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“Headache roameth over the desert,

Bestuursleden hoofdpijnzorg, blowing like the wind,

Geachte aanwezigen, . flashing like lightening” Babylonian3000BC

Inleiding

Migraine lijkt zo oud als de mensheid [1-3]. Het is een hersenziekte maar als zodanig nog steeds
verborgen. Migraine verdient aandacht en staat daarom vandaag centraal.

Heel ongebruikelijk, misschien, begin ik met dank: aan Nout Wellink, Antoinette Maassen van
den Brink, Mariélle Padberg en - natuurlijk - Michel Ferrari. Zij brachten eerder vandaag de
ervaring van een leven met migraine onder de aandacht, evenals het actuele behandelaanbod,
de laatste stand van de wetenschap, en de kennisagenda ‘Gender en Gezondheid’ [4] die
migraine voor het voetlicht brengt - met geld voor onderzoek.

Maar migraine behoeft 66k aandacht van wie erdoor getroffen wordt. Vaak gaat men met
migraine om analoog aan een lichtschakelaar - aanval aan | aanval uit - terwijl een dimmer
beter past. De aanval bouwt op, slaat door naar extreme hoofdpijn, die na een felle top weer
wegebt en wordt gevolgd door herstel terug naar de ‘normale’ balans van hersenen en lichaam.
Vaak ook zijn getroffenen uiterst flink maar daarbij ook eenzamer dan nodig.

Mijn proefschrift behandelde de mogelijke bijdrage van een psycholoog aan de zorg voor
mensen met migraine [5], en dat heeft me niet meer losgelaten. Vandaag ga ik in op WAT er bij
migraine meespeelt. Dan laat ik zien hoe internettechnologie zicht geeft op WANNEER een
aanval er aan komt - en op HOE men er dan mee om kan gaan. Internet en andere technologie
voor de gezondheid - kort: eHealth - vormt de kern van mijn bijzondere leerstoel aan deze
universiteit. In zekere zin was mijn leerstoel te danken aan mijn betrokkenheid bij migraine:
daar sta ik kort bij stil.

Leerstoel eHealth Psychology: Achtergrond

Al tijdens mijn promotieonderzoek wilde ik zo dicht mogelijk aansluiten bij de ervaring van elke
patiént. Mijn aandacht verschoof van de dramatische hoofdpijn naar wat er vodraf speelt, want
die kennis is essentieel om een aanval te voorkdmen of te verzachten. Nodig waren series

momentopnamen - zoals een film bestaat uit beelden - van het functioneren in ‘normale’ staat,



naar de aanval, er doorheen en terug naar ‘normaal’. Dit leidde tot een serie studies, in
Nederland en de Verenigde Staten, met papieren dagboeken [1990-1998]. Papier raakt zoek; de
data-invoer is een crime met kans op fouten, maar de grootste beperking is het gebrek aan
controle op wanneer men registreert. Hoe later men dit doet — met hoe meer retrospectie —
hoe sterker de herinnering is aangetast. En die ‘retrospection bias’ vertroebelt het beeld.

Beperkt programmeerbare horloges of timers boden toen soelaas. Het horloge gaf een
piepsignaal en dan beantwoorde men voorgedrukte vragen in een weekschriftje van
portefeuilleformaat. Dit bleef behelpen tot de opkomst van zakcomputers, en die ontwikkelden
snel door tot voorlopers van ons huidige mobieltje. Op ongeveer dat moment kreeg ook het
idee vorm van gezondheid via elektronica — daar komt de term eHealth vandaan — met het
internet als belangrijkste medium.

Nu vinden we ‘self-tracking’ al bijna gewoon. Met inbegrip van stappenteller, hartslagmeter en
vele andere functies zijn we op weg naar ‘The Quantified Self’. Sceptici vinden het een extreme
vorm van navelstaren, maar “het geeft inzicht en is leuk” [6,7]. Net als bij aanvang van het
internet zitten we in de “stilte voor de storm” — het gaat als een lopend vuurtje, en er is geen
weg terug.

Bij de aanvaarding van mijn leerstoel gold de vraag nog: ‘eHealth — waar gaat dat over?’ Het
kabinet had een ‘Regieorgaan voor ICT Innovatie’ ingesteld [8] om ons uit de zorg te houden —
of te krijgen. Het ging om (a) efficiéntie en kostenbeheersing, om (b) gemak, flexibiliteit, korte
lijnen en om (c) zelfmanagement van de gezonde en de zieke Nederlander.
Gezondheidspsychologen en andere gedragswetenschappers moesten bij eHealth betrokken
worden. De gezondheidspsychologie is gericht op ziekte én gezondheid [9]: een speerpunt is
preventie, zelfmanagement staat centraal — en het vak is per definitie multidisciplinair. De
combinatie van eHealth en gezondheidspsychologie was toen nog uniek, en mijn leerstoel was
een snelle Utrechtse reactie op de ontwikkelingen.

