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Szuldi képviselbk bevonasa

az Ujszulottekkel kapcsolatos
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ElOszd

Az elmult évek sorén az Eurdpai Alapitvany az Ujsziildtt Gyermekek Ellatasaért (EFCNI), tovabba a veliik
egyUttmUkodd szildi szervezetek rendszeresen kaptak megkereséseket, hogy tdmogassak az ujsztlottek
ellatdsdhoz kapcsolddo kutatasokat, aminek kdszonhetéen azdta rengeteg tapasztalattal gazdagodtunk
ezen a terUleten. Az EFCNI partner szUl8i szervezetei kozott vildgszerte végzett felmérés azt mutatta,
hogy kilonbdzd orszagokban hasonldak a kihivasok, hidnyossagok és szikségletek.

A jelen dllasfoglalas az EFCNI és partnerei altal a kordbbi években szerzett tapasztalatok eredménye, a
nemzeti szUl8i szervezetek képviselSivel és mas érintettekkel tartott egyeztetéseket kdvetden jott 1étre,
akik mind latjak, hogy még tobb eréfeszités sziikséges az Ujszulottekkel kapcsolatos kutatdsban a tagabb
partnerkapcsolatok kialakitasara a koraszulott ill. beteg UjszUl6tt babak, csaladjaik és a tarsadalom egé-
szének egészségi dllapotédnak javitdsa érdekében. Az alldsfoglalas az elsé [épés a kutatdk és szulék ko-
zOtti partnerség kialakitdsanak folyamataban, s a jovében segithet a szuldi képviseldk és kutatok kozotti
kapcsolattartas f6 elveinek meghatarozasaban annak érdekében, hogy megkonnyitse egy gyimolcsozd
egyuttmUkodés kialakulasat az Ujszulottekkel kapcsolatos kutatdsok kulonbdzd érdekeltjei kozott.

Az allasfoglalas célja

Az dllasfoglalds célja, hogy a szll6i képviseldket a jovében strukturdltan és valodi nyomatékkal tudjak
bevonni a kutatési projektekbe. Utmutatoként és referenciaként hasznalhaté a kutatasi projektekben
résztvevd minden érdekelt szdmadra, akik a paciensekkel megfeleld egyittmUikodést és partnerséget
szandékoznak megvaldsitani, kilondsen, amikor szUl6i szervezetek az érintett csaladok képviseldiként
jarnak el. A dokumentum bemutatja az EFCNI és partnerszervezetei altal felismert jelenlegi kihivasokat
és hidnyossagokat, megyvitatja és javaslatot tesz a lehetséges kdvetkezd lépésekre, elveket fogalmaz
meg egy olyan infrastrukturara és keretrendszer kialakitasara, amely hosszu tavon kolcsondsen elényds
partneri viszonyt eredményez, elsegitve mind a kutatast, mind a paciensek és csalddok sztkségleteinek
kielégitésére vonatkozo dtfogd célok elérését.
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Bemutatkozas

A kutatasokat torténelmi és kulturdlis vonatkozasban mindig pdcienseken és nem pdciensekkel végezték:
a tudosok elképzeléseik és érdeklddési terlletlk alapjan hataroztak meg és kezdték el projektjeiket, a tu-
domanyos relevanciara 6sszpontositva, a paciens nézépontja vagy valos szikségletei helyett. Az érdekelt
felek pedig egyénileg és nem kdzdsen, egymassal egyuttmUkodve dolgoztak.

Kulonb6z6 okok miatt a klinikai kutatas a betegkdzpontld megkdzelités felé mozdult el azzal a céllal,
hogy minden egyes beteg szdmara a legjobb, egyénre szabott egészségugyi elldtast biztositsak. A
betegre 6sszpontositod, egydttmuikodésen alapuld munka szikségszerd ahhoz, hogy javitsunk a célok
meghatarozasan olyan gydgyszerek és eljarasok fejlesztése soran, amelyek elényt jelentenek mind a
betegnek, mind pedig a tarsadalomnak. Az UjszUl6ttekre vonatkozo kutatasokban a beteg nézépontjat
a szuldk képviselik. A kutatoknak nem feltétlentl van ralatasuk a csaldd sziikségleteire vagy a szuldk altal
tapasztalt valés/mindennapi kihivasokra, kilondsen egy koraszilés utani érzelmi traumat kovetéen. A
szakértéi tudas kalonbozik egy olyan ember tapasztalataitol, aki az adott egészséguigyi problémaval él,
kezelésben vesz részt vagy valamilyen szolgaltatast vesz igénybe.

A kutatasi paradigmavaltds és a kutatasi kulturaban zajlo valtozas még egy jelenleq is tartd folyamat, ahol
a tudomanyos szakértdk altal vezérelt projektekrdl, amelyek a paciensekre ,adatforras”- ként tekintenek,
valtunk &t olyan tudomany-pdciens partnerkapcsolat felé, ahol a paciensek is valéban kézremUikodnek,
amely sokkal inkdbb a "kutatds a tarsadalommal” mint, kutatds a tarsadalomért”.

,A kutatds a multban a pdcienseken folyt és nem a pdciensekkel, ami
nagy kiilénbség azoknak az embereknek, akik személyesen érintettek.
A tudomdny szempontjdbdl érdekfeszité kérdések nem mindig elégitik ki
a pdciensek valds és gyakorlati sziikségleteit; ezért nagyon fontos, hogy

a leheté legkordbban egyenlé partnerként vonjuk be éket a kutatdsba.”

Nicole Thiele, az EFCNI igazgaté tanacsanak alelnéke



Fogalomtar

Szulok

A,szUl6K" kifejezés a jelen dokumentum kontextusaban a kovetkezéket jelenti:

« Egyéni sziilék: Szuldk (gyamok), akiknek gyermeke koraszUlott, betegen sziletett, vagy komplikaciok
léptek fel a szUlésnél és emiatt kérhazi kezelésre szorultak.

« Szil6i képvisel6k/Szul6 szervezetek képviseldi: Olyan személyek, akiket azzal biztak meg, hogy
képviseljék a szl6ket és nevilkben véleményt nyilvanitsanak a koraszUlott vagy beteg ujszulott cse-
csemok kapcsan.

