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nar det
galler magran?



Migran-
attack?

Har du ibland illamaende eller krakningar kopplat till din migran?
Da kan Zomig® Nasal nasspray vara sarskilt Iamplig for dig.

Zomig® Nasal 5 mg/dos nasspray ér ett
receptfritt lakemedel for behandling av
huvudvarken under en migranattack hos
vuxna fran 18 ar.

Nassprayen borjar verka och
lindra symtomen 15 minuter
efter administrering.

Zomig® Nasal innehaller zolmitriptan och
tillhor en grupp lakemedel som kallas
triptaner och ar framtaget for akut
behandling av migran.

Zomig® Nasal ska bara anviandas av dig som vet att du
har migran konstaterad av likare. Kontakta ldkaren om
symtomen forsamras eller inte forbattras inom 3 dagar.

For mer information om Zomig® Nasal, besok zomig.se
Las bipacksedeln noga.

5mg/dos

3 doser fendosbehdiare] nsSPLY
Fér behandling 3¢
uvadvirk vid migedf

Z/0omig Nasal

ZOLMITRIPTAN
GRUNENTHAL
]

Zomig® Nasal (zolmitriptan), 5 mg/dos nasspray, losning 2x0,1ml. Receptfritt Iikemedel. Medel mot migran. Anvandning: Zomig Nasal anvénds for behandling av huvudvarken under en
migrénattack hos vuxna fran 18 ar. Zomig Nasal hjdlper bara nér en migrénattack har borjat. Det kan inte forhindra en attack. Zomig Nasal &r inte avsedd for behandling av andra typer av huvudvérk,
till exempel spanningshuvudvérk. Zomig Nasal ska bara anvindas av dig som vet att du har migrén konstaterad av ldkare. Du maste kontakta likare om symtomen forsamras eller inte
forbattras inom 3 dagar. Anvand inte Zomig Nasal om du har hdgt blodtryck eller har haft hjartproblem, haft en stroke (slaganfall) eller kortvariga stroke-liknande symtom, har allvarliga njurproblem

eller om du samtidigt tar vissa andra ldkemedel mot migran. Radfraga lakare eller apotekspersonal om du &r oséker pa nér du inte ska anvanda Zomig Nasal. Tala om for lékare eller apotekspersonal
om du anvander, nyligen anvant eller kan tdnkas anvénda andra ldkemedel. Detta inkluderar vixtbaserade ldkemedel och receptfria ldkemedel. Om du ar gravid eller ammar, tror att du kan vara
gravid eller planerar att skaffa barn, radfraga lakare eller apotekspersonal innan du anviander detta lakemedel. Du ska inte amma inom 24 timmar efter att du tagit Zomig Nasal. Las
bipacksedeln noga. Kontaktuppgifter: Grunenthal Sweden AB, Gustav lIl:s Boulevard 34, 169 73 Solna. Tel 08-643 40 60. M-ZOM-SE-08-21-0001, Rev. februari 2024.
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LEDARE @ JOHAN LOOCK

DET SURRAR
| LUFTEN AV
AKTIVITETER

om vanligt mycket pa gang. En viktig del av férbundets informations-
och paverkansarbete ar att delta 1 olika evenemang dar vara fragor
lyfts och férbundet uppmarksammas. Vi ar ju ett litet forbund med
knappa resurser, sd vi far prioritera ganska hart. I maj intraffar tva
evenemang som vi kommer att medverka i. Det dr Patientriksdagen
och Neurologiveckan.

Patientriksdagen, som vi har deltagit tidigare 1, gér av stapeln pa
Kulturhuset 1 Stockholm. Vi dr en av flera arrangorer. Férutom vart

forbund deltar flera andra patientorganisationer, i samverkan
med olika likemedelsbolag. Temat 1 ar ar tillgang till hdlsodata.
Patientféreningarnas perspektiv behovs nar en digital infrastruktur
for halsodata ska byggas upp.

Neurologiveckan arrangeras arligen av Svenska Neurologféreningen
och 1 ar traffas man 1 Halmstad. En eftermiddag dgnas at migran
och da passar Huvudvarksforbundet pa att vara dar som utstéllare.
Vi har aldrig deltagit i evenemanget tidigare, sa det ska bli spannande
att visa upp oss och tala om att vi finns.

Internt hos oss har det hant en del pa kansliet. Var kanslichef
Ewy Thornqvist har avslutat sin anstdllning och vi har anstallt
Maria Holm, som tidigare suttit i forbundsstyrelsen i flera dr och som
kanner vl till var organisation. Maria kommer fram till arsskiftet att
arbeta som administrator 1 forbundet. Zack Ewy for din tid hos oss och
vilkommen till kansliet, Maria!

I maj dger dven var forbundsstimma rum som 1 ar dr helt digital.
Aven om vi bara triffas pa skirmen ser jag — i skrivande stund —
fram emot att da fa traffa nagra av forbundets engagerade medlemmar!

Onskar er en riktigt hirlig sommar!

JOHAN LOOCK
Forbundsordférande

DU AR INTE ENSAM - VI AR MANGA!

HUVUDVARKSFORBUNDET
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TELEFON: i. r

08-120 797 60

TELEFONTID:

Tisdag-torsdag 10.30-11.30
E-POST:
kansliet@huvudvarksforbundet.se
HEMSIDA:
www.huvudvarksforbundet.se
POSTADRESS:

Sankt Géransgatan 84, 3 tr

112 38 Stockholm

BLEKINGE

Kontaktperson: Susse Svensson, ordf
073-539 36 44
blekinge@huvudvarksforbundet.se

DALARNA
Kontaktperson: Suzanne Brostedt Lind, ordf
dalarna@huvudvarksforbundet.se

HALLAND

Kontaktperson: Maria Holm, ordf
070-958 82 84
halland@huvudvarksforbundet.se

JAMTLAND HARJEDALEN
Kontaktperson: Johan Loock, ordf
070-345 28 65
norrland@huvudvarksforbundet.se

JONKOPING

Kontaktperson: Bo Svensson, ordf
072-341 09 76
jonkoping@huvudvarksforbundet.se

NORRBOTTEN
Kontaktperson: Britt Kastrén
norrland@huvudvarksforbundet.se

SKANE
Hanna Ullman, tf ordf
skane@huvudvarksforbundet.se

STOCKHOLM

Solmaz Ahlfeldt, ordf
Kansliansvarig: Lena Svantesson
070-483 60 07
stockholm@huvudvarksforbundet.se

LOKALFORENINGAR RIKSFORENINGAR

HEADvig i ALINGSAS
Christina Sandh, ordf
Kontaktperson: Ingrid Olausson
0322-453 64
headvig@huvudvarksforbundet.se

TRESTAD (Trollhéttan, Uddevalla,
Vénersborg)

Kontaktperson: Gustav Hadin, ordf
trestad@huvudvarksforbundet.se
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SORMLAND

Kontaktperson: Helge Andersson, ordf
076-555 82 38
sormland@huvudvarksforbundet.se

UPPSALA

Kontaktperson: Kijell Grip, ordf
070-606 18 24
uppsala@huvudvarksforbundet.se

VARMLAND

Kontaktperson: Tina Hedell, ordf
070-265 31 43
varmland@huvudvarksforbundet.se

VASTERBOTTEN
Kontaktperson: Britt Kastrén
norrland@huvudvarksforbundet.se

VASTERNORRLAND
Kontaktperson: Anna Witt
norrland@huvudvarksforbundet.se

VASTMANLAND
Kontaktperson: Camilla Andersson, ordf
0705-37 88 43

vastmanland@huvudvarksforbundet.se

VASTRA GOTALAND

Kontaktperson: Gunnel Mikaelsson, ordf
0702-3177 14
vastragotaland@huvudvarksforbundet.se

ARNOLD CHIARIFORENINGEN
1 SVERIGE

Kontaktperson: Nina Beckman, ordf
073-553 54 99
chiari@huvudvarksforbundet.se

KLUSTERHUVUDVARKSFORENINGEN
I SVERIGE (fd Hortonféreningen i Sverige)
Kontaktperson: Mats Akesson, ordf
073-063 96 01

Telefontid vardagar 9.00-10.00.

(Vi svarar dven andra tider om vi har mojlighet.)

kluster@huvudvarksforbundet.se

Véilkommen

ATT BLI MEDLEM!

Fér att bli medlem kan du skanna
QR-koden nedan eller gé in pa:
www.huvudvarksforbundet.se
Klicka pé och
fyll i dina uppgifter.

Det gér &ven bra att kontakta kansliet.

Medlemsavgift/ar
Vuxen 220 kr.
Ungdom 100 kr

(t.o.m. det &r man fyller 30).
Familijemedlem boende pé&
samma adress 50 kr.
Supportermedlemskap: 220 kr.
Bankgiro: 5852-8852.

BLI MEDLEM

Huvudviirksforbundet

Huvudvirksférbundet ar en
patientorganisation som arbetar med
att stodja och hjalpa personer med
huvudvark. Vart mal ar att alla ska
kunna leva ett sa bra liv som mojligt,
trots huvudvark. Vi sprider
information och kunskap, ger
stod och rad samt arbetar med att
paverka beslutsfattare.

Viir en ideell intresseorganisation,
religi6st och partipolitiskt obunden.

