Beretning om mit sygdomsforlgb med Trigeminusneuralgi
Fra et medlem af Trigeminus foreningen, Februar 2010

Starten p3 Sygdomsforlgbet

Tidligt p§ foraret 2005, startede mit sygdomsforlgb med Trigeminusneuralgi - meget kraftige kortvarende men gentagende
ansigtssmerter ved naese og mund - ved bergring, ved tygning, ved ind&nding af kold luft, osv.

Ud fra selvdiagnostiseringsskemaet i vores Laegebog, "Den Store Familielaegebog", var jeg overbevist om, at der matte veere tale
om Trigeminusneuralgi. For en sikkerhedsskyld var jeg dog forbi min tandleege, som kunne bekreefte, at der ikke var noget galt
med tenderne.

Min praktiserende laege henviste mig indledningsuvis til en gre-naese-halsspecialist. Han foreslog at forsgge at smertestille med
akupunktur. Det virkede, idet smerten faktisk forsvandt i Igbet af et par dage, efter at jeg pa daveerende tidspunkt havde lidt i
en maned eller mere.

Aret efter kom smerterne tilbage, og efter et par uger var de sa generende, at jeg gik tilbage til gre-naese-halsspecialisten, hvor
jeg igen blev hjulpet.

I foraret 2007 var jeg pa den igen, men denne gang virkede akupunkturen ikke, men tvaertimod forekom smerterne stadigt
meget veerre.

Jeg henvendte mig derfor igen til min lzege, som forsggte at medicinere mig for hvad vi var enige om var Trigeminusneuralgi,
men han henviste mig samtidig til speciallaege, hvor jeg var fgrste gang primo juni 2007.

Speciallaegen medicinerede mig, og jeg skulle udfylde skemaer om mine smerteperioder. Medicineringen (eller opdoseringen af
min medicin) var imidlertid ikke nok til at tage smerterne, og efterhanden begyndte jeg yderligere at lide af nogle meget kraftige
og leengerevarende smerteanfald.

Jeg havde fundet frem til, at ekspertisen i Danmark pa hovedpineomradet var koncentreret pd Glostrups Hospitals
Hovedpinecenter. Jeg fik en henvisning dertil, men kunne dog ferst f& en tid medio august.

Forste Hospitalsindlaeggelse

D. 9. juli 2007 blev jeg imidlertid overfaldet af en serie meget kraftige og timevarende smerteanfald i ansigtet. Smerteanfaldene
ville ingen ende tage, og om natten tog vi (min kone og jeg) i desperation ud til skadestuen pd Glostrup Hospital. Skadestuen
henviste os til at kontakte Hovedpineklinikken nzeste dag, og her var jeg heldig at kunne fa en tid samme formiddag. Jeg blev
indlagt og efter et par dggns undersggelser blev jeg opmedicineret mod Trigeminusneuralgi men blev yderligere medicineret mod
den tillaegslidelse, jeg 0gsd var kommet til at lide af: Hortons hovedpine. To sjaeldne lidelser p8 en gang.

Medicineringen for Trigeminus (Tegretol) blev sdledes over en kort periode fordoblet, og kom op pa en dosis (1200 mg/dggn), sa
Trigeminus smerterne fortog sig. (NB. Jeg erfarede at en utilstraekkelig medicinering mod Trigeminussmerterne ikke virker, mens
smerterne fortager sig, nar dosis bliver tilstraekkelig).

For Horton's Hovedpinen fik jeg doceret Veraloc tabletter, som hurtigt afhjalp de kontinuerte Horton anfald - men som dog fgrst
helt forsvandt i Igbet af er par maneder. Supplerende til Veraloc tabletterne fik jeg ogsa stillet ilt til rAdighed, som hjalp mig nar
jeg fik mine Horton anfald, ligesom jeg leerte at laegge en ispose pa siden af hovedet/panden, nar jeg fik mine angreb. Derimod
havde jeg ingen gleede af de indsprgjtninger med praeparatet Imigran, som der ogsa blev gjort forsgg med.

Efter ca. en uge kunne jeg udskrives fra hospitalet, og jeg havde nu den fordel, at jeg havde en etableret kontakt pa
Hovedpinecenteret, som var i jeevnlig telefonisk kontakt med mig, for at fglge op pd min tilstand. Det var en meget beroligende
og tilfredsstillende Igsning, og gennem kontakten til hospitalet fik jeg ogsa vejledning i justering af mit medicinforbrug.

Bagsiden af medaljen (af de hgje medicindoser) var, at jeg blev traet. P8 arbejde kunne jeg blive uopmaerksom, hvis det, der var
pa dagsordenen, ikke lige var noget, der direkte vedrgrte mig. Herhjemme havde jeg tendens til at falde i sgvn, nar jeg forsggte
at se fjernsyn - men det er der maske nok ogsd andre, der ville sige, trgstede jeg mig med.

De kommende to ar bglgede mine anfald lidt ned og op, sdledes at jeg maske oplevede 3 - 6 maneder med forbedring af min
Trigeminusneuralgi og herefter en lignende periode med forvaerring. Derimod maerkede jeg ikke noget til Horton-smerterne.

