TRIGEMINUS FORENINGEN

Irigeminus
Foreningen

Lynet 25-2 August 2025

Sandskulptur i Sgndervig—sommeren 2025.

Ved hjzelp af sandskulpturer fortaeller mange internationale kunstnere om
Grgnlands myter, sagn og historie

Lynet 25-2



Indhold

Formanden har ordet .......cccveiieeniieinieeniec e 3

Mikrovaskulaer Dekompression ......ccccccveeevciieeenciieesesineeeesieeeeens 4

Trigeminus foreningens generalforsamling 2025............cccveeenee. 12
Styrken i faellesskabet......ccccovvieiiiiiiii e, 14
Vedvarende idiopatiske ansigtssmerter.......ccccocvveeivcieeeincieeennns 15
Den Gyldne Tr@ste-SMOoOothie .......ccecvevvriienienicieceec e 18
Medlems- og Informationsm@der 2025 ..........cccecvieeiriiveenrcieenenn. 20

Bestyrelsens medlemmer:

Erik Munkholt Sgrensen (formand)
Kongelysdalen 20, 8930 Randers N@

Mobil: 4020 8034
e-mail: erik@trigeminus.dk

Lotte Clausen (Kasserer)
Pilevaenget 49, 7130 Juelsminde
e-mail: lotte@trigeminus.dk

Steen Snorrason (Medlemsblad)
Folevaenget 12, 6715 Esbjerg
e-mail: steen@trigeminus.dk

Tonnie Biering (suppleant)
Storegade 11, 4171 Glumsg
e-mail: tonnie@trigeminus.dk

Elsebeth Skou (medlemstelefon)
Espedalen 54, 8240 Risskov
Mobil: 6172 2111

e-mail: elsebeth@trigeminus.dk

Lenette Lodskou (Materialer)
Hgevej 5, 6740 Bramming
e-mail: lenette@trigeminus.dk

Susan Pedersen (Sociale medier)
Rgnne alle 1, 6740 Bramming
e-mail: susan@trigeminus.dk

Preben Hansen (IT support)
Tranegilde bygade 6, 2635 Ishgj
e-mail: preben@trigeminus.dk

Flemming Olsen (suppleant)
Syrenvej 1, Sundby, 4800 Nykgbing F.
e-mail: flemming@trigeminus.dk

Lynet 25-2



Formanden har ordet

Arets generalforsamling blev igen i ar

afholdt pa Skovkanten i Odense.

Det er glaedeligt at der er sa god opbak-
ning omkring bestyrelsens arbejde, sa vi
kan fortsaette med fuld besaetning pa

bestyrelses- og suppleant poster.

Selvom kontinuitet er godt, skal der for-
nyelse til. Derfor er det mit mal at udde-
legere mest muligt af mit arbejde, sa
overgang til ny formand om to ar vil blive
sa glidende som muligt. Jeg vil sikre, at
alle bestyrelsesmedlemmer har menings-
fyldt arbejde i bestyrelsen, hvilket jeg
ikke havde nok fokus pa sidste ar. Derfor

tog jeg pa opfordring to ar mere.

Ikke alt gar strygende. Det at fa en ny
person oprettet i banken er ikke lige til,
men mon ikke vi er ved at vaere i hus
med det. Man skal saledes regne med
min. 3 maneder til dette. Bekeempelsen

af hvidvask rammer sdledes ogsa os.

Kontinuitet geelder ogsa hvor vi holder
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vores mgder. Generalforsamling i Oden-
se og medlemsmgder i Jylland er pa
plads. | ar prgver vi at holde vores mgde
i Glumsg pa Sjelland. Det har veeret
maerkveaerdigt at medlemsmgdet pa Sjeel-
land skulle koste det samme som begge
mgder i Jylland tilsammen. Se mere om
medlemsmg@derne, og om hvad det ggr

at mgde lidelsesfaelder i dette blad.
De bedste sommerhilsner

Erik Munkholt S@rensen



Mikrovaskulaer Dekompression (MVD)

- Udvidet oversigt

Forbehold

Folgende artikel er baseret pa
materiale fra den amerikanske
patientorganisation Facial Pain
Association (FPA) og er bragt for
at belyse forskellige aspekter af
MVD-operationen. Artiklen hen-
viser til amerikanske forhold,
amerikanske laeger og ameri-
kansk hospitalsstruktur. Vi har
valgt at veere tro mod den oprin-
delige artikel for at bevare det
faglige indhold og de specifikke
referencer til forskning og klinisk
praksis i USA.

Leesere opfordres til at konsultere
danske specialister og sgge infor-
mation om danske behandlings-
muligheder, da bade organisering
af sundhedsvaesenet og specifik-
ke behandlingspraksisser kan
variere mellem Danmark og USA.

