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Nu kan vi snart se tilbage pa endnu et ar, hvor foreningen har prgvet at udbrede
kendskabet til vores lidelse. Vi synes selv det er lykkedes ganske godt, iszer igen-
nem den fine kontakt vi har faet til tandleegerne, som i dag er langt mere op-
maerksomme p3a, at “tandsmerter” ikke ngdvendigvis stammer fra teenderne,
men kan vaere nervesmerter af forskellig karakter, sa som trigeminusneuralgi. Vi
kan ogsa se, at mange nye medlemmer har faet foreningen anbefalet netop hos
en tandlaege.

Vi har ligeledes oplevet et godt samarbejde med flere af de neurologiske afdelin-
ger/hovedpineklinikker pa sygehuse, som tager sig af TN patienter. At kunne hen-
te stptte og informationer herfra er en uvurderlig hjzelp for os, til at hjzelpe jer.

Udfordringer har vi bestemt ogsa haft. Som tidligere navnt er det politisk beslut-
tet, at Aktivitetspuljen (en del af udlodningsmidlerne fra Danske Spil), som vi i
mange ar har faet vaesentlige belgb fra, skal deles ud til en bredere skare, dvs. de
aktuelle modtagere vil fa et noget mindre bidrag. Derudover er sagsbehandlingen
blevet forsinket, sa vi fgrst forventer at fa tilskudsbelgbet oplyst i Igbet af 1. kvar-
tal naeste ar. Det er selvsagt sveert for vores lille forening, hvor de modtagne til-
skud sidste ar udgjorde en vaesentlig del af vores indtaegter. Heldigvis har vi op-
sparede midler til at deekke den aktuelle drift, men de reducerede midler kan
hurtigt lede til overvejelse om, hvorvidt foreningen ma aendre aktivitetsniveau
og/eller haeve kontingentet.

November maned har staet i medlemsmgdernes tegn. Jeg vil takke alle de med-
lemmer, der er mgdt op til disse sma hyggelige mgder. Det er fgrste ar i mine
shart 8 ar som formand, at vi hvert sted; Randers — Esbjerg — Amager og Ringsted,
har vaeret mellem 20 og 30 personer samlet. Interessen har vaeret stor, og heldig-
vis ser jeg ogsa, at tidligere TN patienter mgder op, for at give andre mod, hab og
tro pa, at de selv kan fa det bedre. Tak til jer alle. Laes mere pa side 12.

| samarbejde med Migrane & Hovedpineforeningen og Migreene Danmark har vi
ogsa afholdt et foredrag om Osteopati. Laes mere pa side: 15.

| dette efterar er der i Danmark dbnet et Videnscenter for Hovedpinesygdomme.
Vi haber, dette vil fgre til stgrre kendskab til TN hos de praktiserende laeger, sa
TN-patienterne kan hjaelpes bedre i fremtiden. Laes mere pa side 10.

Jeg gnsker alle jer derude en Rigtig Glaedelig Jul og et Godt og TN frit Nytar.

Lonni U. Jensen
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Mikrovaskuleer dekompression — Resultatprognoser

(Resume af artikel af Tone Bruvik Heinskou m.fl. pet#i i laegetidsskriftet
Cephalalgisommeren 2018Det skal noteres, at de statistiske overvejelser, som
indgar i artiklen, kun delvist er medtaget i nzervaerende reJume

Introduktion

Ombkring 30 % af de trigeminus patienter, der kommer i behandling pa Dansk Ho-
vedpinecenter (DHC), har ikke tilfredsstillende hjzelp af den medicinske behand-
ling, enten pa grund af utilstraekkelig smertelindring trods hgje doser, eller fordi
de ikke taler den relevante medicin.

For disse patienter bgr neurokirurgisk operation overvejes, og forudsat at patien-
ten ved en MR-skanning har faet pavist en kontakt mellem trigeminus nerven og
et blodkar (en sakaldt "neurovaskulaer kontakt”), er en mikrovaskulaer dekom-
pression (MVD) fgrstevalget for en sddan operation. Ved denne operation adskil-
les blodkarret fra nerven. Er der tale om en arterie, flyttes den og isoleres fra
nerven ved hjzlp af et lille stykke vatteret teflon. Er det en vene, kan man alter-
nativt lukke gennemstrgmningen ved koagulation og efterfglgende dele venen
for at undga kontakt til nerven.

