En samlet dansk
hjerneplan

skal styrke indsatsen mod sygdomme i
hjerne- og nervesystem
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én hjernesygdom

Derudover er der et betydeligt
morketal af danskere, som slet
ikke behandles.

Hjernesygdomme er forbundet
med store menneskelige
omkostninger for patienter

og deres pdrgrende - og

for samfundet Globalt

set forventes byrden af
hjernesygdomme at blive
fordoblet mellem 2010 og
2030.2

Vi har brug for en fremtidssikret
og ansvarlig hjerneplan

Hjerne- og nervesygdomme bergrer verden over et stort antal mennesker i alle aldre og omfatter en bred vifte
af sygdomme - fra neurologiske og neurokirugiske sygdomme sdsom demens, epilepsi, stroke og migraene

til psykiatriske sygdomme som depression, angst og skizofreni. Den stigende vaekst i antallet af hjerne- og
nervesygdomme er alvorlig for bade folkesundhed og samfund.?

| det lys udgav Verdenssundhedsorganisationen (WHO) i 2022 en handlingsplan med mal for og anbefalinger

til, hvordan sygdomme i hjerne- og nervesystemet kan forebygges og behandles.* Handlingsplanen er en klar
opfordring til de enkelte medlemslande om at handle aktivt og saette lokalt ind med et staerkere fokus pa hjerne- og
nervesygdomme. For der er brug for et laft og en styrket indsats. Ogsa i Danmark.

Sundhedsvaesenet er i dag massivt udfordret af mangel pa bade ressourcer og personale, hvilket gar ud over
kvaliteten af den behandling, patienterne tilbydes. Derfor er Sundhedsstrukturkommissionens arbejde med at finde
modeller for organisering og indretning af sundhedsomradet et vigtigt led i fremtidssikring af vores sundhedsvaesen.
Det indebaerer blandt andet, at sundhedsvaesenet bliver robust nok til at imedekomme aendret demografi og oget
forekomst af kroniske sygdomme. | den forbindelse er det absolut nedvendigt ogsa at tage hgjde for udviklingen

i sygdomme i hjerne- og nervesystemet og adressere, hvordan vi bedst muligt l@ser udfordringerne ogsa pa dette
omrade.

Derfor er en raekke faglige selskaber, organisationer, hospitalsledelser og patientforeninger pa tvaers af neurologi og
psykiatri gdet sammen om at udarbejde anbefalinger til, hvordan vi i Danmark kan styrke indsatsen omkring hjerne-
og nervesygdomme til gavn for bade patienter, parerende, sundhedspersonale og samfundsgkonomien.

En dansk hjerneplan skal ikke erstatte 10-drs planen for psykiatrien og mental sundhed, men bidrage til at lafte
omradet og sikre en helhedsorienteret forstaelse af hjerne- og nervesygdomme. Planen skal pege pd, hvordan
ressourcer og viden kan udnyttes bedst muligt, sa vi f&r mest sundhed for pengene. Det indebaerer ogsa nye
lgsninger og et opgar med vanetaenkning. Falgende anbefalinger er en opfordring til, hvad en dansk hjerneplan ber
adressere for at styrke omradet bredt set.



Anbefalingerne er inddelt i tre overordnede temaer:

1. Rettidig opsporing sikrer
fokus og giver bedre
behandling

2. Et sammenhaengende
sundhedsvaesen mindsker
ulighed og giver bedre
behandling

3. Bedre prioritering og brug af
ressourcer styrker viden og
giver bedre behandling

Deltagerne i arbejdet med anbefalingerne:

Steffen Birk, repraesentant, Dansk Neurologisk Selskab

Jon Fiala Bjerre, pressechef, Alzheimerforeningen

Jannick Brennum, Direktionen Rigshospitalet, Centerdirektgr Neurocentret
Maren Eriksen, naestforperson, Migraene- og Hovedpineforeningen
Line Lunde Larsen, forperson, Dansk Neurologisk Selskab

Christian Legind, repraesentant, Dansk Psykiatrisk Selskab

Morten Lorenzen, direkter, Hjerneskadeforeningen

Tina Ngrgaard Munch, repraesentant, Dansk Neurokirugisk Selskab
Nanna Merch, chefkonsulent, FOA

Cecilie Skjelmose, chefkonsulent, DI Life Science

Marianne Skjold, direkter, Psykiatrifonden

Bjarn Sperling, Vice President of Clinical Development, Lundbeck

Eva Martha Madsen Svarrer, forperson, Dansk Neuropaediatrisk Selskab
Helle Viekilde Pfeiffer, repraesentant, Dansk Paediatrisk Selskab
Jeanette Tinggaard, naestforperson, Dansk Neuropaediatrisk Selskab
Per Vendsborg, overlaege og konsulent, Psykiatrifonden

Morten Ziebell, legefaglig vicedirektar, Sjaellands Universitetshospital

Lead Agency har organiseret og faciliteret mederne.
Arbejdet er finansieret af Lundbeck.
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der far
konstateret en
hjernesygdom

i Danmark, har
mindst én anden
kronisk sygdom

Eksempelvis lungesygdom,
diabetes, hjertekarsygdom
eller kreeft. Derudover har en
stor andel af personer med
hjernesygdomme mere end
én sygdom i hjernen. Det er
fx personer med et misbrug,
der ogsa lider af angst,

depression, stress, skizofreni eller

hjerneskader.

