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1. Innledning

1.1 Bakgrunn

Helse- og omsorgsdepartementet utarbeidet Nasjonal hjernehelsestrategi (2018-2024)
med innspill fra Helsedirektoratet, Hjerneradet og flere fagmiljger og
brukerorganisasjoner. Strategien, som dekket perioden 2018 til 2024, omfattet
forebygging, helsefremmende tiltak, utredning, behandling, habilitering, rehabilitering,
samt forskning og innovasjon. Den siktet mot god utredning, behandling og oppfalging
av brukere og pasienter, samtidig som den skulle ivareta pargrendes interesser.
Strategien satt mal, ga retning for 8 oppna dem, og fungerte som et fundament for
politiske avgjarelser og tiltak. Hovedfokuset var pa ansvaret til kommunale helse- og
omsorgstjenester og spesialisthelsetjenesten. Den fremhevet ogséa personers potensial
til & styrke egen hjernehelse (Helse- og omsorgsdepartementet, 2017).

Strategien hadde 29 delmal under falgende fire hovedmal:

1. God hjernehelse hele livet — forebygging og livskvalitet

2. Et mer brukerorientert helse- og omsorgstilbud og bedre ivaretakelse av pargrende
3. Gode forlgp - fra symptom til diagnose, behandling, habilitering og rehabilitering
4. God kunnskap og kvalitet giennom forskning og innovasjon

1.2 Oppdatering av hjernehelsestrategien

| 2024 ble strategiperioden for hjernehelsestrategien avsluttet. Samme ar ga Helse- og
omsorgsdepartementet Helsedirektoratet i oppdrag & lage utkast til en oppdatert
strategi. Utkastet skulle bygge pa eksisterende hovedmal, men nye delmal kunne
utvikles. En statusoppdatering innen hjernehelse skulle ogsa gjennomfgres.

Helse- og omsorgsdepartementet har utarbeidet den oppdaterte hjernehelsestrategien
med utgangspunkt i Helsedirektoratets utkast. Strategien er basert pa innspill fra flere
kilder, inkludert innspillsmgter og skriftlige bidrag fra bruker- og
pargrendeorganisasjoner, fag- og profesjonsforeninger, og ulike kompetansemiljg.

1.3 Resultater og erfaringer med Nasjonal hjernehelsestrategi (2018-2024)
Helsedirektoratet har sammenfattet resultater og erfaringer fra den nasjonale
hjernehelsestrategien (2018-2024) i «Bakgrunnsrapport til oppdatert
hjernehelsestrategi», datert xx.xx.xx (se vedlegg) som del av oppdraget fra
departementet om & lage utkast til oppdatert strategi. Rapporten gir en oppsummering
av kartleggingen av arbeidet med hjernehelsestrategien, utfart av Oslo Economics pa
oppdrag fra Helsedirektoratet. Kartleggingen viser at flere delmal er innfridd som falge
strategiens innsats, og noen er oppnadd uten direkte sammenheng med strategien.



https://www.regjeringen.no/contentassets/8eba3248e9e843f6b09e97a84a97a153/hjernehelsestrategi_2018-24_121217.pdf
https://osloeconomics.no/wp-content/uploads/2024/07/OE-rapport-2024-70-Kartlegging-av-status-pa-hjernehelseomradet-1.pdf

Evalueringer og erfaringer fra arbeidet med hjernehelsestrategien, sammen med
innhentet innsikt, har veert retningsgivende og resultert i en endret tilneerming for &
oppna strategiens fire hovedmal. Saerlig har den oppdaterte strategien en tydeligere
helhetlig tilneerming som kan gi et betydelig lgft for hjernehelse som helhet.

1.4 Innretning av den oppdaterte hjernehelsestrategien

Den oppdaterte hjernehelsestrategien har en helhetlig tilneerming som dekker et bredt
spekter av hjernesykdommer, fremfor & rette seg mot enkelttilstander eller spesifikke
helseutfordringer. En slik retning gjgr det mulig a identifisere felles utfordringer, behov
og lgsninger, noe som kan fare til en mer effektiv, konsentrert og malrettet innsats. Den
haye forekomsten av komorbiditet og multimorbiditet hos personer med
hjernesykdommer, der mange av sykdommene er kroniske, understreker behovet for en
helhetlig tilneerming. Slik kan et helhetlig perspektiv bedre adressere flere behov og
utfordringer samtidig og bidra til positive effekter for en stgrre gruppe mennesker.

Noen av delmalene fra forrige hjernehelsestrategi er viderefgrt, men de er na mer
konkretiserte. Noen delmal er nye, blant annet som faglge av behov meldt fra fagmiljger
og brukerorganisasjoner, Helsedirektoratets erfaring med & koordinere
hjernehelsestrategien, og evaluering av foregdende hjernehelsestrategi. Det er ogsa
noen delmal som ikke er prioritert 8 viderefare i oppdatert strategi. Delmalene i denne
strategien er ogsa feerre og mer operasjonaliserte enn forrige strategi. Dette er for &
legge til rette for tydeligere prioriteringer, forventninger og ressursbruk, samt for &
fremme en mer effektiv og malrettet innsats mot hvert delmal.

