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Leder

Spaendende nye tiltag pa vej

Der er meget, som rarer sig lige nu i migraeneland, og Migraene danmark
forseger at gare sit bedste for at pavirke dagsordenerne, sa vi sikrer de
bedst mulige vilkar for migraeneramte.

CGRP midler pa vej bredere ud

Det ser endelig ud til at CGRP midlerne er pa vej bredere ud, som I vil
kunne laese i dette blad. Det er noget Migreene danmark har arbejdet for
leenge, og heldigvis i enighed med Nationalt Videnscenter for Hovedpine og
Hovedpinecenteret i Glostrup, og selvfalgelig de andre hovedpineforening-
er. Der er stadig meget at arbejde for her, for vi forventer at der stadig er
for f4, der kan f& behandlingen. Men det gar fremad.

Migraene Topmeade

Der eridet hele taget brug for at migraene og hovedpine kammer mere pa
dagsordenen. Vi er hundredetusindvis af borgere i Danmark, som lider af
hovedpine pé den ene eller den anden méade. I Migraene danmark-regi har
vi nok mest fokus pa de mest udsatte og de hardest ramte. Vi er blevet
inviteret ind i et samarbejde med medicinalindustrien og Hovedpinefor-
eningen om at fa sat fokus pa migraene og fa aget forstaelsen for sygdom-
men blandt politikere og beslutningstagere. Jeg har delt konceptnoten for
topmadet med jer p& Facebook, men alle medlemmer har nok ikke leest om
det. Vi bringer derfor ogsa konceptnoten her i bladet. Vi glaeder os meget
til at ga konstruktivt ind i dialogen omkring selve topmedet med opmaerk-
somhed pa vores egen uafhangighed, men iseer med opmarksomhed

pa at pavirke dagsordenen i den retning, som vi gnsker: Det handler om
forstéelse for diversiteten blandt migraeneramte, herunder behovet for
tilstraekkelig behandling af sygdommen for alle, uanset om man er pa
arbejdsmarkedet eller ej, og her gnsker vi isaer forstdelse for de mest
udsatte. Nar vi teenker migraene og arbejdsmarked, ensker vi i hgj grad en
storre forstaelse og rummelighed.

Vi skal nok holde jer orienteret som det hele skrider frem. Falg os pa Face-
book, men i det hele taget haerer vi gerne fra jer. Skriv til mig pd messenger
eller pa info@migraeniker.com.

Alt godt til jer derude.

Anne Egelund
Forperson, Migraene danmark

Forsidebillede: COVID19 kan pdvirke migraene. Laes mere i bladet her,

Foto: Pixabay
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Far man hovedpine af COVID-vaccinen?

Ja, nogle ger — andre slipper Varighed
“o)| udenattaenke over,omde \
& har féeft flere migrgene— eller kil Al e a7 ‘ ‘ -
o hovedpinedage umiddelbart dage efter vaccinationen Umndre
o e -
efter vaccinationen. ne . — - Langen
-

Ca. hver tredje af 841 migraenikere

i et survey fra Ttalien fik slet ikke s
migraene i ugen efter vaccinationen. mﬁ

De resterende 66% havde hovedpine/ ST
migraene. Mere end halvdelen af disse

oplevede hovedpinen som 'anderledes’ .,;.‘::;;,‘“‘m
end den normale hovedpine. Den vare- - 4%

de leengere, smerterne var staerkere,
og anfaldsmedicinen virkede darlige-
re.

Halvdelen af deltagerne i survey'et
havde mere end 9 migraenedage om
maneden, og alle havde mere end 4
migraenedage om maneden.

Patienterne blev ikke fulgt i l&engere
tid.

/ABO

Bivirkninger efter Covidl9 vaccination

Der er en vis sandsynlighed
for, at vi skal vaccineres flere
gange mod Covid19. Sa her er
lidt erfaringer om bivirkninger
af de forste vaccinationer.

covid

Langt den hyppigste bivirkning efter
vaccination mod Covid19 var ho-
vedpine. I omegnen af hver tredje
eller hver anden vaccinerede person
omtalte hovedpine som bivirkning
(tal fra forskellige undersagelser).
Hovedpinen begyndte i gennemsnit 18
timer efter vaccinationen, og varede
i gennemsnit 14 timer. Hovedpinen
kunne vaere meget staerk ("very
severe”) eller mindre staerk (ned til
"moderate”).

Guillain-Barre syndrome (GBS) var en
naesthyppigste bivirkning. Det er en
nervebetaendelse, som isaer rammer
benene, og som ger, at der kommer
muskelsvaghed. Lammelserne udvik-
ler sig i lebet af ca. 4 uger. Efter et ars
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tid er de fleste uden
symptomer. Hyppig-
heden af hovedpine
som bivirkning var
ca. 10 gange starre,
end hyppigheden

af Guillain-Barre
syndromet.

Ogsé venous sinus
thrombosis forekom
hos et lidt mindre
antal vaccinemod-
tagere. Det er blod-
propper i de store
vener, som farer blodet fra hjernen.
Det gger trykket i hjernen, og giver en
pulserende tinnitus, og en hovedpine
som forvaerres, nar man ligger ned.
Der kan komme synsforstyrrelser, og
i alvorlige tilfaelde skader pa blodkar i
hjernen. Hyppigheden af denne bivirk-
ning var mindre end for Guillain-Barre
syndromet.

De hyppigste bivirkninger
ved COVID19 vaccination

GBS 1% af de
vaccinerede
{1 ud af 100)

Blodpropper i
hjemens vener
under 1% af de
vaccinerede.
(Mindre end en
ud af 100)

Der er temmelig usikre estimater for
hyppigheden af disse bivirkninger,
fordi artiklen, som ligger til grund for
denne tekst, er en sammenstilling af
mange undersggelser, og de har ikke
alle opgivet hvor mange der blev vac-
cineret i alt. Cirklens areal i figuren
viser den omtrentlige hyppighed af
bivirkningerne.

/ABO



Patienthistorie om COVID19 (deltavariant)

0g migraene

Vi kender meget lidt til lang-
tidseffekterne af COVID19 pa
migraene. Et lille survey blandt
Migreene danmarks med-
lemmer/folgere pa facebook
indikerer, at der kan vaere
noget om, at migraenen forveerres i
hvert fald for en periode. Heldigvis

er historien nedenfor sjeelden, men
ikke desto mindre er det vigtigt at
skabe opmarksomhed om de 'déarlige’
eksempler, sa patienter som Anne kan
f& den nadvendige behandling.

Navn: Anne
Alder: 36
Uddannelse: ergoterapeut

Hvordan var din migraene for

du fik COVID19? (hvor ofte, hvor
slemt var det, hvordan var din
livskvalitet)

Min migreene fgr corona var en hormo-
nel migraene som blev udlast af men-
struation og nogle gange a&glgsning.
Migraenen har aldrig veeret sa slem, at
jeg matte melde mig syg fra job. Jeg
har passet mine ting med smertestil-
lende og kommet igennem hverdagen
pad den made. Det pavirker selvfalgelig
altid en at have migraene hver maned

0g 0gsa indimellem spandingshoved-
pine, men ikke p& samme méade, som
det pavirker min livskvalitet nu.

Hvor laenge siden er det du var
syg med COVID19?
Jeg blev testet positiv d. 2/1-21

Hvordan gik selve sygdomsforle-
bet?

Forlebet var forholdsvis mildt. Jeg
havde lidt feber, hostede en del, for-
kolelse og en voldsom hovedpine, som
blev forveerret nér jeg rejste mig op.
Jegvar sygi 14 dage.

Hvordan havde du det, og hvordan
blev migraenen pavirket?

Jeg falte mig helt sikkert syg, men
ikke mere end en almindelig virus.
Bortset fra hovedpinen, den var slem.
(jeg var ikke vaccineret pa davaerende
tidspunkt).

Hvordan har du det nu, og hvor-
dan er din livskvalitet pavirket?
Hovedpinen, svimmelhed, koncentrati-
onsbesveer og en folelse af udbraendt-
hed er stadig ting der pavirker mig
meget. Jeg har faet kronisk migraene.
Selve anfaldene er blevet langt hyp-

pigere og smerterne er taget til. Lige
nu har jeg haft migraene i 15 dage kun
med sma pauser hvor massage eller
medicin har hjulpet. Det sidste ar har
jeg afprovet forskelligt forebyggen-
de medicin uden held. Ved et anfald
kaster jeg op og kan naesten kun holde
ud at ligge i et markt rum uden for
hoje lyde. Det pavirker min livskvalitet
meget. Det pavirker mit arbejde og
min rolle som mor og keereste.

Det pavirker mig bade fysisk og psy-
kisk og det er en stor udfordring at
arbejde og vaere smabgrnsmor.

Har du ingen bedring maerket
eller blot en smule?
Desveerre ingen bedring.

Har du selv hab for bedring og
hvad siger laegerne?

Jeg er netop blevet godkendt til at fa
Aimovig og venter nu pa at fa det. Der
er lidt ventetid desveerre, men jeg ser
frem til at prove det og haber det kan
hjeelpe mig. Jeg har ogséa faet noget
medicin, der hjzelper, nar migraenen
raser. De hedder rizatriptan.

/MBP
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COVID19 kan forarsage en forvaerring af
migrane — men ogsa en forbedring

Der mangler stadig en del
forskning, far man kan
konkludere endeligt, hvor-
vidt COVID19 kan forarsage
en forveerring af migreene/
hovedpine. Samtidig skal man
0gsé huske, at der er forskellige vari-
anter, og omikron-varianten er endnu
ikke undersagt i forhold til effekt pa
migraene. Der har dog veeret nogle
undersggelser.

En undersggelse fra Kuwait har
vist, at migraene/hovedpine typisk
forveerres ganske markant i op til
3 méaneder efter infektionen. Hvor
meget det forveerredes, kom an p3,
hvilken slags migraene/hovedpine,
patienten led af inden infektionen.

36% oplevede flere episoder med
hovedpine/migraene, og 25% oplevede
faktisk en reduktion i antal hoved-
pine/migraenedage. 37% oplevede
ingen forandring i antal hovedpine/
migraenedage.

I forhold til smerteintensitet opleve-
de 41% af patienterne en forveerring,
mens 23% oplevede en forbedring.
Her oplevede 35% ingen forskel. 41%
tog mere medicin end tidligere, mens
18% tog mindre, og 40% var ueendret.
121 patienter deltog i undersggelsen.
83% var kvinder.

Iseer yngre maend rapporterede en
forveerring af deres symptomer. Det
er vigtigt at pointere, at forvaerringen
aftog efter 3 maneder, og forskerne
vil derfor gerne berolige patienterne
med, at symptomerne aftager. Den
gode nyhed er at 23-25% faktisk ople-
vede en forbedring. Det er ogsa veerd
at tage med.

