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Hejl

Den har guiden riktar sig till dig som har
eller misstanker att du har Hortons huvud-

vark.

Hortons huvudvirk innebir ett stort lidande.
Det finns ingen bot, men det gar att minska
antalet perioder, lingden pa perioderna,
antalet attacker och hur kraftiga attackerna
ar. Vad som hjalper for just dig gar inte att
saga pa forhand.

Tyvarr behover de flesta patienter ta sig
fram genom manga instanser inom varden
innan man hittar det som hjalper, vilket tar
tid och leder till onodigt lidande.

Den har guiden samlar erfarenheter fran
andra patienter med Hortons for att under-
latta for dig som patient att komma snabb-

are fram till en vard som fungerar for just

dig. Du kan lasa den 1 strack om du vill,
men den ar ocksa skriven sa att du ska
kunna sla upp den del som passar just dig.
Digital version finns pa Huvudvarksforbun-
dets hemsida.

Erfarenheterna samlades in 1 projektet Va-
gen till Hortonvarden. Projektet finansiera-
des av Allmanna Arvsfonden och genomfor-
des av Huvudvarksforbundet i samarbete
med Hortonféreningen i Sverige och Hu-
vudvarkscentrum pa Karolinska, aren 2016
till 2018. Projektledare var Marten Fjall-

strom som ocksa skrev denna guide.
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"Hortons huvudvark karaktariseras
av extrema attacker av smarta, flera
ganger per dag, varje dag, | perioder
som varar veckor eller manader
eller rent av aratal.”

Hortons huvuadvark ur ett patientperspektiv

For patienter med Hortons huvudviark sa kan livet te sig som ett lidande utan slut. Hortons

huvudvirk karaktiriseras av extrema attacker av smarta, flera ganger per dag, varje dag, i

perioder som varar veckor eller manader eller rent av aratal. Det ar darfor viktigt att sa snabbt

som mojligt fa diagnos (se Diagnos) och ga igenom mojliga behandlingar (se Behandlingar) for

att hitta den basta behandlingen fér den enskilda patienten. Det finns ingen behandling som

fungerar pa alla, men det finns oftast en behandling som fungerar pa just dig. Om varden du

far idag inte kan erbjuda mer sa ar det dags att soka sig vidare (se Huvudlinjen). Ge inte upp!

Hortons huvudvark (eng Cluster Headache) ar en extremt
plagsam form av huvudvirk. Sjukdomen kannetecknas av perio-
der av mycket smartsamma huvudvirksattacker som oftast dr
lokaliserade till det ena 6gat. Smartan ar oerhort intensiv och
jamforbar med den man upplever vid njurstensanfall eller
forlossning;

For manga med Hortons ar det viktigt att fa ett grepp om vad
det ar som egentligen hiander. Varfor har jag dessa fruktans-
varda attacker och varfor kommer de pa vissa tider?

Hortons huvudvark grundas i en neurologisk process som
startar 1 hypotalamus pa samma sida som smirtattackerna.
Signaler gar till 6gat och hjarnhinnor aktiveras. Det leder till
kraftigt vidgade kidrl 1 och kring 6gat, vilket 1 sin tur ger klassiska
symtom som tarar och hangande 6gonlock. Dar frisitts smart-
substanser som CGRP. Smirtsubstanserna registreras av ansik-
tets kinselnery, trigeminusnerven, som leder signalen in mot
hjarnan och nar signalen nar hjarnbarken kanner man smartan.

Hypotalamus styr kroppens tidsrytm och tros vara anledningen
till att attackerna oftast kommer pa samma klockslag.




Under sjalva attackerna ar det vanligt att inte kunna vara still
och att forsoka avleda smartan genom att till exempel sla pa
saker och viggar. Ibland tar bade mobler och hinder eller
fotter skada. En del patienter beréttar att de far minnesluckor
eller svimmar av smartan. Hur man hanterar extrem smarta
ar valdigt individuellt, och dven om de flesta inte kan vara still
sa forekommer det ocksa att man vill vara still och forsoker att
mer mentalt hantera situationen. Det ar viktigt att hitta det
som fungerar for en sjdly, utan att skada sig sjalv (se Egenvard).

Kom ihag att det ar helt okej att aka in akut under en Hortons-
attack! (Se Huvudlinjen, akutmottagningar)

Hortons huvudviark har ofta stor negativ inverkan pa arbetsliv,
relationer, somn och socialt umgange.

I hur hog grad patienter med Hortons kan arbeta varierar
kraftigt. Det beror pa hur attackerna kommer, hur kraftiga de
ar och hur slut man ar efter attackerna. Men det beror ocksa
paihur hég grad man styr sitt eget arbete och tider. Kan man
planera dagen efter sina attacker sa underlattar det stort.

Somn ar ett aterkommande problem. Manga far sina virsta
attacker nattetid, vilket oftast leder till for lite sémn och radsla
for att somna. En del av de som har fatt grepp om sina triggers,
anger att dalig somn ar en trigger. Har finns en risk for att for
lite sémn goér Hortons virre, vilket 1 sin tur leder till &nnu
mindre sémn (se Somnhjalp).

Relationer pafrestas av Hortons och anhoriga drar ett tungt lass
1 att hantera patienten under attackerna. Utover det far anho-
riga ofta ta hand om en stor del av vardsokandet da patienten
ar for slut och har for mycket smarta for att sjalv hantera det.
Dartill kommer ett 6kat ansvar for hushall, ekonomi och barn.
Manga patienter har upplevt att relationer har brustit pa grund
av Hortons.

Manga patienter far ocksa problem med sociala sammanhang:
Att standigt behova forklara sina problem och stélla in deltagan-
de 1 sociala evenemang sliter pa vinskaper. Det kan underlitta
att lara sig acceptans for sin nya situation, vilket man kan
behova hjalp med (se Psykiatrisk hjalp, Acceptans).

Mellan attackerna slapper varken helt eller delvis. Den vark
man har kvar nar varken slappt delvis kallas av en del patienter

for skuggvark. Det ar oklart vad den bestar av, och det kan
vara en kombination av flera saker.

Det kan vara en léttare variant av samma smarta, det vill siga
det ar mildare Hortons. Det kan ocksa vara en annan virk - till
exempel lakemedelsutlost huvudvark, spanningshuvudvark eller
huvudvark av hjarntrétthet - som upplevs som lattare Hortons
for att de nerver som férmedlar Hortons ar sa upptranade 1 att
formedla smarta. Den kan upplevas fran mild till svar. En del
far skuggvirk innan en attack, men det verkar vara vanligare
efter attacker.

Det ar bra om man kan atgarda skuggvirken sa man kan fa
lite mindre ont.

Om det dr spanningar man har, kan man fa bort dem med
massage eller akupunktur. Man kan ocksa férebygga spannings-
huvudvark med bettskena om man har en tendens att gnissla
tander eller bita ithop kraftigt 1 somnen (se Tandvard). Om det
ar lakemedelsutlost huvudvirk sa kan det ocksa behandlas (se
Lakemedelsutlost huvudvirk). Om det ar huvudvark pa grund
av hjarntrétthet kan den forebyggas genom att undvika att
trétta ut hjarnan for mycket (se Psykiatrisk hjalp, Hjarntrotthet).

Eftersom skuggvarken hanger ithop med Hortons, fokuserar de
flesta pa att fa bukt med Hortons vilket ocksa verkar leda till
mindre skuggvark pa sikt.

Manga som har Hortons en langre tid upplever ocksa samre
minne, stord sémn och samre féormaga att vara koncentrerad
lang tid 1 taget. Det kan vara hjarntrotthet eller mental trétthet,
vilket kan bli battre med ratt behandling (se Psykiatrisk hjalp,
Hjarntrotthet).