Det noteres, at en neurovaskulaer kontakt anses for den vigtigste (men ikke den
eneste) arsag til, at patienter kan lide af trigeminus neuralgi (TN).

Operationen giver nerven mulighed for at gendanne sin beskyttelseskappe (mye-
lin-laget) og dette antages at veere arsagen til, at smerterne kan afhjalpes. Be-
teendelse i eller reduceret blodtilfgrsel til nerven kan eventuelt ogsa spille ind,
idet disse forhold pavirkes, nar trykket pa nerven aflastes.

MVD anses for en effektiv behandling men er et indgreb dybt inde ved hjerne-
stammen, hvilket ggr, at de potentielle komplikationer ved indgrebet kan vaere
meget alvorlige. Sjeeldne, men alvorlige komplikationer er: blodprop i hjernen,
blgdninger, ansigtslammelse og i vaerste fald kan indgrebet ende med dgd. Ifglge
litteraturen har omkring 70 % fuld effekt af indgrebet ca. 10 ar efter indgrebet.

TN forekommer hyppigere hos kvinder end maend (ca. 1,5 x hyppigere), og enkel-
te undersggelser har vist, at maend har stgrre sandsynlighed for at fa et positivt
resultat af en MVD operation end kvinder. Nyere undersggelser har endvidere
identificeret alder, varigheden af lidelsen, graden af neurovaskulaer kontakt samt
en mulig optraeden af en vedvarende baggrundssmerte som faktorer, der kan
have indflydelse pa resultatet af MVD operationer.
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Formalet med denne refererede artikel er sdledes, at beskrive de prognostiske
faktorer der kan have indflydelse pa resultat af MVD operationer pa TN-
patienter. Seerligt for dette studie er, at bedgmmelsen af effekten af operationen
for den enkelte patient er foretaget af personer, som er uafhaengige af de kirur-
ger, der har udfgrt selve indgrebene.

Valg af patienter og data til undersggelsen

Patientmaterialet der stod til radighed for undersggelsen er taget fra patienterne
behandlet pa DHC i perioden maj 2012 — febr. 2016;

- lalt 359patienter diagnosticeret med TN er tilset i naevnte periode

- Heraf forblev 264 i medicinsk behandling, dvs.:

- 95patienter blev opereret

- Heraf fik 21 ballonkompression og 2 glycerolinjektion, dvs.:

- 72patienter gennemgik en MVD operation

- Heraf blev 13 patienter frasorteret (bl.a. fordi 5 var re-operationer, 4 havde ikke
fulgt de ngdvendige forundersggelser pa DHC og 4 stod ikke til radighed), dvs.:

- 59patienter deltog i undersggelsen, heraf 33 kvinder og 26 maend.

Forundersggelsen af patienterne omfattede — foruden interview omkring lidelsen
—en saerlig TN 3.0 Tesla MR scanning specifikt mgntet pa observation af trigemi-
nus nerven og omkringliggende blodkar.

Skanningsresultaterne blev ud fra graden af kontakt mellem trigeminusnerven og
blodkaret/blodkarrene opdelt efter fglgende kategorier:

- Simpel kontakt

- Kontakt med forskydning af nerven

- Kontakt med deformation og reduceret nervetvaersnit (sakaldt atrofi)

De 2 sidstnaevnte grupper blev sldet sammen som ”neurovaskular kontakt med
morfologiske forandringer” som udtryk for, at der var en synlig a&endring af ner-
vens normale anatomiske forlgb og struktur.

Det blev endvidere noteret, om kontakten var med en arterie eller en vene eller
begge.

