
 
 

 

Parceria com pessoas com dor em investigação 

A investigação em  dor tem gerado muito conhecimento sobre os mecanismos neurobiológicos da dor e sobre a gestão 

da dor. No entanto, grande parte desse conhecimento não foi comunicado ao grande público nem produziu um impacto 

significativo na prática clínica. Alguns destes desafios podem ser ultrapassados através da inclusão de doentes com dor 

em trabalhos de investigação, versando vários aspetos da mesma, incluindo a investigação translacional, a educação, a 

prática clínica (consultar folheto sobre Orientações para a Prática Clínica) e elaboração de propostas políticas. 

As pessoas que já vivenciaram a dor trazem mais do que apenas as suas experiências a projetos colaborativos. Trazem 

também um contributo baseado na sua educação académica, construída ao longo da vida, experiências de vida e de 

âmbito profissional. Trazem também os seus talentos, competências e criatividade. A colaboração com doentes com dor 

é útil para garantir a relevância da investigação, para a melhoria da qualidade e prestação de serviços de saúde necessários 

para as pessoas que vivem com dor e para a melhoria dos serviços de saúde pública, de um modo geral  [2,3,24,25]. 

Consideramos que a inclusão de pessoas com dor nos trabalhos de investigação é importante e deve ser priorizada [1].  

 

Terminologia 

Na investigação e nos sistemas de saúde [24], usam-se vários termos para se fazer referência a indivíduos com 

experiência em viver com dor, incluindo “participação do doente e/ou do público”, “envolvimento do doente”, 

“participação do público” ou “parcerias com doentes”. Outros termos podem ser utilizados, em vez de “doentes” ou 

“públicos”, incluindo “partes interessadas”, “consumidores”, “cidadãos” e/ou “comunidade”. As colaborações em 

investigação podem também ser referidas como “investigação participativa”, “ciência dos cidadãos”, “investigação 

orientada para o doente” ou “redes de investigação baseadas na comunidade ou na prática clínica”.  

O processo de parceria com pessoas com experiência de viver com dor em investigação é referido de diversas formas, 

incluindo cocriação[14], coprodução[8], co-design [16], e o codesenvolvimento.  Tais práticas colaborativas podem 

também refletir-se em iniciativas em torno da inclusividade, diversidade, representação, equidade em saúde e justiça 

social [10]. 



 
‘A coprodução de um projeto de investigação é uma abordagem em que os investigadores, os profissionais de saúde e 

o público trabalham em conjunto, partilhando poder e responsabilidade do início até ao fim do projeto, incluindo a 

geração e transferência de conhecimentos [12].’ (https://www.learningforinvolvement.org.uk) 

 

Na  investigação coproduzida, as pessoas com experiência de viver com dor são muitas vezes referidas como "parceiros 

pacientes/doentes". Esta terminologia também se pode referir a cuidadores, familiares e defensores do doente. No 

entanto, as pessoas que vivem com dor não surgem como objetos de estudo. Pelo contrário, as pessoas que vivem com 

dor são membros da equipa de investigação, trazendo a sua experiência, o seu conhecimento e perspetivas para o 

desenho, execução e mobilização de projetos.  

 

Como incluir pessoas com expriência de viver com dor na investigação 

O envolvimento de pessoas que experenciam (ou experenciaram) dor em projetos de investigação começa a tornar-se 

mais comum e muitas agências de financiamento passaram a exigir um envolvimento significativo do paciente no processo 

de investigação [21]. Estes novos elementos numa equipa de investivagção podem participar durante todo o processo de 

investigação [15] , incluindo no estabelecimento de prioridades e programas de trabalho; na candidatura a financiamento; 

no desenvolvimento de questões a esclarecer; na conceção e supervisão de trabalhos de investigação [7]; no recrutamento 

de participantes como sujeitos de estudo; na recolha, análise e interpretação de dados; co-autoria e publicação de artigos 

com revisão por pares [19]; e na partilha dos resultados obtidos com doentes com dor, clínicos e público em geral. Um 

roteiro interativo que inclui informações e recursos em cada etapa pode ser encontrado aqui: Uma viagem através do 

envolvimento público & paciente em investigação em saúde: um roteiro. 

 

A Asssociação International para a Participação do Público (IAP2) identificou 5 níveis de envolvimento, em que cada 

nível ao longo de um contínuo reflete um maior envolvimento do doente e do público. As etapas são: informar, consultar, 

envolver, colaborar e capacitar.  

