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AB-NetwOArk Hasta Konseyi kuruldu!

AB-NetwOArk catisi altinda giiglii bir Avrupa osteoartrit hasta temsilciligi olusturmak
mimkin mii? Bu temel soru, 13-16 Haziran 2024 tarihleri arasinda Umhausen'de
diizenlenen ilk OA Zirvesi Otztal'da tartisildi. Basari ile!

Diinya genelinde 500 milyondan fazla insan osteoartritten etkilenmektedir. Kiresel
Hastalik YUk Raporu'na gore, bu rakam 2050 yilina kadar iki katina gikabilir.

Bir tedavi (heniz) goriniirde yok. Avrupa perspektifinden bakildiginda, COST Action
CA21110 NetwOArk, hastalar ve hasta savunma gruplari, bilim insanlari, doktorlar, ilag
sirketleri, kiliclik ve orta 6lcekli isletmeler, tibbi cihaz Ureticileri ve politika yapicilar dahil
olmak Gzere tim kilit OA paydaslarini bir araya getirmeyi amaclayan acik bir agdir.

Ekim 2022'de baslatilan Avrupa OsteoArtrit Agi, su anda on yedi llkeden 200'den fazla
klinisyen, arastirmaci, hasta ve hasta 6rglitlini bir araya getiriyor. Tim paydaslar birlikte
Avrupa Osteoartrit Dernegi'ni (EUSOA) kurma hedefi dogrultusunda g¢alismaktadir.

13-16 Haziran 2024 tarihleri arasinda Tirol Otztal'indaki Umhausen'de diizenlenen 1. OA
Zirvesi Otztal'in katiimcilari bu kapsamli hedefe biiyiik bir adim daha yaklasti.

Arthrose Forum Austria ve Otztal'daki Vivea Gesundheitshotel Umhausen tarafindan
dizenlenen etkinlikte hasta temsilcileri

e Almanya
o svicre

* Portekiz
¢ Hollanda

e Avusturya

NetwOArk Liderlik Ekibi tyeleriyle birlikte, bir Hasta Konseyi (HK) kurulmasiyla ilgili temel
sorulari tartistik:

NetwOArk semsiyesi altinda Avrupa diizeyinde OA hastalarinin ve hasta
savunucularinin roli nasil sekillendirilebilir?

e Bir Avrupa lobisine sahip olmak amaciyla siyaset, saglik ve diizenleyici
makamlarla etkilesim i¢in "tek ses" nasil olusturulabilir?

e Farkli sekilde 6rgitlenmis ve kaynaklara sahip OA hasta orgitleri Glkeler
arasinda nasil birlikte ¢alisabilir?

¢ Hasta Konseyinin gorinrligl nasil saglanabilir ve bireysel hasta 6rgitleri ile
kurulacak EUSOA arasinda en uygun bilgi akisi nasil saglanabilir?
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* Dil engelleri nasil asilabilir? Ozellikle ingilizcenin ortak dil olmadigi iilkelerden gelen
hastalar/kuruluslar icin?

¢ Bitce nasil glivence altina alinabilir ve mevcut bir bitceye sahip kuruluslara tye
olmayan bireysel hastalar icin mali yik nasil yonetilebilir? Bu 6zellikle resmi bir OA
hasta kurulusunun/kuruluslarinin bulunmadigi Glkeler igin gegerlidir.

Otztal OA Zirvesi sirasindaki yogun fikir aligverisi nihayetinde son derece olumlu bir sonuca
yol acti. NetwOArk Hasta Konseyi'nin temel tasi basariyla atildi!

NetwOArk Hasta Konseyi'nin kurucu grubu alfabetik sirayla agsagidaki kisilerden
olusmaktadir:

Corné Baatenburg de Jong, NetwOArk Liderlik Ekibi, ReumaNederland, Hollanda

Barbara Egger-Spiess, hasta temsilcisi, Arthrose Forum Avusturya, Avusturya

Peter Herrchen, hasta temsilcisi, ArthroseKompetenzNetwerk TEPFIT e.V., Almanya
Christoph Ladel, NetwOArk Calisma Grubu4 Lideri, Almanya

Andrea Nicole Niiesch, hasta, isvicre

Sylvia Niirnberger, NetwOArk Liderlik Ekibi, Avusturya

Mike Rupp, hasta, Otztal vadisindeki ev sahibi Vivea Gesundheitshotel Umhausen,
Avusturya Elsa Silva, hasta temsilcisi, NUcleo de Osteoartrose - Liga Portuguesa Contra as
Doencas Reumaticas, Portekiz

COST Action CA21110 NetwOArk catisi altinda Hasta Konseyinin kurulmasi ve daha da
gelistirilmesi icin yol gosterici bir ilke olarak, kurucu grup "acik ktlttr "G vurgulamaktadir.

