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Nieuwsbrief nummer 4, 2008

Beste,

Hierbij ontvangt u de vierde 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

Jubileum

Op 27 september was het dan zo ver; ons 25 jarig jubileum. Vooraf altijd een 
spannende dag voor de werkgroep. Komen er voldoende bezoekers? Komen 
alle standhouders? Is de lezing van de spreker goed? Zijn we bepaalde zaken 
vergeten? 

Wat ons betreft is alles goed verlopen. Meer dan 100 bezoekers, 
standhouders die een zinvolle en inhoudelijke bijdrage leverden aan de 
bijeenkomst. Een goede lezing van professor Zuurmond. En ook nog een 

feest door de bijdrage van Rozette Rozeval. Normaal zou ik zeggen: "op naar de volgende 25 
jaar!!# Toch hoop ik dat wij ons over 25 jaar overbodig hebben gemaakt maar......? (MSv)  

Nieuwe brochure

Tijdens de Jaarvergadering is eindelijk de nieuwe brochure 
Aangezichtspijn ten doop gehouden. Het eerste exemplaar werd door 
Ella Lever overhandigd aan prof. Zuurmond. Het is een zeer overzichtelijk 
en duidelijk geheel waarin alle aspecten van Aangezichtspijn worden 
behandeld. 

De brochure kunt U bestellen bij het HOB in Amersfoort. Dit kan via de 
website van onze Vereniging www.hoofdpijnpatienten.nl of via de telefoon 
(0900 2020590) (MSv) 

!!

Media 

Het komt helaas niet vaak voor dat er in de media aandacht wordt besteed 
aan hoofdpijn en/of aangezichtspijn. En als het dan wel gebeurt, worden er 
soms onjuistheden vermeld. Daarbij kunnen we onder andere denken aan de 
uitzending van Zembla, een aantal weken geleden, waarin werd aangegeven 
dat de NVvHP aan de leidraad zou lopen van de farmaceutische industrie. 

Dit is een volstrekt onjuiste mededeling: op niets gebaseerd. 

Maar het kan ook anders. In het Haarlems Dagblad stond eind september een artikel over 
Aangezichtspijn. Daarin wordt het verhaal verteld van Jenny uit Santpoort. In het artikel wordt in 
korte maar duidelijke bewoordingen aangegeven wat Aangezichtspijn is. Ook wordt Jenny$s 
zoektocht beschreven naar de juiste diagnose en juiste behandelmethoden; dit is een schrijnend 
en helaas herkenbaar verhaal. Uiteindelijk is er wel een juiste diagnose gesteld maar een goede 
behandelmethode helaas niet. Een citaat: "Je wordt zo gek van de pijn, dat je erover fantaseert 
een mes in je been te steken. Dat legt de focus van de pijn even op een andere plek# (MSv) 

Kopij en reactie

Wilt u zelf uw ervaringen m.b.t. Aangezichtspijn met lotgenoten delen?. Hebt u zelf 
nuttige tips?? Hebt u vragen?? Stuur uw berichten naar M.Schieven@planet.nl. 
(MSv) 

(Chronische) Anesthesia Dolorosa en Jannetta Operatie

Naar aanleiding van bovenstaande oproep in de vorige Nieuwsbrief 
hebben we 2 reacties binnengekregen. 

%&'!()'!*+,!-,)./+,0!1,,2/!3,/-,44+'5!67!8',0/1,0+)!96:6-60);!%,'!<=!
jarige man heeft ondanks of wellicht dankzij een aantal medische 
ingrepen veel last van de genoemde aandoening/kwaal. Hij vraagt zich af 

of er veel lotgenoten zijn met dezelfde pijn(kwaal) en op welke wijze die hiermee omgaan. Op 
internet, in Hoofdzaken en in de Nieuwsbrief staan wel altijd berichten over "gewone# 
Aangezichtspijn maar niet over Anesthesia Dolorosa#; aldus de mail (reacties naar 
M.Schieven@planet.nl) 

Een andere reactie had betrekking op gevolgen van een Jannetta-operatie. Zelf heb ik ook een 
Jannetta operatie ondergaan, zonder bijverschijnselen, behalve dan dat de pijn wel minder maar 
niet echt verdwenen is. In de mail werd wel over bijverschijnselen gesproken en wel: jeuk maar 
met name een dood gevoel in de rechter gezichtshelft. De vraag is: herkennen mensen dit??? Dan 
graag een reactie naar M.Schieven@planet.nl (MSv) 

Hoofdpijncentrum voor Aangezichtspijn???