Imidlertid har ikke kun selve in-
fektionen medfart forveerring hos
hovedpine og migreeneramte. Faktisk
har COVID19 og den medfalgende
stress i form af f.eks. nedlukninger

i sig selv betydet en forvaerring af
migraenesymptomer.

En anden undersggelse fra Kuwait
viser, at 60% af migraenepatienter
oplevede en forveerring af deres
migraene under nedlukningerne. Man
mener, at dette haanger sammen med
stress, men ogsé en darligere adgang
til sundhedssystemet.

Endelig er migraenepatienter sarbare
overfor forandringer i daglige rutiner,
og pandemien har forarsaget mar-
kante forandringer her, og det i sig
selv kan medfere en forveerring af
migraenen.

Kilder
https.//thejournalofheadacheandpain.
biomedcentral.com/articles/10.1186/
510194-021-01314-/#Seclb

https.//thejournalofheadacheandpain.
biomedcentral.com/articles/10.1186/
s10194-020-01183-6

/AE

® No change ®Increased ™ Decreased

41.20%

40%

18.80%

MONTHLY ANALGESIC
USE(DAYS)
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37.60%
36.50%

25.90%

MONTHLY FREQUENCY

41.20%

35.30%

23.50%

ATTACKS SEVERITY



Resultat af ikke-videnskabeligt mini-survey
om COVID deltavarianten og migraene

Migraene Danmark spurgte
migraenikerne pa Facebook,
om de havde eftervirkninger
af deres COVID-infektion.

covid

Surveyet blev gennemfart

Min migraene/hovedpine blev forveaerret
under sygdomsforlgbet (mens jeg var syg)

inden Omikron-varianten var ankom-
met, og handler derfor om Delta-va-
rianten.

Ca. hver anden fik mere migraene
mens de var syge, og hver anden hav-

mJA
m NEJ

de mere migraene end normalt i op til
6 uger efter vaccinationen.

Det er selvfalgelig bekymrende. Vi kan
kun habe, at der dels forskes mere

pa feltet, og at migraenen trods alt
klinger af efterhanden. Vi
skal her understrege, at
surveyet ikke er videnska-
beligt, men blot en tempe-
raturmaler.

Efter surveyet har Omi-
kron-varianten overtaget
dominansen. Det ser ud

til at denne variant ikke i
samme grad udleser ekstra
migraene — men det er der
ikke tal for, hverken i dette
survey eller i laegelige un-
dersaggelser.

Tak til de mange migrae-
nikere, som har bidraget
til dette survey!

/ABO

Migraene danmark har en gnskeseddel for

2022

Set fra patienternes perspek-
tiv er behandlingssystemet
for migraenikere i Danmark
ikke specielt brugervenligt,

og det udnytter langt fra de
givne ressourcer optimalt. Det
har givet Migraene danmark
anledning til at skrive en gnskeseddel
for 2022 mht. hvordan behandlingssy-
stemet kan optimeres.

migraene

@nskesedlen omfatter en del eendring-
er i den nuveerende behandling af
migraenikerne i Danmark, og kan derfor
forekomme vanskelig at f& implemen-
teret. Men kun hvis vi, gerne sammen
med laegerne, tager emnet op til debat,
kommer der a&ndringer.

@nskesedlen indeholder bl.a. disse a&n-
dringer, som vil kraeve en del nyteenk-
ning hos de behandlende laeger:

1. Begraensninger i antallet af trip-
tandage andres, sa den praktise-
rende laege kan udskrive triptaner
i maengder der er ngdvendige, for
at patienten far en god livskvalitet.
Sanering efter et stort triptanfor-
brug kan gennemfares hjemme,
som det anbefales i Referencepro-
grammet for hovedpinesygdomme
fra 2020, eller pa hospitalet for
dem med seerlig behov herfor.

2. Medicinsanering inden forebyggen-
de behandling er ikke ngdvendig.
Det er dokumenteret i en dansk
undersggelse, at de forebyggende

midler virker fint uden forudgéaen-
de sanering.

3. Listen over forebyggende behand-
linger, der tilbydes hos speciallae-
ger i neurologi, @ges til at omfatte
b&de medicinsk og fysisk behand-
ling, som har dokumenteret effekt.
Botox og GON-blokade bar f.eks.
medtages.

4, Speciallzeger i neurologi ber fa
mulighed for at udskrive CGRP
antistoffer.

5. De hojt specialiserede klinikker far
med disse a&ndringer tid til at lase
de vanskeligste opgaver, f.eks.
at finde arsagen til, og derefter
behandle, kronisk migraene.

/AE
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Migraene Topmede pa vej

Der er et Migraene Topmade
pa vej i begyndelsen af maj
2022, og Migraene danmark er
inviteret med som medarran-
gor. Her far vi mulighed for at
engagere hpjtstaende beslut-
ningstagere (politikere som
embedsmaend) i debatter om, hvordan
vi far skabt bedre liv for migraenepa-
tienter. Nedenfor ser I den forelgbige
konceptnote:

migrane

BAGGRUND

Omkring 640.000 danskere lider af
migraene, som ifalge Sundhedssty-
relsen koster samfundet 1,2 mia. kr.
arligt i tabt produktion. Mange patien-
ter er staerkt padvirket af sygdommen
og oplever samtidig, at migraene er
omgeerdet med tabu og stigma.

I de senere ar er der sket en markant
udvikling med nye behandlingsmu-
ligheder malrettet migraenepatien-
ter. Teknologien bag den sakaldte
CGRP-behandling, der er en blandt fle-
re nye behandlinger, er bl.a. udviklet i
Danmark af professor og grundleegger
af Dansk Hovedpinecenter Jes Olesen,
der for nylig modtog den prestige-
fyldte hjerneforskningspris The Brain
Prize for sin forskning i migraene.

Der eksisterer imidlertid stadig en
raekke udfordringer for patienterne,
som ofte skal vente meget lzenge pa
at komme i behandling. Patienter med
alvorlig migreene venter potentielt i
flere ar, for de kan starte i specialise-
ret migraenebehandling — og antallet
af henvisninger til behandling pa
landets seks hovedpineklinikker er
stigende.

Livet med migraene har ikke kun store
konsekvenser for patienternes livs-
kvalitet, men ogsé for deres pargrende
og tilknytningen til arbejdsmarkedet.
Mange oplever, at sygdommen medfe-
rer et stort antal sygedage samt fra-
veer til mange sociale arrangementer,
som bl.a. bidrager til darlig samvittig-
hed og en folelse af utilstraekkelighed
hos den enkelte.

For at saette migraenepatienters

situation og generelle livsvilkar pa
den politiske dagsorden har Novartis,
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Lundbeck og AbbVie taget initiativ
til at samle en raekke toneangivende
parter om at arrangere et topmaede
under overskriften "Et bedre liv med
migraene”.

FORMAL

Formalet med topmadet er at skabe
storre opmaerksomhed og forstaelse
for migraene som sygdom og de ud-
fordringer, som patienterne oplever i
deres hverdag. Med udgangspunkt i ny
viden, konkrete patienthistorier samt
faglige og politiske debatter er mélet,
at topmedet bidrager til at @age centra-
le beslutningstageres forstéelse for
vigtigheden af at skabe bedre vilkar
for migraenepatienter i Danmark.

DELTAGERE, ORGANISERING 0G
AFVIKLING

Til topmadet inviteres en bred vifte
af nationale og regionale sundheds-
politikere, patientforeninger, faglige
organisationer, erhvervsorganisa-
tioner, farende klinikere, eksperter,
Hospitalsledelser, embedsmasnd mv.

Bemaerkninger fra Migrane
danmarks bestyrelse (og fra Anne
Egelund, som forperson, nar det
drejer sig specifikt om modet):
Invitationen til topmadet blev debat-
teret grundigt i vores bestyrelse, da
Topmedet er finansieret af et konsor-
tium af tre medicinalfirmaer, som har
uddelegeret opgaven til et konsulent-
firma, som skal sta for arrangemen-
tet. Migraene danmark har en meget
stram sponsorpolitik, og selvom vi ikke
bliver sponsoreret her, sa er det dog
et samarbejde vi ikke for er indgdet i.
Og der er medlemmer, som ikke ville
bryde sig om, at vi gik ind i det samar-
bejde, alene fordi det er finansieret af
medicinalindustrien.

Derfor er det 0gsa pa sin plads at
erklaere, at Migreene danmark eller
enkelte bestyrelsesmedlemmer ikke
skal have nogle penge eller andre
former gkonomiske fordele, og der vil
ikke blive talt om medicin (dvs. salg
af produkter) med mindre vi gnsker
det (og det gar vi jo muligvis i et eller
andet omfang, da vi jo gerne vil have
mere CGRP p& markedet).

Da vi blev kontaktet af konsulentfir-
maet, kunne jeg godt se, at dette var
et unikt arrangement og det var en
unik mulighed for at kunne udgve en
indflydelse, som vi aldrig selv kunne
komme i nerheden af. Mit forste
svar til dem var dog, at vi var nadt til
at deltage i det fgrste maede, og pa
baggrund af det beslutte, hvad vi ville
og kunne.

Herpa deltog jeg i madet i slutningen
af februar. Det blev diskuteret, hvilke
temaer, det isaer kunne veere vigtige
at tage op pa et Topmade. Vi snakkede
om de mest udsatte migraeneramte
(dem som er naermest umulige at
behandle, og som forbliver usynlige),
vi talte om bern og migraene, arbejds-
liv og migreene. Vi talte leenge om de
etiske dimensioner forbundet med

at tale om migraene og arbejdsliv, og
hvordan man var ngdt til at kunne
rumme forskelligheden af migraeni-
kere. Nogle kan deltage i arbejdslivet
med lidt fleksibilitet og stette, andre
kan ikke - og hvordan f&r man italesat
dette pd en made som betyder, at folk
ikke piskes rundt i f.eks. jobcentre, for-
di en eller anden har hert at migraene-
ramte sagtens kan arbejde med statte
0g opbakning? Det var interessante
diskussioner, som bragte os videre og
nzrmere en spandende dagsorden.

Efter mgdet med konsulentfirmaet,
har vi lagt information om topmedet
pa facebook, og vi har modtaget jeres
feedback, som vi tager med ind i lo-
kalet. Vi kan ikke tage alt med, da det
kun er et halvdagsarrangement, men
det @ndrer ikke p4, at jeres holdninger
er blevet noteret og vi husker pa dem i
anden sammenhang.

Migreene danmarks bestyrelse ser
dette topmede som en mulighed for
at fa sat nogle ting pa dagsordenen,
som vi ikke alene kan lafte. En anden
overvejelse er, at Topmadet kommer
til at finde sted, hvad enten vi er med
eller ej. Og her bliver vi s& pragmati-
ske! Vi vil hellere have indflydelse, end
at st udenfor og ingen indflydelse
have. Faktisk synes vi, at det er rigtig
vigtigt at vaere med til at pvirke
beslutningstagere.



