Informirani pristanak kod osoba s afazijom

Sari¢, Lucija; Lice, Karolina

Source / Izvornik: Logopedija, 2018, 8, 28 - 34

Journal article, Published version
Rad u casopisu, Objavljena verzija rada (izdavacev PDF)

https://doi.org/10.31299/l09.8.1.5

Permanent link / Trajna poveznica: https://Jum.nsk.hr/urn:nbn:hr:257:694421

Rights / Prava: Attribution-NonCommercial-ShareAlike 4.0 International/lImenovanje-Nekomercijalno-
Dijeli pod istim uvjetima 4.0 medunarodna

Download date / Datum preuzimanja: 2024-04-26

V
Repository / Repozitorij:

SUVAG Polyclinic Repository

ZAGREB

aoar

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI [ REPOZITORUIJI


https://doi.org/10.31299/log.8.1.5
https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:257:694421
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-sa/4.0/
https://repozitorij.suvag.hr
https://dabar.srce.hr/islandora/object/suvag:15

Logopedija, 8, 1, 2018, 28-34 28

Lucija Sari¢ Informirani pristanak kod osoba

Karolina Lice fazii
Politlinika SUVAG, Zagreb § arazijom

Informed consent in patients with aphasia

Pregledni rad ~ UDK: 616.89-008.434

SAZETAK

Informirani pristanak svjesno je prihvacanje sudionika na sudjelovanje u istrazivanju na osnovi Kljuc¢ne rijeci:
odgovaraju¢e obavijestenosti. Prikupljanje informiranog pristanka obvezni je korak koji prethodi etika =
provodenju istrazivanja u drustvenim znanostima, pa se postavlja pitanje kako ga prikupiti kod onih informirani
populacija kojima su sposobnosti jezi¢nog razumijevanja i proizvodnje znatno narusene, odnosno kod pristanak =
osoba s afazijom. Jezi¢ne teskoce ove populacije cesto maskiraju sposobnost za samostalnim davanjem afazija

informiranog pristanka. Kognitivne sposobnosti definiraju sposobnost samostalnog odlué¢ivanja - koje su
kod osoba s afazijom u pravilu netaknute — te su u ovom radu, s etickog gledista, predstavljeni izazovi i
moguca tjesenja problema u procesu prikupljanja informiranog pristanka kod osoba s afazijom.

ABSTRACT

Informed consent is a conscious consent to participate in a research based on the appropriate amount of Keywords:
information and given by the research participant. Obtaining informed consent is the obligatory step before ethics =
conducting research in the area of social sciences so the question is how to obtain it from individuals with informed
the disorder in language comprehension and language production, i.e. people with aphasia. Language consent =
disorder of this clinical population often masks their ability to give informed consent by themselves. aphasia

Because cognitive functioning defines decision-making capacity, and because cognitive functions in
individuals with aphasia are usually intact, in this paper we discuss challenges and possible solutions in
processes of obtaining informed consents from people with aphasia from an ethical point of view.

Korespondencija: Lucija Saric, Poliklinika SUVAG Zagreb, Ulica kbeza 1 judevita Posavskog 10, 10000
Zagreb, saricli@erf-br
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UvOoD

Svaki istraziva¢ koji planira provesti istrazivanje, u
kojem su sudionici ljudi, ima zadatak sastavljanja i
prikupljanja  informiranog pristanka. Eticki kodeks
Sveucilista u Zagrebu (2007) definira informirani pristanak
kao svjesno pristajanje sudionika na sudjelovanje u
istrazivanju na osnovi odgovarajue obavijestenosti.
Odgovarajuca obavijestenost podrazumijeva da je osoba
primila dovoljnu koli¢inu informacija o istraZivanju i
razumjela ih, te joj je zajamcena moguénost odustajanja od
sudjelovanja u istrazivanju u bilo kojem trenutku
(Sveuciliste u Zagrebu, 2007). Prikupljanje informiranih
pristanaka postalo je standardni postupak u istrazivackom
procesu nakon 2. svjetskog rata, kako bi se potpuno
uklonila moguénost za pojavljivanjem eksperimenata
kojima su narusavana temeljna ljudska prava, poput onih
nacisti¢ckih (Escobedo i sur., 2007).