Hortons huvudvark kallas aven sjalvmordshuvudvark. Det ar
viktigt att veta att det kan bli battre och att det inte finns nagra
hopplosa fall, men det kan ta tid att hitta ratt behandling.

(Se Psykiatrisk hjalp, Sjalvmordshuvudvark).

Eftersom Hortons ar en ovanlig sjukdom ar det vanligt att inte
kdanna nagon annan patient med samma sjukdom. Att utbyta
erfarenheter med andra ar for manga viktigt och darfor finns
inom Huvudvarksforbundet en férening som heter Horton-
foreningen 1 Sverige. Det finns ocksa en aktiv grupp pa face-
book som heter Hortons huvudvirk pa svenska.



a om du far hora att du
inte kan ha Hortons for att
du ar for ung, for gammal,
kvinna eller aldrig rokt, sa
stammer det inte.

Diagnos

Att diagnostisera Hortons
Diagnos stills genom att patienten jamfors med en checklista
for symtom pa Hortons.

Man kan inte gora nagot allmédnt accepterat test for att se om
det ar Hortons, utan det ar en bedémning som baseras pa
checklistan och erfarenhet. En del likare anvander syrgas for
att understodja sin diagnos, eftersom det dr vanligt att syrgas
ger effekt pa Hortons och ovanligt att syrgas ger nagon effekt
pa liknande sjukdomar.

Vanliga problem med att fa diagnos

Det ar vanligt att det tar lang tid att fa ratt diagnos och det ar
vanligt med feldiagnoser. Genomsnittstiden fran att man soker
vard till att man far diagnos ar drygt tre ar. De flesta far en
annan diagnos for sin smarta innan de far diagnosen Hortons
huvudvark.

Fel profil

Det finns en uppfattning om att Hortons huvudvark bara ska
drabba mén runt 30. Det ar en hardragning som inte stimmer
utan stéller till problem foér de patienter som inte ar mén runt 30.

SA HAR SAGER FORSKNINGEN:

”Hortons huvudvirk ar av oklar anledning vanligare hos man,
men aven har har man sett en férdndring under senare ar med
en 0kad forekomst hos kvinnor. Den tidigare kvoten mén:kvin-
nor var 6-8:1, men nuvarande relation ar snarare 2-3:1.
Detta kan mdjligen bero pa 6kad medvetenhet och kunskap
om akomman, men man har ocksa spekulerat 6ver om forand-
rad livsstil (rokning, dndrade arbetsforhallanden m m) har lett
till 6kad forekomst hos kvinnor.”

I'ledet nar den kunskapen fors ut till lakarna forkortas det
av praktiska skal. Ett exempel hittas pa Praktisk medicin, en
webbsida for lakare:

”Drabbar ffa man, ofta debut mellan 20-30 ars alder. Viss
hereditet. Overvikt for rokare.”

Den hir forkortningen ar inte fel, det ar framférallt man som
drabbas och debuten sker ofta mellan 20 och 30 ars alder. Men
manga patienter upplever att det har tas som grund for att det
inte kan vara Hortons om patienten ar en kvinna eller debuten
sker for tidigt eller for sent 1 livet. Den uppfattningen st6ds
ocksa av att kvinnor har langre genomsnittlig diagnostid — tre



och ett halvt ar jamfort med drygt tva ar for man — och att de
som borjat soka vard innan de fyllt 20 ar har betydligt langre
tid till diagnos, 1 genomsnitt tio ar.

Sd om du far hora att du inte kan ha Hortons for att du ér for
ung, for gammal, kvinna eller aldrig rokt, sa stammer det inte.
Det ar inte sakert att du har Hortons, men den diagnosen har
da stallts pa fel grunder. Sok dig vidare till ndsta steg 1 varden
(se Huvudlinjen).

Avvikande symtombild

Precis som 1 andra patientgrupper sa skiljer sig patienter med
Hortons fran varandra. En del har valdigt tydligt tidsmonster
som det gar att stilla klockan efter, andra upplever inte monst-
ret lika tydligt. En del har skarpt avgriansade attacker utan
nagon smarta emellan attackerna, andra har vark mellan at-
tackerna (se Skuggvark s. 8). De flesta kan inte vara stilla under
en attack, medan ett litet antal inte vill rora pa sig eller rent av
svimmar. Hur man upplever smartan 1 ansiktet skiljer sig ocksa
fran person till person, vilket kan ha att gora med att den ar sa
extrem att det blir svart att relatera till andra upplevelser.

Huvudvarksdagbok kan hjalpa till att sortera upplevelserna
och underlattar ocksa for diagnos. En sadan kan laddas hem
fran Huvudvirksforbundet, och det finns ocksa flera appar
man kan anvanda.

Variationerna kan gora att lakare tycker att patienterna inte
stammer in pa den lista med kriterier som utgdr grunden till
diagnosen Hortons huvudvark. Det dr darfor ofta viktigt att fa
traffa en lakare som har praktisk erfarenhet av patienter med
Hortons och darmed har lattare att se de variationer som finns
1 sjukdomen.

Det man som patient kan géra om man upplever att man far
fel diagnos ar att soka sig vidare (se Huvudlinjen).

Feldiagnoser vanliga

Pa vigen tll att fa diagnosen Hortons huvudvark édr det vanligt
att man far andra diagnoser for samma smarta. I efterhand ar
det rimligt att betrakta dessa som feldiagnoser.

Av de som fatt diagnosen Hortons huvudvirk har tva tredje-
delar fatt en annan, felaktig, diagnos for samma smarta tidigare.
Vanligast ar andra huvudvarksdiagnoser. I'ér de som fatt en
felaktig diagnos forst har det tagit betydligt langre tid att fa

en korrekt, néstan fyra och ett halvt ar jamfort med under ett
halvt ar {or de som inte fatt en felaktig diagnos. Ménga upp-
lever ocksa att den felaktiga diagnosen statt 1 vagen for att
stalla diagnosen Hortons.

For att fa en felaktig diagnos rittad dr det viktigt att s6ka sig
vidare 1 varden (se Huvudlinjen). Ju mer specialiserad en lakare
ar pa huvudvirk, desto mer beredd ér hen oftast nar det géller
att omprova sina kollegers bedomning.

Diagnospingis

Négot som hander en del patienter ar att en instans 1 varden,
till exempel vardcentralen, bedomer det vara Hortons huvud-
vark och skickar patienten vidare, till exempel till en neurolog-

motttagning pa narmaste sjukhus. Det kan goras antingen for
att man uttomt de behandlingsméjligheter de har eller for att
de bedomer att en annan instans kan behandla béttre.

Men om nasta instans bedomer att det inte ar Hortons och
skickar tillbaka patienten till den forsta instansen, och den for-
sta instansen fortfarande bedomer att det ar Hortons och inte
kan behandla det sa har patienten fastnat i nagot vi kan kalla
for diagnospingis.

For att komma vidare ar det da viktigt att soka sig till steget
efter den instans man blev skickad till. Blev man skickad till
neurologmottagningen pa ett lokalt sjukhus, sa ar nasta steg
lanssjukhuset, sedan regionsjukhuset och sa vidare (se Huvud-
linjen). Om man inte far en remiss till nésta steg fran nagon av
de inblandade enheterna, sa finns det egenremiss (se Egen-
remiss).

Testa din huvudvark sjalv

Om du ér osdker pa att det ar Hortons huvudvark du har,
finns det ett test pa hortonshuvudvark.com som kan ge vagled-
ning.



