyorlar. Ya da artik gelen doguruyor, giden bir kargasa, bir hastane

kaos, artik bunaliyorlar, bir an énce kurtulmaya da ¢alisiyorlar...” (E25, H)
“Psikolojik olarak hazir olmama” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Erken haftadaki donemde de hasta hazir olmayabiliyor. Psikolojisi hazir
olmayabiliyor o giin. Anne karninda bi bebek olsa da, bugiin dinlenebilirsiniz, yarin
bakalim. Birazcik rahat olmamiz gerekiyor. Sonlandirmaktir bunun zaten nihai seyi...

Ama apar topar yapmaktansa, hastalarin psikolojisini diisiinmek gerekiyor.” (E11, D)

“...Hazirlikli oldugu icin psikolojik olarak... belki yikint1 i¢erisine girer, ama

daha sonradan kabullenecektir. boyle bir beklenti igerisinde zaten...” (E31, H)
“Annenin daha ¢ok iiziilmesi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...gercekten yeisi, tiziintiiyii yiizde yetmigini ¢ok ekstrem durumlar yoksa, anne

yastyor, o bakima anne ihtiya¢ duyuyor... anomalili olsa da bebegin tekmelemesi,
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anne sefkatinin gelmesi, hep anne yasiyor. Ve ¢ok ilging, ¢ok iiziiliiriim intrauterin ex
olan ya da anomalili olan ya da anomalili olupta dogup 6len bu bebeklerin sonrasinda
annenin stitii geliyor, bu fizyolojik biseydir. O durumda ben ¢ok iiziiliiriim anneye. siitii

gelir, onu engellemeye ¢alisir, o beni ¢ok boyle ¢ok etkiler.” (ES, D)

“...bebek oliimii yasayan annenin diizelmesi ¢ok zor... her yerde bebegini

ariyor. Bir yerde bebek agladigi zaman, kendisi de agliyor.” (ES, D)

“...Dogum agrisinda ¢ektigi acilar keske dogdum ama kucagima alabilseydim,
bu kadar sanci ¢ektim, ama kucagima da alamiyorum gibisinden diisiincelerle, o an
daha ¢ok bazen agliyorlar. Yani birazda soyle bizim oradaki dogum stireci uzadigi

zaman onceleri iiziiltiyorlar ve bir giinde kurtulamadiklar: oluyor.” (E25, H)

“...Yiikiin ¢cogu kadinda, erkek hi¢ etkilenmiyor ki, hakikaten hig etkilenmiyor.
Saglikli hasta, engelli bebekte de etkilenmiyor...” (E38, S)

“Babanin destek olmast” alt temasina iligskin ifadeler;

“...Anneyi teselli edemedigimiz zaman babay: ¢agirabiliyoruz... bazen. ¢iinkii
anneyi ikna edemiyorsun... esi bir nevi de olsa onu sakinlestiriyor, konusuyor.

Bilgilendirme odamiz var, oraya ikisini alip konusturuyoruz.” (E23, H)

“...Baba en azindan anne icin olmali, anneye destek olmak icin olmali. Bazen
¢ok nadir baba alabiliyoruz, ortam ¢ok uygunsa, hi¢ hasta yoksa veya ayri bir yere

alabilme imkanimiz varsa, alabiliyoruz.” (E27, H)

“...Babalar eger icerisi miisaitse ve kalabalik degilse... islem yapimiyorsa,

sorumlu uzmanimiza soruyorum, danisarak iceri alabiliyorum.” (E16, H)
“Sosyal hizmet gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...damismanlik isterlerse gidip damigmanlik hizmeti veriyoruz. Sosyal destek
veriyoruz. Esimle goriisiir miistiniiz diyor hasta yani esime de anlatir misiniz... Kendi
anlatiyor, baskasi da anlatryor ama sosyal ayagi olan bir baskasinin da anlatmasini
istiyor. Aile goriismesi talep ediyorlar esimle birlikte oldugumuz zaman gelelim
bunlari soyler misiniz diye... bakim ticreti i¢in suraya gideceksin, buraya gideceksin.

Ben gidemem tek basima, esime de anlatir misiniz diyor. Esiyle birlikte veriyorum bu
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danismanlik stireci... Cok biiyiik hafta da gelmediler. Gebeligin ileri donemleri... olsa

¢ok daha farkl olur... Onun yonlendirmesi daha farkl olabilir...” (E38, S)
“Dogum yapilan ortamin yetersizligi” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Keske sadece onlarin oldugu bir béliim.” (E30, H)

“...Cok kalabalik odalarda bakim veriyoruz. Hastalar: aywacak alanlarimiz
sinirlt... gorsel olarak perdeyle ayirabiliyoruz, onun haricinde diger hastaya yapilan
her tiirlii ses, islemler diger hastalarda gérerek, birbirlerinden ¢ok etkileniyorlar.
Hastalar ayri bir odada olsayd:... yakinlarimin girisi daha kolay, daha elverisli
olabilirdi. Cok sikintili gordiiklerimizi sadece ayirabiliyoruz...” (E16, H)

“...ortam asla miisait degil. bir tarafta postoplari, bir tarafta da tahliyeleri
aliyoruz... perdeyi ¢ekmis olsam bile postoplarin bebekleri geliyor, agliyor, emziriyor.
¢ok uygun oldugunu... hi¢ uygun olmadigini diigiiniiyorum... acisini yasayamuyor, tek
basina oldugu igin... destek bulamuvyor olabilir, bizim de yetisemedigimiz durumlar

oluyor ... postoplarla daha fazla zaman gegirmek zorunda kaliyorsun.” (E22, H)

“...Bebeklerle, emziren annelerle birlikte kaliyor, mesela bebegini kaybediyor
ama aslinda incinen anne var, sartlar daha iyi olabilir... en zor dénemlerini bizim
klinigimizde geciriyorlar. Iki anne icin de ¢cok kétii. karsisinda emzirmeye ¢alisan anne

icin de ¢ok kotii... diistik yapmaya ¢alisan anne var, onun igin de ¢ok kotii. (E27, H)

“...kisisel olmali bu durum. ne yazik ki fiziksel sartlarimiz biiyiik bir salonda 10
tane yan yana yatak var, yan yana hastalart muayene edip, ilaglarini veriyorsunuz,
vanlarinda hi¢ kimse yok, yemek yiyemiyorlar, hi¢ kimseyle gériisemiyorlar,
yvanlarinda telefon yok, su icemiyorlar, tuvalete gidemiyorlar ¢cogu zaman hekim ya da
hemgire hamimlara sormadan. Hani boyle bir ortam! bana gore hi¢ uygun bir ortam
degil. Ote yandan yarim metre Otesindeki kadin aci icinde ¢iglik atiyor... baska bir
problemi oluyor veya tam karsisindaki hasta mesela sezaryenden ¢ikmig, bebegini
emziriyor olabiliyor. Bu ¢ok kotii bir sey degil mi? Karsinizdaki kadin bebegini
emziriyor, ama sizin karninizda anomalili bebek var ve onun tahliyesini bekliyorsunuz.
Yani ¢ok olumsuz bir durum! Béyle bir sey olmasini asla istemeyiz ama fiziksel

sartlarimiz tam olarak boyle! herkes yan yana, kim doguruyor, kim sezaryen sonrasi,
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kim kiirtaj, kim gebe, neyin ne oldugu belli degil. Bir yerden nst sesi geliyor, bir yerden

bebek aglamasi geliyor, birileri ¢iglik atiyor, kaotik bir ortam var...” (E1, D)

“Aile ile yenidogan zaman gecirme imkani saglama” alt temasma iliskin

ifadeler;

“...Bebegin aile ile bulugsma durumu, preex dénemde oncesinde aile bulusma
ortami saglama durumu yok. Ciinkii boliimde baska bebekler de var ve siirekli mesela
anne bebekleriyle bir aradayken daha sakin ortamda duygusal bir ortam beklenirken
mesela orda biz baska bir bebege baska miidahaleler yapryoruz ya da baska
konusmalar giriyor oraya. Anne ister istemez o duyguya giremiyordur, bizde aslinda
bunun farkindayiz. O yiizden boyle sessiz bir ortam ya da bebegin anneyle sadece bir

arada oldugu kaldig bir oda yok...” (E15, H)
“Bebegi gorme istegi” alt temasina iliskin ifadeler;

“..bebegi attiktan sonra mesela gormek istedigini... ama biz tabi hastane
genelinde goriilmeme, gosterilmemesi gerektigini bildigimiz i¢in gostermiyoruz. Sonra
zaten morgdan aldiktan sonra ister agar, goriir, isterse bilemeyecegiz hastane disini,

ama hastane igerisinde gosterilmiyor.” (E29, H)

“...Bebek ¢ok kotii ¢iktiginda... ben bile saglik¢i olarak alisamadim ama.
Camim istersen bakma, bebegi alirsan esinle beraber morgdan aldiginiz zaman teslim
aldigimizda bakin, gibi boyle bir seyler diyebiliyorsun. bebek normalse 0 zaman
gosterebiliyorsun, bebekte bir sey yok normal diyorsun gosterebiliyorsun... kotii ¢ikan

bebekleri gostermek istemiyorum anneye de, canim su an bakma diyorum.” (E17, H)

“...Sonlandirma asamasinda direk sorduklar: sey bebekteki nasil bir anomali

oldugu, elinde yiiziinde basinda bir sey var mi gibi sorularla karsilasiyoruz.” (E29, H)

“...Genelde biitiin vakalarda gormek istiyorlar ama bizim burada gosterilmiyor
bebekler. O olaya da karsiyim. Yani belki bir soru igareti kalacak? Bence anneler
gorsiin ya da en azindan anne degilse de babanmin gormesini isterim... belki daha

ciddiye alacaklar ikinci gebeligi... "(E29, H)

“...Gormek isteyenlere gosteriyoruz ya da anne diyor ki ben gormek

istemiyorum, annem baksin diyor ben gosteriyorum. Anneye bakin diyorum. Benim de
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bebegim bana gésterilmedi, o anda zaten soktaydim, gostermediler... Bazen diyorum
ki ya keske gérse miydim, bazen de diyorum ki, belki de gormemem daha iyi oldu.
Clinkii onun hakki... etkilenmeyeceksen gostereyim diyorum. Hayir ben hazirim,
bebegimi gormek istiyorum, i¢imde nasil bir canli tasidigimi gormek istiyorum dedigi
zaman gosteriyorum. Ama biz de hani sorun, edin denilmedigi i¢in yapmiyoruz. Ama
anne gormek istiyorum dediginde, gosteriyorum ama biz sormadan isteyen bir anneye

daha hi¢ rastlamadim. Bize soyle yapin diyorlar, mecburen onu yapiyoruz.” (E23, H)
“Hatira isteme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bana mesela sunu sor dese sorarim, ama hi¢bir annenin de yani hatira talebi

olmadi hi¢ karsilasmadim.” (E23, H)

“...Bazen eldiveni isteyebilirler ya da mesela bebegin gobegi saklanmuistir,
gobegini isteyebilirler. Bazen reddederler, o esyalart almak istemezler... Bilmiyorum
ne kadar dogru olur, bu ailenin bir hakki olarak goriilmeli. Ama siirekli bebegi o
sekilde hatirlamak aileden aileye de degisebilir. Ama genelde gébek bagini isterler,
saklarlar, eldivenlerini isterler. Zaten aileler gelip goriir ¢ok fazla yorum yapmak bile

istemez, siz onu konusturmaya ¢alisirsaniz, ¢ok fazla cevap bile vermezler.” (E15, H)

“...Bazen ayak izini falan istiyorlar ama, ex bebeklerde dogum karti
¢tkarmiyoruz, sadece kilo ve boy dlgiimii yapiyoruz... sorduklari zaman cinsiyet, kilo,
boy merak ettiklerinde onlari soyliiyoruz, onlarin bilgisini veriyoruz. Ama fotograf
falan ¢ekmelerine, gostermedigimiz icin tabi ki ona da izin vermiyoruz, rutin olarak
gostermiyoruz da. Hatira vermiyoruz... Daha dogrusu boyle talepte hi¢ gelmedi...
Belki de sorsak talepleri olabilir ki olacaginm diigiiniiyorum, mutlaka olur, olabilir,
neden olmasin, sonugta bir kayip ona ait bir seyi anne olarak ben isterdim. Ama biz

sorgulamiyoruz. Bu yiizden de bu firsatlar kagiyor olabilir.” (E36, H)

“...Ben bebeginden hatira ister misin seklinde sormak, hani terminasyon karari
verdiyse aile daha ¢ok acitict olabilir... kesinlikle bnermem resmini ¢ekelim seklinde.
Zaten anomali bir bebek olacak, ailenin hi¢ bu tarz bir talebinin olacagin
diistinmiiyorum... hi¢ 6yle bir talep almadim, ama biz de sormuyoruz. Biz de saglik

calisani olarak ex bir bebegin sagini kesmek istemeyebiliriz, ayak izini.” (E30, H)

“Bebegi teslim alma” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...Ben hep bebegi teslim almak istediklerine rastladim.” (E10, D)
“...Bebekte morgdan direk veriliyor,orda da bir iletisimimiz olmuyor.” (E29, H)

“...Bebegi ne zaman alabiliriz, nerden alabiliriz soranlar olabiliyor. Muhakkak

alip gémmek istiyorlar... dini olarak belki inanglarin yerine getirmek igin.” (E32, H)
“Aile iiyelerinin ekibi suglamast” alt temasina iligkin ifadeler;

“...bizlere karsi su¢clamalar oluyor. Bebegi anomalili ex ama su¢lu arryor anne
ydda yakinlart... Sizin yiiziiniizden oldu, soyle yaptiniz oldu, yanlis serum taktin, yanlis
uygulama yaptin... saldirganlik gosterebiliyorlar, yakinlar: da. Bebegin raporu oldugu
halde elinde, bebegimin bir seyi yok, sizden dolayt oldu diyen de ¢ok.” (E31, H)

“...8 hafta éldii, doktor suglu, 10 hafta 6ldii, doktor suglu. bebek hasta anomalili
konjenital anomalisel kromozomal bozukluk, doktor su¢lu, devamli biz hep su¢luyuz.
O yiizden belki en iyisi, bu hizmeti, danigsmanhig: olaymn icinde olmayan birilerinin
vermesi bence daha dogru. Ciinkii fetal anomalisi var bunun sorumlusu sen degilsin,
yani bunun hesabi sorulmaz, Allaha mi hesap soracaksin sonugta konjenital anomalisi
var. Ama sen devamli bunlarla ilgili ifade veriyorsun. Evet bebegi zaten olecekti,
taburcu ediyorsun mesela anomalili bebegi. Oliip geliyor ki zaten élecek, zaten anne

bunu biliyor, ama taburcu ettiginiz igin 6ldii diye sana hesap soruyor.” (E2, D)
Tema 7.2. EKkip yaklasim

Ekip yaklasimi temasi altinda yer alan “dogum sekli bilgilendirmesi, dogumda
verilen hizmet, yenidoganda aile isteklerini kabul etmeme, 6lii bebege bakim verme,
olii bebek bakiminda zorlanma, tani tedavide giincel rehber/protokollerini kullanma,
psikolojik destek rehber gereksinimi, hemsirelik bakim plami, fetal 6liimde ekibin
kendini suclamasi, annelerin gereksinimlerini sorgulama” alt temalara iliskin

ifadelere asagida yer verilmistir.
“Dogum sekli bilgilendirmesi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kisa ciimlelerle mesela sezaryen olmak istiyor ama kadina denen tekrar
bebek sahibi olmak istediginde 3 sezaryen hakkin var, normal dogurmaya ¢alis. 10

haftalikla 16-17 haftalik gebelik yasayan biri bile sezaryen isteyebiliyor, sonrasini
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diigtinmiiyor, o an ¢ektigi aciy diistiniiyor. Onlara soyledigimiz kiigiik haftalikta

sezaryen olmaz, tekrar ¢ocuk olmasina da sinirlama getiriyorsun seklinde.” (E30, H)

“...Hastaya nasil bir siire¢ yasayacagi kesinlikle hi¢ anlatilmiyor. Hastaya
sadece... kesinlikle tahliye karari verilmesi gerektigi séyleniyor. Ama ondan sonraki
bir bosluk... Hasta geliyor buraya, hemen sanki zannediyor ki, islemin bitip evine
gidecegini diistiniiyor, ama oyle olmuyor. Bazen hafta bile siirebiliyor, ézellikle biiyiik

gebelerde veya herhangi bir sikintist varsa bu siire¢ uzayabiliyor...” (E35, H)

“..onlar sartlart bilmedigi icin bazen sey olabiliyor... niye bu kadar
bekliyorum... hasta cytotekleniyor, bekleniyor, bazen uzun siiriiyor abortun dogumun
gerceklesmesi. Hastalar ilgilenilmedigini diisiiniiyor, niye bu kadar uzun siirdii, artik
kurtulmak istiyorum diyorlar, o siirecin bazen uzun siirebilecegini... Bazen o0 konuda
stkintilar olabiliyor... ¢ok bekletiyorsunuz, zaten ¢ok kotiiyiim... ag¢iklamaya

calistyoruz, bazilar kisa, bazilar: uzun, olmas: gereken bu...” (E34, H)
“Dogumda verilen hizmet” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Ruhsal boyutu disindakiler tabi ki veriliyor... ilaglarimizi veriyoruz,
gerekenler yapiliyor zaten yapilmak zorunda, kitaplara uygun sekilde yapiliyor.
Koyabildigimiz tanuyr koyuyoruz, koyamadigimiz seylerde, dogum sonrasi kalan

tanilar da oluyor, onlara da yapacagimiz ¢ok bir sey yok...” (E13, D)

“...Kiirtajimi yapiyoruz... Tedavi ne verdiyse agri kesici... yapiliyor. Onun
disinda bir uygulama yapiuldigini bilmiyorum ya da gormedim ben burada. Anneyi ya

da aileyi bu bakim siirecine dahil etme kesinlikle olmuyor zaten.” (E19, H)

“...0O siirecte zaten agrilari arttigi zaman kaybediyor kendilerini, bazen agriya
bagh olarak tam saghkl diisiinemiyor, bagiwrabiliyor ya ters cevaplar verebiliyor,
bunu hos karsiliyoruz. O siirece kadar suyu da geliyor, seyi de geliyor. Gerekirse altin

kendimiz de temizliyoruz.” (E28, H)
“...Ayni odada olmalari, bakimimi engelliyor ... kalitesini diistiriiyor.” (E24, H)

“...genelde yatakta atmalari bekleniyor... sonra miidahale odasina alinip

miidahale yapiliyor...” (E32, H)
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“...miimkiin oldugunca soguk kalmaya ¢alisiyoruz, 0 zaten duygusal olarak ¢ok
hassas sen de ayni duygular: yagarsan, yonlendirmen kolay olmaz. Birinin serinkanl
kalmasi gerekiyor. Orda da bu hekim oluyor... kendimi yeterli goriiyorum bu agidan.
Duygusal tepkinin ¢ok oldugu zamanlarda da psikolog ¢cagiriyorum, o konuda ¢ok
yeterli olamayabilirim. Mesela miad ex var 38-39 hafta, ama intrauterin ex 10 haftalik
ortaligr dagitiyor. Otekinin sesi ¢ikmiyor, o sinirlendiriyor... onunla miicadele
edemem, teskin edecek sabri kendimde bulamiyorum, digerine destek vermeyi daha
uygun buluyorum, onun yasadigi daha agir, siire¢ daha uzun, dogumu daha biiyiik...
bu kadar da olmaz diye diisiindiigiim zamanda, devreden ¢ikiyorum. polemige girmem

hastayla kolay kolay. Psikolog ¢agiriyorum...” (E2, D)

“...Doktorlart kullanmayip da seni kullanmalari bazen ters tepkilerim
agtkgasi... onceden agiklyyorsun zaten senin yapilacak highir seyin yok, bundan
sonraki siire¢ doktorun siireci demene ragmen, arada girdigi zaman...tepki
gosterdigimiz oluyor. Tam yogun hastayla girmissin sen, kan takiyorsun... 0 arada e
benim ilacimi ne zaman vereceksiniz ya da ne zaman doguracam sorular: geldiginde
ister istemez bir atak yapryorsun, tepki veriyorsun... onlarla ilgili klinik olmus olsa

girersin hepsine ayni agzi konusacagn i¢in ayni anda anlatir, ¢tkarsin.” (E29, H)
“Yenidoganda aile isteklerini kabul etmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bazi aileler gelip makineyi kapatin falan diyorlar, ama bizim zaten oyle bir
hakkimiz yok. Ama ¢ogunlukla ailelerde yasamasi ve gerekenin fazlasiyla yapilmasi
taraftart oluyorlar... Ama aile bizi yonlendiremiyor hi¢bir zaman. Yani entiibasyon,
tip degisimi, sepsisse antibiyotik, anemisi varsa kan transfiizyonlart yapiyoruz,

miidahale ediyoruz, her tiirlii islem yapiliyor...” (E7, D)

“...Yenidoganda mesela bazen aileler diyor ki ¢cocugumuza yapilacak bir sey
voksa biz alip gotiirmek istiyoruz bebegimizi. Kesinlikle bu talepleri kabul gormiiyor,
ciinkii yenidogan kendi savunmasini yapabilecek diizeyde yasta olgunlukta degil. Oyle
olmadigi zamanda biitiin destegi siz sunuyorsunuz ve hukuki, saglik haklarini, en temel
haklarini saglamak zorundasiniz. O yiizden ailenin boyle bir yetkisi yok. yapilabilecek
her sey yapiliyor, ilag tedavileri, invaziv girisimler, yani preex bebegi de entiibasyon
gerekirse yapiliyor, cpr yapilyyor ama surf aile istemiyor diye erteleme ya da devre disi

birakma gibi bir liikstimiiz yok, yapmuyoruz... Zaten bebek agir anomalisi varsa, agrt
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esigi diisiikse ve en ufak seyden irrite oluyorsa biz mesela minimuma indirmeye
calistyoruz, ¢ok aspirasyon degil, ¢cok ¢ok tikandigi zaman tiipiinii degistiriyoruz.
Mesela bizim a¢imizdan ¢ok fazla dokunmayalim derler bebege. Sadece mesela

bebegin agri duymamast biraz daha ¢cok onemsenen bir sey...” (E15, H)
“Olii bebege bakim verme” alt temasna iliskin ifadeler;

“...12 hafta, bebek biitiin ama tam cinsiyetinin olustugu bir hafta oldugu igin...
cinsiyetine karar veremediysen pembe, cinsiyeti kiz pembe oluyor. Kol bandi hem
anneye, hem bebege diizenliyoruz, ex bebek bakimi verildi diye dosyaya diigiiyoruz...
Hastayr da bilgilendiriyoruz... bebeginizin evrakini, her seyini diizenledik, morga
gonderdik, oradan alabilirsiniz diyoruz... Tasima c¢antast gibi, melekleri tasima

cantasi... Ona koyuyoruz... evraklarla... morg gorevlisine teslim ediyoruz...” (E23, H)

“...kiiciik haftaysa bebegini kaybetmisse, terminasyon karart var olan
hastalarin burada miidahalelerini gerceklestiriyoruz. Miad dogumlarda aymi sekilde
ex bebek bakimini veriyoruz...” (E36, H)

“«“

. Fetiisii alryoruz eger normal bebek haftasina giriyorsa, haftasina ve

kilosuna gore dlgiimlerini yapiyoruz... sonra paketleyip, kefenleyip...” (E32, H)