Resultatet af MR skanningerne fremgar pa neaeste side. Her noteres, at kolonnen
”95 CI” er et udtryk for usikkerheden pa de enkelte resultater og angiver det om-
rade, hvor det angivne %-tal med 95% sandsynlighed vil ligge.
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Resultat af MRskanninger Antal % 95% Ci
Neurovaskulaer kontakt med synlige forandringer 34 58 45-170
Forskydning af nerven (displacering) 27 46 38 -58
Reduceret nervevolumen (atrofi) 2 4 1-6
Forskydning og reduceret nervevolumen 5 8 3-18
Neurovaskulaer kontakt uden synlige forandringer 25 42 44 - 59
Sted forkontakt mellem blodkar og nerve:

Neurovaskulzar kontakt op til 7mm fra hjernestammen 56 97 88-99
Neurovaskulzer kontakt mere end 7 mm fra hjernestammen 5 9 3-19
Type af kontakt mellem blodkar og nerve:

Kontakt med en eller flere pulsarer 51 88 76 -95
- heraf med en enkelt pulsare 25 43 44 - 70
- heraf med flere pulsarer 12 21 11-33
- heraf blandet kontakt med savel pulsare som vene 14 24 14 -37
Kontakt med en eller flere vener (inkl. ovenstaende) 21 36 2-49
- heraf med en enkelt vene 4 7 1-17
- heraf med flere vener 3 5 1-14
Ingen neurovaskulzer kontakt 1 2 0-4

Resultaterne af undersggelserne

DHC har haft kontakt til alle patienterne 3, 6 og 12 maneder efter MVD-
indgrebet. | forbindelse med 12 maneders interviewet fik patienterne tilsendt en
spgrgeskema med en rakke kvantitative og kvalitative spgrgsmal, herunder:

- Effekt af indgrebet

- Akuel smerteintensitet (om nogen)

- Eventuelle komplikationer

- Patient tilfredshed

Resultatet viste, at 1 ar efter operationen havde 51 ud af 59 har haft gleede af
operationen, jf. tabellen pa naeste side. Af de 8 med utilfredsstillende resultat
blev 5 gen-opereret fgr udlgbet af 12 maneders perioden, og star derfor i skema-
et anfgrt som “mislykket”.
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Neuro-

Kategori | Beskrivelse af smertetilstand Antal | % | kirurgisk
af 59 resultat
BNI | Fuldstaendig smertelindring: Rigtig godt
Ingen Smerte, ingen medicinering 41 69
BNI I Delvis smertelindring: Periodiske smerter, men in-
gen smertestillende medicin pakraevet. 1 2 | Godt
BNIIII A | Delvis smerteafhjaelpning: Ingen smerter, men
daglig medicinering ngdvendig 5 9 | Godt
BNI Il B | Delvis smerteafhjaelpning: Undertiden smerteramt,
men tilfredsstillende afhjaelpning ved medicinering. 4 7 | Godt
BNI IV Begraenset smerteafhjzelpning: Reducerede smerter,
som dog ikke helt afhjzlpes af medicin. 1 2 | Ringe
BNIV A Ingen smerteafhjaelpning. 0 0 | Mislykket
BNIV B Forveerring af smerte 2 3 | Mislykket

Re-opererede indenfor 12 maneder som fglge af
manglende smerteafhjaelpning ved fgrste operation 5 8 | Mislykket

Undersggelsen viste ogsa, at maend og kvinder synes at have vaesentlig forskellig
succesrate ved en MVD-operation, og endvidere at maend endog havde hgj suc-
cesrate selv i de tilfaelde, hvor der alene var simpel kontakt mellem et blodkar og
nerven, men ikke forskydning eller deformation heraf.

Saledes udviste MVD pa maend en succesrate pa:
- 94 % (afialt 17 personer)for mand med morfologiske andringer og

- 88 % (afialt9 personer) hvor der alene var simpel kontakt mellem nerve og
blodkar.

De tilsvarende succesrater for kvinder var:
- 71 % (afialt 17 personer) for kvinder med morfologiske a&ndringer og

- 31%(afialt 16 personer) for kvinder med simpel kontakt mellem nerve og
blodkar.

