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Geleitwort

von Jakob C. Terhaag

Der Clusterkopfschmerz ist eine Erkrankung, die neben den »stirksten
Schmerzen, die der menschliche Korper zu erzeugen imstande ist« die
Betroffenen vollkommen aus der Bahn werfen und Lebensplanungen
sowie Partnerschaften stark beeintriachtigen kann.

Der Bundesverband der Clusterkopfschmerz-Selbsthilfe-Gruppen
(CSG) e. V. setzt sich seit tiber 20 Jahren dafiir ein, dass dieses wenig be-
achtete und doch das Leben so nachhaltig beeintrichtigende Krankheits-
bild mehr in den Fokus der Offentlichkeit, aber auch der Arzteschaft ge-
riicke wird, denn ein Grofteil der Patienten ist mit den einschlagigen
Therapien gut erreichbar und kann wieder ein fast normales Leben fithren.
Doch dazu bedarf es erst einmal einer gesicherten Diagnose und dann einer
leitliniengerechten Behandlung.

In vielen Fillen sind jedoch die Begleitumstinde derart, dass auch die
Seele Schaden nimmt und den Patienten eine psychologische Hilfe ange-
boten werden muss.

Auf diesen Umstand weisen wir seit Jahren hin, ohne dass diese For-
derung bislang in die Therapieleitlinie eingeflossen ist. Umso bemer-
kenswerter und erfreulicher ist das Bemiihen des Autorenteams, dieses
Thema auf die Tagesordnung zu heben.

Ein Teil des Autorenteams war in Zusammenarbeit mit der CSG e. V.
bereits vor einigen Jahren an der Entwicklung der »Cluster-Kopfschmerz-
Skalen (CKS)« beteiligt. Mit diesem Fragebogen ist es moglich, die seeli-
schen Belastungen einer Clusterkopfschmerzerkrankung zu erfassen.

Mit dem jetzt vorliegenden Buch wird der Weg der psychologischen
Betreuung der Clusterkopfschmerz-Patienten konsequent weiterentwi-
ckelt. Das Autorenteam hat mit diesem Werk ein Handwerkszeug entwi-
ckelt, das den Clusterkopfschmerz-Patienten in die Lage versetzt, sich mit



Geleitwort

einfachen Ubungen selbst das Leben ein wenig zu erleichtern, die seelische
Belastung zu minimieren und die eigene Widerstandskraft zu stirken. Si-
cherlich kann das Buch die professionelle Betreuung nicht ersetzen, doch
es kann diese massiv unterstitzen.

Ein ganz wichtiger Aspekt, der in diesem Buch ebenfalls Platz findet, ist
das Problem der Vereinsamung der Patienten. Durch die unvorhersehba-
ren Attacken nehmen die Betroffenen sehr haufig Abstand davon, sich mit
Freunden, Bekannten, Vereinskollegen — ja sogar mit Familienangehdrigen
zu treffen; all das aus Angst, wihrend des Treffens von einer Attacke
tberfallen zu werden oder einfach auch nur zu spit zu dem Treffen zu
kommen, weil eine vorherige Attacke die Abfahrt verzogerte. Hier gibt das
Buch Ratschlage, wie man das eigene soziale Netzwerk auf-/ausbauen und
weiter festigen kann. Ein Riesenschritt gegen die drohende Vereinsamung.

Aus Sicht der Patientenvertretung begrifSit die CSG e. V. insbesondere
auch die Zielgruppenausrichtung, die eben nicht nur Behandler adressiert,
sondern gleichberechtigt auch die Patienten und deren Angehorige. Diese
Ausrichtung war von Anfang an vorgesehen, was dem Leser auch an der
laienverstindlichen Formulierung der Texte auffillt: Medizinische Fach-
terminologie wird weitestgehend vermieden.

Wir danken dem Autorenteam fur dieses aufschlussreiche, unterstiit-
zende und wegweisende Buch.

Jakob C. Terbaag
fir den Bundesverband der Clusterkopfschmerz-Selbsthilfe-Gruppen
(CSG) e. V.



Vorwort

Die Erkrankung »Clusterkopfschmerz« wurde erstmals im 17. Jahrhundert
beschrieben. In den folgenden Jahrhunderten ereignete sich in der Erfor-
schung dieser Krankheit nicht viel. Inzwischen ist das Krankheitsbild aber
zunehmend in den Fokus der medizinischen Forschung geriickt. Als ein
wichtiger Meilenstein wurde von dem amerikanischen Arzt Bayard T.
Horton erstmals in den 1950er Jahren die Inhalation von reinem Sauerstoff
zur Attackenbehandlung eingesetzt. Die Wirksamkeit dieser Therapieform
konnte dann durch Studien in den 1980er Jahren (z. B. Fogan 1985) belegt
werden. In den 1990er Jahren konnte gezeigt werden, dass die Wirkstoff-
gruppe der Triptane ebenfalls in der Attackenbehandlung effektiv ist (The
Sumatriptan Cluster Headache Study Group 1991). Derzeit wird die
Wirksamkeit monoklonaler Antikorper gegen den Botenstoff Calcitonin
Gene-Related Peptide (CGRP) untersucht (z. B. Chan und Goadsby 2020).

