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1. INLEIDING

Hoofdpijnnet bestaat sinds 1981 en is de landelijke vereniging voor mensen met ernstige
hoofdpijnklachten. De vereniging zet zich in voor betere zorg en passende medicatie, voorziet
leden van informatie en biedt steun en lotgenotencontact.

Dit document is een samenvatting van onze activiteiten in 2019. Een van de meest in het oog springende
activiteiten van 2019 is de lobby voor de vergoeding van CGRP-remmers, het nieuwe preventieve
migrainemedicijn. Niet alleen hielden we onze achterban van de procedure op de hoogte via onze
communicatiekanalen en leverden we patiéntervaringen aan via ons Meldpunt CGRP, ook zorgden we er samen
met 0.a. onze partners in de farmaceutische industrie voor dat het onderwerp hoog op de agenda bleef bij het
Zorginstituut Nederland, dat uiteindelijk over vergoeding moet beslissen.

Ook hebben we dit jaar een mooi aantal bijeenkomsten in heel Nederland georganiseerd. Deze
ontmoetingsmomenten waarbij ook onderling ervaringen kunnen worden uitgewisseld zijn belangrijk:
hoofdpijnpatiénten voelen zich gesteund in de wetenschap dat zij niet alleen staan en krijgen handvatten
aangereikt om ook met ernstige hoofdpijn zo goed mogelijk mee te kunnen doen aan de samenleving.

2020 wordt wederom een belangrijk jaar, waarin we de lijnen uitzetten voor de toekomst. In het tweede deel
van dit document staan onze doelstellingen voor de komende vier jaar en zetten we uiteen hoe we deze willen
bereiken. Door te kijken naar ontwikkelingen in de samenleving en te onderzoeken tegen welke problemen
mensen met hoofdpijn aanlopen en hoe ze deze opgelost willen zien, wil Hoofdpijnnet een vernieuwd en
aantrekkelijk dienstenpakket aanbieden.

We baseren ons daarbij op de volgende speerpunten uit onze missie en visie:
1) Eigen regie en meedoen in de maatschappij;

2) Passende zorg voor mensen met ernstige hoofdpijn;

3) Een actieve, groeiende en financieel gezonde vereniging.

Samen met onze partners, leden en natuurlijk alle vrijwilligers zetten we ons het komende jaar in om deze

doelen te bereiken.




2. JAARVERSLAG 2019

In dit hoofdstuk staat een samenvatting van de voornaamste activiteiten en resultaten van de
vereniging Hoofdpijnnet in 2019, onderverdeeld op basis van onze drie speerpunten.

2.1 ACTIVITEITEN EN RESULTATEN
Speerpunt 1: Werk & samenleving, eigen regie en participatie

¢ Conferentie ‘Migraine en werk, van dilemma naar doorpakken’

Op 31 januari 2019 organiseerden Hoofdpijnnet & Migrainefonds en de Vereniging van Nederlandse
Hoofdpijncentra de conferentie ‘Migraine en werk, van dilemma naar doorpakken’.

Bij de conferentie waren ongeveer tachtig mensen aanwezig, waaronder patiénten, werkgevers, bedrijfsartsen,
HRM-adviseurs, neurologen en hoofdpijnverpleegkundigen. Onze beschermheer Nout Wellink was
dagvoorzitter en oud-minster Guusje ter Horst was €én van de sprekers. Na de conferentie is er een verslag op
de website en in Hoofdzaken geplaatst. Daarnaast is er de digitale brochure ‘Migraine en werk, van dilemma
naar doorpakken’ uitgegeven. De conferentie vormde de aanzet tot nieuwe strategische projecten op het

gebied van werk en het bundelen van de krachten in de vorm van een Hoofdpijn Alliantie. Zie ook paragraaf 3.6.

¢ Netwerksubsidie ‘Inloopspreekuur Werk’

Vanuit Adviespunt Werk ontstond het idee een ‘Inloopspreekuur Werk' op te gaan zetten bij hoofdpijncentra.
Daarmee zouden onze drie werkcoaches mensen dichterbij huis kunnen adviseren over werk in relatie tot hun
hoofdpijnklachten. Medio 2019 kregen we subsidie van ZonMw om dit idee nader te verkennen. Mai Eijkmans,
Alex Schonewille en Helma Sanders wisten ook hieraan een belangrijke bijdrage te leveren.

¢ Voorlichtingsbijeenkomsten door het hele land

In 2019 organiseerden we een mooi aantal bijeenkomsten door het hele land. De bijeenkomsten richtten zich
met name op de thema'’s ‘werk’ en ‘leren leven met ernstige hoofdpijn’. Ook waren er speciale bijeenkomsten
voor jongeren. Dit is de volledige lijst van de bijeenkomsten in 2019:



11-12-19:
25-11-19:

12-10-19:
12-10-19:
12-10-19:

27-5-19:
13-4-19:
11-4-19:
27-3-19:
21-3-19:
20-3-19:
16-3-19:

11-3-19:
5-3-19:

5-2-19:

31-1-19:
31-1-19:
21-1-19:
17-1-19:

29-10-19:

05-10-19:
26-10-19:
09-09-19:
03-09-19:
25-06-19:
22-06-19:
18-06-19:
12-06-19:

Bijeenkomst Leven met ernstige hoofdpijn (Terneuzen).
Themabijeenkomst Pijn (Nijmegen).

Informatiebijeenkomst Chronische hoofdpijn (Roermond).

