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Forbundet

Pa toppen av karridaren eller en samhallsborda

ParkinsonForbundet &r en patientorganisation med drygt 8 000 medlemmar i 25
lansforeningar i hela Sverige. Organisationens uppgifter &r bl a att informera
om sjukdomen, att stddja den omfattande forskning som gors i vart land och att
uppmuntra dem som drabbats av sjukdomen att ratt medicinering kan eliminera
mycket av de besvér som foljer med sjukdomen.

Forskningens mal &r att finna en bot mot sjukdomen, men sa langt har vi d&nnu
inte kommit. Omkring 24 000 personer i Sverige berdknas lida av Parkinsons
sjukdom. Till detta kommer deras anhoriga, barn och familjer som &r direkt
paverkade. Uppskattningsvis ér det cirka 200 000 méinniskor i Sverige som
berors dagligen av verkningarna av sjukdomen.

En av de viktigaste frdgorna for en patientforening &r att driva intressepolitik
genom kontakter med politiker, myndigheter m fl i syfte att forbattra villkoren
for parkinsonsjuka 1 hela landet. Sarskilt viktigt blir detta ett valar. Vi har
formulerat vara behov och 6nskningar under valplattformen P4 toppen av
karridren eller en samhillsbérda. Den innehdller tre 6nskningar, fler
neurologer, ritt medicin och lika vard i hela landet.

Fler neurologer. Viir bekymrade 6ver att det finns for fa neurologer och
att fler inte utbildas. Om tio ar rdknar man med att det behdvs ca 600
neurologer mot idag 275 stycken. Detta far till foljd att ménga drabbade far
vénta pa att fa sin diagnos. Vi vet att tidig diagnos dr mycket viktig for den
framtida behandlingen. Om inget gors snabbt hotar kaos.

Ratt medicin. En annan friga som bekymrar oss ér vara likemedel.
Andelen godkinda ldkemedel vid Parkinsons sjukdom har mer dn férdubblats
de senaste aren och nya behandlingsalternativ har tillkommit. Nya mediciner r
dyra och kostnaderna syns. Det som inte syns dr den kostnad samhéllet far
betala om mediciner inte funnits. Patienter som idag ar friska nog for att arbeta
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hade istéllet varit sjukskrivna och behovet av vard 6kar vdsentligt. Duodopa dr

ett dyrt ldkemedel som Tandvards- och likemedelsforménsndmnden godkéant

som

ett samhéllsekonomiskt kostnadseffektivt lakemedel. Trots detta beslutar
Sahlgrenska sjukhuset 1 Goteborg att avsta fran att forskriva Duodopa som {or

anvindaren dr det enda alternativet for att kunna fungera i arbetslivet och

uppna en battre livskvalitet, patienter nekades detta bl a pa grund av att

lakemedelskostnaden skulle tas frén sjuhusets driftsbudget. Detta exempel

visar att det finns anledning att skapa en nimnd eller myndighet som bevakar

att de parkinsondrabbade pa lokal niva erhéller den for savél samhéllet som

patienten bésta och kostnadseffektivaste medicinska behandlingen.

Lika vard i hela landet. Villkoren for parkinsonvarden dr mycket olika

i skilda delar av landet. Tillgdngen pa specialister: neurologer och geriatriker,

skiftar. Det finns for fa Parkinsonsjukskoterskor och samarbetet mellan

landsting och kommun &r ménga ganger sa bristfillig att svart sjuka hamnar i

ohallbara situationer. Det finns inga riktlinjer for vard och behandlingen av

sjukdomen. Det skapar utrymme for olika lokala beslut som leder till att den —

hos svenska folket djupt forankrade rétten - till lika behandling oavsett var man

bor sitts ur spel. Alla ska fa en god vard pa lika villkor inom rimlig tid. For att

sakerstdlla den rétten behdvs nationella riktlinjer.

Vi pa ParkinsonForbundet hoppas att du far nagra lediga dagar i sommar.

Kanske nagon timme i hingmattan med lite material fran oss och om vart

arbete for de parkinsondrabbade och deras anhdriga.

Viéra 6nskningar tar inte slut efter valet utan frdgorna kommer att st pa var

verksamhetsplan under flera ar framover. Vi aterkommer, kanske tillsammans

med andra.
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