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Zusammenarbeit mit Schmerzpatientinnen und —patienten*

Die Schmerzforschung hat eine Fiille von Erkenntnissen tGber Schmerzen und Schmerzbehandlung
hervorgebracht, doch ein GroRteil dieses Wissens wurde bisher nicht an die Offentlichkeit weitergegeben
oder hat noch keine nennenswerten Auswirkungen in der klinischen Praxis gezeigt. Einige Herausforderungen
bei der Umsetzung von Wissen lassen sich durch die Zusammenarbeit mit Personen mit chronischen
Schmerzen bewaltigen, die aufgrund ihrer Schmerzerfahrungen Kenntnisse im Bereich der Forschung, der
Bildung, der klinischen Praxis (siehe IASP Merkblatt zum Global Year 2022, , Leitlinien fiir die klinische Praxis*)
und der Politik gesammelt haben und damit ein weites Spektrum zum Thema Schmerz abdecken.

Diese Personen mit chronischen Schmerzen bringen nicht nur ihre Erfahrungen in diese Projekte ein, sondern
auch ihre langjahrige Ausbildung, Arbeit und Lebenserfahrung sowie ihre einzigartigen Talente, Fahigkeiten
und Kreativitat. Die Zusammenarbeit mit Schmerzpatientinnen und -patienten tragt dazu bei, die Relevanz
der Forschung zu gewahrleisten, die Qualitdt und die Bereitstellung von Behandlungen fiir Menschen mit
chronischen Schmerzen zu verbessern und die Ergebnisse fiir Patientinnen und Patienten und das
Gesundheitswesen zu verbessern. All dies hat noch weitreichendere positive Auswirkungen [2,3,24,25].
AulRerdem ist die Einbeziehung von Personen mit chronischen Schmerzen in die Forschung einfach der
richtige Ansatz[1].

TERMINOLOGIE

Es werden viele Begriffe verwendet, um die Zusammenarbeit der Forschung und des Gesundheitssystems mit
Schmerzpatientinnen und -patienten zu beschreiben, [24], darunter Patientenbeteiligung und/oder
Beteiligung der Offentlichkeit, Patientenengagement, 6ffentliche Beteiligung oder Patientenpartnerschaften.
In einigen Regionen kdnnen anstelle von Patient:in oder Offentlichkeit auch andere Begriffe verwendet
werden, wie z. B. Stakeholder, Verbraucher:innen, Biirger:innen und/oder Gemeinschaft. Solche
Forschungskooperationen kénnen auch als partizipative Forschung, Blirgerwissenschaft, patientenorientierte
Forschung oder gemeinschafts- oder praxisbezogene Forschungsnetzwerke bezeichnet werden.

Fir den Prozess der Zusammenarbeit von Forscherinnen und Forschern mit Schmerzpatientinnen und -
patienten, gibt es verschiedene Bezeichnungen, darunter Co-Creation[14], Co-Production[8], Co-Design[16]
und Co-Development. Solche Kollaborationen kénnen sich auch in Initiativen zu Inklusion, Vielfalt,
Reprasentation, gesundheitlicher Gleichstellung und sozialer Gerechtigkeit widerspiegeln[10].

,Das gemeinschaftlich produzierte Forschungsprojekt ist ein Ansatz, bei dem Forscher:innen, Kliniker:innen
und die Offentlichkeit zusammenarbeiten und Kompetenz und Verantwortung vom Beginn bis zum Ende des
Projekts teilen, einschlieRlich der Generierung von Wissen[12]"
(https://www.learningforinvolvement.org.uk).

In der gemeinschaftlich produzierten Forschung werden Schmerzpatientinnen und- patienten haufig als
"Patientenpartner" bezeichnet (dies kann sich auch auf Pflegekrafte, Familienmitglieder und
Patientenvertreter beziehen), wenngleich sie in dieser Rolle keine Patientinnen oder Patienten sind. Vielmehr


https://www.learningforinvolvement.org.uk/
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sind die Menschen mit chronischen Schmerzen Mitglieder des Forschungsteams, die ihre Erfahrung, ihr
Wissen und ihre Erkenntnisse in die Planung, Durchfiihrung und Mobilisierung von Projekten einbringen.

