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Colaboracion con personas con experiencia vital en la investigacion del dolor

La investigacion sobre el dolor ha generado una gran cantidad de conocimientos sobre el dolor y su tratamiento,
pero muchos de esos conocimientos no se han comunicado al publico ni han tenido un impacto significativo en
la préctica clinica. Algunos de estos retos pueden superarse colaborando con las personas que viven el dolor a lo
largo de todo el espectro de la traduccion del conocimiento, incluyendo la investigacion, la educacion, la practica
(véase la hoja informativa del Afio Mundial sobre las directrices de practica clinica) y la elaboracion de politicas.

Las personas con experiencia vivida aportan a estos proyectos algo mds que sus experiencias de dolor, también
aportan su educacion, trabajo y experiencias vitales de toda la vida y sus talentos, habilidades y creatividad unicos.
La colaboracién con personas con experiencia vital ayuda a garantizar la pertinencia de la investigacion, a mejorar
la calidad y la prestacién de los servicios sanitarios para las personas que viven con dolor, y a mejorar los
resultados de los pacientes y la salud publica, todo lo cual conduce a impactos mds significativos y de mayor
alcance [2,3,24,25]. Ademas, incluir a personas con experiencia vital en el dolor en la investigacion es lo correcto

[1].
TERMINOLOGIA

Se utilizan muchos términos para describir a las personas participan activamente en la investigacién y/o que
forman parte del entramado sanitario [24]; incluyendo la participacién del paciente y/o del publico, el compromiso
del paciente, la participacion del publico o las asociaciones de pacientes. En algunas regiones, pueden utilizarse
otros términos en lugar de paciente o publico, como parte interesada, consumidor, ciudadano o comunidad. Estas
colaboraciones de investigacion también pueden denominarse investigacion participativa [accidn], ciencia
ciudadana, investigacion orientada al paciente o redes de investigacion basadas en la comunidad o la préctica.

El proceso de asociacién con personas con experiencia vivida en la investigacion se denomina de diversas
maneras, incluyendo la co-creacién[14], co-produccion[8], co-disefio[16]y co-desarrollo. Estas practicas de
colaboracion también pueden reflejarse en iniciativas en torno a la inclusién, la diversidad, la representacion, la
equidad sanitaria y la justicia social [10].

“La coproduccion de un proyecto de investigacion es un enfoque en el que los investigadores, los profesionales
y el publico trabajan juntos, compartiendo el poder y la responsabilidad desde el principio hasta el final del
proyecto, incluyendo la generacion de conocimiento [12].” (https://www.learningforinvolvement.org.uk)

En la investigacion coproducida, las personas con experiencia vivida suelen denominarse "socios de los pacientes"
(también pueden referirse a los cuidadores, los familiares y los defensores de los pacientes), aunque no son


https://www.learningforinvolvement.org.uk/
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pacientes en estas funciones. Mds bien, las personas con experiencia vivida son miembros del equipo de
investigacion que aportan su experiencia vivida, sus conocimientos y sus puntos de vista para informar sobre el
disefio, la ejecucion y la movilizacion de los proyectos.

COMO INCLUIR EN LA INVESTIGACION A LAS PERSONAS QUE HAN VIVIDO EL DOLOR

Existe una practica rica y creciente de involucrar a las personas con experiencia vivida en la investigacion, y
muchos financiadores de la investigacion ahora requieren una participacion significativa de los pacientes en el
proceso de investigacién [21]. Las personas con experiencia vital pueden participar en todo el proceso de
investigacion[15], incluyendo la fijacion de prioridades, el establecimiento de programas de investigacion, la
solicitud de financiacion, el desarrollo de preguntas de investigacion, el disefio y la supervision de los estudios

[7], el reclutamiento de participantes, la recogida, andlisis e interpretacion de datos, coautoria y publicacién de
articulos revisados por expertos[19] y compartir los resultados de la investigacion con los pacientes, los médicos
y el publico general. Aqui encontrard una hoja de ruta interactiva que incluye informacién y recursos para cada
etapa: Un viaje a través de la participacién del piblico y los pacientes en la investigacion sanitaria: Una hoja de
ruta.

La Asociacion Internacional para la Participacion Publica (IAP2) ha identificado cinco niveles de compromiso,
cada uno de los cuales refleja una mayor participacion de los pacientes y el publico. Las etapas son: informar,
consultar, involucrar, colaborar y empoderar:

Informar Consultar Involucrar EmpOderar
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Figura 1. Adaptada del IAP2 Espectro de Participacién Piblica

Las personas con experiencia vivida del dolor también pueden participar en todos los niveles del espectro de la
ciencia traslacional, incluyendo la investigacién bdsica, preclinica [9]investigacion clinica [22]la aplicacién
clinica y las iniciativas de salud publica [6]. Hay una serie de marcos y recursos disponibles, como el sitio web


https://zenodo.org/record/3515811#.YaVQr2DMKCj
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NIHR Formacién y Recursos para la Participacién Publica en Investigacién [13]la Estrategia de Investigacion

Orientada al Paciente - Marco de Participacion del Paciente de los Institutos Canadienses de Investigacién
Sanitaria [5] y la Guia para la participacién de los pacientes en las primeras fases de descubrimiento y preclinicas
[18] de Desarrollo de medicamentos centrados en el paciente.

