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Teilhabe erméglichen — eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe

Parkinson ist eine fortschreitende, noch immer unheilbare Erkrankung. Kénnen Betroffene in frilhen
Stadien dank verschiedener Therapien ihren Alltag zumeist noch gut bewiltigen, wird die Krankheit
mit der Zeit zu einer immer starkeren Belastung. Die individuelle Polymedikation muss in immer kdir-
zeren Zeitabstdanden nachjustiert werden, es treten vielfaltige Folge- und Begleiterkrankungen auf,
die Krankheit wird zunehmend sichtbar, oft kommt es zu kognitiven Beeintrachtigungen, ein selbst-
bestimmtes Leben wird in den allermeisten Fallen unmaoglich.

Parkinson-Betroffene und ihre Angehdorigen sind daher in besonderem Male auf Einfihlungsvermo-
gen und Unterstlitzung angewiesen. Stattdessen sind sie zumeist mit einer Vielzahl von Problemen
konfrontiert — im stationdren Bereich, in dem Patienten mit einem derart anspruchsvollen Krank-
heitsbild oft als unbequem gelten, im Kontakt mit 6ffentlichen Institutionen, die Hilfsangebote verzo-
gern oder verweigern und in der Offentlichkeit, wo sich noch immer viele Menschen verunsichert o-
der bestiirzt abwenden.

Seit ihrer Griindung im Jahr 1981 setzt sich die Deutsche Parkinson Vereinigung e.V. (dPV) als eine
der groRten deutschen Patientenvereinigungen dafir ein, die Lebensumstande der aktuell rund
300.000 Parkinson-Patienten in Deutschland zu verbessern. Trotz der Erfolge, die wir auf vielen Ge-
bieten der Versorgung bereits erringen konnten, ist und bleibt jeder Einzelne gefordert, den Parkin-
son-Kranken ihren Alltag in jeder Hinsicht zu erleichtern. Dafiir setzen wir uns weiterhin mit Nach-
druck ein.

Mit Blick auf die prognostizierte Verdoppelung der Parkinson-Erkrankungen bis 2030 fassen wir au-
Rerdem unsere konkreten Forderungen an Selbstverwaltung und Politik fir die kommende Legislatur
zusammen:

1. Arzneimittelversorgung

In Ermangelung einer Heilungschance genieBen Arzneimittel einen zentralen Stellenwert in der Par-
kinson-Therapie. Insofern missen Versorgungshiirden zuallererst auf diesem Gebiet behoben wer-
den.

Medikamentenaustausch: Parkinson-Patienten von der Aut-idem-Regel ausnehmen

Arzte und Apotheker machen aus Angst vor Regressen zu selten Gebrauch von der Méglichkeit, die
Aut-idem-Regel auRer Kraft zu setzen. Parkinson-Patienten kénnen stindige Anderungen ihrer indivi-
duellen, mit viel Aufwand eingestellten Polymedikation jedoch nicht tolerieren. Deswegen fordert die
dPV eine generelle Ausnahme von dieser Regel fiir alle Patienten mit der Indikation Parkinson. Es ist
nicht langer hinnehmbar, diesen Patienten zuséatzliches Leid und der Versichertengemeinschaft unné-
tige Folgekosten aufzubtrden.

Zuzahlungen: Befreiungen fiir chronisch Kranke verstetigen

Die dPV setzt sich fiir ein erleichtertes Verfahren der Zuzahlungsbefreiung fir jene Parkinson-Patien-
ten ein, die sich bereits in spateren Stadien befinden. Ihnen kann und muss die jahrliche Beantragung
der Zuzahlungsbefreiung erspart werden.

Wohnortnahe Versorgung: Die Apotheke vor Ort starken

Auch in der kommenden Legislatur wird sich die dPV dafiir einsetzen, die bestehenden Fortbildungs-
angebote fiir Apotheker weiter auszubauen und Apotheker bei der Therapie von Parkinson langfristig



enger mit den behandelnden Arzten zu vernetzen. Politik und Selbstverwaltung sind gefordert, die
flachendeckende Versorgung mit Arzneimitteln im gesamten Bundesgebiet sicherzustellen.

Medikationsmanagement: Den elektronischen Medikationsplan ziigig realisieren

Mit Blick auf die Bedarfe der Parkinson-Patienten begriiRt die dPV das Vorhaben eines elektroni-
schen Medikationsplans und anderer Digitalisierungsvorhaben ausdricklich. Um diese technisch an-
spruchsvollen Aufgaben moglichst reibungslos und zligig realisieren zu kdnnen, erscheint uns ein
standardisiertes, unbirokratisches Meldeverfahren fiir die friihzeitige Erfassung von Umsetzungs-
problemen sinnvoll.

Arzneimittelbewertung: Innovationen nicht ausbremsen

Angesichts des Leids und der Unheilbarkeit der Erkrankung Parkinson werden innovative Arzneimittel
dringend bendétigt. Wie die jlingste Entwicklung zeigt, haben es die wenigen Neuentwicklungen ge-
gen Parkinson besonders schwer, ihren Zusatznutzen im Verfahren der friihen Nutzenbewertung zu
belegen. Um eine negative Signalwirkung auf die verbliebenen forschenden Arzneimittelhersteller,
die sich der Indikation Parkinson noch widmen, zu vermeiden, muss der Gesetzgeber dafiir sorgen,
dass Parkinson-Neuentwicklungen sachgerecht bewertet werden. Dies betrifft beispielsweise den
Nachweis der Langzeitwirkung sowie die Anforderungen an die GrofSe und Zusammensetzung von
Studienpopulationen — bei progredientem Fortschreiten der Erkrankung und Multimorbiditat der
meisten Betroffenen stellen diese Anforderungen kaum Uberwindbare Hiirden beim Nutzennachweis
dar.