WIE PERSONEN MIT CHRONISCHEN SCHMERZEN IN DIE FORSCHUNG EINBEZOGEN WERDEN KONNEN

Die Einbeziehung von Schmerzpatientinnen und -patienten in die Forschung ist immer mehr gangige Praxis,
und viele Forschungsférderer verlangen inzwischen eine sinnvolle Einbeziehung von Patientinnen und
Patienten in den Forschungsprozess[21]. Personen mit chronischen Schmerzen kénnen wahrend des
gesamten Forschungsprozesses[15] einbezogen werden. Dies beinhaltet auch die Festlegung von Prioritaten,
das Erstellen einer Forschungsagenda, die Beantragung von Fordermitteln, die Entwicklung von
Forschungsfragen, die Konzeption und Uberwachung von Studien[7], die Rekrutierung von Teilnehmerinnen
und Teilnehmern, die Sammlung, Analyse und Interpretation von Daten, die Mitautorenschaft und
Veroffentlichung von Fachartikeln[19] und die Weitergabe von Forschungsergebnissen an Patientinnen und
Patienten, Kliniker:innen und die Offentlichkeit. Eine interaktive Ubersicht mit Informationen und Hinweisen
zu jeder Phase finden Sie hier: A Journey Through Public & Patient Engagement in Health Research: A Road

Map.

Die International Association for Public Participation (IAP2) hat finf Stufen der Beteiligung identifiziert, wobei
jede Stufe von links nach rechts eine starkere Beteiligung von Personen mit chronischen Schmerzen und der
Offentlichkeit widerspiegelt. Die Stufen sind: Informieren (Inform), Beraten (Consult), Beteiligen (Involve),
Zusammenarbeiten (Collaborate) und Bevollmachtigen (Empower):

'Das haben  'Das haben 'Das wollen 'Lassen Sie 'Sie
wir bereits wir wir uns Ubernehmen
; L
gemacht. ge&/l:?t. erreichen. zusinj:wen- d|e.FL!hrung
Welche Ideen aroeiten, bei diesem
denken Lo um das Projekt und
o haben Sie?
Sie? Problem zu  wir werden Sie
identifi- unterstitzen.'
zieren und
zu lésen.'

Abbildung 1. Adaptiert von |AP2 Spectrum of Public Participation

Schmerzpatientinnen und -patienten kénnen auf allen Ebenen der translationalen Wissenschaft einbezogen
werden, einschliefllich der Grundlagenforschung, der praklinischen[9] und klinischen Forschung[22], der
klinischen Umsetzung und der Initiativen im Gesundheitswesen[6]. Es gibt eine Reihe von Regelwerken und
Quellen, darunter die Webseite NIHR Training and Resources for Public Involvement in Research [13]; die
Webseite Strategy for Patient-Oriented Research - Patient Engagement Framework from Canadian Institutes
of Health Research[5]; und die Webseite How-to Guide for Patient Engagement in the Early Discovery and
Preclinical Phases[18] von Patient Focused Medicines Development.



https://www.bcahsn.ca/research-road-map
https://www.bcahsn.ca/research-road-map
https://cdn.ymaws.com/www.iap2.org/resource/resmgr/pillars/Spectrum_8.5x11_Print.pdf
https://www.learningforinvolvement.org.uk/
https://cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html
https://cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html
https://pemsuite.org/How-to-Guides/Early-Discovery.pdf
https://pemsuite.org/How-to-Guides/Early-Discovery.pdf
https://patientfocusedmedicine.org/
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WIE PERSONEN MIT CHRONISCHEN SCHMERZEN IN DIE AKTIVIERUNG UND VERBREITUNG VON WISSEN
EINBEZOGEN WERDEN KONNEN

Schmerzpatientinnen und -patienten kdnnen auch dazu beitragen, das Wissen tGber Schmerzen, das wir in
den letzten Jahrzehnten durch die Schmerzforschung gewonnen haben, weiterzugeben und zu mobilisieren.
Sie konnen offentliche Informationskampagnen, Programme in Schulen und Gemeinden,
Zusammenfassungen aktueller und vorhandener Forschungsergebnisse in einfacher Sprache mitproduzieren
und dabei helfen, dieses Wissen durch Videos, soziale Medien, populire Medienformate, Blogs/Vlogs,
Infografiken und andere Mittel der Informationsvermittlung zu verbreiten. Die Mitgestaltung und
Bereitstellung solcher Materialien kann die Relevanz, den Zugang, die Reprasentation und Praxistauglichkeit
erhéhen — d.h. wie Kliniker:innen, Patientinnen und Patienten und die Offentlichkeit das Wissen in die Tat
umsetzen konnen. (Weitere Informationen finden Sie im Merkblatt “Wie Erkenntnisse der Schmerzforschung
in die Praxis umgesetzt werden kdnnen”).

