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127STudI KASuS
Salah satu tujuan utama dari ERIC adalah untuk berbagi cerita, 

pengalaman, dan belajar tentang masalah etika dan kekhawatiran 
yang membentuk penelitian yang melibatkan anak dan remaja. 

%DQ\DN�studi kasus telah disumbangkan oleh para peneliti, dengan 
menggunakan kata-kata mereka sendiri, untuk membantu orang 

lain merenungkan secara kritis beberapa masalah etika yang rumit 
dan diperdebatkan yang mungkin mereka hadapi. Studi-studi kasus 
ini yang berasal dari beragam konteks internasional dan paradigma 

penelitian yang berbeda-beda digunakan untuk menyoroti proses-
proses yang dapat dijalankan dalam mengembangkan pemikiran etis 
dan meningkatkan praktik etika dalam penelitian dengan anak. Para 

peneliti diajak untuk mempertimbangkan studi-studi kasus ini dalam 
kaitan dengan konteks dan pengalaman mereka sendiri.
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dan apakah mereka dapat memberikan jawaban yang akurat. Pengujian 
NRJQLWLI�PHQMDPLQ�EDKZD�SHUWDQ\DDQ� VXUYHL� DNDQ�EHUKDVLO�PHQDQJNDS�
maksud ilmiah dari pertanyaan dan, pada saat yang sama, masuk akal 
untuk responden. Pertanyaan yang disalahpahami oleh responden atau 
yang sulit untuk dijawab dapat diperbaiki sebelum survei dilaksanakan, 
sehingga meningkatkan kualitas keseluruhan dari data survei.

3HUWDQ\DDQ�UHȵHNVLI�SHUWLPEDQJDQ�

ȏ� $SD� ODQJNDK�ODQJNDK� \DQJ� KDUXV� GLDPELO� XQWXN� PHOLQGXQJL� DQDN� GDUL�
bahaya dalam konteks survei tentang kekerasan"

ȏ� $SD� PDQIDDW� SRWHQVLDO� XQWXN� DQDN� \DQJ� EHUSDUWLVLSDVL� GDODP� VXUYHL�
WHQWDQJ�NHNHUDVDQ"

ȏ� %DJDLPDQD� NLWD�PHQHQWXNDQ� DSDNDK� VXUYHL� DGDODK� VHVXDL� GHQJDQ�XVLD�
DWDX� WLGDN"� $SDNDK� NLWD� PHPSHUWLPEDQJNDQ� XVLD� UDWD�UDWD� GDUL� GHEXW�
VHNVXDO"

ȏ� 7LGDN� PHQ\HUWDNDQ� UHPDMD berarti bahwa hasilnya akan bergantung 
SDGD�UHVSRQGHQ�XVLD�������WDKXQ�\DQJ�PHPEHULNDQ� LQIRUPDVL� WHQWDQJ�
NHNHUDVDQ�� OD\DQDQ�� GDQ� NHDGDDQ� \DQJ�PXQJNLQ� ��� ��� DWDX� EDKNDQ� ���
WDKXQ�EHUEHGD�GDUL�WDKXQ�VXUYHL��$SD�QLODL�VXUYHL�VHSHUWL�LWX"

ȏ� $SD�ULVLNR�7Ζ'$.�PHODNXNDQ�SHQHOLWLDQ�GHQJDQ�UHPDMD�PXGD"�$SD�ULVLNR�
WLGDN�EHUWLQGDN"�$SDNDK�NDUHQD�OHELK�EDQ\DN�DQDN�SHUHPSXDQ�GDQ�ODNL�
ODNL� \DQJ�PXQJNLQ�PHQGHULWD� JDQJJXDQ�PHQWDO� GDQ� ȴVLN� NDUHQD� NDPL�
menahan diri untuk meminta pandangan mereka tentang masalah-
masalah ini atau karena kami menghasilkan penelitian yang memberi  
SDQGDQJDQ�\DQJ�NXUDQJ�DNXUDW�WHQWDQJ�UHDOLWDV�VHSHUWL�DGDQ\D�VHNDUDQJ"

ȏ� 'DSDWNDK� NHELMDNDQ� \DQJ� MHODV� PHQJHQDL� DQDN� GDQ� HWLND� PHPEDQWX�
GDODP�SHUGHEDWDQ�VHNLWDU�NHVHVXDLDQ�XVLD"

.RQWULEXVL�GDUL� Mary Catherine Maternowska, Pusat Penelitian Innocenti 
UNICEF.