Bestyrelsen har derfor besluttet, at

vi gar ind i samarbejdet. Udover os er
0gsé Migreene og Hovedpineforeningen
inviteret med, samt Dansk Hovedpine
Selskah.

Bestyrelsen gennemgér pt vores spon-
sorregler for at se, om de skal blades
lidt op (jeg har selv skrevet dem
engang, og damn, gik jeg til den), da

vi jo skal overholde dem. Dette vil i s&
fald komme til afstemning pa en ge-
neralforsamling. Vi kan godt efter min
mening deltage i Topmadet, fordi vi
ikke sponsoreres pa nogen made (men
dog jo samarbejder), og fordi Topmae-
det handler om at skabe bedre vilkar
for migreeneramte. Og s& man ogsa
sige, at skulle det indirekte handle om
salg af CGRP-midler, jamen, s& har vi

jo faktisk den samme malsatning som
sponsorerne af eventet, sé her er der
et dbenlyst interessesammenfald. Der
er mange patienter, som har brug for
at CGRP-midler, og sémaend ogsa de
nye anfaldmediciner, kommer ud. Men
som sagt, sponsorreglerne diskuteres
lige nu, og der er ingen beslutning
endnu.

/AE

MOH kan fjernes ved behandling med CGRP

antistof

Er det virkeligt nedvendigt af
Fall gennemleve en medicinsa-
(*B nering, inden starten pa en
S forebyggende behandling med
CGRP antistof? Og er der
faktorer, som pavirker chancen for at
komme ud af MOH ved hjeelp af CGRP
antistof-behandlingen?

Det var spgrgsmal, som en gruppe
spanske leeger stillede sig selv og 99
kroniske migraenikere med MOH. De
blev fulgt i 6 maneders behandling
med Aimovig eller Emgality. Efter
de 6 méneder var MOH andret til et
normalt medicinforbrug hos 60 af de
99 migreenikere (dvs. 60%).

S4 var det naeste spargsmal, om der
var forskelle mellem de to grupper —
dem, der kom ud af MOH, og dem, som
fortsat overforbrugte anfaldsmedicin
efter 6 maneder med CGRP antistof.

Det viste sig at migreenikere, som var
&ngstelige pga. migranen, i hgjere
grad fortsatte med MOH. En god
respons pa en tidligere succesfuld
Botox-behandling ferte til MOH-ophar
hos flere, end blandt dem, der havde
faet darlige Botox-resultater, og de,
som havde voldsomme migreene-
smerter havde en reduceret chance
for at komme ud af MOH mens de fik
CGRP antistof. Det er naerliggende

at teenke, at de meget voldsomme
migraenesmerter maske ogsa er arsag
til eengstelserne.

Angstelse, darlige resultater af
Botox-behandling og kraf-

tige migreenesmerter nedsatte
sandsynligheden for at CGRP-
behandling uden forudgaende
medicinsanering ville reducere
medicinindtaget, s& MOH kunne
"aflyses’.

Der er dog ingen garantier i disse
resultater. Men der var flere (og det
var statistisk til at tro pa) som blev fri
af MOH, hvis de havde en eller flere af
disse faktorer:

Gode erfaringer med Botox

Ikke s kraftige migreeneanfald

0g

Tkke var eengstelige pga. migrae-

nen.
Den staerkeste effekt var fra hoved-
pineintensiteten. Dvs. at voldsomme
migraenesmerter iser nedsaetter
sandsynligheden for at komme ud af
MOH i en CGRP-antistof-behandling
uden forudgdende medicinsanering.

De, som fort-

15 migraenedage om maneden til ca.
4 migreenedage om méneden. De, som
startede behandlingen uden MOH fik
nogenlunde samme effekt (reduktion
fra ca. 15 migreenedage om maneden
til ca. 5 dage om maneden).

Konklusionen er klar: over halvdelen
af de kroniske migraenikere med MOH
slap af med MOH’en i lgbet af de 6
maneder, forseget med Aimovig eller
Emgality varede.

/ABO

De staerke migraenesmerter vil

formentlig, alt andet lige, udlase
@ngstelse og motivere til at tage
flere doser medicin (triptaner og
alskens smertestillende midler).

Méaske kan medicinsaneringen
reserveres til de migraenikere,
som har ekstra kraftige smerter,
som er @ngstelige, og som ikke
fik gode resultater af Botox-be-
handling?

sat havde MOH
efter 6 maneders
behandling, fik

en reduktion i
migraenedage per
maned fra ca. 20
dage om maneden
til ca. 11 dage
om maneden. De,
som kom ud af
MOH, gik fra ca.

maneder

* Smerteintensiteten

varierer

Medicinoverforbrugshovedpine (MOH)

+ 15 dage om mineden
* Medicinoverforbrug = 3

+ Hovedpinen kan flytte sig

2

== + Depression
=
' + Irritabilitet
* JEngstelse
* Tenker ikke klart
e b

MigraeneNyt nr. 1 2022 9



Migraene er polygenetisk

Det er neeppe overraskende,
at mange gener (poly =
mange) spiller sammen hos
migraenikere. Vi har forskel-
lige triggere, og vi reagerer
mere eller mindre steerkt pa
triggerne. Og vi har en del
af, men langt fra alle, vores
symptomer til feelles med nogle af
vores naere slaegtninge (foreeldre,
soskende, onkler og tanter).

migrane

Et review (en artikel, som opsamler
mange videnskabelige resultater)

er kommet frem til, at der er mindst
40 forskellige gener, som tydeligvis
findes i overtal hos migraenikere. De
ma derfor antages at vaere med til at
vi f&r migraene.

Artiklen konkluderer, at migraene med
0g uden aura har langt de fleste gener
tilfaelles, og kun et fatal af generne
afger, om de far aura.

Hemiplegisk migraene kommer i milde
udgaver og mere voldsomme udgaver.
De, der har den milde version af hemi-
plegisk migraene, har mange gener

tilfeelles med dem, som har 'alminde-

&
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lig' migreene, og fa gener, som giver
f.eks. ensidige lammelser og/eller
taleproblemer. De hardt ramte hemi-
plegikere har derimod flere gener,
som traekker i retning af lammelser
og problemer med at tale, mens de
har anfald.

Der er flere migreenikere som far
'stroke’, dvs. blodprop eller bladning

i hjernen, end forventet ud fra den
generelle befolkning. Men det ser ikke
ud til at veere bestemt af generne.
Forskerne siger det ikke direkte, men
livsstilsfaktorer synes at veere et godt
bud p4, at migraenikere har en lille
gget risiko for at blive ramt af 'stroke’,
@strogenholdige P-piller mé& i denne
sammenhang ses som en livsstilsfak-
tor (vi kan veelge at tage eller ikke
tage de @ldre typer af p-piller). Knapt
s& sund levevis pga. mange dage

med migraene kan vaere en anden
udlesende livsstilsfaktor.
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Der er ogsa eksempler pa, at en
person har migraene uden aura som
ung og udvikler aura med alderen.
Det er givetvis ikke fordi der opstéar
nye gener i personen, men kan vare
et resultat af aldringen, som gar,

at visse gener har en starre effekt.
Maengden af enzymet MAOB (som
nedbryder migraenetriggeren pheny-
lethylamin) stiger f.eks. i blodet med
alderen. For migraenikeren betyder
det, at migreene udlest af f.eks. phe-
nylethylamin aftager med arene — nok
specielt efter ca. 60 ar.

/ABO

Med 40 forskellige gener, som
enkeltvis oger risikoen for at fa
migraeneanfald vil der teoretisk
kunne dannes omkring 1600 for-
skellige varianter af migraene.

Nogle kombinationer af de 40
gener vil maske kunne give for-
skellige fedevare-reaktioner. Vi

ved at fadevaremigraenikere har
sveert ved at nedbryde tyramin,
phenylethylamin, octopamin og/
eller histamin. Der er et eller flere
af de 40 gener, som lige netop ikke
danner de enzymer, som nedbry-
der aminerne. Andre gener styrer
vores sgvnrytme, og et uheldigt
gen kan ggre os mindre i stand til
at skifte sovetider. Andre gener gar
at vi stresser mere, er ekstra sen-
sitive for steerkt lys, dufte og alle
de andre ting pa figuren (plus flere,
som vi nok ikke kender endnu).

Sé& der er rigtigt mange grunde til
at f& migraeneanfald.

Vima nok se i gjnene, at det vil
tage lang tid (maske aldrig), inden
vi kan bestille en gentest og fa

et svar, som giver os ngglen til at
blive migraenefrie.

Men vi kan — formentlig — indenfor
kort tid fa en gentest, som forteel-
ler os, hvilke mediciner der vil tjene
os bedst, bade i form af anfalds-
medicin og forebyggende medicin.




Indkaldelse til
Online Generalforsamling for
Migraene danmark
28. april 2022
kl. 19.30-21.00

Husk tilmelding pa info@migraeniker.dk

Kaere medlem af Migraene Danmark

Foraret naermer sig, og vi gleeder os over, at vi kan indkalde til generalforsamling. Vi ople-
vede, at deltagerne pa sidste ars generalforsamling enskede, at vi fortsatte med en on-
line-version, da flere medlemmer landet over har mulighed for at deltage.

Link til Zoom her: https://us02web.zoom.us/i/61438820627pwd=MldWdmxIbmhMQkJxT-
0d2dFA1U3g0QT09

Program
19.30-20.15: Foredrag af spandende oplaegsholder — endnu ikke besluttet
20.15-21.00: Generalforsamling

NB: Forslag til generalforsamlingen skal vaere bestyrelsen i haende senest 2 uger far gene-
ralforsamlingen.

Dagsorden for generalforsamlingen
Valg af madeleder
Valg af referent
Godkendelse af dagsorden
Godkendelse af referat fra forrige generalforsamling
Formandens beretning
Godkendelse af revideret regnskab
Evt. revision af sponsorregler — KUN EVENTUELT bestyrelsen udsender forslag til
revision senest 3 uger inden generalforsamlingen pa mail og disse vil 0gsa kunne ses
pa hjemmesiden.
8. Valg af bestyrelsesmedlemmer
a. Malene Brix Pilegaard er pa valg
b. Mille Johnsen er p& valg
C. En bestyrelsespost er ledig
9. Valg af suppleanter
10.  Evt. valg af revisor og revisorsuppleant
11.  Indkomne forslag
12. Eventuelt.
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Hvor mange timer spildes der pa migraene?

