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Beste,

Hierbij ontvangt u de eerste digitale nieuwsbrief in een nieuwe uitvoering. Deze uitvoering heeft
voor u een aantal voordelen: de opmaak is beter, het bericht is gemakkelijker te openen en het is
gemakkelijker om op links te klikken waardoor u bij sommige artikelen gemakkelijk
achtergrondinformatie kunt vinden.

Let op: Als u de plaatjes in deze email niet kunt zien en u voor het lezen van uw email Microsoft
Outlook gebruikt is het nodig eenmalig het volgende te doen om deze nieuwsbrief voortaan goed
te ontvangen:

1. Zoek boven de mail naar de regel "Klik hier om afbeeldingen te downloaden. etc.", (of
"Click here to download pictures. etc.").

2. Klik op die regel en kies "Domein van de afzender (@aangezichtspijn.nl) toevoegen aan
lijst met veilige afzenders." (of "Add the Domain @aangezichtspijn.nl to Safe Senders List.)

Nadat u dat gedaan hebt ziet u de plaatjes in deze email en zult u voortaan deze nieuwsbrief
direct mét plaatjes ontvangen.

Samenstelling bestuur werkgroep

Misschien hebt u het al geconstateerd: wij hebben geen tekort aan bestuursleden!
lets bijzonders in ons bestaan van meer dan 23 jaar. Hieronder volgt de hele rij:

Marinus Schieven secretaris / waarnemend voorzitter

Ella Lever senior adviseur / beantwoording vragen van pati
Bert Meijer penningmeester

Steven Metz wehsite

Peter Quaedflieg lid

Trix Brugman lid

Carin Snijder verzending Mieuwsbrief

Patricia Jimmink verzending Mieuwsbrief

Lies Wientjes redactielid van de MNieuwshrief

Monique Oude Vrielink heeft na jaren het beheer van de financién overgedragen aan Bert Meijer.
Lisette Weiland blijft contactpersoon voor typische aangezichtspijn, maar stopt als bestuurslid.

Neuroloog J.L. van der Zwan

Niet alle neurologen zijn even goed op de hoogte van de grillen van de kwaal die
aangezichtspijn heet. Dat kan ook niet bij een aandoening die betrekkelijk weinig
voorkomt. Een van degenen die hier veel van wist en die altijd klaar stond om de
Werkgroep van advies te dienen is de heer Van der Zwan van het Eemlandziekenhuis in
Amersfoort. Jammer genoeg is hij al maanden uit de roulatie, en volgens de laatste berichten kan
dit nog zeker een half jaar duren. Graag wensen wij als Werkgroep hem veel moed en geduld om
dit te dragen. We hopen dat hij volledig zal herstellen zodat hij met plezier zijn werk kan
hervatten. Dit betekent dat aangezichtspijnpatiénten voorlopig niet op zijn hulp kunnen rekenen.
Gelukkig zijn er nog deskundige collega’s. Informatie hierover kunt u krijgen bij de
contactpersonen van de Werkgroep.

Brief van Pseudo-psycholoog

Bush-bush, 01-01-'07

Lieve Bange Mensen met Aangezichtspijn,

Zo aan het begin van het Nieuwe Jaar hebben we wel eens goede voornemens. Maar na een paar
weken beseffen we dat we toch weer op de oude voet doorgaan. We zijn immers spook-bang voor
een nieuwe aanval of nog meer pijn als we ons niet gedeisd houden? Misschien durven jullie mijn
naam niet eens uit te spreken uit vrees dat hierdoor een pijnscheut ontstaat? Toch wil ik jullie
aanmoedigen om niet vast te roesten in het geijkte patroon. Daar is lef voor nodig, en het brengt
ook een risico met zich mee. Maar je wereldje wordt te eng als je zo doorgaat: dit doe ik niet
meer en dat zeker niet, want.. negatieve dingen kunnen een ingesleten pad worden. Dat kun je
veranderen door positieve prikkels toe te laten. Ombuigen kost enorm veel moeite. Als je heel lang
jezelf tegen van alles beschermt word je daar steengoed in, en dan heb je de neiging om dat vol te
houden. Door meer activiteiten te ontplooien, door je hersenen meer in te spannen, blijf je flexibel,
naar lichaam en geest.. Vooral verandering en nieuwe prikkels zijn goed voor je. Probeer eens een
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nieuw recept en leer dat uit je hoofd. Lees eens een ander soort boek dan je normaal doet, leer
een gedicht uit je hoofd. Ken je al de vogels uit je omgeving? Maak toch maar die wandeling door
het winterse park. Probeer eens een sudoku op te lossen. Doorbreek je routine, ga naar een
leesclub die boeken bespreekt. Door iets nieuws te leren maak je nieuwe hersencellen aan.
Gericht trainen helpt tegen ingeroeste patronen en dus tegen veroudering. Sta open voor
veranderingen, al zijn het maar kleine stapjes. Het is het proberen waard. Je zult zien hoe je leven
ervan opfleurt.