6WXGL� .DVXV� ��� 7HPXDQ� LQVLGHQWLO� RWDN� GDODP� SHQHOLWLDQ�
QHXURLPDJLQJ

Konteks Latar Belakang:

7HPXDQ�LQVLGHQWDO�RWDN�DWDX�LQFLGHQWDO�EUDLQ�ȴQGLQJV��Ζ%)��DGDODK�NHODLQDQ�
otak tanpa gejala luar yang terdeteksi pada anak dan orang dewasa yang 
sehat ketika mereka berpartisipasi dalam studi penelitian yang menggunakan 
teknik neuroimaging seperti magnetic resonance imaging struktural (MRI) dan 
IXQJVLRQDO��I05Ζ���PDJQHWRHQFHSKDORJUDSK\��0(*���HOHFWURHQFHSKDORJUDSK\�
�((*�(53��� GDQ� VSHNWURVNRSL� LQIUDPHUDK�GHNDW� �1Ζ56��� Ζ%)� ELVD� PHPLOLNL�
VLJQLȴNDQVL� NOLQLV karena potensi mereka untuk menyebabkan gejala di 
masa depan atau mempengaruhi perawatan yang harus dilakukan. Namun, 
komunitas ilmiah belum memiliki perkiraan yang akurat dari timbulnya 
kelainan-kelainan tersebut karena tidak ada pelaporan yang sistematis, dan 
tidak ada konsensus bahwa pengungkapan temuan yang kecil atau normal 
adalah untuk kepentingan peserta penelitian. Lagipula, saat ini ada variabilitas 
SURVHGXUDO� \DQJ� VLJQLȴNDQ� GDODP� XQLW�XQLW� SHQHOLWLDQ� EHUNHQDDQ� GHQJDQ�
melibatkan dan melindungi peserta, serta mendeteksi dan memberitahukan 
WHPXDQ�WHPXDQ�\DQJ�DEQRUPDO�NHSDGD�PHUHND��%LOD�Ζ%)�WHUMDGL�SDGD�DQDN�
dan remaja, maka beberapa masalah etika akan dimunculkan.
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Tantangan etika:

.HKDGLUDQ� WHPXDQ�WHPXDQ� NOLQLV� \DQJ� VLJQLȴNDQ� GDODP� VHWWLQJ� SHQHOLWLDQ�
non-klinis adalah masalah keprihatinan bioetika dan medis. Tantangan 
XWDPD�DGDODK�DSDNDK�SHUOX�PHQJREDWL�SHVHUWD�SHQHOLWLDQ�GHQJDQ� Ζ%)�GDQ�
EDJDLPDQD�PHODNXNDQQ\D��$NLEDWQ\D��GHWHNVL��VLJQLȴNDQVL��GDQ�SHQJHORODDQ�
Ζ%)�PHUXSDNDQ� NXQFL� NHVHMDKWHUDDQ� SHVHUWD� SHQHOLWLDQ�PDXSXQ� LQWHJULWDV 
studi. Namun, tidak ada cukup bukti tentang apa yang harus dilakukan 
karena kurangnya studi terkontrol mengenai perawatan yang tepat dan 
NHWHUVHGLDDQ� VWXGL� QHXURLPDJLQJ� �� WHUXWDPD�05Ζ� GDQ� I05Ζ� Ȃ� XQWXN� KDQ\D�
dua atau tiga dekade, yang berarti bahwa tidak ada data mengenai 
SURJQRVLV� MDQJND� SDQMDQJ�� %HUGDVDUNDQ� VWXGL� GDUL� VDWX� GHNDGH� WHUDNKLU��
WLPEXOQ\D� Ζ%)� EHUYDULDVL� DQWDUD� ��� GDQ� ���� GDQ� GDSDW� GLNODVLȴNDVLNDQ�
sebagai neoplastik (misalnya, tumor jinak dan ganas) atau non-neoplastik 
(misalnya, kista, kelainan pembuluh darah struktural, agenesis dari corpus 
FDOORVXP��SHUDGDQJDQ� OXND��KLGURVHIDOXV��NHODLQDQ�EHQWXN��K\SHULQWHQVLWLHV�
EDKDQ� SXWLK�� LQIDUN� RWDN� GLDP�� SHQGDUDKDQ� PLNUR� GL� RWDN�� DZDO� PXOWLSOH�
VFOHURVLV��� %LOD� Ζ%)� GLWHPXNDQ�� SHQHOLWL� KDUXV�PHPXWXVNDQ� DSD� \DQJ� DNDQ�
GLODNXNDQ�� 'DUL� VXGXW� SDQGDQJ� SHQHOLWL�� NHVDGDUDQ� DNDQ� DGDQ\D� NHODLQDQ�
GDSDW�PHQJDNLEDWNDQ�LQWHUYHQVL�\DQJ�EHUWXMXDQ�PHPRGLȴNDVL�IDNWRU�ULVLNR��
'DODP� KDO� LQL�� NHEXWXKDQ� SULPHU� DGDODK� XQWXN� PHQHWDSNDQ� SURVHGXU�
SHQDQJDQDQ�Ζ%)��6HEDJDL�FRQWRK��WLQGDNDQ�\DQJ�PXQJNLQ�GLDPELO�PHQFDNXS�
tidak memberi rujukan, rujukan rutin neurologis, rujukan mendesak, rujukan 
segera dan/atau tindak lanjut kemudian. Namun, urgensi rujukan sulit untuk 
dipertimbangkan tanpa ada bukti  apakah dan bagaimana memperlakukan 
temuan insidental tanpa gejala. Tidak adanya atau kurangnya prosedur-
prosedur yang sesuai meningkatkan kemungkinan terjadi kelalaian ketika 
PHQXQJJX�SHULVWLZD�EHQFDQD�DWDX�EDKNDQ�WLQGDNDQ�KXNXP��'DUL�SHUVSHNWLI�
peserta, deteksi temuan insidental dapat menimbulkan kecemasan tentang 
kemungkinan adanya kelainan - yang pada gilirannya mungkin merupakan 
WHPXDQ�SRVLWLI�SDOVX��WXPSXNDQ�ELD\D�XQWXN�VWXGL�OHELK�ODQMXW�GDQ�NRPSOLNDVL�
di kemudian hari, juga kekhawatiran tentang akibat dari tidak adanya 
SHUDZDWDQ��'HQJDQ�GHPLNLDQ��NHEXWXKDQ�NHGXD�DGDODK�XQWXN�PHPXWXVNDQ�
bagaimana untuk mengkomunikasikan temuan kepada peserta, terutama 
bila mereka adalah anak atau remaja, dan untuk mempertimbangkan batas-
batas kerahasiaan peserta, misalnya berkenaan dengan orang tua dan dokter 
perawatan primer.

Contoh dan pilihan yang dibuat:

'DODP� SHQHOLWLDQ� WHUEDUX�� .XPUD� GDQ� UHNDQ� �������PHQHPXNDQ� Ζ%)� SDGD�
�� GDUL� ��� �������� DQDN� GDQ� UHPDMD� \DQJ� VHKDW� \DQJ� EHUSDUWLVLSDVL� GDODP�
SHQHOLWLDQ� 05Ζ� GL� 3XVDW�� 6HPXD� NDVXV� \DQJ� GLLGHQWLȴNDVL� GLVDPSDLNDQ�
kepada anak atau remaja ang bersangkutan, orang tua mereka, dan dokter 
SHUDZDWDQ�SULPHU��'DODP� WLJD� NDVXV�� QHXURUDGLRORJLVW� NOLQLV�PHQ\DUDQNDQ�
UXMXNDQ�� �D�� GDODP� NDVXV� SHUWDPD� �\DLWX�� KLSHULQWHQVLWDV� GDODP� KHPLVIHU�
serebelar kiri), MRI dengan zat kontras direkomendasikan. Setelah analisis 
lanjutan neuroradiologist dan neurologist menganggap bahwa temuan itu 
QRQ� VSHVLȴN�� �E�� GDODP� NDVXV� NHGXD� �\DLWX�� VLQ\DO�PHQLQJNDW� SDGD�PDWHUL�
putih parietal kanan), neuroradiologist menganggap bahwa temuan ini dapat 
PHQMDGL� QRQ� VSHVLȴN� DWDX� VHNXQGHU� XQWXN� VDNLW� NHSDOD� PLJUHQ�� SHQ\DNLW�
/\PH��UHDNVL�WHUKDGDS�SURVHV�SHUDGDQJDQ�DWDX�LQIHNVL��GDQ�DWDX�GHP\HOLQDVL��
Setelah studi tindak lanjut selama dua tahun, ditemukan  temuan yang sama 
yang tidak berubah, sehingga kelainan tersebut dapat dianggap sebagai tidak 
VLJQLȴNDQ�VHFDUD�NOLQLV���F��GDODP�NDVXV�NHWLJD��\DLWX��URQJJD�DOLUDQ�PHQRQMRO�
GDODP�NHOHQMDU�SLQHDO�\DQJ�EHUSRWHQVL�WHUNDLW�GHQJDQ�PDOIRUPDVL�YDVNXODU���
SHVHUWD�GLHYDOXDVL�NHPEDOL�GHQJDQ�SURWRNRO�QHXURLPDJH�DOWHUQDWLI�GDQ�WLGDN�
ada tanda atau kelainan anatomi yang dilaporkan. Temuan yang dijelaskan 
VHEHOXPQ\D�GLDQJJDS�VHEDJDL�DUWHIDN�WHNQLV��'DODP�VLVD�OLPD�NDVXV��WHPXDQ�
temuannya tidak memerlukan rujukan tambahan setelah intervensi dari 
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neuroradiologist dan neurologist anak, yang menganggapnya sebagai varian 
normal peristiwa anatomi.

3HUWDQ\DDQ�UHȵHNVLI�SHUWLPEDQJDQ�

Panduan tentang isu-isu etika untuk partisipasi anak yang sehat sebagai 
UHODZDQ� GDODP� SHQHOLWLDQ� SHQFLWUDDQ� RWDN� EDUX� PXODL� PXQFXO�� %HEHUDSD�
peneliti di bidang neuroetika telah mengajukan pertanyaan-pertanyaan yang 
PHPSHUGDODP�SHQGHNDWDQ�WHUKDGDS�Ζ%)�VHODPD�SHQHOLWLDQ�RWDN��'L�EDZDK�LQL�
adalah ikhtisar dari beberapa poin-poin penting yang perlu dipertimbangkan:

ȏ� 6XNDUHODZDQ� �DQDN� GDQ� RUDQJ� WXD�� XQWXN� VWXGL� SHQHOLWLDQ� \DQJ�
PHQJJXQDNDQ� WHNQRORJL� SHQFLWUDDQ� RWDN� KDUXV� GLEHUL� LQIRUPDVL� \DQJ�
DNXUDW�PHQJHQDL�NHVHPSDWDQ�GDQ�NRQVHNXHQVL�PHQHPXNDQ�Ζ%)��VHEDJDL�
EDJLDQ� GDUL� SURVHV� LQIRUPHG� FRQVHQW. Secara khusus, mereka harus 
diberitahu tentang bagaimana temuan akan ditangani, dan keterbatasan 
PDVLQJnPDVLQJ� WHNQLN� QHXURLPDJLQJ�� 2UDQJ� WXD� GDQ� SHVHUWD� KDUXV�
GLWDQ\DNDQ�SUHIHUHQVL�PHUHND�XQWXN�SHQJXQJNDSDQ��GDQ�GLEHUL�SLOLKDQ�
XQWXN� WLGDN� GLEHULWDKX� WHQWDQJ� Ζ%)� NHFXDOL� DGD� UXMXNDQ� \DQJ� VLIDWQ\D�
mendesak dan segera (tindak lanjut). 

ȏ� 3DUD� SHQHOLWL� SHUOX� PHPSHUWLPEDQJNDQ� WHPXDQ� Ζ%)� SRWHQVLDO� NHWLND�
merancang studi dan membentuk tim peneliti (yaitu, membangun 
kapasitas untuk mahasiswa pascasarjana dan peneliti pascadoctoral, 
serta akses ke neuroradiologi anak dan konsultasi neurologi bagi para 
peneliti dan peserta untuk rujukan kemudian dan intervensi lanjutan).