 

https://www.learningforinvolvement.org.uk/
https://www.bcahsn.ca/research-road-map
https://www.bcahsn.ca/research-road-map


 

 

 

Figura 1. Adaptado de IAP2 Spectrum of Public Participation  

 

As pessoas com experiência de vida com dor podem ser envolvidas a todos os níveis da investigação translacional, 

incluindo em trabalhos de ciência básica, pré-clínica [9], e de investivação clinica [22]; implementação clínica; e 

participação em iniciativas de saúde pública [6]. Existem várias ferramentas e recursos disponíveis, incluindo o website 

NIHR Training and Resources for Public Involvement in Research [13]; a Strategy for Patient-Oriented Research - Patient 

Engagement Framework from Canadian Institutes of Health Research [5]; e How-to Guide for Patient Engagement in the 

Early Discovery and Preclinical Phases [18] a partir deste link: Patient Focused Medicines Development.  

 

Como envolver pessoas que viveram com dor na mobilização e divulgação do conhecimento 

As pessoas com experiência de vida com dor podem também ajudar a partilhar e mobilizar o conhecimento sobre a 

dor adquirido através da investigação da dor nas últimas décadas. Podem co-produzir campanhas de informação pública, 

programas de divulgação em escolas e comunidades, resumos em linguagem simples sobre a  investigação atual e em 

curso, e ajudar a partilhar este conhecimento através de vídeos, meios de comunicação social, formatos de meios de 

comunicação populares, blogs/vlogs, infográfia, e outros meios de comunicação de informação. O co-design e  a 

disponiblização de tais materiais pode aumentar a relevância, acessibilidade, representação e praticidade - como colocar 
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o conhecimento em acção para clínicos, pacientes e público em geral. (Para mais informação, consultar o folheto Tradução 

do Conhecimento em Prática).  

 

Boas práticas para o envolvimento de pessoas com dor na investigação 

Equidade, diversidade, inclusão e representação 

Para ter o maior impacto, é importante assegurar que as pessoas com experiência de vida com dor estejam ao corrente 

das condições do estudo em que vão ser incluídas como membros da equipa de investigação. É também importante que 

todos os membros das comunidades para as quais os serviços estão a ser co-desenhados estejam representados, incluindo 

os membros de populações racializadas, minoritárias, marginalizadas e historicamente excluídas [4,16,17]. (Para mais 

informações sobre este tópico, consultar o folheto sobre as Desigualdades). 

 

Reconhecimento e compensação 

É importante reconhecer e valorizar o tempo, perícia e contribuições que as pessoas com experiência de vida com dor 

trazem [21]. O reembolso ou pagamento adiantado das despesas em que os parceiros doentes com dor incorrem, como 

resultado das suas contribuições, deve ser sempre incluído. É também boa prática oferecer uma compensação, que pode 

ser monetária. Outras formas de reconhecer e valorizar as contribuições dos parceiros doentes com dor incluem 

reconhecimento em artigos de investigação e outros fóruns públicos, co-autoria em manuscritos, convites para falar em 

conferências ou em salas de aula (com despesas pagas), e acesso a conhecimentos, formação e recursos [23]. Aqui pode 

ser encontrado um guia útil para falar com os parceiros doentes com dor sobre compensação [20]: talking with patient 

partners about compensation.  

 

Como avaliar 

As abordagens de avaliação devem também ser co-criadas com parceiros de investigação que tenham vivido a 

experiência do projeto de investigação [15]. Há várias abordagens à avaliação, que podem ser qualitativas ou quantitativas 

[15]. Há também múltiplos temas que podem ser avaliados, tais como a estrutura de como as pessoas com experiência de 

vida com dor foram envolvidas no projeto, os processos utilizados, ou os resultados das várias fases do projeto [11].  

 

 

https://www.jospt.org/doi/full/10.2519/jospt.2020.0106
https://www.jospt.org/doi/full/10.2519/jospt.2020.0106


 
 

Recursos online disponíveis ao público  

• 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/ 

 

Versão Portuguesa: 

APED – Associação Portuguesa para o Estudo da Dor 

Célia Duarte Cruz, Departamento de Biomedicina – Unidade de Biologia Experimental, Faculdade de Medicina 

Universidade do Porto; i3S - Instituto de Investigação e Inovação em Saúde da Universidade do Porto 
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