“...hizli bir sekilde hemen bebegin dlgiilerini alip, bizim iginde zor bir sey,
anomalili bir bebegi kefenliyoruz, sarryoruz, olgiilerini alryoruz... bazi doktorlarimiz
calisma i¢in aileden izin alarak onlar gelip inceledikleri olabiliyor. Onun disinda hizli
bir sekilde kefenliyorum... benim i¢in hizli olmasi onemli hemen. Dayanamuiyorum
¢linkii birebir bakmaya... Bazen gommede sikinti yasayan aileler olabiliyor, teslim
almak istemezseniz de hastanemiz gomiiyor ama bu konuda morga liitfen bilgi verin,

yoksa aile gelecek diye ii¢ dort giin bekliyor morgda.” (E30, H)
“Olii bebek bakiminda zorlanma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...bakimini yaparken daha cok zorlaniyoruz. Ozellikle fetal kalp atimi varsa
dogduktan sonra onu kefenlerken ¢ok zor oluyor. Ben kendim bizzat yasadigim icin
béoyle dokundugunda hareket ediyor... Yapabilirmigsin gibi ama yapmiyormussun gibi,
onun orda oliimiinii izliyormugsun gibi oluyor. Zaten buradaki her arkadasi da bence
o ¢ok etkiliyor. Cok kotii bir sey, dokunuyorsun, hareket ediyor, bakiyorsun, nefes

aliyor buradan  hissediyorsun... Sanki... yapman gerekiyor, ama bilerek
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yapmiyormussun gibi oluyor. Miidahale etme vicdani bir azap oluyor. Fetal kalp atimi
sonlanana kadar bekliyoruz... Bekleniyor fetal kalp atimi sonlanana kadar... Beklemek

de bizi ¢ok etkiliyor... o psikolojik olarak agwr geliyor.” (E22, H)

“...ilk baslarda zorlandim, hem kendi kaybimdan arkadagslara da diyordum. Ben
bakamuvyorum, tiziiliiyorum. Bazi bebekler tam ex ¢ikiyor, gercekten ex artik haftalar
oncesinden... bazilari dogdugunda daha hafif seyirti seklinde kalp atisi olabiliyor. Ilk
baslarda zorlandim ama sonrasu... diyorsun ki bu benim isimin bir par¢ast, mecbursun
alismak zorundasin... bebege dokundugum an, bebegin hareket ettigini goriiyorsun,
cok etkileniyorsun, hihhh yapiyor bebek, onlar etkiliyor, iiziiliiyorsun ama. Ilk basta

bakamiyordum... ama gsimdi mecburen bakiyorsun, ediyorsun...” (E23, H)

“...ex fetiis ama bazen... olabiliyor... kas seyirmesi veya hareket oldugunda
tuhaf hissediyorsunuz... canliymis da iglem yapryormussunuz gibi hissediyorsunuz. Bir
de ¢ok anomalisi ¢ok olan bebeklerde ¢ok degisik goriiniimlerde doganlar oluyor ...
kendinizi tuhaf hissediyorsunuz. Bu da varmis diyorsunuz.” (E32, H)

“...Bebekler ex oluyor bazen mesela fetosid yapilmiyor, tahliye ediliyor ama bu
bebeklerin ex olmasi bekleniyor, bu agamada mesela vicdanen rahatsiz oluyorum.
Ozellikle miada yakin bebeklerde, ¢ok uzun siire bekleyen bebeklerde... fetosid daha
once yapimali miydi ya da fetosid yapimis ama basarili olunamis, bunlarda biraz
vicdan azabi ¢ekiyorum. Bir de... inancimiza gére cenaze namazlarmmn kilinmasi
gerekiyor. Ama prosediir olarak bu bebekler ex gibi doguyor. O yiizden iste onlara biz
kendi i¢imizde hastanenin morguna haber veriyoruz imamina, cenaze namazi kilinsin,

canli bir bebek gibi kabul edilip cenazesi defnedilsin...” (E27, H)

“Tani tedavide giincel rehber/protokollerini kullanma” alt temasina iliskin

ifadeler;

“...graviditesi paritesine gore, gecerli sezaryeni var mi, tek mi, haftasi ilerisiyse
prezantasyon sekli, bas gelis mi, makat gelis mi, ikiz mi, bunlar: degerlendirerek;
haftasina gore FIGO swmiflamamiz var, misoprostol uygulamasi igin ¢esitli

guidelinelar kullaniyoruz yani klinikte. Temelde FIGO 'yu kullantyoruz.” (El, D)

“...Kitaplara yonelik herkes hareket ediyor... 10 haftanin altinda sikinti yok, 10

haftanmin tizerindekiler konseyden gegiyor, hocalarin oldugu 5 kisi imza atiyor, onlar
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karar veriyor, sen doktor olarak herhalde sonlandirilsa iyi olur diye oneri

gotiiriiyorsun, o oradaki bes kisi karar veriyor, imza atiyor, sonlaniyor...” (E2, D)

“...guidetmiz yok, hangi tedavi ile diistiriicez, ne kadar dozda uygulayacagiz,
zaten oncesinde anne yiiksek riskli gebelige yatarlar, biz sadece hangi tedavi ile diisiik
yvaptiracagimiza dogurtacagimiza karar veririz. Anne, baba zaten... onamlart
alinmigtir, dogumdan sonra zaten bazen zaman bebegini gormek isteyenler oluyor,
onlara gosteriyoruz dogurduktan sonra o anda. Gérmek istemeyenler zaten hemen
kefenleyip morga génderiyoruz, eger genetikte otopsi isterse, onlara yonelik de imza

alryoruz. Aile talep edecek...” (E5, D)

“...Bilimsel seyler var ama iletisim agisindan bir standart guidelineimiz,

uyguladigimiz bisey yok.” (E6, D)

“...Tiirkiye de yerlesmis bir guide yok. Cogu zaman aslinda isin tibbi organik
kismiyla ilgileniyoruz, bebek geliyor, anomali tanisi konuyor, tahliye olan insanlar
tahliye ediyorlar, daha sonra hep uterus, hep rahim... Bunlarla ilgileniyoruz. Bir
problem var mi, kanamas: var mi, tahliye olduktan sonra, rahimle ilgili problemi var

mi, hep buna bakiyoruz. Hep organik kismindayiz, hep organ kismindayiz...” (ES, D)

“...Bakanligin SARUS 'ta olan tabi ki. Sonlandirma zaten guidelinelarda yazan

ilaglarimiz var, onlart uyguluyoruz ama obiir kismiyla ilgili bir seyimiz yok.” (E13, D)

“...Tiirk Neonatoloji Dernegi guidelinelari, daha dogrusu tani ve tedavi rehberi
diye gegiyor, su anda 14 tane tedavi rehberi var. Ona giren kisimlari, hastaliklari, o
protokole gore takip ediyoruz. Onun disindakileri de bizim kitaplarimizda yazan ya da
ya da Avrupa nin, Amerika’min ... farkll kilavuzlar: var ve giincelleniyor. Zaten her
giin burada bir egitim saatimiz var, her yeniligi takip ederek uygulamalarimizi

yapiyoruz... Yenidoganda bireysel karar verdigimiz ¢ok fazla sey yok.” (E7, D)
“Psikolojik destek rehber gereksinimi” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Isin ruhsal boyutu apayri onemli... daha ¢ok sosyal hizmet uzmanlarimiz,
psikologlar, psikiyatrlar bununla ilgileniyorlar, ama tabi... boyle bir ekip, béyle bir
guide maalesef yok, olsa muhtesem olur. Cogu hastanin da ihtiyact olan sey bu zaten.
Postpartum, postabortal ya da posttahliye hastalara destek vermek, ilgilenmek...

Tiirkiye 'de baslatmak da gergekten ¢ok iyi birsey olur diye diisiintiyorum.” (ES8, D)
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“Hemgsirelik bakim plant” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Yenidoganda bakim plami kullaniyoruz... gézlemleri ayrintisina kadar not

diiseriz...” (E15, H)
“...Bakim planm yok, rutin kayitlar.” (E19, H)

“...Hasta bebegini dogurdu ya... Notunu diisiiyoruz, Ringer, 15 iinite sympitan
eklendi, bu.” (E23, H)

“...Baska yani arti yaptigim bir sey yok. (E24, H)

“...Bakim planlarimiz anksiyetemiz var, bebek korkusu, bebegi kaybetme
lizerine var, tansiyona, sekere yonelik ozel bakim planlarimiz var, buna anksiyeteyi ve
ilk verecekse o karari bilmiyorum, bebegini kaybetme korkusunu koyabiliriz... bu tarz

gebelere ozel bakim planimiz yok... genel anksiyete, onu koyabiliriz.” (E30, H)

“...Hemgirelik bakiminda ozel bilgi, egitimimiz yok... Tecriibelerimiz sonucu

veya kendi duygularimizi katmaya bagladik... Baska bir sey yok.” (E17, H)

“...Bakimi dogru diizgiin vermiyoruz, bazen kagitta kaldig: da oluyor. Hastaya
belki tanimizi koyuyoruz anksiyete diye, ama uygulamaya gegince bunu yapmiyoruz,
sormuyoruz bile. Soru sormaya cesaretlendirelim diyoruz, ama hastaya
dokunmuyoruz. Ne sikintist var bilmiyoruz. Dolayisiyla hasta kendini bize kilitliyor.
Béyle olunca da dolayisiyla yeterli bakim aldigim diisiinmiiyorum hastalarimizin.

Hemsirelik tanmilariyla da ¢ok uyumlu gittigimizi diisiinmiiyorum...” (E36, H)
“Fetal oliimde ekibin kendini suclamast” alt temasina iliskin ifadeler;

“...bazen hata arama isine giriliyor. Mesela dyle miydi, bakildr mi, atlandi mi
diye... bilerek, isteyerek... baska birinin bebegini oldiirmek istemem herhalde...
gozden kagmis olabilir ya da nasil fark etmedim dedigimiz durumlar olabilir...
Kavgalar, déviisler ¢ikabiliyor... O durumlarda bile insan birinde sug¢ ariyor. Bazen
de suglu oluyor... su¢lu derken eksiklik olabiliyor, ekip eksiklik arryor kendi icinde,
acaba ondan mi oldu, bundan mi oldu diye.” (E12, D)

“...perinatal ex ya da intrauterin 6lii durumunda hi¢chir hekim arkadasimin, kétii

niyetli oldugunu, hastayr savsakladigint kesinlikle hi¢hir zaman diigiinmem,
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diisiinmedim. Onlemeyen, ongoriilemeyen durumlar oldugu icin bu durumlar... Bunu
ongormek ¢ok zor ve en az o anne ve baba kadar hekim de suglu hissediyor kendini ya
da tizgiin hissediyor. O yiizden hi¢bir zaman hekimler ya da hemsire arkadaslara
negatif yaklasmamak gerekiyor diye diigiintiyorum. Ciinkii benim de basima
gelebiliyor ve dngoremedigimiz durumlar ve hi¢chir hekimin takip ettigi gebesinin
bebeginin kalp atisinin durmasini istemez... Bu gergekten bizim i¢in ¢ok kotii bir durum

ve hi¢bir zaman diismek istemeyecegimiz bir durum...” (ES8, D)

“...Ozellikle... biiyiik haftalarda “niye 6ldii” yii aciklama siireci olusuyor... Ve
herkes de yasal kaygilar basliyor. Acaba benim hatam var miydi? Acaba yapmamam
gereken bir sey yapmis miydim? Bunu herkes o yone sey yapiyor, o yiizden o esnada
bir ultrason takip ettigin bir hastanin bebegi éldiiyse... O araya bagka hekimler girip,
¢cok sey yapmiyoruz. Hastalar zaten... bizi devamli sug¢ladigi i¢in.” (E2, D)

“Annelerin gereksinimlerini sorgulama” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Hastalarin ihtiyaglar: hi¢ sorgulanmuyor. Hi¢... (E30, H)
Kategori 8. Dogum sonrasi siire¢

Dogum sonrasi siire¢ kategorisi altinda “ebeveynlerin deneyimleri” ve “ekip

yaklagimi” olmak {izere iki tema ortaya ¢ikmustir.
Tema 8.1. Ebeveynlerin deneyimleri

Ebeveynlerin deneyimleri temasi altinda yer alan “anne-ailenin bilgilendirilmesi
gereksinimi, engelli cocuga sahip olma algisi” alt temalarina iliskin ifadelere asagida

yer verilmistir.
“Anne-ailenin bilgilendirilmesi gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Dogum plam yapilirken anne isteklerini soruyoruz. Bazi ciddi fetal
anomalileri ozellikli durumlarda dogmasi lazim. Ornegin bir kalp anomalisi olan
bebegin dogduktan sonra plasenta destegi ¢ekildikten sonra rahatlikla kardiyolojik
islemlerin yapabilecegi ya da ameliyat olabilecegi bir yerde dogmasi lazim... her
hastane pediatrik cerrahi bakimindan donanimli degil... hastalarumiza Muhtemelen
dogum sonrasi birkag saat iginde o hasta olecek ve muhtemelen acil cerrahi girisime

ihtivag duyulaca... genellikle Baskent ya da Hacettepe Universitesi oluyor... ama ¢ogu
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zaman tiniversitelerimiz bu konuda bu hastalarimiza yardimct olamiyorlar ...
donanimli bir ekibin olmasi lazim... bunlarin hepsini bir arada bulundurmak lazim...
yvapmaya ¢alisiyoruz, ama ne kadar basarili oluyoruz, bilmiyorum. Hastalarimiz ¢cogu

zaman gittik o hastaneye, bizi kabul etmedi seklinde ifadelerde bulunuyorlar.” (ES, D)

“...bilgilendirme polikliniklerde mesela ¢ok fazla hasta bakiyoruz. Ozellikle
prenatal fami koydugumuzda, aileye anlatma siirecimizin belki daha uzun olmasi
gerekir ya da mesela surf biz anlatryoruz, bunu belki genetik uzmani, iste belki mesela
diyelim ki meningomyeloseli var beyin cerrahi ¢ocuk doktoru bunlar hep birlikte belki
bir seyleri anlatmamiz gerekir ama poliklinik kosullarinda hep tek basimiza kalryoruz,
hep de biraz kestirme oluyor agikgast... riskli olan gruba anlatmamiz gereken seyleri
mecburen kisitlamak zorunda kalyyoruz. Mesela bu siireler uzatilabilir. Ve tek brang

hekimi ile degil de birkag¢ brans hekimi ile birlikte anlatilabilir...” (E6, D)

“...acgtklayamiyoruz, agiklama i¢in vakit bulamadigimizi séyliiyoruz... ekstra
biri goreviendirilmeli. Bir hekim bunlarla ilgili... sayfalarca agiklama okumus, her
yere imza atmig bir anneye tahliye sonrasi, otopsi isteyip istemedigini sordugunuz
zaman, bunu hi¢ diistinmedim ki, bu soru bana hi¢ yoneltilmedi...kocama sorayim
diyor. Ne kadar act bir sey! ...bagstan tahliye yapilacak, ilag verilecek, soyle olacak...
esinizde, annenizde, babanizda soracaginiz kim varsa agip okuyarak arastirarak,
diistintin. Hi¢bir sey bilmeden bir anda kendilerini kaosun ortasinda buluveriyorlar.
Hi¢bir seyden haberleri yok... kendinizi onun yerine koysaniz, o anda tahliye olmus ve
doktor basiniza gelip, otopsi istiyor musun, istemiyor musun? Hemen bir cevap!. Ama
dur bir dakika, su an ben bir diisiik yaptim, bir duygum var, bir sey yastyorum, bir dur
yani. Ne yazik ki boyle olmuyor. Kagit igleri her zaman énce geliyor ne yazik ki. Hadi
soyle bir sey yazalim suraya.., siire verin, diistineyim... Ne yazik ki saglikli bir ortam
olmuyor, dolayisiyla yeterli bir saglik hizmet verdigimizi diistinmiiyorum. Mekanik

olarak karari verilen tahliyeleri yapiyoruz, ama diger alan hep eksik kaliyor.” (E1, D)
“Engelli cocuga sahip olma algis1” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Down sendromlu c¢ocuklar hi¢ kotiiliik bilmezler, aksi degildirler, yanlis
bilmezler, miizigi ¢ok severler, bir hosluk katarlar yani aileye onlardan da
bahsediyorum... negatif yonlerinden de bahsediyorum, suistimale miisaittirler, kolay

hastalamirlar, aile erken zamanda kaybedilir, iki igi bir arada yapamaziar, bir isi
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yuiriitebilir, egitimle her seyi ¢ozebilirler, cocuklar oldugu gibi adini zor égrenen de
var, ama okuma yazma ogrenen de var. O da onun hayatinda o kadar ... o sekilde kabul

etmek lazim.” (E4, D)

“...aileler bu gebeligi devam ettireyim diyor ama, Downlu ¢ocuklart gordiigiim
zaman ger¢ekten ¢ok sevimli, ¢ok tatlilar. Ama tamam anneleri de kabul ederekten
dogurmustur. Ama yine de normal cocukla sey yaptigin zaman zor... karsilastigim

zaman iyi ki de ¢ok siikiir saglikl cocuklarim var diyebiliyorsun. Cok zor.” (E23, H)
Tema 8.2. Ekip Yaklasimi

Ekip yaklagimi temas1 altinda yer alan “iletisim kurma, iletisim kuramama,
teselli etme, hassas olma, baba-aile destegi vermeme, teselli etme, psikolojik destek
verme, psikolojisiyle ilgilenmeme, psikolojik destek vermeme, manevi destek
gereksinimi, sosyal hizmet gereksinimi, taburculuk bilgilendirme gereksinimi” alt

temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“[letisim kurma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Diyelim bebek dogdu, éldii. Oldiikten sonra zaten anneyi bilgilendirme
hocalarimiz ya da o giiniin uzmani yapmaya ¢alisiyor. anneyi degil, oncelikle esini
bilgilendiriyoruz. Anne zaten dogumdan ¢iktigi i¢in ¢ok kendinde olmuyor. Dogum
sonrasi ona da anlatiliyor ... ondan sonraki dénemde ne yapacagini ¢ok iyi bilmiyor ...
soru isareti kaltyor, acaba bebek nefes aldr da mi oldii, nefes almadan mi 6ldii, acaba
cenaze namazi kildirmam gerekecek mi, gerekmeyecek mi? Bunlari kimseye

soramiyorlar, i¢inde kaliyor o yiizden moral olarak da ¢okiiyorlar bayagi.” (ES5, D)

“...Sadece bilgi verebiliyoruz, sudur budur, sundan olmustur, bundan olmustur,

ya da bilinen bir tani varsa zaten bekledigimiz bir durumdu diye.” (E13, D)

“..Iyi iletisim kuruyorum... konustugum zaman empati kurabiliyorum, ¢iinkii o
donemi ben de gecirdim. Hastalar bazen inanmiyor gibi... kendimden Jrnek
veriyorum. Hastalarin bazilar iletisime geciyor, agladiktan bir siire sonra susuyor

ama bazilart da hi¢ sey yapmiyor, acisini dindiremiyorsun...” (E23, H)

“fletisim kuramama” alt temasmna iliskin ifadeler;
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“...anneyi agri ¢ekerken sey yapamiyorum, yani teselli veremiyorum, bak
kucagina bebegini alacaksin bu agrilar siirekli siiremeyecek gibisinden teselli
veremiyorum anneye, bu konuda mesela zorluk ¢ekiyorum. Bu belirsizlik beni rahatsiz

ediyor... ciimlelerimi nasil kullanacagimi karar veremiyorum.” (E24, H)

“...etkileniyorum bundan. etkileniyoruz ve ne diyecegimizi de bilmiyoruz. Bu
konuda galiba yetersiziz bizde. Bununla ilgili egitim olmasi gerektigini diistintiyorum,
veterli oldugumuzu diisiinmiiyorum. hepimiz kagmaya ¢alistyoruz. Aglayan bir hasta

gorsek de kagmaya ¢alistyoruz ya da sadece dinlemekle yetiniyoruz.” (E14, H)

“...cok iletisime ge¢cmiyoruz agikgasi. hem aileyle hem anneyle ilgilendigimiz
i¢in ¢ok zor. Bir de burda daha ¢ok ajitasyonlar daha farkli oluyor psikolojileri... O
yiizden bas etme seyimiz ¢ok zor yani hasta yakinlarvyla. Sikintili o siire¢.” (E29, H)

“...sessiz kalryorum genelde. Yani hastalarin acilarinin genelde yakinlarinin
yvasamalarint istiyorum, yasasinlar o yiizden teselli etmem. En azindan aglayacaklarsa

aglaswnlar. Yani ne bileyim...” (E31, H)
“...Oliim sonras: genelde hastayla ¢ok fazla muhatap olamiyoruz.” (E29, H)

“...iletigim kurma konusunda zaten bir yetersizligimiz var, pek ¢ok agidan kendi
kisisel yetersizligimiz de var. postop hastamiz ¢ok yogun oldugu icin zaten onlarla
ilgilenmekten ozellikle bir vakit ayrip goriisme yapamiyoruz. Oyle bir stkintimiz var,
bireysel yetersizliklerimiz de var bu konuda tecriibesizlikten kaynakli... Tabi vaktimiz

olsa ben kesinlikle yapmak isterim, zaten alanimda bunun i¢in uygun.” (E19, H)
“Hassas olma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bazen farkinda olmadan bazi bebekler ¢ok tatl, ne tatlyymis diye biz de sey
yvapiyoruz, sonra diyorsun tibbi tahliye vardi, kendimizi bir durduruyoruz.” (E22, H)

“...Daha anlayisla, tekrar dinleyerek o an hemen dogumlar gergeklesemiyor,

onlara stire¢ anlatiyoruz, ornekler veriyoruz, kurtulacagini ifade ediyoruz.” (E25, H)

“...hastayla duygularimiz birebir drtiisemiyor, o herkes aymi seyi hissetsin
istiyor ama burada o kadar ¢ok onun gibi hasta var ki, biz rutin islemlerimizi

yvapiyormusuz, onlart hi¢ anlamiyormusuz gibi diisiinenler de oluyor.” (E34, H)
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“...Aswrt davramislara dikkat ediyorum, o hastalarin yaminda pek giiliinmesini,
kahkaha atarak giiliimmesinden hoslanmiyorum... bir taraftan anne bebegini
emzirirken, diger taraftan o anomalili bebegini kaybetmis anne oluyor. Bununla ilgili
bilgilendiriyorum gelen hemsire arkadasimi, biraz daha dikkat ederseniz, en azindan

perdemizi ¢ekelim, anne onu gormesin diye dikkat ediyorum...” (E24, H)
“Baba aile destegi vermeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Cok etkin olmuyor baba burda. Ciinkii erkek daha farkl diisiince iginde,
anne o anda aci iginde. Anne aci i¢inde oldugu i¢in babaya biraz daha sitemkar olup
etrafindaki kisilere daha fazla zarar verebiliyor ... baba destek oldugu zaman, babadan

destek alip etrafindaki insanlarla bir ¢catigsma yasiyor...” (E33, H)

“...Babalar hi¢ yok. Babalarinda olmas: gerektigini diistintiyorum bunu ¢iinkii
sadece tek basina bir bayanin asabilecegi seyler degil... Ciinkii anne burada bazen
oyle pozisyonlara giriyorlar Ki, esi gérse eminim ki tekrar bir daha gebe kalmasini
istemeyecektir. Ama esi onun hi¢chir seyi yasadigini gérmiiyor, hastalari, yasadig
stkintilar: gormiiyor... Belki onun yasadigi sikintilari yakindan gormiis olsa, bu kadar

baskilamayacak, sonrasinda gebe kalmayacak...” (E34, H)

