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ACTpatient (Austrian Clinical Trials Patient)

Ausgangspunkt: Die partizipative Forschung in Verbindung mit medizinischer Forschung steckt in
Österreich in den Kinderschuhen. Sie ist hauptsächlich im anglo-amerikanischen Sprachraum etabliert
und begann mit der Einbindung von Selbsthilfegruppen in die Rekrutierung von Probanden für
klinische Studien. Im Rahmen dieses Prozesses stellte sich heraus, dass Beratungen durch
Patient:innen in klinischer Forschung sehr wertvoll sind. Durch ACTpatient erhoffen wir uns, dass die
Aufklärung, Studien und Studienziele für die Patient:innnen verständlich werden. Zum Beispiel haben
wir in einem Projekt zur Behandlung von Lesestörungen nach einem Schlaganfall initial nicht bedacht,
dass potentielle Studienteilnehmer:innen Schwierigkeiten haben könnten, eine mehrseitige
Einverständniserklärung zu lesen und zu unterschreiben. Durch unterstützende Bilder und
vorgelesene Textpassagen konnten wir dieses Problem lösen. Ferner soll der Ablauf der klinischen
Studien möglichst wenig belastend gestaltet werden. Dadurch wird auch die Motivation von
Patient:innen an klinischer Forschung teilzunehmen höher und wir können unsere Studien schneller
und besser abwickeln. Auch sind Forschungsziele, die von Forscher:innen als relevant erachtet
werden nicht immer jene, die auch relevant für Patient:innen sind. Zum Beispiel kann trotz eines
guten Behandlungserfolges eines Schlaganfalles durch Rückbildung von Lähmungserscheinungen auf
Grund von Schmerzen, Konzentrationsschwäche oder Ermüdbarkeit für die Patient:innen kein
Behandlungserfolg gegeben sein. Deshalb verwenden wir gerne auch Lebensqualitätserhebungen als
Zielparameter im Rahmen von klinischer Forschung.

Ablauf: 
ACTpatient-Beirat (8 Personen; 11. Treffen; 
Austausch; Themenerarbeitung)
ACTpatient-Forschergruppe (8 Personen; 
Fragebogenentwicklung in ca. 5 Treffen)
Biomedizinisches Forschungsvorhaben (Med. 
Studienteam; Fragebogenerhebung; laufend)

Methodik: Beteiligte Personen: 3 Patient:innen (1 auch Mediziner/Forscher); 1 Angehörige; 1 Therapeutin;
1 Neurologe/Leiter; 1 Juristin/Leiterin; Interdisziplinärer, offener und partizipativer Ansatz; Co-owner im Prozess
(Mitentscheiden/Mitverantworten); Wissensvermittlung, Wissensaustausch; Besprechung in Gruppen – Erfahrungsaustausch
(Forscher:innen/Patient:innenen/Angehörige); Fragebogen (Ethikeinreichung, Biomedizinisches Forschungsvorhaben)

Ergebnisse: Voneinander Lernen; Perspektiven gewinnen; Schwierigkeiten beim Verstehen von Med. Forschung/Abläufe,
Einverständniserklärung, Wortwahl; Fragebögen vereinfachen; „neue“ Lebenssituation akzeptieren; Nach Schlaganfall oft mit
der neuen Situation überfordert; Viele Informationen; Anlaufstelle (One-Stop-Shop-Prinzip/ Alle Leistungen und
Informationen aus einer Hand); Kontexte oft schwer zu verstehen, nicht nachvollziehbar, mehr erklären, öfter wiederholen,
Zusammenhänge herstellen; Themenbereiche – Fragebogen: Dankbarkeit, motivierenden Personen/Situationen, allgemeine
Motivation, Akzeptanz der neuen Lebenssituation; Alltag (Zurechtkommen alleine zuhause); sich zurückziehen (von der
Gesellschaft entfernen) – Gründe dafür erfragen

Ausblick: Die Ergebnisse des ACTpatient Projekts fließen in
die weitere Forschung bei VASCage ein. In Verbindung mit
den Ergebnissen weiterer Projekte, zB „Leben nach
Schlaganfall“, wurde ein Folgeprojekt „Mitanond - firanond“
eingereicht. (Partizipative Handlungsforschung)