Historisk baggrund og udvikling

Historien om mikrovaskulzer dekompres-
sion gar tilbage til 1960'erne, hvor de
ferste "Teflon-fri" procedurer blev ud-
fgrt. Den amerikanske lsege Dr. William
Gardner var pioneren, der gennemfgrte
den fgrste vaskulzaere dekompression af
trigeminusnerven ved at adskille en arte-
rie fra nerven med et stykke Gelfoam® -

en absorberbar og steril svamp fremstil-
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let af svineprodukter. Dette var et bane-
brydende eksempel pa interpositionstek-
nik, hvor kirurgen indsaetter eller place-
rer et materiale mellem nerven og det

problematiske blodkar.

Nogle ar senere revolutionerede den
amerikanske leege Dr. Peter Jannetta
feltet ved at beskrive sin egen teknik til
mikrovaskuleer dekompression og inkor-
porere operationsmikroskopet. "Mikro"-
delen af mikrovaskulaer dekompression
henviser netop til brugen af mikroskopet
under operationen. Jannetta beskrev sin
fremgangsmade saledes: "Arterien kun-
ne friggres fra de fine til teette arakno-
idale membraner, hvilket tillod karret at

antage en ny position veek fra nerven."

Peter Jannetta havde hermed beskrevet
en "Teflon-fri" transpositionsteknik til
behandling af trigeminusneuralgi - en
metode hvor kirurgen fysisk flytter eller
transponerer det problematiske blodkar
for at eliminere kontakt mellem nerven

og karret.
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Udviklingen mod Teflon
| de efterfglgende ar observerede bade

Jannetta og andre kirurger bekymrende
tilbagefald af trigeminussmerter hos
deres patienter. De spekulerede i, om
arsagen var tilbagevendende vaskulzer
kompression, fordi der ikke eksisterede
nogen permanent barriere mellem ner-
ven og den problematiske arterie. For at
Igse dette problem begyndte kirurger
eksperimentelt at interponere forskellige
materialer mellem trigeminusnerven og
det problematiske blodkar. Disse materi-
aler omfattede sma stykker muskel, fedt

eller forskellige plastiktyper.

Med tiden begyndte Dr. Jannetta at an-
vende en specifik plastiktype - Teflon -
som blev opdaget i 1938 af videnskabs-
manden Roy Plunkett, PhD, der arbejde-
de i Dupont-laboratorierne. Den kemiske
struktur af Teflon er polytetrafluorethy-
len (PTFE), og i dag fremstilles og mar-
kedsfgres det af mange kemiske og far-

maceutiske virksomheder verden over.

Materialeterminologi og produ-
centforskelle
Det er vaesentligt at forsta, at meget fa

Lynet 25-2

FAKTABOKS:
Interpositionsteknik:

Definition: En kirurgisk metode
hvor kirurgen placerer eller
"interponerer" (indsaetter) et
materiale direkte mellem trige-
minusnerven og det komprime-
rende blodkar.

Formal: At skabe en permanent
fysisk barriere, der forhindrer
kontakt mellem nerven og blod-
karret.

Materialer der anvendes:

® PTFE (polytetrafluorethylen)
- 0gsa kaldet Teflon

®  Sma stykker muskel fra pati-
enten selv

® Fedtvaev

® Gelfoam (absorberbar
svamp)

Fordele: Enkel teknik, skaber

permanent separation

Ulemper: Risiko for fremmed]le-
gemereaktion, kan ggre fremtidi-
ge MR-scanninger vanskeligere at
tolke

kirurger faktisk anvender xgte Teflon
fremstillet af Duponts datterselskab,
Chemours. De fleste kirurger anvender
den PTFE, der er tilgengelig gennem
deres hospitals leverandgraftaler og ind-
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kgbsaftaler. At betegne alle PTFE-
produkter som "Teflon" svarer til at kal-
de alle former for papirservietter for
Kleenex, selvom Kleenex kun fremstilles

af virksomheden Kimberly-Clark.

Denne skelnen kan faktisk have klinisk
betydning. De fleste forskere ville vaere
enige om, at PTFE produceret af forskel-
lige producenter sandsynligvis resulterer
i forskellige lokale immunresponser i
kroppen, hvilket potentielt kan pavirke
langtidsresultaterne - selvom vi endnu
ikke kender det praecise omfang af den-

ne pavirkning.

Kirurgiske teknikker i detaljer
Interpositionsteknikker

Ved interpositionsteknikker placerer
kirurgen et materiale direkte mellem
trigeminusnerven og det komprimeren-
de blodkar. Dette skaber en fysisk barrie-
re, der forhindrer kontakt mellem struk-

turerne.