“...Baba olmadig1 zaman, tek basina oldugu zaman, daha ¢ok bilincinde olup

sonlandirmasi gerektigini... daha rahat diistiniiyor bence.” (E33, H)

“...esleri yaminda olabilmeli, telefon olmali olabilmeli iken... tahliye grubunda
anomali grubunda daha yiiksek oldugunu diistiniiyorum. Ciinkii insamin psikolojik
destege ihtiyact var, digerleri o giiniin gelmesini planlamis... birazdan bebegimi
kucagima alacam, psikolojik olarak hazir, mutlu insanlarda bile bunu sunamiyorken,
gelecegi ne oldugu belirsiz, mutsuz insanlara hizmeti sunamiyor olmamiz, ¢ok daha
tizticii... en azindan... 24 saat hizmet veremiyorsak bile, 2 saatte bir esi yanina gelse,
elini tutsa, iki dakika konugsa annesiyle, babastyla daha olumlu ortam olabilir ama ne

vazik ki fiziksel sartlar buna imkan vermiyor.” (E1, D)

“...esleri c¢agwiyoruz... bilgilendirme konusunda c¢agirryoruz. dogum
gergeklesmemigse, bir 20-25 dakika esiyle vakit gegirebiliyor...anne ya egini, ya kiz

kardesini istiyor, mutlaka yanina birini alip rahatlatmak lazim.” (ES, D)

“Teselli etme” alt temasina iligkin ifadeler;
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“...dini seylerimi empoze etmiyorum, ama telkin etmeye ¢alisirim...” (E6, D)

“...Kisa kisa ciimleler, camim gec¢mis olsun, tekrar olur, iiziilme tarzi kisa
ctimleler kullaniyorum. Allah sabuwr versin tekrar olur insallah gibi kisa ciimleler zaten
oturup hani dertlesmek gibi bir imkanimiz yok zaten ¢ok etik de olmaz... dogum yapan

hastaya yaklasimimizla béyle hastalara yaklagimimiz arasinda fark var.” (E30, H)

“...Teselli olarak, iiziilme, bir daha hamile kalirsin, zaten anomalili bir bebek

olacakti, topluma ¢ok faydali olmayacakti, seni de ¢ok yipratacakt...” (E31, H)

“...ben hep sessiz kalirim. Ciinkii acimi ne séylersem soyleyeyim, onla nasil
konugsursam konusayim annenin hi¢bir sekilde teselli edemeyecegini diistiniiyorum.
Hicbir sey teselli edemez ¢iinkii onu o anda. O yiizden yapsin acisini yasasin sadece
temas belki, omuzuna dokunurum, sarilirum, elini tutarim... Allah sana saglik versin,

hayirlist olsun, bunlari séylerim, baska bir sey séyleyemem.” (E31, H)

“...Anneye belki bunun igin en haywlsi olabilecegini, belki diinyaya gelse her
ikisi i¢cinde kotii olabilecegini séyleyebiliyoruz...Mesela ¢ocugu oldugu zaman sana,
bakimina muhta¢ oldugunu, anne olarak da bazi gseylerde yetemeyecegini

konustugumuz zaman, biraz daha rahatlyor...” (E33, H)
“Psikolojik destek verme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Bize sorarlarsa ya da iiziintiilii oldugunu, iyi olmadigini gozlemlersek,
destekte bulunuyoruz... ya sakinlestirmek, kotiiyse ajiteyse ilaglarla olsun ya da

psikolog ¢cagiririz, psikolojik destek veririz, temas kurariz.” (E31, H)

“...Belki bu hastalar: bir psikiyatriste, bir psikologa yonlendirmek. Bilmiyorum

var mi oyle bir sey, 6yle bir hizmetimiz? Ama biz ¢ok yonlendirmiyoruz.” (E13, D)

“...Cok agir olanlara psikolojik destek veriliyor. Ama ¢ok boyle bence psikoz
seviyesine giden hastalar oluyor, ¢ok etkileniyorlar.” (ES5, D)

“...Anne tahliye siirecinde zaten biraz destek almis oluyor. Gergeklerle

yiizlesmig oluyor ama ¢ok yardima ihtiyaglari oluyor.” (E37, H)

“...Su an psikolog vs yonlendirme var ama intrauterin ex olan bebekler ile ilgili

daha ¢ok diisiiniiliiyor. Anomali agisindan béoyle bir yonlendirmemiz yok...” (E9, D)
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“Psikolojisiyle ilgilenmeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Kadin dogumcuyuz biz ve kadin dogum bransinda bu konular hani tahliye
konulari, anomaliler sevilmeyen yiiz gibi... kadin dogumcuysaniz, ¢ok biiyiik bir kismi
bu konulara yiiz ¢cevirmek, ¢ok ilgilenmemek, ¢cok bakmamak isterler, ¢iinkii anormal
bir durum. Hastalarin ¢ok biiyiik bir kismi mutsuz, psikolojik durumu ¢ok iyi degil,
yorgun... bu tarz bir hasta popiilasyonuyla ilgilenmek, vakit harcamaktansa, diger
alanlar daha c¢ok tercih ediliyor. Kadin dogum camiasinda genel olarak bunu
gordiigiimii soyleyebilirim. ben de tam tersi asil bu hasta grubunun daha ¢ok ilgiyi hak
ettigini diisiinenlerdenim... Ciinkii biraz geride kalmus, ¢ok ilgi gosterilmek istenmiyor
gibi oluyor. Ben asil bu insanlarin biraz daha énceligi oldugunu diistinenlerdenim.

Klinik pratigimde bunu dikkate aliyorum... Biraz daha ézen gosterilmeli...” (El, D)

“...0 konuda cok bir sey yaptigimizi séyleyemiyecem. Daha ¢ok diger kismiyla
ilgileniyoruz annenin enfeksiyonu var mi, kanamast var mi ya da bebegin 6liim nedeni,

daha ¢ok onlarla ilgileniyoruz, annenin ruhsal durumuyla ilgili ¢cok ilgilenemiyoruz.

O konuda biraz eksik olabiliriz...” (E13, D)
“... Psikolojiyle a¢ik¢asi ¢ok ilgilenmiyoruz. (E31, H)

“...Biz bir sey yapmiyoruz herhangi bir sekilde ama servislere ¢ikildiginda
psikolojik tedavi yapiliyyor mu bilmiyorum. Psikolojik anne baba psikolojik destek

aliyor mu, 0 konuda bilgim yok. (E33, H)
“Psikolojik destek vermeme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...yasal bir anomali ile terminasyon yapiyorsak, ancak hasta talep ederse. Ama
term bir fetal kayip yasarsak o zaman hastanenin psikologu, psikiyatristi, sosyal
hizmetler o zaman devreye giriyor. Béyle bir siirecte devreye giriyor, yoksa sakatlik

tahliyesinde ailenin istegi olmazsa, psikolog hizmetimiz yok.” (E3, D)

“...psikolojik danismanliktir veya diger tiirlii baska sey aldiklarini gérmedim.
Zaman, herhalde zaman icerisinde Kendi kendilerine sey yapiyorlar...” (E35, H)

“...bence zor aslinda. Hani nasil diyim yeteri kadar destek veremiyoruz diye
diistintiyorum ama yapabilecegimiz de su anda bir sey yok. Psikolojik a¢idan destek
vermemiz gerekiyor, bunu kabul ediyorum ama yapmuyoruz, yapamiyoruz.” (E32, H)
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“...psikolojisi bozuk oluyor ama ¢ok muhatap olmuyoruz o anlamda.” (E14, H)

“...normal dogumlara gore saglikli verip giileryiizle hadi giile giile biiyiit haywrl
olsun demek var, eline hi¢bir sey vermeden kadnin tek basina hizmet verip bebeksiz
olmalart var. Bizim a¢imizdan zor. Annenin nasil tepki verecegini bilmiyorsun,

bebeksiz saldirganlik gésterebiliyorlar ya da tedaviyi reddebiliyorlar.” (E31, H)
“Manevi destek gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;
“...Manevi destek birimi kesinlikle olmasi gerektigi kanaatindeyim.”(E35, H)

“...Dini hizmet kesinlikle verilmiyor. Yani biz dini ritiiellerden de konusmak
istemiyoruz sadece Allah boyle istemis ya da ¢ok klise, ¢ok kiiciik kelimelerle sadece
gecistiriyoruz. dini hizmet verebilecek birisi olsa ya da yaninda bulunabilse daha iyi

olur. Boyle bir hizmet yok, kesinlikle yok. ”(E16, H)

“...stiphesiz hepsinin istedikleri bir kere dini yardim, onu istiyorlar. Bence
psikiyatriden daha ¢ok sanki o yone dogru bir egilimleri var, genel hepsinin sordugu
o. Imam var mi, hoca var mi, konusacagimiz dini gérevli var mi? Ikincisi psikologun
olmasi. Ama ikisi birlikte olabilir. Odalarda Kurani Kerim bile olabilir. Yabancilarin
odalarinda ¢iinkii televizyonlarda goriiyorsun hag isaretleri var. Ha¢lar var, herkesin
basinda herkesin yataginin basinda. Bence Kuran da olabilir. Ciinkii o vakitten sonra
kader anlayisi yerlesmeye baslyor annede...ilk basta sikdyet, sonra kader anlaysi...

onlara yardimci olacagint da diisiintiyorum bosluga diismemeleri i¢in.” (E5, D)
“Sosyal hizmet gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Sosyal destek saglyoruz... duygusal c¢eliskileriyle bas ediyoruz,
konustuklarimiza psikososyal destek sagliyoruz genellikle. Onun haricinde...
ekonomik destek alabilir miyim ya da ozel hizmet, ozel okula gitmesini istiyorum... Ne
vapabilirim...diye sik sik danismanlik icin geliyorlar. Aile ve sosyal politikalar
bakanligryla isbirligi icerisinde... engelli bebege sahip olma duygusu esler arasinda
da sikinti yaratiyor. Sosyal hizmetin bir ayag aile islevselligine hiz kazandwrmak...
esler arasindaki ¢catisma karsilikl suglamalara doniigebiliyor ya da baska ¢ocuk var
ise saglikli ¢cocukla ilgilenmeyi gozden kagirabiliyorlar... esler arasindaki iliskinin
iyilestirilmesi i¢in... aile goriismeleri... Birbirini su¢lamaktan ziyade isbirligi i¢inde

olmalar: gerektigini hatirlatryoruz... Diger ¢ocuklarin okul bagarisi diisiiyor, gerileme
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davranist gosteriyor, keske ben de oziirlii olsaydim diyeni duydum... siirekli digeri

konusuluyor ... saglikli olmak dezavantaja doniisiiyor...” (E38, S)
“Taburculuk bilgilendirme gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Tekrar gebe kalabilecegini, gen¢ oldugunu ézellikle pozitif hastalarda pozitif
vonlerini agiga ¢ikararak yonlendirme yapiliyor. Ben de agikg¢asi o sekilde soyliiyorum
ozellikle sonlanma asamasinda ¢ok sitkinti ¢eken hastalar, bu bebek i¢in niye béyle zor
durumlar ¢ekiyorum diye...ama pozitif yonleri daha ¢ok one ¢ikarmak lazim. Daha

sonraki gebeliklerinde sitkinti olmayacagin... séyliiyoruz.” (E10, D)

“...Genetiksel bir seyleri varsa genetige yonlendiriyoruz. Genetige gidip
aragtirmasint yapin...sunlart yapabilirsin. bir daha ¢ocuk diistinmiiyorum... bu da

anomaliliyse aile planlamasina gidin, orayla gériisiin.” (E31, H)

“...Yasayan ve kromozom bozuklugu, tekrarlayan hastalarim var. Daha sonraki
cocuklari i¢in segme yontemi veya prenatal tanilar igin yardimct oluyorum...gebelikte
prenatal olarak istemedikleri zaman yardimet oluyorum. Oziirlii olup cocuk sahibi
olan ailelere tembihliyorum, diger kardesleri ihmal etmeyin. Aileyi psikolojik
¢okiintiileri varsa mutlaka psikologa yonlendiriyorum, konsiiltasyonlu hastalarim var,

vardim alryorum...” (E4, D)
Kategori 9. Gebelik, Dogum ve Dogum Sonrasi Siire¢

Gebelik, dogum ve dogum sonrasi siire¢ kategorisi altinda “ekip yaklagimi”

temast ortaya ¢ikmaistir.
Tema 9.1. Ekip yaklasim

Ekip yaklagimi temas: altinda yer alan “olumlu tutumlar, olumsuz tutumlar,
hizmet vermede egitim gereksinimi, hemsirenin siirecte olmamasi, psikolojik iyilik

hali” alt temalarna iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Olumlu tutumlar” alt temasina iliskin ifadeler;
“...doktorlarla ¢cogu zaman birlikte ¢alistyoruz ekip halinde...” (E23, H)

“...Cok miikemmel bir ekip oldugumuzu soyleyemem ama ¢ok da kotii degiliz.

Iletisim agisindan birbirimizin, doktorlarla, kendi arkadaglarimizla olsun, fikirlerimizi
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beyan ediyoruz... uzmanlarimizla yeri geldiginde tartisabiliyoruz, séyleyebiliyoruz...0

konuda olumlu bulabilirim, goriiglerimiz 6nemseniyor...” (E19, H)

“...hocalarimizin kararlart ile asistanlarla c¢alisiyoruz. Asistanlarimizin
uygulamalart oluyor, bir ekip isi zaten...cok olumsuz bir durumla karsilasmadik, onun

disinda genelde ekip halinde hani bir stkintimiz oldugunu diistinmiiyorum.” (E25, H)

“...Doktor bebek girisimine karar veriyor ama bebegin durumunun uygun
olmadigini dile getiriyoruz... Bazen dikkate alinir, bazen de tabi ki yarar zarar olayina

gore doktorun dedigi agwr basvyor... ama ¢atigsma ortami olmaz genelde.” (E15, H)

“...Hekim arkadasimin hastaya olumsuz bir davranisina karsilagsmadim.

Genelde uyumluyuz, herkes isini yapiyor normal bir siire¢ gibi.” (E31, H)
“Olumsuz tutumlar” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Diiriist olmak gerekirse hastanemizde teshis konuldugunda... diyelim Ki
hasta servisteyken boyle bir durum fark edildi, imza alinacak, hekimlerimizin birebir
kisisel odaya alip, bilgi verip imza aldiklarim diisiinmiiyorum, daha hizli oluyor ...

hasta yogunlugumuzda ¢ok oldugu igin, o konuya ¢ok olumlu bakmiyorum.” (E30, H)

“...Hemsgireler her zaman kétii davraniyor! Cok samimi séyliiyorum kesinlikle
hastalarin bu sekilde anladigindan eminim, biz sadece ¢alismryoruz Klinikte doktor,
uzman, asistan, sekreter de var ve sekreterlerin egitilmesi konusu ¢ok ciddi bence

eksiklik iletisimleri konusunda... yani herkesin egitilmesi lazim...” (E22, H)

“...Bebek oliimii oldugu zaman bazi hemsire hanimlarimiz diyor ki keske soyle
yvapmasaydik, boyle tutmasaydik ya da nst den aywmasaydik ya da tuvalete
gondermeseydik boyle seyler oluyor, ama bunu mesela bir kiginin tistiine yikmanin
hi¢bir anlami yok. Hemsiresinden doktoruna kadar bazi zaman temizlikgisine kadar
hepimizin aslinda ortak yaptigi bir is bu. Bazi zaman... temizlik personelimiz
azaliyor... bebeklerin kalp atimlarimi takip etmek zorunda kaliyorlar, eksik kaldigin
verde bazilart hastanin yaninda soyliiyorlar, sonra tabi hasta bize geri doniis yapryor.
Iste dogum esnasinda doktora sunu yap dediler, yapmadi, sikintilar yasadik... hasta
basinda bazi seyleri konusmamak lazim. kendi aramizda konustugumuz t1bbi seyleri
bile kendi taraflarina yorabiliyorlar. Ekip isi herkes birbirini tutmasi gerekiyor, ortak

bir yanlis varsa bu dile getirilir ama daha ozel, daha farkl: yerlerde... (ES5, D)
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“...Bazen fetal kalp atimi oluyor, biz yenidogan uzmani gelsin gorsiin fetal kalp
atm var diye... soylemekten inanin utaniyorum ama... Nasilsa lecek hi¢ gerek yok,

niye ¢agiryyoruz diye tepkiler geliyor. Birkag defa geldi basima...” (E19, H)
“Hizmet vermede egitim gereksinimi” alt temasina iligkin ifadeler;
“...Iletisim olabilir. Hizmet ici egitim olsa iyi olur tabi ki.” (E7, D)
“...sadece bu hastalara yonelik egitim alip...daha iyi olabilir.” (E24, H)
“...Tabiki. Kesinlikle. Aynen olmasi gerekiyor, kesinlikle.” (E29, H)
“...Egitimini almadigimiz i¢in iKi arada bir deredeyiz. Tabiki olmali.” (E31, H)
“...Kesinlikle olmast gerekiyor... hepimiz ka¢ryoruz hastadan.” (E14, H)
“...Elbette olmali ¢iinkii biitiindiir...” (E15, H)

“...Bu konular iilkemizde hep es gegilen, yok sayian konular ama gergekten

onemli.” (E1, D)

“...Kadin dogum hastanesinde ¢alistyoruz, dal hastanesiyiz, referans gosterilen
hastaneyiz, ama hani bu hastalarin ¢ogunu da biz burada belki miidahalelerini,
islemlerini gerceklestiriyoruz, bakiyoruz. Ama nasil yaklasacagimizi bilmiyorsak, bu

bizim bakim eksikligimiz tabi ki o nedenle olmasi gerekiyor...” (E36, H)
“...spesifik bir boliim olmali, boyle spesifik bir boliim olmali.” (ES, D)

“...hemgirelik olarak bunda spesifiklesmesi gerekiyor. Yani biz bir taraftan
spesifiklesirken hemgsirenin de personelin de herkesin spesifiklesmesi gerekiyor, yani
sadece buraya doktoru biz yetistirelim, gerisi olurla olmaz. Yani dogumhanedeki
ebeyle, buradaki ebenin farkli olmast gerekiyor. Yani burasi Ankara’min gobegi,

egitim aragtirma hastanesi!” (E11, D)
“Hemgirenin siirecte olmamasit” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Biz burada bir zinciriz, bir halkayiz. Biz sadece annenin bakimiyla ya da

bebegin ex olduktan sonrast islemleriyle ilgileniyoruz genelde.” (E31, H)

“...Hemsgireler aileye hi¢ bilgi vermiyoruz bu konuda. Tamamen doktorlar

tizerinden gidiyor, danisan roliinii uygulamiyoruz... hemsireler o planin igerisine ¢ok
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dahil olamiyoruz, olmuyoruz. Sadece dogumun ne zaman, nasil sonuglanacagini

biliyoruz... yeterli bakim veremiyoruz tabiki... dahil olmuyoruz. (E36, H)

“...Fiziksel boyut sadece doktorlarin medikal tedavisi ile yapilacak bir sey
sosyal manevi boyutunda aslinda isin i¢ine biz giriyoruz... bizim organize olup
yiiriitebilmemiz lazim. Bunun i¢in de bilmiyorum farkli goreviendirilmiy kisiler mi
olmali, aslinda olmamasi lazim. Burada ¢alisan herkes yapabilir, ama mesleki bilingte
mi bir stkinti var, kimimiz bir seyler yapmaya ¢alisirken, kimimiz ne gerek var tarzinda
Yaklasanlar ¢ikabiliyor ... ya da kdgit isini kendi isi olarak goriiyor ama bakim kismint

kendi isi olarak gormiiyor bazi arkadaslarimiz...” (E19, H)
“Psikolojik iyilik hali” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Yiiksek riskli gebelik demek bash basina ¢ok iyi bir psikolojiye sahip olman
gerekiyor...ruhen ¢ok iyi olman gerekiyor ki, karsindaki insami anlayabilesin.
psikolojim bozuksa, zaten ben o insant anlayamam. Cok iyi bir ruh saghgina sahip
olmam gerekiyor karsimdaki insani anlyim... Sabirli olmak, iyi dinleyici olmak...
Ofke kontroliinii cok iyi kontrol etmek gerekiyor...” (E20, H)

“...Elemanlar, sirkiilasyon biraz hizli olmali, en azindan 3-4 yilda bir degismeli.
Bir siire sonra buradaki kisilerin ruh saghgi da ¢ok iyi olmuyor, hem de aliskanlik
oluyor...hastalara karst sanki duyarlilik azalyyor... ama belki hani dinlendirilebilir,
insanlar biraz daha uzaklastirabilir, bir siire baska klinikte calisabilir. Ciinkii uzun

stire mesela o kisi i¢in biraz travmatik olabiliyor.” (E27, H)

“...Bizim psikolojik olarak etkilenmemiz var, hastalar bazen ¢ok ters tepkiler

verebiliyor... ” (E22, H)
Kategori 10. Perinatal Palyatif Bakim Program

Perinatal palyatif bakim programi kategorisi altinda “Hizmeti saglamada
gereksinimler” ve “ekip icinde yer alma durumu” olmak iizere iki tema ortaya

cikmustir.
Tema 10.1. Hizmeti saglamada gereksinimler

Hizmeti saglamada gereksinimler temasi altinda yer alan “ekip kurma, biitiinciil

degerlendirme, psikolog destegi, manevi hizmet gereksinimi, fetal yasam kararlarinda
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hukuki ve etik belirsizlik, saglik sisteminin gelistirilmesi, gebelik takipleri, hastalara
vaklagim, benzer tani alan kisilerden destek alma, genetik hizmetler, calisma kosullart,
veni bir uygulamamn riskleri, egitim gereksinimi, kiiltiirel yapi, saglik personelinin
farkinda olmamasi, manevi hizmet kaygilar:, manevi hizmet gereksinimi, ebeveynlerin
karar verme yetkinligi belirsizlik, engellilige bakis agisi, dinin olumsuz etkileme

kaygilari, manevi gereksinim” alt temalarina iligskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Ekip kurma” alt temasina iliskin ifadeler;

“...bakimi ekibin yapmas: énemli. Bu ekipte psikolog, psikiyatrist, sosyal hizmet
uzmani, hekim, hemsire, ebe olmali...miimkiinse...meydanda, bigcare yalniz kalmig

kadini daire iginde cergeveye alip herkes elinden geldigi yardim etmeli.” (ES, D)

“...Organize olmayr gerektiriyor. Bir kere doktor psikolog, pediatrist vs
kombine dnemli. Her zaman, hepsi bir arada sunulmuyor, bu organize edilebilir

mi...multidisiplin mantigi olmali...” (E9, D)

“...Din adamlarimin bu siirece entegre edilmesini yiiksek lisans egitimimde
ogrendim. Egitim konusunda psikiyatri alamt konusunda eksikligimiz var yurtdisina

gore...personel hekim, hemsire...eksik olabilecegimizden...” (E19, H)

