O
)

Strategia di g
Parkinson’s
Europe

2025-2028

Una nuova era per il
Parkinson in Europa

parkinsonseurope.org


https://parkinsonseurope.org/

STRATEGIA 2025-2028

PARKINSON’S EUROPE

[ ) k. s
Indice Rarope ™\

00000000

04

08

S

Presentazione della nostra nuova strategia

Informazioni su Parkinson’s Europe

Sintesi

| nostri tre pilastri strategici

| nostri obiettivi per ogni pilastro strategico

Come raggiungeremo i nostri obiettivi

Come puoi aiutarci

Contatti




Presentazione &Y
della nostra nuova
strategia

Russell Patten e Josefa
Domingos

Direttore Generale e Presidente di
Parkinson’s Europe

Russell Patten, Direttore Generale Josefa Domingos, Presidente

E con grande piacere ed entusiasmo che vi presentiamo una nuova strategia che
guiderda Parkinson’s Europe nei prossimi quattro anni. Siamo certi che questa rispecchi
le esigenze delle persone con Parkinson e delle loro famiglie, e che sia in linea con cid
che un'appassionata organizzazione ombrello europea pud e dovrebbe offrire.

Parkinson’s Europe ha intrapreso un viaggio incredibile negli ultimi sei anni. La
nostra strategia 2019-2024 ci ha aiutato a raggiungere i nostri obiettivi chiave di
fornire informazioni, promuovere buone pratiche, facilitare la comprensione del
Parkinson e supportare la ricerca clinica.

STRATEGIA 2025-2028

| momenti piu importanti degli ultimi sei anni includono:

Il Manifesto Europeo del Parkinson

Una nuova strategia per la ricerca

Il lancio della nostra nuova Parkinson’s’ Engagement Network

Diverse campagne di successo per la Giornata Mondiale del Parkinson
Importanti collaborazioni con partner aziendali su campagne e progetti di

raccolta dati, che continuano ad apportare benefici alla comunita europea
del Parkinson

Il nostro rebranding nel 2022 seguito da un nuovo sito web nel 2024 & stato
determinante nel riposizionare e rafforzare la nostra organizzazione per
offrire di piu alle persone affette dal Parkinson

Le campagne di comunicazione di successo degli ultimi anni hanno
contribuito a un enorme aumento di follower e partecipazione sui nostri
canali online

Ma non é stato tutto facile. Noi e le nostre organizzazioni affiliate abbiamo dovuto
affrontare la pandemia di COVID-19, il che ha significato adattare i nostri piani per
sostenere le persone affette da Parkinson in un contesto nuovo e piu competitivo.

In una nota pil positiva, la partecipazione al World Parkinson Congress a Barcellona
nel 2023, dove abbiamo anche tenuto un incontro di networking di grande successo, &
stato per noi un vero momento fondamentale.
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Anche finanziare i nostri progetti & stato impegnativo — e continua ad essere un elemento
critico, e siamo estremamente grati per il continuo supporto dei nostri partner del settore,
oltre ad essere intenzionati a lavorare con piu aziende negli anni a venire. Ci impegniamo
anche ad aumentare la nostra rappresentanza in tutta Europa con le nostre adesioni,
partnership e collaborazioni nel tentativo di raggiungere e sostenere persone provenienti da
una varieta di paesi, culture, etnie e lingue.

La comprensione delle sfide continue che le persone con Parkinson e le loro famiglie
affrontano ogni giorno in Europa - chiaramente articolate nel nostro manifesto - ha
guidato le nostre priorita.

La totale mancanza di dati ed evidenza scientifica in Europa sul Parkinson & un
aspetto cruciale da affrontare per noi e, quindi, attraverso un rigoroso processo di
brainstorming, sondaggi e workshop, abbiamo elaborato tre nuovi pilastri strategici
per la nostra nuova strategia:

Definire l'impatto del
Parkinson in Europa

Dati e innovazione

Aiutare la comunita europea del

. - . . Potenziaomento
Parkinson a crescere piu forte insieme

Garantire che la voce della comunitd  Consapevolezza e
europea del Parkinson venga ascoltata visibilita

Questi pilastri saranno sostenuti dai nostri valori, dalla nostra missione, dal nostro
lavoro principale e dal nostro impegno nell'essere un'organizzazione sostenibile e
inclusiva.

La nostra strategia 2025-2028 & un piano ambizioso, ma con le giuste persone,
partnership, finanziamenti e passione, crediamo di poterlo realizzare
realisticamente.

[l Parkinson & la malattia neurodegenerativa in piu rapida crescita in Europa e non
ha cura, ma Parkinson’s Europe ha un piano per affrontarla.

Quindi, mettiamoci al lavoro.

Russell e Josefa

parkinson’s
europe
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Informazioni su s
Parkinson’s Europe

La nostra visione

La nostra visione & che le persone affette da Parkinson e le loro famiglie abbiano
accesso ai piu elevati standard di trattamento, supporto e cura di cui hanno bisogno
per vivere una vita piena e confortevole.