Ik stond aan de wieg van eHealth samen met teams van enthousiaste studenten,
junioronderzoekers, projectmedewerkers en promovendi. We gebruikten het internet en
mobieltjes (1) in onderzoek naar chronische pijn, burn-out, slaapstoornissen en nachtmerries,
en (2) voor nieuwe behandelmethoden, zoals emotionele expressie via schrijfopdrachten of
‘mindfulness’ — een Boeddhistische methode die inmiddels gemeengoed lijkt. We gebruikten
het voor (3) continue zelfregistraties om zicht te houden op eigen gezondheid en draagkracht
en (4) om in kaart te brengen wanneer een migraineaanval er aan komt en hoe er dan mee om
te gaan.

Voordat ik hierop in ga sta ik met u stil bij WAT migraine is en WAT het betekent om migraine te
hebben.



I. WAT is migraine,
en wat betekent het om migraine te hebben?

Wat is migraine?

Migraine is lelijker dan dit plaatje. Het is “ellendig, raadselachtig en onvoorspelbaar” volgens
neuroloog Joost Haan en publicist Frans Meulenberg: “een ziekte die je lam kan slaan” (p.10)
[10]. En auteur Mariétte Baarda stelde recent: “Ik wil solo leven — niemand hoeft er getuige van
te zijn hoe lelijk [mijn] migraine is” [11].

Migraine is een neuro-vasculaire hersenziekte [12]. Kenmerkend is een cyclische ontregeling: de
hersenen slaan op tilt en reageren hypersensitief op zintuigelijke stimuli [13,14] en andere
zaken [13,15-17]: eigenlijk komt alles te hard en te hevig binnen.
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Naast een genetische predispositie zijn er factoren die de ontregeling bevorderen: dit geldt het
sterkst voor de schommeling in vrouwelijke hormonen op vruchtbare leeftijd: er worden dan
ook driemaal meer vrouwen dan mannen getroffen [12]. Veel andere zaken kunnen de
ontregeling aanjagen, zoals onregelmatigheden in het slaap- of eetpatroon, slecht slaapherstel
of honger, sterke fysieke of mentale inspanning en weersomstandigheden [16,17]. De exacte



oorzaak van migraine is niet bekend [12,18]. ledereen kan het, in principe, wel eens krijgen: dat
is dan hoogst zeldzaam en loopt dus met een sisser af. Bij regelmatige aanvallen is er sprake van
een ziekte. Voor meisjes begint het vaak in de puberteit, en erfelijkheid speelt een belangrijke
rol maar voorspelt de aandoening onvoldoende.

De kern van de aanval is een hevige, pulserende, eenzijdige hoofdpijn in de slaapstreek die
zonder medicatie 4 tot 72 uur voortduurt; gemiddeld zijn er al snel twee dagen mee gemoeid.
De pijn is hevig en kan oplopen tot ‘de ergste pijn denkbaar’. Dit gaat samen met misselijkheid,
vaak ook braken en men kan geen licht, geluid en vaak ook geen geuren verdragen [19-21]. Bij
zo’n kwart van de betrokkenen wordt de pijn voorafgegaan door een ‘aura’: dat zijn trillende
flikkerende zigzaglijnen die zich uitbreiden en het hele gezichtsveld in beslag kunnen nemen.
Daarbij kunnen eenzijdig prikkelende tintelingen optreden rondom de mond en in één arm™.

Maar de aanval is méér dan de hoofdpijn 4 fasen van de migraineaanval

met of zonder aura. Deze heeft vier fasen:

de aanloop of prodromale fase kan tot 3
dagen duren, en er is een herstelfase, of
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De ontregeling begint sluipend. Volgens Michel
Ferrari, die het begin van de aanval onderzoekt
met mede Spinozalaureaten Marten Scheffer en
Albert van den Berg [22,23], “voelen veel patiénten
het onbewust aankomen. Er lijkt een cascade op
gang die steeds door natuurlijke verdedigings-

mechanismen wordt gecompenseerd tot het —

cascade —> kantelpunt ineens — in een soort kantelpunt omslaat en de
2

hoofdpijn doorbreekt”.

