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1 Indledning

Konsulentfirmaet DECIDE har udarbejdet denne rapport pa anmodning af den biofarma-
ceutiske virksomhed AbbVie.

Formadlet med rapporten er at beskrive den aktuelle kapacitet, ventetid mv. til udredning
og behandling af personer, der lider af Parkinsons sygdom. Samtidig indeholder rappor-

ten vurderinger af udviklingstendenser i de kommende ar i lyset af de omfattende struk-
tureendringer, der sker i sundhedsvaesenet i gjeblikket.

Det er et gnske med rapporten, at den skal bidrage til dialog om udvikling af behand-
lingstilbud pa parkinsonomradet pa et faktabaseret grundlag.

For en detaljeret gennemgang af den leegelige videreuddannelse til neurolog og af de ud-
fordringer, som manglen pa neurologer medfgrer, henvises til rapporten "Om mangel pd
neurologer - Kortleegning, analyse og lgsningsmuligheder”, som DECIDE har lavet for Par-
kinsonforeningen?!. Rapporten om neurologmangel og denne rapport er tilteenkt at sup-
plere hinanden.

Rapporten har veeret til gennemsyn hos overlaege Tove Henriksen, formand for Danske
Nerveleaegers Organisation og praktiserende neurolog Stephen Wgrlich Petersen og for-
mand for Dansk Neurologisk Selskab og klinikchef Jesper Erdal med henblik pa kom-
mentarer. DECIDE har lavet nogle justeringer pa baggrund af kommentarerne fra de tre
fagpersoner. Det er alene DECIDE, der har ansvaret for det endelige indhold af rappor-
ten.

1 Rapporten om neurologmangel er fra november 2018, se ogsa litteraturlisten.



2 Sammenfatning

[ det folgende er gengivet en sammenfatning af rapporten.

Om Parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom er en neurologisk sygdom, som iseer rammer aldre mennesker. Der
er nogen usikkerhed om antal patienter, men man regner gerne med, at der er omkring
7.000 patienter i Danmark. Sygdommen rammer bl.a. bevaegesystemet og er med tiden
steerkt invaliderende. Medicinsk behandling kan lindre symptomer eller bremse udvik-
ling af Parkinsons sygdom. En mindre gruppe patienter behandles med avanceret terapi
(Deep Brain Stimulation eller pumpebehandling).

Om behandlingskapacitet

Udredning og behandling foretages typisk af neurologer, enten praktiserende neurolo-
ger eller neurologer pa sygehus. Der er i alt ca. 400 erhvervsaktive neurologer, hvoraf ca.
300 arbejder pa sygehuse, mens ca. 32 (omregnet til fuldtid) er praktiserende neurolo-
ger. Det er kun en delmaengde af disse neurologer, som er specialiseret i Parkinsons syg-
dom. Vi anslar, at der pa sygehusene er ca. 40 neurologer (+/- 10), som bemander klinik-
ker for bevaegelsesforstyrrelser, der er behandlingscentre for Parkinsons sygdom og be-
sleegtede lidelser.

Der er flere neurologer i @stdanmark end i Vestdanmark. Dette er tydeligst pa omradet
for praktiserende neurologer, hvor vi kender antallet af praktiserende neurologer i hver
region. Eksempelvis er der i Region Hovedstaden 16 ydernumre (svarer til 113.000 ind-
byggere per neurolog), mens der i Region Nordjylland er 1 ydernummer (svarer til
588.000 indbyggere per praktiserende neurolog).

Pa sygehusomradet er der ogsa underskud af neurologer i Vestdanmark, men der er
usikkerhed om antallet, fordi der ikke er officielle statistikker over antal neurologer ved
sygehusene. Vi ved dog fra diverse kilder, at det er sveerere at rekruttere neurologer i
Vestdanmark, end det er i @stdanmark.

Ud over den regionale forskel er der en generel mangel pa neurologer set i forhold til be-
handlingsbehovet. I to undersggelser fra hhv. 2014 og 2017 vurderes neurologmanglen
at veere op mod 100 neurologer, hvilket er mange i forhold til en samlet bestand pa 400
neurologer.

Der er ca. 11 behandlingssteder pa sygehuse, som i Sundhedsstyrelsens specialeplan-
laegning er udpeget til behandling af Parkinsons sygdom. Fire behandlingssteder er god-
kendt til hgijt specialiseret behandling af en mindre gruppe patienter (ca. 100 patienter).

Vi kender ikke antallet af patienter, som gar til kontrol hos praktiserende neurologer,
men interviewede neurologer har oplyst, at det kan dreje sig om halvdelen af patien-
terne. Det vil fortrinsvist vaere mindre komplicerede patienter, som behandles i special-
laegepraksis.

Ved sygehusene blev der i 2017 gennemfgrt 12.747 ambulante besgg, hvor patienten
havde hoveddiagnosen Parkinsons sygdom (DG20). Til sammenligning var der 1.174 ud-
skrivninger efter sygehusindlaeggelse med denne diagnose. Den ambulante aktivitet er
steget med 40% i perioden 2005-2017, mens indleeggelser er steget med over 20%.



Parkinsonbehandlingen udggr kun en mindre del af den neurologiske behandling. Scle-
rose, epilepsi og Alzheimers sygdom tegner sig for i alt 116.000 patienter. Dertil kom-
mer behandling efter apopleksi (ca. 12.500 personer arligt). Samlet set bidrager alle
disse sygdomme til at gge behovet for neurologisk udregning og behandling pa syge-
huse, bade pga. af forbedrede behandlingsmuligheder og flere patienter. Epilepsi, Alzhei-
mers sygdom, sclerose og Parkinsons sygdom tegner sig for en samlet vaekst i antal am-
bulante besgg pa 50% fra 2005 til 2017 (fra 60.000 besgg til 90.000 besgg).

Ventetid til udredning

Neurologmangel fgrer til ventetid til undersggelse og leegesamtale. Udredningsgarantien
pa 30 dage medfgrer, at sygehusene har stor fokus p3, at nyhenviste patienter far en di-
agnose inden for garantiperioden. Ved hjelp af interview med neurologer og offentlige
lister over ventetid til udredning har vi fundet, at de @stdanske sygehuse i gjeblikket er i
stand til at efterleve denne garanti. Ved de Vestdanske sygehuse er ventetiden til neuro-
logisk udredning i gjeblikket flere steder over garantiperioden pa 30 dage. Der kan i pe-
rioder veere lang ventetid til udredning for Parkinsons sygdom ved alle sygehuse. Det
skyldes, at klinikker som behandler Parkinsons sygdom typisk er bemandet med et lille
antal neurologer, som har seerlig viden om bevaegeforstyrrelser. Hvis der eksempelvis
kun er 3 neurologer, stiger ventetiden voldsomt, hvis blot én af dem forlader stillingen
uden en erstatning.

Flere neurologer bemarker, at udredningsgarantien gar ud over kronikere, fordi der
ikke er nogen ventetidsgaranti efter den fgrste udredning. Ved mange sygehuse har man
forleenget tiden mellem parkinsonpatienternes kontrolbesgg for at imgdekomme sti-
gende behandlingsbehov og fokus pa udredning af nyhenviste patienter. Dette indebae-
rer, at frekvensen af planlagte kontroller zendres fra maske 3-6 maneder til en gang ar-
ligt eller sjeeldnere.

Der er ogsa en 30 dages behandlingsgaranti for nyhenviste patienter. Sygehusene har
generelt ikke vanskeligheder ved at overholde denne garanti for nyhenviste Parkinson-
patienter.

Nar sygdommen pa et senere tidspunkt giver nye symptomer, forekommer der ventetid
til at blive vurderet af en erfaren neurolog, men dette emne er ikke veldokumenteret.

Uddannelse af neurologer og fremtidigt behandlingsbehov

Antallet af neurologer er steget fra 200 til 400 i perioden fra 2001 til 2017. Pa trods af
denne stigning er der udtalt mangel pa neurologer. Det haenger sammen med, at der bli-
ver flere patienter pa grund af aldring af befolkningen og forbedrede behandlingsmulig-
heder. Sundhedsstyrelsen planlaegger, at antallet af neurologer fortsat skal vokse i de
kommende ar. Man forventer, at der om 10 ar er mellem 530 og 560 erhvervsaktive neu-
rologer. Vi har beregnet, at der pa dette tidspunkt er behov for ca. 630 neurologer, fordi
der er et eftersleeb pa ca. 100 neurologer samt fortsat veekst i antal patienter og behand-
lingsbehov. Behandling af parkinsonpatienter (og andre neurologiske lidelser) ma der-
for tilrettelaegges under en forventning om, at der i de kommende ar ikke er s mange
specialleeger i neurologi, som man kunne gnske sig.



Fremtidige udfordringer

Siden midten af det sidste arhundrede og frem til i dag er sket en voldsom centralise-
ring af de specialiserede opgaver i sundhedsvaesenet. Udvikling mod centralisering af de
specialiserede opgaver i sundhedsvasenet kan bl.a. afleeses i antallet af sygehuse i Dan-
mark, der er faldet stgt gennem tiden. Pa det neurologiske omrade er liggetider reduce-
ret med 50-70%. Dette er imidlertid ikke et udtryk for, at aktiviteten inden for neurolo-
gien er mindsket. Tveertimod har aktiviteten veeret stigende med langt flere ambulante
besgg og veesentligt gget akutaktivitet.

Det neurologiske speciale har udviklet sig til at vaere et akutspeciale, som det ikke var
tidligere. Seerligt mulighederne inden for behandling af blgdninger og blodpropper i
hjernen (apopleksi), hvor man ved en hurtig indsats i dag kan forbedre patienternes
prognose vaesentligt, har veeret med til at drive denne udvikling.

Udviklingen pa det akutte omrdade medfarer stgrre vagtforpligtelse og behov for flere
neurologer. Bedre muligheder for og gget indsats inden for neurorehabilitering bidrager
ligeledes til en stgrre efterspgrgsel inden for neurologien. En central udfordring som
fglge af disse udviklingstendenser bliver at opbygge et velfungerende "nzert sundheds-
vaesen”, der kan lgfte alle de opgaver for mennesker med Parkinsons sygdom, der ikke
varetages i sygehusvaesenet.