COMO INVOLUCRAR A LAS PERSONAS CON EXPERIENCIA VIVIDA EN LA MOVILIZACION Y
DIFUSION DE CONOCIMIENTOS

Las personas con experiencia vivida también pueden ayudar a compartir y movilizar los conocimientos sobre el
dolor que hemos adquirido gracias a la investigacion sobre el dolor en las dltimas décadas. Pueden coproducir
campaiias de informacién publica, programas en escuelas y comunidades, resimenes en lenguaje sencillo de las
investigaciones actuales y existentes, y ayudar a compartir estos conocimientos a través de videos, redes sociales,
formatos de medios populares, blogs, infografias y otros medios de comunicacion de la informacién. El co-disefio
y la entrega de tales materiales pueden aumentar la relevancia, la accesibilidad, la representacion y la practicidad
- como poner el conocimiento en accion para los médicos, los pacientes y el publico. (Para més informacion,
véase la hoja informativa “Traducir los Conocimientos a la Practica”).

MEJORES PRACTICAS PARA LA PARTICIPACION EN LA INVESTIGACION
Equidad, diversidad, inclusion y representacion

Para lograr el mayor impacto posible, es importante asegurarse de que se incluya a las personas que han vivido
las condiciones que se estdn estudiando. También es importante que estén representados todos los miembros de
las comunidades para las que se codisefian los servicios, incluidos los de las poblaciones racializadas, minoritarias,
marginadas e histéricamente excluidas [4,16,17]. (Para mds informacién sobre este tema, véase la hoja
informativa “Abordar las desigualdades™).

Reconocimiento y compensacion

Es importante reconocer y valorar el tiempo, la experiencia y las contribuciones que aportan las personas con
experiencia vivida. Siempre debe incluirse el reembolso o el pago por adelantado de los gastos en que incurren
los pacientes socios como resultado de sus contribuciones. También es una buena practica ofrecer una
compensacion. Otras formas de reconocer y valorar las contribuciones de los pacientes asociados son los
reconocimientos en articulos de investigacion y otros foros publicos, la coautoria de manuscritos, las invitaciones


https://www.learningforinvolvement.org.uk/
https://cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html
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://patientfocusedmedicine.org/
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a hablar en conferencias o en aulas (con los gastos pagados) y el acceso a conocimientos, formacién y recursos
[23]. Esta es una guia préctica para hablar con los pacientes asociados sobre la compensacion [20].

COMO EVALUARLO

Los enfoques de evaluacion también deben ser creados conjuntamente con los socios de la investigaciéon que
tienen experiencias vividas [15]. Hay una serie de enfoques de evaluacion, que pueden ser cualitativos o
cuantitativos [15]. También hay multiples temas que pueden evaluarse, como la estructura de la participacion de
las personas con experiencia vital en el proyecto, los procesos empleados o los resultados de las distintas fases
del proyecto [11].

RECURSOS EN LINEA DISPONIBLES AL PUBLICO:

Instituto  Nacional de Investigacion en Salud (NIHR) Aprendizaje para la participacion.
https://www.nihr.ac.uk/health-and-care-professionals/engagement-and-participation-in-research/involve-

patients.htm

Un viaje a través de la participacion del publico y los pacientes en la investigacion sanitaria: Una hoja de ruta.

https://www.bcahsn.ca/learning/find-resource/journey-through-public-patient-engagement-health-research-road-
map

Institutos Canadienses de Investigacion Sanitaria (CIHR). Estrategia para la Investigacion Orientada al Paciente
- Marco de Compromiso del Paciente. Disponible: https://cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html

Asociacion Internacional para la Participacion Publica. https://www.iap2.org/page/resources

Recursos de participaciéon del paciente de la Unidad de apoyo SPOR de Ontario: https://ossu.ca/for-
researchers/patient-engagement-resources/



https://www.jospt.org/action/consumeSharedSessionAction?JSESSIONID=5aced266-19c4-4685-83fe-f8cd6b809c4d&MAID=EuGs9Ksuvc9tHd6ScOA3jQ%3D%3D&SERVER=WZ6myaEXBLGVrCJF%2F%2F%2FzYg%3D%3D&ORIGIN=710316875&RD=RD&exp=Yvd1INspL4hceN2oBhoV5w%253D%253D
https://www.nihr.ac.uk/health-and-care-professionals/engagement-and-participation-in-research/involve-patients.htm
https://www.nihr.ac.uk/health-and-care-professionals/engagement-and-participation-in-research/involve-patients.htm
https://cihr-irsc.gc.ca/e/48413.html
https://www.iap2.org/page/resources
https://ossu.ca/for-%20researchers/patient-engagement-resources/
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