Huvudlinjen 1 varden

Varden for Hortons huvudvirk startar vanligen pa vardcentral/
halsocentral eller akutmottagning, den for vidare 6ver neu-
rologmottagningar pa sjukhus lingre och langre bort fran
patienten och leder for en del till huvudvarksspecialister och
for en mindre grupp hela viagen till Huvudvarkscentrum pa
Karolinska.

Det hir ar den huvudsakliga vag patienter med Hortons
huvudvark tar. Man kan fastna pa vigen (se Vanliga problem
med att fa diagnos och Tillgéng till behandlingar) och det finns
behandlingar utéver huvudlinjen (se Behandlingar, operativa
metoder och Psykiatri).

En anledning till att patienterna vandrar den har vagen ar att
om de soker sig andra vagar eller forsoker hoppa 6ver steg blir
de ofta skickade tillbaka. Det finns ocksa praktiska fordelar om
man far bra vard nara hemmet. Sjukdomen kan dndra karak-
tar under livet och da kan man behéva dndra behandlingar.
Lékarbesok ar enklare om de kan ske ndra hemmet.

Akutmottagning
Nar patienter far sin forsta attack av Hortons ar det inte
ovanligt att ringa ambulans eftersom sméartan ar sa extrem.

Akutmottagningen forsoker utesluta livshotande tillstand, och
kan 1 basta fall stalla diagnos eller skicka patienten vidare till
att traffa en neurolog:

Det akutmottagningar kan erbjuda om diagnosen Hortons ar
stalld ar oftast syrgas och Imigran-sprutor.

Vardcentralen

Det ar vanligare att fel diagnos stalls pa vardcentralen an att
ratt diagnos stills. Om du tror att du har Hortons, och inte fatt
ratt diagnos, begar remiss till narmaste neurologmottagning.

Tank pa att Hortons ar en kronisk sjukdom, som kan paverka
andra kroniska sjukdomar eller hur framtida sjukdomar yttrar
sig. Utifran patienternas erfarenheter verkar det till exempel vara
vanligt att upplevelsen av annan smarta andras nar du har
Hortons. Sa det ar bra att halla en god kontakt med din vérd-
central och informera dem om Hortons huvudvirk. I samarbete
med Huvudvirkscentrum pa Karolinska har Huvudvérksfor-
bundet tagit fram informationsblad som finns pa Huvudvarks-
férbundets hemsida.

Neurologmottagningar
Neurologmottagningar finns pa de flesta sjukhus och en

Huvudvirksspecialister

Huvudvarksspecialister ar neurologer
del utanfor sjukhus. Alla neurologmottagningar ar inte bra som inriktat sig pa huvudvérk. Det finns
pa neurologiska huvudvarkssjukdomar. I praktiken sa ett fatal 1 landet, oftast pa regionsjukhus, men
betar patienterna av neurologmottagningar i foljande det finns ocksa ett antal med privata mottag-
ordning: Neurologmottagning pa lokalt sjukhus, ningar, med bade offentlig och privat finansie-
neurologmottagning pa lanssjukhus, neurolog- ring.
mottagning pa regionsjukhus.
Eftersom specialister pa huvudvirk inte dr en etablerad
Kontaktinformation till neurologmottagningar specialisering inom sjukvarden kan det vara svart att hitta
finns pa respektive landstings eller regions hemsidor. dessa ldkare. En vig kan vara att leta bland de ldkare som
Om du blir remitterad sa galler tiderna inom finns med 1 Svenska Huvudvirksséllskapets presentation
vardgarantin (se Vardgaranti). Om du inte blir av medlemmar, en annan viag ar Huvudvérksforbundets

remitterad finns det ocksa mojlighet att géra egen-
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lakarlista. De finns pé respektive hemsida.
remiss (se Egenremiss).

Huvudvirkscentrum pa Karolinska

Regiongjukhusen har oftast en cller ett fatal Pa Karolinska universitetssjukhuset 1 Huddinge

experter pa huvudvark. Om den lakare du ligger Huvudvarkscentrum, det idag enda centrum

traffar inte ar expert pa huvudvark bor du for huvudvark som finns 1 Sverige. Dit kommer

begdra att fa traffa en sidan. Om ditt patienter som bor 1 Stockholms Idn och de patienter

regionsjukhus inte har nagon expert pa som inte fatt vard 1 sin region. Huvudvérkscentrum

huvudvark dr nésta steg antingen ett storre bedriver ocksa forskning om Hortons huvudvark.

regionsjukhus eller Huvudvarkscentrum pa

Karolinska universitetssjukhuset 1 Stockholm. i
. Norra . Uppsala - Orebro . Stockholm . Vistra . Sydostra Sédra



Barn med Hortons huvudvark

Hortons huvudvark ar annu ovanligare hos barn dn hos vuxna,
men det hiander att Hortons utvecklas redan 1 barnaren. Det
verkar vara ovanligare ju ldngre ner 1 dldrarna man kommer,
men det verkar inte finnas nagon nedre aldersgréns.

Att det dr sa ovanligt skapar problem for de som faktiskt far
Hortons som barn. De flesta far inte diagnosen Hortons huvud-
vark innan de gar 6ver 1 vuxenvarden. De som far diagnos som
barn har oftast haft en forédlder eller annan néra sldkting med
Hortons. Att de med Hortons 1 slakten oftare fatt diagnos som
barn verkar bero pa att de har foraldrar som kdnner igen till-
standet och darfor dr mer effektiva i varden.

Det finns enligt forskningen en genetisk komponent som bidrar
till Hortons huvudvérk och som ar arftlig. Vilken gen eller vilka
gener det ir vet man dnnu inte, men forskning pagar. Arftlig-
heten gor att risken for att fa Hortons kar om du har en foral-
der med Hortons, fran ungefir 2 promilles risk till 2 procents
risk. Sa dven med riskh6jningen ar fortfarande de flesta barn
till en med Hortons huvudvark fria fran Hortons.

De flesta som deltagit 1 projektet och fatt diagnos som barn har
fatt det hos en barnneurolog, men det hander ocksa att unga
patienter far diagnosen hos neurologer som &r inriktade pa
vuxna patienter med huvudvirk (se Huvudvarksspecialister).

Om man har Hortons innan vuxen alder ar det vanligt att fa
hora att det inte kan vara Hortons pa grund av aldern. For

att fa ratt diagnos ar det viktigt att s6ka sig vidare 1 varden (se
Huvudlinjen) till man kommer till en barnneurolog som ar bra
pa huvudvark.

Behandlingar for barn med Hortons utgar fran samma be-
handlingar som for vuxna, men med hansyn till paverkan pa
den vaxande kroppen och hjarnans utveckling hos ett barn.
Eftersom barn med Hortons ar sa ovanliga, sa kan det behévas
samarbete mellan barn- och vuxenneurologi for att hitta ratt
behandling.

For barn med allvarliga sjukdomar finns det speciella regler,
till exempel for vard av sjukt barn. Nationella funktionen f6r
sallsynta diagnoser har samlat information pa sin hemsida.

Glom inte heller att se om ditt barn har ratt till ersattning fran
barnforsikring.




*Man behover komma till en
neurolog eller neurokirurg som
ocksa ar expert pa huvudvark.

Sekundar Hortons

Vad Hortons huvudvark beror pa ar for det mesta oklart. I
vissa enskilda fall hittar man dock en orsak man kan atgarda 1
form av till exempel en missbildning 1 hjarnan eller nerverna.
Om det efter behandling star klart att det var missbildningen
som orsakade Hortons kallas det for sekundar Hortons.