In de lezing tijdens de Jaarvergadering deed prof. Zuurmond een suggestie. Hij 
was van mening dat er een centrum diende te komen voor Aangezichtspijn. In een 
5,07-,4!0>55,-,,-*,!1+?!:)/,-!*)/!*+/!+'!&&'!()'!*,!).)*,@+0.1,!A+,4,'1>+A,'!
moest worden gevestigd. Een interessant idee. Tijdens een volgende vergadering 
van de werkgroep zal ik dit ter sprake brengen. Een ding is duidelijk; het zal een 
kwestie van lange adem worden. (MSV) 

Een oproep

Op 22 november a.s houden wij een bijeenkomst met "meedenkers# voor de 
Richtlijn. We willen dan de uitgangspunten voor de Richtlijn aan de orde stellen en 
3,07-,4,'!B)/!B+?C!):0!7)/+D'/,'C!1+,-3+?!()'!3,:)'5!(+'*,';!9,A,!+*,,D'!B6-*,'!
dan meegenomen bij het opstellen van de Richtlijn. 

De bijeenkomst zal worden gehouden van 11.00 tot 15.00 uur in het ziekenhuis 
Meander MC in Amersfoort. Wij willen u vragen u van tevoren op te geven bij Ella Lever 
(ellalever@chello.nl) zodat wij voor voldoende broodjes kunnen zorgen. Uw reiskosten voor deze 
bijeenkomst worden vergoed. (EL) 

Internet informatie!?

Op een website van een drogistenketen wordt een aantal middelen tegen 
Aangezichtspijn aangeprezen. Een citaat: " Van groot belang is het gebruik 
van een goede multi vitamine met een hoge dosering vitamine B-complex, 
zoals Multi aangesterkt met een Thiamine welke van belang is voor een 
goede werking van het zenuwgestel#.  

Wij willen en mogen de werking van deze middelen niet ter discussie stellen; ongetwijfeld hebben 
ze een heilzame werking. Maar volgens de gangbare medische literatuur over Aangezichtspijn 
komen andere medicijnen eerder in aanmerking. Wees dus altijd kritisch t.a.v. informatie op het 
Internet. Het lijkt ons raadzaam om eerst een huisarts en/of een neuroloog te raadplegen bij het 
gebruik van medicijnen en andere middelen. (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 
E662*7+?'7)/+D'/,'!FGH(EIJC!16,!:+*!/,!B6-*,'!62!16,!.6'/)./!67!/,!',@,'C!4+?4!67!6'A,!website. 

Voorlichting

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

- De verzameling artikelen uit Hoofdzaken: Vijf jaar Aangezichtspijn!F7-+?0!!K!7,00);
- Brochure Aangezichtspijn K!2,50 (leden) of K!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!L'+(,-0+/,+/!L/-,.1/!!FM=M!NO=P=MQJ;

- 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 
H,-,'+5+'5!()'!E662*7+?'7)/+D'/,'!FGH(EIJ!(+)!1,/!3>-,)>C!)*-,0!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 K22 per jaar. 

!

9,!R,-45-6,7!8)'5,A+.1/07+?'!+0!6'*,-*,,:!()'!*,!G,*;!H,-;!H)'!E662*7+?'7)/+D'/,';!9,A,!+0!))'5,0:6/,'!3+?!1,/!  
R,-4(,-3)'*!S-5)'+0)/+,0!T1-6'+0.1!U+,4,'!RSTU!,'!*,!G,*;!I)/+D'/,'VT6'0>@,'/,'!W,*,-)/+,!GITW;!