Som led i undersggelsen har interviewede laeger bl.a. peget pa folgende muligheder til at
imgdega nogle af disse udfordringer:

e Udvikling af standarder/krav for behandling af parkinsonisme
e Brug af tvaerfaglige teams til udredning af Parkinsons sygdom

e Styrkelse af det nzere sundhedsvasen og de rehabiliterende tilbud til par-
kinsonpatienter.



3 Introduktion til parkinsonomradet

[ dette afsnit gives en kort introduktion til Parkinsons sygdom, og de vigtigste strukturer
og aktgrer i opsporing, behandling og rehabilitering beskrives kortfattet.

3.1 Hvad er Parkinsons sygdom

Parkinsons sygdom er en af de almindeligste neurologiske sygdomme?. Cirka 6.000-
7.000 mennesker i Danmark har parkinson3. Gennemsnitsalderen ved diagnosestillelse
er 61 ar, men sygdommen optraeder dog ogsa hos yngre personer helt ned i slutningen af
20’erne.

Tekstboks 1 Fakta om Parkinsons sygdom

e Parkinsons sygdom angriber nervesystemet
e Sygdommen er serlig hyppig hos personer over 70 ar
e Parkinsons sygdom udvikles langsomt over drene

e Det starter ofte med rysten i en hand. Efterhdnden kommer der nedsatte bevaegelser
og stivhed i musklerne. Efter nogle ar far man ofte darlig balance

e Medicin kan lindre symptomerne ved Parkinsons sygdom, og behandlingen iveerk-
saettes typisk efter udredning i speciallaeegepraksis eller pa neurologisk afdeling

e For en gruppe patienter kan medicin med fordel indgives med pumpe, og en lille
gruppe kan have gavn af kirurgisk indgreb i hjernen

Kilde: www.sundhed.dk og "Specialevejledning for neurologi” af 10. december 2018.

Parkinsons sygdom udvikles pa grund af en nedsat funktion/gradvis gdelaeggelse af
hjerneceller i en lille, afgraenset del af hjernen. Det gar szerlig ud over de celler, som ud-
skiller signalstoffet dopamin. Mangel pa dopamin giver langsomme og traege bevaegelser,
stivhed i arme og ben, og rysten i hvile.

Arsagen til Parkinsons sygdom er i de fleste tilfelde ukendt. Arv spiller formentlig en
rolle seerlig i de tilfeelde, hvor sygdommen er opstaet tidligt, men sygdommen kan ogsa
skyldes virusinfektioner i hjernen. Forskellige typer forgiftninger har ogsa medfgrt ud-
vikling af Parkinsons sygdom.

2 Dette afsnit bygger primaert pa information fra www.sundhed.dk, ”Parkinsons sygdom, over-
sigt” af Michael Bjgrn Russell, specialleege, fagligt opdateret: 10.05.2017 samt pa oplysninger fra
Parkinsonforeningens hjemmeside, www.parkinson.dk.

3 Statens Institut for Folkesundhed (SIF) har undersggt praevalensen af parkinson i rapporten
“Sygdomsbyrden i Danmark” fra 2016. Det skete ved at identificere patienter i kontakt med syge-
huse med aktionsdiagnosen DG20 (Parkinsons sygdom) i landspatientregisteret. COWI har i en
anden undersggelse identificeret parkinsonpatienter ud fra leegemiddelforbrug og diagnoser i
landspatientregisteret. Denne undersggelser blev senere publiceret i peer reviewed artikel (De-
pendency and transfer incomes in idiopathic Parkinson's disease. Starhof C, Anker N, Henriksen T,
Lassen CF. Dan Med J. 2014 Oct;61(10):A4915). Begge metoder er upraecise, men giver et kvalifi-
ceret bud pa antallet af personer med parkinson. Krydstabulering af individdata i de to undersg-
gelser viste, at de to metoder kun overlapper i ca. 50% af cases. Begge undersggelser kommer
frem til cirka 6.000-7.000 mennesker i Danmark med Parkinsons sygdom.
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Diagnosen stilles pa baggrund af symptomer som rysten, nedsatte bevaegelser, stivhed i
muskler og problemer med balancen. I de tidlige stadier af sygdommen kan diagnosen
veere vanskelig. Efterhanden som den udvikler sig, kan diagnosen stilles med stgrre sik-
kerhed pa baggrund af sygehistorie og laegens undersggelse (neurologisk undersggelse).

Behandling kan lindre symptomerne og bremse udviklingen af Parkinsons sygdom. Der
findes ingen medicinsk behandling, der kan helbrede Parkinsons sygdom. Behandling
med medicin starter, ndr symptomerne begraenser ens funktion og livskvalitet. Der fin-
des flere typer medicin mod Parkinsons sygdom. De virker lidt forskelligt, ligesom bi-
virkningerne er forskellige.

Kirurgi med implantation af elektroder dybt i hjernen (Deep Brain Stimulation) kan
komme pa tale ved seerlig udtalte og invaliderende Parkinsongener, nar den medicinske
behandling ikke leengere giver den gnskede effekt eller ikke tales.

3.2 Struktur og aktgrer i parkinsonbehandlingen

Behandlingen af Parkinsons sygdom i sundhedsvaesenet er det primare fokus for denne
rapport, mens kommunernes rolle kun bergres mere sporadisk. Det overordnede ud-
gangspunkt for planleegningen af behandlingen af parkinsonisme er Sundhedsstyrelsens,
regionernes og de leegefaglige selskabers specialeplanleegning. Sundhedsstyrelsen er
gverste ansvarlige myndighed for specialeplanleegningen og skal godkende regionernes
ansggninger om specialiserede funktioner.

[ specialeplanlaegningen skelnes generelt mellem:

e hovedfunktioner (ca. 90% af behandlingen pa sygehusene)
e regionsfunktioner, som typisk finder sted 1-3 steder i hver region
e hgijt specialiserede funktioner, der typisk findes 1-3 steder i landet*.

Hovedfunktioner planleegger regionerne selv. Regionsfunktioner og hgjt specialiserede
funktioner er specialiserede funktioner, der skal godkendes af Sundhedsstyrelsen og
indgar i specialeplanleegningens.

Ud over sundhedsvaesenets behandlende indsats har patienter med Parkinsons sygdom
ogsa et behov for rehabiliterende indsatser, som kan varetages i bade regionalt og kom-
munalt regi.

Fglgende er de vigtigste strukturer/aktgrer i parkinsonbehandlingen:

e Sygehusene/neurologiske afdelinger: Sygehusene forestar screening, udred-
ning og behandling af sdvel "ukomplicerede” som "avancerede” parkinsonpati-
enter. Mange "ukomplicerede” parkinsonpatienter kan varetages pa hovedfunk-
tionsniveau pa sygehusene, men det er ogsa udbredt, at behandlingen varetages
i speciallaegepraksis af en neurolog. Efter udredning og diagnose vil de "ukom-

4 Oplysninger og materiale om specialeplanlaegningen kan findes pa: www.sst.dk/da/planlaeg-
ning/specialeplanlaegning.

5> Som specialiserede funktioner findes ogsa ”Udviklingsfunktioner” og ”Hgjt specialiseret behand-
ling i udlandet”, som vi dog ikke kommer narmere ind pa i denne rapport.
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plicerede” patienter fortseette i specialleegepraksis, eller de fortsaetter i sygehus-
regi og indkaldes typisk til kontrol med jeevne mellemrum®. For en mindre pati-
entgruppe (ca. 1.000 patienter) med atypisk parkinsonisme varetages diagno-
stik og behandling pa specialiseret niveau (regionsniveau). 11 sygehuse/ ma-
trikler er godkendt af Sundhedsstyrelsen til at varetage denne behandling i
Danmark (se figur nedenfor). P4 hgjt specialiseret niveau varetages diagnostik
og behandling af bevaegeforstyrrelser af ca. 100 patienter ved fire godkendte
sygehuse/matrikler i Danmark.

Figur 1 Sygehuse/matrikler med regionsfunktioner og hgjt specialiserede funktioner i neurologi
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Sygehus Spnderjylland, Senderborg

e Almen praksis: De alment praktiserende lzeger har en rolle i forhold til scree-
ning for parkinsonisme, og som den nzermeste leegefaglige kontaktperson for
personer, som har faet konstateret Parkinsons sygdom.

e Specialleegepraksis: De praktiserende specialleeger kan foresta screening, ud-
redning og behandling af parkinsonpatienter. De varetager typisk de "ukompli-
cerede” parkinsonpatienter (svarende til hovedfunktionsniveau pa sygehusene),

men i nogle tilfzelde har de ogsa "avancerede” parkinsonpatienter, nar de er ud-
redt pa sygehus. Der er ikke retningslinjer for, hvornar patienter skal ga i hen-

6| speciallaegepraksis kommer patienterne typisk til kontrol 3-4 gange &rligt, mens det varierer
mere for de patienter, der gar til kontrol pa sygehusene, hvor de kan ga til kontrol hver 3. maned,
hvert halve ar eller nogle gange alene har arlige kontrolbesgg, jf. DECIDE interviewundersggelse.



holdsvis speciallaegepraksis og pa sygehus. Daekningen af speciallaeger er for-
skellig i landsdelene, hvilket ogsa har betydning for, hvordan patienterne forde-
ler sig mellem specialleegepraksis og sygehus.

Kommunerne: De har hovedansvaret for at skabe sunde rammer og etablere
forebyggende sundhedstilbud til bl.a. parkinsonpatienter. Seerligt tilbud om fy-
sisk aktivitet kan vaere vigtige for mennesker med Parkinsons sygdom. Kommu-
nerne skal tilbyde vederlagsfri genoptraening til personer, der efter udskrivning
fra sygehus har et leegefagligt begrundet behov for genoptraening. Kommunerne
bgr ogsa - som led i deres gvrige sundhedstilbud - stille rehabiliterende tilbud
til rddighed for parkinsonpatienter.

Andre vigtige aktgrer pa parkinsonomradet er”:

Dansk Selskab for Bevageforstyrrelser: Som er et videnskabeligt selskab til
fremme af forskning, behandling og information indenfor basalganglie-syg-
domme og andre beslaegtede bevageforstyrrelser.

Dansk Neurologisk Selskab: Hvis formal er at fremme uddannelse, udvikling,
planlaegning og videnskab inden for de neurologiske fagomrader i Danmark.

Parkinsonforeningen: Som arbejder for at sikre parkinsonramte og deres pa-
rgrende bedre livsvilkar.

