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Sammendrag og konklusjon

Mange rammes av hodepinesykdommer, og samfunnskostnadene knyttet til hodepinesykdommer,
som migrene, er store. Samtidig er hodepinesykdommer ofte underdiagnostisert og underbehandlet.
Hodepine Norge arbeider for G ivareta personer som lider av hodepinesykdommer, men skjevhet i

ressurstilgangen begrenser i dag muligheten til G ivareta behovene til de med hodepinesykdommer.

Migrene og andre hodepinesykdommer er utbredte lidelser som medferer store kostnader for samfunnet

Hodepinesykdommer rammer mange og over 700 000 personer har migrene i Norge. Migrene er vanligst hos de
under 50 &r og forekomsten er to til tre ganger hgyere hos kvinner enn hos menn.

Ettersom migrene er en nevrologisk sykdom som ofte rammer unge personer som ellers ville veert friske, medfarer
sykdommen store kostnader for samfunnet i form av tapt helse og sykefraveer.

I Norge er migrene den tredje viktigste drsaken til ikke-dedelig helsetap, og blant norske kvinner mellom 15 og
50 &r er migrene den ledende darsaken til ikke-dgdelig helsetap. Verdien av tapt helse og livskvalitet i Norge
som fglge av migrene er anslatt til & utgjere 53 milliarder kroner &rlig. Samtidig utgjer utbetalinger av
sykepenger, arbeidsavklaringspenger og ufgretrygd fra NAV til personer som lider av migrene over 1,6
milliarder kroner arlig. Et konservativt anslag pé den totale produksjonen som gar tapt som felge av migrene
utgjer 4,7 milliarder kroner érlig.

Ulaste oppgaver pa hodepinefeltet

Flere undersgkelser viser at det generelt i helsevesenet er lavt kunnskapsnivd om bade diagnostisering og
behandling av hodepinesykdom. Personer med hodepinesykdommer er ofte underdiagnostisert, underbehandlet
og undervurdert, til tross for stort lidelsestrykk, og mange fér ikke tilgang pé effektiv behandling. | Norge er det
begrenset tilgang pd behandling i spesialisthelsetjenesten, og stor variasjon mellom landsdelene nér det gjelder
behandling og oppfelging av personer med hodepine.

Personer med migrene har i dag en rekke behov som ikke blir ivaretatt, som hjelp til & hdndtere sykdommen i
hverdagen, og erfaringsdeling for & fole seg forstatt.

Hodepine Norge tilbyr i dag tienester med medisinske spgrsmdl og rdd om & leve med migrene, men opplever at
de kun far handtert en liten del av behovene til personer som lider av hodepinesykdommer. Det finnes i dag
heller ikke likepersontjenester for personer med migrene eller andre hodepinesykdommer.

Interesseorganisasjoner sin rolle i dagens helse- og omsorgssektor

Interesseorganisasjoners rolle i helse- og omsorgssektoren bestér blant annet av a:

*  Fremme medlemmenes interesser

e Sikre brukermedyvirkning

*  Fremme erfaringskompetanse

*  Bidra med kunnskap til pasienter og fagmiljz

*  Lcere pasientene & leve med sykdommen og forebygge falgeplager
*  Bidrar i utvikling av nye helse- og rehabiliteringstilbud

*  Spre kunnskap om forebygging og tiltak mot utenforskap

Interesseorganisasjoner har lang tradisjon for & bé&de supplere og utfylle den offentlige helse- og omsorgs-
tienesten. Aldrende befolkning og gkende behov for helsetijenester gjer at det vil veere feerre ansatte per pasient
fremover. Med utfordringene helsetjenesten st&r overfor tyder mye pé& at deres rolle vil bli enda viktigere
fremover.

Skjevhet i ressurstilgang medferer i dag manglende finansiering av tilbud til personer med hodepine

Migrene er en utbredt sykdom med store kostnader for samfunnet, og med udekkede behov hos de bergrte.
Manglende finansiering begrenser imidlertid i dag Hodepine Norges arbeid og hindrer etablering av nye,
etterspurte tilbud til personer som lider av hodepinesykdommer.
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Figur 1: Udekkede behov i dagens handtering av migrene og andre hodepinesykdommer
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| dag er det en skjevhet i ressurstilgang blant interesseorganisasjoner ved at statlige tilskuddsmidler ofte gér til
noen f& organisasjoner. Midlene finansierer tilbud av stor verdi, men nar muligheten for nye initiativer begrenses
gdr samfunnet glipp av verdifulle tiltak. Kostnadene for samfunnet og udekkede behov hos personer med
migrene og andre hodepinesykdommer viser betydelige potensielle gevinster av et bedre tilbud.

Mulighet for mer hensikismessig finansiering av interesseorganisasjoner?

Det er utfordrende & utforme et finansieringssystem som er b&de kostnadseffektivt for staten, forutsigbart for
organisasjonene og fleksibelt ved samfunnsmessig og teknologisk utvikling. At et viktig omrdde som migrene i dag
er underfinansiert vitner imidlertid om at finansieringen av interesseorganisasjoner ikke fungerer etter hensikten

og at det er behov for endring.

For at personer med hodepinesykdommer og pérarende skal f& oppfalgingen de har behov for, mé interesse-

organisasjoner med nye, verdifulle tilbud fé ftilstrekkelig tilgang pé finansiering. En mulighet er & gke den totale

rammen til interesseorganisasjoner, slik at den samlede potten med tilskuddsmidler blir stgrre. Et alternativ er gkt

finansiering for enkelte veldokumenterte tilbud. For eksempel kunne en spesifikk tilskuddsordning rettet mot

oppfelging og behandling av personer som lider av hodepinesykdommer vcere et mélrettet tiltak for & gi

organisasjoner som arbeider med denne gruppen, bedre tilgang pé ressurser. P& mer overordnet nivé er det

mulig tiltak & vurdere ulike finansieringsmodeller i kombinasjon.
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1. Migrene og andre hodepinesykdommer

Det finnes en rekke hodepinesykdommer, hvorav
migrene er bade utbredt og alvorlig

Hodepine er en samlebetegnelse pa flere ulike
tilstander som gir smerter i hodet. Det finnes en rekke
ulike typer hodepinesykdommer, og sykdommene
rammer en stor andel av befolkningen. Nylig ble det
vist at over halvparten av befolkningen i hayinntekts-
land har en form for hodepinesykdom (Stovner,
Hagen, Linde, & Steiner, 2022). | Norge regner man
med at i underkant av 40 prosent av befolkningen
lider av en hodepinesykdom (Linde, Stovner, Zwart, &
Hagen, 2011).

