Nieuwsbrief voor Aangezichtspijnpatiénten

Margaret Danby-prijs

Zowel voor de winnares als ook voor de
Werkgroep Aangezichtspijnwas dit een van de
hoogtepunten tijdens de jubileumviering van de
Ned. Ver. van Hoofdpijnpatiénten: Elke
Reynders, een studente uit Limburg (Belgié€)
had een scriptie ingestuurd voor deze wedstrijd.
Ze had al langer contact met ons enwerd
geregeld voorzien van onze publicaties.

Een grote verrassing voor haar en voor ons dat
zij als eerste op het podium van die grote zaal
werd geroepen: ze kreeg de derde prijs.!!!
Haar w erkstuk was prima verzorgd en de inhoud
werd door de jury geprezen o.a. om de aparte
benadering van dit onderwerp: de orofaciale
pijn.

Namens alle leden van de werkgroep nog van
harte gefeliciteerd Elke. Fijn dat je erwasenwe
horen nog graag eens van je. (EL)

Jaarvergadering 2001
We kijken met plezier terug op 3
november, een geslaagde dag.

: Boeiende sprekers, heel goede
opkomst en veel belangstelling voor de
informatiemarkt.

Noodkreet Vacatures
Het bestuur van de werkgroep is te
klein om alle kansen die er zijn

i volledig te benutten. We willen
graag meer dan we kunnen omdat er steeds
vaker een beroep op ons wordt gedaan. We
doen ons werk met plezier. Toch geeft het een
onplezierig gevoel ak je je werk maar half aan
kunt. Zo erg is het nog niet, maar doordat wij
ook patiént of partner van patiént zijn en ditwerk
als vriw illigers doen, hebben wij dringend
behoefte aan hulp. Voor inlichtingen kunt u
terecht bij Ella Lever 026-4454527, Peter
Quadflieg 040-222 17 99, Kees van der Wees
055-35575112, Lisette van Rossum 06-20 914
837 of bij Adri Buijs, 0162-370708. Zijw illen u
graag vertellen wat hen boeit. (EL)
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. ;\ Brochure Aangezichtspijn

L_,,-— Eindelijk, is ie er dan toch!

Watw as het spannend: onze

nieuw e brochure Aangezichtspijn is er!!
We vonden het bij de Hoofdpijnmanifestatie op 6
oktober al erg datwe ‘nee’ moesten verkopen.
Maar op onze jaarvergadering, op 3 november,
zou hij er toch écht moeten zijn. Daar is met man
en macht aan gewerkt. Soms tot in de kleine
uurtjes. Op vrijdagmiddag w erden ze op het
nippertje op het kantoor in Elst bezorgd. Het is
een volledig herziene druk die duidelijk afw ijkt
van de voorgaande. Het omslag is in de nieuw e
huisstijl. De inhoud is geactualiseerd en ook de
lay-out is aangepast. We zijn best een beetje
trots op deze nieuwe uitgave.
De nieuw e brochure geeft nog meer en actuele
informatie over mogelijke oorzaken van de pijn,
behandelingsmogelijkheden en medicijnen en is
daarmee w eer helemaal up-to-datell!
U kunt hem bestellen bij het secr. NVHP,
Postbus 65, 6660AB Hst, door f 5,00 (leden) of
f 7,50 (niet-leden) over te maken op giro
2626400. Wel duidelijk aangeven dat het om
aangezichtspijn gaat. (EL\CW)

Rijnstate-informatiemarkt
Hetw as de moeite w aard!!

Ook dit jaar warenwe weer
present op de markt in het
Arnhemse ziekenhuis.

Samen met ongeveer 40 andere patiénten-
organisaties gavenwe informatie over hetwerk
van de Ned. Ver. van Hoofdpijnpatiénten en over
de Werkgroepen. Doordat het grote atrium
gezellig vol stond,was het de hele dag een
komen en gaan van mensen die naar de poli
moesten en van bezoekers. Je hebt dan niet te
klagen over gebrek aan belangstelling.

Af en toe kwam ook iemand van de verpleging
langs. Onze folder Hoof dpijn en Ziekenhuis vond
gretig aftrek.

Mee dankzij de prima verzorging van de
standhouders kostte het Cecilia Visser en Kees
van der Wees weinig moeite om het die dag vol
te houden.

Fijn als men weet dat wij klaar staan voor
mensen met deze klachten. (EL)

De Werkgroep Aangezchtspijnis onderdeel vande Ned.Ver.Van Hoofdpijnpatiénten dieis aangesloten
bijj het Werkverband Organisates Chionisch Zeken WOCZ en de Ned. Paiénten/Consumenten Federatie NPCF.
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Alternatief pijnbestrijdings-
middel (joint) eindelijk
legaal !