Sano: Som har rehabiliterede tilbud til parkinsonpatienter. Sano fungerer som
et specialiseret rehabiliteringscenter med afdelinger i Aarhus, Middelfart og
Skeelskgr og er ejet og drevet af Gigtforeningen.

7 Se foreningernes hjemmesider for mere information: www.danmodis.dk; www.neuro.dk;
www.parkinson.dk og www.sanocenter.dk.
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4 Beskrivelse af kapacitet og behandling

Dette afsnit indeholder en beskrivelse af kapacitet og behandling pa parkinsonomradet.
Vaksten inden for andre neurologiske sygdomme belyses ogsa.

4.1 Hvor mange neurologer er der?

12017 var der ca. 400 neurologer i arbejdsstyrken. Det vil mere preecist sige, at der var
400 personer med specialleegeanerkendelse i neurologi, som var i den arbejdsdygtige
alder og ikke pensioneret endnu. Tallet kommer fra leegeprognosen 2015-2040, som er
udarbejdet af Sundhedsstyrelsen. Antallet af neurologer er fordoblet siden ar 2000, hvor
der var omkring 200 neurologer (Figur 2).1ar 2000 var der 4 neurologer per 100.000
indbyggere i alle aldersklasser eller 24 neurologer per 100.000 65+ arige. 17 ar senere
er raten eendret til 7 neurologer per 100.000 indbyggere (alle aldersklasser) eller 37 per
100.000 65+ arige. Raten per indbyggertal er ikke fordoblet, selvom antal neurologer er
fordoblet. Det skyldes, at der ogsa er sket en befolkningstilvaekst, samt at isaer antallet af
ldre indbyggere stiger.

Figur 2 Antal neurologer i arbejdsstyrken 2000-2017

450
400
350
300
250
200
150
100

50

Antal neurologer

Kilde: Laegeprognose 2015-2040, Sundhedsstyrelsen®

Der er ikke officielle statistikker over antal neurologer ansat ved sygehusene, men med
anvendelse af forskellige kilder anslar vi, at der aktuelt er ca. 300 neurologer ansat ved
sygehuse. | hgring om dimensioneringsplan 2018-2020 for specialet neurologi opggres
det, at der i 2012 var 264 neurologer ansat ved hospitaler (Tabel 1). I to uathaengige

8 Sundhedsstyrelsen danner disse tal med forskellige personregistre, bl.a. Autorisationsregisteret
og Bevaegelsesregisteret.
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rundspgrger fra 2014 og 2017 estimeres antallet af neurologer pa sygehuse til hhv. 293
0g 270 (Tabel 2 og Tabel 3).

Det fremgar af de to rundspgrger, at sygehusene i hovedstadsregionen har langt flere
neurologer end andre regioner?. Desuden fremgar det af besvarelser, at der er en bety-
delig mangel pa neurologer pa sygehuse. Denne mangel blev opgjort til hhv. 98 og 90. Vi
vender tilbage til spgrgsmalet om neurologmangel senere i rapporten i en vurdering af
uddannelsesbehovet.

Antallet af praktiserende neurologer er i gjeblikket 38 (Tabel 4), hvoraf 8 er pa deltid1°. I
Region Nord er der kun én praktiserende neurolog svarende til 588.000 indbyggere per
praktiserende neurolog. Der burde vere 3-4 neurologer i Region Nord, hvis raten for an-
tal indbyggere per praktiserende neurolog skulle veere pd samme niveau som i andre re-
gioner, hvor raten varierer mellem 113.000 (Region Hovedstaden) og 208.000 (Region
Sjeelland). Da vi ikke ved, hvor neurologer pa deltid er lokaliseret, er der nogen usikker-
hed omkring raten.

Mens det samlede antal neurologer er steget med 31% fra 2006 til 2012, er antallet af
sygehusansatte neurologer steget med 43%, og antallet vil fortsat stige (se senere afsnit
om fremtiden). Antallet af praktiserende neurologer ligger derimod fast. Interessenter
pa omradet har oplyst, at regionerne er utilbgjelige til at forgge antallet af ydernumre?! i
neurologi, mens praktiserende neurologer gnsker at gge antal ydernumre.

Tabel 1 Beskaftigede neurologer i 2006-2012

2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 Vaekst

ialt
Hospitaler 185 202 213 227 237 248 264 43%
Alment praktise- <4 <4 <4 <4 <4 <4 <4
rende leger
Praktiserende 53 52 53 55 51 50 50
specialleger
Sundhedsvaesen <4 <4 <4 <4 <4 <4 <4
i gvrigt
Undervisning, 6 <4 <4 6 10 7 5
forskning og off.
forvaltning
Fremstilling og 4 <4 <4 <4 <4 <4 4
handel med
medicinalvarer
@vrige brancher 7 13 10 9 6 8 12
I alt 258 277 285 302 311 321 339 31%

Kilde: Sundhedsstyrelsen i Hgring om dimensioneringsplan 2018-2020 for specialet neurologi.

° Rundspgrgerne er formentlig ikke szerlig preecise, men samlet sandsynligggr malingerne, at der
er cirka 300 neurologer pa sygehuse.

10 Specialevejledning for neurologi af den 10. december 2018 og www.sundhed.dk.

11 For at praktisere efter overenskomst med regionerne kraeves et ydernummer.
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Tabel 2 Antal neurologer ved sygehuse og rekrutteringsbehov i 2014

Region Antal neurologer Rekrutteringbehov
Region Nord 17 8

Region Midt 60 25

Region Syd 58 22

Region Sjalland 26 13

Region Hovedstaden 132 30

Ialt 293 98

Kilde: Enquete gennemfgrt af Dansk Neurologisk Selskab i 2014.

Tabel 3 Antal neurologer ved sygehuse og rekrutteringsbehovi 2017

Region Antal neurologer Rekrutteringbehov
Region Nord 18 12
Region Midt 51 18
Region Syd 52 20
Region Sjzlland 30 18
Region Hovedstaden 119 22
Ialt 270 90

Kilde: Enquete gennemfgrt af Berlingske Tidende, 2017.

Tabel 4 Praktiserende neurologer fordelt pa regioner

Region Antal ydernumre Indbyggere per
neurologi praktiserende neurolog
Region Nord 1 588.000
Region Midt 8 164.000
Region Syd 9 135.000
Region Sjzlland 4 208.000
Region Hovedstaden 16 113.000
Ialt 38 152.000

Kilde: www.sundhed.dk og Danmarks Statistik (Befolkning 2017).

Behandlingen af parkinsonpatienter pa sygehus er typisk organiseret omkring en neuro-
logisk klinik for bevaegeforstyrrelser, hvor man behandler Parkinsons sygdom og be-
sleegtede sygdomme. Her arbejder neurologer og sygeplejersker med seerlig viden om
disse sygdomme. Neurologer i disse klinikker er en afggrende flaskehals for udredning
af parkinsonpatienter og igangsaetning af behandling. Baseret pd interview af neurologer
ved 6 sygehusafdelinger anslar vi, at antallet af "bevaegelaeger” er omkring 40 (+/-10) pa
landsplan. Pa den enkelte "bevaegeklinik” er der typisk 3 til 5 neurologer, som ofte ikke


http://www.sundhed.dk/

er der pa fuldtid, dvs. de behandler ogsa andre typer neurologiske patienter. Med ned til
3 "bevaegelaeger” pa et sygehus er sarbarheden over for ubesatte stillinger stor. Der er
eksempler p3, at ventetiden ved en klinik for bevaegeforstyrrelser stiger drastisk, nar kli-
nikken mister en erfaren neurolog med seerlig viden om Parkinsons sygdom. Se i tekst-
boks nedenfor, hvordan vi estimerer antallet af "bevaegelaeger”.

Tekstboks 2 Neurologer pa klinikker for bevagelsesforstyrrelser

Vi interviewede neurologer ved 6 sygehuse om behandling af Parkinsons. Alle de inter-
viewede er fra centre for behandling af Parkinsons. Vi spurgte om antal laeger i bevaegekli-
nikken og antal neurologer i alt. Forholdet mellem samlet antal neurologer pa neurologisk
afdeling og antal "beveegelaeger” udggr mellem 10:1 og 4:1, athaengigt af hvor man spgr-
ger. Summen af "bevagelaeger” ved de 6 interviewede klinikker er omkring 22. Vi skgn-
ner, at der pa landsplan er i alt ca. 40 (+/-10) neurologer allokeret til “bevaegeklinikker”,
hvor man bl.a. behandler Parkinsons sygdom.

4.2 Behandling af parkinsonpatienter

4.2.1 Beskrivelse af aktivitet

Parkinsonpatienter skal ga i behandling hos neurologer enten pa sygehuse eller hos
praktiserende neurologer. Desuden er der mulighed for at blive tilset af neurolog ved
privathospitaler. Flere neurologer har vurderet, at cirka halvdelen af parkinsonpatien-
terne er i behandling hos praktiserende neurologer!2. Vi har detaljerede tal for behand-
lingsaktiviteten fra de offentlige og private sygehuse, men vi har ikke tal om behand-
lingsaktiviteten hos praktiserende neurologer.

Aktivitet relateret til parkinsonpatienter ved offentlige sygehuse vises i Tabel 5 til Tabel
7. Aktiviteten males i ambulante besgg og udskrivninger (det samme som indleeggelser).
Statistikken inkluderer sygehuskontakter med hoveddiagnosen DG20 (koden for Parkin-
sons sygdom i sygdomsklassifikationen). Denne metode er ikke fejlfri, da der altid er en
vis usikkerhed om registreringspraksis, men det giver et godt skgn.

Der vari 2017 registreret 12.747 ambulante besgg og 1.172 udskrivninger. Tallet for
ambulante besgg er langt hgjere end tallet for udskrivninger, fordi parkinsonpatienter i
en stor del af tiden kan ga til undersggelse og behandling i ambulatorier. Indleeggelser
sker f.eks. i forbindelse med szerlige undersggelser eller i relation til avanceret behand-
ling. Det skal bemezerkes, at indlaeggelser, som er udlgst af tilstédende komplikationer,
maske ikke opfanges, fordi diagnosekoden for komplikationen erstatter DG20. Antal ind-
leeggelser vil derfor veere tilbgjelig til at blive undervurderet med den metode, som vi
har anvendt til at male aktiviteten.

