Nieuwsbrief voor Aangezichtspijnpatiént

Jaarvergadering 2001

De Werkgroep Aangezichtspijn
houdt haar jaarvergadering dit jaar
op 3 november a.s.. Dus niet
begin oktober zoals de laatste jaren het geval
was. Dit in verband met het jubileum van de
Ned. Ver. v. Hoofdpijnpatiénten op 6 oktober
a.s. en waar wij onderdeel van zijn. We gaan
weer naar de Groene Collegezaal van het AZU
in Utrecht.

Het is een boeiend programma: na de opening
door de voorzitter verzorgt de stichting DGV
(opgezet door de overheid om doelmatig gebruik
van geneesmiddelen te bevorderen) een
inleiding met nuttige tips over medicijnen. Dr. J.
Kuster uit Haarlem, een deskundig neuroloog
op het gebied van aangezichtspijn, zal op uw
vragen ingaan.

Dan volgt een korte lunchpauze waarin u een
broodje krijgt aangeboden en de informatie-

markt kunt bezoeken.
Om 13.30 volgt een voordracht van Dr. J.W.

Kallewaard, anesthesist van het Rijnstate
ziekenhuis in  Arnhem, die de invasieve
mogelijkheden zal belichten van pijnbestrijding
bij aangezichtspijn. Tenslotte zal een forum
waarin o.a. de heren Kuster en Kallewaard
zitting hebben uw vragen beantwoorden.
Sluiting om 16.00 uur. ( EL)

Pijnbestrijding

De naam “Aangezichtspijn”, zoals de
aandoening wordt genoemd die onze
leden gemeenschappelijk hebben, geeft aan dat
het om (hevige) pijn(scheuten) gaat aan het
gezicht. In het gewone leven van alle dag
behoort pijn geen normaal verschijnsel te zijn.
Juist daarom speelt bij aangezichtspijnpatiénten
de bestrijding van de pijn zon grote rol. Er zijn al
veel therapieén voor pijnbestrijding: medica
menteus; operatie van Jannetta of Sweet,
pijntank, pijntandartsen, gammaknife, door-
branden van de pijnzenuw, electro-stimulatie,
acupunctuur, epiduroscopie, etc., etc..

Helaas zijn niet alle pijnbestrijdingsmethoden
geschikt tegen aangezichtspijn.

Daarom heeft het bestuur Dbesloten dit
onderwerp op de agenda te plaatsen van de
jaarvergadering. (CW)
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Jubileum van de
Ned. Vereniging van

Hoofdpijnpatiénten

De NVVHP bestaat 20 jaar.

Als lid van de Werkgroep Aangezichtspijn bent u
welkom op de jubileumviering van de Ned. Ver.
v. Hoofdpijnpatiénten. Deze festiviteiten vinden
plaats op 6 oktober a.s. Nadere gegevens
verschijnen in Hoofdzaken. Er zijn op die dag
meerdere onderdelen die speciaal bestemd zijn
voor mensen met aangezichtspijn, o.a. een
lezing en een workshop.

(EL)
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?% Bestuurlijke Personalia

een zittend bestuurslid van de
Werkgroep Aangezichtspijn in het
huwelijksbootje stapt. Deze unieke
gebeurtenis willen wij niet onvermeld laten. Op
06 april jl. hebben Peter Quaedflieg, onze
secretaris, en Freya Pijnenborg elkaar hun
jawoord gegeven.

Namens het bestuur en de leden van de
Werkgroep Aangezichtspijn feliciteren wij het
kersverse bruidspaar met deze belangrijke stap
in hun leven en wensen hun een voorspoedige
toekomst.

(CW)
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Vacaturebank

Anita Kok heeft haar functie van PR
belangenbehartigster neergelegd.
Ook Marga Gemen, onze penning-
meesteres, heeft haar functie ter beschikking
gesteld. Beiden konden door hun
bestuurswerkzaamheden  onvoldoende tid
besteden aan hun privébelangen.

Namens de leden en het bestuur van de
Werkgroep bedanken we langs deze weg Anita
en Marga voor hun inzet.

Door hun vertrek is er binnen het bestuur van
de Werkgroep Aangezichtspijn behoefte aan
nieuwe collega’s.

Wie voelt zich geroepen???

Voor informatie kunt u kontakt opnemen met de
voorzitter; & heer A. Buijs, tel. 0162-370708
(CW)

De Werkgroep Aangezichtspijn is onderdeel van de Ned. Ver. Van Migrainepatiénten die is aangesloten
bij het Werkverband Organisaties Chronisch Zieken WOCZ en de Ned. Patiénten/Consumenten Federatie NPCF.



Boekbespreking
“Gids voor leken”

Recentelijk zag een zeer compleet boek over
aangezichtspijn het licht met als titel “Striking
back! The trigeminal neuralgia handbook”.