A kdvetkezdkben kildndsen azon szilékre/szUl6i szervezetek tagjaira utalunk, akik (valasztott) képviseld-
ként kutatasi projektekben vesznek részt, hogy érintett csalddok egy nagyobb csoportjanak nézépontjat
képviseljék.

Sziil6i képvisel6k kutatasi projektekben

A szUl6k azok szuldk, és a kutatdshoz valo elsédleges hozzaallasuk, még kutatasi projektekben vald
képvisel6ként is, mindig érzelmi és nem adatokon alapuld, objektiv lesz. Még mindig kihivast jelent

a kutatéknak ratermett és alkalmas szUl&i képviseléket taldlni a kutatasi projektekhez. A (nemzetkdzi)
kutatds megvaldsitasaban és irdnyitasaban részt veve szléi képviselknek elkotelezettnek kell lennitik és
ismeretekkel kell rendelkeznitk a kovetkezd terileteken:

« |d6 és eréforrasok befektetése

e Hosszu tavu motivacioé

« Megbizhat6 angol nyelvismeret

» Hajlanddsag az akadémiai és orvosi szakzsargon és a kutatas szempontjainak elsajatitasara

« Technikai ismeretek a kutatas és fejlesztés (R&D), vizsgalat tervezés vagy szabalyozasi folyamatok
terén

+ Palyazatok, jelentések vagy laikus 6sszefoglaldk megirdsahoz kapcsolddod ismeretek
+ Nyitottsag az orvosi/szakmai vildggal valé egyuttmUkodésre

« Onbizalom a sajat vélemény kifejezéséhez tudomanyos szakérték szélesebb kore elétt

Mivel a szUl6k személyesen érintettek, javasolt, hogy olyan sziiléket vegyenek be a kutatasi projektekbe,
akik mar nincsenek az akut fazisban, vagy érzelmileg mar feldolgoztak az &ket ért traumat. Néhany kuta-
tasnal segithet, ha a résztvevéknek sajat tapasztalatuk van a témaban, ugyanakkor képesek megbirkozni
a helyzet hosszu tavu nehézségeivel. A kutatastol fliggden a szUldk értékes betekintést nydjthatnak egy
konkrét allapot, szolgaltatds vagy kezelés terén szerzett tapasztalataikba. Mas esetekben egy dltaldno-
sabb nézépont lehet szlikséges egy szUlGi képviseltdl, aki rendelkezik hattértudassal és magabiztossag-
gal olyan nagy szul&i csoport képviseletéhez, amely szamtalan kilénbdzd tapasztalattal, kultdraval és
tarsadalmi-gazdasagi hattérrel rendelkezé személybdl all. ‘
e/



Mindkét esetben a sziil6i szervezet a kapcsolatfelvétel elsé idedlis pontja: ezek a szervezetek gyakran
sok érintett szuldvel dlinak kapcsolatban és segithetnek olyan szildket vagy személyeket taldlni, akik
megfeleld visszajelzést adhatnak altalanosabb kérdések kapcsan. A szil6i szervezetek sajat képviseldik
altal, megfelel® eréforrasokkal vehetnek részt a kutatasi projektben, ezaltal tudast és szakmai tapasztala-
tot szereznek késébbi projektekhez is. Amikor egyéni szuldk vesznek részt a projektekben, egy relevans
szUldi szervezetnek akkor is jelen kellene lennie, hogy segitsék a szUl6t és egyenrangu (peer-to-peer)
tamogatast, tandcsot adjanak.

Mindezek miatt javasolt egy folyamatos, hosszantarté és proaktiv kapcsolat kialakitasa a kutatécsoportok
és az adott szuldi szervezetek kozott.

Egy kutatasi projekt kiilonb6z6 fazisai soran érdemes megfontolni a mentoralas vagy
szupervizié valamilyen formajat a kutatécsoport szakértdi, vagy ha lehetséges, egy “szenior”
(kutatasban tapasztalt) szul6i képvisel6 altal, kilondsen olyan szul6i képvisel6knél, akik
még Ujak a kutatasi témaban. Ez lehet6vé teszi a szuil6i képvisel6knek, hogy jobb ralatast
nyerjenek a kutatas elemeire, ismeretet és magabiztossagot gyUjtsenek, tovabba az érintett

szliléknek, hogy valaszt kapjanak aggodalmaikra vagy kérdéseikre.

o Egy "részletes személyleirds” segithet egyértelmdiivé tenni, kit szeretnénk bevonni a kutatdsba.

» Vegylik fel a kapcsolatot sziil6i szervezetekkel, hogy motivdlt és a kutatdsi projekthez kapcsolédé
szliléi képviselbket taldljunk.

e Olyan médon dolgozzunk egytitt a szlil6i szervezetekkel, hogy kiilénb6z6 hdttérrel rendelkez6
szlil6k is képviselve legyenek.

»  Asziil6i szervezetek ald tudjdk tdmasztani egy projekt tdrsadalmi relevancidjdt a pdlydzatok
benyujtdsa sordn.

e Hagyjunk idé6t, ugyanis a szervezetek vagy egyének bevondsa majdnem mindig hosszabb idét
vesz igénybe, mint gondolndnk. A témdkat joval a lehetséges megbeszélések elétt hatdrozzuk
meg, hogy a szliléi szervezeteknek idét hagyjunk a k6z6sségen beliili felmérések készitésére, vagy
visszajelzés fogaddsdra, szélesebb kérii vélemények megismerésére, ha sziikséges.



