N =

4.
5.
6.

7.

Hoofdpijnpatiénten

Onderwerpen

. Data
. Het Richtlijn

Aangezichtspijnproject
en Meedenkdag

. Mijn pijngeschiedenis

met typische
aangezichtspijn
Lotgenotencontact
Jubileumboekje
Contactpersonen en
over de werkgroep
Voorlichting

Nleuwsbnef Aangezichtspijn
Aangezichispijn van NVvHP

Redactie: Marinus Schieven (MSv) en Lies Wientjes (LW)

Nieuwsbrief nummer 2, 2009

Hierbij ontvangt u de tweede nieuwsbrief van 2009. Als u de plaatjes in dit bericht niet ziet, klik
hier voor uitleg over hoe u de nieuwsbrief goed kunt zien.

Werkgroep Aangezichtspijn

Data
Belangrijke Data:

13 juni 2009: Meedenkdag Richtlijn Aangezichtspijn (zie hieronder)

3 oktober 2009 Jaarvergadering werkgroep Aangezichtspijn in
Utrecht

Het Richtlijn Aangezichtspijnproject en Meedenkdag

Fijn dat ik u kan melden dat er een beetje schot in de zaak komt. Het

& blijft een moeilijke klus, dit opstellen van een multidisciplinaire Richtlijn
L5 voor Aangezichtspijn, maar we vorderen wel. Doordat er zoveel

verschillende disciplines bij betrokken zijn en elke specialist zijn eigen
kijk op de zaak heeft is het niet eenvoudig. Daarnaast is informatie en
inbreng van mensen met Aangezichtspijn onmisbaar.

meedenk
dog

Daarom is er op zaterdag 13 juni van 11.00 tot 14.00 in het Meander Medisch Centrum in
Amersfoort een “Meedenkbijeenkomst Richtlijn”. Wij nodigen u hierbij van harte voor deze
bijeenkomst. In verband met de lunch en de benodigde ruimte graag uw komst melden bij Ella

Lever (ella@aangezichtspijn.nl). (EL)

Mijn pijngeschiedenis met typische aangezichtspijn én de oplossing!

In de vorige Nieuwsbrief heeft Lies Wientjes (lid van de werkgroep Aangezichtspijn) ervaringen
verteld over haar pijngeschiedenis met Aangezichtspijn. Hieronder volgt het tweede en afsluitende
deel.

Deel 2 (slot)

Tussen de dag, waarop ik tijdens de Jaarvergadering van de Werkgroep Aangezichtspijn naar de
lezing van professor Mooij over de Jannetta-operatie luisterde, en de dag, waarop ik besloot tot
die operatie over te gaan, verstrijken een paar jaar. Het leek immers
: " aanvankelijk alsof de Acupunctuur mij van de Aangezichtspijn had verlost.
“ Maar na een apex-behandeling, door een kaakchirurg, kwam de
Q aangezichtspijn in alle hevigheid terug. De neuroloog adviseerde mij een
) Jannetta-operatie, maar ik durfde die nog steeds niet aan. We besloten een
) ander medicijn uit te proberen: Neurontin (Gabapentine). Aanvankelijk leek dit
te helpen, maar geleidelijk aan had ik steeds meer tabletten nodig en tenslotte
gebruikte ik de maximale hoeveelheid: 3600 mg per dag. Ook Lyrica
(Pregabaline) probeerde ik uit en tenslotte nog Baclofen. Niets hielp afdoende en er waren dagen
dat ik vijftig tot honderd keer per dag zo’n verschrikkelijke steek voelde.

Ten einde raad ben ik er toe overgegaan niets meer te slikken en, o wonder, de steken hielden



op!!! Maar dat bleek een stilte voor de storm te zijn... Tijdens die stilte las ik het boek van dr. F.
Winter “de Pijn de Baas”, dat ik had aangeschaft na een lezing van deze psycholoog tijdens een
Jaarvergadering van de Werkgroep Aangezichtspijn.

Maar plotseling, bijna van de ene dag op de andere, overvielen mij weer hevige pijnen, erger dan
ooit... Nog steeds gruwde ik van het idee dat er aan mijn schedel gesleuteld zou worden en ik
besloot te proberen of ik de pijn de baas zou kunnen worden door Winters methode toe te passen.
Omdat in de plaats, waar ik woon, die methode kan worden toegepast door een Haptonoom,
kwam ik terecht bij de Haptonomie. En wederom bleven de pijnen een maand of twee weg, terwijl
ik ook geen medicijnen gebruikte! Echter plotseling kwam er geen storm, maar een orkaan van
pijnen: twee weken lang kon ik alleen maar vloeibaar voedsel eten.