Strategien peker primeert pa ansvaret til helse- og omsorgstjenestene i kommunen og
spesialisthelsetjenesten. Den inkluderer ogsa politikk, forvaltning, forskning, samt
bruker- og interesseorganisasjoner. | tillegg retter strategien seg mot befolkningen, og
hver enkelt persons mulighet til &8 fremme egen hjernehelse og mestre livet med nedsatt
funksjonsevne pa grunn av hjernesykdom.

Helse- og omsorgstjenesten skal blant annet forebygge, behandle og tilrettelegge for
mestring av sykdom, skade, lidelse og nedsatt funksjonsevne, samt bidra i det
tverrsektorielle folkehelsearbeidet. Gjennom veiledning og befolkningsrettet
informasjon skal dette legge til rette for at tjenestene styrker befolkningens
helsekompetanse. Helse- og omsorgstjenestene kan ogsa bidra til kompetanseheving i
andre tjenester og sektorer. Helse- og omsorgstjenesten skal samarbeide med andre
offentlige, private og frivillige aktgrer. Selv om hjernehelsestrategien er spesielt rettet
mot helse- og omsorgstjenesten, papekes det at helsefremmende og forebyggende
tiltak skjer i alle sektorer.



1.5 Hvorfor en strategi for hjernehelse?

Hjernehelsestrategien skal gi tydelig retning og statte til helse- og omsorgstjenesten og
myndighetene for 8 na felles mal. Dette kan bidra til riktigere prioritering av ressurser og
innsats og mer effektiv planlegging av tjenester til personer med hjernesykdommer. Det
kan fare til bedre resultater, og gi muligheter til & male fremgang og evaluere utfall.

Myndighetene kan gjgre mye for 8 fremme god hjernehelse for befolkningen, forebygge
hjernesykdommer, og gi behandling og oppfalging til de som er rammet (Bassetti, et al,
2022). Hjernehelse ma inkluderes i offentlige helsestrategier, ifalge Verdens
helseorganisasjon (World Health Organization, 2023). Det er viktig at det rettes
oppmerksomhet mot a beskytte og fremme hjernehelse, spesielt fremover med
demografiske trender som gkt levealder (Avan & Hachinski, 2024).

En nasjonal hjernehelsestrategi kan bidra til 8 fremme hjernehelse i befolkningen,
forebygge hjernesykdommer og styrke den helsefremmende og forebyggende innsatsen
i helse- og omsorgstjenesten. Den kan sikre tidlig innsats, stgtte til endring av levevaner
og mestring av helseutfordringer, mer helhetlige forlap, samt stgtte til pararende, i
tillegg til forskning. En hjernehelsestrategi er viktig fordi den kan bidra til bedre
livskvalitet for innbyggerne og mer effektiv og malrettet ressursbruk. Derfor trenger
Norge en nasjonal hjernehelsestrategi.

2. Hjernehelse og hjernesykdommer: En helhetlig strategi

2.1 Hva er hjernehelse?

Hjernehelse er et omfattende begrep som handler om & opprettholde og styrke
hjernens helse gjennom hele livet. Begrepet inkluderer den overordnede tilstanden til
hjernens funksjoner, slik som kognisjon, sanser, folelser og bevegelser, uavhengig av
om det er tilstedeveerelse eller fraveer av hjernesykdommer (World Health organization,
2022). Hjernehelse handler ogsa om hvert enkelt menneskes evne til 8 fremme sin egen
hjernehelse og handtere livet til tross for hjernesykdom (Helse- og
omsorgsdepartementet, 2017).

A fremme hjernehelse handler om & redusere risikofaktorer som kan skade hjernen eller
fare til hjernesykdommer, samtidig som beskyttende faktorer fremmes. Elementer som
pavirker hjernehelsen, er blant annet sgvn, fysisk aktivitet, sosial kontakt, reduksjon av
psykisk stress eller belastninger, beskyttelse av hodet mot skader, og generelle sunne
levevaner (Bassetti, et al., 2022). Beskyttende faktorer legger grunnlaget for &8 fremme
best mulig hjernehelse og forebygge utfordringer giennom hele livet (World Health
Organization, 2022). Gjentatt bruk av alkohol og rusmidler, spesielt i ungdomsarene, er
eksempler pa risikofaktorer for hjernesykdommer. A redusere eller unnga rusmidler er
derfor viktig for & fremme god hjernehelse (Chikritzhs, et al. 2024).



2.2 Hva er hjernesykdommer?

Hjernesykdommer inkluderer sykdommer, skader eller tilstander som rammer hjernen
og resten av nervesystemet. Sykdommene kan vaere medfgdt eller oppsta i lapet av
livet, og er karakterisert ved forstyrrelser i hjerneutviklingen, skade pa hjernestrukturen
og/eller redusert hjernefunksjon (Wang et al. 2020). Hjernesykdommer inkluderer
psykiatriske og nevrologiske sykdommer i hjernen og andre deler av nervesystemet.
Skader i hjernen (Olesen, et al (2011) og avhengighetstilstander anses ogsa som
hjernesykdommer (National Institute on Drug Abuse, u.d). Hjernesykdommer kan vaere
akutte, progredierende eller kroniske. Noen kan oppleve fraveer av symptomer,
fullstendig eller i perioder, mens andre ma meste livet sitt med store helseutfordringer
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2017).