Forbundet bildades 1990 med namnet
Svenska Migranforbundet och 2016
antogs namnet Huvudvdirksforbundet.
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Personcentrerad vard

Anna Forsberg, professor i vérdvetenskap,
férklarar att personcentrerad vérd innebér att
man sétter patienten i centrum och utgér fran
dennes egen berdttelse.

Rune Andersson - hedersmedlem i
Klusterhuvudvérksféreningen
Féretagsledaren Rune Andersson har sjélv
erfarenhet av klusterhuvudvérk och vet hur viktigt
det é&r att hitta effektivare behandlingar.

Migrén och graviditet

Kvinnor i barnafédande élder fér inte den hjélp
och det stéd de behéver under denna viktiga
period. Mdnga gravida upplever att migrénen blir
lindrigare, medan fér andra férvérras den.

Var star forskningen idag nér det

gdller migr&n?

Det som forskarna har 6gonen pé nu nér det géller
migrénforskning &r hypothalamus och k&nshormon.
Om det och fler nyheter beréttar mannen bakom
CGRP-upptéckten, professor Lars Edvinsson.

HUVUDJOURNALEN - ges ut fyra génger per ér av Huvudvérksférbundet
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YTTERLIGARE EN INSTALLD MIDDAG?
BARN SOM INTE KAN HAMTAS PA FORSKOLAN?

FORSOKA FA CHEFEN ATT FORSTA?

Migrén ar en folksjukdom som skapar sina egna monster for
de cirka en miljon svenskar som lider av sjukdomen, fér manga
runt omkring och fér samhallet i stort. Andd omges migran fort-
farande av okunskap och férdomar.

Men det finns ljus i migranmorkret. Med mer kunskap, 6kad
diagnostisering och effektiv behandling gar monstren att bryta.

Las mer pa migranmdnstret.se

www.pfizer.se @ P ﬁler

92023

PP-NNT-SWE-0186_au



PERSON-
CENTRERAD
VARD

ahdnda star det

hégt upp pa onske-
listan hos personer
med huvudvirk att
man som patient
ska bli tagen pa

allvar av varden och —inte minst — att de

= ud||!

\V 4
Yy _ 9

lyssnar pa en. Allt for att man ska kunna
hantera sin sjukdom pa bista satt. Person-
centrerad vard innebdr att man sétter
patienten i1 centrum och utgér fran dennes
berittelse; att patienter ses som personer

som ar mer dn bara sin sjukdom. En fére-
sprakare for personcentrerad vard, sedan
I

LU r=te
o

det blev ett etablerat fenomen i Sverige
2010, ar Anna Forsberg. Hon ar professor 1
vardvetenskap med inriktning pa organ-
transplantation vid Skanes universitets-

U

sjukhus Lund, men aven sjukskoterska
sedan trettiotre ar tillbaka.

Anna Forsberg berattar att personcen-
trerad vard for personer som har nagon

form av huvudvarkssjukdom innebar att
varden inte bara tittar pa sjalva huvud-
varken utan behandlar personen utifran
n dennes specifika behov, erfarenheter och
resurser.
0

— Man lyssnar pa berattelsen om hur

personen har det. Lever man med migrin
s& har det en stor inverkan pa det dagliga
Personcentrerad vard innebdr livet. Da gar det inte att som vardpersonal
) . . . enbart fokusera pa huvudvarken, utan
att man satier p atienten v cenirum man maste forsta hur huvudvarken paverkar
ﬂ och uztgdr fr(in dennes egen berdittelse. hela livssituationen och etablera ett partner-

For personer med huvudvdrk innebar skap med den drabbade personen. "ill-
sammans utformar man sedan en halso-

det att varden inte bara tittar plan.
lb& yalva g'ukdomen utan ﬁku serar Halsoplanen bestar av tre delar: s& har
S ol i i ﬁk vill jag ma, det héar kan jag géra sjalv for
pa heta personen och aennes spectjika att paverka mitt maende och det har behdver
behov, erfarenheter och resurser: jag hjilp med av varden.

e |~ IIM

HUVUDJOURNALEN 2« 2024 7



*9\Virden sko
bistd med verktyg
utifrdn personens

forutsittningar.
Det dir inte one size

fits all utan®

»Acceptans dr inte att ge upp.
Det iir att hitta eft lige att
vila i, att det dr sd hir nu,

forklarar Anna Forsberg,
professor i virdvetenskap.

Genom detta mentala lige av

vila blir det liittare aft hitta
strategier och anpassa
vardagen efter det som dr.”

Ofta har man sa kort tid pa sig vid
likarbesdken, hur kan personcen-
trevad vard fungera bra da?

— Det ér inte mottagningsbesokets langd
som avgor utan fokus. Lakaren bor stalla
fragan: Vad ar viktigast for dig idag? Om
det inte sker kan man sjilv saga: Det hdr vill

Jag ta upp idag som ar det viktigaste for mig just
nu, tipsar Anna Forsberg.

NAR HUVUDVARKEN KOMMER dag efter
dag kan livet till slut kdnnas ganska trost-
16st; man vet inte hur man ska orka ga
vidare. Tankarna far runt i huvudet om
hur man ska man kunna leva ett tillfreds-
stallande liv med den kroniska smartan
som dagligen hamrar pa. Det blir en extra

;
@  stress och kdnns som att livet rinner forbi
utan att man har nagon méjlighet att
D paverka det. Darfor har det stor betydelse
att kontakten med varden fungerar till-
fredsstdllande. Anna Forsberg forklarar att
det finns fyra egenskaper som ar centrala
och de ar fortroende, trygghet, tilamod
och styrka. Dessa egenskaper forstarks
genom stéttning fran vardpersonalen
— Fortroende for varden uppstar nar
du blir tagen pa allvar som person, och

inte enbart dr en patient kopplad till din

migrian — utan att nagon ser hela dig.
Fortroende byggs genom en stabil och
kontinuerlig vardrelation med din

kontaktsjukskéterska pa mottagningen

IS\~

eller vardcentralen. En kontaktsjukskoterska
fungerar som ankare, sambandscentral
och coach. Hen stéttar dig att vara uthallig
ivantan pa effekt av behandlingen.

Trygghet handlar om tilltron till sig sjalv
och till sin forméga att hantera tillvaron av
det som kravs nar man lever med kronisk
smarta. En central del 1 att kdnna trygghet
ar att eventuell ovisshet som finns minskar
och att handlingsberedskapen starks.

Vi som har migran vet att ett anfall
kan komma nér som helst och dven utan
férvarning. Nar man da hela tiden tvingas
anpassa sitt dagliga liv frestar det pa ens
talamod.

— Varden kan framja ditt talamod
genom att skapa en meningsfull vantan pa
att behandlingen ska ha effekt, forklarar
Anna Torsberg. Om talamodet tar slut ska
kontaktsjukskoterskan finnas dar som stod
och uppmuntra dig till uthallighet.

Att fa mentala strategier ar ett sitt som
kan starka en och dar kan en psykolog
vara till stor hjdlp. Kontaktsjukskoterskan
kan informera arbetsgivare eller utbilda
hela arbetsplatsen pa en arbetsplatstraff.
Med varden kan man diskutera eventuella
biverkningar av behandlingen. Men var
ocksd uppmarksam pa de positiva effekterna,
aven de som inte ar sa stora.

— Det kravs styrka for att leva med
kronisk migran. En bra strategi ar att helt
enkelt ta en dag i taget.



byggstenar inom
personcentrerad viird.

INOM PERSONCENTRERAD VARD

finns foljande byggstenar:

o Allvar (ta pd allvar).

o Acceptans (frimja acceptans).

o Adaption (facilitera adaption).

o Arbete (stidja arbete).

o Tillit (tullit till vérden).

o Trygghet (tro pa min_formaga).

o Talamod (anpassning tar tid).

o Talighet (orka arbeta lite trots
symlom, hantera omgioningens
okunskap och_fordomar).

Ta pa allvar ar den forsta och viktiga
byggstenen. Personcentrering bygger pa
att du blir tagen pa allvar av hilso- och
sjukvarden. Forskning visar att det finns
atta centrala aspekter av att bli tagen pa
allvar:

1.  Du blir lyssnad pa. Du fir berdtta
din berdttelse och personalen lyssnar pa dig.

2. Du far hjalp att férsta vad som
har hant. At berdtta om och fa dterkopp-
ling pa det som du har varit med om ger en
kansla av sammanhang.

3. Du far hjalp att forsta vad som
ska handa. Din sjukskiterska eller likare
gar igenom vardplanen framat, inklusiwe
avancerade behandlingar.

4. Din oro tas pa allvar. Din upplevelse
och ditt lidande blir bekraflat.

=N |

5. Dina symtom tas pa allvar. Din
sjukskaterska eller likare kartligger dina
symtom, tar fram en strategi for hur du kan
hantera dem samt undersoker om det finns
ndgra svarigheter for dig att klara av dem.

6. Du som person tas pa allvar.
Du ar kapabel att forbéttra din hélsa.

7. Dumar bra i stunden. 7id avsiitts
vid de inledande besiken pa mottagningen.

8. Du kanner dig trygg. Du har
kontinuerlig kontakt med en och samma
sjukskoterska och/eller likare.

NASTA BYGGSTEN AR ACCEPTANS och
det uppstar nar man som person kanner
att jag har rimliga forutsdttningar och
resurser att leva ett fungerande liv trots
den sjukdom som drabbat mig. For att
fraimja acceptans kravs att man gar
igenom och analyserar sina egna resurser
som de fysiska, mentala, sociala, andliga
och ekonomiska resurserna. Man behéver
fokusera och peka pa det som mojliggor
ett fungerande liv.