BEWAHRTE PRAXIS FUR ENGAGEMENT IN DER FORSCHUNG

Gleichheit, Vielfalt, Inklusion und Reprasentation

Um die groBtmogliche Wirkung zu erzielen, muss sichergestellt werden, dass Personen mit chronischen
Schmerzerfahrungen in die Forschung einbezogen werden. Es ist auch wichtig, dass Mitglieder aller
Gemeinschaften, fur die die Gesundheitsversorgung mitgestaltet wird, vertreten sind, einschliefRlich aller
ethnischen, marginalisierten und ausgeschlossenen Bevolkerungsgruppen sowie Minderheiten([4,16,17].
(Weitere Informationen zu diesem Thema finden Sie im Merkblatt ,Bekdampfung von Ungleichheiten”).

ANERKENNUNG UND VERGUTUNG

Es ist wichtig, die Zeit, das Fachwissen und die Beitrage, die Schmerzpatientinnen und -patienten leisten,
anzuerkennen und zu wiirdigen[21]. Die Riickerstattung oder Vorauszahlung von Ausgaben, die den
Patientinnen und Patienten durch ihre Beitrage entstehen, sollte immer bedacht werden. Es ist bewdhrte
Praxis, eine Entschadigung anzubieten. Weitere Moglichkeiten, die Beitrage von Patientinnen und Patienten
anzuerkennen und zu wiirdigen, sind die Erwdahnung in Forschungsartikeln und anderen 6ffentlichen Foren,
die Mitautorenschaft an Manuskripten, Einladungen zu Vortragen auf Konferenzen oder in Klassenzimmern
(mit Kostentiibernahme) sowie der Zugang zu Wissen, Schulungen und Ressourcen[23]. Hier finden Sie einen
praktischen Leitfaden fiir Gesprache mit Patientinnen und Patienten Uber die Vergiitung (talking with patient
partners about compensation)[20].

EVALUIERUNG

Evaluierungsansatze sollten auch gemeinsam mit den Forschungspartnern und -partnerinnen entwickelt
werden, die tGber chronische Schmerzerfahrungen verfligen[15]. Es gibt eine Reihe von Evaluierungsansatzen,
die qualitativer oder quantitativer Art sind[15]. Es gibt vielfadltige Themen, die evaluiert werden kdnnen, z. B.
die Art der Einbeziehung von Schmerzpatientinnen und -patienten in das Projekt, die angewandten Prozesse
oder die Ergebnisse der verschiedenen Projektphasen[11].


https://www.jospt.org/doi/full/10.2519/jospt.2020.0106
https://www.jospt.org/doi/full/10.2519/jospt.2020.0106
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OFFENTLICH ZUGANGLICHE ONLINE QUELLEN
National Institute for Health Research (NIHR) Learning for involvement. https://www.nihr.ac.uk/health-and-
care-professionals/engagement-and-participation-in-research/involve-patients.htm

A Journey through Public & Patient Engagement in Health Research: A Road Map.
https://www.bcahsn.ca/learning/find-resource/journey-through-public-patient-engagement-health-
research-road-map

Canadian Institutes of Health Research (CIHR). Strategy for Patient-Oriented Research - Patient Engagement
Framework. Available: https://cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html

International Association for Public Participation. https://www.iap2.org/page/resources

Ontario SPOR Support Unit Patient Engagement Resources: https://ossu.ca/for-researchers/patient-
engagement-resources/

Anmerkung:

*“People with lived Experience in Pain Research” wurde in diesem Merkblatt synonym mit ,Personen mit
chronischen Schmerzen” und ,Schmerzpatientinnen und -patienten” Gibersetzt, um die Lesbarkeit des Textes
zu erhalten.
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