Noen sykdommer kan vaere medfadte og til stede fra fedselen, forarsaket av genetiske
eller utviklingsmessige faktorer. Andre sykdommer utvikles gjennom livslgpet pa grunn
av pavirkning av levevaner og miljg. Innen hjernesykdommer er det vanlig med
forekomst av to eller flere sykdommer eller lidelser samtidig, sdkalt komorbiditet.
Komorbide tilstander gker sykdomsbyrden og kan gjare det utfordrende & gi effektiv
behandling (Hesdorffer, 2016; Wolfson, et al., 2019). Ifglge Anttila et al. (2018) og
Demarin & Morovic (2021) er det hgy grad av komorbiditet mellom psykiske og
nevrologiske sykdommer, og pasientene blir ofte feildiagnostisert. Mange av pasientene
med hjernesykdommer har ogsa andre ikke-smittsomme sykdommer (NCD) og
kroniske tilstander.

1 2017 var det uenighet om definisjonen av hjernehelse og inkluderingen av psykiske
lidelser. Helse- og omsorgsdepartementet besluttet at nevropsykiatri og psykiske
lidelser med antatt sentrale biologiske arsaker skulle inkluderes i hjernehelsestrategien
for 2018-2024 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2017). Tiltross for at det stadig er
ulike synspunkter, viderefgres denne definisjonen fordi den gjennom forrige
strategiperiode har blitt et mer innarbeidet begrep og etablert fagomrade. Begrepet
«hjernesykdommer» brukes heretter som et samlebegrep for sykdommer, skader og
tilstander som rammer hjernen og resten av nervesystemet.

2.3 Forekomst og sykdomsbyrde

Hjernesykdommer representerer en vesentlig andel av sykdommer i Norge. Det pavirker
et stort antall mennesker og kan ha alvorlige konsekvenser. En av tre personer vil f& en
hjernesykdom i lgpet av livet (Oslo Economics, 2024), og beregninger anslar at det hvert
ar vil veere over én million nye tilfeller av hjernesykdommer i Norge (Institute for Health
Metrics and Evaluation (IHME) (2022). Hjernesykdommer er den hyppigste arsaken til
ufgrhet og nest vanligste arsaken til dgdelighet i Norge (Regjeringen, 2023). Til sammen



star hjernesykdommer for 23 % av tapte levear og utgjer 26 % av sykdomsbyrden i
Norge (Nilsen, 2018; Hjerneradet, 2021).

Globalt er den gkonomiske byrden av hjernesykdommer betydelig, og kostnadene
forventes a gke drastisk fremover. Dette skyldes en kombinasjon av mer usunne
levevaner og at andelen eldre i befolkningen gker (Bassetti et al., 2022). | Norge er
hjernesykdommer blant de diagnosene som koster samfunnet mest, med psykiske,
rusmiddelrelaterte og nevrologiske lidelser som de starste utgiftspostene (Kinge et al.,
2023).

2.4 Hvorfor er hjernehelse viktig?

A tavare pa den hjernen man har er viktig for god helse hele livet. Mange rammes av
hjernesykdommer, og pargrende er ogsa bergrt (Helse- og omsorgsdepartementet,
2017). Bedre hjernehelse vil ikke bare gi bedre mental og fysisk helse for den enkelte,
men vil gagne samfunnet som helhet. Dette kan gke livskvaliteten blant befolkningen og
fremme samfunnsutvikling, uavhengig avom man har en hjernesykdom eller ei (World
Health Organization, 2022). En sunn hjerne kan gi umiddelbare fordeler og redusere
risikoen for hjernesykdommer (Avan et al., 2023), ogsa risikoen for andre ikke-
smittsomme sykdommer. Derfor er det viktig & gke bevisstheten om hjernehelse og
prioritere den pa individ-, system- og samfunnsniva.

Hjernesykdommer er et stort folkehelseproblem med hgye samfunnskostnader,
funksjonsnedsettelser og dadsfall (Helse- og omsorgsdepartementet, 2017). A
investere i god hjernehelse er med andre ord verdifullt for hele samfunnet (World
Health Organization, 2022; Hachinski & Ganten, u.a.).

2.5 Felles utfordringer og behov innen hjernehelse

Personer med hjernesykdommer mgter ulike utfordringer pa forskjellige stadier av
sykdomsforlgpet. | det falgende blir det belyst sentrale utfordringer som pavirker flere
grupper med hjernesykdommer, i samsvar med strategiens mal (se kapittel 3).

Personer som har én eller flere hjernesykdommer, kombinasjon av andre sykdommer
og/eller andre helseutfordringer er en voksende global utfordring med betydelig
innvirkning bade pa personene selv, pargrende og samfunnet (Skou et al., 2022). Mange
hjernesykdommer har i dag ingen kurativ behandling, sa personer med
hjernesykdommer lever ofte med kroniske plager over lang tid. Fokuset vil derfor veere
pa symptomlindring, forebygging av forverring og opprettholdelse av funksjon.
Tilstandene varierer i arsak, symptomer og forlgp, men alle kan pavirke livskvaliteten
betydelig og kreve langvarig behandling og oppfalging (Steinmetz et al., 2024).



Folk har mindre kunnskap om hjernehelse sammenlignet med andre helseutfordringer
(Fredheim et al., 2021; Budin-Ljgsne et al., 2022). Bedre kunnskap i befolkningen kan
styrke den enkelte i 8 fremme egen hjernehelse. En betydelig andel av befolkningen har
ogsa generelt lav helsekompetanse (Le et al., 2019), noe som begrenser mulighetene til
a veere aktive deltakere i egen helse og mestre helseutfordringer.