— De svarigheter som finns inventeras
utifran vad personen kan gora sjalv och
vad varden kan bista med, samt vilka
eventuella copingstrategier som behover
utvecklas eller revideras, sdger Anna
Forsberg,

Varfor dr just acceptans sa viktigt
Jor att man ska kunna ma bittre?

—Om du inte ar 1 acceptans sa ar du 1
motstand. Att vara 1 motstand tar valdigt
mycket energi och gor anpassningen svarare.
Det ger ocksa ofta anstrangda vardrela-
tioner eftersom dynamiken mellan patient
och vardare priglas av patientens frustration
och motstand till hela situationen. Det dr
inte konstigt att kdnna sig frustrerad éver
att man har en kronisk sjukdom som ar
vildigt jobbig, men det blir pa nagot sitt
inte lattare av att man kdmpar emot den
hela tiden.

BYGGSTENAR INOM PERSONCENTRERAD VARD

ALLVAR (ta pé allvar).

TILLIT (tillit till varden).

-

Det kan vara svart att acceptera sin >
smdrta/huovudviirk néir man har

den dagligen. Det kan kidnnas som ‘
att man ger upp om man accepterar ’ \
den. Hur ska man tinka dir?

— Acceptans ar inte att ge upp. Det ar
att hitta ett lage att vila 1, att det ar sa har
nu. Genom detta mentala lage av vila blir
det lattare att hitta strategier och anpassa
vardagen efter det som ar. Det betyder inte
att man inte ska strava efter basta mojliga
sjukdomskontroll och behandling av smértan
—utan bara att inte “knécka sig” hela
tiden pa att gora motstand mot det som
faktiskt ar just nu, svarar Anna Forsberg.
Vad kan varden bidra med for att
hjilpa patienterna med acceptans?

— Genom att bekrifta lidandet for da
upprattas vardigheten. Genom att lyssna
pa meningsskapandet, frustrationen,
kampen etc. Da kdnner sig personen
kapabel och det blir lattare att paborja
den nédvandiga anpassningen av vardagen.

BYGGSTENEN ADAPTION handlar om
anpassning. Nar man lever med en kronisk
och allvarlig sjukdom krévs det en livslang
adaption.

— Personer med kronisk migrian behéver
anpassa sig sjalva och sitt dagliga liv, men
det kravs ocksa anpassning fran familjen
och arbetsplatsen. Varden ska facilitera
(underldtta) denna anpassning. Har har
arbetsterapeut och kurator nyckelroller.

En annan byggsten ér arbete. Varden
ska stodja sa att personer med huvudvark/
migran ska kunna arbeta eller studera pa
hel- eller deltid.

— Att utbilda arbetsgivaren, foreldsa
for arbetskamrater och jobba for en
anpassning av arbetssituationen ar viktiga
insatser. Detta kommer inte att behovas

for alla migrandrabbade personer, men e

TRYGGHET (tro p& min férméga).
TALAMOD (anpassning tar tid).

TALIGHET (orka arbeta lite trots symtom, hantera
omgivningens okunskap och férdomar).

ACCEPTANS (frémja acceptans).

ADAPTION (facilitera adaption).
ARBETE (stédja arbete).

HUVUDJOURNALEN 2« 2024 9
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90Om du inte

dr | acceptans sa
. . 3 ® Stéll krav pé att bli tagen pé allvar.
ar dU I mOfoand. * Be aft fa en fast vardkontakt, en sjuk-

TIPS TILL DIG MED HUVUDVARK

A,.’. vara | mOfoand i(:;e;si;q som bildar ett partnerskap
ollell ® Fraga efter en arbetsterapeut som kan
tar Vald.,gf myc,,kef hjglpa dig att balansera ditt dagliga liv
energi OCh gor i relation till huvudvérken.
. ® Forsék att landa in i ett slags acceptans
anpassn’ngen kring din huvudvérk sé att du kan bérja

din anpassningsresa.

svarare.?®
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bor erbjudas vid behov av varden, sager
Anna Forsberg.

Tillit till varden uppstar nar man blir
tagen pa allvar som en person och inte
enbart som en patient kopplad till migréan.
Att nagon ser mig och min helhet gor stor
skillnad och ar hjartat i personcentrerad
vard.

— Begdr att fa en fast sjukskoterska — en
kontaktsjukskéterska — pa din mottagning.
Krav att varden visar uthallighet 1 att hjélpa
dig. En central del ar att kdnna trygghet
trots migran. Det sker ndr man inte ar
1 ovisshet. Nar du inte forstar vad som
hander eller varfor, be att din vardkontakt
forklarar och hjélper dig med hur du ska
agera och hantera ovissheten.

TALAMOD KRAVS FOR ATT anpassa sitt
dagliga liv till ett liv med kronisk migran
och det tar tid. Nagra rad fran Anna
Forsberg ar att forsoka gora saker som ar
meningsfulla i vintan pa att behandlingen
ska ha effekt och sdtta upp realistiska
mal och utvardera i etapper — det starker
talamodet.

— Ett liv med kronisk migran/huvud-
vark kraver talighet. Det ar viktigt att man
kan utfora sitt arbete, atminstone delvis,
trots symtom och anfall. Varden kan hjalpa
till att bemota och hantera omgivningens
eventuella okunskap och fordomar, sager
hon och fortsatter:

— En arbetsterapeut kan hjalpa dig att
balansera den energi du har 6ver dygnet,
sa att du inte “stressutloser” huvudvirk
utan 1 stallet kan hushélla med de energi-
resurser du har.

Niir huvudvirken

kommer dag efter dag kan

livet till slut kiinnas ganska
trostlost; man vet inte hur man ska
orka gé vidare. Tankarna far runt i

huvudet om hur man ska man

kunna leva ett illfredsstillande liv

med den kroniska smirtan

som dagligen hamrar pé.

Skiljer “hjilpmedel /verktyg” fran
person till person — sa att man maste
hitta sina egna verktyg?

— Jag tror att verktygen skiljer sig utifran
vilket dagligt liv man har. Alder, sociala
forutsattningar, yrkesverksamhet, krav i
det dagliga livet etc. Varden ska bista med
verktyg utifran personens forutsittningar.
Det ar inte “one size fits all” utan *my
size fits me” som ska gilla.

Vad kan varden gora for att bli biittre
pa personcentrerad vard?

— Varden kan gora mycket. Framfor allt
lyssna pa berittelsen, etablera ett partner-
skap och hjalpa till att ta fram halsoplanen.
Det handlar ocksa om att ha en etisk hall-
ning ddr man forstar patientens underlage
och visa intresse for hen som en person.
Att tillimpa de atta delarna i att ta pa
allvar ar centralt och bor vara obligatoriskt
1 varje mote.

Om man vill lira sig mer om person-
centrerad vard — var kan man hitta
information?

— Centrum for personcentrerad vard —
GPCC, Goteborgs universitet (gu.se). H
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Klusterhuvudvirksforeningen i Sverige

Det ar en
ara att fa

bli

En septemberdag for tjugotva ar sedan drabbades
foretagsledaren Rune Andersson av sin_forsta
klusterhuvudvdrksattack. Med egna erfarenheter vet han
hur viktigt det ar att hitta effektiare behandlingar:
[ ar utsdgs Rune Andersson till hedersmedlem
v Klusterhuoudvdrksforeningen.

une Andersson, Mellby Gard, utsags till hedersmedlem i
Klusterhuvudvirksféreningen i Sverige (en av Huvudvirks- ' l
forbundets tva riksforeningar) i samband med Cluster Headache
Awareness Day som infaller varje ar den 21 mars.
— Ett stort och innerligt tack for det hedrande medlemskapet!
Klusterhuvudvarksforeningen utgor ett betydelsefullt stod for
medlemmarna och det ar en dra att fa bli hedersmedlem.
Jag har sjélv varit drabbad av klusterhuvudvark och har stor
forstaelse for de konsekvenser som sjukdomen orsakar, saval for
den fysiska som den mentala hélsan, siger Rune Andersson.
Behovet ér stort av effektivare behandlingar, mer kunskap
och information om klusterhuvudvark. Under manga ar har
Mellby Gard och dess stiftelse donerat 1 mindre omfattning
till Hortonforskningen pa Karolinska Institutet (KI). Nu har

de medverkat till ett storre och langre projekt genom att de
kommande fem aren bidra med drygt 35 miljoner kronor till
forskningen pa KI. Genom donationen har KI kunnat starta
varldens forsta forskningscentrum for klusterhuvudvark:
Centre for Cluster Headache.

XYY




INTERVJU: EMILIA GOODWILL KELLER
TEXT: CHARLOTTE MAGNUSSON
FOTO: ANDRE DE LOISTED

Foretagsledaren Rune Andersson
har genom Mellby Gards
stiftelse donerat 35 miljoner
kronor till Karolinska Institutet,
som genom denna donation
har kunnat starta viirldens
forsta forskningscenter for
klusterhuvudviirk.