Rigtig mange, er det korte
svar. Hidtil har vi talt mi-
graenedage. Men med god
medicin, kan en migraenedag
jo reddes, ikke? Og sa kan
man — maske — saette tal p3,
hvor mange timer der reelt er
gaet tabt.

migrane

Teenk forst pd et ubehandlet anfald,
som varer 14 timer. Smertegraden
(pa en skala fra 1 til 3) begynder
smat, og nar op pa 3 i lebet af dagen.
Det kan 'oversaettes' til, at migraeni-
keren var ude af stand til at passe

et job, s@rge for familien og meget
mere. Hvis anfaldet behandles med
en egnet anfaldsmedicin, kan mange
timer vendes til en lav smertegrad,
og arbejdsdagen kan maske reddes,
evt. med lidt fleks de fgrste timer.
Eller, for nu at se pa det positive — en
dag, som uden behandling ville have
fundet migraenikeren i sengen med
nedrullede gardiner, er nu &ndret til 9
timers fuld funktionsdygtighed, med

kun 2 timer, som ikke-fungerende.

Tilsvarende kan man regne ud, hvor
mange migraene-dage en god fore-
byggende medicin kan spare.

Det vil, siger forfatterne til denne
artikel, give et mere realistisk billede,
end hvis vi 'kun’ teeller migraenedage.

Et andet hold migraenelaeger har sat
de tabte timer pa formler, og har degbt
metoden TLA (Time Lost due to an
Attack). De fremhaever, at migraene
ikke bare er hovedpinesmerter, men
omfatter forvarsler, kvalme, traethed,
bivirkninger ved medicinen, og meget
mere. Alle disse faktorer (og evt.
flere) kan opsummeres i en formel,
som giver et tal for den tid, der er tabt
til migraenen.

Sadanne beregninger kan sa bruges til
at sammenligne effekten af forskel-
lige anfalds- eller forebyggende medi-
ciner, og vil — méaske - give et mere

Ubehandlet

10 12

Samlede gener
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retvisende billede, end den simple
opteelling af migraenedage.

Et eksempel pa den foreslaede formel
er

TLA = id;“"‘.l—;"h - ifﬂ*(l _ %.f;.d —.ﬂ)

Det lyder ikke sandsynligt, at
migraenikere, som helst vil ligge i et
merkt veerelse uden stgj, vil veere i
stand til at skrive ned (eller diktere
til telefonen) praecis hvornar ho-
vedpinen &ndrede sig fra en smer-
tegrad til en anden, eller hvornar
lysfalsomheden ikke leengere var
helt s& slem.

Men tanken om sddanne malinger
er dainteressant (?).

Samlede gener
efter behandling

lkke spildte
timer




Ensomhed gor det vanskeligere at handtere

migrasne

Feler du dig ensom? Mangler
du menneskelige kontakter?

Sa opleves det som sveerere
at handtere migraenen. Det

er konklusionen pa en ameri-
kansk undersggelse, hvor 500
kroniske migraenikere svarede
pa en reekke spargsmal om deres
tilveerelse. 230 af dem blev klassifi-
ceret som ensomme.

migrane

De ensomme kroniske migranikere og
de, der ikke var ensomme, var i store
traek lige s tilfredse med hvor effek-
tiv deres aktuelle migraenebehandling
var (b&de mht. virkningen af fore-
byggende medicin og anfaldsmedicin).

Men de ensomme kroniske migraeni-
kere var mindre tilfredse end de
ikke-ensomme kroniske migraenikere

med hensyn til, hvor godt de selv
kunne handtere migraenen. De fandt
det vanskeligere at undga triggere
og situationer, som kunne udlgse et
anfald, og folte generelt, at de ikke
helt kunne h&ndtere migraenen.

/ABO

Ensomhed omtales for tiden som-
en epidemi. Flere og flere bor ale-
ne, enten af eget valg, eller for de
&ldre, fordi de har mistet deres
partner. Selv et aktivt socialt liv
med venner og kontakter, kompen-
serer ikke for at have den daglige
kontakt til en samboende partner.

Tomater kan give migraene

Tomater smager godt, er sun-
de, og passer godt ind i mas-
ser af vores yndlingsretter.
Og giver nogle migreenikere
migraene-anfald. Maske ikke
hver gang de spiser tomater.
For der er en raekke faktorer,
som vi, som forbrugere, ikke
har den fjerneste anelse om.

migraene

Langt de fleste af de tomater vi spiser
i Danmark er dyrket i drivhus. Det er
intensive kulturer, hvor det geelder om
at f4 sd mange tomater avlet pr m2
som muligt. Det giver hgj risiko for, at
en eller flere tomat-sygdomme kan
invadere drivhuset, og har store kon-
sekvenser i form af tomater, som ikke
kan saelges. Tomatavlerne er derfor

meget opmaerksomme pa at holde
sygdommene ude af drivhusene.

En saret tomatplante producerer
tomater (og blade og staengler) som
indeholder sgede mangder af tyra-
min. Sdrene kan f.eks. komme fra en
bakterieinfektion, som enten angriber
bladene eller som stopper transpor-
ten af vand fra rgdderne. Begge dele
gger indholdet af tyramin i tomaterne.
Forggelsen sker inden der behgver

at vaere synlige tegn pé infektionen.
Tyraminen indgar derefter i en raekke
kemiske stoffer, som kan vaere med til
at begraense skaderne péa planten.

Det er bekosteligt at holde et stort
drivhus totalt fri for infektioner. Der-
for har tomatavlerne
0gsa fundet resistente
sorter — dvs. sorter,
som ikke lader sig
angribe af f.eks. bakte-
rier. Der er nu hund-
redvis af sorter, som er
resistente mod en eller
flere sygdomme. Men
det er stadig vigtigt at
holde en god hygiejne i
drivhusene.

Selv med god hygiejne
og resistente sorter,

kan vi, som forbrugere, ikke vide, om vi
kegber tomater med gget tyramin-ind-

hold, fordi der har veeret et begynden-
de angreb i drivhuset.

Foruden tyramin, er der ogsa octopa-
min i tomater. Dette stof er, sammen
med tyramin, planternes farste
forsvar mod et angreb af insekter,
bakterier og svampe. Og begge stoffer
kan udlgse migreane.

/ABO

Generelt indeholder frugt og grent
(incl. ngdder) kun sméa maengder
af biogene aminer (f.eks. tyramin,
phenylethylamin, octopamin og hi-
stamin). Undtagelser ser dog ud til
at vaere bananer, blommer og ma-
ske ananas. Forskerne peger dog
pa, at disse let bliver 'overmodne’
og angribes af bakterier, som kan
danne biogene aminer i frugterne.

Tomat-mos (som vi kender det i
ketchup og puré) indeholder vee-
sentligt sterre maengder tyramin
end de friske frugter — méaske fordi
tomaterne har vaeret udsat for
bakterie-angreb inden de blev til
det endelige produkt.
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Nobel-pris som ager vores forstaelse af
migraenesmerter (lidt)

Nobelprisen i medicin gik

i december 2021 til David
Julius og Ardem Patapou-
tian. De forsker i ion-kanaler,
og det handler - bl.a. - om,
hvordan vi opfatter smerter.
De er dermed vigtige brikker i
puslespillet om, hvorfor vi har
migraenesmerter. S& vi migraenikere
har nu faet en lidt bedre forstaelse
for, hvad der sker, nar vores hoved ger
ondt.

migrane

Forskerne studerede specielt en
ion-kanal, som reagerer pa tryk. Den

kaldes Piezo-1, som betyder tryk-1 pa
graesk. Den har en 'sgster’ som kaldes
Peizo-2, som registrerer bergring (en
behagelig fornemmelse). Begge ion-
kanaler sidder sammen med mange
andre ion-kanaler i vores nerve-ender.
De to 'sgstre’ registrerer, om vi ud-
saettes for tryk (som ger ondt) eller
en behagelig bergring.

Nar blodkar pa hjernens overflade
udvider sig, trykker de pa de nerver,
som ligger i hjernehinderne. Trykket
i blodkarrene varierer med pulsen,
og Piezo-1-kanalerne reagerer pa

Denne lidt kringlede forklaring
underbygger den model, som
kaldes blodkar-teorien eller den
vaskuleere teori, for hvad der sker
i hjernen, nar vi har migraene.

Den stgtter ogsa tanken om, at
migraene er en steril inflammation
i blodkar pa hjernens overflade.
Men den ser ikke ud til at have en
forklaring pa de migraener, som
ikke er pulserende.

to forskellige mader. Det

pulserende blodkar saetter en

NGF

neurotrophins

IL-1p
cytokines

Hjernehinde uden migraene Hjernehinde med migraene kaskade I gang, som frigiver
en lang raekke stoffer, bl.a.
Gréabark  Blodkar Merve Grabark  Blodkar Merve ATP. ATP kan frigive energi,
W pezo . ("] som bl.a. kan friggre CGRP.
' w5 . AT e CGRP er det stof, som vi
CGRP :. * ety blokerer med Aimovig, Ajovy
o I o w REF og/eller Emgality, s vi ikke
pi"“‘ — — "" G = maerker migreenesmerterne.
=l Der er ogsa migraenikere, som
Pulse Piezo2 ” Pulse g g I
iy = g = har smerter, som ikke dunker
- "'” . P - -#5 . » i takt med pulsen. Forskerne
l. - 2. 451 ® | harikke omtalt, om disse
' *ﬂ'-h_!:‘“:f migraenikere reagerer an-
P, s y “ N '.’l‘l'“_- derledes.
Det lyder alt sam-
men ret kompliceret.
Nobel-prisen er givet
Smenepéuirkning SmEI'tEDpfattE|SE for at seette denne
lille brik ind i vores
forstdelse af smerter.
: hormones Nu ved vi, at vejen fra
ne tides ’ :
atp P2X3 HEPa mediators blodkarret til nerve-
CGRP 5-HT cellen gér via Piezo-1
- kanaler, og undervejs
heat Sy aktiveres ATP, som
TRPV1/A1 leverer energi til
frigerelsen af CGRP-
cold _ molekyler.
P .. Second .
ensitization Sd vi far nappe ny
S messengers migranemedicin
> udviklet direkte pa
H basis af Nobel-prisen,

men maske kan andre
smertefulde lidelser
lindres.

/ABO
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2 ud af 3 amerikanske migraenikere
fortzeller ikke laagen om migraenen

Det er konklusionen pé en
del af en starre undersggel-
se med 41.925 amerikanske
deltagere. Alle skulle for-
teelle, om de havde veeret til
leegen indenfor de sidste 12
maneder.

migraene

5.430 af dem fortalte, at de havde
migraene mere end 4 dage om mane-
den. De blev spurgt om deres brug af
laegerne. 62% af dem havde veeret til
laegen i anden anledning
i labet af det seneste

ar. Men 39% af dem, der
besagte leegen, fortalte
ikke at de led af migrae-
ne. Mere end 4 migree-
nedage om maneden er
ikke uden betydning for
livskvaliteten.

Hvorfor? Over halvdelen
af dem, der ikke fortalte
om migraenen, syntes
godt de selv kunne
handtere det problem.
Lidt under halvdelen
syntes ikke, de havde
det slemt nok til at ulej-
lige leegen med migree-
nen. Og lidt mere end
halvdelen frygtede ikke
at blive taget alvorligt.