Informirani pristanak dio je nacela “postovanje prema
osobi”, koje prema Belmontovu izvjes¢u navodi — da se
“svaka osoba treba tretirati kao samostalni zastupnik i da
osobe sa smanjenom autonomnos$cu imaju pravo na
za$titu”. Autonomija se temelji na pravu osobe da donosi
odluke i izbore o sudjelovanju u istrazivanju. Nadalje, u
poglavlju 2. odjeljak 12.2. Zakona o pravima (1996) navodi
se — da “svatko ima pravo ne biti podvrgnut medicinskim
ili znanstvenim eksperimentima bez vlastitog informiranog
pristanka”. Svaki informirani pristanak treba sadrzavati tri
osnovna elementa: trebao bi biti zasnovan na jasnim
informacijama koje su dane u potpunosti, tocno i na
odgovarajudi nacin, sudjelovanje treba biti dobrovoljno i
primjena informiranog pristanka moguca je samo ako
osoba ima  sposobnost odlucivanja. Sposobnost
odlucivanja zna¢i da osoba: razumije dane informacije,
moze razumjeti posljedice i moze donijeti dosljednu
odluku na osnovi tih informacija. Informacije se moraju
dati na jezi¢no razumljiv nacin koji odgovara odredenom
sudioniku, a vjeruje se da se to najbolje moze postici
interakcijom licem wu lice 1 prezentiranjem pisanih
informacija. Europska je komisija 2009. godine
dokumentom Data protection and privacy ethical guidelines
definirala i da se u informiranom pristanku sudioniku mora
objasniti metoda koja ¢e se primijeniti u istrazivanju,
opravdanost trazenja i prikupljanja ciljanih podataka te
vrijeme uporabe i pohrane podataka. Naposljetku, mora se
zajamciti 1 uporaba podataka za iskljucivo istrazivacke
cilieve (Europska komisija, 2009). Takoder, i ovim se
dokumentom naglasava kako je kljucno da navedene
informacije sudionik istrazivanja razumije, te na osnovi
njih donese odluku o vlastitom sudjelovanjem. To pak
otvara pitanje dobivanja informiranog pristanka kod
populacija kojima je, zbog razli¢itih stanja, znatno narusena
sposobnost razumijevanja te samostalnost donosenja
odluka.

Informirani pristanak kod klini¢kih skupina

Navedeno pitanje dovodi do odredenih klinickih
skupina. Kako kognitivne sposobnosti  odreduju
sposobnost samostalnog donosenja odluka (Holzer i sur.,
1997), kod populacije kod kojih su one narusene gubi se 1

sposobnost samostalnog odlucivanja o sudjelovanju u
istrazivanju. To su, primjerice, osobe S
neurodegenerativnim bolestima, intelektualnim tesko¢ama
ili psihickim  poremecajima (Kim i sur., 2001,
Maher, 2002). S druge strane, kod osoba s afazijom
narusene su jezicne sposobnosti, dok su one kognitivne
najées¢e ocuvane (Davis, 2014). Ipak, upravo zbog
poteskoca u razumijevanju i izrazavanju, osobe s afazijom
jedna su od najzahtjevnijih populacija za istrazivanje. One
pripadaju  skupini  vulnerabilnih  osoba.  Naime,
vulnerabilna je osoba prema Helsinskoj deklaraciji (1964,
poglavlje 9.), ona koja “ne moze sama za sebe dati ili odbiti
suglasnost te koja moze biti podlozna davanju suglasnosti
pod prisilom ili nepotrebnom utjecaju”.

