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Urnberg Adalet Sarayinin

600 no.lu odasi 20 Agus-

tos 1947 gunu hincahing

doluydu. Hakim sandal-

yesindeki dért hakimin

karsisinda oturan 20’si
doktor 23 sanik ve onlarca dinleyici
verilecek karari merakla bekliyorlardi.
Doktor davasi olarak da tanimlanan bu
davada saniklarinisledikleriiddia edilen
suclar arasinda Nazi kamplarindaki
insanlarin denek olarak kullaniimasi
da yer aliyordu. Bir yandan “Ustin
irk” i¢in yenidogan c¢ocuklar segilip
kalan ¢ocuklar 6lumu terk edilirken bir
yandan da farkli deneyler yapiliyordu.
Yapilan deneyler arasinda neler yoktu
ki: insanlara sitma mikrobu ve hardal
gazi verilmesi, soguk suda yasam ve
dondurma deneyleri, kitle sterilizasyo-
nu, kas ve sinir rejenerasyon deneyleri,
kemik transplantasyonu, epidemik
sarilik, tifUs, zehir ve yangin bombasi
etkilerinin arastinimasi, ikizler, cticeler
ve Yahudi iskeletlerinden koleksiyon
yapilmasi vb. galismalari i¢in bir ana-
tomi profesériine Gestapo her gin
onlarca dalak sagliyordu! Daha sonra
6nemli bir kaynak haline gelecek olan
Prof. Pernkopf’'un anatomi atlasinin
gizimlerinde cogunlukla Nazi kurbanlari
kullanilmisti. Savcr sdyle diyordu: “Bu
kisiler cahil ve ne yaptigini bilmeyen
kisiler degil. Tam tersine ne yaptikla-
rini ¢ok iyi biliyorlardi ve sonuglarin
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ne olacagini da kestirebiliyorlardi.
Bu nedenle taammuden iskence ve
toplu 6lumlerden sorumludurlar!”. Bu
doktorlarin bir kisminin bu deneyleri
sirf Parti'de yuUkselmek ve “liderin
gdzlne girmek igin” yaptiklarl éne
surdldd. 9 ay stren bu mahkemenin
sonunda 15 sanik asilarak 6lim ceza-
sina mahkum edildi. Karar metninde
“insanlardaki deneylerin yapilabilmesi
icin gerekli olan 10 kosul” yer aliyordu.
“Nurnberg ilkeleri” olarak tanimlanan
ve baslica gonulltu ve bilgilendirilmis
onam; fayda-zarar dengesinin fayda
lehine bulunmasi ve herhangi bir neden
gostermeksizin ¢calismadan ¢ekilme
hakkinin bulunmasi gibi kosullari olan
bu ilkeler ginimuzdeki tibbi aras-
tirmalarin ve bilgilendiriimis onam
formlarinin temelini olusturdu. Aslinda
Osmanli Kadi sicillerinden 6grendigimiz
kadariyla cerrah Kupeli Saliha Hatun da
ameliyat olacak hastalarindan bir gesit
bilgilendirilmis onam formu aliyordu.
Prusya Egitim, Dini igler ve Saglik Ba-
kanhgr 1900 yilindaki bir genelgesinde,
kucukler ve anlama yetenegi olmayan
kisiler Uzerinde tani ve tedavi haricinde
tibbi girisim yapiimasini yasaklamisti.
Fransa ve ABD’de de birgok hekim
benzer kurallar olmasi gerektigini dne
sUrmUs fakat bu girisimler hep lokal
olarak kalmisti. Ancak Nurnberg ilkele-
rinden sonra bu konu tekrar populerlik
kazandi ve uluslararasi hale geldi. Bu

ilkelerin birinci maddesine goére, beden
Uzerinde yapilacak herhangi bir islem
oncesinde kisinin gonullt rizasi mutlaka
alinmalidir ve kisinin haklari, toplumun
menfaatinin dndndedir.