For mange av de mest utbredte hjernesykdommene, slik som hjerneslag og demens vet
vi mye om virksomme forebyggende tiltak som er i trdd med forebygging av annen
hjerte- og karsykdom (Aamodt, et al., 2024). Hjernesykdommer omfatter imidlertid
mange ulike sykdommer og tilstander og for noen av sykdommene er det begrenset
kunnskap om hva som skal til for & forebygge (Wang et al., 2020). Hvordan helse- og
omsorgstjenestene er organisert kan fa konsekvenser for hjernehelsen i befolkningen
(NOU 2016:17, 2016), for eksempel ved a fare til ugnsket variasjon (Riksrevisjonen,
2019-2020). Regjeringens mal om en mer forebyggende helse- og omsorgstjeneste kan
gi langvarige positive helseeffekter, ogsa innen hjernehelse. Det kan fare til bedre
ressursbruk, samt redusert press og gskonomisk belastning pa helse- og
omsorgstjenestene (NOU 2023:4, 2023).

Pargrende spiller en avgjagrende rolle, og deres innsats anslas a veere like omfattende
som profesjonell omsorg (Helse- og omsorgsdepartementet, 2020). Pasienter og
pargrende gnsker en mer sentral rolle i oppfelging av egen sykdom. Oppleaering til
egenomsorg giennom hele sykdomslgpet er avgjgrende for 4 sikre dette behovet.
Brukermedvirkning pa gruppe- og systemniva forutsetter at pasienter og paragrende sine
erfaringer brukes aktivt i forbedring og videreutvikling av tjenesten. Det er likevel fortsatt
betydelige forskjeller i hvordan kommunene og sykehusene vektlegger og ivaretar
brukermedvirkning (Helse- og omsorgsdepartementet, 2017).

A veere pargrende til noen med hjernesykdom kan vzere krevende. Vedvarende
bekymring og hgyt stressniva, som ofte oppstar nar en av sine naermeste har
hjernesykdom, kan fare til en rekke helseutfordringer for pargrende. Faktorer som
hvilken rolle man har til den som er rammet, bekymringer for fremtiden,
omsorgsoppgavene, hvordan personen handterer egen hjernesykdom, og stgtte fra
hjelpeinstanser, kan alle pavirke hvordan den enkelte pargrende opplever belastningen
(Pargrendesenteret, 2017).

For dem som lever med kroniske sykdommer, er det viktig med god stgtte for 8
opprettholde gode levevaner, funksjon og & mestre egen helse og livssituasjon. Mange
som lever med hjernesykdom far ikke tilstrekkelig oppfalging av flere grunner. Personer
med flere kroniske sykdommer har varierte behov som ofte ikke dekkes av ordineere
behandlinger (Meld. St. 9 (2023-2024)). Kompleksiteten i tilstandene kan gjgre det
vanskelig a stille nagyaktig diagnose og riktig behandling. Dette kan fgre til
feildiagnostisering og forsinket behandling, noe som igjen kan forverre symptomene
ytterligere og gke belastningen pa pasienter og omsorgspersoner (Ningrum & Kung,



2023). Det er ogsa viktig & veere bevisst pa a fremme positive holdninger og gkt
samfunnsbevissthet om personer med nedsatt funksjonsevne, samt & respektere deres
rettigheter og verdighet. Dette er en del av Norges forpliktelser under CRPD, som er
besluttet innlemmet i norsk lov.

For a gi god omsorg og behandling er naert samarbeid mellom nivaene i helse- og
omsorgstjenesten avgjgrende, da mange med hjernesykdommer trenger omfattende
hjelp fra bade kommunale tjenester og spesialisthelsetjenesten. Flere opplever at
helse- og omsorgstjenestene ikke er godt nok koordinert, og ma selv organisere sin
helsehjelp (Meld. St. 9 (2023-2024)). Undersgkelser viser at pasienter i begrenset grad
far ngdvendig rehabilitering og habilitering, og samhandlingen er ofte mangelfull
(Riksrevisjonen, 2021; Riksrevisjonen, 2024a). Flere eldre med samtidige sykdommer
og lengre behandlingsforlgp skaper ytterligere behov for bedre tjenestesamordning
(Meld. St. 9 (2023-2024)).

Norge har en lang historie og solid bakgrunn innen forskning pa hjernen, og forskning
har gitt betydelige bidrag til mange kliniske forskningsfelt. Imidlertid er det fortsatt
hjernesykdommer hvor forstaelsen av arsakene er utilstrekkelig, og
behandlingsmetoder ikke er effektive (Kumar, et al., 2024). Den gkende forekomsten av
hjernesykdommer, farer til betydelige belastning for de bergrte og for
samfunnsgkonomien (Storstein, 2020; Wang et al., 2020; Zhang et al., 2020).