Migrene er en nevrologisk hodepinesykdom som farst
og fremst kiennetegnes av anfallsvis kraftig hodepine
og medfglgende symptomer som kvalme, lyd og
lysskyhet. Et ubehandlet migreneanfall varer fra fire
timer til tre degn. Det er anslatt at mellom 13 til 14
prosent av befolkningen har migrene (Linde, Stovner,
Zwart, & Hagen, 2011; Stovner, Hagen, Linde, &
Steiner, 2022).

Av andre hodepinesykdommer er klasehodepine (evt.
clusterhodepine) en av de mest alvorlige. Klase-
hodepine er en sjelden type hodepinesykdom som
rammer i underkant av O,1 prosent av befolkningen
(Crespi, et al., 2022; Norsk Elektronisk Legeh&ndbok,
2022). Klasehodepine gir kraftige smerter som regel
lokalisert bak og rundt et gye. Smertene kommer som

Figur 2: Oversikt over hodepinesykdommer

Forekomst ~ 13 - 14 prosent
av befolkningen

Migrene:

flere anfall i puljer (eller klaser), hvorav varigheten av
et anfall varierer mellom 15 minutter til 3 timer.

Spenningshodepine er sveert vanlig, men fgrer sjelden
til legebesgk. Den oppleves som en trykkende eller
pressende smerte, som beskrives som et bénd rundt
hodet. Spenningshodepine er som regel knyttet til
anspenthet og stress og er det folk flest oftest
forbinder med hodepine. Smertene er mildere og
mindre intense enn ved migrene.

| tillegg finnes det en rekke andre
hodepinesykdommer (Figur 2). For hver type
hodepinesykdom vil det veere variasjon blant de
rammede i bade hvor alvorlig sykdommen er, og hvor
store konsekvenser den har for den enkelte.

Migrene stér for stersteparten av helsetapet og
samfunnskostnadene knyttet til hodepinesykdommer,
fordi den er s& utbredt og har alvorlige konsekvenser
for de som rammes. Videre i denne rapporten
fokuseres det derfor farst og fremst p& migrene, selv
om problemstillingene som omtales og Hodepine
Norges tilbud gjelder alle former for
hodepinesykdommer.

Hodepinesykdommer

Spenningshodepine:

Forekomst ~ 16 - 38 prosent
av befolkningen

Symptomer: Symptomer:

* Pulserende og smertefull * Trykkende/strammende
hodepine hodepine

* Kvalme og brekninger * Kan medfere svimmelhet

* Lysskyhet og falsomhet for * Enkelte kan ha lyd- eller
lyd lysskyhet

Klasehodepine: Andre typer

hodepinesykdommer:

Forekomst ~ 0,05 - 0,1

prosent av befolkningen .

Cervikogen hodepine
*  Medikament-

Symptomer: overforbrukshodepine

* Sprengende eller * Trigeminusnevralgi
skjcerende smerte * Hemicrania continua

* Smerter ofte lokalisert bak * Paroksysmal hemikrani
oyet * Kortvarige ensidige

Gijentatte anfall i puljer nevrologiske

hodepineanfall

Kilde: Migreneprevalens: Linde, et al. (2011) og Stovner, et al. (2022). Spenningshodepineprevalens: Linde, et al. (2011) og Stovner, et al. (2007).
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Figur 3: Forekomst av migrene i Europa, etter kjgnn og alder
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Kilde: Jensen & Stovner (2008), illustrert og gjengitt av Oslo Economics

Over 700 000 lider av migrene i Norge, hvorav
flertallet er kvinner mellom 20-50 ar

Migrene er utbredt, men den faktiske forekomsten
blant nordmenn er ukjent. HUNT3-undersgkelsen anslar
at 13 prosent av befolkningen har migrene,
tilsvarende mer enn 700 000 nordmenn (Linde,
Stovner, Zwart, & Hagen, 2011). Det er imidlertid
sannsynligvis betydelige mgrketall ettersom mange
enten ikke oppseker helsehjelp, eller opplever at
lidelsen blir bagatellisert eller feiltolket som andre
utfordringer. Det har blitt anslatt at s& mange som
900 000 nordmenn lider av migrene i dag (Storstein,
2019).

Migrene rammer begge kjgnn, men forekomsten er
omtrent dobbelt s& hgy hos kvinner som hos menn
(Figur 3). Kvinnehelse har fatt gkt oppmerksomhet de
siste &rene, og i mars 2023 leverte Kvinnehelse-
utvalget sin utredning. Utredningen sé& blant annet pé
kvinnehelseutfordringer knyttet til risiko og forekomst
av sykdom. En stor andel av unge kvinner og kvinner i
etableringsfasen oppgir & veere plaget av enten
migrene eller hodepine, og migrene trekkes frem som
en utfordring for scerlig unge kvinners helse (NOU
2023: 5). Utbredelsen og alvorligheten av migrene,
scerlig blant kvinner, gjer at bedre behandling av
migrene vcere et viktig bidrag til bedre kvinnehelse
(Oslo Economics, 2020).

Migrene er vanligst blant personer under 50 ér, og
som regel rammes personer som ellers ville veert friske
(Figur 3). Blant dem som rammes er det betydelig
variasjon i badde hyppigheten og alvorligheten av
anfallene. Noen har anfall flere dager i uken, mens
for andre kan det gé& &r mellom hvert anfall (Figur 4).

Migrene har negativ pavirkning pd mange omréder
av livet

De fleste opplever at det er vanskelig & fungere som
normalt under et migreneanfall. Dette som fglge av

sterk hodepine som vanligvis forverres ved fysisk
aktivitet, samt kvalmen og lyd- og lysskyheten som
ofte felger med. Den nedsatte funksjonsevnen ved
migreneanfall, kombinert med anfallenes uforutsig-
barhet, gjgr at migrenen ofte har negativ pavirkning
pd béde sosialt liv, skole, jobb og karriere.