De Pseudo-psycholoog (Bewerkt naar Trouw, 15-12-2006)

Jaarvergadering 2007

Deze vindt plaats op 6 oktober 2007 in Utrecht.

Behalve een grote informatiemarkt zijn er twee zeer deskundige sprekers: Tandarts-
gnatholoog Paul van der Crabben en neurochirurg Dr Guus Beute. Beide kennen
aangezichtspijnpatiénten uit hun eigen praktijk.

Meer informatie vindt u op de nieuwspagina van de website en in komende nieuwsbrieven.

Nieuwe website Aangezichtspijn.nl

- De website www.aangezichtspijn.nl is in de afgelopen maanden volledig
— vernieuwd. Het doel van de website is overanderd: een plek zijn, waar informatie
m over de aandoening kan worden gevonden, waar aangezichtspijnpatiénten en
andere betrokkenen kunnen lezen over de ervaringen van anderen, waar zij zelf
hun verhaal kwijt kunnen en met anderen in contact kunnen komen.

Aangezichtspijn is bij uitstek een aandoening waarbij het toegang hebben tot goede informatie van
groot belang is. De weg naar een goede diagnose, waarna een goede behandeling kan beginnen,
is vaak onnodig lang. Daarom moet informatie zo gemakkelijk mogelijk te vinden zijn, zodat
iedereen snel de weg kan vinden naar de best mogelijke behandeling. Om dat doel te bereiken is
de website vernieuwd en uitgebreid. Naast meer informatie over de aandoening en over de
mogelijkheden voor het behandelen ervan is er ook een 'chat-mogelijkheid'. Bovendien is er een
geheel nieuw forum aan de website toegevoegd. De 'chat' is er, opdat mensen die op hetzelfde
moment de chat-pagina van de website bezoeken, met elkaar kunnen 'praten’. Regeltjes tekst
gaan direct over en weer en zo kun je gemakkelijk met anderen een gesprek voeren. Deze
mogelijkheid zit al enkele maanden in de website en wordt veel gebruikt. Als je probeert te
chatten, is het natuurlijk mogelijk dat er op een bepaald moment niemand anders op die pagina
is, met wie je een gesprek kunt voeren. Je kunt dan later terugkomen of de pagina open laten
staan, terwijl je in een ander venster de rest van de website of andere sites bezoekt; je hoort dan
vanzelf een geluidje als iemand anders ook de chatpagina bezoekt. Het is heel eenvoudig.
Probeer het eens!

Tenslotte is er een nieuw forum. Het nieuwe forum is Nederlandstalig, eenvoudig toegankelijk en
heeft veel mogelijkheden om verhalen en ervaringen van anderen te lezen; verder kun je er je eigen
ervaringen kwijt en kom je er met anderen in contact. Het forum is een verzamelplaats van kennis
over de aandoening, van behandelmogelijkheden en van alle andere zaken die met aangezichtspijn
verband houden. Lees de ervaringen van anderen, stel je vragen of schrijf je eigen ervaringen op.
Het forum kun je bezoeken via de website of rechtstreeks via http:/forum.aangezichtspijn.nl.
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Contactpersonen en over de werkgroep

Lisette Weiland (enkel voor typische aangezichtspijn)
06 - 41326272 (na 18.00 uur), wei@caiway.nl

Mevrouw Saphia Rotting-Bronkhorst
Amsterdam, 020 - 679 22 74 (9.00 - 17.00 uur), saphia.bronkhorst@xs4all.nl
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Mevrouw Ria van der Wees
Apeldoorn, 055 - 355 75 12, keesvanderwees@orange.nl

Meer informatie over de Werkgroep Aangezichtspijn, de Nederlandse Vereniging van
Hoofdpijnpatiénten (NVVHP), hoe lid te worden of hoe contact op te nemen, kijk op onze website.

Voorlichting

Bij het secretariaat van de NVVHP (op de NVVvHP website, onder het kopje Lectuur) zijn o.a. te
bestellen:

- De verzameling artikelen uit Hoofdzaken: Vijf jaar Aangezichtspijn (prijs € 7,00);
- Brochure Aangezichtspijn € 2,50 (leden) of € 5,00 (niet-leden).

In samenwerking met de Werkgroep Aangezichtspijn zijn rapporten verschenen die verkrijgbaar
zijn bij de betreffende wetenschapswinkels:

- Geneesmiddelen bij aangezichtspijn
- Ervaringen met geneesmiddelen en andere behandelmethoden bij aangezichtspijn

bij de Wetenschapswinkel Geneesmiddelen Universiteit Utrecht (030 2537309).

- Aangezichtspijn de Baas

bij de Wetenschapswinkel Geneeskunde en Volksgezondheid Rijksuniversiteit Groningen,
(050 3633109)

De Werkgroep Aangezichtspijn is onderdeel van de Ned. Ver. Van Hoofdpijnpatiénten. Deze is aangesloten bij het
Werkverband Organisaties Chronisch Zieken WOCZ en de Ned. Patiénten/Consumenten Federatie NPCF.

Internet:
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