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Leder

Sommerferie

Sa kom og gik sommerferien, og jeg haber, at I har haft en god ferie uden
for meget migraene. For mit eget vedkommende fik jeg 6 skanne migree-
nefri dage i Sverige. Ferie hjselper mig. Men lige sa snart jeg var tilbage i
Danmark, ramte den igen. A£v, men jeg er taknemmelig for de gode dage.
Selvom det er august, bringer vejret allerede mindelser om efterarets
komme.

Om bladet

Bladet er igen fyldt med spaendende artikler. Vi har laenge talt om, at vi
gerne vil have mere information til de helt nye migraeneramte, og denne
gang har vi derfor en artikel om netop dette emne. Jeg vil ikke udelukke at
0gsa mere erfarne hovedpine/migraeneramte kan fa noget ud af artiklen.
Og sa er der selvfalgelig et veeld af speendende artikler om alt fra MOH til
ny viden fra bl.a. forskningen.

LGBT+

Jeg laeste/harte for nylig et interview med en LGBT+-aktivist (hvis du er

i tvivl om hvad det er, sa taenk andre seksualiteter og kensidentiteter end
den heteroseksuelle. Der er ogsa en faktaboks bladet), som gjorde stort
indtryk pa mig. Det viser sig, at mennesker, som identificerer sig som
LGBT+ er helt markant overrepraesenteret i migraenestatistikker. Man ved
ikke hvorfor, men antager at det nok handler om minoritetsstress. Det bin-
der an p& min egen interesse for, hvordan det psykiske kan spille sammen
med en fysisk neurologisk malfunktion, som migraene jo er. Det er ogsa
kendt, at andre minoriteter har en overrepraesentation af migraene. Og sa
er der sa lige kvinderne, som ikke er en minoritet, men som ogsa er klart
overreprasenteret. Det bliver spaandende at se, hvordan forskningen pa
feltet udvikler sig. I farste omgang har jeg kontaktet LGBT+ i Danmark
og inviteret dem ind i et samarbejde om en tekst pa vores nye hjemmeside
om LGBT+ og migraene.

Ny hjemmeside
Og ja, der er en ny hjemmeside pa vej, som vores fantastiske nastforper-
son Vibeke er i fuld gang med. Vi tror, den er klar omkring jul.

Tak for jeres medlemskab og opbakning. Pas pa jer!
Med venlig hilsen

Anne Egelund
Forperson

Forsidebillede: Velkommen tilbage fra sommerferie.

Foto: pixabay.com
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MOH - vanskelige definitioner

Vi er vist mange, som ikke
er helt sikre pa, hvornar/om
=l Vi tager mere medicin mod
(=8 migraeneanfaldene, end det,
S der er defineret som MOH
(medicinoverforbrugshoved-
pine).

Det ser s enkelt ud i en lille tabel i
Referenceprogrammet.

Men hvad er virkeligheden? I det
folgende er ergotamin ikke naevnt, da
de vistnok ikke bruges mere. Kombi-
nations-analgesika er smertestillende
midler (handkebs eller pa recept) som
indeholder to forskellige smertestil-
lende stoffer. Det er bl.a. Treo (aspirin
+ koffein) og Kodymagnyl (codein +
aspirin).

TABEL 6.1. Klassifikation af medicinoverforbrugshovedpine.’

A, Hovedpine =15 dage/maned hos en patient med en prae-eksisterende hovedpinesygdam

B. Regelmassigt overforbrug | =3 maneder af et elier flere af falgende medikamina:
Ergotaminer, triptaner, epioider, eller kombinationsanalgetilea 210 dagefmaned
= Simple analgetika | 215 dageimined
= Vilkdrlig kombination af ovenstiende preparater =10 dage/maned

C. Kan ikke bedre tilskrives anden [CHD-3 diagnose

Indholdet af koffein i en Treo tablet et kombinations-middel, uanset at

er 50 mg. Der er ingen begraensninger  adjuvanten (koffein) ikke er fungerer

for, hvor mange kopper kaffe, manma  for ca. halvdelen af brugerne.

drikke, sammen med f.eks. en aspi-

rin-tablet. Begraensninger i bruges af
anfaldsmedicin

Ca. halvdelen af befolkningen i Europa  Omseetter vi tabel 6.1 fra Reference-

synes at veere hurtige nedbrydere af programmet til grafik, far vi figuren
med orange bjzlker.

Drik

Kaffe (som de fleste nok drikker den)

Espresso og Mocca

Instant coffee

Te

En Treo i 100 ml vand

Mg koffein per 100 g af drikken Indenfor de forste 9 medicindage er

, der frit spil. Man kan tage en, 2 eller
40 til 85mg 3 forskellige typer medicin (triptan,
Mere end 200 mg (drikkes ofte af simple smertestillende og kom-
sma kopper) bi-smertestillende) hver af de 9 dage.
2 ti Det er antal dage med medicin, som

til 3 mg teeller, forklarer laegerne. Undtagen

; for de simple smertestillende, som —
25til 85 '

! mg hvis man ikke mikser med andre typer
50 mg medicin — kan tages i 14 dage om

méaneden.

Koffein som adjuvant?

Koffein regnes normalt ikke som en
smertestillende medicin, men nar
koffein kombineres med aspirin,
forsteerkes virkningen af aspirinen en
smule. En made at méle koffeinens
ekstra virkning er at se, hvor mange
forsegspersoner, der far en halvering
af smerterne. Deltagerne ma selvfol-
gelig ikke vide, om de far piller med
eller uden koffein. I s&dan et forseg
fik 41% af deltagerne den gnskede
halvering af smerterne ved behand-
ling med asprin alene. I gruppen

som fik aspirin med tilsat koffein, fik
48% halveret smerterne. Cochrane
reviewet konkluderer, at der er en
signifikant effekt af 100 mg koffein,
men ikke af mindre doser.

S& koffein er en adjuvant — et hjeel-
pestof. Men koffein regnes alligevel
som et smertestillende middel i Treo.
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koffein. Det betyder, at halvdelen af Men sadan ser virkeligheden jo ikke
brugerne af Treo naeppe far ret megen helt ud. Migraenikere snupper en Treo
effekt af koffein-tilsaetningen til tab-  eller to, hvis anfaldet tegner til ikke

letterne. Alligevel regnes Treo som at blive voldsomt. Og supplerer med
Max graenser for MOH
9 dage med |
":ﬁm MOH!
.
¥ dage med
triptan
o dage kombi oK
smertestillenda
9 dage med triptan
9 dage kombi oK

smertestiilende
9 W

14 dage med simple smenestillende 0K




81 age mec

6 dage kombl
smertestillende

5 dage riptan
7 dage med kombi
smernestillende

Valget er frit udenfor graenserne for MOH

MOH definition

MOH!

OK

84

QK

OK

triptan senere pa dagen. Og alle de
andre varianter af kombinationer af
de tre medicintyper (simple smer-
testillende, kombi smertestillende
og triptaner) som den enkelte fore-
traekker og/eller hdber vil gore kal
pa dagens migraene. Og sa er det, det
hele bliver lidt kompliceret.

Har man f.eks. taget triptaner (og ikke
andet) i nogle dage, afskaerer det for
muligheden af at tage de 9 dages 'til-
ladte’ smertestillende midler — de ma
kun tages op til 9 dage sammen med
enten triptan eller smertestillende.
Holder man sig til kun at tage simple
smertestillende, har man frit lgb pa
14 dage.

Jo, det er voldsomt kompliceret.
Laegerne (nogle af dem) er meget
restriktive mht. at skrive recepter

pa triptaner. Det presser selvfalgelig
migraenikerne ud i at kebe handkabs-
medicin til deekning af de slemme
migraenedage, som det lille antal
triptan-dage ikke kan daekke. Det er
forstéeligt, og der er ingen dokumen-
tation p&, hvor mange dage, der er
smuttet en eller flere handkebspiller
ned.

Systemet er dog nogenlunde egnet
for migraenikere, som har behov for
anfaldsmedicin mindre end 9 dage om
maneden.

For kroniske migraenikere (med mere
end 15 migraenedage om méaneden)
er situationen helt anderledes. De
kan fa smertelindring fra triptaner
og smertestillende medicin 9 dage
om maneden. Det efterlader mindst
6 dage uden smertelindring. Hvad gar
man sa? Lige nu siger laegerne 'fore-
byggende' — men der er mange, som
det ikke virker for.

Vi skal jo huske pa, at kroniske migrae-
nikere kan have migrane hver eneste
dag. Sa er der — i vaerste fald — mere
end 20 ubehandlede migraenedage.

Hvilken medicin giver den storste
risiko for MOH?

Codein er klart den farligste smerte-
stillende medicin, nar vi snakker MOH.
T USA er 10.000 vis af amerikanske
codein-brugere dade pga. overdoser.
De danske kombinations-piller med

Billedet viser opiumsvalmuen,
som bruges til fremstillingen af
bl.a. codein

codein (codimagnyl mv) har s sméa
maengder codein, at man ved alminde-
ligt, kortvarigt brug, ikke risikerer at
blive afhaengig. Men kombi-mediciner-
ne er alligevel begraensede til maks 9
dage om maneden.

Treo regnes for et kombi-middel.
Uanset at tabletterne foruden aspirin
0gsa indeholder koffein svarende til
en halv kop kaffe. Maengden af koffein
er mindre end i en standard kop kaffe
(100 ml). Veelger man at tage aspirin
svarende til en Treo (500 mg), kan
man tage 3 acetylsalicylsyre-tablet-
ter (150 mg) sammen med en god
hjemmelavet kop kaffe. Og s ma
man tage denne kombi i 14 dage om
maneden.
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Triptaner anses ogsa for at kunne
udlgse MOH, men sammenlignet med
MOH pga. smertestillende medicin,
er en afgiftning lettere at komme
igennem, og varer kortere tid.

Behandling mod MOH

Det generelle r&d mod MOH har

i mange ar vaeret, helt at droppe
migraenemedicinen (alle typer) i 2
maneder. Denne 'behandling’ har flere
navne: medicin-sanering, 'kold tyrker’
(undskyld til alle tyrkiske leesere —
begrebet har intet at ggre med folk
fra Tyrkiet), afgiftning og medicinfe-
rie. Men er det nu ogsa en god méade
at behandle de migraenikere, som i

en periode har haft brug for mere
medicin, end en behandlingsvejledning
omtaler som 'tilstreekkeligt'?

Nyere forskning har vist, at den
storste risikofaktor, for at udvikle
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MOH er at have mange migraenedage.
Det giver — klart nok — en god grund
til at tage mere medicin end det, som
er greensen for at have MOH. Andre
vigtige faktorer er kortvarig uddan-
nelse, rygning, angst og depression,
og manglende fysisk aktivitet.