1932-1972 yillari arasinda ABD Ulusal
Halk Saghgi Kurumu 300 siyahi Ameri-
kal Uzerinde tedavi edilmemis sifilisin
dogal seyrini arastirdi. Bunlar egitimsiz
ve fakir ¢iftcilerdi. Oysa Penisilin 1940
yilinda bulunmus ve sifilis tedavisinde
kullanilabilece@i ortaya konmustu.
Tuskegee calismasi olarak bilinen bu
calismada ise deneklere penisilin ve-
rilmemis ancak araliklarla birgok tetkik
yapiimisti. Olaydan habersiz denekler,
kendi iyilikleri igin tetkik yapildigini
dustnuyorlardi. Calisma 1972 yilinda,
Nurnberg ilkeleriilan edildikten 25 yil ve
Helsinki Deklarasyonu yayinlandiktan
8 yil sonra durduruldu. Bundan 25
yil sonra ise 1997 yilinda baskan Bill
Clinton, deneklerden ve ailelerinden
resmen 6zUr diledi. Fakat buna ragmen
Amerikall siyahiler bu tip calismalara
hala daha dikkatli yaklasmakta ve
katiimakta isteksiz davranmaktalar.
1978-1981 yillar arasinda Amerikan
Hastaliklari Onleme Merkezleri, yeni
bir hepatit B asisinin denemelerine
basladi. HIV/AIDS epidemisi de bu
denemelerden sonra aniden belirdi.
Daha sonra, agi Uretimi igin kullanilan
sempanzelerin ayni zamanda kanser
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yapicl Simian40 virtsu ile enfekte
olduklari ortaya ¢ikti. Oysa 1980 yilin-
da arastirmaya yapan Kisilerin NEJM
dergisinde yayinladiklari raporda,
asinin “guvenilir ve az yan etkiye sahip
oldugu” séylenmekteydi. Bu deneyde
AIDS nedeniyle 6len insanlarin sayisi
hicbir zaman agiklanmadidi gibi klinik
kayitlar da “gizli” oldugu gerekgesiyle
kimseyle paylasiimadi. ABD'deki ilag
caligmalarinin cogu hapishanelerdeki
erigskin kisiler ile yetimhanelerdeki
cocuklar Uzerinde yapiliyordu. Hatta
“hapishanedeki suclularin denek olarak
sempanzelerden daha ucuz oldugu”
soyleniyordu. Dinya Saglik Birligi'nin
yayinladigi Helsinki Deklarasyonu’nun
Nurnberg ilkelerinden baz farklari
vardi. Dunya Saglik Birligi'nin baslica
sponsorlarl bUyuk ilag firmalari idi
ve vyeni ilaglann geligtiriimesi ve
yaygin olarak denenebilmesi icgin
gerekli duzenlemelerin yapiimasini
saglamiglardi ¢inkt hapishanedeki
suclularin kullaniimamasi durumunda
bu arastirmalarin ciddi anlamda
sekteye ugrayacagini dustntyorlard.
Ornegin Salk tarafindan 1950’lerde
gelistirilen inaktif polio asisi da ilk kez
zeka 6zUrlU ¢ocuklarin tutuldugu bir
bakimevinde denenmisti. Kizamik
asisinin dailk denemeleri, hapishanede
annelerinin yaninda kalan ¢ocuklarda
ve zeka 6zUurll ¢ocuklarda yapilmisti.
Gunkud birgok Amerikall hekime goére
Nurnberg ilkeleri “o barbarlara” aitti ve
“Amerikalilari baglamazdi.” Amerikan

Saglik Bakanligrnin “cocuklarin denek
olarak kullaniimasinda &zel énlemler
alinmasina” yénelik dlzenlemeleri
ancak 1983 yilinda yururlige girebildi.
New York’taki bir zihinsel engelliler
okulunda 1955-1970 yillar arasinda
enfeksiydz hepatitile ilgili bir arastirma
yUritdldt. Okula yeni kabul edilen
cocuklara hepatit antikorlar iceren
bir serum verildikten sonra enfekte
cocuklarin gaitalarindan elde edilen
bir solUsyon igirilerek gocuklar enfekte
ediliyor ve korunma saglanip saglan-
madigina bakiliyordu. Arastiricilar, oral
yoldan gegis bakimindan farkli olan iki
ayri sus oldugu tespit ettiler ve bunlari
hepatit A ve B olarak adlandirdilar. O
tarinte etik komite onay! alinmasina
ragmen onamda, olasi riskler ile ilgili
herhangi bir bilgi yer almiyordu. Bugun
yapllmasi imkansiz olan bu ¢alismanin
yUrUtdcusu, ginimuzde en dnemli pe-
diatrik enfeksiyon otoritesi kabul edilen
kisilerden biriydi. 1999 yilinda yapilan
bir baska ¢alismada, parsiyel ornitin
transkarbamilaz eksikligi icin gen nakli
arastinhiyordu. ilgili gen bir adenoviriise
yUklenip karacigere dogrudan verildi.
Yapilmis pre-klinik ¢calismalarda bu
yontem ile bazi maymunlarin 6ldugu bi-
liniyordu ancak onam formunda risklere
yeteri kadar deginilmemis ve herhangi
bir yere bildirim 6ngérdlmemisti. Hasta
doért gin sonra ¢oklu organ yetersizligi
tablosunda 6ldu.

