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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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dibesarkan dengan nilai-nilai yang sama, untuk menyambut dan membantu 
WDPX�� GDQ� GL� VDPSLQJ� LWX�� XQWXN�PHQJKRUPDWL� RUDQJ� WXD�PHUHND�� 'DODP�
konteks ini, dapatkah anak benar-benar menolak untuk berpartisipasi dalam 
VHEXDK�ZDZDQFDUD�DWDX�NHJLDWDQ�SHQHOLWLDQ�ODLQQ\D"�'DQ�MLND�PHUHND�WLGDN�
bisa menolak, maka apakah persetujuan mereka benar-benar sukarela"�
%DJDLPDQD�NDPL�ELVD�WDKX"

%DJDLPDQD� $QGD�PHQJLQWHJUDVLNDQ� HWLND� SHQHOLWLDQ� GDQ� SURVHV� SHQHOLWLDQ�
dengan ekspektasi budaya dan norma-norma di sekitar interaksi dan 
KXEXQJDQ�KXEXQJDQ"

Apakah ini sesuatu yang bisa dibicarakan secara terbuka dan jujur pada 
SHUWHPXDQ�GHQJDQ�SHUZDNLODQ�PDV\DUDNDW�GDQ�RUDQJ�WXD"�$SDNDK�DGD�GHZDQ�
pengkajian etika lokal, atau dapatkah didirikan dewan untuk membahas dan 
memberi nasihat tentang isu-isu tersebut dengan mengingat realitas lokal 
GDQ�QLODL�QLODL�VHUWD�QRUPD�EXGD\D"

.RQWULEXVL�GDUL��6DGDI�6KDOOZDQL��'HSDUWPHQW�RI�$SSOLHG�3V\FKRORJ\�	�+XPDQ�
'HYHORSPHQW��2QWDULR�ΖQVWLWXWH�IRU�6WXGLHV�LQ�(GXFDWLRQ��8QLYHUVLW\�RI�7RURQWR.

6WXGL�NDVXV����0HPIDVLOLWDVL�PDQIDDW�PDVD�GHSDQ�NHWLND�
SHVHUWD�PHPSXQ\DL�SHQ\DNLW�GHJHQHUDWLI�GDQ�WLGDN�ELVD�
PHPEHUL�SHUVHWXMXDQ�

Konteks Latar Belakang:

Seringkali seorang anak dengan kondisi penyakit tetap yang parah, atau kondisi 
QHXURGHJHQHUDWLI� \DQJ� EHUNHPEDQJ� WLGDN� GDSDW�PHPEHULNDQ� SHUVHWXMXDQ�
berarti untuk penelitian. Usia anak dan parahnya kondisi neurologis mereka 
PHPEXDW� SHUVHWXMXDQ�PHQMDGL�PXVWDKLO�� .RQGLVL� QHXURGHJHQHUDWLI� VDQJDW�
jarang, masih sangat kurang dipahami dan membutuhkan penanganan 
dari pusat tingkat tiga/empat untuk diagnosa yang tepat dan pengelolaan 
selanjutnya. Pengelolaan ini seringkali sangat kompleks dan tidak banyak 
dipahami.

3DUD�SURIHVLRQDO�GDODP�SHUDZDWDQ�NHVHKDWDQ�\DQJ�WHUOLEDW�GDODP�SHQDQJDQDQ�
anak-anak ini dihadapkan dengan pilihan menerima status quo atau berusaha 
XQWXN�PHPEXDW� SHUXEDKDQ� \DQJ� DNDQ� EHUPDQIDDW� XQWXN� NDVXV�NDVXV� ODLQ�
seperti ini di masa depan melalui peningkatan pengetahuan tentang kondisi 
ini dengan melakukan penelitian.

7DQWDQJDQ�HWLND�

Ada kebutuhan mendasar untuk mengembangkan basis pengetahuan 
tentang penyebab dari dan perkembangan patologi klinis dari kondisi-kondisi 
GHJHQHUDWLI�XQWXN�PHPEDQWX�SHQJHORODDQ�NDVXV�GL�PDVD�GHSDQ�

Tantangan etis adalah apakah:

a) Perjalanan tersebut perlu dilakukan, karena pengelolaan medis sendiri 
sudah merupakan tantangan tanpa peran tambahan ini.

b) Mengurangi ekspektasi terhadap realisme, bahwa penemuan seperti 
ini pada umumnya terjadi secara tiba-tiba, namun biasanya setelah 
menghabiskan banyak  waktu dan usaha.

c) Setiap jawaban pada umumnya akan memiliki peran yang sangat 
terbatas, jika ada, untuk anak tersebut.
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d) Apakah akan melanjutkan dengan penelitian ketika persetujuan dari 
anak belum, dan tidak dapat diperoleh.

Pilihan yang dibuat:

ȏ� %DWDVL�SHQ\HOLGLNDQ�SDGD�NHSHUOXDQ�NOLQLV�GDQ�SHQHOLWLDQ�GDQ�GL�PDQD�DGD�
kemungkinan realistis bahwa hasilnya akan berdasarkan literatur empiris 
sebelumnya atau bukti klinis yang kuat, bukan eksplorasi murni. Artinya, 
penelitian harus didasarkan pada pemikiran ilmiah dan/atau klinis yang 
kuat.

