htauksen aikana ei saa

ennd koskettamaan,
silld kipu on niin
kokonaisvaltaista, ettd
lisg-drsyke voi viedd kivun
yli sietorajan.”




Sanyerttassen pldnsivyn omanst

HORTON SAIRAUTENA

Hortonin neuralgia, cluster headache
ja sarjoittainen paansirky ovat useim-
miten tastd vaikeasta padnsirkysai-
raudesta kdytettyja nimia. Joskus on
puhuttu myés itsemurhapadnsirysta.
Se viittaa aikaan, jolloin hoitomahdol-
lisuuksia oli nykyista vihemman.

Sairauden alkutaipaleeseen liittyy pal-
jon pelkoa, ahdistusta ja tiedon tarvet-
ta. Tama opas on kirjoitettu poista-
maan pelkoa ja antamaan ensitietoa
arjessa selviytymiseen. Kirjoittaja sai-
rastaa itse Hortonin neuralgiaa ja op-
paan tiedot ovat neurologin tarkista-
mat.

Horton on vihelids ja pahimmillaan invalidisoi-
va, mutta kuitenkin vaaraton sairaus: se ei ai-
heuta peruuttamatonta elimellistd haittaa. Ta-
vallisesti kova kipu esiintyy sarjoina, |-8 ker-
taa vuorokaudessa, muutaman viikon jaksois-
sa, joiden vdli on kivuton. Jostakin syystd Hor
ton osaa lukea kalenteria ja kelloa: jaksot voi-
vat sijoittua samaan vuodenaikaan, esim. syk-
syyn tai syksyyn ja kevddseen. Jaksojen aikana
kipu ilmestyy useimmin yolld.

Tarkkaan ei tiedetd, mitd padssa tapahtuu, kun
Horton puhkeaa. Viliaivojen pohjaosassa si-
jaitseva aivojen osa, hypotalamus, on kuitenkin
tapahtumien keskiossd. Hypotalamuksen teh-
taviin kuuluvat ruumiin lampdtilan, nédldn- ja
janontunteen sekd vuorokausirytmien sdite-
lv. Sieltd erittyy myds hormoneja, jotka vaikut-
tavat toisen tdrkedn keskuksen, aivolisakkeen,
toimintaan. Kooltaan hypotalamus on pieni,

tuskin mantelin kokoinen. Horton-kohtauksen
aikana aktivoituu erityisesti hypotalamuksen
takaosa, joka sddtelee sympaattisen hermos-
ton toimintaa. Hypotalamuksessa sijaitseva
suprakiasmaattinen tumake on ihmisen biolo-
ginen kellomekanismi, joka myds on osallise-
na sarjoittaisessa pdansdryssa. Kipuoireet va-
littyvat kolmoishermon kautta ja kipu paikal-
listuukin pddasiallisesti kolmoishermon ensim-
madisen eli ylimman haaran alueelle.

Sairastajien tarkkaa madrad ei tiedetd. Erityi-
sesti naisilla sairaus sekoittuu toiseen paljon
tavallisempaan sairauteen, migreeniin. Samal-
la ihmiselld voi olla ndmad molemmat, paansa-
ryt. Hortonin neuralgian sairastajia arvioidaan
olevan reilut 5000, ja arvioitu elinikdinen esiin-
tyvyys on 1/1000.

Normaalisti tdma pddnsarky saadaan ladkityk-
selld pysymddn jokseenkin kurissa ja sen kans-
sa voi eldd normaalia eldmdd kohtaussarjojen
vdlissd. Vain pieni osa Hortoneista muuttuu
kroonisiksi. Silloin kipuja ja kohtauksia on joka
pdiva vahintddn yksi tai pahimmillaan jopa kah-
deksan ja tauot kohtaussarjojen vdlilld ovat alle
kahden viikon mittaisia.

Kroonistunut tai vaikeahoitoinen Horton vaa-
tii gjoittain sairaalahoitoa. Tavallisesti Hortonia
sairastava pystyy itse itseddn huolellisesti hoi-
taen eldmdin kotonaan suhteellisen tasapai-
noista ja hyvad eldmaa.

