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Min partner har fatt dianosen “Cluster
huvudvark”. Vad betyder det for mig?

Enkelt utryckt kan man saga, att Cluster huvudvark ar en
inflammation av nerverna i huvudet. Orsaken &r inte
faststélld och enligt de aktuella medicinska kunskaperna
ar sjukdomen obotlig.

Det betyder allisa att du maste forbereda dig pa att
tillbringa ditt liv med en Cluster patient!

Det later chockerande, men man ska inte vécka
férhoppningar som sedan visar sig falska.

Dina vanor kommer att féréndras, for det kommer
perioder da smart anfallen upptrdder oftare och &r
haftigare an vid andra tillfallen. De perioder da anfallen
upptrader oftare har gett sjukdomen sitt namn: cluster =
engels. Klase (druvor), buske, hog.

Nar din partner far ett anfall galler bara ett bud: Behall
lugnet! Anfallen ar visserligen ytterst smartsamma och
ser for den utomstaende farliga ut, men &r absolut inte
livsfarliga eller farliga pa annat satt — “bara” otroligt
smartsamma.

Var beredd pa att dessa anfall under akuta perioder blir
héaftigare med aren och upptrader oftare. Var beredd pa
att er partner rivs ur sin sdmn och skriker av smartor, slar
huvudet i vaggen — men du kan vara évertygad om att
varje anfall, aven utan behandling, gar éver av sig sjalv
efter en viss tid (15 min. till 3 timmar). For att behanlda
anfallen bor du — naturligtvis efter att ha radfragat Iakren
— skaffa syrgas och denna broschyr.

Inratta ert liv s att “fienden” alltid ar inkalkulerad. Ni
stdmmer traff och pa vag dit far din partner ett annfall. Ni
gar pa bio eller konsert eller teater eller (il
vanner...sjukdomen kommer att férdndra era liv men du
skall vara pa det klara med att i tider utan anfall kommer
din partner att vara fullkomligt normal och lika belastbar
som forut.

Hur ska jag forhalla mig, nar min partner
far ett anfall?

Om du ar anhdrig till en Cluster patient har du sakert
redan lange observerat vilka otroliga smartor anfallen for
med sig, att dessa kommer i perioder och att anfallen
efter en viss tid och aven utan behandling kommer till ett
abrupt slut. Ofta kanner patienten under ett antal timmer
rest-smartor vilka kan behandlas med vanliga
smartmedel.

Man hor ofta att patienten inte vill bli “ompysslad” eller
“tyckt synd om” under anfallet. Det viktiga ar att de
anhoriga star beredda att hjalpa den lidande. Hjalpen
kommer oftast att bestd i att “utratta nagot &rende”:
hamta syrgas eller lakemedel, lagga kallt omslag som
det som pa apoteket saljs som “migran-bindor’. Det
hjalper ocksa om den anhdrige kan hjalpa till med en
sub-cutan spruta som t.ex. Imigran. | vissa fall hjalper
ocksa starkt kaffe utan socker, men bara om er partner
ber om det — inte tvinga.

Undvik starka/héga ljud under anfallet (radio, TV,
hégljuda barn) — patienten blir 6verkanslig for dessa ljud.
Och undvik gral — atminstone sa lange anfallet varar.
Tank ocksa pa att det for patienten ar omajligt att prata
eller underhalla sig med dig under anfallet. Och inga
forebraelser! (“Alltid nar vi har nat for oss, kommer dina
anfall”).

| det hela sett ar patienten nastan alltid mest hjalpt om
han far vara ifred under anfallet.

Hur forklarar jag for vara vanner att jag
“inte bryr mig om” partnern nar han/hon
lider som mest?

Om ni besoker vanner eller familj — eller ni har besok —
och partnern far ett anfall, kommer han/hon att dra’ sig
tillbaka (for att vara ostord, for att inte “stéra” och for att
slippa medlidande). Lat patienten fa vara for sig sjalv i ett
narliggande rum. Hjalp partner sa som tidigare beskrivits
eller genom att skydda honom/henne fran nyfikna fragor
eller “goda rad”.

Forsok att forklara for de anhodriga (redan innan de
konfronteras med ett anfall) att er partner lider av en
obotlig sjukdom, det inte bestar nagon fara for livet, men
att ett anfall ar ytterst smartsamt. Beskriv sméartan som
“en gldédande kniv i 6gat” eller “smértorna vid en
férlossning, fast i huvudet”. Forklara ocksa att det hittills
inte finns en kand orsak for denna neuralgi, att vissa
teorier existerar, dessa dock bara forklarar vissa delar av
sjukdomen.

Som sagt, finns det inte mycket du kan gora for patienten
medan den har smartorna. Forsok att sa langt det gar
“‘ignorera” anfallen (lattare sagt an gjort!!). Stanna hos
din familj eller vanner nar patienten drar sig tillbaka och
sag bara att “nu ar det dags igen”. Men var ocksa beredd
att ge den hjalp vi tidigare namnt.

Ge inte efter, nar andra tranger pa om att “bry sig om”
patienten (“hur kan du vara sa lugn?” “ska du inte bry dig
om honom/henne?”).

Ge dem i stéllet en av vara CSG broschyrer for anhdriga
och vanner.
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