Ettersom migrene i all hovedsak rammer den yngre
delen av befolkningen vil sykdommen kunne ha
betydelige konsekvenser for det som anses som en
spesielt viktig og produktiv periode i livet.

En tidligere studie viser at foreldre til barn og unge
med alvorlig hodepine oppga at barnet deres oftere
har fraveer fra skolen, og har veert borte fra skolen
minst 11 dager det siste dret. | tillegg viser studien at
barn og unge som lider av hodepine har hgyere
sannsynlighet for & ha skolerelaterte problemer
(Turner, et al., 2021). En annen studie fant at 17
prosent av menn og 28 prosent av kvinner med
migrene mistet over ti dager med aktiviteter over en
treméneders periode (Steiner T. J., et al.,, 2014). Det
har ogsé blitt vist at personer som lider av migrene
oppgir at dette medfgrer vanskeligheter med &
etablere eller opprettholde et forhold, eller at det har
en negativ pévirkning pd forholdet til sin ndveerende
partner. | tillegg oppgir i overkant av 3 prosent av
respondentene i etablerte forhold at de har valgt &
ikke fé&, utsatt & f& eller fatt fcerre barn som fglge av
migrene (Buse, et al., 2019).

| tillegg til & kunne ha en negativ effekt pé& arbeids-
og familielivet til de bergrte, medfgrer migrene i
tillegg hayere risiko for en rekke andre sykdommer,
blant annet angst og depresjon (Lipton, et al., 2018).

Hodepinesykdommer: Underdiagnostisert, underbehandlet og undervurdert



Figur 4: Fordeling av migrenepasienter etter
alvorlighetsgrad
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Kilde: HUNT (2008), sporreskijema 2 (NT3BLQ2)

Selv om migrene er en anerkjent nevrologisk lidelse og
utgjer et stort samfunnsproblem, er effektene pé de
bergrte sine personlige og arbeidsrelaterte liv i
mindre grad anerkjent og forstétt i samfunnet. Det at
personer med migrene ikke alltid faler seg forstétt og
opplever at lidelsen bagatelliseres er med p& & gke
den personlige belastningen av sykdommen.

Mangelfull oppfelging av personer med migrene i
dag

Mange personer med migrene opplever at de fér
mangelfull behandling og oppfalging i helsetjenesten i
dag. | en medlemsundersgkelse giennomfaert av
Hodepine Norge, svarte 44 prosent at de ikke ble tatt
pé alvor fgrste gang de oppsekte en lege for
hodepine (Hodepine Norge og Abbvie, 2022). Det at
hodepine ikke er en synlig lidelse gjer at personer
med hodepinesykdommer ofte opplever manglende
forstdelse og anerkjennelse av sykdommen bade i
megte med helsetjenesten og i samfunnet for gvrig.

Kunnskap om migrene er generelt lav og ogsé uvjevnt
fordelt. Fastlegene, som vanligvis er fgrste
kontaktpunkt inn i den offentlige helsetjenesten, har
manglende kunnskap om migrene, noe som ofte gir
uhensiktsmessig legemiddelbehandling (Kristoffersen,
et al.,, 2021). | tillegg er det begrenset tilgang pé&
nevrologer med spisskompetanse pé alvorlig
hodepine. Manglende kunnskap og kapasitet i
helsetjenestetilbudet gjgr at medikamentell behandling
ofte prioriteres, og at det blir lagt lite vekt pa
livskvalitet og h&ndtering av sykdommen i dagliglivet.

Det er ogsé fé& kurs- og rehabiliteringstilbud til
personer som lider av migrene, til tross for at migrene
er en kronisk sykdom som de som rammes md
héndtere over lang tid.

Underdiagnostisering farer til at en betydelig andel
av migrenepopulasjonen behandler lidelsen sin pé&
egen hand, uten profesjonell helsehjelp. Arlig har
rundt 83 000 personer kontakt med primcerhelse-
tieneste eller avtalespesialist som fglge av migrene
(Oslo Economics, 2020), tilsvarende mindre enn 12
prosent av antall personer med migrene i Norge. Av
disse har om lag 58 000 personer gjentatt kontakt
med helsetjenesten som fglge av migrene (Senter for
klinisk dokumentasjon og evaluering, 2022).
Behandling p& egen hdnd kan ha flere negative
konsekvenser, som for eksempel overforbruk av
smertestillende medisiner.

| Norge er det et mél at befolkningen skal ha et
likeverdig tilbud av helsetjenester pé& tvers av
geografisk omrader og sosiale grupper. For & kunne
vurdere oppfyllelse av dette mdlet er det utviklet
egne Helseatlas hvor bruk av helsetjenester
sammenlignes mellom ulike grupper.

Helseatlaset viser at kvaliteten og omfanget av
behandling og oppfelging av personer med migrene
varierer mellom ulike geografiske omréader (Senter for
klinisk dokumentasjon og evaluering, 2022). Blant
annet kommer det frem at:

*  Det er stor og gkende geografisk variasjon i bruk
av spesialistkonsultasjoner

* Det er stor geografisk variasjon i forebyggende
behandling av kronisk migrene

De siste drene har det kommet en ny type migrene-
medisin med god dokumentert effekt, ogsé for de som
ikke har hatt effekt av annen behandling. De nye
medisinene, kalt CGRP-hemmere, har gitt mange med
migrene bedre livskvalitet og redusert konsekvensene
av sykdommen pd andre omrdader av livet. Mange
opplever imidlertid fortsatt manglende oppfelging, og
at verdifull og velfungerende behandling begrenses.
For eksempel ble det foreslatt en 12 ukers tvungen
pause i behandling med CGRP-hemmere. Etter
reaksjoner fra flere hold som pekte pd at dette ville
gd utover de som er hardest rammet av migrene, ble
forslaget nedstemt.

| den offentlige helsetjenesten har det veert lav
kapasitet til behandling migrene og ofte lange vente-
tider. Det at personer med migrene sin tilgang til hjelp
i spesialisthelsetjenesten er begrenset i enkelte deler
av landet gjer at feerre fér tilgang til moderne
forebyggende behandling. Personer med kronisk
migrene, som kvalifiserer til behandling med CGRP-
hemmere, har derfor ofte heller méattet oppsoke
private klinikker for & fé& tilgang til behandling.
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2. Samfunnskostnader av migrene

Migrene er en av de viktigste arsakene til tapt helse
i Norge

Tapt helse som fglge av sykdom bestér av bade tap
av levedr som fglge av for tidlig ded og ikke-dedelig
helsetap som fglge av redusert livskvalitet mens man
er i live. Migrene er en sykdom som gir f& dedsfall,
men béde smertene ved migreneanfall og
medfalgende plager som depresjon og angstplager
virker i mange tilfeller invalidiserende og medferer
betydelige tap av livskvalitet.

