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Presentamos europe )
nuestra nueva estrategia

Russell Patten y Josefa
Domingos

Director General y Presidente de
Parkinson’s Europe

Russell Patten, Director General  Josefa Domingos, presidenta

Es un gran placer y entusiasmo presentarles una nueva estrategia que guiard a
Parkinson’s Europe durante los préximos cuatro afos. Confiamos en que refleje las
necesidades de las personas con Pdrkinson y sus familias, y que se ajuste
perfectamente a lo que una organizacién paraguas europea apasionada puede y
debe ofrecer.

Parkinson’s Europe ha recorrido un camino increible durante los ultimos seis afos.
Nuestra estrategia 2019-2024 nos ayudé a cumplir nuestros objetivos clave de
brindar informacién, promover buenas prdcticas, facilitar la comprension del
parkinson y apoyar la investigacidn clinica.

Los aspectos mas destacados de los tltimos seis afos incluyen:

El Manifiesto del Parkinson para Europa

Una nueva estrategia de investigacion

El lanzamiento de nuestra nueva Red de Participacién de Pdrkinson

Varias campanas exitosas del Dia Mundial del Pdarkinson

Colaboraciones importantes con la industria del farmaceutica en campanas

y proyectos de recopilaciéon de datos que contindan beneficiando a la
comunidad europea del Pdrkinson

Nuestro cambio de marca en 2022, seguido de un nuevo sitio web en 2024,
ha sido fundamental para reposicionar y fortalecer nuestra organizacién
para brindar mds a las personas afectadas por el pdrkinson.

Las exitosas campanas de comunicacion de los ultimos afos han
contribuido a un enorme aumento de seguidores y participacion en
nuestros canales en linea.

Pero no todo ha sido un camino de rosas. Nosotros y nuestras organizaciones
miembros tuvimos que enfrentar la pandemia de COVID-19, lo que significé que
tuvimos que adaptar nuestros planes para apoyar a las personas con pdarkinson en
un contexto nuevo y mas desafiante.

En una nota mds positiva, asistir al Congreso Mundial de Parkinson en Barcelona en
2023, donde también celebramos nuestra fructifera reunién de networking, fue un
verdadero momento histérico para nosotros.
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Financiar nuestros propios proyectos también ha sido un desafio, y sigue siendo
fundamental, y estamos sumamente agradecidos por el apoyo constante de nuestros
socios de la industria, ademas de estar ansiosos por trabajar con mdas empresas en
los préoximos anos. También nos esforzamos por aumentar nuestra representaciéon en
toda Europa con nuestras membrecias, asociaciones y colaboraciones en un intento
de llegar y apoyar a personas de una variedad de paises, culturas, etnias e idiomas.

Comprender los desafios actuales que las personas con Pdrkinson y sus familias
enfrentan todos los dias en Europa, las cuales estdn claramente articulados en nuestro
manifiesto, ha centrado nuestras prioridades.

La absoluta falta de datos y evidencia en Europa sobre el Pdrkinson es un tarea crucial
que debemos abordar y, por eso, a través de un riguroso proceso de intercambio de
ideas, encuestas y talleres, hemos elaborado lo que serian los tres nuevos pilares
estratégicos para nuestra nuevo proyecto:

Definiendo el impacto del

5 oc Datos e innovacion
Pdrkinson en Europa

Ayudando a que la comunidad

= Empoderamiento
europea de Pdrkinson se fortalezca

Garantizar que se escuche la voz de

. 7 e Conciencia y visibilidad
la comunidad europea del Parkinson Y

Estos pilares estardn respaldados por nuestros valores, nuestra misién, nuestros
objetivos y nuestro enfoque en ser una organizacién sostenible e inclusiva.

Nuestra estrategia 2025-2028 es un plan ambicioso, pero contamos con la
colaboracién de personas, asociaciones, financiaciones y nuestra pasién, porque
estamos convencidos de que lo lograremos

El Pdarkinson es la enfermedad neurodegenerativa de mds rdpido crecimiento en
Europa y no tiene cura, pero Parkinson’s Europe tiene un plan para abordarla.

iAsi que sigamos trabajando!

Russell y Josefa

- wTe e W ™ & ™ =

{
"




parkinson’s U

Acercade wrepe 3
Parkinson’s Europe

ESTRATEGIA 2025-2028

Nuestra vision

Nuestra visién es que las personas con Pdrkinson y sus familias tengan acceso a los
mds altos estdndares de tratamiento, apoyo y atencién que necesitan para vivir una
vida plena y cémoda.