Aktiviteten er stgrst i Region Hovedstaden med 4.275 besg@gg og 463 udskrivninger (Ta-
bel 5). Det overrasker, at aktiviteten i Region Syddanmark er 3.981 besgg efter behand-
lingssted og 4.140 besgg efter bopzel, idet befolkningsgrundlaget er en del mindre end i
Region Hovedstaden. Det fremgar af Tabel 6, at der er 1.214 besgg per 100.000 65+
arige i Region Hovedstaden, mens der er 1.658 besgg per 100.000 65+ arige i Region

12 Under udarbejdelse af denne rapport har vi interviewet et udvalg af neurologer fra klinikker p3
offentlige sygehuse og en repraesentant for de praktiserende neurologer.
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Syd. Forklaringen kan vaere forskellig registreringspraksis, eller at ambulante patienter
hyppigere gar til kontrol i Region Syddanmark. Den aktuelle undersggelse giver ikke
grundlag for at konkludere hvad arsagen til variationen er, men vi ma konstatere at tal-
lene skal fortolkes varsomt.

Tabel 7 viser aktiviteten fordelt efter de 15 afdelinger med den stgrste aktivitet. En stor
del af aktiviteten foregar ved nogle fa behandlingssteder. I hovedstadsomradet er det
klinikker ved Bispebjerg og Frederiksberg Hospitaler samt klinik for bevaegeforstyrrel-
ser i Glostrup (organisatorisk en del af Rigshospitalet) som dominerer. Klinikker ved
universitetshospitaler i henholdsvis Odense, Aarhus og Aalborg er ogsa pa listen. Desu-
den er der ogsa over 1.000 ambulante besgg ved klinik i Sgnderborg (Sygehus Sgnderjyl-
land) og i Roskilde. De 15 klinikker opfanger i alt 95% af de ambulante besgg med diag-
nosen DG20 (Parkinsons sygdom).

Tabel 5 Ambulante besgg og udskrivninger! med diagnose DG20, 2017

Behandlingssted Bopeel
Besgg UdsKriv- Udskriv-

ninger ninger
Region Hovedstaden 4.275 463 3.674 383
Region Midtjylland 1.999 269 1.804 217
Region Nordjylland 1.148 74 1.350 86
Region Sjalland 1.196 169 1.740 235
Region Syddanmark 3.981 157 4.140 242
Private sygehuse? 148 42
Ukendt 39 11
Total 12.747 1.174 12.747 1.174

Kilde: Landspatientregisteret i dataudtraek fra www.esundhed.dk.
1 Udskrivning er det tekniske begreb for en afsluttet indleeggelse pa sygehus.

2Uvist om registrering af aktivitet ved private sygehuse er fuldstendig.
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Tabel 6 Sygehuskontakter med diagnose DG20 per 100.000 indbyggere, 2017

Antal per 100.000 65+ arige

Bopalsregion Besgg UdsKkrivninger
Region Hovedstaden 1.214 127
Region Midtjylland 752 90
Region Nordjylland 1.109 71
Region Sjzelland 959 130
Region Syddanmark 1.658 97

Total 1.164 107

Kilde: Landspatientregisteret i dataudtraek fra www.esundhed.dk samt folketal 1. januar 2017 ifglge

Danmarks Statistik.

Tabel 7 De 15 afdelinger med stgrst ambulant aktivitet (DG20, 2017)

Andel af
lands-
total (%)

Ambu-
lante
besgg

Afdeling

Kummu-
leret an-
del af
lands-
total (%)

Bispebjerg og Frede- Neurologisk 1.669 13,1% 13,1%
riksberg Hospitaler =~ Ambulatorium
Neurologisk, Bevaegefor- 1.357 10,6% 24,3%
styrrelser
Daghospital
OUH Odense Univer- Neurologisk 1.427 11,2% 34,9%
sitetshospital Ambulatorium N
Sygehus Sgnderjyl- SHS Hjerne- og Nervesyg- 1.196 9,4% 44,3%
land domme Ambulatorier
(Senderborg)
Aalborg Universi- Alb Neurologisk amb. 1.122 8,8% 53,1%
tetshospital
Region Sjallands Sy- ROS Neurologisk Amb. 1.025 8,0% 61,2%
gehusvaesen
Aarhus Universitets- Neurologisk Ambulato- 971 7,6% 68,8%
hospital rium F
Rigshospitalet KL f. bevaegeforstyrrelser 769 6,0% 74,8%
GLO
Kolding Sygehus SLB Hjerne- og Nervesyg- 678 5,3% 80,1%
domme Ambulatorium
(Kolding)
Hospitalsenheden Neurologisk Ambulato- 526 41% 84,3%
Vest rium Holstebro
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Sygehus Afdeling Ambu- Andel af Kummu-
lante lands- leret an-

besgg total (%) del af
lands-
total (%)

Sydvestjysk Sygehus SVS Neurologisk ambula- 509 4,0% 88,2%
torium (Esbjerg)

Hospitalsenhed Midt Neurologisk Klinik Viborg 329 2,6% 90,8%

Bornholms Hospital = Medicinsk ambulatorium 166 1,3% 92,1%

Region Sjallands Sy- SLA Neurologisk Amb. 149 1,2% 93,3%

gehusvaesen

Friklinikken Region  FRINeurologisk Ambula- 117 0,9% 94,2%

Syddanmark (Grind- torium (Grindsted)

sted)

Total af top 15 12.010 94,2%

I alt hele landet 12.747 100.0%

Kilde: Landspatientregisteret i dataudtraek fra www.esundhed.dk.

Anm: Betegnelser for sygehus og afdeling gengives fra den oprindelige kilde

4.2.2 Historisk udvikling

Aktiviteten til behandling af parkinsonpatienter har veeret stigende i en arraekke bade i
antal ambulante besgg og antal udskrivninger (Figur 3). I perioden 2005-2017 steg antal
ambulante besgg med diagnose DG20 (Parkinsons sygdom) med 41% og antal udskriv-
ninger steg med over 20%. Aktivitetsstigningen kan veere relateret til forbedrede be-
handlingsmuligheder, bedre overlevelse og flere patienter?3.

13 Denne undersggelse har haft adgang til en LPR-version, som er tilgeengelig via www.esund-
hed.dk, der ikke giver mulighed for at tzelle antal patienter (unikke cpr. numre). Med udvidet ad-
gang til LPR er dette muligt.
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Figur 3 Udvikling i sygehusaktivitet med diagnose DG20 i 2005-2017
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Kilde: esundhed.dk

4.2.3 Andre neurologiske patientgrupper

Parkinsonpatienter er blot en ud af flere patientgrupper, som er athaengig af neurologisk
ekspertviden. Der er vigtige sygdomsomrader i neurologien, som antalsmaessigt fylder
ligesa meget eller mere:

e (Ca.7.300 personer har Parkinsons sygdom ifglge Parkinsonforeningen
e (a.16.000 personer har multipel sclerose ifglge Scleroseforeningen
e (a.50.000 personer har epilepsi ifglge Epilepsiforeningen

e (Ca.50.000 personer har Alzheimers sygdom, og 75-85.000 personer lever
med en demenssygdom ifglge Alzheimersforeningen

e (Ca.75.000 personer lever med diagnosen apopleksi (blodprop eller blgd-
ning i hjernen), og 12.500 personer rammes arligt af apopleksi ifglge Hjerne-
sagen

[ Tabel 8 viser vi antal ambulante besgg samt udskrivninger fra sygehuse for disse pati-
entgrupper i 2017. Dissemineret sclerose og epilepsi overgar Parkinsons sygdom bade i
antal ambulante besgg og antal udskrivninger. Patienter med apopleksi (cerebral is-
kaemi, hjerneblgdning og hjerneinfarkt) har iszer hgijt forbrug af sengekapacitet. Alle
disse sygdomme er langt fra ens og kraever forskellig behandling, men behandlingen fo-
regar typisk pa en neurologisk afdeling. Derved kan man populzert sige, at sygdomsom-
raderne konkurrerer om den samme kapacitet.
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Tabel 8 Patienter, der behandles af neurologer - aktiviteti 2017

Diagnose Ambulante besgg UdsKkrivninger
DG20 - Parkinsons sygdom 12.747 1.174
DG30 - Alzheimers sygdom 6.631 127
DG35 - Dissemineret sclerose 44.336 2.055
DG40 - Epilepsi 27.078 6.842
DG45 - Transitorisk cerebral iskaemi og

beslaegtede syndromer 5.230 5.214
DI61 - Hjerneblgdning 758 2.459
DI63 - Hjerneinfarkt 7.067 10.705
Ialt 103.847 28.576

Kilde: esundhed.dk

Ser vi alene pa epilepsi, Alzheimers sygdom, sclerose og Parkinsons sygdom har der vae-
ret en samlet vaekst i de seneste ar fra omkring 60.000 besgg til 90.000 besgg. Det er
iszer dissemineret sclerose, som bidrager til vaeksten som samlet er 50% fra 2005 til
2017 svarende til 3,4% arlig veekst (Figur 4).

Figur 4 Udvikling i ambulant aktivitet, udvalgte diagnoser 2005-2017
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Kilde: esundhed.dk

19



4.2.4 Ventetid og udredningsgaranti

Som fglge af mangel pa neurologer oplever mange parkinsonpatienter, at det er vanske-
ligt at komme i kontakt med en erfaren neurolog. En aktuel undersggelse blandt med-
lemmer af Parkinsonforeningen viser, at op mod 30% af patienter eller pargrende i
nogle regioner rapporterer, at det inden for det seneste ar har vaeret et problem?4.

Der er sat fokus pa ventetid til sygehusbehandling gennem udrednings- og behandlings-
garantils. Udredningsgarantien indebeerer, at patienter har ret til en udredning med
henblik pa at stille en diagnose inden for 30 dage. Tilsvarende er der en behandlingsga-
ranti, som giver patienter ret til at pibegynde en behandling inden for 30 dage, hvis det
er fagligt muligt. Hvis sygehuse ikke kan opfylde garantien for patienter i sygehusets op-
tageomrade, udlgses retten til frit sygehusvalg (dvs. sgge behandling ved andet sygehus
eller i anden region, end der er henvist til) eller udvidet frit sygehusvalg (som inkluderer
behandling ved privathospital). Dette geelder parkinsonpatienter savel som andre pati-
enter.