Figur 5: Viktigste arsaker til ikke-dedelig helsetap™ i
Norge i 2016
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Kilde: FHI (2018). lllustrasjon av Oslo Economics. * Antall
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| Norge er migrene den tredje viktigste arsaken fil
ikke-dedelig helsetap (Figur 5), og blant norske
kvinner mellom 15 og 50 &r er migrene den ledende
arsaken til ikke-dedelig helsetap. (FHI, 2018; Steiner
T., Stovner, Jensen, Uluduz, & Katsarava, 2020; IHME,
2022)

Migrene rammer scerlig unge personer som ellers
ville veert friske

Dersom det tas utgangspunkt i totalt helsetap (altsé at
for tidlig ded ogsé inkluderes) er migrene den
syvende viktigste drsaken til helsetap i Norge. De
fleste av sykdommene som gir store helsetap i Norge,
som for eksempel hjerte- og karsykdommer, kreft,
KOLS og demens er sykdommer som er sjeldne i ung
alder, men som gir redusert livskvalitet og for tidlig
ded i den eldre delen av befolkningen.

Migrene skiller seg imidlertid fra disse sykdommene
ved at det farst og fremst er unge personer som ellers
ville veert friske som rammes. | motsetning til de fleste
andre ledende drsakene til helsetap finner derfor
helsetapet ved migrene forst og fremst sted i den
yngre delen av befolkningen. (Figur 6)

Migrene medfarer store kostnader for samfunnet

Utbredelsen og alvorligheten av sykdommen medfegrer
samfunnskostnader innen en rekke ulike omrader. Den
sterste samfunnskostnaden er de friske levedrene som
gdr tapt. Helse og livskvalitet har en verdi for det
norske samfunnet, og bedret helse er en

Figur 6: De ti viktigste arsakene til helsetap* i Norge, fordelt etter i hvilke aldre leverearene gar tapt

0%

Andel av tapte levedr per sykdom

1. Korsrygg- og nakkesmerter

2. Iskemisk hjertesykdom

3. Sykdom i hud og underhud

4. Alzheimers sykdom og annen demens
5. Karsykdom i hjernen (slag)

6. Kreft i lunge, luftrer og bronkie

—7. Migrene

8. Sykdommer i sanseorganene
9. KOLS
10. Fallskader

Kilde: Institute for Health Metrics and Evaluation (IHME) (2022) og FHI (201 8). lllustrasjon av Oslo Economics. * Madlt ved helsetapsjusterte levedr som er
summen av tapte levear som folge av tidlig ded og ikke-dadelig helsetap som folge av redusert livskvalitet.
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velferdsgevinst samfunnet har en betalingsvilje for.
Beregninger av verdien av liv og helse er bygget pd
omfattende forskningsarbeid og brukes i prioritering i
bé&de helsetjenesten og andre sektorer. Samfunns-
kostnader i form av tapt helse og livskvalitet
representerer imidlertid velferdstap og ikke direkte
gkonomiske tap. Verdien av den helsen og
livskvaliteten som gér tapt som fglge av migrene er
anslétt & utgjere 53 milliarder kroner érlig (Oslo
Economics, 2020).

Smerten og plagene som fglger med migreneanfall
gjer at de som rammes ofte har vanskeligheter med &
fungere som normalt i hverdagen. At sykdommen som
regel rammer i ung alder gjgr at de som rammes blir
hemmet i en scerlig aktiv periode av livet, som
vanligvis er kjennetegnet av béde karrieremessig,
personlig og sosial utvikling. Dette gir store tap bdde
for den enkelte og for samfunnet som helhet.

At sykdommen rammer i arbeidsfer alder gjer at
kostnader knyttet til sykefraveer og produktivitetstap
er stgrre enn for mange andre sykdommer.
Utbetalinger fra NAV utgjer alene over 1,6 milliarder
kroner arlig (Figur 8).

Figur 7: Estimerte samfunnskostnader av migrene

Helse og livskvalitet

~ 53 000 mill. kr.

Q} Redusert helse @

@ Tapt livskvalitet

i helsevesenet

Skole og utdanning

Store ikke-
prissatte kostnader

Darligere Dérligere
g skoleresultater ™8 jobbmuligheter

Vanskeligere
’ﬂ?_ Tapt skolegang %z inntreden i

arbeidslivet
Lavere

Sykefraveer
@® Sy % framtidig inntekt

Behandlingskostnader

~ 600 mill. kr.

Behandlingskostnader

E_ Legemiddelkostnader ~ 290 mill. kr.

Figur 8: Utbetalinger fra NAV knyttet til migrene i
2022 (mill. kr.)

650 B Sykepenger
OAAP

OUferetrygd*®

499

Kilde: Data fra NAV. Analyse Oslo Economics. * Estimert med
utgangspunkt i statistikk for 2017 og utvikling i totalt antall
mottakere av uforetrygd i perioden 2017-2022.

Utbetalinger fra NAV utgjer kun en andel av
samfunnets produkstap, og med konservative
forutsetninger anslds produksjonstapet ved migrene
pd 4,7 milliarder kroner érlig (Figur 7).

| tillegg kommer samfunnskostnader i form av
behandlingskostnader i helsevesenet, legemiddel-
kostnader, fraveer og ddrligere prestasjoner pé skole
og hgyere utdanning og ressursbruk og kostnader for
pargrende. (Figur 7).