1. Miért olyan fontos bevonni a sziléket a kutatasba

Csakis azt kdvetden tud minden érdekelt fél olyan gyakorlati, megvaldsithaté, hatékony megoldasok
kialakitasan dolgozni, amelyek kieléqitik a “végfelhaszndlok” sziikségleteit, ebben az esetben a szil6két és
a paciensekét, miutan egyértelmden megértették a szUl6k véleményét a mindennapi valdsag, a gyermek
illetve a csaldd szUkségletei kapcsan. Ebbdl szamos elénye szarmazik majd maganak a kutatasi projekt-
nek és az érdekelt feleknek egyarant:

« Relevancia: A projekt a lehet6 legkorabban azonosithatja és kivizsgalhatja a sztldket érinté hianyos-
sagokat vagy kritikus problémakat. Ez a kutatasi témak kibévilését eredményezheti, illetve garantalja,
hogy azok relevénsak legyenek a paciensek szamara. Biztosithatd, hogy a kutatas fokusza kdzérdek
legyen, és elkerllheté a pénz és forrasok nem hatékony felhasznaldsdhoz fliz6dé aggodalom.

« Bizalom és magabiztossag: A relevans témak kivalasztasaval és azok egyeztetésével kialakithato a
szUl6i bizalom és nyitottsag a kutatasok irant.

« “Sokak ismerete”: A csalddok dltal szerzett tapasztalatok nagyon fontosak barmilyen tervezett projekt-
nél, mivel a mindennapi élet aspektusai és a megélt tapasztalatok sokasaga beépithetdk a vizsgalati
folyamatokba. A sokféle tapasztalat alakithatja az egyéni hozzaallast, véleményt, ezdltal a kutatdshoz

valdé hozzajarulast.

» Fenntarthatdsag: Egy projektben valo részvétel kozben vagy utan a szuldk a tevékenységi tertletU-
kon tovabbadhatjak a megszerzett tudast, képezhetik a kortarsaikat (el6feltétel: informacioterjesztés/
tudomanyos kommunikacid/kutatasi eredmények leforditdsa a szUl6k szamara).

Az Ujszlilott osztdlyokon végzett kutatdsok kozéppontjdban a csalddoknak
kell dlIniuk. Tuddsunkban szamtalan a hidnyossdg, sok hatékony kezelés
hidnyzik. A kbzszféra és az ipar kutatdinak a csalddok dltal szerzett ismeretekre
kell alapozniuk kutatdsaikat, hogy a kutatds valds szlikségleteket elégitsen ki és
elfogadhatd legyen a sziil6k szdmdra. Ez az dlldsfoglalds kivdld 6sszefoglaldsa

annak, amit minden ujsziilottekkel foglalkozé kutatonak tudnia kell.”

Dr Mark Turner, a University of Liverpool neonatolégusa és az Europai
Gyodgyszerligynokség Eurdpai Gyermekgydgyaszati Kutatasi Halozatanak elndke

(e



A szlil6k egyre jobban aggddnak az ujsziilott gyermekiik kutatdsba
vald bevondsa miatt. A sziil6kkel valé szoros egytittmiikddés a
kutatdsok tervezésében, irdnyitdsdban és végrehajtdsdaban javitani
fogja a részvételi hajlandésdgot, és garantdlja, hogy a klinikai kutatds
tovdbbra is azokra a dolgokra fékuszdljon, amelyek a sziil6k, és végsé

soron a gyermekeik szdmdra fontosak”

Prof Dr Neil Marlow, az EFCNI igazgatd tandcsanak és a University College London tagja

2. Az egyuttmuUkodest iranyitd es meghatarozo elvek

Ebben a részben a szikséges Iépésekrdl lesz szd egy olyan infrastruktura és keretrendszer kialakitadsa
érdekében, amely segithet a szUl6k és a paciensek véleményét az Ujszulott (és gyermek) egészségrol
570616 kutatasi projektek kdzéppontjaba allitani. Az Ujszulott paciensek nem szoélalhatnak fel magukért,
szUkséguk van egy képvisel6 hangra, amely, természetszerlileg a szUl& lesz.

A kutatasi projekt minden érdekeltjének tisztaban kell lennie azzal, hogy a szil6k részvételének ndvelése
egységes elvek mentén tud megvaldsulni. Egy jelentéségteljes és etikus egylttmdkodés irdnyelvei:
Méltanyossag, Korrektség, Atlathatosag, Fliggetlenség és Kapacitasépités (Ilasd még: EUPATI Utmuta-
t6 a pdciensek bevondsdhoz). A sikeres és kdlcsondsen hasznos egyiittmikddés alapja a Nyilt Ertekezés,
Aktiv Hallgatas, Tisztelet és Kolcsonds Bizalom.

2.1. Egyenrangu, korrekt partnerség

A szUl6i képviseldknek egyenld feltételekkel kell részt venniidk a folyamatban, a
projekt kialakitasanak pillanatatdl, az elemzésén at, az eredmeények klinikai gya-
korlatban val¢ atlltetéséig. Ez id§ alatt a projekt tobbi érdekeltjével megegyezd
jogokkal kell rendelkeznitik.

llyesfajta egyUttmUkodés csak akkor lehetséges, ha olyan konkrét struktirat
hoznak létre, amelyben a szUl6k hozzaférhetnek kompenzacidhoz, tudashoz,
tapasztalathoz és képzéshez, amely lehetévé teszi hozzajarulasukat és elkotele-
zettséguket.



o Elsé lépésként mindkét fél részérél meg kell hatdrozni az egylittmiikddéssel kapcsolatos egyértelmdi
elvdrdsokat és célokat.

» Vildgosan és észintén kell fogalmazni azzal kapcsolatban, hogy milyen hatdssal lehet a sziil6k
hozzdjdruldsa a kutatdsra, és abban az esetben is, ha visszajelzésre van sziikség.

o Asziil6i képviseletet a kezdetektdl fogva, mdr az Gtletelési folyamat sordn be kell vonni a kutatdsba.
e Asziiléi képvisel6knek minden témdban egyenrangu partnernek kell lennitik.

» Aprojekt szempontjdbdl kritikus etikai helyzeteket el6zetesen meg kell vitatni, valamint el kell ismerni
a szliléi részvétel fontossdgait.

Figyelembe kell venni azt is, hogy a szlil6k lemaradhatnak a szakemberek dltal a konferencidkon
vagy a "folyosdi taldlkozékon" megosztott informdcidkrdl, és kiilbnb6z6 médszerekkel meg kell
prébdlni kompenzdlni ezt az informdcidhidnyt.

e Haasziil6k ugy érzik, hogy tdmogatjdk 6ket, akkor motivdltabbd vdlnak, aktivabban és hosszabb
tdvon muikédnek egyiitt.

