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Klinten den hvide, sa tryllende staaer,
kranset som bruden med blomster i har.
Klinten den hgje, hvor grnen den boer,
Hvor er der skgnnere plet pa vor jord?
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Formanden har ordet

Medlemsmgderne 2022 er gennemfgrt med succes. Det glaeder os meget, at sa
mange medlemmer var mgdt op til nogle dejlige eftermiddage med et godt fagligt
indlaeg, hvor selv garvede Trigeminus patienter kunne laere nyt og fa inputs til at
komme videre. Overraskende var det, at vi havde flest deltagere i Rgdding, sa der
afholder vi ogsa et medlemsmgde naeste ar. Se neermere omtale at medlemsmgder
inde i bladet.

Husk dato for vores generalforsamling, som er den 29. april 2023 pa Kirk Hede-
gaard, Odensevej 50, 5260 Odense S. Reserver datoen allerede nu. Generalforsam-
lingen foregar fysisk, men med mulighed for at deltage over ZOOM. Er der nogle der
kunne have lyst til at give et nap med i bestyrelsen eller som suppleanter, hgrer jeg
det gerne. Vi er i den heldige situation, at vi ar er fuldtallige i savel bestyrelse som
med suppleanter. Jeg har i skrivende stund ikke overblik over, om der er nogle af de
nuvarende bestyrelsesmedlemmer, som er pa valg, der ikke modtager genvalg.

Vi sgger jo hele tiden efter ting som kunne gavne vores medlemmer. Derfor har vi
valgt at lave en undersggelse om hvilke behandlinger vores medlemmer har prgvet
inkl. alternative, for at lave vores egen statistik, som ogsa vil vise, hvor lang tid be-
handlingen har virket. Vi vil ogsa kunne optage nye typer behandling efterfglgende.
Generelt skal min. to have gennemfgrt en behandling fgr vi vil tage den med. Usik-
kerheden er jo stor nok endda, da vi alle er forskellige. Statistikken vil blive offent-
liggjort i Lynet, mens detaljerne er for bestyrelsen med henblik pa radgivning. | hg-

rer fra os i neermeste fremtid.

Selv er jeg ved at teste Skalp Akupunktur med strgm. Det lyder maske lidt voldsomt,
men det er smertefrit. Det vil jeg skrive om i naeste nummer af Lynet. Det er en
smertedeempende behandling. Jeg har forelgbig veeret anfalds fri i over en maned.

Julen naermer sig, og forhabentlig med masser af tid for hygge sammen med vores
kaere.

| og jeres kaere gnskes en rigtig gleedelig jul og et godt nytar.

Erik Munkholt Sgrensen
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Medlemsmg@derne—efteraret 2022

Foreningen har afholdt 3 medlemsmgder i efterdret med godt fremmgde. Vi bringer
her referat af et af mgderne, der blev afholdt i R@dding:

Referat fra medlemsmgde i Rgdding
den 30.10.2022 med 23 fremmgdte

Velkommen ved formanden, oriente-
ring om foreningens arbejde.

Jacob Worm, lzege klinisk assistent
forsker pa Dansk Hovedpine Center,
er den eneste der arbejder pa fuld tid
med Trigeminusneuralgi, sammen
med Stine Maarbjerg og Anne Sofie
Schott Andersen

Begyndte med at fortzlle tre pati-
enthistorier.

Er man afsluttet fra hovedpinecen-
tret - hvad sa?

Man skal konsultere egen laege, hvis
smerterne tager til, eller bivirknin-
gerne bliver for store.

Er diagnosen korrekt?

4

Har man veeret igennem alle behand-
lingsmuligheder, evt. operation.

Har man overvejet kirurgi?

Hvem varetager behandlingen - egen
lege eller en selv?

Akut forvaerring.

Hvis man ikke kan spise eller drikke,
skal man ringe til vagtleegen, for at
komme ind pa en akutmodtagelse.
Her far man vaeske og medicin i drop.
Startes evt. op i ny medicin. Det er
vigtigt at sgge hjaelp, hvis det gar

»— grassat med smerterne.

Trigeminus neuralgi er den mest

,‘ | smertefulde sygdom der kendes
B ,*’7 sammen med Hortons Hovedpine.

Det er ultrakorte smertejag, der
kommer i et uforudsigeligt mgnster.

Il ca. 5.000-10.000 mennesker er diag-

nosticeret med sygdommen i Dan-
mark. 2/3 er kvinder. Sygdommen
konstateres gennemsnitligt i en alder

# pa 53 ar.

Der kan vaere mange smertejag - op
til 1000 pa et dggn.

Klassisk Trigeminusneuralgi er, hvor
en blodare trykker pa nerven

Den sekundare optraeder ofte ved
sklerosepatienter og hvor man har
en tumor eller udposning pa en blod-
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are, der pavirker nerven.

Idiopatisk Trigeminus neuralgi er
der, hvor man ikke kan finde en arsag
til sygdommen.