Transpositionsteknikker

Ved transpositionsteknikker flytter kirur-
gen det problematiske blodkar vaek fra
nerven og fikserer det i en ny position.
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Dette kan ggres ved hjzlp af:

® Dura-slynger (brug af hjernehinder-

ne)

Metalclips

® Limende substanser

Paradoksalt nok anvender mange kirur-
ger PTFE eller Teflon til at udfgre trans-
positioner ved at slgjfe materialet om-
kring den problematiske arterie, fgr det
sikres til andre strukturer i hovedet.
Dette g@r skelnen mellem de to teknik-

ker mere uklar.

Videnskabelig evidens og

debat

Debatten om, hvilken teknik der er over-
legen, har staet pa i artier. Flere vigtige

studier har undersggt dette spgrgsmal:

Sindou-studiet (2008)

Den amerikanske laege Dr. Marc Sindou
og kolleger publicerede et indflydelses-
rigt studie i Operative Neurosurgery, der
undersggte 330 patienter med trigemi-

nusneuralgi. Deres resultater viste:

® Af 260 patienter der gennemgik
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transposition med Teflon-slynge var

214 (82%) smertefrie

® Af 70 patienter der gennemgik inter-
position var 47 (67%) smertefrie ved
gennemsnitlig 8,2 ars opfelgning

Baseret pa disse tal konkluderede for-

fatterne, at transposition var overlegen.

Kritik af Sindou-studiet
Der er flere vaesentlige metodologiske

problemer med dette studie:

1. Selektionsbias: Forfatterne ind-
remmede, at transposition ikke var
mulig hos en tredjedel af patienter-
ne, hvilket indikerer, at kun patien-
ter med specifik anatomi blev inklu-
deret i transpositionsgruppen.

2. Anatomisk bias: Patienterne i
transpositionsgruppen havde pri-
maert kompression forarsaget af
arteria cerebellaris superior (SCA).
Talrige andre studier har dokumen-
teret, at patienter med SCA-
kompression generelt har bedre
prognoser uafhaengigt af behand-

lingsmetode.
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Disse bias-faktorer begraenser studiers
generaliserbarhed betydeligt og fgrer
sandsynligvis til den misvisende konklusi-
on, at transposition kategorisk er bedre

end interposition.

Uhl-studiet (2024)
Et mere metodologisk stringent studie
publiceret i Journal of Neurosurgery i

2024 af Uhl et al. sammenlignet:

® 102 patienter der gennemgik trans-
position

® 100 patienter der gennemgik inter-
position

Resultaterne var bemaerkelsesvaerdige:

® Efter median 31,5 maneders opfglg-
ning: 85 patienter (83,3%) i transpo-
sitionsgruppen havde positive resul-

tater

® Efter median 95 maneders opfglg-
ning: 85 patienter (85%) i interposi-
tionsgruppen havde positive resulta-
ter

Dette omhyggeligt designede studie

fandt ingen statistisk signifikant forskel i

smerteresultater mellem de to teknikker.



Teflon-granulomer:

Teori og virkelighed

Hvad er granulomer?

Granulomer er sma, lokaliserede ansam-
linger af immunforsvarsceller, der omgi-
ver eller "indkapsler" infektioner, skader
eller fremmedlegemer. De repraesente-
rer kroppens forsgg pa at isolere materi-
ale, som immunsystemet opfatter som

potentielt skadeligt.

Fremmedlegemereaktionen

Som ethvert kirurgisk implantat udlgser
PTFE en inflammatorisk respons i varie-
rende grad - den sakaldte fremmedlege-
mereaktionen. Dette er kroppens naturli-
ge beskyttelsesmekanisme mod frem-

medlegemer.

Et illustrativt eksempel kan hjzlpe med
forstaelsen: Forestil dig et barn, der Ig-
ber gennem en have efter mgrkets frem-
brud og padrager sig et sar pa skinnebe-
net fra en nyligt afskaret haekgren. Hvis
saret forbliver smertefuldt, betaendt og
ikke vil hele i maneder, kan arsagen vee-
re, at et lille stykke tree er blevet tilbage i

saret. Kroppen forsgger kontinuerligt at
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udstgde dette usteriliserede fremmed|e-
geme, men kan ikke ggre det effektivt.
Nar grenen fjernes kirurgisk, heler saret

hurtigt.

Moderne kirurgiske implantater

I modszaetning til det ovenstaende ek-
sempel er mange moderne kirurgiske
behandlinger - sdsom hofteimplantater,
hjerteklapper og pacemakere - helt
afhaengige af succesrig integration af
steriliserede fremmedlegemer i kroppen.
Disse implantater er designet til at fun-

gere harmonisk med kroppens vav.