Vi har undersggt overholdelse af udredningsgaranti og behandlingsgaranti samt venteti-
der ved at gennemfgre en rundspgrge blandt neurologer ved udvalgte behandlingsste-
der samt med anvendelse af offentlige tal om ventetider.

Rundspgrgen peger p4, at der er stor fokus fra sygehusledelser for at overholde udred-
nings- og behandlingsgaranti. Det svares fra mange behandlingssteder, iser i @stdan-
mark, at garantierne generelt overholdes. Interviewpersonerne har dog nogle forbehold
for veerdien af disse garantier:

e Udrednings- og behandlingsgaranti anvendes kun i forhold til fgrste udredning
og behandling, sd kronikere er ikke omfattet af garantien og ma ofte vente leen-
gere

e Udredningsgarantien overholdes bl.a. med anvendelse af mindre erfarne leeger
til journaloptagelse/forundersggelse pa en made, sa tidsfristen overholdes, men
det er ikke ngdvendigvis en hensigtsmaessigt arbejdstilretteleeggelse for patien-
terne

e Der opstar af og til situationer med meget lang ventetid (op til 1-2 ar), hvis der
forsvinder nogle erfarne laeger.

Se ogsa tekstboks nedenfor.

14 Kilde: “Om mangel pé neurologer”, DECIDE for Parkinsonforeningen, november 2018.

15 Se www.sundhed.dk om ret til hurtig udredning: https://www.sundhed.dk/borger/behandling-
og-rettigheder/sygehusvalg/ret-til-hurtig-udredning/. Og om udvidet frit sygehusvalg:
https://www.sundhed.dk/borger/behandling-og-rettigheder/sygehusvalg/udvidet-frit-sygehus-

valg/.
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Tekstboks 3 Rundspgrge om ventetider til neurologisk udredning og behandling

Er ventetiden anderledes for parkinsonpatienter end andre neurologiske patienter?

”Nej, neurologiske patienter behandles ens, men der kan vaere en flaskehals, f.eks. hvis patienten
skal ses af en erfaren neurolog med seerlig viden om Parkinsons sygdom.”

Overholdes udredningsgarantien pa 30 dage?

“For det meste, ja. Der er stor ledelsesmaessig fokus pG garantier. Derfor ggr man meget for at
overholde garantien. Da der er mangel pG erfarne neurologer, bliver mindre erfarne neurologer el-
ler lzeger uden speciallzegeanerkendelse anvendt til at gennemfgre forundersggelse. Udredningsga-
rantien anvendes kun pad farste kontakt med sygehuset. Kronikerne venter derfor i leengere tid, nér
der er nye symptomer som skal udredes.” (Typisk svar i @stdanmark).

“Nej, vi mangler neurologer.” (Typisk svar Vestdanmark).

Overholdes behandlingsgarantien pa 30 dage?

“For det meste overholdes behandlingsgarantien ved farste igangsaettelse af medicinsk behandling.
Efterfalgende kan der vaere lzengere ventetid. Hvis en patient eksempelvis skal vurderes til pdbe-
gyndelse af avanceret behandling, kraever det undersggelse af en erfaren neurolog. Her anvendes
udredningsgarantien ikke, sa der vil vaere ventetid. Hvis patienten henvises til avanceret behand-
ling, vil der igen veere ventetid, som ikke omfattes af behandlingsgarantien. Nogle sygehuse starter
Igbende avanceret behandling. | andre tilfeelde starter man avanceret behandling 2-3 gange om
dret efter planlagte skemaer. Det betyder, at ventetiden til behandling kan blive op til 4-6 mdneder.
Men der er mange ting som skal forberedes, sG ventetiden kan udnyttes fornuftigt.”

Kilde: DECIDEs interviewundersggelse hos neurologer pa sygehusene. Eksempel pa svar fra neurolog.

Af ovenstdende tekstboks fremgar, at udredningsretten kun anvendes ved fgrste kontakt
til sygehus. Dette er en korrekt fortolkning, da udredningsretten er defineret som 30
dage efter henvisning til sygehus. Af en nylig rapport fra Rigsrevisionen om udrednings-
retten fremgar det, at der generelt (dvs. alle sygdomsomrader og regioner) er forskellige
forstaelser af, hvilke patienter, der er omfattet udredningsretten. Der er ogsa uklarhed
omkring, hvornar en patient er feerdigudredt. Dette medfgrer ifglge Rigsrevisionen, at
der er patienter, som ikke far den rette information eller det rette tilbud. Desuden vur-
derer Rigsrevisionen, at statistikker om overholdelse af udredningsretten er af varie-
rende kvalitet?e.

Ventetid til udredning og behandling er oplyst pd en hjemmeside, som sygehusene er
forpligtet til at indberette til. Der er ikke oplysninger pa diagnoseniveau, men man kan
finde oplysninger om ventetid til udredning i omradet "Medicinske Nervesygdomme”.
Tabel 9 viser de aktuelle ventetider per december 2018. Det skal bemzerkes, at de en-
kelte behandlingssteder giver supplerende oplysning om ventetid til behandling, som vi
ikke viser, da oplysningerne er uensartede.

Det skal bemzerkes, at oplysninger i Tabel 9 ikke er leveret med henblik pa evaluering af
udredningsretten. Udredningsretten monitoreres i et andet system, som kun rapporte-
rer for det samlede somatiske omrade i hver region.

16 Rigsrevisionen, Udredningsretten. Rigsrevisionens beretning afgivet til Folketinget med Statsre-
visorernes bemarkninger. November 2018 — 3/2018.
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Det fremgar af Tabel 9, at et flertal af klinikkerne har indberettet ventetider, som ligger
over de 4 uger, der svarer til 30 dages garantien. Klinikker, der potentielt overholder ud-
redningsgaranti, er markeret i tabellen med *. Det er iseer i Region Nordjylland, Region
Midtjylland og Region Syddanmark (dvs. den vestlige del af Danmark), at den generelle
ventetid til neurologisk udredning ligger over 4 uger. Vi har spurgt et mindre antal neu-
rologer ved sygehuse om ventetiden til udredning af Parkinsons sygdom svarer til den
oplyste ventetid for "Medicinske nervesygdomme” som fremgar af Tabel 9. I nogle til-
feelde ggr det, men i andre tilfeelde oplyses, at ventetiden til udredning af Parkinsons
overstiger den generelle ventetid til udredning. Det skyldes formentlig, at der grundet
mistanke om Parkinsons henvises til en bevaegeklinik med lzengere ventetid.

Tabel 9 bgr tolkes med varsomhed, da den tidligere naevnte rapport fra Rigsrevisionen
(Rigsrevisionen, 2018) netop papeger, at der i sygehusvaesenet er forskellige fortolknin-
ger af, hvilke patienter der er udredningspatienter, og hvornar en udredning er fuldfgrt.

Det skal ogsa erindres, at de indberettede ventetider giver et gjebliksbillede, som ifglge
interviewede neurologer kan andre sig meget, hvis klinikken mister en erfaren neuro-
log, da klinikkerne er sarbare bemandingsmaessigt, jf. tidligere afsnit om kapaciteten af
neurologer.

I tekstboks under Tabel 9 sammenligner vi ventetid til udredning pa det neurologiske
omrade med andre udvalgte behandlingsomrader, som er udvalgt for at repraesentere
store patientgrupper samt forskellig grad af akuthed. Det fremgar, at ventetid til neuro-
logisk udredning er i den tunge ende.
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Tabel 9 Ventetid til neurologisk udredning, offentlige sygehuse (december 2018)

Ventetid til Ventetid inden
udredning i uger for udrednings-
garanti
Bispebjerg og Frederiksberg Hospita- 3 *
ler, Neurologisk afdeling N
Hospitalsenheden Vest Neurologisk 31
Ambulatorium Holstebro (Holstebro)
Roskilde, Region Sjeellands Sygehusvae- 0 *
sen ROS Neurologi - Overafdeling (Ros-
kilde)
Hospitalsenhed Midt Neurologi 32
(Viborg)
Bornholms Hospital (Rgnne) 4 *
Regionshospitalet Randers Medicinsk - 14
Randers (Randers N@)
Aarhus Universitetshospital Neurolo- 16

gisk Overafd. F (Aarhus C)

Friklinikken Region Syddanmark 0 *
(Grindsted)

Sygehus Lillebzelt SLB Hjerne- og 4 *
Nervesygdomme (Kolding)

Odense Universitetshospital - Svend- 12

borg OUH Neurologisk Afdeling N

(Odense C)

Aalborg Universitetshospital Alb 12

Neurologisk Omrade (Aalborg)

Sygehus Sgnderjylland SHS Hjerne- og 5

Nervesygdomme (Sgnderborg)

Slagelse Region Sjxllands Sygehusvae- 8

sen SLA Neurologi - Overafdeling

Sydvestjysk Sygehus SVS Neurologisk 6

Afdeling (Esbjerg)

Herlev og Gentofte Hospital, Neurolo- 4 *

gisk overafdeling N (Herlev)

Nastved Region Sjelland, Garantikli- 2 *
nik Neurologisk Ambulatorium

Kilde: www.mitsygehusvalg.dk , Medicinske nervesygdomme (neurologi).

Anm.: Tabel bruger samme betegnelser for klinikker som den oprindelige kilde.
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Tekstboks 4 Ventetider til udredning pa andre behandlingsomrader

Minimum og maksimum ventetider i januar 2019 ifglge "mitsygehusvalg.dk”

Tabel 9 viste, at ventetiden til en generel neurologisk udredning ligger mellem 0 og 32 uger i
en officiel opggrelse. Nedenfor sammenligner vi med ventetider for nogle andre udvalgte be-
handlingsomrader. Disse behandlingsomrader er udvalgt, fordi de deekker store patientgrup-
per og afspejler forskellige grader af akuthed. Demensudredning topper med op til 37 uger
ved et enkelt behandlingssted. Derefter fglger neurologisk udredning med op til 32 uger. Ven-
tetiden til neurologisk udredning ligger inden for 4 uger ved 38% af behandlingsstederne. I de
fleste andre behandlingsomrader er andelen af behandlingssteder med ventetid inden for 4
uger noget hgjere.

