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RESPECT Rela+ng Expecta+ons and needS to the Par+cipa+on and Empowerment of Children in clinical Trials Povezanost pričakovanj in potreb pri spodbujanju in udeležbi otrok v kliničnih raziskavah prof dr David Neubauer, dr.med., pediater in otroški nevrolog doc. dr. Damjan Osredkar, dr. med., pediater asist. dr. Jana Kodrič, spec. klin. psih, razvojna psihologinja in 2 absolventki medicinske fakultete (Ana Fakin in Viktorija Kerin) Spletna stran: www.pa%entneeds.eu info@pa%entneeds.eu Glavni cilji? • 
How can pa+ents get the clinical outcomes that really maVer to them? •  Kako lahko sodelujoči v raziskavah (otroci in njihovi starši) res dobijo zagotovilo, da bodo raziskave koris+le njim? • 
How can the pa+ents’ needs be integrated into clinical trials? •  Kako lahko njihove potrebe vključimo v same raziskave? • 
How can pa+ents be beVer mobilised and empowered? •  Na kakšen način jih lahko bolj mo+viramo ? metode •  Pregled literature (Eppendorf) •  E+čna izhodišča (Bruselj in Ljubljana) •  Konkretni primeri iz prejšnjih raziskav (Eppendrof, Gothenburg in Ljubljana) •  Pravni in socialni vidiki (Pavia in Padova) –  Skupinski projektni sestanki: –  V Gothenburgu – začetek in konec –  V Padovi, Paviji in Ljubljani –  V Bruslju (predstavitev v parlamentu) •  Vse umeščeno v delovne pakete -‐ WP Naš del projekta •  S posebnim vprašalnikom sta dve študentki medicine opravili telefonski intervju s straši in mladostniki (starejši od 12 let), ki so sodelovali v dveh raziskavah v le+h 2003 in 2005 •  Zastavljena vprašanja so temeljila predvsem na področjih osebnega zanimanja za sodelovanje v raziskavah, •  zadovoljstva s tem sodelovanjem: z raziskovalci, pojasnilnim postopkom, obveščenostjo o rezulta+h in •  o njihovih lastnih mo+vacijah: radovednost, altruizem, dobiček, socialna pripadnost, navezanost na zdravnika, ipd Nekaj najbolj zanimivih odgovorov Nekaj najbolj zanimivih odgovorov Glavni zaključki našega dela In skupni zaključek: Samo vključenost vseh deležnikov v raziskavi omogoča dober uspeh še podatki v številkah •  Skupni proračun: 225.000 EUR •  Naš delež: 38.000 EUR •  Porabljenih delovnih dni: 115 + študentske ure: 120 ur + dnevi na projektnih sestankih: 12 x 2-‐3 osebe + organizacija projektnega sestanka v Ljubljani (5 delovnih dni + dodatni stroški okoli 4.500 EUR) •  Pisanje poročil in zaključkov (okoli 10 delovnih dni) •  V veliko pomoč, zlas+ pri vodenju ﬁnančnega dela in administra+vnih poročill, je bila pisarna UKCL za EU projekte (Svet za raziskave in razvoj) – gospod Miha Žemlja HVALA 
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