Efter en medicinsanering er der
selvfalgelig en risiko for tilbagefald

— medicinforbruget stiger igen, hvis
migraenedagene ikke er reduceret i
forbindelse med afgiftningen. Risikoen
for tilbagefald er eget hos migeeni-
kere med tendens til depressioner,
langvarig kronisk migraene og mange
migraenedage ogsa efter saneringen.

MOH felges ofte af psykiske diagnoser
som angst og depression, og er en
byrde for patienten (darlig livskvali-
tet) og en vaesentlig udgift for sam-
fundet. En MOH-patient koster mere
end 3.000 Euro om aret (med en del
variation fra land til land, og lidt he-

jere udgifter for maend). For EU som
helhed (2012-priser) kostede MOH
37 milliarder Euro om &ret. Migraene
kostede 111 milliarder Euro om aret.
I dette regnestykke er det godt at
huske, at der er ca. 12% migraenikere
og ca. 1% med MOH. S& rundt regnet
koster en MOH-patient hvert &r ca.
det tredobbelte af en migraeniker
uden MOH.

De kroniske migraenikere
hjaelpes meget darligt

Indtil videre synes den eneste
behandling at vaere medicinsanering
(medicinpause) for dem, som har
s& meget migraene, at de tager for
meget medicin. De far sa stemplet
MOH, og lgsningen er sa at de skal
stoppe med medicin i mindst 8 uger
ifelge danske leeger. Det er 2 méneder
(nogle far at vide at det skal veere 3
méaneder) i meget voldsom smerte.
Der er en gruppe migraeneramte,
som gennemgar denne 'behandling’

og far det bedre, om ikke andet sa i
en periode. Der er desvaerre 0ogsa en
gruppe, som ikke far det bedre. Og her
kommer bade laeger og patienter til
kort. Det er gruppe, som ofte overses,
0g som hjeelpes meget darligt med de
eksisterende behandlingsmuligheder.
Der er leeger, som er mere fleksible
med triptanerne, men der er ogsa lae-
ger, som holder fast pa medicingraen-
serne. Det efterlader os patienter et
meget sveert sted, hvor vi er afhan-
gige af enkelte laegers velvilje, og hvor
mange patienter er desperate efter
smertelindring. Der er ogsa patienter,
som er darligt hjulpet af triptaner,

og de har det endnu sveerere. Det er
grupper, som fortjener langt mere
opmarksomhed end tilfaeldet er i
dag. Alene det at man ikke 'opgives’
af systemet, men fortsat tilses af en
empatisk laege har betydning. Smer-
telindring er mere end blot medicin.

ABO/AE

Migraene med ondt i eller omkring gjet

Der er nogen (og det vides
ikke med sikkerhed, om det er
fa eller mange) som far smer-
ter omkring gjet, samtidig
med at de har migraene. Nu
har denne variant af migraene
i det mindste faet et navn
—trochlear migreene. Det
forteeller, at smerterne stammer fra
en nerve, som kaldes troklear-nerven.
Det er en nerve, som gar fra hjerne-
stammen til gjets overside. Det er en
lang vej (for en nerve) og den snor sig
gennem snavre knogle-abninger. Sa
selv forholdsvis sma hovedtraumer
(f.eks. hvis man falder og slar hoved-
et) kan beskadige trochlear-nerven.
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Er nerven beskadiget, kan man fa dob-
beltsyn, fordi de to gjne ikke laengere
folges ad helt ngjagtigt. Og s& kom-
mer der ofte migraenelignende anfald,
som fglges af smerter omkring gjet.

Der er ikke en standard-behandling,
men erfaringerne viser, at beta-blok-
kere, som sanker blodtrykket, kan
reducere (sendringerne i) blodtrykket
omkring trochlear-nerven, og dermed
reducere smerterne. Dosis skal afpas-
ses til hver enkelt patient. Gabapentin
ser ogsa ud til at blive valgt som
behandling, specielt pga. at den ikke
giver mange bivirkninger.

Let laest (pd engelsk) om Trochlear
nerven: https://healthjade.net/troch-
lear-nerve/

/ABO

Trochlea betyder garntrisse pa
latin. Det hentyder til at trochle-
ar-nerven snor sig gennem revner
og spraekker pa vejen mellem
hjernestammen og gjet.



Livet med migraene

Af Gitte Hildebrandt

Livet med migraene kan vaere
noget af en balancegang. Helt
almindelige ting sdsom at
passe et arbejde og samti-
dig veere noget for familien,
nar du har fri, kan veere en
udfordring og mange med migraene
kaemper for at f& den kabale til at ga

op.

migrane

Fglelser som uforudsigelighed,
utilstraekkelighed og ikke mindst
darlig samvittighed, kan komme til

at fylde alt for meget og frygten for,
hvornér naeste anfald melder sin
ankomst kan i perioder tage styringen
i dit Liv.

Frygten for at trigge et anfald kan be-
tyde, at du afholder dig fra at deltage
i arrangementer eller aktiviteter, som
giver dig livsglaede. Det er argerligt
og du kan komme til at isolere dig for
at beholde kontrollen over migraenen.
Men sandheden er, at du selvfalgelig
kan tage dine forholdsregler og leve
sa migraenevenligt som muligt, men
det er ingen garanti for, at du forbliver
migraenefri.

Migraene er en neurologisk sygdom og
indimellem kommer den, selvom alt
kerer pa skinner. Du kan derfor bade
gere, hvad du kan for at forebygge
anfaldene f.eks. i samrad med din
leege, men ogsa ved at have en plan
for, hvad du stiller op, nar du er ramt.

Det at have en strategi f.eks. i form
af en effektiv anfaldsmedicin samt en
plan for, hvem der kan hente barnene
i bernehaven, kan give mere ro pa.
/ngstelighed og stress kan forveerre
migraene, sa det er vaerd at overveje,
hvad du kan gare for at mindske det i
det daglige.

Vi er en broget skare
Migreenikere er en broget skare.
Méske har du 2 anfald om aret, der
er sd invaliderende, at det alligevel
fylder en del i dine tanker resten
af &ret. En del har udelukkende de
hormonelle anfald hver méaned,
mens andre er ramt naesten hver
dag. Anfaldene kan variere i styrke

og varighed, selvom der er nogle
symptomer der gar igen hos de fleste
som f.eks. pulserende smerte i den
ene side af hovedet, kvalme, lyd- og
lydfelsomhed. En person der har
hjeelp af anfaldsmedicin, kommer
lettere igennem anfaldet end en, som
ma ride stormen af uden mulighed for
lindring.

Faren ved, at anfaldsmedicinen virker,
kan vaere, at du kerer dig selv for
hardt og “glemmer”, at kroppen har
behov for hvile. Det kan gé i et stykke
tid, men ofte traekker anfaldet barei
langdrag og stjeaeler endnu mere af dit
liv, sé pas pa dig selv.

Vores livsomstandigheder er ogsa
forskellige. Alt efter hvordan du har
leert, at man handterer smerter og
ubehag, kniber du méske balderne
sammen og klarer, det du skal pa
trods af, at migraenen forvaerres

og kroppen forseger at rébe dig op.
Maske har du en partner, der kan tage
over, nar du ma stemple ud, eller ogsa
er du alene med 2 mindre bgrn og sa
er situationen jo en anden. Her kan

du maske traekke pa dit netveerk. De
fleste vil gerne hjzelpe, nar vi ter at
raekke ud.

Du er ikke alene

Migreene er til dels arvelig, s& maske
er der nogen teet pd, du kan spejle

dig i. Desuden er det meget givende
at vaere med i en patientforening. Du
er en del af et faellesskab, hvor du
meder forstaelse, kan blive klogere
pa sygdommen og derved veere
bedre rustet i forhold til din egen
behandling. Desuden statter du et
godt formal og dit bidrag i form af et
medlemskab betyder blandt andet,
at vi kan fgre dine synspunkter videre
til beslutningstagere, neurologer og i
det hele taget sge kendskabet til livet
med migraene.

Laes mere pa: https://www.migraeni-
ker.dk/.

Vihar ogséa en Facebookgruppe, hvor
du kan stille spargsmal og udveksle
erfaringer. G4 med her: https://www.
facebook.com/groups/Migraenedan-
mark/.
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Ny daglig hovedpine

Der er — ganske f& — migraeni-
kere, som pludselig (bogsta-
velig talt fra dag til dag) far
hovedpine hver eneste dag.
Hovedpinen er ofte migree-
neagtig (eller helt normal
migraene), og det rammer
omkring 0,03% af den voksne
befolkning, svarende til ca. 4% af de
kroniske migraenikere. Det kaldes Ny
Daglig Hovedpine (NDH). Barn kan
0gséa have NDH.

migraene

Der er ikke nogen gode forklaringer
pa, hvorfor NDH pludselig rammer
en person. De fleste har episodisk
migraene, inden de far NDH. Kvinder
er mere udsat end meend. 4 ud af 10
NDH-patienter kan udpege en infek-
tion (ofte influenza), en operation,
eller en stressperiode som en mulig
udlgser. 2 ud af 3 NDH-patienter har
migraene-symptomer, og resten har
symptomer pa spandingshovedpine.
Der er — selvfalgelig — nogen med
NDH, som kommer ud i et overforbrug
af smertestillende medicin (ca. 1 ud

af 5). Angst og depression er alminde-

lige falgevirkninger, og det kan veere
sveert at sove pa grund af hovedpinen.

Migraenikere har ofte en eller fle-
re naere slaegtninge, som ogséa har
migraene. NDH-patienter har feerre

sleegtninge med migraene. S& NDH er
nok ikke arveligt.

Der er meget sparsomme beretninger
om behandling af NDH. Indtil videre

Smerternes karakter hos patienter
med Ny Daglig Hovedpine
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B Andet
M Pulserende
Dump

m Skarp, stik-
kende

B Strammende

anbefaler migraeneeksperterne at
behandle patienterne, som om de har
kronisk migraene eller spaendingsho-
vedpine. De normale (gamle) fore-
byggende mediciner ser i ganske sma
forseg ud til kun at have en mindre
virkning. GON-blokade eller Botox-in-
jektioner har en veesentligt starre
effekt.

Der er usikkerhed om NDH kan for-
svinde igen af sig selv.

/ABO

For en ikke-professionel synes det,
som om NDH kunne blive udlgst af
et traume. Der kan veere forskel-
lige traumer involveret, og de ser
ikke ud til at forsvinde indenfor
kort tid. Men generelt er vores
nuveerende viden om denne type
hovedpine meget lille, og meget
ser ud til at bygge pa sma grupper
patienters reaktioner.



