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Hlavni vizi organizace Parkinson’s Europe je, aby lidé s Parkinsonovou chorobou a jejich rodiny méli
pristup k nejvy$Sim standardim lécby, podpory a péce, kterou potfebu;ji k pinohodnotnému

a pohodIinému zivotu. Kli€ovou soucasti naseho poslani je spoluprace s dalSimi globalnimi
organizacemi zabyvajicimi se Parkinsonovou chorobou, ktera nam umozni poskytovat aktualni
informace, sdilet osvéd¢ené postupy a upozornovat na vyzkum, coz bude pfinosem pro celou
komunitu lidi s Parkinsonovou chorobou.

Ugelem této strategie je smérovat a podporovat ambice organizace Parkinson’s Europe v oblasti
vyzkumu. Pracovni bali¢ky a ¢innosti se budou Fidit tématy a potfebami nastinénymi v tomto
dokumentu.

Ambice:
Ambice organizace Parkinson’s Europe v oblasti vyzkumu jsou:
e Sjednotit komunitu lidi s Parkinsonovou chorobou v Evropé&, aby se chtéla stat soucasti
vyzkumu a byla si védoma toho, Ze je to jeji pravo,
¢ Vybudovat komunikacni systémy, které lidem pomohou ziskat vice informaci o dostupnych
vyzkumech a o tom, jak s vyzkumem navazat kontakt,
¢ Propojit primyslova odvétvi a akademickou obec s komunitou lidi s Parkinsonovou chorobou
v Evropé s cilem zabezpedit lepsSi kvalitu budouciho vyzkumu a zaroven zajistit, aby hlasy
komunity byly zastoupeny ve vSech vyzkumnych projektech,
¢ Usnadnit komunikaci v ramci vyzkumu a prolomit bariéry spojené s porozuménim vyzkumu.

Cilové skupiny:

ZastfeSujici organizace Parkinson's Europe oslovuje dvé kliCové cilové skupiny, které jsou jadrem této
spoluprace. Prvni jsou nase Clenské organizace a SirS§i komunita lidi s Parkinsonovou chorobou.
Druhou jsou nasi partnefi ze zdravotnického a farmaceutického primyslu a podnikatelské sféry majici
spojeni s Parkinsonovou chorobou. Kazda z téchto skupin ma specifické potfeby a zajmy.

Cilova skupina 1: nase €lenské organizace a SirSi komunita lidi s Parkinsonovou
chorobou

Strategicka témata
Nasledujici témata byla identifikovana na zakladé dostupnych Udaju a diskusi mezi nasimi ¢lenskymi
organizacemi a zameéstnanci organizace Parkinson's Europe.

Komunikace:

VytvoFeni pfehledného a efektivniho systému pro sdileni novinek a pfilezitosti v oblasti vyzkumu.
VétSina této Cinnosti bude spocivat v praci s informacemi od jinych lidi, a je tedy nutno zajistit, Zze
K vyvinuti jasného ,jazyka“ k tomu, jak mluvime o vyzkumu, budou také pfispivat nase ¢lenské
organizace.

vytvofenim jednotného a snadno srozumitelného jazyka a povédomim o vyzkumu. Musime:
» podporovat nase ¢lenské organizace poskytovanim materialt a odkaz( na zdroje, které
mohou sdilet se svymi Cleny, aby ziskali sebevédomi pro konverzaci o vyzkumu,
» zactit budovat mistni odborné znalosti a usnadnit a podpofit rozvoj mistnich zajmovych skupin
nebo siti pro oblast vyzkumu,


https://www.parkinsonseurope.org/our-members/member-organisations/

» vypracovat poradenské materialy k tomu, jak podpofit konverzaci o vyzkumu mezi zdravotniky
a lidmi zijicimi s Parkinsonovou chorobou,

* poskytnout centralni zdroj, ktery mohou nasi ¢lenové vyuzit, pokud maiji otazky tykajici se
vyzkumu, ktery financuji nebo podporuiji.