3. Mal 1: God hjernehelse hele livet — forebygging og livskvalitet

Delmal 1A
Styrke kunnskapsgrunnlag som identifiserer de viktigste tiltakene for a forebygge
hjernesykdom, bade pa individ- og samfunnsniva

Hjernehelse er fortsatt et relativt nytt begrep og innsatsomrade. Selv om vi vet noe, er
det ikke tilstrekkelig kunnskap om hva som er de viktigste grepene for hvordan vi kan
forebygge mange hjernesykdommer (Wang et al., 2020). Innsatser mot de felles
risikofaktorene for de ikke-smittsomme sykdommene, det gjelder tobakk, alkohol,
kosthold og fysisk aktivitet i seerdeleshet, er ogsa viktig for & forebygge mange
hjernesykdommer (World Health Organization, 2024). Det er likevel behov for gkt
kunnskap om forebygging og faktorer som kan pavirke hjernehelsen. Hjernehelse bgr
integreres i stgrre grad i det systematiske folkehelsearbeidet nasjonalt, regionalt og
lokalt, men forebyggende tiltak i helsetjenesten bgr ogsa vektlegges sterkere.



Delmal 1B
Bidra til & styrke kompetanse om hjernehelse og hjernesykdommer i relevante

grunn- og videreutdanninger

Personer med hjernesykdommer mgter og falges opp av aktarer pa tvers av fagdisipliner
i helse- og omsorgstjenesten. | Nasjonal hjernehelsestrategi (2018-2024) blir det papekt
at det er betydelig variasjon i forstaelsen og kunnskapen om hjernehelse i helse- og
omsorgstjenesten. @kt hjernehelsekompetanse og kunnskap om hjernesykdommer i
utdanningene er avgjgrende for helsepersonell fordi det kan gi dem forutsetning for & gi
effektiv og sikker pasientomsorg (Helse- og omsorgsdepartementet, 2017). Kunnskap
giennom utdanning har til hensikt & gi den enkelte teoretisk og praktisk kunnskap, som
er ngdvendig for & kunne gi gode helse- og omsorgstjenester fra dag én
(Helsebiblioteket, 2016) til personer med hjernesykdommer. @kt kompetanse om
helsepedagogikk og helsekommunikasjon kan gi god forutsetning for & legge til rette for
hvordan forebygge og stgtte befolkningen til endring av levevaner og mestring av
helseutfordringer.

Delmal1C
Kompetansehevende tiltak om hjernehelse og hjernesykdommer til ansatte i

helse- og omsorgstjenesten

En sunn livsstil kan bidra til & forebygge eller redusere risikoen for hjernesykdommer
(Bassetti et al., 2022; Clocchiatti-Tuozzo et al., 2024; Hachinski et al., 2024),
symptomtrykk og funksjonstap. Det er kjent at hjernesykdommer ofte opptrer sammen
med andre sykdommer (komorbiditet) (Hesdorffer, 2016; Smeland, 2023), og at de som
er rammet ofte ma handtere kroniske helseutfordringer over lengre tid (Steinmetz et al.,
2024). Ansatte i helse- og omsorgstjenesten mgter ofte personer med
hjernesykdommer og ma ha kunnskap om hjernehelse. Det er viktig at de tilegner seg
kompetanse for 8 kunne diagnostisere, veilede, behandle og fglge opp pasienter og
paragrende effektivt og bidra til mestring. Derfor bar det legges til rette for at de far
ngdvendig oppleering for a gi gode helse- og omsorgstjenester til denne pasientgruppen.

Delmal 1D
@kt kunnskap og bevissthet i befolkningen om hvilke tiltak som fremmer

hjernehelse

Forskning og kunnskap om hjernehelse ma veere lett tilgjengelig for alle, spesielt for
dem med lav helsekompetanse, som strever med a finne og bruke helseinformasjon
(Le, et al., 2021). Befolkningsrettet informasjon kan gke kunnskap om hjernehelse og
hjelpe folk & ta valg som fremmer hjernehelse og reduserer risikoen for



hjernesykdommer. Det kan ogsa gi gkt kunnskap om symptomer pa hjernesykdom, noe
som kan fgre til tidligere diagnose og behandling. Ifglge Winter et al. (2024) kan
nasjonale kampanjer fare til mer bevissthet og kunnskap om levevaner, stimulere til
handling og omforme folkehelsebehov til politiske tiltak (ibid.). Budskap om hjernehelse
kan for eksempelinkluderes i eksisterende kommunikasjon pa folkehelseomradet, som
Helsedirektoratets nasjonale levevanekampanje LEV (Helsedirektoratet, u.a.). Det er
behov for gkt kunnskap om hvordan vi som samfunn best kan lykkes med
livsstilsendringer i befolkningen.

Delmal 1E
Kartlegge sarbarheter i svangerskaps-, feadsels- og barselomsorgen for a bidra til

riktige virkemidler til a tidlig avdekke risiko, fremme god hjernehelse og forebygge
hjernesykdom hos barn og foreldre

De farste 1001 dagene, fra graviditet til barnet er rundt to ar, er avgjgrende for barnets
utvikling (HM Government, 2021). Oppdragelse og rollemodellers atferd er med pa &
forme barnets hjerne (Nordengen, 2020; HM Government, 2021). Svangerskap-, fadsel-
og barselomsorg er derfor viktig for & sikre god hjernehelse for fremtidige generasjoner
(Fitzgerald et al., 2020; World Health Organization, 2023). Det er behov for mer
kunnskap om hvordan omsorgen kan styrke sin innsats. En kartlegging av sarbarheter i
omsorgen kan avdekke svakheter eller mangler knyttet til hvordan omsorgen
understgtter utvikling av god hjernehelse for alle barn, og identifisere de starste
utfordringene og behovene. Det kan ogsa styrke kunnskapen om faktorer som pavirker
sosial ulikhet innen hjernehelse. En slik kartlegging kan for eksempel omfatte faktorer
som tilgang til helse- og omsorgstjenester og kvalitet pd omsorgen. Pa bakgrunn av
kartleggingen bar ressurser og virkemidler i omsorgen vurderes.