Nerijetko o sudjelovanju osoba s afazijom u
istrazivanju odlucuje njihov skrbnik ili ¢lan obitelji — zbog
njihove  vulnerabilnosti i  potesko¢a  dobivanja
informiranog pristanka, ili se osobe s afazijom uopce ne
ukljuCuju u istrazivanja usmjerena na opis i tretman
razlicitih posljedica mozdanog udara (Dalemans i sur.,
2009; Demarquay i sur., 2005; Towned i sur., 2007). S
druge strane, kad se osobe s afazijom ukljucuju u
istrazivanja samostalnim davanjem informiranog pristanka,
malo je —ili nema — informacija o tome kako je predstavljen
proces dobivanja informiranog pristanka i jesu li ispitanici
razumijeli sve informacije koje se daju metodama za
dobivanje informiranog pristanka. Naime, obi¢no se
spominje samo da su istrazivanja provedena u skladu sa
zakonom, u skladu s etickim nacelima, ili se samo navodi
da je osoba dobrovoljno pristala na sudjelovanje, tj. kako
su svi sudionici potpisali informirani pristanak. Iako je
Nacionalno udruzenje afazije (National Aphasia Association,
2005) u svom Zakonu o pravima jasno naznacilo da
informirani pristanak mora biti dan svakoj osobi s afazijom
koja sudjeluje u istrazivanju, malo se zna o tome kako
provesti proces dobivanja informiranog pristanka.

S obzirom na navedeno, cilj je rada poblize prikazati
izazove dobivanja informiranog pristanka kod osoba s
afazijom, posljedice ugrozavanja prava na samostalno
odlucivanje o sudjelovanju u istrazivanju kod ove
populacije, pruziti moguca rjesenja, odnosno eticki
prihvatljive nac¢ine oblikovanja informiranih pristanaka za
osobe s afazijom.

RASPRAVA

Izazovi dobivanja informiranog pristanka kod osoba
s afazijom

Afazija je steceni jezi¢ni poremecaj koji moze biti
prisutan u svim jezicnim sastavnicama (fonologija,
morfologija, sintaksa, semantika, pragmatika), u svim
modalitetima prijenosa informacije (govor, pisanje,
znakovanje) 1 svim jezi¢nim djelatnostima (proizvodnja i
razumijevanje u govornom i pisanom jeziku), a posljedica
je ozljede govorno dominantne hemisfere mozga
(Papathanasiou i sur., 2013). Najcesci su uzrocnici afazije
mozdani udari, ali i druge ozljede mozga, kao sto su
traumatska osteCenja mozga, tumori, infekcije i
neurodegenerativne bolesti, mogu rezultirati afazijom
(Ardila, 2014; ASHA, 2017).
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Proces dobivanja informiranog pristanka kod osoba s
afazijom otezan je zbog narusenih jezicnih sposobnosti, ali i
drugih ¢imbenika. Prema Penn i sur. (2009), svaki bi
informirani pristanak trebao sadrzavati sljede¢e komponente:
opée  obrazlozenje = za  provodenje  istrazivanja;
eksperimentalna priroda istrazivanja i postojece nejasnoce;
ciljevi, priroda, svrha, opseg i trajanje studije; metodologija 1
postupci ukljuceni u istrazivanju; uloga glavnog istrazivaca;
uloga i obveze sudionika, stvarni i predvidivi rizici povezani
sa sudjelovanjem; stvarne i predvidive koristi i sudionicima i
drustvu; dobrovoljna priroda sudjelovanja u istrazivanju;
pravo na odbijanje sudjelovanja ili potpisivanja informiranog
pristanka bez kazne; pravo na napustanje istrazivanja u bilo
koje vrijeme; pravo na privatnost i povjetljivost; kako koristiti
informativni list; dodatne neugodnosti povezane sa
sudjelovanjem; pojedinosti o tome kome se sudionici mogu
obratiti za odgovore na relevantna pitanja vezana uz
istrazivanje; okolnosti pod kojima sudjelovanje sudionika
moze biti prekinuto od istrazivaca; kako ¢e se osigurati
financiranje sudjelovanja; upravljanje i pohrana prikupljenih
podataka;  pristup  medicinskom  tretmanu  tijekom
istrazivanja; koncept Kklinicke ravnoteze. Navedene su
komponente jezi¢no i kognitivno zahtjevne. Stoga je njihova
primjena u dobivanju informiranog pristanka vrlo slozena,
¢ak i zdravom, dobro obrazovanom i jezicno kompetentnom
stanovnistvu, a posebno osobama s afazijom kod kojih ovi
slozeni oblici nisu primjenjivi.