Amerikanske hovedpinelaeger fortolker
behandlingsvejledningen for trlptaner

Der ser ikke ud til at vaere en
generelt accepteret be-
handlingsvejledning for de
amerikanske migraenelaeger.
Men indlaegssedlen for
sumatriptan advarer mod at
bruge (suma)triptan, hvis
man har haft en hjernebleod-
ning eller en blodprop i hjernen, har
hemiplegisk migraene eller har hgjt
blodtryk.

migrane

Tkke desto mindre svarede omkring
halvdelen af de 148 leeger, som
besvarede survey'et, at de "af og til"
gav triptaner til patienter som havde
haft en blodprop i hjernen eller en
hjernebladning.

Omkring halvdelen af de 148 mi-
graenelaeger svarede desuden, at de
"ofte” eller "somme tider” udskrev
triptaner til personer med hemiple-
gisk migraene.

Og endelig svarede halvdelen af
laegerne, at de "somme tider” el-
ler "sjeeldent” udskrev triptaner til
patienter med ukontrolleret hgjt
blodtryk.

Laegerne udskrev "ofte" triptaner til
gravide (17% af laegerne), til migreeni-
kere over 65 ar (45% af laegerne),

o0g til patienter med langvarige aura
(24% af laegerne).

Artiklen, som bringer disse oplys-
ninger, forteeller ikke, om det var de
samme laeger, som var genergse i
behandlingen af alle disse forhold,
eller om den enkelte laege kunne vare
restriktiv pa nogle forhold, og genergs
pa andre forhold hos patienten.

1

Ty

Her i landet siger det nyeste
produktresumé for Sumatriptan

at Sumatriptan "ikke ma bruges”

til patienter med blodpropper og
hjernebladning eller hgjt blodtryk, og
at Sumatriptan ikke er godkendt som
medicin til hemiplegisk migraene.

Det danske produktresume skriver
desuden, at vi ikke har tilstraekkelig
erfaring mht. triptaner til gravide,
men der er heller ikke nogen advar-
sel mod at bruge dem. Det danske
produktresume frarader at bruge
triptaner til personer over 65 ar og
har ingen holdning til lzengerevarende
aura.

/ABO

Der er ikke en dansk undersggelse
som svarer til den amerikanske.
Men det synes, som om der er en
del danske laeger, som i nogle til-
feelde afviger en smule fra pro-
duktresuméets tekster.

De danske regler kan i nogle til-
feelde opleves som snaerende og
begraensende. Men mon ikke det
styrker vores tillid til leegen, hvis
vi kan vaere rimeligt sikre p4, at

vi ikke far en medicin, som vil ege
risikoen for blodpropper og hjerne-
bledninger.

Eller — ville vi (som patienter) ger-
ne selv fa lov til at vurdere, om vi
vil tage risikoen? Det kraever nok
en del oplysninger om de aktuelle
risici.

Ting tager tid...

og da specielt, ndr det handler om ny
medicin. FDA har nu accepteret at
modtage en ansggning om en nae-

sespray med ergotamin. Man haber pa
en afgerelse i januar 2024.

Patient = t&lmodig p& engelsk.

/ABO
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Er du ny med migraene?

Af Gitte Hildebrandt
Er du ny med migraene?

For det forste skal du vide, at
der er masser af muligheder
for at opna bedring. Alene i de
sidste 5 &r er der kommet nye
behandlingsmuligheder pd markedet
og der er flere inden for forskning
f.eks., som braender for at skabe
bedre betingelser for hovedpineramte.

migrane

For det andet skal du vide, at du ikke
er alene. Det kan give sd meget at
veere en del af et faellesskab f.eks. via
en patientforening eller en Facebook-
gruppe. Du kan opna forstaelse for
andres situation, spejle dig i dem og
maske bruge nogle af deres erfa-
ringer, nar det kommer til livet med
migraene. Det kan sagtens veere, at
andre i din familie har migraene, da
sygdommen tll dels er arvelig. Det
kan ogsa veere et pejlemaerke, nar du
vil undersgge, om det er migraene, du
har.

Hvor mange og hvilke
hovedpinetyper?

Omkring 800.000 danskere (17,8
procent) har migraene eller hyppig ho-
vedpine. Fra 2013 og frem ser man en
stigning i antallet af ramte. Hovedpine
er desuden udbredt blandt barn og
unge. Hvis vi kan hjeelpe f.eks. barn og
unge tidligere, kan vi péa sigt fa feerre
udgifter til det sundhedsmaessige
som samfund, og ikke mindst sikre en
bedre livskvalitet for de mennesker.

De mest udbredte hovedpinetyper er
spaendingshovedpine og migraene, og
de forekommer ofte samtidig. Bade
spaendingshovedpine og migraene er
primzare hovedpineformer. Det bety-
der, at de ikke skyldes anden sygdom.

Man ma formode, at en del danskere
gar rundt med udiagnosticeret migrae-
ne. Maske er man opvokset i en fami-
lie, hvor hovedpine var normalt, men
man led i stilhed. Eller m3ske opsegte
man ikke hjzelp, da symptomerne var
anderledes end det til tider karikerede
billede af, hvordan et typisk migraene-
anfald ser ud.
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Det typiske migraeneanfald
Migraene kan se ud pd mange mader.
Anfaldene kan variere i styrke, der
kan forekomme en raekke symptomer,
som f.eks. kvalme, lyd- og lysfalsom-
hed samt en pulserende smerte i den
ene side af hovedet, men smerten kan
0gsé sidde langs kraniekanten, i hele
hovedet eller over det ene gje.

Mange er ikke klar over, at der er
mange forskellige typer af migraene.
Herunder migraene uden hovedpine
(silent migraine), hvor en raekke
symptomer er i spil, men hovedpi-
nen udebliver. Det kan veere enormt
invaliderende f.eks. at have kvalme og
veere voldsomt svimmel, selvom den
karakteristiske smerte i hovedet er
fraveerende.

Aurasymptomer som f.eks. delvise
lammelser, synsforstyrrelser og afasi
kan ogséa forekomme. Typisk leder
aura op til hovedpinefasen, men langt
fra altid. Det kan veere forvirrende,
hvis man har et fasttemret billede af,
hvordan et typisk migraeneanfald ser
ud.

Vi ser typisk en person med migraene
for os som en person, der ligger for
nedrullede gardiner i marke, stilhed
og kaster op. Det kan derfor veere
svaert at opdage, at der er tale om
migraene, hvis det er den opfattelse,
man har.

Vi er forskellige som individer og vi
oplever desuden smerte forskelligt.
Der er selvfglgelig nogle karakteri-
stika, som laegen bruger, nar der skal
stilles en diagnose. Diagnosen stilles
pa baggrund af en raekke spargsmal
og en evt. skanning foretages kun,
n&r man vil udelukke, at det kan veere
andre sygdomme.

Migraenen kan o0gsé andre sig over tid.

Personligt kaster jeg aldrig op leen-
gere, hvilket er en stor lettelse, men
derimod har jeg en massiv kvalme.
Bade op til anfaldet, under anfaldet
og i fasen efter.

Andrer din migreene karakter, vil vi
til enhver tid anbefale, at du tager
en snak med din laege for sikkerheds

skyld. Mere for at sikre, at det @endre-
de symptombillede haenger sammen
med migraenen og ikke skyldes noget
andet.

Forskellen pa
spandingshovedpine og migrane
Det kan veere sveert at skelne mellem
spaendingshovedpine og migraene,

og de kan som naevnt forekomme
samtidig. Maske oplever du, at det er
vanskeligt at vaelge, om du skal tage
handkebsmedicin eller anfaldsmedicin
som f.eks. sumatriptan, hvis du har
faet det af leegen.

Hvis triptaner virker, sé er der tale om
migraene. Den type af medicin virker
nemlig kun mod migraene, sa det kan
veere en form for tryktest, hvis du er i
tvivl. Der er 7 forskellige triptaner og
de f&s som blandt andet naesespray
eller smeltetabletter, som er en
fordel, hvis du har svaert ved at holde
piller i dig.

Hvad er forskelien pa
speendingshovedpine
0g migraene?

Speendingshovedpne skyldes ohe
spoendie muskier clar keher
o kan lorbednes ved tysisk akivitet
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Vaer nysgerrig og skriv
hovedpinedagbog

Maske er du en af dem, der lukker
grerne, ndr nogen foreslar, at du skal
vaere nysgerrig pa din hovedpine eller
migraene?

Det er forstdeligt, da migraenen stjae-
ler din tid og din energi. Maske orker
du kun at beskaeftige dig med den, nar
du er tvunget til det. Det vil sige, nar

du har anfald, men handen pa hjertet.
Det er ikke der, du har overskud til at
vaere nysgerrig pa hovedpinen eller
migraenen.

Jo bedre du kender din migraene, dens
forlgb og symptomer, jo bedre bliver
du ogséa i stand til at forebygge og
behandle den. Det er ogséa vores klare
overbevisning som patientforening og
det er en af de primaere grunde til, at
vi deler artikler med ny underbygget
viden, som du kan bruge i forhold din
egen migrane.

Det er oftest en kombination af tiltag,
medicinske og ikke-medicinske, der
skal til for at opné bedring. Det er
derfor vigtigt at veere nysgerrig og
bygge ovenpa, efterhdnden som du
leerer hovedpinen eller migraenen at
kende. Det kan du gare i samarbejde
med din laege eller neurolog, men i
hej grad 0gséa ved at uddanne dig selv
eller opse@ge hjeelp andre steder.

Ofte kan selv smé ting gere en stor
forskel, da de fleste triggere skyldes
en afvigelse fra normalen. Migreene-
hjernen elsker regelmaessighed, sa
du kan f.eks. veere opmaerksom pa at
fa drukket tilstraekkeligt med vaeske i
lgbet af dagen, spise regelmaes-

sige maltider og ting i den dur. Bade
dehydrering og for lavt blodsukker er
kendte triggere og du kan gare dit til,
at passe bedst muligt pa dig selv.

Det er den samlede mangde triggere,
der afger, om et anfald udleses. I de
senere ar er man begyndt at se pa
triggere pa en lidt anden made. De
kan vaere med til at udlgse anfaldet,
men det er ikke ngdvendigvis det ene
glas vin, du drak, der gjorde udfaldet.
Maske havde du menstruation, var
presset pa arbejdet og havde sovet
darligt, inden du drak vinen. Det var
altsa den samlede belastning, der
resulterede i et anfald.

Méske kom anfaldet ud af det bl3,
som det indimellem ger, da migreene
er en neurologisk sygdom, der ikke
kan styres, selvom du kan arbejde
med at undersgge, hvad der henholds-
vis bedrer og forveerrer din migraene
og hovedpine. Med andre ord f& gje

pa menstre. Dette arbejde kan lettes
f.eks. ved at fgre en hovedpinedagbog.

Hovedpinedagbog
Hvor mange dage om méaneden har du
hovedpine eller migraene?

Hvad er du forhindret i at foretage dig,
mens det star pa?

Hvilken medicin tager du og hvordan
fungerer det?

