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Introduktion

Formalet med dette inspirationskatalog er at:

= (ge den politiske forstaelse for migreene og hovedpine og de alvorlige personlige og
samfundsmaessige konsekvenser sygdommene har

= Skabe inspiration til at gfte de faglige udfordinger, som kendetegner disse oversete
sygdomsomrader

Idékataloget er skrevet af Effector med input fra professor, overlaeege Messoud Ashina, og Laila
Bendix, Migraene og Hovedpineforeningen. |dékataloget er sponsoreret af Novartis.

Om kronisk spaendingshovedpine og migraene

Der findes 300 forskellige slags hovedpine. De to starste er migreene og spaendingshovedpine.
Mange patienter er ramt af begge sygdomme.

Migreene er en folkesygdom, og er den tredjehyppigste lidelse i Danmark. Det er en biologisk
sygdom i hjernen, der kendetegnes ved tilbagevendende anfald af kraftig og ofte pulserende
hovedpine ledsaget af kvalme, opkastning, flimren for gjnene og lyd- eller lysoverfalsomhed.
Den kan ikke kureres.

Praevelens af udvalgte sygdomme i Danmark blandt kvinder og mand. Arligt gennemsnit
2010-2012 (Kilde: SST Rapport om sygdomsbyrden i Danmark, oktober 2015)
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Antal personersom levermed den pagasldende sygdom

Et migreeneanfald kan vare fra 4 til 72 timer, og i de veerste tilfelde far migreenepatienter et eller
flere anfald hver uge. 10% af de diagnosticerede patienter har kronisk migraene, som er
karakteriseret ved mindst 15 hovedpinedage om maneden.'

" National Migraine Centre. What is migraine? http://www.nationalmigrainecentre.org.uk/migraine-and-headaches/migraine-and-
headache-factsheets/what-is-migraine/ (link is external). Accessed September 2016 og Headache Classification Subcommittee of
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Imellem anfaldene har mange af patienterne
spaendingshovedpine. Fakta om behandling af migrane
= Kuncirka 40 % af alle
Kronisk spaendingshovedpine er en bio-psyko-social migreenepatienter er diagnosticeret
sygdom, der ikke altid kan kureres, og som kan korrekt.
veere lige sé invaliderende som migraene. Den kan = 70 % af alle migreenepatienter far
vare i flere dage og kan f.eks. skyldes spaendinger ikke den rigtige behandling.
eller stress. = QOver 50 % af alle ramte gar ikke til
legen eller er holdt op med at
Kronisk spaendingshovedpine kan vaere en komme der.
invaliderende sygdom. En undersggelse blandt = Mange migreenepatienter veelger at
1000 voksne danskere har vist, at stort set alle behandle symptomerne selv ved
oplever spaendingshovedpiner engang imellem, men hjeelp af smertestillende
for nogle er antallet af dage med hovedpine s& stort, handkgbsmedicin.
at det far indflydelse pa patientens familie- og = Der er store medicinske fremskridt
arbejdsliv.2 pa omradet for forebyggende
behandling af migraene.
Er.1 migrgenepatient bliver aldrig helbredt, men kan Kitde: Novertis og Migresns Kiurgisk Conter
blive optimalt behandlet. Desvaerre har mange

migraenepatiener stadig den opfattelse, at de ikke

rigtig kan gere noget ved deres migraene, pa trods af at man efterhanden kan na langt med den
rigtige medicinske behandling. Det kan enten veere i form af akut anfaldsbehandling eller, for
patienter med hyppige anfald, en forebyggende medicinsk behandling, hvor man heemmer de
signalstoffer, der kan vaere med til at fremprovokere migraeneanfaldet. Kronisk
speendingshovedpine kan behandles med forebyggende tiltag sasom fysioterapi og stress- og
smertehandtering. Man skal veere meget varsom med den medicinske anfaldsbehandling hos
disse patienter da hyppig brug af hovedpine piller kan udlgse sakaldt medicin-overforbugs-
hovedpine.

Der er ny medicin pa vej til migreenepatienter, desveerre er de medicinske
behandlingsmuligheder af kronisk spaendingshovedpine ret begraensede.

Hvem far migraene og hovedpine?