Wandeltocht 't Roegwold (Groningen).

Wandeling Soesterduinen (Soest).

Informatiebijeenkomst ‘Sterk met pijn’, met o.a. neuroloog W. Oerlemans.
Contactdag Aangezichtspijn (Nijkerk).

Wandeling bij Lent (Nijmegen).

Themabijeenkomst Mindfulness (Nijmegen).

Informatiebijeenkomst ‘Migraine-update’ (Assen).

Bijeenkomst ‘Leer er maar maar mee leven! HOE dan?’ (Rotterdam).
Publieksdag LUMC: ook Hoofdpijnnet is hier aanwezig.

Bijeenkomst ‘Ernstige hoofdpijn, wat nu?’ (Amsterdam).
MigraineMasterclass (Eindhoven).

Bijeenkomst ‘Positieve gezondheid en migraine’ (Nijmegen).

Training voor gespreksleiders bij AanTafel-gesprekken over migraine.
Wandeling Arnhem.

Bijeenkomst ‘Leven en werken met migraine’ (Schiedam).

Workshop Hoofdpijnmassage (Amersfoort).

Bijeenkomst ‘Migraine is een hoofdzaak' (Amsterdam).

Opening expositie ‘Mijn hersenen werken anders’ over ernstige hoofdpijn bij kinderen en
jongeren (Amsterdam).

Themabijeenkomst ‘Steunen en gesteund worden bij migraine’ (Nijmegen).
Bijeenkomst ‘Migraine’ (Rotterdam).

Bijeenkomst ‘Leven en werken met migraine’ (Gorinchem).

Conferentie Migraine en Werk "Van dilemma naar doorpakken’ (Woerden).
Voorlichtingsbijeenkomst ‘Leven en werken met migraine’ (Roosendaal).
Informatieavond ‘Leven en werken met migraine’ (Zutphen).

Bijeenkomst ‘Migraine is een hoofdzaak’ (Groningen).

15-12-18/5-1-19/19 -1-19/ 2-2-19: Workshops voor jongeren ‘Reclame maken voor jezelf' (Utrecht ).

e Campagne ‘Maak van migraine een hoofdzaak’

De campagne ‘Maak van migraine een hoofdzaak’ die in april 2018 van start ging, is in 2019 afgerond. De

campagne had als doel om meer bekendheid te geven aan de impact van migraine. Dat doel is bereikt: niet

eerder hebben de Nederlandse media zo veel aandacht besteed aan migraine als chronische aandoening.

Naast de media-aandacht was er nog een belangrijk onderdeel in de campagne: het land intrekken om meer

bekendheid te geven aan migraine en de impact van deze hersenziekte. Maar liefst achttien hoofdpijnpoli's

organiseerden met Hoofdpijnnet de zogenaamde ‘migraineweken’, die bestonden uit een lezing naar keuze

en de tentoonstelling Twee Gezichten'. De gemiddelde opkomst van deze bijeenkomsten was goed. Na een

opkomst met 100 mensen in Groningen, was ook de bijeenkomst in Gorinchem met zo'n 160 mensen een

groot succes.




e Contactdag Aangezichtspijn

Op 5 oktober 2019 werd de jaarlijkse Contactdag Aangezichtspijn georganiseerd door de Werkgroep

Aangezichtspijn, met als thema ‘Omgaan met chronische pijn’. Ongeveer 60 mensen, niet alleen met

aangezichtspijn maar ook met andere vormen van ernstige hoofdpijn waren aanwezig. Er waren onder andere

lezingen van specialist neurolinguistisch programmeren Bouke de Boer, fysiotherapeut Siebe Bosman en

Anja Claassen.

® YOUNG
Ongeveer 250.000 kinderen en jongeren in Nederland hebben last

van ernstige hoofdpijnklachten. Voor een deel komen hun problemen
en vragen overeen met die van oudere hoofdpijnpatiénten, maar
toch krijgen ze ook met specifieke uitdagingen te maken. Denk
bijvoorbeeld aan school en studie. Ook het meekomen in het
scholieren-of studentenleven kan een opgave zijn. Hoe ga je hier het
beste mee om? In 2018 werd begonnen met de uitbreiding van de
werkgroep jongeren en kwam er meer focus op aandachtsgebieden
waar jongeren en hun omgeving behoefte aan hebben. Deze lijn is in

2019 doorgezet. De werkgroep jongeren heeft ook een nieuwe naam:

YOUNG.

De werkgroep YOUNG van
Hoofdpijnnet bestaat uit jongeren
die iets willen betekenen voor

‘ andere jongeren met ernstige

gezondheidspsycholoog Janine van Hellenberg Hubard-
Van Bergen. Ook werd tijdens de Contactdag de winnaar
van de kunstwedstrijd bekend gemaakt: het beeldje van

Winnend kunstwerk: midden in een berg pillenstrips, verzameld

door de jaren heen, lag het zelfgemaakte beeldje van Anja Claassen.

