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Denna broschyr har tryckts med vanligt understod av:

Cluster huvudvark och
den sociala
omgivningen

Information for Cluster
patienters vanner och
bekannta, slakt och
arbetskamrater.
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Goda rad for anhoriga och vinner till
Cluster patienter

Kara anhdriga, vanner och bekanta till Cluster patienter.
Er van/vaninna lider av en ytterst smartsam sjukdom
som &r obotlig, dock inte livshotande. Sjukdomen heter
Cluster huvudvark eller Bing-Horton-neuralgi. Enligt
aktuella forskningsresultat rér det sig om en inflammation
av nervererna i narheten av hjarnan.

Patienten far regelbundet smartatacker som ar ytterst
haftiga och knappast kan jamféras med andra kanda
smartor.

Det basta man kan goéra for patienten i en akut situation
ar egentligen att Iamna den ifred. Du kan inte hjélpa
honom/henne just da. Efter ett visst tag — det kan rora
sig om nagra minuter eller flera timmar — gar smartorna
bort igen. Om afallet ar mycket haftigt, kan patienten
hjélpa sig med att inhalera syrgas eller ge sig en spruta.
Sa lyckas patienten for det mesta begransa anfallets
langd till ungefar 15 minuter. De flesta patienter ar efter
ett haftigt anfall “helt slut” och detta tillstand varar en bra
stund. Lat patienten fa “pusta ut”! Nar anfallet helt
férsvunnit, atervander patienten till det han héll pa med
och det méarks nastan inte att nagot intraffat.

Ofta ar patienten under en period av aterkommande
anfall lattretad och 6verkanslig. Tankt dig sjalv att du
flera ganger om dagen (upp till 8 ganger) kdnner det som
om en glédande spik stots in i ditt ga — och detta under
flera veckor. Skulle inte du ocksa vara lattretad da? Ha
alltsa 6verseende med patienten — féor honom/henne vore
det forskrackligt att p.g.a. sin sjukdom férlora sin normala
och dagliga omgivning. Och visa forstaelse, om patienten
ibland kommer for sent eller sager aterbud till
overenskomna sammantraffanden. Tank pa att det inte
heller ar latt for patienten att kdnna sig sa begransad —
han/hon sag sakert lika mycket fram mot att traffa dig.

Under ett sammantraffande som patienter holl till temat
“Cluster huvudvark och den sociala omgivningen”,
forklarade patienter sitt tillstand bl.a. sa har:

» Det ar inte |att att leva med en kronisk sjukdom och
kroppsligt hinder. Det praglar starkt hur man upplever
sin egen kropp och personlighet, bade i arbetslivet och
privat.

Man upplever genom sjukdomen en klar begransning i
ens dagliga mdjligheter och aven en inskrankning av
livskvaliten, som ar svart att forsta for den “friska”
omgivningen.

Sjukdomems begransningar pa ens halsa ar mycket
svara att acceptera, men lidandet gar darutéver:
- man blir deprimerad
- stoter pa brist pa forstaelse t.o.m. hos
vanner och bekanta
- s.k. vanner drar sig tillbaka, man blir inte
langre bjuden till fester (“den har ju i alla fall
alltid ont i huvudet”)
- 0.S.V.

Och plotsligt star man ganska ensam dar och fragar
sig “vad gor jag egentligen fortfarande i denna
varld?”

Detta borde dock inte féranleda oss till att dra’ oss
tillbaka i ett “snackskal” och bryta alla kontakter med
yttervarliden.

Visst ar det just i tider med sarskilt stora smartor svart att
sta kvar “mitt i livet” och just da &r man sakert inte en
angenam medlem i sallskapet.

Men det ar viktigt, att vi visar omvarlden att man trots
sjukdomen kan rékna med oss och att vi med all kraft vill
“hanga med”, &ven om vi da och da behdver dra oss
tillbaka.

For att kunna klara av vara hélso- sociala- och sjalsliga
problem och hitta nya vanner, har vi sammansilutit oss
sjalv-hjalp-grupper

Dessa grupper har spritt sig och ar aven
erkanda av medicinare.<

Hjalp din van/vaninna, bekant, kamrat och lamna inte en
annars palitlig manniska i sticket p.g.a. en sjukdom som
han absolut inte sjalv valt att ha.

Hur skulle hjilp fran slikt och
vanner kunna se ut?

| forsta hand genom att visa lojalitet och
inte lamna honom/henne i sticket eller
bryta kontakten. Om du gemensamt med
en patient tillhor en forening (musik eller-
sangforening, bowlingklubb, etc. etc),
forsok att acceptera att han/hon ibland
sdger aterbud.

Om man p.g.a. smartor ofta inte far sova
mer an en eller tva timmar per natt och
dessutom har flera anfall under dagen, ar
det latt att forsta att den utsatte inte ar
sarskilt underhallsam eller sportlig. Men
detta tillstand gar ju hos de flesta patienter
over efter nagra veckor eller manader -
aven om smartorna alltid kommer att

aterkomma i nasta episod av sjukdomen.
Inte precis ett tillstdnd man avundar.....

Var rattvis mot patienten — det kunde lika garna ha varit
du.

CSG — grupperna forsoker att t.ex. genom den hér lilla
broschyren rikta uppmarksamheten pa denna sjukdom
och hjalpa till att forhindra handicapet leder till att
patienten aven socialt isoleras. Om du har lust att vara till
hjalp, vand dig till adressen som finns i denna broschyr —
dar far du veta mer.
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