Krisen sind immer auch Chancen.
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‘DieCSGe. V. istals g
anerkannt. Spendenb:
werden auf Wun .
Bundesverband de 5 e.V. ausgestellt.

Wir freuen uns tber jede Unterstiitzung.

~Wie ein gluhender Dolch, der durch
das Auge gestol3en wird.*

Selbsthilfe-Gruppen (CSG) e.V.

Clusterkopfschmerz-
Selbsthilfe-Gruppe
fur Betroffene und
Angehorige
CSG - Erlangen/Niirnberg

,ES fuhlt sich an, als ob das Auge von
hinten herausgedriickt wird.”

"Lerne die Wege anderer kennen und
der eigene wird leichter"




Was ist das Clusterkopf-
schmerz-Syndrom (CKS)?

Das Clusterkopfschmerz-Syndrom z&hlt zu den
schwersten Schmerzerkrankungen des Men-
schen. Es tritt in periodisch gehauften Attacken
(Cluster engl.: Bischel/ Haufen) mit einer Dauer
von 15 Minuten bis zu drei Stunden auf. Pro Tag
missen Betroffene bis zu acht Anfélle unvorher-
sehbar erleiden. Die unertraglichen, immer ein-
seitigen (entweder links oder rechts), um das
Auge herum auftretenden Schmerzen werden
begleitet von Augenrétung, Augentranen, herab-
hangendem Augenlid, laufender oder verstopfter
Nase und (im Gegensatz zur Migrane) einer nicht
beherrschbaren Unruhe. Es gibt episodische und
chronische Verldufe. Episodisch bedeutet, dass
die einzelnen Schmerzepisoden innerhalb eines
Jahres von schmerzfreien Phasen mit mindes-
tens einem Monat Dauer unterbrochen sind. Das
CKS ist die einzige Kopfschmerzerkrankung, bei
der die Betroffenen tGberwiegend mannlich sind.
Die Ursachen sind nach wie vor unbekannt. Die
Erkrankung CKS ist nach dem derzeitigen Stand
der Wissenschaft unheilbar. Aktuelle wissen-
schaftliche Theorien beschreiben eine Stérung
von Nervenknotenpunkten im Hypothalamus so-
wie entziindliche Vorgange der Hirnbasis-Ge-
fale. Auch wurden spezielle Gene entschlusselt,
die mit der Entstehung von CKS in Verbindung
gebracht werden. Viele Betroffene und ihre An-
gehdrigen haben qualvoll lange Odysseen durch
verschiedene Facharzipraxen hinter sich, bis
nach durchschnittlich 6-8 Jahren (!) eine korrekte
Diagnose gestellt wird. Dieser schwere und un-
ertragliche Leidensweg flihrt dazu, dass manche
sich vdllig aufgeben und das CKS zu Recht ,Su-
izid-Kopfschmerz" genannt wird.

Wir bieten Unterstlutzung fur Betroffene und Angehorige an

Angehorige und Betroffene erleben sich in ei-
nem ,Teufelskreis“ gefangen: Immer mehr ge-
winnt das CKS Oberhand, bis es nahezu samtli-
che Lebensbereiche dominiert, alle Energien
bindet und sich Ohnmacht, Verzweiflung, Hoff-
nungs- und Mutlosigkeit breitmacht. (Der Text
enthalt Zitate der Schmerzklinik Kiel.)

Damit es dazu nicht kommt, bie-
ten die Clusterkopfschmerz
Selbsthilfe-Gruppen ihre Unter-
stiutzung an.

,, Auch die lingste Reise
beginnt mit dem ersten
Schritt.

(Chinesisches Sprichwort)

Wir mochten Betroffene und
Angehorige dazu ermutigen,
den ersten Schritt zu wagen!
Denn wir haben die tolle, groR-
artige Erfahrung gemacht, dass
es sich lohnt!

Also komm: Trau’ Dich!

Denn es darf nicht sein, dass der Clusterkopf-
schmerz unser Leben so dominiert, dass gar
nichts mehr geht...

Gemeinsam wird es uns gelingen, dass ein
neuer Lebensabschnitt in kleinen Schritten be-
ginnt... und der eigene leichter wird.”

In unserer Gruppe gibt es einen lebendigen ,Mix
von Jung und Alt". Die Treffen finden alle zwei
Monate statt, sind kostenfrei und vertraulich. Wir
freuen uns auf Dich/Euch!

Ziele, die uns wichtig sind:

- Sich mit Betroffenen und Angehdrigen austau-
schen und sich verstanden fiihlen

- Sich gegenseitig unterstitzen und starken, um
wieder zurtick ins Leben zu finden

- Informationen (ber die Erkrankung und Be-
handlungsmadglichkeiten geben

- Die Erkrankung annehmen und akzeptieren
kénnen

- Lebensqualitat wieder neu entdecken und ge-
nielRen

- Aktiv werden — nicht passiv leiden und damit
Lebenszeit vergeuden

- Unterstlitzung u.a. im Arbeitsbereich oder bei
Problemen mit Krankenkassen und Amtern
(z.B. Antrag nach dem Schwerbehindertenge-
setz)

- Offentlichkeitsarbeit (z.B. aktive Beteiligung an
Veranstaltungen)

- Ein Hilfenetz in CSG-Erlangen/Nirnberg und Um-
gebung zu knupfen, das Betroffene und Ange-
horige sicher auffangt (z.B. mit Facharztpraxen)

- Sich fiir die Aus- und Weiterbildung von Arzten
und medizinischem Fachpersonal einsetzen

- Zusammenarbeit mit den bestehenden Cluster
kopfschmerz-Competence-Center (CCC) der
CSG e.V,, z.B. der Schmerzklinik Kiel

- Sich flir die Etablierung weiterer spezialisierter
Zentren in unserer Region engagieren, um
eine verbesserte Versorgung zu erreichen

Der Bundesverband der Clusterkopfschmerz-
Selbsthilfe-Gruppen (CSG) e.V. ist die grolte
Selbsthilfeorganisation fur Clusterkopfschmerz-
Betroffene und Angehdrige in Europa und wir
haben bisher nur deshalb viel erreicht, weil
durch zahlreiche Mitglieder ein starkes Funda-
ment besteht, das weiter wachst!