Arsagerne:

Nerverne kan betragtes som en led-
ning, hvor der er noget galt med iso-
leringen, som pa nervebanerne ud-
gores af Myelin skederne. Ved Trige-
minusneuralgi er isoleringen typisk
ved nerveenderne gaet i stykker. Ved
bergring i ansigtet skal nerven bzere
det ind til hjernen som en fglelse,
men grundet defekten i isoleringen
gar signalet fejlagtigt over i de smer-
tebaerende nervefibre, hvorved hjer-
nen opfatter bergringen som smerte.
Efter kortslutning er der typisk en
pause.

Hvad kan der ellers vaere:

Tandlaegen har beskadiget nerven,
Hovedpine, Atypiske ansigtssmerter,
SUNCT/SUMA, Bihulebetandelse
eller andet.

Hvis behandlingen ikke har givet re-
sultat, kan man henvises igen.

Medicinsk behandling:
Carbamazepin
Oxcarbazepin

Kombi af ovenstaende med Lamotri-
gin, eller et af praeparaterne alene fx
Lamotrigin

Botox
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Det er vigtigt at man selv lzerer at
kgre lidt op og ned i medicin
afhaengig af smerterne.

Kirurgisk behandling:

Vil man overveje kirurgisk behand-
ling, kreever det minimum 2ars medi-
cinsk behandling.

Har man en blodare der trykker pa
nerverne, kan der laves en Micro
Vaskulaer Dekompression (MVD) det
store indgreb. Resultatet er statistisk
77% (Ved ngje udveelgelse af patien-
ter 86%) bliver smertefrie, og forbli-
ver smertefrie i over 2 ar.

Ballonkompression, hvor man laver
en kontrolleret gdeleeggelse af ner-
vefibrene.

Glycerol blokade er en kemisk gde-
leggelse af nervefibrene.

Her bliver 28-68% smertefrie i laen-
gere tid.

Henvisningstiden, som tidligere var
op til 2 ar, er nu nede pa 2-6 uger pa
Glostrup Hovedpinecenter. Alle for-
Igbene er effektiviseret bade den
medicinske og den kirurgiske.

Forskning:

Der er siden 2012 kommet 1000 flere
patienter til, som stiller deres data til
radighed for et forskningsprojekt.

Masser af studier og udgivelser i tids-
skrifter

Hvordan laver man det bedste for-
lgb?



Man anvender MR- scanning til ud-
redning, kirurgi og undersggelse af
evt. arsag

Ved akutindlzeggelse med store
smerter behandles man evt. med
Fenytoin — det virker i ca. 2 uger,
hvor man s3 har tid til at introducere
alternativ medicin. Fenytoin giver en
del bivirkninger.

Migraenemedicin, Aimovig/
Erenumab- virker ikke pa Trigeminus-
neuralgi.

Kgnshormoner hos kvinder, er for-
spgt uden nogen virkning.

Trigeminusneuralgi og Sklerose
Forskning aktuelt:

Der er kigget pa kirurgisk behandling
af Trigeminusneuralgi til sklerosepa-
tienter.

Der laves aktuelt et leegemiddelfor-
spg med Basimglurant. For at deltage
i forsgget skal man:

Veere mellem 18-75 ar

Veere villig til at stoppe med aktuel
behandling

Vaere psykisk rask
Hvad bringer fremtiden:

Dansk Hovedpinecenter har adgang
til en stor sygdomsdatabase, som
man er i gang med at analysere for at
se, hvad der kommer der fgr en syg-
dom og hvad fglger efter.

Saledes kan man maske se, hvad der
kommer fgr Trigeminusneuralgi, og
hvad man kan forvente af fglgesyg-
domme, sa de evt. kan forebygges.

Herefter kom vi bordet rundt med
prasentation af medlemmerne og
fortzelling af sygehistorier.

Afslutningsvis var der tid til smalltalk,
hvorefter mgdet sluttede

Lykke Frydendall

Rgd advarselstrekant

Medicin og reaktionsevne

Nogle typer medicin kan pavirke dit cen-
tralnervesystem, sa din evne til at reage-
re hurtigt, nedszettes. Det betyder, at du
er leengere tid om at reagere, hvis der

sker noget uventet, og det kan veaere far-
ligt, fx nar du kgrer bil, motorcykel, scoo-

ter eller betjener maskiner.

Denne type medicin kaldes "Trafikfarlige
leegemidler”, og det er fx steerkt smerte-
stillende medicin, medicin

mod sgvnlgshed og beroligende mid-

ler mod angst og uro. Selv ved almindelig
dosis kan denne type medicin virke
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daempende pa dit centralnervesystem,
sa din reaktionsevne nedseettes.

Vaer opmaerksom p3, at hvis du drik-
ker alkohol sammen med denne type
medicin, vil det yderligere forstaerke den
slgvende effekt.

Red advarselstrekant pa asken

Leegemidler, som kan nedsatte din reak-
tionsevne og dermed ggre dig farlig i
trafikken, er maerket med en rgd advar-
selstrekant pa emballagen. Det er for-
skelligt fra person til person, hvordan

man bliver pavirket af medicin.