“EEN GEWOON
LEVEN LEIDEN, ...
DﬁT\IS MUNDROGMI

-
NOG VEEL MEER )
_VERI EETJES & TIPS!

hoofdpijn. De werkgroep is dit jaar flink gegroeid en bestaat inmiddels uit een

~\ tiental enthousiaste ambassadeurs. Er zijn dit jaar diverse bijeenkomsten en

activiteiten georganiseerd die speciaal op jongeren gericht zijn, waaronder
de workshop ‘Reclame maken voor jezelf’ en de expositie ‘Mijn hersenen

werken anders’. Ook heeft Hoofdpijnnet meegewerkt aan de nieuwe gids

‘Zorgeloos naar school’, een doe-het-samen-gids voor leerlingen met een chronische aandoening, school en

ouder. Dit jaar is ook het tienermagazine in herdruk gegaan. Speciale dank gaat hierbij uit naar vrijwilliger Esther

van der Tak, die de drijvende kracht is achter de activiteiten gericht op jongeren.




Speerpunt 2: Passende zorg voor mensen met ernstige hoofdpijn

¢ CGRP-remmer

Sinds november 2018 hebben drie leveranciers van de CGRP-remmer goedkeuring op Europees niveau. Dat
betekent dat hun medicijnen ook in Nederland beschikbaar zijn. Ze worden echter (nog) niet vergoed. Of dat
gaat gebeuren en voor wie, wordt getoetst door Zorginstituut Nederland. Hoofdpijnnet zet zich actief in voor
een snelle procedure en vergoeding van deze medicijnen. Hoofdpijnnet heeft o.a. in januari 2019 een Meldpunt
CGRP ingesteld waar patiéntenervaringen werden verzameld. Hier kwamen honderden reacties op binnen. Ook
is er een Meldpunt Topiramaat ingesteld. In juni 2019 heeft het ZiN de minster van VWS gevraagd een directe
vergelijking te maken tussen dit medicijn en de nieuwe migraineremmers. Binnen enkele dagen kwamen er

al ruim honderd reacties binnen via dit meldpunt. De ervaringen van beide meldpunten zijn gebruikt om de
meerwaarde van de CGRP-remmers aan te tonen en ons standpunt over de CGRP-remmer kracht bij te zetten.

Op 22 juli 2019 heeft Hoofdpijnnet de minister van Volksgezondheid geschreven met het verzoek haast te
maken met de procedure. Op 26 september gingen voorzitter Karin van Haperen en vrijwilliger Natacha Franke
samen met neurologen van de Nederlandse Hoofdpijn Vereniging (NHV) en de Vereniging van Nederlandse
Hoofdpijncentra (VNHC) in gesprek met het ZiN. Het ZiN heeft de NHV gevraagd om te bepalen welke groep
patiénten in hun ogen in aanmerking zou moeten komen voor de CGRP-remmer.

Zie ook paragraaf 3.4, actiepunt 5.

® Neurostimulatie bij clusterhoofdpijn

Per 1 januari 2020 wordt occipitale neurostimulatie (ONS) voor de behandeling van patiénten met
medicamenteus onbehandelbare chronische clusterhoofdpijn (CCH) opgenomen in het basispakket. Het is
een belangrijke stap voor de groep patiénten bij wie andere behandelingen geen of niet voldoende resultaat
opleveren en die daar ernstig onder lijden. Het ZiN oordeelt dat in voldoende mate is aangetoond dat ONS een
effectieve en veilige behandeling is.

Hoofdpijnnet heeft bij de consultatierondes van het ZiN het advies gegeven de behandeling op te nemen in
het basispakket. De vereniging heeft daarbij aannemelijk gemaakt dat het gaat om een relatief kleine groep
patiénten en dat de impact van hun aandoening zeer groot is.

® Lobby ‘Stop medicijnwissel’

In 2017 heeft de vereniging zich aangesloten bij de werkgroep ‘Stop medicijnwissel’ van de Patiéntenfederatie
Nederland. In 2018 en 2019 hebben we in deze werkgroep samen met een vijftiental patiéntenorganisaties
aandacht gevraagd voor het gevaar van het wisselen van het eigen merk medicijn naar een ander merk waarvan
de werking nét anders kan zijn en wellicht minder effectief. Het is een actueel onderwerp dat veel mensen
betreft en ook komende jaren nog aandacht behoeft. De Patiéntenfederatie startte in 2019 de actie ‘Stop

de pillenchaos in Nederland'. Het doel was om er met alle betrokken partijen (fabrikanten, groothandels en
apotheken) voor te zorgen dat medicijnen tijdig, voldoende en tegen een juiste prijs worden geleverd.

® Nieuwe NHG-standaard ‘Hoofdpijn’

In 2019 is gestart met het herzien van de NHG-standaard ‘Hoofdpijn’. NHG-standaarden zijn richtlijinen waarnaar
een Nederlandse huisarts zou kunnen handelen als hij of zij een patiént heeft met een bepaalde klacht. De NHG-
standaard biedt de meest actuele kennis van een bepaalde aandoening. Hoofdpijnnet heeft aan de herziening
van de richtlijn 'Hoofdpijn’ bijgedragen door knelpunten in de huidige richtlijn aan te geven. Zo pleiten we o.a.
voor meer concrete aandacht voor de psychosociale gevolgen van ernstige hoofdpijn en het hiermee leren
omgaan. Ook moet benoemd worden welke begeleiding er is voor patiénten die willen afkicken van medicatie-
overgebruik. In 2020 zal Hoofdpijnnet ook een focusgroep leveren voor feedback van patiénten op een toe te
voegen keuzehulp.



