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Formanden har ordet

Dejligt med endnu et ar uden epide-
mier, sa aret er forlgbet normalt.

Medlemsmgderne er gennemfgrt —
nu udvidet med et virtuelt mgde. Alt
er forlgbet planmaessigt og vores
suppleant Lotte holdt gode indlaeg
om ”“Hvad Trigeminus ggr ved resten
af din krop”. Tak for det Lotte.

Mit hab er at medlemmerne far et
godt udbytte af medlemskabet, og at
vi er narvaerende, nar der er behov
for det. Vi er pt. 343 medlemmer
hvilket er flot. Vi ved at der er mange
flere med lidelsen. Dem vil vi gerne
na ud til, s mgder du nogen med
lidelsen, sa husk at anbefale os.

Husk dato for vores generalforsam-

ling, som er den 6. april 2024 pa Kirk
Hedegaard, Odensevej 50, 5260
Odense S. Reserver datoen allerede
nu.

Generalforsamlingen foregar fysisk,
med mulighed for at deltage over
nettet. Er der nogle der kunne have
lyst til at give et nap med i bestyrel-
sen eller som suppleanter, hgrer jeg
gerne.

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

| og jeres kaere gnskes en rigtig glae-
delig jul og et godt nytar.

Erik Munkholt Sgrensen

Arets medlemsmgder 2023

Foreningen kunne igen i ar afholde 3
fysiske medlemsmgder, samt et kun
online. Det fgrste blev afholdt i Ros-
kilde, hvor der var et godt fremmg-
de, dagen efter holdt vi et online mg-
de hvor 7 medlemmer var logget pa.
Weekenden efter var vi i Aarhus og
dagen efter i Rgdding. Alle 3 fysiske
megder var der omkring 18-20 til-
meldte - dog var der et til to afbud
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alle stederne, hvilket skyldes at med-
lemmerne var ramt af TN den dag.
Og som jeg altid papeger, forenin-
gens medlemmer lider af en tilstand
der ggr at den ene dag kan man have
det fantastisk, og den naeste vaere
helt nede i kul kzelder.

Som Erik skriver i formandens beret-
ning, sa havde vi gleeden af at Lotte



havde et rigtig godt indlzeg om mas-
sage og krops pleje der kan veere
med til at lindre smerterne hos trige-
minus patienter. Og hvilken indfly-
delse de smerter har pa patienternes
gvrige muskler og spaendinger i krop-
pen. Vi lovede at Lotte ville have et
indlaeg i dette blad, men vi har valgt
at flytte det til forars bladet, for at
give bade Lotte og redaktionen tid til
at redigere materialet.

De medlemmer der deltager i med-
lemsmgderne er meget glade for

dem, for det giver dem mulighed for
at danne netvaerk, fortzlle og hgre
andre fortelle om deres oplevelse
med sygdommen. Hvordan er sund-
heds vaesnet i deres omrade, slasser
de med de samme udfordringer som
dem selv. Til dem der ikke har delta-
get pa disse mgder, forsgg at afseette
tiden til det til naeste ar, det er gratis
at deltage, der er kaffe/the samt
godt til ganen.

Steen Snorrason

Medicin til lindring af Trigeminus Neuralgi

Pd medlemsmgder og generalfor-
samling har der vaeret en del drgftel-
ser omkring medicinering i forbindel-
se med lidelsen TN, derfor har jeg
bearbejdet offentlig dokumentation,
hentet fra bager, Rigshospitalets web
portal og andre pdlidelige kilder.

Trigeminus neuralgi (TN) er en udfor-
drende tilstand at behandle, og ikke
alle patienter reagerer lige meget pa
medicin. Fglgende medicin har vaeret
almindeligt anvendt i behandlingen
af TN, og der er nogle undersggelser,
der understgtter deres effekt:

Carbamazepin: Dette betragtes ofte
som det fgrste medikament til be-

handling for TN. Det har en veldoku-
menteret evidens for at reducere
smerteepisoder. Det kan dog have
bivirkninger, og ikke alle patienter
kan tale det.

