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ERIC'in temel amaclarindan biri de, cocuklarin ve genclerin yer
aldiklarr arastirmalari sekillendiren dykulerin, deneyimlerin, etik
meselelerin ve duyarliliklarin 6grenilmesi ve paylasilmasidir.
Burada yer alan 6rnek durumlar, arastirmacilarin kendi sézleriyle
yaptiklari katkilardir ve amaclanan da karsilasabilecekleri daha
zorlu ve tartismal etik konularda baska arastirmacilara yardimci
olmaktir. Cesitli uluslararasi baglamlardan ve farkli arastirma
paradigmalarindan derlenen bu érnek durumlar, etik disunceyi
gelistirmede ve cocuklarla yapilan arastirmalarda etik uygulamalari
iyilestirmede basvurulabilecek streclere 1sik tutmak Uzere
kullanilmistir. Arastirmacilardan beklenen, bu 6rnek durumlari, kendi
deneyimleri ve baglamlari cercevesinde dikkate almalaridir.
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Ornek durum 7: Sinir sistemi goriintiilleme arastirmalarinda
tesadiifi beyin bulgulari

Arka plan baglami:

Tesadufi beyin bulgulari (IBF) saghkli cocuklarda ve yetiskinlerde arastirmalara
katildiklari zaman tespit edilen ve gérinur semptomlari bulunmayan beyin
anormallikleridir. Arastirmalar sirasinda bu durumlar asagidakiler dahil
olmak Uzere néro goruntuleme teknikleriyle elde edilir: yapisal (MRI) ve
islevsel (fMRI) manyetik rezonans gorunttsU, magnetoensefalografi (MEG),
elektroensefalografi (EEG-ERP) ve vyakin kizildétesi spektroskopi (NIRS).
IBF, gelecekte semptomlara yol agabilmesi ya da nihai tedavi bicimlerini
etkilemesi bakimindan klinik énem tasiyabilir. Bununla birlikte, bilimsel
topluluk hentiz bunlarin sikligi konusunda saglikli bir tahmine sahip degildir;
cunkd sistematik bildirim yoktur ve kiguk ya da normal sayilan bulgularin
aciklanmasinin ktguklerin yararina olup olmadigl konusunda bir mutabakat
da bulunmamaktadir. Dahasi, katiimcilari bu strece dahil etme ve koruma,
anormal bulgulari ortaya ¢ikarma ve sz konusu kisilere iletme bakimindan
buglin arastirma birimleri arasinda farkli prosedurler izlenmektedir. Cocuklar
ve ergenlerde IBF goruldugunde cesitli etik konular gtindeme gelir.

Etik gorev:

Klinik olmayan arastirma ortamlarinda 6énemli klinik bulgulara ulasiimasi
biyoetik ve tibbi acidan bir konu olusturur. Onemli bir glindem sudur: IBF'si
olan arastirma katihmcilarina tedavi uygulanmali mi, uygulanacaksa bu nasil
yapilmali? Dolayisiyla, IBFnin ortaya ¢ikarilmasi, 6nemi ve bu konuda ne
yapilacagi arastirma katilimcilarinin iyiligi ve arastirmalarin tutarliligl agisindan
temel 6nemdedir. Bununla birlikte, ne yapilmasi gerektigine isik tutabilecek
kanitlar yetersizdir. CinkU bu alandaki kontrollU tedavi arastirmalari yoktur
ve ndro goruntileme (en basta MRI ve fMRI) calismalari da son 20-30 yilin
ardnudar. Baska bir deyisle uzun 6nemli ¢ikarimlar icin elde veri yoktur.
Son on yilin arastirmalari temel alinirsa IBF sikligi %7 ile %36 arasinda
degismektedir ve bunlar neoplastik (6rnegin iyi ve kétd huylu timérler) ve
neoplastik olmayanlar seklinde siniflandirilabilmektedir. Neoplastik olmayan
IBF sunlari icermektedir: kistler, yapisal vaskuler anormallikler, hidrosefali,
malformasyon, asiri beyaz madde yogunlugu, sessiz beyin enfarktlari, kiguk
beyin kanamalari, erken MS. IBFlerin tespit edilmesi Uzerine arastirmacilarin
ne yapilacagina karar vermeleri gerekir. Arastirmaci acgisindan bakildiginda
bir anormalligin tespiti risk faktorlerini degistirmeye yodnelik mudahalelere
goturebilir. Bu bakimdan birincil ihtiya¢ IBFnin nasil ele alinacagina iliskin
prosedurlerin belirlenmesidir. Ornegin, yapilabilecek islemler arasinda sevkte
bulunmama, rutin ndrolojik sevk, acil sevk ve/ya da daha sonra takip yer
alabilir. Ne var ki, asemptomatik tesadufi bulgulari tedavi etmenin gerekip
gerekmedigi, gerekiyorsa nasil edilecegi konusunda elde kanit olmadan
sevkin acilligine karar verilmesi glctur. Uygun prosedurlerin olmayisi, sanki
katastrofik bir durum ya da hukuki girisim icin bekleniyormus gibi bir durumun
dogmasi ihtimalini artirir. Katilimci acisindan bakildiginda, tesadufi bulgular
olasi bir anormallige iliskin kaygilari tahrik edebilir. isin icinde pozitif ama yanlis
bir bulgu, daha sonraki tetkiklerin blayulen maliyeti ve diger komplikasyonlar
ve sonuclara iliskin kaygilar gibi hususlar da vardir. Dolayisiyla, ikinci bir
gereklilik de, 6zellikle cocuk ya da ergen kisilerse bulgularin katiimcilara nasil
aktarilacagina karar vermek ve ebeveynler ve birinci derecede nezaret eden
hekimler bakimindan mahremiyetin sinirlarini cizmektir.

Ornekler ve yapilan tercihler:

Yakinlarda yapilan bir arastirmada Kumra ve arkadaslari (2006) merkezlerinde
yapilan bir MRI tetkikine katilan 60 saglikli cocuk ve ergenin 8'inde (%13,3)



IBF tespit ettiler. Bulgularin hepsi cocuga ya da cergene, ebeveynlere ve
hekimlerine aktarildi. Bir klinik nérodiyolog olaylarin tcd icin sevk 6nerdi:
(a) vakalarin ilkinde (sol serebellar yarikirede hiperintensite) bir kontrast
ajanla birlikte MRI tavsiye edildi. Takip analizi ardindan nérodiyolog ve
ndérolog bulgunun belirli bir 6zellige sahip olmadigl (nonspesifik) sonucuna
vardilar; (b) ikinci vakada (sag periyetal beyaz maddede artan belirtiler)
nérodiyolog bulgunun nonspesifik olabilecegini ya da migren, iltihaplanma
ya da enfeksiy0z bir sUrecin karsi tepkisi olarak Lyme hastaligi ve/ya da
demiyelinizasyon sonucunda ortaya ¢ikmis olabilecegini dustunda. iki yillk
bir takip calismasinin ardindan ayni durum yeniden gézlendi ve boylece
anormalligin klinik agidan 6énem tasimadigl sonucuna varildi; (c) tguncu
vakada (potansiyel olarak vaskuler malformasyonla iliskilendirilebilecek
kozalaksibezedeifrazat) katihmci alternatif birnéro gérinttleme protokoluyle
yeniden degerlendirmeye tabi tutuldu ve herhangi bir isaret ya da anormallik
bulunamadi. Daha 6nce anlatilan bulgunun teknik bir yapaylik oldugu
disunuldd. Geriye kalan bes vakada ise bu durumlari anatomideki normal
farkhhklar olarak degerlendiren bir noérodiyolog ve c¢ocuk ndrologunun
mudahaleleriyle herhangi bir sevk islemine gerek gérulmedi.

