Ευρωπαϊκή Κοινή Διακήρυξη για τα Πρότυπα Φροντίδας στη νόσο του Πάρκινσον

Τι είναι η Κοινή Διακήρυξη;

Η Ευρωπαϊκή Κοινή Διακήρυξη για τα Πρότυπα Φροντίδας στη νόσο του Πάρκινσον της Ευρωπαϊκής Εταιρείας για τη νόσο του Πάρκινσον (EPDA) ορίζει σε απλή γλώσσα ποια θα έπρεπε να είναι η βέλτιστη αντιμετώπιση της νόσου του Πάρκινσον.

Αυτή η μοναδική θέση – στην οποία κατέληξαν μετά από πολλούς μήνες διαβούλευσης και συζήτησης ένας μεγάλος αριθμός διακεκριμένων ειδικών στον τομέα της νόσου του Πάρκινσον, άτομα με νόσο του Πάρκινσον και οργανισμοί μέλη της EPDA – εδραιώθηκε διότι δεν υπάρχει σήμερα ευρωπαϊκή συμφωνία σχετικά με την αντιμετώπιση της νόσου του Πάρκινσον, ούτε ένας γενικός ορισμός σχετικά με το τι θα έπρεπε να περιλαμβάνει μια καλής ποιότητας φροντίδα.

Γιατί χρειάζεται μια Κοινή Διακήρυξη;

Λόγω των κινητικών και μη κινητικών πτυχών της νόσου, τα ποσοστά νοσηλείας και χρήσης υγειονομικής περίθαλψης είναι υψηλά όσον αφορά τη νόσο του Πάρκινσον, ενώ η οικονομική επιβάρυνση της νόσου είναι εμφανής τόσο στο άμεσο όσο και στο έμμεσο κόστος: για παράδειγμα, επισκέψεις σε γιατρούς, εξετάσεις και έρευνες, μειωμένο ωράριο εργασίας και ιδρυματοποίηση. Το 2006, ο επιπολασμός στην Ευρώπη εκτιμήθηκε σε 1,2 εκατομμύρια άτομα και ο αριθμός αυτός προβλέπεται να διπλασιαστεί έως το 2030, κυρίως ως αποτέλεσμα της γήρανσης του πληθυσμού. Η έγκαιρη παρέμβαση, ωστόσο, έχει αποδειχτεί ότι μειώνει την οικονομική επιβάρυνση, η οποία εκτιμάται σήμερα σε 13,9 δισεκατομμύρια ευρώ, τόσο στο άτομο όσο και στην κοινωνία. Μια αποτελεσματική Κοινή Διακήρυξη θα παράσχει μια πειστική βάση για τους φορείς χάραξης πολιτικής, ώστε να προσπαθήσουν για την πιο έγκαιρη παρέμβαση που θα δώσει στους πάσχοντες τη δυνατότητα να παραμείνουν στον εργασιακό χώρο για μεγαλύτερο χρονικό διάστημα.
Η σημασία της εκστρατείας της EPDA Συν-κίνηση Αλλαγής

Τα θεμέλια της Κοινής Διακήρυξης τέθηκαν λίγο μετά την παρουσίαση της εκστρατείας Συν-κίνηση Αλλαγής της EPDA, η οποία ξεκίνησε τον Απρίλιο του 2010. Το τριετές πανευρωπαϊκό διαδικτυακό ερωτηματολόγιο σε τρία μέρη, διερευνά, μέσα από τις απαντήσεις ατόμων με νόσο του Πάρκινσον, κατά πόσο οι ζωές τους έχουν βελτιωθεί από την παρουσίαση της Χάρτας για τα άτομα με νόσο του Πάρκινσον το 1997 και κάθε χρόνο εστιάζει σε ένα ή δύο συγκεκριμένα σημεία της χάρτας, όπου οι συμμετέχοντες μπορούν να απαντήσουν με ειλικρίνεια. Σύντομα έγινε αντιληπτό ότι τα δεδομένα που συλλέχθηκαν στο πλαίσιο αυτού του διαδικτυακού ερωτηματολογίου – πολλά εκ των οποίων ήταν ανέκδοτα και δεν είχαν συγκεντρωθεί ποτέ ξανά στο παρελθόν σε γραπτή μορφή – θα μπορούσαν να παρέχουν στοιχεία καθοριστικής σημασίας για την υποστήριξη μιας Κοινής Διακήρυξης, ενισχύοντας έτσι ακόμα περισσότερο την άποψη ότι αν η νόσος του Πάρκινσον αντιμετωπιστεί έγκαιρα και σωστά, τότε το κόστος για την κοινωνία θα είναι μικρότερο και, το σημαντικότερο, η ποιότητα ζωής των ατόμων με νόσο του Πάρκινσον θα βελτιωθεί.
Ποιος συνέταξε την Κοινή Διακήρυξη;

Το έργο της EPDA στη σύνταξη της Κοινής Διακήρυξης βοήθησε μια ισχυρή ομάδα 24 μελών, αποτελούμενη από σημαντικούς Ευρωπαίους νευρολόγους και γιατρούς με ειδικό ενδιαφέρον για τη νόσο του Πάρκινσον, άτομα με νόσο του Πάρκινσον, φροντιστές και εκπροσώπους από τη διεπιστημονική ομάδα (φυσιοθεραπευτές, εργοθεραπευτές, λογοθεραπευτές). 
Και μετά, τι;

Στο επόμενο στάδιο, εκπρόσωποι της EPDA θα κάνουν επίσημη παρουσίαση της Κοινής Διακήρυξης στα μέλη του Ευρωπαϊκού Κοινοβουλίου, στις εγκαταστάσεις του Ευρωπαϊκού Κοινοβουλίου στις Βρυξέλλες τον Νοέμβριο. Αυτή θα είναι η πρώτη επίσημη συνάντηση της EPDA με τους ευρωπαϊκούς φορείς χάραξης πολιτικής για να αυξηθεί η ενημέρωση σχετικά με τη νόσο του Πάρκινσον στον ευρωπαϊκό πολιτικό στίβο. Στη συνέχεια, η EPDA σχεδιάζει να παρουσιάσει τη Κοινή Διακήρυξη σε επαγγελματίες του τομέα της υγείας στο συνέδριο της Εταιρείας Κινητικών Διαταραχών στο Δουβλίνο, τον Ιούνιο του 2012. Στόχος είναι, με την υποστήριξη αυτών των βασικών ενδιαφερόμενων μερών, η νόσος του Πάρκινσον να λάβει σημαντικότερη θέση στην πολιτική ατζέντα της Ευρώπης. 
