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Voor wie is deze brochure bestemd?

Hoofdpijn komt heel veel voor. Het is zelfs één van de meest voorkomende gezond-
heidsklachten. Desondanks hebben hoofdpijnpatiénten te maken met veel onbegrip
en miskenning in hun omgeving. Onbegrip ontstaat bijvoorbeeld omdat hoofdpijn
niet altijd zichtbaar is voor anderen. Hoofdpijn komt vaak voor in aanvallen of
periodes met daartussen klachtenvrije periodes. Bovendien zijn er allerlei vooroor-
delen ten aanzien van hoofdpijn.

Clusterhoofdpijn is een vrij zeldzaam voorkomende vorm van hoofdpijn, die zeer
ernstig is. In Nederland en Belgié hebben ca. 12.500 mensen last van deze aandoe-
ning. Meestal treden de eerste aanvallen van clusterhoofdpijn op tussen het 20 en

40 levensjaar.

Hoofdpijnnet wil met deze brochure informatie aanbieden aan hoofdpijnpatién-
ten, hun partners, familie, werkgevers en vrienden. De Vereniging wil tevens meer
bekendheid geven aan de aandoening clusterhoofdpijn en de behandeling ervan. Ook
kan de brochure nuttig zijn voor hulpverleners en medische professionals die niet
(voldoende) bekend zijn met de aandoening clusterhoofdpijn, zoals bedrijfsartsen en
keuringsartsen.

In deze brochure komen niet alleen de kenmerken van clusterhoofdpijn aan de
orde, maar ook de mogelijke behandelingen. Voor de clusterhoofdpijnpatiént is het
van belang dat de klachten vroegtijdig worden herkend, zodat een goede behandeling
kan worden gestart en de patiént veel leed bespaard kan blijven. Helaas komt het nog
te vaak voor dat een diagnose jaren op zich laat wachten, omdat het hier om een vrij
onbekende aandoening gaat.
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Clusterhoofdpijn

Hoofdpijnfeiten op een rijtje:

o Er zijn verschillende soorten hoofdpijn. Migraine is de bekendste vorm, cluster-
hoofdpijn is bijvoorbeeld veel minder bekend. Andere vormen van hoofdpijn zijn
spanningshoofdpijn, medicatie-athankelijke hoofdpijn en aangezichtspijn.

o De meeste vormen van hoofdpijn komen vooral voor bij vrouwen tussen de 16 en
45 jaar, bijna drie keer zo vaak als bij mannen. Clusterhoofdpijn komt echter meer
voor bij mannen; circa 30% van de patiénten is vrouw. Clusterhoofdpijn komt
maar zelden bij kinderen voor.

e Minstens één op de vijf mensen heeft minimaal één dag per week last van hoofd-
pijn en ongeveer 4% van de bevolking gebruikt vrijwel dagelijks pijnstillers
gebruikt in verband met hoofdpijn.

e Hoofdpijn heeft niet alleen lichamelijke gevolgen voor de patiént, maar ook
consequenties op sociaal (partner, familie, vrienden en kennissen) en maatschap-
pelijk gebied, bijvoorbeeld op het werk. Hoofdpijn wordt vaak ten onrechte gezien
als aanstellerij. Voor de patiént betekent hoofdpijn het niet kunnen deelnemen aan
sociale en maatschappelijke activiteiten. Dat betekent dat een patiént zich bijvoor-
beeld regelmatig ziek moet melden op het werk en dikwijls niet kan sporten.

o Erfelijke factoren bepalen voor een deel de gevoeligheid bepalen om migraine-
aanvallen te krijgen. Ook bij clusterhoofdpijn en zelfs bij spanningshoofdpijn
lijken erfelijke factoren een rol te spelen.

o Bij het overgrote deel van de hoofdpijnpatiénten is stress niet de oorzaak van
hoofdpijn. Wel kan stress ervoor zorgen dat de patiént meer onder de hoofdpijn
te lijden heeft. Er zijn geen aanwijzingen dat psychische klachten clusterhoofdpijn
veroorzaken. Clusterhoofdpijn kan depressieve klachten veroorzaken door de
heftige pijnen en de wanhoop die daarmee gepaard gaat.

o Voedsel of drank zijn zelden de oorzaak van clusterhoofdpijn. Het is bekend dat
alcohol — zelfs een minimale hoeveelheid - tijdens een clusterperiode aanvallen
kan veroorzaken, net als vaatverwijdende medicijnen.

o Clusterhoofdpijn — als het tenminste als zodanig wordt herkend - is redelijk te
behandelen.



3 Wat is clusterhoofdpijn?

Clusterhoofdpijn is een aandoening die niet vaak voorkomt. Deze vorm van hoofd-
pijn is daardoor ook niet erg bekend. Huisartsen zien in hun praktijk niet dikwijls
een patiént met clusterhoofdpijn. Het betekent dat het vaak lang duurt voordat de
diagnose gesteld wordt. Het komt vaak voor dat clusterhoofdpijn wordt verward met
migraine of aangezichtspijn. Soms wordt de oorzaak zelfs - ten onrechte dus - ge-
zocht in afwijkingen van de kaak, kaakholte of neustussenschot.

‘ ‘ .. Geen paniek dacht ik,verkouden misschien of een oorontsteking
of iets in die geest. Niets was minder waar, de dag erna was het weer
raak, overdag een paar keer en de daaropvolgende nacht dus weer.
Paniek alom en maar snel eens naar de huisarts gebeld wat er aan de
hand was. Deze stond met z'n mond vol tanden en verwees me geluk-
kig al snel door naar het ziekenhuis om een KNO-arts z'n oordeel eens
te laten geven. Een gesprek, een MRI-scan, een kijkoperatie in de neus,
en een aantal verschillende medicijnen volgden daarop, maar niks
hielp.
De scan en de kijkoperatie gaven ook geen uitkomst, al was het wel al
een hele verlichting dat er op zich niks ernstigs aan de hand was.
Toch bleven de klachten komen en werden de aanvallen er niet be-
paald minder op. De enige en tevens laatste diagnose van de betref-
fende arts was migraine en dat was ook het laatste dat hij zei en ik kon
het er mee doen.
Afijn, dat was het dan, dacht ik, maar ik kon het maar niet accepteren
dat ik het met die migrainediagnose moest doen. Veel rondgeneusd,
veel gekeken op internet, een neuroloog opgezocht en warempel, laten
we toch tot de conclusie komen dat ik gezegend ben met clusterhoofd-
pijn. Eén op de zovele duizend mensen heeft het, hoor ik de goede
man nog zeggen, dat was al een hele belofte meer dan dat ik destijds
lid werd van de Postcodeloterij! Goed, clusterhoofdpijnpatiént dus,