Kendinize sorular/diisiinceler:

Saghkli cocuklarin beyin goérintileme arastirmalarina gonullt olarak
katilmalariyla ilgili etik konulari ele alan kilavuzlar yeni gelistiriimektedir.
Néroetik alanindaki cesitli arastirmacilar beyin arastirmalarinda iBF'ye yénelik
yaklasimi derinlestirecek sorular ortaya atmistir. Asagida, bu baglamda
dikkate alinmasi gereken kimi temel noktalar 6zetlenmektedir:

+ Beyin goruntuleme teknikleri kullanan arastirmalar s6z konusu oldugunda,
bilgi temelinde onay sirecinin bir parcasi olarak génulltlere (¢cocuklar ve
ebeveynler) IBF bulma olasiliklari ve bunun sonuglari hakkinda dogru Ozel
olarak, bulgularla ne yapilacagi ve her bir sinirsel gérintileme tekniginin
sinirliliklart anlatilmaldir. Ebeveynlere ve genel olarak katilimcilara
bulgularin aciklanmasi konusundaki tercihleri sorulmali ve acil sevk
durumlar (takip) disinda IBF konusunda bilgilendiriimeme secenegi
kendilerine taninmalidir.

« Arastirmacilar arastirmalarini  tasarlarken ve arastirma ekiplerini
olustururken potansiyel IBF bulgusu durumunu hesaba katmalidirlar
(mezunlar ve doktora sonrasi icin kapasite gelistirme, arastirmacilarin ve
katihmcilarin pediatrik nérodiyoloji ve néroloji hizmetlerine erisimi, nihai
sevkler ve takip mudahaleleri).

+ Arastirma merkezleri ve Etik Kurullari, ortaya ¢ikan beyinle ilgili bulgularla
ilgili gerekenlerin yapilmasina ve katilimcilara aktarilmasina yonelik etik
yaklasimlar gelistirilmesinde isbirligi yapmalidir. Bu ¢abanin bir parcasi
olarak IBFnin arsivlenmesi ve sinirsel aktivasyondaki degisikliklerle
ilgilenilmesine yonelik kilavuzlar benimsenmesi gibi konular da dikkate
alinmalidir.
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Ornek durum 8: Cocuklarla yapilan goériismelerde sikintili
durumlari ele alma ikilemleri

Arka plan baglami:

Zimbabwe, Tanzanya ve BK'da HIV epidemisi baglaminda gen¢ bakicilarla
gorusmeleri de iceren arastirmalar gerceklestirdik. Kapsanan ¢ocuklar kronik
hasta bir aile Uyesine (cogu kez HIV'l bir ebeveyn) bakma sorumlulugu tasimis
olan ya da halen tasiyan kisilerdi. Cocuklardan kimileri, bu bakim strecinin
sonunda ebeveynlerini yitirmisti.

Etik gorev:

Cocuklarin bakim sorumluluklari, ebeveynlerin hastaliklari ve/ya da 8Imus
olmalar gibi durumlara iliskin sorular zaman zaman cocuklari Uzuntlye ve
g6zyaslarina bogdu. Bakis isinin duygusal ve fiziksel gerekliliklerinin anlatildig|,
yakinlarin kaybindan dogan tzuntulerin dile getirildigi gérusmeler duygusal
anlara yol acti. Kimileri agladi.

Bu duygusal durumlara yanit olarak karar vermek zorundaydik: her seye
ragmen devam etmek, ara vermek ya da gérismeden vaz ge¢gmek. Ayrica baska
bir konuda daha karar vermemiz gerekiyordu: cocugun baskalarina bakimla ilgili
deneyimini burada kesip baska bir zaman baska bir arastirma yéntemiyle devam
mi etmeliyiz yoksa belirli kisilerle hi¢ gérismemek daha mi dogru olur? Ayrica
arastirmacilar olarak kendi durumunuzu da degerlendirmeliydik: Yol actigimiz
sikinti etik agidan mazur gérulebilir mi? Bir gérisme bu gézyaslarina deger mi?

Yapilan tercihler:

Gencler gozyaslarina boguldugunda ve devam edemeyecek kadar ¢ok
sarsildiklarinda bu gorismeler hemen durduruldu. Oyle ki gelinen belirli
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