Headache Classification Committee, IHS, 2013; Vereniging voor Neurologie, 2007; Nederlands Huisartsen
Genootschap, 2014.
Persoonlijke mededeling, 24 januari 2017.



Wat betekent het om migraine te hebben?

Migraine komt veel voor: 17% van de bevolking maakt minimaal een aanval mee per jaar; van
hen heeft ruim een vijfde (3.3%) ten minste twee aanvallen per maand®. Blijft dit onder de 15
hoofdpijndagen dan heet het frequente episodische migraine. Bij chronische migraine komt de
hoofdpijn vaker en verdwijnt het aanvalspatroon; dit komt vaak door overmatig
medicijngebruik en dan heet het ‘medicatieovergebruikshoofdpijn’ — verkort tot MOH [19-21]".
Chronische migraine of MOH is moeilijk behandelbaar en kost de samenleving drieénhalf keer
meer dan de gemiddelde migrainepatiént [24-26]. Ook in de huisartsenpraktijk zien we relatief
veel vrouwen [27]. Maar van iedereen met migraine gaat er nog geen 50% mee naar de huisarts
[20].

“Er is toch niets aan te doen” is een veel gehoorde misvatting, en buitenstaanders trivialiseren
het met het idee dat het gaat om “gewoon een beetje hoofdpijn”. Mede hierdoor zoekt men
onvoldoende hulp. Bovendien is migraine letterlijk onzichtbaar: “Als ze ‘t hebben zie je ze niet
en als je ze ziet, hebben ze ‘t niet” zijn gevleugelde woorden binnen de patiéntenvereniging
Hoofdpijnnet.

Tenslotte speelt ook de geschiedenis een rol. De aan het Grieks ontleende
term hemicrania® dateert van vé6r onze jaartelling. Maar even onzinnig
als lodderijn (‘I'eau de la Reine de Hongrie’), het koninginnenreukwater
uit de 17° eeuw, zijn vooroordelen vanaf de volgende eeuw dat migraine
een uiting is van aanstellerij of hysterie [29]. Migraine werd zelfs doelwit

van spot blijkens voorbeelden van de Britse historica Katherine Foxhall
die een kolderieke ‘dokter migraine’ opvoert uit een 18°-eeuwse klucht [30]. En is de
opmerking ‘Chateau Migraine’ — bij een koppig-wrange rode wijn die niet te drinken valt — wel
grappig voor iemand met migraine? In de vorige eeuw speelde de opvatting van een ‘migraine
persoonlijkheid” alsof je migraine wordt ‘veroorzaakt’ door eigen attitude [31]: dat is onzin. Een
soortgelijke suggestie kwam later voort uit de aandacht voor ‘stress’ — daar kom ik op terug.
Maar geschiedenis zit diep. Neemt u dit vandaag alstublieft mee: de suggestie dat je migraine
aan je zelf te wijten hebt is ongepast, het bevordert ‘gemodder’ en het maakt eenzaam [31].

Migraine doet een ernstige aanslag op de kwaliteit van leven — hiermee sluit ik dit onderdeel
af. De ziektelast werd wereldwijd in kaart gebracht voor 301 aandoeningen. Volgens deze
Global Burden of Disease Study [32] staat migraine op de 6° van 301 plaatsen, en zelfs op de 3°
plaats voor een leeftijd jonger dan 50 jaar [33]. In de algemene top-3 staat migraine samen met
de al genoemde ‘medicatieovergebruikshoofdpijn’ op de 3° plaats [34]. MOH bestaat bij
gemiddeld 2% van de bevolking [35-37]; hun migraine is, paradoxaal genoeg, verder ontregeld

Https://www.cbs.nl/nl-nl/visualisaties/bevolkingsteller; www.volksgezondheidenzorg.info (RIVM); www.CBS.nl;
www.nederlandsehoofdpijnvereniging.nl; Nederlands Huisartsen Genootschap 2014; www.migrainefonds.nl.
Van heémi (Auu): "half" en kranion (kpaviov): "schedel".
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door overmatig medicijngebruik: Het gaat dan om triptanen, het vooraanstaand middel om
een migraineaanval te couperen, en het gaat om pijnstillers [35,36] die receptvrij verkrijgbaar
zijn zonder dat er een arts aan te pas komt. Dat moet anders. Met die boodschap gaan we naar
de vraag: WANNEER komt de aanval.

1. WANNEER komt de aanval?

De migraineaanval lijkt spontaan op te treden. Het lontje voor de

start is onbekend, en misschien is dit wel voor iedereen anders.