Patienter upplever att d&ven om de har Hortonsdiagnos och en
kand missbildning, sa ar det svart att fa méjlig sekundar Hor-
tons utredd. Eftersom Hortons 1 sig ar ovanligt, och sekundér
Hortons ar annu ovanligare, sa behéver man komma till en
neurolog eller neurokirurg som ocksé ar expert pa huvudvark
(se Huvudvarksspecialister s.15). De har kunskap om de tidi-
gare fall som finns och kan bedéma om det i det hir fallet kan
rora sig om en behandlingsbar sekundar Hortons.



Egenremiss

Egenremiss kan anvindas for att sjalv soka sig vidare 1 varden
nar man inte kan fa en remiss av sin nuvarande vardgivare av
olika skdl.

Med egenremiss kan man soka 6ppenvard 1 hela Sverige.
Oppenvérd innebir i praktiken att man kan komma till likar-
besok, men operationer kriaver fortfarande ett godkannande
fran ens hemlandsting. Man kan soka lakare for bedomning av
operation med egenremiss. Om det blir aktuellt med operation
avgor sedan hemlandstinget om de godkdnner kostnaden for
operationen.

Ior att soka med egenremiss kontaktar man den enhet eller
lakare man vill soka till. Flera landsting och regioner har
webbsidor som beskriver hur man gor och har formulér for
sitt landsting. I en del landsting kan man gora det digitalt via
1177.se. Om du ska skicka en egenremiss till en enhet eller
lakare 1 ett annat landsting sa sok efter informationen pa det
landstingets webbsidor.
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Man kan ocksa skicka ett direkt brev som innehaller:

* Vem du ér och dina kontaktuppgifter (namn, personnummer,
adress, telefonnummer)

¢ Vilka besvar du séker for och hur lange du haft dem
(Hortons huvudvark)

* Var du har vardats tidigare och vilka mediciner som prévats

Det finns nagra tydliga skillnader mot en vanlig remiss. En
vanlig remiss ar professionellt utformad och du riskerar inte att
den inte blir accepterad pa grund av hur den ar skriven, vilket
ar en risk med egenremisser. Om du har fatt en vanlig remiss
accepterad har du ocksa oftast ratt att fa kostnaden for sjuk-
resan betald av hemlandstinget, medan du med egenremiss
oftast far betala resan sjalv. Om du soker vard med en egen-
remiss 1 ett annat landsting galler inte heller tiderna for vard-
garantin (se Vardgaranti).



Vardgarantl

Ett aterkommande problem for patienter med Hortons huvud-
vark dr viantetider. Som patient i Sverige har du ratt till att fa
vard inom vissa tidsgranser:

0 - KONTAKT MED PRIMARVARDEN SAMMA DAG

Samma dag som du soker hjélp ska du fa kontakt med primar-
varden, till exempel vardcentralen eller sjukvardsradgivningen.
Det kan ske via telefon eller genom besok.

7- LAKARBESOK | PRIMARVARDEN INOM SJU DAGAR
Om vardpersonalen bedémer att du behover traffa en lakare
ska du fa tid inom hogst sju dagar, till exempel pa vardcentra-
len eller hos familjeldkaren.

90 - BESOK | DEN SPECIALISERADE VARDEN INOM

90 DAGAR

Om du far remiss till den specialiserade varden ska du fa en tid
for besok inom 90 dagar. Det galler aven om du s6kt vard utan
remiss, hos en 6ppen specialistvardsmottagning.

90 - BEHANDLING PABORJAD INOM 90 DAGAR
Efter att vardgivaren har beslutat om en viss behandling, till
exempel operation, ska du fa en tid inom 90 dagar.
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Det stora problemet for patienter med Hortons ar att komma
till neurolog, det vill sig besék inom den specialiserade varden.
Om du far veta att det kommer att ta mer dn 90 dagar sa kan
du kontakta ditt landstings eller regions vardgarantienhet. De
ska kunna informera dig om vad du har f6r alternativ och
hjalpa dig vidare.

Tiderna for vardgaranti galler inte om du med egenremiss s6kt
vard 1 annat landsting eller region.



Behandlingar

I samarbete med Huvudvarkscentrum pa Karolinska har
Huvudvarksforbundet tagit fram informationsblad f6r patienter
dar foljande behandlingar finns listade.

Akut attackbehandling
Eftersom smartan ar svar ar det onskvart att fa snabb effekt av
behandlingen.

Sumatriptan (injektioner). Smirtan brukar forsvinna efter
5—15 minuter vid varje enskild attack men bromsar inte kom-
mande attacker.

Inandning av syrgas (oxygen pa tub via andningsmask).
Smartan forsvinner helt eller delvis efter 10-15 minuter hos
cirka 2/3 av patienterna. (Observera att anvandandet av syrgas
omges med sakerhetsrestriktioner. Det ar dock idag mojligt att
ocksa resa runt i varlden med syrgas som levereras till resmalet.)

FOLJANDE LAKEMEDEL KAN HJALPA

MEN TAR LITE LANGRE TID TILL EFFEKT:
Sumatriptan (Imigran, nisspray).
Zolmitriptan (Zomig, nisspray).

Ergotamin (Cafergot, tablett eller suppositorium).
Lidokain (Xylocain, nédsspray).

Forebyggande behandling

Forebyggande behandling ar vanligen ett tillagg till attack-
behandling {6r de som har fler dn tva attacker per dygn.
Verapamil (Verapamil/Isoptin/Isoptin retard, tablett). Detta
ar forstahandsmedlet pa grund av sin effektivitet och relativt
milda biverkningar. Det kan kriavas hog dos. Man trappar

upp gradvis och kontrollerar EKG for att se till att hjart- och
karlsystemen mar bra.

Kortison (SoluMedrol som dropp/Prednisolon, tablett).
Effektiv korttidsbehandling under 2-3 veckor vid hog attack-
frekvens.

Litiumsulfat (Lithionit, tablett) vid kroniska besvar. Kravs
regelbundna kontroller av littumnivan for att férhindra forgift-
ning,

Licenspreparaten pizotifen (Sandomigrin, tablett) och mety-
sergid (Deseril, tablett) vid kroniska besvr.

Operativa metoder

Det finns operativa metoder, med elektrisk nervstimulering,
som anvands idag vid kroniska besvdr som inte gar att hantera
med lakemedel.




Det finns tre olika nervstimulatorer som anvands vid Hortons
huvudvark. De har ungefar samma chans att lyckas, tva
tredjedelar blir battre, en tredjedel blir det inte. Det ar inte
samma personer som det fungerar eller inte fungerar for, sa det
forekommer att man far mer an en stimulator i jakten pa en
behandling som fungerar.

SPG-stimulator har ett litet chip som sitts mot sphenopala-
tine ganglion under kdkbenet. Kirurgin sker i munnen. Batteri
och dator haller man 1 handen vid aktivering.

Occipital nervstimulator (ONS) har elektroder som sitts
mot occipitalnerven 1 nacken. Elektroderna satts pa bada sidor
som standard. De forenas med en dosa som placeras nira
nyckelbenet som innehaller batteri och dator. Allt ligger under
huden. Laddning sker genom att en laddare placeras mot huden
vid dosan. Kallas aven perifer nervstimulator (PNS).

Deep Brain Stimulator (DBS) har elektroder som sitts 1
hjarnan, vid hypotalamus. I 6vrigt liknar den occipital nerv-
stimulator. Anvands vanligen som sistahandsalternativ pa
grund av riskerna med hjarnkirurgi.
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Tillgang till behandlingar
Ett aterkommande problem ar att patienter inte far tillgang till
de behandlingar som listas ovan.

Syrgas
Man har moéjlighet att fa syrgas 1 hemmet med olika storlek pa
tuber. Kostnaden faller inom hégkostnadsskyddet.