®* Magazine Hoofdzaken en media

Leden van de vereniging ontvangen vier keer per jaar ons magazine Hoofdzaken met uitgebreide artikelen

en ervaringsverhalen. Dit jaar kreeg de redactie versterking van neuroloog Ron van Oosterhout, die ons zal
voorzien van medische informatie. Ook heeft Hoofdpijnnet een gratis digitale nieuwsbrief. Deze nieuwsbrief
houdt zowel leden als niet-leden op de hoogte van de laatste ontwikkelingen rondom ernstige hoofdpijn,
waaronder de procedure om de CGRP-remmer vergoed te krijgen. De nieuwsbrief wordt goed gewaardeerd en
trekt bovendien een nieuw publiek aan dat sterk geinteresseerd is in ernstige hoofdpijn en wellicht ook in een
lidmaatschap van Hoofdpijnnet. Behalve leden van de vereniging schreven bijna 1500 geinteresseerden zich
voor de nieuwsbrief in.

Hoofdpijnnet zet zich ook actief in om via de media duidelijk te maken wat de impact van migraine en andere
vormen van ernstige hoofdpijn is, zowel voor patiénten als voor de samenleving. De vereniging werkt daarom
regelmatig mee aan nieuwsitems en achtergrondartikelen. Daarbij deelt de vereniging relevante artikelen en
nieuwsberichten in het nieuwsoverzicht op de website en via social media. In 2019 werkte Hoofdpijnnet onder
meer mee aan de volgende items:

05-11-19: Aflevering van Dokters van Morgen over hoofdpijn.

18-09-19: Hoofdpijnnet leverde een bijdrage aan de campagne De Hersenen van uitgever Mediaplanet.

07-06-19: Een mooi artikel in Mijn Gezondheidsgids over hoe de onzichtbaarheid van migraine leidt
tot onbegrip en hoe belangrijk goede communicatie is. Met neuroloog Emile Couturier
en voorzitter van Hoofdpijnnet Karin van Haperen.

31-05-19: Een uitgebreid dossier over migraine in Margriet, met neuroloog Gisela Terwindt en
gynaecoloog Joop Laven.

07-02-19: Jongerenradiozender FunX verdiepte zich in migraine en belde met neuroloog Willem
Oerlemans van het Meander Medisch Centrum in Amersfoort. Ook wijdt de zender er
een artikel aan in de rubriek ‘FunX beseft’.

05-02-19: In vakblad Arbo 1/2/2019 stond een uitgebreid artikel over migraine op de werkvloer,
met tips voor werkgevers, geschreven door Nelleke Cools.

‘ ‘ Nelleke Cools

‘We willen graag dat mensen hun hoofdpijn serieus nemen.’




Speerpunt 3: Een actieve, groeiende en financieel gezonde vereniging

® Ledenwervingsstrategie

Er is een begin gemaakt met het in kaart brengen van een ledenwervingsstrategie. Belangrijke rode draad zal
zijn de werving via bijeenkomsten bij de hoofdpijncentra. Zie ook paragraaf 3.4.

In september 2019 is ook gestart met het aanbieden van het boek ‘Alles over hoofdpijn en aangezichtspijn’ van
neurologen Michel Ferrari en Joost Haan bij een lidmaatschap met automatische incasso.
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® Afscheid bestuursleden

Het bestuur van Hoofdpijnnet nam afscheid van twee bestuursleden: secretaris Peter Ytsma en penningmeester
Willem Sleddering. Beiden zijn de maximaal toegestane tijd bestuurslid geweest en zijn van grote waarde
geweest voor de vereniging. Op de ledenvergadering van 11 juni 2019 werden drie nieuwe bestuursleden
benoemd. Dat zijn penningmeester Eugene van den Bemt, neuroloog Willem Oerlemans en vicevoorzitter

Nel van Dijk.

‘ ‘ Eugene van den Bemt

‘Maak gebruik van de informatie die de vereniging biedt.

Als je zelf beter op de hoogte bent, kun je met je zorgverleners
het gesprek beter voeren. Daarnaast kan lotgenotencontact
ook heel waardevol zijn. Leren van elkaars ervaringen, en
weten dat je niet de enige bent, kan veel steun bieden.’




2.2 FINANCIEEL JAAROVERZICHT
De inkomsten bedroegen in 2019 € 228.333,-.
Het geld gaat vooral op aan structurele zaken (Hoofdzaken, salarissen, vergoeding van vrijwilligers en back-office).

Inkomsten Uitgaven Resultaat Eigen vermogen
2017 208.967 205.011 3.956 129.526
2018 223421 229.395 - 5974 123.533

Belangrijkste INKOMSTEN 2019

Contributie 134.870
Subsidie 55.000
Migrainefonds 15.000
Donaties 10.586
Sponsoring 6.050
Diverse baten en lasten 4705

Belangrijkste KOSTEN 2019

Hoofdzaken 54.210
Instandhoudingskosten (personeel,

vrijwilligers, bureau, facilitaire ondersteuning) 53467
Lotgenotencontact 23.707
Website en e-mail 17.753

2.3 OVERZICHT BESTUUR, WERKGROEPEN, VRIJWILLIGERS 2019

BESTUUR BUREAUMEDEWERKERS
Karin van Haperen (voorzitter) Nelleke Cools

Nel van Dijk (vicevoorzitter) (communicatie-adviseur)
Eugéne van den Bemt (penningmeester) Mieke Verschoor

Richard Posthuma (secretaris) (officemanager)

Willem Oerlemans
(bestuurslid medische zaken)

Mia Willems (bestuurslid communicatie)




‘ ‘ Willem Oerlemans

‘Als neuroloog met speciale interesse en expertise in chronische
hoofdpijn en migraine wil ik me graag inzetten voor het
hebben én het behouden van een degelijk netwerk van
behandelaars en patiénten met deze vaak zeer invaliderende

en toch helaas ook vaak miskende chronische ziekten.’