Oxcarbazepin: er strukturelt relate-
ret til carbamazepin og bruges i til-
feelde, hvor carbamazepin ikke er
veltolereret eller har en ringe effekt.

Gabapentin: Et antikonvulsivt mid-
del, Gabapentin, bruges ofte sam-
men med andre laegemidler til at
handtere TN-symptomer. Det kan
veere seerligt nyttigt for patienter, der
ikke reagerer godt pa eller tolererer
carbamazepin.
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Pregabalin: | lighed med Gabapentin
er Pregabalin et andet antikonvulsivt
middel, der har vist effekt ved neuro-
patisk smerte, herunder TN.
"Antikonvulsiv" refererer til medicin, der
bruges til behandling af epilepsi eller
anfald. Epilepsi er en neurologisk lidelse,
der fordrsager gentagne anfald eller
kramper pd grund af unormale elektriske
aktiviteter i hjernen. Antikonvulsiv medi-
cin hjeelper med at stabilisere elektrisk
aktivitet i hjernen og reducere risikoen
for anfald.

Lamotrigin: Selvom det ikke er sa
omfattende undersggt som nogle
andre laegemidler, er Lamotrigin et
antikonvulsivt middel, der nogle gan-
ge bruges i tilfeelde, hvor andre be-
handlinger ikke er effektive eller tole-

reres.

Baclofen: Dette muskelafslappende
middel kan bruges til at lindre mu-
skelspasmer og kan hjzelpe med at
reducere TN-smerter.

Antidepressiv: Disse laegemidler bru-
ges pa grund af deres smertestillen-
de egenskaber og kan veere effektive
til at handtere TN-smerter.

Det er vigtigt at bemaerke, at reaktio-
nen pa medicin kan variere meget
mellem patienter, og hvad der virker
for én person, virker muligvis ikke for
en anden. Derudover kan det vaere
ngdvendigt at justere medicin over
tid, og bivirkninger bgr overvages
ngje.

| tilfeelde, hvor medicinhandtering
ikke er tilstraekkelig eller veltolereret,
kan andre indgreb sasom kirurgiske
procedurer (f.eks. mikrovaskulaer
dekompression, radiokirurgi) overve-
jes. Disse indgreb udforskes typisk,
nar medicin alene ikke giver tilstraek-
kelig lindring.

Det er afggrende for patienterne at
arbejde teet sammen med deres lze-
ger for at finde den mest effektive og
veltolererede behandlingsplan. Val-
get af medicin og dosering kan varie-
re baseret pa individuelle faktorer,
sasom svaerhedsgraden af sympto-
mer, overordnet helbred og respons
pa behandlingen. Derudover bgr pa-
tienterne overvages regelmaessigt for
bivirkninger, og der skal foretages
justeringer efter behov.

Carbamazepin
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Carbamazepin har vaeret en traditio-



nel fgrstelinjebehandling for TN, og
nogle patienter, som ikke reagerer
godt pa eller taler carbamazepin, kan
have gavn af Oxcarbazepin. Se mere
derom pa fglgende sider

Kendt under handelsnavne som: Te-
gretol eller Trimonil

Dosering:

Startdosis: Den typiske startdosis for
carbamazepin til behandling af TN er
lav for at minimere risikoen for bi-
virkninger. Det kan starte ved 100
mg to gange om dagen.

Titrering: Doseringen gges ofte grad-

vist for at opna terapeutiske effekter.

Sundhedsudbydere kan gge dosis
med fa dages mellemrum i trin pa
100 mg til 200 mg.

Vedligeholdelsesdosis: Den sadvan-
lige vedligeholdelsesdosis for TN kan
variere fra 200 mg til 1200 mg dag-
ligt, opdelt i to eller flere doser.

Rigshospitalet frarader dagsdosis
over 2400 mg dagligt.