Rasittavinta sairaudessa on, ettd kohtaukset il-
menevat yleensd &isin, juuri kun on vaipunut
syvdan uneen. Kohtaus herdttdd repivdlld ja
erittdin pistavalla kivulla joka sijoittuu kaulal-
le, silman alueelle ja takaraivoon. Kipu kestda



:
to-opas
hoitamattomana yleensd n. 30— | 80 minuuttia.

Oikeilla ladkkeilld ja hoidoilla kohtaukset ja ki-
vut saadaan lyhenemadn merkittavasti.

Kuinka Hortonin

neuralgia diagnosoidaan?

Hortonin neuralgian diagnosoiminen on help-
poa, jos ladkari tekee oikeat kysymykset. La-
boratoriokokeita tai kuvantamista ei tarvita,
vaan diagnoosi tehddan potilaan itse kerto-
man oirekuvan perusteella. Hortonin neural-
giaa muistuttavia paansarkysairauksia on mui-
takin, siksi diagnoosin varmistaminen ja tehok-
kaan hoidon aloittaminen tapahtuu neurolo-
gin vastaanotolla. Asiantuntijoita 10ytyy yksi-
tyiseltd sektorilta ja suurempien kaupunkien
neurologian poliklinikoilta ja kipuklinikoilta.
Keskussairaalaan tarvitaan terveyskeskuksen
tai tySterveyshuollon kirjoittama ldhete, yksi-
tyiselle 1ddkarille voi varata itse ajan.

Laakitys ja hoidot

Diagnoosin varmistuttua |ddkitys aloitetaan
mahdollisimman  pian. Tarkoituksena on va-
hentdd kipuja ja estdd kohtauksia sekd saa-
da unirytmi pysymadn sadnndllisend. Ladkitys
koostuu usein useasta erilaisesta lddkkeestd,
jotka on alun perin tarkoitettu muihin sairauk-
siin. Ladkkeita valitaan yksildllisesti mm. epilep-
sia-, verenpaine- ja psyykenlddkeryhmistd. Joi-
takin lddkkeitd kdytetddn pdivittdin jakson ajan
(estolddkkeet) ja joitakin akuutisti kivun tulles-
sa (kohtauslddkkeet). Erityistd Horton-lddket-
td ei ole. Ladkkeistd voi lukea enemman esim.
Migreeniyhdistyksen oppaasta "Sarjoittainen
padnsarky”.

Useimmiten lddkitys tehoaa ja kohtausjakso
katkeaa. Suurin osa hyotyy lddkkeistd ldhes va-

littdmasti ja vain murto-osalla lddkkeet eivét
tehoa halutulla tavalla. Talloin Iddkitystd jou-
dutaan vaihtamaan ja kokeilemaan useampia
ladkevaihtoehtoja ja myds useita eri lddkkei-
td yhtd aikaa. Horton saadaan suurimmassa
osassa tapauksia hallintaan.

Myos lddkkeellinen happi on lddke Hortonin
neuralgiaan. Happihoito on yksi tarkeimmis-
14, ensisijaisista ja vaarattomimmista hoidoista.
Happea hengitetddn kohtauksen aikana suuril-
la virtausmaarilld (10 litraa minuutissa) pussi-
maskilla tai maskilla enintddn 15 minuutin ajan.
Hapen teho perustuu sen pdin alueen veri-
suonia supistavaan vaikutukseen.

Happihoitoa varten tarvitaan resepti, ku-
ten muihinkin 1adkkeisiin. Resepti toimitetaan
AGA!lle, jonka yhteystiedot ovat esitteen lo-



pussa, ja hapen toimittamisesta tehdadn sopi-
mus AGA:n kanssa. Happipullon voi joko nou-
taa ja vaihtaa itse yhdessétoista AGA:n toimi-

pisteessd tai se voidaan toimittaa myos kotiin.