Behandlingsomrade Antal behand- = Minimum- og maksimum- | Pct. behandlingssteder

lingssteder vaerdi blandt behand- med ventetid maks. 4

lingssteder uger
Demensudredning 20 1-37 uger 62%
N.eurologlsk udred- 16 0-32 uger 38%
ning
Medicinsk hjerte-
kredsl(abssyédomme 20 1-20 uger™ a4%
Kirurgiske mavetarm
sygdomme (gastro- 12 2-11 uger 54%
enterologi)
Astma hos voksne 7 4-10 uger* 38%
Kronisk leddegigt 13 2- 8 uger 75%
Medicinske syg-
domme (intern medi- 10 0-6 uger 82%
cin)
Kraeft i hoved- og 8 0-2 uger 100%
halsregion
Kraeft i tyktarm 20 0-2 uger 100%

* Hospitalsenhed Vest, Region Midt er udeladt pga. ekstremt hgje vaerdier, som ikke tegner det normale bil-
lede

De private sygehuse indberetter ogsa ventetid til udredning (Tabel 10). Her er venteti-
den til neurologisk udredning i de fleste tilfelde 4-5 uger eller kortere.
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Tabel 10 Ventetid til neurologisk udredning, private sygehuse (december 2018)

Ventetid til udredning i uger

Epilepsihospitalet Filadelfia 5
Epilepsihospitalet Filadelfia klinisk afdeling 4
Gildhgj Privathospital (Brgndby) 3
Cph Privathospital A/S (Farum) 1
Privathospitalet Mglholm (Vejle) 1
Aros Privathospital (Aarhus N) 1
Aleris-Hamlet Hospitaler Aleris-Hamlet, 1
Sgborg (Seborg)

Capio CFR A/S Capio CFRA/S - Hellerup 0
afdeling (Hellerup)

Selandiaklinikken A/S (Ringsted) 0

Kilde: www.mitsygehusvalg.dk, Medicinske nervesygdomme (neurologi)

De praktiserende neurologer indberetter ogsa normale ventetider til udredning. Denne
information er til almen orientering og ikke direkte relateret til udredningsgarantien,
idet praktiserende neurologer ikke er omfattet af denne garanti. Information finder man
for den enkelte neurolog pd www.sundhed.dk. I Tabel 11 viser vi gennemsnit og varia-
tion blandt klinikker i hver region. I Region Midt er gennemsnittet af klinikkerne 6,9
uger med variation mellem 3 uger og 12 uger. I Region Nord, hvor der kun er en prakti-
serende neurolog, er ventetiden 21 uger. | Region Midt, Region Syddanmark og Region
Hovedstaden er det muligt at finde en praktiserende neurolog med en ventetid pa 3 uger
(inden for udredningsgarantien). I Region Sjzaelland er dette ikke muligt, idet den korte-
ste ventetid er 6 uger.

Tabel 11 Ventetid til ikke-akut udredning hos praktiserende neurolog (december
2018)

Antal Gns. ventetid
neurologer (minimum-maksimum) i uger

Region Nord 1 210

Region Midt 8 6,9 (3-12)

Region Syddanmark 9 8,4 (3-20)

Region Sjzlland 4 7,8 (6-9)

Region Hovedstaden 151 9,2 (3-17)

Ialt 371 8,7

Kilde: www.sundhed.dk
1 Ekskl. 1 neurolog som ikke oplyser ventetid
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4.2.5 Sengekapacitet og liggetid
Da visse behandlinger af Parkinsons sygdom kraever indlaeggelse, er sengekapaciteten
teoretisk set en begransende faktor.

Til belysning af sengekapacitet viser vi i Tabel 12 en aktuel oversigt over senge og be-
laegningsprocent ved neurologiske afdelinger. Tabellen indeholder 14 afdelinger, som
matcher rimelig godt med oversigten over de 15 afdelinger med den stgrste ambulante
aktivitet for parkinsonpatienter (Tabel 7). Der ma tages forbehold for praecisionen, idet
sengekapaciteten pa sygehusene ikke er gremeerket til specialer. Tabellen viser sengeka-
paciteten ved afdelinger, som angives at veere neurologiske i den beskrivende tekst, men
neurologer kan evt. rade over andre senge, f.eks. pa medicinske fallesafdelinger. Med
disse forbehold kan det konstateres, at der er identificeret en sengekapacitet pa 681
neurologiske senge i september 2018. Der er registeret dage med overbelaegning pa
halvdelen af de 14 afdelinger.

Vi har i interview spurgt neurologer ved udvalgte afdelinger, om der er afsat senge til
parkinsonpatienter, samt hvor mange senge, det drejer sig om. Det oplyses, at man be-
nytter kapaciteten pa neurologiske sengeafsnit, som ogsa anvendes til patienter med an-
dre neurologiske lidelser. Adspurgt om, hvor stor en del af disse senge, der anvendes til
parkinsonpatienter varierer svaret fra "ganske fa” til "en tredjedel”. Andelen af senge,
der anvendes af parkinsonpatienter, vurderes hgjest ved en hgjt specialiseret afdeling,
som har mange patienter, der modtager avanceret behandling, som er forbundet med
indleeggelse.

Den gennemsnitlige liggetid for indlaeggelser med neurologiske diagnoser er faldet bety-
delig i en arraekke, som det vises i Figur 5. For Parkinsons sygdom er liggetiden reduce-
ret fra 8,41 2005 til 3,61 2017. For Alzheimers sygdom er liggetiden reduceret fra 7,7
dage i 2005 til 2,6 dage i 2017. For patienter med sclerose har liggetiden veeret stabil ef-
ter et fald fra 2005 til 2008. Liggetiden for epilepsi er ikke faldet. For apopleksipatienter
er der tale om store fald i liggetiden.

De interviewede neurologer vurderer generelt, at sengekapacitet ikke er en mangelvare
i parkinsonbehandlingen, idet indleeggelse ikke er sa hyppig. I forbindelse med opstart af
avanceret behandling har man god tid til at planlaegge indlaeggelse.
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Tabel 12 Sengepladser og beleegning september 2018 ved neurologiske afdelinger

Sygehus Afdeling Dage med Belaegnings- Antal senge-
overbelaegning procent pladser

Bispebjerg og Neurologisk afd. 0 70 65,6
Frederiksberg N, Bispebjerg

Hospital
Herlev og Gen- Neurologi N, 0 78 60,0
tofte Overafd.
Hospitalerne i HI Neurologisk 8 92 60,0
Nordsjeelland overafdeling
Rigshopitalet Neurologisk Kli- 0 72 128,0
/Glostrup nik, N
Aarhus Univer-  Neurologisk 0 70 37,3
sitetshospital Overafd. F
Hospitalsenhed Neurologi 5 95 51,0
Midt
Hospitalsenhe-  Neurologisk Af- 3 88 45,0
den Vest deling
Aalborg Univer- Alb Neurologisk 6 90 34,0
sitetshospital Omrade
Naestved, Sla- NAE Neurologi 0 70 20,0
gelse og Ring-
sted sygehuse SLA Neurologi 0 0 8,0
Sjaellandsuni- ROS Neurologi 0 66 59,0
versitetshospi-
tal
Odense Univer- Neurologisk Af- 15 98 72,0
sitetshospital deling N, OUH
Sydvestjysk Sy-  SVS 652 senge af- 17 106 17,0
gehus snit (Esbjerg)
Sygehus Sgn- SHS Hjerne- og 3 74 24,0
derjylland Nervesygdomme
Ialt 681,0

Kilde: www.esundhed.dk

Anm: Betegnelser for behandlingssted som i den originale kilde.
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Figur 5 Gennemsnitlig liggetid 2005-2017
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5 Specialleger og fremtidigt behandlingsbehov

[ dette afsnit ser vi neermere pa udbuddet af neurologer og det fremtidige behandlings-
behov i neurologien.

5.1 Udbud af neurologer

Sundhedsstyrelsen udarbejder med 3-5 ars mellemrum den sikaldte leegeprognose, som
forudsiger hvor mange laeger, der vil veere i de naermeste 10-20 ar. Forméalet med dette
arbejde er at tilpasse uddannelseskapaciteten til fremtidens behov.

Der udarbejdes en prognose for hvert speciale, inklusiv neurologi. Prognoserne sendes
til hgring hos aktgrer, f.eks. regioner og laegelige selskaber, og herefter fastleegger man,
hvor mange videreuddannelsesstillinger der skal vaere (hoveduddannelsesforlgb). For at
opna specialleegeanerkendelse i neurologi, skal man gennemfgre et hoveduddannelses-
forlgb med anseettelse pa neurologisk afdeling.

Laegeprognosen for neurologer tager hgjde for tilgang og afgang fra faget:

e Hvor mange er i hoveduddannelsesforlgb, hvad er gennemfgrselstiden, hvad er
frafaldsraten mm.

e Hvad er aldersfordelingen blandt neurologer, hvad er dgdelighed og tilbage-
treekningsalderen.

Prognosen er baseret pa registre, som har oplysninger om alle autoriserede laeger, sa
troveerdigheden af analyserne er hgj. Vi kan derfor bruge lzegeprognosen for neurologer
til at forudsige udbuddet af neurologer med en vis sikkerhed.

Den seneste version af leegeprognosen forudsiger udbuddet i perioden 2015-2040. En
ny prognose er undervejs og vil formentlig blive offentliggjort i 2019. Hovedresultatet af
prognosen for neurologer fremgéar af Figur 6 nedenfor. Figuren viser dels hovedscena-
riet dels et scenarie, hvor 10% af hoveduddannelsesforlgbene antages at vaere ubesat.
Det sidstnavnte scenarie medtager vi, fordi der i de seneste ar har vaeret ubesatte ho-
veduddannelsesforlgb'?. Dette lidt pessimistiske scenarie er formodentlig mere reali-
stisk end hovedscenariet.

De viste scenarier antager, at der er ca. 400 neurologer i arbejdsstyrken i 2017 og antal-
let af neurologer vokser stgt. | hovedscenariet er antallet oppe pa 500 neurologer om-
kring 2024 (rg¢d kurve). Hvis der er 10% ubesatte hoveduddannelsesforlgb er tallet ca.
480.

Uddannelsen til specialleege tager mindst 6-7 ar, sa det er sveert at pavirke udviklingen
inden for denne tidshorisont. Hvis man f.eks. beslutter at gge antallet af uddannelsesstil-
linger i neurologi lgbet af 2019, vil der tidligst efter 2025 kunne ses en effekt pa antallet
af neurologer.

