Arastirmacilar ve cocuklarla arastirma yapan digerleri, arastirmanin
etik kurallar icinde gerceklesmesinden sorumludurlar. Arastirmada
etik mulahazalarin titizlikle ele alinmasi bilgiyi ve becerileri gerektirir
ki bunlar mesleki gelisime yonelik uygun, sturekli destek, egitim ve
firsatlarla surduraltp guclendirilir. Arastirmacilarin etik arastirma
uygulamalarinda desteklenmelerinde etik degerlendirme kurullarinin
da rolu vardir.




ARASTIRMACI DESTER)

Etik ilkelerin kendi 6zel projelerine nasil uygulanacagini beliremede ve aragtirma
pratiginin etik olmasini saglamada gocuklarla yapilan aragtirmalarda yer alan herkesin,

ozellikle de aragtirmacilarin sorumlulugu vardir.

Etik ilkelerin kendi 6zel projelerine nasil uygulanacagini belirlemede
ve arastirma pratiginin etik olmasini saglamada cocuklarla yapilan
arastirmalarda yer alan herkesin, 06zellikle de arastirmacilarin
sorumlulugu vardir. Tek basina arastirmaci deneyimi etik uygulamayi
guvence altina alamaz. Hem yeni baslayan hem de deneyimli
arastirmacilar zorlu etik konularla karsilasirlar (Duncan et al., 2009)
ve tek basina deneyim ilgili tum faktérleri 6nceden goérip plan
hazirlamaya yetmez (MacDonald & Greggins, 2008). Her arastirma
projesinin, arastirmacinin ve arastirma surecinde yer alan diger
kesimlerin Uzerinde dustnmelerini, karar vermelerini ve etik ilkeleri

Yonetigim ve pratikte uygulamalarini gerektiren kendine 6zgl etik ve baglamsal
degerlendirme meseleleri vardir.
mekanizmalan etik Dolayisiyla, kritik arastirma becerilerinin stirekli gelismesini saglayacak
uygulamayi kendi destek mekanizmalari ve firsatlari arastirmacilar agisindan temel
: dnemdedir. Gene 6nem tasiyan bir baska husus da arastirmacilarin
basm_a gar.antl etmese cocuklart kapsayan arastirmalar s6z konusu oldugunda ¢alismalarina
bile, etik kilavuzlar bilgi saglayacak ve yol gosterecek kaynaklara ulasabilmeleridir.
ve resmilestirilmis Destek mekanizmalari olarak formel ve enformel egitim ve denetim
q = 0 duzenlemelerinden; arastirmacilarin isleri, karar verme surecleri
etik dege"end"me ve ortaya cikabilecek etik konularda gerektigi gibi dusunup
sirecleri davranabilmelerine yardimci olacak diger yollardan séz edilebilir.

Yonetisim ve degerlendirme mekanizmalari etik uygulamayi kendi
basina garanti etmese bile, etik kilavuzlar ve resmilestiriimis etik

aragtirmacilara ve

katiimcilara destek degerlendirme sirecleri énem tasir ve bunlar arastirmacilara ve

saglayabilir. katilimailara destek saglayabilir. Bununla birlikte, etik degerlendirme
kurullarininrolive/yadaisleyisi s6z konusu oldugunda arastirmacilarin
bu konulardaki deneyimleri celiskili olabilmektedir (Powell et al., 2011).

ARASTIRMACININ BECERILERI VE EGITiMi

Arastirmada c¢ocuklarin onurlarina, haklarina ve iyi olma hallerine
saygl, arastirmacilarin, etik bir arastirmanin nasil olmasi gerektigine
iliskin giderek artan kanitlari anlamalarini ve bunlari yasama gecirme
acisindan yeterince vasifli olmalarini gerektirir. Yetiskinlerle yapilan
arastirmalarda kullanilan becerilerin ¢ogu 6nemli ve ¢ocuklarla yapilan
arastirmalara da uyarlanabilir olmakla birlikte bunlar yeterli degildir ve
cocuklarla yapilan arastirmalarda birtakim ek becerilere gerek vardir.
Arastirmacilarin uzmanlik becerilerine ve egitimine duyduklari ihtiyacin
dnemi etik literattrde ele alindig gibi arastirmacilarin kendileri de bu
ihtiyaci vurgulamaktadir (Powell et al., 2011).