Internet: www.aangezichtspijn.nl  

mailto:M.Schieven@planet.nl?subject=Kopij%20nieuwsbrief%20aangezichtspijn
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article1
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article2
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article3
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article4
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article5
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article6
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article7
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article8
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article15
http://www.xs4all.nl/~smetz/aangezichtspijn//nieuwsbrief/AP%20Nieuwsbrief%202008-4.html#Article20
http://opmaak.aangezichtspijn.nl/
http://www.hoofdpijnpatienten.nl/brochures.htm
http://www.hoofdpijnpatienten.nl/brochures.htm
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3,07-,4,'!B)/!B+?C!):0!7)/+D'/,'C!1+,-3+?!()'!3,:)'5!(+'*,';!9,A,!+*,,D'!B6-*,'!
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!
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http://www.uu.nl/uupublish/defaculteit/profielenorganis/organisatie/wetenschapswinke/25588main.html
mailto:M.Schieven@planet.nl?subject=Reactie%20Anethesia%20Dolorosa
mailto:M.Schieven@planet.nl?subject=Reactie%20Jannetta-operatie
http://www.meandermc.nl/
mailto:ellalever@chello.nl?subject=Opgeven%20bijeenkomst%20Richtlijn%2022%20november
mailto:wei@caiway.nl
mailto:saphia.bronkhorst@xs4all.nl
mailto:keesvanderwees@orange.nl
http://www.aangezichtspijn.nl/
http://www.hoofdpijnpatienten.nl/


 

!! 

1. Jubileum 
2. Nieuwe brochure 
3. Media 
4. Kopij en reactie 
5. (Chronische) Anesthesia 

Dolorosa en Jannetta
Operatie 

6. Hoofdpijncentrum voor
Aangezichtspijn??? 

7. Een oproep 
8. Internet informatie?! 
9. Contactpersonen en over 

de werkgroep 
10. Voorlichting 

Nieuwsbrief nummer 4, 2008

Beste,

Hierbij ontvangt u de vierde 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

Jubileum

Op 27 september was het dan zo ver; ons 25 jarig jubileum. Vooraf altijd een 
spannende dag voor de werkgroep. Komen er voldoende bezoekers? Komen 
alle standhouders? Is de lezing van de spreker goed? Zijn we bepaalde zaken 
vergeten? 

Wat ons betreft is alles goed verlopen. Meer dan 100 bezoekers, 
standhouders die een zinvolle en inhoudelijke bijdrage leverden aan de 
bijeenkomst. Een goede lezing van professor Zuurmond. En ook nog een 

feest door de bijdrage van Rozette Rozeval. Normaal zou ik zeggen: "op naar de volgende 25 
jaar!!# Toch hoop ik dat wij ons over 25 jaar overbodig hebben gemaakt maar......? (MSv)  

Nieuwe brochure

Tijdens de Jaarvergadering is eindelijk de nieuwe brochure 
Aangezichtspijn ten doop gehouden. Het eerste exemplaar werd door 
Ella Lever overhandigd aan prof. Zuurmond. Het is een zeer overzichtelijk 
en duidelijk geheel waarin alle aspecten van Aangezichtspijn worden 
behandeld. 

De brochure kunt U bestellen bij het HOB in Amersfoort. Dit kan via de 
website van onze Vereniging www.hoofdpijnpatienten.nl of via de telefoon 
(0900 2020590) (MSv) 

!!

Media 

Het komt helaas niet vaak voor dat er in de media aandacht wordt besteed 
aan hoofdpijn en/of aangezichtspijn. En als het dan wel gebeurt, worden er 
soms onjuistheden vermeld. Daarbij kunnen we onder andere denken aan de 
uitzending van Zembla, een aantal weken geleden, waarin werd aangegeven 
dat de NVvHP aan de leidraad zou lopen van de farmaceutische industrie. 

Dit is een volstrekt onjuiste mededeling: op niets gebaseerd. 

Maar het kan ook anders. In het Haarlems Dagblad stond eind september een artikel over 
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een mes in je been te steken. Dat legt de focus van de pijn even op een andere plek# (MSv) 

Kopij en reactie

Wilt u zelf uw ervaringen m.b.t. Aangezichtspijn met lotgenoten delen?. Hebt u zelf 
nuttige tips?? Hebt u vragen?? Stuur uw berichten naar M.Schieven@planet.nl. 
(MSv) 

(Chronische) Anesthesia Dolorosa en Jannetta Operatie

Naar aanleiding van bovenstaande oproep in de vorige Nieuwsbrief 
hebben we 2 reacties binnengekregen. 