Migreene starter oftest i de mest produktive levear, og rammer hardest ned i aldersgruppen 35-
54 ar og blandt personer med en kort uddannelse. Sygdommen kan altsa veere medvirkende til
at skabe eller gge social ulighed f.eks. for mennesker med korte uddannelser, der er i hgjere
risiko for at ende pa fertidspension.

Ogsa bern og unge far hovedpine. Det betyder at de ikke kan passe deres skolegang og
problemet er i voldsom stigning. Siden 2005 er antallet af hospitalsbes@g pa grund af
hovedpine blandt bgrn og unge steget fra 846 til 2844 i 2015.3

the International Headache Society. The International Classification of Headache Disorders, 3rd edition (beta version). Cephalalgia.
2013;33:629-808.

2 Rasmussen, BK; J Clin Epidemiol 1991: 44: 1147-57
3 http://www.dr.dk/nyheder/indland/svaer-hovedpine-sender-flere-boern-og-unge-paa-hospitalet

Side 2 - DK1703598520


http://www.dr.dk/nyheder/indland/svaer-hovedpine-sender-flere-boern-og-unge-paa-hospitalet

Migraene. Praevalens, rate per 100.000 og antal fordelt efter ken og alder for ar 2010

Pravalens
Rate per 100.000

Alder Maend Kvinder Mand

0-15 " " "
16-24 7.750 21618 22930
25-34 8458 23421 26953
3544 11.979 28108 46376
45-54 13.203 26671 48057
5564 10.321 18492 34238
65-74 6.724 12530 14.853
7584 6.449 10261 6.239
85- 5.030 8.253 1.198
lak 9.850 21.549 200.844

Kilde: SST Rapport om sygdomsbyrden i Danmark, oktober 2015

Antal
Kvinder lalt
61.149 84079
74129 101.082
106612 152.988
94 914 142 971
59923 94 161
27.889 42742
12 456 18.695
3437 4635
440.509 641.353

Arbejdsmarkedet og samfund

Migraene er en sygdom, der er forbundet med betydelig
nedseettelse af funktionsevne og som kan medfare nedsat
livskvalitet og arbejdsfraveer. Ifglge Global Burden of
Disease Survey 2010 er migraene den 7. mest
invaliderende sygdom i verden*. Det anslas, at
sygdommen er skyld i mere end 700.000 tabte
arbejdsdage om aret i Danmark®, og Sundhedsstyrelsen
vurderer, at sygdommen hvert ar koster 1.2 mia. kr. i tabt
produktion®.

En undersggelse fra Analyse Danmark for
Migraenikerforbundet viser, at 13 ud af 15 personer med
migreene skjuler sygdommen for deres omgivelser’. En
stor del af forklaringen bygger pa en frygt for, at
sygdommen kan have en negativ indflydelse pa job- og
karrieremuligheder.

Patientgruppen udger 13,5 % af alle sygedage, fordelt pa
10,2 % af alle sygedage blandt meend og 15,9 % af alle
sygedage blandt kvinder. Og sa er migraene arligt arsag il
73 nytilkendte fartidspensioner®.

Fakta om migraene

| Danmark er der 640.000 personer
med migreaene.

Personer med migraene har arligt
1,7 mio. flere besag hos alment
praktiserende lzege end personer
uden migraene. Det svarer til 5 % af
alle besag hos praktiserende laeger.
Erhvervsaktive personer med
migraene har arligt 3,8 mio. flere
sygedage end erhvervsaktive
personer uden migraene. Det svarer
til ca. 14 % af alle sygedage.

Hvert ar koster migraene 420 mio.
kr. i behandling og 1.2 mia. kr. pa
grund af tabt produktion.

Det anslas, at sygdommen er skyld i
mere end 700.000 tabte
arbejdsdage om aret i Danmark

Kilde: SST Rapport om sygdomsbyrden i Danmark,
oktober 2015

4 The Global Burden of Disease survey 2010,Lifting The Burden and thinking outside-the-box on headache disorders, Paolo
Martelletti,Gretchen L. Birbeck, Zaza Katsarava, Rigmor H. Jensen, Lars J. Stovner and Timothy J. Steiner

5 Ifglge Centerleder pa Dansk Hovedpinecenter, Rigmor H. Jensen
6 SST Rapport om sygdomsbyrden i Danmark, oktober 2015

" Underspgelse omtalt i Kristelig Dagblad 6. marts 2015: http://www kristeligt-dagblad.dk/liv-sjael/migraenikere-er-tavse-om-deres-

sygdom, side tilgaet 24. oktober 2016
8 |bid.
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Migrazne. Antal sygedage og andelen af alle sygedage efter ken og alder for ar 2010