HOERA! .. , ,
Een patiént (35) beschrijft wat er 6 jaar geleden gebeurde
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De volgende kenmerken zijn typerend voor clusterhoofdpijn:

o De pijn treedt meestal aanvalsgewijs op gedurende bepaalde periodes. Deze

periodes worden ook wel clusters genoemd. Vandaar de naam: clusterhoofdpijn.

o De pijn die de patiént tijdens een aanval voelt, is heel heftig: een snijdende of

borende pijn.

e Die pijn doet zich aan één kant van het hoofd voor en zit meestal rondom, in of

achter één oog ofwel ter hoogte van de slaap. Het kan voelen ‘alsof het oog eruit
gedrukt wordt’.

e Een aanval, zonder behandeling, duurt tussen de 15 en 180 minuten.

o Ten minste één van de volgende bijverschijnselen treedt daarbij op: een rood oog,
een tranend oog, een verstopte neus, een loopneus, een zwetend voorhoofd, een
nauwe pupil, een hangend ooglid of ooglidzwelling.

o Tijdens een aanval kan de pijn zo heftig zijn, dat de patiént last heeft van
bewegingsdrang (ijsberen).

‘ ‘ ... Juist in deze periode deden de eerste lichtere aanvallen van (cluster)-
hoofdpijn zich bij mij voor. Ik weet nog dat dan voornamelijk ‘s mid-
dags tegen vijf uur de pijn kwam opzetten, net voordat ik van mijn
werk naar huis zou gaan. Met pijn in mijn kop reed ik dan naar huis en
vaak was het bij thuiskomst weer over. ’s Avonds, rustig voor de buis
gezeten kwam het vaak weer terug. Meestal ging ik dan even een korte
wandeling maken met de hond en vaak stopte ik bij een lantaarnpaal
om mijn hoofd te koelen tegen het koude metaal. Niet om er tegen te
plassen, dat deed mijn hond wel. ...

Frans over zijn eerste ervaringen met clusterhoofdpijn, circa 11 jaar , ,
geleden

Beschrijving van clusterhoofdpijn

Omdat clusterhoofdpijn meestal in aanvallen optreedt en deze aanvallen zich in
periodes (clusters) voordoen, hebben de meeste patiénten periodes waarin zij geen
last hebben van aanvallen van clusterhoofdpijn. Deze worden afgewisseld met
periodes waarin de clusterhoofdpijn wel optreedt. Vaak vallen de periodes met aan-



vallen steeds in hetzelfde jaargetijde. Dit jaargetijde wisselt van patiént tot patiént.
Een uitzondering vormt de zogenaamde chronische clusterhoofdpijn.

Een clusterperiode komt vaak langzaam op gang. Naarmate een patiént meer
aanvallen heeft gehad, wordt deze ‘aanvangsperiode’ steeds duidelijker herkenbaar.
Voor de aanval krijgen sommige patiénten vaak een angstig, onrustig gevoel of
raken sneller geirriteerd. Andere patiénten krijgen last van een kriebelend gevoel
rondom het oog of in de neus aan de kant waar de pijn zal optreden. Het kan ook al
voorkomen dat een oog traant of rood kleurt of dat de neus verstopt raakt. Dit zijn de
voortekenen van de aanval, ofwel de waarschuwing dat de aanval eraan komt. In de
eerste dagen tot weken zal nu en dan een aanval optreden, maar die aanvallen zullen
gauw toenemen tot zo'n één tot twee per dag. Een patiént kan uiteindelijk te kampen
krijgen met zes tot acht aanvallen op een dag. Een aanval duurt, zonder behandeling,
tussen de 15 en 180 minuten. De aanvallen treden dikwijls ‘s nachts op, meestal na
één tot anderhalf uur slapen. Deze hoofdpijn wordt daarom ook wel "wekkerhoofd-
pijn’ genoemd. Tijdens een aanval wordt de patiént gekweld door heftige pijnen,
die als ondraaglijk worden omschreven. Patiénten gaan ijsberen of bewegen zittend
continue van voren naar achteren en andersom, hierbij zijn de armen vaak gebogen
en drukken zij de handen op de pijnlijke plek (slaap). Soms bonken zij zelfs met hun
hoofd tegen de muur. Omdat de aanvallen meestal ‘s nacht optreden, komt de nacht-
rust in het geding. Patiénten worden vaak tot wanhoop gedreven.

Dubbelzijdige clusterhoofdpijn komt maar zelden voor. Bij deze vorm van cluster-
hoofdpijn kan de pijnzijde per aanval of per periode wisselen. Dus de ene keer zal de
pijn zich links de andere keer zich rechts voordoen. De symptomen en kenmerken
zijn verder dezelfde als bij ‘gewone’ clusterhoofdpijn.

‘ ‘ In de betere perioden geniet ik, in de mindere is het regelmatig afzien.
Maar er blijven nog zoveel leuke dingen over die ik nog wel kan. Voor
mij blijft het glas halfvol.

Cees, 15 jr. na de diagnose clusterhoofdpijn , ,
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Chronische clusterhoofdpijn

Sommige patiénten hebben bijna dagelijks aanvallen van clusterhoofdpijn. Als de
aanvalsvrije periodes niet meer dan twee weken duren, noemt men deze hoofdpijn-
soort chronische clusterhoofdpijn. Heel soms begint de clusterhoofdpijn direct in
een chronische vorm. In Nederland en Belgié heeft ongeveer 15% van de patiénten
last van de chronische vorm. Omdat hierbij het kenmerkende van clusterhoofdpijn,
het voorkomen in periodes, zich niet voordoet, is het vaak nog lastiger de diagnose te
stellen.

Hoe vaak komt clusterhoofdpijn voor?

Clusterhoofdpijn is een vorm van hoofdpijn die niet vaak voorkomt. In Nederland en
Belgié hebben ca. 12.500 mensen last van deze aandoening. Meestal treden de eerste
aanvallen van clusterhoofdpijn op tussen je 20ste en 4oste jaar. Soms hebben kinde-
ren last van clusterhoofdpijn en soms treedt de eerste aanval pas op na je Goste jaar.
Hierover is echter niets met zekerheid te zeggen. Het vermoeden bestaat dat cluster-
hoofdpijn na je Goste jaar afneemt. Bij mannen komt deze aandoening het meeste
voor, ongeveer 30% van de patiénten is vrouw. Er zijn aanwijzingen dat erfelijkheid
een rol speelt, maar er is onvoldoende onderzoek gedaan om dit daadwerkelijk te
kunnen vaststellen.

