Jkurta ES-NetwOArk pacienty tarybal!

Ar jmanoma suformuoti stipriag Europos osteoartritu sergantiems pacientams
atstovaujancig Europos osteoartrito organizacija, kuri veikty po "EU-NetwOArk" skéciu?
Sis esminis klausimas buvo aptartas pirmajame OA auks¢iausiojo lygio susitikime Otztal
2024 m. birzelio 13-16 d. Umhauzene. Sékmingai!

Visame pasaulyje osteoartritu serga daugiau kaip 500 milijony Zmoniy. Remiantis
pasaulinés ligy nastos ataskaita, iki 2050 m. Sis skaicius gali padvigubéti.

Vaisty (kol kas) nematyti. Zvelgiant i§ Europos perspektyvos, COST veiksmas CA21110
NetwOArk yra atviras tinklas, kuriuo siekiama suburti visas pagrindines OA suinteresuotasias
Salis, jskaitant pacientus ir pacienty teisiy gynimo grupes, mokslininkus, gydytojus,
farmacijos bendroves, mazgsias ir vidutines jmones, medicinos prietaisy gamintojus ir
politikos formuotojus.

2022 m. spalj pradéjes veikti Europos osteoartrito tinklas Siuo metu vienija daugiau kaip 200
gydytojy, tyréjy, pacienty ir pacienty organizacijy is septyniolikos 3aliy. Visi suinteresuotieji
subjektai kartu siekia tikslo jkurti Europos osteoartrito draugija (EUSOA).

2024 m. birZelio 13-16 d. Umhauzene, Tirolio Ecolés kalnuose, vykusio 1-ojo OA auksciausiojo
lygio susitikimo Otztal dalyviai Zengé didelj Zingsnj link $io svarbiausio tikslo.

Arthrose Forum Austria ir Vivea Gesundheitshotel Umhausen, Otztal mieste, surengtame
renginyje dalyvavo pacienty atstovai i$

e Vokietija

o Sveicarija

¢ Portugalija
¢ Nyderlandai
e Austrija

Kartu su "NetwOArk" vadovy komandos nariais aptaréme pagrindinius klausimus, kurie yra
svarbus steigiant Pacienty tarybg (PT):

¢ Kaip formuoti OA pacienty ir pacienty gyneéjy vaidmenj Europos lygmeniu pagal
"NetwOArk" skét;j?

¢ Kaip galima sukurti "vieng balsg", kad buty galima bendrauti su politikais,
sveikatos priezilrros ir reguliavimo institucijomis, siekiant turéti Europos
lobistus?

e Kaip skirtingai organizuotos ir aprupintos OA pacienty organizacijos gali
bendradarbiauti jvairiose Salyse?

e Kaip galima uZtikrinti Pacienty tarybos matomumag ir kaip uztikrinti optimaly
informacijos srautg tarp atskiry pacienty organizacijy ir EUSOA?


https://www.thelancet.com/journals/lanrhe/article/PIIS2665-9913(23)00163-7/fulltext
https://netwoark.eu/
https://netwoark.eu/
https://www.arthroseforumaustria.at/
https://www.vivea-hotels.com/hotels/umhausen-im-oetztal/

e Kaip jveikti kalbos barjerus? Ypac pacientams/organizacijoms i$ saliy, kuriose angly
kalba néra jprasta?

e Kaip uztikrinti biudzZetg ir valdyti finansine nastg atskiriems pacientams, kurie
nepriklauso organizacijoms, turinioms biudZetg? Tai ypac aktualu Salims, kuriose
néra oficialios (-iy) OA pacienty organizacijos (-y).

Intensyvus keitimasis informacija per OA auksciausiojo lygio susitikimg Otztale galiausiai
davé itin teigiamy rezultaty. Sékmingai padétas pamatinis akmuo NetwOArk pacienty
tarybai!

"NetwOArk" pacienty tarybos steigéjy grupe sudaro Sie asmenys abécélés tvarka:

Corné Baatenburg de Jong, NetwOArk vadovy komanda, ReumaNederland, Nyderlandai
Barbara Egger-Spiess, pacienty atstove, Arthrose Forum Austria, Austrija

Peter Herrchen, pacienty atstovas, ArthroseKompetenzNetwerk TEPFIT e.V., Vokietija
Christoph Ladel, NetwOArk darbo grupés4 vadovas, Vokietija

Andrea Nicole Niiesch, pacienté, Sveicarija

Sylvia Niirnberger, NetwOArk vadovy komanda, Austrija

Mike'as Ruppas, pacientas, Seimininkas Vivea Gesundheitshotel Umhausen, Otztal slényje,
Austrija Elsa Silva, pacienty atstové, Nucleo de Osteoartrose - Liga Portuguesa Contra as
Doencas Reumaticas, Portugalija

Kaip pagrindinj principa, kuriuo vadovaujamasi steigiant ir toliau plétojant Pacienty tarybg
pagal COST veiksmg CA21110 NetwOArk, steigeéjy grupé pabreézia "atvirumo kultdrg".