Trafikfarlig medicin inddeles i tre kate-
gorier

Leegemiddelstyrelsens vurdering af, om
der skal advarselstrekant pa medicinens

pakning, tager udgangspunkt i medici-
nens virkning og bivirkninger, samt om
det er en medicin, du selv skal tage, eller
om du skal have den af en laege — fx be-
dgvelse i forbindelse med en operation.

Leegemiddelstyrelsens vurdering resulte-
rer i, at medicinens trafikfarlighed klassi-
ficeres i en af disse tre kategorier:

e Ingen - let pavirkning
e Mindre - moderat pavirkning

e Vaesentlig pavirkning.

Indsamling af information ved

Erik Munkholt Sgrensen

Kaffemgde pa Barsge

Kaffemgde pa Barsge den 6.8.2022

Hans Iver og hans hustru Anne Lene
havde inviteret ”Sydgruppen” med-
lemmer af Trigeminus foreningen til
kaffemgde i hjemmet pa Barsge.

Invitationen kom ud allerede i maj
maned, hvor Hans Iver ringede rundt
og spurgte alle inviterede hvornar
det kunne passe bedst.
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8 medlemmer drog afsted, laengst
vaek fra, kom Elsebeth fra Arhus, el-
lers var vi to medlemmer fra Rinke-
naes, to medlemmer fra Kolding og to
fra Als.

Hans Iver og Anne Lene havde sgrget
for pladser pa faergen kil 13.00. Idet
der var meget trafik ned gennem
Senderjylland, var et par blevet for-
sinket. Det var derfor meget heldigt
at feergen tog en ekstra tur kl. 13.30
for vores skyld



Da vi kom, var gensynsglaeden stori  ligestillede og udveksle erfaringer.
Sydgruppen” rammerne var sat i et Barsge er en skgn skgn @, som vi var
smukt orangeri i Hans Iver og Anne

landet pa. Den skulle vi da se mere

af. @en har et areal pa 2,75 km2 og
der er 14 beboere pa gen, hvor Hans
Iver og Anne Lene hgrer til de zldste
E beboere.

8 Hans Iver havde lavet en trailer om

| med baenke, sa vi kunne komme pa @
8 tur. Hans Iver kgrte os afsted bag

| efter bilen, imens vi havde verdens
bedste guide og fortzeller, nemlig

- Anne Lene.

Lenes have. Der var brgd med for-

skellige specialiteter, fisk, lekkert
paleeg og ost. En rigtig gkologisk Bar-
sge ost, som vi alle kpbte en med
hjem af, fra cafeen pa gen. (som An-
ne Lene ogsa lige passede mens vi
var der). Der var ¢l, vand og snaps til
de gvede.

Vi fik snakket om hvordan Trigemi-

nus pavirker os lige nu, nogen er gget

Anne Lene er fgdt og opvokset pa

i medicin, nogen er trappet ud. Hvad

trigger os, gode rad, og sidst men Barsge. Vi kunne se hen til hendes

ikke mindst fik vi udleveret ande- barndomshjem fra haven og Anne

draetsgvelser fra Susanne Horn, som  Lenes sgster kom os ogsa til undsaet-

ogsé er yoga instruktgr- tak for det.  Ning, da viskulle pa tur. Hun skulle

Det var som altid rart at tale med nemlig passe datterens Cafe mens vi

8 Lynet 22-3



var afsted.

Vi kgrte ad den eneste vej, hen til
gens hgjdepunkt. Her skulle vi op og
se udsigten. Det var sa flot. Vi kunne

samt de forskellige behandlingsmu-
ligheder der er for Trigeminus neu-
ralgi.

Vi havde en superdejlig og skgn

se hele Barsge fra hvor vi stod. Vejret eftermiddag. Vejret viste sig fra den

var skgnt og det var naermest hav-
blik. Vi kunne se helt til Fyn, et syn
der var sa smukt, at vi naesten fik lyst
til at bo der.

Efter et stykke tid med nydelse af
naturen, kgrte vi videre til gens oran-
geri. Det var masser af smukke blom-
ster og gamle fortaellinger i form af
gamle avisudklip, som var yderst in-
teressante. Vi kunne have brugt me-
get mere tid pa at vaere der. | oran-
geriet var der ogsa baenke, sa hvis
man er pa tur, kan man sidde der og
spise sin medbragte mad.

Turen fortsatte hjem til Hans Iver og
Anne Lene, hvor der var tid til cafe
besgg og oste indkgb. Alle skulle ha-
ve ost med hjem, og andre ting fra
cafeen.

Derefter var der kaffe pa terrassen
med mange forskellige kager og de
smagte simpelthen himmelsk. Anne
Lene, havde bagt alle selv, og det var
helt vildt, vi kunne slet ikke spise me-
re, men smage alle det ville vi. Snak-
ken gik nu pa den medicin vi far,
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gode side. Nu var en skgn dag i det

bedste selskab ved at veere slut, klok-
ken naermede sig 17 og vi skulle igen
med faergen til fastlandet. Det var
den sidste faerge, sa vi skulle afsted.