Virkningsmekanisme:

Carbamazepin virker ved at reducere
den overdrevne elektriske aktivitet i
hjernen, der kan forarsage anfald og

udlgse smerten forbundet med TN.
Det opnas ved at blokere spaendings-
styrede natriumkanaler, som er afgg-
rende for transmissionen af elektri-
ske impulser.

Supplerende medicin:

Gabapentin: Ofte brugt i kombinati-
on med carbamazepin, hjzelper
Gabapentin med at modulere calci-
umkanaler og kan give yderligere
lindring af nerverelaterede smerter.

Baclofen: Dette muskelafslappende
middel kan bruges sammen med car-
bamazepin for at lindre muskelspas-
mer og reducere smerte.

Antidepressiva Disse medikamenter
kan supplere virkningerne af carba-
mazepin til at handtere neuropatiske
smerter forbundet med TN.

Overvagning og bivirkninger:

Patienter, der tager Carbamazepin,
bgr overvages regelmaessigt for po-
tentielle bivirkninger sasom svimmel-
hed, dgsighed, kvalme og leverfunk-
tion. Desuden kan der bl.a. ses aller-
giske reaktioner, dobbeltsyn, mund-
tgrhed, diarre, lavt saltniveau i blo-
det, knogleskgrhed
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Blodprgver kan udfgres for at sikre
terapeutiske niveauer og overvage

eventuelle bivirkninger.

Oxcarbazepin

Oxcarbazepin er en antikonvulsiv
medicin, der ordineres til behandling
af trigeminusneuralgi

Kendt under handelsnavne som:
Trileptal og Apydan

Dosering:

Startdosis: Den saedvanlige startdo-
sis for Oxcarbazepin til behandling af
TN er ofte lavere for at minimere
risikoen for bivirkninger. Det kan
startes med 150 mg eller 300 mg to
gange dagligt.

Titrering: Doseringen gges gradvist
over tid for at opna optimal terapeu-
tisk effekt. Leeger kan gge dosis med
fa dages mellemrum i trin pa 150 mg
til 300 mg.

Vedligeholdelsesdosis: Vedligehol-
delsesdosis for TN varierer typisk fra
300 mg til 1200 mg pr. dag, opdelt i
to doser.

Rigshospitalet frarader dagsdosis
over 3600 mg dagligt.

Virkningsmekanisme:

Oxcarbazepin virker ved at stabilisere
overexciterede nerveceller i hjernen,
hvilket hjeelper med at reducere den
unormale elektriske aktivitet, der er
ansvarlig for anfald og, i tilfeelde af
TN, smerte. Det ggr den ved at haem-
me spandingsstyrede natriumkana-
ler, som er involveret i transmissio-
nen af elektriske impulser.

Supplerende medicin:

P& samme made som til carbamaze-
pin bliver der ofte suppleret med et
eller flere af disse:

Gabapentin, Lamotrigen, Baclofen
og antidepressiva

Disse leegemidler kan bruges pa
grund af deres smertestillende egen-
skaber til behandling af neuropatiske
smerter.

Gabapentin

Gabapentin er en medicin, der ofte
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anvendes til behandling af neuropati-
ske smerter, herunder trigeminus



neuralgi.
Dosering:

Man starter med 300 mg og gger
dosis med 300 mg hvert 3. dggn til
effekt eller generende bivirkninger.
Tabletterne skal fordeles pa 3 doser i
d@gnet. En typisk vedligeholdelses-
dosis ligger mellem 600 mg og 2400
mg i dggnet

Rigshospitalet frarader dosis over
3600 mg dagligt fordelt pa 3 doser.

Virkningsmekanisme: Gabapentin
virker ved at pavirke nervesystemet
og modulere transmissionen af smer-
tesignaler. Det antages at pavirke
kalciumkanaler i nerveceller, hvilket
kan reducere frigivelsen af neu-
rotransmittere og dermed mindske
smertesignalerne.