Det er oftest noget, laegen vil sparge
om og du vil oftest blive bedt om at
fore en dagbog over dine hovedpine-
0g migraenedage. En sdkaldt hovedpi-
nedaghog.

MigraeneNyt nr. 2 2023 11



Her noterer du, hvornar hovedpine
eller migraenen startede, hvornar den
sluttede, hvor kraftige smerterne var
og hvilken medicin, du tog. Det er en
stor hjeelp for laegen, men ogsa for dig
selv at have overblik. Du kan bruge en
skala fra 1-3, hvor 1 er et mildt an-
fald, 2 er moderat, og 3 er det veerste
pa din skala. S& seetter du et kryds i
kalenderen og skriver f.eks. 1 ved et
mildt anfald og sé fremdeles. Skriv
0gsa, hvilken medicin du tog.

Der er gode apps til formalet f.eks.
Migraine Buddy, som er pa engelsk,
men med ikoner, som er overskuelige.
Du noterer det, der er relevant for
dig. Du kan f.eks. veere nysgerrig pé
symptomerne, om hovedpinen eller
migraenen haenger sammen med din
2glesning og/eller menstruation eller

om den f.eks. ofte kommer i week-
enden.

Det vigtige i at fare en migraenedag-
bog er, at du far nogle data, der giver
dig et reelt billede af situationen. For
indremmet, i perioder med mange
udfordrende dage foles det som

om, at hovedpinen tager helt over. I
virkeligheden er der pauser og bedre
perioder, i hvert fald for mange af os.
Det gaelder om at fa gje pa dem.

Hvem ved, méske bliver du overrasket
over dine anfalds styrke, varighed og
hyppighed, nar du begynder at fore
dagbog?

Det er et godt redskab til dig selv.
Ogsa i din spgen efter at fa det bedre.
Jeg hadber det bedste for dig.

Dufte som udlgser migraene

Rigtigt mange kender det. Der
kommer en pust af en duft,
som gar lige i hjernen - et
migraeneanfald. Migraenen
starter ganske kort tid efter
at duften invaderede naesen.
Det er f... uheld, for vi var lige
pa vej til noget vigtigt eller
sjovt. Disse duftudleste migraene-
anfald rammer kun personer, som
allerede lider af migraene.

migraene

Nu har et forskerteam kikket pa, hvil-
ke dufte der iseer udlgser migraene.

De oftest naevnte dufte, som udlaser
migraene:

Parfume (55%), tobak(rag) (48%),
bledgeringsmiddel til vaskemaskinen
(33%), krops-dufte (33%), affald
(25%), friser-kemikalier (23%), biler
(23%) og svedlugt (20%).

Forskerne gik et skridt videre, og
undersggte, om der var nogle duftele-
menter, som gik igen i disse dufte. Det
viste sig at duften af (1) rad/affald/
spildevand var det duftelement, som
fandtes i de fleste af de migraene-ud-
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lesende dufte. De naest-hyppigste
derefter var (2) madlugte (krydderier,
ked osv.), (3) olieholdige produkter
(smareolier, benzin mv.), (4) shampoo
og balsam til har, (5) saeber og andre
renseprodukter, og endelig, som (6)
gruppe, parfumer, insektmidler og
rosenduft(!).

Der var 101 deltagere i undersggel-
sen.

Forskerne har ikke spekuleret vold-
somt meget pd, om disse dufte er
naturlige (rosenduft kan f.eks. veere
naturlig fra roser, eller kan veere syn-
tetisk), og om der kunne veere fordele
eller ulemper for de ramte migreeni-
kere, ved at reagerer pa disse dufte.

/ABO

Links:

Tal og statistik. Nationalt Videnscen-
ter for Hovedpine:
https.//videnomhovedpine.dk/

tal-og-statistik

Triptaner - hvad er det? https.//
www.migraeniker.dk/om-migrae-
ne-2/om-migraene/anfaldsbehand-
ling-hvad-skal-man-vaelge/triptaner-
hvad-er-det/

https://videnomhovedpine.dk/
tal-og-statistik

Migreene danmark: https://www.
migraeniker.dk/

De oftest naevnte dufte, som
udleser migraene

Parfume (55%), tobak(rag) (48%),
bledgeringsmiddel til vaskema-
skinen (33%), krops-dufte (33%),
affald (25%), friser-kemikalier
(23%), biler (23%) og svedlugt
(20%).

Det synes, som om mange af

de migreene-udlasende dufte er
syntetiske eller dufte, som vores
forfeedre ikke ville made ret tit —
bortset fra duften af rdd og mad-
varer. Vores forfaedres madvaner
har naeppe veeret helt s hygiejni-
ske som nutidens, og det kan der-
for have veeret en fordel, at kunne
identificere fordeervede madvarer.
De gvrige grupper er opfindelser
fra vores industrielle tidsalder.

Kunne de mange industrielle dufte
vaere medvirkende arsag til at vi
nu oplever en stigning i antallet af
migreenikere?



Gliacellerne giver maske en forklaring pa

migrasne

Vi (dvs. forskerne) far efter-
handen en starre og storre
forstéelse af, hvad der sker i
hjernen, ndr vi har migreene.
En keempestor gennemgang
af mere end 280 forsknings-
publikationer, har opsum-
meret noget af det, vinu
ved om migraenen. Her kommer de
(maske) vigtigste konklusioner.

migrane

Gha pefieme shaller of beskyller nervecedems

Cefiakrop

Gha celer

Pearvairid

£

Forbindeise ol nesie
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Sy vyt

Migreene begynder (altid) med en cor-
tical spreading depolarization — dvs.
nogle elektriske impulser, som lang-
somt leber hen over hjernens over-
flade. Disse forstyrrelser medferer, at
en del af de gliaceller, som beskytter
hjernens nerveceller, bliver pavirket.
Forskerne kalder det en inflammation
—dvs. at gliacellerne ikke helt opfarer
sig, som de normalt har gjort. Der er
mange forskellige typer gliaceller.
Nogle andringer medfarer, at nogle
migraenikere far allodynia — dvs. at
enhver bergring af huden opleves som
smertefuld. Andre sendringer kan
veere lys- og lyd-felsomhed.

Samtidig pavirkes blodkarrene i
hjernen, sa de udvider sig, hos nogle
af os. Blodkar péa hjernens overflade
kommer derved i pladsmangel mel-
lem kraniet og hjernehinden, som er
trykfelsom. Denne effekt synes at
vaere genetisk bestemt (migraene er
arvelig), og giver dem, som er dis-
poneret for de udvidede blodkar, et
migraeneanfald.

S4 der skal (efter denne forskergrup-
pes mening) veere mindst to adskilte
faktorer, for at fa migraeneanfald.
Man skal veere disponeret for at fa en
cortical spreading depolarization, og
man skal veere genetisk disponeret
for, at de sma blodkar i hjernen vil
udvide sig, nar gliacellerne udvikler en
inflammation.

Forskerne mener ogsa, at gliacel-
lernes inflammation kan udvikle sig
fra at vaere periodevis, til at veere
kronisk — og sa bliver migraenen
selvfolgelig ogsa kronisk.

Der er mange gode grunde til, at det
udmeerket kan veere, at (nogle af) for-
skernes konklusioner vil blive stdende,
som 'forklaringen pa migreene’. Men
som altid i forskningens verden, er
der ogsa andre tolkninger af dette
komplekse system.

Sa det er ikke sikkert, at dette er den
allersidste, helt korrekte, forklaring
pa migranens mysterier.

/ABO

Amerikanske migraenelager er fleksible

Det ser ud til, at amerikanske
laeger er mere fleksible end
de danske, i deres holdning
til brugen af behandlingsvej-
ledninger. De synes ogsa at
taenke over migraenikernes
pnske om at fa en god livs-
kvalitet, bade til 'normal hverdag’ og
i perioder, hvis der kan veere brug for
ekstra medicin.

migraene

Det er konklusionen pé et survey
med deltagelse af 19 amerikanske
migraenelaeger. De svarede pé en lang
reekke spergsmal, og forfatterne af
publikationen grupperede svarene.
Her kommer de vigtigste positive
anbefalinger.

1. Behandlingsvejledninger er ikke
egnede; der skal veere mulighe-
der for individuel behandling, og

vejledningerne er ikke opdaterede

med de nyeste forskningsresul-
tater.

2. Anfaldsmedicin giver god livskva-
litet.

3. Forebyggende medicin bar kun gi-
ves til hardt ramte migraenikere.

4, Leegens rad til patienten skal
tage virkning og bivirkninger af
medicinen med i overvejelserne.

5.  Snak med patienten om seerlige
behov, f.eks. brug af anfaldsme-
dicin i forbindelse med gentagne
hendelser som f.eks. menstru-
ation. Tilsvarende skal der tages
hensyn til andre forudsigelige
perioder, hvor migreenefrihed
er vigtig (det kunne f.eks. vaere
eksamensperioder eller familie-
fester).

6. Hvis forebyggende behandling
ikke reducerer migreenedagene
betydeligt, kan behandlingen for-
segsvis afsluttes efter 10 dage.

7. Behandlingen skal altid indrettes
efter patientens behov for f.eks.
migraenefrie perioder.

De 19 leegers anbefalinger blev
preesenteret for 1.008 praktiserende
leger. De var meget enige i anbefa-
lingerne, specielt den starre fleksi-
bilitet, kortere brug af forebyggende
medicin og muligheden for at indrette
behandlingen efter tilbagevendende
haendelser som menstruation. Ogsa
de enkeltstdende haendelser, hvor
migraenikeren gerne vil veere migree-
nefri, fandt stette hos de praktiseren-
de leeger.

/ABO

Den amerikanske tilgang giver
mange valgmuligheder. De danske
behandlingsvejledninger giver kun
fa valgmuligheder.
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Hvad tror vi pa (nar det handler om migraene
og behandling)?

Vilever i et informationssam-
fund. TV, radio, internettet,
og masser af andre kilder
bombarderer os med infor-
mation. Noget er faktuelt (et
uheld p& motorvejen stopper
for gennemkarsel), noget har
til hensigt at overbevise os om noget
(denne migraenemedicin er supergod),
0g noget er direkte misinformation.
Informationen kommer som anekdo-
ter og erfaringsberetninger, som bil-
leder (et billede siger mere end 1000
ord) og som tarre tekster fyldt med
sveere fremmedord. Informationen
kommer fra autoriteter, fra fusen-
taster, fra venner osv.

migrane

Nar vi snakker med laegen om behand-
ling af migreene, hvad er det s vi tror

mest pa?

Det har forskere faktisk undersagt.
Det vi tror allermest pa, er anek-
doterne. De personlige beretninger.
Ikke bare fra vores venner, men ogsa
fra medierne, som interviewer en,
som har prgvet en medicin eller en
behandling. Og maske iseer fra en
influencer.