1944 1974 arasinda Amerikan Atom



Tablo 1: Gocuklarda Yapilacak Arastirmalar

Risk Beklenen direkt fayda | Ek gereklilikler Onamin imzasi
Minimal Beklenmiyor Yok Anne veya baba
Minimalden fazla | llgili riskli uyumlu Yok Anne veya baba
Hafif artmis Beklenmiyor Arastirilan konudan Hem anne hem baba
etkilenmis popiilasyon
Artmig Belli degil Arastirilan konu, 6nemli bir Belli degil
saglik sorunu

Enerjisi Komisyonunun verdigi radyo-
izotoplar ile gocuklar Uzerinde bir dizi
radyasyon deneyi yapildi. MIT'in de
destekledigi bir calismada, yetimha-
nede kalan mental retarde ¢cocuklara
radyoaktif demir ve kalsiyum iceren
diyet verildi. Ailelere génderilen ve
imzalamalari istenen belgede “...bazi
Ozel hastalarimiza bir sdreligine 6zel bir
diyet verilecektir. Onayiniz rica olunur”
deniyor ancak bu “6zel” diyetin icinde
neler oldugu veya risklerin bulunup
bulunmadigi belirtiimiyordu. Oysa 1978
yiinda ABD’de kabul edilen Belmont
Raporu’nda insanlarda yapilabilecek
klinik arastirmalar ile ilgili olarak U¢ ana
ilke benimsenmigti: Birincisi, otonomi
(kendi kendine karar verme, kararlara
saygl duyma); ikincisi, fayda; Ugtincu-
sU, Adalet. Aslinda kendi kendine karar
verme ilkesi yeni degildi. insanlar hicbir
zaman bir seylerin “aracis!” degildi ve
ancak en ug noktadaki “hedef” olabi-
lirlerdi. Filozof Immanuel Kant “Uglarin
Krallig1” isimli eserinde insanligi boyle
tanimlamigti. Bu ilke, bilgilendirilmis
onamin temelini olusturmaktayd. Bil-
gilendiriimis onamin alinma sureci ise
ayri bir konudur. Kisiye uygun sartlarda,
yeterli zaman verilerek konuyu anlamasi
saglanmali, soru sormasina firsat ta-
ninmalidir. Diger bir deyisle, yalnizca
bir takim bilgilerin verildigi standart
formlarin hastalara imzalatiimasi yeterli
degildir. Adalet ise genellikle esitlik
kavramiyla i¢ icedir. Arastirmalarda
arastirmanin kendisiyle ilgili bilimsel
bir gerekce olmadigi takdirde (6rnegin
yalnizca bir cinsi etkileyen hastaliklar
gibi) herhangi bir grup, sosyal statt
veya cinsiyet ozellikle arastirmaya
alinmali/alinmamalidir. Arastirmalarin
fakir Ulkelerde, yasal duzenlemelerin
yeterli olmadigl bolgelerde veya
kimsesiz cocuklarda yapilmasi bu
kuralin ihlalianlamina gelir. Hig kimseye
bilerek zarar verilemez ve elde edile-
cek faydanin ¢ok daha fazla olacagi
dusunultyor ise belirli bir riske izin
verilebilir. Ancak bu ilkelerin abartiimasi
ve gereksiz kullanimi da énlenmelidir.
Ornegin faydacilik ilkesi agin koruma-
cilik anlamina gelmemelidir. Adaletli
davranilacak diye arastirmalarin hic
yapllmamasi dustnulemez. Otonomi
ise kisinin her istedigini yapmasi veya
izin vermesi olarak algilanmamalidir.
Bu konulara genellikle etik komiteler

karar verir.