Gennem min kontakt med Hovedpineklinikken fik jeg supplerende til Tegretol'en ogsa doseret endnu et produkt, der hedder
Lamotrigin. Dette produkt, der ligesom Tegretol er et epilepsiprodukt, var noget tankevaekkende at tage, fordi det kun matte
opdoseres respektive neddoseres over lange perioder. Dvs. det tog ca. 2 maneder at komme fra nul til fuld dosis.

I forbindelse med mine op- og nedjusteringer af medicinen bemaerkede jeg i gvrigt, at ogsa Hortonmedicinen, Veraloc, var med
til at dulme mine Trigeminussmerter.

Anden Hospitalsindlaeggelse

Trods medicineringen tog Trigeminussmerterne igen overhand i slutningen af foraret 2009, smerterne forhindrede mig i at spise,
og min tilstand var sddan, at jeg igen matte sgge akut hjzelp pd Glostrup Hospital. Samme aften, som jeg sad pa skadestuen og
ventede pé at blive tilset kom mine Horton anfald i gvrigt igen, og m&ske fordi jeg allerede var kendt patient, blev jeg indlagt
over skadestuemodtagelsen.



Igen var jeg en uge p& hospitalet, hvor jeg blev doseret yderligere op i medicin - op over de graenser, der er anbefalede maks-
graenser ifglge indleegssedlerne i medicinpakningerne. Medicinjusteringen fortsatte en maned efter indlaeggelsen, idet jeg - i
telefonisk samrdd med hospitalet - fik justeret doserne, s& smerterne blev acceptable og den svimmelhed, der fulgte af
medicindoseringen, ligesa. Men godt havde jeg det ikke, og jeg var for usikker og langsom i reaktionerne til at kunne dyrke sport
og til at kunne kgre bil.

Hvad nu

Med den anden hospitalsindlzeggelse og med den stadigt forhgjede medicindosering med tilhgrende bivirkninger fandt jeg
situationen uholdbar, og ville forsgge at blive opereret.

Min familie var utryg ved den mere radikale operation "mikrovaskulaer dekompression", hvor man fraeser et hul i hjerneskallen,
og arbejder sig ind til hjernestammen. Her kan man flytte den arterie-blodare (som en skanning har p5vist rgrer og generer
nerven) og isolere den fra nerven, hvilket oftest fgrer til en fuldstaendig helbredelse for smerterne.

I stedet besluttede jeg at forsgge med den sakaldte "Glycerol-injektion" som ifglge de beskrivelser, som Glostrup hospital har
udgivet, virker mindre afskraekkende, om end afhjaelpningen typisk kraever gentagelse med nogle ars mellemrum? Afhaengig af
erfaringen med denne operation, skulle en senere genbehandling formentlig vaere den mikrovaskulzere dekompression.

Det var sommer, s& jeg tror der gik sm& 2 maneder til den berammede operationsdag med tilhgrende forundersggelses dag. I
forbindelse med forundersggelsen kom der 2 oplysninger frem, som ikke var fremgaet af det praesentationsmateriale, som jeg
havde laest:

At man - sa laenge operationen havde virkning - ogsd mistede en vaesentlig del af fglesansen i den side af ansigtet, hvor man
blev opereret (det havde jeg dog delvist forudset, og forstaet som en ngdvendig men acceptabel konsekvens)

2. At operationen vedvarende (dvs. resten af livet) ville give en svag snurrende fornemmelse i ansigtet, ligesom nar man har
veeret til tandlzegen.

Det forskraekkede mig isaer, at man, selv om man senere matte vaelge den store operation, vedvarede skulle vaere maerket af
den forste. P& baggrund af naevnte oplysninger tog jeg derfor kontakt til Landsforeningen Trigeminusramte, og det lykkedes mig
at fa en samtale sdvel med én, der havde faet glycerol injektion behandlingen, og én der havde faet lavet den mikrovaskulaere
dekompression. Min konklusion blev, at jeg ville ga ind for den store operation, og naeste morgen aflyste jeg glycerol injektions
operationen.

Jeg var i mellemtiden gdet ind i en af de gode perioder, sa jeg tilbageholdt ansggningen om at blive underlagt operationen
mikrovaskulaer dekompression.

Den gode periode varede imidlertid ikke evigt, og midt i oktober gik det hurtigt ned af bakke igen. 31. oktober var der
generalforsamling i Landsforeningen Trigeminusramte, hvor der var et foredrag af Overlaege Per Rochat fra Glostrup Hospital.
Konklusionen var entydig: den mikrovaskulaere dekompression var det, der blev anbefalet.

Mandag d. 2. november tog jeg kontakt til Glostrup hospital og efter en telefonkonsultation to dage senere, blev jeg skrevet op
til den gnskede operation, som godt en uge senere blev fastsat til d. 2. december 2009. Det var en hard ventetid, for den sidste
periode kraevede stadig stgrre medicinsk behandling uden vedvarende at kunne holde smerterne tilbage. Heldigvis oprandt
operationsdagen, og operationen har fuldt ud afhjulpet mine smerter.

Jeg siger tak til personalet p& Glostrup sygehus, som har hjulpet mig s& godt igennem mit forlgb.



