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Goda råd för anhöriga och vänner till 

Cluster patienter 
 
Kära anhöriga, vänner och bekanta till Cluster patienter. 
Er vän/väninna lider av en ytterst smärtsam sjukdom 
som är obotlig, dock inte livshotande. Sjukdomen heter 
Cluster huvudvärk eller Bing-Horton-neuralgi. Enligt 
aktuella forskningsresultat rör det sig om en inflammation 
av nervererna i närheten av hjärnan. 
 
Patienten får regelbundet smärtatacker som är ytterst 
häftiga och knappast kan jämföras med andra kända 
smärtor. 
 
Det bästa man kan göra för patienten i en akut situation 
är egentligen att lämna den ifred. Du kan inte hjälpa 
honom/henne just då. Efter ett visst tag – det kan röra 
sig om några minuter eller flera timmar – går smärtorna 
bort igen. Om afallet är mycket häftigt, kan patienten 
hjälpa sig med att inhalera syrgas eller ge sig en spruta. 
Så lyckas patienten för det mesta begränsa anfallets 
längd till ungefär 15 minuter. De flesta patienter är efter 
ett häftigt anfall “helt slut” och detta tillstånd varar en bra 
stund. Låt patienten få “pusta ut”! När anfallet helt 
försvunnit, återvänder patienten till det han höll på med 
och det märks nästan inte att något inträffat. 
 
Ofta är patienten under en period av återkommande 
anfall lättretad och överkänslig. Tänkt dig själv att du 
flera gånger om dagen (upp till 8 gånger) känner det som 
om en glödande spik stöts in i ditt öga – och detta under 
flera veckor. Skulle inte du också vara lättretad då? Ha 
alltså överseende med patienten – för honom/henne vore 
det förskräckligt att p.g.a. sin sjukdom förlora sin normala 
och dagliga omgivning. Och visa förståelse, om patienten 
ibland kommer för sent eller säger återbud till 
överenskomna sammanträffanden. Tänk på att det inte 
heller är lätt för patienten att känna sig så begränsad – 
han/hon såg säkert lika mycket fram mot att träffa dig. 
 
Under ett sammanträffande som patienter höll till temat 
“Cluster huvudvärk och den sociala omgivningen”, 
förklarade patienter sitt tillstånd bl.a. så här: 

 
 Det är inte lätt att leva med en kronisk sjukdom och 

kroppsligt hinder.  Det präglar starkt hur man upplever 
sin egen kropp och personlighet, både i arbetslivet och 
privat. 
 
 
Man upplever genom sjukdomen en klar begränsning i 
ens dagliga möjligheter och även en inskränkning av 
livskvaliten, som är svårt att förstå för den “friska” 
omgivningen. 
 
Sjukdomems begränsningar på ens hälsa är mycket 
svåra att acceptera, men lidandet går därutöver: 

- man blir deprimerad 
- stöter på brist på förståelse t.o.m. hos 

vänner och bekanta 
- s.k. vänner drar sig tillbaka, man blir inte 

längre bjuden till fester (“den har ju i alla fall 
alltid ont i huvudet”) 

- o.s.v. 
 
Och plötsligt står man ganska ensam där och frågar 
sig “vad gör jag egentligen fortfarande i denna 
värld?”  
 
Detta borde dock inte föranleda oss till att dra’ oss 
tillbaka i ett “snäckskal” och bryta alla kontakter med 
yttervärlden. 
 
Visst är det just i tider med särskilt stora smärtor svårt att 
stå kvar “mitt i livet” och just då är man säkert inte en 
angenäm medlem i sällskapet. 
 
Men det är viktigt, att vi visar omvärlden att man trots 
sjukdomen kan räkna med oss och att vi med all kraft vill 
“hänga med”, även om vi då och då behöver dra oss 
tillbaka. 
 
För att kunna klara av våra hälso- sociala- och själsliga 
problem och hitta nya vänner, har vi sammanslutit oss 

själv-hjälp-grupper 
 

Dessa grupper har spritt sig och är även 
erkända av medicinare.  

 
 

Hjälp din vän/väninna, bekant, kamrat och lämna inte en 
annars pålitlig människa i sticket p.g.a. en sjukdom som 
han absolut inte själv valt att ha. 
 

Hur skulle hjälp från släkt och 
vänner kunna se ut? 

 
I första hand genom att visa lojalitet och 
inte lämna honom/henne i sticket eller 

bryta kontakten. Om du gemensamt med 
en patient tillhör en förening (musik eller- 

sångförening, bowlingklubb, etc. etc), 
försök att acceptera att han/hon ibland 

säger återbud. 
 

Om man p.g.a. smärtor ofta inte får sova 
mer än en eller två timmar per natt och 

dessutom har flera anfall under dagen, är 
det lätt att förstå att den utsatte inte är 

särskilt underhållsam eller sportlig. Men 
detta tillstånd går ju hos de flesta patienter 

över efter några veckor eller månader – 
även om smärtorna alltid kommer att 

återkomma i nästa episod av sjukdomen.  
Inte precis ett tillstånd man avundar….. 
 
Var rättvis mot patienten  – det kunde lika gärna ha varit 
du.  
 
CSG – grupperna försöker att t.ex. genom den här lilla 
broschyren rikta uppmärksamheten på denna sjukdom 
och hjälpa till att förhindra handicapet leder till att 
patienten även socialt isoleras. Om du har lust att vara till 
hjälp, vänd dig till adressen som finns i denna broschyr – 
där får du veta mer. 
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