Cocuklarlaarastirma s6z konusu oldugunda uzmanlik becerilerini sahip
olmasi gerekenler yalnizca aragtirmacilar degildir. Arastirma ekibinin
diger Uyeleri de bu o6zellikleri tasimalidir. Ornegin, arastirmacinin
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yalnizca saha calsanlarinin islerini denetlemekle gorevli oldugu
bayuk Olcekli arastirmalarda asistanlarin ve saha calisanlarinin da
bu becerilere sahip olmasi gerekir. Arastirmacilar, gérismeciler ve
arastirma ekibinin tim Uyeleri, baska bir deyisle veri toplama isini
yapan herkes, ¢cocuklarla, genclerle, ebeveynlerle, topluluk Uyeleriyle
ve paydaslarlailetisim ve iliski kurma agisindan gerekli becerilere sahip
olmalidir. Bualandakitemel egitim su basliklarikapsamalidir: cocuklarla
uyum saglama becerilerinin gelistiriimesi; ¢cocuklara kendilerini rahat
hissettirme; sézel ve sozel olmayan ipuclarindan sonug cikarma ve
arastirma sirasinda dile getirilen ihtiyaglara karsilik verme (Schenk &
Williamson, 2005; WHO, 2011).

Kimi kilavuzlar egitim programlarinin arastirmacilar icin mesleki
sinirlar ¢cizmesi gerektigini ileri stirer (WHO, 2011). Bu ise, degiskenlikler
olabileceginden, 6zel kosullarda sinirlarin ne anlama geldiginin
bilinmesini ve buna uygun hareket edilmesini gerektirir. Ornegin,
topluluk temelli arastirmacilar kendi topluluklarinda yapilan bir
arastirmaya yardim ediyorlarsa bu durumda sinirlar bulaniklasabilir.
Ayrica, sinirlara iliskin algilar uluslararasi Olcekte ve kiilttrel kosullara
gore farkliik gosterebilir. Kimi kulttrlerde mesleki sinirlarin tanimi
daha uzaktan bir yaklasimi gerektirir. Bir yerde gecerli olan baska
bir yerde kultirel agidan uygunsuz, hatta saldirgan sayilabilir. Diger
kosullarda ise guven ve yakinlik anlamli bilgileri paylasmanin gerekli
on kosullari olabilir ve bu sayede arastirmaci ile katiimcilar arasindaki
esitsiz glic dengelerinin asilmasi da saglanabilir. Verilerin kalitesi, bir
dereceye kadar, olusturulan iligskilerin niteligine baghdir. Bu da sinirlari
mesleki gereklilikler 1s1ginda cizilmis ve verili kosullara uygun iligkiler
olusturmanin ve surdirmenin degerini bir kez daha ortaya koyar.

Mevcut kilavuz ayni zamanda belirli alanlarda uzmanlik egitiminin
énemine isaret etmektedir. Ornegin: kuskulanilan ¢ocuk istismari
ve ihmali durumlari dahil guvenlik konularinin belirlenmesi ve
yonetilmesi (Gorin et al., 2008; Schenk & Williamson, 2005); ¢cocuklarin
oncaligundeki arastirmalarin desteklenmesi (Kellett, 2010); siddetle
ilgili bilgi toplanmasi (WHO, 2001; Zimmerman & Watts 2003); cinsel
siddet (WHO, 2007) ve ¢ocuk isciligi (Edmonds, 2005) ve biyolojik 6rnek
toplanmasi (CIOMS & WHO, 2002, 2008).

Arastirmacilar tarafindan belirlendigi sekliyle arastirmanin yapilis tarzi
Uzerindeki belli basli etkiler kendi etik ilkeleri, kisisel deneyimler ve
kurumsal gerekliliklerdir (Powell etal.,2011). Elinizdekikilavuzise sunlari
Onermektedir: egitim, tim arastirma gorevlilerine kendi 6nyargilarini
gorup bunlariasmafirsatlaritanimal (WHO, 2007,2011); arastirmacinin
rol ve neleri elde edebileceklerine iliskin sinirlarin iyi bilinmesi (Laws &
Mann, 2004) ve arastirmacilar icin mesleki sinirlar ¢izilip bunlara 6zen
gosterilmesinin saglanmasi (WHO, 2011). Kisisel tutumlara, ilkelere,
farkindaliga ve deneyime yapilan bu vurgu, arastirmacilarin kendi
pratiklerini elestirel bir gozle ele almalarinin, varsayimlarini gézden
gecirmelerinin, kendi anlayislarini gelistirmelerinin ve kendi etik
karar verme tarzlarini strekli olarak yeniden ele almalarinin merkezi
Onemine isaret etmektedir. Dolayisiyla, surekli destek, denetim, egitim
ve mesleki gelisim arastirma surecinin vazgecilmez bilesenleridir.