% af 630 migreenikere

Vier et sted i omegnen

af % million migreenikere

i Danmark. Mange har

kun enkelte migraeneda-

ge om &ret (se diagrammet fra Sve-
rige, som er data fra 630 tilfeeldige
migraenikere i en 4 ugers periode). Ca.
en tredjedel af migraenikerne havde

0 til 3 migraenedage i den undersag-
te méned (den rade cirkel). De har

400.000 migreenikere svarer tal-
maessigt nogenlunde til, at alle
migreenikere med mindre end 10
migreenedage ikke har snakket
med laegen, og derfor klarer sig
med handkebsmedicin.

Vived ikke, hvor mange danske
migraenikere klarer sig alene med
handkebsmedicin, selvom de har
mange migraenedage.

Hver 3. amerikanske migrazniker har slet
ikke besagt leegen de sidste 12 maneder
(bl&). 2 ud af 3 migraenikere har besagt
lzzgen pa grund af andre sygdomme (rede
markeringer). Hver anden af dem, som var
hos laeegen, oplyste ikke, at de havde
migreene (rad/bla markering).

Migraenedage per maned
Data fra Sverige

30 %

41l 5

6til 7

1514 20 214l 28

a4 >

- >
Episodisk migraene 72%

formentlig ikke syntes, de havde brug
for en laege.

Migraenikere med 4 — 9 migraenedage
(den bl cirkel) kan maske, maske
ikke, klare sig fint med handkgbsme-
dicin. Det er ca. 40% af migraenikerne.
Den sidste tredjedel af migreenikerne
(den grenne oval) har (eller burde
have) en diagnose som kroniske
migraenikere.

I Danmark er der ca. 100.000 brugere
af triptaner — dvs. 100.000 forskellige
personnumre har indlgst mindst en
recept pd en triptan i labet af et ar.
Det er ca. 20% af alle migraeniker-

ne. Eller, med andre ord, 80% (dvs.
400.000 personer) af de danske
migraenikere har ikke faet en recept

" Kronisk migraene 28%

pa triptaner. Maske har de ikke fortalt
laeegen om migraenen.

Vived ikke, hvor mange migreeneda-
ge de 80% har. Men der er givetvis
nogle med f4, men meget belastende
migraenedage, som veelger at tage
triptaner, og andre, som har migraene
stort set alle dage, hvis livskvalitet
afhaenger af tilstraekkeligt med trip-
tan-doser.

Vived heller ikke, om de amerikanske
migraenikere undgar leegen af gkono-
miske arsager. Men sammenlignet
med fordelingen af migreenedage i
Sverige, er det ikke alle de kroniske
migraenikere, som far triptaner i
Danmark.

/ABO
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Sank tempoet og kom i mal med at aendre

en vane

Af Gitte Hildebrandt

Nytarsforsaet

Det har lige veeret januar og

vi er inde i et nyt ar. Maske du
har gjort dig nogle tanker om,
hvad der skal veere anderledes i det
nye ar. Det klasssiske er, at vi bestem-
mer os for, at nu skal der ske en hel
masse. Vi laver nytarsforsaet og saet-
ter mal, hvor bade forventningerne til
0s selv og ambitionerne er tarnhgje.

vaner

Som coach er jeg fortaler for, at vi
saetter mal og gerne vil forandre
vores livi en sundere retning. At vi
arbejder hen imod et liv med mere
livskvalitet. Hensigten er god, men
ofte dor vi lidt pa det, da vi kommer til
at seette barren alt for hejt og glem-
mer at veere realistiske.

Quitters day

Den 19. januar er “quitters day”. Det
vil sige, det er den dag, hvor flest
mennesker sandsynligvis opgiver
deres nytarsforsaet. Det er da tan-
kevaekkende. Isaer hvis man tror pé
myten om, at det tager 21 dage at
2@ndre en vane.

Det tager meget mere end 21 dage

at eendre en vane, alt efter vanens
karakter og hvor leenge personen har
haft den vane. Det kan f.eks. svaerere
for eeldre at eendre vaner, da de har
haft den pageeldende vane i mange ar.
Men det kan lade sig gare, hvis de selv
kan se gevinsten ved at sendre netop
den vane.

Det mest normale er, at det tager 6
maneder eller mere, fgr en vane er
kommet ind under huden og er blevet
en del af hverdagen. Mange af os har
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nok provet at tabe os en del p4 3 méa-
neder, for sa at tage de tabte kilo pa
igen. For hvis vi ikke opretholder de
nye vaner, kommer kiloene tilbage.

Vaneaendring tager tid

Desuden er det sadan, at vi ofte skal
arbejde med en vaneandring flere
gange, far vi far succes. Vi lserer
noget nyt om os selv hver gang, som
vi tager med videre. Det er derfor, at
nogle f.eks. lykkes med et rygestop
femte gang, de forsaeger.

Maske er motivationen til at stoppe
0gsa starre. En gget risiko for at fa en
blodprop er méaske et issue eller du vil
stoppe, da du har faet barnebgrn og
gerne vil vaere der laengere for dem.
Et rygestop kan ogséa gere en forskel

i forhold til migraenen, da rygning
netop eger risikoen for blodpropper,
iseer hvis du har migraene med aura og
maske 0gsa er overveegtig.

Du kan lykkes

Den gode nyhed er, at du kan lykkes
med at a&ndre vaner. Det tager bare
lidt leengere tid. Det kreever ogs4, at
du bliver ved, for ellers ryger du som
bekendt tilbage til “det gode gamle”.

Og hvordan kan du sé& skabe foran-
dring i en hverdag praeget af mindre
overskud grundet f.eks. hovedpine og/
eller migraene?

En del af opskriften er, at du seetter
tempoet ned og baerer over med, at
du indimellem falder i. Husk, du far
erfaringer med dig, hver gang du
triller ved siden af. De mennesker
der dropper nytarsforsaettet den 19.
januar, kommer slet ikke videre, med
mindre de justerer pa det oprindelige
mal og laver en realistisk plan.

Skab forandring i 4 steps med

sma skridt

1. Find dit udgangspunkt
Hvor star du lige nu? Erkend, hvor
du er. Dit udgangspunkt aendrer
sig hele tiden og sé snart du tager
det forste skridt, er du et andet
sted.

2. Find ud af, hvad du vil afprave
Her vil jeg bruge et eksempel
med at skaere ned pa kulhydrater.

Der er intet i vejen med at spise
kulhydrater af god kvalitet f.eks.
groft bred og grentsager, men
mange hurtige kulhydrater som
f.eks. lyst braed, slik og kager kan
have den indflydelse pa blodsuk-
keret, at det stiger hurtigt og
dermed ogsa falder hurtigt. Ved
blodsukkerfald kan du fele dig
utilpas og fa hovedpine - maske
endda migraene, da lavt blodsuk-
ker er en kendt trigger. S& vi siger,
at du vil skeere ned pd maengden
af bred, du indtager. Du kan ogsa
udskifte en del af det hvide brgd
med groft brgd. Der er mange
muligheder.

3. Prov det af
Udskift f.eks. det lyse brad til
morgenmaden med groft bred.
Det at starte med ét maltid, ger
det langt mere overskueligt, end
hvis du bestemmer, at alt brad
skal skal vaek. En anden mulighed
er, at udelukke bradet til mor-
genmaden og spise noget andet.
Prov det af i en periode pa f.eks.
14 dage eller en méned, alt efter
hvordan det fungerer for dig

4. Juster
Fungerer den nye vane for dig, sa
fortseet. Fungerer det knapt sa
godt at gennemfare det alle dage,
s& juster. Det kan veere, at du
udskifter den ene type brgd med
den anden 3 dage om ugen og det
er jo en stor forbedring, ndr man
kigger pa udgangspunktet. Det
kan ogsa veere, at du spiser brad
til morgenmaden i weekenden,
men udelukker det til morgenma-
den i hverdagen.

Langsommelighed er vejen frem
I vores samfund gér alting s staerkt.
Vi skal veere effektive 24/7 og over-



komme arbejde, familie, fritidsakti- Du kan bruge metoden pa alle om-
viteter etc. Menien hverdag preeget  rader i dit liv, men jeg anbefaler, at

af dage med smerter, kan det vaere du tager en ting ad gangen. Ellers
sveert at leve op til. Nar du af den ene  risikerer du, at det bliver for uover-
eller anden grund har mindre over- kommeligt og du far ikke gennemfart
skud, er sma skridt derfor en rigtig noget som helst. Husk, at du selv

god buffer, som giver dig mange saetter tempoet og at alt ikke er lige
successer frem for nederlag. vigtigt her i livet. Det vigtigste er farst

og fremmest, at du passer pa dig selv.

Gode udsigter til kortere ventetider pa
behandling med CGRP antistof.

Medlem i Migreene danmark, Anette Zacho, har skrevet til Danske
Regioner v/Stephanie Lose og stillet sig uforstaende over for den lange
ventetid pa Aimovig/Ajovy.

Der kom fglgende svar tilbage:

“Keere Anette Zacho,
Tak for din henvendelse om lange ventetider til migrenebehandling.

Jeg ved, at kronisk migrene kan vare meget pinefuldt og medforer store begraensninger for et godt
hverdagsliv. Sé jeg forstar helt frustrationen, nér der er lang ventetid pa behandling.

Regionerne er meget opmarksomme pa udfordringen, men desvarre er der ikke en hurtig lesning,
som byder sig til. Vi slds bl.a. med mangel pé specialleger 1 neurologi, og det aktuelle pres pa
sundhedsvasenet gor helt generelt, at vi lige nu over en bred kam oplever laengere ventetider end
sedvanligt.

Nar det geelder ventetiden til behandling med CGRP-antistoffer, synes jeg, der kan vere grund til
forsigtig optimisme. Hidtil har al behandling og opfelgning i forhold til behandling med CGRP-
antistoffer veeret koncentreret pa regionernes hovedpineklinikker, fordi der har varet tale om
forholdsvis ny medicin. Efterhdnden som vi har faet mere erfaring med behandlingen og dens
bivirkninger, og set gode resultater, har vi haft et enske om at undersege, om behandlingen kan
udbredes. Derfor har Danske Regioner gennem 2021 veret i dialog med Sundhedsstyrelsen og
spurgt om muligheden for at udbrede behandlingen til andre neurologiske afdelinger.
Sundhedsstyrelsen har udtalt sig positivt, og regionerne er pa den baggrund i gang med at se
na&rmere pa organiseringen. Jeg haber, at vi ved at udbrede behandlingen til flere afdelinger ogsa
kommer til at se merkbart kortere ventetider pa omradet.

Jeg vil endnu en gang takke for din henvendelse.

Med venlig hilsen
Stephanie Lose”
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Nationalt Videnscenter for Hovedpine (NVH)
— hvordan ser fremtiden ud?