Der er ikke fundet nogen forklaring pa ovennavnte forskelle, og i litteraturen er
der ingen enighed om, hvorvidt kgn spiller ind pa resultatet af MVD operationer. |
den aktuelle undersggelse er spgrgsmalet forsggt koblet til perioden fgr og efter
kvindernes overgangsalder som udtryk for, at kenshormoner maske kunne forkla-
re dele af denne forskel pa effekt. Ligeledes er det forsggt koblet til spgrgsmalet
om eventuel indflydelse af, om trigeminus smerterne var ledsaget af samtidig
vedvarende baggrundssmerte, hvilket i andre studier er vist at veere mere almin-
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deligt hos kvinder end maend. Flere af de opererede maend havde imidlertid ogsa
de samtidige vedvarende baggrundssmerter, og ingen konklusion om mulig effekt
pa operationsresultatet har kunnet uddrages heraf. Ej heller patientalder eller
varigheden af lidelsen ved operationstidspunktet viste en sammenhang med
effekten af indgrebet i den aktuelle undersggelse.

Pa baggrund af disse fund noteres, at det, at en TN patient alene har en simpel
neurovaskulaer kontakt mellem nerve og blodkar, ikke skal forhindre, at ved-
kommende tilbydes en MVD-operation. Patienterne bgr dog informeres om den
forventede effekt af indgrebet pa baggrund af de aktuelle MR-scannings-fund.

Der har i gvrigt ogsa veaeret den hypotese, at vedvarende baggrundssmerter (i
modsaetning til smertejag) skulle vaere et tegn pa, at lidelsen var ved at blive kro-
nisk som fglge af en gradvis forggelse af kompressionen (deformationen) af ner-
ven. Dette kan ikke bekraeftes af den aktuelle undersggelse.

Videre forskningsmaessige overvejelser

Det preeciseres, at det aktuelle studie kun viser effekten efter 1 ar. Der er saledes
brug for godt designede studier, der kan fglge langtidseffekten af indgrebet.

Da det ikke aktuelt er muligt at godtggre, i hvilket omfang en simpel neurovasku-
lzer kontakt har betydning for patientens lidelse respektive operationsresultatet,
bgr man forsgge at forbedre prognoserne ved at videreudvikle skanningsteknik-
ken.

At patienter med simpel kontakt mellem nerve og blodkar kan fa tilfredsstillende
resultat af et MVD-indgreb indikerer i gvrigt, at definitionen pa TN bgr udvides, sa
den ikke kun omfatter patienter med forskydning eller deformation af nerven,
men ogsa patienter med simpel kontakt mellem nerve og blodkar.

Nedenfor et uddrag af forskellige parametre opdelt pa de 2 kgn. Den statiske
usikkerhed muligggr dog ingen klare konklusioner omkring de anfgrte forskelle.

Karakteristik Antal Antal Kvinder | Meend
(%) 95% Cl | Antal (%) | Antal (%)

Antal patienter 59 (100) 33 (56) 26 (44)
Gennemsnitlig start alder 52,9 49,3-56,5 50,2 56,5
Gennemsnitlig alder ved operation 59,9 57,1 63,3
Over 70 pa operationstidspunkt 18 (31) 8 (24) 10 (38)
Varighed af lidelse pa operationstids- 7,0 6,5 7,3
punkt, ar
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Karakteristik Antal Antal Kvinder | Meaend
(%) 95% Cl | Antal (%) | Antal (%)
Hgjresidigt TN 30 (51) 36- 63 18 (55) 12 (46)
Dobbeltsidigt TN 0 - - -
Samtidig vedvarende smerte 26 (56) 39-66 18 (69) 8(31)
Patienter med smertefrie peiroder 32 (54) 41 - 67 17 (53) 15 (47)
Lokalisering af smerterne:
Smerter i 1. (gverste) trigeminus gren 2(3) 0,4-11 1 (50) 1 (50)
Smerter i 2. (mellemste) trigem. gren 10 (17) 8-29 5 (50) 5 (50)
Smerter i 3. (nederste) trigemin. gren 13 (22) 12-34 4 (31) 9 (69)
Smerter i 1. og 2. trigeminus gren 4(7) 1,8-16 2 (50) 2 (50)
Smerter i 2. og 3. trigeminus gren 21 (36) 24 - 49 14 (67) 7 (33)
Smerteril., 2. og 3. trigeminus gren 9 (15) 7-27 7 (78) 2 (22)
Tidligere operation (termokoagulation) 1 1 -
(glycerol injektion) 2 2 -
Sensoriske forandringer registreret i 24 (43) 43-70 15 (62) 9(38)
forundersggelse
Effekt af natrium-kanal blokker (Tegre- | 43 (77) 60 - 84 25 (58) 18 (42)
tol m. fl.) (ud af 56)
Depression og/eller bekymret 7 5-23 2 5
TN plus andre typer hovedpine 17 (29) 17 - 42 4 (24) 13 (76)
Resume

