Nieuwsbrief voor Aangezichtspijnpatiénten

Uitbreiding werkgroepbestuur
We hebben er weer een bestuurslid
voor de Werkgroep bij. Het is
Marinus Schieven. Hij is begonnen
met het organiseren van de jaaar-
vergadering.Twee andere candidaatleden den-
ken nog na. (JH)

Jaarvergadering 2003

Onze jaarvergadering wordt ge-
houden op 4 oktober 2003 in een
van de collegezalen van het UMC
(AZU) te Utrecht. Noteer dit alvast
in uw agenda. U mag deze verga-
dering niet missen, want we bestaan dan 20 jaar.
We proberen er een bijzondere bijeenkomst van
te maken. U neemt er wat van mee. Zie ook het
volgende bericht.

Het programma is nog niet definitief vastgesteld.
Wel kunnen we meedelen dat Prof. Dr. W.W.A.
Zuurmond, hoogleraar anaesthesiologie aan de
Vrije Universiteit te Amsterdam, Prof. Dr. J.
Passchier, hoofd van de afdeling Medische Psy-
chologie en Psychotherapie van de Erasmus
Universiteit Rotterdam en Frank Schiebergen,
een fysiotherapeut die heel veel aangezichtspijn-
patiénten behandelt, een bijdrage zullen leveren.
Er komt ook een informatiemarkt. (JH)

Pijn en kunst
een oproep aan onze leden
*« leder van ons weet hoe moeilijk
het is om de hevigheid van onze
pijn te vertellen aan mensen die zo gelukkig zijn
deze pijn niet te hebben. Daarom het volgende:
probeer uw pijn te verbeelden in de vorm van
een tekening, schilderij of foto. Of als U liever
woorden gebruikt, in de vorm van een geschre-
ven tekst of een gedicht.
Een ervaringsdeskundige jury zal de inzendin-
gen beoordelen. De bijdragen zullen (immateri-
eel) beloond worden. Tijdens onze lustrumbij-
eenkomst zullen we op de informatiemarkt een
expositie inrichten van de inzendingen. Afhan-
kelijk van de technische en financiéle mogelijk-
heden zullen wij ook proberen één van de
inzendingen te plaatsen op de omslag of als
onderdeel van de inhoud in een bundeling van
de belangrijkste artikelen over aangezichtspijn.
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Deze zal uitgereikt worden aan alle deelne-
mers aan onze jaarvergadering. Uw kunstwerk
mag zich dan verheugen in een grote oplage.
Inzendingen voor 1 september 2003 aan het
bestuur van de Werkgroep Aangezichtspijn, per
adres Bureau NVVHP, Postbus 65, 6660 EA Elst.
(JH)

Een stimulans voor ons

Een van ons kreeg een e-mail met
daarin de volgende passage:
"Maar ondanks alles gaat het
eigenlijk de goede kant op. Ook dank zij jullie
gaat het beter. Jullie zorgen tenminste voor dui-
delijke informatie terwijl je door je arts vaak in
de steek wordt gelaten of na een kwartiertje
weer terug buitenstaat met veel onbeantwoorde
vragen. Ik weet nu via jullie meer dan in die 4
jaar die ik in behandeling bij een neuroloog
ben.”
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=~ Enquete

¥ Velen van ons hebben de enquete
ingevuld die rondgestuurd is naar de
leden van de Werkgroep Aangezichts-
pijn. De uitwerking van al die antwoor-
den is inmiddels verwerkt in de scriptie
van Jolanda van den Hoven.

De resultaten van haar onderzoek zullen over
enige tijd verschijnen in een publicatie van de
Wetenschapswinkel Geneesmiddelen. Als ook
deze publicatie gereed is, zullen we dat zeker
aan U meedelen.

Maar het gaat ons niet uitsluitend om die
publicatie. We willen de verzamelde gegevens
ook gebruiken voor onze voorlichting. Uit de
scriptie bleek al dat het verschijnsel aange-
zichtspijn nog niet voldoende bekend is bij
behandelaars die niet direct specialist zijn op dit
gebied. Dat kan nadelig zijn voor de patiént,
want zolang er geen goede diagnose is gesteld,
moet hij/zij voortleven met zijn vreselijke pijn.
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Gordelroos en aangezichtspijn
Het lijkt een onschuldige maar soms
wel pijnlijke huiduitslag: gordelroos of
herpes zoster. Maar toch is het uitkijken
geblazen. Deze ziekte kan voorkomen
op heup, borstkas, schouder, maar ook
in het gezicht. Dat laatste is iets om harder naar
de dokter te lopen dan je normaal zou doen. Een
speciale vorm van aangezichtspijn die kan ont-
staan na gordelroos in het gelaat geeft afschu-
welijke pijnen waar bijna geen kruid tegen
gewassen is: postherpetische neuralgie. Als je er
heel snel bij bent kan de arts zenuwbeschadi-
ging voorkomen, bijvoorbeeld met antivirale
middelen.