“...imkansizlvklardan diye diigiinmiiyorum. Imkanlara bakarsaniz bir¢ok yonden
¢ok daha donamimli, ¢ok daha fazla seyimiz var. Burada 80-90 tane hekim olarak
gorev yapiyoruz, sadece bir tanesini bile bu konuyla ilgili gérevlendirseniz, bu sorunu

halledersiniz. Imkan yok, adam yok, demek ¢ok sa¢ma, kolaya kacmak...” (E1, D)
“Biitiinciil degerlendirme” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Twp nosyonuyla alakali, biz hep t1bb1 fiziksel hastaliklar, mikroplar, kemikler,
kanlar olarak degerlendirdik, laboratuvar sonuglart olarak gordiik. saghgin fiziksel
ve ruhsal bir iyilik halinin oldugunu niyeyse es geciyoruz. saglik sistemimiz bunun
tizerine kurulu, yaptigimiz biitiin uygulamalar. Bakis agisiyla, temelle alakali diye
diigiiniiyorum. tip nosyonumuzda...saglik anlayisimizda bu yok...ne yazik ki toplum
olarak sayisalci insanlariz. Diinya saglk orgiitiindede anne oliimlerini azaltalim sey
vapalim, sayilart azaltalim, dogumlari arttiralim, hep sayuar, sayilar. Ama psikoloji

saywyla ilgili bir sey degil... temel bakis agist ile ilgili eksiklikler...” (E1, D)
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“...Yeni yeni olacak insallah. Sonugta hani medikal kismiyla ilgilenip o kismi

bos birakma, tabi ki eksik yani. O da zamanla olacaktir diye diisiintiyorum.” (E13, D)

“...her konuda geri kaldigimiz gibi bu konuda da geri kaldigimizi
diigtiniiyorum...yetersiz oldugumuzun farkindayim, psikolog konusunda ¢ok israrci
olmustum...sadece aglayana degil, grubun hepsine psikolog konsiiltasyonu...

psikiyatrist istenmeli. Ama burada édyle bir uygulama yok...” (E14, H)

“..Ilk énce bazal seyler hallolur ki artik psikolojik sey en sona kalryor bizde.
Annenin psikolojisi ilgilenecek zaman olmuyor. Sebebi bu. Buradaki ya da baska
verden hasta gelirken de ¢ok oyle bir doldurusla buraya geliyor ki...sansimiz da pek
kalmuyor, hastayla boyle psikolojik bir iliski kuralim da, herhangi bir sekilde buna
destek verelim...Her sey bizde. her sey, bilgilendirme, hayat kurtarma oldiiyse onu
agtklama. O yiizden psikolojik seyler hep biraz daha itiliyor tabi ki...bir an once
hastanin tibbi isini, hani medikal isini halledip géndermeye bakiyorsun...” (E2, D)

“...daha ¢ok seye onem veriyor...calistigim siirece bunu gordiim, saghk sadece
fiziksel saghk olarak gériiliivor, psikolojik...destek yonii biraz atlaniyor...Bir siire

sonra artik ¢calisanlar mekaniklegiyor...” (E32, H)

“...psikolojik boyutu cok diisiiniilmemis de olabilir... bunu sey gibi diistiniiyoruz.
Tamam, bu herkesin basina gelebilir, bu ¢cok normal bir sey, senin de basina gelebilir.

bunun ¢ok dzel, zor bir durum...herkes ¢ok bilincinde degil. ” (E34, H)

“Fetal yasam kararlarinda hukuki ve etik belirsizlik” alt temasina iliskin

ifadeler;

“...Fetiis olunca yasam hakki... hukuksal olarak tabi ki yani 0 boyut biraz
karisik...nasil bir diizenleme yapilir bilemiyorum ama ailenin istegine birakilabilir, su
anda zaten oyle. Ama belli bir haftadan sonra, yine de aile ne karar verirse versin
miidahale edilmiyor. Bunlar kadin dogum tarafinin seyleri...hukuksal olarak da
doktora inisiyatif verilirse bilmiyorum, ciinkii doktorlar arasinda da fikir birligi
yok...daha siki kurallar: olan bir sey olmast lazim ... Ciinkii karisik bir konu her agidan,

¢linkii bir¢ok boyutu olan bir konu...” (E7, D)

“Saglik sisteminin gelistirilmesi” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...lilkemizde perinatoloji merkezlerinin daha ozel olmasi gerekirken, normal
dogum swadan hdline gelmis Tiirkiye'de... boyle bu hastalara ozel oldugunu
hissettiremezsiniz. Isim yiiksek riskli gebelik ya da perinatoloji servisi yazmayla bu ig
olmuyor. buramin daha ozel olmasi gerekiyor...yardimct personelin de egitilmesi
gerekiyor. Hepimizi perinatolog yapiyorlar...ikinci uzmanlhgumizi aliyoruz ama
yardimct saglik personeli yine ayni... Kendini gelistirmesi gerekiyor...Koridorda
dizilmis yiiksek riskli gebelik, boyle olmaz...kendinizi yerinize koyuyor musunuz, o
hastalarin...sistemimiz ¢ok bozuk dnce iist yapuyi, sonra alt yapuyr yapiyoruz boyle

Sistem var Tiirkiye de. fiziki sartlar ¢cok 6nemli...yonetimin destegi 6nemli...” (E11, D)

“...Perinatal palyatif bakimin bakanlikta olmamast onemli, bu onemsiz degil.
Ama bu konu éncesinde ¢ok daha onemli konular var, once baska seyleri halledelim
demek de ¢ok da dogru degil, ama ¢ok daha temel seyler eksik oldugu i¢in Tiirkiye’de
o yiizden belki de bu asamaya gelemedik...herkesin kendi alaninda ilerleme yapmasi

lazim...saglk bakanliginin buna egilmesi lazim...” (E10, D)

“...gelismekte olan bir iilkeyiz ve bunlari daha yeni yeni oturtmaya ¢alistyoruz.
ve bu geri bildirimle de alakali bir sey de olabilir...buna ne yapabilirizi iiretmekle de

ilgili olabilir...toplum olarak ona daha yeni yeni baghyoruz. (E18, H)

“...Tiirkiye’'de olur mu ya, sefkatli bakim... doktor ile ¢alisiyorum. Hastanin
gozii amayd, yakint ¢ok ajiteydi...doktor bey amniyosentez ii¢lii tarama onerecek.
Hasta yakin: doktorla goriismek, bilgi almak istiyorum dedi. Ben hasta yakinina bilgi
vermeyecegim dedi. doktor beyi disart ¢ikarttirp, hasta  yakimina  bilgi
verdirttiremedim...palyatif bakimda ne diyor, tedavi segenekleri hakkinda
bilgilendirme. Nasil palyatif bakim diistiniiliiyor... Ben kendimi asarim Tiirkiye’de
palyatif bakim verilirse... ¢ok sevinirim olmasina ama sartlar ¢ok... Ne kadar giizel

bir program...keske yiiriirliige girse yaa.. Cok giizel konu... (E21, H)

“...Psikolojik destek bile yeni basladi. Biz daha ¢ok maddesel yaklasiyoruz
herhalde hastalarimiza. hi¢ mi akil edemedik bu zamana kadar yoksa hep hastalar

maddesel mi gordiik, biliyorsunuz hastalara yaklasim hig¢ giizel degil. (E4, D)

“Gebelik takipleri” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...Saglik hizmetini...Ne bakanlik, ne hastane olarak veriyoruz diye degil,
almak isteyen insan geliyor su an... hizmeti verdiginiz igin degil, kendisi takip ettigi
icin ya da onu uyardiginiz zaman geliyor. Ama uyarip da gelmeyen insan da ¢ok
fazla...belki aile saghgr merkezleri biraz onu kontrol etmeye ¢alisiyorlar, ama hastane

olarak geri doniigiimiimiiz...¢ok eksigimiz var. gelmeyen insan ¢ok fazla...” (E18, H)
“Hastalara yaklasim” alt temasina iligkin ifadeler;

“...Hastayi da egitmezseniz ne bilecek, gen testi nedir, kan sekeri gibi bir sey
zannediyor. Ben her seferinde diyorum, bes sene gegerli, kimliginiz gibi. Anlatiyorum.

bir daha yaptirmaniza gerek yok...Ayni test ii¢ yerde dosyada...” (E4, D)

“...saglik sistemi sadece o giinii kurtarma seklinde ilerledigi icin poliklinige
gelen hasta iste, isi bitiyor tamam... Normal gebeler bile dogum siirecinin agwr bir
stire¢ oldugunu kadincagiz doguma geldigi zaman anliyor... Cok bilingsizce ilerliyor

bir seyler o da hizmetin kalitesi ile alakal: seyler... ” (E6, D)

“...saglktan, egitimden ziyade daha farkli boyutlara yatirum yapildig igin temel
nedenlerinden biri, firsat esitsizligi... burada bile ¢cok acik gériiyorum, diisiik ekonomik
diizeydeki ailelere yapilan muameleyle, daha kidemli mevki sahibi bir insana yapilan
miidahale ya da muamele bir degil... iyi bir aileyse daha fazla ilgi gosteriyoruz, daha
¢ok bilgi veriyoruz, iletisim kuruyoruz...sunun yakini dedikleri zaman, béliim miisait
olmasa bile, aa suradan gelmis deyip mesela aliyorlar, bir adam kayirma meselesi,

Tiirkiye 'nin genelinde bir sorun. Saglik konusuna da yansiyor...” (E15, H)

“...yasam kalitesini etkiliyor bebegin yasam kalitesinden ziyade, ailenin,
babanin, iletisimde oldugu diger ¢ocuklarin, kaymnmvalidenin...de yasam kalitesini

etkiliyor...toplu bir destek sunmasi gerektigini diigiintiyorum...” (E15, H)

“...Fazla masraf. Gerekli yerlere, gerekli malzemelerin veya testlerin dengeli
ve seri ve adaletli dagitilmasi, gereksiz seylerin yapilmamasi... tant koymusum,
diyorum ki tanis1 budur, yeterli...gereksiz tahliller oluyor. Orda dolaniyor, hastanin
giiveni yok, ordan oraya, ordan oraya, biitiin doktorlar, tatmin olmadig1 zaman da
geziyor. gereksiz tahliller... Hastayla konusmazsaniz, bu tahlil ii¢ yerde de yapilir. O
tahlilin fiyat1 500 lira, 600 lira bir bakiyorum...aynisindan ii¢ dort tane var.” (E4, D)

“Hastanelerin donanimi” alt temasina iligkin ifadeler;
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“...Bu hastanede mesela yan doktor yok. Mesela spinalarda beyin cerrahi
gerekiyor, burada olmadig icin dogum burada gerceklesmiyor, yani boyle seyler ¢ok
fazla burada, ¢ocuk doktorlart burada dogum yapmaswnlar diyor, nakil siireci ¢ok
Stkintili. hem kadin dogumun, hem de pediyatrik kardiyolog, kardiyologumuz var, gece

sartlarinda yok, norologumuz var, gece sartlarinda yok. kapsamli olsa.” (E26, H)

“...Doku tiplendirme laboratuvart atil durumdaydi, daha dogrusu malzemeleri
alinmamig, devam etmiyordu...aslinda Ankara’da bir tane... ¢alisan merkezlerin
aktiflestirilmesi lazim. Sitogenetik laboratuvarim, aktif molekiiler laboratuvarim atil
durumda kaldi. Niye, Numune hastanesinin genetik merkezi actilar diye, halbuki giinii

gliniine ulastirmam zor, dolagmas... oraya gidiyorum, zaman, Kisi kaybu...” (E4, D)

“...eleman eksikliginden kaynaklanan sikintilardir... Onlar igin ayri bir klinik,

ayri bir hekim, ayrt bir hemsire, yer, zaman ¢ok énemli.” (E29, H)

“...hastanemizin sartlarint diigiiniince, tek kisilik oda dahil sikinti oldugu icin
kendi insiyatifimizle o hastalari, hatta bazen doktor ultrasonunu yapp 9-10 yatakl

béliime génderince, bu hastayt ben bos tek kisilik odaya alryorum, ... (E30, H)
“Calisma kosullart” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Personelin ¢alisma sartlarvin iyilestirilmesi gerekiyor...yeni elaman
gelmiyor, sekreter diye yalvaryyorum... Eve gidip aglayan doktor arkadasimi
biliyorum, 80 tane ultrason yapmus, simdi bu doktordan palyatif... 10 dakikasi yok ki,
5 dakikasi var... Ben bile doktor arkadasimin karsisina gittigim zaman, bidibidibidi
hizli hizly anlatiyorum, ¢iinkii bekleyenler var. Yeterli personel yok, hemsiremiz yok.

Eskiden kan almaya gelen hemsiremiz vardi simdi yok.” (E4, D)

“...Bir kisiye diisen doktor ve personel sayisinin yetersizliginden kaynaklantyor,
Yoksa yapilmayacak seyler degil...sadece sayimizin yetersiz olmasi ve planlamanin

vapilmamast ile ilgili bi durum.” (E6, D)

“...referans hastanesi var, buraya ya da Etlige gonderiyor. O kadar biitiin

sorunlu hastalar tek bir merkezde belirli sayidaki personelin sirtinda.” (E2, D)
“...ayr1 bir personel gerekiyor olabilir, ¢alisan sayisi sikintist...” (E34, H)

“Yeni bir uygulamanin riskleri” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...hizmet vermek zor. Sonugta bir ekip...hizmeti verebilecek bilgi diizeyine
sahip insan var mi, her isi yapmanin da getirisi ve komplikasyonlari ve maliyeti
vardir...faydasi olabilir, ama zorlugu daha ¢oktur, hele Tiirkiye gibi bir ortamda daha
zordur...bu hizmeti nereye kadar gotiirebilirsiniz? Ankara’da bile uygulamast...
Tiirkiye 'nin baskenti...Sirnak ’ta, Igdir’da? halki egitmek lazim...otopsi bile istemeyen

hallkimiza, aileye bebege bir temas kursun...” (E12, D)
“Egitim gereksinimi” alt temasina iliskin ifadeler;
“... Sekreterin de egitime ihtiyact var... Personel ve egitim, yaklagim.” (E4, D)

“...Doktoru da egitmemiz lazim, doktoru da. Doktor egitimleri de eksik, genetigi

¢ok iyi bilmiyorlar. Onlar i¢in de yabanci...” (E4, D)

“...Egitim, bence egitim... Hasta da bizler de egitilebiliriz, ¢iinkii béyle bir
uygulamamiz yok. Zaten yeni bir konu, ancak ne olur, ¢oK genislerse kapsam Tiirkiye
de daha ¢ok zaman ayrilacaktir. Daha énce gebe okulu yoktu, simdi yayginlasmaya
basladi, ne oluyor artik gebelerimizde kendileri gelip istiyorlar...” (E20, H)

“...Aslinda palyatif bakimla ilgili ¢alismalar var. Mesela palyatif bakimin bir
baskant var...ama mesela bununla ilgili bir hizmet i¢i egitim yok, her konuda
boyle...sadece resmi olarak prosediirde her seyi yapiyoruz ama...egitim alan birkag

tane hemgire arkadas var...” (E27, H)

“...Mutlaka  eksigimiz  vardir.  yeterli  oldugunu  diigiinmiiyorum
yaptiklarimizin...¢ok eksigimiz var...bilincinde olusturulmasi lazim. bakim konusunda

belki egitim aldiktan sonra biling birazcik daha oturur. Eksigimiz var...” (E19, H)
“Kiiltiirel yapt” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Toplum olarak daha manevi daha ailesel olarak yasiyoruz bu siiregleri.
Herhalde oziimsenmig bir durum. toplum olarak aileci, daha geleneksel, daha manevi

algili ¢ikiyorlar isin icinden gibi geliyor ya da daha ekibi su¢lama yoniinde.” (E9, D)

“...Egitim seviyemiz, dini gelenek, goreneklerimiz, hayata bakisimiz kapi gibi

ontinde duruyor... Asabiliyorsan as.” (E26, H)
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“...lilkemizde yeterince insana deger ¢ok az, deger verilmesi ¢ok az. biz de

dogum sayisi ve sirkiilasyonu ¢ok fazla oldugu i¢in insanlar yetisemiyor...” (E33, H)

“...Bunu bizim toplumumuzda aile yapryor...mutlaka bir anne, bir teyze, bir
kardes oluyor. Hastanin yanina gelip, bu siireci yasamasina destek olan birisi oluyor.
Kadinin kardesi, teyzesi oluyor, anneanne oluyor, babaanne oluyor, aile kavram: Tiirk
toplumunda bunu biraz daha kapattigi icin Tiirk toplumunda, bu belli bir ihtiyag
olarak goriilmiiyor olabilir...egitim diizeyi arttik¢a, Tiirk toplumu da o tarafa dogru

gidiyor...su anda bence ihtiya¢ var ama farkinda olmayabilir Tiirk halk:...” (E3, D)

“..¢cok fazla bu gsekilde hastanin olmamasi hani genelde erken ve
sonlandwriliyorlar ve geriye kalan ii¢ bes kisi de kendi aile ¢evresi, arkadag ¢evresinin
destegiyle o isi atlatabiliyor. Yani bunun bir sorun olarak giindeme gelmemesi ya da
bu kadar ¢ok hastanin gebelige devam etme karari veren bu grubun sayisinin artmis

olmast ihtiyag doguruyor. Eskiden yoktu ¢iinkii hakikaten de... ”(E38, S)

“...Bir seyler bilinse, farkina varilsa, talep edilse hastalar tarafindan ozellikle
hastalar tarafindan talep edilince, fazla hizli olabilecegini diisiiniiyorum...Hastalar

bilmedigi igin de talepte bulunamiyorlar...bilseler talepte bulunurlar.” (E22, H)

“...Toplum hi¢, hi¢, hi¢ ebeveynlerin kaybint iyi karsilamuiyor...yetiskin
oliimiine daha c¢ok iiziiliiyorlar. gebenin ne yasadigi konusunda kesinlikle hicbir
bilgileri yok. Arkadasiniz bile boyle bir konuda sizinle konusurken de aa canim, benim
annem de yasamig nolacak ki diyebiliyor burnunu havaya dikerek. Boyle oldugu zaman
bu sizin iginizi daha ¢ok yakwyor...Saglhk personeli de ayni sekilde bir daha olur lafi o
kadar sey ki...Bir insanmin acisint ¢ekmeye bile tahammiilleri, acisina saygi gosterme

diyeyim beceremiyoruz toplum olarak...” (E18, H)
“Saglik personelinin farkinda olmamas:” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Belki talep olmamistir, hani tamam boyle seyler vardir, vardi, yasaniyordu.

Hani bu yonde egilim, bir arastirma olmamisgtir. Olsaydi simdiye yapilirdi.” (E28, H)

“...Bunun igin ayri bir bakim olmasi gerektigi bence ¢ok diisiiniilemedi gibi
geliyor. ¢iinkii biz, hastalarda buradayken, iste hepsi yatiyor mesela ex, intrauterin ex,
anomali. Ama herkesin basina gelebilir gibi diistiniiliiyor ama o hasta i¢in ¢ok zor bir

durum. Kimse bunun farkinda degil... diistiniilmedi, ¢cok onem verilmedi. hastanin neye
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ihtiyaci var, psikolojisi nasil? Fiziksel, medikal tedavisi yapilsin, ama psikolojisi onlar

¢cok onemsenmedigi igin...sanki hi¢ ihtiya¢ yokmusg gibi algilaniyor...” (E34, H)
“...Yani bu konuya egilmediler herhalde.” (E37, H)

“...Niifus politikasidir herhalde...Canli dogan bebekle daha ¢ok ilgileniyoruz.
Politik konular, personel azligi, teknoloji azligi. Canli dogan herkes, niifus artisi,
degerlidir, digerleri icin ¢ok sey yoktur veya bugiin olii dogum yapryorsa, bir
sonrakine canli dogum yapacaktir...gebelerle daha ¢ok ilgileniyorlar gebeler, canlt

dogum, sagliklt dogum. O konuda daha ¢ok ilgileniyorlar.” (E17, H)
“Manevi hizmet kaygilart” alt temasina iliskin ifadeler;
“... Tiirkiye 'de kurulsa din gelir isin icine girer!” (E26, H)

“...Herkesin dini goriisleri farkl, nasil diyim Islamiyet’e inaniyorumdur, birde
kozmopolit bir yerde yasiyoruz, her dinden olabilir. Her dinden din gérevlisini
bulabilecek miyiz, temin edebilecekler mi, onu yapabilecekler mi. Bulsak diyelim
klinige gelmesi ya da uygulamada bulunmasi... Klinige gelipte filmlerde oluyordu ya
imam gelirdi ((Giiliiyor)), onun gibi bir sey hos olmaz diye diisiiniivorum.” (E28, H)

“...Din gérevlisi ¢cok uygun bulmam agik¢ast bu klinikte belki sonrasinda aile

gitmek isterse gider. Ciinkii bu tamamen kigisel bir tercih...” (E14, H)
“...Din geyleri... karsilagiyorum...Olumsuz tasvip etmedigim seyler.” (E22, H)
Tema 10.2. Ekip icinde yer alma durumu

Ekip i¢inde yer alma durumu temasi altinda yer alan “olumlu gériisler, olumsuz

goriigler” alt temalarina iliskin ifadelere asagida yer verilmistir.
“Olumlu goriigler” alt temasina iliskin ifadeler;

“...Tabi ki isteriz, tabi ki yardimct olmak isteriz. Ciinkii hani yaptiginiz seyin o
kisminin eksik oldugunu goriiyorsunuz. Bir kisi yaptiktan sonra sonucunu direk
gordiigiiniiz yerlerden biri kadin dogum. tahliyeyi yaptiniz, ¢cok basarili, zamaninda
yvaptiniz ¢ok basarili, komplikasyon olmadi, size gére yiizde yiiz miikemmelsiniz,

harikasiniz ama kadin ok gegiriyor, durumu kabullenemiyor, ne yapacagini
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bilemiyor, nereye gidecegini bilemiyor, mutsuz, bu bir basar: midir, tabi ki degildir.