Maend har tilsyneladende betydeligt bedre odds for rigtig god effekt af MVD i
forhold til kvinder.

Patienter med en kontakt, der medfgrer aendringer i trigeminus nervens struktur
(morfologiske forandringer) har bedre odds for rigtig god effekt af MVD i forhold
til dem, der kun har let bergring mellem nerve og kar.

Patienter med langvarige smerter, med baggrundssmerter, eller med hgj alder
forventes at have lige sa god effekt af behandlingen som andre patienter.

Resultaterne er vigtige, da de kan bruges til at gge viden om effekt af indgrebet,
til at fa en forstaelse for, hvad der fgrer til sygdommen, og til at give patienten
grundig information inden det eventuelle valg om operation skal foretages.

Torben Gungéuddragetgennemset &ToneBruvik Heinskau

Side 9 18-3 Lynet



Nyt Nationalt Videnscenter for Hovedpine

| begyndelsen af oktober blev vi sammen med repraesentanter for de 3 andre
patientforeninger for hovedpinelidelser inviteret til introduktionsmgde for det
nystartede “Nationalt Videnscenter for Hovedpine” (NVH).

NVH er i fgrste omgang etableret ved en 4-arig bevilling pa 2 mio. kr arligt i arene
2018 — 2021. Desuden er der afsat 0,5 mio. kr i arene 2018 og 2019 til at udarbej-
de faglige anbefalinger om hovedpine.

NVH er et nationalt videnscenter, der har til huse pad Dansk Hovedpinecenter. Det
ledes af Afdelingsleege, Ph.D., Jakob Mgller Hansen (halvtid) og har yderligere 2
medarbejdere/projektkoordinatorer, Christel Hgst og Mikala Dgmgaard.

De strategiske fokusomrader for Videnscenteret er:

- Vidensdeling og —formidling til sundhedsfagligt personale i regioner og
kommuner med udgangspunkt i dokumentation og evidensbaseret viden

- Sikring af en god kvalitet i udredning, behandling og opfglgning ved at uddanne
sundhedsfagligt personale, saerligt praktiserende laeger, med henblik pa at
forbedre udredning og behandling pa dette niveau og dermed pa at nedbringe
ventelisterne til behandling hos en speciallaege.

Visionerne er:
- At yde Landsdakkende aktiviteter
- Atveere respekteret kursus- og undervisningsaktgr
- Atveare det fgrste sted at henvendes sig ved spgrgsmal om hovedpine
- Atveere en serigs samrabejdspartner
- Altid at veere med i samtalen/debatten om hovedpine
- At NVH’s materialer bruges af andre: patienter, laeger, medier
- At NVH’s data og undersggelser saetter dagsordenen

Videnscenteret har lavet en forelgbig plan for deres arbejde, som er gengivet pa
naeste side.