Egitime ve destege ek olarak, etik milahazalara odaklanan denetim de
arastirmacinin mesleki gelisiminde ve etik arastirma uygulamalarinda
yararli bir rol oynayabilir. Etik denetim, arastirmacilara, disinme,
duyarlliklar tartisma, disince kapsamini genisletme, rehberlik ve
sorgulamaya basvurma ve hesap verebilirlik agisindan bir forum
olusturma firsatlari saglar.

Verilerin kalitesi,
bir dereceye kadar,

olusturulan iligkilerin
niteligine baghdur.
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ARASTIRMACI GUVENLIGI

GCocuklarla etik arastirma, her yonlyle etik kurallara sadik bir
arastirmadir: isin icindeki herkesin glvende ve zarardan uzak
olmasinin saglanmasi dahil. Arastirmacilar, arastirmada yer alan
cocuklarin guvenliginin saglanmasina ek olarak kendi glvenliklerini
de distnmeli, bu hususu her zaman arastirma gorevlerinin Uzerinde
tutmalidirlar (Laws & Mann, 2004). Arastirma gorevlileri saha ¢alismasi
sirasinda guvenlikle ilgili meselelerle karsilasabilirler ve arastirmanin
yapilmakta oldugu kosullara goére guvenligin saglanmasi igin 6zel
egitimlere ve stratejilere gerek duyabilirler. Arastirmacinin givenligi,
glvenlik planlarina, destekleyici iletisim sistemlerine, glivenli ulasima
ve ekip stratejilerine dikkat edilmesini gerektirir (WHO, 2007).

Guvenlikle ilgili konularin bir yerden digerine farkllik gdstermesi,
arastirmanin 6zel kosullarini dikkate alan acik givenlik protokollerinin
gerekliligine isaret eder. Yerelin bilgisi ve yereldeki kisilere danisiimasi
bu protokollerin hazirlanmasi acisindan gerekli bir bilesendir; ¢ciinku
s6z konusu yerelligin kultdrel, toplumsal ve cografi etmenleri bu
sekilde yeterince gozetilebilir.

Arastirmacilarin, fiziksel gtivenlige ek olarak, kendi sikintilarina dikkat
etmeleri de 6nemlidir. Ozellikle belirli sikintilarin ortaya ¢ikabilecegi
kosullarda calisiyorlarsa... Nelerin ¢ocuklari sikintiya sokabileceginin
onceden bilinmemesi gibi, arastirma ekibi Uyeleri agisindan nelerin
sikinti yaratabileceginin 6nceden kestirilmesi de her zaman mimkin
olmayabilir. Gene de, arastirma surecinin diger yonleri icin gegcerli
oldugu gibi, bu konuda da ortaya cikabilecek meselelerin farkinda
olunmasi ve bunlarla bas etmek icin hazirlanilmasi gerekir. Denetim
ise, arastirmacilarin arastirma kosullarindan kaynaklanan kendi
sikintilarini 6grenme ve bunlar igin gerekenleri yapma bakimindan
yararl bir formu durumundadir.

ETiK DEGERLENDIRME KURULLARI

Arastirma etigi kurullari (AEK) ya da etik degerlendirme kurullari (EDK)
arastirmacilar acisindan potansiyel olarak son derece yararli birer
destek kaynagi olustururlar xix. Cogu ulkedeki yasal duzenlemeler
arastirma kuruluslarinin her tdr arastirma planini inceden inceye
degerlendirecek bagimsiz etik degerlendirme kurullari olusturmalarini
Ongorur (Schenk & Williamson, 2005) ve arastirmacilardan genellikle
arastirma projelerine baslamadan o6nce etik degerlendirme
kurullarindan onay almalari istenir (Alderson & Morrow, 2011).

Etik degerlendirme kurullari, kendi yetki alanlari ya da himayelerinde
gerceklestirilecek olup insanlari konu alan arastirmalarin etik acidan
kabul edilebilirligini degerlendirmek tzere kurulur. Bu kurullarin gérevi,
Onerilen ya da sUirmekte olan ve insanlari konu alan arastirmalari
onaylamak, reddetmek, degisiklikler énermek ya da durdurmaktir.
(Kanada Saglk Arastirmasi Kurumlari, Kanada Doga Bilimleri ve
Muhendislik Arastirmalari Konseyi ve Kanada Beseri Arastirmalar
Konseyi (TCPS) 2010).