Maar de hoofdpijn komt niet als een sluipschutter uit het niets. In de prodromale fase treden
vroege symptomen op van hyperreactiviteit in de hersenen. De symptomen zijn relatief
‘sewoon’ of onopvallend, en worden vaak niet goed onderkend. Ze nemen wel toe in kracht en
in aantal. Het natuurlijke aanpassingsvermogen staat door de hersenontregeling onder druk en
wordt sneller dan normaal overvraagd door zaken die extra aanpassing vragen. Zogenaamde
uitlokkers zijn externe invloeden, waaronder weersveranderingen of fel licht. De menstruele
cyclus heeft een grote invloed. En gedragsfactoren spelen mee, zoals alcoholgebruik — met
name rode wijn — of langdurig beeldschermwerk.

De sleutel naar preventie van de migraineaanval ligt in de prodromale fase: daarom willen we
deze doorgronden. Maar dat is ingewikkeld [38-40]. Er worden veel vroege symptomen en
uitlokkers genoemd [16,17,38-45]; vaak spelen er stapeleffecten [39], maar ook die combinaties
variéren en hun kracht is geen constante [38,45]. En uitlokkers en symptomen worden niet altijd
duidelijk onderscheiden [43,45]. Uitlokkers zijn zaken die zich voordoen; symptomen zijn
reacties in ons lichamelijk functioneren, denken, voelen en handelen.

‘Stress’ wordt vaak als uitlokker genoemd [16,45], maar de term ‘stress’ is een container-begrip
[2], want deze staat voor gebeurtenissen (stressoren) én voor onze reacties op die
gebeurtenissen (stress-responsen). ‘Stress’ in de prodromale fase kan verwijzen naar belastende
gebeurtenissen: dat zijn dan uitlokkers. Maar sinds de Griekse filosoof Epictetus weten we dat
het meestal niet de ‘dingen’ zijn die ons verontrusten, maar hoe we er tegen aankijken [46,47]:
de angel zit vaak niet in de zaken die zich voordoen, maar in hoe we zaken waarnemen en
ermee omgaan. Maken we een ramp mee dan zijn we allemaal overstuur, maar hoe alledaagser
de gebeurtenis hoe groter de verschillen zijn in reageren. Wie véér de migrainehoofdpijn ‘stress
had’ of zich ‘gestrest’ voelde ontleent dit meestal aan de eigen ontreddering, prikkelbaarheid,
besluiteloosheid en andere reacties. Men voelde zich belast, dat is duidelijk. Maar waarschijnlijk
komt dat primair voort uit een gebrek aan draagkracht in de aanloopfase van een aanval: het is
de prodromale hersenontregeling [48-50]° die de reacties aanzwengelt; en wijken die reacties af

Er zijn ook aanwijzingen voor vormen van hersenontregeling in de perioden tussen de aanvallen, waaronder
falende habituatie - of herstel - bij allerlei prikkels.
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van ons gewone doen en laten dan krijgen deze de status van symptomen. De verzamelterm
‘stress’ geeft dus geen inzicht in de eigen prodromale fase’: voor die kennis is het nodig elk
symptoom te onderscheiden en concreet te benoemen. Vervolgens gaat het om de ontdekking
van symptoompatronen in de aanloop naar de eigen migraineaanval. Ik vat samen:

» Van belang is een nauwkeurige benoeming van prodromale symptomen. De term ‘stress’
versluiert daarbij meer dan het verheldert en is overbodig, omdat onvoldoende duidelijk
wordt welke afwijkingen van het normale functioneren er precies meespelen.

Als ik dit uitleg aan mensen met migraine die bij ons hulp zoeken, lucht dit hen vaak op. Een
belangrijke reden is dat men zich miskend heeft gevoeld door de ervaren suggestie dat ‘stress’
de eigen migraine veroorzaakt. Ook helpt voorlichting dat de factoren die een afzonderlijke
aanval kunnen bevorderen niet gelijk zijn aan de oorzaken voor migraine als een hersenziekte.
Hiervoor kennen we slechts risicofactoren: de belangrijkste is migraine in de familie, dus een
genetische predispositie [39]. Maar ‘stress’ is geen ziekteoorzaak; het is een ervaring die
versterkt op de loer ligt in de prodromale fase [39].
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Maar omdat de herinnering aan de prodromale fase snel vervaagt helpen oproepen van een
mobieltje. Voor de antwoorden telt het moment zonder ver terug te kijken. En belangrijk is dat
men de meeting niet voorspelt: want als men zich erop instelt geeft men andere antwoorden.
Daarom worden de oproepen ‘gerandomiseerd’: dat wil zeggen - ze komen volgens toeval
binnen bepaalde tijdvensters. De antwoorden krijgen tijdstempels en worden meteen
opgeslagen. Dit heet ‘Ecological Momentary Assessment’ - EMA - en is nu de gouden standaard
voor het meten van ziektesymptomen [37,53-55]. Met deze methode onderzochten wij de
prodromale fase. .