Nér man fir ett recept pa syrgas vander man sig till apoteket.
Apoteket kommer sedan skicka en bestallning till det bolag de
har samarbete med, oftast AGA Gas AB / Linde Healthcare.
Syrgasen levereras sedan till hemmet. Flaskorna finns 1 olika
storlekar: en liter, tva liter och tio liter. De mindre flaskorna ar
barbara och kan till exempel tas med till arbete eller pa resor,
medan tiolitersflaskan kanske stannar 1 hemmet. Fér behand-
ling behovs ocksa en mask som kopplas till flaskan. Den heter
Hortons demand, den kan du fi pa recept och ingar dven
denna 1 hogkostnadsskyddet. Apotekets varunummer for
Hortons demand ar 220607.

Det finns dock problem med att fa syrgasen hem. Patienterna
beskriver en svarighet att fa det utskrivet 6verhuvudtaget.
Troligen har det att géra med att syrgas inte tillh6r neurologins

standardmetoder och att det upplevs som besvarligare an medi-
ciner 1 form av tablett eller spruta. Linde Healthcare har 1 sam-
arbete med Huvudvirkscentrum pa Karolinska gjort en guide

for lakare som finns pa vardpersonal.hortonshuvudvark.com/

forskrivning/

Om man har problem med att fa syrgas utskrivet kan man
ocksa vinda sig till patientnamnden 1 sitt landsting.

Fler mediciner

Manga patienter beréttar att de efter att de har testat de vanli-
gaste medicinerna fatt veta att det inte finns mer att préva, utan
att de provat alla behandlingar som sjukvarden totalt sett har.
Det finns mer an det som finns listat hér, och nya mediciner
utvecklas. Det finns nastan alltid mer att prova.

Nyckeln till att fa tillgang till fler mediciner om man far hora
att det inte finns mer att prova ar ofta att soka sig till ndsta steg
1 varden (se Huvudlinjen).

Operationer med nervstimulatorer
Kunskapen om att nervstimulatorer finns som behandlings-
alternativ for Hortons ar begransad och manga patienter har
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beskrivit att de sjalva fatt leta reda pa att de finns och var
operationerna utfors for att sedan 6vertyga behandlande
lakare eller skriva egenremiss.

For att kunna komma till behandling maste man veta var den
finns. Nervstimulatorer anvands for att behandla olika smartor,
och det kan dndras vilka stimulatorer som rekommenderas for
Hortons. Var man har erfarenhet av att sitta in nervstimulatorer
andpras inte lika mycket. Prata 1 férsta hand med din neurolog
om nervstimulator ar aktuellt for dig och 1 sa fall vilken.

SPG-stimulator sitts endast in av Hans Ericson pa Akade-
miska sjukhuset 1 Uppsala.

Occipital/Perifer nervstimulator sitts in pa flera stéillen 1
landet. Det ar vanligen enheter som ocksa gor ryggmargsstimu-
lering som sitter in denna nervstimulator. De som har erfaren-
het av att sdtta in occipital nervstimulator for huvudvark ar
neurokirurgiska kliniken pa Norrlands universitetssjukhus 1
Umed, smartmottagningen pa lanssjukhuset 1 Gavle, smart-
centrum pa Akademiska sjukhuset 1 Uppsala, neurokirurgiska
mottagningen pa Karolinska i Stockholm, neurokirurgiska
avdelningen pa Sahlgrenska sjukhuset 1 Géteborg och smart-
enheten pa lanssjukhuset Ryhov 1 Jonkoping,



Deep Brain Stimulator anvinds till flera olika sjuk-
domar och opereras in pa nagra platser i landet. De som
har satt in Deep Brain Stimulator mot Hortons huvud-
vark ar neurologiska kliniken pa Norrlands universi-
tetssjukhus 1 Umea och neurokirurgiska mottag-

ningen pa Karolinska 1 Stockholm.

Om behandlingen utfors 1 annat landsting beho-
ver den godkdnnas av ditt hemlandsting. Det sker
efter att du trdffat behandlande ldkare och be-
domts vara aktuell for behandlingen. Landstingen
ar organiserade 1 sjukvardsregioner och det ar

har det inte hjalpt, och det har i manga
fall orsakat andra besvar.

Hortonforeningens rekommendation ar att inte
Umeﬁé ga med pa andra operationer an nervstimulato-
rer, om du inte misstanks for en sekundar Hortons.
Sekundar Hortons dr en Hortons som beror pa nagot
annat som ar fel 1 kroppen (se Sekundar Hortons). Om du
redan provat eller av nagon anledning inte kan fa en nerv-
stimulator och erbjuds en annan operation rekommenderar
Hortonforeningen att du diskuterar den operationen med
en expert pa huvudvark (se Huvudvirksspecialister s.15).

lattare att fa behandlingar godkdnda inom samma Gavle. Om du ér osdker, kontakta féreningen.
sjukvardsregion. Sa sok 1 férsta hand inom din sjuk- Uppsala
vardsregion, annars finns det stor risk att du blir (g
skickad dit dnda. o
Stockholm
Andra operationer
Redan nir Hortons huvudvark beskrevs av Goteborg
Bayard Taylor Horton ar 1939 sa noterades att .jénképing @ 5PG-stimulator

patienterna var villiga att préva nastan vad som
helst som hade en chans att hjalpa mot smartan,
inklusive operationer. Det verkar stimma och det dr
manga som har provat olika operationer. Som regel
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o Occipital/perifer nervstimulator

Deep Brain Stimulator

Psykiatrisk hjalp

Hortons ar inte ett psykiatriskt tillstand. Det hdnder att patien-
ter far en psykiatrisk diagnos pa sin smarta. Om man tror att det
ar Hortons bor man soka sig vidare 1 varden (se Huvudlinjen).

Men att fa Hortons ar ofta valdigt jobbigt psykiskt, speciellt
vetskapen om att detta smartsamma tillstand ar en kronisk
sjukdom. Och hir finns hjélp att fa.

Psykiatrin kan ofta hjalpa en med att kdnna acceptans 1 sin
situation, vilket kan underlitta livet med Hortons. Det sker
genom olika former av terapi, bland annat acceptansterapi
(ACT) och kognitiv beteendeterapi (KBT).

De flesta patienter som fatt den har typen av hjalp uppger att
de fatt den genom migran- eller huvudvarksskola, smartklini-
ker eller smartcentrum. (Se Smértrehabilitering;)

Hortons huvudvirk kallas dven sjalvmordshuvudvirk. Redan
Bayard Taylor Horton, vars namn sjukdomen bir, beskrev
smartan som sa extrem att den driver 1 6vrigt normala personer
till sjalvmord. De studier som finns pa omradet beskriver en

betydligt hogre grad av tankar pa sjalvmord dn i normal-
befolkningen.

Det ar alltsa inte ovanligt att tinka pa sjalvmord nar man har
Hortons. Det verkar fran patienternas skildringar vara ganska
vanligt med kraftiga humoérsviangningar 1 samband med attacker,
vilket skulle kunna paverka tankar pa sjalvmord. Hoppet om
att det kommer att bli battre ar viktigt och likasa att veta att
det nastan alltid finns en behandling som kommer att ha effekt
aven om det kan ta lang tid att na den.

Att prata om sjalvmordstankar ar viktigt for att forebygga sjalv-
mord. Om du inte har nagon du kan prata med har Sjalvmords-
linjen alltid 6ppet pa telefon 90101 och chatt. Mer information
finns hos Nationellt centrum for Suicidforskning och prevention
av psykisk ohilsa.

Det gar ocksa alltid att kontakta Hortonforeningen for att prata
med nagon som vet hur det kanns att ha Hortons huvudvark.

