IASP 2022

7/ GLOBAL YEAR

Translating Pain Knowledge to Practice

Partnerseg A Fajdalomkutatasban

Tapasztalatot Szerzo

Emberekkel

Az idei év témdja arra ésszpontosit, hogy a klinikusok, a
tuddsok és a kézvélemény figyelmét felhivjuk a fajdalomrdl
sz0lo, egyre b6viil6 ismereteinkre, és arra, hogy ezek hogyan
vdlhatnak a fajdalommal él6k javdra.

A fdjdalomkutatds rengeteg ismeretet hozott létre a fdjdalom-
rol és a fajdalomkezelésrdl, de ennek az ismeretanyagnak a
nagy részét még nem kommunikdltdk a nyilvanossdg felé, és
nem gyakorolt érdemi hatdst a klinikai gyakorlatra. E kihivdsok
némelyike leklizdhetd, ha a fdjdalmat Gtélt emberekkel a tudds
dtultetésének teljes spektrumadn -beleértve a kutatdst, az
oktatdst, a gyakorlatot (Idsd a Globdlis Ev adatlapja a klinikai
gyakorlati irdnymutatdsokrol) és a politikai déntéshozatalt-
egyuttmukaéddnk.

Az dgtélt tapasztalatokkal rendelkezé emberek nem csak a
fajdalomrdl szerzett tapasztalataikat hozzdk be ezekbe a pro-
Jjektekbe, hanem az egész életen dt tartd oktatdsukat, munkd-
Jukat, élettapasztalataikat, valamint egyedi tehetségliket,
képességeiket és kreativitdsukat is. Az atélt tapasztalatokkal
rendelkezé emberekkel vald egylittm(ikédés segit a kutatds
relevancidjanak biztositdsaban, a fajdalommal él6 emberek
szdmadra nyujtott egészséguigyi szolgdltatdsok

mindségének és nydjtdsanak javitdsdban, valamint a betegek
és a kozegészségligy eredményeinek javitdsaban, ami mind-
mind jelentdsebb és szélesebb kérli hatdsokat eredményez
[2,3,24,25]. Rdaddsul a fdjdalmat dtélt emberek bevondsa a
kutatdsba egyszertien helyes dolog ™.

Terminoldégia

Szamos kifejezést hasznalnak a kutatasban és az egészségugyi
rendszerekben részt vevé, tapasztalattal rendelkez6 emberek
leirasara ¥, beleértve a betegek és/vagy a nyilvanossag bev-
onasat vagy a betegek partnerségét. Egyes régidkban a beteg
vagy a nyilvanossag helyett mas kifejezések is hasznalatosak, mint
példaul az érdekelt fél, a fogyasztd, a polgar és/vagy a kozosség.
Az ilyen kutatasi egylttmikodéseket nevezhetjik részvételi [ak-
cid] kutatasnak, polgari tudomanynak, betegkdzpontu kutatasnak
vagy kozosségi vagy gyakorlatalapu kutatasi halézatoknak is.

A kutatasban az atélt tapasztalatokkal rendelkez6 emberekkel
valé egyUttmUkddést tobbféleképpen is emilitik, tobbek kdzott
az egyUtt alkotas ™, az egy(itt termelés 1, az egyitt tervezés
1l és az egy(tt fejlesztés formajaban. Az ilyen egylttmikodé-
si gyakorlatok az inkluzivitas, a sokszinliség, a képviselet, az
egészséglgyi méltanyossag és a tarsadalmiigazsagossag [
koruli kezdeményezésekben is tikrézédhetnek.

“A kutatasi projekt koprodukcidja olyan megkozelités, ame-
lyben a kutatok, a gyakorlati szakemberek és a nyilvanossag
egyutt dolgoznak, megosztva a hatalmat és a felel6sséget a
projekt kezdetétdl a végéig, beleértve a tudas létrehozasat is”
12 (https:/www.learningforinvolvement.org.uk)

A koprodukalt kutatasban az atélt tapasztalatokkal rendelkez6
embereket gyakran “betegpartnereknek” nevezik (utalhatnak
a gondozdkra, csaladtagokra és a betegjogi képviseldkre is),
azonban e szerepekben nem betegek. A megélt tapasztalatok-
kal rendelkezd emberek inkabb a kutatécsoport tagjai, akik az
atélt szakértelmuket, tudasukat és meglatasaikat hozzak be a
projektek tervezésébe, végrehajtasaba és mozgositasaba.
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Hogyan vonjuk be a kutatasba a fajdalommal
él6 embereket?

Az atélt tapasztalattal rendelkezd emberek kutatasba valo
bevonasanak gazdag és névekvd gyakorlata van, és szamos
kutatasfinanszirozé ma mar megkéveteli a betegek érdemi
bevonasat a kutatasi folyamatba 1. Az atélt tapasztalattal
rendelkezd emberek a kutatasi folyamat teljes folyamataba
bevonhatdk ), beleértve a prioritdsok meghatérozasat, a
kutatasi menetrendek kialakitasat, a finanszirozas igénylését,
a kutatasi kérdések kidolgozasat, a tanulmanyok tervezését és
felGigyeletét 1, a résztvevik toborzasat, az adatok gyUjtését,
elemzését és értelmezését, a tarsszerzdi és publikaldi tevéke-
nységet ), valamint a kutatasi eredményeknek a betegek, a
klinikusok és a nagyk6zonség szamara torténé megosztasat.
Az egyes szakaszokra vonatkozé informéaciokat és forrasokat
tartalmazd interaktiv Utiterv itt taldlhaté: A Journey Through
Public & Patient Engagement in Health Research: A Road Map.