"Sydgruppen” er jer meget taknem-
melige (Hans Iver og Anne Lene) for
jeres tid, jeres gaestfrihed og fordi |
far det til at ske. TUSIND tak — tak for
jer.

Lykke Frydendall



B12 vitamin

Spiller B12- vitamin en rolle for trigeminus neuralgi-patienter ??.

B12 vitamin er et vandoplgseligt vita-
min, der ofte gar under betegnelsen
cobalaminer. Vitamin B12 er livsngd-
vendigt og er uundvaerligt i dannel-
sen af rede blodlegemer, og det far
nervesystemet til at fungere opti-
malt. B12- vitamin har betydning for
omsaetning af fedt og for de amino-
syrer, der udggr byggestenene i pro-
teiner. B12-vitaminer er ngdvendige
for nervernes vedligeholdelse, ny-
dannelse og normal nervefunktion.
B12-vitamin er ngdvendig for op-
rettelsen af myelinskeden, der omgi-
ver nervebanerne. (som pglseskindet
om pglser). B12-vitamin findes kun i
animalske produkter som kgd, mael-
keprodukter, ost, g, fisk, skaldyr.
Vegetarer og veganere risikerer B12-
mangel, da der ikke findes mange
vegetabilske madvarer, der indehol-
der B12-vitamin. Hvis man spiser en
normal varieret kost og har normal
tarmflora, er B12 vitaminmangel
sjeeldent. Det kan ses hos patienter
med et alkoholmisbrug, lang tid med
kost uden animalske produkter, lang-
varig diarre” og kronisk betzendelse i
bugspytkirtlen.

10

B12-vitaminmangel opdages f@rst
efter 5-6 ars manglende indtag. B12-
vitamin oplagres i lever, nyre og an-
dre vaev. Metylcobalamin er for nylig
identificeret som en del af B12, som
beskytter mod nervesygdomme og
aldring. Leveren omdanner cyanoco-
balamin til metylcobalamin, men det
kraever store mangder af metylcoba-
lamin for at rette neurologiske defek-
ter. Store doser af metylcobalamin er
ngdvendige for at regenerere neuro-
ner og myelinskeder, der beskytter
nerveaxoner og de perifere nerver.

Normal serum niveau af B12- vitamin
er 250 pikomol /I. Ved patienter med
Trigeminus neuralgi ses ofte et lavt
niveau af B12, under 200 pikomol /I.
Et lavt niveau af B12-vitamin kan
medfg@re pernicigs ansemi, der ses
som en glat papillgs tunge. Denne
diagnosticeres hyppigt af tandlaegen.
Der er ingen kendt risiko for forgift-
ning ved at tage B12 tilskud. Et lavt
B12 niveau kan have konsekvenser,
lenge fgr en anaemi er synlig. Be-
handlingen af Trigeminus neuralgi
kan veere udfordrende, og B12 vita-
min har vist sig at veere et brugbart
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instrument til patienter med neuro-
patiske smerter. Hos patienter med
TN har de 23 % lavt B12 niveau (200
pikomol /I.) sammenlignet med an-
dre patienter med ansigtssmerter (12
%)

At indtage B12-vitamintabletter er
sikker og billig. Almindelige multivita-
mintabletter indeholder 100-200 mi-
krogram af cyanocobalamin, som
konverteres til metylcobalamin. De
fleste multivitaminer tilfgrer ikke en
tilstraekkelig daglig maengde. Indta-
ger man 500 mg B12- vitamin, vil der
absorberes 1,8 mikrogram. Skal man
@¢ge B12 koncentrationen, er det
bedst at oplgse 1000 mg under tun-
gen pr. dag. Kan man ikke optage

B12 i pille form, skal man have det i
form af injektioner.

Man mener, at B12 spiller en rolle i
myelinproduktionen, hvilket er vig-
tigt ved multipel sclerose og Trigemi-
nusneuralgi, hvor myelinskeden om-
kring nerven forsvinder, nar der er
kontakt mellem kar og nerve.

Artikel om B12- vitamin refereret fra
artikel i Facial Pain Association, 21.
drh. Guide for patienter med Trige-
minus Neuralgiforme Smerter.

Referent Elsebeth Skou.

Virker cannabis pa Trigeminusneuralgi?

Cannabis er udviklet af hampplan-
tens forskellige dele, og der udvikles
HASH af sammenpresset bark fra
cannabisplanten og dette ryges. POT
laves af tgrrede topskud fra canna-
bisplanten og SKUNK udvindes af for-
®dlede cannabisplanter. Disse inde-
holder stoffet THC (delta 9-
tetrahydrocannabinol), som ggr per-
sonen skaev. Cannabis bestar af
hundrede forskellige stoffer, hvoraf
de 2 mest undersggte er THC (delta 9