ȏ� 0HQ\LPSDQ�FDWDWDQ�PHGLV yang teliti selama bertahun-tahun termasuk 
SHQFLWUDDQ�PHGLV�GDQ�IRWRJUDȴ�

ȏ� $PELO�'1$�\DQJ�FXNXS��VHWHODK�L]LQ�GLWDQGDWDQJDQL��GDQ�PHQ\LPSDQQ\D�
untuk tes diagnostik di masa depan, dan saat ini yang belum diketahui. 
Pertimbangkan juga biopsi kulit dan otot untuk memungkinkan kulturisasi 
sel.

ȏ� 'DSDWNDQ� SHUVHWXMXDQ� SHQXK� GDUL� RUDQJ� WXD� DQDN� DWDX� ZDOL� XQWXN�
diskusi kasus dan presentasi pada pertemuan regional, nasional, dan 
internasional yang relevan.

ȏ� %DKNDQ� NHWLND� SHUVHWXMXDQ� WLGDN� PXQJNLQ�� MHODVNDQ� NHSDGD� DQDN��
GHQJDQ�PHQJJXQDNDQ�PHWRGH�YHUEDO��JDPEDU��\DLWX��JDPEDU��IRWR atau 
video),  dramatis atau metode yang sesuai lainnya tentang segala aspek 
DVXKDQQ\D� WHUPDVXN� LQYHVWLJDVL� GDQ� SHQ\LPSDQDQ� '1$� DWDX� PDWHUL�
lainnya untuk pengujian di masa depan. Lakukan ini di hadapan orang 
tua.

ȏ� 6HODPD�PDVD�KLGXS�PHUHND�GDQ�VHVXGDKQ\D��VLPSDQODK�DQDN�LQL�GDODP�
NHQDQJDQ� $QGD� GDQ� NHQDQJDQ� VWDI� NOLQLV� ODLQQ\D�� VHKLQJJD� NRQWULEXVL�
mereka terhadap penelitian diakui dan kemanusiaan mereka ditekankan. 
Sebagai contoh (menggunakan contoh-contoh dalam kehidupan nyata 
di mana keputusan dibuat oleh orang tua untuk mengesampingkan 
anonimitas), jika orang tua memberikan persetujuan, anak dapat 
digunakan pada siaran televisi nasional,xx�IRWR�IRWR�DQDN�GDSDW�GLWDPSLONDQ�
di kantor dokter atau bangsal anak; hadiah, beasiswa atau amal bisa diberi 
nama mereka,xxi orang tua dapat disebutkan sebagai rekan penulis pada 
ULQJNDVDQ�NRQIHUHQVL�GDQ�QDPD�PDVLQJ�PDVLQJ�DQDN�GDSDW�GLVHEXWNDQ�xxii

3HUWDQ\DDQ�UHȵHNVLI�SHUWLPEDQJDQ�

ȏ� $SDNDK�$QGD�KDQ\D�DNDQ�PHODNXNDQ�SHNHUMDDQ�$QGD�DWDX��GLVDPSLQJ�LWX��
memberi waktu tambahan, selama bertahun-tahun, untuk meningkatkan 
SHQJHWDKXDQ�GDQ�PHPEHULNDQ�PDQIDDW�GL�PDVD�GHSDQ"

ȏ� 7DQ\DNDQ�NHSDGD�GLUL�VHQGLUL�DSD�\DQJ�PHPRWLYDVL�$QGD��$SDNDK�$QGD�
melakukan ini untuk anak dan/orang tuanya, pasien-pasien di kemudian 
KDUL�GDQ�NHOXDUJD�PHUHND��DWDX�GLUL�$QGD�VHQGLUL"

ȏ� %DJDLPDQD�$QGD�DNDQ�PHQ\HLPEDQJNDQ�NHEXWXKDQ�XQWXN�PHQHPXNDQ�
jawaban terhadap kemungkinan adanya harapan-harapan tidak realistis 
keluarga terhadap kerangka waktu untuk penyampaian dan apa arti 
MDZDEDQ�LWX�VHFDUD�UHDOLVWLV�NHWLND�DNKLUQ\D�VDPSDL"

ȏ� %LOD� NRQGLVL� PHPEXDW� DQDN� WLGDN� PXQJNLQ� PHPEHULNDQ� SHU�VHWXMXDQ, 
bagaimana Anda akan memenuhi persyaratan bahwa anak dan orang tua 
PHUHND�KDUXV�GLEHUL�LQIRUPDVL"
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ȏ� .HSHQWLQJDQ�VL�DQDN�KDUXV�VHODOX�\DQJ�SHUWDPD�GDQ�WHUSHQWLQJ�����WLGDN�
pernah kepentingan keluarga atau Anda sendiri.