ȏ� 3XVDW�3HQHOLWLDQ�GDQ�.RPLWH Etika harus bekerjasama untuk membangun 
pendekatan etis untuk penanganan yang memadai dan menyampaikan 
temuan otak insidental kepada peserta. Upaya ini mencakup pengarsipan 
Ζ%)��GDQ�SHQJJXQDDQ�SDQGXDQ�XQWXN�PHQDQJDQL�YDULDVL�GDODP�DNWLYDVL�
VDUDI�
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6WXGL� .DVXV� ��� 'LOHPD� EHUXUXVDQ� GHQJDQ� UDVD� WHUWHNDQ�
VHODPD�ZDZDQFDUD�GHQJDQ�DQDN

Konteks Latar Belakang:

Kami melakukan proyek penelitian yang mengadakan wawancara dengan  
SHQJDVXK� PXGD� GDODP� NRQWHNV� HSLGHPL� +Ζ9 di Zimbabwe, Tanzania dan 
Inggris. Anak baru-baru ini pernah atau sedang mengemban tanggung 
jawab sebagai pengasuh yang merawat anggota keluarga yang sakit kronis 
�VHULQJNDOL�RUDQJWXD�GHQJDQ�$Ζ'6���%HEHUDSD�DQDN�EDUX�VDMD�PHQMDGL�\DWLP�
piatu setelah periode menjadi pengasuh.

Tantangan etika:

Pertanyaan-pertanyaan dalam wawancara tentang tanggung jawab anak 
untuk merawat, dan tentang penyakit orang tua dan/atau kematian kadang-
kadang menimbulkan air mata dan kegelisahan emosional pada pengasuh 
muda. Ada saat-saat dimana remaja menjadi tertekan selama wawancara 
NHWLND�PHQFHULWDNDQ�WXQWXWDQ�HPRVLRQDO�GDQ�ȴVLN�GDUL�SHPEHULDQ�SHUDZDWDQ�
DWDX� PHQJLQJDW� NHKLODQJDQ� RUDQJ� \DQJ� PHUHND� FLQWDL�� %HEHUDSD� UHPDMD�
menangis.

Menanggapi tekanan emosional mereka, kami harus memutuskan apakah 
akan melanjutkan, jeda atau berhenti mewawancarai remaja tersebut. Kami 
juga harus mempertimbangkan apakah akan terus menyelidiki pengalaman 
anak merawat dengan melanjutkan wawancara di lain waktu, dan 
menggunakan metode penelitian yang berbeda atau untuk menghentikan 
penelitian dengan individu-individu tertentu sama sekali. Kami harus 
merenungkan peran kami sebagai peneliti dan apakah kegelisahan yang  
disebabkan oleh kami dapat dibenarkan secara etis -  apakah wawancara itu 
VHSDQGDQ�GHQJDQ�DLU�PDWD�\DQJ�GLWXPSDKNDQ"

Pilihan yang dibuat:

%HEHUDSD�ZDZDQFDUD�GL�PDQD�SHQJDVXK�PXGD�PXODL�PHQDQJLV�GDQ�WHUODOX�
sedih untuk melanjutkan, segera dihentikan. Ini disebabkan oleh situasi 
dimana remaja itu tidak lagi merespons pertanyaan (yaitu menarik partisipasi 
DNWLI�PHUHND���PHQHJDVNDQ� EDKZD�PHUHND� WLGDN� LQJLQ�PHQHUXVNDQ� NHWLND�
ditanya oleh pewawancara, ketika orang lain yang hadir (misalnya wali, orang 
tua atau saudara kandung yang lebih tua) meminta wawancara diakhiri, atau 
ketika pewawancara menilai tidak layak untuk melanjutkan. Kami mencoba 
untuk peka terhadap tanda-tanda tertekan dan menawarkan waktu untuk 
istirahat, untuk melanjutkan wawancara di lain waktu, atau untuk mengakhiri 
ZDZDQFDUD��'DODP�SHQHOLWLDQ�GL�7DQ]DQLD�GDQ�ΖQJJULV��SHQJJXQDDQ�PHWRGH�
SDUWLVLSDWLI�� VHSHUWL� EHUELFDUD� WHQWDQJ� IRWR�IRWR� \DQJ� WHODK� GLDPELO� DQDN��
gambar-gambar atau buku kisah hidup yang telah mereka selesaikan, kadang-