Uluslararasi  baglamda alindiginda biyomedikal sektér etik
degerlendirme mekanizmalarina sahip olma agisindan buna en yatkin

XX Okumada kolaylik saglamasi agisindan bundan sonra kendi yetki alanlari icinde ya
da himayeleri altinda yapilan ve insanlari konu alan arastirmalarin etik agidan kabul
edilebilirligini degerlendirmek tzere gorevlendirilen her tir kurum ve mekanizma ‘etik
degerlendirme kurulu’ olarak anilacaktir; buna kurumsal degerlendirme kurullari (IRB)
de dahildir.



sektordir. Etik degerlendirme kurullari arastirma calismalari sirasinda
etik standartlara uyulmasini, dolayisiyla katilimcilarin - zarardan
korunmalarini saglar. Bu anlamda bu kurullar etik karar verme
sureclerinde arastirmacilara yardimci olabilecek bir kaynaktirlar.

Bununla birlikte, etik degerlendirme kurullarinin yararhhg, ihtilaf
ve tartisma konusudur; bir yanda arastirmalarin etik kurallara
uygunlugunun titizlikle degerlendirilmesi gerekliligi ile diger yanda
asiri zahmetli burokratik islemlerden kaginma gerekliligi arasinda agik
bir gerilim bulunmaktadir. Bu, arastirmacilar tarafindan énemli bir etik
konu olarak gortlmektedir. Gergeklestirilen uluslararasi bir arastirma
‘asin korumaci etik degerlendirme sureglerinin’ arastirmalarinda
cocuklarin goruslerine yer vermek isteyen arastirmacilar agisindan en
bayuk kisitlayici etmen oldugunu belirlemistir ve bu ayni zamanda tim
dinyadaki arastirmacilar icin en énemli etik duyarlihk durumundadir
(Powell et al., 2011).

Kimi arastirmacilar, giderek resmilesen ve burokratik bir hal alan
yonetmeliklerden yakinmaktadir ve bunu belirli kosullarda etik karar
alma anlayisinin gelismesine hizmet etmeyen bir “kural fetisizmi”
olarak degerlendirmektedir (Gallagher et al., 2010). Etik degerlendirme
surecleri kimi arastirmacilar agisindan asiri koruyucu, c¢ocuklarin
arastirmaya katihmini engelleyici, gereksiz ve bezdirici zaman
kayiplarina yol agici oldugunu distinmektedir (Powell & Smith, 2009).
Ozellikle kayg verici bulunanlar arasinda kimi etik kurullarda tyelerin
Ozel ¢ocuk arastirmasi bilgilerinden yoksun olmalari ve kurul Gyeleri
degistik¢e bu kurullarda kurumsal bellek bulunmayisidayer almaktadir.
Kaygl yaratan bir baska konu da arastirmacilarin etik sorumlulugu, etik
arastirmalarin desteklenip digerlerinin engellenmesini giivence altina
alamayacak durumdaki etik kurullara havale edilmesidir (Alderson &
Morrow, 2011).

Bununla birlikte, etik degerlendirme kurullari kritik bir rol oynayabilir;
“yetersiz arastirmalarin engellenmesine yardimci olabilir, arastirmaya
katilanlar icin guvenceler olusturabilir, potansiyel katiimcilarla
arastirmacilar arasinda koruyucu bir engel olarak islev gorebilir”
(Alderson & Morrow, 2011, p. 74). Formel etik mekanizmalarin
arttinlmasi,bununardindanarastirmacalismalarininvearastirmacilarin
izlenmesi ¢ocuklarin daha iyi korunmalarini saglayabilir (Alderson &
Morrow, 2004; Balen et al., 2006).

Gagdas arastirmalarda ¢ogu kez farkli kurumlardan ve ulkelerden
arastirmacilar isbirligi ve ortak calisma icine girerler ve bdylece farkli
yerel nufus kesimleri ve ¢cok sayida etik degerlendirme kurulu devreye
girebilir. Sonucta, arastirmanin etik degerlendirmesinin bu farkh
kosullarda nasil yapilabilecegi gibi bir sorun ortaya ¢ikar. Ele alinmasi
gereken konular arasinda, arastirmanin yapildigi kuruluslarin ve
Ulkelerin resmi etik degerlendirme kosullarinin karsilanmasi ve bu
arada uluslararasi kurallara uygun hareket edilmesi de yer alir. Ciddi
ve giderek artan bir kaygi ise, “azinliktaki dinyanin etik degerlendirme
kurullar yiksek standartlar dngdrirken diger Ulkelerde etik agidan
pek az ya da hig izleme ve hesap verebilirligin olmayisinin yarattig
cifte standarttur” (Alderson & Morrow, 2011, p. 80). Bu durum, bir
dizi ulusal ve uluslararasi baglami dikkate alan degerlendirme
sureglerinin olusturulmasi gerekliligine isaret etmektedir. Nuffield
Biyoetik Konseyi (2002) tim ulkelerin etik degerlendirme icin etkili
sistemler olusturmasini tavsiye etmektedir. Hikiimetlerden bagimsiz,
arastirmalarda sponsorluk yapan etik degerlendirme kurullarinin
olusturulmasi ve surdurtlmesi de buna dahildir. Ayrica, arastirmanin
hem arastirmanin yapildig| ev sahibi tlkede hem de sponsor ulkede
degerlendirilmesi tavsiye edilmektedir.