Sa der er kamp om vores forstaelse
af, hvad vi gerne vil have (eller ikke vil
have), nar laegen foreslar en behand-
ling.

Men — hvad med det skrevne ord? I
boger, blade, pa internettet? Tjoh...

Det fylder faktisk ikke s& meget i vo-
res forventninger, til hvad der vil veere
godt mod vores migrane.

Der er 1 milliard migreenikere her pa
kloden. Kun 300.000 har reageret pa
de sociale medier (facebook, twitter,
instagram mv.) og naevnt de mange
nye mediciner — CGRP antistoffer,
gepanter og evt. ditaner. Det er en
meget lille procentdel af verdens
migraenikere, som har faet gjnene op
for at der er kommet helt nye medi-
ciner. Selvom medicinalfirmaernes
'informations-budget’ er i milliard-
klassen (i dollars).

Der er ca. 500.000 danske migrae-
nikere. Somme tider naevnes tallet
700.000, men det omfatter ogsa
personer med hyppig (spaendings)
hovedpine. Siden den seneste udgave
af Referenceprogrammet (den danske
behandlingsvejledning for migraene,
spandingshovedpine, klyngehovedpi-
ne, trigeminusneuralgi og medicin-
overforbrugshovedpine) udkom i
2020, har der veeret 5.000 omtaler af
Referenceprogrammet pa de sociale
medier. Sa der er mindst 495.000
migreenikere, som ikke har droftet
dette vigtige dokument pa de sociale
medier.

Hojdespringeren indenfor migraene pa
de sociale medier er en artikel, som
har den velklingende overskrift "Diag-
nosis and management of migraine

Procentdel af populationen, som har reageret pd informationen
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001
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1. Verden, CGRP medicin mv., reaktion pa sociale medier

2. Danmark, Referenceprogrammet 2020, reaktion pa sociale medier

3. Verden, set Youtube film om migraene og behandling
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in ten steps. " Det er en forholdsvis
let leest 'gor det selv-tekst' for laeger,
som maske ikke fgler, de helt har til-
straekkelig viden om migraene. Artik-

Det er ikke overraskende, at de
dygtige leeger tover med at bruge
tid til at popularisere de seneste
forskningsresultater. Det mé foles
som at bruge tid pa at dryppe sma
mangder vand i et ocean.

Men det efterlader os — patient-
erne — i en urskov af mere eller
mindre trovardige informationer.
Og vi stoler blindt pa anekdoter-
ne, som kan handle om alt fra en
misforstéelse til en succesfuld
behandling.

Jeg bliver ofte ganske bange, nar
jeg taler med en leege. De allerfle-
ste laeger er meget overbevisende.
Som ganske almindelig borger
uden medietraening er det sveert
at protestere, stille vigtige oply-
sende sporgsmal, og at fa alle de-
taljerne med, ogsa ude i de hjerner,
som laegen ikke lige havde regnet
med at fortzelle om. Men leeger-
nes evne til at vaere overbevisende
er formentlig deres bedste bol-
veerk mod informationsstremmen
af smarte YouTube-film, medici-
nalfirmaernes informationssider,
influencernes anekdoter, naboens
erfaringer og mangt og meget
andet, som vi, i vores naivitet,
foretraekker at tro pa.

Jeg savner rlighed, redelighed,
information fra laegen, som jeg
kan stole pa. Det skal vaere infor-
mation, som ikke falder fra hinan-
den, nar jeg googler mig gennem
snesevis af forskningsresultater.
Ofte spekulerer jeg pa, om denne
laege nu 0gsa har helt rent mel

i posen, eller om jeg harer en
salgstale for xx medicin, selvom
en anden medicin ville veere bedre.
Ferstevalget ger mig altid usikker
pa, om det nu ogsa er det helt rig-
tige for mig, bare fordi det var den
fgrste medicin af sin art, der kom
pa markedet.



len er omtalt 3 millioner gange pa de
sociale medier siden den blev udgivet
i 2021. Vi ved ikke, om det er laeger

eller migraenikere,
som har kigget pa

artiklen og skrevet
om den.

Og sa bliver denne
super gode artikel
totalt overskygget
af YouTube film om
migraene (163 milli-
oner visninger siden
YouTube begyndte).
Forskerne, som
lavede opgarelsen,
skelner her ikke mel-
lem reklame-film
og serigse informations-film. Men
kun 1 ud af 10 af YouTube filmene om

migraene er lavet af professionelle
behandlere.

Sa vi, patienterne, far masser af
information, som i nogen grad har
karakter af reklame for de seneste
nye mediciner eller behandlinger, som
virker — eller som er ren placebo. Og
vores dygtige laeger far stort set ikke
seertid pa de populeere kanaler. I ste-
det for at laeese om de seneste forsk-
ningsresultater om migraene stoler vi
pa, hvad naboen (eller en influencer)
forteeller om en behandling.

/ABO

Migranesmerter — hvor sidder de?

Kan du pege pa lige netop det
omrade, som ger ondt, nar

du har et migraeneanfald? De
fleste vil sige, at det ger ondt
i den ene side af hovedet, men
der er ikke et veldefineret
omrade, som ger seerligt ondt.
En lille gruppe har seerlige migraene-
typer, som har veldefinerede omrader
med smerter. Den ser vi naermere pa
en anden gang.

migraene

Trigeminusnerven har brug for

en oversaetter

Grunden til, at vi ikke kan pege péa hvor
migraenen 'sidder’, er at det er trige-
minus-nerven, som 'forteeller os', at
der er smerter. Men den kan ikke sige
pracist, hvor smerterne kommer fra.
Man kan sige, at den forteller, at der
er smerter i et omrade, men ikke hvor
i omradet, smerterne er. Og signaler
fra hjernehinden tolkes i trigeminus-
nerven, som lige netop det — smerter
et eller andet sted i hjernehinden —
med den tilfgjelse, at det er hajre eller
venstre hjernehalvdels hjernehinde,
som smerter.

Det er 0gsa trigeminusnerven, som
bringer bud om, at kaffen er for
varm, eller at vi er blevet solskoldet

i panden, og alle de andre sensariske
informationer, vi far fra ansigtet. Det
er kun muligt, fordi seerlige kanaler,
som kaldes TRP-kanaler (Transient
Receptor Potential kanaler), virker
som 'overseettere’, som kan forteelle,
hvilket omrade, der sender signalet
om kaffen eller alle de andre bud-
skaber fra ansigtet. Men dette geelder
altsé ikke for smerter fra hjernehin-
derne.

Botox — hvordan virker det sa?
Botox lammer de muskler, der be-
handles. Men det er ikke kun det, der
giver virkningen p& migraene. Forsgg
med trigeminus-nerver fra mus har
vist, at nerveceller, som har ligget i
en suppe som giver en inflammation,
sender mindre signaler om smerte,
hvis de behandles med botox. Og det
er sd, mener forskerne, grunden til at
botox virker pd migraenesmerter.

Der er ikke lavet forseg med men-
neske-nerver endnu. Men det ser ogsa
ud til, at botox har en lidt leengerevar-
ende virkning, idet botox-molekylerne
blokerer for de molekyler, som ville
sende bud til TRP-kanalerne om at
der er smerter et sted i hjernehinden.

Trigeminusnerven forteeller os
om smerter og bergring i disse tre
omrader.

Se originalbilledet

Fremtiden?

Disse forseg kan — maske — danne
basis for helt nye mader at behandle
migraene. Vi ma vente og se, hvad der
kommer.

/ABO
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LGTBQ og migraene

Nye undersagelser viser, at
prevalensen af migraene i
LGBTQ-miljoet er betydeligt
hgjere end blandt hetero-
seksuelle. Hvad er nogle af
arsagerne? Og hvorfor er det,
at nogle af de mest margina-
liserede af os oplever dar-
ligere helbredsresultater?

Joseph Coe, MPA, er direkter for Edu-
cation and Digital Strategy for Global
Healthy Living Foundation (GHLF)

0og medpraesident for GHLF Canada.
Han forklarer i et interview ved
World Migraine Summit om LGBT+
0g migraene, hvor hovedpunkterne er
oversat her.

migraene

Hvorfor tror du, at sa mange
mennesker i LGBTQ-samfundet
lider af migraene?

Joe Coe: Det er et dybt og kom-
pliceret spprgsmal. Vi star over for
systemisk undertrykkelse og diskrimi-
nation og bliver nogle gange afvist af
vores familier pa grund af, hvem vi er
som LGBTQ-personer. S& jeg forestil-
ler mig den ggede stress og traumer,
som mange af os i LGBTQ-samfundet
erfarer, giver anledning til en gget
forekomst af migraenesygdom, savel
som flere andre kroniske sygdomme.
Hvis vi ser pa nogle af de mest mar-
ginaliserede mennesker i samfundet,
har de en tendens til at have en storre
sygdomsbyrde pé tveers af spektret,
migranesygdomme savel som andre.
S4 vi er ngdt til at se pa dette som en
diskussion om sundhedsforskelle.
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Hvorfor er det vigtigt for mindre
synlige grupper, der er ramt af
migraene, at vaere repraesenteret i
migranesamfundet?

Joe Coe: Det er sa vigtigt for LGBTQ-
samfundet at se og hare, at der er
LGBTQ-personer, der lever med
migreene, at de ikke er alene, at deres
traumer og smerte er virkelige, og

at der er mennesker, der vil arbejde
med dem. Vi er ngdt til at sperge os
selv, hvor vi har magten til at pavirke
forandringer, s& 50 % af LGBTQ-per-
soner, der lever med migraene, ikke vil
have deres identitet som arsag til, at

Faktaboks: LGBTQIA+ er for
forkortelse for Lesbian, Gay,
Bisexual, Transgender, Queer

(or Questioning), Intersex, and
Asexual (lesbiske, basser, bisek-
suelle, transeksuelle, queer eller
'spgrgende’, intersex og aseksu-
elle). + star for andre seksuelle
minoritetsgrupper, som ikke ser
sig som en del af de neevnte ka-
tegorier. I praksis forkortes det
lange LGBTQIA ofte til LGBT+,
LGBTQ eller LGBTQI. Interviewet
bruger udtrykket 'LGBTQ', men
redaktionen valger i egen tekst
at bruge LGBT+ for med 'plusset
at tydeliggere, at der er tale om
en mangfoldig gruppe og for for-
habentlig at kunne inkludere alle,
som ser sig som en del af denne

gruppe.

de ikke far behandling. Der er mange
barrierer for at f& migraenesygdom
under kontrol. Vi kan ikke tillade, at
det at veere LGBTQ er endnu en bar-
riere.

