Nieuwsbrief voor Aangezichtspijnpatiénten

Veranderingen

Kees van der Wees is Iid
gew orden van het hoofdbestuur.
Hij blijfft in het bestuur van de
werkgroep, maar heeft zijn redactieactiviteiten
overgedragen aan mij, Jan Helder. Het zal niet
meevallen het uitstekende werk van Kees op

hetzelfde niveau voort te zetten. In ieder geval:
bedankt Kees! (JH)

Jaarvergaderingen
Het laatste kwartaal is het kwar-
taal van de jaarvergaderingen.
= De Werkgroep Aangezichts-
pijn hield een goed bezochte en zeer geslaagde
jaarvergadering. Het eerste deel van het verslag
daarvan kunt U lezen in het zojuist verschenen
nummer van Hoofdzaken. Het restant komt in het
eerstvolgende nummer.

Zo rustig als onze vergadering was, zo ener-
verend was de algemene ledenvergadering
van ornze vereniging. Gelukkig kon ’s middags
constructief verder vergaderd worden. De vereni
ging bestaat nog hoew el de kas meer dan leeg
is, en er is weer een hoofdbestuur.

Als lid van de Werkgroep Clusterhoofdpijn was
ik ook op die jaarvergadering. Ook hier waren
van de 1000 leden er ongeveer honderd
aanw ezig in een geanimeerde vergadering. De
bijeenkomsten van de beide werkgroepen lijken
wel op elkaar. Er is één verschil: mensen met
aangezichtspijn roken zelden, clusterpatiénten
daarentegen heel dikw ijls. (JH)

Jaarvergadering 2003
Het is nog erg vroeg, maar we
willen u graag alvast de datum
; doorgeven van de komende jaar-
vergaderlng Dit wordt 4 oktober en we gaan
weer naar een van de collegezalen van het AZU,
dus Utrecht Misschien kunt u er rekening mee
houden bij het plannen van vakanties of andere
festiviteiten. De vorige keer was een aantal
mensen erg teleurgesteld, ze hadden al iets
anders afgesproken. In de volgende Nieuw sbrief
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meer over het programma. We proberen er iets
bizonders van te maken, w ant we bestaan als
Werkgroep Aangezichtspijn dan 20 jaar! (EL)

Enquéte

Als u het grote enquéteformulier
- nog ergens hebt liggen, misschien
I'" half ingevuld, wilt u het dan toch

nog opsturen? We zijn erg blij
met uw informatie, ook al is het maar w einig. Bij
voorbaat dank. (EL)

- Onderzoek
Onlangs was er in Londen een groot
symposium w aar specialisten van 32
landen zich verdiepten in het
fenomeen hoofdpijn. In dat grote
geheel komt aangezichtspijn nauwelijks aan
bod. Wat misschien interessant voor ons kan
zijn is het feit dat er nader onderzoek zal
worden gedaan naar de nervus trigeminus, de
drielingzenuw die niet alleen ons, maar ook de
mensen met clusterhoofdpijn, migraine en
spanningshoofdpijn, zoveel pijn bezorgt. Men
wil uitzoeken waardoor deze zenuw actief wordt
en hoe hij daarop reageert. Het is nog niet
duidelik waar de pijn begint. Al vanaf 1600
dacht men dat gezwollen bloedvaten de
primaire oorzaak waren doordat zij op de
naastliggende zenuwen drukten. Nu w eet men
dat de zenuwuiteinden in het buitenste hersen-
vlies proteine afgeven, en dat hierdoor de
bloedvaten zich verder openen. Welke rol
speelt de trigeminus in dit spel? Men gaat op
zoek naar de juiste volgorde. (Time, 23
december 2002) (EL)

- Chronische pijn en depressie
Wie zou er niet depressief worden door
voortdurende pijn? Veroorzaakt pijn
depressiviteit of veroorzaakt depressie
pijn? Volgens een recent overzichts-
artikel in Medline toont recent onderzoek aan
dat mensen met aanhoudende pijn het risico
lopen een angststoornis of depressiviteit te
ontw ikkelen en omgekeerd, chronische pijn kan
een symptoom van een voorlopig nog
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verborgen depressie
figuurlijk en letterlijk?).
Het opmerkelijke is dat dit verband verklaard kan
worden uit chemische processen in de hersenen.
Stoffen die zorgen voor de overdracht van
prikkels tussen de zenuwcellen (neuro-
transmitters, in dit geval serotonine en nor-
epinephrine) hebben te maken met zowel
stemming als met pijnbeleving. Medicijnen die de
werking van deze transmitters beinvioeden,
zouden dan werkzaam kunnen zin in pijn-
bestrijding en als middel tegen depressiviteit. En
jawel hoor, amitriptyline is bekend als anti-
depressivum en wordt gebruikt bij pijnbestrijding.
In het artikel w ordt dan ook aanbevolen bij gelijk-
tijdig optreden van stemmingsstoornis en chro-
nische pijn beide te behandelen. Dat zou het

meeste resultaat opleveren. (JH)