%&'!()'!*+,!-,)./+,0!1,,2/!3,/-,44+'5!67!8',0/1,0+)!96:6-60);!%,'!<=!
jarige man heeft ondanks of wellicht dankzij een aantal medische 
ingrepen veel last van de genoemde aandoening/kwaal. Hij vraagt zich af 

of er veel lotgenoten zijn met dezelfde pijn(kwaal) en op welke wijze die hiermee omgaan. Op 
internet, in Hoofdzaken en in de Nieuwsbrief staan wel altijd berichten over "gewone# 
Aangezichtspijn maar niet over Anesthesia Dolorosa#; aldus de mail (reacties naar 
M.Schieven@planet.nl) 

Een andere reactie had betrekking op gevolgen van een Jannetta-operatie. Zelf heb ik ook een 
Jannetta operatie ondergaan, zonder bijverschijnselen, behalve dan dat de pijn wel minder maar 
niet echt verdwenen is. In de mail werd wel over bijverschijnselen gesproken en wel: jeuk maar 
met name een dood gevoel in de rechter gezichtshelft. De vraag is: herkennen mensen dit??? Dan 
graag een reactie naar M.Schieven@planet.nl (MSv) 

Hoofdpijncentrum voor Aangezichtspijn???

In de lezing tijdens de Jaarvergadering deed prof. Zuurmond een suggestie. Hij 
was van mening dat er een centrum diende te komen voor Aangezichtspijn. In een 
5,07-,4!0>55,-,,-*,!1+?!:)/,-!*)/!*+/!+'!&&'!()'!*,!).)*,@+0.1,!A+,4,'1>+A,'!
moest worden gevestigd. Een interessant idee. Tijdens een volgende vergadering 
van de werkgroep zal ik dit ter sprake brengen. Een ding is duidelijk; het zal een 
kwestie van lange adem worden. (MSV) 

Een oproep

Op 22 november a.s houden wij een bijeenkomst met "meedenkers# voor de 
Richtlijn. We willen dan de uitgangspunten voor de Richtlijn aan de orde stellen en 
3,07-,4,'!B)/!B+?C!):0!7)/+D'/,'C!1+,-3+?!()'!3,:)'5!(+'*,';!9,A,!+*,,D'!B6-*,'!
dan meegenomen bij het opstellen van de Richtlijn. 

De bijeenkomst zal worden gehouden van 11.00 tot 15.00 uur in het ziekenhuis 
Meander MC in Amersfoort. Wij willen u vragen u van tevoren op te geven bij Ella Lever 
(ellalever@chello.nl) zodat wij voor voldoende broodjes kunnen zorgen. Uw reiskosten voor deze 
bijeenkomst worden vergoed. (EL) 

Internet informatie!?

Op een website van een drogistenketen wordt een aantal middelen tegen 
Aangezichtspijn aangeprezen. Een citaat: " Van groot belang is het gebruik 
van een goede multi vitamine met een hoge dosering vitamine B-complex, 
zoals Multi aangesterkt met een Thiamine welke van belang is voor een 
goede werking van het zenuwgestel#.  

Wij willen en mogen de werking van deze middelen niet ter discussie stellen; ongetwijfeld hebben 
ze een heilzame werking. Maar volgens de gangbare medische literatuur over Aangezichtspijn 
komen andere medicijnen eerder in aanmerking. Wees dus altijd kritisch t.a.v. informatie op het 
Internet. Het lijkt ons raadzaam om eerst een huisarts en/of een neuroloog te raadplegen bij het 
gebruik van medicijnen en andere middelen. (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 
E662*7+?'7)/+D'/,'!FGH(EIJC!16,!:+*!/,!B6-*,'!62!16,!.6'/)./!67!/,!',@,'C!4+?4!67!6'A,!website. 

Voorlichting

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

- De verzameling artikelen uit Hoofdzaken: Vijf jaar Aangezichtspijn!F7-+?0!!K!7,00);
- Brochure Aangezichtspijn K!2,50 (leden) of K!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!L'+(,-0+/,+/!L/-,.1/!!FM=M!NO=P=MQJ;

- 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 
H,-,'+5+'5!()'!E662*7+?'7)/+D'/,'!FGH(EIJ!(+)!1,/!3>-,)>C!)*-,0!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 K22 per jaar. 

!
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Internet: www.aangezichtspijn.nl  

http://www.aangezichtspijn.nl/
http://www.rug.nl/umcg/onderzoek/wetenschapswinkel/index
http://lidmaatschap.aangezichtspijn.nl/