Ipak, naglasavamo kako kod osoba s afazijom jezi¢ne
teskoée cCesto prikrivaju ocuvanu sposobnost donosenja
odluka. Prije pocetka procesa dobivanja informiranog
pristanka, velik ¢e se broj osoba s teskom afazijom Cciniti
nesposobnima za davanje informiranog pristanka, no treba
razlikovati osobe ¢ija je kompetencija upitna od osoba ¢ija je
sposobnost samo maskirana (Kagan, 1995). Vjeruje se da
vedina ljudi s afazijom ima sposobnost donosenja odluka, ali
da tradicionalne metode dobivanja informiranog pristanka ne
pruzaju priliku za otkrivanje tih sposobnosti. Upravo zato
odluku o sudjelovanju osobe s afazijom u istrazivanju
nerijetko donosi skrbnik ili ¢lan obitelji (Kagan, 1995; Kagan
i Kimelman, 1995). To kod ove populacije moze izazivati
osjecaje frustracije i nezadovoljstva (Kagan, 1995), a kod
obitelji osobe s afazijom ponekad i stres (Demarquay i sur.,
2005). Prema Kagan i Kimelman (1995), ovaj je nacin
dobivanja informiranog pristanka eticki upitan i zato se
pokazalo da obitelj nerijetko ne daje pristanak, iako smatra da
bi osoba s afazijom pristala da sama odlucuje. Vrijedi i
suprotno, pa ponekad pristanak daju iako na sudjelovanje u
istrazivanju ne bi pristali da su oni ciljani sudionici. S druge
strane, ponekad se prisutnost afazije navodi kao iskljucujuci
¢imbenik za ukljuCivanje osobe u uzorak istrazivanja
usmjerenih na razli¢ite posljedice mozdanih udara. Razlog su
povecani zahtjevi koje prisutnost ovog poremecaja postavlja
pred istrazivace u svim dijelovima istrazivackog procesa.
Primjerice, Townend i sur. (2007) napravili su pregled
istrazivanja depresije nakon mozdanog udara te izvijestili
kako su se u brojnim istrazivanjima osobe s afazijom
iskljuc¢ivale iz uzorka. Takva pristranost u uzorkovanju
populacije oboljele od mozdanog udara, s etickog gledista,
neizbjezno pokazuje na diskriminaciju osoba s afazijom, a
dovodi i do upitne pouzdanosti dobivenih istrazivackih
podataka (Brady i sur., 2013, Townend i sur., 2007).

Nadalje, kod osoba s afazijom izazovi dobivanja
informiranog pristanka odnose se i na terapijska pogresna