De Haptonomie had mij weliswaar geleerd hoe ik pijn kon opvangen, maar zij leerde mij niet hoe
ik deze aangezichtspijnen zou kunnen voorkomen.

PAS TOEN WAS IK ECHT TEN EINDE RAAD EN PAS TOEN VOLGDE IK HET ADVIES OP dat
de neuroloog mij al lang tevoren had gegeven; de Jannetta-operatie!!!

Tijdens een gesprek met professor Mooij van het UMC te Groningen
durfde ik eindelijk die beslissing te nemen. Omdat ik vervolgens
enkele maanden moest wachten, nam ik toch weer mijn toevlucht tot
de maximale hoeveelheid Neurontin, hetgeen een beetje hielp.
Maar...... vanaf het moment van de operatie had ik geen
aangezichtspijn meer en de Neurontin kon ik in drie weken
afbouwen! De operatie was niet niks: de linkerkant van mijn schedel
voelde heel gevoelig aan, wat ook logisch is met zo’n grote wond, maar ook de huid aan de
linkerkant kant van mijn gezicht voelde doof/dof/prikkelend aan, met name bij mijn lippen. Aan de
linkerkant in mijn mond leek het wel alsof daar een pluk watten zat, althans zo voelde ik dat.

Na de operatie was ik een week of zes héél erg moe, maar die moeheid ging geleidelijk aan over.
Het was een gelukzalig gevoel om geen aangezichtspijn te hebben, maar het deed me ook heel
goed om geen medicijnen meer te slikken. Het is mij steeds duidelijker geworden hoe somber,
moe, vlak en lusteloos al die anti-epileptica mij in de loop van de tijd maakten. Inmiddels is de
operatie een half jaar geleden. Mijn vitaliteit en levensvreugde zijn na al die jaren weer
teruggekomen. Het enige verschil met vroeger is dat de linkerkant van mijn gezicht anders
aanvoelt dan de rechterkant; daarin merk ik nog geen vooruitgang. Maar die gevoelige plek achter
mijn oor is als het ware mijn waarschuwingslampje geworden: ben ik te druk in de weer of span ik
me te veel in (ik ben immers niet meer één van de jongsten), dan laat die plek zich voelen en dan
weet ik dat ik gas moet terugnemen. Het Groningse spreekwoord: “Wie niet waagt, wie niet wint”
is mij nu op het lijf geschreven! Lies Wientjes

Lotgenotencontact

Wilt u zelf uw ervaringen m.b.t. Aangezichtspijn met lotgenoten delen? Hebt u
Lotgenotencontatl v ragen? Hebt u zelf nuttige tips? Wilt u deze plaatsen in de Nieuwsbrief? Stuur
uw berichten naar M.Schieven@planet.nl of kijk op www.aangezichtspijn.nl (MSv)

Van meneer Scholte uit Rotterdam ontvingen wij het verzoek om onderstaan mail te plaatsen:

“Ik heb al jaren lang last van brandende aangezichtspijn/misselijkheid en nekpijn met doorstraling.
Ik gebruik 1 Seroxat Cezar 50 hb Metroprolulisuccinaat Sandoz retard 50. Veel last van stoelgang
en nek. Ben bij het Centrum Onbegrepen Pijnen in Gorinchem geweest maar daar was voor de
pijn geen echte aandacht. Alles pyschisch??? Vaak voel ik me onbegrepen en machteloos. Ik
zoek lotgenotencontact in Rotterdam.”

Indien u contact met de heer Scholte wilt opnemen kunt u mailen naar M.Schieven@planet.nl

Jubileumboekje

In het Jubileum boekje, uitgegeven i.v.m. ons 25 jarig jubileum, staan
artikelen die de laatste 5 jaar in Hoofdzaken zijn gepubliceerd.

Het boekje is niet zo dik als hiernaast afgebeeld maar verschaft veel
informatie over zowel typische- als atypische aangezichtspijn. U kunt
het Jubileumboekje bestellen voor € 5,00 (inclusief verzendkosten)
door te mailen 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 NVvHP 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 (NVVvHP) 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, ontvangt dan 5x per jaar het tijdschrift van de vereniging “Hoofdzaken”,
onze Nieuwsbrieven en uitnodigingen voor onze jaarvergaderingen. In het blad Hoofdzaken staat
elke keer een artikel over aangezichtspijn. Dit alles kost € 25 (met acceptgiro € 27) per jaar.