Tema 1:

Rettidig opsporing
sikrer fokus og giver
bedre behandling

En sund hjerne er en forudsaetning for et godt liv. Nogle hjerne- og
nervesygdomme er dgdelige, nogle kan behandles, mens mange varer
resten af livet.® Det er derfor afgarende at fokusere pa indsatser tidligt i et
sygdomsforlgb, da det kan forhindre udvikling og forvaerring af sygdom.

Rettidig opsporing og hurtig udredning vil give patienter og parerende bedre
forudsaetninger for at leve et godt liv med en hjerne- eller nervesygdom.
Derudover vil det ogsa vaere en samfundsgkonomisk fordel at seette tidligt
ind og udrede hurtigt. Det er vores overbevisning, at der er behov for at gge
forstdelsen for hjerne- og nervesygdomme generelt i samfundet og pa tvaers
af sundhedsvaesenet.

Vi mener, at bedre hjaelp til mennesker med hjernesygdomme bl.a. kan
sikres ved:



Anbefaling 1:
Malrettet
forebyggelse

Vi ber saette ind med systematiske og
strukturelle forebyggende indsatser iszer for
barn, hvor hjerne- og nervesygdomme kan
forhindres eller minimeres betydeligt ved
tidlig opsporing. Desuden ber vi have fokus
pa sarbare grupper, som kan vaere saerligt
disponerede for sygdomme i hjerne- og
nervesystemet grundet psykosociale
forhold.

Anbefaling 2:
Rettidig, eftektiv
og malrettet
opsporing

Det er vigtigt, at der reageres pa tidlige
symptomer. Det gaelder seerligt de
sygdomme, hvor vi med tidlig behandling
kan forhindre, at sygdommen progredierer
— det geelder ogsa de sygdomme som

kan starte andre steder i kroppen, men
som kan skade hjernen og nervesystemet.
En rettidig og hurtigere udredning pa
baggrund af symptomer og begrundet
mistanke stiller krav til bade patienter og
sundhedspersonale.

En omlaegning af udrednings- og
behandlingsgarantien kan i den forbindelse
give plads til at fokusere pa og prioritere de
mennesker, som har mest brug for hjaelp
forst.

Anbefaling 3:
Afstigmatisering
og bedre forstaelse

Stigmatisering af hjerne- og
nervesygdomme er rodfaestet pd alle
niveauer i samfundet — i sundhedsvaesenet,

i den brede offentlighed og ikke mindst hos
patienter og deres pargrende. Stigmatisering
gor det endnu svaerere at vaere syg og

kan besvaerliggare og endda forhindre et
meningsfuldt liv for patienten.®

Stigmatisering, fordomme og manglende
viden haenger taet sammen og saerligt
sygdomme i hjerne- og nervesystemet
er komplekse at forstd. Opgeret med
stigmatisering kraever derfor indsatser

pa flere niveauer. Der er iszer brug for
starre oplysning og viden om hjerne- og
nervesygdomme, men ogsa sterre fokus
pa aftabuisering pa arbejdspladser og
uddannelsesinstitutioner mv.




Tema 2:

Et sammenhaengende
sundhedsvaesen
mindsker ulighed og
giver bedre behandling

Mange patienter med sygdomme i hjerne- og nervesystem har szerlige
fysiske og kognitive behov, der kraever en faglig opmaerksomhed, samtidig
med, at de ofte har mere end én diagnose. Det gar madet med sundheds- og
socialvaesenet szerligt komplekst og udfordrende, bl.a. fordi patienterne skal
navigere i et forleb, der gér pa tvaers af kommunale indsatser, almen praksis
og hospitalet. Overgange i behandlingsforleb kan udfordre den enkeltes
sundhedskompetence®, og den akutte mangel pé speciallaeger inden for
neurologi og psykiatri forstaerker uligheden yderligere.

Et sammenhangende sundhedsvaesen med smidige overgange og

fokus pa seerligt udsatte grupper er derfor afggrende for at sikre bedre
behandlingsforlab og eget lighed blandt patienter med sygdomme i hjerne-
og nervesystem.

Vi mener, at behandling kan styrkes og ulighed mindskes ved bl.a.:

DX

hgjere

dodelighed for
personer med
hospitals-
kreevende
sygdomme

Sammenlignet med personer
af samme ken og alder, som
ikke har en hjernesygdom.?




Anbefaling 4:
Udarbejdelse
af forlgbs-

programmer

Sygdomme i hjerne- og nervesystem er
ofte karakteriseret ved at vaere komplekse
livslange forleb, som kraever langvarig
hjzelp, stette og behandling.®° Der er

brug for tvaerfaglige og tvaersektorielle
forlgbsprogrammer, der tager hgjde

for individuelle behov og vurderer bade
behandling og efterbehandling pa tveers af
sektorer. Forlebsprogrammerne bear opstille
standarder for organiseringen af det
samlede patientforlgb, tydeliggare
behandleransvaret og lette adgangen til
behandlingstilbud, szerligt for patienter
med de sterste behov.