shvacanja, odnosno situacije u kojima sudionik istrazivanja
vjeruje da se svaki aspekt istrazivanja odnosi na njega osobno
i da poboljsava njegovo zdravlje. To se cesto dogada u
klinickim ispitivanjima, u kojima je istraziva¢ takoder terapeut
sudionika. Sljedeéi problem koji se moze pojaviti u procesu
dobivanja informiranog pristanka povezan je s utjecajem
konteksta pod kojim je trazena suglasnost. Ako, naprimjer,
sudionik zivi u okruzenju u kojem rehabilitacija nije
dostupna, poticaj za sudjelovanje u istrazivanju moze biti
njegova teznja i nada za ukljucivanjem u rehabilitaciju. Na
kraju, kada govorimo o informiranom pristanku kod osoba s
afazijom, neka eticka nacela mogu biti upitna i za odredene
metodologije istrazivanja. Primjerice, u istrazivanjima afazije
koje primjenjuju metodu funkcionalnog oslikavanja mozga
sudionici se Cesto placaju za sudjelovanje u istrazivanju zbog
dugog, neugodnog i rigoroznog postupka. Placanje u ovom
slucaju moze biti neprikladan poticaj za sudjelovanje u
istrazivanju — jer osobe s lo$im financijskim statusom mogu
biti viSe zainteresirane za sudjelovanje u takvim
istrazivanjima.

Moguca rjesSenja — prilagodbe informiranih pristanaka

Jasno je iz navedenog kako afazija, kao jezicni
poremecaj, stavlja pred istrazivace velike izazove u procesu
dobivanja informiranog pristanka, ali i vaznost otkrivanja
nacina kojim bi se isti premostili. Zato je sve viSe istrazivanja
posvecenih otkrivanju i opisu uéinkovitih prilagodbi kojima
bi se olaksalo samostalno davanje informiranog pristanka
osobama s afazijom. Time se ostvaruju dva cilja: poboljsava
se razumijevanje sadrzaja informiranog pristanka kod osoba
s afazijom, te se postupa eticki, odnosno postuje se
sposobnost osobe s afazijom da samostalno donese odluku
(Kagan, 1995; Kagan i Kimelman, 1995; Brennan i sur.,
2005).

Samostalno davanje informiranog pristanka omogucava
se osobama s afazijom ponavljanim susretima s istrazivacem,
na kojima se razgovara o istrazivanju, jezicnim i grafickim
prilagodbama informiranih pristanaka (Brady i sur., 2013;
Brennan i sur., 2005; Kagan i Kimelman, 1995; Pearl, 2014,
Penn i sur., 2009).

Kagan i Kimelman (1995), te Brady i sur. (2013), navode
da je logoped stru¢njak koji bi istrazivaca trebao obuciti
strategijama komunikacije s osobom s afazijom. To se odnosi
na, primjerice, jasan i sporiji govor uobicajene intonacije,
uporabu jednostavnih rije¢i i kratkih recenica s pauzama
izmedu njih, naglasavanje promjene teme, koristenje facijalne
ekspresije 1 geste, slika i napisanih kljuc¢nih rijec¢i kao pomoéi
u razumijevanju, izbjegavanje uporabe Zargona i kratica i
slicno.  Istraziva¢  potom, osnazen komunikacijskim
strategijama, razgovara s osobom s afazijom o istrazivanju,
naglasava kljucne dijelove istrazivanja te sustavno provjerava
razumijevanje osobe. Prema Kagan i Kimelman (1995),
provjera razumijevanja treba se provesti ne samo na kraju
procesa, ve¢ i nakon objasnjavanja svakog elementa
istrazivanja. Navedeni su autori, takoder, upozorili da bi
razlika izmedu istrazivanja 1 terapije trebala biti jasno
objasnjena bilo kojem sudioniku.