‘ ‘ Mia Willems

Tk zet me graag in voor Hoofdpijnnet. Ik heb al sinds
mijn jeugd migraine en ben dus, tegen wil en dank,
zeer ervaren en betrokken bij deze aandoening.’

e Vrijwilligers

Hoofdpijnnet heeft ongeveer negentig vrijwilligers. Er is beperkt verloop. Zij zijn betrokken, wonen verspreid
over het land en zijn ervaringsdeskundig als patiént. Er is aanwas van nieuwe (jonge) vrijwilligers met een
uiteenlopende beroepsachtergrond (o.a. online media). Voorheen waren het met name vrijwilligers in de regio,
de Werkgroep Aangezichtspijn en de redactie van Hoofdzaken. Dit heeft zich sinds 2017 uitgebreid naar een
werkgroep (online) communicatie, een klankbordgroep, werkgroep jongeren, contactpersoon clusterhoofdpijn
en nieuwe vrijwilligers die zich willen inzetten voor onderlinge ontmoetingen, in de regio of online.




3. STRATEGIE VOOR 2020-2023

3.1 HISTORIE

Begin jaren ‘80 werd de Vereniging van Hoofdpijnpatiénten opgericht door een groep neurologen en
hoofdpijnpatiénten. In de jaren ‘80 kabbelt de vereniging kalmpjes voort, maar grote sprongen worden niet
gemaakt. Dat verandert in juni 1991. Dan komt een revolutionair medicijn op de markt dat de levenskwaliteit van
honderdduizenden Nederlandse migrainepati€nten zal verbeteren: de triptanen. De domper komt bijna direct;
de overheid is niet van plan de tabletten te vergoeden. Toch vliegt het aantal leden met sprongen omhoog.
Onder meer dankzij de onvermoeibare inzet van voorzitter wijlen Wim Smit en secretaresse Jeannette de Kort
— Zij krijgen hier in 2001 zelfs een koninklijke onderscheiding voor — wordt in 1996 het antimigrainemiddel
Imigran volledig vergoed.

Vanaf de oprichting is het verenigingsblad Hoofdzaken de ‘spiegel’ van de vereniging. Leden herkennen
zichzelf in de verhalen over hoofdpijn. In de loop der jaren is het blad qua vormgeving en inhoud met haar tijd
meegegaan en ook andere hoofdpijnsoorten kregen aandacht. Vandaag gaat het in Hoofzaken, naast medische
ontwikkelingen, vaak over de menselijke kant: het leven met ernstige hoofdpijn.

JONGEREN 4xzama URNIOR o
HELPEN JONGERENIF===== 'DAGELU VEL INVER]
“(GUTRTIN ANHEN GEWOON AINE T ;‘ DENKT INJMO

Het stimuleren van contact tussen de leden en met professionals is ook altijd een doel van de vereniging
geweest. Vanaf het begin waren er afdelingen, werkgroepen en contactpersonen. De laatste jaren vinden
bijeenkomsten plaats bij hoofdpijncentra door het hele land; laagdrempelig en dichtbij huis.

In januari 2016 werd de stichting Clusterhoofdpijn onderdeel van de vereniging. Die veranderde in 2017 haar
naam in Hoofdpijnnet, om hiermee het belang te benadrukken van onderling contact en het uitwisselen van
ervaringen. Parallel werd het Migrainefonds opgericht, in de hoop daarmee geld te genereren voor onderzoek
en specifieke projecten. Het Migrainefonds was coalitiepartner van de landelijke campagne ‘Maak van migraine
een hoofdzaak’ (2018 — 2019). Vanaf medio 2019 opereert het fonds meer op de achtergrond en functioneren
het Migrainefonds en de vereniging onder één bestuur.

De geschiedenis herhaalt zich in 2018. Nieuwe preventieve medicijnen, de CGRP-injecties, zijn goedgekeurd
door het Europees Medicijnagentschap (EMA), maar worden in Nederland nog niet door de zorgverzekering
vergoed. Ook nu weer spant Hoofdpijnnet zich ervoor in dat deze nieuwe medicatie beschikbaar zal komen
VOOr een grote groep patiénten.
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Er zijn een aantal trends en ontwikkelingen in de maatschappij die ook van belang zijn voor Hoofdpijnnet.
We bespreken hieronder de belangrijkste.

¢ Inzetten op afname van ziektelast als gevolg van ongezonde leefstijl en ongezonde omgeving
De overheid wil inzetten op een gezonde leefstijl en een gezonde leefomgeving. Dit geldt ook voor
hoofdpijnpatiénten. Hierbij hoort ook: aandacht voor het voorkomen van uitval en voor eigen regie.

o Steeds meer zorg in de eigen leefomgeving

Overheidsbeleid en zorgverzekeraars sturen steeds sterker vaker aan op zorg in de eigen leefomgeving, in
plaats van in zorginstellingen, met name om financiéle redenen. Dus ‘'meer mens, minder patiént’, zoals de
Patiéntenfederatie het formuleert. Voor hoofdpijnpatiénten betekent dit dat zij ondersteund moeten worden
om dat te realiseren. Hierbij is ontschotting van de zorg van groot belang. Voor hoofdpijnpatiénten heeft dat
vooral te maken met verbetering van de communicatie tussen verschillende behandelaars (huisarts, bedrijfsarts,
medisch specialist en andere behandelaars).

