Patient perspective on young stroke
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Spontane HalsgefaRdissektionen sind eine der
Hauptursachen fur Schlaganfalle im jungen Alter.
Sie treten in der Regel bei jungen, zuvor
gesunden Menschen auf, die sich zum Zeitpunkt
der Diagnhosestellung auf dem Hohepunkt ihrer
Leistungsfahigkeit befinden. Mehr als 75% der
Patient:innen sind nach einem Jahr ohne
korperliche Beeintrachtigung, aber die
Ungewissheit uber die Ursache der Dissektion
und daruber, wie ein Wiederauftreten am besten
verhindert werden kann, erschwert ihre
Teilnahme am taglichen Leben. Da es keine
Empfehlungen bezuglich des weiteren Verhaltens
nach Dissektion gibt (z.B: ob sportliche
Betatigung das Risiko erhoht), werden auch
selten klare Aussagen durch Mediziner:innen
getatigt, was zu Verunsicherung fuhrt.
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Das Ziel ist eine Studiengruppe aus Patient:innen
und Arzt:innen zu bilden, die sich wahrend der

gesamten Projektdauer regelmaldig personlich
trifft. Die Studiengruppe wird zunachst einen
Online-Fragebogen erstellen, um die Sichtweise
der Patient:innen zu erfullten und unerfullten
Bedurfnissen, beantworteten und
unbeantworteten Fragen sowie daraus
resultierenden Angsten zu erfassen. AnschlieRend
wird die Studiengruppe diese unerfullten
Bedurfnisse und Fragen diskutieren und
gemeinsam Wege finden, wie sie am besten zu
bearbeiten sind. Ziel dieser Treffen ist es, fur Laien
verstandliche Informationen zu liefern, die besten
Verbreitungsstrategien fur diese zu erkunden und
ein Unterstutzungssystem fur zukunftige
Dissektions-Patient:innen  aufzubauen. Dieses
Unterstutzungssystem zielt darauf ab, neuen
Dissektionspatient:innen die Kontaktmoglichkeit
zu Patient:innen mit einer lange zuruckliegenden
Dissektion, im Sinne eines Buddy-Programms, zu

bieten.
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