Potencijalne podupiru¢e i ometajuée cimbenike u
procesu dobivanja informiranog pristanka kod osoba s
afazijom identificirali su Penn i sur. (2009). Tijekom procesa
dobivanja informiranog pristanka u tom su istrazivanju
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sudionici bili ohrabreni da slobodno zaustave taj proces i
postavljaju pitanja ako nesto nije razumljivo. Takoder,
istraziva¢ je cesto provjeravao njihovo razumijevanje i
potrebu za daljim objasnjenjima. Na kraju procesa,
sudionici su mogli postavljati jo$ pitanja i imali su nekoliko
dana za razmisljanje o svojim odlukama i savjetovanje s
drugima. Posebna je pozornost posvecena interakciji
izmedu sudionika i istrazivaca. Primijenjene su kvalitativne
metode sustavnog promatranja, analize videozapisa i
zavr$nog intervjua, provedenog nakon ispitivanja, u kojem
su sudionici opisali kako su se osjecali tijekom procesa
davanja informiranog pristanka. Iako su rezultati pokazali
mnoge podupiruée cimbenike (primjerice, ispitivaé
najcesce koristi kratke recenice popracene odgovarajuéim
prekidima, ponavljanima i provjeravanjima, primjerima,
crtezima i gestikulacijama) zabiljeZena su i neka ponasanja
koja su djelovala kao ometajuci ¢imbenici. Primjerice,
istraziva¢ je povremeno koristio zargon, a razumijevanje
nije uvijek provjereno tijekom interakcije, neki su primjeri
bili prekomplicirani i apstraktni, a dalje je objasnjenje zbog
slozenosti vise zbunjivalo sudionika. Ponekad su, tijekom
procesa dobivanja informiranog pristanka, izraz lica i
drzanje tijela sudionika davali dojam nesigurnosti i
nerazumijevanja prezentiranih informacijama. Iako su svi
sudionici na kraju procesa dobivanja informiranog
pristanka  dobrovoljno potpisali svoj pristanak na
sudjelovanje, u zavt$nom su razgovoru priznali da nisu
razumieli cijeli protokol i o¢ekivali su da ¢e imati koristi od
sudjelovanja u istrazivanju — u smislu dramati¢cnih
promjena na planu jezi¢no-govornih sposobnosti. Takoder
su priznali da su se osjecali glupo, izolirano, bez glasackih
prava te bez ikoga s kime bi o tome razgovarati. U analizi
ponasanja istrazivaca postojala je razlika u ponasanju
prema pojedinom sudioniku, $to pokazuje da se istrazivac
pokusavao prilagoditi svakom sudioniku, sto je pozitivno,
ali se to prilagodavanje Cesto ¢inilo na neprimjeren nacin.
U nekoliko situacija kada je istraziva¢ pokusao objasniti,
ponoviti, pojednostaviti i promijeniti informaciju,
posljedica je bila jos veca konfuzija i nerazumijevanje
sudionika.

S obzirom na jezi¢ne i graficke prilagodbe teksta
informiranog pristanka, Kagan i Kimelman (1995) medu
prvim su istrazivacima koji su razvili modificiranu verziju
tradicionalnog pisanog oblika informiranog pristanka. U
ovoj su verziji kriti¢ni elementi izvornog oblika zamijenjeni
piktogramima, simbolima i poveéanim tekstom te je
prilagoden nacin predstavljanja materijala i informacija.
Autori su naglasili kako se dodatni materijali i tehnike, kao
§to su pisanje, crtanje, naglasavanje posebnih elemenata i
stalna provjera razumijevanja razlicitim modalitetima,
moraju kombinirati s pisanim pristankom kroz dijalog.
Nadalje, Brennan i sur. (2005) izvijestili su kako su
jednostavniji rjecnik 1 slozenost recenica, graficke
prilagodbe teksta (vedi prored, font slova i sl.), te uporaba
slika u informiranom pristanku znacajno pridonijele
boljem razumijevanju samog istrazivanja kod osoba s
afazijom. Ipak - bududi da se klinicka slika afazije, odnosno
narusenosti razlicitih jezicnih djelatnosti razlikuje od
pojedinca do pojedinca, ne mogu se definirati univerzalne
prilagodbe informiranih pristanaka (Palmer i Paterson,
2011; Pearl, 2014). Zato se preporucuje uporaba probirnih
testova afazije koji identificiraju prisutnost i tezinu
poremecaja te omogucavaju individualizaciju informiranih