Langvariga smarttillstand som till exempel Hortons huvudvark
kan leda till mental trotthet, som ocksa kallas hjarntrotthet.



Symtomen pa mental trétthet - kinslosamhet och irritabilitet,
minnesproblem, samre koncentrationsformaga, somnproblem,
stresskanslighet etc — aterkommer ofta i mangas berattelse om
sin Hortons, men det dr valdigt ovanligt med diagnos for det.

Tyvarr ar det svart att bli utredd f6r mental trétthet och det
finns inte sa mycket att behandla med heller. Hjarntrotthet
diagnostiseras oftast pa patienter med stroke eller huvudskada
och det verkar saknas diagnosvigar utanfor omhandertagandet
av dessa. De patienterna uppger att det oftast ar neurologer
som stallt diagnosen.

Projektet Vagen till Hortonvarden intervjuade Birgitta Johans-
son, neuropsykolog, och Lars Ronnback, neurolog, som till-
sammans forskar pa hjarntrétthet och har skrivit en bok och
en webbsida om hjarntrétthet. Enligt dem sa finns det en stor
brist 1 varden att ta hand om dessa symtom.

Det man kan gora ar ett sjalvskattningstest for att se om man
har symtomen, dndra sina vanor och fa hjalp av en arbets-
terapeut pa vardcentralen. Man kan ocksa ta upp det med sin
neurolog, om man har en bra kontakt dar.
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Arbetsterapeuter, som ofta finns pa vardcentraler, kan hjalpa
till med att se 6ver dagsschemat for arbete och ligga in pauser.
En arbetsterapeut kan ocksa hjalpa till med att se 6ver vad
man gor. Ett medel kan vara att fora dagbok for att forsta hur
dagen ser ut och nar man tar pauser. Ibland nar man gor en
6verblick sa kanske man inser att man gjort ganska mycket,
eller att det var for mycket.

Mycket handlar om att f6rsta sin situation och hitta strategier
for att vila hjarnan pa ett klokt satt. Mindfulness ar ett satt

att vila hjarnan, ett annat ar en lugn promenad i skogen. Det
handlar ocksd om att tillata sig att ta de har viloperioderna och
forsta att om man gor for mycket sa blir det samre.

Det som ar svart ar att man behéver ta paus innan man blivit
for trétt. Om man tar en paus en gang i timmen, staller klock-
an och tar fem minuter sa kan det racka. Det ska inte bara
fungera ena dagen utan ocksa nista dag. Med hjarntrottheten
ar det sa att om man gjort for mycket ena dagen sa kan det
spilla 6ver sa att man borjar nasta dag med for lite energi.

Om man ar hjarntrott blir vissa aktiviteter, som normalt ar av-
kopplande, istallet trottande. Det beror pa att hjarnan registre-
rar allt vi gor automatiskt, och da tar in alla intryck som finns

omkring en. Besvaras man mycket av hjarntrotthet kan till
exempel samtal bli anstrangande. Det ar saker mellan raderna,
man ska halla koll pa vem som sager vad, vad gester betyder
och sa ska man komma ihag vad man ska siga sjalv. Vi tanker
pa det som avkopplande, men det kan ta mycket energi.

Man kan minska mangden intryck till hjarnan. Att ha horsel-
proppar ar ett satt att skdrma av sa att man kan spara energi
till nar det behovs. Man kan ocksa ha solglaségon om man
besvaras av ljus. Det ar ocksa vanligt att ljuden upplevs som
starkare eller mer besvarande, att man reagerar starkare an
vad som behovs.

Det kan vara viktigt att veta att det inte ar minnet 1 sig som ar
samre vid hjarntrotthet. Konsekvensen av hjarntrotthet blir att
man inte ér lika uppméirksam. Ar man inte uppmirksam och
plockar in saker da har man inget att lagga pa minnet. Upple-
velsen blir da att man inte kommer ihag, men 1 tester sa finns
minnesfunktionen ddr, men man blir snabbare trott.

Langre intervju med Birgitta Johansson och Lars Rénnback
finns i HuvudJournalen nr 109 2017.

Sjalvskattningstest och mer information finns pa www.mf.gu.se




Tandvard

Hortons huvudviark beror inte 1 normalfallet pa nagot fel 1
tanderna (for undantag, se Sekundar Hortons). Det hander
att patienter far en tandvardsrelaterad diagnos nar de soker

for Hortons huvudvark och det kan ga sa langt att man drar
ut friska tander hos tandlakaren. Det ger ingen hjalp for
Hortons.

Men Hortons huvudvark kan ge problem med tanderna,
antingen om man har ladkemedel som paverkar

tinderna eller om man gnisslar tander
eller biter ithop hart mot
huvudvarken.

Bettskena kan vara en hjalp for att
minska pafrestningen pa tanderna
och minska spanningar som kan ge
upphov till spanningshuvudvirk

(se Skuggvirk, s.8). Bettskena gors i
vanliga tandvarden, fraga din tand-
lakare om det dr aktuellt f6r dig.
Det finns bade bettskenor som
provas ut av tandlakare och
billigare bettskenor pa apotek.

Om man har syrgas eller annat likemedel som ger langvarig

muntorrhet kan man fa sarskilt stod for extra tandvard, kallat

sarskilt tandvardsbidrag. Det kan du ocksé fa om ett lakemedel

pa annat satt paverkar din munhalsa. Iraga din lakare for att

se om det dr aktuellt for dig. Mer information finns hos Forsak-
ringskassan.

Om du av sjukdom och mediciner far valdigt
stora besvar med mun och tinder kan
det vara aktuellt att fa tandvard inom
hogkostnadsskyddet for sjukvard. Det ar
ocksa 1 det fallet din lakare som gor be-
démningen och skickar in ansokan
till landstinget. Mer information
finns hos Socialstyrelsen.

Somnhjalp

Det ar vanligt f6r patienter med Hortons huvudvark att fa
attacker pa natten. Dessa nattliga attacker, 1 kombination med
radslan for att somna om man tror att man kommer vakna
skrikande, kan ge dalig somn. Stord sémn ar ocksa en trigger
(se Egenvard) for en del patienter sa det kan leda till en dalig
cirkel, dar den stérda sémnen forvarrar Hortons och Hortons
forvarrar somnen. Men det finns hjélp att fa.

For att underlitta den egna oron kan tydliga rutiner runt akut-
medicin hjélpa. Till exempel kan man stélla fram syrgas och
triptaner sa att man latt kan ta det dven om en attack har borjat.
Om man sover med en partner kan det for badas del vara bra
att ha bestamt rutiner, eftersom man kan ha svart att beritta
vad man vill under en attack. Om man pa sa satt kan underlatta
den egna oron kan det leda till battre somn.

Insomningsmediciner kan skrivas ut for att hjalpa somnen pa
traven, till exempel melatonin. Vilken medicin som passar den
enskilde varierar och det ar viktigt att ta hansyn till 6vrig medi-
cinering.

Man kan ocksa fa somntraning, dir man behandlar och for-
battrar sin insomningsteknik. Vanligast dr kognitiv beteende-
terapi (KBT) och man kan fa det genom psykiatrin, smartcen-
trum eller smartrehabilitering (Se Smartrehabilitering).

Manga med Hortons upplever att det blir varre nar man
ligger plant och att det underldttar att mer eller mindre
sitta upp nar man sover. Det finns hjalpmedel for att sitta
och sova, och det kan man fa del av genom att kontakta en
arbetsterapeut, till exempel pa vardcentralen.