Maalesef ginimuzde bu etik ilkeleri
tamamen igsellestirdigimiz de sdylene-
mez. Etik komitelerde uzun uzun gocuk-
lardan alinacak birkag ml kanin verecegi
acl ve izdirap tartisilirken televizyonda
savaslarda élen, yaralanan veya sakat
kalan cocuklari film gibi izliyor, birkag
cilizitiraz yUkselttikten sonra da unutup
gidiyoruz. Cocuk hekimlerinin tim
cocuklarin “avukati” olmasi gerektigini
soyledigimiz bir ortamda, bu gorevi-
mizi yeterince yerine getirmedigimiz
icin ne kadar sucluluk duysak azdir.
Calismalarda kullanilan “insan” terimi,
hakkinda 6zel bilgi edinilen yasayan
kisiyi ifade eder. “Arastirma” terimi ise
genel bir bilgi edinebilmek igin insanlar
Uzerinde yapilan sistematik incelemeleri
ifade eder. Dolayislyla bireysel vaka
takdimleri sistematik olmadig igin,
kalite gelistirme calismalari ise “genel
bilgiye yonelik” olmadidi igin etik ku-
rullarin gérev alanlari igine girmezler.
Benzer sekilde, Kisilerin tibbi kayitlar
ve kisilerden alinan materyaller ile
ilgili calismalar etik kurul gérev alanina
girerken, 8lmus Kigiler ile ilgili yapilan
calismalar veya kimden alindigi belli
olmayan ve baska amagclarla alinmis,
esas calismadan sonra atimasi
disunulen maddeler ile ilgili yapilan
calismalar da etik kurul onayi disindadir
ve “insanlar Uzerinde yapilan calisma-
lar” kategorisine girmezler. Cocuklar
ise dogal olarak yetigkin insanlarla
ayni hak ve sorumluluklara sahiptir.
Buna ragmen cocuklar Gzerinde ya-
pilan arastirmalar yeni degildir. Gerek
cocuk fizyololojisi ve anatomisinin
anlagilmasi gerekse yeni asi, serum
ve ilaglarin etkinliginin gosterilebilmesi
amaclyla -tum itirazlar ve elestirilere
ragmen- gocuklar Uzerinde tibbi aras-
tirmalar yapilagelmistir. Kafkaslarda
Cerkezler, guzellikleri bozulmasin diye
kiz cocuklarini hentz alti aylk iken
baska bir cocuktan aldiklari apse ile
asllamiglar; bu yontem Selguklular
yoluyla Osmanlilara gegmistir. Edward
Jenner’in ilk cigek asisini denedigi
kisilerden biri 8 yasinda bir cocuk iken,
bu asinin guvenligi 20 Agustos 1721
gununde Newgate hapishanesindeki
alti 6lum mahkam Uzerinde denenmis,
mahk(mlara bir sey olmayinca kraliyet
ailesi, seckinler ve pek ¢ok politikaci