PTFE i MVD-kontekst
Teflon/PTFE-implantater har vaeret an-
vendt i naesten fem artier i MVD-kirurgi
med relativt fa komplikationer. Men i de
seneste to artier har nogle neurokirurger
argumenteret for, at Teflon/PTFE-
granulomer kan veere arsag til recidiv af
trigeminusneuralgi. En litteratursggning
afslgrer naesten 50 publikationer vedrg-

rende dette feenomen.

Realiteten omkring granulomer
/Agte granulomer i forbindelse med MVD
-procedurer forekommer hos et meget
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lille antal patienter. Teorien er, at disse
granulomer kan resultere i fornyet kom-
pression af trigeminusnerven og dermed
vaere ansvarlige for tilbagevendende

smerter.

Argumentet er intuitivt tiltalende og let
at kommunikere til patienter. Men hvis
granulomer var en hovedarsag til MVD-
fiaskoer, skulle man forvente, at patien-
ter der gennemgar transposition uden
Teflon-implantat mod trigeminusnerven
(som i Uhl-studiet) ville klare sig markant
bedre end patienter med Teflon-

interposition. Dette var ikke tilfeeldet.

Arsager til MVD tilbageslag

Mangelfuld praeoperativ udredning
Langt stgrstedelen af mislykkede MVD-
operationer skyldes suboptimal praeope-
rativ vurdering og patientudvaelgelse.
Selvom der eksisterer mange forskellige
former for ansigts- og trigeminussmerte-
syndromer, fungerer MVD optimalt for

patienter med:

®  Korte udbrud af skarp, elektrisk

smerte
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® MR-dokumenteret neurovaskulaer

kompression

® Klassiske trigeminusneuralgi-
symptomer
Desvarre mgder laeger alt for ofte pati-
enter gennem klinikker eller patientorga-
nisationer, der har gennemgaet MVD-
procedurer, som sandsynligvis aldrig
burde have vaeret udfgrt, baseret pa
deres symptomprofil og diagnostiske

fund.

Forudsigelse af succes
Erfarne kirurger kan praoperativt forud-

sige med rimelig sikkerhed, hvilke pati-
enter der vil opna varig smertelindring
gennem MVD. Dette understreger vigtig-

heden af omhyggelig patientudvaelgelse.

Misinformation og patientforvent-
ninger

Der er dokumenteret tilfeelde af patien-
ter, der gennemgik interpositionel MVD
og vagnede umiddelbart med vedvaren-
de smerter, hvorefter de sggte behand-
ling pa centre, der udelukkende udfgrer
transpositionel MVD. Dette illustrerer

problemet med misinformation og urea-



listiske forventninger til, at teknikvalg

alene kan forklare behandlingsresultater.

Recidiv hos tidligere succesfulde pa-
tienter

Hos de patienter, der har oplevet arelang
smertefrihed efter MVD og senere udvik-
ler recidiv, kan PTFE-granulomer teore-
tisk vaere arsagen i en lille minoritet af

tilfeelde.

Revisionskirurgi og nervebeskadigel-
se

Det er vaesentligt at forsta, at de fleste
neurokirurger er enige om, at selve pro-
cessen med at fjerne PTFE eller Teflon
fra en trigeminusnerve i sig selv er ska-
delig for nerven i varierende grad. Para-
doksalt nok kan netop denne kirurgiske
skade veere forklaringen pa smertelin-

dring efter revisionsoperationer.

Dette feenomen kendes fra andre neu-
roablative procedurer, hvor kontrolleret

nervebeskadigelse opnas gennem:

®  Glycerol injektion

® Termokoagulation
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® Ballon dekompression

® |oniserende straling (Gamma Knife,
CyberKnife)

Alle disse metoder resulterer i midlerti-

dig - og nogle gange permanent - lindring

af smerter i trigeminusnervens forsy-

ningsomrade.

Nuvaerende praksis og

trends

Andringer i kirurgisk tilgang

Nogle fremtraedende kirurgiske centre
har i de seneste ar &endret deres praksis
vaek fra rutinemaessig brug af PTFE. Nar
interpositionel MVD udfgres (hvilket nu
sker i mindre end 10% af tilfzelde nogle

steder), undgas PTFE helt.

Mange kirurger foretraekker nu transpo-
sition med resorberbar lim af to prakti-

ske grunde:

1. Forbedret billeddiagnostik:
Pavisning af eventuel tilbagevenden-
de neurovaskulzaer kompression efter
MVD ved MR-scanning er betydeligt
forbedret, nar PTFE ikke er til stede.

PTFE kan skabe artefakter og ggre
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det vanskeligt at vurdere anatomi-
ske forhold pa kontrolscanninger.
2. Lettere reoperation: Ved even-
tuel ngdvendighed for kirurgisk re-
eksporation af trigeminusomradet
forventes mindre ardannelse og
fibrose omkring trigeminusnerven,
nar PTFE er blevet undgdet i den
primaere operation. Dette kan ggre
revisionskirurgi teknisk lettere og
potentielt sikrere.