D. 25. november 2021 deltog
Migraene Danmark, sammen
med andre hovedpinefor-
eninger, i NVH's arlige made i
DGI-byen. Madets formal var
at opdatere patientforening-
erne pa NVH's arbejde, og
omvendt ville Videnscenteret
0gsa gerne hare hvad der ror-
te sig hos os, som patientforeninger.

behandling

Patientforeningerne blev opdateret pa
centerets arbejde med blandt andet
Hovedpinepanelet, og der var ogsa
mulighed for at debattere i plenum

- fx om de ret betydelige problemstil-
linger i forbindelse med CGRP-medici-
nernes tilgaengelighed (laes mere om
CGRP i artiklerne i dette blad, s. 9 og
18). For mere information om NVH's
arbejde, se LINK.

Da madet fandt sted, var det endnu
uvist om centeret ville fa forleenget
sin bevilling, men i december 2021
kom s& beskeden om, at bevillingen
var forleenget med 6 millioner — 2
millioner hvert ar.

Migraene Nyt har derfor efterfalgen-
de spurgt hvad planen er med den
nye, forlaengede bevilling, samt hvad
tanker centeret har om den mere
langsigtede fremtid?

Pa disse spargsmal, svarer Mikala
Demgaard, der er projektkoordinator
pa centeret, at "Det var rart at fa
afklaring med hensyn til bevilling/
centrets fortsatte eksistens. Vi har
faet det samme arlige belob som
hidtil (2 millioner arligt over de naeste
tre ar). Vi fortseetter vores arbejde

0g igangsatte aktiviteter, herunder
blandt andet hovedpinepanelet, un-
dervisning/kurser samt opdatering af
vores hjemmeside. Vi skal ogsé lave
afrapportering til sundhedsministeriet
for den ferste bevillingsperiode.”

Hun fortsaetter med at understrege,
at for Videnscenteret er "forleengel-
sen en vigtig beslutning, der viser
enighed mellem skiftende regeringer
og deres stgttepartier om, at hoved-
pine er et samfundsproblem, der skal
prioriteres hajere.”

P& spergsmalet om fremtiden pa
laengere sigt, siger hun: "P4 sigt haber
vi pd at fa en fast bevilling og ogsa en
sterre bevilling, som vil give os mulig-
hed for at kunne ansaette nogle flere/
fa nogle flere kompetencer i centret.

Pt. er vi to ansatte, og vi kunne godt
bruge flere til at hjeelpe med at lafte
de ambitigse projekter, vi arbejder
med. Hen ad vejen mé vi se pa, hvad

FAKTA

Regeringen, SF, Radikal Venstre,
Kristendemokraterne, Enhedslis-
ten, Alternativet er blevet enige
om at bevilge 6 mio til Videnscen-
ter for hovedpine 2022-2024

NVH er tilknyttet Dansk Hoved-
pinecenter pa Rigshospitalet i
Glostrup

NVH har til formal at understette
Danmarks farerposition i behand-
ling og forskning i migraene og ho-
vedpine. Videnscenteret arbejder
pa at samle og udbrede ny viden
pa omradet i Danmark. Det sker
gennem vidensdeling og formid-
ling til sundhedsfagligt personale
i regioner og kommuner og blandt
patienter, pargrende og den alme-
ne befolkning med udgangspunkt i
dokumentation og evidensbaseret
viden.

Sundhedsministeriet december
2021 - LINK

vi har ressourcer til at igangseette af
nye projekter.”

/MBP

Triptaner sammenlignet med nye
anfaldsmediciner

Vikan nok se frem til, at der i
de kommende &r vil komme en
raekke nye anfaldsmediciner
mod migraene. Vi harer allere-
de om Lasmiditan (Reyvow),
Rimegepant (Nurtec) og
Ubrogepant (Ubrelvy), som er
taget i brugi USA.

behandling

Et stort studie kikkede p&, hvordan
disse tre midler virker, sammenlignet
med triptaner. Der indgik 62 origi-
nal-undersggelser med tilsammen
46.442 deltagere.

Konklusionen p&d sammenligningerne
blev, at triptanerne har bedre smer-
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telindring
efter 2 timer
(for tablet-
ter), sam-
menlignet
med de tre
nye medici-
ner.

Triptaner
Hurtig virkning

Bivirkninger

Men triptanerne har bivirkninger,
specielt i form af kredslabsproblemer,
som de nye mediciner ikke har.

Alle undersegte anfaldsmediciner
havde en virkning, som var bedre end
placebo.

Nye
anfaldsmediciner
Hurtig wvirkning

Bivirkninger

En kritisk(?) kommentar om stu-

diet navner bl.a. at ubrogepant og
rimegepant ikke udlaser medicinover-
forbrugshovedpine (MOH), og derfor
vil veere egnede som behandling mod
MOH.

/ABO



Rammebevilling til hospitalerne skal fa
laegerne til at fokusere pa effektivitet

Hidtil har hospitalerne haft

t@)) en prisliste, med en pris for
g langt de fleste af de behand-
geol linger, som de udferer. Lidt
% ligesom et menu-kort pa en
el restaurant, med en pris pa
8 en tallerken suppe og en kop
kaffe, osv. Det system kaldes
DRG (Diagnose Relaterede Grupper).

Nar aret var omme, udskrev hospi-
talet den samlede regning. Jo mere
aktivitet, jo sterre regning.

I 2019 indgik regeringen og regioner-
ne en aftale om at &ndre afregningen
for hospitalernes arbejde.

OECD kikkede p& DRG-systemet i
2010. Dengang arbejdede stort set
alle EU-landenes hospitaler med
denne betalingsmade. I rapporten
advarede OECD imod at hospitalsaf-
delingerne kunne fristes til at bruge
systemet til at udfere og fa betaling
for ungdige behandlinger, for at age
aktiviteten. De danske politikere var i
arene efter 2010 ivrige for at st frem
med krav om at @ge hospitalernes
aktiviteter med en procentdel hvert
ar. Og kravene blev opfyldt.

T 2016 skrev OECD endnu en rapport
om hospitalernes afregningssyste-
mer. Stort set alle EU-landene havde
da helt opgivet DRG-systemet, eller
havde udbygget med andre systemer.

Danmark reagerede ferst i 2019, da
regering og regioner blev enige om
at gé over til en rammebevilling. Dvs.
et fast belgb til hvert hospital.

effektivitet, snarere end pé at fylde
sengepladserne og tilbyde overfladige
behandlinger.

Er det godt eller skidt for migraeenepa-
tienterne? Det ved vi endnu ikke.

/ABO

Hensigten var, at laegerne sé

motiveres til at fokusere pa

I DRG-systemet far hospitalet beta-

ling for de behandlinger der er udfert.
Rammebevillingen er et fast belab, og
leegerne motiveres dermed til at veere

effektive.
Ficos Restaurant
72 34 56 78
Vores menu ;,r e 'r’ "“Tf 1‘}',\\‘-{ ‘» 'ﬁ“."r;j~ :i‘h'ﬁ'.‘{{-“;,“ﬁ\‘%’\:}
&3 -.-,: LY 7 """ _.-"

Produkt Pris |:*' 'rfh W; w’!:‘hwt‘\_}.“fdﬂ\ fn'\ b -1:?
40 ks Bl Jiwn ".FJ_’J{
L s a-'\ {'-:‘-"‘\ R 3 ‘l;:"l‘i‘:;‘--"‘l i '_-\I:
AL i @ \ e
= Lﬁﬁ 1000 \ y1
5 kr 3 ! e | :
2 o ™ i e
e &9/ : -\.Jﬂ [
350 W = gl
60 b M j‘f m— = "::"-I\.I [
= Fs iy _ Al
i fﬁ \ AR 'IJJJ" rf"*-?ﬁ'.! % \_p-;-f“h
o || (02 ,,—m, AT )

A5 ke l . i
'y I '-’Jfa-\l.:-_?‘-;_j 1T ...l 11\}-#-’{-:‘-1.\k e \-C"- f:'x-tz i

Epidural-blokade og hovedpine

Hver fjerde fedende danske
kvinde far en epidural-blokade
i forbindelse med fgdslen. Den-
ne form for smertelindring har
leenge vaeret anset for sikker
og god. Men nyere undersggel-
ser viser, at ca. 25% af de be-
handlede kvinder far hovedpine
som fglge af bedavelsen.

behandling

Hovedpinen (som kan vaere migrae-
nelignende) skyldes at den nal, som
bruges til at fere bedgvelsesvaeske ind
i spinalvaesken (den vaeske, som ligger
rundt om rygmarven), ved et uheld
kommer til at lave et hul, som ikke
lukkes straks efter blokaden. Det be-
tyder, at spinalvaesken siver langsomt
ud. Det giver hovedpine, fordi trykket
omkring hjernen dermed ogsa falder.
Ofte vil hovedpinen vaere veerst, nar

man star op, og knapt sa slem, mens
man ligger ned.

Det har laenge vaeret god latin at an-
befale en 'blood patch’ (en lille smule
blod som sprajtes ind i rygmarvsvee-
sken) som 'lappegrej’ for at stoppe
udsivningen af vaeske. Men det er langt
fra altid, at sddan en lap er tilstraekke-
lig. Det kan give hovedpine/migraene i
mange ar efter fadslen.

Danske leeger anbefales derfor
specielt at overveje, om en epidural-
blokade er det bedste, specielt for
overveagtige kvinder og seerligt veltrae-
nede kvinder, da disse i udenlandske
undersggelser har haft ekstra mange
problemer efter blokaden.

En amerikansk/spansk undersggel-

se fra 2021 underbygger de danske
erfaringer, men regner med at 30%
af de bedevede far varig hovedpine/
migraene. Laes evt. mere om situatio-
nen i USA her.

Billedet viser et tveersnit af rygraden.
Nalen er treengt korrekt ind til spinal-
vaesken.

/ABO
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Hvad for noget smertestillende ma man

egentlig tage?

Laegernes Referencepro-
gram

Som migreeniker bliver man
bombarderet med informatio-
ner og anbefalinger, og forvir-
ringen kan indimellem saette
ind - ogsa nar det handler om
hvilken medicin man ma tage
og i hvilke maengder. For migraenebe-
handling er der udarbejdet retningslin-
jer i det der kaldes Referenceprogram-
met, som senest blev opdateret i 2020.

behandling

Referenceprogrammet er dét som
laegerne laener sig op ad, nar de far

en patient i konsultationen, som de
mistanker for at lide af migreene. Efter
en (forhabentlig) grundig udrednings-
proces, igangsaettes behandlingen — og
det er hér Referenceprogrammet bliver
meget konkret i forhold til hvilken medi-
cin der skal afpraves, i hvilken maengde
og i hvilken raekkefalge.