De vertaalde ondertitel luidt “Een gids voor leken
over begrip en behandeling van wat vaak ’s
werelds ergste pijn wordt genoemd”. Schrijvers
Ziin de in aangezichtspijn gespecialiseerde
neurochirurg dr. Kenneth Casey uit Minnesota
en George Weigel (jounalist en aangezichts-
pijnpatiént). Uw  vereniging kent geen
completer en patiéntvriendelijker boek!!!

Een greep uit de inhoud demonstreert hoe

compleet dit boek is: algemene grondslagen

van aangezichtspijn, diagnose typische

aangezichtspijn (waar, welke triggers, hoe

ervaren), uitgebreid overzicht van ca. 20 typen

a-typische aangezichtspijn (behandelmethoden

en relatie met tandheelkunde), uitgebreid

overzicht van medicamenteuze behandeling

met bijzondere aandacht voor Tegretol,

Pheytoine, Baclofen, de 3 nieuwe middelen

Neurontin, Lamictal, Topamax en 13 anderen,

inclusief dosering en bijwerkingen), operatieve

ingrepen, alternatieve geneeswijzen, tips van

“veteranen”, pijnpsychologie (omgaan met pijn,

gevecht tegen depressie, meditatie rol van

familieleden), nieuwste ontwikkelingen en

inzichten en tot slot een lijst ,met 10 meer

diepgaande boeken over aangezichtspijn.

Dr. K. Casey en G. Weigel: “Striking back! The
trigeminal neuralgia handbook”.  Trigeminal
Neuralgia Association, Barnegat Light, New
Jersy, USA. ISBN 0-9672393-0-3, 256 blz. Prijs
$ 22,90 (ca. f 54,-). Te bestellen via de
boekhandel of via www.amazon.com (PQ)

Kunststof zenuwen
| Soms gebeurt het dat een zenuw
| wordt beschadigd of per ongeluk
| [/ doorgesneden.  Een enkele keer
gebeurt dit bij een operatie aan of in
Bee het gebied van de aangezichtszenuw
SWa= ot als gevolg dat lip of ooglid slap
neerhangt. Het orgaan waarmee de zenuw is
verbonden raakt dan zijn functie kwijt. Marcel F.
Meek van de Universiteit van Groningen
ontdekte bij ratten dat de functie hersteld kan
worden met het implanteren van holle, afbreek-
bare, kunststof zenuwgeleiders. De kunststof
zenuwgeleiders zorgen zelfs voor een sneller
herstel dan een donorzenuw. Momenteel wordt
zenuwletsel nog hersteld met een zenuwtrans-
plantaat van de patiént zelf. Dit betekent een

extra operatie. Bovendien wordt op een ander
plaats in het lichaam een zenuw opgeofferd.
Marcel F. Meek verwacht dat deze technologie
op termijn bij mensen kan worden toegepast.
Bron: Algemeen Dagblad (CW)

\-\ Medicijnen uit de computer
Veteranen uit de Vietham oorlog
_________ kregen het middel Buprion om
depre33|es te bestrijden. Na verloop van tijd
bleken de meeste veteranen gestopt met roken.
Later werd hetzelfde middel onder de naam
Zyban op de markt gebracht om mensen af te
helpen van hun rookverslaving. Er zijn zeer
grote databestanden met uitgebreide gegevens
van medicijnen, de aandoening waarbij ze werk-
zaam zijn, effecten, bijwerkingen en chemische
stofnaam. Voor een farmaceut is het een
onmogelijke klus om deze database handmatig
te doorzoeken. Marc Weeber van de Universiteit
van Groningen ontwikkelde een computer-
programma hiervoor. Een eerste resultaat is dat
Thalidomide in de jaren ‘50 en '60 op de markt
gebracht als Softenon. Hoewel het niet geslikt
mag worden door zwangere vrouwen is de
bijwerking dat het helpt tegen ontstekingen van
de alvleesklier en chronische hepatitis C.

Wie weet kan dit programma ook een middel
vinden dat als bijwerking helpt tegen
aangezichtspijn! Bron: Automatiseringsgids (CW)

N\ Brochure Aangezichtspijn

2 .Deze brochure geeft informatie over

mogelijke oorzaken van de pijn, medi-

cijnen en behandelingsmogelijkheden. Hebt u
deze brochure al? De voorraad slinkt. Als u deze
nog wilt hebben tegen gereduceerde prijs, kunt
u hem bestellen in Elst bij het Secretariaat van
de NVVHP, giro 5583217.

Prijs: leden f 5,00; niet-leden f 7,50. Duidelijk
vermelden “Brochure Aangezichtspijn”, uw
naam, adres en evt. lidmaatschapsnummer. In
de loop van dit jaar komt er een nieuwe versie,
maar niet meer voor zon prijsje! We houden u
op de hoogte.

Contactpersonen
- Deze hebben jarenlange ervaring met
aangezichtspijn en willen een luisterend oor
bieden. Soms kunnen ze advies geven.
Ria Buijs 0162-370708
Ria van der Wees 055-3557512

Leiders gespreksgroepen
Mw. M. Paulussen 043-3632615 (Maastricht)
Mw. |. Bakker 036-5329394 (Almere-Buiten)
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