Zapojeni a aktivni Uc€ast:

Nékteré Clenské organizace, které jiz aktivné pracuji na vyzkumu, vykazuji vysledky ze zapojeni do
vyzkumu; vétSina z nich v8ak nema Zzadnou strukturu ani pochopeni toho, co zapojeni do vyzkumu
znamena nebo jak je Ize rozvijet. K zajisténi jednotnosti a aktivné&jdiho zapojeni se organizace
Parkinson's Europe musi zaméfit na vytvoreni jasné predstavy o zapojeni do vyzkumu, v &em spociva
a jak je nasi ¢lenové mohou podpofit.

Z hlediska aktivni u€asti je zapotiebi vétsi podpory pfi zvefejiiovani budoucich vyzkumnych €innosti a
zajmu a poskytovani pomoci komunité lidi s Parkinsonovou chorobou pfekonavat bariéry, které jim
brani zapojit se do vyzkumu. Celkové je zapotiebi vétsiho porozuméni, co se tyCe prace a ¢innosti v
oblasti vyzkumu v Evropé.

Cilova skupina 2: partnefi ze zdravotnického a farmaceutického priamyslu a
podnikatelské sféry majici spojeni s Parkinsonovou chorobou

Strategicka témata
Klicové strategické potfeby kontaktl z danych odvétvi, se kterymi jsme hovoili, byly identifikovany
takto:

Komunikace s komunitou lidi s Parkinsonovou chorobou

Mnoho odbornik(, se kterymi jsme hovofili, vyjadfilo potfebu oslovit $ir§i komunitu, ale tito odbornici
nemaji jednotny nebo systematicky zpGsob, jak toho dosahnout. Rizeni vyZzadované pro jednotlivé
pristupy je slozité a to znamena, Ze firmy samy nedokazou ucinné oslovit komunitu lidi

s Parkinsonovou chorobou.

Konzultace o zapojeni do vyzkumu a aktivni Uicasti a podpora s tim spojena

Z udajl, které jsme shromazdili, je zfejmé, Ze vétSina organizaci se chce zapoijit a aktivné zucastnit,
ale tyto organizace nedisponuji internimi odbornymi znalostmi, jak toho u¢inné dosahnout. My tyto
znalosti a dovednosti, které pomohou firmam rozvijet a prohlubovat jejich porozuméni rozdilu mezi
zapojenim a aktivni U€asti a toho, jak velky pfinos to mGze mit pro komunitu lidi s Parkinsonovou
chorobou, dokazeme poskytnout.

Propojeni prilezitosti ke vzdélavani s relevantnimi ¢leny komunity lidi s Parkinsonovou
chorobou (jednotlivci a organizace)

Diky tomu, Ze vime, jaké Cinnosti vyvijeni jak nasi ¢lenové, tak i na8i partnefi z pfisludnych odvétvi
primyslu, muzeme efektivnéji propoijit ty, ktefi maji spolecné cile a zajmy, coz je prospésné pro obé
komunity zaroveri.

Podpora spoluprace s SirSi komunitou v oblasti vyzkumu
V ramci naSich SirSich ambici chceme prohloubit nas kontakt a zvysit nase aktivni zapojeni. Soucasti

toho je navazani kontakti s novymi skupinami, ke kterym v sou¢asné dobé& nemame pfistup, jako jsou
akademicti vyzkumni pracovnici a vyzkumna centra. S rozSifovanim nasich siti a vztaht se
zainteresovanymi stranami bude zaroven prospésné propojit je s nasimi kontakty a partnery

z pfislusnych odvétvi a potencialné tak urychlit realizaci vyzkumu Parkinsonovy choroby v Evropé.
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propasti mezi odborniky v oblasti vyzkumu a SirSi verejnosti lidi s Parkinsonovou chorobou



Jak je uvedeno v komunika&nim prvku v ramci strategickych témat pro ¢lenské organizace, jednim
z nejvétSich problémd je zaijistit, aby si vSichni navzajem rozumeli. Diky spolupraci s partnery

z prislusnych odvétvi muzeme sladit terminologii, kterou sami pouzivaji, s terminologii, kterou
pouzivame my pfi komunikaci s nasimi ¢leny, a tim pomahat preklenout propast mezi témito dvéma
cilovymi skupinami.