Programmet er udarbejdet af dygtige
og kompetente laeger — ingen tvivl om
det — men kan, som alt andet, ogsa
udfordres. Eksempelvis kan man mene,
at man som individuel patient kan kom-
me i klemme, hvis ens laege veelger at
fortolke retningslinjerne meget stramt
og konservativt. Hvilket mange ger. Man
kan haevde at programmet sigter pé
den store mellemgruppe af migraenike-
re, og ikke i tilstraekkelig grad tilpasses
den enkelte. Et strdlende eksempel pa
dét, er tommelfingerreglen om max

ni triptandage, som egentlig beregnes
som et gennemsnit over 3 maneder,
hvilket betyder at man kan flexe mel-
lem maneder, bare gennemsnittet bliver
9 eller mindre. Der er endnu en patient-
gruppe, som kommer i klemme, og det
er den gruppe migraeneramte, som ikke
har MOH, men som har brug for flere
triptaner end anbefalingerne tilsiger for
at fa bare en nogenlunde livskvalitet.

Men uanset hvordan man vender

og drejer det, er det godt at KENDE
retningslinjerne, og i dette nummer af
MigraeneNyt, vil vi gerne forsgge at ska-
be et overblik over de mest almindelige
anbefalinger.

For nogle MigraeneNyt-laesere vil det
veere almenviden, men vi er ogsad man-
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ge, der har brug for en 'oversettelse’ af
det meget indforstaede, faglige sprog
som retningslinjerne er skrevet i. Eller
som bare har brug for en genopfriskning
af de geeldende anbefalinger, der ligger
til grund for de behandlingsplaner, vi
bliver mgdt med i det daglige.

For referenceprogrammet i sin helhed,
se LINK. Og for en mere dybdegaende
og kritisk tilgang til referencepro-
grammet, se tekstboksen i bunden af
artiklen.

Mange migreaenikere har erfaringsmaes-
sigt mget effekt af at kombinere f.eks.
Paracetamol og Ibuprofen, men disse
kombinationer er ikke navnt specifikt i
referenceprogrammet.

Der er ikke pavist nogen forskel pa virk-
ningen af de mest almindelige produk-
ter i forhold til migraene, heller ikke hvis
man kombinerer det med kvalmestil-
lende eller triptaner.

Man bar selvfalgelig altid kon-
sultere egen leege inden man
igangseetter eller @ndrer sin be-
handling.

To typer behandling

Nar det kommer til medicinsk behand-
ling af migreene, skelner man mellem
anfaldsbehandling og forebyggende
behandling.

Anfaldsbehandling
Her skelner man mellem almindelige
hovedpinepiller og triptaner.

Retningslinjerne anbefaler at laegerne
afprever trinvis behandling, hvor trin 1
er de almindelige hovedpinepiller og trin
2 er triptaner. Herved opndr man den
mest effektive og den hilligste behand-
ling.

Trin 1 - Almindelige hovedpinepiller
(Ibuprofen, Paracetamol, Treo mfl.)
eventuelt i kombination med kval-
mestillende midler har en pdvist effekt
pa migraene. Laegen starter gerne med
at afprove dette over tre anfald.

For de fleste handkebshovedpinepiller
geelder, at man maksimalt kan tage
dem 4 gange i degnet i de doser der er
angivet i indleegssedlen. Reference-
programmet siger at man "typisk kan
tage dem 2-3 gange i dagnet’, i falgende
doser:

Enten Ibuprofen: 400-600 mg; eller Pa-
racetamol: 1000 mg; eller Treo 500/50
mg (500 mg acetylsalicylsyre og 50 mg
koffein).

En hovedpinepatient ma maks.
tage smertestillende medicin 14
dage om méaneden. Almindelige
handkebsmidler (Panodil, Ipren,
m.v.) méa tages op til 14 dage. Ud
af de samme 14 dage mé Treo og
triptaner anvendes 9 dage. Dvs.
man ma ikke overstige 14 dage
med medicin ifalge reference-
programmet. Man méa gerne tage
triptaner og andet smertestillen-
de samtidig.

Almindelige hovedpinepiller ber hgjst
benyttes 14 dage om méaneden for at
undga overforbrugshovedpine (MOH).
Treo bor hojst tages 9 dage om ma-
neden, da det betegnes som et 'kom-
binations analgetika’, der, som andre
produkter i denne kategori, har en aget
risiko for MOH ved et hgjere forbrug,
ifolge referenceprogrammet. Det er
dog de samme 14 dage. Det vil sige, at
man skal gd mere end 14 dage pa den
gennemsnitlige maned uden medicin,
hvad er et problem for en del med
kronisk migraene.

Trin 2 - Triptaner (Sumatriptan, Zolmi-
triptan, Relpax mfl)

Migraenikere, der ikke har tilstraekkelig
gavn af almindelige hovedpinepiller, har
heldigvis ofte gavn af triptaner.

De enkelte triptan-typer er meget for-
skellige i deres virkning, ogsa i forhold
til bivirkninger. Dertil kommer, at det

er meget individuelt, hvilke triptaner,
der virker for den enkelte, hvorfor man
gerne afpraver mindst tre forskellige
typer, pa tre forskellige anfald, inden
man eventuelt afskriver triptaner til an-
faldshehandling for den enkelte patient.



Der er ikke noget, der tyder p4, at
smeltetabletter eller hurtigt oplesende
tabletter virker hurtigere end alminde-
lige tabletter — til gengeeld kan de veere
lettere at tage for dem med voldsom
kvalme og opkast. Naesespray og in-
jektioner virker hurtigere end de evrige
produkter.

Triptaner ber hgjest benyttes ni dage
om maneden for at undgad medicinover-
forbrugshovedpine (MOH).

Forebyggende behandling (pro-

fylaktisk behandling)

Laegerne tilbyder forebyggende be-

handling hvis antallet af et eller flere af

folgende kriterier er opfyldt:

- Antallet af migraenedage pr maned
er 4 dage eller mere;
Anfaldsmedicinen har ikke den
pnskede effekt;

Patientens livskvalitet er betyde-
ligt forringet;

Der er hyppige eller meget langva-
rige tilfeelde af aura.

Ifelge referenceprogrammet, bar den
forebyggende behandling forsages i
minimum 2-3 maneder pa fuld dosis,
for det endeligt kan vurderes, om det
er den rette vej at ga for den enkelte
migraeniker. Man trapper typisk dosen
langsomt op, for at holde gje med bade
virkning og bivirkninger.

Inden man igangsaetter forebyg-
gende behandling, er det vigtigt at
man afklarer om patienten har andre
lidelser, f.eks. astma, sveer overvaegt
eller depression (sakaldte 'komorbide
sygdomme’), da den korrekte behand-
ling af s&danne sidelgbende lidelser, er
afgerende for at veelge den optimale
forebyggende medicin i forhold til
migraenen.

Man skelner mellem forbyggende
behandling af episodisk og kronisk
migraene.

De typiske forebyggende midler der
afpreves er:

Beta-blokkere (Metropolol, Propranolol)
(bGde episodisk og kronisk)

Er typisk det farste valg og har en god,
pavist effekt og relativt milde bivirk-

ninger. Fuld dosis er 50-200 mg/ 40-
240 mg dagligt.

Candesartan (bdde episodisk og kronisk)
- virker lige s& godt som Beta-blokkere,
og har ligeledes fa bivirkninger. Fuld
dosis er 16 (24-32) mg dagligt.

Epilepsi-medicin (Topiramat, Valproat)
(bade episodisk og kronisk)

Denne type medicin har ogsd samme
niveau af effekt som beta-blokkere,
men har typisk flere bivirkninger. Ved
fuld dosis, har Topiramat har en daglig
dosis pa 25-100 (200) mg.

Botox (kronisk)

Botox bruges ved kronisk migraene
(hovedpine mere end 15 dage om
maneden, hvoraf mindst 8 er migraene).
Botox er en 'specialist-opgave’, dvs.
man skal made op med et vist interval
0g modtage behandling ved Hovedpine-
center eller Smerteklinik. Botox til be-
handling for migraene og hovedpine skal
gives i 31 specifikke punkter i panden,
tindingen, baghovedet, kraniekanten

og de gverste muskler i nakken for at
pavirke hovedpine-nerverne og fa effekt
af behandlingen.

Fuld dosis er 155-195 enheder hver 12.
uge.

Antidepressiv medicin (Amitriptylin)
(episodisk)

Anti-depressiv medicin naevnes ikke
specifikt som kategori i referencepro-
grammet (som f.eks. anti-epilepsi medi-
cin), hvilket kan synes maerkeligt, da
mange migraenikere far det ordineret,
og har stor gavn af netop denne type
forebyggende medicin.

I oversigten over praeparater naevnes
dog Amitriptylin som et forebyggende
middel mod episodisk migraene, i dosen
10-100 mg dagligt, ved fuld dosis. Ami-
triptylin er et velkendt antidepressivt
middel.

CGRP (Erenumab, Fremanezumab, Gal-
canezumab, Eptinezumab) (kronisk)
CGRP har en dokumenteret, fore-
byggende effekt p& bade kronisk og
episodisk migraene, og er den eneste
behandling, som er specielt udviklet til
forebyggende behandling af migraene.

Medicinen kan indtil videre i Danmark
kun gives af en speciallaege i neurologi,
der er ansat pa et sygehus. Medicinen
udleveres fra sygehuset, og migraeni-
keren injicerer selv dosis med 4-ugers,
1-maéneds eller 3 maneders interval.
Dosis afhanger af det valgte medika-
ment.

Der findes ogsa andre slags forebyg-
gende medicin, men de er typisk mindre
effektive og/eller har flere bivirkninger.
Imidlertid er behandling af migraene
ikke en eksakt videnskab, og derfor er
der patienter, som har starre gavn af de
mindre gaengse praeparater. Dem kan
man hare om hos sin laege, eller man
kan laese mere om dem i Referencepro-
grammet - LINK.

Der er 0gsa behandlinger, (f.eks. GON
blokade) som i Danmark kun tilbydes pa
Dansk Hovedpinecenter. Denne behand-
ling tilbydes en del i f.eks. Tyskland.

"Referenceprogrammet
er primeert rettet mod
medicinsk behandling
af migreene, men inde-

holder ogsd nogle
generelle rad til
laegerne angéende
ikke-medicinsk
behandling.”

Ikke-medicinsk behandling
Referenceprogrammet er primaert
rettet mod medicinsk behandling af
migraene, men indeholder ogsa nogle
generelle rad til leegerne angaende
ikke-medicinsk behandling. Det under-
streges i programmet, at 'ikke-me-
dicinsk behandling er en vigtig del af
behandlingen for en del hovedpine-
patienter, selvom der kun er sparsom
evidens for effekten af denne type til-
tag’ Altsa: Her er laegerne pa lidt mere
usikker grund, men det anerkendes
dog, at andre tiltag end udskrivning af
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recepter, kan vaere gode for den enkelte
patient.