Im Praxisalltag der Behandlung von trigeminoautonomen Kopf-
schmerzen erleben wir trotz der erreichten Fortschritte und neuen Be-
handlungsmoglichkeiten eine zum Teil erhebliche Beeintrichtigung der
Lebensqualitat bei den Betroffenen, eine psychische Belastung durch den
Kopfschmerz und auch Konsequenzen fiir Angehorige und das weitere
Umfeld. Mit diesem Ratgeber wollen wir diese bisher oft noch nicht aus-
reichend berticksichtigten Punkte adressieren und sowohl Betroffene als
auch Angehorige und Behandler iber das Krankheitsbild informieren.
Auch die Vorbeugung von hiufigen psychischen Begleiterkrankungen wie
Depressionen oder Angststdrungen ist ein wichtiges Ziel. Medikamentose
und nichtmedikamentése Mafnahmen zur Behandlung und eigene Ein-
flussmoglichkeiten im Umgang mit der Erkrankung werden in finf Ka-
piteln praxisnah beschrieben. Mehrere Ubungsblatter sollen zum aktiven
Handeln anregen.
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Zugunsten einer lesefreundlichen Darstellung wird in diesem Text bei
personenbezogenen Bezeichnungen in der Regel die mannliche Form
verwendet. Diese schlieft, wo nicht anders angegeben, alle Geschlechts-
formen ein (weiblich, mannlich, divers).

In diese 1. Auflage des vorliegenden Ratgebers haben wir unsere Er-
fahrungen aus dem Kontakt und der Behandlung mit vielen Patienten
einfliefen lassen. Moglicherweise entdecken Sie trotzdem Fehler oder
Dinge, an die wir beim Schreiben nicht gedacht haben. Vielleicht kénnen
Sie aus eigenem Erleben ein Beispiel beisteuern, das etwas besonders gut
verdeutlicht. Dann freuen wir uns iber Thre E-Mail an clusterkopfschmerz-
buch@uni-mainz.de. Hilfreiches Feedback kdnnen wir bei einer kiinftigen
Uberarbeitung berticksichtigen. Bitte haben Sie Verstindnis, dass unter der
angegebenen E-Mail-Adresse keine Beratung oder dhnliches erfolgen kann.

Wir hoffen, dass wir mit unserem Ratgeber wichtige Impulse geben und
zur Verbesserung der Versorgung von Personen mit Clusterkopfschmerz
beitragen konnen.

Timo Klan, Anna-Lena Guth und Charly Gaul
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Ubersicht iiber das elektronische
Zusatzmaterial

Den Weblink, unter dem die Zusatzmaterialien zum Download ver-
fugbar sind, finden Sie ganz hinten in diesem Buch unter » Kap. Zu-
satzmaterial zum Download.

* Ubungsblatt 1: Clusterkopfschmerzhaus

* Ubungsblatt 2: Attackenbehandlung

* Ubungsblatt 3: Den inneren Akku aufladen
* Ubungsblatt 4: Unterstiitzung erhalten

* Ubungsblatt 5: Resilienz — auch mit Beschwerden ein erfiilltes Leben
haben

13



Hinweise zur Nutzung des Buches

Mit diesem Buch sollen Sie tiber den derzeitigen Wissensstand zu Clus-
terkopfschmerz und anderen trigeminoautonomen Kopfschmerzen in-
formiert werden. Dargestellt werden die Diagnose, Erkenntnisse zur
Krankheitsentstehung sowie die akute und die vorbeugende Behandlung.
Es sollen Unterstiitzungsmoglichkeiten und der Einfluss des eigenen
Umgangs mit der Erkrankung aufgezeigt werden. Das Buch ist daher wie
ein Trainingsprogramm aufgebaut, es soll Sie fir den Umgang mit der
Erkrankung »fit« machen. Das Programm besteht aus fiinf Kapiteln zu
wichtigen Bereichen:

1. »Was Sie tiber die Erkrankung wissen sollten«
Dieses Kapitel enthilt Informationen zum Erscheinungsbild sowie zur
Entstehung und Diagnostik trigeminoautonomer Kopfschmerzen. Es
wird ein Uberblick tiber die Behandlungsmoglichkeiten gegeben. Au-
Berdem wird auf das Thema Krankheitsbewaltigung eingegangen.

2. »Attackenmanagement — Behandlung der akuten Attacke«
In diesem Kapitel werden alle gingigen Behandlungsmoglichkeiten der
akuten Clusterkopfschmerzattacke vorgestellt. Neben der medikamen-
tosen Behandlung werden unterstiitzende Verhaltensmaffnahmen wie
zum Beispiel das Aufsuchen eines sicheren Riickzugsortes beschrieben.

3. »Attackenvorbeugung — prophylaktische Maffnahmen«
Im 3. Kapitel werden Medikamente vorgestellt, die zur Vorbeugung von
Clusterkopfschmerzattacken eingesetzt werden konnen. Auferdem
enthilt das Kapitel Empfehlungen zu einem giinstigen Lebensstil.

4. »Das Leben organisieren — Unterstiitzung erhalten«
In diesem Kapitel werden Moglichkeiten beschrieben, wie Sie sich bei
der Bewaltigung der Erkrankung von anderen Personen und Einrich-
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