Sopimus on voimassa kaikissa AGA:n myyma-
|6issd, joten hapen saanti ei ole este matkusta-
miselle kotimaassa.

AGA omistaa happipullot ja vuokraa niitd
kayttdjille. Vuokra maksetaan 3 kkin jaksois-
sa, ja samalla maksetaan pullon tayttd. Hinta
madrdytyy pullokoon mukaan, isommat pullot

ovat suhteellisesti halvempia kuin matkapullot.

Virtaussdddin on ostettava itse, jollei saa ter-
veyskeskuksesta tai jostain muualta sité lainak-
si. Pussimaskeja ja maskit saa sairaaloista sekd
alan tukkureilta.

Jotkin ldakkeettdmistd hoidoista voivat yksilol-
lisesti auttaa Hortonin neuralgiaa sairastavaa.

Tallaisia voivat olla esimerkiksi pdan alueen
lymfaterapia, joka nopeuttaa turvotuksen las-
kua, poistaa nestettd ja rentouttaa, tai kipua
vdhentdva akupunktio. Muita menetelmia voi-
vat olla mm. rentoutus ja mielikuvaharjoittelu
kivun hallinnassa. Tieteellistd ndyttdd menetel-
mistd ei ole, ja sopivia konsteja voi [6ytdd vain
kokeilemalla.

Hoitojen vaikutus kirjataan sarkypdivakirjaan
ja kiputaso arvioidaan VAS-mittarilla. Sellaisen
voi tehdd itse oman tietokoneen Excel-tau-
lukkoon tai tulostaa Migreeniyhdistyksen in-
ternetsivuilta ja tdyttda kasin. Paivakirjaan kir
jataan kipukohtauksen kesto, voimakkuus ja
sihen kdytetyt ladkkeet sekd estolddkkeiden
kayttojakso.

Laukaisevat tekijat

Horton-jaksojen vélissd voi eldd normaalia
eldmdi. Kun jakso on aluillaan, laukaiseviin te-
kijoihin pitda taas kiinnittdd huomiota.

Laukaisevia tekijoitd voivat olla mm. sauna, al-
koholi, rasitus ja muut pulssia ja pddnalueen
verisuonia aktivoivat asiat, liuotinaineet, uniryt-
min muutokset, pdivdunet, lentomatkat. Liuo-
tinainesosia sisdltavat lattiavahat ja pesuaineet
ja muut vahvat hajut saattavat myds laukaista
kohtauksia. Laukaisevat tekijat ovat osittain yk-
silollisid ja niiden tunnistaminen auttaa sairau-
den hallinnassa. Suuri osa Horton-potilaista
on tupakoitsijoita. Tutkimukset eivdt ole tuo-
neet tietoa siitd, vaikuttavatko alkoholin kiyttd
tai tupakointi Hortonin pitkdaikaisennustee-
seen. Alkoholi kuitenkin ndyttdd monella po-
tilaalla laukaisevan kohtauksia.

Kohtaussarjojen aikana kannattaa pyrkid ela-
madn mahdollisimman yksinkertaista elamas,
valttad fyysistd ja pulssia nostavaa tekemistd ja
mahdollisuuksien mukaan unohtaa aikataulut
ja yrittdd muutenkin elad sairauden ehdoilla.
Kohtauksille altistavien tekijéiden minimoimi-
nen voi nopeuttaa jakson loppumista ja saat-
taa vahentda kohtauksia.

Auringon hdikdisy, television katselu, kirkkaat
valot, videopelit ja katseen pitkd keskittdminen
nappaimistdon voivat myds drsyttdd kolmois-
hermoa ja nostaa kiputasoa.



Ei lainkaan kipua

Kotihoito ja lepo

Paan kipupuolelle asetetut kylmékaareet hel-
pottavat. Pakastimessa sailytettavid kylmagee-
lipusseja tai kylmdhattua kannattaa pitdd saa-
tavilla, mutta pakastevihannespussit tai lumi
muovipussissa ajavat tarvittaessa saman asian.
Paata voi kylmentdd myds suihkun alla tai ul-
kona pakkassddssa. Kylmd juomakin nopeasti
juotuna saattaa joskus hieman helpottaa. Kyl-
ma supistaa verisuonia ja kipu helpottaa tai
parhaassa tapauksessa loppuu.

