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Beste,

Hierbij ontvangt u de derde 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

Een mooie zomer?

=" @- Was er sprake van een mooie zomer?? Soms was het heel erg heet;
soms kwam de regen met bakken uit de hemel. Een antwoord op de
gestelde vraag is dus moeilijk te geven.

Wat ik wel weet is dat veel mensen met aangezichtspijn de zomerperiode niet
beoordelen op het aantal uren zon of het aantal uren regen. Zij letten op het aantal
uren dat ze pijn hebben gevoeld. Geen of weinig pijn; een mooie zomer. Veel pijn;
een slechte zomer. Voor mij was het een mooie zomer. Niet of nauwelijks pijn
gehad. Hebben de behandelingen dan toch succes gehad? Ik hoop dat u ook zo'n
zomer hebt gehad. Zo niet; ga niet bij de pakken neer zitten maar blijf zoeken naar
de juiste medicijnen en behandelmethoden. Soms makkelijker gezegd dan
gedaan. Veel succes daarbij. (MSv)

Aangezichtspijndag

Op zaterdag 27 september is het zo ver; dan wordt de traditionele
Aangezichtspijndag weer gehouden. Omdat de werkgroep Aangezichtspijn 25 jaar
bestaat hebben we er een speciaal tintje aangegeven.

Veel meer standhouders dan gewoonlijk; een apotheker, therapeuten met verschillende
disciplines, een tandarts; kortom te veel om hier te noemen. De standhouders zullen, tijdens het
plenaire gedeelte, ook kort aangeven wat hun werkzaamheden zijn.

Daarnaast zal Prof. dr W.W.A Zuurmond, een bekend anesthesioloog verbonden aan de Vrije
Universiteit, een lezing houden. Een last but not least; de nieuwe brochure over Aangezichtspijn
wordt eindelijk ten doop gehouden. Kortom: een programma om niet te missen. U bent van harte
welkom (een volledig overzicht van het programma, aanvangstijden en plaats kunt u vinden in
Hoofdzaken nummer 2 blz. 42 en 43)

Programma, routebeschrijving etc. kunt u ook hier op onze website vinden. Daarnaast kunt u
natuurlijk het forum gebruiken om bijv. afspraken te maken over meerijden e.d.

Graag zien wij u op deze bijzondere dag.

(MSv)

Een laatste “kunst” oproep

al y Een citaat uit Hoofdzaken (2008 nummer 2): “Kunst kan zeer heilzaam en
- & louterend werken. Zo zijn er velen onder ons die hun pijn vertalen in de
meest prachtige en bijzondere kunstwerken”.

Bij het 204jarig bestaan hebben we voor het eerst mensen uitgenodigd om kunstuitingen in te
leveren. Dat heeft geleid tot verrassende resultaten; schilderijen, gedichten en beelden enz. Tot nu
toe hebben we nog maar een paar inzendingen ontvangen.

Mocht u alsnog de inspiratie krijgen om uw pijnervaringen om te zetten in een kunstuiting, dan
kunt u nog steeds uw inzending insturen. Wij vragen u een foto van uw werk plus een schriftelijke
aanvulling (formaat, soort werk, uw naam en adres) op korte termijn op te sturen naar: Carin
Snijder, Magerhorststraat 20, Arnhem. (MSv)

Richtlijn en vragenlijst

. te vullen i.v.m. de Richtlijn voor Aangezichtspijn. Veel mensen hebben die

' , , In de vorige Nieuwsbrief heeft een oproep gestaan om een vragenlijst in
f . vragenlijst ingevuld en aan ons toegestuurd. ledereen willen we hiervoor
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hartelijk bedanken.

E.e.a. is verwerkt door mevrouw Nauta en van haar hebben we begrepen dat zij
veel zinvolle en nuttige informatie heeft ontvangen. Uit een groot deel van de
reacties bleek ook dat het maken van de Richtlijn zeker geen overbodige luxe is.
Behalve dat we getroffen zijn door een aantal trieste verhalen, bleek ook dat bij
lang niet alle artsen en bedrijfsartsen Aangezichtspijn, de verschijnselen en de
behandelmethoden bekend te zijn. Door de Richtlijn hopen we hier (een klein
beetje) verandering in aan te brengen. Het wordt een duidelijke handleiding voor
iedereen die met aangezichtspijn heeft te maken, voor de behandelaars,
bedrijfsartsen en verzekeraars, maar ook voor ons als patiént. Er wordt hard aan
gewerkt, met name door Marianne van den Berg. We zijn hier erg blij mee: een
mijlpaal in ons 254arig bestaan. (MSv)

Aangezichtspijn op de televisie

o "o In de media is er zelden aandacht voor Aangezichtspijn; maar we
"f \‘ hebben goed nieuws. Teleac begint in het najaar met een serie televisie
“’ uitzendingen onder de naam “Volgende keer beter'.

Op 3 december 2008 wordt er in deze serie aandacht besteed aan
Aangezichtspijn. Voor zover wij op dit moment weten begint de uitzending om
19.55 op Nederland 2. Meer informatie volgt. (MSv)

Internet. Een bron van gegevens, maar ......7??

Internet geeft heel veel informatie, ook over Aangezichtspijn. Maar wees
&= Opuw hoede.

Veel van de sites geven informatie die verouderd is. Ik heb zelfs een site
gevonden waarin het hoofdkantoor van onze Vereniging nog in Elst gevestigd zou
zijn terwijl dat toch al een groot aantal jaren in Amersfoort zit.

Nu is dit feit niet zo alarmerend maar een deel van de sites geeft ook verkeerde
en of onvolledige informatie over medicijnen tegen en behandelmethoden van
Aangezichtspijn. Door die informatie kunt u op het verkeerde been gezet worden.
Het is echter raadzaam om informatie van het internet maar ook van neurologen
zeer kritisch te beoordelen. In het volgende nummer zullen we hierop terugkomen.
(MSv)

Zelf kopij?

Wilt u zelf uw ervaringen m.b.t. Aangezichtspijn met lotgenoten delen?
Hebt u zelf nuttige tips of andere zaken die u goed/nuttig lijken te
verspreiden? Stuur uw berichten naar M.Schieven@planet.nl. (MSv)

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:
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- 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.
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