2.2. Atlathatdsag és legitimités

A szUl6i képviseldknek adott tdjékoztatasnak teljes kordnek kell lennie, és ki-
egyensulyozottan kell tartalmaznia a kutatasi projekt pozitiv és negativ aspektu-

@ sait. Tekintettel arra, hogy sok szUlé (@ munkaja és a csaladja mellett) 6nkéntes-
ként tevékenykedik az adott szervezetben, fontos, hogy mar az elején vildgosan

megfogalmazzuk az elvarasokat. Ahhoz, hogy ezek teljestilhessenek, a projektet

hivatalosan be kell mutatni a potencidlis partnereknek, a laikusok szamara érthe-
té modon osszefoglalva azt, valamint biztositani kell szamukra minden relevans
informaciot (pl. célkitlzések, érdekelt felek, mérfoldkovek, tervezett tevékeny-
ségek, beleértve az id6- és utazasi raforditast). A tajékoztatast megfeleld idében
kell elvégezni (kordlbeldl hat héttel kordbban) annak érdekében, hogy a szUl8i
képviseld alaposan at tudja gondolni, hogy részt vesz-e egy adott projektben
vagy sem.

Egy sablon hasznosan strukturalhatja a kezdeti projektinformaciokat, igy a szul6i képviseld gyors és
atfogd betekintést nyerhet a projekt f6 elemeibe anélkil, hogy a gyakran terjedelmes és meglehetésen
technikai jellegl projektdokumentumokat kellene végigolvasnia. A feladatkor lefrasa és a képzéssel, fize-
téssel, mentoraldssal vagy egyéb eréforrasokkal kapcsolatos informaciok segitenek a szUl6i szervezetnek
megitélni a részvétellik megvaldsithatdsagat.

Az érintett felek kozotti titoktartasi megallapodas a kezdetektdl fogva garantalja a projekt részleteinek
bizalmas kezelését. A projekt kivitelezése soran a partnereknek nyilvanossagra kell hozniuk egytttmUko-
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désuket, példdul a honlapjukon vagy éves jelentésekben.



~Amikor részt veszlink egy kutatdsban, nagyon fontos, hogy pontosan
tudjuk, mit vdrnak el téliink. Fel kell mérniink az eréforrdsainkat, ezért
ismerntink kell minden mérféldkévet, a vdrhaté utazdsok szamdt és

a projektre forditandé idé mennyiségét. Mivel mielsésorban sztil6k
vagyunk és nem kutatdk, a szakembereknek hétkéznapi nyelven kell
megosztaniuk vellink az informdcidkat, hogy a leheté legjobban
megeértsiik azokat. Csak akkor tudunk a leheté legjobban hozzdjdrulni a

kutatdshoz, ha annak dtldthatdsdgdt el6zetesen biztositjdk szdmunkra.”

Silke Mader, az EFCNI igazgatétanacsanak elndke

A sziil6i képvisel6k bevonasa egy kutatasba példat mutat azon szllék szamara is, akik
kozvetlendl érintettek a vizsgalatban: nagyobb valdszinliséggel biznak a vizsgalat
felépitésében és lebonyolitasaban, mivel Ugy érezhetik, hogy a projektet a szll6i képviselet

ellendrizte, érdemesnek, megfelelének taldlta.

2.3. Flggetlenség

A szUl6i képviselet szabadon, negativ kdvetkezményektél valod félelem nélkal
visszautasithatja a részvételt; ezt a fajta fliggetlenséget pedig tiszteletben kell
tartani a kutatas soran. Ha elutasitjak a részvételt, vagy ha a szuléi vélemény

a kutatas valamelyik pontjan ellentmond a kutato véleményének, semmikép-
pen sem szabad nyomast gyakorolni a sztl6kre és megprébalni ravenni ket

a véleményik megvaltoztatasara (pl. fokozott kapcsolattartassal vagy gyakori
telefonhivasokkal, érzelmeket manipulald érvekkel, vagy a szlék szaktudasanak
hianyat kihasznalva).

A szildkkel torténd kapcsolattartasnak minden esetben szakszer( keretek kozott
kell zajlania. Amennyiben rendelkezésre allnak magatartasi kodexek, azokat kell
a partnerség alapjanak tekinteni.
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2.4. Kapacitasépités - Szulok és szakemberek képzése

A kutatasban képviseldként részt vevé sziléknek mélyrehatd ismereteket kell
szereznilk a kutatasrol, annak lehetéségeirdl és korlatairdl, annak érdekében,
hogy a projekthez annak teljes folyamata soran hozza tudjanak jarulni, partner-

ként jobban egyitt tudjanak mUkadni, és vildgosabban ki tudjak fejezni elkép-
zeléseiket. Egyfajta szakmai tudasra kell szert tennitk, meg kell tanulniuk a tu-

domanyos és orvosi szakzsargont, el kell sajatitaniuk a tanulmanyok olvasasanak
és értelmezésének modszerét, illetve, hogy hogyan kell tdmogatasi kérelmeket,
jelentéseket vagy hétkdznapi nyelven megfogalmazott dsszefoglaldkat irni.

A szUl6knek egyuttal a kommunikacios készségeiket is fejlesztenitk kell, hogy sikeresen képviselhessék
dnmagukat, valamint a gyermekek érdekeit. A szakértdkkel vagy kutatdkkal folytatott csoportos meg-
beszéléseken hatarozottan kell kifejeznilk a véleményuket és magabiztosnak kell lennitk a nyilvanos
beszédek soran is, hogy megfeleléen tudjanak kommunikalni a szakemberekkel, politikai dontéshozdk-
kal, médiaval stb.

A kutatoknak (kutatéi kozosségnek) proaktiv médon téamogatniuk kell ezt a tanuldsi folyamatot, példaul
Ugy, hogy 6sztonzik az ernydszervezetek kapacitasépitését, elésegitik az informaciok tovabbitasat és a
képzést egyenrangy, kdzvetlen (peer to peer) tdmogatas formajaban.