We namen 80 prodromale kenmerken uit de literatuur op in een

17. Op dit moment:

EMA-dagboek [56-60]. Op een mobieltje vulde men vier maal per dag

[¢] heb ik koude handen en/of voeten
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. i X [ trekik wit weg
metingen werd ook naar de 80 kenmerken gevraagd. Hier ziet u 5 van [] geen van deze antwoorden

de 80 vragen. Men antwoordt door te klikken; voor alle vragen kost

dit enkele minuten. Het EMA-dagbhoek werd positief ontvangen [58-
61], en in het onderzoek werd 90% van de dagboeken ingevuld [56].

Voor de analyse bepaalden we de samenhang tussen de kenmerken.
Dit leverde 8 clusters op gebaseerd op 4-7 vragen. Zes clusters van
symptomen: e sensorische sensitiviteit, ® pijn/stijfheid,

e vermoeidheid, e cognitief functioneren, e positieve stemming en

® negatieve stemming ...
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.. en twee clusters van uitlokkers: e inspanning en e belastende gebeurtenissen.
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We onderzochten het optreden van deze ervaringen binnen de 72 uur véérafgaande aan de
start van de migrainehoofdpijn [56]. Hiervoor beschikten we over 7470 EMA-dagboeken van 87
volwassenen met frequente episodische migraine en een lange migrainegeschiedenisG. Een
dergelijke dataset is uitzonderlijk, en deze bood voor het eerst de mogelijkheid om het
functioneren in de prodromale fase per deelnemer af te zetten tegen het eigen functioneren in
hoofdpijnvrije dagen [41,62,63]. De kenmerken die we zoeken moeten immers gaan uitblinken
in de dagen véér de hoofdpijn en mogen er dus niet doorlopend zijn.

De dataset omvatte 252 migraineaanvallen. Per aanval selecteerden we de dagboeken van de
voorgaande 72 uren: dat leverde 945 prodromale dagboeken op. Alle dagbhoeken met
hoofdpijn, plus één herstel-dag per aanval, werden uit de data geknipt. Zo resteerden 2130
controledagboeken van hoofdpijn-vrije dagen.

Per deelnemer werden de verschilscores — delta — berekend tussen de antwoorden in elk
prodromaal dagboek en de gemiddelde antwoorden in de ‘gematchte’’ eigen controle-
dagboeken. Om het beloop te zien werden de delta’s bepaald per tijdvenster van 12 uur. De
statistische analyse controleerde voor systematische invloeden op de dataset.

persoon-specifieke verschilscores (delta)

delta=0 -

-72 uur start
hoofdpijn

Multi-level linear mixed modelling houdt rekening met systematische verschillen
door—onderandere —dag van de week of het tijdstip per etmaal.

®  De deelnemers waren gemiddeld 44 jaar oud (25-68) met migraine sinds 21 jaar en 3.5 migraineaanvallen in de

afgelopen maand; 82% was vrouw.

Per dagboek werd rekening gehouden met het tijdstip (ochtend | middag) en of het op een maandag tot vrijdag
dan wel in de weekenden was ingevuld. Een prodromal ochtenddagboek van een weekenddag werd dus
vergeleken met de gemiddelde controle dagboeken die dezelfde persoon op weekendochtenden had ingevuld.
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Dit zijn de resultaten in zes stappen van 12 uur. In de laatste stap véor de hoofdpijn bleken de
sensorische sensitiviteit, pijn/stijfheid en vermoeidheid significant hoger dan normaal, terwijl
dit niet gold voor inspanning of belastende gebeurtenissen — de uitlokkende omstandigheden.
In het laatste venster voor doorbraak van de hoofdpijn zien wij ook een significante neergang in
cognitief functioneren en positieve stemming; maar dat gebeurde ook al een etmaal eerder:
hier is het patroon cyclisch en progressief: na de eerste dip — anderhalve dag tevoren — komt
herstel, gevolgd door een grotere dip binnen een halve dag voordat men is uitgeschakeld.

