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Beste,

Hierbij ontvangt u de tweede nieuwsbrief van 2008. Als u de plaatjes in dit bericht niet ziet, klik
hier voor uitleg over hoe u de nieuwsbrief goed kunt zien.

Werkgroep Aangezichtspijn

Dringend verzoek aan de lezers van de Nieuwsbrief

=" Q]- U weet dat we een Richtlijn voor Aangezichtspijn krijgen. We verwachten dat er op
EL-"~] die manier veel meer duidelijkheid komt over deze aandoening. Het is erg belangrijk
dat de artsen en andere behandelaars precies weten welke problemen wij als
aangezichtspijnmensen tegenkomen.

Wij ondervinden allemaal in meerdere of mindere mate de nare gevolgen van aangezichtspijn. Niet
alleen in de thuissituatie maar ook bij ons werk En hiervan willen de mensen die aan de Richtlijn
werken graag meer weten. Het geeft niet wat voor soort werk dat is, een hele baan, parttime,
huisvrouw, vrijwilligerswerk, alle informatie is welkom. Alleen als de deskundigen goed zicht
hebben op deze problematiek kunnen ze proberen hier iets aan te doen.

Wilt u ons helpen aan heel veel gegevens? Hoe meer hoe liever. Mevr. Nauta die als bedrijfsarts
en psycholoog is verbonden aan de Nederlandse Vereniging voor Arbeids- en Bedrijfskunde heeft
de taak op zich genomen om deze informatie te verwerken voor de Richtlijn. Zij heeft een aantal
vragen opgesteld die u misschien kunnen helpen. Maar als u maar twee of drie antwoorden kunt
geven is ze ook al blij. Het hoeft niet enkel informatie te zijn over de situatie nu, het kan ook zijn
dat u in het verleden bent ontslagen of een halve baan hebt moeten accepteren. Hieronder vindt u
haar vragen.

Mogen we u dringend vragen om ons te helpen? En om dit zo gauw mogelijk even te doen?
De mensen die aan de Richtlijn werken zijn enthousiast en dat willen we graag zo houden. Als we
dit samen goed aanpakken hebben heel veel mensen hier profijt van.

De vragenlijst vindt u hier:

Vragenlijst

Alvast bedankt!

Ermee leren leven?

— @- “U moet er maar mee leren leven", met dit zinnetje worden
L] aangezichtspijnpati€énten soms weggestuurd.

De moed zinkt je in de schoenen; wie kan jou nu nog helpen? Wat is dit jammer, want de
mogelijkheden zijn niet zo gauw uitgeput. Dat wil de Werkgroep Aangezichtspijn laten zien op de
grote jubileumdag, 27 september in Utrecht. Je zult daar zien dat je niet zo gauw de moed moet
opgeven. Hier staat een hele rij raadgevers voor je klaar, je kunt kiezen! Wij zijn geen
wonderdokters en kunnen de aandoening niet wegjagen, maar we wijzen wel weggetjes die het
leven plezieriger maken.

Dus kom op 27 september naar ons 25 jarig jubileum in Utrecht; meer informatie staat
binnenkort in Hoofdzaken en op de website.

Tranen

aly Wij, mensen met aangezichtspijn, huilen misschien wel eens vaker, of van de pijn
q,’ . # Of van de narigheid die je bij deze aandoening tegenkomt.

Volgens Prof. Marc Hauser van de Harvard University in Boston is ons huilen een
uniek verschijnsel. De mens is de enige soort die huilt met dikke tranen, tranen met tuiten. Zelfs
krokodillen kunnen dat niet.. Dieren hebben wel traanklieren, maar missen bepaalde verbindingen
in hun brein. In onze vrij grote hersenkwabben van bijna anderhalve kilo zitten die wel.

Waarschijnlijk is dit tijdens de evolutie als een toevallig bijproduct ontstaan. Bij ons lijken er extra
verbindingen te zijn tussen hersenmodules die dieren niet hebben. Huilen is de enige uiting van
onze emotie die vrij lang sporen achterlaat. Onze ogen worden nat, tranen biggelen over onze
wangen, onze blik wordt wazig. Dat is een handicap. En toch moeten we soms we huilen. Huilen
is echt, het is een eerlijk signaal aan onze omgeving. Het is moeilijk om spontaan de
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waterlanders over je wangen te laten rollen. Door in huilen uit te barsten zeggen we: troost me, ik
heb verdriet, en soms ook: ik ben erg blij, voel je met me mee? Prof. Hauser denkt dat de mens
een hersenverbinding heeft tussen de hersenmodules “emoties voelen” en “tranen produceren”. Als
mens met tranen zijn we enig in zijn soort...

(Trouw 03-03-'08)

Oproep

* de werkgroep te willen worden. Daarna is er ook nog per email contact geweest. Door
" een computercrash heb ik de gegevens van jou niet meer. (Annelies??), wil je contact

* met mij opnemen. M.Schieven@planet.nl. Wellicht willen nog meer mensen lid van het
bestuur worden??? Geef u op.

'; Tijdens de jaarvergadering van 2007 heeft iemand aangegeven lid van het bestuur van
[ ]

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

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)

Nieuwe leden

U kunt zich opgeven als lid van de Werkgroep Aangezichtspijn en daardoor van de Nederlandse
Vereniging van Hoofdpijnpatiénten (NVVHP) via het bureau, adres NVVHP Postbus 2185, 3800 CD
Amersfoort of telefonisch op nummer 0900 2020590. U steunt hiermee het werk van vereniging en
werkgroep, krijgt dan vanzelf het tijdschrift van de vereniging “Hoofdzaken”, onze Nieuwsbrieven en
uitnodigingen voor onze jaarvergaderingen. Dat kost €22 per jaar.

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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