Tik tokiu budu Europos aljansas ir pacienty dalyvavimas Europos osteoartrito draugijos
(EUSOA) veikloje gali bati sékmingas.

Todél visus norincius maloniai kvie¢iame dalyvauti tarptautinés Pacienty tarybos veikloje.
Reikeéty kreiptis j OA pacienty organizacijas - nepriklausomai nuo to, ar jos yra "vienisos
kovotojos", ar jsitvirtinusios lygos - is visy Europos $aliy, taip pat Turkijos ir Izraelio.

Kitas svarbus klausimas, kurj sprendé steigiamoji grupé, yra Pacienty tarybos statusas.
Steigiamoji grupé Siuo klausimu aiskiai iSreiské savo pozicija:

Pacienty taryba yra COST 20111 veiksmo "NetwOArk" esamos struktlros (pagrindiné
grupé, valdymo komitetas ir darbo grupés) virsininkas arba papildymas.

NetwOArk komandos vadové Sylvia Niirnberger apibendrina: "COST 21110 - EU NetwOArk
veikloje yra keturios darbo grupeés, kuriy uzduotys yra skirtingos. Pacienty tarybg galima
laikyti savotiska papildoma darbo grupe, taciau jai tenka svarbesnés uzduotys."



Tai reiskia, kad, pavyzdziui, Pacienty taryba teikia patarimus ir rekomendacijas keturioms
esamoms darbo grupéms. Sylvia Niirnberger Pacienty tarybos susiblirimg aplink esamas
NetwOArk darbo grupes metaforiSkai apibtdina kaip "pilie€iy aptarnavimo" forma.

Steigéjy grupé jsitikinusi, kad Pacienty taryba, kaip sgsaja, neabejotinai bus naudinga visoms
Salims. Dabar bendradarbiavimas ir mainai tarp gydytojy, mokslininky ir pacienty
organizacijy gali vykti akiy lygmeniu. Pacienty taryba turés svary balsg EUSOA, o pacientai
bus jgyvendinami kaip partneriai.

PraSome skleisti informacijg: pacienty organizacijos, pacientai ir pacienty atstovai, norintys
dalyvauti EUSOA pacienty tarybos veikloje, turéty kreiptis j Valdymo komiteto narj ir IV
darbo grupés vadovg Chrisg Ladelj.

Sukurtas atskiras el. pasto adresas, kuriuo galima susisiekti ir iSreiksti susidoméjimg
dalyvavimu Pacienty tarybos veikloje: patient.council@netwoark.eu .

Be to, www.netwoark.eu/patient-council jau sukdré atskirg sritj "NetwOArk" interneto
svetainéje, skirtg Pacienty tarybai.

Tinklalapyje www.netwoark.eu suinteresuoti pacienty atstovai taip pat gali rasti
informacijos apie

e Europos osteoartrito tinklas

e Europos osteoartrito draugija (EUSOA)
e NetwOArk organizaciné struktara

* ir nariy zonoje

Galiausiai buvo trumpai apZvelgtas 1-asis OA auk3¢iausiojo lygio susitikimas Otztal, kurio
metu dalyviai galéjo susipazinti su Osteoartrito sveikatos atostogy koncepcija - unikalia
iniciatyva Austrijoje, kurig jgyvendino vie$butis "Vivea Health Hotel Umhausen" Otztal
mieste kartu su "Arthrose Forum Austria".

Tris dienas trukusio 1-ojo OA virsiniy susitikimo Otztale svarbiausias akcentas, be labai
sékmingy mainy, buvo kelioné j Zéldeng ir pakilimas Gaislachkogel keltuvu j daugiau nei
3000 m aukscio Gaislachkogel virsiine, apsilankymas DZzeimso Bondo 007 elementy nuotykiy
pasaulyje ir sustojimas ledo Q restorane.

Didelé padéka Seimininkui Mike'ui Ruppui uz kvietimg j "Vivea Gesundheitshotel
Umhausen" vie$butj Otztale ir auks&iausiojo lygio susitikimo organizatorei Barbarai Egger-
Spiess!
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