Smartrehabilitering

Pa mottagningar for smartrehabilitering har en del med
Hortons fatt hjilp med acceptansterapi (se Psykiatri), mindful-
ness och sjukgymnastik. De som har fatt del av det upplever
det som positivt och att det har givit battre livskvalité.

Ett fatal deltagare pa Vagen till Hortonvardens traffar har
varit pa langre smartrehabiliteringar dar man tillbringar veck-
or eller manader pa en behandling och varvar ner ordentligt
genom traning, massage, inplanerad vila, anpassad kost och
mental traning for att slappna av. Det har varit bra for de

som gjort det, Hortons har varit battre under en tid och dven
skuggvirken har givit med sig.

Alfta Rehabilitering och Vidarkliniken édr tva exempel pa
organisationer som har eller haft den har typen av langvariga
smartrehabiliteringar. Alfta Rehabilitering verkar dock ha gatt
1 konkurs 2009 och méanga landsting har sagt upp sina avtal
med Vidarkliniken, sa det ar oklart var man kan fa den typen
av langvariga smartbehandlingar.

Svenska Smirtldkarforeningen har en lista pa smartmottag-
ningar i Sverige.

| akemedelsutlost
huvudvark

For mycket medicin kan ge huvudvark. Iér patienter med
Hortons huvudvirk ar det ovanligt med lakemedelsutlost
huvudvark, och nar det forekommer ar det oftast pa grund av
att man forsokt behandla med opiater. Det ar mer ovanligt att
triptaner ger likemedelsutlost huvudvark.

Lakemedelsutlst huvudvirk liknar oftast den huvudvark man
forsoker behandla. Pa Vagen till Hortonvardens traffar har det
beskrivits som fler Hortonsattacker. Om man normalt sett har
ett stabilt monster 1 sina attacker och de borjar komma oftare
medan man behandlar med opiater eller triptaner sa bor man
kontakta sin lakare.

Lakemedelsutlst huvudvirk behandlas med nedtrappning av
det lakemedel man reagerar pa, behandling av symtomen fran
avgiftningen 1 sig och nya mediciner {6r att battre behandla
Hortons.

Behandling av lakemedelsutlost huvudvark far man hos sin
lakare som behandlar huvudvarken. Om man inte far bra
hjéilp med sin lakemedelsutlosta huvudvark, eller inte far en
battre behandling mot Hortons sa bor man soka sig vidare (se
Huvudlinjen).




Egenvard

Triggers kallas sadant som startar eller forvarrar attacker. Det
ar valdigt individuellt vad som ar triggers, aven om alkohol
och nitroglycerin ar triggers for de flesta. Lika individuellt ar
vad som lindrar. Det finns ocksa mycket som ar triggers for en
person och lindring f6r en annan.

En del har manga triggers, andra har bara en. Manga har inte
kommit underfund med vad som satter igang Hortons hos
dem eller om det ens finns nagon trigger.

Ior de som kommit underfund med sina triggers ar det ofta en
stor hjélp eftersom det gor att man kan anpassa sitt liv for att
fa farre eller lindrigare attacker. Det ar ovanligt att man helt
kan undvika Hortons genom att undvika triggers, men det ar
ganska vanligt att man kan fa farre attacker.

Vi har har samlat triggers som minst en patient har uppgivit.
Vi har ocksa samlat sadant som hjélper. De ar sorterade till-
sammans under teman. Det innebar att - forutom alkohol

och nitroglycerin - den har listan inte ar vetenskapligt belagd.
Triggers som bara drabbar ett fatal i en redan liten grupp som
Hortons ar inget som forskningen kan belagga, eftersom de ar
for sallsynta for att kunna belaggas i nagon studie. Vi har anda
tagit med dem i den har guiden eftersom manga patienter

efterfragat hjilp med att komma fram till vad de har {or triggers,
och det manga tycker ar till hjalp ar andras erfarenheter.

Det ar viktigt att veta att det for de flesta triggers oftast ar en
liten grupp som har just det som trigger. Det viktiga ar att
forsta vad som har effekt pa just dig. Listorna ar en hjalp 1 att
forsoka sortera dina intryck, inte en rekommendation for saker
du ska borja undvika. Ett satt att ta reda pa om en sak dr en
trigger for just dig kan tviartom vara att utsitta sig for den.

Det finns appar som hjalper till med att sortera vad som hént
och ndr du far attacker. Annars fungerar ocksa dagbok. Att
forsoka kartlagga allt pa en gang kan vara 6vervildigande, det
kan vara béttre att ta ett tema 1 taget.

Mat och dryck

Alkohol ar vil belagt som en trigger fér Hortons under Hortons-
perioder. For en del ar vissa alkoholhaltiga drycker varre och
andra battre. Mat som innehaller mycket nitrater och nitriter
ar ocksa vanliga triggers under Hortonsperioder.

Nar Hortonforeningen samlat ihop triggers 1 enkater och pa
traffar har en del sagt uttorkning och saltbrist. Koffein och




socker ar triggers for en del och hjalper f6r andra. Naturligtvis
finns det de som det inte har nagon méarkbar effekt pa heller.

Det som hjédlpt for en del dr att undvika triggers 1 maten och
lagga om kosten pa olika satt.

Triggar:
Alkohol ¢ Nitrater ¢ Histaminer ¢ Glutamat ¢ Ost
Choklad ¢ Kryddor ¢ Citrusfrukter ¢ Halvfabrikat
Rodbetor ¢ Kaffe ¢ Socker ¢ Uttorkning © Saltbrist

Hjalper:
Lagkolhydratkost  Magnesium

Kall mat och dryck
Vegansk kost ¢ Koffein * Socker

Tryck
En del uppger att forandringar 1 lufttrycket ar en trigger. An-
dra patienter har sagt att det hjélper att vara 1 tryckkammare.
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Just tryckkammare har man forskat p4, men man har 1 studier

inte kunnat visa att det ar en effektiv behandling fér majorite-
ten av patienterna.

Triggar
Flyga *Vaderomslag

Hjilper

Tryckutjamnande 6ronproppar * Tryckkammare

Kyla, virme och blast
Nir det galler kyla, virme och blast sa ar det mesta som ar
triggers for en del ocksa nagot som hjalper for andra.

I ett variationsrikt klimat som 1 Sverige utsitts man latt for
bade varme och kyla, vilket underléttar for att marka om det
triggar. Men det dr ocksa svart att undvika varme eller kyla 1
luften. Om man kommer pa att man paverkas av virme eller
kyla, sa kan man 1 viss man oftast fa hjalp av en varmekudde
eller kylpase. Man kan ocksa testa om varm eller kall mat och
dryck ocksa har effekt. Mat ar lattare att styra an klimat.

Triggar:
Kyla * Blast * Takflaktar * Varme ¢ Hartorkar ¢ Dalig luft

Hjalper:
Kyla pa nacke och panna e Frisk luft

Kallvatten pa handleder/underarmar ¢ Kyla ner kroppen
Varm dusch *Varm vattenanga

Somn

Somn ar viktig. For de som har triggers kopplade till somn ar det
framst storningar av somnrytmen som triggar. For de som sémn
hjalper for galler det dels att undvika rubbande av somnrytmen
och dels att forbattra somnen pa olika sétt. En sovmorgon kan
for en del vara en storning av dygnsrytmen och trigga Hortons
och for andra vara ett sitt {6rbéttra somnen och lindra Hortons.

