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• FACT SHEET No. 06 

將病⼈人的聲⾳音整合到疼痛教育與研究之中  

疼痛是⼀一個多⾯面向的現象，個體之間有很⼤大的差異異性和各⾃自的疼痛挑戰。當病⼈人和家屬將他們切
⾝身的經驗分享給教育者、學⽣生和研究者時，有助於我們更更精確的理理解疼痛如何影響他們的⽣生活。
要評估⼀一個⼈人的疼痛並不容易易，⽽而透過傾聽他們的故事與描述這樣感同⾝身受的關懷 (empathic 
care) 有助促成疼痛的評估 [2,7]。⾝身為疼痛研究與教育的⼀一份⼦子，病⼈人與家屬可以影響與⾃自⾝身照
護相關的臨臨床與研究決策。 

疼痛教育中病⼈人的發聲 

• 當我們提供機會讓學⽣生們傾聽病⼈人與家屬的故事和敘述時，創造了了轉化學習 (transformative 
learning) 的契機，超越了了⽣生物醫學的視⾓角，邁向更更⼈人性的、病⼈人中⼼心的健康照護取向 [6]。這讓
我們更更明⽩白健康照護的過程，以及那些阻擋治療發揮效益的潛在障礙 [5]。

• 依據個⼈人和臨臨床經驗的反思性寫作練習可以幫助學⽣生探索對於疾病的主觀經驗，創造更更多的感
同⾝身受與⾃自我覺察 [2]。

• 課程發展與回顧提供了了⼀一個機會讓病⼈人貢獻並且把他們的觀點帶入健康專業者的教育之中。
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• 有疼痛的⼈人是「權益關係者」，他們可以參參與課程的設計與實踐履⾏行行的過程（例例如：委員會的
成員和/或教室、臨臨床課程的參參與者）[8]。

疼痛研究中納入病⼈人的聲⾳音成為研究夥伴或參參與者 

疼痛是非常個⼈人主觀的經驗。質性研究是⼀一種通床會納入個⼈人故事或敘述的研究取向。下列列的敘
述是在疼痛研究中納入病⼈人的聲⾳音成為研究團隊的夥伴或是研究參參與者的⼀一些⽅方法。 

• 病⼈人和公眾在研究中的涉入（有時被稱為「病⼈人參參與」）通常被認為是和那些使⽤用服務的⼈人們
「⼀一起」做研究，甚⾄至是「由」他們來來做研究；⽽而非「對」他們、「為」他們做研究 [6]。 

病⼈人可以在研究中扮演夥伴的⾓角⾊色，他們可以領導病⼈人意⾒見見的蒐集 [5]，判別研究的優先
順序 [6]。 
有許多的範疇是病⼈人和公眾可以參參與研究的，像是告知、諮詢、參參與、合作、賦能等 
[4]。 
病⼈人參參與「病⼈人導向的研究」涉及有意義的、積極主動的合作，包括整體管理理、優先設
置、研究執⾏行行與知識轉譯。 
病⼈人參參與研究的指引原則包括彼此包容⽀支持、互相尊重與共同建構（從最開始就以夥伴關
係⼀一起⼯工作）[1]。 
許多資助機構要求在補助發展的各個層次中都要有病⼈人的參參與。 
病⼈人投入研究作為夥伴的好處包括：增加研究收案與資助成功、設計研究流程、為病⼈人篩
選相關的結果 [3]。 
病⼈人參參與研究是⼀一個快速成長的領域，新興的科學正在評估這種⽅方法對病⼈人、研究者與健
康照護的潛在效益。 

• 質性研究提供機會讓我們捕捉病⼈人的聲⾳音，通常會納入個⼈人的故事與敘事性的經驗。 

質性資料可以從訪談、觀察和⽂文件中蒐集。 
⽤用訪談的形式詢問⼈人們的經驗，可以印出豐富的資訊，並且對我們有興趣的主題獲得更更多
的瞭解。 
開放式問題比封閉式問題提供更更多的訊息，例例如『說說看關於⋯⋯』、『那時如何⋯⋯』 
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許多⽂文化都嵌入說故事的元素，這類型的質性研究稱為「敘事性研究」。 
當詢問的焦點集中在「⽣生活經驗 (lived experience)」時，這被認為是「現象學」，例例
如：『在纖維肌痛症的影響之下⽣生活像是什什麼？』 
焦點團體由 6-10 位參參與者和⼀一位促成者組成，共同探索特定的主題或問題。這是個蒐集
不同觀點的有⽤用的⽅方法。 
質性取向通常是⼀一個重要的起點，以產⽣生病⼈人中⼼心研究的關鍵問題。 

資源 

病⼈人與社區參參與研究：https://pacerinnovates.ca/engage/ 

這個機構幫助我們辨識出對病⼈人重要的研究問題，並且闡述臨臨床驅動的研究與實證之間的差異異：
https://pacerinnovates.ca/engage/ 

這個機構是國家健康研究機構資助，也是其組織的⼀一部分，⽬目的是⽀支持公共衛⽣生與社會研究的活
躍的公眾參參與：http://www.invo.org.uk/ 

這個機構為公共參參與中公眾⾓角⾊色的範疇提供了了概念念化的指引架構：http://www.iap2.org/ 

這個組織創造了了⼀一個資源樞紐，編篡了了跨國的開放資源⼯工具，幫助病⼈人參參與的發起者促進健康照
護：http://www.cfhi-fcass.ca/WhatWeDo/PatientEngagement/
PatientEngagementResourceHub.aspx 

這個組織資助那些可以幫助病⼈人依照需求做出最適合的健康照護選擇的研究。它也提供指引病⼈人
參參與研究的⼀一些資源：https://www.pcori.org/ 

這裡可以找到病⼈人訪談：https://painconsortium.nih.gov/nih_pain_programs/coepes.html 
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針對全球卓越疼痛教育主題年年，IASP提供⼀一系列列共9篇實證報告，涵蓋了了關於疼痛教育的特定主

題。這些⽂文件已被翻譯為多種語⾔言，歡迎免費下載。欲瞭解更更多詳情，請⾄至網站 www.iasp-

pain.org/globalyear 。 
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關於國際疼痛研究學會 
( International Association for the Study of Pain®) 

IASP 是疼痛科學、治療及教育的專業社群領頭⽺羊。歡迎所有涉及疼
痛研究、診斷、或治療的專業⼈人員，加入IASP的會員。IASP已有超
過7000個會員，遍布於133個國家， 90個國家分會，及20個特殊利利
益團體。  

歡迎您共襄盛舉，參參與第17屆世界疼痛研討會。會議期間為⻄西元
2018年年9⽉月12-16⽇日，在美國⿇麻州的波⼠士頓。

http://www.iasp-pain.org/globalyear
http://www.iasp-pain.org/globalyear