Andere, minder gebruikte, namen voor clusterhoofdpijn

Over het algemeen wordt gesproken over clusterhoofdpijn. Er worden echter ook
andere namen gebruikt, zoals Hortonsyndroom, Bing Horton Syndroom en ‘wek-
kerhoofdpijn’. Door de relatieve zeldzaamheid en onbekendheid met de aandoening
is clusterhoofdpijn lange tijd beschouwd als een neuralgische aandoening, oftewel
een aandoening die voortkomt uit zenuwpijn, zoals aangezichtspijn, trigeminus neu-
ralgie. Dit heeft ertoe geleid dat clusterhoofdpijn ten onrechte ook wel Neuralgie van
Horton, periodische migraineuze neuralgie of erythroprosopalgie is genoemd. Deze
onjuiste benamingen kunnen bij artsen voor verwarring zorgen en dat kan leiden tot
een behandeling die niet aansluit bij clusterhoofdpijn, maar bijvoorbeeld bij aange-
zichtspijn. Dan heeft de behandeling geen effect op de clusterhoofdpijn. Dit kan het
geval zijn als anti-depressiva of anti-epileptica worden voorgeschreven.



4 Hoe wordt de diagnose clusterhoofdpijn gesteld?

Het grootste probleem bij het stellen van de diagnose is de onbekendheid met deze
vorm van hoofdpijn. Ten onrechte worden patiénten vaak doorverwezen naar de
oogarts, KNO-arts of tandarts. Ook de behandeling is vaak niet voldoende of zelfs
verkeerd, omdat niet de juiste diagnose is gesteld. Een goede diagnose zal de patiént
ook een zekere rust brengen. Het komt vaak voor dat patiénten denken dat zij een
ernstige ongeneeslijke aandoening hebben. Clusterhoofdpijn is een heel nare en ern-
stige aandoening, maar niet levensbedreigend. Is men eenmaal onder behandeling
van de juiste arts, een hoofdpijnneuroloog, en is men ingesteld op de juiste medica-
tie dan is de aandoening in veel gevallen redelijk te behandelen. Toch heeft cluster-
hoofdpijn een grote invloed op de kwaliteit van leven van diegene die eraan lijdt en
op zijn omgeving.

Het is heel belangrijk dat patiénten hun klachten duidelijk aan hun arts vertellen.
Hun verhaal moet zo compleet mogelijk zijn. Het bijhouden van een hoofdpijndag-
boek kan hierbij behulpzaam zijn. In een hoofdpijndagboek kan de patiént bijhou-
den in welke perioden de aanvallen optreden, en hoe vaak en hoe lang deze aanhou-
den. Hoofdpijnnet heeft een hoofdpijndagboek dat u kunt bestellen. Het is raadzaam
na het stellen van de diagnose en vaststellen van een behandeling het dagboek te
blijven bijhouden om te zien of de behandeling goed aanslaat. De kenmerken van
clusterhoofdpijn die eerder genoemd zijn en de verschillen tussen gelijkende vormen
van hoofdpijn zijn ook hulpmiddelen om het verhaal te verduidelijken.

Een arts kan de diagnose clusterhoofdpijn dus stellen aan de hand van het verhaal
van de patiént. Aanvullend onderzoek, zoals bloedonderzoek of réntgenfoto’s, om
andere oorzaken voor hoofdpijn uit te sluiten, zijn zelden nodig. De kenmerken spre-
ken voor zichzelf en behoren typisch bij clusterhoofdpijn.

Het zou verstandig zijn als uw huisarts u, bij het stellen van de diagnose cluster-
hoofdpijn, doorverwijst naar een neuroloog. Het is raadzaam niet naar een gewone
neuroloog te gaan, maar naar een hoofdpijnneuroloog.

De hoofdpijnneuroloog

Deze hoofdpijnneurologen hebben zich verenigd in de Nederlandse Vereniging van
Hoofdpijncentra. In deze hoofdpijncentra werken gespecialiseerde hoofdpijnneurolo-
gen. Ten tijde van de eerste uitgave van deze brochure zijn er verspreid over heel Ne-
derland zo'n 32 hoofdpijncentra: er is er dus altijd wel een bij u in de buurt vinden. De
verzekering vergoedt de kosten van een bezoek aan een hoofdpijnneuroloog. Ga bij
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een naturapolis (zorgverzekering, waarbij de verzekeraar meestal rechtstreeks de zorg-
aanbieder betaalt, waarmee een contract is afgesloten) wel even na of de verzekeraar
een contract heeft met de hoofdpijnneuroloog van uw keuze. Sommige hoofdpijnneu-
rologen hebben lange wachttijden, vooral als ze net in de krant hebben gestaan, een
radio-interview hebben gegeven of pas op televisie zijn geweest. Dan loont het soms
de moeite om net iets verder weg naar een hoofdpijncentrum te gaan, waar de wacht-
tijden soms korter zijn.

Informatie over de verschillende hoofdpijncentra vindt u op de website van de Neder-
landse Hoofdpijncentra: www.hoofdpijncentra.nl. Kwalitatief zijn de hoofdpijncentra
allemaal hetzelfde. Een hoofdpijnneuroloog is een neuroloog, gespecialiseerd in
hoofdpijn. Over het algemeen ziet een hoofdpijnneuroloog een groot deel van zijn
tijd hoofdpijnpatiénten. Zeker met een moeilijk te behandelen hoofdpijnvorm zoals
clusterhoofdpijn is het raadzaam naar een hoofdpijnneuroloog te gaan. Hij laat zich
op gezette tijden bijscholen en is op de hoogte van het laatste hoofdpijnnieuws uit de
hele wereld. Sommige hoofdpijnneurologen hebben clusterhoofdpijn als bijzondere
specialiteit. De vereniging heeft een lijst met deze gespecialiseerde neurologen. Aar-
zelt uw huisarts door te verwijzen, bel dan naar Hoofdpijnnet (0900-2020590). De
vereniging helpt leden met dit soort problemen!