17 De 10% er fastlagt af Sundhedsstyrelsen i en fglsomhedsanalyse. Vi vurderer, at 10% er lavt sat
i forhold til den aktuelle situation.
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Figur 6 Udbud af neurologer ifglge leegeprognose 2015-2040
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Kilde: Illustration er udarbejdet af DECIDE pa baggrund af figur 5 i hgringsmateriale fra Sundhedssty-
relsen vedr. dimensionering af specialleegeuddannelsen i neurologi 2018-2020.

I perioden 2010-2017 blev der arligt i gennemsnit givet 25 specialleegeanerkendelser i
neurologi (Tabel 13). Der er ikke nogen tydelig tendens til, om tallet gar op eller ned.

Tabel 13 Specialleegeanerkendelser i neurologi 2010-2016

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Antal speciallze-
geanerkendelser 20 24 26 24 30 32 25 20

Kilde: Det Statistiske Autorisationsregister (www.esundhed.dk)
Antallet af hoveduddannelsesforlgb fastlaegges i den sakaldte dimensioneringsplan.

I den geeldende dimensioneringsplan (2018-2020) skal der pa landsplan opslas 27 ho-
veduddannelsesforlgb i neurologi per ar. Disse fordeles med 9 i uddannelsesregion
Nord, 7 i Syd og 11 i @st!8. Den geografisk fordeling skal sikre, at der uddannes neurolo-
ger i alle regioner. Erfaringen siger nemlig, at det er svaert at fa nyuddannede speciallze-
ger til at flytte region.

[ Tabel 14 nedenfor er en opggrelse af besatte hoveduddannelsesforlgb i neurologi. Det
samlede antal besatte forlgb ligger i perioden 2011 til 2015 mellem 25 0g 29.1 2016 og
2017 falder antallet til henholdsvis 23 og 22. Det er i Region Nord og Region Syd, at der
er problemer med ubesatte hoveduddannelsesforlgb, mens Region @st ikke har de

18 Kilde: Dimensioneringsplan 2018-2020, Sundhedsstyrelsen.
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samme udfordringer med at fa besat hoveduddannelsesforlgb.

Tabel 14 Besatte hoveduddannelsesforlgb 2010-2017 (antal opslag i parentes)

2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

Nord 4 (10) 9(9) 7 (8) 7(10) 12(12) 10(11) 5(13)  6(11)
Syd 6 (8) 6 (6) 6 (6) 8 (8) 5(8) 7(9) 7(12)  5(10)
@st 11(11) 12(12) 12(12) 12(12) 12(12) 11(11) 11(11) 11(11)
Ialt 21(29) 27(27) 25(26) 27(30) 29(30) 28(31) 23(36) 22(32)

Kilde: DNS (2018) og Sundhedsstyrelsen.
Note: Malet i dimensioneringsplanen er at beszette 27 hoveduddannelsesforlgb arligt. Tabel viser be-
satte og opslaede forlgb. Forlgb der genopslas medtzelles flere gange.

Statistikken for ubesatte hoveduddannelsesforlgb taler for, at hovedscenariet i laege-
prognosen overvurderer udbuddet af neurologer, mens scenariet med 10% ubesatte ud-
dannelsesstillinger virker mere sandsynligt.

Prognosen forudsiger den samlede population af neurologer, men vi kan ikke sige noget
om udviklingen for sygehuslaeger eller praktiserende neurologer??. Ifglge en central re-
spondent i vores interviewundersggelse har de praktiserende neurologer en hgj gen-
nemsnitsalder, sa der vil over de naste 10 skulle ske en stgrre udskiftning.

5.2 Fremtidigt behandlingsbehov

Der bliver flere zeldre i befolkningen, og det pavirker det samlede behandlingsbehov for
Parkinsons sygdom, som manifesterer sig sent i livet. En undersggelse af den aldersbe-
tingede praevalens af Parkinsons sygdom i Danmark malti 2010-2012 viser, at praeva-
lensen (forekomsten) er stgrst blandt de 65+ arige (Tabel 15). Op til 65 ars-alderen er
Parkinsons sygdom meget sjeelden, og praevalensen topper i aldersgruppen 75-84 ar,
med hhv. 914 per 100.000 indbyggere blandt maend, og 636 per 100.000 indbyggere
blandt kvinder. Tallene kommer fra en rapport fra 2016 "Parkinson. Sygdomsbyrden i
Danmark”, som anvender diagnoser i Landspatientregisteret til at identificere personer
med Parkinsons sygdom. En anden undersggelse publiceret i 2000 (Wermuth et al,,
2000) rapporterer praevalens i befolkningen pa Als efter en mere valideret metode til
identificering af parkinsonpatienter. Vaeksten i antal parkinsonpatienter er den samme,
uanset om man bruger praevalens fra den ene eller den anden undersggelse.

19 Det er ikke offentliggjort tal om aldersfordeling i de to grupper. Autorisationsregister og Bevae-
gelsesregister giver mulighed for at belyse dette emne.
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Tabel 15 Aldersrelateret pravalens af Parkinsons sygdom (2010-2012)

Praevalens (antal per 100.000 indbyggere)

Maend Kvinder
16 - 64 ar 47 27
65-74 ar 470 305
75-84 ar 914 636
85+ ar 866 520

Kilde: Eriksen et al, 2016 (Rapport: “Parkinson. Sygdomsbyrden i Danmark”)

Med anvendelse af befolkningsprognoser fra Danmarks Statistik har vi beregnet, hvor-
dan antallet af parkinsonpatienter vil udvikle sig frem til 2025. Denne beregning forud-
saetter, at den aldersbetingede praevalens fortsat er som i 2010-2012. Vi nar frem til, at
der fra 2017 til 2025, vil ske en vaekst pa 19% i antal parkinsonpatienter i befolkningen.
Dette svarer til en arlig veekst pa 2,2%.

Tabel 16 Fremskrivning af patientpopulation og sygehusaktivitet (Indeks
2017=100)

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025

Parkinson- 100 102 105 107 110 112 115 117 119
patienter

Vi papegede i et tidligere afsnit, at parkinsonpatienter kun udggr en mindre andel af det
samlede neurologiske omrade. Fra 2005 til 2017 er den ambulante aktivitet steget fra
ca. 60.000 ambulante besgg til 90.000 ambulante besgg arligt, nar man leegger fire stgrre
patientgrupper sammen (Alzheimer, sclerose, epilepsi og Parkinsons sygdom). For grup-
pen samlet er vaeksten 50% over en 12-arig periode, hvilket svarer til en arlig veekst i
aktiviteten pa 3,4%.

Tal fra Scleroseforeningen i figuren nedenfor illustrer en nzeermest eksponentiel vaekst i
antal patienter med dissemineret (eller multipel) sclerose. Forklaringen pa stigningen er
blandt andet, at bedre behandlingsmuligheder giver bedre overlevelse. Det ligner en ud-
fordring for det neurologiske omrade, at antallet af sclerosepatienter formentlig vil fort-
saette stigningen.
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Figur 7 Vaekst i antal danskere med multipel sclerose
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Kilde: https://www.scleroseforeningen.dk

Parkinsonomradet og hele det neurologiske omrdde har vaeret praeget af stigende aktivi-
tetien del ar, og der er ingen udsigt til at denne udvikling stopper. Alene pa grund af de-
mografi er det forventeligt, at parkinsonpopulationen stiger med over 2% arligt, og an-
dre sygdomsgrupper er ogsa i vaekst.

[ rapporten "Om mangel pd neurologer - Kortlaegning, analyse og lgsningsmuligheder”
blev det vist, at selv om antallet af speciallaeger i neurologer har veeret stigende, kan ud-
viklingen ikke matche efterspgrgslen. To af hinanden uathaengige undersggelser har vist,
at der mangler ca. 90-100 neurologer. I ovenstaende rapport blev der af forsigtigheds-
hensyn opereret med en skgn for manglen pa 50-100 speciallzeger i neurologi.

[ figuren nedenfor ses en prognose over den mulige udvikling af behovet for speciallee-
ger i neurologi og udbuddet af neurologer. Den sorte stiplede linje fremskriver behovet
for neurologer fra et udgangspunkt pa 450 neurologer i 2017, mens den bla stiplede
linje fremskriver behovet med udgangspunkt i 500 neurologer i 2017. Begge linjer har
en haldning som afspejler en forventning om at behandlingsbehovet stiger med 2% ar-
ligt, hvilket begrundes med historisk vaekst og demografi.

Ved en fremskrivning af antallet af neurologer med udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens
laegeprognose - som er vist i samme figur (fuldt optrukne linjer) - vil der fortsat veere
mangel pd neurologer i en lang periode fremover. I bedste fald vil antallet af neurologer
udvikle sig som den rgde linje. Dette er dog ikke et saerlig sandsynligt scenarie, da det
har veeret vanskeligt at beszette uddannelsesforlgb i neurologien. Det mere sandsynlige
scenarie er den grgnne linje, hvor der er 10% ubesatte hoveduddannelsesforlgb i neuro-
logi. Uden ekstraordinzere tiltag, vil der derfor veere neurologmangel i mange ar frem-
over, og problemer udbedres stor set ikke pa trods af vaekst i antallet af neurologer.
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Figur 8 Behov for neurologer justeret for demografi (2% vakst)

700

650

600

550

500

450

Neurologer i arbejdsstyrken

400

350

300

Sort stiplet: Behov for
neurologer, hvis der

— mangler 50 neurologer i _--"
E(Iaél:rsgllgle;rBﬁQg\é;?r 2017 og behovet stiger _--"
ger. : med 2% arligt -
mangler 100 neurologer i N _-- _
2017 og behovet stiger _-="

med 2% arligt - -

Grgn: Sa mange laeger
beregner Sundhedsstyrelsen
der vil vaere, nar der er 10%
ubesatte uddannelsesforlgb

100
neurologer|
Rgd: S& mange neurologer
beregner sundhedsstyrelsen der
vil veere i leegeprognosens
hovedscenarie

T T T T T T T T T T T T T T 1

2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025 2026 2027 2028 2029 2030

Kilde: "Om mangel pd neurologer - Kortlaegning, analyse og lasningsmuligheder”, november 2018, DE-

CIDE og Parkinsonforeningen.
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6 Fremtidige udfordringer

Som vist i tidligere afsnit er der ganske store udfordringer at lgse pa det neurologiske
omrade med mangel pa speciallaeger, flere &ldre, nye behandlingsmuligheder mv., der
samlet set betyder et pres pa ressourcerne i sundhedsvasenet. De fremtidige udfordrin-
ger inden for neurologien og parkinsonbehandling skal ogsa ses som konsekvens af &n-
dringer inden for specialet neurologi, og de mere generelle strukturaendringer, som
sundhedsvaesenet undergar i disse ar.