Manglende evidens

Det er vigtigt at bemaerke, at det andet

punkt - angaende reduceret ardannelse -

aldrig er blevet systematisk undersggt i

kontrollerede studier, sa det forbliver en

teoretisk fordel baseret pa kirurgisk erfa-

ring.

Patientvejledning og beslut-
ningstagning

Individuel tilgang

Der eksisterer ikke et universelt "bedst
valg" mellem interposition og transposi-

tion pa nuvaerende tidspunkt. Beslutnin-

gen pavirkes af multiple faktorer:

® Patientens unikke anatomi
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® Placeringen og karakteristika af den

komprimerende arterie
®  Kirurgens erfaring og preeference

® Tilgeengeligheden af forskellige ma-
terialer og teknikker

Intraoperativ beslutningstagning
Ofte treeffes den endelige beslutning om
teknikvalg fgrst under selve operationen,
nar kirurgen har direkte visuel og mikro-
skopisk adgang til at vurdere den speci-
fikke anatomiske situation. Dette under-
streger vigtigheden af, at patienter vael-
ger erfarne kirurger frem for at fokusere

udelukkende pa en specifik teknik.

Konklusion

Den videnskabelige evidens viser pa nu-
vaerende tidspunkt ingen klar overlegen-
hed af den ene teknik over den anden.
Bade interposition og transposition kan
opna gode resultater hos korrekt udvalg-
te patienter. Kvaliteten af den praeopera-
tive udredning og patientudveelgelse er
sandsynligvis vigtigere end det specifikke

valg af kirurgisk teknik.

For patienter, der overvejer MVD, er det

vigtigste at spge behandling hos erfarne
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neurokirurger, der kan foretage en grun-
dig evaluering og anvende den teknik,
der er mest velegnet til den individuelle

patients anatomi og situation.
Udvalgt, oversat og bearbejdet:

Steen Snorrason

Trigeminus foreningens generalforsamling 2025

Donation til forskning og ny besty-
relse pa plads

Trigeminusforeningen afholdt Igrdag den
5. april 2025 sin ordinaere generalfor-
samling med Svend Skou som dirigent og

Lotte Offenbach Clausen som referent.

Forskning i k@nsforskelle far stgtte
Et af de vigtigste punkter pa dagsorde-
nen var behandling af en ansggning fra
Dansk Hovedpinecenter ved Jacob Worm
om stgtte til forskningsprojektet "Sex
Differences in Classical and Idiopathic
Trigeminal Neuralgia". Projektet, som
undersgger kgnsforskelle i eetiologi, pa-
tofysiologi og demografi ved trigeminus-

neuralgi, samt effektiviteten af medi-
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cinsk og kirurgisk behandling mellem
k@gnnene, fik bevilget de ansggte 90.000

kroner.

Forskningen bygger pa data indsamlet
over de seneste 12 ar af ph.d.-
studerende tilknyttet Trigeminal Neural-
gia Research Unit (TNRU) og vil for fgrste
gang fokusere specifikt pa kgnsforskelle i

sygdommen.

@konomi og vedtaegtsaendringer
Foreningens gkonomi er sund med et
overskud pa 8.040 kroner i 2024 og akti-
ver for 896.196 kroner, hvoraf 700.000
kroner er placeret pa aftalekonto. Kon-
tingentet forbliver uzendret pa 200 kro-
ner arligt.
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Generalforsamlingen godkendte to vigti-
ge vedtagtsaendringer. Suppleanter far
fremover samme godtggrelse som besty-
relsesmedlemmer, og bestyrelsen fik
bemyndigelse til at donere op til 200.000
kroner arligt til trigeminusneuralgi-
relateret forskning, primaert ved Dansk

Hovedpinecenter.

Ny bestyrelse for 2025-2026
Bestyrelsen for det kommende ar bestar

af:

Formand: Erik Munkholt Sgrensen
Kasserer og supporttelefon #2: Lotte
Offenbach Clausen

Medlemsblad og IT: Steen Snorrason
IT: Preben Hansen

Supporttelefon #1: Elsebeth Ballegaard
Skou

Sociale medier: Susan Pedersen
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Suppleanter: Flemming Olsen og Tonnie
Biering
Kritisk revisor: Peter Dollerup

Revisor: Svend Skou

@get synlighed pa dagsordenen
Under eventuelt opfordrede Erik Vagner
til at skabe stgrre opmaerksomhed om-
kring trigeminusneuralgi og foreningen
gennem deltagelse i tv-programmer og
kontakt til sundhedsministeren. Vagner
stillede sig til radighed for at lave oplaeg i

denne forbindelse.

