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FACT SHEET
Partnerség A Fájdalomkutatásban 
Tapasztalatot Szerző Emberekkel 

Az idei év témája arra összpontosít, hogy a klinikusok, a 
tudósok és a közvélemény figyelmét felhívjuk a fájdalomról 
szóló, egyre bővülő ismereteinkre, és arra, hogy ezek hogyan 
válhatnak a fájdalommal élők javára.

A fájdalomkutatás rengeteg ismeretet hozott létre a fájdalom-
ról és a fájdalomkezelésről, de ennek az ismeretanyagnak a 
nagy részét még nem kommunikálták a nyilvánosság felé, és 
nem gyakorolt érdemi hatást a klinikai gyakorlatra. E kihívások 
némelyike leküzdhető, ha a fájdalmat átélt emberekkel a tudás 
átültetésének teljes spektrumán -beleértve a kutatást, az 
oktatást, a gyakorlatot (lásd a Globális Év adatlapja a klinikai 
gyakorlati iránymutatásokról) és a politikai döntéshozatalt- 
együttműködünk.

Az átélt tapasztalatokkal rendelkező emberek nem csak a 
fájdalomról szerzett tapasztalataikat hozzák be ezekbe a pro-
jektekbe, hanem az egész életen át tartó oktatásukat, munká-
jukat, élettapasztalataikat, valamint egyedi tehetségüket, 
képességeiket és kreativitásukat is. Az átélt tapasztalatokkal 
rendelkező emberekkel való együttműködés segít a kutatás 
relevanciájának biztosításában, a fájdalommal élő emberek 
számára nyújtott egészségügyi szolgáltatások

minőségének és nyújtásának javításában, valamint a betegek 
és a közegészségügy eredményeinek javításában, ami mind-
mind jelentősebb és szélesebb körű hatásokat eredményez 
[2,3,24,25]. Ráadásul a fájdalmat átélt emberek bevonása a 
kutatásba egyszerűen helyes dolog [1].

Terminológia 

Számos kifejezést használnak a kutatásban és az egészségügyi 
rendszerekben részt vevő, tapasztalattal rendelkező emberek 
leírására [24], beleértve a betegek és/vagy a nyilvánosság bev-
onását vagy a betegek partnerségét. Egyes régiókban a beteg 
vagy a nyilvánosság helyett más kifejezések is használatosak, mint 
például az érdekelt fél, a fogyasztó, a polgár és/vagy a közösség. 
Az ilyen kutatási együttműködéseket nevezhetjük részvételi [ak-
ció] kutatásnak, polgári tudománynak, betegközpontú kutatásnak 
vagy közösségi vagy gyakorlatalapú kutatási hálózatoknak is.

A kutatásban az átélt tapasztalatokkal rendelkező emberekkel 
való együttműködést többféleképpen is említik, többek között 
az együtt alkotás [14], az együtt termelés [8], az együtt tervezés 
[16] és az együtt fejlesztés formájában. Az ilyen együttműködé-
si gyakorlatok az inkluzivitás, a sokszínűség, a képviselet, az 
egészségügyi méltányosság és a társadalmi igazságosság [10] 
körüli kezdeményezésekben is tükröződhetnek.

“A kutatási projekt koprodukciója olyan megközelítés, ame-
lyben a kutatók, a gyakorlati szakemberek és a nyilvánosság 
együtt dolgoznak, megosztva a hatalmat és a felelősséget a 
projekt kezdetétől a végéig, beleértve a tudás létrehozását is” 
[12]. (https://www.learningforinvolvement.org.uk)

A koprodukált kutatásban az átélt tapasztalatokkal rendelkező 
embereket gyakran “betegpartnereknek” nevezik (utalhatnak 
a gondozókra, családtagokra és a betegjogi képviselőkre is), 
azonban e szerepekben nem betegek. A megélt tapasztalatok-
kal rendelkező emberek inkább a kutatócsoport tagjai, akik az 
átélt szakértelmüket, tudásukat és meglátásaikat hozzák be a 
projektek tervezésébe, végrehajtásába és mozgósításába. 
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Hogyan vonjuk be a kutatásba a fájdalommal  
élő embereket? 

Az átélt tapasztalattal rendelkező emberek kutatásba való 
bevonásának gazdag és növekvő gyakorlata van, és számos 
kutatásfinanszírozó ma már megköveteli a betegek érdemi 
bevonását a kutatási folyamatba [21]. Az átélt tapasztalattal 
rendelkező emberek a kutatási folyamat teljes folyamatába 
bevonhatók [15], beleértve a prioritások meghatározását, a 
kutatási menetrendek kialakítását, a finanszírozás igénylését, 
a kutatási kérdések kidolgozását, a tanulmányok tervezését és 
felügyeletét [7], a résztvevők toborzását, az adatok gyűjtését, 
elemzését és értelmezését, a társszerzői és publikálói tevéke-
nységet [19], valamint a kutatási eredményeknek a betegek, a 
klinikusok és a nagyközönség számára történő megosztását. 
Az egyes szakaszokra vonatkozó információkat és forrásokat 
tartalmazó interaktív útiterv itt található: A Journey Through 
Public & Patient Engagement in Health Research: A Road Map.