Ezzel parhuzamosan a (tars)kutatoknak olyan képzésben kell részestlnitk, amely segit megvaltoztatni
szemléletmaodjukat, a paciensek nézépontjaval, valamint a szilék kutatasba, pontosabban fogalmazva
annak bizonyos fazisaiba torténd bevonasanak fontossagaval kapcsolatban, illetve atlatni, hogy a szul6-
ket miként és mely pontokon lehet bevonni a folyamatba. A szilékkel folytatott kutatéi egyuttmUikodés
masfajta kommunikaciot igényel a teljes projekt soran. Vildgos és egyszer( nyelvezetre, sokkal érzéke-
nyebb és empatikusabb megfogalmazasra, tovabba egy olyan struktdrara van szikség, amely tdmogatja
a szUl6ket abban, hogy megbirkdzzanak az esetleges "visszatekintésekkel" (negativ emlékeik felidézédé-
sével) vagy a gyermekeiket érintd negativ kimenetellel.

A tanulasi folyamat felgyorsitasat segitheti a szervezetek és egyének kozotti folyamatos kapcsolatépités,
a szUl6i képviselettel tartott workshopok az egydttmuikodés elején, tudomanyos kongresszusokon vagy
konferencidkon tartott workshopok, vagy értekezletek. Hasznos lehet tovabba a szUl&i képviselet segitsé-
gével kidolgozott megfeleld tartalom beépitése a képzési tervbe.

A paradigmavaltas jelenlegi szakaszaban a kutatdsban részt vevd szUlék tobbségének még sziksége
van a konzorcium/ kutatas vezetéjének hatarozott irdnymutatasaira, akinek el6 kell segiteni a sztlék
bevonasat a projektbe, Utmutatast kell adnia a szUl&i képviselknek arrél, hogyan jarulhatnak hozza a
kutatashoz.
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o Asziiléket képezni kell annak érdekében, hogy jobban megértsék a kutatds kiil6nb6z6
aspektusait: vizsgdlattervezés, adatgydijtés, statisztika, publikdcidk, metaanalizisek ...

e Akutatdsban részt vevé sziil6i képvisel6knek nem kell kutatdsi szakértéknek lennie, de ismernitik
kell a tudomdnyos nyelvezet alapjait, a kutatds miikddését, lehetdségeit és korldtait stb.

o Aszakembereknek meg kell tanulniuk megfelel6éen kommunikdlini a sziil6kkel, valamint dtldtni,

elismerni a szlil6i hozzdjdrulds fontossdgadt és tiszteletben tartani azt.

» Ahhoz, hogy a sziiléi képviselGket be lehessen vonni a kutatdsba, sokkal érzékenyebb
kommunikdciéra van sziikség.

2.5.HosszU tavu bevonddas és egytttmUikodés vs. konzultacio

Egytittmiikodés

A méltanyos partnerség magaban foglalja a szUléi képviselet hosszu tavu sze-
repvallalasat a kutatasi folyamatban. Az egylttmUikddés nem korlatozédhat a
vizsgalati dokumentumok attekintésére vagy a tanacsado bizottsagokban valod
részvételre (amit inkdbb a konzultacié kifejezéssel lehetne jellemezni). A kutatas

minden egyes szakaszaban 6sztondzni kell az érdemi egyuttmukodést. Az
egylttmuikodés magaban foglalja a kutatécsoport és a szUléi képviseldk kdzotti
allando partnerséget, amely soran a kutatassal kapcsolatos dontéseket kbzosen
hozzék meg. A hosszu tavu szerepvallaldas megkonnyiti az egytttmikodést az Uj
kutatasi projektekben is.

Konzultdcio

Természetesen lehetnek olyan feladatok is, amelyeket csupan konzultacié utjan lehet megoldani (pl.
szavazasok a kezdetben egyuttmUkodésben kidolgozott végleges beleegyezd nyilatkozatok vonatkoza-
saban). A konzultacios folyamatot a kdvetkezéképpen is meg lehet hatdrozni: a kutatok kikérik a szulék
egy csoportjanak véleményét, majd felhasznaljak azt a dontéshozatalhoz. Javasolt a szUléknek elegend®
id6t biztositani a valaszadasra és visszajelzést adni a konzultacio eredményeként hozott intézkedésekrd|,
ellenkezé esetben a szUldk frusztraltak lehetnek, és a kdvetkezd alkalommal visszautasithatjdk a konzul-
tacioban valo részvételt. Idedlis esetben ezt a fajta konzultaciot is egy olyan szUl&i szervezetnek kellene
koordinalnia és vezetnie, amely jol ismeri a szUl6k érzéseit és gondolkoddasmaodjat, igy segithet a kutatasi
feladatok értelmezésében, tandcsot adhat a felhasznaldbarat és vildgos megfogalmazasra. A konzulta-
Ciok és a szUl6i szervezeteken keresztUli visszajelzések koordinalasanak alapos megszervezése segithet
elharitani a "konzultacios kimerUltség" kialakulasat.
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o Asziiléi képvisel6ket be kell vonni a kutatds kiilénbdzé szakaszaiba: a kutatdsi témdk kijelblésétol,
a kutatdsi programok meghatdrozdsdtol és priorizdldsdtdl kezdve, a projekt Gtletelési

folyamatdban vald részvételen dt, a pdlydzatok benyuijtdsdig, és a kés6bbi projektmegvaldsitdsig.

» Agyakorlati megvaldsitds kidolgozdsakor a sziil6i képviselet segithet eldénteni, hogy mikor,
kinek, milyen informdcidkat adjanak dt. Segithetnek abban, hogy az egyes beleegyezések, a
tdjékoztato brosurdk és egyéb anyagok érthetbek és sziil6bardtok legyenek. Képviselhetik a sziil6k
valésdgat, ezdltal el6re fel lehet mérni a kutatds csalddokra gyakorolt hatdsdt. A sziilGi képvisel6k
segithetnek a kutatéknak abban, hogyan lehet a legjobban kommunikdlni a sziil6kkel, miként
lehet megérteni a sziil6k igényeit.