Generalforsamlingen understregede
foreningens fortsatte engagement i bade
patientstgtte og forskningsfremme inden

for trigeminusneuralgi.
Referent

Lotte Clausen
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Styrken i feellesskabet
Om vigtigheden af at vaere sammen
med andre, der lever med ansigts-
Smerter

Der er mange gode grunde til at gnske at
vaere sammen med andre — stgtte, ven-
skab, gleede og tilhgrsforhold. Det er alle
vidunderlige grunde til at se venner og
familie og mgde nye mennesker. Men
hvad nar du lever med kroniske smerter,
der kan fgre til fglelser af isolation og
ensomhed, fordi dit neermeste miljg ikke

kan forsta din situation?

Det kan veere sveert at finde en gruppe
mennesker, som forstar dine livserfarin-
ger. Derfor mener vi, det er sa vigtigt at
mgde andre i vores verden af kroniske
smerter — det kan ggre hele forskellen
for at skabe en komplet fglelse af sam-

hgrighed.

Fzellesskabet giver styrke

At opbygge et fellesskab er steerkt, hvad
enten det sker gennem sociale medier,
stgttegrupper, konferencer eller mgder i
den virkelige verden. Nar du lever med
kroniske smerter, er det let at fgle sig

14

misforstaet. Vores smerter er usynlige
for andre, og ofte kan selv naere familie-
medlemmer og venner have sveaert ved
fuldt ud at forsta omfanget af det, vi

gennemgar.

At skabe og pleje et feellesskab for men-
nesker med ansigtssmerter giver en mu-
lighed for at dele oplevelser og modtage
2&gte empati. Personlige mg@der styrker

vores forbindelser. Selvom sociale medi-
er og stgttegrupper kan vaere hjelpsom-
me, kan de ikke erstatte kraften i ansigt-

til-ansigt kommunikation.

Den helende kraft af forstdelse
Denne direkte kontakt giver os ofte den
validering og tryghed, vi har brug for. Et
simpelt kram fra en ven med ansigts-
smerter, som vi mgdte i en stgttegruppe,
kan minde os om, at vi ikke er alene pa
vores rejse, og at de udfordringer, vi star

over for, er reelle og gyldige.

Selvom ikke to oplevelser med kroniske
smerter er ens, giver det at mgdes per-

sonligt os mulighed for at fa nye per-
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spektiver og overveje forskellige tilgange
og udvide den made, vi ser pa vores di-
agnose. At tillade os selv muligheden for
at veere sarbare betyder, at vi tager no-

get magt tilbage fra vores smerter.

Du er ikke alene

Husk, at du ikke behgver at ga gennem
din diagnose alene. Fllesskab og per-
sonlige mgder er afggrende for at give
folelsesmaessig stgtte, fremme delte op-
levelser og tilbyde opmuntring. Vores
feellesskab tilbyder hab, styrke og mulig-
heden for at trives pa trods af udfordrin-

gerne ved at leve med kroniske smerter.

Bliv en del af Trigeminusforeningen
Trigeminusforeningen tilbyder netop
dette feellesskab. Vi forstar den ensom-
hed og de udfordringer, du star over for,
fordi vi har vaeret der selv. Gennem vo-
res stgttetelefoner, mgder og aktiviteter

skaber vi et rum, hvor du kan:

® Dele dine oplevelser med andre, der

virkelig forstar

®  Fa praktiske rad fra mennesker, der

lever med samme udfordringer
® Finde stgtte i sveere perioder

® Opleve tilhgrsforhold til et faelles-

skab, der accepterer dig som du er

® Fa hab oginspiration fra andres
historier

Vores faellesskab er en kilde til styrke og

trgst. Vi ved, hvor vigtigt det er at have

mennesker omkring sig, som forstar den

usynlige kamp, du keemper hver dag.

Kontakt os i dag og bliv en del af feelles-
skabet. Du fortjener ikke at ga gennem

dette alene.

Vedvarende idiopatiske ansigtssmerter

Er en kompleks tilstand, der kraever ny

tilgang til diagnose og behandling

For patienter med ansigtssmerter er
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udfordringen, at diagnoser som trigemi-
nusneuralgi (TN), vedvarende idiopatiske

ansigtssmerter og type I/Il TN alle er
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kliniske diagnoser. Der findes ingen blod-
pr@ver, scanninger eller genetiske tests,
der kan diagnosticere disse tilstande.
Derfor er disse diagnoser i bund og
grund beskrivelser af patientens smerter
og understreger det faktum, at vi ofte
ikke kender arsagen til ansigtssmerter

hos patienter.