Nuestra mision

Trabajamos en apoyo de las personas con Pdrkinson, sus cuidadores, familias y
amigos que las apoyan en toda Europa para garantizar que sus voces sean
escuchadas. Lo hacemos abogando, creando conciencia y trabajando con otras
organizaciones a nivel mundial de Pdrkinson para brindar informacién actualizada,
compartir buenas prdcticas y destacar las investigaciones que beneficiardn a toda la
comunidad de Pdrkinson. Para obtener mds informacién: lea nuestro plan de negocios.

Nuestros miembros

Mds de 30 organizaciones de Pdrkinson, en 22 paises de Europa, forman parte de
nuestra red . Ademds, interactuamos y colaboramos regularmente con cientos de
personas, grupos, organizaciones y redes en todo el mundo para implementar
nuestras estrategias e impulsar cambios a favor de las personas que viven con
Pdrkinson y sus familias.

Nuestros socios

Trabajamos con socios que comparten nuestras mismas ideas que nos permite
alcanzar nuestros objetivos y estrategias en beneficio de las personas con pdrkinson y
sus familias. Las alianzas de financiacién con estas empresas se establecen sobre
bases sdélidas de transparencia, confianza, intereses compartidos y beneficio mutuo.
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Resumen sk
ejecutivo

Parkinson’s Europe trabaja y hace campanas a favor de las personas afectadas por la
enfermedad de Pdrkinson para garantizar que sus voces sean escuchadas y atendidas..
En 2022, recopilamos informacién valiosa de personas que viven con Pdrkinson,
cuidadores, familiares y profesionales de la salud de toda Europa, lo que dio como
resultado la publicacién de nuestro Manifiesto sobre el Pdrkinson en Europa. Este
manifiesto identificé cinco dreas clave de accién:

1 Aumentar la conciencia y la comprensién de la enfermedad de Pdarkinson

2 Educar y capacitar a todos los profesionales de la salud sobre el Parkinson

3 Mejorar el diagnéstico, el tratamiento y las necesidades de atencién
complejas para las personas con Pdrkinson

4 Mejorar el bienestar y la calidad de vida de las personas con Pdrkinson'y
sus cuidadores

ESTRATEGIA 2025-2028

5 Fortalecimiento e impulso de la investigacion y la innovacién en el
Parkinson

El manifiesto, junto con otras muchas encuestas, informes y observaciones recientes,
han respaldado el desarrollo de nuestra estrategia 2025-2028. Para identificar y
vincular las principales fortalezas y oportunidades de Parkinson’s Europe con las
necesidades y deseos de la comunidad de Pdrkinson, proponemos tres pilares
estratégicos clave en los que la organizacién debe centrarse:

Definiendo el impacto  Este pilar busca a) abordar la falta de datos que
del Pérkinson en contintia obstaculizando nuestra capacidad de
presionar por el cambio y b) apoyar la innovacién para

Europa garantizar que la comunidad de Parkinson se beneficie
Datos e innovacién de los avances en datos, investigacién y tecnologia.
- Ayudando a que la Este pilar aborda la necesidad de aumentar el

comunidad europeade  conocimiento, la comprensién y el compromiso de
Pdrkinson se fortalezca  todala comunidad de Pérkinson en Europa para

Empoderamiento garantizar que nos hagamos mds fuertes juntos.

Garanfizar que se Este pilar ti bjetivo dar visibilidad a la enf dad
ste pilar tiene como objetivo dar visibilidad a la enfermeda
eSCUCh.e la voz de la de Pgrkinson si’ruo::ndolmJ en el centro de la toma de decisiones
comunidad europea del politicas y en las comunidades europeas. Al aumentar la
Parkinson visibilidad de la enfermedad de Parkinson en Europa, podemos
generar conciencia y dar voz a las principales preocupaciones
Conciencia y visibilidad Yy necesidades de la comunidad de personas con Parkinson.
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Nuestros tres pilares
es’rrq’reglcos

-~ Definiendo el impacto del

Parkinson en Europa
Existe una imagen incompleta de la enfermedad de

Pdrkinson en Europa. La falta de datos, evidencias y
estadisticas del mundo real obstaculiza nuestros
esfuerzos por defender y apoyar mejor a la
comunidad de personas con Pdrkinson.

Parkinson’s Europe colaborarad con otras entidades
para abordar las lagunas de informacion mediante
el seguimiento, la participacion y el apoyo activos a

¥ iniciativas destinadas a mejorar la comprension de
DATOSE_ s .

la enfermedad de Parkinson en Europa. Nuestro
I N N OVAC I O N objetivo es garantizar que la comunidad de
. pacientes con Pdrkinson se beneficie de los avances
en materia de datos, investigacion y tecnologia.

Ayudando a que la comunidad

europea de Pdrkinson se fortalezca

Actualmente, existe desigualdad en cuanto a
conocimientos, comprension y participacién en la
comunidad de Pdrkinson en Europa.