Effektivitet: Gabapentin har vist sig
at veere effektivt i mange tilfeelde af

trigeminus neuralgi og andre former
for neuropatiske smerter. Det kan
hjeelpe med at reducere hyppighe-
den og intensiteten af smerteanfal-
dene.

Bivirkninger:

Som med enhver medicin kan
Gabapentin have bivirkninger. De
mest almindelige inkluderer traethed,
svimmelhed, vaegtggning og haevelse
af lemmerne. Det er vigtigt at infor-
mere lzegen om eventuelle bivirknin-
ger, da justeringer af dosis eller skift
til en anden behandling kan vaere
ngdvendige.

Gradvis udtrapning:

Det anbefales ikke at stoppe brat
med Gabapentin, da det kan fgre til
abstinenssymptomer. Det er vigtigt
at reducere dosis gradvist under vej-
ledning fra en lege.

Lamotrigin

Lamotrigin er en anden antikonvulsiv
medicin, der nogle gange overvejes i
behandlingen af trigeminusneuralgi
(TN).

Dosering:

Start: Startdosis for Lamotrigin er
typisk lav, ofte omkring 25 mg dag-
ligt, og @ges derefter gradvist til den
terapeutiske dosis.

Titrering: Dosis gges gradvist for at
minimere risikoen for bivirkninger.
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Titreringsperioden kan tage flere
uger, indtil maldosis er naet.

Vedligeholdelsesdosis: Den typiske
vedligeholdelsesdosis for Lamotrigin i
TN kan variere fra 100 mg til 400 mg
dagligt, opdelt i to doser.

Rigshospitalet frarader dosis over
400 mg dagligt.

Virkningsmekanisme:

Lamotrigin virker ved at haamme
spaendingsstyrede natriumkanaler,
ligesom andre antikonvulsiva. Ved at
gore det hjelper det med at stabili-
sere nervecellemembraner og redu-
cerer den unormale elektriske aktivi-
tet, der kan fgre til anfald og, i tilfel-
de af TN, smerte.

Overvagning og bivirkninger:

Patienter, der tager Lamotrigin, bgr
overvages ngje for potentielle bivirk-
ninger, herunder hududslaet (som
kan vaere alvorligt), svimmelhed, dg-
sighed og humgrsvingninger. Det er
afggrende for lzegen, omhyggeligt at
styre titreringsprocessen for at redu-
cere risikoen for bivirkninger.

Individuel behandling:

Som med enhver medicin mod TN er
valget af Lamotrigin og dets dosering
ofte individualiseret baseret pa pati-
entens respons, tolerabilitet og gene-
relle helbred. Taet kommunikation
mellem patient og sundhedsplejerske
er afggrende for at tilpasse behand-
lingsplanen efter behov.

Pregabalin

Pregabalin er en anden medicin, der
ofte overvejes til behandling af trige-
minusneuralgi (TN).

Kendt under handelsnavnet Lyrica.
Dosering:

Startdosis er 75 mg 2 gange dagligt i
7 dage.

Titrering: Herefter gges dosis til 150
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mg 2 gange dagligt.

Vedligeholdelsesdosis: Taler

du pregabalin godt, kan du ved be-
hov efter yderligere 1 uge gge til 300
mg 2 gange dagligt.

Rigshospitalet frarader dosis over
600 mg dagligt

Virkningsmekanisme:

Pregabalin virker ved at stabilisere



nervecellerne.
Overvagning og bivirkninger:

Patienter, der tager Pregabalin, bgr
overvages for potentielle bivirknin-

ger, herunder svimmelhed, dgsighed,
vaegtggning. Det er vigtigt at starte
med en lav dosis og titrere gradvist
for at minimere risikoen for bivirk-
ninger.

Antidepressiv medicin - Duloxetin eller Venlafaxin

Antidepressiv medicin: er en anden
medicin type, der ofte overvejes til
behandling af trigeminusneuralgi
(TN).

Kendt under handelsnavne som: Efastad
eller Cymbalta.