Soémnen blir ofta stord av Hortons, och om man har sémn-
storningar som triggers kan man hamna 1 en dalig cirkel dar
somnstorningar triggar Hortons som ger mer sémnstorningar.
Det ar darfor viktigt att ge sig sjdlv sa bra mojligheter som
mojligt att sova. (Se Somnhjalp)

Triggar:

Sova middag * Sovmorgon ° Vara uppe linge pa kvillen
Stord nattsomn ¢ Sémnbrist © Tidsomstillning © Jetlag

Hjalper:
Jamn sémnrytm ¢ Sova utomhus ¢ Sova sa mycket jag kan
Sova sittande * Sova med hard, rund kudde under ryggraden

Ljud och ljus
Ljud och ljus ar triggers for en del, framforallt sadana ljud och
ljus som som ar plétsliga, kraftiga eller irriterande.

Aven om man inte har ljud och ljus som triggers kan man
uppleva dem som uttrottande om Hortons ockséd har gett
hjarntrotthet (se Hjarntrotthet s. 29).

Triggar:

Haftiga ljud * Ljusflimmer e Starkt solsken ° Vissa skiarmar



Tobak och lukter

Det finns en vilkiand koppling mellan rokning och Hortons
huvudvark. Rokare dr vanliga bland de som far Hortons och
for de som 1inte sjdlva rokt ar cigarettrok under uppvéxten en
faktor som 6kar risken att fa Hortons. Daremot verkar det inte
ge nagon direkt effekt att sluta roka.

En del patienter har till Hortonféreningen uppgivit rékning
och snusning som triggers. For andra sa ger det istallet en lind-
ring. Andra former av r6k och lukter kan ocksa vara triggers.

Naturligtvis ar tobak inte nyttigt, och det ar en bra 1dé 1 all-
manhet att sluta med bade rékning och snusning. Men det ar
viktigt att ha realistiska forvantningar, att sluta roka kan hjalpa
Hortons men ér inte nagon siker 16sning. Eftersom det for en
del ger en lindring med tobak s& kan det vara lattare att sluta
roka eller snusa nar man ar mellan Hortonsperioder.

Triggar:
R&kning * Snus  Cannabisrok ¢ Rok fran eld « Rokelse
Dofter (oljor, etc) ¢ Parfym ¢ Malarfarg
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Hjalper:

R&kning ¢ Snus

Hormonellt

Hormonella faktorer och Hortons ér ett omrade som det inte
bedrivits sarskilt mycket forskning pa. Den forskning som finns
visar pa ett svagare samband mellan Hortons och hormoner
an mellan migrdan och hormoner. Inget tydligt samband har
hittats mellan Hortons och menstruation och agglossning. For
en minoritet forbattras eller férsaimras Hortons av p-piller eller
graviditet. Fér majoriteten finns det inget tydligt samband.

I projektet Végen till Hortonvarden har en del patienter med
Hortons uppgivit menstruation och agglossning som triggers
och flera anger ocksa att de fatt sin férsta Hortonsattack under
graviditeten. For andra har Hortons hallit sig borta under
graviditeten. For manga har det ingen paverkan.

Om man har hormonella triggers kan det vara lont att se 6ver
preventivmedel sa att man inte anvander ett preventivmedel
som triggar.

Triggar:

Menstruation * Agglossning * P-piller » Graviditet

Hjalper:

Graviditet

Rorelse

En del kan inte springa till bussen utan risk for att sitta igang
ett anfall av Hortons, for andra ger olika former av trining
mindre Hortons.

Hortonsattacker ger en 6kning av blodtrycket och det kan vara
sa att det for en del racker med det 6kade blodtryck som rorelse
ger for att sitta igang en attack.

Om traning hjalper verkar effekten komma under och efter
traning, medan de som triggas far en mer direkt effekt som
kommer snabbt nar pulsen gar upp.
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Triggar:

Trana ¢ Sex  Stress

Hjalper:

Motionsidrott * Promenader

Behandlingar av kroppen

En del deltagare pa Végen till Hortonvardens traffar har blivit
hjdlpta av behandlingar pa kroppen. Fler har uppgivit att det
inte haft effekt. Det finns ingen forskning som pekar pa att det
ska ha effekt generellt f6r Hortons.

For de det har haft effekt pa kan det vara s att de har en
spanning eller lasning 1 kroppen som triggar Hortons. En del
av det kan ocksa vara att fa bort spanningshuvudvirk som kan
upplevas som en del av Hortons huvudvirk (se Skuggvark, s.8).

Hjalper:
Kiropraktisk behandling av nacke och brostrygg * Akupunktur
Zonterapi * Atlaskotan * TENS pa Hortonssidan



Vardagsfaktorer

En del av de triggers och sadant som hjilper, som patienter
har berattat om pa traffar eller 1 enkiter passar inte in 1 nagot
annat tema. Men gemensamt dr att de finns 1 vardagen.

Spéanningar ar en jobbig trigger f6r en del. Eftersom man ofta
spanner sig mot smartan under en attack, kan man fa spanning-
ar (se ocksa Skuggvark, s.8). Man kan man fa bort spanningar
med massage, akupunktur eller TENS. Man kan ocksa fore-
bygga spanningshuvudvirk med bettskena om man har tendens
att gnissla tander eller bita ihop kraftigt 1 somnen (se Tandvard).

Rinnande 6gon och forkylningar ar triggers for en del. Man
kan forsoka undvika situationer dar man har 6kad risk for att
smittas av forkylning.

Allergiska reaktioner ar triggers for en del. De kan vara latta
eller svara att undvika. Om det ar sadant som ar svart att
undvika kan man diskutera med sin lakare och se om det finns
mojlighet till hyposensibilisering mot just den allergin.

Vissa saker som hjalper en del har att géra med dygnsrytmen.
Det kan vara sd att dygnsrytmen for till exempel maltider héng-
er ithop med dygnsrytmen for somnen (se ocksa Somn, s.39).
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Annat som hjdlper kan vara trevliga aktiviteter som semester-
resor eller fisketurer. Det kan vara sa att man da nar en avslapp-
ning som bidrar till att minska Hortons.

En sista grupp ar sadant som distraherar smartkanslan som
att stimulera tandkéttet eller ha smérta nagon annanstans i
kroppen.

Triggar:

Spanningar ¢ Rinnande 6gon, till exempel grat
Forkylning « Allergiska reaktioner

Hjailper:
Halla samma rytm i vardagen ¢ Ata regelbundet
Semesterresor
Goéra saker man mar bra av
Borsta tinderna/stimulera tandkéttet
Ata harda saker, till exempel dpplen
Smarta pa annat stille i kroppen

Slutord

Det ar inte latt att ha Hortons huvudvark och det ar tyvarr inte heller latt att fa vard.
Men det finns vard att fa, och det finns inga hopplésa fall, utan bara personer som annu
inte fatt en bra vard for sin Hortons. Det kan bli battre, ge inte upp!

Stort tack till alla med Hortons som trotsat sin huvudvark for att med sina erfarenheter
gora den har guiden mojlig. Forhoppningen ar att vi alla ska kunna anvanda oss av dessa
erfarenheter for att lattare ta oss fram i varden. Om vi banar vag kommer det ocksa bidra

till att nasta person som far Hortons lattare kommer fram.

Till sist kanske den har guiden inte behovs langre, men tills dess kommer den finnas 1

digital form pa Huvudvarksféorbundets hemsida.
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Vagen till vard for Hortons Huvudvark

Den hér guiden riktar sig till dig som har eller misstanker
att du har Hortons huvudvirk.

Har har vi samlat erfarenheter fran andra patienter med
Hortons for att underlatta for dig som patient att komma

snabbare fram till en vard som fungerar for just dig.

Erfarenheterna samlades in i projektet Vagen till Horton-
varden som finansierades av Allmanna Arvsfonden och
genomfordes av Huvudvarksforbundet i samarbete med
Hortonforeningen i Sverige och Huvudviarkscentrum pa
Karolinska, aren 2016 till 2018.
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