Kommentar fra

Migraene danmark:

Om end LGBT+-miljget i Danmark
er mindre diskrimineret end i
mange andre dele af verden, sé er
der ingen tvivl om, at mange reelt
faler sig behandlet anderledes og
som 'mindre end". Der er stadig
kun sparsom dokumentation (det
er et ret nyt forskningsfelt) for,
at minoritetsstress er arsagen til
den @gede forekomst af migraene
blandt LGBT+ personer, men det
virker som en oplagt forklaring
uden dermed at vi dermed ukritisk
antage, at det er sadan.

Vi ma som migraeneforeninger
tage pa os, at vi i det daglige
arbejde risikerer at overse mino-
ritetsgrupper. Tendensen inden-
for migraene er nok et fokus pa
kvinder i den fodedygtige alder,
fordi det er en meget stor gruppe.
Det sendrer dog ikke pa, at der er
mand med migraene, kvinder over
60 med migraene, LGBT+, barn og
unge, etniske minoriteter, men-
nesker med flygtningebaggrund,
psykisk syge, multisyge og sé
videre med migraene. Vi forseger
at veere opmaerksom pa det, og
har derfor haft fokus pa 'migreene
gennem livet’ med opmaerksom-
hed pé f.eks. seldre med migraene.
Vi har ogséa haft flere artikler om
multisygdom og psykiske traumer.
Artiklen her er sa et lille forsag
pa ogsa her at vise diversiteten i,
hvordan migraene pavirker mange
forskellige mennesker og grupper i
samfundet.

Lees om minoritetsstress her:
https://lgbtsundhed.dk/minari-
tetsstress/. Om end artiklen er
rettet mod LGBT+, sa er mange af
budskaberne ogsa relevante for
mange andre minaritetsgrupper.




Hvordan kan folk i LGBTQ-sam-
fundet ga ind for og blive opmun-
tret til at sege bedre migraenebe-
handling?

Joe Coe: Vi kan ikke sikre, at vi ikke
bliver darligt behandlet. Vi kan gare
ting for at @ge sandsynligheden for
en bedre behandling, men vi lever i en
kultur, der betragter LGBTQ-sam-
fundet som "mindre end", hvilket
resulterer i, at vi skal debattere vores
eksistens. Den magt, vi har, er at
statte hinanden og dele ressourcer.
Hvis vi ved, at der er udbydere, der be-
handler LGBTQ mennesker ordentligt,

sa lad folk vide det. Se i dit lokalsam-
fund efter LGBTQ-centre og klinikker.
Der er paedagogiske stottecentre, der
ikke leverer sundhedsydelser, men
0gséa LGBTQ-specifikke sundheds-
klinikker. Sandsynligheden er meget
storre for, at du far bedre pleje og res-
sourcer fra dit lokalsamfund. Fa ven-
ner eller kontakt dem. Vi fortjener at
blive respekteret af vores sundheds-
udbydere.

Kilde til interviewet: Migraine World
Summit, 2023

Redaktionen har ikke kunnet finde vi-
den/forskning om migraene og LGBT+
miljpet i Danmark. Laes her mere om

migraene og LGBT+ i USA:

https.//www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/
articles/PMC7522771/

https://myhealth.ucsd.edu/Relate-
dItems/6,761658

https://americanmigrainefoundation.
org/resource-library/migraine-in-the-
lgbtg-community/

/AE

Hvordan opleves det at fa en blodprop i

hjernen?

Migreenelaegerne er bevidste
om, at et uskyldigt migraene-
anfald, som méske er lidt
anderledes end de sa&dvan-
lige, kan veere en blodprop

i hjernen (kaldes ischemic
stroke pa engelsk).

migraene

Heldigvis er langt de fleste blodprop-
per i hjernen ganske smé, og oplases
uden at der sker nogen skade. Men
det er nok fornuftigt, at vi, som ikke er
laeger, 0ogsa har nogle fa pejlemeerker,
som vejledning til, hvem der specielt
er i risikogruppen for en blodprop i
hjernen.

Spanske forskere talte med 211
patienter, som kom til hospitalet med
en blodprop i hjernen. Alle fik scannet
hjernen. 53 (dvs. 25%) af dem havde
hovedpine, da de kom til hospitalet.
Alle patienterne blev interviewet om
deres symptomer.

Der er ingen symptomer, som kun
findes ved en blodprop, eller som kun
findes ved migreene eller spandings-
hovedpine. S& her kommer nogle af de
vigtigste symptomer pa en blodprop.

Hovedpinen udvikler sig langsomt
(det ger migraene og spaendings-
hovedpine ogsd), er ofte pulserende
eller trykkende, og minder mest om

spaendingshovedpine. Sa ja — det er
sveert at vide, hvad der sker inde i
hovedet. Smerterne kan sidde alle
steder i hovedet.

Omkring 3 ud af 4 personer i under-
spgelsen led af en eller anden form
for darligt kredslab. Dette gjaldt
bade for de 55 som havde hovedpine
sammen med blodproppen, og de 166

Hvordan ved man som laegper-
son, at man har en blodprop i
hjernen?

Bed patienten om at smile. Er smi-
let symmetrisk, er det nok ikke en
blodprop i hjernen. Bed ogsa om

at patienten raekker armene ud

til siden. Heenger den ene arm, er
der nok en blodprop. Og snak lidt
— og lyt efter om samtalen lyder
fornuftig. Er der problemer med at
f& ord og seetninger til at haenge
sammen, kan det vaere tegn pa en
blodprop.

Kend symptomerme ved stroke

Straek Snak

Ischaemic stroke

personer, som
ikke oplevede
hovedpine i
forbindelse
med blodprop-
pen.

Personer med

"systemic arte-

rial hyperten-
sion” (dvs.

areforkalkning
i de mindre
blodkar) har aget risiko for blodprop-
per i hjernen. En saltrig kost, for
meget alkohol, rygning og mangel

pa motion er faktorer, som ager
risikoen for systemic arterial hyper-
tension. Det er ikke noget man selv
kan maerke, men afslares, nar laegen
maler blodtrykket, og resultaterne
ligger over 180/120.

Wit s of Blood v artt Lack of Bhsod flaw

Iseer yngre mennesker med denne
form for hgjt blodtryk har en gget
risiko for en blodprop i hjernen.

/ABO

Der er vist ikke tvivl om, at blod-
propper i hjernen er alvorlige
—og at det derfor er vigtigt at
sgrge for at spise sundt, dyrke
rimelig motion og undgé at ryge.
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Hvorfor tager det 2 timer, inden vi far
virkning af Sumatriptan?

Mon ikke der er mange mi-
greenikere, som har undret sig
over, at det skal tage 2 timer,
inden en Sumatriptan-tablet
virker, mens en Treo giver
lindring indenfor 20 minutter
eller maske en halv time.

Her kommer forklaringen!

Sumatriptan er det kemiske stof,

som er grundlaget for at tabletten
mildner migraenen. Men sumatriptan
(de kemiske stof) skal nedbrydes til
stoffet N-Desmethyl- sumatriptan for
at give os virkningen. Det tager nogen
tid. I forseg 'in vitro', dvs. i glas og
kolber, har det vist sig, at de enzymer,
som omdanner Sumatriptan til N-Des-
methyl sumatriptan, bruger ca. 1 time
pa at omdanne halvdelen af stoffet
Sumatriptan til det aktive stof.

Dertil skal vi selvfalgelig laegge tiden
fra vi tager tabletten, til den er oplest
og er kommet ned i tarmen, og er
optaget i blodet. Her mgder medi-
cinen enzymerne MAO-A og MAO-B. T
laboratoriet madtes Sumatriptan og
enzymerne i reagensglas ved legems-
temperatur, og maengden af N-Des-
methyl-sumatriptan steg langsomt i
reagensglassene. MAO-A var aktivt,
mens MAO-B stort ikke var aktivt.
Efter en time var 25% sumatriptan,
50% af N-desmethyl- sumatriptan og
85% af N,N-didesmethyl-sumatriptan
nedbrudt af MAO-A.

De 5 lever-enzymer CYP1A2, CYP2CS,
CYP2C19, CYP2D6 og CYP3A4, som

nedbryder hovedparten af vores medi-
ciner, havde kun en ganske lille effekt

pa nedbrydningen af det kemiske stof
sumatriptan.

Medicinen skal jo ogsa ud af kroppen.
N-desmethyl-sumatriptan nedbrydes
kun af leverenzymerne CYP1A2 og
CYP2D6. Det betyder, at migreenikere,
som er langsomme nedbrydere af det
ene eller begge disse enzymer, nok vil
fa en fin virkning af Sumatriptan-tab-
letten, men ogsa en del bivirkninger,
fordi medicinen nedbrydes langsomt i
leveren.

MAO-A er vigtig for virkningen

af sumatriptan

Sa det er tydeligvis MAQ-A, som er
'ansvarlig’ for at Sumatriptan tablet-
ter virker, og at det tager omkring 2
timer inden migraenikeren far virk-
ningen. Pillen skal spises, skal oplases
i maven, skal ned i tarmen og optages
i blodet. Det tager nogen tid — len-
gere tid, hvis pillen lander i maven
ovenpa et stort maltid, mindre tid,

rrrrprrrrprrrrl
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Sumatriptan "Teva"

18 MigraeneNyt nr. 2 2023

filmovertrukne tabl., 50 mag
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hvis pillen kun far felgeskab af lidt
sgdt, gerne med fibre og en slurk
vaeske, som kan f& maven til at
reagere, hvis den er gaet i sta pga.
migraenen.

Ligesom for andre enzymer, er der
forskellige varianter af MAQ-A. Det
lille stykke DNA, som 'styrer’ dan-
nelsen af MAO-A-enzymet, findes pa
X-kromosomet. Drenge har et X-kro-
mosom og et Y-kromosom. Piger har 2
X-kromosomer.

Det betyder, at de forskellige antal
gentagelser (fra 2, 3, 3%, 4 til 5
gentagelser) afgar, hvor hurtigt det
kemiske stof sumatriptan nedbrydes.
3% og 4 gentagelser giver den starste
aktivitet for MAO-A-enzymet. Da
pigerne har to X-kromosomer, far

de (lidt firkantet sagt) den dobbelte
virkning af MAO-A-gentagelserne. Det
betyder ogsé at pigerne i gennemsnit
nedbryder sumatriptan hurtigere

end maend. Og burde, tilsvarende,
have kortere virkning af Sumatriptan
tabletterne og faerre bivirkninger. Vi
ved dog ikke, om forskellen i aktivi-
teten hos drenge og piger er starre
end variationen i aktiviteten fra 3 til
4 gentagelser. Sa der er nok ikke en
klar og entydig forskel mellem drenge
og piger mht. nedbrydningen af su-
matriptan.

Hvad betyder dette for
fadevaremigraene?