Dosering:

Da det er to forskellige praeparater og
kan have psykiske bivirkninger—sa dose-
res det individuelt, og altid ordineret af
leegen.

Virkningsmekanisme:

Medicinen virker ved at gge signalstoffer
i hjernen og nervecellerne pa en made,
der mindsker smerteoplevelsen. De to
typer medicin kan bruges til at lindre
visse typer smerter. Derfor har de i man-
ge ar vaeret brugt i behandlingen af kro-
niske smerter. Medicinen bruges normalt
til behandling af depression.

Behandlingen:

Medicinen gives som tabletter, der
typisk tages som en samlet dosis om
morgenen. Begge medicintyper kan

10

virke lidt opkvikkende, sa du vil for-
mentlig opleve lidt mere energi og
overskud.

Hvis du skal tage Venlafaxin, skal du
fgrst have taget et EKG
(elektrokardiogram) fgr du begynder
pa behandlingen og eventuelt Igben-
de i behandlingsforlgbet.

Vaer forsigtig med alkohol

Veer forsigtig med indtagelse af alko-
hol, seerligt nar du starter med medi-
cinen og er i gang med at trappe op.
Alkoholens virkning forstaerkes af
medicinen, sa du lettere bliver beru-
set.

Vent med at kgre bil

Du bgr vente med at kgre bil, til be-
handlingen er trappet op, og du fgler
dig stabil. Hvis du fgler dig slgv eller
utilpas, ma du ikke kgre bil. Nar du er
i stabil behandling efter 14 dage pa
samme dosis og ikke har bivirkninger,
ma du gerne kegre bil.
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Brug offentlige smerteklinikker

| Danmark har vi det fantastiske
sundhedssystem, som virker. Det er
muligt at der kan vaere lang ventetid,
og vi skal kgre efter det, men i for-
hold til mange lande vi sammenligner
os med, sa har vi noget af det bedste
der findes.

Og i det danske sundhedssystem har
vi smerteklinikker, hvor vi kan blive
henvist til af vores egen praktiseren-
de laege. Pa disse klinikker er der vel-
uddannede lzeger, der kan hjzlpe

med at fa lavet den rigtige ”cocktail”
af medicin, der til sammen far en
forstaerket virkning. Saledes at tilvee-
relsen med TN kan veere talelig.

Det er ikke en enkelt konsultation,
men et behandlings forlgb, der kan
tage op til to ar, for at finde den rigti-
ge opskrift.

Bearbejdet af
Steen Snorrason
Bestyrelsesmedlem

Forskningsnyt fra Dansk Hovedpinecenter

| Dansk Hovedpinecenter arbejder vi
for fortsat hgj kvalitets forskning in-
denfor trigeminusneuralgi. Vi har i
flere sidelgbende aktiviteter og i skri-
vende stund har vi faerdiggjort en
artikel fra et registerstudie. Da artik-
len endnu ikke er udgivet, kan der
kun gives en “smagsprgve” pa, hvad
studiet handler om og hvad der fin-
des.

For fgrste gang nogen sinde kan vi i
et registerstudie beskrive, hvilke syg-
domme der er teet forbundet med
trigeminusneuralgi. | studiet identifi-
cerer vi en raekke sygdomme, som
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opstar i hgjere grad hos personer
med trigeminusneuralgi. Desuden
kan vi se om disse sygdomme opstar
for eller efter en person far diagno-
sen trigeminusneuralgi. Dette kan fa
betydning for, hvordan vi kan be-
handle patienter med trigeminus-
neuralgi. Ligeledes kan det give ny
viden om sygdomsmekanismerne
bag trigeminusneuralgi. Studiet giver
0s 0gsa viden om, hvor mange perso-
ner der har sygdommen i Danmark
og hvilke forskelle der er mellem
kvinder og maend.

