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Remissvar avseende Underlag for beslut om nationell
hogspecialiserad vard vid avancerad behandling av
Parkinsons sjukdom i komplikationsfas

Neuroforbundet har beretts tillfalle att lamna ett yttrande dver rubricerad remiss.

Vi kan konstatera att i det underlag som sakkunniggruppen ldmnat sé foreslas att
avancerad behandling av Parkinsons sjukdom i komplikationsfas inte ska utgora
nationell hogspecialiserad vard. Som grund for detta lyfter man bland annat att
behandling for patienter med avancerad Parkinson dr belastande och att det ur
patientsynpunkt underléttas om det sker i ett ndra samarbete mellan lokala enheter
och regionala specialistcentra.

Fran Neuroforbundet gor vi drliga medlemsundersokningar bland vara
medlemmar avseende bland annat tillgéng till neurosjukvérd, neurolog och
teamomhéndertagande. Vi kan genom dessa undersdkningar konstatera att det
idag rader stor ojamlikhet avseende tillgéng till vard och behandling. Tid frdn
forsta symtom till diagnos varierar beroende pa var i landet man bor. Aven
tillgang till teambaserat omhéndertagande varierar samt tillgang till neurolog.
Nar man nu foreslér att den avancerade behandlingen inte ska utgora nationell
hogspecialiserad vard sa uppstar fragestdllningen hur den idag sa ojamlika
tillgdngen till vard kommer att utvecklas. For vara medlemmar &r det oerhort
viktigt att den grund som lyfts i sakkunniggruppens underlag, att behandlingen
inte ska vara belastande for patienten och att man darfor ska ha kvar varden
regionalt, verkligen sékrar att patientens bista kommer att vara végledande.

For tillgdng till avancerad behandling rader idag langa kder som varierar beroende
pa var i landet man bor. D& man har kommit langt i sin sjukdomsprogress innan
man stdlls 1 k6 och det sedan ér 1dng ko innan man far en bedomning avseende
avancerad terapi sa riskerar manga att hinna bli for sjuka innan man faststallt
ndgon terapi och da blir resultatet att det hunnit bli for sent att sétta in avancerad
behandling. Idag kan en ko stoppas upp helt under en ldngre period och gora det
flera ganger av en eller flera anledningar vilket gor att man koar olika linge
beroende pé var i landet man bor.

En fraga dr om det finns mojlighet att samordna koforfarandet pa nationell niva?

De flesta dr 6ver 70 ar ndr man far sin Parkinson-diagnos. Dér kan sjukdom 1
kombination med alder forsvdra manga och ldnga resor. Men manga av dem som
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fér sin diagnos ndr man dr yngre blir ndstan alltid foremél for avancerad
behandling da man lever lingre med diagnosen och ofta utvecklar de symtom som
svarar bra pa avancerad behandling. Beddmningen é&r att fler &n de som i dag
erbjuds avancerad behandling skulle vara hjilpta av dessa behandlingar.

Manga av vira medlemmar med Parkinsons sjukdom vittnar om att om s krévs si
4r man beredd att resa for att f4 vard. Aven om det kan vara jobbigt s ér det ju
béttre att resa én att inte fa vard alls. Avancerad behandling 1 komplikationsfas har
ofta sa stor avgorande betydelse pa den enskildes maende att resor inte far hindra
mojligheten till avancerad behandling.

Ytterligare en fragestillning dr hur man ska sékra upp att fler blir erbjudna/far
information om mdgjlighet till utredning f6r en avancerad behandling nér det
behovet foreligger. Detta for att forhindra att man hinner bli for dalig i sin
sjukdom innan man stélls 1 ko eller genomgétt utredning for avancerad
behandling.

En erfarenhet som vi tagit del av r att patienter som idag behandlas pa de sjukhus
som har specialiserad vard anvénder avancerad behandling 1 mindre utstrackning,
detta dé de helt enkelt troligen blivit mer optimalt medicinerade och dirmed mér
vil pa tablettmedicinering under langre tid. Det dr viktigt att sékra tillgang till
neurologer med kompetens inom behandling av Parkinson sjukdom i samtliga
sjukvérdsregioner. Kompetens behdvs inte minst i akuta situationer och for de
regelbundna kontrollerna och instdllningarna.

I den beddmning som sakkunniggruppen gjort sd har man utgatt fran flera
avancerade behandlingar samlat. Det vore av stort vérde att fa belyst de olika
behandlingsformerna var for sig. Skulle det vara tédnkbart att ndgon av dessa
behandlingsformer ensamt blir foremal for nationell hdgspecialiserad vérd?

Fran Neuroforbundet kan vi inte nog understryka vikten av ett teambaserat
omhéndertagande. I de medlemsundersokningar som vi gjort arligen de senaste
sex aren sa har vi gdng pa ging fatt bekriftat virdet av multiprofessionella team,
inte bara 1 den hogspecialiserade varden utan i all vard for neurologiska diagnoser.
Neurologiska diagnoser i allmédnhet och Parkinsons sjukdom i komplikationsfas 1
synnerhet medfor komplexa sjukdomstillstind och ddrmed komplicerade
livssituationer som bist hanteras av multiprofessionella team. Var overtygelse ar
att fler multiprofessionella team behdver etableras.

Kristina Niemi, Kanslichef, Neuroforbundet
Lise Lidback, forbundsordférande, Neuroforbundet
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