cocuklarini agilatmaya baglamisti. Louis
Pasteur'tn ilk kuduz asisi da 11 yasinda
bir cocukta denenmisti. Ne mutlu ki
cocuklara bir sey olmamisti. Jenner
yillar sonra, “bilime yaptigi katkilardan
dolay!l” o cocuga bir ev hediye etmisti!
1803 yilinda ispanya’dan Amerika’ya
giden bir gemiye kralin emriyle 22 yetim
¢ocuk da bindirilmisti. O dénem asilar
sise icinde korunamadig! igin bu gocuk-
lar agl kaynagi olarak dusunuimus ve
tim yolculuk boyunca sirayla iki hafta
araliklarla asilanarak asinin aktif kalmasi
saglanmisti. ABD'de 19. Yuzyilin bas-
larinda “hayvanlara ve ¢cocuklara karsi
kotl muamelenin 6nlenmesi” yoninde
bazi akimlar olmustu ancak 1925 yilinda
Atlanta’da 423 siyahi yenidogan bebek
Uzerinde lomber ponksiyon ¢alismalari
yapilabilmisti. Ayni yillarda tuberkdlin
testinin de denendigi en buyuk grup,
yetimhanelerdeki ¢ocuklardi. Bu
deneylerde cocuklardan “deneysel
materyal” olarak bahsedilmesi elestiri
konusu olunca bu kez “goénulll” ola-
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rak bahsedilmeye baslanmisti. Yine
ayni dénemlerde, Hess ve Fish adl
iki arastirmaci skorbutin etkilerini
gdzlemlemek icin yetimhanede kalan
cocuklara uzun slre portakal suyu
verilimesini engellemis ve ¢cocuklarda
kanamalar basladiktan sonra tekrar
portakal suyuna baglayarak semp-
tomlarin duzeldigini gostermiglerdi.
Bu deneylerin yayinlandigi prestijli
tip dergilerinin editérleri ise deneyleri
ovlyor ve bu ¢ocuklarin “kendilerine
verilen bakim karsiliginda topluma
olan hizmetlerini” takdirle karsiliyor-
lardi. 1931 yilinda Almanya Lubeck’te
yapilan BCG c¢alismasinda 76 ¢ocuk
aktif tiberkuloz mikrobuna bagli olarak
hayatini kaybetmisti.

Tum Klinik ¢alismalarda ve yasal mev-
zuatta cocuklar ayri bir kategori olarak
ele alinirlar. Ulkemizde de mevcut 13
Nisan 2013 tarihli Klinik Arastirmalar
Hakkinda Yonetmelik’in 6. Maddesi
bu konuya ayrilmis ve siki denetimler
getirilmistir. Olusturulacak etik kurullarin
yapisl ise 26. maddede hukum altina
alinmigtir. Ancak ¢ocuklarda yapilacak
arastirmalarin incelenmesinde kurulda
en az bir cocuk hekiminin bulunmasi
gibi bir duzenlemenin bulunmamasi
kanaatimizce bir eksikliktir. Cocuk-
larda yapilacak arastirmalar, riskleri
ve faydalar g6z éndne alindiginda 4
ana kategoride incelenebilir (Tablo 1).
Burada bahsi ge¢cen minimal risk kav-
rami, gunluk hayatta veya normal fizik
muayene esnasinda karsilasabilecek
risk duzeyini ifade etmektedir.

Diger bir deyisle, “Guvenli bir cevrede
yasayan saglikl bir cocugun maruz
kaldigi risk”, minimal risk olarak kabul
edilmektedir. Minimal risk kategorisine
giren calismalar arasinda dosya tara-
masina dayanan retrospektif calismalar,
yalnizca kan alinmasinin veya non-
invaziv testlerin gerektigi calismalar
ile ankete dayall ¢calismalar sayilabilir.
Eger mevcut drneklerin bir kismiyla
calismayapilacak ise, kalan érneklerin,
esas alinma amacini engellemeyecek
miktarda olmasina dikkat edilmelidir.
Bu minimal girisimlerden bir kismi
sunlardir:

Minimal Risk Esiginin Altinda Oldugu
Varsayilan Girisimler

e Tibbi ve sosyal 6yku

e Fizik muayeneler

e Fizyolojik muayeneler ve testler
 Rutin dis muayene ve profilaksileri
e Tarti, boy, bas cevresi ve ates 8lcimu
e Deri kalinigi 6lgumu

e Kan, kendi yaptigi idrar, tukurtk,
gaita, sag, tirnak drnekleri

* Kalp hizi ve kan basinci 8lgumu
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* Noninvaziv monitorizasyon (EKG,
EEEG, nabiz oksimetri, FEV-1)