4. Mal 2: Et mer brukerorientert helse- og omsorgstilbud og bedre
ivaretakelse av pargrende

Delmal 2A
Etablere pilotmodeller for mer forpliktende samarbeid mellom helse- og

omsorgstjenesten og frivilligheten for bedre stgtte til personer med
hjernesykdommer og deres pargrende

Brukerorganisasjoner har verdifull kunnskap om brukererfaringer som er viktig for
helse- og omsorgstjenesten. Godt samarbeid mellom helse- og omsorgstjenesten og
frivilligheten kan gi betydelige gevinster for samfunnet. Frivilligheten kan supplere
helse- og omsorgstjenesten. Samarbeid mellom sektorene kan bidra til utfyllende
tilbud lokalt og bedre helse i befolkningen gjennom gkt deltakelse, sosial kontakt og
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aktivitet, mening og tilhgrighet for personer som rammes av hjernesykdommer og deres
pargrende (Meld. St. 15 (2022-2023); Goldblatt et al., 2023). Ved & etablere et mer
forpliktende samarbeid mellom frivillige organisasjoner og helse- og
omsorgstjenestene, kan bade helsepersonell og brukere dra nytte av et malrettet
supplement som statter en baerekraftig fremtidig tilneerming (NOU 2023:4). Delmalet
ma ses i sammenheng med det pagdende arbeidet med rundskriv for rettslige rammer
for samarbeid mellom helse- og omsorgstjenesten og frivilligheten (Helsedirektoratet,
2024a).

Delmal 2B
Implementering av erfaringer fra primaerhelseteam, oppfelgingsteam, og gvrig

koordinering i velferdstjenester for pasienter og brukere med hjernesykdom

Nar pasienter er ferdigbehandlet i spesialisthelsetjenesten, kan det vaere utfordrende
for kommunale tjenester 8 mate deres behov. Hgy forekomst av komorbiditet og andre
helseutfordringer hos pasienter med hjernesykdom krever tverrfaglig tilneerming for a
handtere kompleksiteten. En helhetlig tilneerming fra velferdstjenesten, inkludert helse-
og omsorgstjenesten pa bade kommunalt og spesialistniva, kan bedre mgte behovene
til pasienter med komplekse utfordringer.

Effektiv koordinering krever systematisk samarbeid mellom alle aktgrer, inkludert
praktisk koordinering av for eksempel avtaler og transport. Ved a dra nytte av gode
erfaringer fra ulike omrader og undersgke om det er spesielle utfordringer som oppstar
nar man har en hjernesykdom, kan det legges til rette for at pasienter med
hjernesykdom far den helhetlige og koordinerte oppfaelgingen de trenger. Ved &
implementere erfaringer fra primaerhelseteam og oppfglgingsteam, samt styrke
koordineringen mellom ulike aktgrer, kan kvaliteten og effektiviteten i
velferdstjenestene for pasienter og brukere med hjernesykdom forbedres.

Delmal 2C
Styrket kunnskap om barrierer for at pasienter med hjernesykdom blir ivaretatt av

kontaktlege og koordinator i spesialisthelsetjenesten

En viktig malsetning med kontaktlegeordningen er at pasienten skal oppleve & ha én
bestemt lege & forholde seg til om sparsmal og problemstillinger av medisinskfaglig
karakter. Kontaktlegen skal bidra til godt behandlingsforlgp, holde pasienten informert,
og veere tilgjengelig for pargrende og helsepersonell (spesialisthelsetjenesteloven,
1999). Koordinator skal oppnevnes for pasienter med behov for komplekse eller
langvarige og koordinerte tjenester. Koordinatoren skal bidra til ngdvendig oppfalging av
den enkelte pasient, samordning av tjenestetilbudet i forbindelse med
institusjonsopphold og overfor andre tjenesteytere samt fremdrifti arbeidet med
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individuell plan. Det ma etableres gode ordninger som legger til rette for at pasient og
kontaktlege kan opprettholde tilstrekkelig kontakt.

Det varierer i hvilken grad pasienter med hjernesykdom far tilstrekkelig oppfalging av
kontaktlege og koordinator i spesialisthelsetjenesten i samsvar med loven. For at
pasientene skal fa oppfylt sine lovfestede rettigheter er det viktig med styrket kunnskap
om barrierer.

Delmal 2D
Flere samvalgsverktgy for pasienter med hjernesykdommer

Samvalg er en tilnaerming der pasienter og helsepersonell samarbeider om
helsebeslutninger basert pa pasientens verdier og preferanser, og stgtter pasientens
rett til medvirkning. Samvalgsverktgy har til hensikt a gi pasienten palitelig informasjon
om sine helseutfordringer og behandlingsalternativer (Helsenorge, 2022; Kienlin &
Dalsbg, 2024). P4 slik mate kan verktgyet hjelpe pasienter med a veere aktive i
beslutninger om egen helse. Forskning viser at samvalgsverktgy gker kunnskap og
forstaelse av risiko, reduserer beslutningskonflikt, og gir bedre klarhet i
beslutningstakingen (Kienlin & Dalsbg, 2024). Samvalg bgr ogsa inkludere
helsefremmende og forebyggende tiltak, herunder levevaner og mestring av
helseutfordringer.