In “De Gelderlander” lazen we dat regelmatig
contact met kinderen met waterpokken de kans
op gordelroos bij volwassenen zou verminderen.
Dit bleek uit een onderzoek onder ruim 700 per-
sonen, gepubliceerd in het vakblad ‘The Lancet”.
Gordelroos ontstaat doordat het waterpokken-
virus dat zich na waterpokken in het lichaam
schuilhoudt, zich weer gaat vermenigvuldigen.
Regelmatig contact met het virus houdt het
afweersysteem waakzaam tegen dit Vvirus,

constateert een deskundige in Londen. (EL)
( De Gelderlander 11 — 09 — 2002)

T Fouten melden?
— Elke apotheek heeft een
controlesysteem, maar

N J | ‘ er glippen altijd wel
dingetjes tussendoor. In
het vervolg zullen apo-
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thekers hun fouten gaan
melden, zodat collega’s daarvan kunnen leren en
het medicijngebruik voor patiénten veiliger wordt.
Er kunnen fouten ontstaan doordat de arts een
recept gaf voor een medicijn dat niet samengaat
met een ander dat al werd gebruikt. De apo-
theker kan dan ingrijpen. Maar er kan ook iets
fout gaan bij de bereiding van een geneesmiddel
door de apotheker. Dit soort fouten zal (anoniem)
worden gepubliceerd in het ’Pharmaceutisch
Weekblad'. De apotheker heeft een grote verant-
woordelijkheid. Door dit soort publicaties maken
collega’s elkaar alert op riskante situaties.
Een plezierige ontwikkeling voor apotheker en
patiént, want beide partijen kunnen veel last

hebben van de gevolgen van zo’n fout. (EL)
(Trouw, 24 -02-'03)

Aangezichtspijn
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en bijscholing apo-
thekersassistenten
In het laatste halfjaar
hebben ver boven de
1000 apothekersassis-
® tenten meegedaan aan

cursussen en/of work-
shops over de verschillende hoofdpijnsoorten
Ook aangezichtspijn werd behandeld. Deze
apothekersassistenten zijn nu goed op de
hoogte van de problematiek rond deze kwaal,
en weten welke medicijnen of medicijncom-
binaties hiervoor als regel worden voorgeschre-
ven. Ook in het Zorgboek Hoofdpijn (in elke
apotheek te koop of te bestellen) staat een
hoofdstuk over onze kwaal. (EL)

Contactpersonen

Deze hebben jarenlang ervaring
met aangezichtspijn. Zij bieden
een luisterend oor. Soms kunnen
ze advies geven.

Ria Buys 0162 370708

Ria van der Wees 055 3557512

Voorlichting

Saphia Rotting 020 6792274
vy Brochure Aangezichtspijin te be-

= stellen bij het secretariaat. NVHP,
Postbus 65, 6660AB Elst, door
€2,50 (leden) of €3,50 (niet-leden) over te
maken op giro 2626400. Wel duidelijk aange-
ven dat het om aangezichtspijn gaat.
Scriptie Geneesmiddelen bij aangezichtspijn,
uitgegeven door de Wetenschapswinkel Ge-
neesmiddelen van de Faculteit Farmaceutische
Wetenschappen in Utrecht. Ook die is in Elst
(0481-352658) te bestellen of direct in Utrecht
(030-2537309).
Erg recent is het Zorgboek Hoofdpijn met een
hoofdstuk over aangezichtspijn, te koop in elke
apotheek.
Onze website www.aangezichtspijn.nl mag u niet
vergeten te bezoeken als u toegang heeft tot
het internet. Boordevol informatie, vraag- en
antwoordrubriek en verwijzingen naar nog meer
informatie op het internet.

Kleurenblind
Helaas, mijn printer is bezweken. Vandaar dat
U de kleuren mist. (JH)
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