En af de f@rste aktiviteter er udvikling af en hjemmeside, som nu er blevet dbnet.
Vores lidelse (TN) er ogsa en del af Videnscenterets fokusomrader, og hjemmesi-
den har saledes ogsa lidt info om trigeminusneuralgi (http://videnscenterforho-
vedpine.dk/trigeminusneuralgi/). Bl.a. henviser siden til Dansk Hovedpine Sel-
skab’s Referenceprogram, hvor der pa siderne 44 — 49 star en del om TN og be-
handlingen heraf. | gvrigt er det en af Videnscenterets arbejdsopgaver, at med-
virke til en opdatering af bl.a. dette program.
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Som det fremgar af Projektplanen, er det hensigten at lave spgrgeskemaunder-
spgelser og dataindsamling savel fra de praktiserende laeger som fra patienter.

Det blev forventet, at patientforeningerne kunne hjelpe med at rekruttere delta-
gere til patientpanelet, men samtidigt ogsa noteret, at der skal grundige overve-
jelser til, for at patientpanelet bliver repraesentativt.

Videnscenteret har pa arbejdsprogrammet at udvikle et undervisningsmateriale
og afholde kurser for sundhedspersonale inklusive praktiserende laeger samt at
udvikle og distribuere relevant informationsmateriale. Formalet er bl.a. at ggre
de praktiserende lzeger og andre fagpersoner bedre rustet til at diagnosticere og
behandle hovedpinepatienter inden for det nzere sundhedsvaesen. Dermed vil de
mere specialiserede funktioner fa bedre tid til at behandle de mere hardt ramte
patienter, der henvises hertil.

Videnscenteret forventer at kunne bidrage med et par arlige arrangementer
(med foredrag/information) for patientforeningernes medlemmer. Sddanne mg-
der vil kunne afvikles i henholdsvis Kgbenhavn og pa Fyn/Jylland.

Videnscenterets arbejde afrundes i 2021 med en rapportering omkring de opna-
ede resultater. Det er selvsagt ambitionen, at Videnscenteret kan pavise sit veaerd,
saledes at aktiviteten ogsa kan fortsaette i de efterfglgende ar.

Torben Gunge

Efterarets medlemsmgder.

Foreningen har afholdt 4 medlemsmgder her i november maned. Hvert ar tager
vi rundt i landet for at afholde information mgder, hvor vores medlemmer samt
andre TN ramte er velkomne.

| ar oplevede vi flere steder, at der kom folk, der havde hgrt om foreningen - ma-
ske hos en tandlage, eller maske via en af de Facebookgrupper, der eksisterer -
og var blevet nysgerrige p3, hvad vi kunne ggre for dem. Vi har faet fine tilbage-
meldinger, og flere har meldt sig ind i foreningen efterfglgende, nogen med en
tilkendegivelse af, at det at vaere sammen med andre lidelsesfzeller, kan have en
positiv indvirkning pa ens hverdag som TN- eller atypisk ansigtssmerteramt.

Ogsa for pargrende kan der vaere positive elementer at hente ved disse mgder.
De fgler sig maske ikke helt sa alene i den problematik, at skulle leve med en
nzertstaende, der er ramt af sa voldsomme og uforklarlige smerter.
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Vi havde den glaede at se, at flere raske (opererede) medlemmer mgdte op. Det
er sa vigtigt, for derigennem fortzeller de om, at man ikke skal lade sig skreemme
vaek fra muligheden om at blive opereret.

Fra foreningens side fortalte vi bl.a. lidt om, nogle af de forskningsresultater DHC
senest er kommet frem med (og som er gengivet andetsteds i bladet).

Men hvert mgde ender altid med at blive forskelligt fra det foregaende, da det
ofte er de stillede sp@rgsmal, vi kommer til at besvare. Den medicin vi tager, er jo
et stort emne, og jeg fornemmer, at mange forst far de geeldende “regler” for
medicinen ved disse mgder. Husk, at jeres laege altid kan finde optrapningsske-
maerne og information om nedtrapning pa Dansk Hovedpinecenters hjemme-
side.

Dansk Hovedpinseselskab har ligeledes en fin beskrivelse af bade TN og atypiske
ansigtssmerter, som savel din laege som du selv kan have glaede af at laese.

Se kapitel 8 i deres Referenceprogram:
http://dhos.dk/wp-content/uploads/2016/08/Referenceprogram-2010.pdf.