‘ ‘ ... Een drukke en emotionele baan. Af en toe werd ik in mijn slaap op-
eens verrast door een stekende pijn in mijn hoofd. Bed uit, pijnstiller
slikken en een tijdje rondlopen. Te hard gewerkt, beetje stress, onver-
werkte emoties, enz. Gaat wel weer over. Dat was ook het geval. Hele
tijd nergens last van. Op een ochtend keek ik tijdens het scheren in de
spiegel en zag tot mijn verbazing dat mijn rechter ooglid was gezakt en
ook was de pupil van dit oog veel kleiner dan die van mijn linkeroog.
Naar de huisarts. Die keek bedenkelijk en zei:"Ach het zal wel niets ern-
stig zijn maar ik stuur je toch maar even naar de neuroloog”. Diagnose:
Horner (?2?) syndroom. Scan gemaakt; geen afwijkingen. Hoe komt dit
dan dokter? “Tja, dat kan vele oorzaken hebben, van een ingegroeide
teennagel tot een hersentumor. Dat laatste hebben we uitgesloten,
dus als u verder geen klachten heeft zou ik mij maar niet teveel zorgen
maken.” Nou bedankt dokter en... tot ziens!

Willem (58), klachten sinds hij 40 geworden is , ,



5 Waarom krijgt iemand clusterhoofdpijn?

Een relevante vraag: wat is de oorzaak van clusterhoofdpijn? En, heb je eenmaal clus-
terhoofdpijn: wat lokt dan een aanval uit?

Oorzaken van clusterhoofdpijn
Het is niet bekend waarom en hoe aanvallen van clusterhoofdpijn beginnen.

Verondersteld wordt dat er tijdens de aanvallen een te groot drukverschil optreedt
tussen de aanvoerende en bloedafvoerende slagaders in het hoofd. Door de drukver-
schillen en de verwijding van bloedvaten zou druk op de zenuwen optreden wat leidt
tot de pijn en de bijkomende verschijnselen van clusterhoofdpijn.

Chronobiologische factoren (Grieks: chronos=tijd; biologisch=volgens de leer van
de natuur) kunnen een rol spelen. Deze factoren zorgen ervoor dat bepaalde activi-
teiten in de hersenen en de rest van het lichaam een zeker ritmisch patroon hebben,
denk hierbij aan een dag-nachtritme. Omdat clusterhoofdpijn dikwijls op vaste mo-
menten optreedt, wordt een verband gelegd met deze chronobiologische factoren.
Vanwege die ritmische factoren, spreken we ook wel van een periodische cluster-
hoofdpijn. Er is echter onvoldoende bewijs dat dit ook echt zo is.

Daarnaast geldt dat iemand aanleg kan hebben voor het krijgen van clusterhoofd-
pijn, dus het lijkt erop dat erfelijke factoren een rol spelen.

Kan een aanval van clusterhoofdpijn ‘uitgelokt’ worden?

Het antwoord op de vraag of een aanval van clusterhoofdpijn uitgelokt kan worden is
‘ja’, maar alleen tijdens een aanvalsperiode.

Een aanval kan uitgelokt worden door zgn. ‘uitlokkingsfactoren’ of ‘triggers’. Alco-
holhoudende dranken en bloedvatverwijdende medicijnen zijn de belangrijkste. Na
het drinken van alcohol kan al na 30 tot 45 minuten een aanval optreden.

Het is bekend dat veel patiénten een relatie vermoeden tussen bepaalde voedsel-
bestanddelen en hoofdpijn. Een enkele keer kan dat misschien het geval zijn, maar
dat zal op toeval berusten. Het is dus verstandig een dagboek bij te houden van
datgene wat u eet en drinkt om aan de hand daarvan goed te kunnen vaststellen of u
inderdaad gevoelig bent voor bepaalde voedingsstoffen. Uit onderzoek is echter niet
gebleken dat voeding een rol speelt. Een lage zuurstofdruk kan echter wel degelijk
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een aanval uitlokken. Dit kan bijvoorbeeld gebeuren in de bergen, op grote hoogte,
daar waar de zuurstofspanning lager is. Een hazenslaapje en een jetlag lijken ook
uitlokkende factoren te zijn. Dit is echter niet wetenschappelijk bewezen, maar onze
vereniging kent vele patiénten die hier last van hebben.

Een geneesmiddel dat wordt gebruikt bij angina pectoris, bekend als nitrobaat (het
pilletje onder de tong), lokt bij sommige patiénten ook een aanval uit.

In tegenstelling tot wat men vaak denkt, is stress zelden de oorzaak van cluster-
hoofdpijn. Maar van clusterhoofdpijn kan men wel gestresst raken: de stress is dan
een gevolg en niet de oorzaak van de aandoening .

Opvallend is dat veel patiénten met clusterhoofdpijn, veel, roken. Toch is het niet
bewezen dat roken een aanval uitlokt.

‘ ‘ Er zijn mij inmiddels verschillende triggers bekend. Allereerst de be-
kende zoals alcohol en chocolade, maar vooral ook blauwader kazen.
De heerlijke combinatie hiervan met rode wijn veroorzaakt bij mij
een golf van aanvallen gedurende drie dagen. Nadat ik dit vermoedde
ben ik nog éénmaal voor de verleiding bezweken. Heus en helaas, het
is echt zo. Smaakversterkers zijn ook ware boosdoeners. Verscholen
achter namen als Ve Tsin, MSG, natriumglutaminaat en E-nummers
621 en opvolgend zitten deze in bijna alle hartige producten. Ik vermijd
snacks, kruidenmixen, bouillonblokjes en vrijwel alle kant-en-klaar
artikelen. Uit eten gaan is riskant, maar het kan wel.

Toon, ca. 6 jaar na het stellen van de diagnose , ’



6 Wat betekent clusterhoofdpijn voor het dagelijks leven?

Clusterhoofdpijn heeft grote gevolgen voor het persoonlijke, sociale en maatschappe-
lijke leven van degenen die aan deze aandoening lijden. Hierbij spelen zowel psychi-
sche als lichamelijke factoren een rol.