5. Mal 3: Gode forlagp - fra symptom til diagnose, behandling,
habilitering og rehabilitering

Delmal 3A
Utvide tilsvarende modell som ParkinsonNet til flere hjernesykdommer

ParkinsonNet er et nasjonalt nettverk av helsepersonell spesialisert pa Parkinsons
sykdom og parkinsonisme, bade i offentlig og privat sektor. Malet er a gi bedre tilgang til
spesialisert og tverrfaglig kompetanse for personer med Parkinsons sykdom, som kan gi
gkt livskvalitet (Helse Stavanger, u.a.). Evaluering viser at pasientene opplevde bedre
tilbud og statte, og @nsket viderefgring av prosjektet med involvering av pargrende
(Universitetet i Oslo, 2019). ParkinsonNet-modellen har blant annet bedret
koordineringen mellom ulike nivaer og tjenesteytere i helse- og omsorgstjenesten (NOU
2023:4). Erfaringene fra ParkinsonNet har fgrt til oppstart av lighende prosjekter som
NevroNet (NOU 2023:4, 2023; Oslo universitetssykehus, 2023) og EpilepsiNett
(EpilepsiNett, 2024). Ved & utvide til flere hjernesykdommer kan erfaringene nyttiggjares
av enda flere pasienter og pargrende.
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Delmal 3B
Etablere flere pasientforlgp for hjernesykdommer, inkludert felles forlgp for

pasientgrupper med lighende helseutfordringer

Pasientforlgp er en helhetlig, sammenhengende beskrivelse av pasienters kontakt med
ulike nivaer og virksomheter i helse- og omsorgstjenesten i lapet av en periode
(Helsebiblioteket, 2018). Pasientforlgp kan bidra til bedre oppfalging av pasienter med
omfattende behov for tjenester og bedre samordning av tjenester. Det kan ogsa bidra til
mer forutsigbare og sammenhengende behandlingsforlgp (ibid.). Dette er spesielt viktig
for pasienter med hjernesykdommer, som ofte har komplekse og sammensatte behov
og trenger tjenester fra ulike deler av helsevesenet. Mange trenger spesialiserte
tjenester og har langvarige behandlingsforlgp. Regjeringens helse- og omsorgspolitikk
har fire hovedmal, hvorav ett er a sikre gode pasientforlgp og rask tilgang til tienester
over hele landet. Pasientforlgp skal legge til rette for at pasienten har mulighet til 8
pavirke og bidra med egen kunnskap om sin helse og livssituasjon, og mottar klar
informasjon og opplever forutsigbarhet (Meld. St. 9 (2023-2024)).

Delmal 3C
Sikre gode kvalitetsindikatorer for behandling og oppfoelging av pasienter med

hjernesykdommer

12023 var det 153 aktive nasjonale kvalitetsindikatorer innen helse- og
omsorgstjenesten, hvorav flere omhandler hjernesykdommer (Helsedirektoratet,
2024b). Nasjonale kvalitetsindikatorer kan bidra til bedre kunnskap og kvalitet i helse-
og omsorgstjenesten. Malet med kvalitetsindikatorer er & kunne evaluere hvor godt
klinisk praksis faglger prosedyrer for utredning og behandling og gi informasjon om
helseeffektene av behandlingen. Nasjonale kvalitetsindikatorer for helse- og
omsorgstjenesten kan gi informasjon om kvaliteten pa helse- og omsorgstjenestene til
personer med hjernesykdommer og gi helsemyndighetene et godt grunnlag for
prioritering og styring (Metodebok, 2023). Eksisterende kvalitetsindikatorer bgr
evalueres, og det bar opprettes flere gode indikatorer for behandling og oppfalging av
pasienter med hjernesykdommer ved behov.

Delmal 3D
Pasienter som rammes av hjernesykdom skal ha likeverdig tilgang pa tverrfaglig,

spesialisert rehabilitering etter behov

Riksrevisjonen (2024a) gjennomfarte i 2024 en undersgkelse av
rehabiliteringstjenestene i Norge og avdekket at det har veert lite fremgang siden deres
forrige undersgkelse i 2012 (Riksrevisjonen, 2024b). Over flere ar har det veert
betydelige forskjeller mellom helseregionene nar det gjelder antall pasienter som
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mottar spesialisert rehabilitering, og innholdet i den spesialiserte rehabiliteringen
varierer (Riksrevisjonen, 2024a). De regionale helseforetakene skal sgrge for at
pasienter far spesialisert rehabilitering. Det er av stor betydning at alle innbyggere som
har behov for det har tilgang til kunnskapsbaserte og likeverdige spesialiserte
rehabiliteringstjenester (Forskrift om habilitering, rehabilitering og koordinator, 2011),
inkludert personer med hjernesykdommer. Styrket rehabilitering for personer med
hjernesykdommer bar blant annet vurderes i pagadende arbeid om rehabilitering.

Delmal 3E
Gjennomfgre kartlegging av arsaker til diagnostisk forsinkelse knyttet til

hjernesykdom

Afaen diagnose gir ofte lettelse, bedre forstaelse av symptomer og forventninger til
fremtiden. Diagnoser gir ogsa rettigheter, som helsehjelp og gkonomisk stgtte. For
helsepersonell gir diagnoser muligheten til & tilpasse behandling og vurdere tilstandens
utvikling pa kort og lang sikt (Nasjonal kompetansemiljg om utviklingshemming (NAKU),
2021; Gjgra et al., 2024).