» Asziiléi szervezetek informdciok terjesztésével népszerdisithetik a kutatdsi projektet a tagjaik
kézétt, tovdbbd, ha a kutatds fontossdgdt elmagyardzzadk a sziil6i k6z6sségnek, motivdlhatjdk a
csalddokat a részvételre stb.

2.6. Kommunikacio és parbeszéd

Amikor egy kutatas soran a szakmai és a szul6i vilag talalkozik egymassal, ki kell
dolgozni egy modszert, melynek segitségével a felek megfeleléen tudnak kom-
munikalni egymassal. Mig a szul6i képvisel6knek meg kell tanulni a technikai,
tudomanyos szakzsargont, addig a szakembereknek &t kell alakitaniuk nyelveze-
tlket és viselkedéslket, hogy a szulékkel egyenrangu félként tudjanak targyalni.

A kommunikacios folyamat elengedhetetlen ahhoz, hogy a szUl6i képviseld
megfeleléen részt tudjon venni a kutatasban. A kutatas kezdetén vilagosan meg
kell hatarozni, hogyan zajlik a kommunikacio (pl. rendszeres irasbeli vagy szébeli
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és ki (pl. koordinator, titkarsag, projektpartner ...) tajékoztatja a szUl6i képviseldket a projekt fejleménye-
ir6l. Ugyanilyen fontos elismerni és hangsulyozni a szUlék kutatdsra gyakorolt hatdsat. A szUlék tudo-

masara kell hozni a nekik koszonhetden elért valtozasokat. Munkajukat el kell ismerni, példaul a projekt
weboldalan kozzétett hirek vagy cikkek révén, vagy a kiadvanyban meg kell emliteni az eredményeiket.

Az On észrevételei befolyasoltak a kutatasi projektet/vizsgalatot?

Rendszeresen tajékoztattak Ont a kutatas fejleményeirdl (példaul hirlevelek, telefonhivasok utjan)?




2.7. Kompenzacio és fizetség

A szUl8i szervezetek idedlisak a kutatasban részt vevé szUléi képviselet kijelo-
lésére és koordinaldsara, azonban &k, és késébb a projektben résztvevd szuldi

| képvisel®k is korlatozott eréforrassal és idével rendelkeznek. A kutatasban

valo kozremulkodést nem tudjak szokvanyos maodon, alapitvanyi gyUjtés vagy

adomanyok segitségével fedezni, igy anyagi kompenzaciora van szikséguk
ahhoz, hogy részt tudjanak venni a projektben. Elengedhetetlen, hogy a szil&i
képviselet anyagi tamogatasban részestljon az utazasi koltségek és a talalkozok
eldkészitésének fedezésére, valamint az azokon valo részvétel, az azokrol szold
beszamolodkra forditott idd, a hozzajarulasuk, a projekthez kapcsolodo egyéb
kiadasok és adminisztrativ koltségek ellentételezésére.

A kutatoknak redlisan kell felmérnitk a betegek bevonasahoz sztkséges eréforrasokat a kutatas teljes
id6tartama alatt. Az adminisztrativ koltségeken felll a felajanlott kompenzacionak ésszhangban kell
lennie a szerepvallalas tipusaval, valamint a logisztikai vagy szervezési feladatokat is bele kell szamitani. A
koltségvetés megtervezése soran a kezdetektél fogva megfeleld 6sszeget kell biztositani a szUléi szerve-
zetek munkdjara (ugyanugy, mint mas projekt partnerek esetén), valamint az egyes szilék koltségtérité-
sére és tiszteletdijara, amelyet személyenként és honapokra lebontva kell kiszamitani.

Részesiilt On anyagi tamogatasban a kutatasban valo részvételért?
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2.8. [rasbeli megallapodas

Ahhoz, hogy a feladatkorok, a részvétel mértéke, valamint az elvarasok és a
befektetendd eréforrasok pénziigyi ellentételezése egyértelm legyen, megbiz-
hato és kotelezd érvényl dokumentumra van szikség. Ha ezt nem konzorciumi
megallapodas formajaban valdsitjiak meg, akkor egy, az Gizleti projektek eseté-
ben hasznalt megallapodasban kell meghatdrozni és irasba foglalni az egyutt-

mUkodés tartalmat (pl. projektcélok, érintett felek, feladatok, kdtelezettségek,

a projekt mérfoldkovei és iddtartama, titoktartds, atlathatdsag, adatvédelem,
ellentételezés, szellemi tulajdon stb.). A kutatasban vagy klinikai vizsgalatokban
érdekelt kilonbozd szerepldkkel (tuddsok, ipar stb.) torténd egyittmikodeés
hatékonyabb irdnyitasa érdekében egy atfogd gyakorlati szabalyzatot kell kidol-
gozni, melyet az erny@szervezeteknek és a nemzeti szUl&i szervezeteknek jova
kell hagyniuk.

3. Osszefoglalas és ajanlasok

Az Ujszulotteket érintd kutatasoknak hasznosnak kell lennitik az egyes gyermekek és csaladjaik szamara.
A kutatok és a csalddok kozotti informacio- és tapasztalatcsere elengedhetetlen, a kutatast nem lehet

az érintett csalddoktdl elszigetelten lefolytatni. A szUl&i szervezetek, mint az érintett csaladok képviseldi
fontos szerepet jatszanak a tudds megosztasaban és elésegitik a szUl6k és a kutatok kozotti hatékonyabb
parbeszédet. Ezen szervezeteknek proaktiv szerepet kell kapniuk a kutatasban, és részt kell vennitik
példaul a kutatasi kérdések meghatarozasaban, az Ujszulottekkel kapcsolatos kutatas programjanak és a
kutatas elsédleges céljainak kialakitasaban, jelen kell lennitik a kutatas minden fazisaban.

oo 1

Az eredmények terjesztése

y hogy a jévében részt vegyen
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Az UjszUlottek felel6s hangjaként a szUl6k nemcsak erkodlcsi alapon vehetnek aktivan részt a kutatasi
projektekben, hanem felbecstlhetetlen szakértelmuk és kozvetlen ralatasuk okan is, amivel a projekt mas
érdekeltjei esetleg nem rendelkeznek. A szUl&i szervezeteket, mint a csaldadok nagyobb csoportjanak
képviseldit, partnerként kell bevonni a teljes kutatasi ciklus soran, beleértve a tervezés, a modszertan, a
megvalositas és a kivitelezés fazisait.

