TRIGEMINUSNEURALGI

“Jag har mycket stdd av Facebook-gruppen dér jag kan bolla mina tankar med andra
och fa stéd nér jag &r i en svacka och inte vet hur jag ska klara av att hantera denna
sjukdom”

Jag ar en kvinna pa 38 ar som skulle genomga en rutinmassig axeloperation. Tva
veckor efter min operation far jag en extrem blixtrande, svidande, huggande kansla i
hdger sida av ansiktet. Inget fel hittas pa akuten, sa jag blir hemskickad. Googlar
sjalv fram att jag kan ha en sjukdom som heter trigeminusneuralgi, aven kallad
sjalvmordssjukan. Min lakare bekraftar mina misstankar och diagnosen stalls av en
neurolog tre manader senare. Behandling med mediciner pabdrjas av min lakare
samma dag som sjukdomen konstateras. Dessa mediciner ar starka epilepsi-
mediciner som aven hjalper mot nervsmarta, men som har en rad olika biverkningar.
Jag kande mig som en forsdkskanin och det var aven jobbigt for mina narstaende att
se hur jag led av olika biverkningar nar ratt medicin skulle provas ut for mig, jag fick
testa fyra olika mediciner innan man hittade den ratta. Magnet-undersokning (MRI)
av hjarnan och ryggen har gjorts, men inget hittades som kan forklara varfor jag har
ont i nerver som gar till ansiktet. Tanderna har kollats men inget fel hittas dar heller.

Om man hittade orsaken till smartan vid magnetundersdkning skulle man kunna
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operera ganska omgaende. Men operation ar ingen langsiktig metod och man kan bli
tvungen att géra om operationen. Neurologen misstanker att det i mitt fall ar fragan
om ett virus som har angripit nerven, vilket gor att nerven skickar ut fel signaler. Man
kan inte bekrafta detta med rontgen-undersokning eller blodprov, utan det ar bara en
misstanke. Jag har i skrivandets stund levt med min sjukdom i snart ett ar och man
haller fortfarande pa att 6ka medicineringen och sdka orsaken till min smarta. Nar jag
far mina attacker blir jag helt utslagen och liksom apatisk. Smartan i ansiktet ar sa
extrem att jag kan bara sitta i soffan eller pa golvet och gunga fram och tillbaka, den
slar som blixtar, tusen nalstick i sekunden i tinningen, jag har extrem tandvark, klarar
inte av berdring och aven tararna som rinner gor ont. Attackerna kan paga fran nagra
minuter till flera timmar, och jag kan varken ata eller dricka under den tiden. Varme
brukar vara det som lindrar lite men jag vill inte ha nagot mot kinden eller dusch-
stralar mot kroppen nar jag har sa ont att jag bara kan koncentrera mig pa att
dverleva attacken. Jag bor pa Aland, och har &r man valdigt okunnig om sjukdomen
inom sjukvarden. Pa akuten har jag fatt lov att informera tva lakare och sju
sjukskoterskor om att Panadol inte biter pa nervsmarta. Jag 6nskar att sjukvarden
skulle f& mer information om denna sjukdom, men tyvarr har vi ingen egen neurolog
har. Jag hade férst kontakt med en neurolog pa AUCS i Abo, nu har jag fatt en ny
neurolog i Uppsala. Det ar jobbigt eftersom det ar svart att fa kontakt med neurologen
om jag har fragor. Jag maste skriva ner mina fragor och vanta att neurologen ringer
var tredje manad. Jag har mycket stéd av Facebook-gruppen dar jag kan bolla mina
tankar med andra och fa stdd nar jag ar i en svacka och inte vet hur jag ska klara av
att hantera denna sjukdom. Men jag lever en dag i taget med férhoppning om att det

kommer att bli battre.
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