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Nieuwsbrief

Onderwerpen
Beste,
1. Aangezichtspiindag 1 Hierbij ontvangt u de eerste nieuwsbrief van 2011. Als u de plaatjes in dit bericht niet ziet, klik hier
oktober 2011 voor uitleg over hoe u de nieuwsbrief goed kunt zien.
2. Is aangezichtspiin Werkgroep Aangezichtspijn
erfelijk?
3. Medicijnen
4. Piin . ..
Aangezichtspijndag 2011 op zaterdag 1 oktober

5. Kaakproblemen en
aangezichtspijn
6. Kopij en reactie

* = De Aangezichtspijndag 2011 gepland op zaterdag 1 oktober; zoals
7. Voorlichting

gewoonlijk wordt deze weer gehouden in het UMC in Utrecht. De

voorbereidingen zijn in volle gang.
Universitair Medisch Centrum

Jtrech
Yirecht Er zijn al twee sprekers vastgelegd: Dr W.M. Mulleners, neuroloog in

het Canisius Wilhelmina Ziekenhuis in Nijmegen en Dr J. Engels, van het Atrium MC in Heerlen.
Beiden zijn betrokken bij de totstandkoming van de Richtlijn. De vorderingen bij het opstellen van
de Richtlijn verlopen op dit moment traag. Toch hebben we hoop dat de Richtlijn op de
Aangezichtspijndag kan worden gepresenteerd. (MSv)

Is aangezichtspijn erfelijk?

In de laatste Nieuwsbrief van 2010 heb ik aangegeven dat neurologen
geen aanwijzingen hebben dat Aangezichtspijn erfelijk is. Op basis
daarvan heb ik een aantal reacties gekregen: hieronder een citaat uit
een van die reacties: "En als laatste wat mij opviel, de vraag of het
erfelijk is. Ik had een oma (geboren in 1900 en inmiddels overleden) die
ook aangezichtspijn had Zij had duidelijk de typische vorm van aangezichtspijn. Hevige aanvallen
die zij dan te lijf ging met eau-de-cologne. Daar smeerde zij haar gezichtshelft mee in". Wat
allereerst opvalt is uiteraard de wijze waarop de mevrouw dacht haar pijn te kunnen bestrijden;
gelukkig is er dus wel iets veranderd. Maar herkent u hier iets in? Heeft u last van Aangezichtspijn
en heeft een familielid van u dat ook? Graag reacties naar M.Schieven@planet.nl (MSv)

Medicijnen

— il Medicijnen zijn een onmisbaar middel bij de bestrijding van de pijn
bij Aangezichtspijn. Maar de bijwerkingen van die medicijnen
kunnen bijzonder hinderlijk zijn. Zelf gebruik ik carbamazepine; al
jarenlang en heb geen bijwerkingen. Maar ik weet ook dat een deel
van de mensen zelfs bij een lage dosis van dit medicijn al heftige
bijwerkingen heeft. Over Lyrica heb ik ook een aantal minder
positieve reacties ontvangen. Heeft u negatieve ervaringen met
bepaalde medicijnen? Graag reacties naar M.Schieven@planet.nl. (MSv)

Pijn

Soms hebben medicijnen geen effect meer en zeggen specialisten: "u moet er

maar mee leven". Maar je wilt en kunt dat niet. Wellicht kunnen pijnprogramma'’s

dan een noodgreep zijn. Deze programma'’s zijn er niet op gericht om de kwaal

zelf te behandelen. Pijnprogramma's hebben tot doel om te leren omgaan met

de pijn. Meestal laat de lichamelijke conditie van mensen met chronische pijn te
wensen over.
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Vanwege de pijn gaat men steeds minder bewegen en wordt men minder actief. Dit leidt
uiteindelijk tot een nog slechtere conditie, waardoor men nog meer wordt beperkt in het dagelijks
functioneren. Er is dan sprake van een vicieuze cirkel. Deze moet worden doorbroken; een
pijnprogramma kan daarbij hulp bieden. Vaak kan een partner ook deelnemen aan zo'n

pijnprogramma. De doelen van het behandelprogramma kunnen zijn:

o het verbeteren van de lichamelijke conditie;
e het verminderen van spanning;
e beter functioneren ondanks pijn.

Op Internet zijn meerdere aanbieders van pijnbehandeling te vinden; pas -
nadrukkelijk op voor beunhazen en blijf altijd kritisch! Hebt u al ervaring met dit soort
programma's; mail dit door naar M.Schieven@planet.nl (MSv)

Kaakproblemen en aangezichtspijn

... leder mens heeft twee kaakgewrichten; de kaakgewrichten verbinden de
> < onderkaak met de schedel. Mede door deze gewrichten is het mogelijk dat
R i A o mensen kunnen bijten, kauwen en eten slikken. Kaakgewrichten zijn dus

,f By - belangrijk maar kunnen helaas ook aangezichtspijn veroorzaken. Het
(12' i kaakgewricht wordt dan overbelast.
' Dit kan meerdere oorzaken hebben; onder andere door allerlei

tandheelkundige oorzaken, door tandenknarsen tijdens het slapen, door een whiplash. Op een
website waarop deze klachten besproken worden, vond ik de volgende tips:

Slaap nooit op de buik: de nek en kaak staan dan onder spanning;

Slaap nooit op een dik kussen; gebruik liever speciale nekkussen;

Bijt nooit op harde producten;

o Ondersteun nooit het hoofd met de handen; dit veroorzaakt extra druk op de kaak;
* Kijk nooit liggend televisie. Ook lezen in een liggende houding is af te raden.

Het uitgeven van een Nieuwsbrief, de website van de werkgroep en het
organiseren van een jaarvergadering kosten veel geld. Wellicht wilt u
de Werkgroep Aangezichtspijn financieel steunen. Stort uw (kleine)
bijdrage op rekeningnummer 536367 t.n.v. Ned Ver. v
Hoofdpijnpatiénten, Werkgroep Aangezichtspijn, Arnhem.

Kopij en reactie

y Wit u zelf uw ervaringen m.b.t. Aangezichtspijn met lotgenoten delen?
g o Hebt u zelf nuttige tips?? Hebt u vragen?? Stuur uw berichten naar
s ‘é’-_/ M.Schieven@planet.nl. (MSv)

SO i

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).

I Aangezichtspijn
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Aangezichtspijn

\ ¥
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 €25 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: www.aangezichtspijn.nl
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