Lynet 22-3

-tetrahydrocannabinol) og CBD
(cannabidiol). THC er psykoaktivt og
afhaengighedsskabende og skal bru-
ges med varsomhed. THC benyttes
mod sclerose og bivirkninger v. ke-
moterapi. Det andet stof er CBD
(cannabidiol) og er stort set ufarligt
og benyttes bl.a. ved neuropatiske
smerter, da det MASKE har en smer-
testillende virkning og en antikvalm-
ende effekt. Dette bruges ved cancer
-patient behandling. THC er sund-
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hedsskadelig, og ma kun indeholde
0,2% THC i medicinske produkter og i
kosttilskud skal indholdet vaere min-
dre end 0,2%. Desveerre sxlges CBD
ulovligt i Danmark med et ulovligt
indhold af THC, som kan medfgre
fysiske og psykiske abstinenser,
angst, hedeture og treethed. CBD har
ingen euforiserende virkning, men
pavirker signaler i vores hjerne, og
bivirkninger er psykoser, negativ
effekt pa hukommelsen, indlaering og
opmaerksomhed, gget risiko for tra-
fikulykker, skizofreni og depression.

Hvad er medicinsk cannabis?
Og hvad er cannabis-baseret medi-
cin?

Cannabis-baseret medicin indeholder
enkelte komponenter fra cannabis-
planten, bl. a. syntetisk fremstillet
cannabinoider (THC og/eller CBD)
eller olie fra cannabisplanten. Medi-
cinsk cannabis indeholder cannabi-
noider, terpener, fluvonoider, der er
komponenter fra cannabisplanten.
Den kan besta af plantedele / top-
skud eller som kapsler med olie.

Leeger tilpasser den medicinske can-
nabis til den enkelte afhaengig af syg-
domshistorik. Alle cannabisprodukter
er i Danmark receptpligtige og kan

12

udleveres fra apotek eller hospital.
De sidste 4 ar har der vaeret en for-
sggsordning med behandling med
cannabis, som sluttede d 1.1
22.Formalet med forsggsordningen
er at skabe lovlige og regelrette ram-
mer for brug af medicinsk cannabis.

Cannabis virker pa smerter og spas-
mer ved multibel sclerose og ALS,
ved smerter og spasmer p.gr.a. ryg-
mavsskade, til pt med kvalme efter
kemoterapi og kreeftbehandling, til
patienter i palliativ behandling, til
patienter med hyppige neuropatiske
smerter og ved inflammatorisk betin-
gede smerter ved visse gigtsygdom-
me.

Bivirkninger ved medicinsk cannabis
er mathed og traethed, mundtgrhed,
svimmelhed, humgrsvingninger /
eufori, kredslgbspavirkninger, kogni-
tive forstyrrelser, kvalme og opkast-
ninger. Cannabis i daglige hgje doser
gger risikoen for fysisk og psykisk
afhaengighed. Dette sker, hvis der har
veeret brugt cannabis i for hgje do-
ser, men sjaeldent v laegeordineret
kontrolleret brug.

Hvordan virker cannabis pa TN-
patienter?

Der er lavet flere undersggelser pa
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behandling af kroniske neuropatiske
smertetilstande, der betragtes som
vanskeligt handterbare, men hvor
der eksisterer behandling med doku-
menteret effekt? Man fandt 9 ud af
17 studier med en smertestillende
effekt af cannabisolien pa neuropati-
ske smertetilstande og i 8 tilfeelde
pavistes ingen smertestillende effekt.
Af de 9 studier, hvor man paviste
smertestillende effekt, var de 5 initie-
ret af producenter og af de resteren-
de 4 studier, hvor man paviste en
analgetisk effekt af cannabisbaseret
medicin, havde de 3 en behandlings-
varighed pa 5 timer til 5 dage. Samlet
set er evidensen for den analgetiske
effekt af cannabisbaserede laegemid-
ler pa neuropatiske smerter beske-
den. Den analgetiske effekt af canna-
bis er formentlig mindre effektivt til

smertelindring end CODEIN. Til gen-
geeld har cannabis hyppige psykiske
bivirkninger men kan forbedre sgvn-
kvaliteten. Medicinsk cannabis er
ikke undersggt tilstraekkeligt og kan
give anledning til alvorlige bivirknin-
ger som delirium, psykose og konfu-
sion. Da der sker mange nye ting pa
cannabisfronten, ma vi med spaen-
ding afvente de nyere resultater in-
den for behandlingen af neuropati-
ske smertetilstande.

Kilder:

Lasse @stergdrd Andersen, Thomas
Peter Enggdrd, Jette Hgjsted, leeger v
Rigshospitalet, publiceret i Ugeskrift
for lzeger 2018.

Torben Ishay, laege pa netdoctor, op-
dateret 2021

Referent Elsebeth Skou,

Hvad ved vi om Botox mod Trigeminus Neuralgi?

HVAD er Botox ?

Botox er navnet pa botulinum toxin-
A, som de fleste kender brugen af til
at udviske rynker i ansigtet. Men ud
over at bruge det kosmetisk, hvor
botox paralyserer musklerne, bruges
botox ogsa pa medicinsk indikation.
Da interfererer Botox med nerverne,
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der transmitterer smertesignaler
langs nervus trigeminus. Botox bru-
ges terapeutisk til behandling af ho-
vedpine, migraene, gjenspasmer, og
muskelspaticitet. Selv om der er me-
gen interesse blandt laeger for den
potentielle fordel af Botox ved trige-
minus, er der ingen afggrende bevi-

13



ser for, at det hjlper. Der er lavet
studier pa enkelte eller pa sma grup-
per af patienter, men disse er ikke
repraesentative for effektiviteten af
botox til trigeminus patienter.