A szUl6i képviseldk optimalis tdmogatdsanak megnyeréséhez éppoly fontos a kapacitasbdvités (pl.
tréning, mentoralds) és az anyagi tdmogatds, mint amennyire lényeges az egyenldség, a figgetlenség és
az atlathatdsag elveihez vald ragaszkodas. A kutatdsi kommunikaciohoz kapcsolédd specialis projektek,
parbeszédek és egyszerUsitett nyelvezettel megirt beszamoldk nemcsak a szildi képviseldk, hanem a
szélesebb kord érdekeltek (politikai dontéshozok, média, tarsadalom) jobb megértését is szolgaljak, igy
ezek tdmogatdsa elengedhetetlen.

,A kutatds nem lehet egy egyoldalti ,,adatbegydijtés” a

szlil6ktdl és a gyerekektdl. A sziilék dtadjdk a tapasztalataikat, véleményiiket
és még a gyerekiiket is a kutatdsnak. Fel kell tenntink a kérdést, hogy ,Mi mit
tudunk adni nekik cserébe?” A kutatdsnak hasznosnak kell lennie a sziil6k
szdmdra is, hogy érezzék a tdmogatdst és a rdjuk irdnyuld figyelmet. A kihi-
vdst az jelenti tehdt, hogy megtaldljuk azt az utat, amivel a kutatds mind a

tuddsok, mind pedig a szlil6k szdmdra eredményes lesz.”

Yannic Verhaest, a Vlaamse Vereniging voor Ouders van Couveusekinderen (VVOCQ)
egyesllet volt elnoke

A betegek bevondsaval kapcsolatban mar léteznek bevalt j6 gyakorlatok mas egészségugyi tertletekrdl,
mint példaul a HIV/AIDS (az Eurdpai K6zosségek Tandcsado Testilete -ECAB) vagy az onkoldgia terén;
léteznek olyan platformok, mint a PatientPartner projekt (az EU tdmogatasaval, 2011-ben megszint), az
allami-magan partnerségu,Terapids Innovacios Eurdpai Betegakadémia” (www.eupati.eu), amelyekbdl az
Ujszulottellatas érdekeltjeinek tanulniuk kell. Ezek a halozatok és platformok értékes bepillantdst nyujta-
nak és modszereket kindlnak a betegek bevonasara a gydgyszerfejlesztésbe és klinikai vizsgalatokba.

Néhany tudomanyos partnernél megfigyelheté a paciens szemszdgének az eldtérbe kerdilése és annak
integraldsa a sajat munkajukba: az olyan feltigyeld testiletek, mint példaul az Elelmiszer- és Gyogy-
szerlgyi Hatosag vagy az Eurdpai Gyogyszerigynokség meghivjak a betegeket, hogy &k is bemutathas-
sak nézépontjukat a dontéshozatal folyaman. A betegekkel folytatott informacidcsere és aktiv kommu-
nikacié a munkajuk kdzponti részét képezi. Néhany orvosi folydirat (pl. a British Medical Journal) mar a
szakértdi értékelések folyamataba is bevonja a betegeket, szakembereket hivnak meg, akik a betegekkel
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A nemzetkozi és orszagos kutatasi palyazatok egyre inkabb megkovetelik a paciensek aktiv bevonasat a
kutatasi projektekbe, példaul mint kozos kedvezményezettek vagy tarspalyazok.

Az orvosi konferencidk egyre inkdbb bevonjik a pacienseket a tervezés és szervezés folyamataba, ahol

a paciensek eléadoként és kongresszusi résztvevéként vannak jelen. A JENS kongresszus (az Eurdpai Ne-
onatologus Tarsasagok Egyesilt Kongresszusa) az egyik kiemelkedd példdja az ilyen kongresszusoknak
Eurépaban. A kongresszus mar megalakuldsa 6ta egytttmUkodik az EFCNI-vel és orommel latja a szUlbi
képviseldket a kbzdnség soraiban.

Az Ujszulottek elldtasa kapcsan a paradigmavaltas éppen csak elkezd6dott: mindezidaig, a szuldi szerve-
zeteket gyakran csak egyszer vagy alkalomadtan kérték fel arra, hogy a paciens/csalad képvisel6jeként
vegyenek részt a kutatasban és gyakran annak csak meghatarozott részeiben. Ez torténhetett, példaul
azért, hogy segitsenek elnyerni egy tamogatast, jelezzék az etikai jovahagyast”vagy idékozben egysze-
rden,muszaj” volt. Miutan mar megvan a tamogatasi beleegyezés, a szuldi szervezetek gyakran nem
kapnak visszajelzést arrdl, hogy sikeres volt-e a palyazati kérelem, vagy, hogy milyen eredménnyel zarult
a projekt.

»Szoros egylittmiikédésben dolgozom a koraszlildttek utdnkovetésével
foglalkozé sziil6i szervezetekkel. A tapasztalataink alapjdn, ezek
a témdk rendiviil fontosak a sziil6k szdmdra; kiilbnésképpen

azoknak, akiknek gyermeke korasziildttként sziiletik és ebben az uj

élethelyzetben tudni akarjdk, hogy mit tehetnek a gyermekdikért.”