Bu bir basarisizliktir ... eksigi kapatmak agisindan iyi olur...” (E1, D)

“...Olurum tabi, isterim. Sonucta faydali olabileceginiz hizmetse dahil olmak

isterim tabi ki. Bunu da ben oyle goriiyorum. O yiizden dahil olmak isterim.” (E3, D)

“..bir seyler yiiriitmeye c¢alistyorum elimden geldigince. ama vicdanen de
bunun i¢in egitim almaya 3500 lira vermigim, devamini getirecegim, cebimden para
vererek egitimini aldim. Beni de igine alin, goniilliiyiim, ekibin gercekten olmast

gerekiyor...hemen bir ekip kuralim. Gergekten egitime hepimizin ihtiyact var. (E4, D)

“...Tabi olur ben elimden geldigince zaten yukarida da anlatmaya ¢alisiyorum,
bazi zaman iste anne gebe bebegini kaybetmis anneler oluyor, yukarida onlara
stitiiniin gelmemesi icin simdi siitiin gelecek, gelmemesi i¢in ila¢ verecegim dedigin
zaman, kadin aglyyor...dikigin var su giinde dékiilmeye baslayacak dediginde agliyor.
O zaman oturupta anlatmaya baglyorsun, biraz dini yonden gii¢lendirmeye

basliyoruz...kadinlart bu yonden destekleyince biraz daha huzurlu oluyorlar.” (E5, D)

“...Isterim tabi ki. Ozellikle yenidogan icin... Cok fazla ne hissettigini, ne
vasadigini anlamasi, anlasiimasi zor bir grup. Ciinkii agri hissediyorsa, yiiziinii
yeterince burusturamayabiliyor. Bazen kalp atisimin hizlanmasi, sadece bize agriy
gosterebiliyor. Ciinkii agri olmast igin, sadece ameliyat gerekmiyor. barsak
anomalileri olan bebeklerde de...konforuna yonelik bir seyler yapabilirsek, ben de tabi

ki boyle bir seyin i¢inde olmayt isterim.” (E7, D)

“...Isterim. Bu konuda c¢ok aileler eksik kaliyor, cok destege ihtiyaclar var ve

diizgiin, dogru kaynaktan hizmet verebilmek i¢in orda olmak isterim.” (E16, H)

“...Evet isterdim. Ctinkii hemsireligin bir yere gelmesi icin oncii hemsirelere
ihtiyaci var...hayata gegirilmesinde oncii olmak isterdim, yapmak da isterdim,

klinigimde uygulamak da isterdim...” (E36, H)

“..Isterim ciinkii ¢cok fazla boyle aileyle karsilasiyoruz, en azindan egitime
katildiginiz zaman, birkag aileyle goriistiigiiniiz zaman, tecriibe kazandurir...egitimini

aldigim zaman farkli boyutunu uygulamaya sokabilirim.” (E15, H)

“Olumsuz goriisler” alt temasina iliskin ifadeler;
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“...Ben herhalde istemem ya... ((Giiliiyor)). Cok sabur tiiketecek bir sey olarak
gortiyorum. Ciinkii her defa anlatiyorsun, anlatiyorsun, hastaya anladin mi diyorsun,
hasta anladim diyor, birsey sorucan mi diyorum, tam tersi bir soru soruyor. Ya da beni
bilgilendirmediler diye sikdyet ediyorlar... yipratici yani, ¢ok sabwr gerekir. Ben de o
sabri baska daha reel, elle tutulur bir seyini degistirmeyi tercih ederim.” (E2, D)

“...Boyle ozel bir béliim agilsa, ¢ok duygularim agiga ¢ikar diye korkuyorum.
Yani oliim, ayrilik benim icin ¢ok sey...empati empati yapiyorum empati sonra

sempatiye doniiyor hani. Sanirim istemezdim.” (E17, H)

“...0 anki psikolojilerini bize neler yapabilecegi seklinde goriislerimizi

bildirebiliriz, ama o ekibin icinde yer almak istemezdim...” (E33, H)

“...isterim, istemem, 29. Yilimdayim, yorgunum, bir an evvel emekli olmak
istiyorum. Ben ¢ok verici bir insanim. Ben empati sempatiye doniistiiren bi insanim.
Cok sempati yapryorum o yiizden...herhalde ¢ok yorulurum. Bunu genglere birakmayi

istiyorum, zaten bir yil sonra emekli olacam yani o yiizden istemem...” (E21, H)

“...Istemem, net bir sekilde. Cok fazla empatinin sempative dondiigii artik
soyleyebilirim, ¢ok fazla etkileniyorum. Bazen riiyama bile girmisligi vardir bu
durumlarin...¢ok ¢ok miidahale aldiysam, bebek kefenlediysem, gece riiyamda da

béoyle seyler goriiyorum. O yiizden istemem asla...” (E22, H)

“...Istemem, istemem. Hep psikolojisi bozuk kisilerle birlikte olacam, insan hep
mutlu kisilerle ¢alismak ister. Saghkta bu sadece dogum salonunda vardir, mutlu
giilen yiizlerin oldugu...mesela onkoloji servisleri exlerin ¢ok oldugu servisler, hi¢chir

kisinin ¢alismay istekli olarak ¢alisacagim diisiiniiyorum. Ben istemem.” (E30, H)
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5. TARTISMA

Arastirmadan elde edilen bulgular perinatal palyatif bakim literatiiri
dogrultusunda tartisilmistir. Fetal anomali tanis1 alma, karar verme siireci, gebelik,
dogum ve dogum sonrasi donemde ebeveynlerin gereksinimleri ile disiplinlerarasi
ekip tiyelerinin ebeveynlere hizmet verme deneyimleri ve perinatal palyatif bakim
hakkinda goriisleri sentezlenerek tartigilmistir.

Calismamizda bazi ebeveynlerin isteyerek, planladiklar1 gebelikle ilgili olumlu
duygular yasadiklari, sosyal g¢evresi ile paylastiklar1 ve bebekleri hakkinda planlar
yaptiklar1 belirlenmistir. Bazi ebeveynler ise istemeden gebe kalmalarina
sasirdiklarini, iizlildiiklerini, pismanlik ve kabullenmeme gibi karmasik duygular
yasadiklarini, diger ¢ocuklar1 hakkinda kaygilandiklarin1 ve bebekleri hakkinda
planlar yapmadiklarini belirtmiglerdir. Literatiirde isteyerek ve planli gebeliklerin,
gebelik deneyimini olumlu gegirmeye yardimci oldugu ve ebeveynlik roliine
hazirladig: bildirilmistir (93, 95). Ebeveynlerin gebelik siirecinde annelik ve babalik
roliinii olusturmalart igin psikososyal olarak uyum gereksinimleri vardir. Bebek
hakkinda gercekei beklentiler ve bebege baglanma ile psikososyal uyuma hazirlanma
kolaylagsmaktadir (66, 312).

Caligmamizda bazi anneler gebelik izlemlerinde yaptirdiklari prenatal testlerin
bebege zarar verdigini, invaziv testlerden korktuklarini, gelismis testlerin saglanmasi
gerektigini ve hekimlerin gereksiz testler istediklerini belirtmislerdir. Prenatal testler
ebeveynler i¢in dogmamis bebekleri ile karsilasmanin bir yoludur, anne bebek
baglanmasini arttirir, ebeveynleri memnun eder. Gebe kadinlar tarama testlerini
prenatal bakimin bir pargasi olarak gormekte ve testlerden herseyin normal gittiginin
dogrulanmasini1 beklemektedir (84, 85). Normal test sonuglari ile karsilasan annelerin
anksiyeteleri azalmakta, maternal baglanma artmakta ve zit duygulanimlar
cozlilmektedir. Bu nedenle gebe kadinlar negatif bulgulara genellikle hazirliksizdir
(89). Bu caligmada baz1 kadinlar dnceki gebeliginde bebeginde hastalik olabilmesi
nedeniyle bu bebeginde de hastalik olabilecegi korkusu tasidigini ve gebelikte
yasadiklar1 rahatsizliklarin bebekte hastalik olabilecegini diisiindiirmesi nedenleri ile
anomali olabilecegini tahmin ettiklerini; baz1 kadinlar ise dnceki bebeklerinin normal
olmasi ve bebek hareketlerini hissetmeleri nedeniyle bebegin hasta olabilecegini hi¢

distinmediklerini  ifade etmislerdir. Literatirde o6nceki olumsuz gebelik
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deneyimlerinin, sonraki gebelik deneyimlerini negatif olarak etkileyebilecegi
bildirilmistir (37, 89, 248).

Bu caligmada fetal anomali tanisi alan ebeveynlerin taniy1 6grendikten sonra
sok olduklari, yikildiklari, tiziildikleri, kendini sucgladiklar1 ve hekime kizdiklari
belirlenmistir. Calismamizda ebeveynlerin 6nceki gebelik izlemlerinde hastaligin
farkedilmemesi ya da sdylenmemesi ve aniden fetal anomali tanisi almalari nedeniyle
hekime kizdiklar1 ve taniy1 aldiktan sonra yogun olarak kendilerini, eslerini, saglik
personelini ve cevresel faktorleri sucladigi saptanmistir. Yapilan calismalarda
ebeveynlerin yasami sinirlayan fetal anomali tanisi aldiklarinda sok, hayallerin
yikilmasi (87, 89, 90, 302), yogun anksiyete, keder, kizginlik, yalnizlik, umutsuzluk,
diismanlik (79, 86, 110), inkar, suglama (1), korku, belirsizlik, ¢aresizlik gibi karmagsik
duygular yasamalar1 (3) ¢alismamizla uyumlu bulgularidir.

Calismamizda ebeveynler taniyr Ogrenme siirecinde tibbi terimleri ve
hastaligin ne oldugunu anlamadiklarini, algilamadiklarini; hekimler tarafindan
yetersiz bilgilendirildiklerini ve tekrar anlatmalarina gereksinim duyduklarini ifade
etmislerdir. Babalar ise hastaneye alinmamalari nedeniyle anne tarafindan
bilgilendirildiklerini ve hekim tarafindan bilgilendirilmediklerini ifade etmislerdir.
Hekim hasta iletisiminde kullanilan terminoloji genellikle aile tarafindan kafa
karistirict ve yanlig anlagilabilmektedir (79). Hekimlerin tan1 hakkinda 6zenle, yeterli
zaman aywrarak, detayli olarak bilgilendirmesinde bile ebeveynlerin emosyonel
durumu, Onyargilar1 ve diinya goriisii bilgiyi algilamalarini  etkilemektedir.
Ebeveynlerin korku, stres, keder ve anksiyete yasamalari, hastaligin ne oldugunu
algilamay1 ya da bilgiyi isleme siirecini zorlastirir (94, 98, 100). Ayrica ¢aligmamizda
anneler bebek hareketlerini hissettikleri i¢in anomali olduguna inanmakta zorluk
yasamaktadir. Anneler karninda bebek hareketlerini hissederek anomali tanisina
inanmakta zorlanabilmektedir (312). Aileler anomali tanisin1 kabullenmeyip testlerin
yanlis sonug gosterebilecegini, hekimlerin hatali olabilecegini ya da mucize
olabilecegini diislinebilir ve gercegi inkar ederler (88). Tan1 6zellikle yerel bir birimde
yapilirsa alinan bilgi diizeyi ile tatmin olunmayabilir (104). Calismamizda ekip iiyeleri
de, tan1 alma siirecinde ebeveynlerin tekrarli olarak ultrason baktirmak istediklerini ve
emosyonel reaksiyonlar yasamalar1 nedenleri ile taniya inanmadiklarini, taniy1 kabul

edemediklerini ve olumsuz duygular yasadiklarin1 gézlemlediklerini belirtmislerdir.
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Ayrica calismamizda ekip iyeleri, ebeveynlerin tan1 hakkinda kesin bilgi verilmesine
gereksinim duyduklarini, ancak tibbi bilginin sinirliliklart nedeni ile tani ve prognoz
hakkinda kesin bilgi veremediklerini belirtmislerdir. Perinatal palyatif bakimda tani ve
prognoz hakkinda kesin bilgiyi saglamanin zor ve smirl oldugu, ancak ebeveynlerin
tiim tan1 ve tedavi secenekleri hakkinda bilgilendirilmesi gerektigi onerilmektedir.
Fetal tibbin belirsizligi olsa da, ekip iiyelerinin tim olasi durumlar hakkinda
ebeveynleri bilgilendirmesi gerekir (43, 71, 273). Calismamizda ekip tiyeleri tani
hakkinda bilgilendirmede genellikle anneleri bilgilendirdiklerini ancak annelerin
algilamamalar1  nedeniyle babalar1  bilgilendirmeyi tercih  edebildiklerini
belirtmislerdir. Perinatal palyatif bakimda anomali tanisinin palyatif bakim kriterlerine
uygunlugu ekip liyeleri tarafindan degerlendirildikten sonra biitiin aile tiyelerinin tani
ve prognoz hakkinda bilgilendirilmesi gerekmektedir (71, 101-103). Ancak ¢alismada
yer alan hastaneye babalarin alinmamasi, bilgilendirmeyi olumsuz etkileyen bir
durumdur. Bu ¢alismada ekip iiyeleri ebeveynlerin sosyoekonomik diizeyine uygun;
anomalileri yazili ve gorsellestirerek; manevi duygular1 vurgulama, empati kurma ve
psikolojik olarak ebeveynleri hazirlama yontemlerini kullanarak taniy1 algilamay1
kolaylagtirdiklarin1 ve diger ekip ftyeleri ile birlikte tiim olasiliklar hakkinda
bilgilendirmenin gerekli oldugunu belirtmiglerdir. Calismamizda hem ebeveynler hem
de ekip iyelerinin bulgulart ile tan1 hakkinda bilgilendirmenin yetersiz oldugu
saptanmuistir.

Ebeveynler taniyr 6grenme asamasinda, bebek icin hastaligin anlaminin ne
oldugu bilme gereksinimi ig¢indedirler (101, 103, 313). Ebeveynler karsilastiklart bu
stresli durumla basetme yoOntemi olarak hastalik hakkinda daha fazla bilgiye
gereksinim duyarlar ve daha ayrintili bilgileri aragtirmaya baglar. Tanity1 6grenme
asamasinda ticlinciil merkezler, baska hekimlere danigma, internet, benzer tani gruplari
ve diger kaynaklardan bilgi arastirilabilir (8, 79, 80). Calismamizda literatiirle uyumlu
olarak, ebeveynler karar verme siirecinde bebegin hastaligi ve tedavisi hakkinda daha
fazla bilgi edinmek i¢in umut i¢inde; internet ve sosyal medyay: kullandiklarini,
makale okuduklarini, tedavi seceneklerini arasgtirdiklarini, benzer tani alan kisilerle
goriistiiklerini, baska hekimler ve hastanelere bagvurduklarimi belirtmislerdir.
Ebeveynlerin bagvurduklar1 farkli kaynaklardan elde edilen bilgiler, bagka
kaynaklardaki bilgiler ile ¢elisebilir (86, 91). Calismamizda ebeveynler tan1 hakkinda
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farkli hekimlerden farkli bilgileri 6grendiklerini, yanlis hekime yonlendirildiklerini;
ekip tlyeleri ise ebeveynlerin tani aldiktan sonra kendilerini su¢lamalar1 ve bebekleri
hakkinda kotii haber duymak istememeleri nedenleri ile umutla, baska hekim ve
hastanelere basvurduklarini ifade etmislerdir. Ebeveynler bilgi gereksinimleri
kargilanmadiginda, zihni bulanik, bikkin, sikintili, tatminsiz, korkmus, anksiyeteli
hissetmekte ve saglik personeline olan giivenini kaybetmektedir (79). Perinatal
palyatif bakimda aileler fetal cerrahi, diger invaziv testler ya da ek maliyet gerektiren
serbest hiicreli fetal DNA testi igin tigtinciil merkezlere yonlendirilebilmektedir (302).
Calismamizda ekip tyeleri ailelere fetal tedavi seceneklerini sunmada hastanelerin
ekipman ve personel olarak yetersiz oldugunu, donanimli hastanelerin ise hizmeti
saglamada ebeveynler i¢in kolaylik saglamadiklarini; ebeveynler ise tedavi
seceneklerini arastirdiklarinda hastanelerin ve hekimlerin yardimer olmadiklarint ve
caresizlik yasadiklarini belirtmislerdir. Bununla beraber hem ebeveynler hem ekip
tiyeleri iilkemizde geligsmis fetal tanilama yontemleri ve testlerinin uygun maliyette
saglanmasin1 ve fetal tedavi segeneklerinin oldugu 6zel hastanelere gereksinim
oldugunu ifade etmislerdir. Palyatif bakimda fetal tedavi i¢in ebeveynlere kapsamli
genetik danismanligin saglanmasi ya da baska uzmanlara zamaninda yonlendirilmenin
saglanmasi 6nemlidir (124).

Calismamizda ebeveynler bebek hakkinda daha fazla bilgi edinmek ig¢in
aragtirmalar yaparken, diger taraftan karmasik durumlar deneyimlediklerini
belirtmislerdir. Ebeveynlerin tan1 aldiktan sonra karar verme siirecinde umut, korku,
izlintii, seving gibi karmagik duygularinin oldugunu; bebegi stirekli diisiindiiklerini ya
da distinmek istemediklerini, agladiklarini, bebeklerini sevdiklerini, bebek
hareketlerini hissettikleri ve ultrasonda gordiikleri i¢in bebege baglandiklarini,
anomali tanis1 almalarina ragmen normal gebelik semptomlarini deneyimlemenin agir
ve yorucu bir durum oldugunu belirtmislerdir. Ekip iiyeleri de ebeveynlerin karar
verme siirecinde bebegi kaybetme korkusu ve prognozun belirsizligi nedenleri ile zor
bir siire¢ yasadiklarini belirtmislerdir. Perinatal palyatif bakimda ebeveynler fetal
anomali tanis1 aldiktan sonra psikososyal ekip iiyeleri (sosyal ¢alismaci, psikolog, din
gorevlisi) ile tanmisarak baglanti kurabilecekleri uzmanlar ve kaynaklar konusunda
bilgilendirilir (161, 197). Tam1 alma sonrast ebeveynlerin normal gebelikten

beklentileri, olas1 kaybin kederi ile yer degistirmektedir. Bu donemde ebeveynlerin
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duygu durumlar1 degerlendirilmezse perinatal depresyon, anksiyete ve travmatik stres
bozukluklar1 gibi birgok psikiyatrik bozukluklar yasanabilmektedir (49, 186, 233). Bu
nedenle palyatif bakim hizmet, prenatal donemde baslayip, dogum sonu dénemde
devam ettirilerek bakimin devamlilig1 saglanir (50, 67).

Gebelik sosyal bir durum oldugu i¢in, birgok aile ve arkadaslar gebeligin nasil
gittigine dair sorular sormakta rahat hissederler, ancak fetal tani bilindikten sonra
durum degismistir. Ebeveynler bebegin tanisini paylastiktan sonra yalniz ve izole
oldugunu hisseder (302) ve toplum tarafindan damgalanir (87), ¢linkii toplumun
beklentisi saglikli bebektir (95). Calismamizda ebeveynler anomali tanis1 aldiktan
sonra normal gebelik ve normal bebekle ile ilgili sorular rahatsiz edici bulduklarini ve
baskalara agiklama yapmak istemediklerini belirtmislerdir. Ebeveynler genellikle
ailesi, ¢ocuklari, aile iyeleri ya da sosyal c¢evre gibi kendilerine destek
saglayabilecegini diislindiigi kisiler ile durumu paylasirlar (91). Bu donemde hem aile
hem de diger ¢ocuklar i¢in psikolog ya da sosyal galismaci destegine de gereksinim
duyulabilir (3). Ebeveynlerin fetal anomali aldiktan sonra tani hakkinda detayl
bilgilendirilme gereksinimi kadar, psikolojik olarak desteklenme gereksinimleri de
vardir.  Psikolojik  destek olma  ebeveynlerin  tamiyr  kabullenmelerini
kolaylastirabilmektedir (8, 37).

Fetal anomali tanis1 alma sonrasi her birey ya da aile farkl tepkiler vermekte
ve ailesi, akrabalar1 ve arkadaslarindan duygusal olarak desteklenme gereksinimi
duyabilmektedir (310). Calismamizda anneler; babalarin bebegin hastaliginin
tedavisini maddi olarak karsilayacagini diisiinmesi, annenin sagligint 6nemsemesi,
ailenin gelecegini diisiinmesi ve annenin kararina saygi gostermesi nedenleri ile
destekleyici olduklarmi ifade etmislerdir. Babalar ise annenin sagligi ve ailenin
gelecegini diisiindiiklerini, anneyi tizmek istememeleri nedeni ile kararlarina saygi
duyduklarini belirtmislerdir. Calismamizda ebeveynlerin aile liyelerine danisma ve
destek gereksiniminde olduklar1 da belirlenmistir. Calismamizda yer alan ekip tiyeleri
de ebeveynlerin bulgularini destekler sekilde; annelerin karar verme siirecinde baba ve
aile iiyelerine damigma gereksinimlerinin oldugunu belirtmislerdir. Ekip iiyeleri
annenin tek basina karar verememesi nedeniyle anne ve babanin ortak karar
vermesinin gerekliligini, manevi olarak bilgilendirilmelerinin karsilanmasinin

gerekliligini ve karar vermek ic¢in diisiinme zamanina gereksinimleri oldugunu
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belirtmislerdir. Palyatif bakimda ebeveynlerin karar vermeyi diisiinmek icin yeterli
zaman ve saglik profesyonellerinden onyargisiz yaklasim beklentileri vardir (4, 21,
120).

Bu ¢alismada ebeveynler ekip tliyelerinin; hasta psikolojisini diisiinmediklerini,
merhametli olmadiklarini, empati kurmadiklarini, umut vermemelerini, alayci
tutumlar sergilediklerini, bebegin hastaligin1 6nemsemediklerini ve gebeligi devam
ettirme durumunda ebeveynlere tepki gosterdiklerini belirtmislerdir. Ebeveynler ise
hekimlerin olumsuz tutumlarina kizdiklarini ancak tepki gostermeye c¢ekindiklerini
ifade etmislerdir. Prenatal anomali tanisi alma ebeveyn ile saglik personeli arasindaki
iliskiyi aksatabilir, rahatsiz edici etkilesimler baglayabilir. Ebeveynlerin iyi bir hizmet
almalar1 igin tam bilgilendirilme, empati ve anlama gereksinimlerinin oldugu
belirtilmektedir (89, 257). Ekip tiyelerinin kotii haberleri ailelere iletmede “hazirlama,
iletisim kurma ve takip etme” yaklagimi onerilmektedir. Kotii haberleri bildirmede
ekip tyelerinin giiven eksikliklerinin oldugu ve egitime gereksinim duyduklar
bildirilmistir (52, 63, 108). Ekip iiyelerinin duyarli olmamasi, duygusuz davranmalari
ve empati eksikliginden dolayr ebeveynlerin distresi ve duygulari daha fazla
artabilmektedir (163).

Calismamizda ebeveynler farkli hekimlerin tan1 hakkinda bilgilendirmelerinin
farkli 6rnegin hekimin anomalili bebek ile normal bebek 6lebilme oraninin benzer
oldugu bilgisini vermesi nedenleri ile ebeveynler bebegin yasayabilecegini diisiiniip,
gebelige devam etme karar1 vermislerdir. Yasami smirlayan birgok kromozomal,
renal, norolojik ve kardiyak anomali 6limciil olarak distiniildiigii halde tedavi
saglandiginda 5 y1l ya da daha {izeri yasam siiresinin olabildigi i¢in bilgilendirmede
oliimciil kavraminin kullanilmamasi gerektigi dnerilmektedir (37).

Perinatal palyatif bakimda fetal anomali tanist alan ebeveynlerin yasal sinirlar
iginde gebeligi sonlandirma ya da gebelige devam etme segenekleri vardir (56, 314).
Bu caligmada ebeveynler hekimlerin gebeligi sonlandirma kararini destekledikleri,
ancak gebelige devam etme halinde ebeveynlere tedavi segenekleri sunma, psikolojik
ve ekonomik destegin saglanmasinda yetersiz oldugu saptanmistir. Literatiirde verilen
kararin paylasilmas1 ve ailenin desteklenmesi ve disiplinlerarasi ekip {iyelerine

danisilmasi gerektigi onerilmektedir (59, 110).
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Perinatal palyatif bakimda karar verme siireci hem ebeveynleri hem de
profesyonelleri yeni ve zorlu gorevlere hazirlamaktadir (43, 123, 312). Bu zor kararlar
kadin dogum uzmani, neonatolog, pediatrik cerrahlar ve pediatrik lirolog, pediatrik
norolog gibi diger pediatrik uzmanlar1 igeren ekip tyeleri tarafindan verilir (314).
Karar verme siirecinde etik olarak hem gebeye hem fetusa iistiin yararin tartisilmasi
konusunda biyoetik kurullara danisilabilmektedir (56, 278). Calismamizda ekip
tiyeleri karar verme sorumlulugunun agir oldugunu, ebeveyn kararina saygi
gosterdiklerini ancak yasamla bagdasan anomalileri sonlandirma kararina
tiziildiiklerini, bu nedenle ebeveynlere tekrar diisiinmelerini Onerdiklerini ifade
etmislerdir. Ulkemizde hastanelerde hem ebeveynler hem de ekip iiyeleri icin karar
vermede yardimci olan bir mekanizmanin olmamasi ya da biyoetik uzmanlarinin
bulunmamasi 6nemli bir eksiklik olarak goriilmektedir.