La nostra missione

Lavoriamo con le persone affette dal Parkinson, i loro caregiver, le loro famiglie e i
loro sostenitori in tutta Europa per garantire che le loro voci siano ascoltate. Lo
facciamo sostenendo, sensibilizzando e collaborando con altre organizzazioni globali
per il Parkinson per fornire informazioni aggiornate, condividere buone pratiche e
mettere in evidenza ricerche che andranno a beneficio dell'intera comunita del
Parkinson. Scopri di piu: leggi il nostro business plan.

| nostri membri

La nostra rete formale di membri € composta da oltre 30 organizzazioni per il
Parkinson in 22 paesi in Europa. Inoltre, ci impegniamo e collaboriamo regolarmente
con centinaia di individui, gruppi, organizzazioni e reti in tutto il mondo per realizzare
la nostra strategia e spingere il cambiamento per le persone che vivono con il
Parkinson e le loro famiglie.

| nostri partner

Lavorare con partner che la pensano come noi ci consente di raggiungere i nostri
obiettivi strategici per conto delle persone affette dal Parkinson e delle loro famiglie.
Le partnership di finanziamento con queste aziende sono stabilite su solide
fondamenta di trasparenza, fiducia, interesse condiviso e mutuo beneficio.
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Sintesi Al

Parkinson’s Europe lavora e conduce campagne con le persone affette da Parkinson
per garantire che le loro voci siano ascoltate e sentite. Nel 2022, abbiamo raccolto
preziose informazioni da persone affette da Parkinson, caregiver, familiari e operatori
sanitari in tutta Europa, che hanno portato alla pubblicazione del nostro Manifesto
europeo del Parkinson. Questo manifesto ha identificato cinque aree chiave di azione:

1 Una maggiore sensibilizzazione e comprensione del Parkinson

2 Istruire e formare tutti i professionisti sanitari sul Parkinson

3 Migliorare la diagnosi, il frattamento e la risposta a esigenze assistenziali
complesse per le persone con Parkinson

4 Aumentare il benessere e migliorare la qualita della vita delle persone con
Parkinson e dei caregiver

5 Potenziare la ricerca sul Parkinson e dare slancio alle innovazioni

[l manifesto, insieme a molti altri sondaggi, report e approfondimenti recenti, ha
sostenuto lo sviluppo della nostra strategia 2025-2028. Nell'identificare e abbinare i
principali punti di forza e opportunita di Parkinson's Europe alle esigenze e ai desideri
della comunita del Parkinson, proponiamo tre pilastri strategici chiave su cui
I'organizzazione deve concentrarsi:

STRATEGIA 2025-2028

Questo pilastro cerca di a) affrontare la mancanza di

Definire I'impatto del dati che continua a ostacolare la nostra capacita di
=& Parkinson in Europa fare pressioni per il cambiamento e b) supportare
I'innovazione per garantire che la comunita affetta da
Dati e innovazione Parkinson tfragga vantaggio dai progressi nei dati,

nella ricerca e nella tecnologia.

Aiutare la comunita

europea d.e‘l Parkinson a Questo pilastro risponde all'esigenza di accrescere la
crescere piu forte conoscenza, la comprensione e l'impegno della
insieme comunita europea affetta da Parkinson, per garantire
che diventiamo pil forti insieme.

Potenziamento

Garantire che la voce
della comunita europea
affetta da Parkinson

Questo pilastro mira ad elevare il profilo del Parkinson
al centro del processo decisionale politico europeo e
delle comunita. Aumentando la visibilita del Parkinson

venga ascoltata in Europa, possiamo accrescere la consapevolezza e
Consapevolezza e dare voce alle necessitd e alle esigenze principali della
visibilite comunita del Parkinson.
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| nostri tre pilastri gy
strategici

Definire I'impatto del Parkinson in
Europa

C'é un quadro incompleto del Parkinson in Europa. La
mancanza di dati realistici, evidenza scientifica e
statistiche ostacola i nostri sforzi per sostenere e
supportare meglio la comunita del Parkinson.

Parkinson’s Europe collaborera con altri per colmare
le lacune nei dati monitorando, coinvolgendo e
supportando attivamente iniziative per creare una
migliore comprensione del Parkinson in Europa.

Puntiamo a garantire che la comunita del Parkinson
I N N OVAZ I O N E tragga vantaggio dai progressi nei dati, nella ricerca
e nella tecnologia.

Aiutare la comunita europea del
Parkinson a crescere piu forte insieme

STRATEGIA 2025-2028

Attualmente, esiste una disuguaglianza in termini di
conoscenza, comprensione e coinvolgimento nella
comunita europea affetta da Parkinson.

Parkinson’s Europe creera strumenti per aumentare
la conoscenza del Parkinson per le organizzazioni in
tutta Europa, aiutandole a supportare meglio le
persone con Parkinson nel loro Paese.
Comprendendo i progressi digitali e tecnologici, ci
assicureremo che la voce della comunita del
Parkinson sia al centro di tutte le attivita che la
riguardano.