Sykefravcer og
produktivitetstap

~ 4 700 mill. kr.

~ 310 mill. kr. Qj’ Sykefraveer ~ 3 200 mill. kr.

Hvorav overfgringer

fra NAV

~ 1 600 mill. kr.

b Produktivitetstap ~ 1 500 mill. kr.

Qvrige kostnader

~ 900 mill. kr.

Tids- og .
® reisekostnader = ROl i
Skattefinansierings -
2 ~ 290 mill. kr.
kostnader
' Uformell pleie ~ 480 mill. kr.

Kilde: Oslo Economics (2020). Estimatet knyttet til sykefraveer og produksjonstap er oppdatert med tall pa overferinger fra NAV i 2022.

Hodepinesykdommer: Underdiagnostisert, underbehandlet og undervurdert

10



3. Interesseorganisasjoner sin rolle i dagens helse- og

omsorgssektor

Interesseorganisasjoner ivaretar sine medlemmer,
sikrer brukermedvirkning og fremmer erfarings-
kompetanse

Interesseorganisasjonene bestdr ofte av personer med
sykdom eller nedsatt funksjonsevne, samt pargrende.
Antall interesseorganisasjoner innen helse- og
omsorgsfeltet har gkt over tid, og det finnes i dag
bdde smd og store organisasjoner som jobber med &
fremme ulike pasientgrupper sine interesser og sikre at
deres behov blir ivaretatt i utformingen av
helsetjenesten.

Interesseorganisasjoner spiller en viktig rolle p&
individniva for pasienter og brukere, og deres
pargrende. Organisasjonene fungerer blant annet som
et samlingspunkt for sine medlemmer og gir pasienter
et nettverk med mulighet til & dele erfaringer med
andre som stér overfor lignende situasjoner. | tillegg
bidrar ogsé organisasjonene selv med informasjons-
og opplysningsarbeid, stgtte og rddgivning for sine
medlemmer.

Brukermedvirkning er viktig for @ sikre en bruker-
orientert og kunnskapsbasert helsetjeneste

Brukermedvirkning spiller en viktig rolle i utforming av
helsetjenester ettersom det sikrer at de som bergres
har innflytelse pa utformingen av tilbudet de mottar.
Dette bidrar til en kunnskapsbasert praksis i
hédndtering av sykdom hvor det tas hensyn til
pasientenes erfaringer. | Norge er det en politisk
mdlsetting at helsetjenestene skal veere bruker-
orienterte, og at pasientenes behov skal veere

styrende for utformingen av helse- og
omsorgtjenestene (Kunnskapssenteret, 2015).

Det skilles gjerne mellom brukermedyvirkning pé tre
ulike nivéer: individ-, tjeneste- og systemnivd. P&
individnivd handler det om at brukere fér innflytelse
over egne behandlingstilbud. Brukermedvirkning pé&
tjenestenivd innebcerer samarbeid med fagpersoner,
klinikker og avdelinger for & forbedre bestemte
helsetjenester, forskning og utdanning. P& systemniva
medfgrer brukermedvirkning samarbeid med helse-
og omsorgstjenesten for & pdvirke det allmenne helse-
og omsorgstilbudet (Helsedirektoratet, 2022a).

I Norge er retten til brukermedyvirkning pé hvert nivé
lovfestet gjennom ulike lover. P& individnivé slér for
eksempel pasient- og brukerrettighetsloven fast at
tienestetilbudet sé& langt som mulig skal utformes i
samarbeid med pasient eller bruker. Retten til bruker-
medvirkning péd tienestenivé og systemnivé er lovfestet
i helse- og omsorgstjenesteloven og
helseforetaksloven.

Interesseorganisasjoner er viktige for & sikre bruker-
medpvirkning pé tjenestenivd. Organisasjonene velger
blant annet ut personer som skal sitte i rad og utvalg
pa klinikker og avdelinger, slik at brukere f&r mulighet
til & pavirke utformingen av tjenestene som tilbys.

| tillegg har interesseorganisasjonene en viktig rolle i &
sikre brukermedvirkning p& systemnivd, i utformingen
av helse- og omsorgstjenesten. Organisasjonene kan
blant annet via oppnevnte representanter delta i

Figur 9: Oversikt over interesseorganisasjoner sin rolle og aktiviteter

|

Interesseorganisasjoner

Jobber for & ivareta pasienter og brukere sine rettigheter og interesser i helse og omsorgssektoren

Q ®
= 6o

Al @

Ivaretar pasienter, brukere og Bidrar til brukermedvirkning pé
deres pdrgrende pé individnivéa klinikk-/tjenestenivé

Bidrar til kunnskapsgrunnlaget
til helse- og omsorgssektoren

Bidrar til brukermedvirkning pé&
systemnivéd

Formidler pasienter og brukere
sin kompetanse og erfaringer fil

Tilbyr stette, sosiale nettverk og Velger representanter for réd

radgivning fil pasienter og

Representerer pasienter og

og utvalg i klinikker og brukere i utvalg,

brukere avdelinger referansegrupper og prosjekter offentlige instanser

Kilde: Helsedirektoratet (2022a), Meld. St. 38 (2020-2021) og Store norske leksikon (2022). lllustrasjon av Oslo Economics
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referansegrupper, hgringsmater, lovarbeid, og sende

inn heringssvar til dpne hgringer vedrgrende endringer

som skjer pd systemnivd i helse- og omsorgstienesten
(Store norske leksikon, 2022).

Innen hodepinefeltet er det i dag begrenset mulighet
til brukermedyvirkning pé tienesteniv@ og systemnivd.
Selv om retten til brukermedyvirkning sikres gjennom
helse- og omsorgstjenesteloven og helseforetaksloven,
er det i dag f& brukerrepresentanter som
representerer hodepinesykdommer i aktuelle ré&d eller
utvalg. Dermed har personer med hodepine-
sykdommer liten reell mulighet til brukermedvirkning.
Dette skyldes fgrst og fremst manglende ressurser
blant organisasjoner og forbund rettet mot personer
som lider av hodepinesykdommer, som Hodepine
Norge.