Hvilke effekter af botox hos TN pati-
enter, er der set ?

Nogle har set nedsat hyppighed af
TN-anfald, og nedsat styrke af anfal-
dene. Fa rapporterer om smertefri-
hed efter behandlingen, og at det for
nogle tager et par uger fgr den fulde
effekt opnas, og hvor nogle fortaeller
om virkning i op til 3 maneder.

Hvordan gives behandlingen?

Nar det bruges til kosmetisk behand-
ling eller trigeminus neuralgi behand-
ling injiceres i overfladelaget i ansig-
tet eller i mundens slimhinde. Et an-
tal injektioner gives i triggerzonerne
eller fordeles pa omradet, hvor trige-
minus smerterne er. Den almindelig-
ste dosis, der er brugt i undersggel-
ser eller studier, er 50-75-100 enhe-
der.

Er der bivirkninger ved botox be-
handling?

Nar man behandler trigeminus neu-
ralgi med botox, kan en bivirkning af
botox veere muskellammelse. Det
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betyder, at den ene side af ansigtet
ikke bevaeger sig ved ansigtsmimik,
og det far ansigtet til at virke asym-
metrisk. Sk@nt botox virker i en peri-
ode, kan effekten alligevel vare i flere
uger. Hvis der fremkommer en hae-
velse i injektionsomradet, vil den
normalt forsvinde inden for fa dage.

Anbefaler den engelske trigeminus
neuralgiforening behandling med
botox til TN patienter?

NEJ, for der er i gjeblikket ikke til-
streekkelig dokumentation for dets
effektivitet.

Refereret fra den engelske Trigemi-
nus forening af
Elsebeth Skou.

Vi har i Danmark blandede erfaringer
med botox, da nogle personer har
gode erfaringer, andre ikke. Behand-
lingerne holder 3-6 maneder og ma
gentages. Det er en dyr behandling,
hvor 1. konsultation koster ca. 2900
kr. og 1. behandling koster ca. 4-
5500 kr. Botox er ufortyndet en me-
get giftig substans til mennesket,
men det er relativt sikkert at bruge i
den fortyndede version. Den injiceres
under huden eller i en muskel. TN
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patienter har triggerzoner, hvor bo-
tox lammer triggerpunkterne og blo-
kerer hjernens impulser og derved
formindskes opfattelsen af smerter.
Botox kan injiceres i alle triggerzo-
nerne og den totale mangde botox
ma ikke overstige 200 enheder. Det
er bevist, at botox er et magisk medi-
kament og vores erfaring er, at man

i USA bruger botox i stigende grad.

Ugnskede bivirkninger kan vaere et
blat maerke pa injektionsstedet, lokal
irritation ,udslet, klge, svage muskler
og haengende gjenlag. Pas pa med
injektion naer gjets muskler. Det er
ikke kontraindiceret, at behandle
multiple sclerose eller neuropatisk
facial smerte med botox.

Anne Sofie Scott Andersens PhD afhandling

Sidste vinter deltog jeg i Anne Sofie
Scotts forsgg, som handlede om at
finde ud af, om migraenemedicinen
Erenumab ogsa kunne hjzelpe pa tri-
geminusneuralgi.

Da Anne Sofie inviterede vores for-
ening til at overveere hendes PhD

afhandling, syntes jeg derfor, at det
kunne vaere speendende at deltage.

Jeg havde aldrig overvaeret en
afhandling fer, og jeg var derfor glad
for at have fglgeskab af Laila, som jeg
leerte at kende pa medlemsmgdet
sidste vinter.

Jeg kendte jo ingen, og f@lte mig lidt
som en elefant i en glasbutik.

Det hele foregik pa engelsk. Vores
engelske er lidt rustent, og da der var
en del medicinske fagudtryk, var der
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en del, vi ikke forstod.

Der |3 bgger fremme, som man bare
kunne tage, med hele afhandlingen.

Uden at forsta ret meget, kunne jeg
se, hvilket keempe arbejde det har
veeret. Der er adskillige sider ned
tabeller og grafer, der belyser og
analyserer alle resultaterne.

Fgrst fremlagde Anne Sofie sin opga-
ve, hvorefter hun blev eksamineret
af to personer, en ad gangen.

Hendes afhandling bestod af 3 studi-
er:

1. Akut behandling med Fospheny-
toin, som kraever indlaeggelse og
overvagning, og derfor ikke kan bru-
ges i almindelighed.

2. Operation MVD, som hjlper en
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del, mest maend, men som har en del
bivirkninger. Alligevel vil 64 % anbe-
fale operationen. 37 % oplever ingen
komplikationer.