Mere konkret naevner referencepro-
grammet folgende tiltag, der erfarings-
maessigt har en god effekt for mange
migraenikere:
Biofeedback terapi (en konkret
terapiform der anvender svage
elektriske impulser)

Akupunktur

Fysioterapi

Fokus pa fysisk aktivitet

Fokus pa stress- og smertehand-
tering

Fokus pa uregelmaessig levevis,
herunder kost og sevnmenstre

/MBP

MigraeneNyts faste skribent,
Anne Bilow-Olsen, har lavet en
kritisk gennemgang af reference-
programmet med fokus pa det der
MANGLER - se mere pa hendes
blog: https://www.annesmigrae-
ne.dk/

Noter fra Rigmor Jensens foredrag
27. oktober 2021 i Roskilde

Ferst omtalte Rigmor Jensen
Videnscenteret for hovedpine.
De har arbejdet hardt pa at
blive set og veerdsat, for at
skaffe penge til efter 1. januar
2022. Region Hovedstaden

er géet ind med penge til de
naeste ar.

foredrag

Derefter fik vi en forklaring pa hvad
Hortons hovedpine er. Kun en af de
knapt 60 tilhgrere havde kontakt til
en Hortonpatient. Rigmor forklarede,
at Hortons hovedpine synes at kende
klokken, og kan komme pa samme
tidspunkt hver dag i leengere tid. Ogsa
arstiderne synes at pavirke Horton-an-
faldene. Rigmor fandt, at behandling,
som bygger pé kendskabet til den
enkelte patients anfalds-meanster, kan
bruges som personalized medication
(personlig medicin). Det er nok en

ny fortolkning af begrebet, som ofte
bygger pa kendskab til patienternes
genetik og deraf falgende fysiologi,
enzymaktiviteter og meget andet
indenfor biokemi.

Der kom undervejs i disse to farste af-
snit af foredraget en del spargsmal om
CGRP antistofferne (Aimovig, Ajovy

og Emgality), men de blev henvist til
senere.

Derefter gennemgik Rigmor kort Dansk
Hovedpinecenters (DHCs) standardbe-
handlinger. Det kunne alt sammen lee-
ses i Referenceprogrammet. Men nyt
var, at DHC nu begynder at medicinsa-
nere samtidig med den forebyggende
behandling. Det vil formentlig spare tid
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(to maneders medicin-pause) og smer-
ter. Det blev ikke naevnt, om det ogsa
geelder for forebyggende behandling
med CGRP antistoffer.

S& kom vi til den del af foredraget, som
tilhererne havde ventet utadlmodigt pa.

Hvordan star det til med at f& udbredt

behandlingen med CGRP antistoffer?

Der er mange tal i omlgh. Her er Rig-
mors regnestykke:

Der er 750.000 migraenikere, og 3% af
hele befolkningen har kronisk migrae-
ne. Halvdelen af denne gruppe har
MOH, og kan derfor ikke behandles
med CGRP antistofferne uden en for-
udgdende medicinsanering. Ca. 3.000
migraenepatienter henvises hvert ar
til DHC og 2.600 medtages péa vente-
listen. Rigmor oplyste at de behandler
smé 500 patienter med CGRP antistof-
fer om aret pa DHC.

En sparger oplyste at Medstat.dk
viste, ati 2020, blev der i hele landet
behandlet 1000 personer med CGRP
antistoffer. Rigmor forklarede at de
andre ca. 500 patienter blev behandlet
i de @vrige regioner (Arhus, Alborg,
Esbjerg, Viborg, Odense).

CGRP medicin kan overvejes som
forebyggende behandling, hvis patien-
ten med kronisk migraene ikke fik den
forventede virkning af en betablokker
og en epilepsimedicin. Der er deref-
ter ingen prioritering f.eks. mht. hvor
mange migraenedage patienten har

— Nar migraenen er kronisk og de to

forebyggende pille-kure ikke virkede,
sorteres kun efter 'fgrst til molle' Et
sterre antal fejlslagne forebyggende
behandlinger giver heller ikke 'points' i
ventelisten.

Rigmor anbefalede CGRP antistofferne
fordi deres bivirkningsprofil er langt
bedre end de traditionelle betablokkere
og epilepsimidler. Hun naevnte ikke, om
de evt. kunne have en bedre virkning.

CGRP antistofferne ma indtil videre
kun udleveres via et hospital. Det ses
ved at de er maerket med BEGR i www.
medicinpriser.dk. Det er Medicinradet,
som har bestemt at CGRP midler-

ne skal veere BEGR. Det er ud fra et
forsigtighedsprincip, for at sikre, at der
ikke dukker uventede uheldige bivirk-
ninger op. Vi kender ikke tidsrammen
for hvornar medicinen kan udskrives

af f.eks. praktiserende neurologer —
som det for laengst er sket i Norge og
Sverige.

Der var mange speargsmal fra salen.
Nogle blev besvaret, andre blev afvist.

Der var nok en del tilhgrere, som blev
lidt stedte, da Rigmor flere gange ud-
talte, at det er sjovt at vaere migraene-
forsker og finde ud af mere om vores
sygdom. Selvfalgelig ma forskere
gerne ga glade til arbejdet hver dag.
Men et ordvalg som 'berigende’ eller
interessant’ ville nok veere faldet i
bedre jord.

/ABO



Formandens beretning 2021

Af formand Anne Egelund

Aret 2021 har for Migraene
danmark veeret et ar, som
trods corona har veeret
preeget af god energi. Migree-
neNyt har beskaeftiget sig med mange
vigtige emner belyst fra forskel-

lige vinkler, herunder nye vinkler pa
migraenebehandling, patientberet-
ninger, smertehandtering, migraene

i forskellige aldersgrupper, fokus

pa unge og cannabis og migraene.
MigreeneNyt er og bliver foreningens
spydspids, som vi er utrolig stolte af.
Vier en god gruppe omkring bladet,
hvor jeg selv er skribent, ligesom Ma-
lene Brix Pilegaard hver gang laegger
en stor og fantastisk indsats. Jeg mé
som altid ogsé rette en seerlig tak
0gsa til de frivillige kreefter; Gitte Hil-
debrandt og Anne Bilow-0Olsen. Tak!

social

Aret 2020 overgik vi til muligheden
for at veelge mellem en fysisk printet
version af bladet eller en elektronisk
online version. I skrivende stund er
det fortsat velmodtaget med ca. halv-
delen af medlemmerne, som snsker
et elektronisk blad, og den anden
halvdel, som gnsker et pa skrift. Isaer
mange nye medlemmer gnsker kun

et elektronisk blad. Vi skal her gere
opmaerksom p3, at alle frit kan veelge
hvilken ordning de gnsker. 2021 blev
aret, hvor vi af gkonomiske arsager
fra 2022 besluttede at @ndre antallet
af blade til 3 om aret i lighed med de
andre hovedpineforeninger. Det bety-
der, at bladet nu vil udkomme i marts,
august og november.

En af patientforeningers vigtige
opgaver er dialog med laeger og
myndigheder. Migreene danmark har
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 gnsker som forening ogsa

at udeve indflydelse, og vi har derfor
bl.a. sat fokus pa unedig ventetid pa
CGPR-midler (Aimovig m.fl.) i sund-
hedssystemet i en kronik pa bl.a.
www.propatienter.dk og Sundhedspo-
litisk Tidsskrift https://propatienter.

dk/meninger/3972-to-ars-unodig-ven-
tetid-pa-forebyggende-migra-
enemedicin.html. T slutningen af
2021 begyndte arbejdet med at

veere medarranger pa et stort anlagt
Migraene Topmade, hvor vii samarbej-
de med en raekke aktarer vil forsege
at na politiske beslutningstagere,
sdvel som embedsvaerket omkring en
forbedring af behandlingen af migrae-
ne-ramte. Der er ingen tvivl om at
hovedpine/migraeneomradet ikke far
den fornedne opmeaerksomhed, og det
skal der gores noget ved. Topmadet
finder sted i maj 2022.
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patierafarealng Lam arbejder lor af sgrenikens
fir dhart lidt Baddre

Migrane danmark

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, og
er nu oppe pa mere end 2.300 med-
lemmer. Her er det muligt at fa gode
rad, men vi deler ogsa nyheder fra
Annes Migraene blog (Anne Blilow-0l-
sen), samt forskellige nyheder vedr.
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Migrane danmark
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Bliv medlemn af Migraene danmark
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migraene. Meget vigtigt er ogsa mulig-
heden for at fa sparring og radgivning
i gruppen, hvor ogsa mange finder vej
til min messenger/inbox. Jeg vil op-
fordre alle til at kontakte mig, for jeg
star gerne til radighed for radgivning/
psykosocial stette. Anne Bilow-0l-
sen er som altid en knag i forhold til
mere specifik viden om f.eks. kost og
migreene eller viden af mere videnska-
belig karakter. 2021 blev ogsa aret,
hvor vi fik oprettet en Instagram-kon-
to. Tak til frivillig Malene Hoberg, som
styrer vores profil. Find 'Migraene dan-
mark’ pd Instagram og folg os der.
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Howedpini ph traivs
Ty megrane med

Foreningen har ogsa arrangeret oplaeg
og foredrag i 2021. Her har vi bl.a.
arrangeret oneline-foredrag med
psykolog Dorte Kjeldgaard om smer-
tehdndtering d. 22. april i forbindelse
med generalforsamlingen, foredrag
med professor Rigmor Jensen om de
nyeste behandlingsmetoder i Roskilde
d. 27. oktober, samt endnu et online-
foredrag med Lone Hildebrandt (kost
0g migraene) d. 22. november 2021.

Jeg vil gerne afslutte
med at takke alle
medlemmer for deres
stptte og opbakning,
ligesom jeg vil takke
alle frivillige i og
udenfor bestyrelsen.
Vihar brug for hver
og en af jer.
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Migraene danmark
Anne Egelund
Mosevangen 49
3460 Birkeragd

Kunne du taenke dig MigraeneNyt som fysisk
blad eller vil du hellere have det som
elektronisk?

Af Anne Egelund

Vi har pd nuveerende tidspunkt ca. 50/50 i fordelingen af, hvem der ansker at
modtage enten fysisk eller elektronisk blad. Vi nu er kommet s langt ned i antal
af fysiske blade, at print-firmaet nu ikke kan give en bedre pris. Det betyder i
praksis, at vi godt kan have yderligere ca. 25 medlemmer, som gnsker fysisk blad
uden at det ger nogen seerlig forskel pa prisen. Er du en af de virkelig forstdende
medlemmer, som sagde ja til elektronisk blad for at vise hensyn til foreningens
pkonomi, s& har du nu chancen for at omgare det.

@nsker du fysisk blad, skriv da til medlem@migraeniker.dk. @nsker du hellere et
elektronisk blad, sa er det samme adresse du skal skrive til.

Alt godt til jer fra Migraene danmark.
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