Trigeminus Forenin

Fra medlemsmgdet i Ringsted &. hov 2018

Udveksling af erfaringer medlemmerne imellem er ogsa en vigtig ting ved disse
mgder. Her finder man ogsa ud af, at den medicin jeg ikke taler, er der maske
andre, der taler langt bedre, mens nogle af de andre ikke taler den, jeg nu har
faet. Vi er ikke ens, sadan er det, og derfor bliver vi ogsa medicineret forskelligt.

Pa vejen rundt i landet stgdte vi pa en mor til en lille pige pa 5% ar, der havde
faet stillet diagnosen. Taenk pa at skulle forklare sine TN-smerter, nar man er en
lille pige. Det ggr mig sa ondt at taeenke pa hende, og pa den manglende hjalp,
hun indtil nu har faet. Jeg haber at tingene vil &endre sig for den lille familie, og at
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pigen maske vil slippe ud af sine smerter igen. Det er ikke ofte, vi hgrer om sa
sma bgrn med en stillet TN diagnose, heldigvis.

Der blev ved disse m@der ogsa talt en del om de indlaeg, der ligger pa den Face-
bookgruppe, der eksisterer. Foreningen er jo ikke en del af Facebook, men nogle
medlemmer af foreningen har oprettet en Facebookgruppe, der hedder ”Trige-
minusneuralgiPatienter ay pargrendé. Vi er ikke i tvivl om, at Facebook vil vee-
re vejen frem, for at udbrede kendskabet til vores lidelse yderligere, men som vi
f@r har sagt, sa er det nye kraefter, der skal til i foreningen, hvis vi skal kunne be-
nytte dette medie pa den helt rigtige made.

Man er vist ngdt til at have en person til at kommentere de indlaeg, der bliver lagt
pa siden, for ellers er der for mange negative historier og for mange fejlinforma-
tioner, som kan vise sig at vildlede nye TN ramte. Sa ja, Facebook kan nok vaere
vejen frem, men treed varsomt.

Et nyt medlem, som deltog i et af medlemsmgderne, har i gvrigt via Facebook
rost det med bemaerkningen om, at det var et spandende og oplysende mgde.
Man kunne som pa Facebook dele oplevelser, erfaringer og tanker - men man
kunne ogsa hgre om forskningen bag sygdommen. Ligeledes noterede hun, at
hendes kaereste havde fglt stptte ved at mgde andre, der ligesom ham var usik-
ker pa, hvad de skal ggre for at hjelpe, nar partneren lider pga. smerter.

2 nye medlemmer har efter Facebook-opslaget meldt sig ind i foreningen. Tak for
det — Bare sa dejligt at se.

Forhabentlig fik alle fremmgdte en hyggelig eftermiddag, som ogsa deltagerne fra
foreningens bestyrelse fik det.

Lonni U. Jensen

Ny Hjemmeside (leverandgr -svigt)

Som meddelt i sidste nummer af Lynet, skal foreningen have en ny hjemmeside,
og dette arbejde mente bestyrelsen at have ivaerksat med en aftale, der blev sati
kraft midt i oktober. Desveerre har vi her ved redaktionens afslutning netop erfa-
ret, at det aktuelle firma tilsyneladende er gaet i oplgsning og medarbejderne
opsagt. Bestyrelsen ma pa arbejde igen med at finde en alternativ leverandgr.

Torben Gunge
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Foredrag i Aarhus om Osteopati.

Den 15.11.2018, afholdt vi i samarbejde med Migraene & Hovedpineforeningen
samt Migraene Danmark et foredrag om Osteopati.

Vi gjorde dette for at finde ud af, hvad en osteopatisk behandling egentligt bestar
i. En Osteopat er oftest uddannet Fysioterapeut og har derefter studeret videre
til Osteopat. Foredraget fik et flot fremmg@de pa omkring 45-50 personer

EfterTommy Hedelund’s indlezeg om, hvad en Osteo-
pat egentlig ggr og hvad en osteopatisk behandling
er, var der en frivillig migraenepatient, der lagde sig
pa briksen og fik en behandling. Hun fglte sig lettet
for sin hovedpine efterfglgende.