6.1 Struktureendringer i sundhedsvaesenet og i neurologien

Siden midten af det sidste arhundrede og frem til i dag er sket en voldsom centralisering
af de specialiserede opgaver i sundhedsvaesenet. Udviklingen har veeret understgttet af
lgbende politiske reformer, hvor den seneste markante politiske reform pa sundheds-
omradet var strukturreformen i 2007, hvor 14 amter og Hovedstadens Sygehusfelles-
skab blev nedlagt og omdannet til fem regioner.

Udvikling mod centralisering af de specialiserede opgaver i sundhedsvasenet kan bl.a.
aflaeses i antallet af sygehuse i Danmark, der er faldet stgt gennem tiden. I midten af det
forrige arhundrede var der ca. 150 sygehuse i Danmark, faldende til ca. 100 i 1985, og
med de seneste strukturaeendringer med omleegning til supersygehuse er vi pa vej mod
cirka 20-25 sygehuse?20.

Pa det neurologiske omrade er liggetider reduceret med 50-70%. Dette er imidlertid
ikke et udtryk for, at aktiviteten inden for neurologien er mindsket. Tveertimod har akti-
viteten veeret stigende med langt flere ambulante besgg og vaesentligt gget akutaktivitet.
Antallet af ambulante besgg er eksempelvis steget med 41 procent fra 2005 til 2017 sva-
rende til en gennemsnitlig arlig stigning pa 2,9%?21.

En anden generel udvikling, der har betydning for det neurologiske omrade, er sendrin-
gerne pa det akutmedicinske omrade, hvor der er etableret 21 Fzalles Akutmodtagelser
og oprettet et nyt speciale i akutmedicin. Formalet med omlaegningerne pa akutomradet
har veeret at sikre akutte patienter ensartet, hgj kvalitet dggnet rundt i alle dele af lan-
det.

Denne udvikling finder sted samtidig med, at det neurologiske speciale har udviklet sig
til at veere et akutspeciale, som det ikke var tidligere. Seerligt mulighederne inden for be-
handling af blgdninger og blodpropper i hjernen (apopleksi), hvor man ved en hurtig
indsats i dag kan forbedre patienternes prognose vaesentligt, har veeret med til at drive
denne udvikling. Den akutte behandling af apopleksi skal iveerkseettes indenfor 4,5 ti-
mer. Der er arligt ca. 12.000 tilfeelde af blgdninger og blodpropper i hjernen i Dan-
mark?2,

20 Det skal bemaerkes, at en raekke sygehuse organisatorisk er blevet samlet, men fortsat kan
ligge pa forskellige matrikler. Et eksempel er Rigshospitalet som bade er beliggende pa
@sterbro og i Glostrup.

21 Se "Om mangel pd neurologer - Kortlaegning, analyse og lgsningsmuligheder”, november
2018, DECIDE og Parkinsonforeningen.

22 Se www.sundhed.dk.
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Udviklingen pa det akutte omrade medfgrer stgrre vagtforpligtelse og behov for flere
neurologer. Behovet for neurologiske ydelser vokser ogsa som fglge af den aldrende be-
folkning, nye behandlingsmuligheder og en folkesygdom som demens. Bedre muligheder
for og gget indsats inden for neurorehabilitering bidrager ligeledes til en stgrre efter-
spgrgsel inden for neurologien?3. En central udfordring som fglge af disse udviklingsten-
denser bliver at opbygge et velfungerende "neert sundhedsvaesen”, der kan Igfte alle de
opgaver for mennesker med Parkinsons sygdom, der ikke varetages i sygehusvaesenet?.

6.2 Interviewpersonernes vurdering af fremtidige udfordringer

Som et led i denne undersggelse har vi som tidligere naevnt interviewet en raekke laeger
inden for neurologien. De peger - ud over de navnte udfordringer ovenfor - pa falgende
mere konkrete hovedudfordringer i den kommende tid:

e Standarder/krav: Der er i dag ikke nogen handfaste krav eller standarder for
behandling af parkinsonisme?2s. Der er en generel behandlingsvejledning, men
den indeholder ikke standarder for f.eks. antallet af kontrolbesgg, indholdet af
kontrolbesgg og lignende rettigheder, som den enkelte patient kan ggre krav pa.
Udviklingen af krav og standarder kunne veere med til at lgfte parkinsonbehand-
lingen og tydeligggre de retningslinjer - eller minimumsstandarder - som syge-
huse og praktiserende neurologer bgr fglge.

¢ Udrednings- og behandlingsgaranti. Det fremhaeves, at fokus pa udrednings-
garanti og behandlingsgaranti gar ud over kroniske patienter, som ikke er om-
fattet af disse garantier, fordi de allerede er inde i systemet (garantierne geelder
ved henvisning til sygehus, dvs. den fgrste kontakt). Dette er en skjult og utilsig-
tet prioritering af udiagnosticerede patienter, som maske ikke fejler noget. For
at overholde garantien sker det, at mindre erfarne laeger szettes til at gennem-
fgre forundersggelse.

o Ventetider. Sygehusvaesenet prioriterer overholdelse af garantier hgijt. [ nogle
dele af landet overstiger ventetiden til udredning alligevel de 30 dage, som ellers
skulle vaere garanteret. Fokus pa garantier kan ogsa den uheldige konsekvens, at
kronikere ma finde sig i ventetider pa flere maneder til undersggelse af erfaren
neurolog. Ventetid til undersggelse af nye symptomer og igangsettelse af avan-
ceret behandling er formodentlig meget laengere end udrednings- og behand-
lingsgarantien, men det er ikke veldokumenteret,

¢ Avanceret behandling. Efter leengere tids medicinsk behandling aftager be-
handlingseffekten, men det er muligt at tilbyde avanceret behandling med
pumpe eller Deep Brain Stimulation. Flere neurologer vurderer, at der er flere
patienter med behov for avanceret behandling, end der er patienter som tilby-
des avanceret behandling. Arsagen skulle angiveligt veere ventetid og ressource-
mangel.

23 Rapport om neurologmangel (nov. 2018).

24 Se bl.a. ”Patienten fgrst — naerhed, sammenhaeng, kvalitet og patientrettigheder”, regeringen,
januar 2018, www.regeringen.dk.

25 Mere om den geldende behandling kan findes pd DANMODIS hjemmeside, hvor der ogs3 er
links til ”"Neurologisk National BehandlingsVejledning”, se: http://www.danmodis.dk/syg-
domme/parkinsons-sygdom; http://www.danmodis.dk/sygdomme/atypisk-parkinsonisme.
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Tvaerfaglige teams. Udredningen af patienter er ofte langtrukken, fordi mange
eksperter skal se den komplekse patient. I et daghospital med tveerfaglige teams
kunne man gennemfgre udredningen med det samme, men dette vil kraeve inve-
stering.

Primaer sektor. Aktgrer i primaersektoren kan samarbejde om at tage ansvar
for bedre kontinuitet i behandling og omsorg for parkinsonpatienter. Styrkelse
af praktiserende neurologer kan vaere en vej til at imgdekomme behovet for
flere patientkonsultationer. [ kommunerne er der i dag kun fa tilbud til parkin-
sonpatienter. Der har kgrt en forsggsordning med parkinsonkoordinatorer i
kommunerne, men generelt er der ifglge flere af interviewpersoner ikke nogen
rehabiliterende tilbud i kommunalt regi, der specifikt retter sig mod parkinson-
patienter26. Uddannelse af plejepersonale i Parkinsons sygdom kan bidrage til
udnytte ressourcer optimalt.

26 P3 Sano, der fungerer som et specialiseret rehabiliteringscenter med afdelinger i Aarhus,
Middelfart og Skeelskgr og er ejet og drevet af Gigtforeningen, er der rehabiliterende tilbud
til parkinsonpatienter. Disse tilbud kraever leegehenvisning. Ifglge Sanos hjemmeside er der i
gjeblikket en ventetid pa cirka 8 mdneder i Aarhus og 4 maneder i henholdsvis Middelfart og
Skeelskgr.
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7 Undersggelsens metode

Konsulentfirmaet DECIDE har udarbejdet denne faktabaserede undersggelse af kapaci-
tet og behandling af parkinsonpatienter pa opdrag fra den biofarmaceutiske virksomhed
AbbVie. Rapporten sgger at give en nggtern beskrivelse af kapacitet, behandling og ud-
fordringer i det neurologiske speciale og seerligt i relation til Parkinsons sygdom.

Dataindsamlingen har bestaet af fire hovedelementer:

Desk research: En raekke rapporter, hjemmesider, notater, videnskabelige ar-
tikler mv. er blevet studeret med henblik pa at skabe et fundament for Igsning
af opgaven.

Registerbaserede og andre offentlige datakilder: Vi har benyttet offentligt
tilgeengelige datakilder til at treekke data fra f.eks. Landspatientregisteret via
eSundhed.dk og data fra mitsygehusvalg.dk. Derudover har vi brugt data fra lee-
geprognosen og dimensioneringsdata fra Sundhedsstyrelsen. Vi har ligeledes
benyttet data fra rapporten "Om mangel pd neurologer” fra november 2018, DE-
CIDE og Parkinsonforeningen.

Interviewundersggelse og spgrgeskema: Seks lzeger/neurologer og enkelte i
administrative stillinger i sygehusvasenet er interviewet som led i dataind-
samlingen. Nogle af laegerne har faet tilsendt et spgrgeskema med spgrgsmal
om kapacitet, behandling og fremtidige udfordringer vedrgrende Parkinsons
sygdom. Spgrgeskemaet har fungeret som stgtteredskab til interviewene. Inter-
viewene er ogsa anvendct til at validere de registerbaserede datakilder og andre
offentlige datakilder, som vi har benyttet. Derudover har interviewundersggel-
sen bidraget med en kvalitativ forstaelse af det neurologiske omrade og parkin-
sonomradet i seerdeleshed.

Peer review: Tre neurologer har haft en fgrste version af rapporten til gen-
nemsyn. Deres kommentarer har fgrt til rettelser i den aktuelle version.
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