Anbefaling 5:
Lettilgeengelige,
evidensbaserede
tilbud skal styrkes

Der er behov for at opbygge og styrke
lettilgaengelige, evidensbaserede tilbud
til barn og voksne med hjerne- og
nervesygdomme i Danmark. Vi skal
prioritere de indsatser, vi ved virker,
samtidig med at vi skal turde udfordre
eksisterende tilgange, som ikke
nadvendigvis skaber vaerdi for patienter,
pargrende, sundhedspersonale og
samfund.

Anbefaling 6:
Mestring af sygdom

Mestring af egen sygdom har stor vaerdi

for bade patienter og sundhedsvaesenet.

Jo mere viden og uddannelse patienter har
om deres sygdom, desto bedre er de i stand
til at handtere livet med den. Samtidig vil
gget sygdomsforstdelse og mestring aflaste
de pargrende —en gruppe som er en vigtig
ressource i patientens forlgb, men som ogsa
selv har behov for statte fra samfundets
mange akterer.




Tema 3:

Bedre prioritering
og brug af ressourcer
styrker viden og giver

bedre behandling

Nogle sygdomme i hjerne- og nervesystemet er bedre belyst end andre, men
generelt har vi utilstreekkelig viden om, hvordan vi prioriterer behandlingsind-
satser. Vi ved, at mange af sygdommene kan behandles, og at sygdomspro-
gression kan bremses, nar den rette hjaelp gives rettidigt.”

En central del af arbejdet med en hjerneplan ber derfor vaere at f& overblik
over, hvor vi mangler viden, hvordan vi kan styrke videndeling og om sund-
hedsvaesenet tilbyder ydelser, der har ringe eller ingen effekt. Jo mere viden vi
far om indsatserne, jo bedre kan vi prioritere og skabe vaerdi.

Vi mener, at malrettet viden og bedre behandling bl.a. kan sikres ved fglgende:

Over

100

mia. kr. i mer-
omkostninger

De direkte og indirekte omkost-
ninger forbundet med hjerne-
sygdomme anslas i Danmark
til at overstige 100 mia. kr. om
aret.

39 mia. kr. i direkte merom-
kostninger og 83 mia. kr. i
indirekte meromkostninger.
Meromkostningerne skyldes
primaert tabt arbejdsfortjene-
ste. Det svarer til 6% af det
samlede bruttonational-
produkt.?




Anbefaling 7:
Bredere
evaluering af
udgifter til
behandling

Seerligt sygdomme i hjerne- og nervesy-
stemet har store samfundsgkonomiske
konsekvenser, der raekker ud over de
direkte udgifter til behandling i sundheds-
vaesenet. Ndr investering i behandling af
sygdommene vurderes, ber det ikke vaere
med udgangspunkt i en snaever vurdering
af pris versus effekt. Der ber i stedet tages
hgjde for afledte effekter som fx langtids-
sygemeldinger, fertidspension og generelt
svagere tilknytning til arbejdsmarkedet for
patienter og pargrende samt udgifter til
pleje og rehabilitering mv.

Anbefaling 8:
Kliniske behov
skal afspejles i
forskningen

Det er i dag vanskeligt at fa forsknings-
bevillinger til ren klinisk forskning med
henblik pa styrket evidens og forbedringer
af eksisterende behandlinger." Der er
derfor brug for at malrette forskning samt
sikre kvalitetskrav og faglig udvikling af
det kliniske personale. De kliniske behov
ber vaere styrende for, hvordan vi bruger
forskningsmidler, og implementering af
forskningsresultater ber vaere en central del
af forskningsarbejdet.

Anbefaling 9:

Ny teknologi og
digitale redskaber
i kommunikation,
diagnostik og
behandling

Ny teknologi og digitale redskaber bliver

i stigende grad brugt i sundhedsvaesenet
som stattevaerktej til at vurdere risici

og udfare analyser.”? En udbredelse af

de lesninger, som har en dokumenteret
effekt, kan bdde gavne patienterne og
samtidig aflaste sundhedspersonalet, sa
fokus kan vaere dér, hvor behovet er starst.
Saerligt pa det diagnostiske omrade vil
digitale lasninger og ny teknologi kunne
hjaelpe patienter med en hurtig og praecis
diagnose, hvilket kan vaere med til at frigive
tid, personale og ressourcer.




De enkelte anbefalinger
kan ikke sta alene

Der er brug for et styrket fagligt fokus og et bredt, langtidsorienteret perspektiv, hvis
vi skal lykkes med at styrke indsatsen for sygdomme i hjerne- og nervesystemet. Det
skal en dansk hjerneplan tage hgjde for, da vi tror p3, at en helhedsorienteret tilgang
reelt kan gare en forskel.

Vi opfordrer og inviterer derfor til dialog og debat om behovet for en hjerneplan i
Danmark og stdr til rddighed for uddybning af anbefalingerne.
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