Forskellige typer af ansigtssmerter
Generelt har patienter med klassisk TN
episodiske skarpe, stikkende eller elektri-
ske smerter, der er lokaliseret til ansig-
tet. Derimod har patienter med det, der
almindeligvis kaldes atypiske ansigts-
smerter, men som korrekt benaevnes
vedvarende idiopatiske ansigtssmerter,
smerter, der IKKE er skarpe, stikkende

eller elektriske.

Patienter med vedvarende idiopatiske

ansigtssmerter har ofte symptomer som:

® Braendende fornemmelser

® Varkende smerter

® Bankende smerter

® Ofte med eller uden fgleforstyrrelser

® Smerterne er typisk konstante
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Derudover findes der en gruppe patien-
ter, som har en blanding af klassisk TN og
vedvarende idiopatiske ansigtssmerter.
Desuden kan smerterne hos patienter
udvikle sig fra klassisk TN til vedvarende
idiopatiske ansigts-symptomer. Som fgl-
ge heraf keemper vi mod en tilstand, der

tydeligvis har flere arsager.

Behandlingsudfordringer

For patienter med vedvarende idiopati-
ske ansigtssmerter virker de traditionelle
TN-procedurer, sdsom mikrovaskulaer
dekompression (MVD), rhizotomi og ste-
reotaktisk radiokirurgi, generelt ikke.
Nogle gange fremskynder disse behand-
linger endda progressionen af patientens

smerter.

Der er desuden en undergruppe af pati-
enter, som praesenterer sig med klassi-
ske TN-symptomer, men som derefter
udvikler breendende idiopatiske smerter
efter en ablativ procedure som rhizoto-
mi. Derfor ved vi, at de kliniske sympto-
mer stadig ikke er ngjagtige til at be-
stemme aegte TN og andre typer ansigts-

smerter.
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To vigtige mal for behandling
Strategien for patienter, der lider af ved-
varende idiopatiske ansigtssmerter, bgr

fokusere pa to mal:

1. At finde arsagen til deres smerter
Patienter skal arbejde taet sammen med
en neurolog for at udelukke kendte arsa-
ger (sasom inflammatoriske tilstande
eller tumorer). Dog ved vi, at arsagen
ofte kan vaere svaer at bestemme, hvilket
understreger, at der er behov for mere

forskning.

2. At finde lindring for deres smerter
Begge mal kan opnas parallelt og kan

faktisk fglge forskellige veje.

Nuvaerende behandlingsmuligheder
og deres begraensninger

| gjeblikket fokuserer terapierne primaert
pa medicin, blokader og injektioner, som
ofte er delvist eller helt ineffektive og har
betydelige bivirkninger. Derudover be-
gynder nyere modaliteter som transmag-
netisk stimulation (TMS) og neuromodu-
lationsteknikker at vinde indpas, men

resultaterne er stadig forelgbige.
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Vi er ikke, hvor vi gerne vil veere som
fagomrade med behandlingsmuligheder
for patienter med vedvarende idiopati-
ske ansigtssmerter, og det er almindeligt,
at patienter far minimal til ingen lindring
med nuvaerende terapier. Derfor er der
et stort behov for nye mediciner og nye

behandlingsformer.

Forskning og fremtidsudsigter
Forskere studerer aktivt nye smerteba-
nerveje og receptorer i cellen og anato-
misk i hjernen. Dette arbejde er afggren-
de for at forsta de komplekse mekanis-
mer bag vedvarende idiopatiske ansigts-
smerter og udvikle mere malrettede be-

handlinger.

Konklusion

Vedvarende idiopatiske ansigtssmerter
er en udfordrende sygdom for bade pati-
enter og behandlere. Vores nuvaerende
tilgange er hovedsageligt medicinske, og
disse terapier er ofte ledsaget af betyde-
lige bivirkninger og ufuldstaendig smerte-

lindring.

Der er et presserende behov for yderli-

gere forskning og nye terapier for patien-
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ter med denne type ansigtssmerter. Ind-
til da er det vigtigt, at patienter arbejder
teet sammen med specialister og ikke
opgiver habet om at finde lindring og

maske endda arsagen til deres smerter.

Udvalg, oversat og bearbejdet:

Steen Snorrason

Den Gyldne Trgste-Smoothie

Silkeblgd, varmende og mild — en nze-
ringsrig blanding til sveere dage med an-

sigtssmerter eller trigeminusneuralgi
Af Aneeta Prem

For dem, der lever med ansigtssmerter
eller trigeminusneuralgi, kan tanken om
at spise blive overvaeldende. Under et
anfald kan selv den blgdeste mad fgles
uudholdelig. Alligevel er nzering fortsat
essentiel — ikke kun fysisk, men ogsa

folelsesmaessigt og psykologisk.