Rune Andersson ar ett kint namn inom
svenskt ndringsliv. Efter uppvixten 1
Blekinge gick flyttlasset till Géteborg och
en civilingenjorsutbildning vid Chalmers
tekniska hogskola. Karridren har gatt
fran att vara anstalld foretagsledare till,
bland annat (och som han kanske ar mest
kand for) VD och koncernchef fér industri-
koncernen Trelleborg AB. Darefter foljde
Rune Andersson sin drém om att starta
eget vilket ledde till grundandet av f6re-
tagsgruppen Mellby Géard AB, dar han
idag har lamnat 6ver VD-posten till sin
son och sjélv ar styrelseordforande. Sam-
hillsengagemanget ar stort och det visas
bland annat genom den stora donationen
till klusterhuvudvarksforskningen.

RUNE ANDERSSONS FORSTA ATTACK av
klusterhuvudvark kom en septemberdag
for tjugotva ar sedan. Ingen annan i hans
familj eller slakt dr drabbad och kluster-
huvudvirk (tidigare Hortons huvudvark)
ar inte en sa valkiand sjukdom, men tack
vare en van som hade kunskap fick han
snabbt sin diagnos och kunde ldsa pa och
soka efter mer information om sjukdomen.
— Det var en ren slump att jag hade en
vin som var lakare som sa at mig att det
dar ar Horton. Jag fick dock inte tillgdng
till nagon riktigt bra fungerande medicine-
ring — provade till exempel kortison, men
det hjalpte inte alls, siger Rune Andersson.
Den forsta perioden varade 1 tre manader.
Han berittar att en attack kunde halla i
sig en timme; 1 trettio minuter byggdes
smartan upp for att darefter sakta klinga
av under ungefar lika lang tid. Dessa
attacker kom upp till tre gdnger dagligen
under de har manaderna. Varje attack sag
likadan ut. Efter denna period av attacker
var han huvudvarksfri i tolv ar innan nésta
tre-manaders-period av klusterhuvudvark
drabbade honom. Dessa tva perioder var
svarast eftersom Rune Andersson dnnu
inte hade nagon fungerande behandling.

— Det var sedan uppehall i cirka fem
ar innan min senaste attackperiod kom.
Da fick jag tillgang till sumatriptan-
injektioner som hjélpte mig otroligt bra.
Om jag tog en injektion direkt nir attacken
kom kunde den avta pa tva minuter och
jag kunde aterga till det jag pysslade med
mnan. Vilken otroligt bra hjalp for mig!
Sedan dess har jag inte haft fler kluster-
huvudvarksperioder.

DET AR TRE STALLEN som smirtan har satt
sig pa nar Rune Andersson har fatt sina
attacker, narmare bestamt: 1 tinningen,
ovanfor 6gat (som ocksa rinner) och ned
mot tandkottet.

— Vid en attack dr det valdigt svart att
bara sitta still och ta det lugnt. Jag bara
gar av och an. Det ar en fruktansvard
smarta och, arligt talat, om jag hade haft
det har varje dag, ar ut och ar in, d& hade
jag inte orkat. Jag ar glad att jag inte har
den kroniska klusterhuvudvarken, men
det finns det andra som har och f6r deras
skull behéver vi finna snabbare och béttre
medicinering, siger Rune Andersson.

Den medicin som har hjalpt honom
snabbast och bast dr injektionen. Férutom
den har han aven, mellan attackerna, tagit
Verapamil.

— Det kan ocksa vara en bidragande
orsak till att den senaste perioden blev
kortare. Jag har egentligen lagt blodtryck 1
vanliga fall och med Verapamil sa blev det
annu lagre, vilket ibland kunde vara nagot
besvarligt, forklarar han och fortsatter:

— Jag var rékare och om jag rokte under
en attack kunde det hjalpa nigot. Daremot
kunde jag inte dricka nagon som helst
alkohol under perioderna jag var dalig,
inte ens lattol. Men mellan perioderna var
det inga som helst problem.

Klusterhuvudvirken kommer ofta vid
samma tidpunkt och Rune Andersson la
marke till att hans huvudvarksattacker
oftast kom ndr han pa kviallen satt sig 1
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en fatolj for att vila en stund innan det

var dags att ga och lagga sig. Han drog
da slutsatsen att nar han slappnade av sa

kunde attackerna komma, vilket ledde till
att han i stallet korde pa for fullt.

— Sa1dessa perioder blev jag mer aktiv
och gjorde massor av saker for att undvika
att sitta ned och vila. Det ar ju ett ohall-
bart sdtt att leva — sa det ar klart att jag
blev tvungen att vila ibland, men da kom
ocksa attackerna.

RUNE ANDERSSON HAR ALLTID VARIT
6ppen om sin sjukdom. Kom en attack
under ett moéte sa forklarade han bara
vad det handlade om, gick ut och tog sin
spruta i armen och var snart pa plats igen.
Ingen tyckte att det var nagot konstigt
utan omgivningen var forstaende

— Det ar inget att dolja och inget att
skammas 6ver. Vi som har sjukdomen
behéver prata om den for att andra ska fa
mer kunskap.

Han minns sarskilt tvd ganger da han

var ute och reste och fick klusterhuvudvark.

e *°Vi som har sjukdomen

behaver prata om den

for att andra ska fa mer
kunskap.2®

— En gang var jag i 6knen och fick en
attack. I den hettan var det ingen dans pa
rosor, berdttar han. En annan gang var

Vill du komma i
kontakt med
Klusterhuvud-
véarksféreningen
nér du dem pé:

jag pa safari 1 Sydafrika nér attacken kom.
Da var det bara att satta sig 1 en taxi och
forsoka vanta ut den.
Ar du ridd att du ska fi en attack
igen?

— Nej, det dr jag inte, eftersom jag vet

kluster@
huvudvarks-
forbundet.se

att om det kommer en ny period sa har jag
min medicin som jag kan anvianda och
som fungerar bra pa mig.
Hayr du ndgra bra tips till andra som
har klusterhuvudvirk? Se mer pé sidan 4.
— Hitta en bra ldkare som verkligen KAN
sjukdomen! Det dr mitt allra basta tips! Det
finns alldeles for fa lakare som har en aning
om vad klusterhuvudvirk ér eller hur den
ska behandlas, siger Rune Andersson. Hl

MEDICINSK YOGA
MOT MIGRAN _
OCH HUVUDVARK

Per Soder har lang erfarenhet av att arbeta med huvudvark och migrén - bade
egen och andras. Han har skrivit flera bocker om yoga, huvudvark och stress.
Per erbjuder konsultationer bade online och pé plats i Stockholm pa
Yogamottagningen. Som medlem i huvudvarksforening har du alltid 10% rabatt
pa konsultationer, terminskurser och helgkurser.

Ly 8  BiE
TEL. 0708-39 82 29
ARMFELTSGATAN 23, STOCKHOLM
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YOGA MOT HUVUDVARK & MIGRAN
Helgkurs Stockholm 12-14 oktober
Terminskurs Stockholm start 9 oktober
Bokning, konsultationer & kurser:
www.yogamottagningen.se

Har du ny mejl-
eller postadress?

'::> Glom inte att
meddela kansliet!

g~
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INBJUDAN H. Lundbeck AB, Pfizer AB och Teva Sweden AB bjuder in till en kvéll om migrén. Begrénsat antal platser.
Malgrupp: For personer som lider av huvudvark samt anhoriga.

Lider du av *’

MIGRAN?

Da kan du lara dig mer

Manga med huvudvéarksbesvar ar utan diagnos och det kan ta lang tid att fa ratt
hjalp. Nu har du majligheten att lara dig mer om orsaker till migran, migrantyper
och vilken hjalp det finns att fa. Kvallen ar kostnadsfri.

Anhoriga ar ockséa valkomnal

Valkommen att lyssna pa erfarna migranexperter

HELSINGBORG OCH LUND

UIf Frejvall

Legitimerad lakare,
specialist i neurologi.
SkaNeuro i Lund.

STOCKHOLM

Britt Frejvall

Leg. sjukskoterska.
SkaNeuro i Lund.

Anders Funkquist Monicha Norén ! Karl Freij
Overlakare och ‘ | klinikchef, huvudvarks- Legitimerad
specialist i neurologi, expert i Varnamo. psykolog.
Halland sjukhus Legitimerad Varnamo KBT.
i Halmstad. sjukskoterska.

HELSINGBORG LUND STOCKHOLM

9 Elite Hotel Marina Plaza, Grand Hotel, 9 Oscarsteatern,

Kungstorget 6 Bantorget 1 Kungsgatan 63
Ti 10 september 2024 To 12 september 2024 On 16 oktober 2024
KI.17.30 - 20.30 KI. 17.30 -20.30 KI.17.30-21.15

Sista anmélningsdag: Helsingborg 27 augusti * Lund 29 augusti * Stockholm 2 oktober

Anmal dig genom att skanna QR-koden.

l-l Du kan valja att delta pa plats eller via lank i Helsingborg och Lund.

Endast pa plats i Stockholm.

Vid fragor, kontakta: Cecilia Weber. E-post: CEWE@Ilundbeck.com

Kvéllens innehall skall ses som ett komplement till den kunskap och information du fatt
och far av din lakare och sjukskéterska.

SE-NPMIG-0110-05-2024 + MIG-SE-00025 « PP-NNT-SWE-0298, may 2024

Arrangeras av:

Sammankomsten arrangeras av H. Lundbeck AB, Pfizer AB

I | och Teva Sweden AB som bekostar férelasare, fortaring,
épﬁzer _—Leolnl x te\'q ‘ lokal samt annonsering.