We zien overal een oscilleren rond de middenlijn. Dat kan wijzen op meer pogingen om de
hersenreactiviteit de baas te blijven. Bevestiging vereist een grotere dataset; dat geldt ook voor

het inzoomen op die laatste
] S ‘ .......... ‘ ..... -12

12 uur. Resultaten van de .
huidige data voor tijdvensters

.. voorlopig
van 6 uur wijzen op een
escalatie [64]: het oscilleren
neemt toe met duidelijkere -12t0t-6 -6t 0
herstelpogingen, en de l l
sterkste ontregeling treedt op e herstelpogingen ® meéérpieken & dips
in de laatste 6 uur voor start meer inspanning 1 sensorische sensitiviteit & vermoeidheid

van de hoofdpijn beter denkvermogen [} positieve stemming



Samenvattend tonen deze EMA-data het volgende overtuigend aan:
» De prodromale verandering speelt vooral in de 12 uur véér de hoofdpijn.

» Stemming en denkvermogen zijn een dag eerder aangetast en ontregelen
— op weg naar de migrainepijn — cyclisch & progressief.

» Voor patiénten is aandacht voor de laatste prodromale uren essentieel.

lll. HOE met migraine om te gaan?

Die aandacht is cruciaal voor hoe met de migraine om te gaan — het

derde deel van mijn verhaal. In het kader van (groeps)trainingen op s,
onze afdeling [2,66-71,73] kwamen de EMA dagboeken meteen na het invullen bij ons blnnen
en dan gaven we per ommegaande feedback op de mogelijk naderende ontregeling.

Een stoplicht illustreerde het aanvalsrisico. Daarbij stonden
bijzonderheden uit het dagboek dat net was ingevuld, gevolgd

thieenlangevergadaring Nu

i i ini i bent u in de ‘gevar veel
door tips uit de training (in rood) en ondersteund door een bty
.. . . . wat misselijk, beek; en u heeft
aanmoediging (in groen). U ziet hier een voorbeeld van de Sk

feedback bij oranje én rood licht: dat betekende een hoog risico | ;'Lz‘i"m"ﬁ"}'fmggg"d'

. . | doe de steekwoord ontspanning. Pak

op een mlgralneaanval. ‘n frissen neus - neem zonnebril mee!
| Gun uzelf wat rust - datkan.

. En bedenk uw gezondheid gaat

VoOr.

Maar het internet kon ook de hele training bij de mensen thuis
brengen: dat zou het bereik vergroten, behandelkosten doen
dalen en ons aanbod efficiénter maken. Het sloot bovendien aan
bij de zoektocht naar een betere aanvalspreventie. De urgentie is
vooral groot voor de 3.3% van onze bevolking — ruim % miljoen
Nederlanders — met tenminste twee aanvallen per maand. Voor . . y J'lolp
hen dreigt probleemescalatie door de fragiele grens naar HaHNIPINE
chronische migraine en MOH, en daarbij komen kansen op @ LEIMMHEBE
degeneratieve veranderingen in de hersenen [65]. s

Gedrag telt mee voor die preventie [72] en onze trainingen waren er op gericht [2,66-71,73].

We bouwden een beschermd portaal en zetten de training om in een aanbod via internet
[58,74-80]. Deze internettraining omvat 8 lessen met 26 voorbeeldfilmpjes van hoe
medepatiénten omgaan met hun migraine en de opdrachten. Vijf hulpsites ondersteunen de
lessen, en deelnemers krijgen online feedback door een junior psycholoog: die begeleiding kost
totaal anderhalf tot twee uur [74-80]. De training biedt een betere kijk en meer greep op de eigen
migraine.



Kijk op migraine gaat
om de herkenning van
patronen in de eigen
prodromale
kenmerken. Per aanval
noteert men de start
van de hoofdpijn, het
moment van eerste
voortekenen en een
tussentijd. Men kijkt
naar eigen gedrag, en
naar lichamelijke,
cognitieve-affectieve en
migraine symptomen,
typt deze in en sleept
het naar de gewenste
plek in de figuur.
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Het gereedschap voor greep op migraine komt uit een getrapte ontspanningstraining met

vaardigheden die overal en altijd inzetbaar zijn. Centraal staat ook een cognitieve training met

gedragsexperimenten. Daarnaast veel aandacht voor gezonde leefstijl en de afstemming van in-