pristanaka za svaku pojedinu osobu. Stovise, postoje
probirni testovi namijenjeni strucnjacima koji
logopedi, time se omoguéava brzi uvid u tezinu afazije i
istraziva¢ima kojima afazija nije podrucje strucnog
djelovanja. To su, primjerice, FAST (Frenchay Aphasia
Screening Test) te Scheffield probirni test za stecene jezi¢ne
poremecaje (Scheffield Screening Test for Acquired Langnage
Disorders) (Enderby 1 Crow, 1996; Palmer i Paterson, 2009).
Razvijaju se ¢ak probirni testovi namijenjeni primarno
individualizaciji informiranih pristanaka za osobe s
afazijom. Primjer je probirni test Consent Support Tool (CST),
kojim se dobiva brzi uvid u jezi¢ne sposobnosti osobe na
razini govorenja, razumijevanja, ¢itanja i pisanja, a timeiu
nacin i razinu potrebne prilagodbe teksta i grafickog oblika
informiranog pristanka za svaku osobu s afazijom (Jayes i
Palmer, 2014). Test nudi moguénost da se ovisno o
rezultatima oblikuje jezi¢ni profil osobe s afazijom, za koji
potom daju direktne upute o mnacinu oblikovanja
prilagodenog informiranog pristanka (Jayes i Palmer, 2014;
Palmer i Paterson, 2011). Tako se u slucaju lakse afazije
koriste jednostavniji iskazi, u svakoj se recenici iznosi samo
jedna kljuc¢na ideja, izbjegavaju se pasivne recenice, test se

nisu

prikazuje u fontovima koji su laksi za citanje (primjerice,
font Verdana) te su slova uvecana (veli¢ina 14). Takoder,
ostavlja se mnogo bjeline, odnosno praznog prostora na
papiru, te se dodaje vizualna podrska u obliku slika i
dijagrama. Ako se pak utvrdi da je rije¢ o srednje jakoj
afaziji, preporucuje se pristup “totalne komunikacije” u
kojem se svaka kljucna stavka informiranog pristanka
predstavi na powerpoint prezentaciji, popraceno
ilustracijom. Ovu vizualnu prezentaciju informacija prati i
dodatno usmeno tumacenje, crtanje te geste. Na kraju, u
slucaju teske afazije koriste se slike te kratki videozapisi
kako bi osoba dobila osnovne informacije o istrazivanju, a
detaljne informacije daje se clanu obitelji ili skrbniku (Jayes
i Palmer, 2014; Palmer i Paterson, 2011). Navedeni
probirni testovi primjenjuju se u Velikoj Britaniji, te su
primjeri dobre prakse. Medutim, hrvatske inacice ne
postoje, pa je pitanje — kako provesti proces dobivanja
informiranog pristanka kod osoba s afazijom u hrvatskom
govornom podrudju.

Tu je vazno navesti kako su, prepoznavsi problem
nedovoljne ukljucenosti osoba s afazijom u istrazivanja,
djelatnici NIHR Clinical Research Network za istrazivanja
mozdanog udara, u suradnji s osobama s afazijom i
istrazivacima, usporedili postojece resurse i razvili nove
materijale nastoje¢i pomodi istrazivacima da osobama s
afazijom omoguce sudjelovanje u istrazivanjima. Ti su
resursi javno dostupni na stranicama Nacionalnog instituta
za istrazivanje zdravlja i na raspolaganju svim istrazivacima
koji u svom istrazivanju ukljucuju osobe s afazijom (NIHR
— National Institute for Health Research). Na spomenutim
stranicama dostupan je prirucnik — “Engaging with people
who have aphasia: a set of resources for stroke
researchers”, u kojem su navedene sve informacije,
procedura i rezultati Sestomjese¢nog projekta, ciji je glavni
cilj bio razvoj informativnog pisma i informiranog
pristanka prilagodenog osobama s afazijom (Pearl, 2014).
U dostupnim materijalima — ne samo da se daju savjeti za
bolju komunikaciju s osobama s afazijom, ve¢ se ukljucuju
i obrasci u kojima je naveden cijeli niz fraza i podudarnih
slika koje mogu pomodi pri pisanju poziva na sudjelovanje,
informativnog pisma o istrazivanju, obrasca o podacima
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ispitanika te informiranog pristanka. Slike su posebno
dizajnirale osobe s afazijom, kako bi bile realisticne i
relevantne za problematiku mozdanog udara i omogucdile
lakSe razumijevanje informacija. Slike su besplatne za
istrazivace, a obrasci su dizajnirani u skladu s etickim
zahtjevima za istrazivanja u Velikoj Britaniji. U njihovoj
izradi sudjelovali su — ne samo istrazivaci i strucnjaci s
podrudja afazije, ve¢ i sami ispitanici, odnosno osobe s
afazijom. Sudjelovanje korisnika u projektu bilo je iznimno
vazno, kako bi se osiguralo da proizvedeni resursi budu
prikladni iz perspektive krajnjih korisnika, te da
zadovoljavaju potrebe onih koji ¢ée ih koristiti. Oblik
ovakvog prilagodenog informiranog pristanka u slikama
nasao je svoju primjenu i u nekim istrazivanjima afazije u
Hrvatskoj.