A nyilvanosséag részvételének nemzetkdzi szévetsége
(IAP2) a bevonas 6t szintjét hatarozta meg, amelyek min-
degyike a betegek és a nyilvanossag nagyobb mértéki
bevonasat tikrozi. A szakaszok a kovetkezok: tajékoztatas,
konzultacio, bevonas, egyUttmikodés és felhatalmazas:

Involve
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1. bra. A nyilvanossag részvételének spektruma az IAP2-bél adaptélva

A fajdalommal él6 emberek a transzlacids tudo-

many spektrumanak minden szintjén részt vehetnek,
beleértve az alapkutatast, a preklinikai ! és a klinikai
kutatast 2, a klinikai végrehajtast és a kozegészséglgyi
kezdeményezéseket [¢. Szamos keretrendszer és forras all
rendelkezésre, tébbek kdz6tt a NIHR Training and Re-
sources for Public Involvement in Research honlapja ™; a
Canadian Institutes of Health Research ! betegk6zpontu
kutatasi stratégidja - Patient Engagement Framework; és a

Patient Focused Medicines Development '® betegkdzpontu
gyogyszerfejlesztés itmutatéja a betegek bevonasarél a
korai felfedezési és preklinikai fazisokban.

Hogyan vonjuk be az élettapasztalattal rendelkez6
embereket a tudas mobilizalasaba és terjesztésébe?

A megélt tapasztalatokkal rendelkez6 emberek is segithetnek
megosztani és mobilizalni a fajdalomrdl sz6l6 tudast, amelyet
az elImult évtizedekben a fajdalomkutatas révén szereztlnk.
Kozdsen készithetnek nyilvanos tajékoztatd kampanyokat,
iskolai és k6z6sségi programokat, kdzértheté nyelv(i 6ssze-
foglaldkat a jelenlegi és a meglévé kutatasokrdl, és segithet-
nek megosztani ezt a tudast videdkon, a k6zdsségi médian,

a népszerl médiaformatumokon, blogokon/viogokon, in-
fografikakon és az informaciokozlés egyéb eszkdzein keresztul.
Az ilyen anyagok kdzods tervezése és dtadasa novelheti a rele-
vanciat, a hozzaférhet&séget, a reprezentativitast és a gyakor-
latiassagot, hogyan lehet a tudast a klinikusok, a betegek és a
nyilvanossag szamara tettekre véltani. (Tovabbi informaciéért
lasd a Tudas atlltetése a gyakorlatba cim(i adatlapot).

Legjobb gyakorlatok a kutatasi elkotelezettséghez

Egyenl6ség, sokszinliség, befogadas és képviselet

Alegnagyobb hatas elérése érdekében fontos biztositani, hogy
a kutatasba bevonjak azokat az embereket, akik a vizsgalt
allapotokkal kapcsolatban él6 tapasztalatokkal rendelkeznek.
Az is fontos, hogy a k6zdsségek minden tagja képviseltesse
magat, akik szdméara a szolgéltatasokat kdzdsen tervezik,
beleértve a faji, kisebbségi, marginalizalt és torténelmileg kire-
kesztett népességeket is “¢, (Errél a témarol bévebben lasd
az Egyenl6tlenségek kezelése cim(i adatlapot).

Elismerés és kompenzacio

Fontos, hogy elismerjuk és értékeljuk az id6t, a szakértelmet és
az él6 tapasztalattal rendelkezé emberek altal nydjtott hozza-
jarulast #", A betegpartnerek hozzajarulasa miatt felmertilé
koltségek megtéritését vagy elézetes kifizetését mindig

bele kell foglalni. A legjobb gyakorlat az is, ha kompenzaciot
kinalunk. A betegpartnerek hozzajarulasanak elismerése és
megbecsulése egyéb maddjai kdzé tartozik a kutatasi cikkekben
és mas nyilvanos férumokon torténd elismerés, a kéziratok
tarsszerzdi statuszanak biztositasa, a konferenciakon vagy
tantermekben valé eléadéasra valé meghivas (koltségtérités-
sel), valamint a tudashoz, képzéshez és eréforrasokhoz vald
hozz&férés 22, ime egy praktikus Utmutaté a betegpartnerek-
kel valé beszélgetéshez a kompenzaciordl 22,
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Hogyan kell értékelni

Az értékelési megkozelitéseket is egyutt kell kialakitani a
megélt tapasztalatokkal rendelkez6 kutatasi partnerekkel
51, Az értékelésnek szamos megkozelitése létezik, amelyek
lehetnek kvalitativ vagy kvantitativ [, Tobbféle témat is le-
het értékelni, példaul azt, hogy milyen strukturaban vontak
be a megélt tapasztalattal rendelkezd embereket a projekt-
be, az alkalmazott folyamatokat vagy a projekt ktlonb6z6
szakaszainak eredményeit [,

Nyilvanosan Elérheto6 Online Forrasok:

» Nemzeti Egészségugyi Kutatasi Intézet (NIHR) Learning
for involvement (Tanulas a bevonasért)

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

+ Kanadai Egészségugyi Kutatasi Intézetek (CIHR):
A betegkdzpontu kutatas stratégiaja - A betegek
bevonasanak kerete

- Nemzetkdzi Szovetség a nyilvanossag részvételéért

« Ontario SPOR Support Unit Patient Engagement
Resources (Ontario SPOR tamogaté egység)

Forditotta: dr. Balas Istvan
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