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PARTNERSTVO VO VYSKUME BOLESTI S LUDMI, KTORi MAJU
SKUSENOSTI S BOLESTOU
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Uvod

Vyskum bolesti poskytol mnoZstvo poznatkov o bolesti a jej lie€be, no mnohé z tychto poznatkov
neboli verejne komunikované ani zmysluplnym spdsobom neovplyvnili klinicka prax. Niektoré z
tychto vyziev je mozné rozvinut’ partnerstvom s 'ud’'mi, ktori maju skiisenosti s bolest'ou v ramci
vyskumu, vzdelavania, praxe (pozri Celosvetovy informacny list o usmerneniach pre klinicku
prax) a tvorby politik.

LCudia s tymito skiisenostami prindsaju do tychto projektov viac ako len svoje bolestivé skuisenosti,
prinasaju aj celozivotné vzdelanie, pracu, zivotné skusenosti a svoj jedinecny talent, zru¢nosti a
kreativitu. Partnerstvo s l'ud'mi s prezitymi skusenostami s bolestou pomaha zabezpecit
relevantnost’ vyskumu, zlepsit’ kvalitu poskytovanych sluzieb zdravotnej starostlivosti pre I'udi
zijucich s bolestou a zlepsit' vysledky v oblasti zdravia verejnosti, ¢o ma zmysluplnejsi a Sirsi
dosah (2, 3, 24, 25).

Navyse, zahrnit’ do vyskumu l'udi s prezitymi skusenostami s bolestou je ta najspravnejsia vec

(D).

Terminologia
Na pomenovanie ucasti 'udi s prezitymi skiisenost’ami vo vyskume a v ramci systémov zdravotne;j

starostlivosti (24) sa pouziva vela vyrazov, napriklad zapojenie pacienta a/alebo verejnosti, cast’
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verejnosti alebo partnerstvo pacientov. V niektorych regionoch sa pouzivaju vyrazy, ako napriklad

zainteresovana strana, spotrebitel, obcan a/alebo komunita.

Takato vyskumna spoluprica sa mdze nazyvat’ aj participativny (akény) vyskum, obciansky
vyskum, vyskum orientovany na pacienta alebo vyskumna siet’ zalozena na komunite alebo praxi.
Proces partnerstva vo vyskume s 'ud’'mi s prezitymi skisenostami s bolest'ou sa oznacuje roznymi
sposobmi, napriklad spolo¢néa tvorba (14), koprodukcia (8), spolo¢ny dizajn (16) a spolocny
rozvoj. Takéto postupy spoluprace sa mozu odrazit’ aj v iniciativach okolo inkluzivity, diverzity,
reprezentacie, rovnosti v zdravi a socialnej spravodlivosti (10).

,JKoprodukcia vyskumného projektu je pristup, v ktorom vyskumnici, praktici a verejnost
spolupracuju, zdiel'aji zodpovednost od zaciatku do konca projektu, vratane generovanie
poznatkov (12).*

V koprodukovanom vyskume l'udia s prezitou skisenostou sa Casto oznacuju ako ,partneri
pacienta” (mozno ich tiez oznaCovat’ ako opatrovatelov, rodinnych prislusnikov ¢i obhajcov
pacientov), avSak nie su v roli pacientov. Tito 'udia so zazitou skisenost'ou s bolest’ou su ¢lenmi
vyskumného timu, prinaSaji svoje prezité skiisenosti a poznatky, a tym moézu ovplyvnit’ dizajn,

realizaciu a mobilizaciu projektov.

Ako zapojit’ Pudi s prezitymi skisenost’ami s bolest’ou do vyskumu

Prax so zap4ajanim l'udi so zazitymi sktisenost’ami s bolestou do vyskumu bohatne a rastie a mnohi
donori pozaduji zmysluplné zapojenie pacientov do vyskumného procesu (21). Cudia s prezitymi
sktisenostami mozu byt’ zapojeni do celého vyskumného procesu (15) vratane stanovenia priorit;
tvorby vyskumnej agendy; zabezpeCovania financovania; stanovenia vyskumnych otazok;
navrhovania a dohl'adu nad Stadiami (7); ndboru ucastnikov; zbierania, analyzovania
a interpretacie udajov; spoluautorstva a publikovania recenzovanych ¢lankov (19) a zdielania
vysledkov vyskumu pre pacientov, lekarov a Siroku verejnost’. Interaktivna cestovna mapa, ktora

obsahuje informécie a rady na kazdu etapu najdete tu:
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A Journey Through Public & Patient Engagement in Health Research: A Road Map | BC AHSN

Medzinarodna asociacia pre ucast’ verejnosti (IAP2) identifikovala pat tirovni zapojenia sa, pricom
kazda uroven reflektuje zapojenie vicSiecho mnoZstva pacientov a verejnosti.