Calismamizda ebeveynler gebeligi sonlandirma ya da devam etme kararini
vermede; bebegin tedavisi, bakim yiikii, maddi boyutunu diistindiikleri; manevi olarak
danigma gereksinimi duyduklari, birgok konuda belirsizlikler yagsamalar1 nedenleri ile
kararsiz kaldiklar1 saptanmistir. Ebeveynler belirsizlik durumlarinda dini 6nderlerine
rehberlik i¢in yonelebilmektedir (11). Ulkemizde ebeveynlerin karar verme siirecinde
manevi danmigma gereksinimlerinin karsilandigi bir hizmet bulunmamaktadir.
Calismamizdan belirlendigi lizere, ebeveynler manevi danisma gereksinimlerini kendi
imkanlar1 ile saglamaktadir. Bu durum perinatal palyatif bakimda manevi
gereksinimlerin kargilanmadigini gdstermektedir.

Calismamizda ebeveynlerin karar verme siirecinde manevi diisiinme, dua etme,
namaz kilma ile rahatladiklarin1 ve bebegin iyilesebilecegi ya da tedavisinin
olabilecegine dair umut ve mucize beklediklerini ancak hekimlerin destekleyici, umut
verici iletisimlerinin olmadigini belirtmislerdir. Ebeveynler gebelige devam etmeye
karar verirse ekip iiyeleri alternatif bir yonetim sekli olan perinatal palyatif bakimi
sunmaya aligkin olmayabilirler (280). Bizim galismamizda ekip iiyelerinden sadece
biri, perinatal palyatif bakim hizmeti hakkinda bilgisinin oldugunu belirtmistir. Birgok
ebeveyn ve ekip tiyeleri perinatal palyatif bakim uygulamasindan habersizdir (7, 46,
184). Calismamizda ebeveynler, ekip tiyelerinin gebelige devam etme segenegi ile
ilgili detayli bilgi vermedigini, gebelige devam etme alternatiflerini sunmadigini,

hekimin hasta kararna saygi duymadiklarini belirtmislerdir. Literatiirde gebelige
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devam etmek isteyen ebeveynlerin antenatal donemde palyatif bakima yonlendirilme
gereksinimi duyduklar (19, 101, 192, 315), palyatif bakim sunuldugunda terminasyon
kararin1 segmedikleri belirlenmistir (263, 313).

Calismamizda ebeveynler; farkli hekimlerin tam1 hakkinda aymi bilgiyi
vermesi, farkli hekimlerin ek anomali bilgisi vermesi, hekimlerin internet aragtirmalari
ile aym1 bilgiyi vermesi, bebegin hastaliginin anneye zarar vermesi, tedavisinin
olmamasi, bebegin yasamayacagini diisiinme, bebegin aci ¢ekmesini istememe,
gebeligin ileri haftalarinda hastaligin iyilesmemesi; bebegin bakim ve maddi yiikii ile
basedemeyecegini, aile liyeleri-sosyal ¢evre sonlandirma onerisi, hekimin sonlandirma
kararii desteklemesi ve saglik personelinin umutsuz olmay: hissettirmesi nedenleri
ile caresiz ve umutsuz olduklarini belirtmiglerdir. Calismamizda ekip {iyeleri
ebeveynlerin gebeligi sonlandirma kararini vermede; geride kalanlar1 diisiinmeleri,
bakim ytikii ve ekonomik olarak basedemeyeceklerini diisiinme, dini olarak kendisi ve
ailesinin cezalandirilmalarin1 diisiinmeleri nedenleri ile kendileri sugladiklarini
belirtmislerdir. Biitlin bu faktoérler gebeligi sonlandirma kararin1 vermeyi etkilemistir.
Ebeveynlerin gebekligi sonlandirma kararini1 anomali tanisinin siddeti (278), bebegin
bakim yiikii etkilemektedir (50, 87, 163).

Calismamizda ekip iiyeleri, ebeveynlerin manevi diisiinmeleri, anomalinin
anneye zararini ve ekonomik boyutunu distinmedikleri, bakim yiikiinii
onemsemedikleri, sonlandirma karar1 verme sonrasi psikolojisinin bozulmasi korkusu,
anomalinin ileri gebelik haftalar1 ya da tedaviyle iyilesebilecegi umudunu tasimalari
nedenleri ile gebelige devam etme karar1 verdiklerini belirtmislerdir. Ayrica hekimler,
ebeveynlerin gebeligi devam ettirme sonrasi yapilacak testler hakkinda bilgilendirme,
gebeligi devam ettirmede yenidogan hekimine yoOnlendirme, psikolog destegi ve
ekonomik destek saglamanin onemliligini belirtmislerdir. Gebelige devam kararini
segmede anomalinin ciddiyeti ya da diger faktorlere bakilmaksizin gebelige devam
edilmek istenebilir. Aileler gebeligin devami kararini verirken yargilayict bir tutum
istememektedir. Palyatif bakimda ebeveynlerin bebegin yasamimi aktif olarak
sonlandirma kararini vererek sucluluk yasamalari yerine; yanlis tan1 olmasi umudu,
dini inanglar, sorumluluk ve baglanma duygulariyla gebeligi devam ettirme motive
edilebilmektedir. Ebeveynler taniyt ve sonuglarimi gergekten anladiklarinda,

gebelikteki amaglarin1 ve g¢ocuklarinin yasamlarini yeniden diistinmeye baslarlar.
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Genelde ebeveynler bebekleri hakkinda umudu sessizce tasir. Ekip liyeleri sormadikg¢a
bu istekler karsilanmamis olarak kalir ve pismanlik yasarlar (87, 94, 278).
Calismamizda ise gebelige devam etme; hekimin anneye gebeligi sonlandirma
hakkinin olmadigi, sonlandirmanin giinah oldugu, kararin1 onaylamayacagini
bildirmesi, hekimin vebali kendi iizerine almasi nedenleri ile motive edilmistir.
Perinatal palyatif bakimda umutlu diisiinme, ebeveynler i¢in prognoz ile basetme,
konfor ve huzuru bulmay1 saglar. Bebek i¢in en iistlin yarar belirlemek, tedavinin
yararlar1 ve yiikiinii kiiltiirel ve dini inanglara gbére bakimin amaglari, bebegin
bakimindaki beklentileri ya da umutlar1 ebeveynlere sorulur (9, 14, 177). Bu ¢alismada
ebeveynlerin bebegi sevme, bebege kiyamama, bebegin hareket etmesi, bebegin
kendiliginden Olmesi, dini olarak sonlandirmanin cinayet ya da gilinah olarak
goriilmesi, pismanlik yasama korkusu, sonlandirmayi cinayet olarak gérme ve bebegin
yagsama hakkini almak istememe nedenleri ile gebelige devam etme karar1 verdikleri
belirlenmistir. Annelerin karar vermesini zorlayan faktorlerden biri de gebelige ve
bebege baglanmadir. Ozellikle bebek hareketlerinin hissedilmesi bebegin varligmin
bir kanitidir (86, 113).

Bu c¢alismada dogum siirecinde ebeveynlerin dogum agris1 yasamasi, agri
azaltilmadan dogum yapmasi, bebekten ayrilmada zorlanmasi, dogum sirasinda ve
bebek dogduktan sonra onam alinmasi, dogumun uzun siirmesi, babanin destegine
gereksinim duymas: ve saglik personelinin destek olmamasi nedenleri ile zor bir
dogum deneyimi yasadiklar1 belirlenmistir. Perinatal palyatif bakimda antenatal
donemde karar verilmesi gereken en énemli konulardan biri dogum ve neonatal bakim
plan1 hazirlamaktir (18, 59, 109). Bakim plani hasta ve aile tercihleri ve hedefleri
dikkate alinarak uygulanmali ve saglik bakim ekibinden karar verme ile ilgili destek
alinmalidir. Bakim plani hazirlama ile anne mental, fiziksel, spiritiiel olarak doguma
hazir olarak gelir. Dogumun nerede ve nasil ger¢eklesecegi, bakim verilecek ortamin
diizenlenmesi, yenidoganin konforlu bakima, ailenin bakimu, spiritiiel ve sosyal destek
saglama ve yagsam sonu bakim konular1 hakkinda ebeveynlerin kararlari tartigilir (110,
170). Bilgilendirilmis onam, hem gebeye hem de fetusa olan yararlar ve zararlari
icermelidir (56). Calismamizda ebeveynler dogum yapilan ortam hakkinda
bilgilendirilmeme, normal gebelik ve normal bebek ile ilgili sorularin rahatsiz etmesi,

saglikli gebelerle ayni ortamda bulunma, 6li dogumlar1 gérmenin rahatsiz etmesi,
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NST sesini duymanin rahatsiz etmesi, farkli bir bolimde bulunmalar1 gerektigini
diistinmeleri nedeni ile dogumu destekleyici olmayan bir ortamda deneyimledikleri
belirlenmistir. Calismamizda dogum siirecinde ekip tiyeleri ebeveynlerin normal
dogum istemediklerini, bebekten kurtulmayi istediklerini, psikolojik olarak hazir
olmadiklarini ve fiziksel ¢gevrenin mahremiyete dnem verilmeden, saglikli gebeler ve
bebekler ile ayni1 ortamda bulunma, 6zel odanin olmamasi ve sosyal ¢evre ya da
psikolojik destek alamamalariin ac1 verici oldugunu belirtmislerdir. Palyatif bakimda
hemsireler ¢evreyi konforlu hale getirme, dogumu gorebilecekleri ortam yaratma gibi
diizenlemelerle ailenin bakima dahil edilmesini kolaylastirirlar. Perinatal palyatif
bakim programlarinin ¢ogunlugunda hemsireler genellikle ebeveynlerin psikososyal
gereksinimlerini yonetmeye yardim etmektedir (46, 254, 316). Palyatif bakimda aileye
yardim eden, ekip liyeleri arasinda iletisimi gelistiren ve bakim sorunsuz bir sekilde
ilerleten bir koordinatoriin olmasi 6nemlidir (56, 163). Karar verilen konular hakkinda
diger ekip tlyeleri (sosyal ¢alismaci, emzirme danismani, din gorevlisi) bilgilendirilir
(25, 49). Bu ¢alismada dogum siirecinde ebeveynler, ekip tiyeleri tarafindan dogum
slireci, yapilan tedavi, bebek hakkinda bilgilendirilmediklerini belirtmistir. Palyatif
bakimda dogum sekline genelikle gebelik haftasi ve annenin klinik dykiisiine gore
ebeveynlerin tercihi disiiniilerek karar verilir (49, 59). Dogum eyleminin yonetiminde
genellikle gereksiz miidahalelerden kaginilarak, spontan dogumun gerceklesmesi
beklenir, ancak bazi durumlarda miidahale gerekebilir. Vajinal dogum tibbi riskleri
diisiik oldugu i¢in giiclii sekilde onerilmektedir, ancak bebeklerini canli karsilamak
isteyen aileler igin sezaryenin bir se¢enek oldugu ve riskleri hakkinda bilgilendirilmesi
onerilmektedir (17, 189, 317).

Bu calismada dogum siirecinde bazi1 ebeveynler ekip iiyelerinin saglikli bebek
dogurma gibi 6zen gostermeleri ve ilgi gostermelerinden memnun kaldiklarin
belirtmislerdir. Fetal anomali tanis1 gebeliklerinin sonlanmasi emosyonel olarak aci
veren zor bir durumdur (143). Aile yargilanmadan, sefkatli bir bakima gereksinim
duymaktadir. Ekip tiyelerinin destegini ¢ok degerli bulurlar (41, 100). Bu ¢alismada
dogum siirecinde ekip {iiyelerinin iletisim kurmamasi, bilgilendirmemesi, saglik
personelinin asagilayici tutumlari, kizmasi, hassas olmamalari, sadece fiziksel bakim
verilmesi, hemsirelerin sadece kayit yapmasi, taburculukta bilgilendirilmeme, babanin

hemsire ile hi¢ karsilasmamasi, saglik personelinin bebek kaybi yasanmis gibi
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davranmamasi nedenleri ile ebeveynler kendileri ile ilgilenilmedigini, ekip iiyelerinin
ilgisiz ve duyarsiz olduklarin1 dolayistyla yetersiz hizmet aldiklarini belirtmislerdir.
Ebeveynler ekip tiyeleri tarafindan duyarsizca tedavi edildikleri bildirilmistir (89).

Calismamizda dogum siirecinde ebeveynlerin bebek dogduktan sonra
bebeklerinin nerde oldugunu bilmediklerini, gérmek istediklerini, merak ettiklerini,
bebek hakkinda bilgilendirilmediklerini ve bebekle temas kurma, veda etme
gereksinimleri oldugu belirlenmistir. Calismada yer alan bazi ekip liyeleri hastane
politikasi olarak annelerin bebeklerini gérmelerine izin verilmedigini, bazilari ise
bebekleri gosterdigini belirtmistir. Calismamizda dogum siirecinde ebeveynler bebegi
gordiigii i¢in pigsmanlik yasadigini, unutamadigini belirtmislerdir. Palyatif bakimda
dogum plani olusturma siirecinde bebegi gérme, veda etme gereksinimleri tartigilir
(14, 177), bilgilendirilmis onamlar1 alinirken tekrar ebeveynlerin gereksinimleri
sorgulanarak istekleri yapilir (86). Glintimiizde fetal anomali gebeliklerini sonlandiran
kadinlar1 desteklemede iyi kanit diizeyinde uygulama bulunmamakla birlikte (200);
bebeklerini gérme, veda etmenin yararli oldugu ve bu konuda ailelere segenek
sunulmasi ve cesaretlendirilmeleri gerektigi vurgulanmaktadir (102, 129, 134, 189,
315). Ancak bazi c¢aligmalarda annelerin 6li bebegini gorme ve kucaklamalarinin
sonraki gebeliklerde olumsuz maternal psikososyal durumlara neden oldugu
bildirilmistir (38, 140). Palyatif bakimda dogum kliniklerinin ailelerin yaslarini
yonetmelerinde yardimci olmak amaciyla bebekten kalan hatiralarin saklanmasi ve
hafizalarda yer tutacak olan dini tdrenlerin yapilmasini desteklenecegi bir ortamda
olmas1 onemlidir. Yas siirecini saglikli gecirmenin yolu ailelere anlamli gebelik
hatiralar1 yaratmay1 kolaylastirma ve dogmamis bebekle baglanmalarint saglamaktir
(37,46, 252, 302). Ailelerin kayiplarini semboller ve ritiieller ile anlamli hale getirerek
yardim edilebilir. Yasam sonu bakim ritiielleri, 6len kisiyle devam eden baglar
yaratarak yasamin anlamini bulmaya yardim eder (204). Din gorevlisi, aile ve ekip
tiyeleri arasinda bir liyezon gibi hareket eder ve ailenin kiiltiirel ve dini inanglarina
gore uygun olan ritiielleri sunar (287).

Ailenin kiiltiire dayali tepkilerine dikkat etmek gerekir, bazi kiiltiirlerde
bebeklerini hatirlama se¢enekleri kabul edilmeyebilir. Ekip tiyeleri de ebeveynler igin
hatira yapmay1 saglamay1 stresli durum olarak algilayabilir. Fotograflar (bebegi

yikamada yardim etme ve bebeklerin elbiselerini ilk ve son kez giydirmede ¢ekilen
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fotograflar gibi), ultrason fotograflari, ayak ve el izi ¢iktilari, bir tutam sag, bebegin
giydigi kiyafetler, bebek karyolasi etiketleri, kimlik bilezikleri, izin belgeleri ve riza
formlarinin kopyalar1 gibi hatiralar ebeveynlere saglanabilirken (26, 46). Bu ¢alismada
dogum siirecinde ebeveynler gebelik testi, ultrason resimleri saklama, gebelikte aile
ile video ¢ekme, bebek tahlilleri gibi hatiralar1 saklamalari nedeniyle bebek hatiralarini
istediklerini ifade etmislerdir. Ekip {liyeleri ebevynlere hatira saglamadiklarini,
ebeveynlerin hatira isteme talepleri ile hi¢ karsilasmadiklarini belirtmislerdir.
calismamizda hem ebeveynler hem de ekip iiyeleri hatira alma konusunda genellikle
yanit vermemeyi tercih etmislerdir. Hemsireleri ve diger profesyonelleri kadinlar i¢in
hatira yaratmay1 saglamaya, inkar eden kadinlarin bebeklerini kucaklamalarini,
fotograf almalarin1 saglamayabilecegini, hatira saglama hakkinda bilgilerinin eksik
oldugunu bildirmistir (315, 316). Bu konuda Kkiiltiirel ¢alismalarin yapilmasi
gerekmektedir.

Calismamizda ekip tiiyeleri, yenidogan yogun bakimda bebegin durumu
kotiillesince aile tiiyelerine bebegi gorebilmelerini sagladiklarini ancak ailenin
isteklerini uygulamadiklarini, diger bebeklere yapilan biitiin uygulamalari anomalili
bebeklere de uyguladiklarimi ifade etmislerdir. Palyatif bakimda bebek dogduktan
sonra yenidoganin konforuna odaklanarak, semptomlarin azaltilmasi, ebeveynlere
yenidoganin tedavisi ve cerrahi uygulamalarinda karar vermede se¢enekler sunan bir
anlayis ile bakimimn devamliligi 6liimii ve yas siirecinde devam ederek saglanir (27, 61,
185). Ekip tiyeleri fetal yasam kararlarinda hukuki ve etik belirsizliklerin palyatif
bakimin uygulanmasinda engel oldugunu ve palyatif bakim uygulamadiklarinm
belirtmislerdir. Ulkemizde fetal canlilik siirlarinin, fetal tam, prognoz ve tedavide
standart rehberlerin olmamasi, yasal olarak gebelik sonlandirilmasinin bazi hastaliklar
ile siirlandirildigi, ebeveynler karar verme yetkisine sahip olmasina ragmen diger
bebekler gibi palyatif uygulamalar yerine agresif miidahalelerin uygulandig
bilinmektedir (190, 261, 318). Calismamizda yenidogan yogun bakimda ekip tiyeleri,
anomali bebek doguran ebeveynlerin normal bebek 6zellikleri beklentileri oldugunu,
bebegin Oliimii durumunda ekibi sugladiklart ve siddet uygulamak istediklerini
belirtmislerdir.

Bu c¢alismada dogum sonrasi siirecte annelerin duygular1 paylasma

gereksinimi, baba destegi gereksinimi, aile {iyelerinin destegi gereksinimi, ¢ocuklarin
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destegi gereksinimi, sosyal cevre destegi gereksinimi, manevi destek gereksinimi,
duygulari paylasmama, psikolog gereksinimi, sosyal hizmet gereksinimi, sonraki
gebelikleri planlama gereksinimi oldugu belirlenmistir. Dogum sonrasi siiregte ekip
tiyeleri anne-ailenin bilgilendirilmesi, manevi destek, sosyal hizmet, taburculuk
bilgilendirme gereksinimi oldugunu belirtmiglerdir. Literatiirde ekip tiyeleri ailenin bir
yas terapisti konusunda destek alip almama durumlarini sorgulamalidir. Genel destegi
saglamada hekim ve hemsireler yapabilirken, semptomlarin azaltilmasi yetersiz
kalinabilir. Bu durumda ailenin uzman danismanlara yonlendirilmesi 6nemlidir. Baz1
kadinlar depresyon ve anksiyete nedeniyle yogun terapiye gereksinim duyar. Bu
nedenle miidahaleler kadinin 6zel gereksinimlerine uygun olarak planlanmalidir (255,
315). Her birey yas ve travmatik kaybi farkli anlamda yasar. Bazilar1 terapisiz sosyal
destek ile basedebilir, en fazla sosyal destek partnerden ve diger iligkiler ile saglanir.
Gebelik kaybi toplum tarafindan 6nemsenmemektedir. Toplumun perinatal yasi
onemsememesi, ebeveynleri geleneksel yas siireci yasamalari haklarindan mahrum
etmektedir (319). Bir¢ok kadin perinatal yas deneyimini haklari alinmig yas olarak
tanimlar. Ayn1 sekilde, toplumda destek eksikligi ve kaybin taninmamasi goriiliir (251,
287, 315). Ruh saghigi uzmanlari, ebeveynleri aile, arkadas ve yakin gevrenin sagladigi
dogal destekten yararlanmaya yonlendirmektedir (129). Bazi hastanelerde annelik
bakiminin bir pargasi olarak ebeler tarafindan yas danigsmanligi rutin olarak
verilmektedir ve prenatal tanilama doneminde de olmasi 6nerilmistir (35, 102, 189),
destek gruplarinin da yararli oldugu bildirilmistir (130, 154). Ebeveynlere destek
gruplar ve goniillii organizasyonlar ile ilgili bilgilendirme saglayan yazili brostirleri
saglama faydali olabilir (16, 59, 86). Calismamizin yapildigi hastanede yas
danigsmanligr hizmeti bulunmamakta, sadece miad olii fetlisii olan annelere hekim
istemi ile psikolog destegi verilmektedir.

Ebeveynler dogum sonrasi bebeklerini kaybettiklerinde goézyaslari iginde
kederlenir ve Kkucaklayacaklart bebekleri yoktur. Babalar genelde derin yas
yasayabilirken, anneler hem gebeligi hem de planlanmis ya da hayal edilmis bir
gelecegi kaybetmenin kederini yasarlar (255). Ebeveynlerin kayba verdigi bireysel
tepkiler cinsiyet, irk ve kiiltiire bagh degisiklik gosterirken; {iziintii, kizginlik,
sugluluk, giinahkarlik, kabullenme, basarisizlik ve derin kayip hissi (233), siiphe,

yetersizlik, utanma, 6fke, anksiyete ve rahatlama (129), kendini suglama, sosyal
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izolasyon (35, 283), damgalama, tekrar yasama korkusu (89), patolojik anksiyete,
depresyon (152), posttravmatik stres sendromu durumlari goriilebilmektedir (130,
278). Bu c¢alismada dogum sonrasi siiregte anneler inkar, pismanlik, bebegi
unutamama, iiziilme, iiziilmeme, sonraki gebeliklerde tekrarlama ve lohusalik dénemi
korkulari, bebege merhamet duyma gibi karmasik duygular yasadiklarini
belirtmislerdir.

Bu calismada dogum sonrasi siirecte anneler kendisini, ¢evresini, saglik
personelini  sucladiklarini; dini olarak suglu hissettiklerini, ¢ocuklarinin da
tiziildiiklerini, duygularini eslerine ve ¢ocuklarina gostermediklerini belirtmislerdir.
Dogum sonrasi erken donemde kadinlarin kayip ile basetmesini kolaylagtirmada ekip
tiyelerinin ebeveynler ile iletisim kurmasi ve bu konuda egitilmesi 6nemlidir (315).
Calismada yer alan ekip iiyeleri ebeveynlere ilgi gosteremediklerini, iletisim
kuramadiklarini, iletisim kurma konusunda kendilerini yetersiz hissettiklerini, iletisim
konusunda bir rehberin saglanmasinin faydali olacagini belirtmislerdir. Hekimler ve
hemsireler fetal ya da erken neonatal 6liimler yasayan ailelerle karsilastiklarinda stres
ve rahatsizlik duygularini hissettiklerini bildirmislerdir. Ciinkii bu alan oldukca
yenidir, profesyonelleri bilgilendiren kanita dayali rehberler palyatif bakimi secen
ailelere nasil bakim verilecegi bilinmemektedir (108, 110, 320). Ebeveynler kendileri
ile empati kuran, bebeklerine sefkatle bakim veren saglik profesyonellerinden
memnun kalmaktadir. Hastanede kadinlarin ¢ogu ekip iyelerinin tutumlarinin
yardimct olmadig:r ve yeterli bakimin verilmedigini bildirmislerdir. Bunun nedeni
hekim ve hemsirelerin “bu senin i¢in en iyisiydi” ya da “tekrar dene” gibi empatiden
yoksun sozleridir. “Baska bebege sahip olabilirsin” tutumunu negatif algilamiglardir.
Ebeveynler ile iletisimde dogru sozciikleri bulmak zor bir seydir. Medikal jargon
kullanimi belirsizlige neden oldugundan miimkiin oldugunca kagmilmalidir ve
bebeklerinin 6liimiiyle karsilasan ebeveynlerin stresini arttirir (178, 316).