Groft sagt kan man sige, at en osteopat "kun” bruger
sine haender. Tommy talte om, at vores 2. nakkehvir-
vel er det punkt, hvor rigtig mange problemer opstar.
Han Igsner bindevaev og led i dette punkt med ret
blide tag i nakken.

Osteopat TmmyHedelund Vi kunne se, hvor stor en forskel det gjorde pa pati-
YSR ¢ T2 NEDZA 35 | enten, der pludselig kunne dreje hoved langt nem-

mere og leengere til hver side. Tommy gik med sine
fingre ind i munden pa patienten og Igsnede de blgdere dele af kraniet. Dette
skulle bl.a. medfgre, at venerne i ansigtet fik et friere Igb

For en TN patient ville dette betyde, at hvor TN nerverne kommer ud af meget
sma huller i kraniet, omsluttet af en arterie og to vener, ville venerne fa et mindre
blodtryk og tykkelsen af venerne ville mindskes, og derved trykket pa TN nerven
formindskes. En osteopat arbejder rigtig meget med venernes lgb i kroppen, og
mener at venerne har stgrre betydning for mange lidelser, end man maske tidli-
gere har kendt til.

Kort sagt ser en Osteopat ikke pa et enkeltstdende problem, men pa kroppen
som en helhed. Desvarre havde Tommy ikke set ret mange TN patienter i sin
praksis, men maske er der nogen derude, der sidder og taenker, at det vil jeg give
et forsgg? Tommy kan ikke love helbredelse, men lindring af smerten.

Kunne dette betyde, at vi kunne tage en smule mindre medicin, ville det jo ogs3,
for mange, vaere en lettelse, da bivirkningerne af medicinen ofte er et lige sa stort
problem som smerterne.
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Akkurat som med andre former for behandling, hvor epilepsimedicin og operati-
on ikke indgar, kan vi ikke her fra bestyrelsen anbefale en alternativ behandling,
da vi endnu ikke har set mange med virkning af de forskellige muligheder.

Enkelte melder dog om lindring af akupunktur, og jeg har ogsa talt med enkelte
om Osteopati, som mener, de har gleede af den form for behandling. Men der er
jo ingen videnskabelige undersggelser pa omradet, og vi ved jo, at vores smerter
kgrer i bglger, og at vi maske starter i en behandling lige pa det tidspunkt, hvor
vores smerter alligevel ville vaere for nedadgaende. Sa er det, vi tror p3a, at den
behandling vi lige har gennemgaet, virker!

Men afvise en bedring i smerterne kan vi heller ikke, sa det ma vaere helt op til
alle jer TN ramte, om det er et forsgg veerd. Skulle | selv have erfaringer med
Osteopati, eller andre former for behandlinger, sa vil vi rigtig gerne hgre om det,
da vi jo deler vores viden med andre TN patienter her igennem bladet eller ved
mgder rundt om i landet.

Skulle nogen af jer mangle en viden om en osteopat i neerheden af hvor | bor, kan
| evt. ringe til mig, sa skal jeg forsgge at have en liste klar fra Tommy, som jeg kan
anbefale ud fra.

Lonni U. Jensen

Drugstars - App til hjeelp med at huske medicinindtag

For god ordens skyld minder vi om, at man kan stgtte foreningen gkonomisk og
samtidigt selv blive mindet om tidspunktet for, hvornar man skal tage sin medicin
ved at tilmelde sig Drugstars app’en. Se https://www.drugstars.com/da/.

Torben Gunge

Kaere medlemmer!

Sm medlem af foreningen étil enhver tid velkomne til at ringe til en af osib
styrelsenhvis I har spargsmal eller problemer med sygdommen, hvis | er kede af
det, eller hvis | bare har lyst til ahakke. Alternativt ,

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

Ingen problemer er for smal!

Stgt Trigeminus Foreningen — Konto 2640 - 0751 444 443 — Mobile Pay 27106
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