ZAKLJUCAK

Ovim se radom nastojao dati uvid u problematiku
davanja informiranog pristanka kod osoba s afazijom. S
obzirom na najc¢esée ocuvane kognitivne kapacitete, a
narusene jezi¢ne sposobnosti, ova populacija postavlja
ozbiljne eticke dvojbe pred istrazivace osoba s afazijom.
Istrazivanja su pokazala da informirani pristanak, koji je
¢ak promijenjen i prilagoden osobama s afazijom, nije
prikladan za koristenje u svim istrazivackim situacijama ili
za sve sudionike. Osobe s afazijom predstavljaju
heterogenu skupinu te jedan oblik informiranog pristanka
nece odgovarati svima. Oblik koristenja informiranog
pristanka ovisi o populaciji koja sudjeluje u istrazivanju,
vrsti istrazivanja, metodama
sociodemografskim varijablama i sli¢no.

Naglasavamo, osobe s afazijom mogu nadoknaditi
svoje jezicne teskoée ako se u procesu dobivanja
informiranog pristanka primjenjuje prilagodena forma i
prilagoden nacin prijenosa informacije. Stoga je najvaznije
prilagoditi i pojednostaviti pisane oblike informiranog

pristanka, proceduralne korake, a osobito nacin na koji

istrazivanja,

istraziva¢ komunicira sa sudionicima. U toj prilagodbi
istrazivacu svakako mogu pomodéi smjernice, obrasci i
dodatni materijali dostupni na internetu, kako je navedeno
u ovome clanku.

Odluku o sudjelovanju u istrazivanju trebao bi donijeti
samo sudionik, u ovom slucaju, osoba s afazijom. Ako bilo
koji oblik prilagodenog informiranog pristanka ne pruza
razumijevanje informacija i posljedicno nema valjane
odluke, takve osobe ne bi smjele biti kandidati za
sudjelovanje u istrazivanju. Pitanje na koje mnogi autori
nisu dali odgovor jest - Sto uciniti u situaciji u kojoj
istraziva¢ procjenjuje da sudionik nije vjerodostojan i da se
odluka ne temelji na razumijevanju prezentiranih
informacija o istrazivanju i davanju konacne suglasnosti,
ali on i dalje zeli sudjelovati i potpisati suglasnost. Gdje je
odgovornost takvog etickog ili neeticnog postupka? Treba
li ispitivac¢ ukljuciti takvu osobu u svoje istrazivanje? Ako
se ikada nademo u zamci u kojoj nam nije jasno koristimo
i informirani pristanak da bismo zastitili sebe kao
istrazivaca ili da bismo informirali nase sudionike, moramo
se sjetiti vrlo vazne cinjenice, koju je i Kagan naglasio
(1995), da je nacin na koji istrazujemo vazniji od rezultata
koje ¢emo dobiti.
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