Wie lange tijd achtereen pijn heeft, kan niet zichzelf blijven en wordt (tijdelijk)
een ander mens. Een ziek en pijnlijk lichaam raakt overbelast door slaapgebrek en
doelloze onrust. Hierdoor wordt men extra gevoelig voor allerlei andere kwalen. De
bijwerkingen van de diverse medicijnen spelen hierbij ook een rol. Het is logisch
dat de patiént zich niet alleen zorgen maakt over de lichamelijke stress en de steeds
terugkerende pijn, maar dat hij ook onzeker wordt over zijn eigen functioneren in de
toekomst. Een hele verzameling ongewenste gevoelens kan door de lichamelijke en
sociale ontregeling worden opgeroepen:

Schaamte over het eigen onvermogen;

Ongeduld en irritatie over suggesties en geneesmiddelen die weinig effect
sorteren of vervelende bijwerkingen hebben;
Schuldgevoel tegenover partner, gezin, familie of collega’s;

Moedeloosheid, machteloosheid en depressiviteit;

Angst voor de volgende aanval of de volgende clusterperiode.

In het verlengde van deze gevoelens zijn er allerlei praktische, sociale en maat-
schappelijke beperkingen en problemen. De taken die een clusterpatiént normaal
zelf vervult, moeten tijdens de clusterperiode door gezinsleden, collega’s of buiten-
staanders worden overgenomen. Degene die de taken overneemt, kan ook overbelast
raken. De omgeving kan gaan draaien ‘rond’ de kwaal en de daarbij behorende beper-
kingen in plaats van rond de mogelijkheden.

De periodieke uitval kan tot knetterende ruzies leiden, of nog erger, tot emotionele
verwijdering of echtscheiding. De migrainepatiént trekt zich tijdens een aanval terug
en verdwijnt uit beeld; de clusterpatiént is echter nadrukkelijk aanwezig. Dit kan
vooral in het gezin en in het contact met opgroeiende kinderen tot spanningen leiden.

Bij een periodieke cluster, zoals die vooral in het voorjaar en najaar optreedt, wor-
den in deze maanden bij voorbaat al geen afspraken gemaakt. De gemaakte afspra-
ken worden systematisch afgezegd. Bij familieleden en collega’s kan dit op onbegrip
stuiten en leiden tot een verkoeling van de verhoudingen.

In het algemeen kan het plotseling en een tijdlang uitvallen tot irritaties en wantrou-
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wen leiden bij collega’s en werkgevers. Het advies om psychische ondersteuning te
zoeken, de moeite en energie die daarin gaan zitten, kunnen de verhoudingen thuis
en op het werk bederven. Het is een probleem dat de aard en de ernst van cluster-
hoofdpijn ook bij bedrijfsartsen en keuringsartsen vaak onbekend is.

Voor problemen op uw werk, gerelateerd aan uw clusterhoofdpijn kunt u een
beroep doen op het Adviespunt Werk van onze vereniging. Leden kunnen hun vraag
direct mailen naar werk@hoofdpijnnet.nl. Niet-leden kunnen lid worden via onze
site (www.hoofdpijnnet.nl) of via de telefonische informatielijn (0900-2020590), en
kunnen meteen daarna een beroep doen op ons Adviespunt Werk.

Zoals voor veel chronische patiénten geldt, verzuimt ook de clusterpatiént niet zon-
der meer vaker dan zijn collega’s. In de aanvalvrije periode blijkt een deel van de pa-
tiénten juist extra gemotiveerd. De begrijpelijke neiging je in de clusterperiode groot
te houden en toch door te lopen kan nadelig uitwerken. De voor velen kenmerkende
hyperactiviteit - veel drukte, weinig presteren - of het snel ‘aangebrand’ zijn, maar
ook de moeite met concentreren en met kritisch nadenken kunnen in het contact
met collega’s tot spanningen leiden. Collega’s kunnen gaan twijfelen aan je intel-
lectuele vermogens, of ze maken je voor ‘gek’ uit. Ook een gebrek aan belangstelling
als je ‘weer eens ziek’ bent, blijkt voor velen moeilijk te verwerken. De onvoorspel-
baarheid van de aanvalsperiode en de wisselende indruk die men van de cluster-
hoofdpijnpatiént krijgt, is in ieder geval nadelig voor het carriéreperspectief. Dat kan
betekenen dat een clusterpatiént minder snel voor nieuwe uitdagingen en functies
in aanmerking komt. Uiteindelijk zijn sommigen genoodzaakt de baan of het eigen
bedrijf op te geven.

‘ ‘ Ik zit al 4 jaar in de WAO wegens clusterhoofdpijn en heb soms ook
echt het gevoel het hele leven niet aan te kunnen, en oh wat voel ik
me af en toe schuldig tegenover de mannen in mijn leven, dat vind ik
bij tijd en wijle nog het ergste om mee om te gaan, omdat dat blijft...de
aanvallen gaan weer weg tot de volgende zich aandient.

Mariska (32), getrouwd en moeder van een tweeling (2 jongens) ,,

De werknemer kan door verzuimperiodes in negatieve zin opvallen en zal daar-
door minder goede beoordelingen kunnen krijgen en misschien zelfs sneller voor



ontslag of afkeuring in aanmerking komen. Het ontslag kan op andere gronden
worden aangevraagd, terwijl de chronische ziekte ongenoemd blijft. Het aanvechten
van het ontslag, of het aanvechten van een korting op de uitkering zijn moeizame en
langdurige procedures. De herkeuring tijdens een dergelijke procedure kan echter in
een clustervrije periode vallen. De kans is dan groot dat de keuringsarts concludeert:
‘volledig arbeidsgeschikt’ en dat voor de herkeuring naar een psychiater wordt door-

verwezen.

Hoewel clusterhoofdpijn geen psychische aandoening is, blijken de psychische en
sociale gevolgen van periodieke of chronische clusterhoofdpijn ingrijpend.

Clusterhoofdpijn
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7 Kan er verwarring optreden met andere vormen van

hoofdpijn en welke zijn dat?

De onbekendheid met clusterhoofdpijn bij artsen maakt het voor sommigen van hen
lastig een diagnose te stellen. Drie hoofdpijnsoorten worden het meest verward met
clusterhoofdpijn. Dat zijn migraine, trigeminus neuralgie en chronische paroxys-
male hemicrania (zie tabel pagina 21). Een juiste diagnose en een goede behandeling
kan de patiént veel onnodig leed besparen.

Migraine

Migraine is een vorm van hoofdpijn die net als clusterhoofdpijn vaak aan één kant
van het hoofd optreedt. Een van de belangrijke verschillen is echter dat de aanvallen
van clusterhoofdpijn veel korter duren (15 tot 180 minuten) dan migraineaanvallen
(4 tot 72 uur). Een migrainepatiént zoekt tijdens een aanval vaak rust in een donkere
omgeving. Een clusterpatiént wordt juist beweeglijk. Bij migraine is men vaak mis-
selijk en overgevoelig voor licht en geluid.