Vi udfgrer aktuelt to leegemiddelfor-
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sgg. Indleeg om begge forsgg er ind-
sendt som annoncer til Lynet. | det
ene forsgg undersgger vi, om for-
spgsleegemidlet basimglurant er en
sikker og effektiv behandling af trige-
minusneuralgi. Forsgget er et dob-
belt-blindet randomiseret placebo-
kontrolleret studie, det vil sige at
halvdelen af alle deltagere i |gbet af
forsgget far en inaktiv tablet og at
hverken forsggsleege eller deltager
ved om der gives aktiv eller inaktiv
placebo-behandling. | dette forsgg
skal man trappe ud af eventuel an-
den forebyggende behandling af tri-
geminusneuralgi. Studiet varer ca. 20
-24 uger og da det fortsat er i gang,
kan vi endnu ikke berette om hver-
ken bivirkninger eller effekt.

| det andet nystartede forsgg, stgttet
af Trigeminus Foreningen, vil vi un-
dersgge om en behandling med 17
indsprgjtninger af sma maengder bo-
tulinum toxin A (Botox®) i det smer-
tefulde omrade af ansigtet er en sik-

ker og effektiv behandling af trigemi-
nusneuralgi. Dette forsgg er ogsa et
dobbelt-blindet randomiseret place-
bo-kontrolleret studie hvor halvdelen
af alle deltagere far placebo-
behandling med saltvand fremfor
Botox®. | dette forsgg kan man enten
fa botulinum toxin som eneste be-
handling eller som tillaegsbehandling
til den vanlige medicin mod trigemi-
nusneuralgi. Det vil sige, at den en-
kelte person ikke skal trappe ud af
sin vanlige behandling for at kunne
veere med. Dette studie varer 16
uger.

Find mere information om bl.a. krite-
rier for at deltage i de to annoncer.

Med venlig hilsen

Jacob Worm, laege og ph.d.-
studerende ved Dansk Hovedpinecen-
ter, Afdeling for Hjerne og Nervesyg-
domme, Rigshospitalet — Glostrup.

Kommende forsgg med Botox® - vil du veere med?

Promovering for fors@g pG Glostrup
hospital Dansk Hovedpinecenter

Et randomiseret, dobbelt-blindet,
placebo-kontrolleret studie til vurde-
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ring af sikkerhed og effekt af botuli-
num toxin A hos patienter med trige-
minusneuralgi og undersggelse af
praediktive neuroinflammatoriske
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biomarkgrer

Vi sgger deltagere med trigeminus-
neuralgi (idiopatisk eller klassisk) til
et forskningsprojekt pa Dansk Hoved-
pinecenter, Rigshospitalet — Glos-
trup.

Formalet med forsgget

Formalet med dette forsgg er at un-
dersgge, om laegemidlet Botox®
effektivt kan behandle smerter ved
trigeminusneuralgi. Vi vil samtidig
male koncentrationen af en reekke
biomarkgrer, der kan tyde pa steril
betzendelse (inflammation) i og om-
kring nervesystemet. Nogle fa viden-
skabelige studier har tydet p3, at Bo-
tox® har smertelindrende effekt hos
patienter med trigeminusneuralgi.
Enkelte klinikker verden rundt herun-
der Dansk Hovedpinecenter anven-
der Botox® til behandling af trigemi-
nusneuralgi, men den sparsomme
viden giver kun en svag anbefaling
for anvendelsen og derfor er Botox®
ofte det sidste valg.

Andre studier har fundet forhgjede
biomarkgrer for inflammation i ner-
vesystemet hos personer med trige-
minusneuralgi og i studier med per-
soner med migrane, er der pavist en
sammenhang mellem behandling
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med Botox® og en a&ndring af kon-
centrationen af disse biomarkgrer for
inflammation i nervesystemet.

Forsggets metode - hvad indebzerer
det at deltage i forsgget?

