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Raziskovalna strategija organizacije eUI‘Ope
Parkinson’s Europe — povzetek

Temeljna vizija organizacije Parkinson's Europe je, da bi imele osebe s parkinsonovo boleznijo in njihovi
Zivljenje. Kljuéni del nadega poslanstva je sodelovanje z drugimi svetovnimi organizacijami, ki se
ukvarjajo s parkinsonovo boleznijo, da lahko zagotovimo najnovejse informacije, izmenjujemo dobre
prakse in izpostavimo raziskave, ki bodo koristile celotni skupnosti oseb s parkinsonovo boleznijo.

Namen te strategije je usmerjati in jasno opredeliti cilje organizacije Parkinson's Europe na podrocju
raziskav. Delovni paketi in dejavnosti bodo temeljili na temah in potrebah, opisanih v tem dokumentu.

Cilji
Cilji organizacije Parkinson's Europe na podrodju raziskav so:

e povezati skupnost oseb s parkinsonovo boleznijo v Evropi, da bi Zelele biti vklju¢ene v raziskave
in se zavedale, da je to njihova pravica,

e vzpostaviti komunikacijske sisteme, ki bodo ljudem pomagali izvedeti ve€ o tem, katere
raziskave so na voljo in kako se lahko z njimi povezejo,

e zblizati industrijo in akademsko sfero s skupnostjo oseb s parkinsonovo boleznijo v Evropi, s
Cimer bi poskrbeli za kakovostnejSe raziskave v prihodnosti in zagotovili, da so glasovi skupnosti
zastopani v vseh raziskovalnih dejavnostih,

e spodbujati dialog na podrocju raziskav in odpraviti ovire, povezane z razumevanjem raziskav.

Skupnosti, ki jih nagovarjamo

Organizacija Parkinson's Europe nagovarja dve kljuéni skupnosti, ki igrata osrednjo vlogo pri nadem
sodelovanju. Prva so naSe Clanske organizacije in Sir8a skupnost oseb s parkinsonovo boleznijo. Druga
so naSi industrijski partnerji s podrocja zdravljenja in gospodarski sektor, povezan s parkinsonovo
boleznijo. Obe skupnosti imata posebne potrebe in interese.

1. skupnost: nase ¢lanske organizacije in SirSa skupnost oseb s parkinsonovo
boleznijo

Strateske teme
Na podlagi podatkov in pogovorov med nasimi ¢lanskimi organizacijami in osebjem organizacije
Parkinson's Europe so bile opredeljene naslednje teme.

Sporo¢anje

Ustvariti je treba jasen in uCinkovit sistem za obveS&anje o novicah in priloZnostih na podrocju raziskav.
Vedina te dejavnosti bo obsegala uporabo informacij iz tujih virov in zagotavljanje izmenjave teh informacij
na dostopen nacin z najustreznejSo skupnostjo. Oblikovanje jasnega ,jezika“ za komunikacijo o
raziskavah bo v pomo¢€ tudi nasim &lanskim organizacijam.

Pomagati moramo sproziti dialog o raziskavah, in sicer tako, da z oblikovanjem doslednega in
razumljivega jezika ter znanja o raziskavah dosezemo, da bodo vsi delovali enotno. Nasa naloga je, da:
e Clanskim organizacijam nudimo podporo z gradivom in napotki, ki jih lahko delijo s svojimi €lani,
da bi samozavestneje razpravljali o raziskavah,
e zacnemo razvijati strokovno znanje na lokalni ravni ter
olajSujemo/spodbujamo vzpostavitev lokalnih raziskovalnih
interesnih skupin ali mrez,


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

e pripravimo gradivo s smernicami za podporo dialoga o raziskavah med zdravstvenimi delavci in
osebami s parkinsonovo boleznijo,

e nudimo osredniji vir, ki ga lahko nasi €lani uporabijo, ¢e imajo vpraSanja o raziskavah, ki jih
finanéno ali drugace podpirajo.