Den almindeligste &rsag til fedevare-
migraene er, at vi mangler enzymet
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MAO-A til at nedbryde stoffet
tyramin. Tyramin er karsammentrask-
kende, og nar vi spiser noget, som
indeholder lidt rigeligt med tyramin,
treekkes blodkar sammen, bl.a. i
hjernen. En refleks treeder straks i
funktion og udvider blodkarrene — ofte
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-
) |

til lidt mere end deres normale
diameter. De blodkar, som
ligger pa hjernens overflade,
stpder mod kraniet pé 'yder-
siden’ og ma derfor skubbe
indad — og kommer derved til
at ege trykket pa hjernehinden,
som ligger som en pose uden-
om hjernen. Hjernehinden er
trykfalsom, og vi f&r migreene.
Pulsen i blodkarret gar, at

vi opfatter hovedpinen som
pulserende.

S& maske kan vi geette p4, at for-
holdsvis flere maend med migraene,
har fedevaremigraene, sammenlignet
med kvinderne. Vi kan maske ogsé
geette pd, at fedevaremigreenikerne
generelt har pulserende migreene.

Men det er endnu ikke eftervist i vi-
denskabelige undersggelser.

MAO-A og kvindernes hormoner spil-
ler ogsd sammen. Kvinder i 40’erne
har generelt en hejere maengde MAQ-
A end de yngre kvinder. Det samme
ses hos kvinder med en depression.

Vived ikke, om det betyder, at det
isaer er de yngre kvinder, som far
migraene af tyramin (som nedbrydes
af MAO-A), eller om kvinder med en
depression er mindre udsatte for
fgdevaremigraene.

Ja — der er mange ubesvarede
spergsmal om hvad der sker, nar vi
har migraene.
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Aimovig giver hver 5. bruger forhgjet

blodtryk

Dette er indtil videre den
farste undersagelse af
blodtrykket hos brugere af
Aimovig. Yderligere under-
sggelser kan fortaelle mere
—eller méske, at disse forste
resultater er tilfeeldigheder.
Men ud af 335 deltagere fik
20% eget deres blodtryk.

behandling

Det er producenten af Aimovig, som
fortaeller om dette i en lille film (pé
engelsk). Laagen siger, at det nok isaer
er falgerne af det @gede blodtryk, som
bekymrer producenten, for det egede

Selvom det er en lille undersegel-
se med mange usikkerheder, er
det nok en god idé at fa kontrolle-
ret blodtrykket af og til, hvis man
tager Aimovig. Hellere en gang for
meget...

blodtryk kan udlgse blodpropper og
hjernebledninger. FDA (den ameri-
kanske laegemiddelstyrelse) har taget
resultaterne sa alvorligt, at der er

Billedet er fra filmen https://www.neurologylive.com/view/explo-

indfgjet en advarsel i den amerikanske
indleegsseddel.
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ring-risk-hypertension-following-erenumab-treatment-migraine-niki-

ta-chhabra
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Socio-gkonomiske gevinster ved CGRP-
behandling storre end sundhedsudgifterne

Enrapport fra 2023, skrevet
af forskere fra Copenhagen
Economics (et konsulent-
firma med speciale i anvendt
gkonomi), Smerte- og Hoved-
pineklinikken, Arhus Universitet og
Dansk Hovedpinecenter viser, at den
sociogkonomiske gevinst (dvs. det,
som statskassen kan indkassere fra
en migreeniker, der behandles med
CGRP-midler) ved behandling med en
CGRP-medicin, er mere end 10 gange
stgrre end udgifterne til behand-
lingen.

cgrp

Rapporten er baseret pa data fra 303
migraenikeres gkonomiske data for
deres forbrug af sundhedsvaesenet,
medicin, interviews om deres livs-
kvalitet og en vurdering af deres
situation. 46 af dem fik CGRP-medicin
som f.eks. Aimovig. De var det, som
forskerne kalder 'respondenter’, dvs.
de fik en forventet (god) virkning af
CGRP-midlerne. Definitionen péen
respondent var, at de fik mere end en
30% reduktion i deres migraeenedage
de fgrste 12 uger af behandlingen.
De gvrige fik de traditionelle behand-
linger (triptaner, smertestillende,
forebyggende behandling).

Behandlingen med CGRP-midlerne
resulterede i en halvering i forbrug-
et af smertestillende, triptaner og
leegekonsultationer. Omregnet til
pkonomi sparede sundhedsvaesenet
1.179 Euro per kronisk migraeniker
per ar, 264 Euro per migraeniker med
9 til 15 migraenedage om méaneden
og 175 Euro per episodisk migraeniker
(her defineret som 4 til 9 migraene-
dage per méned). Prisen for CGRP-
behandlingen er ikke medtaget i disse
beregninger, da den mé forventes at
a&ndre sig med tiden (se de marke
sojler i figuren med besparelserne).

Ser vi p& de samfundmaessige kon-
sekvenser af CGRP-behandlingen,
taler vi om noget starre tal (se de
orange sjler i figuren). De kroniske
migraenikere sparede samfundet

for 13.329 Euro om &ret, dem med

9 til 15 migreenedage om maneden
sparede samfundet for 10.329 Euro
om aret, og de episodiske migranikere
med 4 til 9 migraznedage om maneden

20 MigraeneNyt nr. 2 2023

Responders i % af den oprindelige gruppe
(300 deltagere)
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sparede samfundet for 9.947 Euro om
aret i gennemsnit, ud over sundheds-
udgifterne.

I dette studie er der ikke s& stor
forskel pa sundhedsudgifterne til
henholdvis en person med kronisk
migraene og en episodisk migraene,

s& flere kunne méske tilbydes CGRP-
midlerne. Men omvendt sé er den
gkonomiske analyse baseret pd 46 mi-
graenikere (en forholdsvis lille gruppe
forsegspersoner) som fik CGRP-
midler i mindst 12 uger og som fik en
reduktion i migraenedagene p& mindst
30%. Sa resultaterne ma tages som
vejledende. En enkelt publikation fra
2022 viste, at kun 40% af de 300 kro-

Tilbageveerende deltagere
— Respondenter i % af oprindelige gruppe

36 uger 52 uger

niske migraenikere i forsgget fra 2022
fortsatte med CGRP-behandling-

en indtil 36 uger (se den gule linje i
grafen). Efter 36 ugers brug af CGRP-
medicinen var der ca. 34% responders
(beregnet af den oprindelige gruppe
pa 300 delta gere), eller stort set alle
tilbagevaerende forspgsdeltagere.

Dokumentationen i den gkonomiske
analyse kunne veere staerkere. For-
spgsgruppen i CGRP-behandling var
forholdsvis lille (46 CGRP-brugere).
Disse ma antages at vaere kroniske
migraenikere, da de har prioritet til
CGRP-behandlingen i Danmark. Grup-
pen som ikke fik CGRP er derimad en
blanding af 80 migraenikere med 9

Besparelserved CGRP-behandling
per patient i Euro/ar
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til 15 migraenedage per méned og 83
med 4 til 9 migraenedage per méaned,
foruden 153 kroniske migreenikere.
"Kontrolgruppen” (de, som ikke fik
CGRP-midler) er derfor ikke reelt
sammenlignelig med CGRP-gruppen,
og kontrolgruppens udgifter til
medicin og leegebesag vil blive under-
estimeret.

Studiet her er vaesentligt, da det saet-
ter fokus pa, at meget kan andres i
den danske behandling af migreene
(og sikkert mange andre diagnoser),

hvis de vandteette skodder mellem
sundhedsudgifter og generelle sam-
fundsomkostninger (eller gevinster)
kan lettes, sa vi kan fa en samlet
gkonomisk tilgang til behandlingen af
bl.a. kroniske sygdomme.

Migraene danmark mener her, at der
bor komme mere fokus péa de so-
ciogkonomiske gevinster fremover
for sikre, at en god behandling kan
sikre, at flere med migraene kan veere
tilknyttet arbejdsmarkedet. Fremfor
at veere fodslaebende i forhold til at

sikre en bredere adgang til at forsege
CGRP-medicinen ber vii stedet give
almene neurologer og méske endda
som i Tyskland almindelige prakti-
serende leeger adgang til at udskrive
CGRP-medicinen med offentligt
tilskud til de hardest ramte migraeni-
kere. Pa den made kan flere f& gavn af
medicinen og bevare eller gge deres
tilknytning til arbejdsmarkedet, og/
eller en gget livskvalitet i form af
faerre smerte og bedre relationer til
familien.

/ABO

Zavegepant — en naesespray-gepant

Gepanterne er sma molekyler,
og det giver mulighed for at
de kan optages via naesen.
Det giver en hurtig virkning,
og blokeres ikke af kvalme og
opkast.

Zavegepant er nu igennem s mange
kliniske forsgg, at producenten gerne
vil promovere medicinen. Sa laes det

30 4

40 -

30 A

folgende med tanke pa, at det i bund
og grund er 'sales promotion’ og ikke
nadvendigvis den fulde sandhed,
selvom det bestemt ligner en fin vi-
denskabelig artikel.

Bivirkningerne synes overkommelige —
f.eks. at man kan fa sendret smagsop-
fattelse, kvalme og ubehag i naesen.

Zavegepant, oplysninger fra producenten

Bemeerk ogs4, at placebovirkningen
er stor. Den reelle virkning (f.eks.
for smertefrihed efter 2 timer) er
derfor at 19,6% - 15,5% = 4,1% af
deltagerne fik virkningen af en 5 mg
dosis. 20 mg dosis gav tilsvarende
reel virkning hos 23,1% - 15,5% =
7,6% af forsegsdeltagerne. Det er ikke
helt s& imponerende som det indtryk,
man far ved et hurtigt blik pa den
fine figur med de
blalige sojler. Nar
det er sagt, s
er god virkning
vigtig for dem,
det virker for! Og

% af deltagerne

22.5°

n=391

Placebo
Smertefrined efter o timer

Smg 10 mg

n : Antal deltagere

dermed kan za-
vegepant maske
hjeelpe nogle af
de hardest ramte
migraenikere, der
har enten mange
anfald eller er

41.9¢ darligt hjulpet af
anden medicin.
Figuren er fra
den oprindelige
artikel.
n=321
20 mg Placebo S5mg 10 mg 20 mg /ABO
Fri for de vasrste migraenesymptomer
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Referat fra generalforsamlingen (GF)

Migraene danmark
17. maj 2023
Kl. 20.15-21.00

1. Valg af modeleder
Vibeke Bugge Kristiansen blev
valgt. Generalforsamlingen er
lovligt indkaldt.

foreningen

2. Valg af referent
Lone Marquard Jensen tager referat.

3. Godkendelse af dagsorden
Dagsorden blev godkendt.

4. Godkendelse af referat fra for-
rige generalforsamling
Referatet blev godkendt.

§. Forpersonens beretning
Aret 2022 har for Migraene danmark
veeret et aktivt ar.

Foreningen har arrangeret opleeg

og foredrag i 2022. Her har vi bl.a.
arrangeret online-foredrag i forbin-
delse med generalforsamlingen d.