Trigeminus neuralgie

Trigeminus neuralgie is een vorm van aangezichtspijn en komt vooral voor bij ou-
deren vanaf 55, 6o jaar. Ook deze vorm van hoofdpijn komt aan één kant van het
gezicht voor, maar duurt in tegenstelling tot clusterhoofdpijn één a twee seconden.
De patiént ervaart felle pijnscheuten. De pijn kan spontaan optreden, maar kan ook
uitgelokt (getriggerd) worden door aanraking en door bijvoorbeeld praten, eten, kau-
wen, wassen of tandenpoetsen.

Chronische paroxysmale hemicrania (CPH)

Chronische paroxysmale hemicrania (CPH) is een zeer zeldzame vorm van hoofd-
pijn die zich kenmerkt door korte pijnaanvallen aan één kant van het hoofd. De aan-
vallen lijken erg op die van clusterhoofdpijn, maar duren korter (2 tot 45 minuten)
en treden vaker dan acht keer op een dag op. Deze vorm wordt ook wel atypische
clusterhoofdpijn genoemd en komt vooral voor bij vrouwen.



De belangrijkste verschillen tussen clusterhoofdpijn, migraine

en aangezichtspijn

Clusterhoofdpijn

Migraine

Aangezichtspijn

treedt op in aanvallen die
15 minuten tot 3 uur duren

treedt op in aanvallen die
4 tot 72 uur duren

treedt op in aanvallen van
enkele seconden tot enkele
minuten

aanvallen treden meestal
op in periodes (clusters)
waarin gemiddeld 2-6
aanvallen per dag optreden

aanvallen kunnen op wil-
lekeurige momenten op-
treden, gemiddeld 1-2 keer
per maand en meestal niet
meer dan 2 keer per week

aanvallen treden vaak op
in periodes waarin meer-
dere keren per dag aan-
vallen optreden

pijn bevindt zich aan één
kant van het hoofd, vrijwel
altijd aan dezelfde kant

pijn bevindt zich meestal
aan één kant van het hoofd

de pijn zit meestal aan
één kant van het gezicht,
meestal in de wang of kaak

zeer hevige, intense, hevig bonzende of klop- buitengewoon felle pijn-
snijdende of borende pijn pende pijn scheuten

zelden misselijkheid of misselijkheid en braken geen misselijkheid of
braken treden dikwijls op braken

de patiént heeft enorme
bewegingsdrang

de patiént gaat het liefst
rustig liggen in een
verduisterde kamer

de patiént beweegt zo min
mogelijk

veelal nachtelijke aan-
vallen, vaak 1 tot 2 uur na
het inslapen

soms nachtelijke aanvallen

meestal geen nachtelijke
aanvallen
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8 Is clusterhoofdpijn goed te behandelen?

Clusterhoofdpijn is helaas niet te genezen, maar wel redelijk te behandelen. De be-
handeling kan alleen de pijn, het aantal aanvallen en de hevigheid verminderen of
voorkomen. Bij 75% tot 80% van de patiénten kan de juiste medicatie, in de juiste
dosering gebruikt, een aanval couperen.

Aanvalsbehandeling

Omdat een clusterhoofdpijnaanval snel optreedt en verschrikkelijk pijn doet, moet
een aanvalsbehandeling snel resultaat hebben. Een behandeling met zuurstof is

over het algemeen zeer effectief. Het gebruik van pijnstillers in de vorm van zetpil of
tablet werkt meestal niet snel genoeg. Injecties werken vele malen sneller, namelijk
binnen 10 tot 15 minuten. Circa 80% van de patiénten is dan pijnvrij. Er zijn zeer

gebruiksvriendelijke injecties verkrijgbaar die patiénten zichzelf eenvoudig kunnen
toedienen. Intussen lijken er ook goede ervaringen te zijn met een neusspray als toe-
dieningsvorm. Zie tabel op pagina 24 voor de verschillende middelen.

Zuurstof

Zeer veel patiénten, 60% tot 70%, hebben baat bij een behandeling met zuurstof.
De behandeling bestaat uit het inademen van zeven tot tien liter van 100% zuurstof
in één minuut gedurende een periode van tien tot vijftien minuten. Dit moet zo snel
mogelijk na het opkomen van de aanval gebeuren. Als de behandeling dan geen ef-
fect heeft, heeft het geen zin om ermee door te gaan. Bij sommige patiénten is de
behandeling de ene keer wel succesvol en de andere keer niet. De vereniging krijgt
wel eens vragen van patiénten die bang dat zij last krijgen van hyperventilatie, maar
als de instructies gevolgd worden, is er geen reden tot ongerustheid. Zuurstof is
tegenwoordig ook geregistreerd als medicijn en heeft een duidelijke bijsluiter. De
behandeling heeft weinig bijwerkingen en is relatief goedkoop. Bovendien is er geen
beperking aan het aantal keren dat zuurstof op één dag gebruikt kan worden. Nadeel
is het onhandige formaat en het gewicht van de cilinders waar de zuurstof inzit. De
cilinders zijn in verschillende maten verkrijgbaar, zodat u bijvoorbeeld op een vakan-
tie een handzaam exemplaar kan meenemen.

Het is van belang zuurstof op de juiste manier te gebruiken om het beoogde ef-
fect te krijgen. Ook is het belangrijk in een zo vroeg mogelijk stadium van een aanval
de zuurstof te inhaleren. Dat betekent ook dat u bij de leverancier van de zuurstof
moet vragen om een zuurstofmasker met een buffertje (een zakje waarin zuurstof



verzameld wordt). Als dit er niet bij geleverd wordt, vraag er dan expliciet om! Ook is
er een speciale zuurstofcilinder nodig die verkrijgbaar is in verschillende maten. De
uitstroomsnelheid moet liggen op zeven tot tien liter per minuut. Dit kan bij kleine
cilinders problemen opleveren. Bij een langzamere uitstroom kan het effect van de
behandeling nihil zijn.

