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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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normlar isiginda ele alip tavsiyelerde bulunabilecek bir etik degerlendirme
kurulu var midir ? Yoksa kurulabilir mi?

Katkida bulunan: Sadaf Shallwani, Uygulamali Psikoloji ve Beseri Kalkinma
Bolimda, Ontario Egitim Arastirmalari Enstitlsd, Toronto Universitesi.

Ornek durum 2: Katihmcinin ilerleyen hastaligi olup onay
veremedigi durumlarda gelecekteki yarari gozetmek.

Arka plan:

Gogu durumlarda, agir bir nérodejeneratif hastaligi olan bir cocugun herhangi
bir arastirmaya anlamli bir onay vermesi mimkun olmaz. Cocugun yasi ve
hastaligininileri derecede olmasi onayiimkansiz kilar. Nérodejeneratif kosullar
son derece nadir goralur; bu durumlar bugtn bile tam bilinememektedir ve
uygun teshis ve daha sonraki tedavi agisindan tGgtinct ve dérdincu basamak
hizmetleri gerektirir. Bu da genellikle son derece karmasik bir konudur ve
bilginin sinirlarinda yer almaktadir.

Bu konumdaki ¢ocuklarla ilgili calismalar yapan saglik¢ilar mevcut statikoyu
kabul etmek ya da arastirma yapip durum hakkinda bilgiyi arttirarak gelecekte
bu tUr durumlarda yarar saglayacak bir degisikligin 6nini ag¢mak gibi
seceneklerle karsi karsiyadirlar.

Etik gorev:

Gelecekteki durum ydnetimine yardimc olma agisindan, kétulesmekte olan
kosullarin nedenleri ve olusum halindeki Kklinik patoloji konusundaki bilgi
temelini gelistirmek temel bir gerekliliktir.

Etik gbrev, asagidakiler arasinda bir tercihte bulunmaktir:

a) Tibbiydnetim bu ek gérevolmadan da kendibasina zorlayicioldugundan
bdyle bir girisimde hi¢ bulunulmamalidir.

b) Gercek¢i olmayan, ancak anlasilabilir beklentilerin yumusatilmasi; bu
tur kesifler genel olarak beklenmeksizin ortaya c¢ikar, ancak uzun bir
sure sonra ve 6nemli bir Arka plan ¢abasi sergilendikten sonra.

c) Olsa bile, herhangi bir yanitin s6z konusu 6zel cocuk agisindan ¢ok sinirli
rolU olacaktir.

d) Cocugun onayl alinmadan ve hi¢ alinamayacak olmasina ragmen
arastirmaya devam edilip edilmeyecegi.

Yapilan tercihler:

+ Salt kesif durtusu disinda, daha dnceki ampirik literatir ya da gugli klinik
kanitlar temelinde sonuca ulasma anlaminda gercekgi bir sansin bulundugu
durumlar disinda klinik arastirmalara sinir getirilmesi Baska bir deyisle,
arastirmanin saglam bir bilimsel ve/ya da Kklinik gerekcesi olmalidir.

+ Tibbigdrintuleme ve fotograf dahil, uzun yillari kapsayan titiz tibbi kayitlarin
muhafazasi.



Uygun bicimde alinmisimzalionayin ardindan yeterliDNA alinmasive bunun
o an icin bilinemeyecek gelecekteki diyagnostik testler icin saklanmasi.
Hucre kulturleri icin deri ve kas biyopsileri alinmasi da dustunulmelidir.

Vakalarin ilgili bolgesel, ulusal ya da uluslararasi toplantilarda sunumlarinin
yapilip tartisiimasi icin cocugun ebeveynlerinden ya da yasal vasilerinden
tam onay alinmasi.

Onayin mUmktn olmadigi durumlarda bile sézel, gérinttsel (cizimler,
fotograflaryadavideolar), oyunsalya dauygun diger ydntemlere basvurarak
kendi bakimiyla ilgili tim hususlarin ¢ocuga anlatiimasi. Buna yapilacak
arastirmalar, DNA ya da baska materyallerin gelecekte olabilecek testler
icin saklanmasi da dahildir. Buttin bunlar ebeveyn oradayken yapiimalidir.

Yasadiklari dénem boyunca ve sonrasinda bu ¢ocuklarin kendi ve diger
klinikcilerin belleklerinde tutulmasi, boylece arastirmaya yaptiklari katkinin
teslim edilmesi ve degerlerinin vurgulanmasi. Ornegin (ebeveynlerin
anonim kalmaktan feragat etme karar olduklari durumlarda gercek
yasam orneklerine basvurarak) ebeveynlerin izin vermesi halinde ¢ocuklar
televizyon yayinlarina ¢ikarilabilirlerx, fotograflari tibbi mekanlarda ya da
cocuk koguslarinda sergilenebilir; kendi adlarini tasiyan bir 6dul, burs ya da
yardim programiolusturulabilir«i, ebeveynlerin adlari konferans 6zetlerinde
es yazar olarak verilebilir, cocuklarin adlari gegirilebilir.xxi

Kendinize sorular/diisiinceler:

Yalnizca isiniz neyse onu mu yapacaksiniz, yoksa yillarin Gzerine fazladan
zaman da koyarak bilginizi gelistirip gelecek acisindan yararlar saglayacak
misiniz?

Sizi neyin motive ettigini kendinize sorun. Bu isi cocuga ve ailesine yarar
saglansin diye mi, gelecekteki denekler ve aileleri icin mi yoksa yalnizca
kendiniz i¢cin mi yapiyorsunuz?

Ailelerin getirilerin elde edilecegi zamana iliskin gercek¢i olmayan
beklentilere kapilmalari durumunda verilecek bir yanit bulma gerekliligi
ile getiriler fiillen gerceklestiginde bu yanitin ne anlama gelecegi arasindaki
dengeyi nasil kuracaksiniz?

Gocugundurumuonayverilmesiniuzakbirihtimal haline getiriyorsacocugun
ve ebeveynlerinin bilgilendirilme gerekliliklerini nasil karsilayacaksiniz?

Gocugun cikarlari her zaman en 6nde gelmelidir; aileninki ya da kendinizinki
degil.

Katkida bulunan: Dr. Andrew N. Williams, Sanal Akademik Birim, CDC,
Northampton Genel Hastanesi, Northampton, NN1 1BD, Birlesik Krallik.
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http://www.youtube.com/watch?v=y_w_[tD7UhQ Children in Need Appeal 2012, introduced
by Dame Helen Mirren erisim tarihi: 27 Aralik 2012.

http://www.thomassfund.org.uk/ erisim: 10 Eylul 2012 Thomas’' Fund, Northamptonshire,
United Kingdom. Pediatri ve neonatal koguslarda yatan hastalarla birlikte, kisitlayici hastalik-
lari olan ve uzun sure okula gidemeyecek durumda bulunan evlerindeki cocuklara ve gengle-
re muzikli tedavi uygulanmaktadir.

xxii Alzoubidi R., Price S., Smith L., Baas F., & Williams A.N. (2010). A New Subtype of Pontocere-

bellar Hypoplasia. Dev Med Child Neurol., Volume 52, Issue 1, p. 31.
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Bu yayin Uluslararasi Cocuk Merkezi tarafindan yiruttlen ve
Avrupa Birligi Turkiye Delegasyonu tarafindan desteklenen

Cocuklarla Birlikte Daha Gugli ¢alismasi kapsaminda
hazirlanmistir. Avrupa Birligi, yayinin icerigi ile ilgili olarak
herhangi bir sorumluluk veya yikimlilik kabul etmez.
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