.RQWULEXVL� GDUL�� 'U� $QGUHZ� 1�� :LOOLDPV�� 9LUWXDO� $FDGHPLF� 8QLW�� &'&��
1RUWKDPSWRQ�*HQHUDO�+RVSLWDO��1RUWKDPSWRQ��11���%'��8QLWHG�.LQJGRP�

6WXGL� NDVXV� ��� 3HNHUMDDQ� GHQJDQ� SHQHUMHPDK� GDODP�
OLQJNXQJDQ�VHQVLWLI�EXGD\D

Konteks Latar Belakang:

Tantangan penting dan unik muncul ketika melakukan penelitian di lingkungan 
budaya yang kurang lebih tidak diketahui oleh peneliti yang mengikuti tradisi 
EXGD\D� %DUDW�� 0HVNLSXQ� SHQHOLWL� WLED� GHQJDQ� SHUVLDSDQ� SHQXK� GL� ORNDVL�
penelitian yang budayanya berbeda, mereka harus menghadapi berbagai 
kendala, baik yang sudah diperkirakan maupun yang tak terduga yang harus 
mereka atasi. Salah satu masalah yang selalu ada adalah kurang mengetahui 
EDKDVD��'DODP�VHEXDK�VWXGL�\DQJ�GLODNXNDQ�HPSDW� WDKXQ�VHWHODK� WVXQDPL�
�����GL�ZLOD\DK�\DQJ�WHUNHQD�GDPSDN�SDOLQJ�EXUXN�GL�ΖQGLD�6HODWDQ��SHQHOLWL�
belajar tentang tantangan berlapis-lapis yang harus dihadapi. Salah satu 
SDNHW�NHUMD� VWXGL� GLIRNXVNDQ� XQWXN� PHQJLGHQWLȴNDVL� LQGLNDWRU�LQGLNDWRU�
NHVHMDKWHUDDQ� GDUL� SHUVSHNWLI� SHQJDVXK� GDQ� SHUVSHNWLI� DQDN� GDODP� VXE�
kultur yang bersangkutan. Ini bertujuan untuk mengembangkan instrumen 
\DQJ�VHQVLWLI�EXGD\D�XQWXN�PHQJXPSXONDQ�GDWD�WHQWDQJ�VXPEHU�GD\D�DQDN�
VHEDJDL�SHOHQJNDS�SHQJXPSXODQ�GDWD�PHQJHQDL�HIHN�MDQJND�SDQMDQJ�WUDXPD�
pada anak.

Tantangan etika:

Wilayah di mana penelitian berlangsung adalah sebuah distrik terpencil dari 
India Selatan. Sebagian besar keluarga nelayan yang terkena dampak tsunami 
tinggal di sana. Peserta penelitian adalah anak yang tinggal dengan orang tua 
biologis mereka serta anak yang kehilangan orang tua karena tsunami dan 
tinggal di rumah perawatan� DOWHUQDWLI�� $QDN� WLGDN�GDSDW� EHUELFDUD�EDKDVD�
Inggris dan satu-satunya pengalaman mereka dengan orang-orang dari 
ODWDU� EHODNDQJ� EXGD\D� %DUDW� DGDODK� NHWLND� GDWDQJ� EDQWXDQ� NHPDQXVLDDQ�
setelah tsunami. Selama tinggal di India peneliti semakin banyak belajar  
tentang penerapan konsep kolektivisme vertikal dalam kehidupan nyata  
dan khususnya untuk anak: persetujuan penuh dari otoritas dan hirarki; rasa 
hormat yang tidak dipertanyakan terhadap orang dewasa; ketaatan; tugas; dan 
NHKDQGDODQ��'DODP�UDQJND�PHQGDSDWNDQ�LQIRUPDVL�WHQWDQJ��NHVHMDKWHUDDQ�
anak, diciptakan suasana yang harmonis dengan sangat sedikit pembatasan 
perilaku. Suasana ini seharusnya merangsang anak untuk menjawab terus 
WHUDQJ�WHUKDGDS�SHUWDQ\DDQ�SHUWDQ\DDQ�NHORPSRN�IRNXV. Mereka didorong 
untuk berperilaku dengan cara yang tidak sesuai dengan cara yang biasa 
mereka lakukan terhadap orang dewasa. Ini adalah salah satu sisi. Sisi 
lainnya adalah para penerjemah dewasa yang mengharapkan tingkah laku 
anak seperti dijelaskan di atas. Yang sulit adalah untuk menemukan cukup 
banyak penerjemah yang di satu sisi, berperan sebagai perantara budaya 
dan, di sisi lain, mampu mengintegrasikan cara yang agak berbeda dalam 
mendekati anak tanpa mengabaikan nilai-nilai budaya mereka.

Pilihan yang dibuat:

'XD� PDKDVLVZD� �SULD� GDQ� ZDQLWD�� GDUL� 'HSDUWHPHQ� 3HNHUMDDQ� 6RVLDO��
universitas setempat, direkrut untuk menerjemahkan dalam kelompok-
kelompok sesama gender. Mereka direkrut sesuai dengan kriteria berikut: bi-
lingual (Tamil dan Inggris) - terutama Tamil lisan penting karena dalam bahasa 