Den Gyldne Gulerod & Ingefzer Trgste-
Smoothie er designet med netop disse
gjeblikke i tankerne. Den er hurtig at
tilberede, mild mod munden og lavet
helt af blgde, understgttende ingredien-
ser. Serveret ved stuetemperatur — al-
drig kold — tilbyder den en blgd, var-
mende mulighed, nar det er sveert at

tygge og synke.
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Ingredienser (4 portioner)

- 2 mellemstore gulergdder, skrallede
og dampkogte til de er blgde, derefter
afkglede

-1 moden banan

- 200 ml beriget havremaelk eller komaelk

(hvad du bedst taler)

- 1 spsk. malede hgrfrg

- 1 spsk. glat mandelsmgr (valgfrit)
- 1 cm frisk ingefaer, fint revet

- 1/4 tsk. gurkemeje

- En anelse malet kanel (valgfrit)

Fremgangsmdde
1. Kom alle ingredienser i en kraftig blen-

der
2. Blend til det er helt glat

3. Tilseet ekstra maelk for at justere kon-

sistensen efter behov
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4. For en ultraglat tekstur: si gennem en

fin sigte

5. Server ved stuetemperatur — aldrig

kalet

Hvorfor det hjzlper

Denne smoothie er ikke bare let at indta-
ge — den er omhyggeligt sammensat for
at undga almindelige TN-udlgsere og
stgtte kroppen under episoder med an-

sigtssmerter.

Kogte gulergdder er rige pa beta-
karoten (A-vitamin), essentielt for vaevs-
heling og immunforsvar. Bananer tilby-
der kalium og magnesium, som hjzelper
nervefunktion og reducerer traethed.
Herfrg leverer omega-3 fedtsyrer, for-
bundet med nervesystemstgtte. Ingefeer
og gurkemeje, begge bredt undersggt,
har naturlige antiinflammatoriske effek-
ter. Mzelk — hvad enten det er komaelk
eller beriget — giver B12-vitamin, vitalt

for nervesundhed og energi.

Ernzeringsmaessige hgjdepunkter
(pr. portion, ca.)

- Kalorier: 140 kcal

- Magnesium: ~60 mg
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- A-vitamin: ~4500 IE
-Omega-3:~15¢g

- Fiber:~4 g

- Kalium: ~370 mg

- B12-vitamin: Varierer afhaengig af mael-

ketype

Designet til falsomme dage

For alle, der handterer trigeminusneural-
gi eller ansigtssmerter, kan bade tekstur
og temperatur direkte pavirke smerteni-
veauet. Denne smoothie undgar alle
almindelige udlgsere: ingen ra ingredien-
ser, ingen skarpe teksturer, intet koldt

chok. Bare rolig, beroligende nzering.

Dette er ikke en medicinsk behandling,
men en form for stgttende ernaering —
en lille handling af omsorg pa sveere da-

ge.
Udvalg, oversat og bearbejdet:

Steen Snorrason
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Medlems- og Informationsmgder 2025

Igen i ar inviterer Trigeminus foreningen
til medlemsmgder, hvor vi vil informere
om det sidste nye vi har fra leeger og
forskere, og hvor der vil vaere mulighed
for at udveksle erfaringer mellem delta-
gerne.

Der vil vaere 2 — 3 medlemmer fra besty-
relsen med til hvert mgde, og som gerne
vil lytte til jeres historier og til jeres
eventuelle spgrgsmal. | det omfang vi
ikke kan svare, vil vi tage spgrgsmalene
op med specialisterne fra DHC og melde
tilbage efterfglgende.

Mgderne er planlagt som eftermiddags-
megder (fra kl. 13:30 — ca. kl. 16:30), hvor
man drikker en kop kaffe sammen, og
hvor | er velkomne til at tage et familie-
medlem med, sa | ikke skal komme ale-
ne. Mgderne er normalt en god oplevel-
se. Man fornemmer, at man ikke er ale-
ne om sin lidelse, man leerer hvordan
andre tackler tilsvarende smerter, - og
der kan vaere tanker, som falder pa
plads.

Skulle | kende andre, der lider af trigemi-
nus neuralgi eller atypiske ansigtssmer-
ter, er de ogsa velkomne, selv om de
ikke er medlemmer af foreningen.

Mgdestederne er planlagte, og bliver i ar
som fglger:

Lgrdag den 25. oktober:
Glumsg Kro

Lgrdag den 1. november:
Hotel Rgdding

Lgrdag den 8. november:
Nilles Kro i Sabro

Narmere detaljer og info omkring til-
melding fglger i Ipbet af efteraret.

Men reserver allerede nu det sted og
den dato der passer dig bedst.

Hold gje med hjemmesiden og Facebook
hvor vi vil give mere information.

Vi sender en invitations mail ud

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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