Garantire che la voce della comunita
europea del Parkinson venga ascoltata

Il Parkinson € il disturbo neurologico in piu rapida
crescita al mondo, ma non riceve sufficiente
attenzione a livello europeo per promuovere il
cambiamento necessario. Né lo sono molti problemi
chiave che hanno un impatto sulla comunita del
Parkinson, come l'accesso ai farmaci.

Parkinson’s Europe aumentera la visibilita e il profilo
del Parkinson a livello europeo, accrescendo la
consapevolezza della condizione e delle principali
preoccupazioni e necessita della comunita.

E VISIBILITA |
27 had 1),

PARKINSON’S EUROPE




STRATEGIA 2025-2028

L
a
©)
o
S
L
»
=z
O
D
=
<
2
<
a

parkinson’s U

| nostri obiettivi per o™
ogni pilastro strategico

DATI E
INNOVAZIONE

POTENZIAMENTO

CONSAPEVOLEZZA
E VISIBILITA

L

Sviluppare una migliore comprensione del costo reale
del Parkinson in Europa

Suy:c?aortqre la raccolta e la condivisione di dati ed
evidenza scientifica di alta qualita sulla malattia

Monitorare e tenere traccia dei Eroblemi chiave che
interessano la comunita del Parkinson in Europa

Aiutare la comunita del Parkinson in Europa a trarre vantaggio
dai progressi nei dati, nella ricerca, nella tecnologia e negli
strumenti digitali per la salute

Costruire conoscenza, comprensione e capacita delle
associazioni/gruppi nazionali

Collegare tra loro le comunita di pazienti affetti da
Parkinson

Aumentare la comunicazione e la comprensione tra la
comunita dei pazienti affetti da Parkinson e i professionisti
sanitari

Connettere la comunita dei pazienti affetti dal Parkinson con
l'industriq, i ricercatori, il mondo accademico e altri

Aumentare la visibilita del Parkinson come disturbo
neurologico in piu rapida crescita

Aumentare il riconoscimento e la posizione del Parkinson
all'interno dell’'UE per spingere al cambiamento

Garantire che il Parkinson e le esigenze delle persone che
convivono con questa condizione diventino piu visibili a livello
regionale e ?Iobqle tra i principali decisori e gli organismi
professionali

Aumentare la consapevolezza e la comprensione dell'impatto

reale del Parkinson




Come ik
raggiungeremo i
nostri obiettivi

Forum europeo sul

Nuovo gruppo di lavoro e Parkinson 2025

strategia sui dati e
I’evidenza scientifica

<8}

N

S Programma
& ) europeo di
S Gruppo di costruzione di
5 interesse Dati e conoscenza
> speciale al innovazione I
o Parlamento

@ Europeo

Attivita
principali di
Parkinson’s
Europe

Consapevolezza Potenziamento
e visibilita

Parkinson’s Engagement

Nuove campagne e Network (fase Il)
risorse di advocacy
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Come puoi
aiutarci

parkinson’s europe

ENGAGEMENT

NETWORK

Unisciti alla nostra
Engagement Network

Questa rete unisce persone provenienti da tutta
Europa affinché possano dare forma al futuro
della gestione e del trattamento del Parkinson e
contribuire a trovare una cura.

Scopri di piu e iscriviti

Diventa un membro

In qualita di organizzazione ombrello, Parkinson’s
Europe e orgogliosa di rappresentare una serie di
organizzazioni sul Parkinson e correlate al

Parkinson in tutta Europa.

Scopri di piu e unisciti a noi

parkinson’s U
europe )

NEWSLETTER

Iscriviti alla nostra newsletter

Rimani aggiornato sulle nostre novita e
campagne, e su tutti gli ultimi aggiornamenti e
storie dalla comunita del Parkinson in tutta
Europa.

Seguici sui social media

Potete trovarci su Facebook, Instagram, X,
YouTube e LinkedlIn utilizzando i pulsanti qui

sotto.

f1EIX] > Jin]


https://www.instagram.com/parkinsonseurope
https://www.linkedin.com/company/parkinsons-europe
https://www.youtube.com/@ParkinsonsEurope
https://www.facebook.com/ParkinsonsEurope
https://x.com/ParkinsonsEU
https://parkinsonseurope.org/connect-with-us/join-our-engagement-network/
https://parkinsonseurope.org/connect-with-us/sign-up-for-our-newsletter/
https://parkinsonseurope.org/connect-with-us/become-a-member/
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Contattaci parkinsonts

Ci auguriamo che siate emozionati quanto noi per i
prossimi quattro anni di Parkinson’s Europe. Se avete
feedback o suggerimenti, non esitate a contattarci.

E-maiil info@parkinsonseurope.org

Sito web parkinsonseurope.org

Lynwood House, Crofton Road, Orpington BR6 8QE,
Regno Unito

Indirizzo

Barcelona .
July 4 - 7, 2023

#WPC2023
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