Ved a fremme erfaringskompetanse har
interesseorganisasjonene bidratt til & sikre en
kunnskapsbasert praksis i helsetijenesten

Interesseorganisasjoner har ogsd en viktig rolle i &
fremme erfaringskompetanse som bidrag i kunnskaps-
grunnlaget i helse- og omsorgstjenestene. Dette bidrar
til en kunnskapsbasert praksis i hdndtering av ulike
sykdommer. En kunnskapsbasert praksis i helse- og
omsorgstjenestene innebcerer at flere kunnskapskilder
benyttes av fagutgvere, noe som er ment & styrke
kvaliteten pd helse- og omsorgstjenestene
(Helsebiblioteket, 2021). (Figur 10)

Interesseorganisasjoner kan ofte fungere som et
talerer for pasient- og brukergrupper. Pasienter og
brukere er en viktig ressurs i utformingen av helse-
tilbudene, ettersom de har god kunnskap om pasient-
behov i mgte med helsetjenesten. En viktig del av
rollen til interesseorganisasjoner er derfor & videre-
formidle medlemmenes erfaringer og kunnskap til
offentlige instanser, slik at det blir del av kunnskaps-
grunnlaget til helse- og omsorgstjenestene.
Organisasjonene kan gjennom brukerutvalg, megter,
heringer og prosjekter pavirke utviklingen av helse-
og omsorgstienester med utgangspunkt i brukernes
erfaringskompetanse (Meld. St. 38 (2020-2021)).

| sum har gkt tilstedevcerelse av bruker- og interesse-
organisasjoner blant annet bidratt til & tydeliggjere
forskjeller mellom helsetilbudet og pasientenes behov,
gi mer brukertilpassede helsetjenester, gi mer
likepersonsarbeid og opplyse pasienter, pérgrende
og andre om flere aspekter ved ulike sykdommer.

Samlet sett har dette bidratt til en kunnskapsbasert
praksis, hvor erfaringskompetanse og pasientenes

erfaringer i starre grad enn tidligere blir lagt vekt pé.

Pasienter og brukere sine egne erfaringer og
kunnskap har dermed blitt en viktig del av kunnskaps-
grunnlaget som har styrket helse- og
omsorgstienestene.

Figur 10: Ulike kilder til kunnskap i en
kunnskapsbasert praksis

Forsknings-
basert
kunnskap

Kunnskaps-

basert praksis

Brukerkunnskap
og bruker-
medyvirkning

Erfaringsbasert
kunnskap

Kilde: Helsebiblioteket (2021). lllustrasjon av Oslo Economics

P& samme méte som det i dag er begrenset mulighet
til brukermedyvirkning innen hodepinefeltet som fglge
av manglende ressurser, blir ogs& muligheten til &
fremme erfaringskompetanse i utforming av tilbudet
begrenset. Mangel pé ressurser pé feltet gjer at
medlemsorganisasjoner som Hodepine Norge ikke far
like stor mulighet til & videreformidle brukererfaringer
til offentlige instanser som gnskelig.

Interesseorganisasjoner som del av fremtidens
helse- og omsorgstjeneste

Helse- og omsorgstjenesten stér overfor utfordringer
knyttet til aldrende befolkning og medfglgende
okning i behovet for helsetjenester (NOU 2023:4,
2023). Interesseorganisasjoner har lang tradisjon for &
bade supplere og utfylle den offentlige helse- og
omsorgstjenesten, og med utfordringene helsetjenesten
stdr overfor tyder mye p& at deres rolle vil bli enda
viktigere framover. Med fcerre ansatte per pasient vil
interesseorganisasjoner kunne ha en viktig rolle, blant
annet ved at bidrag til gkt mestringsevne for
pasientene vil kunne redusere behovet for
helsetjenester. Helsepersonellkommisjonen peker blant
annet p& bedre utnyttelse av helsefrivilligheten som
viktig for & lgse fremtidige utfordringer pé
helseomradet (NOU 2023:4, 2023). B&de Helse-
personellkommisjonen og organisasjonene selv peker
imidlertid pd at gode og stabile rammevilkér for
frivillige organisasjoner ma sikres for at
organisasjonene skal kunne oppfylle sin rolle.

Dagens finansiering av interesseorganisasjoner

Interesseorganisasjoner finansieres giennom flere ulike
kilder (Figur 11). Organisasjonene kan blant annet
finansieres gjennom at medlemmer betaler en érlig
kontingent eller at organisasjonene mottar donasjoner
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eller arv fra medlemmer, pargrende og andre
aktgrer. Derimot utgjer ofte offentlige midler en starre
andel av finansieringen til interesseorganisasjoner.
Offentlig finansiering kan skje gjennom gremerkede
tilskudd i statsbudsjettet, eller gjennom statlige
tilskuddsordninger.

Figur 11: Finansieringskilder til
interesseorganisasjoner

Medlems-

kontigent

Illustrasjon av Oslo Economics.

| forslaget til statsbudsjett 2023 foreslés det & avvikle
flere gremerkede tilskudd til interesseorganisasjoner,
og at finansieringen videre kan gjennomfares gjennom
sgknadsbaserte tilskuddsordninger. Samtidig har det

ofte veert utfordrende for mindre organisasjoner & fé
tilgang til midler gjennom ftilskuddordninger ettersom
tilskuddsmidlene i stor grad har veert bundet opp i
langvarige prosjekter hos de stgrste akterene.

En mulig lgsning for & unngd dette problemet er egne
statlige tilskuddsordninger som er mer spesifikt rettet
inn mot det aktuelle omrdadet. Et eksempel pd en slik
sgknadsbasert tilskuddsordning i dag er Helse-
direktoratets tilskuddsordning til diabetesarbeid.
Tilskuddsordningen skal blant annet bidra til bedre
forebygging og behandling av diabetes, samt gkt
mestring og livskvalitet for de som rammes
(Helsedirektoratet, 2022b). Tilskuddet utgjer fil
sammen 9 millioner kroner, og kommuner, bedrifter og
frivillige organisasjoner kan sgke om tilskudd.