en ontspanning, en voor het omgaan met de pijn tijdens een aanval.
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De effecten werden onderzocht bij 368 deelnemers met dezelfde kenmerken als in het eerdere
EMA onderzoek [78-80]. De groep was onder adequate medische behandeling en 80%
gebruikte triptanen. Bij een looptijd van 20 maanden kreeg de helft de training meteen aan-

geboden, gevolgd door zes maanden follow-up; hetzelfde selfeffectiviteit

gebeurde 10 maanden later voor de overige deelnemers vertrouwen in eigen vermogen
D . om een aanval te beinvloeden
[80]. De vraag was: ‘Biedt zelfmanagement extra winst voor

de risicogroep met frequente episodische migraine?’. A

Toename van vertrouwen in eigen kunnen is de meetlat 112 -
voor zelfmanagement: de training versterkte dit duidelijk in
H 107 -
beide groepen. e
Maar hoe verliep de aanvalsfrequentie in de 20 maanden 102 4 i
van het onderzoek? Beide groepen verbeterden significant
door de training, en in de groepen samen daalde de 97 -
aanvalsfrequentie met 23%; % van de deelnemers behaalde 5 - e
. p< p<
een verbetering van 50%. De mensen met de meeste 92 - I
llen gingen het meest vooruit®: mogelijk houdt d e el
aanvallen gingen het meest vooruit™: mogelijk houdt de
training juist hen uit de gevarenzone.
I frequentie We toonden eerder
. e migrainessswal v e i) aan dat de effecten
4 -
drie jaar stand
-a- groep1
A houden als de
i S training door een
begeleider wordt
gegeven [71,81].
3 3 Voor groep 1, die
\ meteen in training
T ging, zien we geen
p<.001 ’
i —==— 25 terugval gedurende
p<.001 p<.001 16 maanden. Dit
] voor- na- 6 mdn
, 3 meting  meting  follow-up suggereert dat de
maand 1 a 10 | 14 20 maand 1 a 10 effecten ook bij

ﬁ training w training via internet

goed beklijven.

De deelnemers hadden 2-6 aanvallen maar minder dan 15 hoofdpijndagen per maand. De groep met 4-6
aanvallen (56%) verbeterde in de nameting met 28% en bij follow-up na 6 maanden met 33%.
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De verbetering was niet te wijten aan een hoger medicijngebruik, in tegendeel. Het triptan-
gebruik nam significant af met 18%: zelfmanagement deed de aanvallen dus dalen terwijl er
minder triptanen werden genomen. Bovendien daalde niet alleen de aanvalsfrequentie, ook de
dagdelen met invaliderende pijn waren significant afgenomen: 25% bij nameting en 34% bij
follow-up na zes maanden.

Tenslotte verbeterde ook de kwaliteit

kwaliteit van leven ziektelast .
{migraine-specifiek) {migraine-specifiek) van leven en nam de ziektelast af; dat
=) h gebeurde niet meteen maar in de
= maanden na afloop van de training. En
= = \ de tevredenheid onder deelnemers was
0
\\ groot.
5 a e N . .
. \ Je kunt bij een hersenziekte niet de
% S wereld verwachten van een training via
sut—e ¢ . . S
= internet die gericht is op gedrags-
. p<.001 . p<.01 verandering. Maar — dat gezegd
sk . = mossd 1 s 10 hebbend — zijn de resultaten veel
voor- ne- & man Voor- ne- & mon .
meting  meting  fosowsp metng  metmg  tmowsp belovend. En ook de tevredenheid en

goede medewerking van deelnemers geven blijk van een hoge ‘Social Return on Investment’.

‘Ik ben niet meer overgeleverd aan de migraine’

Migraine is niet te genezen. Maar je kunt
ermee leren leven. Ik was altijd overvallen
door deaanval — nu heb ik er meer grip op.

Ik wilde absoluut
geen patiént zijn.

De training is bedoeld in aanvulling op de medische behandeling — en niet als een alternatief’.

Al zijn er mensen met migraine die medicamenten weigeren.
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Die aanvulling is waardevol, en de kosten staan in geen verhouding tot die voor genees-
middelen. Dit brengt mij tot de volgende conclusies:

» Elke migrainepatiént heeft zelfmanagement nodig; dat geldt vooral voor mensen met
twee of meer aanvallen per maand. Die hulp is laagdrempelig, goedkoop en gemakkelijk
realiseerbaar.

» Goed en gemakkelijk zicht op eigen data is hierbij essentieel. Dat vereist digitale
ondersteuning.

ledereen met migraine zou de keuze moeten krijgen voor hulp bij eigen zelfmanagement. Daar
zal ik me — ook na vandaag — voor blijven inzetten.