Vi forventer at inkludere 80 deltage-
re i forsgget. | forspget undersgger vi
effekten af Botox® i forhold til place-
bo (saltvand). Hvis du siger ja til at
deltage og opfylder betingelserne for
at veere med i forsgget, vil det ved
lodtraekning blive bestemt, hvilken
behandling du tilbydes. Du ma under
forspget gerne fortseette med din
vanlige medicinske behandling af
trigeminusneuralgi forsgget, men det
er meget vigtigt, at dosis ikke sendres
undervejs.

Forspgget straekker sig over 16 uger
med to fysiske besgg og to telefoni-
ske opkald. Man skal udfylde dagbog
over antal smertejag, og hvor ondt
de gor, og to gange i forspget besva-
re to spgrgeskemaer der omhandler
pavirkningen af ansigtsfunktionen og
ens egen vurdering af behandlings-
effekt. Ved de fysiske besgg vil vi ta-
ge en blodprgve. Vi vil ogsa opsamle
tarevaeske forsigtigt i gjenkrogen
med et “kapilleerrgr”. Der er ingen
stgrre risici ved indsamling af prgver-
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ne, som skal bruges til at male bio-
markgrer.

Du kan muligvis deltage i dette for-
s@g, hvis du:

- Er mellem 18 og 85 ar.
- Lider af trigeminusneuralgi.
- Ikke har anden alvorlig sygdom

- Har mindst 3 anfald med moderate
til steerke smerter mindst 4 dage om
ugen pa din nuveerende behandling.

Det er pakravet for kvinder i den
fgededygtige alder at der anvendes
sikker praevention under forsgget.

Forsggets formal — hvad kan vi opna
med dette forsgg?

Trigeminusneuralgi er vanskelig at
behandle, og de nuvaerende behand-
linger giver ofte mange bivirkninger.
Botox® har ganske fa bivirkninger i
form af forbigdende muskelsvaghed
samt haevelse og réedme ved indstiks-
sted, men ingen pavirkning af saltba-
lance, mental formaen, hukommelse
eller treethed, som opleves pa en
raekke af de eksisterende laegemid-
ler. Der er meget der tyder p3, at
Botox® kan have god virkning mod
trigeminusneuralgi, men det mangler
at blive undersggt grundigt. Vi kan
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ved dette lodtraekningsforsgg med
endnu flere deltagere, en standardi-
seret dosis og injektionsmade for
Botox® skabe ny og bedre viden, som
potentielt kan forbedre behandlin-
gen af trigeminusneuralgi. Hvis vi kan
pavise, at Botox® har effekt mod
smerterne ved trigeminusneuralgi,
kan vi maske i Igbet af de naeste par
ar tilbyde mange flere patienter med
trigeminusneuralgi i hele verden en
mere sikker og effektiv behandling.

Ved at undersgge biomarkgrer for
inflammation hos personer med tri-
geminusneuralgi kan vi skabe ny og
nyttig viden omkring mekanismerne
bag sygdommen. Det er muligt, at vi
kan opdage en prgve, der kan afslgre
om man vil have stgrre chance for
gavn af behandling med Botox®.

Hvornar gar vi i gang?

Forspget er startet i november 2023
og interesserede kan kontakte for-
spgsleege Jacob Worm pa

e-mail: jacob.worm@regionh.dk
eller telefon 38632330 for at hgre

naermere.
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Libra Trigeminus Neuralgi

NOEMA Pharma er et medicinalfirma
som har udviklet et nyt medikament,
kaldet Libra—som skal vaere et alterna-
tiv til de mediciner der bruges i dag.

| gjeblikket er dette praeparat ude i en
patient forsgg, hvor der er en kontrol-
gruppe. Forsgget er opdelt i 2 faser: fase
1 er kontrol fasen pa 8 uger, hvor de
fgrste 5 uger bruges pa opstart med det
nye praeparat og 3 uger med stabilise-
ring. | de 8 uger testes om patienten kan
tale det praeparat, og hvis patienten har
gode erfaringer med det, kan vedkom-

mende komme til fase 2. som er pa 12
uger. Her fglges patienten omkring
smerte reaktion, der skal fgres dagbog,
og der vil veere en dialog med sygehuset
pa ugebasis om hvordan det gar.