28. april 2022 med Beate Vesterskov
og d. 6. december holdt jeg sammen
med Vibeke Bugge Kristiansen et
online event, hvor vi sammen med
deltagerne diskuterede, hvordan det
er at leve med kronisk migraene. Det
stort anlagte Migraene Topmeade d.

27. september 2022 var organiseret
af Migraene Danmark, Danmarks
Patientforening for Hovedpineramte,
Dansk Hovedpine Selskab, Migraene &
Hovedpineforeningen supporteret af
kommunikationsbureauet LEAD Agen-
cy, som var sponsoreret af medicinal-
firmaerne AbbVie, Lundbeck, Novartis
og Pfizer. Topmedet fandt sted pa
Borsen og var malrettet beslutnings-
tagere, herunder embedsmaend og
politikere, hvor patienter, patientfor-
eninger og eksperter kom med deres
perspektiver pa en forbedret migrae-
nebehandling. Der var stor lydher-
hed blandt deltagerne, og der blev
udarbejdet et konklusionsdokument,
som bl.a. efterlyste en handlingsplan
for migraene.

En af patientforeningers vigtige
opgaver er dialog med og fortaler-
virksomhed rettet mod laeger og
myndigheder. Migraene Danmark har
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fortsat dialogen med bl.a. Hovedpine-
centeret og Nationalt Videnscenter
for Hovedpine, hvor vi deltager og
erfaringsudveksler med dem og de
andre foreninger. Vi forseger her at
bringe patienternes perspektiver
frem. Vi ansker som forening ogsa at
udeve indflydelse, og som opfalgning
pé Migreene Topmadet, har de tre pa-
tientforeninger indledt en selvstaendig
alliance (selvstaendig fra medicinal-
industri og myndigheder), hvor vi har
udarbejdet en liste over prioriteringer,
som vi gnsker politikere og myndig-
heder skal tage fat pa. Samtidig har
vi indledt samarbejde med Nationalt
Videnscenter for Hovedpine, for-
manden for de praktiserende neu-
rologer, Dansk Hovedpineselskab og
endelig medicinalfirmaer med inte-
resse for migraene (der er en del). Vi
er indgaet samarbejde med medici-
nalfirmaerne, hvor vi forsgger at fa
dem til at betale for analyser, events
eller lignende, som vi sma foreninger
ikke selv kan betale for. Samarbejdet
foregéar konstruktivt og i 2022 blev
der afholdt meder og workshops. Her
i 2023, har vi netop faet at vide, at

de har afsat budget til en analyse af
ventetiderne i sundhedsvaesenet pa
migraeneomradet, som var en af vores
gnsker. Vi foreninger vil deltage i hele
processen omkring formal, metode
og analyse. Herfra kan vi forhabentlig
fode vidensbaseret og konstruktivt ind
udviklingen af migraenebehandlingen i
Danmark.

MigraeneNyt har beskeaeftiget sig

med mange vigtige emner belyst

fra forskellige vinkler, herunder nye
vinkler pd migraenebehandling, smer-
teh&ndtering og nyt fra forskningen.
MigreaeneNyt er og bliver foreningens
spydspids, som vi er utrolig stolte af.
Vier en god gruppe omkring bladet,
hvor Lone Marquard Jensen, Malene
Brix Pilegaard, Gitte Lone Hildebrandt,
Anne Bllow-0Olsen og jeg selv er
skribenter. En stor, stor tak til Lone,
Malene, Gitte og Anne for indsatsen! T
er meget veerdsat.

Der har ogsa veeret livlig aktivitet pa
vores hjemmeside og i vores face-
bookgruppe, som hele tiden vokser, og
hvor vi deler information og nyheder

om migraene. Migraene Danmarks
facebookgruppe vokser hele tiden,

0g er nu oppe pa mere end 2.600
medlemmer. Her er det muligt at fa
gode rad, men vi deler ogsa nyheder
0g andre updates. Meget vigtigt er
0gsd muligheden for at fa sparring og
radgivning i gruppen, hvor ogsad mange
finder vej til min messenger/inbox.
Jeg vil opfordre alle til at kontakte
mig, for jeg star gerne til radighed for
radgivning/psykosocial statte. Anne
Bllow-Olsen er som altid en knag

i forhold til mere specifik viden om
f.eks. kost og migraene eller viden af
mere videnskabelig karakter. Tak til
frivillig Malene Hoberg, som styrer
vores Instagram-konto! Find 'Migrae-
nedanmark’ p& Instagram og falg os
der.

Jeg vil gerne afslutte med at takke
alle medlemmer for deres stotte og
opbakning, ligesom jeg vil takke alle
frivillige i og udenfor bestyrelsen. Vi
har brug for hver og en af jer.

Anne Egelund

Desuden fortalte Vibeke Bugge
Kristiansen om migraenetopmadet.
Der blev fortalt, at der fremover skal
arbejdes pa mere samarbejde mel-
lem de tre migraeneforeninger og pa
at saette mere fokus pa, at migraene
er veerre end mange tror. De nye
praeperater; CGRP har vakt interesse
hos medicinalvirksomhederne og det
betyder forhabentlig, at der fremover
bliver forsket mere i migreene.

Der er meget aktivitet omkring Anne
Billow-Olsens Blog, ("Annes Migrae-
ne"), og tak for arbejdet! Synspunk-
terne er ikke ngdvendigvis enslydende
med foreningens.

Via Instagram kan vi né et andet

o0g yngre publikum end vi kan gen-
nem facebook, men vi mangler en

til at vedligeholde og udvikle den, da
Malene Hoberg holder op nu. Dette
vil Gitte Lone Hildebrandt gerne gare
fremover.

6. Godkendelse af revideret
regnskab
Det reviderede regnskab ligger pa



hjemmesiden. Regnskabet blev god-
kendt.

7. Indstilling fra bestyrelsen:
Bestyrelseshonorarer

Forslag om omlaeggelse af bestyrel-
seshonorarer blev vedtaget.

8. Valg af bestyrelsesmedlemmer
Malene Brix Pilegaard er pé valg,
genopstiller, valgt

Dorrit Vestergaard er pa valg
(genopstiller ikke)

Ledig post: Lone Marquard Jen-
sen stiller op og blev valgt
Ledig post — ingen valgt

9. Valg af suppleanter
Ingen suppleanter blev valgt.

10. Evt. valg af revisor og
revisorsuppleant

Indstilling om undersegelse af evt.
anden bogfering/revisionsordning
vedtaget.

11. Indkomne forslag
Der var ingen indkomne forslag.

12. Eventuelt
Der var intet under eventuelt.

/AE

Triptaner — hvorfor (ikke)?

Facebookgrupperne om
migraene har jaevnligt opslag,
som kommer fra migreenikere,
som efter mange ars behand-
ling hos egen leege, sporger,
om der dog ikke findes
medicin, som kan dulme
migraenen effektivt, eller maske helt
fjerne smerterne i nogle timer.

Laegen har nemlig 'glemt’ at forteelle
dem om triptanerne.

Det har faet et team af danske mi-
graeneforskere til at se p4, hvad der
faktisk tales om ude i konsultation-
erne. Og det viser sig, at ud af 12.658
patienter, som var gaet til laegen og
havde faet diagnosen migraene, var
der 10.020, som ikke havde hegrt om
triptaner.

101 patienter, som ikke havde pravet
triptaner (de var triptan-naive) og 299
triptanbrugere blev interviewet mere
grundigt. Halvdelen af de naive, som
ikke havde haft et migreeneanfald de
seneste 3 maneder, fik ikke informa-
tion om triptanerne. Men 41% af de
triptan-naive med op til 3 migraene-
dage per maned fik heller ikke noget
at vide om triptanerne. 45% af de
triptan-erfarne migraenikere uden an-
fald fik ikke en omtale af triptanerne,
og de hardt ramte triptanbrugere fik
stort set heller ikke lidt ny viden om
triptanerne eller valgmuligheder mel-
lem triptanerne.

Behandlingsvejledningerne forteeller
0gsa laegerne, at de skal tilbyde

Manglende info om triptaner
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migraenikerne at prove tre forskellige
triptaner, sa de kan finde den, som
passer bedst til hver enkelt patient.
230 ud af de 299 triptanbrugere
havde kun faet recept pa én triptan.
Sumatriptan var topscorer, idet 184
ud af de 230 triptanbrugere (dvs.
79%) ikke havde faet en valgmulighed.
50 patienter (dvs. 17%) havde provet
2 forskellige triptaner, og 10 patienter
(dvs. 3%) havde provet tre forskellige
triptaner.

Der er maske informations-over-
flow for tiden om de nye medici-
ner (CGRP antistoffer, gepanter
og ditaner). Men det bar ikke veere
en undskyldning for at 'glemme’,
at langt stersteparten af de dan-
ske migreenikere vil fortseette
med at tage handkebsmedicin
eller triptaner i mange &r ud i
fremtiden.

Sa det er méaske ikke sd underligt, at
Facebook-grupperne med jeevne mel-
lemrum far spergsmal i stil med, er
der dog ikke bedre medicin end hand-
kabs, eller er der ikke andre triptaner
end sumatriptan.

De danske forskere konkluderede
meget klart, at de danske praktise-
rende laeger ber uddannes bedre, s
de i det mindste falger behandlings-
vejledningen mht. at udskrive triptan-
erne pa rette vis.

/ABO

Der er en del Facebook-grupper
som fokuserer pa migraene. Her er
et lille udvalg:

Migraene danmark

Migraene og MIG
Migraene — Er ikke bare hovedpine.

MigraeneNyt nr. 2 2023 23



Migraene danmark
Anne Egelund
Mosevangen 49
3460 Birkerad

Mindfulness gger opmarksomheden pa
kommende migraneanfald

Af Anne Biilow-Olsen

En ny undersegelse fra et mindre amerikansk universitet har set pa effekten af
mindfulness pa migreenikernes oplevelse af anfaldene. I modsaetning til stort
set alle de undersggelser, som citeres i MigrasneNyt, er denne videnskabelige
undersggelse stgvsuget for forsggs-resultater i form af tal. Derimod er der
mange og lange citater fra forsggspersonerne.

Der var 33 deltagere, som fuldferte

8 uger med Mindfulness (2 timer om
ugen). Forskerne interviewede dem
derefter, og skrev deres svar ned. Ud
fra disse noter konkluderede forskerne,
at mindfulness gger migraenikernes
opmaerksomhed pa et kommende
anfald og dets behandling. Derved kan
mindfulness pavirke sygdomsbyrdens
elementer af frygt for migraenen og
katastrofetanker om smerterne.

Ofte omtaler vi om resultaterne
af en underseggelse er signifikan-
te — dvs. om man kan stole pa
resultaterne. Det er selvfalgelig
ikke muligt her, for der er ikke et
tal-materiale at teste pa.
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