Pozostava z tychto faz: informovat’, konzultovat’, zapojit’, spolupracovat’ a posilnit’:

Obrazok ¢. 1. Upravené podl'a IAP2 Spektrum participacie verejnosti

] o
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you have?" problem.’

Ludia s prezitou sktsenost'ou s bolestou mézu byt zapojeni do vSetkych urovni translacného
vedeckého spektra, vratane zdkladného, predklinického (9) a klinického vyskumu (22); klinicke;j
implementécie a iniciativ v oblasti verejného zdravia (6). Je mnoho ramcov a dostupnych zdrojov,
vratane tychto:

* NIHR Training and Resources for Public Involvement in Research (13)

+ Strategy for Patient-Oriented Research - Patient Engagement Framework from Canadian
Institutes of Health Research (5)

* How-to Guide for Patient Engagement in the Early Discovery and Preclinical Phases (18) from

Patient Focused Medicines Development.


https://www.bcahsn.ca/research-road-map
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Ako zapojit’ Pudi s prezitymi skisenost’ami s bolest’ou do mobilizacie a Sirenia vedomosti.
LCudia s prezitymi skisenostami mdzu tiez pomoct’ zdiel'at’ a mobilizovat’ vedomosti o bolesti,
ktoré sme ziskali vyskumom bolesti v poslednych desatrociach.

Moézu pomahat pri tvorbe verejnych informacnych kampani, programov na Skoldch a v
komunitach, zrozumiteI'nych zhrnutiach aktualneho a existujuceho vyskumu a poméhat’ zdiel'at’
tieto poznatky prostrednictvom videi, socidlnych médii, popularnych medidlnych formatov,
blogov/vlogov, infografik a inymi spésobmi komunikacie.

Spolo¢ny dizajn a Sirenie takychto materidlov moéze zvysit' relevantnost, dostupnost,
reprezentativnost’ a praktickost - ako uviest’ poznatky do praxe pre lekéarov, pacientov aj verejnost’.

(Viac informécii n4jdete v informacnom liste PrenaSanie poznatkov do praxe).

Osvedcené postupy pre zapojenie do vyskumu

Rovnost’, rozmanitost’, inklizia a zastpenie

Na dosiahnutie ¢o najvécsieho efektu je dolezité zabezpecit', aby boli do vyskumu zahrnuti l'udia,
ktori maju zazité skusenosti so skimanymi podmienkami. Je tiez dolezité, aby boli zastiipeni vSetci
Clenovia komunit, pre ktoré sa sluzby navrhuji, vratane rasovych, mensSinovych,
marginalizovanych a historicky vyluc¢enych casti populacie (4,16,17).

(Viac informacii o tejto téme najdete v informa¢nom liste RieSenie nerovnosti.)

Uznanie a kompenzacia

Je dolezité identifikovat’ a ocenit’ ¢as, odbornost’ a prispevky, ktoré poskytuju l'udia s prezitymi
sktisenostami (21). Zahrnuté by malo byt preplatenie alebo tthrada vydavkov pre pacientskych
partnerov spojenych sich prispevkami. Toto je najlepSia forma kompenzicie. Medzi d’alSie
spdsoby ako uznat’ a ocenit’ prinos pacientskych partnerov, patri pod’akovanie vo vyskumnych

¢lankoch a na inych verejnych forach, spoluautorstvo na rukopisoch, pozvanky na vystupenie na
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konferenciach alebo v ucebniach (s platenymi vydavkami) a pristup k vedomostiam, Skoleniam

a zdrojom (23). Tu je prakticky nadvod na rozpravanie s pacientmi o kompenzacii Patients as
Partners in Research: How to Talk About Compensation With Patient Partners | Journal of
Orthopaedic & Sports Physical Therapy (jospt.org) (20).

Ako tieto programy hodnotit’:

Vytvarat’ by sa mali aj hodnotiace pristupy vyskumnych partnerov, ktori zazili skusenosti
s bolest'ou (15). Pristupy k hodnoteniu mozu byt kvalitativne alebo kvantitativne (15). Existuje aj
viacero charakteristik, ktoré mozno hodnotit’, ako napriklad $trukttra, ako boli 'udia s prezitymi

skusenostami zapojeni do projektu, pouzité procesy alebo vysledky réznych faz projektu (11).

Dostupné online zdroje:

* National Institute for Health Research (NIHR) learning for involvement

* A Journey through Public & Patient Engagement in Health Research: A Road Map

* Canadian Institutes of Health Research (CIHR). Strategy for Patient-Oriented Research - Patient
Engagement Framework

* International Association for Public Participation

* Ontario SPOR Support Unit Patient Engagement Resources
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