Een reguliere apotheek levert geen zuurstof. Het recept dat u van uw arts hebt
gekregen, stuurt u naar uw zorgverzekeraar en vervolgens ontvangt u van hem een
brief met gegevens van de leverancier van de zuurstof en de wijze waarop u dat
kunt bestellen. De leveranciers vindt u in de tabel op pagina 24. Zij bezorgen de
cilinders bij u thuis. Als u op reis in Europa zuurstofcilinders nodig heeft, kan dat
via de ANWB Alarmcentrale als u een reisverzekering bij de ANWB hebt afgesloten.
Via EuroCross is het mogelijk vooraf uw extra zuurstof te regelen op de plaats van
bestemming. In dat geval is het raadzaam v66r uw vakantie contact op te nemen
met uw zorgverzekeraar over de vergoeding van de kosten en met EuroCross om te
melden dat u met vakantie gaat. EuroCross kan dan tijdig beginnen met de hulp-
verlening door contact op te nemen met uw zorgverzekeraar en de leverancier van
zuurstof. Meer informatie kunt u vinden op www.eurocross.nl. Sommige patiénten
nemen voor buitenactiviteiten een blikje zuurstof mee. Deze zijn bij Go X Power
(www.goxpower.nl) verkrijgbaar in vier en zes literformaat en dat kan precies genoeg

zijn voor een aanval. Het formaat is dusdanig dat het bijvoorbeeld in een rugzak past.

Imigran-injecties

Imigran-injecties met 6 mg sumatriptan (met auto-injector in het onderhuidse
weefsel) vormen de meest effectieve methode om aanvallen snel en volledig te on-
derdrukken. Injecties werken snel, veel sneller dan tabletten en zetpillen, die dan
ook ongeschikt zijn voor clusterhoofdpijn. Imigran is ook verkrijgbaar als neusspray
en die vorm lijkt ook effectief te zijn, maar minder doeltreffend dan de injectie. De
sumatriptan-tabletten werken niet.

Het grootste nadeel van Imigran-injecties is dat je ze niet vaker dan maximaal 2 keer
per 24 uur mag gebruiken, terwijl clusterpatiénten vaak te maken hebben met meer
aanvallen op een dag. Een aanvullende behandeling met preventieve medicatie, zoals
Verapamil, kan een oplossing bieden, evenals een combinatie met zuurstof. Thuis
zal men makkelijker een aanval met zuurstof kunnen couperen en buitenshuis is de
Imigran-injectie natuurlijk een stuk praktischer.

Let op bij vliegreizen: informeer vooraf goed naar de mogelijkheden (voorwaar-
den) om injectienaalden mee te nemen in de handbagage in verband met de strikte
veiligheidsmaatregelen. Als u duidelijk maakt dat het om een geneesmiddel gaat dat
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u in verband met een aanval acuut moet kunnen gebruiken, staat men u meestal wel

toe om de injector in uw handbagage mee te nemen.

Medicijnen bij aanvalsbehandeling

Middel Merknaam- Werking Bijwerkingen Dosering
leverancier
100% zuurstof | Farmadomo Onbekend, Geen 7 liter per
Conoxia, maar mogelijk minuut
Vivisol, speelt vernau- gedurende
Westfalen wing van de 10-15 minuten
Gassen bloedvaten in via een zuur-
de hersenen stofmasker.
een rol Langer dan 20
minuten heeft
geen zin.
Sumatriptan- Imigran Onderdrukt Tintelend 6 mgin
injecties of een aanval van | gevoel, warm- | injectievorm,
sumatriptan- clusterhoofd- tesensaties, maximaal
neusspray pijn door ver- zwaar gevoel, 2 keer per dag.
nauwing van duizeligheid, 20 mg per
de bloedvaten | zwakte, slape- | neusspray.
in de hersenen. | righeid.

(Ter verduidelijking: Er zijn twee grote zuurstofleveranciers in Nederland: Vivisol en Far-
madomo. Farmadomo was voorheen Hoekloos, toen Lindegas Therapeutics. Zij leveren
Conoxia. Conoxia is medicinale zuurstof, geregistreerd als medicijn. De zuurstof is het-
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zelfde als die van Vivisol of van Westfalen Gassen. Er zijn nog veel meer kleine zuurstofleve-
ranciers die wij hier niet nomen).

Preventieve behandeling

Clusterhoofdpijn treedt op in periodes en in die periodes meer malen per dag. Dit
vraagt om een preventieve behandeling.

Een preventieve behandeling heeft als doel het aantal aanvallen en de duur, maar
ook de hevigheid van de aanvallen te verminderen. De behandeling wordt gestart



aan het begin van de clusterperiode en wordt langzaam opgebouwd in een periode
van één tot twee weken. De opbouw van de behandeling zorgt ervoor dat het lichaam
kan wennen aan de medicatie en de kans op bijwerkingen wordt hierdoor kleiner.
Aan het einde van de periode kan de behandeling weer worden afgebouwd. Over

het algemeen gebeurt dit als de patiént circa vier weken geen aanvallen heeft gehad.
Probleem hierbij is echter dat het lastig is in te schatten wanneer de clusterperiode
voorbij is en de behandeling dus kan worden afgebouwd. Als de aanvallen na afbouw
toch weer terugkomen, kan de medicatie opnieuw verhoogd worden.

Bij chronische clusterhoofdpijn zal de medicatie langdurig moeten worden ingeno-
men, soms vele jaren achter elkaar.

Voor sommige patiénten geldt dat zij goed reageren op de behandeling met een

van de onderstaande geneesmiddelen, voor anderen geldt dat een combinatie van
enkele van de onderstaande geneesmiddelen meer effect zal hebben.

Preventieve behandeling

Middel Merknaam Werking Bijwerkingen | Dosering
Verapamil Verapamil, Heeft een Verstopping 240 tot 960 mg
Geangin, bloedvat- (obstipatie), per dag
Isoptin, Vortac | stabiliserende | verlaagde
werking. bloeddruk,
vertraagde
hartwerking,
hartritme-
stoornissen
Pizotifeen Sandomigran | Remtde Stimuleren 1,5 tot 9 mg
werking van van de eetlust | per dag voor
serotonine, dat | (gewichts- het slapen
in de hersenen | toename),
een rol speelt obstipatie,
bij de over- vermoeidheid,
dracht van slaperigheid.
pijnprikkels.
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Middel Merknaam Werking Bijwerkingen | Dosering
Methysergide Deseril Remt de werking | Misselijkheid, 3 tot 6 mg per dag
van serotonine, braken, slapeloos-
dat in de herse- heid, slaperig-
nen een rol speelt | heid, duizelingen,
bij de overdracht | (voorbijgaande)
van pijnprikkels | lichte depressie,
huiduitslag, vocht
vasthouden, ge-
wichtstoename
Lithium Camcolit, Priadel, | Onbekend Dorst, verhoogde | 1200 mg per dag
Litarex, Lithium- urine aanmaak, met gereguleerde
carbonaat FNA gewichtstoe- afgifte
name, vermoeid-
heid, droge mond,
spierzwakte,
bevende handen
Prednison Prednison Ontstekings- en Bij kortdurend 15 mg 4x per dag
afweerremmend | gebruik (< 2 we- Kortdurend
hormoon met ken): vocht vast- | via een afbouw-