Antal sygedage Andel (%3 af alle sygedage
Alder Mzend Kvinder lalt Maznd Kvinder lalt
16-24 65.551 130.145 195 696 9.4 16,8 146
25-34 214 417 609.381 823798 10,7 202 174
3544 278.090 850513 1.128.603 9.4 176 15,2
45-54 448 847 808.810 1.257 657 13,2 16,8 15,5
55-64 182.928 190.755 373683 7.0 4.0 7.0
lalt 1.189.833 2.589.604 3.779.437 10,2 15,9 135

Det anslas, at der arligt mistes 820 arbejdsdage pr. 1000 medarbejdere pa grund af
spaendingshovedpiner.®

Til trods for de nedslaende fakta og vidtreekkende konsekvenser for bade patienter og samfund,
mader hovedpine og migraene ikke meget forstaelse herhjemme. Der findes mange myter og
fordomme om migraene og hovedpine, som medvirker til social stigmatisering og
misteenkeliggarelse af personer, som lider af de potentielt invaliderende og personligt
belastende sygdomme.

Nedenfor listes nogle af de udfordringer, som man fra politisk niveau ber fokusere pa for at
forbedre fremtidens behandlingsmuligheder, patienternes livskvalitet og de abenlyse
samfundsproblemer, som sygdommene daekker over.

Mangel pa viden og anerkendelse

Migreene er den mest almindelige neurologiske tilstand i den industrielle verden. Men til trods
for at sygdommen er mere udbredt end astma, epilepsi og diabetes tilsammen, er migreene i hgj
grad en tabubelagt sygdom, som man ikke taler om. Det er med stor sandsynlighed ogsa
baggrunden for, at 13 ud af 15 personer med migraene, ifglge undersggelsen fra Analyse
Danmark, skjuler sygdommen for deres omgivelser.

Der er generelt et meget lille kendskab til de store forskelle mellem spaendingshovedpine og
migraene. Dette har blandt andet den alvorlige konsekvens, at rigtig mange patienter ikke
modtager den optimale medicinske behandling.

Lange ventetider og manglende viden om behandlingsmuligheder

Der er over to ars ventetid for migreene- og hovedpinepatienter, der skal tilses af en specialist.
Det er alt for lang tid, da sygdommen i mellemtiden kan udvikle sig, fordi patienterne ikke
kommer i den rette behandling eller slet ikke bliver diagnosticeret.

Der sker en del inden for udvikling af nye behandlingsmuligheder pa migraeneomradet i de
kommende ar, derfor er det vigtigt at patienter med svaer migraene henvises videre il
behandling af specialister. Der er desvaerre ikke lige s& mange medicinske

9 http://jech.bmj.com/content/46/4/443 full.pdf+htm|?sid=b39bb0e3-cad9-4101-b9c0-dccdeBch8491
10 Migreene Kigruisk Center: http://www.migraine-surgery-centre.com/dk/da/migraine-information/fakta-og-tal.ntml, tilgaet 24.
oktober 2016
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behandlingsmuligheder for patienter med kronisk speendingshovedpine, men mange kan
alligevel have god gavn af at blive henvist til en enhed med tveerfaglig ekspertise.

For begge sygdomme geelder, at der er en stor udstraekning af underdiagnosticering og
underbehandling. En af arsagerne hertil er mangel pa viden hos de praktiserende lzeger og hos
patienterne selv. Derudover er der ingen kronikerstrategier for denne store patientgruppe, som
man f.eks. ser det for KOL- og diabetespatienter.

Den manglende anerkendelse og viden om sygdommen skaber en systemisk skaevvridning for
patienterne, blandt andet fordi det f.eks. kan veere vanskeligt at dokumentere, at ens
arbejdsevne er varigt nedsat og ikke kan forbedres. | denne sammenhaeng er det vigtigt ogsa at
veere opmaerksom pa, at der ifglge tal fra Sundhedsstyrelsen er en sociale slagside blandt
migraenepatienter, da den hgjeste praevelens ses blandt personer med grundskole- eller kort
uddannelse.