¢ Digitalisering van de zorg

Om de zorgkosten te drukken én om te voorzien in zorg dichtbij huis, is digitalisering van de zorg volop in
ontwikkeling. De coronacrisis die begin 2020 uitbrak, heeft daar een extra boost aan gegeven. Er zijn een aantal
bestaande apps en ook nieuwe in ontwikkeling bijvoorbeeld ter ondersteuning van de afbouw van medicatie-
overgebruik en voor het bijhouden van een hoofdpijndagboek. Er is ook behoefte aan (e-)coaching, waarbij de
patiént de regie houdt over het eigen proces.

e Toename van participatie in de samenleving door chronisch zieken

De overheid heeft als doel dat in 2030 het aantal mensen met een chronische ziekte of levenslange beperking
dat naar wens en vermogen kan meedoen in de samenleving met 25% is toegenomen. Dus ook hier: ‘meer
mens, minder patiént’. Dit betekent dat werknemers en andere partijen er door preventie en ondersteuning voor
moeten zorgen dat ook hoofdpijnpatiénten in toenemende aantallen kunnen meedoen in de samenleving door
(vrijwillig) werk, opleiding of anderszins.

¢ Opkomst van patiéntenpanels

Er is een toenemende behoefte aan ervaringsdeskundigheid en meer inspraak door patiénten. Patiéntenpanels,
waarbij patiénten hun ervaringen delen en meedenken met o.a. de overheid, ziekenhuizen en farmaceuten
worden steeds belangrijker. Ook commerciéle bureaus die deze dienst leveren zijn in opkomst. Hoofdpijnnet
kan hierop inspelen door zelf een rol te spelen (o0.a. door leden daarvoor op te roepen en te trainen) en onze
leden nog meer te betrekken en inspraak te geven bij onze activiteiten.

e Subsidiegevers, andere financiers en leden worden kritischer en willen impact kunnen vaststellen.

Dit komt voort uit de alsmaar oplopende zorgkosten en onduidelijkheid over de impact van genomen
maatregelen. Dit betekent dat ook patiéntenorganisaties — en dus ook Hoofdpijnnet — steeds meer en beter
verantwoording moeten afleggen over de effecten van onze activiteiten op de individuele (hoofdpijn)patiénten.
Niet alleen voor het ministerie en andere subsidiegevers, maar ook voor onze eigen leden moet duidelijk
gemaakt worden wat onze activiteiten opleveren.
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e Veranderingen in ledenaantallen

Bij patiéntenverenigingen is onderscheid te maken in verenigingen waarbij het ledenaantal afneemt, waarbij het
stabiliseert en waarbij het toeneemt. Met name verenigingen die hun netwerk verbreden, zien een toename van
ledenaantallen. Door als vereniging ook bij werkgevers in beeld te komen, kan een patiéntenvereniging haar
doelgroep beter bedienen en daarmee beter haar bestaansrecht verantwoorden.

(Bronnen: Zon Mw / LSH PPSDag-2020, Notitie Meer mens, minder patiént, Patiéntenfederatie 2019, Audit PGO Support 2019,

Mulleners /CWZ, online onderzoek Kim van Gulik).

Hoofdpijnnet is een landelijk netwerk dat zich inzet voor mensen met ernstige hoofdpijn, te weten migraine,
spanningshoofdpijn, medicatieafhankelijke hoofdpijn, clusterhoofdpijn en aangezichtspijn. ledereen met

deze ziektes kan bij ons terecht voor steun, erkenning, informatie en dus uiteindelijk een betere behandeling.
Voor onze samenwerkingspartners zijn wij de organisatie waar kennis wordt verzameld, gedeeld, getoetst en

toegepast.

Voor de periode van dit strategisch plan hebben wij drie speerpunten:

Ons doel is dat hoofdpijnpatiénten zo volledig mogelijk kunnen deelnemen aan de samenleving, hetzij door
werk, opleiding of anderszins. Degenen die zijn uitgevallen, zien weer perspectief om te reintegreren en
kunnen bij Hoofdpijnnet terecht voor informatie en ondersteuning.

Ons doel is dat iedere door hoofdpijn geinvalideerde patiént, dat wil zeggen iedereen die vindt dat hij of zij
door hoofdpijn beperkt wordt in het dagelijks leven, passende zorg en/of medicatie krijgt.

Ons doel is het ledenaantal te laten groeien en jaarlijks een positief financieel resultaat te hebben.

Onze visie op leven met ernstige hoofdpijn is: ‘zelf aan het stuur’ ofwel ‘eigen regie’. Eigen regie betekent dat
mensen met ernstige hoofdpijn zelf zoveel mogelijk in staat worden gesteld de impact daarvan zoveel mogelijk
te beperken.

Daarvoor is inzicht nodig in de impact van ernstige hoofdpijn op het eigen leven, in relatie tot gezin, werk en
privé-leven. Ook is goede medicatie nodig en ondersteuning van zorgverleners, werkgevers en de directe
omgeving, vanuit de nieuwste inzichten van ‘positieve gezondheid'. Daarbij is een goede samenwerking tussen
die verschillende partijen cruciaal.

