parkinson’s gy

Estratégia de Investigagdo da Parkinson’s Europe — europe

Sumario executivo:

A visdo abrangente da Parkinson's Europe é que as pessoas com Parkinson e as suas familias tenham
acesso aos mais altos padroes de tratamento, apoio e cuidados de que precisam para viver uma vida
plena e confortavel. Uma parte fundamental de nossa missao é trabalhar com outras organizagdes
globais de Parkinson, para fornecer informagdes atuais, compartilhar boas préaticas e destacar a
investigacao que beneficiara toda a comunidade de Parkinson.

O objetivo desta estratégia é direcionar e focar as ambicdes de investigacdo da Parkinson’s Europe. As
areas de trabalho e atividades serao orientadas pelos temas e necessidades descritos neste documento.

Ambicgoes:

As ambigbes da Parkinson’s Europe no contexto de investigagéo séo:

e Unir a comunidade de Parkinson na Europa no sentido de estimular a participagdo em investigacao e
sensibilizar para o facto de esse ser um direito da comunidade;

e Construir redes de comunicagao para ajudar as pessoas a saber mais sobre os projetos de
investigacao em curso que estao disponiveis e como aceder a eles;

e Conectar a industria e a academia com a comunidade de Parkinson na Europa para garantir
investigacao futura de melhor qualidade e garantir que as vozes da comunidade sejam representadas em
todos os trabalhos de investigagao;

e Facilitar os dialogos sobre investigacdo, quebrando as barreiras associadas a compreenséao de
conceitos especificos a investigagao.

Publicos-alvo:

A Parkinson’s Europe tem dois publicos-alvo que estao no centro dessas colaboragdes. O primeiro séo
as nossas QOrganizacoes Membros e a comunidade mais ampla de Parkinson. O segundo sédo os
parceiros da industria e entidades de negdcios relacionadas com a doenga de Parkinson. Cada um
desses publicos tem necessidades e interesses especificos.

Publico 1: As nossas Organizagées Membros e a comunidade mais ampla de
Parkinson

Temas estratégicos
Os seguintes temas foram identificados a partir de informacdo e discussdes entre as nossas
Organizagbes Membros e a equipa da Parkinson's Europe.

Comunicacéo:

Criar um sistema claro e simplificado de como partilhamos noticias e oportunidades de investigagao. A
maior parte dessa atividade passara por trabalhar com as informagdes de outras pessoas e garantir a
sua partilha de forma acessivel com o publico mais apropriado. Desenvolver uma “linguagem” clara
sobre como falamos sobre investigagao também apoiara as nossas Organiza¢cdes Membros.


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

Iniciar as conversacdes com materiais de aprendizagem e partilha de informacdes:
Precisamos de ajudar a “iniciar a conversa sobre investigagdo” colocando todos na mesma pagina por

meio da criagao de uma linguagem e conhecimento consistentes e acessiveis sobre investigagéo.
Precisamos de:

e Apoiar as nossas Organizagdes Membros com materiais e sinalética que possam partilhar com os seus
membros para desenvolver a confianga na sua comunicagao sobre investigacao.

e Comegar a construir conhecimento especializado local e facilitar/incentivar o desenvolvimento de
grupos ou redes locais de interesse em investigacao.

e Criar materiais de orientagdo sobre como apoiar a comunicagao sobre investigagédo entre profissionais
de saude e pessoas que vivem com Parkinson.

e Disponibilizar um recurso central que os nossos membros possam utilizar para esclarecimento de
questdes sobre as investigagbes/projetos que estéo a financiar ou a apoiar.

Envolvimento e participacio:
Para as Organizagdes Membros que ja estdo a trabalhar ativamente em investigagcao, algumas tém

tarefas a executar que demonstram o seu envolvimento em investigagdo; no entanto, a maioria delas ndo
tem estrutura ou ndo compreende em que consiste o0 envolvimento ou participagdo em investigagao ou
como pode ser desenvolvido. Para termos consisténcia e uma participagdo mais ativa, o foco da
Parkinson's Europe deve ser a criagdo de uma imagem clara do envolvimento em investigacao, o que é e
como 0s nossos Membros podem ajudar.

Do ponto de vista da participacdo, € necessario mais apoio para divulgar as futuras atividades/interesses
de investigacdo e ajudar as pessoas na comunidade de Parkinson a superar as barreiras para participar
na investigacdo. No geral, € necessaria uma maior compreensao sobre o alcance e as atividades de
investigacédo na Europa.

Publico 2: Parceiros da industria e a area de negoécios relacionada com a doenga de
Parkinson

Temas estratégicos
As principais necessidades estratégicas dos contactos com quem falamos na industria foram
identificadas da seguinte forma:

Divulgacdo na comunidade de Parkinson
Muitos dos profissionais com quem falamos expressaram a necessidade de alcancar a comunidade mais

ampla, mas ndo tém uma maneira consistente ou sistematica de o fazer. A gestdo necessaria para cada
abordagem é complexa e significa que as empresas nao podem alcancar de forma independente e eficaz
a comunidade de Parkinson.

Consulta sobre o apoio com participacdo e envolvimento na investigacio
A partir dos dados que recolhemos, a maioria das organizagdes tem interesse na participacao e

envolvimento, mas ndo possui experiéncia interna para o conseguir de forma significativa. Podemos
ajudar a fornecer essa capacidade e conhecimento, ajudando as empresas a desenvolver e aumentar a
sua compreensao sobre a diferenca entre atividades de participagao e envolvimento e em que medida tal
pode beneficiar a comunidade de Parkinson.



Vincular oportunidades de aprendizagem com membros relevantes da comunidade de Parkinson
indivi rganizacoé

Ao saber que atividades estdo em curso, tanto para nossos Membros quanto para os nossos parceiros

do setor, podemos juntar de maneira mais eficaz aqueles com objetivos e interesses comuns,
beneficiando ambas as comunidades ao mesmo tempo.

interacdo. Parte disso € a conexdo com novos publicos aos quais ndo temos acesso atualmente, como
investigadores académicos e centros de investigagdo. A medida que aumentamos as nossas redes e
relacbes com as partes interessadas, também sera benéfico vincula-las aos nossos contactos e
parceiros do setor para acelerar potencialmente os resultados de investigagdo sobre Parkinson na
Europa.

Ajudar a apoiar a utilizagcdo de linguagem acessivel para preencher a lacuna de comunicagéao
entre os investigadores e o publico mais alargado da comunidade de Parkinson

Conforme observado no elemento de comunicagao ao abrigo dos temas estratégicos das Organizacdes
Membros, uma das maiores questdes é garantir que todos se possam entender. Ao trabalhar com
parceiros da industria, podemos alinhar a terminologia que eles usam com o que esté a ser partilhado
por nés entre os nossos Membros, ajudando assim a preencher a lacuna entre os dois publicos.