Prof Dr Dr Dieter Wolke, University of Warwick

Egy egyUttmUkodeési projekt kezdetekor a kutatok és a szUuléi képvisel6k még bizonytalannak és hataro-
zatlannak érezhetik magukat abban, hogy hogyan és mikor lehet a sztl6ket eredményesen bevonni egy
kutatdsi projektbe. Gyakran mindkét fél kényelmetlendl érzi magat ebben az Uj szitudcidban. A szildk
bevondsa még mindig gyakran olyan tipikus feladatokra korlatozodik, mint a terjesztés vagy etikai kérdé-
sek, ahelyett, hogy az a kutatas egész kialakitasara vagy folyamatara kiterjedne.
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LAz utobbi években elkezdtiink szorosabban egyiitt

dolgozni a sziil6i szervezetekkel, valamint a szlil6kkel a kutatdsaink sordn.
Ennek kbszénhet&en sikeriil megértentink, hogy mi érdekli a sziil6ket és mire
van sziikség ahhoz, hogy megfelel6en vonjuk be éket a kutatdsba. Mdsod-
szor, a szliléi szervezetek ugy tudjdk kommunikdlni és azonositani a kutatdsi
eredményeinket, hogy azok fontosak és relevdnsak legyenek a ,végfelhasznd-

16k’ tehdt a pdciensek és csalddjaik szamdra. “

Dr Jennifer Zeitlin, INSERM

Cselekvési felhivads

Felszdlitjuk az ujsziilottekkel kapcsolatos kutatdsok minden érde-
keltjét, hogy

« Vonjanak be sziil6i képviselbket a teljes kutatdsi folyamat sordn
(pl.: kezdve a kutatdsi kérdések és prioritdsok meghatdrozdsd-
tol, a vizsgdlati analizisen, beszdmoldkon dt, a kutatdsi eredmé-
nyek dttiltetéséig a klinikai gyakorlatba).

 Fejlesszenek ki olyan technikdkat, melyek lehetévé teszik a szi-
6k véleménynyilvdnitdsdit.

 Biztositsanak képzési lehetdségeket a sziilbknek és kutatoknak,
hogy valddi partnerség alakulhasson ki kbzottik.

e Hozzanak létre egy olyan keretrendszert, mely aktivan tdmo-
gatja a szlilbi képvisel6k bevondsdt
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Koszonetnyilvanitas
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A magyar forditést a Debreceni Egyetem bdlcsésztudomanyi Karanak (DE BTK) fordité mesterszakos
hallgatéi készitették. A forditast lektordlta PhD, Dr. Baldzs Venkovits a Debreceni Egyetem Angol-Amerikai
Intézet igazgatdja. A magyar forditast lektoralta Dr. Ménika Cziniel és Livia Nagy.
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EFCNI adomanyozasi program

Az On adomanya teszi lehetévé, hogy az EFCNI is segithessen. Szamos modon adomanyozhat.

Adomdényozzon most: egyszeri adomany

Akar egyetlen adomannyal is sokféleképpen segithet koraszulott- illetve
betegen szlletett kisbabdkon. Minden adomany, kicsi vagy nagy, segit, hogy
ott tudjunk tdmogatast nyujtani, ahol a legnagyobb sziikség van ra.

Legyen tagja az i_Care Programnak

Havonkénti, vagy évente minimum 50 euro 6sszegl egyszeri adomanyozas
esetén, az EFCNI i-Care Programjanak tagja lesz. Adomanyat, melyet nem
kifejezetten projektnek szant, mas projektjeinkben hasznaljuk fel Eurépéban

és vilagszerte.

Legyen Testér

1000 euro, vagy magasabb 6sszeg esetén Testére lehet a legkisebb gyerme-
keknek és sajat projektet is megvaldsithat.

Adomanyozzon ajandék helyett

A boldog pillanatok ugyanugy részei életiinknek, mint a szomoru idészakok.
Ezek a pillanatok tokéletes alkalmak arra, hogy gondoljunk azokra, akiknek
segitségre van szUkséguk.

Céges adomanyozas

Adomanyozza céges rendezvényébdl befolyt Osszeget az EFCNI-nak, ezzel is
példat mutatva tarsadalmi elkdtelezettségukeért.



Despeena, 24. gesztdcios hétre szliletett,
820 grammal

Szeretnénk kdszonetlinket kifejezni minden adomanyozénak nagylelklségukért és elkotelezettségikért
az anyai és UjszUlott/koraszulott egészség irant Eurdpaban. Minden adomany, legyen az barmilyen apro,
segit céljaink elérésében és lényeges kilonbséget jelent. Amennyiben szeretne adomanyozni, kérjik az
aldbbi EFCNI bankszamlaszamra kildje a felajanlott 6sszeget.

Bank fuer Sozialwirtschaft
Szamlatulajdonos: EFCNI
BIC: BFSWDE 33 MUE

IBAN: DE 66 700 205 00 000 88 10 900

Az EFCNI egy bejegyzett jotékonysagi szervezet, amelyet a mincheni adodgyi hatésag tamogatasra
jogosultként tart nyilvan 143/235/22619 addszammal és igy adomanyozasrol bizonylatot adhat ki.

Kérjik, a kdzlemény rovatba irja be a cimét, hogy adoméanyarél szamlat tudjunk kildeni az On részére*.

A német Addhivatal elfogadja adomany szamlank sablonjat. Az EFCNI csak 25 euro, vagy nagyobb
értékl (éves 6sszeg) adomanyozasakor allit ki szamlat. Ha sziksége van ennél kisebb 6sszegl adomany

szamldjara, kérjuk Iépjen kapcsolatba vellnk a kovetkezd e-mail cimen: donations@efcni.org

A szamlat az EFCNI angol nyelven éllitja ki, de nem tudja garantélni, hogy ezt az On adohatésaga
elfogadja.

*A jogi hivatkozas a személyi adat felhasznaldséra a GDPR 6-os cikkely 1 b) alpontja szolgaltatja. Tovabbi informacioért kérjuk latogasson el a
www.efcni.org/dataprotection oldalunkra.
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Az EFCNI-rol

Az Eurdpai Alapitvany az Ujsziildtt Gyermekek Ellatasaért (EFCNI) az els6, egész Eurdpara kiterjedd szervezet és haldzat, mely a
koraszulottek, Ujsztlottek és csaladjaik érdekeit képviseli. Szildket, kiilonbozo terileteken dolgozd egészségligyi szakembere-
ket és tuddsokat foglal magaba azzal a kozos céllal, hogy javitsa a koraszilott és Ujszilott gyermekek hosszu tavi egészségét,
azéltal, hogy a leheté legjobb megeldzést, kezelést, ellatast és tdmogatast biztositja. Tovabbi informacioért ldtogasson el az

www.efcni.org honlapra.
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