Omagekeerd kunnen de mensen met ernstige hoofdpijn zelf een bijdrage leveren door kennis en ervaring te
delen met zorgverleners, wetenschappelijke onderzoekers en farmaceuten. Plus vragen beantwoorden die de
maatschappij stelt over ernstige hoofdpijn.
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De visie en missie geven aan wat Hoofdpijnnet wil bereiken. De strategie is hoe we dit willen bereiken.
Onze ambitie voor de komende vijf jaar komt tot uiting in onder meer de volgende hoofddoelstellingen:

Steeds meer van onze leden vindt dat zij — ondanks hun beperkingen — goed meedoen in de
samenleving, qua werk en anderszins;

Steeds meer van onze leden vindt dat zij goede zorg en medicatie ontvangen;

Een ledenaantal van 5.000 eind 2023;

Het realiseren van een Hoofdpijn Alliantie per 2022;

Een heldere en inspirerende merkstrategie voor de patiéntenvereniging;

Uitstekende en intensieve samenwerking met tenminste vijftien van onze belangrijkste
stakeholderorganisaties;

Een waardering van tenminste een 8 van onze leden en vrijwilligers;

De vereniging heeft jaarlijks een gezonde financiéle positie;

Vergroting van de naamsbekendheid.

Voor deze resultaten zullen we jaarlijks of elke twee jaar een vragenlijst onder de leden uitsturen, te
beginnen met een nulmeting.

Het creéren van een nieuwe organisatie van minstens vijftien partnerorganisaties: een Hoofdpijn Alliantie.
Medio 2020 wordt een startnotitie opgesteld met de VNHC, LUMC, NHV en de Hersenstichting. Het doel
van de Hoofdpijn Alliantie is om maatschappij-breed aandacht te genereren voor de impact van migraine als
hersenaandoening en hierbij ook oplossingsrichtingen aan te geven.

Dit pilotproject draait om preventie, werk en zorg op de juiste plek. Het project wordt in eerste instantie
opgestart in samenwerking met drie hoofdpijncentra en daarna uitgerold naar andere hoofdpijncentra. Het
doel van dit project is om de participatie van mensen met ernstige hoofdpijn aan de samenleving te stimuleren.
Ook willen we door middel van dit project de banden verstevigen met de Vereniging van Nederlandse
Hoofdpijncentra en de afzonderlijke hoofdpijncentra. Dit project kan een opmaat zijn om op landelijk niveau —
het liefst als Hoofdpijn Alliantie — te komen tot een betere samenwerking tussen huisartsen, bedrijfsartsen en
specialisten.

De eerste stap hierin is een onderzoek door student Farmakunde Marjoleine Rood van de Hogeschool van
Utrecht. Dit onderzoek moet leiden tot het uitwerken van preventieve maatregelen, meer bewustwording en
gedragsbeinvloeding. Op basis daarvan brengen we in kaart of een gesubsidieerd project een volgende stap kan

zijn, eventueel samen met andere patiéntenverenigingen.



4) Onderlinge ontmoeting met focus op positieve gezondheid tussen leden

Een groep van circa twaalf vrijwilligers wil aan de slag met het organiseren van onderlinge ontmoetingen.
Dat kan zowel online als face-to-face binnen hun directe leefomgeving. Deze vrijwilligers willen we opleiden
en begeleiden. Naar gelang de behoefte breiden we dit uit naar familieleden (zie punt 11). Het doel van deze
ontmoetingen is te zorgen dat leden op een positieve manier steun bij elkaar vinden en ervaringen kunnen

delen.

Speerpunt 2: passende zorg en medicatie

e CGRP-remmer in zorgpakket

Voor vergoeding van de nieuwe migrainemedicatie (CGRP-remmer) moet de minister van VWS groen licht
geven. Hiervoor is het advies van Zorginstituut Nederland (ZiN) doorslaggevend. Het ZiN baseert dit advies
onder meer op een gezamenlijk dossier van de drie farmaceuten Novartis, Eli Lilly en Teva (juli 2020) en een
vooroverleg met de Wetenschappelijke Adviesraad van het ZiN. Na het eindoordeel zal Hoofdpijnnet aansluiten
bij de Adviescommissie Pakket om de maatschappelijke impact van het oordeel voor het voetlicht te brengen.
Een einddatum van dit hele proces is niet bekend. Alle partijen streven naar 'zo snel als mogelijk’ met de
kanttekening dat dit soort processen vaak lang zijn.

Dit traject is van belang voor Hoofdpijnnet, omdat er sinds de komst van de triptanen in de jaren ‘90 geen
medicijn tegen migraine meer op de markt is gebracht met een dermate goed resultaat. Deze lobby dient
dan ook meerdere doelen: natuurlijk de vergoeding van de CGRP-medicatie, maar ook het vergroten van
de bewustwording van de impact van migraine. Ook willen we hiermee laten zien dat Hoofdpijnnet echt het
verschil kan maken.

5) CGRP-lobby, in afstemming en samen met NHV, VNHC en farmaceuten

« Campagne voor erkennning en begrip voor migraine samen met de Hoofdpijn Alliantie.

e Lobbyen bij ZiN en de landelijke overheid om vertraging van de procedure te voorkomen en te blijven
hameren op het belang van vergoeding van deze medicatie.

« Communicatie met achterban over de voortgang van de procedure.