* isitme ve gorme testleri

* Diyetteki basit degisiklikler

° ince ve kaba motor hareketlerin
degerlendiriimesi

Rehberlik ve egitim onerileri

Minimalden biraz daha fazla risk
iceren girisimlerin esdeger bir fayda
saglamasi gerekir. Randomize klinik
calismalar, yeni aletlerle ilgili calismalar
veya herhangi bir girisimin randomize
edildigi calismalar bu grupta yer alir.
Burada, hastanin dogrudan fayda
saglamasina dikkat edilmelidir. Cok
uzun dénemde ortaya cikacak faydalar
ile “toplumsal fayda” gibi gerekceler
bu kategori icinde yer almaz. Benzer
sekilde, hastalara yapilabilecek maddi
6demeler de fayda olarak yer almaz
ancak galisma protokollinde belirtiimesi
gerekir. Bu ¢calismalarda siklikla icerik
analizinin de yapilmasi ve arastirmaya
konu olan girisim/incelemeler ile rutin
klinik pratikteki girisim/incelemelerin
ayristinimasi gerekir. Risk ve faydanin,
yalnizca arastirmaya konu olan mad-
deler ile iliskili olmasi istenir. Ornegin;
rutin bir kan alimi sirasinda arastirma
icin fazladan bir tlp daha kan alinmasi,
klinik olarak endike olan bir endoskopi
sirasinda fazladan bir biyopsi materyali
daha alinmasi veya basgka bir nedenle
yapilan elektif cerrahi esnasinda farkl
veya fazladan bir doku parcasinin
daha alinmasi da minimalden fazla
bir risk olarak tanimlanabilir ve izne
tabidir. Kaldi ki, bu tip “fazladan” alinan
materyaller erigkinlerde herhangi bir
yan etki meydana getirmemesine
karsin cocuklarda zararli ve istenmeyen
sonuglara da yol agabilir. Hafif artmis
riskin mevcut oldugu calismalarda
Etik kurulun takdirine goére hareket
edilir. Arastirilan konu genellikle hentiz
¢6zUm bulunamamis hastaliklara aittir,
dogrudan hastaya bir faydasi yoktur ve
her 2 ebeveynin de galismaya katihm
konusunda onam vermeleri gerekir.
Ruhsatli bir ilag Uzerinde yapilacak far-
makokinetik ¢calismalar bu kategoride
yer alir. Randomizasyon yapliliyorsa,
saglikli gocuklarin bulundugu grupta
bu galismanin yapilmasina izin veriime-
yebilir. Bircok durumda, ebeveynlerden
onam alinmasi sart olmakla beraber,
cocugun entelektlel seviyesine gore,
kendisinden de kabul alinabilir. Etik
kurul bu kabul yazisini isteyebilir
veya duruma gore istemeyebilir. Bu
kabulun icerigi, farkli yas gruplarinda
farkli olabilir ancak gocugun anlayabi-
lecegi tarzda ve dilde, iliskili faydalar
ve riskler anlatiimalidir. Uzun sureli
calismalarda eger ¢ocuk 18 yasini
doldurursa artik erigkin hale gecmis
olacagi icin tekrardan bilgilendirilmis

onam alinmasi gerekir. Ancak bazi
durumlarda, etik kurulun da onay!
alinarak onam alinmasi istenmeyebilir.
Uzun zaman 6ncesine ait retrospektif
calismalarda geriye dénuk olarak tim
hastalara ulagsmak zor olabilecegi gibi
kisiye gegmis hastaligini hatirlatmak da
gereksiz psikolojik stres, endise ve so-
runlara yol agabilir. Calisma bagladiktan
sonra protokolde degisiklik yapiimak
isteniyorsa tekrar etik kurul onayina
sunulmasi gerekir. Calisma degisik-
ligi risk artisini da birlikte getiriyorsa
calisma bastan sonra tekrar incelenir
ve karara baglanir. Ancak arastirmaci
degisikligi, onam formundaki ktctk
degisiklikler ve galigsmayi etkilemeyecek
protokol degisiklikleri farkli sekilde ele
alinabilir. Bazen tahmin edilmeyen veya
istenmeyen olaylar meydana gelebilir.
Ornegin; galisma verilerinin bulundugu
bilgisayar c¢alinabilir, bozulabilir veya
kullanilan aletlerle ilgili yaralanmalar
vb. olabilir. Calismaile ilgisi olsun veya
olmasin bu tip tum olaylarin etik kurula
bildiriimesinde fayda vardir.