MIGRAN OCH
GRAVIDITET

Att hormonsvdngnmingar kan bidra tll migrananfall dr
troligtvrs ndgot du hort forut, sdrskilt om du dr kvinna 1 fertil dlder; eller
anhirig tll en b eller ung kvinna som da och da har migrén.
Under en graviditet forindras hormonnwderna, och det kan paverka
huvudvdrksproblematiken — pa olika sdtt.

Prata med din likare,
helst redan niir du planerar

raviditet och amning att bli gravid, for individuell
innebir en hel del anpassning av din
forandringar, bade pa migriinbehandling under
insidan av kroppen och e graviditet och amning.

utanfor. Hur allt detta

paverkar migranan-
fallen ar individuellt, och unga kvinnor
med huvudvarksproblematik hamnar ofta
mellan stolarna i varden eftersom varken
kvinnosjukvérden eller specialisterna inom
neurologi har den kunskap som kravs for
att ta ett helhetsperspektiv. Manga kvinnor i
barnafédande alder far inte den hjilp och
det stod de behéver under denna viktiga
period i livet.

MANGA GRAVIDA KVINNOR upplever att
deras migran blir lindrigare — vissa blir till
och med helt besvarsfria, sarskilt under
slutet av graviditeten (tredje trimestern;
de tre sista manaderna av graviditeten).
Vissa upplever att migranen férvirras
under graviditeten och fér andra ar det
precis som vanligt. Migranen kan ocksa
te sig olika mellan olika graviditeter, vilket
kanske beror mer pa yttre omstandigheter
an pa graviditeten 1 sig.

Hur kan det vara sa olika, och varfor
lindras ofta besvdren nar man ar gravid?
For att reda ut alla fragetecken tog vi kontakt
med Annika Esscher, 6verlakare inom
kvinnosjukvarden pa Akademiska sjuk-
huset 1 Uppsala. I sitt arbete moter hon
dagligen ménga gravida kvinnor, och hon
vurmar sarskilt for de som har migran.
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Hon ér inte akademiskt skolad inom neurologi,
men har lang erfarenhet och vet hur svart det
ar att fa ratt hjalp. Neurologerna kanner sig
osakra vad galler graviditet, och ldkare inom
gynekologi, obstetrik (laran om graviditet
och forlossning) och médravard har sallan
tillrackligt med kunskap om neurologi.

Annika Esscher bekréftar att graviditet
bade kan forvarra och lindra huvudvarks-
problematik. Efter forlossningen nér strogen-
nivaerna sjunker kan migranen komma till-
baka. Det kan ske ganska direkt eller langre
fram, ofta 1 samband med att man slutar
amma.

— Hormoner och humor ar oférutsigbara
—man kan inte pa féorhand veta vilka som
blir paverkade, siger hon. Méanga kvinnor
med migran blir battre under en graviditet
men det finns de som blir samre, och en del
blir valdigt mycket simre. Migranen kan bete
sig helt annorlunda 4n den brukar — men for
vissa ar det precis som vanligt.

| GRAVIDITETENS OLIKA FASER varierar
ibland kansligheten for triggerfaktorer sasom
stress, for lite somn eller faktorer kopplade
till mat. Annika Esscher poangterar dock att
det finns en 6vertro pa sambanden mellan
migran och exempelvis stress och somnbrist.
Det kan paverka, men man vet inte alltid vad
som utlgser anfallen. Hon menar att det finns
en risk att antaganden kopplade till livsstils-
faktorer bidrar till att personer med migran
skuldbelaggs.

— Man ldgger skulden pa individen nar
man tar for givet att migran beror pa stress.
Sambanden ar 6verskattade, och istéllet for

att anta ska man fraga personen hur det ar
just for henne, sager hon.

ANNIKA ESSCHER MENAR
att det ar for fa som har
kunskap om granslandet
mellan neurologi och
kvinnohélsa. Hon under-
stryker att samarbetet
mellan neurologer och
gynekologer behéver
starkas och onskar
sarskilt att det fanns en
battre samverkan kring
gynekologi, obstetrik och
neurologi. Ior att varden
ska bli mer jamlik 6ver
landet kravs att det finns
specialistlikare inom alla
omradena. Kvinnor med
migrin i olika aldrar ska
fa den vard de har ritt till
— precis som andra kvinnor
behover de preventiv-
medel, och kommer sa smaningom in

i klimakteriet.

Hennes kansla, bade utifran patienternas
berittelser och egen erfarenhet, dr att manga
migranpatienter inte har tillgang till neurolog
utan ofta skots 1 primédrvarden, trots svara
problem. En intresserad neurolog eller primar-
vardslakare med specialkunskap behévs for
att kunna prova ut rétt behandling.

— Ett problem vi ofta ser ar att graviditet
gor manga vardgivare nervosa, och da tors

man knappt ta i1 kvinnan oavsett vad hon
soker for, sdger hon lite krasst. Istallet ar

Annika Esscher, dverlikare inom
kvinnosjukvérden pa Akademiska
sjukhuset i Uppsala.
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Under en graviditet stabiliserar
sig Gstrogennivderna pd en hégre
nivd, istiillet for aft variera sa mycket
som de gor under menscykeln.
Det kan géra att man far lindrigare
anfall, eller helt slipper sin migréin
under graviditeten. Vid migriin
med aura kan migriinen istiillet
forviirras under en graviditet.
Migriin kan diven debutera niir man
blir gravid, oftast sker det i s fall
under den forsta trimestern (de fre
forsta manaderna). Aven aura kan,
om man inte haft det fidigare,
debutera i samband med graviditet.

attityden ofta att man far ”sta ut” medan man vintar barn.
Det ar ett problem att hitta lakemedel som ar lampliga mot
migrin under graviditet, men man kan inte lamna kvinnan
utan st6d och utan att utforska vad som faktiskt ar okej att ge.

Generellt sett ar det valdigt mycket av “tyst lidande” bland
kvinnor med migran. Annika Esschers 6nskan ér att det ska
prioriteras hogre 1 varden, da migran orsakar savil lidande som
héga kostnader — bade for individ och samhélle. Varden behéver
bade forbittras och bli mer jamlik — 6ver landet och 1 olika sam-
hallsgrupper.

DET AR VIKTIGT ATT UTREDA huvudvirken. Annika Esscher under-
stryker att omradet huvudvirk och graviditet maste tas pa allvar,
och hon betonar sarskilt att omsorgen om det ofédda barnet inte
far gora att kvinnan inte undersoks pa de sitt som behdvs. Migran
finns alltid med som differentialdiagnos hos en gravid kvinna som
soker vard pa grund av svar huvudvark.

— Det hander att man far sitt férsta migrananfall under en
graviditet, siger hon. Man maste kunna utesluta att huvudvarken
beror pa nagot farligt saisom havandeskapsforgiftning eller stroke.
Aven om man inte vill utsitta fostret for stralning maste nédvindiga
undersokningar goras, exempelvis att rontga hjarnan for att se om
det finns en blodpropp. Mammans liv gar alltid forst.

MEDICINERINGEN DA?2 Under graviditet och amning ar det
bra att anvianda sa lite lakemedel som méjligt, och vissa av de
mediciner som anvands mot huvudvark bor undvikas helt under
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graviditet. Eftersom det gors sa fa studier
pa gravida kvinnor, och att det kréavs sa
enormt stora studier for att sakerstilla att
lakemedel ar siakra for det ofodda barnet,
ar det komplicerat att ta fram sidkra och
effektiva mediciner. Grundprincipen ar att
vaga nytta mot risk och ta bort allt man inte
har nytta av.

— Om livet faller samman utan medicin
kanske vi ar beredda att ta storre risker.
Man kan dra en parallell med ADHD-
mediciner — om man behéver dem for att
livet ska halla thop sd ar det motiverat att
fortsatta ta dem aven under en graviditet.
Nar det inte handlar om ett livshotande
tillstand far livet kanske bli lite trassligare
under en period. Och vi behéver stotta upp
pa andra sdtt for att underldtta under tiden.
Sa kan man tinka med migran ocksa, men
da géller det att man har en kunnig lakare
som kan gora dessa avvagningar, menar hon.

