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Clusterfejfajasban szenvedok és a

hozzatartozok

A partnerem Cluster-fejfajasban szenved. Mit
jelent ez szamomra?

Egyszeriuen kifejezve lehetne mondani, hogy a
Cluster-fejfajas egy ideggyulladas a fejben,
aminek az oka eddig nem ismeretes és a
gyogyitas az orvostudomany mai allasa szerint
nem lehetséges. Tehat az embernek szamitania
kell azzal, hogy egy életen at ezzel a
fajdalommal fog élni! Ezt talan sokkolé hatassal
von Onre, de azzal senkinek sem segitlink, hogy
ha itt és most téves reményeket keltink, amiket
senki sem tud teljesiteni.

A mindennapi szokasok valtozni fognak, mert
kilonb6zd  idotartamokban  erbsebben  és
gyakrabban lépnek fel a fajdalmak. Ezzek a
gyakorabbi felépések adtak a betegségnek a
nevét: Cluster egyenld ‘halom’ — ‘csoport’ ill. a
‘fajdalom felhalmozddasa’.

Ha a tarsa rohamot kap, akkor a legfontosabb az
On szamara: nyugodt maradni! A rohamok ugyan
extrém fajdalmasak és a kilonalld6 szamara
nagyon veszélyesnek tinik, de semmi esetre
sem életveszélyes — “csak “ nagyon fajdalmas.

Szamitson arra, hogy ezzek a rohamok az akut-
fazisban az évek soran tobbszor felléphetnek és
erbsebbek lesznek, mint kezdetben. Legyen
felkészllve arra, hogy tarsa az éjszaka kellds
kozepén felriad és a fajdalomtol szinte Gvolt, a
fejét a falba szeretne verni, de azt is tudnia kell,
hogy minden roham — kezelés nélkiul is — egy
bizonyos id6 utan (15 perc és 3 dra kozotti
idotartam) elmulik.

Mindenesetre keressenek fel egy megdfeleld
orvost, aki a betegséget ismeri és kezelni tudja.

Manapsag tdbbféle mddszerrel kezelik, tdbbek
kozott jo tapasztalatokat szereztek az Oxygén-
terapiaval.

Késziljon fel arra, hogy allanddéan ezzel a “nem
szeretett kisérovel” kell élnitk. Példaul el akarnak
moziba vagy szinhazba menni és utkézben a
tarsa rohamot kap... A betegség meg fogja
valtoztatni az életliket, de gondoljon arra hogy
tarsa a rohammentes iddoszakban a megszokott
maodon élheti az életét.

Mit kell tennem, ha a partnerem rohamot kap?

Sok Cluster-fejfajasban szenvedd nem szereti,
ha a rohamok alatt sajnalkozast vagy kétségbe
esést mutatnak a koérulotte 1évdk. Fontos, hogy a
hozzatartoz6 képes legyen segitséget nyujtani,
példaul gyégyszert adagolni vagy egy hideg
pakolast elkésziteni. EIonyds lehet az érintettnek
az is, ha 6n képes egy ,subkutane” injekciot (bor
ald) beadni. Egy két esetben segithet egy cukor
nélkuli erds kavé is. Kinalja fel a partnerének, de
ne erdszakolja ra.

Kerdlje el tul hangos radiozast vagy televiziozast.
Az esetleges veszekedések is el kerllendok,
legalabb is a roham tartama allatt. Legyen
tekintettel arra, hogy a partnere most nem képes
beszélgetni. Ne tegyen a tarsanak
szemrehanyast a betegsége miatt. Az eddigi
tapasztalatok szerint a paciensnek a legjobb ha a
rohamok alatt egyszeriien nyugton hagyjak.

Hogyan magyarazzom meg baratainknak,
hogy tarsamnak nem “segithetek “ ?

Ha baratok vagy rokonok vannak vendégsegben
Onndknél, vagy Onndk vannak valahol
vendégségben amikor egy roham kezdddik,
gondoskodjon arrél, hogy a tarsa egy kilén
helységbe visszahuzodhasson. Probalja meg a
‘6 tanacsokat” partnerétdol tavol tartani, és

magyarazza meg a tObbieknek rdviden a
betegség lényegét. Még jobb lenne, ha az
ismer0soknek és baratoknak mar elébb (a
rohnammentes iddkben) elmagyarazna, hogy
mirdl van sz6: A betegség nem életveszélyes, de
nagyon fajdalmas — ,mintha egy izz6 kést
szurndnak az ember szemébe” — vagy pedig
nokkel szemben, akik mar szultek — “mint a
szulési fajdalmak, csak a fejben”. Ezalatt a két
meghatarozas alatt a legtobb embernek van
fogalma arrdl, mirél is van szo6.

Ahogy mar emlitettik ilyen esetekben nem sokat
tud tenni. Probalja meg egyszerten a rohamokat
figyelem kival hagyni (kbnnyebb mondani mint
tenni). Maradjon az ismerdsoknél, de legyen
felkészlilve arra, hogy a fent emlitett
segitségeket minden pillanatban nyujthassa, ha
szlkséges.

Ne hallgasson olyan “jétanacsokra”, mint
pl. :’Nem kéne a tarsadnak segiteni ?” vagy :
“Hogy ulhetsz itt ilyen nyugodtan ?”, stb. llyen
esetekben a legjobb, ha az ismerdseit roviden
felvilagositja.
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