Riittdva lepo on tdrkedd kohtaussarjojen aika-
na. Unirytmi on hyvd pitdd mahdollisimman
sddnnollisend. Joskus tdhdn tarvitaan lddkkeen
apua. Kevyt ulkoilu helpottaa unen saamista,
mutta rasittava liikkuminen pahentaa kipua.
Yleensd kipu pahenee makuulla, joten joskus
on parempi nukkua puoli-istuvassa asennos-
sa tai nojatuolissa.

Kevyt niska-hartiahieronta voi olla miellytta-
vdd mutta lian kovana myos laukaista koh-
tauksen. Monet painelevat myds paan alueen
akupunktiopisteitd helpottaakseen kipua. Nai-
td pisteitd [6ytyy esimerkiksi padlaelta, kulma-
karvojen kohdalta, nendn juuresta ja ohimolta
korvan yldpuolelta.

Tauriinilla voi olla pieni helpottava hetkellinen
vaikutus kipuun. Siksi kannattaakin pitdd kaa-
pissa muutamaa energiajuomaa.

YHDESSA SAIRAUDEN KANSSA

Elamanmuutos
Hortonin neuralgiaan sairastuvan on tehtdva
eldamassddn uudelleenjérjestelyjd. Edelld kuvat-

VAS-mittari

Pahin mahdollinen kipu

tujen laukaisevien tekijdiden valttdminen, hoi-
toon keskittyminen ja eldmén rauhoittaminen
ovat joskus suuria muutoksia nuoren ihmisen
aktiivisessa eldmantyyliss.

Kipu tuo eldmddn myds muita uusia ja tun-
temattomia elementtejd. Kipu sindnsd voi ai-
heuttaa ahdistusta ja masennusta. Kun tietdd
ettd mahdollinen masennus johtuu kivusta, on
sitd helpompi késitelld jarkevdmmin. Horto-
niin saattaa alussa liittyd jopa kuolemanpelkoa,
vaikka sellaista riskid ei sairauteen suoranai-
sesti liity. Pelkoa ja ahdistusta on hyva vahen-
tdd puhumalla siitd lddkarin ja ldheisten kanssa
ja tarvittaessa hakea apua psykologin vastaan-
otolta. Pelotta pystyy keskittymaan kivusta sel-
viytymiseen ja itsensd hoitamiseen.

Kivusta selviytymiseen tarvitaan kivun hyvak-
syminen osaksi eldmdntilannetta, tieto selviy-
tymiskeinoista ja paljon tietoa sairaudesta.

Tyossa kdyminen ja sairausloma
Tyypillinen Hortonin neuralgiaan sairastuva
voi olla esim. 30-vuotias vuorotydntekija. Vaja-
vainen lepo ja epdsddnndllinen unirytmi saat-
tavat ensimmdiselld kerralla olla riittavia arsyk-
keitd laukaisemaan kipujakson.

Oinen valvominen, kipu ja sen aiheuttama
stressi sydvdt voimia. Hortonjakso vaatii use-
asti sairauslomalle jddmistd. Moni vaikeitakin
kipuja kokeva potee huonoa omaatuntoa jda-
dessddn sairauslomalle vain "pdansdryn” vuok-
si. Tydtovereiden ja esimiesten voi olla vaikea
ymmartad tilanteen vakavuutta, koska monel-
la heistd on omaa kokemusta vain esimerkik-
si lievdstd ja nopeasti ohimenevastd jannitys-



padnsdrystd. Hortoniin liittyvan kivun erityis-
laatua on vaikea sanoin kuvata.

Tarvittaessa voi lddkariltd pyytdd tyonantajalle
menevaan sairauslomatodistukseen kuvauk-

sen sairaudesta ja sen vaatimasta hoidosta.