Riktige og tidlige diagnoser kan fare til bedre ressursbruk og forebygge ungdvendige
tester og utredninger. Videre kan tidlig og ngyaktig diagnose redusere kostnader ved
kroniske sykdommer og bedre livskvaliteten hos pasientene (Wurcel et al., 2019). Tidlig
og ngyaktig diagnose kan bidra til tidligere hjelp til forebygging av symptomtrykk og/eller
forverret situasjon. For a lykkes bedre med dette, trenger vi mer kunnskap om arsakene
til diagnostisk forsinkelse i dag.

6. Mal 4: God kunnskap og kvalitet giennom forskning og innovasjon

Delmal 4A
Styrket kunnskap om sykdomsbelastningen relatert til hjernesykdommer

Helsestatistikken i Norge reflekterer ikke den fulle byrden av hjernesykdommer
(Helsedirektoratet, 2017). Det er behov for mer og samlet kunnskap om hvor utbredt
hjernesykdommer er i Norge, hvordan sykdomsbyrden fordeler seg i befolkningen, samt
hvordan de bergrte kan leve med sykdommen eller funksjonsnedsettelsen som oppstar
som et resultat av hjernesykdommen (Helse- og omsorgsdepartementet, 2017).

En kunnskapsoppsummering kan gi en oversikt over helseutfordringer pa tvers av
sykdommer (som fatigue, regulerings- og eksekutive funksjonsvansker, sansetap,
motoriske utfordringer og sgvnvansker), og bar inkludere komorbiditet, multimorbiditet,
og polyfarmasi. Arbeidet bgr ses i sammenheng med relevante pagaende prosesser og
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arbeid, og delmal 3E om kartlegging av arsaker til diagnostisk forsinkelse knyttet til
hjernesykdom.

Delmal 4B
Etablere nye forskningssentre innen hjerneforskning og styrke eksisterende

Norge har bidratt til betydelig forskning pa hjernen, nervesystemet og nevrologiske
lidelser. Likevel er det fortsatt hjernesykdommer hvor var forstaelse av arsakene er
utilstrekkelig, og effektive behandlingsmetoder er mangelfulle (Helsedirektoratet,
2017). Den gkende forekomsten av hjernesykdommer, farer til betydelige belastning for
de bergrte og for samfunnsgkonomien (Storstein, 2020; Wang et al., 2020; Zhang et al.,
2020). For a8 bekjempe hjernesykdommer ma vi fgrst forsta hjernen bedre, noe som
krever mer forskning. En dypere innsikt i hjernens funksjon kan fgre til bedre
behandlingsmetoder (Nordengen, 2020).

Hjerneforskning kan ogsa potensielt skape en ny vekstneaering i Norge og bidra til &
adressere den globale helseutfordringen som hjernesykdommer representerer
(Storstein, 2020). Kunnskapen om hjernen, hjernesykdommer og hjernehelse bar
styrkes. Dette kan oppnéas eksempelvis ved a etablere nye forskningssentre, gi frie
forskningsmidler og/eller styrke eksisterende forskningssentre.

Delmal4C
Etablere flere medisinske kvalitetsregistre for hjernesykdommer og styrke

eksisterende

Medisinske kvalitetsregistre er databaser som samler informasjon om
pasientbehandling innen spesifikke sykdomsgrupper (Nasjonalt servicemiljg for
medisinske kvalitetsregister, u.d.a). Registre statter forskning, kvalitetsforbedring,
statistikk og helseanalyser, og dokumenterer effekten av behandlingsmetoder for &
sikre kvalitet og redusere variasjon. De brukes ogsa til 8 sammenligne
behandlingsresultater og rekruttere til kliniske studier, spesielt for sma pasientgrupper
(Helse- og omsorgsdepartementet, 2017).

Informasjonen i disse registrene kan bedre kvaliteten pa behandlingene (Nasjonalt
servicemiljg for medisinske kvalitetsregister, u.8.a). Nasjonalt servicemiljg for
medisinske kvalitetsregister (u.a.b) har laget en oversikt over registre som omfatter
hjernen og nervesystemet, og det er behov for flere registre. Det bar ses til erfaringer
som Sverige har gjort seg om kvalitetsregister, der de har laget et nevrologisk
kvalitetsregister (Svenska neuroregister, u.a.).

Delmal 4D
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Oke andelen pasienter med hjernesykdommer som deltar i kliniske studier i
spesialisthelsetjenesten med 5 %

Kliniske studier kan gi pasienter med hjernesykdommer tilgang til nye
behandlingsmetoder, bidra til bedre og tryggere pasientbehandling, samt stgtte en
baerekraftig helsetjeneste. Delmalet er & gke andelen pasienter med hjernesykdommer
som deltar i kliniske studier i spesialisthelsetjenesten med 5 % innen utgangen av 2031.
Delmalet ma ses i sammenheng med Regjeringens mali handlingsplanen for kliniske
studier om & gke andelen pasienter i spesialisthelsetjenesten som deltar i kliniske
studier til 5 % innen utgangen av 2025 (Helse- og omsorgsdepartementet, 2021-2024).
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