Aangezichtspijn is een
afschuveliike pijn die met geen pen te
beschrijven is. Gelukkig zijn er verschillende
medicijnen waarmee deze pijn bestreden kan
worden zoak tegretol, difantoine, clonazepam,
baclofen, efc. die vanuit de reguliere genees-
kunde w orden voorgeschreven.

Moderne inzichten in de pijnbestrijdingsgenees-
kunde propageren het gebruik van marihuana
als pijnbestrijdingsmiddel.

Prof.Dr. W. Zuurmond, anesthesist in de pijnpoli
van het VU te Amsterdam, staat niet afwijzend
tegenover morfine-achtige  stoffen  zoals
cannabis of marihuana. Het gevaar van
verslaving is in zijn ogen minimaal w anneer die
stoffen in geringe hoeveelheden worden
toegediend (bv. via een zgn. pijnpleister). Zodra
een patiént merkt dat zijn behoefte aan een
dergelik middel toeneemt dient men zijn
toevlucht te nemen tot een ander middel.

Medio oktober van dit jaar heeft minister Borst
van Volksgezondheid eindelijk het medicinaal
verstrekken van cannabis door apothekers en
artsen toegestaan. Daarmee is dit middel uit de
criminele sfeer gehaald en gelegaliseerd.

Een zeer klein aantal van onze leden gebruikt
cannabis of marihuana. Anderen hebben er mee
geéxperimenteerd en zijn ermee gestopt omdat
het pijnstillend effect tegenviel of varwege de
bijverschijnselen zoals misselijkheid.

Door het besluit van minister Borst om de
medicinale verstrekking van cannabis te
legaliseren is er een drempel w eggevallen voor
diegenen die ermee willen experimenteren. Je
hoeft je er nu niet meer voor te schamen om
een coffeeshop binnen te gaan om het te kopen
of er een ander op uit te sturen om het voor je te
bemachtigen. Al dan niet met w isselend succes.
Voor een klein aantal van onze leden zijn hier-
mee nieuw e mogelikheden binnen handbereik
gekomen om hun pijn (op legale wijze) te
verlichten.

Er bestaat al langer een Stichting Patiénten-
belangen Medicinale Marihuana (PMM) met ca.
2500 leden en gevestigd in Rotterdam. Omdat
roken niet bevorderlik is voor de gezondheid
wordt een zgn. “clubverdampertje” gebruikt. Dit
is een glazen bolletje met een pijpje. Daarin leg
je wat marihuana waarna het bolletie verhit
wordt met een aansteker. Voorzitter van PMM is

de heer Ger de Zwaan. (CW)
Bron: Apeldoornse Courant dd. 22-10-01 en METRO dd. 06-03-01.

1

w7, Py Second Opinion
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‘:'t\»i-} i diagnose, behandelplan of voor-

=4 geschreven medicijnen eerstwillen
toetsen voor dat ze zich er aan onderwerpen.
Ze willen dan de mening horen van een andere
deskundige om daarna een beslissing te nemen.
Een second opinion is geen oordeel en zal dan
ook nooit aangeven of een diagnose, behandel
plan of medicijn verkeerd of slecht is.

Soms heeft een patiént het gevoel dat het beter
is om een second opinion te vragen bij een arts
ver uit de buurt. Contactpersonen van de werk
groep Aangezichtspijn kunnen u hierbij helpen.
Dr. Herma Coumou (basisarts in Amsterdam) is
afgestudeerd op een proefschrift over het feno-
meen “Second Opinion”. Het gaat om ca. 5-10%
van alle patiénten. Veel patiénten klagen dat ze
te weinig informatie kregen omdat de arts te
weinig tijd had voor uitleg. Daardoor zijn ze er
niet zeker van of de beste keus is gemaakt.

Het verschil in interpretatie van het effect van de
behandeling van een ziekte door arts en patiént
bleek ook een belangrijke oorzaak te zijn voor
patiénten om een second opinion te vragen.
Artsen kijken vooral naar medische uitkomsten.
Patiénten kijken naar het effect van de behande-
ling op de kwaliteit van hun dagelijks leven en
hun functioneren in de praktijk van alledag.

Dr. Coumou helpt patiénten aan extra informatie
over effect en risico van een behandeling, over
alternatieven en helpt ze bij het voorbereiden
van hun gesprek met hun arts.

Artsen denken vaak dat mondige patiénten
“‘duurder” zijn voor de gezondheidszorg. Dr.
Coumou constateerde op basis van haar onder-
zoeksresultaten juist het tegenovergestelde.
(CW) Bron: de Volkskrant

v/~ Aangezichtspijnvrij

Wie, ow ie is de afgelopen jaren genezen
van zijn\haar aangezichtspijn???

Wie, ow ie kent andere mensen die van
hun aangezichtspijn zijn genezen???

Graag kontakt opnemen met Kees van der Wees
055-3557512. Hij is erg benieuwd naar uw
ervaringen en hoopt dat al deze gevallen samen
een “rode draad” opleveren. (CW)

Contactpersonen
MR 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 055-3557
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