Vkljuéevanje in sodelovanje
Nekatere od Clanskih organizacij, ki so Zze dejavne na podrocju raziskav, imajo oblikovane cilje v zvezi z

vklju€evanjem v raziskave, ve€ina pa nima oblikovane strukture ali znanja o tem, kaj je vkljuCevanje v
raziskave in kako ga je mogoce razvijati. Za doseganje doslednosti in aktivnejSega vklju¢evanja se mora
organizacija Parkinson's Europe osredoto iti na oblikovanje jasne predstave o tem, kaj vklju€evanje v
raziskave pravzaprav je in kako ga nasi ¢lani lahko podprejo.

V zvezi s sodelovanjem je potrebne vel podpore pri obves€anju javnosti o naértovanih raziskovalnih
dejavnostih/interesih, posameznikom v skupnosti oseb s parkinsonovo boleznijo pa je treba pomagati pri
premagovanju ovir, ki jih sre€ujejo pri sodelovanju na podrocju raziskav. Na splosno je treba pridobiti
boljsi vpogled v ozaves€anje o raziskavah in raziskovalne dejavnosti v Evropi.

2. skupnost: industrijski partnerji s podroc¢ja zdravljenja in gospodarski sektor, povezan
s parkinsonovo boleznijo

Strateske teme
Opredeljene so bile naslednje klju¢ne strateSke potrebe industrijskih partnerjev, s katerimi smo govorili:

Naslavljanje skupnosti oseb s parkinsonovo boleznijo
Stevilni strokovnjaki, s katerimi smo govorili, so izrazili potrebo po naslavljanju $irSe skupnosti, vendar za

to nimajo oblikovanega doslednega ali sistemati¢nega pristopa. Upravljanje, ki ga zahteva vsako
navezovanije stika, je zapleteno, zato podjetja sama ne morejo ucinkovito naslavljati skupnosti oseb s
parkinsonovo boleznijo.

Svetovanje in podpora glede vklju€evanja v raziskave in sodelovanja pri njih
Iz zbranih podatkov je razvidno, da si vecina organizacij resda zeli sodelovanja in vklju€evanja, vendar

nimajo lastnega strokovnega znanja in izkuSenj, da bi se s tem resno ukvarjale. Z znanjem in veS€inami,
ki jih lahko ponudimo, lahko podjetiem pomagamo razviti in izbolj8ati razumevanje o tem, kako se
dejavnosti vklju€evanja in sodelovanja razlikujejo med sabo ter kako lahko to moé&no koristi skupnosti
oseb s parkinsonovo boleznijo.

Povezovanje priloznosti za uéenje z ustreznimi €lani skupnosti oseb s parkinsonovo boleznijo
(posamezniki in organizacijami)

Zaradi vpogleda v dejavnosti, ki jih izvajajo nasi €lani na eni strani in nasi industrijski partnerji na drugi
strani, lahko ucinkoviteje povezemo osebe in organizacije s skupnimi cilji in interesi, kar koristi obema
skupnostma hkrati.

Podpiranje sodelovanja s SirSo raziskovalno skupnostjo
V okviru nasih $irsih ciljev si prizadevamo doseci vedji krog ljudi in okrepiti njihovo sodelovanje. Zato med

drugim navezujemo stike z novimi skupnostmi, s katerimi trenutno nimamo vzpostavljenih odnosov, kot so
akademski raziskovalci in znanstveno raziskovalni centri. Hkrati ko Sirimo mreze in gojimo odnose z
delezniki, je koristno, da jih poveZzemo z naSimi kontaktnimi osebami in partnerji v industriji ter tako morda
pospesimo izvajanje raziskav o parkinsonovi bolezni v Evropi.

Podpiranje uporabe razumljivega jezika za premosc¢anje vrzeli
v _komunikaciji med raziskovalci in SirSo skupnostjo oseb s parkinsonovo boleznijo



Kot smo Ze omenili v razdelku o sporo€anju v okviru stratedkih tem za &lanske organizacije, je eden od
najvedjih izzivov zagotoviti, da se vsi razumejo. S sodelovanjem z industrijskimi partnerji lahko uskladimo
terminologijo, ki jo uporabljajo oni, s terminologijo, ki jo delimo s svojimi ¢lani, in tako pomagamo
premostiti vrzel med obema skupnostma.