Op dit moment zijn er twee merken: Hoofdpijnnet en Migrainefonds. Daarnaast hebben we ook nog een

website met een eigen naam (allesoverhoofdpijn.nl). Voor een sterke positie gaat de voorkeur uit naar één merk.

Dit traject over positionering en merkstrategie zal parallel lopen aan de verkenning van de Hoofdpijn Alliantie
(zie punt 1).

Om ons netwerk te verbreden willen we de netwerken van onze eigen vrijwilligers in kaart brengen, voor
specifieke activiteiten uit het strategisch plan zoals ledenwerving, communicatie, belangenbehartiging, werk en
patiéntpanels.

¢ Patiéntenpanels organiseren

Panels kunnen op veel verschillende manieren worden ingezet: voor inrichting, organisatie of kwaliteit

van zorg, onderzoek, onderwijs, beleid en innovaties. Het type onderzoek dat Hoofdpijnnet wil steunen
moet wel herleidbaar zijn tot de eigen visie en missie. Belangrijke partners zijn in ieder geval: het LUMC,
Erasmus Universiteit, De Hersenstichting, ZonMw, farmaceutische bedrijven en bedrijven voor klinisch
medicijnonderzoek (bijv. CHDR). Het doel van het organiseren van pati€ntenpanels is de inbreng versterken
van patiéntenverenigingen bij onderzoeken.

We zoeken hiervoor samenwerking met andere hersen-patiéntenverenigingen (epilepsie, Parkinson, MS)
en desbetreffende specialisten. Voor uiteenlopende onderzoeken naar ernstige hoofdpijn is het LUMC een
belangrijke partner.

e Leden werven en leden zo goed mogelijk bedienen

Om de groei van ons ledenbestand te stimuleren en tegelijkertijd onze leden zo goed mogelijk te bedienen,
willen we de ledenbinding verbeteren en het aantal opzeggingen verminderen. We werken toe naar een
jaarlijkse groei van 2,5% met ingang van 2022.

2020 willen we gebruiken voor analyse en het doorvoeren van diverse verbeterslagen t.a.v. de huidige
ledenadministratie en het behouden van leden. Er komt meer accent te liggen op online marketing. In 2021
willen we gerichte ledenwervingsacties opzetten. Hierbij zal gekeken worden wat de behoefte van onze leden
is en met welk aanbod de vereniging hierop kan inspelen. We kijken niet alleen naar patiénten, maar ook naar
gezinsleden, bedrijfslidmaatschap enzovoort.

Uitgangspunt is vier tot acht bijeenkomsten per jaar, steeds bij andere centra. Het betreft algemene voorlichting
over de aandoening en de zorg die het ziekenhuis biedt. In de programma’s is ook een rol voor Hoofdpijnnet
weggelegd, met focus op lotgenotencontact en informatieverstrekking over de vereniging. We willen hiermee

onze naamsbekendheid vergroten en nieuwe leden aantrekken.
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Voor het nieuwe dienstenpakket zal in ieder geval de nadruk komen te liggen op online media, om te beginnen
door meer gebruik te maken van de eigen Facebook-groepen. We willen ook mensen aan ons binden die geen
patiént zijn, bijvoorbeeld familie en werkgevers.

Afbakening van doelgroepen (actiepunt 9) heeft ook gevolgen voor het bestaand aanbod. In 2020 starten

we een intern traject met de redactie, uitgever en werkgroep communicatie voor een nieuw concept van
Hoofdzaken, in samenhang met een inloggedeelte op de website, de nieuwsbrief en eventueel een digitale

variant van het magazine.

Graag zouden we de contacten met het online-netwerk TacsWeb en de jongerenorganisatie Beat the Beast

willen intensiveren. De ClusterHeadacheDay (voorjaar '20) is vanwege het corona-virus helaas niet doorgegaan,
maar hopen we alsnog te laten plaatsvinden. Deze dag wordt door deze drie organisaties gezamenlijk verzorgd.

e Bestuur en bureau

Met de huidige aantal vaste medewerkers is het vrijwel onmogelijk de gewenste ambities te realiseren. Dit kan
opgelost worden door op projectbasis mensen (tijdelijk) aan te stellen. Het huidige bestuur wil toegroeien

naar een bestuur op afstand. Om de in dit plan benoemde ambities te kunnen realiseren heeft het bestuur

per 1 juli 2020 Nelleke Cools benoemd tot directeur. Dat betekent een verschuiving van een aantal taken en
verantwoordelijkheden vanuit het bestuur. Per 1 augustus is Linda van Loon in dienst getreden als secretaresse.

e Vrijwilligers

Vanwege het beperkte aantal betaalde medewerkers leunt Hoofdpijnnet zwaar op haar vrijwilligers. We
willen ons actief inzetten voor het binden en behouden van onze vrijwilligers. Het is daarbij van belang dat
de vrijwilligers goed geinformeerd zijn, zich betrokken voelen bij en gewaardeerd door de vereniging. Mede

daarom willen we een vrijwilligerscoérdinator aanstellen.

Deze persoon zal het voortouw nemen bij o.a.de jaarlijkse vrijwilligersdag en het begeleiden van vrijwilligers.
Deze activiteiten hebben als doel vrijwilligers te informeren en te motiveren en het onderling contact te
stimuleren. Ook zal de coordinator zich bezighouden met het waarderingsbeleid, onder meer door te zorgen
voor bedankjes door het jaar heen, bijvoorbeeld bij verjaardagen, feestdagen of jubilea.
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