Enligt 1177.se ska den som planerar
att bli gravid eller dr gravid inte anvinda
NSAID (sasom acetylsalicylsyra, diklofenak,
ibuprofen och naproxen) utan att diskutera
detta med en ldkare, och under gravidite-
tens tre sista manader ska NSAID inte
anvindas alls. Innan man anvander andra
lakemedel sdsom triptaner, betablockare,
amitriptylin eller epilepsilikemedel med
topiramat eller valproat, behéver man
diskutera detta med sin ldkare. Hl



TEXT: KAJSA ASP JONSON
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TA HAND OM DIG

Att bl forilder dr omvélvande pa
mdnga satt. Smabarnsdren kantas
ofla av stird somn, hoga [udnivder,
stress och kanslor som dr ~all over
the place”. Manga ganger styr
ndgon annan (liten person) over Lvet,
och dver majligheterna att gora det man
kanner att man behover;, bade for att

forebygga magrin och hantera anfallen
om de kommen:

anske &r det nér du ér gravid som

du behéver prioritera avslappning,

meditation, massage, yoga och andra
séitt att dterhédmta dig. Det kan hijélpa fér att
férebygga anfallen, och lindra om de trots
allt kommer. N&r man har smébarn hemma
blir det ofta énnu svarare att fa till de regel-
bundna vanor som kan géra att man mér
béttre, men det &r ocksd viktigt att komma
ihdg att evidensbaserade livsstilsréd saknas.
Hur det &n &r med de yitre faktorerna och
dess pdverkan sé innebér graviditet och
amning en hel del féréindringar inuti kroppen,
bland annat férdndras hormonnivaerna, och
dstrogenet stabiliseras p& en hégre nivé.

| graviditetens olika faser kan den individu-
ella kénsligheten for faktorer som kan sétta
igéng ett migrénanfall variera. Stress, délig
sémn, véderomslag, viss mat eller att &ta
oregelbundet &r nagra vanliga triggers
- och kanske &r det andra omstandigheter
som 8kar risken fér migrénanfall hos just dig?
Att Gta regelbundet kan ha stor betydelse.

lllaméende kan géra att du éter och dricker
mindre, och mer oregelbundet. Fér att lindra
och férebygga kan det vara positivt att éta
oftare och komma ihég att dricka ordentligt.
Prioritera éven sémn och vila, och férssk
komma ut en stund varje dag - frisk luft,
rérelse och att inte vara allfér trétt &r ofta bra
st att lindra och férebygga illaméende. W
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M Att Vilmer har det
okej dar var storsta

I

som har spukdomen Chiart. Det var mitt under pandemin
och han hade precis fatt tid for operation. Nu tre ar
senare dr vi manga som undrar hur det har gdtt, sd vi tog
kontakt igen med Vilmers mamma Caroline.

° ° , ,
prioritet
For ndgra ar sedan skrev vi om da sjuariga Vilmer

enast vi hérde av Caroline Jormalm och
hennes son Vilmer var for tre ar sedan nar
vi skrev om dem 1 HuvudJournalen (nr 123).
Vilmer har sjukdomen Chiari och da hade
de precis fitt tid for operation. Sedan dess
ar vi flera som undrar hur det har gatt
for dem. Det var mitt under pandemin
nar Vilmer (da sju ar) opererades och
restriktionerna som géllde var att bara
en foralder 1 taget fick vara pa plats med
honom pa sjukhuset. Caroline och hennes
man Christer fick darfor turas om att vara
dar vilket 6kade pa oron. Det forsta dygns-
passet tog Christer och nar Caroline, dagen
efter operationen, kom for att ta Gver brast
det for honom nér all press sldppte efter
att ha tillbringat hela natten i en fatélj och
inte haft nagon att dela sin rdadsla med.

— Det var en utmaning fér oss foraldrar
att vi inte fick stotta varandra genom fysisk
ndrvaro denna svara stund, sager Caroline.

OPERATIONEN SKEDDE PA Sahlgrenska
Universitetssjukhuset 1 Géteborg och vid
inskrivningen gick neurokirurgen igenom
operationen steg for steg.

— Han visade Vilmer pa en modell av
hjarnan var det dr for trangt nar man har
Chiari. Jag kan inte pasta att Vilmer var sa
intresserad utan det var mest vi foraldrar
som stallde fragorna.

Innan operationen hade foraldrarna fatt
fatta det svara beslutet om Vilmer skulle

il

TEXT: CHARLOTTE MAGNUSSON
FOTO: ADOBE STOCK, PRIVAT

For tre ar sedan i
HuvudJournalen
nummer 123 publicerade
vi eft reportage om Vilmer
och sjukdomen Chiari.
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genomga den “stora” eller den “lilla”
hjarnoperationen. De hade hort fran
andra foraldrar att med den mindre
operationen fanns risk for att den inte
skulle vara tillrdcklig utan man tvingades
tll det storre ingreppet senare. Caroline
har egna erfarenheter eftersom hon sjilv
har Chiari (och aven sitter med 1 Chiari-
foreningens styrelse). Hon fick inte direkt
ratt hjalp utan det blev en akut operation
som ledde till att hon utvecklade syring-
omyeli (en vatskefylld cysta 1 ryggmargen)
och idag har flera bestaende besvir (las
mer 1 HJ 123).

— Vilmer hade tur och hann inte bli
lika dalig av sin Chiari som jag blev och
jag kan bara hoppas att vi hann stoppa
symtomen i tid. Idag verkar det s och det
ar vi sa tacksamma for, sager Caroline och
fortsétter:

— Men det dr en svar situation man
stalls infor som fordlder nar man ska ta
ett sadant beslut och man vet ju aldrig pa
forhand om det ér ratt. Det ar en ater-
kommande fraga som jag stéter pa hos
foraldrar som har barn med Chiari.

EFTER ATT NOGGRANT HA tinkt igenom
beslutet landade forildrarna i att man
fran bérjan skulle géra allt man kunde
och valde darfor det stérre ingreppet.
Vad innebadr det?

—Det stora ingreppet innebar att man
gar genom bade skallbenet och duran som
ar hjarnhinnan. Detta for att skapa plats
for lillhjarnstonsillerna som har tryckts ner
i skallbasen och gjort det trangt for rygg-
mairgskanalen, forklarar Caroline. Dessa
lyfts upp och sedan sitts en graft — som
ar ett konstgjort nat — for att tita halet.
Man tar ocksa bort det allra nedersta av
lillhjarnstonsillerna. Sedan gors dven en
laminektomi, ett snitt 1 6versta halskotan
for att minska trycket pa ryggmargen.

OPERATIONEN GICK BRA, men dagarna

efterat var tuffa for Vilmer som var illa-
maende och hade vildigt ont. Via dropp
fick han stark smartlindring och de forsta
dagarna gick det at en hel del isglass.

— Tyvarr fick Vilmer inte plats pa
Drottning Silvias barnsjukhus efterat och
miljén pa avdelningen for hjarnopererade
var verkligen deprimerande — ingen lamplig
plats for barn. Det varsta var anda att
personalen inte hade erfarenhet av att
beméta Vilmer pa samma satt som nér
han tidigare hade varit pa barnavdelningar.
Nu tror jag att detta handlade om att det
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Det ir en svdr
situation man stiills
infor som fordlder nir
man ska ta ett sadant
beslut och man vet ju
aldrig pd forhand om
det dr riitt.2®

var pandemi och kéerna till operation
var langa. Jag hoppas att alla barn som
opereras idag far plats pa Drottning Silvias
barnsjukhus, siger Caroline.

Personalen stressade pa dem; andra
dagen skulle Vilmer sitta, helst std, och pa
tredje dagen skulle han upp och duscha.
For familjen och f6r Vilmer — som annu
efter tre dagar inte hade vagat rora pa
huvudet pa grund av smérta och radsla
— blev det ett pafrestande bemotande.
Réaddningen kom den fjarde dagen da
de fick triffa en underbar skoterska.

— Hon kunde verkligen beméta Vilmer.
Vi fick tipset att Christer kunde lyfta
upp honom i famnen och hélla honom
brost mot brost som nar man kramas. Da

slappte radslan att vaga rora pa huvudet
hos Vilmer. Dagen efter dkte vi ner till
barnavdelningen pa sjukhuset 1 Halmstad
och redan efter en natt kunde vi aka hem
med morfinliknande smirtstillande. Det
var en lattnad att kunna vara hemma och
for Vilmer blev det mer naturligt att fa i
gang sina rorelser.

NAR CAROLINE, FOR MER AN tjugofem
ar sedan, genomgick sin operation fick hon
direkt efter operationen rehabtrana med
tyngder och gora 6vningar som resulterade
1 att hennes tillstind forsamrades.

— Vissa av dessa dvningar rekommende-
rade de att Vilmer skulle starta med direkt
efter hemgangen. Hade jag inte vetat da
att de dr direkt olampliga hade jag latit
honom gora dem. I stéllet fick jag tips
fran en fysioterapeut, som har jobbat med
Chiaripatienter lange, pa hur viktigt det ar
att nacken aldrig ar 1 krokt lage en langre
stund — eftersom det dr for trangt och kan
oka trycket hos personer med Chiari.

Hur ser det ut framover — behévs fler
operationer?

— Enligt neurokirurgen som har opererat
Vilmer — sa nej. Eftersom vi har gjort den
typ av operation dar man gar genom aven
hjarnhinnan och gér laminektomi, sa ska
det inte finnas mer som kan behova goras.
I ytterst ovanliga fall kan man fa drrbild-
ning — och jag vet sjilv nagra som behovt
fa denna borttagen — men det ar ingenting
som vi ska behova oroa oss for.

Caroline Jormalm,
mamma fill Vilmer.

Caroline Sorumabm

Bor: Ullared.

Alder: 44 ir.

Familj: Maken Christer, déttrarna Lovisa (21)

och Carin (20) samt Vilmer som dir 10 dr. Utéver
detta har familien tva katter och tvé hundar.
Gor: Studerar men iir sjukskriven just nu.

Intressen: Virkning, linga samtal med goda

viinner, djuren och blommor.




VILMERS TILLFRISKNANDE GICK forhallan-
devis ganska snabbt. Mamma Caroline
beréttar att hans motorik och balans har
blivit mycket béttre och idag kan han vara
med pa fler idrottslektioner dn innan och
han gar i trappor obehindrat. Tidigare fick
han halla 1 sig for han blev yr och kunde
inte avgora avstandet.

