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Informazioni per amici e conoscenti da una
persona colpita da cefalea a grappolo

Carissimi amici, conoscenti e parenti:

Il vostro amico/a soffre di una malattia poco
comune, dolorosa e non curabile , conosciuta sotto
il nome di cefalea a grappolo o neuralgia di Big-
Horton. Secondo le conoscenze attuali, si tratta di
una infiammazione dei nervi (neurite) che confinano
con il cervello.

La persona viene colpita regolarmente da attacchi
dolorosi molto violenti, non paragonabili ad alcun
dolore conosciuto.

Durante la fase acuta dell'attacco, la miglior cosa
per le persone sofferenti & di trovare tranquillita.

Voi non potete aiutarlo/la

Dopo un certo periodo di tempo (pochi minuti a
diverse ore) il dolore scompare da solo. Se I'attacco
di dolore € molto forte, il paziente si pud aiutare con
inalazioni di ossigeno o con una iniezione. Dopo
questo trattamento, la durata dell’attacco si aggira a
pochi minuti (ca. un quarto d’ora). Tuttavia, la
maggior parte dei pazienti soffrono di attacchi molto
intensi, che anche dopo il passare del dolore si
sentono stremati.Concedete dunque a lui o lei un
po’ di tranquillita!

Passato il dolore, il paziente riprendera i suoi
contatti sociali, come se nulla fosse successo.

In altri casi il paziente che soffre una serie di
attacchi prolungati nel tempo, si dimostrano irritati e
ipersensibili.Mettetevi nella loro situazione, di
soffrire di attacchi piu volte al giorno(fino a otto),
come se qualcuno vi infilasse una punta
incandescente nell’occhio e questo per settimane.
Non reagireste anche Voi un po’ irritati? Per questo
capite le “forti reazioni “ del paziente, poiché
sarebbe fatale se venisse a perdere i contatti sociali
nell’ambiente di sua abitudine. Pregiamo dunque di
avere comprensione se lui/lei si presenta in ritardo a
degli appuntamenti o addirittura disdice gli stessi a
breve termine. Tenete sempre presente, che questa

decisione anche per I'amico o I'amica non & sempre
facile, poiché anche loro sono contenti di stare
assieme a voi.

Ad un Meeting della Associazione CSG, in una
relazione “ la cefalea a grappolo e I'ambiente”, il
tema viene descritto con queste parole:

non & semplice vivere con una malattia cronica e
un handikap. Questo modo di prendere
conoscenza del proprio corpo e della propria
personalita, influisce in modo decisivo nei rapporti
professionali e privati.

Attraverso la malattia si viene a conoscere quali
siano i limiti nella vita di tutti i giorni. Cid che una
persona sana non riesce a condividere
mentalmente.

| danni alla salute sono spesso molto accentuati,
ma superati di gran lunga dalla sofferenza di:
> essere depressivi
» non essere capiti nel’ambito famigliare e
degli amici
» vedere il ritirarsi degli stessi amici
» non essere piu invitati alle feste (“ & inutile, ha
sempre mal di testa”)
ecosivia. ...
e a un certo punto ci si ritrova da soli e ci si
domanda “ che significato ha di essere al
mondo”.
Questa situazione non deve essere il motivo di
ritirarsi nel proprio guscio, troncando tutti i contatti
verso l'esterno.

Certamente quando si passano periodi di grande
dolore ¢ difficile fermarsi “negli anni piu belli della
propria vita”. E in queste situazioni nessuno € visto
come tipo piacevole.

E molto importante che noi, tuttavia la nostra
malattia, prendiamo parte nel nostro ambiente
mandando segnali di volonta a partecipare alla vita,
anche se noi regolarmente necessitiamo di una
“pausa”’.Per superare assieme i nostri problemi di
salute, sociali, psichici e per trovare nuovi amici, ci
siamo organizzati in una iniziativa di autointeresse.

Queste associazioni sono nel frattempo molto
divulgate e riconosciute dalle persone qualificate.Se
facciamo un riassunto si pud dire, che per poter
vivere bene con dolori cronici, non ha senso di
cedere o rassegnarsi al dolore.Anche la lotta
continua contro il dolore non ci aiuta a fare dei passi
avanti e ci distoglie dalla realta della vita.

Come spesso succede, la via che porta al maggior
successo € certamente la via da scegliere

» Preghiamo di dare un aiuto al vostro/a
amico/amica, conoscenti o0  compagni.
Preghiamo di non permettere che un persona
affidabile, per il solo motivo della sua malattia
di cui non ne ha colpa, sia lasciata da parte o
venga emarginata.

Come puod essere laiuto degli amici e dei
conoscenti?

L’'aiuto che in primo luogo potete dare, & di
mantenere e tenere vivi i contatti con lei/lui
Se assieme al malato siete attivi in una
associazione (circolo di gioco dei birilli, musicale o
corale ecc.) , vi preghiamo di accettare che lui/lei
sapendo che non sempre pud partecipare a tutte le
manifestazioni.

Ci si puo immaginare che se hanno luogo degli
attacchi durante la notte che riducono a due ore il
sonno e dei successivi attacchi durante il giorno, si
perde la voglia di seguire attivita sportive o di
carattere sociale. Ma il piu delle volte la fase del
sorgere delle crisi di cefalea a grappolo termina
dopo un paio di settimane, per poi ritornare
nuovamente dopo alcuni mesi.......
La persona colpita da questo male non &
certamente da invidiare.

L’associazione CSG (Clusterkopfschmerzen-
Selbsthilfe-Gruppe) vuole con questo foglietto
informativo sensibilizzare la societd, che un
handikap non sia veicolo per una emarginazione
sociale. Se volete aiutarci, prendete contatto all’
indirizzo stampato sul retro, dove potrete avere
informazioni piu dettagliate.
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