Per i dag er ingen spesifikk tilskuddsordning rettet
arbeid for bedre behandling og oppfelging av
personer med hodepinesykdommer. Derimot kunne en
slik seknadsbasert tilskuddsordning rettet mot personer
som lider av migrene og andre hodepinesykdommer
veert aktuelt for & forbedre kunnskap om, og
oppfelging og behandling av, personer som lider av
hodepinesykdommer. En slik tilskuddsordning kunne, i
likhet med tilskuddsordningen knyttet til diabetes-
arbeid, veert aktuell for universiteter, statlige foretak
som helseforetak og medlemsorganisasjoner som
Hodepine Norge.
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4. Uutnyttet potensiale i dagens finansiering av

interesseorganisasjoner

Ulgste oppgaver pa hodepinefeltet

| dag har personer med hodepinesykdommer en rekke
behov som ikke blir ivaretatt igjennom eksisterende
helse- og omsorgstilbud.

Migrene er en kronisk sykdom og pavirker en rekke
ulike deler av livet til de som rammes. Dette gjer at de
rammede ofte har behov for hjelp til & héndtere
sykdommen i hverdagen. | tillegg opplever mange at
sykdommen og effektene pé deres liv i mindre grad
blir anerkjent og forstétt enn ved mer synlige lidelser.
Opplevelsen av manglende forstdelse og
anerkjennelse i mgte med helsetjienesten gjer det
ekstra viktig at brukernes rett til & medvirke og ha
innflytelse p& egen behandling ivaretas. For eksempel
ferer mangel pa kunnskap om sykdommen og presset
kapasitet i det offentlige behandlingstilbudet til at det
ofte fokuseres pd medikamentell behandling, mens det
er mindre fokus p& mestring og hdndtering av
sykdommen i hverdagen. For personer rammet av
migrene eller andre hodepinesykdommer vil imidlertid
det & kunne h&ndtere sykdommen og redusere
konsekvensene sykdommen medfagrer p& andre
omrdder av livet ofte veere det viktigste. For & gi en
fullverdig behandling er det ngdvendig med et
behandlingstilbud som kombinerer legemiddel-
behandling med hjelp til mestring og hdndtering av
sykdommen i hverdagen.

Hodepine Norge er et forbund for personer med
migrene og hodepinesykdommer. Forbundet tilbyr
blant annet hjelpetjenester for personer med
hodepinesykdommer og pdrgrende. | tillegg jobber
de med opplysningsarbeid og er en padriver overfor
myndighetene.

| dag har Hodepine Norge verdifulle tilbud for
hodepinepasienter innen en rekke omrdader, blant
annet gjennom & sikre brukermedvirkning, ivareta
personer med hodepinesykdommer og pérerende og
informasjon- og opplysningsarbeid.

Blant annet tilbyr de telefon- og chattetienester som
gir svar p& medisinske sparsmal og rédd om hvordan
héndtere sykdommen i hverdagen. Det er stor
ettersporsel etter disse tienestene og pdgangen er
sterre enn kapasiteten. Den medisinske svartjenesten
har de siste drene ligget pé rundt 600-800 unike
brukere per ér, mens hjelpetelefonen per desember
2022 hadde over 8 uker venteliste p& time. Hodepine
Norge opplever at tilbudet de har i dag kun
héndterer en liten del av behovene til personer med
hodepinesykdommer.

| tillegg finnes det i dag ikke likepersontjenester for
personer med migrene. Likepersontjenester bidrar il
at de rammede faler seg forstétt og gir mulighet til &
dele erfaringer med andre i samme situasjon.
Tienester Hodepine Norge har tilbudt tidligere, som
Iceringsnettverk og ulike kurs hor erfaringskompetanse
har veert sentralt, har fatt gode tilbakemeldinger fra
de som deltok, men har blitt avviklet p& grunn av
manglende finansiering. | avslag pd finansiering pekes
det pé& at tilskuddsmidler allerede er bundet opp i
langvarige prosjekter hos starre akterer.

Hodepinesykdommer rammer en betydelig del av den
norske befolkningen, og gruppen opplever i stor grad
& ikke fé tilfredsstillende oppfelging og behandling i
helse- og omsorgstjenesten.

Skjevhet i tilgang til finansiering av interesse-
organisasjoner medforer udekkede behov i ivare-
takelsen av personer med hodepinesykdommer

Det finnes en rekke ulike interesseorganisasjoner i
Norge som representerer ulike pasientgrupper.
Ettersom organisasjonene er etablert p& ulike
tidspunkt og i ulik kontekst, er det stor variasjon i
organisasjonenes stgrrelse, finansiering og i tilbud til
sine medlemmer.

| Figur 12 er Hodepine Norge sammenlignet med seks
andre sammenlignbare interesseorganisasjoner. De
seks interesseorganisasjonene er alle veletablerte,
med en rekke ulike tilbud. De bidrar til bedre og mer
kunnskapsbasert behandlingstilbud og hjelper béde
pasienter og pdrgrende med & leve med alvorlige
sykdommer.

Hodepine Norge er en relativt ung organisasjon og er
ikke like etablerte som en del andre interesse-
organisasjoner. | Igpet av de siste drene har de levert
inn sgknader til statlige tilskuddordninger om
finansiering av flere ulike tilbud, men har fatt avslag
pé flertallet av sgknadene. De fér gode tilbake-
meldinger pd sgknadene, men beskjed om at midlene i
hovedsak er bundet opp i pégdende tiltak i andre
organisasjoner. Manglende finansiering begrenser
Hodepine Norges arbeid og hindrer etablering av
nye, efterspurte tilbud til personer med
hodepinesykdommer.