Palyatif bakimda bebek yasam belirtileri ile dogarsa ya da 6lii dogmussa ya da
canli dogup sonradan yasadiysa, 6lii dogum ya da dogum ve 6liimle sonuglandigina
dair ebeveynlerin kayit yaptirmasi ve yazili ve sozel olarak nasil ve nerede bu
islemlerin yapilacagi konusunda bilgi verilmelidir. Uzman bir saglik personeli duyarh
bir sekilde ebeveynleri cesaretlendirerek, otopsi girisim ve muayene i¢in ebeveynlerin

yazili onami1 almalidir (51, 57). Calismamizda ebeveynlerin gebelik, dogum ve dogum



220

sonrast donemde hastane prosediirlerinin yorucu olmasi, prosediirler hakkinda
bilgilendirilmeme ve ekip iiyelerinin yardimci olmamasi nedenleri ile gebelere
kolaylik saglanmadigi belirlenmistir. Ebeveynler hastane prosediirlerinin uzun
siirdiigiini ve yorucu oldugunu belirtmistir. Palyatif bakim koordinatérii olan
hemsireler ebeveynleri uygun kaynaklara yonlendirmede yardimcidir (45, 110, 264).

Palyatif bakimda dogum sirasinda, 6liim aninda ya da cenaze islemlerinde dini
ritiieller, inanglar ve gereksinimlerin karsilanmasi aileleri rahatlamasina yardimcidir
(163). Bu ¢alismada bazi ebeveynler hastanede cenaze islemlerinin dini olarak uygun
yapilmasi nedeniyle hizmetten memnun olduklarini belirtmislerdir. Bazi ebeveynler
ise cenaze islemleri hakkinda bilgilendirilmemeleri nedeniyle bebek hakkinda
bilgilerinin olmadigin1 ifade etmislerdir. Baz1 ebeveynler cenaze islemleri ile
ugrasmak istemedikleri, islemleri nasil yapacagini bilmedikleri ya da enerjilerinin
olmamasi nedenleri ile bebegi teslim almak istemediklerini; bebegi teslim alma
durumunda psikolojisinin bozulacagr korkusu yasadiklar1 belirlenmistir. Matemli
ebeveynlere yardim edebilecek kaynaklari sunmak (7), sonraki gebeliklerinde
karsilagabilecekleri durumlar ve yapilmasi gereken testler ile ilgili genetik uzmanina
yonlendirmek 6nemlidir (99, 110).

Bu ¢alismada annelerin dogum sonrasi siire¢te emzirme danismanligi almadigi
saptanmistir. Bebeklerini kaybeden anneler i¢in laktasyonu baskilama tek bir secenek
olmayip, siitli bosaltma ya da bagislama fiziksel ve emosyonel fayda saglayan énemli
seceneklerdir. En giivenli tercih edilebilecek yontem siit bankasina siitii bagislamaktir
(216, 218). Ancak iilkemizde siit bagist yapilmamakta ve siit bankalari
bulunmamaktadir.

Calismamizda dogum sonrast siirecte ebeveynlerin diger ¢ocuklara
aciklayamadiklar1 ve iletisim kurmada profesyonel destek gereksinim duyduklari
belirlenmistir. Evde yasayan bir ¢ocuga ya da ¢ocuklara sahip olmak kayip sonrasi yasi
paylasmaya yardim eder (241). Perinatal kayip yasama diger g¢ocuklarda bilgi
karmasasi, hayal kiriklig1, sikint1 ve kizginlik gibi 6nemli problemler yaratir. Cocugun
yasina uygun, duyarli, tam zamaninda verilen bilgi, hem ¢ocuk hem de aileler i¢in
yardimcidir. Aileler ¢ocuklar ile iletisim kurmasinin desteklenmesinde sosyal

calismaci, psikolog, pedagogdan destek alabilmektedir (49, 321).
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Palyatif bakim hizmetlerinin evde de verilebilmesi nedeniyle ebeveynlere evde
bakim alma hakkinda goriisleri sorulmustur. Calismamizda ebeveynler hastanede
yeterli bakim verilmesi halinde evde bakimin gerekmedigi, psikolojik destek
saglamada yararli olabilecegi ve gebelik doneminde baslanarak goniillii kisilerin
yapmasinin uygun olmast nedenleri ile evde bakim hizmetini olumlu
degerlendirmistir. Bazi ebeveynler ise bebek Sliimiinii tekrar hatirlayacagi korkusu ve
ekip tiiyelerinin manevi destek olmamalari nedeni ile evde bakim hizmetini
istemediklerini belirtmislerdir. Perinatal palyatif bakimda her iilkenin kendi
kosullarina gore hizmet evde, hastanede, toplum sagligt merkezleri ve hospislerde
destekleyici bakim verilebilmektedir (17). Perinatal donemde evde bakim hizmetleri
iilkemizde bulunmamaktadir.

Bu calismada ebeveynlerin gebelik, dogum ve dogum sonrasi donemde
ebeveynlerin saglik personelinin ilgilenmeleri, randevu almadan hastaneye girebilme
nedenleri ile hastaneden memnun olduklarini belirtmislerdir. Calismamizda
ebeveynler kisisel bilgilerinin ve mahremiyetinin olmamasi, hastane kosullarinin
yetersiz olmasi, babalarin hastaneye alinmamasi, bagka hastanelerin ileri gebelik
haftalarim1 kabulii saglamamasi ve hastaneyi sikayet etme isteme nedenleri ile
hastaneden memnun olmadiklarin1 belirtmislerdir. Ekip tiyeleri ise hastalara destek
vermeme, babalarin hastaneye alinmamasi ve babanin destek olmadigi, hasta
yogunlugu, caligma kosullari, fiziksel ortam; hasta yogunlugu nedeni ile zaman
kisitliligi, hemsirenin tibbi bilgi verme smurliligi nedenleri ile yetersiz hizmet
sagladiklarin1 belirtmiglerdir. Perinatal palyatif bakim programlarinda maternal
morbidite goriilmemis ve aileler pozitif geribildirimler vermislerdir, palyatif bakim
programlarinin iyi bir yapilandirilmaya ihtiya¢ oldugu vurgulanmistir (27, 37, 46,
184).

Calismamizda bazi ekip tyeleri perinatal donemde bu ebeveynlere verilen
hizmeti degerlendirmede perinatoloji alaninda tani, tedavi ve bakimda standart
rehberlerinin olmadigin1 ancak yenidogan yogun bakimda uluslararasi standartlarin
bulundugunu ve uyguladiklarini belirtmislerdir. Perinatal palyatif bakim hakkinda
egitimi saglama, profesyonellerin uygulamalarini standardize etmeleri agisindan
onemli bir gereksinimdir (3, 41, 58, 239, 260). Konu ile yapilan ¢alismalarda,

ebeveynler bakimda devamliligin saglanmadigi, profesyoneller arasinda iletisim ve
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bilgi bosluklar1 olmasi ve egitim eksikligi nedeniyle yetersiz hizmet aldiklarini
bildirmislerdir (45, 71, 267, 272, 315). Calismamizda yer alan hastanede tani tedavi
ve bakimda standartlarin olmamasi ebeveynlere verilen hizmetin yetersiz oldugunu
gostermekle birlikte, ulusal diizeyde rehber ya da protokollere de gereksinim oldugu
sOylenebilir. Bu nedenle palyatif bakim protokollerini olusturmak ve uygulamak
hemsireler i¢in 6nemli bir firsattir (7).

Bu ¢alismada ekip tiyeleri 6liim kavramini genel olarak dogal, belirsizlik, yok
olma; psikolojik olarak travmatik, korku, iiziicii, keder, stres, zor bir durum; manevi
olarak ikinci yasamin baslangici olarak algilamaktadir. Ekip iiyeleri kendi olimii
hakkinda diisiinmediklerini, geride kalanlar1 ve manevi olarak diistindiiklerini; bireysel
yasantilarinda ebeveyn, kardes, akraba, arkadas, bebek dliimlerinden etkilendiklerini;
yas siireci evreleri ve yontemlerini bilmediklerini, basetme yontemleri olarak
psikolojik ve manevi destek alinmasi gerektigini belirtmislerdir. Bu bulgular
sonucunda perinatal alanda ¢alisan ekip tiyelerinin 6liim kavrami, basetme yontemleri,
perinatal fetal Oliim ve perinatal yas ve basetme yontemleri konusunda bilgi
eksiklerinin oldugu sdylenebilir. Literatiirde ¢alismamizla uyumlu olarak perinatal
alanda calisan hekim ve hemsirelerin 6liim konusunda egitim gereksinimleri oldugu
bildirilmektedir (320, 322).

Calismamizda bazi ekip iiyelerinin 6liim yasanan birimde ¢alismadiklarini
belirtmesi, fetal 6liim yasandiginin farkinda olmadiklarini ya da fetal 6liimii yok
saydiklarin1 diigiindlirmektedir. Perinatal kayip diger kayip tiplerine gore toplum,
bakim saglayanlar ve destekleyici kisiler tarafindan genellikle taninmamaktadir (7,
26). Perinatal yas konusunda yapilan arastirmalar artsa da, kadinlarin yas deneyimi
ekip iiyeleri tarafindan goriilmemeye devam etmektedir (139, 251).

Bu calismada ekip tiyeleri fetal 6liim sonrasi saglik personeli olma nedeni ile
Oliimiin kendileri i¢in normal br durum oldugunu, siirekli 6lim gérme nedeni ile
duyarsizlastiklarini, erken gebelik haftasi fetal 6liimlere tiziilmediklerini ve kiiltiirel
olarak fetal 6liime 6nem verilmemesi nedenleri ile duygusal olarak etkilenmediklerini
belirtmislerdir. Giiniimiizde hastaneler ekip {iiyelerinin farkindaligini arttirmak
amaciyla 6lii dogum ve yenidogan dliimleri yasayan ailelerin ihtiyaglarii karsilamak
i¢in politika ve prosediirlerinde hastane tabanli perinatal yas programlari olusturarak

onemli degisiklikler yapmustir (14).
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Calismamizda baz1 ekip tyeleri 6li bebege bakim vermede duygusal olarak
etkilendiklerini, bebekleri rityalarinda gordiiklerini, iziildiiklerini, agladiklarini ancak
hastanede profesyonel olarak duygularini géstermediklerini belirtmislerdir. Bebegin
Oliimii hem hasta hem de ekip tiyeleri i¢in iiziicli ve travmatize edici bir deneyimdir.
Fetal 6liimde hem hasta hem bakim veren igin eglenceli gebelik donemi timitsizlige,
seving yasa doniiserek dramatik degisiklikler olusur. Bakimin merkezi tibbi konudan
emosyonel konulara dogru kayar (323). Ekip tyeleri bebek o6liimii sonrasi
tiziildiiklerinde ya da ailenin onlar1 aglarken gérmelerinde profesyonel biitiinliigiin
kaybolabileceginden korkarlar. Ekip tiyelerinin uygun olmayan yer olsa bile empati ve
sefkatlerini gostermek amaciyla aglamalarini cesaretlendirmek ve desteklemek
gerekir. Ekip tyelerinin mesafeli yaklasimi, ebeveynler tarafindan umursamaz ve
soguk olarak yorumlanabilir (23).

Ekip iiyeleri perinatal alanda calismalari nedeniyle psikolojik destege
gereksinimleri oldugunu belirtmislerdir. Bebegi 6len ebeveynlere dogum salonu ve
yenidogan yogun bakimda bakim verme ve destekleme zor ve streslidir. Ekip tliyeleri
kendilerini tilkenmis hisseder; sefkat yorgunlugu, sekonder travmatik stres sendromu
ve posttravmatik hastalik riskini yasarlar (26). Perinatal ve neonatal kayip alaninda
calisan ekip liyelerinin hatira ve cenaze hizmetleri gibi yas miidahalelerine katilmalar
destek alabilmeleri igin bir firsat olabilir. Personel yeterli emosyonel destek almazsa,
ailelere de daha az destek vereceklerdir (316, 320).

Bu calismada ekip iiyeleri perinatal palyatif bakim programi hizmetini
saglayabilmek i¢in disiplinler arasi ekip kurma gereksinimlerinin olduklarini,
hastalarin biitiinciil degerlendirilmesinin gerekliligini, saglik sisteminin gelistirilmesi
ve ekip tyelerinin egitim gereksiniminin oldugunu belirtmislerdir. Literatiirde
perinatal palyatif bakimim holistik ve disipliner aras1 ekip yaklasimimi gerektirdigi;
ekip tiyelerinin bilgi ve becerileri kazanmalar1 igin egitim almalarinin ve birimler arasi
igbirliginin zorunlu oldugu bildirilmistir Palyatif bakim saygili, acik ve duyarl bir
yaklasimla sunulmali, her {ilkedeki yasalarin yan1 sira bireyin kisiligine, kiiltlirel ve
dini degerlerine, inanis ve uygulamalarina duyarli olunmalidir (56, 168, 174, 315,
324). Ulkemiz i¢in perinatal palyatif bakim bilesenlerini igeren ¢alismalara gereksinim
vardir. Bu arastirmanin sonuglar1 dogrultusunda perinatal palyatif bakimda disiplinler

aras1 ekip tiyeleri yaklagimi klinik rehberi olusturulmustur.
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6. SONUC VE ONERILER

6.1. Sonuclar

Bu calisma Tiirkiye’de perinatal palyatif bakim hizmetinin bilesenlerini hem
ebeveynler hem de ekip liyeleri tarafindan kapsamli olarak degerlendirmesi agisindan

ulusal literatiire katki saglayan ilk ¢alisma olmustur.

Calismamizin sonucunda fetal anomali tanisi1 alan ebeveynlerin gebelik,
dogum ve dogum sonu siiregte fiziksel, psikolojik, sosyal, manevi gereksinimlerinin
oldugu ve gereksinimlerinin yeterince karsilanmadigi belirlenmistir. Bununla birlikte
fetal anomali tanisi alan ebeveynlere perinatal donemde hizmet veren disiplinlerarasi
ekip tiyelerinin perinatal palyatif bakim hizmeti saglamay: istedikleri; ancak bireysel,

kurumsal, kiiltiirel engellerin oldugu sonucuna varilmistir.
6.2. Oneriler

Calisma sonucunda elde edilen bulgular sonucunda Oneriler asagida

siralanmastir.

e Yasamla bagdagmayan fetal anomali tanisi alan ebeveynlerin gebelikten
dogum sonrasi siirece kadar holistik olarak gereksinimlerinin
degerlendirilmesi,

e Yasamla bagdagmayan fetal anomali tanisi alan ebeveynlerin holistik
gereksinimlerine uygun birimlere yonlendirilmesi,

e Aile merkezli bakimin saglanmasi i¢in ebeveynlerin birlikte perinatal
doneme dahil edilmesi,

e Hastane ortaminda ebeveynlerin birlikte siireci paylasmalarina olanak veren
kurumsal politikalarin gelistirilmesi,

e Perinatal palyatif bakim bilesenlerini olusturan degiskenlere yonelik
kapsaml1 arastirmalarin yapilmasi,

e Saglik Bakanligi tarafindan gelistirilen Palya Tirk projesine perinatal
palyatif bakim konusunun ve disiplinler arasi ekip yaklasimi klinik

rehberinin eklenmesi,
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Perinatal palyatif bakimin disiplinleraras1 ekip {iyeleri tarafindan
stirdiiriilmesine yonelik saglik politikalarinin olusturulmast,

Perinatal palyatif bakimda karar verme siirecinde hem ebeveynlere hem de
ekip iiyelerine destek olacak klinik etik kurullarin olusturulmast,

Perinatal palyatif bakim hakkinda ekip iiyelerinin bilgilendirimesi ve
farkindaliklarini arttirmaya yonelik standartlarin belirlenmesi,

Perinatal palyatif bakim egitimlerinin hem lisans egitimi hem de hizmet i¢i
egitim programlarina entegre edilmesi,

Perinatal palyatif bakimin bir uzmanlik alan1 olarak gii¢lendirilmesi,
Perinatal yas konusunda uzmanlik alaninin bulunmamasi1 nedeniyle bu
konuda saglik profesyonelleri gelistirecek ve giiclendirecek mezuniyet
sonrasi egitim programlari1 ve uzmanlik alanlarmin olusturulmasi

Sosyal hizmet alaninin etkin yer almamasi ve bu alanda hizmet vermemeleri
nedeniyle sosyal hizmet caligmalarina perinatal palyatif bakimin entegre
edilmesi,

Din gorevlilerinin bakima katilmasi konusunda ¢alismalarin yapilmasi,
Perinatal palyatif bakimda farkli kiiltiirel yaklasimlarin  etkisini
degerlendirmeye yonelik kiiltiirleraras1 farkliliklarr aragtiran ¢aligsmalarin

yapilmasi onerilmektedir.
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8.EKLER

Ek-1. Ebeveyn ve Bebek Tanmitici Bilgi Formu

Tarih:

Telefon:
I. BOLUM
ANNE TANITICI BiLGi FORMU

1.
2.

Yas

Egitim Diizeyi

1 Okuryazar degil
[1 Okuryazar

[ ilkokul

(1 Ortaokul

1 Lise

[] Universite

. Calisma durumu

[J Evet, meslegi
[J Hayir

. Aile tipi

[J Cekirdek aile
[J Genis aile
Evlilik Siiresi

. Esi ile akrabalik durumu

] Evet, kaginci derece
[J Hayir

II. BOLUM
Kan grubu

. Daha once gecirilen hastalik/ameliyat

1 Evet
(] Hayir

. Ailede kronik ya da genetik hastahk

] Evet
[ Hayir
Onceki gebeliklerde bebekte hastahk
oykiisii
[ Evet
(] Hayir

. Simdiki gebelikte gebe kalma sekli

Adres:



1 Kendiliginden
[ Yardime1 Ureme Teknikleri

6. Simdiki gebelikte bebegin hastaliginin
belirlenme zamam

7. Simdiki gebelikte bebegin
hastahigi/hastahklar

8. Toplam gebelik sayisi

9. Yasama Kkapasitesine erismis (24. gebelik
haftasi sonrasi) bebek sayisi

10.Diisiik (Medikal/Cerrahi) sayis1

11.0lii dogum sayisi

12.Su anda gebelik haftasi

13Simdiki gebelik sonrasi1 hastalik gecirme
durumu
] Evet
L] Hayir

14 Simdiki gebelik sonrasi1 ila¢ kullanma
durumu
[ Evet
[ Hayir

15.Simdiki gebelik sonrasi sigara/alkol/madde
kullanma durumu
1 Evet
(] Hayir

16.Daha once psikiyatrik tedavi alma durumu
[ Evet
[J Hayir
Su an psikiyatrik tedavi alma durumu
] Evet
(] Hayir

17 Dogum 6ncesi bakim alma durumu
[J Evet ise nereden aliyorsunuz?
(] Hayir

18.Baska ¢cocugunuz var mi?
(1 Evet, Cinsiyeti
[ Hayir

19Diger ¢ocuklarda hastahk durumu/tedavi
olma durumu:
] Evet
(] Hayir



BABA TANITICI BiLGi FORMU

Tarih:
1. Yas
2. Egitim Diizeyi

[ Okuryazar degil

1 Okuryazar

[ ilkokul

(1 Ortaokul

[J Lise

[] Universite
Calisma durumu

[ Evet, meslegi
L] Hayir
Kan grubu

II. BOLUM

Gecirdigi kronik hastalik oykiisii
] Evet

(] Hayir

. Ailenizde kronik ya da genetik hastalik

1 Evet

L] Hayir

Sigara/alkol/madde kullanma durumu
[ Evet

[J Hayir

ila¢ kullanma durumu

1 Evet

(] Hayir

Telefon:



BEBEK BiLGi FORMU Tarih:

1. Bebegin adx e
2. Bebegin cinsiyeti e
3. Kardeslerin ad1 ve yaslar T
4. Bebege wuygulanan prenatal tamn ...,
yontemleri
5. Dogum sonrasi planlanan testler e
6. Bebegin tani/tanilari PP
7. Hastalik seyri (iyi prognoz-hastah@in :.............................
gelisme olasihginin diisiik olmasykotin ...
prognoz- hastali@in tekrarlama ...
olasihgimin yiiksek olmasiy) bilgisi ...
8. Bebek icin planlanan tedavi ... ...
9. Dogum sonras1 test yapilacak ise ...

randevu tarihi



Ek-2. Ebeveyn Goriisme Rehberi

Tarih: Adres:
Telefon:

1.

Gebeligi planlayarak/isteyerek mi yaptiniz?

] Evet
] Hay1r

. Gebe kaldigimizi nasil 6grendiniz, gebe kaldiginizi ilk 6grendiginizde neler

hissettiniz?

. Esinizin ve ailenin diger {iyelerinin gebelige ilk tepkileri nasildi?

. Gebeliginiz i¢in su an yasadiginiz duygular1 paylasir misiniz?

. Bebek hakkinda planlar yaptiniz mi1? (Isim verme, bebek elbiseleri satin alma vs)

[J Evet ise bu planlarin sizin i¢in anlamlarini agiklar misiniz?
] Hayir

. Gebelik sirasinda bebeginizin problemli olabilecegini hissediyor/biliyor

muydunuz?

[ Evet
] Hayir

. Bebegin tanisin1 6grendiginizde neler hissettiniz?

. Bebegin hastaliginin sizin i¢in anlami1 neydi?

. Bebegin durumu ile ilgili doktorun bilgilendirmesi/destek olmasi/hizmetini nasil

degerlendiriyorsunuz?

10Bebegin durumu ile ilgili hemsirenin bilgilendirmesi/destek olmasi/hizmetini

nasil degerlendiriyorsunuz?



11Bebeginizin sorunlar1 ve iyilesmesi konusunda ne diislindiigliniizii agiklar
misiniz?

12 Bebegin hastalig1 yasaminizi nasil etkileyecekti, bunu agiklar misiniz?

13Bir mucize/umut olmasini bekliyor musunuz?

[1 Evet ise ne oldugunu agiklayiniz. .............oooiiiiiiiiiiiiiiieeeea
] Hayir

14 Bebek oldiikten sonra gormek, kucaklamak, sartlmak ister misiniz/ister miydiniz?

[] Evet, nedeni?
[1 Hayir, nedeni?

15Bebeginiz ile ilgili hatiralarin (glinliik, mektup, fotograf, sa¢ teli, ayak izi vs)
olmasini ister misiniz/ister miydiniz?

] Evet, nedeni?
[ Hayir, nedeni?

16 Gebeliginizi sonlandirmaya/devam ettirmeye nasil karar verdiniz? Karar
vermenizi etkileyen ne/nelerdir?

17 Gebeligi sonlandirma/devam ettirme kararmni bebegin hastalifini §grendikten
sonra ne kadar stire i¢inde karar verdiniz?