daarnaast een
vaatvernauwend
effect

houden, lichte
stijging bloed-
druk, stijging van
bloedsuikerge-
halte, slechter
zien, humeurig-
heid, maagklach-
ten. Bij langdurig
gebruik (> 2
weken): toename
lichaamsgewicht,
dikke voeten, vol
gezicht, dunne-
huid, blauwe
plekken, spier-
zwakte, botont-
kalking, groeiver-
traging

schema




Niet-werkzame, maar toch vaak voorgeschreven middelen

Vanwege de onbekendheid met clusterhoofdpijn en de verwarring met andere vor-
men van hoofdpijn krijgen patiénten nogal eens geneesmiddelen voorgeschreven die
niet werkzaam zijn bij clusterhoofdpijn:

e Propranolol;

e Nimodipine en andere zgn. calciumantagonisten (Verapamil is ook een calcium-
antagonist, maar wel werkzaam);

Zetpillen of tabletten Cafergot en andere vormen van ergotamine;
Sumatriptan-tabletten (sumatriptan-injecties, Imigran-injecties, zijn wel effectief);
Gewone pijnstillers (paracetamol, aspirine, enz.).

Indomethacine*, carbamazepine en fenytoine; (* indomethacine is meestal niet
effectief bij clusterhoofdpijn, maar bij sommige patiénten met clusterhoofdpijn
werkt het wel. Wanneer het wel effectief is, moet eerst aan een andere vorm van
hoofdpijn gedacht worden, namelijk paroxysmale hemicrania, zie boven). Heeft
men toch clusterhoofdpijn en werkt de indomethacine, dan komt het door het
pijnstillende effect van dit medicijn.

e De werkzaamheid van melatonine bij clusterhoofdpijn is niet aangetoond.

Medicatie-afhankelijkheid

Bij patiénten met clusterhoofdpijn komt het niet vaak voor, maar toch is het belang-
rijk in de gaten te houden of men last krijgt van medicatie-athankelijke hoofdpijn.
Bij patiénten met een al dan niet erfelijke aanleg voor hoofdpijn lokt een overmatig
gebruik van pijnstillers en/of triptanen vaak hoofdpijn uit. De hoofdpijn is dus een
reactie op het gebruik van de hoofdpijnmedicatie. Dit levert een vicieuze cirkel op;
de behandeling van clusterhoofdpijn levert weer hoofdpijn op. Bij clusterhoofdpijn-
patiénten komt medicatie-athankelijke hoofdpijn voornamelijk voor bij patiénten die
niet alleen clusterhoofdpijn hebben maar ook migraine, of bij wie in de familie ook
migraine voorkomt.

Operatieve ingreep

Wereldwijd worden pogingen gedaan operatieve ingrepen te ontwikkelen voor patién-
ten met clusterhoofdpijn, die geen baat hebben bij een behandeling met medicijnen.
Bij een kleine groep patiénten komt het ook voor dat preventieve medicijnen niet
meer werken. De hoop van deze patiénten is dan gevestigd op een chirurgische be-
handeling. Een aantal van de ingrepen die zijn uitgevoerd bleken niet of kortdurend
effect te hebben. Ook traden bijwerkingen op. De operatie die het meest is uitgevoerd
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is het blokkeren van zenuwen in het achterhoofd. Een zenuwblokkade is een behan-
deling die wordt uitgevoerd door anesthesiologen of pijnspecialisten. Bij deze behan-
deling schakelt de neurochirurg bepaalde zenuwknopen uit door een injectie. Het
effect ervan is nog onvoldoende onderzocht.

Stimulatie van de hypothalamus

Bij patiénten die niet reageren op medicatie of medicatie niet verdragen, wordt in het
buitenland ervaring opgedaan met elektrostimulatie. Elektrostimulatie is het afgeven
van een elektrische prikkel met een laag voltage op een klein plekje in de hersenen.
Op de specifieke locatie in de hypothalamus (het regelcentrum dat zorgt voor het
handhaven van het interne milieu (homeostase) verandert dan de activiteit. De in-
greep is niet zonder risico’s en het effect is onzeker.

Andere behandelingen

Veel patiénten met clusterhoofdpijn proberen andere vormen van behandeling uit
en passen hun voedingsgewoonten aan. Helaas valt het effect hiervan vrijwel altijd
tegen.

Alternatieve therapieén

Acupunctuur en homeopathie zijn verschillende keren uitgeprobeerd, net als fysio-
therapie en yoga. Uit wetenschappelijk onderzoek is niet gebleken dat deze thera-
pieén werkzaam zijn. In het algemeen geldt wel dat ontspanning en betere doorbloe-
ding verlichting geven. Een fysiotherapeut kan bijvoorbeeld de nek en schouders die
door de aanvallen verkrampt zijn geraakt, masseren en oprekken. Een oefenthera-
peut (Cesar of Mensendieck) kan helpen om te leren ontspannen en de lichaamshou-
ding te verbeteren.

Voeding

Sommige patiénten blijken gevoelig voor bepaalde voedselbestanddelen, zoals zachte
kazen of chocolade. In het algemeen geldt dat goede voeding ook voor patiénten met
clusterhoofdpijn van belang is. Bij een gezonde levensstijl hoort ook bewegen - mi-
nimaal een half uur per dag. Verder gaan er allerlei verhalen over de relatie tussen
voeding en clusterhoofdpijn, maar er is geen enkele wetenschappelijke grond voor
deze theorie.



Bronnen

o ‘Alles over hoofdpijn en aangezichtspijn’, Prof. dr. Michel Ferrari en dr. Joost Haan
(vierde herziene druk, januari 2004)

e Hoofdzaken, tijdschrift van de Nederlandse Vereniging van Hoofdpijnpatiénten

e Eerdere uitgaven (brochures) van Hoofdpijnnet/de Nederlandse Vereniging van
Hoofdpijnpatiénten over clusterhoofdpijn (2000 en 2001)

e BM]J, Vol366 September 3, 2005, 843-852
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