3. Erenumab, som vi var mest inte-
resserede i, da det jo var det forsgg,
vi havde deltaget i. Desvaerre viste
det sig, at Erenumab ikke har effekt
pa TN. Den gruppe, der mente, at det
hjalp, var ens for dem, der fik det
virksomme stof og dem, der fik pla-
cebo. Dvs ingen effekt, desveerre.

Den fgrste eksaminator var med pa
skaerm, da han ikke var helt rask. Det
var en italiener, som talte engelsk
med italiensk accent. Forbindelsen
svingede lidt i kvalitet, sa det var lidt
sveert at forsta. Fgrste spgrgsmal

forstod jeg slet ikke. Det var der vist
heller ikke andre, der gjorde, sa han
matte uddybe det. Derefter forstod
jeg noget af det, men langtfra alt.
Naeste eksaminator var i salen, men
talte sa lavt, at vi simpelt hen ikke
kunne hgre hende. Vi kunne kun hg-
re Anne Sofies svar.

Selv om, der var meget, vi ikke for-
stod, var det alligevel interessant at

overveere.

Bagefter var der en fin reception,
hvor det blev offentliggjort, at Anne
Sofie havde bestdet. Hun var selvfgl-
gelig glad.

Nu kan vi sa vente pa det naste for-
sgg, og habe at det giver et resultat,
som kan hjzlpe os.

Kirsten Hansen.

Andedraetsgvelser

Mit navn er Susanne Horn, jeg er ejer
af Grasten Yogacenter og har 21 ars
erfaring som underviser i yoga og
pilates.

Gennem de seneste 5 ar har jeg des-
uden arbejdet som naturterapeut,
hvor jeg hjaelper folk, der er ramt af
stress, angst og depression.
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Jeg har alle ar anvendt andedraets-
gvelser, som et baerende element i
min praksis og oplever gang pa gang,
hvordan netop andedreaetsgvelser
giver folk indre ro og fysisk lindring.
Jeg haber nedenstaende tekst vil
vaekke din interesse, for de mange
muligheder, der findes nar man ar-
bejder med sit andedrzaet.
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Tag en dyb indanding

Din vejrtraekning er ngglen til indre
ro

Det er det f@rste, vi ggr nar vi kom-
mer til verden. Og det sidste, nar vi
forlader verden.

At traekke vejret.

Din vejrtraekning er ngglen til at finde
ro i dit liv.

Vejrtreekningen og sindet haenger
ulgseligt sammen. Vejrtraekningen vil
altid afslgre, hvordan du har det. Er
du treet, kan du meerke det pa din
vejrtraekning, det sammen gzelder,
hvis du er glad, ked af det, stresset,
rolig.

Men dgren svinger begge veje.
Vejrtraekningen afslgrer ikke bare,
hvordan du har det — du kan ogsa
selv andre din vejrtraekning og der-
igennem din tilstand og dit humegr.
Det at traekke vejret dybt og roligt vil
for de fleste have en beroligende
effekt.

Sadan trener du dit andedraet

Det fgrste skridt er at blive mere be-
vidst om sit eget andedraet.

Det naeste skridt er at forsgge at
treekke vejret gennem naesen. Det
virker beroligende for kroppen og
nervesystemet.
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Start med at szette dig behageligt
tilrette og placer din ene hand pa
brystet og din anden hand pa ma-
ven.

Sid et gjeblik og laeg maerke til din
vejrtrakning.

Hvor maerker du det mest?

Hvordan er rytmen?

Hvor lange er din andedrag?

Sid et gjeblik og observer din ande-
drag. Traek vejret ind og ud igennem
nasen. | yogaen bruger man oftest
vejrtraekning teknikker, hvor man
traekker vejret igennem naesen. Det
er fordi, det renser luften og der sker
en hgjre iltning af blodet, end hvis du
traekker vejret igennem munden.
Meerk at du med hver udanding giver
mere og mere slip pa spandinger i
kroppen.

Nyd fglelsen af ro og afslapning, nar
du traekker vejret langsomt og helt
ned i maven.

4 MAL 4 VEJRTREKNING

Denne meget nemme teknik, bliver
brugt af de amerikanske elitesoldater
til at berolige sindet i pressede situa-
tioner.

Det vil ogsa hjaelpe dig med at slappe
af og fa en dyb og afslappende sgvn.
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Prgv at bruge denne simple metode
naeste gang du har brug for at falde
til ro.

Treek vejret ind mens du teaeller til 4.
Hold vejret mens du tzeller til 4.
And langsomt ud mens du tzeller til
4,

Hold vejret mens du tzeller til 4.

Det er ikke mere i det.

Simpelt men effektivt.

Nar du holder vejret, skal det fgles

som en lille pause i vejrtraekningen,

ikke at du krampagtigt holder pa vej-

ret.

Foles det ubehageligt at holde vejret,

mens du teeller til 4, sa seet det ned

til 2, sa det bliver 4-2-4-2.

Du kan altid prgve at szette det op

igen, nar du har faet mere gvelse.
Susanne Horn

Anbefalet medicin til Trigeminus neurologi

Det er ikke helbredende men symp-
tombehandling.