Efter de 20 uger, kan man sgge om at
fortseette i 52 uger med det medika-
ment, indtil det frigives til behandling af
TN.

Jacob Worm har pataget sig opgaven at
udfgre placebo test af patienter i Dan-
mark, Jakob kan kontaktes vedrgrende
dette forsgg

Stimulation af ganglion Gasserii

Fra Aalborg Universitetshospi-

tal Neurokirurgisk Afdeling har vi dette
skriv om et forsknings projekt som for-
eningen har valgt at stgtte op om.

Stimulation af ganglion Gasserii hos
patienter med trigeminusneuropati og
neuralgi: et prospektivt studie.

Vi vil gerne informere Trigeminus for-
eningen om at vores projekt med stimu-
lation af ganglion Gasserii hos patienter
med trigeminusneuropati og trigeminus
neuralgi er godt i gang.

Denne behandlingsteknik anvendes i
tiltagende grad til at lindre ansigtssmer-
ter eller erstatte dem med mere talelige
foleforstyrrelser i det bergrte omrade
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(dvs. summende fornemmelse), saledes
at patienten kan opna en bedre livskvali-
tet og dermed mere glaede i deres dagli-
ge aktiviteter. Men der er sparsom viden
i omradet, og vores projekt vil bruges til
at belyse forholdene og forhabentligt
bidrage positivt til faget og overfor pati-
enterne.

Behandlingen udfgres af en kirurg som

er ekspert i neuromodulation ( behand-
ling med indvendig elektrode pa nerve-
systemet), og dette bestar af to trin.

1. trin: Under fuld bedgvelse anlaegges
der en elektrode pa den nerve, der forsy-
ner det smertefulde omrade i ansigtet,
ved hjeelp af hgjt specialiseret navigati-
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onsudstyr, til at sikre en ngjagtig place-
ring. Igennem elektroden udlgses der en
svag elektrisk strégm, som vil pdvirke
smertesignalerne og fgre til enten smer-
telindring eller andring til fleforstyrrel-
ser. Elektroden kobles til et midlertidigt
udvendigt batteri, som klistrer til skulde-
ren, og patienten kgres igennem en test
periode (som kan vare op til en maned),
for at vurdere effekten. Safremt effekten
er tilfredsstillende, vil patienten ga til 2.
trin. | modsatte fald vil man fjerne elek-
troden i en ny operation.

2. trin: Der anlaegges under en ny opera-
tion et permanent batteri under krave-
benet pa samme side, som kobles til
elektroden og vil sikre stimulationen.

| Igbet af de fgrste 3 uger vil man bruge
2 forskellige indstillinger pa den udlgste
elektriske strgm, for at se om almindelig
stimulation er bedre end falsk stimulati-
on. Patienten og kirurg ved ikke hvilken
type stimulation er tildelt hvornar. Un-
dervejs vil patienten udfylde forskellige
spprgeskemaer ved hjzelp af ambulato-

Kaere medlemmer!

riesygeplejerskerne og der laves speciel-
le undersggelser af nervens funktion.

Betingelser som gg@r at patienterne kan
veere med i dette projekt er:

Voksne over 18 ar med diagnosticeret
trigeminus-neuropati eller neuralgi

Utilstraekkelig smertelindring med tradi-
tionel behandling

Villighed til regelmaessige opfglgnings-
kontroller ved 3, 6, 12 og 24 maneder
(og tilhgrende undersggelser) i Neuroki-
rurgisk Ambulatorium, Aalborg Universi-
tetshospital

Kan laese og forsta dansk

Der er en meget lav risiko for blgdning,
betaendelse, allergisk reaktion samt vaevs
- og nerveskade.

Helga Angela Gulisano
Cheflaege, MPG

Aalborg Universitetshospital
heang@rn.dk

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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