Genetik arastirmalar giderek artmakta
ve bir¢ok etik sorunu beraberinde ge-
tirmektedir. Bircok arastirmaci, baska
nedenlerle alinmis veya saklanmig
ornekler Uzerinde genetik ¢alisma
yapmak istemektedir ancak bu durum,
basta s6zU gecen otonomi ilkesi ile
celismektedir. GUnimuzde genetik
testler icin alinan kanlarin ne olacagi
konusunda bastan kisinin veya ailenin
karar vermesi istenmektedir. Kan imha
edilebilir, kodlanarak saklanabilir veya
hicbir belirte¢ olmadan saklanabilir.
Kanin hangi tip arastirmalarda kullani-
labilecegi de kisi veya ailesi tarafindan
belirlenebilir. Kanin Uzerinde kisiyle ilgili
hicbir belirtecin olmadidi durumlarda,
“biyo-banka’lardan alinan kanla yaplla-
cak arastirmalar “insan harici aragtirma”
olarak da siniflandirilabilir. Kisacasi,
bir hocamizin da dedigi gibi; gene
“tik” atmak icin, gen “etik” davranmak
gerekir. Okullarda yapilan arastirmalar
onemli bir grup olusturmaktadir. Bu
arastirmalar genellikle minimal risk
grubundadir ve siklikla saglikli ¢o-
cuklarda uygulanan buyudk ¢apli klinik
veya epidemiyolojik calismalardir.
Bu ¢ocuklara galigsmalar karsiliginda
6deme yapilmasi nadir degildir ve
bazen cocuklar para karsiliginda
riskli calismalarda yer almayi kabul
edebilirler. Bu konunun okul idaresi ve
etik kurullar tarafindan dikkatli ve detayl
bir sekilde takip edilmesi ve énlenmesi
gerekir. Bilimsel aragtirmalar ginimuz
tibbinin vazgecilmez araglarindan
birisidir. insan haklari ve etik kurallarin
ogretilmesi daha gocukluk gagindan
baslamali ve Tip fakultelerinde ders
olarak okutulmalidir. Cocuklar blyUyen
ve gelisen organizmalar olduklari igin
gecirdikleri hastaliklarin etkileri hayat



boyu devam eder. Bu nedenle uygun
ve bilingli tedavi edilmeleri blytk 6nem
tasir. Ancak bu tedavilerin yapilabilmesi
ise, cocuklar Uzerinde yeterli bilimsel
arastirmalarin yapilmasina baglidir.
Fakat bu arastirmalarin yapilmasi da
klinik 6zellikler bir yana, etik agidan
oldukga zor ve sorunludur. Ornegin
yenidoganlar Uzerinde yapilmis ilag
calismalari son derecede az ve
sikintilidir ve bu nedenle yenidogan
doéneminde kullanilan bir¢cok ilacin ye-
nidoganlarda kullanim ruhsati ve onayi
yoktur (off-label kullanim). Buna mukabil
yenidoganlarin tedavi edilmemeleri,
bebeklerin hizli bir sekilde kaybina yol
acabilir. Diger yandan bu ¢alismalarda
saglikli gocuklarin kullaniimasi da ayri
bir etik problem olarak karsimiza ¢ikar.
Hekimle daha énce hig karsilasmamis
bir cocuktan kan almak veya birtakim
girisimlerde bulunmak tibbi ve psikolojik
acidan ne kadar dogrudur ve ne kadar
dogru sonuglar verir? Tamamen saglikl
bir cocukta herhangi bir yan etki ortaya
cikar veya cocuk 6llrse, bu durum
kabul edilebilir mi? Ailenin gocugunu
riske atmasi ne derecede dogrudur?
Eger bu “gonulltler’e bir takim maddi
faydalar saglaniyor ise, fakir ailelerin
bu calismalara katiimalari daha buytk
bir olasiliktir. Yapilan analizlerde, iyi
egitimli ve maddi durumu iyi ailelerin
bilgilendirme sonrasinda ¢alismalara
¢ocuklarini katma oranlarinin géreceli
olarak daha dusuk oldugu bulunmustur.
Bu ikilemler ve ¢cikmazlar icinde cocuk
hekimlerinin ve cocuklardaki arastirma-
lari yurUtecek bilim adamlarinin igleri
oldukga zordur ve sorumluluklari da
¢cok buyuktur.
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