Etik degerlendirme
kurullarinin yararlihgi,
ihtilaf ve tartisma
konusudur; bir

yanda aragtirmalarin
etik kurallara
uygunlugunun titizlikle
degerlendirilmesi
gerekiiligi ile diger
yanda agir zahmetli
biirokratik iglemlerden
kaginma gerekliligi
arasinda agik bir
gerilim bulunmaktadir.

Cagdas aragtirmalarda
cogu kez ortak mesai
$0z konusudur ve bu
aragtirmalar gesitli
niifus kesimlerine

ve ¢ok sayida etik
degerlendirme
kuruluna gagn
ongorebilir.
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Etik degerlendirme kurullarinin rolinU ve kapasitesini gelistirmeye
yonelik tavsiyeler ve dneriler (kaynak: Powell et al., 2012, ss. 48-49):

Gocuklarin, genclerin ve ebeveynlerin etik degerlendirme kurullarina
dahil edilmeleri ve/ya da tarama arastirmasi projelerinde yer
almalari (Carter, 2009; Coyne, 2010a). Bununla birlikte Carter
(2009) bir uyarida bulunmaktadir: Cocuklarin varligi sembolik nitelik
tasimamali ve cocuklarin heterojen yapisi buralarda yansitilmalidir.

Ozellikle cocuklar ve genclerle yapilacak arastirmalar konusunda
danisiimak Gzere uzman etik degerlendirme kurullar olusturulmasi
(Powell & Smith, 2006; Stalker et al., 2004).

Cocuklarla yapilan arastirmalar konusunda uzman olan kisilerin etik
degerlendirme kurullarina alinmasi (Coyne, 2010b).

Etik degerlendirme kurulu Gyelerinin cocuklar ve yapabilirliklerine
iliskin yeni yaklasimlara kendilerini uyarlamalarinin saglanmasi
(Campbell, 2008; Coyne, 2010b).

Arastirma Onerilerinin degerlendiriimesinde bagimsiz kuruluglara
basvurulmasi (Gilbertson & Barber, 2002).

Universitelerin etik kurullari onay sistemlerini sunlari saglamak Gzere
degistirmektedir: denetgilerin, ortadaki riskleri anlayabilecek ve
Ogrenci arastirmacilari etkili bicimde izleyebilecek durumda olmalari;
6grenci arastirmacilarin ¢ocuklarla ilgili konularda calisabilecek
yeterli deneyime ve/ya da egitime sahip olmalari; arastirmaya katilan
cocuklarin bu konuda tam bilgilendirilmis olmalari (Campbell, 2008).
Bu konular, Universite baglami disinda daha genis etik gereklilikler
acisindan temel oldugu dustnilenlerle uyusmaktadir: ¢ocuklardan
her zaman onay alinmalidir; kendilerine her zaman bilgi verilmelidir;
arastirmacilar, arastirma sureci gelisirken c¢ocuklarin tepkilerini
titizlikle ele alabilecek donanima sahip olmalidir (Powell & Smith,
2006).

Etkinlikleri izlemek Uzere yerel topluluk binyesinde bagimsiz bir
danisma grubu olusturulmasi (Schenk & Williamson, 2005).

GCocuklari ve ergenleri kapsayan saglik arastirmasi protokollerini
degerlendiren etik kurullar ¢ok disiplinli ve bagimsiz olmalidir; bu
kurallarda en az bir Uye pediatrik arastirmalar alaninda uzmanlga
sahip olmalidir (Avard et al., 2011; CIOMS & WHO, 2002, 2008). Eger
kurul Gyeleri arasinda bu uzmanliga sahip hi¢ kimse yoksa kurul
disaridan uzmanlik destegi almalidir (Avard et al., 2011).

Bu tavsiyelerin benimsenip yasama gecirilmesi durumunda etik
degerlendirme kurullari arastirmalarda yer alan cocuklari ve aileleri
koruma acisindan daha iyi bir konuma gelebilir ve arastirmacilara
surekli ve degerli destekler saglayabilir.
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