2. Heil- und Hilfsmittelversorgung

Parkinson ist eine schwere Bewegungsstorung, die zunehmend das gesamte System beeintrachtigt.
Mithin sind gerade Parkinson-Patienten auf eine zuverldssige Heil- und Hilfsmittelversorgung ange-
wiesen.

Heil- und Hilfsmittelversorgung: Verbesserungsansatze weiterverfolgen

Die dPV begriilt die angestrebten Verbesserungen des Heil- und Hilfsmittelversorgungsgesetzes
(HHVG) hinsichtlich Qualitat und Zuzahlungsbedarf, zweifelt jedoch daran, dass diese auf Basis der
geanderten Vorgaben realisiert werden kdnnen. Um zligig eine Verbesserung bei der Versorgung mit
Heil- und Hilfsmitteln zu erreichen, sollte begleitend eine Dialogplattform eingerichtet werden, auf
der Betroffene, Politik, Krankenkassen und Leistungserbringer die Entwicklung gemeinsam begleiten
und Uber konkrete Verbesserungsmoglichkeiten beraten.

3. Weiterbildung, Wissenschaft und Forschung

Der umfangreiche und spezifische Versorgungsbedarf von Parkinson-Patienten Uberfordert pfle-
gende Angehorige und stoRRt an die Grenzen standardisierter Versorgungsablaufe im stationaren Sek-
tor. Fir eine Verbesserung der Situation sind Weiterbildung, der Einbezug der Betroffenen-Expertise
sowie verstarkte Forschungsanstrengungen erforderlich.



Medizinisches Personal: Kompetenzen ausbauen, Spezialisierung férdern

Die dPV engagiert sich seit Langem in der Ausbildung von so genannten Parkinson-Nurses, die sich
auf das komplexe Krankheitsbild Parkinson spezialisieren. Krankenhauser, Pflegeeinrichtungen und
andere Institutionen sind gefragt, einen eventuellen Mangel an entsprechender Expertise im eigenen
Haus zu erkennen und diesem mit Weiterbildungsangeboten entgegenzuwirken. Hierbei bietet die
dPV ihre Unterstiitzung an. Politik und Selbstverwaltung sind aber gefordert, die Rahmenbedingun-
gen fur derartige FortbildungsmaBnahmen zligig zu verbessern. So muss diese bislang rein private
Zusatzqualifikation offiziell anerkannt und staatlich finanziert werden. Zudem ist darauf hinzuwirken,
dass die Parkinson-Nurses — auch in Zeiten flachendeckenden Personalmangels — sachgerecht einge-
setzt werden.

Leitlinienarbeit: S3-Leitlinien gezielt unterstiitzen

Die dPV hat die Erarbeitung der Parkinson-S3-Leitlinie viele Jahre hindurch intensiv begleitet und
durch ihre Betroffenen-Perspektive entscheidende Aspekte fiir Qualitatsstandards im Versorgungsall-
tags eingebracht. Diese Erfahrung flihrte zu der Erkenntnis, dass der damit verbundene hohe Auf-
wand aller Beteiligten finanziell geférdert werden muss. Ohne diese Unterstilitzung bleibt eine S3-
Leitlinie in jeder Indikation notgedrungen ein jahrelanger Kraftakt.

Parkinson-Forschung: Oben auf die Agenda setzen

Trotz vielversprechender Forschungsansatze sind die Ursachen der Parkinson-Erkrankung nicht ge-
klart; eine Heilung nicht moglich. Einer der Schwerpunkte der dPV-Aktivitaten ist daher die Forde-
rung verschiedener Forschungsprojekte mit mehreren hunderttausend Euro jahrlich. Damit unser En-
gagement kein Tropfen auf den heillen Stein bleibt, gehort die Forschung gegen Parkinson endlich
auf die gesundheitspolitische Agenda. Hier ist insbesondere zu priifen, auf welche Weise Experten
weltweit besser vernetzt und welche Forschungsprojekte finanziell gezielt unterstiitzt werden kon-
nen. Angesichts der prognostizierten Verdoppelung der Neu-Erkrankungen bis 2030 muss ein Natio-
naler Aktionsplan Parkinson diskutiert werden.

4, Selbsthilfe

Im und fir das Versorgungsgeschehen leistet die organisierte Selbsthilfe einen enormen Beitrag. Die-
sen zu evaluieren sowie die Zukunft der Selbsthilfe zu sichern muss Ziel aller gesundheitspolitisch
Verantwortlichen sein.

Selbsthilfeforschung: Den Nutzen der Selbsthilfe fiir das Gesundheitswesen verdeutlichen

Die dPV pladiert dafir, die unabhangige wissenschaftliche Forschung zur Patientenselbsthilfe in
Deutschland auszubauen. Fiir den Nachweis ihres sozialen, medizinischen und gesundheitsékonomi-
schen Nutzens missen im Etat des Gesundheitsministeriums ausreichende Mittel eingeplant werden.

Selbsthilfeforderung: Arbeitsfahigkeit und Unabhangigkeit sichern

Die Antragsverfahren zur Selbsthilfeforderung, sowohl fiir Projekt- als auch fiir Pauschalférderungen,
miissen so ausgestaltet werden, dass die Anforderungen auch von kleinen, lokalen Selbsthilfegrup-
pen bewaltigt werden kénnen. Was die Finanzierung der Selbsthilfe angeht, so tritt die dPV fir einen
Rechtsanspruch offiziell anerkannter Selbsthilfe-Organisationen auf ausreichende Fordermittel ein.
Dieser Rechtsanspruch soll an bestimmte Kriterien gekniipft sein und eine von Industrie- und Kassen-
interessen unabhangige Interessenvertretung von und fiir Betroffene gewahrleisten.