A nyilvánosság részvételének nemzetközi szövetsége 
(IAP2) a bevonás öt szintjét határozta meg, amelyek min-
degyike a betegek és a nyilvánosság nagyobb mértékű 
bevonását tükrözi. A szakaszok a következők: tájékoztatás, 
konzultáció, bevonás, együttműködés és felhatalmazás:

 

1. ábra. A nyilvánosság részvételének spektruma az IAP2-ból adaptálva 

A fájdalommal élő emberek a transzlációs tudo-
mány spektrumának minden szintjén részt vehetnek, 
beleértve az alapkutatást, a preklinikai [9] és a klinikai 
kutatást [22], a klinikai végrehajtást és a közegészségügyi 
kezdeményezéseket [6]. Számos keretrendszer és forrás áll 
rendelkezésre, többek között a NIHR Training and Re-
sources for Public Involvement in Research honlapja [13]; a 
Canadian Institutes of Health Research [5] betegközpontú 
kutatási stratégiája - Patient Engagement Framework; és a 

Patient Focused Medicines Development [18] betegközpontú 
gyógyszerfejlesztés útmutatója a betegek bevonásáról a 
korai felfedezési és preklinikai fázisokban.

Hogyan vonjuk be az élettapasztalattal rendelkező 
embereket a tudás mobilizálásába és terjesztésébe? 

A megélt tapasztalatokkal rendelkező emberek is segíthetnek 
megosztani és mobilizálni a fájdalomról szóló tudást, amelyet 
az elmúlt évtizedekben a fájdalomkutatás révén szereztünk. 
Közösen készíthetnek nyilvános tájékoztató kampányokat, 
iskolai és közösségi programokat, közérthető nyelvű össze-
foglalókat a jelenlegi és a meglévő kutatásokról, és segíthet-
nek megosztani ezt a tudást videókon, a közösségi médián, 
a népszerű médiaformátumokon, blogokon/vlogokon, in-
fografikákon és az információközlés egyéb eszközein keresztül. 
Az ilyen anyagok közös tervezése és átadása növelheti a rele-
vanciát, a hozzáférhetőséget, a reprezentativitást és a gyakor-
latiasságot, hogyan lehet a tudást a klinikusok, a betegek és a 
nyilvánosság számára tettekre váltani. (További információért 
lásd a Tudás átültetése a gyakorlatba című adatlapot).

Legjobb gyakorlatok a kutatási elkötelezettséghez 

Egyenlőség, sokszínűség, befogadás és képviselet 

A legnagyobb hatás elérése érdekében fontos biztosítani, hogy 
a kutatásba bevonják azokat az embereket, akik a vizsgált 
állapotokkal kapcsolatban élő tapasztalatokkal rendelkeznek. 
Az is fontos, hogy a közösségek minden tagja képviseltesse 
magát, akik számára a szolgáltatásokat közösen tervezik, 
beleértve a faji, kisebbségi, marginalizált és történelmileg kire-
kesztett népességeket is [4,16,17]. (Erről a témáról bővebben lásd 
az Egyenlőtlenségek kezelése című adatlapot).

Elismerés és kompenzáció 

Fontos, hogy elismerjük és értékeljük az időt, a szakértelmet és 
az élő tapasztalattal rendelkező emberek által nyújtott hozzá-
járulást [21]. A betegpartnerek hozzájárulása miatt felmerülő 
költségek megtérítését vagy előzetes kifizetését mindig 
bele kell foglalni. A legjobb gyakorlat az is, ha kompenzációt 
kínálunk. A betegpartnerek hozzájárulásának elismerése és 
megbecsülése egyéb módjai közé tartozik a kutatási cikkekben 
és más nyilvános fórumokon történő elismerés, a kéziratok 
társszerzői státuszának biztosítása, a konferenciákon vagy 
tantermekben való előadásra való meghívás (költségtérítés-
sel), valamint a tudáshoz, képzéshez és erőforrásokhoz való 
hozzáférés [23]. Íme egy praktikus útmutató a betegpartnerek-
kel való beszélgetéshez a kompenzációról [20].

‘You take 
the lead 
on this 
project 
and we  
will  
support 
you.’

Empower

‘Here’s  
what  
we’ve  
done’

Inform

‘Here’s  
what 
we have 
panned, 
what do  
you think?’

Consult

‘This is 
what we’re 
trying to 
accomplish  
- what 
ideas do 
you have?’

Involve

‘Let’s 
partner 
together  
to identify 
and solve 
for a 
particular 
problem.’

Collaborate
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Hogyan kell értékelni 

Az értékelési megközelítéseket is együtt kell kialakítani a 
megélt tapasztalatokkal rendelkező kutatási partnerekkel 
[15]. Az értékelésnek számos megközelítése létezik, amelyek 
lehetnek kvalitatív vagy kvantitatív [15]. Többféle témát is le-
het értékelni, például azt, hogy milyen struktúrában vonták 
be a megélt tapasztalattal rendelkező embereket a projekt-
be, az alkalmazott folyamatokat vagy a projekt különböző 
szakaszainak eredményeit [11]. 

Nyilvánosan Elérhető Online Források: 

•  Nemzeti Egészségügyi Kutatási Intézet (NIHR) Learning 
for involvement (Tanulás a bevonásért)

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

•  Kanadai Egészségügyi Kutatási Intézetek (CIHR):  
A betegközpontú kutatás stratégiája - A betegek  
bevonásának kerete

•  Nemzetközi Szövetség a nyilvánosság részvételéért

•  Ontario SPOR Support Unit Patient Engagement  
Resources (Ontario SPOR támogató egység)

Fordította: dr. Balás István
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