Hodepine Norge har som fglge av dette kun en halv
stilling fast ansatt sammenlignet med 4-10 fast ansatte
i sammenlignbare interesseorganisasjoner. Den
manglende finansieringen stér i kontrast til sterrelsen
pd gruppen som lider av hodepinesykdommer og
samfunnskostnadene knyttet til sykdommen. Migrene er

Hodepinesykdommer: Underdiagnostisert, underbehandlet og undervurdert 14



Sykdomsprevalens

>700 000

150 000
45000 g 00 11000 15000 33 000

Figur 12: Utvalgte interesseorganisasjoner etter kjennetegn ved organisasjonen og sykdommen de representerer
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vesentlig mer utbredt i befolkningen enn sykdoms-
gruppene de sammenlignbare interesse-
organisasjonene representerer. Antall tapte friske
leveér som faglge av sykdommen er ogsé betydelig
hayere for migrene. (Figur 12)

Flere faktorer mé veere pd plass for at
interesseorganisasjoner skal kunne fylle sin rolle
Interesseorganisasjoner har i dag en viktig rolle i &
sikre at pasientenes behov blir ivaretatt, bidra til
opplysning, fremme erfaringskompetanse og sikre
brukertilpassede helsetjenester. For & kunne gjgre
dette p& en velfungerende mate ma flere
forutsetninger veere pé plass. (Figur 13)

Figur 13: lllustrasjon av forutsetninger som ma
veere pa plass for en vellykket
interesseorganisasjon
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For det ferste mé organisasjonene ha engasjerte
medlemmer og tillitsvalgte som driver arbeidet
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Kilde: FHI (2018), Store medisinske leksikon (2021), og arsrapporter fra Hodepine Norge, Norsk Epilepsiforbund, Norges Parkinsonforbund (2021), MS-forbundet
(2022), ME-foreningen (2019), Tourette-foreningen (2023) og ADHD Norge (2023). * Sykdomsprevalens og tapte levear er rundet av til ncermeste hundre.

fremover. | tillegg mé organisasjonen tilknytte seg
ngdvendig kompetanse i ulike ledd. Videre er det
behov for en organisatorisk infrastruktur som bidrar til
vellykket gjennomfaring. Dette inkluderer béade
struktur og prosesser for drift, samt en kultur og milja
som sikrer felles forst&else for visjonen og mélene til
organisasjonen. Det er ogsé viktig med formidlings- og
kommunikasjonsarbeid som sikrer tilknytning og
samarbeid med pasientene, fagmiljger, myndigheter
og offentligheten for gvrig.

| tillegg er det en grunnleggende forutsetning at
organisasjonen har tilgang til tilstrekkelig finansiering
for & kunne drifte tilbudet sitt. For organisasjonene er
det viktig med forutsigbarhet i finansieringen som
sikrer kontinuitet og stabilitet i tilbudet til
medlemmene.

Skjevhet i ressurstilgang bidrar til manglende
finansiering av tilbud til personer med
hodepinesykdommer

| dag er det en skjevhet i ressurstilgang blant
interesseorganisasjoner ved at statlige tilskuddsmidler
i stor grad har veert bundet opp i langvarige
prosjekter hos de stgrste akterene. Midlene finansierer
tilbud av stor verdi, men né&r muligheten for nye
initiativer begrenses kan samfunnet gé glipp av tiltak
av stor verdi.

Migrene og andre hodepinesykdommer farer til et
stort tap av friske levedr i Norge og store kostnader
for samfunnet innen flere omrader. Dette gjer at de
potensielle samfunnsgevinstene av bedre ivaretakelse
og behandling av denne personer med hodepine-
sykdommer er betydelige. De som lider av migrene og
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andre hodepinesykdommer dekkes ikke direkte av
andre interesseorganisasjoners arbeid. Manglende
finansiering begrenser i dag Hodepine Norges arbeid
og hindrer etablering av nye, etterspurte tilbud fil
personer med hodepinesykdommer.

Det er et gap mellom dagens finansering av bruker-
og interesseorganisasjoner og samfunnsbehov. Bade
samfunnet og personer som lider av hodepinesykdom
vil ha mye & vinne p& bedre ressurstilgang. Dermed
ligger det uforlgste gevinster for samfunnet ved &
sikre ressurstilgang for nye tilboud med veldokumentert
ettersparsel og effekt.

Mulige tiltak for mer hensikismessig finansiering av
interesseorganisasjoner?

For at interesseorganisasjoner skal oppfylle sin rolle i
dagens helse- og omsorgssektor mé nye, verdifulle
tilbud fa tilstrekkelig tilgang pd finansiering. En
mulighet er & gke den totale rammen til interesse-
organisasjoner, slik at den samlede potten med
tilskuddsmidler blir starre. Et annet alternativ er gkt
finansiering for enkelte veldokumenterte tilbud eller
spesifikke tilskuddsordninger rettet mot enkeltomréder.
For eksempel kan en spesifikk tilskuddsordning rettet
mot oppfelging og behandling av hodepine-
sykdommer fungere som et mdlrettet tiltak for & gi
personer med hodepinesykdommer bedre oppfelging.
P& et mer overordnet nivd er et mulig tiltak & vurdere
ulike finansieringsmodeller i kombinasjon.

Det finnes en rekke mulige modeller for finansiering av
interesseorganisasjoner som for eksempel grunnstgtte i
form av fast tilskudd, et tilskudd per medlem, sgknads-

baserte tilskuddsordninger knyttet til spesifikke tilbud
og prosjekter, eller innovasjonsmidler knyttet fil
spesifikke behovsprgvde tienester. Det er fordeler og
ulemper knyttet til de ulike finansieringsmodellene, og
finansieringen bgr utformes for & veere:

*  Kostnadseffektiv, for & ha kontroll p& offentlige
utgifter

*  Forutsigbar, for & gi organisasjonene den
ngdvendige kontinuiteten som behgves for &
planlegge og drifte et stabilt og velfungerende
tilbud for pasientene

*  Fleksibel, for & kunne holde tritt med samfunns-
messig og teknologisk utvikling og endringer i
pasientenes og samfunnets behov

Det er utfordrende & balansere disse ulike hensynene
opp mot hverandre i finansieringen av interesse-
organisasjoner. Det viktigste er imidlertid at
finansieringssystemet ivaretar pasientgruppene pd en
god mate.

Migrene og andre hodepinesykdommer er utbredt i
befolkningen og er en av de viktigste arsakene til tapt
helse i Norge. At migrene scerlig rammer unge
personer som ellers ville veert friske gjgr ogsé at det
er store samfunnskostnader knyttet til sykdommen,
spesielt nar det kommer til sykefraveer og
produktivitetstap. At et viktig omrdde som migrene og
andre hodepinesykdommer i dag er underfinansiert,
vitner imidlertid om at finansieringen av interesse-
organisasjoner ikke fungerer etter hensikten og at det
er behov for endring.
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