Forskningen halter
Desveerre forskes der ikke nok i migreene og hovedpine. Dette er problematisk stillet overfor de
betydelige negative samfundseffekter ved sygdommen.

Der er store falgevirkninger af migraene og hovedpine. Det koster hvert ar samfundet dyrt, og
den sundhedspolitiske indsats og fokus pa omradet star ikke mal med hverken
samfundsudgifter eller de personlige konsekvenser. Der mangler politisk fokus pa, hvordan man
kan organisere behandlingen af migraene- og hovedpinepatienter bedre, herunder hvordan man
sikrer bedre henvisning til hospitalsbehandling og en starre accept af rigtigheden af
forebyggende behandling.

| Danmark har vi med relativt fa midler opnaet mange flotte forskningsresultater - i seerdeleshed
indenfor forebyggelsesomradet. Dansk Hovedpinecenter er som resultat blevet tildelt Global
Excellence, en pris der gives il forskningsmiljger i den absolutte verdensklasse'2. Dansk
Hovedpinecenter star blandt andet bag udviklingen af et seet internationale definitioner og
klassifikationer af 100 forskellige hovedpinesygdomme’s.

Men videns- og forskningspotentialet indenfor migraene og hovedpine er langt starre, end hvor
vi er i dag. For at udlgse dette potentiale kreever det et langt starre politisk fokus, herunder et
fokus pa allokering af flere gkonomiske midler til forskningen i migraene og hovedpine. Det er
helt afgarende for en fortsat positiv udvikling for det kliniske miljg og migreenepatienterne.

Vidensdeling i verdensklasse

Der er mange gode erfaringer fra andre sygdomsomrader, som man ber traekke pa for at
imgdekomme de abenlyse udfordringer for samfundet og de mange migreene og
hovedpinepatienter. Med inspiration fra erfaringerne indenfor f.eks. demensomradet, ber der

11 SST Rapport om sygdomsbyrden i Danmark, oktober 2015

12 Region Hovedstaden: https://www.regionh.dk/til-fagfolk/forskning-og-innovation/Forskningsaktivitet/Stoettet-af-regionens-
forskningsfond/Beskrivelse-af-modtagere-2013/Sider/Den-gaadefulde-migraene.aspx, tilgaet 24. oktober 2016

3 Ibid.
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oprettes nationale videncentre for hovedpine med satelitter pa tveers af Danmark, der bade
varetager behandling, forskning og formidling.

Centrene skal fokusere pa forskning, uddannelse og formidling af viden om hovedpine og
migreene til fagfolk pa alle niveauer og pa tveers af sektorer samt til patienter og den brede
befolkning. Udover at bidrage til uddannelse af praktiserende leeger, patienter og sociale
myndigheder vil nationalt videncentre ogsa hjeelpe med at skabe mere accept og forstaelse af
sygdommen og dens store personlige konsevenser samt bryde vigtige tabuer og myter.

De tveerfaglige udfordringer som patienterne ofte mader, kan imadegas af videncentre, der
giver adgang il kliniske studier og samt koordinerer med og underviser praktiserende lzeger.

Samarbejde med de praktiserende lzeger

Bedre behandlingsmuligheder kreever bedre inddragelse af de praktiserende leeger. Der findes
f.eks.gode erfaringer med sakaldte 12-mands grupper, hvor de praktiserende laeger sidder i
decentrale selvstyrende efteruddannelsesgrupper. De fleste grupper mades 8-12 aftener arligt
og undervises i forskellige emner, enten ved en ekstern specialist eller ved at en fra gruppen
har forberedt et emne. Uddannelse af sundhedspersoner er en vigtig vej frem mod bedre
diagnosticering og behandling af migraene og hovedpinepatienter, og etableringen af et
nationalt videncenter kan underbygge undervisningen af f.eks. praktiserende leeger.

Man bar derudover overveje mulighederne for at udarbejde et simpelt koncept eller praktisk
veerktaj, som vil kunne hjeelpe de praktiserende lzeger med at blive bedre til at diagnosticere
migraene- og hovedpinepatienter korrekt.

Ventetiderne pa behandling hos en specialist for hovedpine- og migraenepatienter er over to ar.

Der ber indfgres en udrednings- og behandlingsgaranti, s& migraenepatienter hurtigt kan
udredes og komme i den bedst mulige behandling.
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