Ancak bu sekilde bir Avrupa ittifaki ve hastalarin Avrupa Osteoartrit Dernegi'ne (EUSOA)
katihmi basarih olabilir.

Bu nedenle isteyen herkes uluslararasi Hasta Konseyine katilmaya davetlidir. ister "yalniz
savascilar" isterse yerlesik birlikler olsunlar, tiim Avrupa iilkelerinin yani sira Tiirkiye ve
israil'den OA hasta 6rgiitlerine basvurulmalidir.

Kurucu grubun ele aldigi bir diger nemli konu da Hasta Konseyi'nin statiisiidiir. Kurucu grup
bu konuda kendisini net bir sekilde konumlandirmistir:

Hasta Konseyi, COST Aksiyonu 20111 - NetwOArk'in (Cekirdek Grup, Yonetim Komitesi ve
Galisma Gruplari) mevcut yapisinin bir Gstl veya tamamlayicisidir.

NetwOArk Ekip Lideri Sylvia Niirnberger durumu 6zetliyor: "COST Action 21110 - EU
NetwOArk'ta farkl gérevlere sahip dort Calisma Grubu bulunmaktadir. Hasta Konseyi bir tir
ek calisma grubu olarak goriilebilir, ancak kapsayici gérevleri vardir."



Bu, 6rnegin Hasta Konseyinin mevcut dort calisma grubunu tavsiye ve onerilerle
destekledigi anlamina gelmektedir. Sylvia Nirnberger, Hasta Konseyi'nin NetwOArk'taki
mevcut ¢alisma gruplarinin etrafindaki yapilanmasini metaforik olarak bir tir "vatandas
hizmeti" olarak tanimliyor.

Kurucu grup, bir arayiiz olarak Hasta Konseyi'nin tim taraflar icin kesinlikle avantajlari
olacagina inanmaktadir. Klinisyenler, arastirmacilar ve hasta orgttleri arasindaki isbirligi ve
fikir alisverisi artik g6z hizasinda gerceklesebilecektir. Hasta Konseyi, EUSOA'da glicli bir
sese sahip olacak ve hastalar ortak olarak hayata gecirilecektir.

Latfen duyurun: EUSOA Hasta Konseyi'ne katilmak isteyen hasta kuruluslari, hastalar ve
hasta temsilcileri Yonetim Komitesi Uyesi ve Calisma Grubu IV Lideri Chris Ladel ile iletisime
gecmelidir.

Blirokratik olmayan iletisim ve Hasta Konseyine katilmaya yonelik ilgi beyanlari igin ayri bir
e-posta adresi olusturulmustur: patient.council@netwoark.eu .

Buna ek olarak www.netwoark.eu/patient-council, NetwOArk web sitesinde Hasta Konseyi
icin ayri bir alan olusturmustur.

ligilenen hasta temsilcileri www.netwoark.eu adresinde asagidaki hedefler hakkinda da bilgi
bulabilirler

e Avrupa OsteoArtrit AgI (The European NetwOArk on OsteoArthritis)
¢ Avrupa Osteoartrit Dernegi (EUSOA)

e NetwOArk'in organizasyon yapisi

e ve lye alani

Son olarak, katilimcilarin Arthrose Forum Austria ile birlikte Otztal'daki Vivea Health Hotel
Umhausen tarafindan Avusturya'da benzersiz bir girisim olan Osteoartrit Saghk Tatili
konseptini tanima firsati bulduklari 1. OA Zirvesi Otztal'in kisa bir degerlendirmesi yapildi.

Ug giin stiren 1. OA Zirvesi Otztal'in en 6nemli 6zelligi - cok basarili gecen degisimin yani sira -
Solden'e yapilan gezi ve Gaislachkogel teleferigi ile 3.000 metrenin lizerindeki Gaislachkogel
zirvesine c¢ikis, James Bond 007 Elements Macera Diinyasi'na yapilan ziyaret ve buzdan Q
restoraninda verilen molaydi.

Otztal'daki Vivea Gesundheitshotel Umhausen'e daveti icin ev sahibi Mike Rupp'a ve Zirve
organizatorii Barbara Egger-Spiess'e cok tesekkiir ederiz!
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