\,, ' \ Dat de vernieuw de brochure is uit-

~~  gekomen, is U al bekend uit de

vorige Nieuwsbrief. Nog steeds is hij te bestellen
bij het secretariaat. NVHP, Postbus 65, 6660AB
Blst, 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/JH).
Maar ook is onlangs verschenen een scriptie
Geneesmiddelen bij aangezichtspijn, uitge-
geven door de Wetenschapswinkel Geneesmid-
delen van de Facuteit Farmaceutische Weten-
schappen in Utrecht. Ook die is in Hst (0481-
352658) te bestellen of direct in Utrecht (030-
2537309). Wij zijn in onze nopjes met de moge-
likheid verantwoorde achtergrondinformatie te
geven aan artsen, apothekers en patiénten over
medicijngebruik. (JH)

(piin tussen de oren:

Voorlichting

Uitbreiding werkgroepbestuur
We hebben een nieuwe penning-
meesteres! Monique Oude Vrielink is

=% bereid gevonden deze taak van Peter
Quaedvlieg over te nemen. Hiermee is de
dubbelfunctie van Peter, voorzitter en penning-
meester, voorbij. Welkom Monique, en bedankt
dat je ditw ilt overnemen. (JH)

Justitie %

Geneesmiddelen in het
verkeer

Wij ontvingen het alarmerende
bericht dat er nu op korte termin
een wetsontwerp naar de Tweede
Kamer gaat met betrekking tot

geneesmiddelen in het verkeer waaronder
drugs, barbituraten en ook TCA’s (Tricyclische
antidepressiva) zoak Amitriptyline (Tryptizol).
Er komt op initiatief van Peter Quaedvlieg, die
dit onderwerp in portefeuille heeft, een "task-
force" groepje om hier nu formeel tegen in
verweer te komen.

Als dit wetsonwerp in ongewigigde vorm
doorgang vindt, is dit zeer nadelig voor die
aangezichtspijnpatiénten die een lage dosis
amitriptyline gebruiken. Uit onderzoek bij de
Universiteit Maastricht is namelijk gebleken dat
na enige weken TCA’s gelukkig geen invioed
meer hebben op het rijgedrag. Wordt vervolgd.

(JH)
Aan een lid van onze werkgroep

£ = is een gehandicaptenparkeer-

T~ kaart toegekend voor vif jaar.
Echter niet alleen om het feit dat zij aange-
zichtspijn heeft, maar ook artrose in de grote
teen dus moeilijk loopt. Tevens had zij nog een
zwaamw egende andere persoonlijke handicap.
De richtlijnen voor een dergelijke voorziening
zijn niet erg duidelijk. Alleen als men bijvoor-
beeld fysiek gehandicapt s en zonder hulp niet
verder kan lopen dan bijv. 100 m, is het voor de
commissie niet zo moeilik. Indien je met andere
klachten komt dan fysieke beperkingen, wordt
het een ander verhaal. Maar het is zoak je nu
ziet niet onmogelijk. Je bent dan w el afhankelijk
van hoe de commissie daar over denkt.
Daarom is het goed om erg goed voorbereid te
werk te gaan. Een goede voorbereiding op het
intake gesprek dat soms als erg indringend en
onplezierig ervaren kan worden, is nodig.
Tevens moet men met medische verklaringen
van huisarts, specialist of zoals in ons geval van
de fysiotherapeut de aanvraag onderbouwen.
De aanvraag moet ingediend worden bij het
zorgloket en het intake gesprek kost €35.

Het zou nog beter zijn om via de politiek de w et
en regelgeving aan te passen. Ook erkende
aangezichtspijnpatiénten en patiénten met
clusterhoofdpijn, die erg gevoelig kunnen zijn
voor koude en wind en daardoor erg beperkt
kunnen worden in hun bewegingsvrijheid,
zouden eigenlijk net zoveel als (andere) fysiek
gehandicapten ook voor een gehandicapten-
parkeerkaart in aanmerking moeten kunnen
komen. (JH)

Gehandicaptenparkeerkaart
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