Carbamazepin. - Fgrstevalg til fore-
byggelse af trigeminusneuralgi. Fra
det tidspunkt, hvor det fgrste gang
blev prgvet med skandinaviske TN-
patienter i 1962, har carbamazepin
veeret det foretrukne TN-
leegemiddel. Det er stadig det fgren-
de TN-legemiddel pa verdensplan.

Forhandles under navne som: Carba-
mazepin, Tegretal, Tegretol og Timo-
nil

Carbamazepins steerke side er at
handtere nervesmerternes skarpe,
elektriske stikkende natur. Det er lidt
mindre nyttigt mod de mere kon-
stante, breendende typer af nerve-
smerter, men lindrer det ogsa ofte .
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Udover nogle gange at blive kaldt
"guldstandarden" til behandling af
klassisk TN, er carbamazepin ogsa
ofte effektiv til behandling af TN-
varianter (dvs. postherpetisk neural-
gi, trigeminusneuropatiske smerter
relateret til skader, tilfeelde forarsa-
get af multipel sklerose osv.) Og det
er ofte effektivt i at hjeelpe andre
skarpe, nerve-relaterede smerter.

Carbamazepin er mest effektivt, nar
det tages sammen med mad. Doser-
ne varer omkring 6 til 8 timer. Nogle
gange tilpasser leveren sig til at be-
handle det efter fire uger eller der-
omkring, og dosisjusteringer er ofte
ngdvendige omkring det tidspunkt.

Nogle gange virker carbamazepin ret
hurtigt. Nogle mennesker bemaerker
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forbedring inden for de fgrste en til
tre dage pa doser sa lave som 100
mg.

Inden for to til tre uger reagerer alt
fra 60 til 85 procent af patienterne
pa carbamazepin.

Over leengere tid kan smerterne be-
gynde at bryde igennem selv ved hg-
jere og hgjere doser. | det lange lgb
viste en undersggelse, at efter 10 ar
er det kun omkring 40 til 56 procent
af alle patienter, der stadig far til-
streekkelig lindring af carbamazepin.

Langvarig brug kan forarsage mangel
pa folatvitamin, sa nogle laeger rader
patienter til at tage et dagligt tilskud
af folinsyre.

e Startdosis 200-400 mg dagligt for-
delt pa 2 doser, stigende med 100
mg hver 2. dag til smertefrihed eller
betydende bivirkninger

¢ Typisk vedligeholdelsesdosis er 200
-1200 mg dagligt fordelt pa 2 eller 3
doser

¢ Nar vedligeholdelsesdosis er fun-
det, kan patienten med fordel omstil-
les til behandling med depottabletter
fordelt pa 2 doser

Oxcarbazepin. Kan ogsa vaere fgrste
valg.
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Forhandles under navne som: Oxcar-
bazepin, Apydan og Trileptal

Effekt: Komparative studier tyder p3,
at effekten er sammenlignelig med
carbamazepin. Oxcarbazepin tolere-
res ofte bedre end carbamazepin.

e Startdosis 300-600 mg dagligt for-
delt pa 2 doser, stigende med 300
mg hver 2. - 3. dag til smertefrihed
eller betydende bivirkninger

 Typisk vedligeholdelsesdosis er 600
-1800 mg dagligt fordelt pa 2 eller 3
doser

e Dggndoser pa op til 2400 mg kan
vaere ngdvendige

Gabapentin. Kan benyttes i tilleeg til
carbamazepin/oxcarbazepin eller
bruges som monoterapi.

Forhandles under maerkerne:
Gabapentin, Gabaratio og Neurontin

Effekt: Ingen sikkert dokumenteret
effekt.

e Startdosis 300 mg x 1 stigende med
300 mg hvert dggn til effekt eller be-
tydende bivirkninger dog hgjst 3600

mg i dggnet fordelt pa 3 doser

* Typisk vedligeholdelsesdosis er 600
til 2400 mg i dggnet
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Lamotrigin. Kan forsgges i tillaeg til
carbamazepin/oxcarbazepin eller
bruges som monoterapi.

Forhandles under maerkerne: La-
motrigin og Lamictal

Effekt: Et enkelt studie har vist effekt
i kombination med carbamazepin/
oxcarbazepin.

e Startdosis 25 mg x 1 i en uge, sti-
gende med 25 mg om ugen til 100
mg dagligt fordelt pa 2 doser. Her-

efter evt. dosisggning med 50 mg
hver uge til effekt eller betydende
bivirkninger

e Typisk vedligeholdelsesdosis er
200-400 mg dagligt fordelt pa 2
doser, eventuelt 500 mg dagligt

Kilder:

Dansk Hovedpine Selskab
medicin.dk

bogen: Striking back
referent

Steen Snorrason

Kaere medlemmer!

Som medlem af foreningen er | til enhver tid velkomne til at ringe til en af os

i bestyrelsen, hvis | har spgrgsmal eller problemer med sygdommen, hvis |

er kede af det, eller hvis | bare har lyst til at snakke.

Foreningen har telefon 61 722 111

Alternativt kan | skrive til os pa foreningens email: tn@trigeminus.dk.

Ingen problemer er for sma!
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