Parkinson’s Europe creara herramientas para
aumentar el conocimiento sobre la enfermedad de
Parkinson en organizaciones de toda Europa,
ayuddndolas a brindar un mejor apoyo a las
personas con esta enfermedad en su pais. Al
comprender los avances digitales y tecnolégicos, nos
aseguraremos de que la voz de la comunidad de
personas con Pdrkinson esté en el centro de todas
las actividades que les afectan.

Garantizar que se escuche la voz de

la comunidad europea del Parkinson

El pdarkinson es el trastorno neurolégico de mds rdpido
crecimiento en el mundo, pero no recibe suficiente
atencidn a nivel europeo como para impulsar el
cambio necesario. Tampoco se estdn abordando
muchos de los problemas clave que afectan a la
comunidad de pacientes con pdrkinson, como el
acceso a los medicamentos.

Parkinson’s Europe aumentara la visibilidad y el perfil
de la enfermedad de Parkinson a nivel europeo,
creando conciencia sobre la enfermedad y sobre las
principales preocupaciones y necesidades de la
comunidad.

‘VISIBILIDADn
“Ba . FIE
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Nuestros objetivos  27pe™)
para cada pilar estratégico

DATOS E
INNOVACION

EMPODERAMIENTO

CONCIENCIAY
VISIBILIDAD

L

Desarrollar una mejor comprensién del coste real del
Pdrkinson en Europa

2

Apoyar la recopilacidn y el intercambio de datos y
evidencia de alta calidad sobre enfermedades.

3

Monitorizar y hacer un seguimiento de los problemas
clave que afectan a la comunidad de Pdrkinson en Europa

4

Ayude a la comunidad de Pdrkinson en Europa a beneficiarse
de los avances en datos, investigacion, tecnologia y salud digital

Desarrollar los conocimientos, la comprension y la
capacidad de las asociaciones y grupos nacionales

Conectar a las comunidades de pacientes con Parkinson
entre si

Aumentar la comunicacién y la comprension entre la
comunidad de pacientes de Parkinson y los profesionales de
la salud.

L

Conectar a la comunidad de pacientes de Pdrkinson con la
industria del farmaceutica, los investigadores, el mundo
académico y otros.

Aumentar el perfil de la enfermedad de Parkinson como
el trastorno neurolégico de mds rapido crecimiento

2

Aumentar el reconocimiento y la posicion de la enfermedad
de Parkinson dentro de la UE para impulsar el cambio

3

Garantizar que la enfermedad de Parkinson y las necesidades de
las personas que viven con esta enfermedad se hagan mds visibles

a nivel regionql y mundial entre los princifpales responsables de la
toma de decisiones y los organismos profesionales.

4

Aumentar la conciencia y la comprensién del impacto de la
enfermedad de Parkinson en la vida real.
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cCémo lograremos ecriownsY
nuestras metas?

Grupo de trabajo y Foro Europeo sobre
estrategia sobre el Parkinson 2025
nuevos datos y
evidencias

El conocimiento
europeo
Programa de

Datos e construccion

innovacion I

Grupo de Interés
Especial del
Parlamento

Europeo

Actividades
principales de
Parkinson’s
Europe

Concienciay
visibilidad

Empoderamiento

Red de participacion en el

Nuevas campafas y Parkinson (fase II)
recursos de promocion
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¢Como puedes
ayudarnos?

parkinson’s europe

ENGAGEMENT

NETWORK

Unase a nuestra red de
participacion

Esta red relne a personas de toda Europa para
que puedan determinar el futuro del manejo y el

tratamiento del Pdrkinson y ayudar a encontrar
una cura.

Descubre mas y registrate

Hazte miembro

Como organizacién paraguas, Parkinson’s

Europe se enorgullece de representar a una
variedad de organizaciones que luchan contra el
Parkinson y estdn relacionadas con esta
enfermedad en toda Europa.

Descubra mas y inase a nosotros

parkinson’s U
europe )

NEWSLETTER

Suscribete a nuestra
newsletter

Manténgase al dia con nuestras noticias y
campanfas, y con las ultimas actualizaciones e
historias de la comunidad de Parkinson en toda
Europa.

Registrate aqui

Siguenos en las redes sociales

Puedes encontrarnos en Facebook, Instagram, X,

YouTube y LinkedIn, utilizando los siguientes

botones

£1GIX] > 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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Contdctenos parkinsonts

Esperamos que esté tan entusiasmado como nosotros
durante los proximos cuatro anos en Parkinson’s Europe. Si
tiene comentarios o sugerencias, no dude en ponerse en
contacto con nosotros.

Correo . :

electrénico info@parkinsonseurope.org

Sitio web parkinsonseurope.org

DIRECCION Casa Lynwood, Crofton Road, Orpington BR6 8QE, Reino 2
Unido

Barcelona .
July 4 - 7, 2023

#WPC2023
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