18 Karar asamasinda esinizle neler yasadiniz?

19 Su anda bebeginizi diislindiigiiniizde neler hissediyorsunuz?

20Yasaminizda daha once bir kayip yasadiniz m1? (sevdiginiz bir insan, ev, araba
gibi esya kayiplari, onemsediginiz ig)

(1 Evet, deneyimlerinizi paylasir misiniz?

(] Hayir

21Daha 6nce bebek kayb1 yasadiniz mi1?

1 Evet, deneyimlerinizi paylasir misiniz?



L] Hay1r

22Bir dliim sonrasi bireysel olarak bu durumla nasil bas ediyorsunuz?

23Bir 6liim sonrast aile olarak bu durumla nasil bas ediyorsunuz?

24Bebek oldiikten sonra doktorun bilgilendirmesi/destek olmasi/hizmet vermesini
nasil degerlendiriyorsunuz?

25Bebek oldiikten sonra hemsirenin bilgilendirmesi/destek olmasi/hizmet vermesini
nasil degerlendiriyorsunuz?

26Bebeginiz 6ldiikten sonra hastanede nasil bir cenaze toreni yapilmasi size gore
uygundur?

27Size yardimc1 olduguna inandiginiz dualar var mi1?

28Size yardimci olabilecek din ya da inanglariniz hakkinda ne hissediyorsunuz?

29S5u anda yaninizda olmasini istediginiz biri/birileri var midir?

O EVet, kim/Kimler ... i e

[ Hayir

30Bebeginizin 6liimii sonrasinda kim/kimlerden destek alacaksiniz?

31Herhangi bir problem oldugunda bas etme yontemleriniz nelerdir?



32Saglik hizmetlerinin evde devam etmesini ister misiniz?

[ Evet
L] Hayir
33Saglik personeli siz ve aileniz i¢in en iyiyi yapmay1 amaglar, peki sizce siz ve

aileniz i¢in daha yapilmasi gereken baska seyler var midir?
[ Evet

L] Hayir



Ek-3. Disiplinler Arasi EKip Uyeleri Tamitic1 Bilgi Formu

Tarih: E-posta:

Telefon:
I. BOLUM

ok wnE

7.

Yasiniz e

Mesleginiz e
Meslekte ¢alisma siireniz TP
Bu hastanede c¢alisma siireniz TP
Uzmanlik alaniniz e e
Hangi klinikte ¢alistyorsunuz? e
Bu klinikte ¢alisma siireniz SRR

II. BOLUM

1.

2.

3.

4.

Palyatif bakim konusunda bilgi aldiniz m1?

[l Evet

[ Hayir (13. soruya geginiz.)

Bu bilgiyi nereden aldiniz? (Birden fazla secenegi isaretleyebilirsiniz.)

[J Universite egitimi sirasinda

) Hizmet i¢1 egitim programlarinda lerden
[J Internetten

(1 Kitap ve dergilerden

1 Kongre ve seminerlerden

[1 Televizyon, radyo gibi basin organlarindan
[1 Sosyal medyadan
[ Diger (Liitfen belirtiniz) ........ooviiniiiiii e

Aldiginiz  bilginin/egitimin  igerigi  nedir? (Birden fazla secenegi
isaretleyebilirsiniz.)

[J Palyatif bakim

[J Kanser hastalar i¢in palyatif bakim

[J Pediatrik palyatif bakim

(1 Perinatal palyatif bakim

[1 Kotii haber verme

[] iletisim becerileri

(] Palyatif bakimda etik ve yasal konular

[J Palyatif bakimda kiiltiirel konular

[ Agr1 yonetimi

1 Semptom yonetimi (agr1, beslenme vb.)

[J Oliim siirecinde bakim

(1 Yas, kay1p siireci

[ Diger (Liitfen aciklayiniz.) ........cooooiiiiiiii e
Palyatif bakimla ilgili aldiginiz bilgiyi yeterli buluyor musunuz?

[ Evet
(] Hayir



Cevabiniz hayir ise baska hangi konularda egitim almak isterdiniz? (Liitfen
belirtiniz.)

. Kurumunuzda palyatif bakim konusunda diizenlenen hizmet i¢i egitim programi
var mi1?

1 Evet (Liitfen igerigini ve siiresini belirtiniz.)

L] Hayir



Ek-4. Disiplinler Arasi Ekip Uyeleri Goriisme Rehberi

1. Perinatal palyatif bakim hizmetini duydunuz mu?
[J Evet, bildiklerinizi agiklar misiniz?

[ Hayir (arastirmaci tarafindan agiklanacaktir)

2. Oliim hakkinda diisiincelerinizi ve duygularinizi agiklar misiniz?

3. Kendi dliimiiniiz ile ilgili diisiincelerinizi ve duygularinizi agiklar misiniz?

4. Oliim ve sonras1 ile nasil bas edilir, bu konudaki kendi diisiincelerinizi paylasir

misiniz?

5. Oliim ve sonrasi ile nasil bas edilir, bu konudaki mesleki gériislerinizi paylasir

misiniz?

6. Oliim konusu ile ilgili sizin i¢in anlamli/6nemli/unutamadigmiz bir durum/olay

var midir, agiklar misiniz?

7. Oliim ile ilgili durumlarda hastalar ile iletisim konusunda neler yasadiginizi

anlatir misiniz?

8. Perinatal tanmin ebeveynlere agiklanmasinda tanimin belirsizligi/kesinligi,
prognozun belirsizligi/kesinligi hakkinda diisiincelerinizi ve deneyimlerinizi

paylasir misiniz?

9. Oliimciil fetal tan1 alan ebeveynler ile sizi etkileyen deneyimlerinizi paylasir

misiniz?



10.Bebek 6limii ve yetigkin 6limii size gore aynt midir/farkl midir?

) Evet, nedenini agiklar misiniz?

[ Hayir, nedenini agiklar misiniz?

11.0len/6lmekte/dlmiis bebekler ve ailelerine hizmet verdiniz mi?
1 Evet ise nasil deneyimlediginizi a¢iklar misiniz?

[J Hayir

12.Perinatal fetal 6liim sonrasi ebeveynlerin tedavisinde nasil bir yol izlediginizi

aciklar misiniz?

13.Gebeligin sonlandirilmasi sonrasinda ebeveynlere neye

(protokol/rehber/standartlar) goére bakim verilmektedir? Agiklar misiniz?

14.Perinatal fetal 6liim sonrasi saglik personeli ile yasadiginiz olumlu durumlari

aciklar misimiz?

15.Perinatal fetal 6liim sonrasi saglik personeli ile yasadiginiz olumsuz durumlari

aciklar misiiz?

16.Perinatal fetal 6liim yasayan anneye nasil bir hizmet verilebilir?
17.Perinatal fetal 6liim yasayan babaya nasil bir hizmet verilebilir?

18.Perinatal fetal 6liim yasayan ailede diger ¢ocuklar ve ailenin diger {iyelerine nasil

bir hizmet verilebilir?

19.Perinatal fetal 6lim yasayan ebeveynlere hizmet vermenin zorluklar1 nelerdir,

acgiklar misiniz?
20.Perinatal palyatif bakim hizmeti vermede bilginizi nasil degerlendiriyorsunuz?

21.Perinatal  palyatif bakim hizmeti vermede wuygulamalarinmizi nasil

degerlendiriyorsunuz?



22.Bu ebeveynlere verdiginiz saglik hizmetinin yeterli oldugunu diisiiniiyor
musunuz?
[ Evetise llitfen aciklayiniz. ...........oooiiiiiii e,

[ Hayrr ise liitfen aciklaymniz. ...

23.Bu ebeveynlere biitiinciil saglik hizmeti verdiginizi diistinityor musunuz?
[JEvet; fiziksel, emosyonel, sosyal ve spiritiiel hangi boyutu oldugunu ve
nedenini a¢iklayiniz.

[JHay1r

24.Perinatal palyatif bakimin saglik profesyonellerinin egitim miifredatinda yer
almasi gereken bir konu oldugunu diisliniiyor musunuz?
[] Evet ise nedenini agiklayiniz.............oooiiiiiiiiiiiiii e

[ Hayir ise nedenini agiklayiniz. ............ooeiiiiiiiiii i

25.Perinatal palyatif bakimin saglik profesyonellerinin hizmet ici egitimlerde yer
almasi gereken bir konu oldugunu diisiiniiyor musunuz?
1 Evet ise nedenini agiklayiniz. ..........ooiiiiiiiii i

1 Hay1r ise nedenini agiklaymiz...........cooooiiiiiiiiiiiii i,

26.Ulkemizde perinatal palyatif bakim hizmetinin simdiye kadar olmamasinin

nedeni size gore ne/neler olabilir?

27.Perinatal palyatif bakim hizmeti uygulamaya gegcirildiginde ekip icerisinde yer
almak ister misiniz?
[J Evet ise nedenini agiKlayiniz. .........oouiiiiiiiiii i

[1 Hay1r ise nedenini agiklayimiz...........oooooiiiiiiiiiii e

28.Perinatal palyatif bakim hizmeti verilirken bu deneyimi yasayan aileler ve
disiplinleraras1 saglik ekibi ile birlikte toplantilar yapilirsa, katilmak
istermisiniz?
[ Evet ise nedenini agiklayimniz..........coooviiiiiiiii i

[ Hayir ise nedenini agiklaymiz.............ooooiiiiiiiiii e



Ek-5. Disiplinler Aras1 Ekip Uyeleri Bilgilendirme Posteri
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Ek-7. Dr. Zekai Tahir Burak Kadin Saghgi Egitim ve Arastirma Hastanesi
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Ek-8. Aydinlatilmis Onam Formu-|

Sayin Katihimel,

Bebeginde ciddi saglik sorunlari olan ve gebeligini sonlandiran/devam ettiren anne
ve babalarm tutumlarm belirlemeyi amaglayan bu arastirma, Hacettepe Universitesi
Hemsirelik Fakiiltesi Dogum ve Kadin Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali tarafindan
yapilmaktadir.

Sizinle yapilan goriismelerden elde edilecek sonuglarla bebeginde ciddi saglik
sorunlart olup gebeligini sonlandiran/devam ettiren anne ve babalarin tutumlari
belirlenecek, tutumlara yonelik bakim ve danigmanlik konusunda Onerilerde
bulunabilecektir. Bu nedenle sizinle yapilacak goriismelerde sorularin tiimiine igtenlikle
cevap vermeniz biiyiik 6nem tagimaktadir.

Arastirmaya katilmaniz goniilliiliik esasina dayalidir. Bu form araciligi ile elde
edilecek bilgiler gizli kalacaktir ve sadece bilimsel amaglar i¢in arastirma amaciyla
kullanilacaktir. Calismaya katilmamayi tercih edebilirsiniz ya da goriisme sirasinda
istemezseniz son verebilirsiniz.

Gorusme formuna adiniz ve soyadiniz yazilmayacaktir.

Calismaya katilmay1 kabul ettiginizde, gebelikte yapilan testler sonrasi gebeligi
sonlandirma/devam ettirme karari sonrasi deneyimleriniz ile ilgili sorular sorularak
aragtirmaci tarafindan goriismeler yapilacaktir. Goriisme siiresi tahmini olarak 45 dakika-
60 dakika siirecektir. Sorulara vereceginiz yanitlart dogru hatirlayabilmek ve giivenilir
olmasi amaciyla goriismede ses kayit cihazi kullanilacaktir. Dilerseniz gdriigmemizin
yazili kaydini birkag giin icinde size gostererek istemediginiz bilgilerin ¢ikarilmasini
saglayabilirim.

Bu c¢alismaya katilmaniz igin sizden herhangi bir flicret istenmeyecektir.
Caligmaya katildiginiz igin size ek bir 6deme de yapilmayacaktir. Bu galisma sonuglari
kimliginiz belirtilmeden saglik alanindaki ¢aligmalarda saglik egitimi ve danismanliginda
yol gosterici olacaktir. Bu amaglar disinda bu sonuglar kullanilmayacak ve baskalarina
gosterilmeyecektir.

Bu aragtirmaya katilim goniilliiliik esasina dayanmaktadir ve istediginiz zaman bu
calismadan ¢ikabilirsiniz. Bu aragtirmaya katilimi reddedebilirsiniz. Simdiden samimi
yanitlariniz, paylagimlariniz, igbirliginiz ve yardimlarmiz i¢in tesekkiir ederim.

Bu aragtirmaya katildiginiz igin tesekkiir ederiz.

Caligma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki kisiler ile iletigim
kurabilirsiniz:

Prof. Dr. Fiisun Terzioglu
Ars. Gor. Beril Nisa Yasar
Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi
Dogum ve Kadin Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dali
Tel: 0 312 305 15 80

Caligmaya katilmay1 kabul ediyorsaniz agagidaki kutucugu X ile isaretleyiniz.

Kabul ediyorum




Ek-9. Aydinlatilmus Onam Formu-11

Sayin Katihmel,

Gebelikte fetal anomali tanisi alip gebeligini sonlandiran veya gebeligini devam ettiren
ebeveynlerin tutumlar1 ve bu ebeveynlere hizmet veren saglik personelinin tutumlarini da
belirlemeyi amaglayan bu arastirma, Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi Dogum ve
Kadin Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dal1 tarafindan yapilmaktadir.

Perinatal palyatif bakim, prenatal donemde yasami tehdit eden bir durum ile tani alan
fetuslarin  ebeveynlerine karar alma siirecinde yardim, tedavi secenekleri hakkinda
bilgilendirme ve aile {iyelerine destekleyici bakim saglayan bir uzmanlik alani olarak
tamimlanmaktadir. Ulkemizde palyatif bakim yeni, daha ¢ok eriskin ve onkoloji hastalarina
uygulanan bir hizmettir. Perinatal palyatif bakim modeli konusunda ise diinyada standart bir
rehber ya da protokol bulunmamaktadir. Bu modelin olusturulmasi igin 6ncelikle bu kavramin
temel bilesenlerini olusturan ebeveynlerin ve disiplinleraras: ekip iiyelerinin tutumlarinin
belirlenmesi 6nemli goriilmektedir.

Sizinle yapilan goriismelerden elde edilecek sonuglarla gebelikte fetal anomali tanist
alip gebeligini sonlandiran veya devam ettiren ebeveynlerin tutumlarina yonelik bakim ve
danismanlik konusunda 6nerilerde bulunabilecek ve ekip iiyelerinin tutumlar1 belirlenecektir.
Bu nedenle yapilacak goriismede sorularin tiimiine i¢tenlikle cevap vermeniz biiyiilk 6nem
tasimaktadir.

Arastirmaya katilmaniz goniilliiliik esasina dayalidir. Bu form araciligi ile elde
edilecek bilgiler gizli kalacaktir ve sadece bilimsel amaglar igin arastirma amaciyla
kullanilacaktir. Calismaya katilmamay1 tercih edebilirsiniz ya da goriisme sirasinda
istemezseniz son verebilirsiniz.

Goriusme formuna adiniz ve soyadiniz yazilmayacaktir.

Caligmaya katilmayr kabul ettiginizde, size gebelikte fetal anomali tanisi alip
gebeligini sonlandiran, gebeligini devam ettiren anne ve babalar ile deneyimleriniz ve
yapilmast gereken hizmetler ile ilgili sorular sorularak arastirmaci tarafindan goriisme
yapilacaktir. Goriisme tahmini olarak 60 dakika siirecektir. Sorulara vereceginiz yanitlari dogru
hatirlayabilmek ve giivenilir olmasi amaciyla goriismede ses kayit cihazi kullanilacaktir.
Dilerseniz goriismemizin yazili kaydimi birka¢ giin icinde size gostererek istemediginiz
bilgilerin ¢ikarilmasini saglayabilirim.

Bu ¢aligmaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir. Caligmaya
katildiginiz icin size ek bir 6deme de yapilmayacaktir. Bu calisma sonuglar1 kimliginiz
belirtilmeden saglik alanindaki ¢alismalarda saglik egitimi ve danigmanliginda yol gdsterici
olacaktir. Bu amaglar disinda bu sonuclar kullanilmayacak ve bagkalarina gosterilmeyecektir.

Bu aragtirmaya katilim goniilliillik esasina dayanmaktadir ve istediginiz zaman bu
calismadan ¢ikabilirsiniz. Bu arastirmaya katilimi1 reddedebilirsiniz. Simdiden samimi
yanitlariniz, paylagimlariniz, igbirliginiz ve yardimlarimiz i¢in tesekkiir ederim. Bu aragtirmaya
katildiginiz igin tesekkiir ederiz. Caligma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki
kisiler ile iletisim kurabilirsiniz:

Prof. Dr. Fiisun Terzioglu
Ars. Gor. Beril Nisa Yasar
Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi
Dogum ve Kadin Hastaliklar1t Hemsireligi Anabilim Dali

Tel: 0 312 305 15 80

Calismaya katilmay1 kabul ediyorsaniz asagidaki kutucugu X ile isaretleyiniz.

Kabul ediyorum




Ek-10. Tablolar
Ek Tablo 4.1.1 Annelerin Tanitic1 Ozellikleri (n=22)

Tamtici Bilgiler | n %

Yas Ort. (34.59+6.38)

Egitim Diizeyi

Okuryazar degil 1 4,5
Ilkokul 10 455
Ortaokul 1 4,5
Lise 4 18,2
Universite 6 27,3
Calisma Durumu

Calistyor 7 31,8
Caligmiyor 15 68,2
Aile Tipi

Cekirdek Aile 20 90,9
Genis Aile 2 9,1

Evlilik Siiresi Ort. (y1l) (11,97+7,99)

Esi ile akrabalik durumu

Evet 6 27,3
Hayir 16 72,7
Kan grubu

0 Rh (-) 1 4,5
0 Rh (+) 2 9,1
ARh (-) 1 4,5
A Rh (+) 15 68,2
B Rh (+) 1 4,5
AB Rh (+) 2 9,1
Daha once gegirilen hastalik/ameliyat

Evet 9 40,9
Hayir 13 59,1
Ailede kronik ya da genetik hastahik

Evet 12 54,5
Hayir 10 455
Onceki gebeliklerde bebekte hastalik dykiisii

Evet 7 31,8
Hayir 15 68,2
Simdiki gebelikte gebe kalma sekli

Spontan 21 95,5
Yardimeci Ureme Teknikleri 1 45
Simdiki gebelikte bebegin hastaligi/hastaliklar:

Multipl anomali 3 13,6
Kalp 2 9,1
Edwards sendromu 1 4,5
Hidrosefali 1 4,5
Kistik higroma 1 45
Akrani+Anensefali 2 9,1
Corpus collosum agenezi 2 9,1
47XXY Sendromu 1 4,5
Omfalosel 2 9,1
Meningomyelosel 2 9,1
Down Sendromu+Spina Bifida 1 4,5
Hidrosefali+Yarik Dudak 1 45
Down Sendromu+Fetal anomali 1 4,5




Omurilik  hasari+Beyinde  biilylime+Bobrek 1 4,5
anomalisi

Down Sendromu 1 4,5
Simdiki  gebelikte  bebegin  hastaliginin

belirlenme haftasi Ort. (17.13+6.08)

Simdiki gebelikte maternal hastalik

Preeklemsi 1 4,5
Yok 21 95,5
Toplam gebelik sayisi Ort. (3.18+1.62)

Yasama kapasitesine erismis (24. hafta sonra)

bebek sayis1 (1.68+1.24)

Diigiik (Medikal/Cerrahi) sayis1 (0.95+1.04 )

Olii dogum sayisi (0.18+0.39)

1 4 18,2
Yok 18 81,8
Su anda gebelik haftasi (21.27+8.28)

Simdiki gebelik sonrasi hastallk gecirme

durumu

Evet 6 27,3
Hayir 16 72,7
Simdiki gebelik sonrasi ila¢ kullanma durumu

Evet 9 40,9
Hayir 13 59,1
Simdiki gebelik sonrasi sigara kullanma

durumu

Evet 7 31,8
Hayir 15 68,2
Daha once psikiyatrik tedavi alma durumu

Evet 6 27,3
Hayir 16 72,7
Su an psikiyatrik tedavi alma durumu

Evet 1 45
Hayir 21 95,5
Dogum oncesi bakim alma durumu

Evet 20 90,9
Hayir 2 91
Baska cocuk/cocuklari olma durumu

Evet 15 68,2
Hayir 7 31,8
Diger cocuklarda hastalik durumu/tedavi olma

durumu

Evet, tedavi devam ediyor 15 68,2
Evet, tedavi bitti 4 18,2
Hayir 3 13,6




Ek Tablo 4.1.2. Babalarin Tanitict Ozellikleri (n=8)

Tamtic1 Bilgiler | n %
Yas Ort. (33.1248.80)

Egitim Diizeyi

Ilkokul 1 12,5
Ortaokul 3 37,5
Lise 3 37,5
Universite 1 12,5
Calisma Durumu

Calistyor 8 100,0
Kan grubu

ORh () 3 37,5
A Rh (+) 3 37,5
B Rh (+) 1 12,5
Bilmiyorum 1 12,5
Daha dnce gecirilen hastalik/ameliyat

Evet 2 25,0
Hayir 6 75,0
Ailede kronik ya da genetik hastalik

Hayir 8 100,0
Sigara/alkol kullanma durumu

Evet 5 62,5
Hayir 3 37,5
Ila¢ kullanma durumu

Evet 1 12,5
Hayir 7 87,5

Ek Tablo 4.2.1. Disiplinler Aras1 Ekip Uyelerinin Tanitict Ozellikleri (n=39%)

Tamtici Bilgiler | n | %

Yas Ort. (37.2546.05)

Meslek

Hekim 13 33,3
Hemygire 8 20,5
Ebe 16 41,0
Sosyal ¢alismaci 1 2,6
Psikolog 1 2,6
Uzmanhk alam

Kadin Dogum Hekimi 11 28,2
Genetik 1 2,6
Yenidogan 2 2,6
Uzmanlik yok 21 53,8
Kadin dogum Hemsireligi 2 51

Psikiyatri Hemsireligi 1 2,6

Saglik kurumlar1 yoneticiligi 2 51

Calisilan Birim

Yiiksek riskli gebelik klinigi 31 79,5
Yiiksek riskli gebelik poliklinigi 3 7,7

Yenidogan Yogun Bakim 2 51

idari Birim 2 5,1

Genetik Birimi 1 2,6

Calisma siiresi (14.48+8.07 )

Bu hastanede ¢alisma siiresi (7.43+6.19 )




Birimde ¢alisma siiresi (4.74+3.82)

Palyatif bakim konusunda bilgi alma durumu

Evet 8 20,5
Hayir 31 79,5
Palyatif bakim hakkinda  bilgi alma

kaynagi(n=8)

Universite egitimi 3 37,5
Hizmet i¢i egitim programi 5 62,5
Palyatif bakim hakkinda aliman bilgi icerigi

(n=8)

Genel palyatif bakim 6 75
Onkolojik palyatif bakim 2 25

*]1 ekip liyesi tamitici bilgilerini vermek istememistir.




9. OZGECMIS

I. Bireysel Bilgiler

Adi-Soyadi: Beril Nisa Yagar

Dogum Yeri ve Tarihi: Diyarbakir-28.12.1984
Uyrugu: T.C.

Iletisim Adresi ve Telefonu: Hacettepe Universitesi Hemsirelik Fakiiltesi D. Blok

Altindag/Ankara. Telefon: 0 312 305 15 80/123
II. Egitim

Doktora: 2012-2018 Hacettepe Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Dogum Kadin
Hastaliklar1 Hemsireligi Anabilim Dalu.

Yiiksek Lisans: 2009-2011 Mersin Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii Hemsirelik
Anabilim Dall.
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