Asian oikeaa laitaa tuntemattomien ihmisten
mahdolliset ikdvdt kommentit kannattaa jat-
tdd omaan arvoonsa ja keskittyd vain selviy-
tymiseen.

Toissd olevan kannattaa pitdd tyStoverit tilan-
teen tasalla. Heille voi opettaa, mitd pitdd teh-
dd kohtauksen tullessa, jos itse et pysty toi-
mimaan. Kylmaa ja kohtauslddkettd taytyy olla
nopeasti saatavilla. TOissd ei saa kayttdd tark-
kuutta vaativia laitteita tai koneita, jos kdytossa
on suorituskykyd heikentavid ladkkeita.

Hoitosuhde

Potilaan ja lddkdrin hoitosuhde on molem-
piin suuntiin toimiva, luottamukseen perustu-
va suhde. Se vaatii rehellisyyttd ja kunnioitta-
mista kummaltakin osapuolelta.

Ladkari on asiantuntija, joka osaa esitelld eri-
laisia hoitovaihtoehtoja. My&s itse voi kysya ja
ehdottaa jotakin lddkettd tai hoitoa, mutta lo-
pullinen ratkaisu hoidon kokonaisuudesta jaa
lddkdrin vastuulle. On tdrkedd itse osallistua
omaan hoitoonsa olemalla aktiivinen, positii-
vinen ja parantumiseen orientoitunut. Positii-
vinen asennoituminen helpottaa toimivan hoi-
tosuhteen luomista.

Perhe, ystivit ja vertaistuki
Omaisilta Hortonin neuralgiaa sairastava ih-
minen tarvitsee paljon ymmarrystd. Sairastu-
van omaisten on syytd perehtyd Hortoniin
sairautena ja sen hoitoon.

Kipua on vaikea katsella sivusta ja tietda, ettd
ei voi tehdd juuri mitddn. Paras omaisen an-

tama tuki on kuitenkin Idheisyys ja olemassa-
olo. Kohtauksen tullessa voi auttaa hakemal-
la jddpussia, pimentdmalld huoneen, antamalla
paperia niistdmiseen, auttamalla happihoidos-
sa tai tuomalla ladkkeet ja vain olemalla hil-
jaa samassa huoneessa. Jos taas sairastava ha-
luaa kohtauksen aikana olla yksin, hdnen toi-
vettaan pitdd kunnioittaa. Kohtauksen aikana
ei saa mennd koskettamaan, silld kipu on niin
kokonaisvaltaista, ettd lisd-drsyke voi vieda ki-
vun yli sietorajan.

Sairastavan turvaverkkona oleminen menee
joskus kaiken muun perheessd esiintyvan toi-
minnan edelle.

Ystdvdt sdilyttddkseen heiddt kannattaa pitdd
ajan tasalla ja kertoa heille rehellisesti sairau-
desta ja siitd, ettd oma energia ei aina valtta-
mattd riitd aktiiviseen yhteydenpitoon tai edes
viesteihin vastaamiseen. Ne jotka oikeasti ha-
luavat olla ystdvid osaavat kunnioittaa tilannet-
ta ja pitdvét yhteyttd parempina aikoina.

Harvoin omassa perheessd tai ldhipiirissd on
useampaa Hortonin neuralgiaa potevaa. Ver-
taistukea joutuu hakemaan muualta. Horto-
nin neuralgiaa sairastaville on oma vertaistu-
ki, johon voi ottaa yhteyttd joko puhelimitse
tai sahkopostilla. Yhteystiedot ovat esitteen
lopussa. Internetissd toimii keskustelupalsta,
jota voi lukea ja jolle voi kirjoittaa Migreeni-
yhdistyksen internetsivujen linkistd. Keskustelu
tai ajatusten vaihto kirjoittamalla toisten kipu-
henkildiden kanssa on terapeuttista ja kannus-
tavaa. Jo tieto siitd, ettd ei olekaan yksin, vaan
on olemassa toisia samanlaista sairautta koke-
vaa, auttaa jaksamaan.