Implicaties voor praktijk en toekomst

Ik ben toe aan afronding.

Praktijkondersteuners in de huisartsenpraktijk — met kennis van migraine — verlagen de
verwijzing naar de specialistische hoofdpijnzorg met 28%, zo toonde neuroloog Peter van den
Berg en zijn team recent aan [82,83]. Die praktijkondersteuner is mijns inziens de aangewezen
aanbieder van hulp bij zelfmanagement voor mensen met migraine. Dat geldt ook voor
hoofdpijnverpleegkundigen [76,82], en onder begeleiding kunnen het getrainde patiénten zijn,
zo bleek uit eigen onderzoek dat vandaag buiten beschouwing bleef [66-71]. Het hoeft geen
psycholoog te zijn.

Maar psychologen zijn wel onontbeerlijk. Ze zijn nodig om (1) dit aanbod door te ontwikkelen
en te onderzoeken, om (2) voor genoemde begeleiders te functioneren als achterwacht en
supervisor, en voor (3) hun inbreng bij de beoordeling en begeleiding van mensen met
complexe problematiek in de specialistische hoofdpijnzorg: het laatste is nodig vanwege de
depressie, angststoornissen, traumata en andere psychologische problematiek die daar
veelvuldig wordt aangetroffen.

Voor de digitalisering loopt er nu een veelbelovend initiatief dat is ingebed in innovatiekaders
van internationaal softwarebedrijf SAP SE , onder de voortvarende leiding van Richard
Posthuma die zijn SAP-functie combineert met een bestuursfunctie bij Hoofdpijnnet. Het gaat
om een geavanceerd portaal waarbij mobiele daghoekdata en vele andere zaken geintegreerd
beschikbaar kunnen komen: dat moet lukken, en ik werk er graag aan mee.
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Dames en heren,

Migraine is volgens Honoré de Balzac ‘la Reine des maladies’ [10] — en we brachten deze
koningin der ziekten vandaag onder de aandacht. Ik heb u willen laten zien wat migraine
betekent, wanneer de aanval komt en hoe er dan mee om te gaan.

“Heeft elk hoofdpijncentrum een psycholoog nodig” was laatst 66k de vraag. Laat ik dat anders
stellen:
e Heeft elke migrainepatiént een psycholoog nodig? Neen.
e Heeft elke hoofdpijncentrum een psycholoog nodig? Niet per se: een psychologennetwerk
werkt 66k voor de Vereniging van Nederlandse Hoofdpijncentra.
e s structurele inbedding van de psychologie in de hoofdpijnzorg nodig: Ja.
e Hoe kan dat 't best? Daar liepen mijn eerder conclusies op vooruit: dat kan 't best door een
laagdrempelig aanbod voor hulp bij zelfmanagement van migraine:
- via de huisartsenzorg en arbeidsgeneeskunde;
- met een sterk digitaal platform;
- met korte lijnen naar de specialistische hoofdpijnzorg met inbegrip van psychologen die
er structureel thuis horen.

Een slotwoord voor de nodige aandacht: het is hoog tijd voor een landelijke campagne voor
migraine — ook daar zet ik me graag voor in.

En mijn dank is groot. Dank aan mijn Alma Mater. Ja, dat heb ik zo ervaren: mijn Universiteit
Utrecht. Ik dank voor de vele kansen, de niet aflatende uitdaging, het thuisgevoel. Een
universiteit is een nest van creatieve, onconventionele, eigenwijze, vaak loyale en vaak zeer
authentieke mensen — en het meest van alles zal ik die inspirerende omgeving missen. De
universiteit is geen persoon, natuurlijk. Maar ik heb mijn lange dankwoord met namen opzij
gelegd. U moet het doen met mijn dank bij andere gelegenheden — en die gelegenheden zoek ik
verder op.

Graag sluit ik persoonlijk af. Dat doe ik met een klavertjevier onder een
vergrootglas — of is het een ‘presse papier’? Het klavertje ligt er al
lang, zo te zien. Drie van de vier mensen sprak ik eerder toe onder
meer formele omstandigheden zoals deze. Mijn vader bedankte ik
in mijn proefschrift. Sebastiaan en Jan: jullie sprak ik toe vanaf

deze plek — en wat ik toen zei geldt ook nu. Resteert mijn broer.
Frans, ik weet dat ik op je kan rekenen, en je was een steun in zware
tijden: dank je wel.

Ik heb gezegd.
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