— Idag far man siga till Vilmer att inte
springa i trappan, skrattar Caroline.

Nagot som Caroline sjalv minns fran sin
operation ar den mentala utmattningen
som f6ljde och som ocksa Vilmer markt av.
Béda blev kansliga for intryck, blev snabbt
trétta och fick en annan sorts huvudvirk.
Aterhamtning fran det tog ett par ar innan
det vande och idag &r det ytterst sallan
som de marker av att Vilmer har gatt
igenom operationen.

Tidigare fick Vilmer huvudvirk i
perioder och ofta vid ndagon aktivitet.
Bildkning och annat som skakade
kunde trigga 1 gang huvudvirken.
Huyr dr det nu — har huvudvirken
Jorsvunnit? Eller finns det tillfillen
da den fortfarande kommer?

— Det ar véldigt sallan han far huvud-
vark efter bilakning, men det hander om
han redan innan ar vertrott pa grund av
for manga intryck. Da kan han ma illa,
fa huvudvark och bli yr en stund efter bil-
akning, men som sagt valdigt sallan. Dock
har en del av hans huvudvirk kommit
tillbaka. Den kommer framfor allt nar han
har huvudet/nacken i fel stallning. Darfor
ar det viktigt hur han sitter vid sin padda
eller dator sa att inte nacken blir krokt.

FAMILIEN KAMPAR PA MED att fa den
hjélp 1 skolan som Vilmer sa vil behover.

Chiarifdreningen héller digitala trriiffar dr
man fir méjlighet att prata med andra och
dela erfarenheter.

Forutom sjukdomen Chiari har han fatt
diagnoserna epilepsi och ADHD. Sym-
tomen fran de olika diagnoserna blir
extra tydliga om Vilmer blir uttréttad, sa
somnen ar viktig och dven att dra ned pa
alltfor mycket intryck.

— Just nu ar det stora besparingar inom
skolan och det forsta som foérsvann var
en resursperson kopplad till Vilmer. Men
hans hélsa maste ga forst sa vi pressar inte
honom. Han jobbar pa sa gott det gar
och att Vilmer har det okej ar var storsta
prioritet. Som nagon sa: *7 Sverige kan man
Ju plugga hela livet idag”. Det kanske man
inte kan — men en dag hittar Vilmer det
han vill gora och da far vi hjalpas at att
hitta viagen dit, sager Caroline. ll

Ett annat tips frdn mig dr digitala
triiffar for alla som har erfarenheter
av Chiari - de som sjiilva ir drabbade,

foriildrar eller andra anhdriga. Dessa triiffar

hlls av styrelsen i Chiariféreningen.

Pd vira triiffar finns méilighet att lyssna, prata

med andra i samma situation som

Ta hjiilp av andras erfarenheter!

Niir man som foriilder stér infér en sadan hiir
operation dir det sd otroligt ménga frégor
som dyker upp. Ofta fir man ganska allmiinna
och ibland sviivande svar frén vérden.

Man behver som foriilder vara példist och
faktiskt vaga ifrigasitta vardpersonalen ibland.
Sociala medier kan vara en bra plattform
for att fd stod niir det éir som jobbigast, men tiink
samfidigt pd att de som dr mest akfiva pé
sociala medier ofta dir de som det inte har gétt sd
bra fér. De personer som det har gatt
bra fér (och som faktiskt dir ménga fler &in de med
daliga erfarenheter) har inte sa stort behov
av att skriva om sina upplevelser. Néir man
soker efter information dir killkritik vikfigt.
Kunskapen dr mer utbredd i till exempel USA.

CAROLINESK
TIPS
'l

forstdr en utan att man maste forklara négot.

Att fd kiinna aft man inte @r ensam med en

ovanlig diagnos ir ofroligt vikigt
for att orka kiimpa.

[ Aele]

Ar du och/eller din partner
intresserad av att delta i véra digitala
triiffar - héll koll pi Facehooksidan:

Arnold Chiariféreningen i Sverige.
Diir ligger vi ut datum niir det ir dags
for niista triff samt information

om hur du anmiler dig.

Vill du komma i kontakt
med Arnold Chiariféreningen

nar du dem pa:
chiari®huvudvarks-
Sorbundet.se
Se mer pa sidan 4.
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Fepitigt M )

. A ntligen sommar, sol och
ledighet. Men f6r manga
an de forsta dagarna,

eller veckan, pa den efterlangtade
semestern innebdra att man tvingas
stanga in sig 1 morkret med ett
dunkande huvud. Extra jobbigt blir
(/\; R det ndr man hor alla andra som
“ { = ar ute och njuter av sommarda-
@ | garna och man sjalv tvingas ligga
till sangs. Vetskapen om att man
forstor for resten av familjen och
ser de sa genomtankta semesterpla-

. nerna fa strykas en efter en stressar

TEXT: CHARLOTTE MAGNUSSON
FOTO: ADOBE STOCK

S

ocksa och kan trigga till fler anfall.
Det ar inte bara den vardagliga
stressen som triggar migran utan
anfallen kan komma nar man
slappnar av efter en stressig period,
som till exempel till helger eller
! | semester. Och det géller dven barn
som gar 1 skolan. Om man kan sa
ar det bra att sakta trappa ned sitt
jobb, sa att man inte kor pa for fullt
anda in till sista arbetsdagen fore
semestern. Den utlésande faktorn
kan vara ledigheten och/eller for-
| andrade sov- och matvanor. For att
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Manga ser fram emot att
borja semestern. Men
bydrr ar det ocksd flera
som_far tllbringa de forsta
dagarna till sings, 1 morker
imomhus med en hemsk huvudvark.

inte rubba sovrutinerna forsok att
sova pa samma tider som vanligt.
Det genomtrangande ljuset kan
stangas ute med hjélp av sovmask
eller mérklaggande gardiner.

Solen och varmen ar andra
faktorer som kan vara pafrestande
néar man har huvudvark. Den skarpa
solen gor att man latt kisar med
6gonen vilket kan leda till huvud-
vark och da kan ett par solglaségon
skydda 6gonen fran solens stralar.
Solhatt eller keps skyddar ocksa
huvudet.

Kom ihag att dricka vatten nar
det ar varmt ute for vatskebrist
kan leda till huvudvark. Frukt och
gronsaker som innehaller mycket
vatten ar bra att fa 1 sig. Vatske-
ersattning kan vara ett alternativ
vid varmeboljor. Ténk pa att
drycker som innehaller alkohol ar
vatskedrivande. Nar du ger dig ut
1 sommarvarmen ta med nagot att
dricka! Aven virktabletter kan vara
bra att ha till hands om huvudvirken
kommer. En kall vattenflaska kan
kyla ett varkande huvudet. H



Kommer migran

mellan dig # och livet?

JV

<

\ T
) i
| o Sags
Y,

o

Migriin ar mer én bara huvudviirk. Migrin ir oro och
spanningar. Det ar forlorad tid med vinner. Och mycket
mer som gor livet svarare dn det borde vara.

LAR DIG HUR VARDAGEN MED MIGRAN KAN UNDERLATTAS alltommigréin.se =

J_Mit‘('lll ﬂ H. Lundbeck AB, 040-699 82 00, www.lundbeck.se



 Hypothalamus och

- konshormon dr det som
2 ligger 1 fokus nu nar det
- gdller migranforskning.
Vi Om det berdttar mannen
\ \ bakom CGRP-upptickten,
magrdanforskaren och
_ professorn Lars Edvinsson.

# Var star fbrskningen idag

 nar det galler migran?

| —

-#




Pd plats pa Grand Hotel i

Lund stdr Lars Edvinsson, fill hager,
tillsammans med Peter Goadsby, fill
viinster. Bida tvé pionidirer inom
(GRP och alla de nya medicinerna
som har kommit de senaste dren.
Mannen pd tavlan bakom dem ir
Sten Broman - en kiind Lundaprofil.

TEXT: CHARLOTTE MAGNUSSON
FOTO: ADOBE STOCK, PRIVAT

1 har tidigare 1 HuvudJournalen skrivit om
migranforskaren och professorn Lars Edvinssons
forskning géllande att ta reda pa varfor fler
kvinnor 4n man far migran. Dar ligger fokus pa
CGRP, 6strogen och oxytocin. Bade dstrogen och oxytocin
ar fraimst kvinnliga hormoner — men de finns ocksa hos méan
fast 1 lagre halter. Ett internationellt forskarteam, lett av
Lars Edvinsson, publicerade for nagra ar sedan en hypotes
om en migranhdmmare 1 reproduktionscykeln. Hypotesen
inriktade sig pa hur 6strogen och oxytocin i kvinnans kropp
haller CGRP i schack under den stérsta delen av hennes
reproduktiva méanadscykel, for att under menstruationen
sjunka 1 niva, sa att “migranbromsen” lossar och slapper
fram migrananfallet. Enkelt kan hypotesen forklaras enligt
foljande: Ostrogen och oxytocin maste anses fungera som
migranhdmmare hos kvinnor i fertil alder. Nar 6strogen-
och oxytocinnivaerna sjunker i samband med den férestdende
menstruationen kan hormonerna inte héalla den smartfram-
kallande signalsubstansen CGRP i schack utan migran-
anfallet kommer.
Hur har det gatt med forskningen — har ni kommit
Sfram till nagra nya intressanta fynd?