Kunto ja harrastaminen

lhminen tarvitsee haasteita pitddkseen mielen-
sd tasapainossa. Mieluisia ja mielekkditd haas-
teita tuovat tyon lisdksi harrastukset. Jos kipu



ei riepottele kokopdivdisesti, Hortonin kanssa
voi myos jatkaa ainakin osaa fyysisistd harras-
tuksista. Jaksojen vdlilld yllapidetty hyva perus-
kunto auttaa kestdmdan paremmin kipua. Jak-
sojen ajalle sopivat kevyt kavely, uiminen tai
avantouinti joka lisdd kivulta suojaavan korti-
solihormonin eritystd. Harjoitusmittarina tdy-
tyy kdyttdd omia tuntemuksiaan. Pahimmalla
hetkelld ei tehdd harjoitteita vaan levdtdan ja
kerdtddn voimia.

Auto, linja-auto vai taksi?

Monessa Hortonin neuralgian hoidossa kay-
tetyssd lddkkeessd on punainen kolmio. Ndma
ladkkeet saattavat heikentdd huomiokykyd ja
hidastaa reagointia likenteessd. Kohtaus saat-
taa tulla myods varoittamatta auton ratissa.
Kohtausjaksojen aikana ja muulloinkin kannat-
taa suhtautua kriittisesti omaan ajokykyyn ja
tarvittaessa siirtyd kdyttdmdan julkisia kulku-
neuvoja ja kohtauksen aikana taksia tai ambu-
lanssia.

”Passi”’

Rahapussiin Kela-kortin viereen on hyva lait-
taa lappu jossa mainitaan sairaus ja sen vaa-
timat hoidot sekd omaisten yhteystiedot. Sa-
maan tarkoitukseen voit kdyttdd myds Migree-
niyhdistyksestd saatavaa Migreenipassia, johon
ladkarisi kirjaa hoito-ohjeet ensiapua varten.

Omainen, jonka puhelinnumero on rahapus-
sissa, kannattaa ohjeistaa niin, ettd hian osaa
neuvoa, mita on tehtava jos joku soittaa ja ky-
Syy neuvoja auttamiseen. Tarvittaessa voi pyy-
tdd soittamaan ambulanssin.

Ruokavalio

Ruokavaliota ei ole tutkittu Hortonin neu-
ralgiassa. Tiedetddn, ettd joillakin voi olla
ruoka-ainesensitiivinen Horton tai muu tri-
geminovaskulaarinen paansdrky, ja tuolloin
vain pitdisi oppia tunnistamaan laukaisevat

ruoka-aineet testaamalla niitd yksi kerral-
laan ja valttdd mahdollisia laukaisijoita.

Kela ja muut toimet

Pitkdlle sairauslomalle joutuminen heikentad
taloudellista tilannetta. Kuntoutustuen tai sai-
rauseldkkeen mahdollisuudesta voi ottaa sel-
vaa eldkevakuutusyhtiostd ja kansaneldkkeestd
Kelasta. My&s hoitotukea ja vammaistukea on
mahdollista hakea Kelasta, kun sairaus on jat-
kunut pitkddn ja apu on tarpeen, tai kun kulut
nousevat suuriksi.

Etuuksien hakeminen vaatii paperitoitd. Kaikki
mahdolliset kuitit, matkaliput, lddkarinlausun-
not ja todistukset on hyvd sddstdd sairauden
alusta asti. Apua etuuksien hakemiseen saa sai-
raalan sosiaalityontekijéltd tai Kelasta, eldkeva-
kuutusyhtioltd tai lakiasioissa ammattiliitolta.
Katkeamaton rahan tulo on tarpeellinen tur
vallisuuden tunteen ja paranemisen kannalta.

* * *

Horton vaatii sairastajalta ja omaisilta lahes
tdyttd omistautumista kipujen minimoimiseen
sekd sairauden vaatimalla tavalla eldmiseen.

Hyvéda eldmaa sairaudesta huolimattal
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