— Arbetet fortgar, svarar Lars Edvinsson. Ovanndmnda
hormoner har receptorer som finns pa trigeminusnerven.
Vissa finns pa cellytan medan till exempel ERa ar nukleér.
Det senare betyder att via denna receptor kan effekt mediera
transkription — det vill sdga tillverka olika ting som till
exempel fler CGRP-receptorer och mer CGRP. Hypotha-
lamushormonet oxytocin kan ha en migranreducerande
effekt. Mycket arbete kring detta fortgar 1 USA, med kliniska
studier med intranasalt oxytocin.

FORR OM AREN SA LAKARNA ofta — och kanske som trost
— att migranen skulle forsvinna niar man blev aldre och kom
1 klimakteriet. Men det ar manga aldre kvinnor som hor
av sig till forbundet och berdttar om hur svar deras migran
fortfarande ar, sa det verkar inte stimma riktigt langre.

— Jag tror inte att migran forsvinner, men symtomen blir
mindre. Det dr kanske darfér som man tror att migranen ar
borta, forklarar Lats Edvinsson. Du kdnner sidkert manga
som beréttar att huvudvarken férsvinner, men auran kvarstar
hogt upp 1 aldern.

Vad forskar man annars pa nu gillande migréin?
Finns det nagra spinnande nyheter pa gang som
du kan beritta mer om?

“OM AMERICAN HEADACHE SOCIETY

American Headache Society striivar efter att forbiittra livet fér minniskor som
drabbats av migriin och andra huvudviirkssjukdomar. AHS iir en professionell
férening av vardgivare som dignar sig f studier och behandling av huvudviirk
och ansiktssmiirta. Siillskapets syfte r att frimja utbyte av information och
idéer om orsaker till och behandling av huvudviirk och relaterade smirttillstind.
Att uthilda likare, virdpersonal och allméinheten samtidigt som man uppmuntrar
vetenskaplig forskning @r de primiira funkfionerna i vért samhille.

— Hypothalamus och kénshormon. Detta ér fokus just nu.
Vi tittar saledes pa progesteron ocksa. I hypothalamus finns
tva intressanta peptidhormoner — oxytocin och vasopressin.
De kommer ut 1 blodet via hypofysen och via nervtradar till
hjarnstammen och trigeminuskdrnan.

Vad skulle du hirndst vilja fordjupa dig i — har du
ndagon drom?

— Javisst, det skulle vara att halla mig frisk och pigg sa att
jag far vara med och hjélpa migranpatienterna ytterligare.
Fragorna kring migran hos kvinnor ar inte 16sta. Diskussion
om var migran startar och hur vi kan skruva ner pa dess
aktivitet finns kvar.

Ja, vad séger forskningen idag om vad som héinder
i kroppen nédr man far migrin?

— Svar fraga. Lattast ar att relatera till de symtom som

varje patient upplever.

NYLIGEN PUBLICERADES | USA en firsk vigledning nér det
giller CGRP-hdmmarna. Under de senaste aren har det
kommit flera nya behandlingar mot migran. De flesta ar
forebyggande.

— Det kom 1 dagarna en artikel frain American Headache
Society som sa att nu var det dags att klassa CGRP-medicinerna
som forstahandsval vid migran — speciellt som profylax,
beriattar Lars Edvinsson.

American Headache Society (AHS)* publicerade den
11 mars 2024 rekommendationen i tidningen Headache: The
Journal of Head and Face Pain. De sager att CGRP-riktade
behandlingar bor vara forstahandsval for att forebygga migran.
Specifikt menar AHS (den ledande medicinska och vetenskapliga
organisationen_for vardpersonal inom migrdn och andra huvudvérks-
sjukdomar 1 USA) att behandlingar med CGRP-hdmmare ska
6vervagas som ett forstahandsval utan kravet att man tidigare
ska ha provat och inte fatt tillracklig effekt av andra typer av
migranforebyggande behandlingar. Malet med att férebygga
migréan ar att minska frekvensen, intensiteten, varaktigheten
och funktionsnedsittningen i samband med migrananfall.
AHS uppskattar att férebyggande behandling ar lamplig for
cirka fyrtio procent av de migrandrabbade. Méanga kan dock
inte anvinda de befintliga forebyggande migranldkemedlen
pé grund av begransad effektivitet och tolerans.
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TESTA DINA MIGRANBESVAR
Hur mycket paverkar Migran kan ha en stor paverkan pa
WA livet, men hur mycket har sjukdomen
' - paverkat ditt liv? Gér migrantestet pa
levamedmigran.se for att ta reda pa det!

pin-rempe Ve

— WWW.LEVAMEDMIGRAN.SE
—— - DIN PLATTFORM ONLINE

Det ar svart att leva med migran. Men
ibland ar det annu svarare att prata om

det - speciellt med personer som aldrig

har upplevt migrananfall. Webbplatsen
levamedmigran.se skapades for att ge alla
med migran en plattform dar de kan hitta
hjalp och vagledning samt visa en realistisk
bild av sjukdomens effekter pa vardagen.

Pa levamedmigran.se hittar du verktyg och
resurser som kan hjalpa dig att prata med
dina vanner, familj och kollegor om migran.

For med ratt forstaelse kan personer med
migran borja fa den vard och det stéd de
behover. 3

SE2402126242

Novartis Sverige AB, Box 1218, 164 28 Kista !
Tel. 08-732 32 00, Fax 08-732 32 01, www.novartis.se g

U NOVARTIS | Reimagining Medicine
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Forbundsstimman

6ndagen den 5 maj holl
S Huvudvirksforbundet sin
stimma som 1 ar genom-
fordes pa distans. Som vid
flertalet tidigare stimmor
axlade Lennart Hawestam, fran
Funktionsratt Stockholms lan,
rollen som métesordforande.
Johan Loock omvaldes till ord-
forande 1 Huvudvarksforbundets
styrelse for en mandatperiod pa
tva ar. Vice ordférande Gustav
Hadin, kassor Malin Grip och
ledamot Anna Witt har alla ett
ar kvar pa sina mandatperioder.
Jan Rintala valdes till ny ledamot
och Jenny Eriksson till ny ersattare.
Medlemsavgiften och avgiften
for supportermedlemskap

2024

beslutades vara oforandrad,

det vill saga 220 kronor per

ar. Avgiften faststélldes oférand-

rad aven for familjemedlem,

50 kronor per person och ar,

samt medlemsavgiften for ung-

domar (till och med aret personen

fyller 30 ar) till 100 kronor per ar.
Verksamhets- och ekonomisk

berattelse, revisionsberattelse

och verksamhetsplan godkandes.

Styrelsen beviljades ansvarsfrihet.

Forslaget gillande nya stadgar
behdvde fortydligas och beslutet
flyttas till en extra stimma. Aven
budgeten for 2024 och val av
valberedning hanskoéts till extra-
stimman. Inga motioner hade
inkommit detta ar. Il

Huvudviirk P TV

tittarna

VARFOR HAR JAG SA

ONTIHUVUDET?

Fraga
doktorn

HUVUDVARKSFORBUNDETS
STYRELSE

Pd forbundets stimma 5 maj utsdgs nya fartroende-
valda och vér styrelse ser nu ut enligt foljande:

Ordférande: Johan Loock, omval 2 dr
Vice ordfdrande: ~ Gustav Hadin, kvarstdr 1 ér
Kassor: Malin Grip, kvarstdr 1 r
Ledaméter: Anna Witt, kvarstdr 1 dr

Jan Rintala, nyval 2 dr -
Ersiittare: Jenny Eriksson, nyval 1 dr %

Tack till | 5.

er som

slutat 1
styrelsen/!

| samband med stimman limnade ndgra
fortroendevalda sina uppdrag i Huvudviirksforbundet.

| styrelsen slutar Maria Holm som ordinarie ledamot, och
Caroline Jormalm, Susanne Svensson och Camilla Karlsson
som ersiittare. Anneft Haaf limnar som revisorsersiittare,

och Marie Lundberg och Bo Svensson limnar

sina uppdrag i valberedningen.
Ett varmt tack fill er alla for det jobb ni lagt
ned och for ert engagemang!

Johan Loock, férbundsordférande
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GRATIS N > FOLJ 0SS PA:

RADGIVNING - N7 2R 2 £ FACEBOOK

OCH

Huvudvérksférbundet

INSTAGRAM!
har tvé& expertradgivare:

huvudvérkssjukskéterska

och arbetsréttsexpert.

: Huvudvérks-
Som medlem far du siukskaterska

Monicha Norén

gratis hjélp av dem.
Du nér dem genom att

ADOBE STOCK I8 ; HUVUDJOURNALEN
S pd arbetsplatsen

mejla din fraga till:
radgivning@
huvudvarksforbundet.se

Medlemssidor

Huvudviirksforbundet arbetar med att stodja och hiiilpa

Vill du att din
arbetsplats far ett

Méndagar kl 9.00-10.00  g*5

kan du Gven ringa  Arbetsrétts- exemplar av

direkt ill huvudvarkssjvk- ~ expert personer som har olika former av huvudviirk. Vart mél dr att alla Huvudjournalen?
skoterskan Monicha Norén, ~ Annette Carlén ska kunna leva ett sd bra liv som mjligt trots sin huvudviirk. i
tel 08-120 797 60. Vi delar med oss av information, kunskap, ger rid och stéd samt MEJLA TILL:
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