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Redactie

Nieuwsbrief nummer 3, 2007
Beste [fname] [Iname],

Hierbij ontvangt u de derde nieuwsbrief van 2007. Als u de plaatjes in dit bericht niet ziet, klik hier voor uitleg over hoe u de nieuwsbrief
goed kunt zien.

Veel leesplezier!

Werkgroep Aangezichtspijn

Voorlichtingsbijeenkomst 2007

Graag nodigen wij iedereen die belangstelling heeft voor aangezichtspijn uit om naar Utrecht te komen. Dit is de kans om
eindelijk eens wat meer gewaar te worden over deze lastige kwaal. Je kunt op internet best veel informatie vinden, maar
klopt dat allemaal?

* En is er nu werkelijk geen betere methode om die pijn eronder te krijgen?

» Waarom weet jouw tandarts zo weinig over aangezichtspijn en begrijpt hij jouw klachten niet?

» Zouden er nog betere medicijnen komen, of zijn die er al?

* Heeft een ander ook last van die moedeloze buien, dagen waarop je het gevoel hebt dat de pijn je kapot maakt zodat je alweer moet
verzuimen op je werk?

 Denk je dat een operatie jou zou kunnen helpen, maar durf je niet? Deze dag biedt een unieke kans om antwoorden te krijgen op veel
vragen.

Goed nieuws

t Was er maar meer bekend over aangezichtspijn. Die kreet hoor ik geregeld in mijn contacten, soms van behandelaars,
maar vaker van patiénten. Aangezichtspijn is een lastige kwaal, en niet alleen voor de patiént. Heel fijn dat we nu goed
nieuws hebben!

« In Groningen is een specialist van de afdeling Kaakchirurgie van het UMCG bezig met een onderzoek naar orofaciale pijn, dus pijn die in
verband staat met de mond en met het gezicht. We zijn hier erg blij mee omdat er hopelijk nu meer inzicht komt in onze “vreemde”
aandoening. Graag wensen we Drs. Tjakkes veel succes bij het ontrafelen van deze gecompliceerde materie.

« De Werkgroep Aangezichtspijn was al jaren bezig om een Richtlijn voor artsen te krijgen zodat er meer eenduidigheid komt bij de
diagnose en de behandeling van deze aandoening. Tot voor kort hadden we geen schijn van kans: we waren te klein! En nu is er een
doorbraak, en nog wel een grote ook. We mochten meedoen aan de eerste selectie voor een multidisciplinaire richtlijn en kregen daarop
een positief bericht. We behoren nu tot de 24 liefhebbers die overbleven van de 105. Maar hiervan komen er maar 10 in aanmerking voor
een richtlijn. Marianne van den Berg, wetenschappelijk medewerker bij de NVHP, heeft hier heel wat uren in gestoken, en we zijn nog erg
druk om onze conceptaanvraag voor de inzenddatum klaar te krijgen, een heel grote ingewikkelde klus. Maar als dit lukt zijn we de
koning te rijk!

Jullie horen er meer over op onze Voorlichtingsdag op 6 oktober (EL)

Chronische pijn

zorg. Er bestaat sinds 2 jaar een Europees Pijn Netwerk, de EPN, een overkoepelende organisatie waarbij nationale

* pijngroepen en pijnorganisaties uit 12 Europese landen zijn aangesloten.

'_ . Chronische pijn is een van de meest voorkomende redenen waarom mensen heel vaak een beroep doen op de medische
-
?J .

De EPN doet nu een beroep op de ministers van Gezondheid van deze landen om chronische pijn als afzonderlijke aandoening te
erkennen. Dat is al zo in Noorwegen en Duitsland.

De problemen van mensen met chronische pijn worden nog verergerd doordat weinig artsen zich in pijnbehandeling hebben
gespecialiseerd. Behandeling is vaak gericht op acute ziekten. Chronische pijn wordt vaak over het hoofd gezien, of behandeld als een
symptoom. Samenwerking van behandelaars en chronische pijnpatiénten is noodzakelijk om meer patiéntgericht te kunnen werken. Bij
aangezichtspijn is de kans dat de pijn chronisch wordt levensgroot aanwezig. Wij, als Werkgroep Aangezichtspijn, zijn dan ook erg blij
met dit werk van de EPN. (vrij naar Europees Pijn Netwerk, uit Pijnperiodiek december 2006)

Contactpersonen en over de werkgroep

Lisette Weiland (enkel voor typische aangezichtspijn)
06 - 41326272 (na 18.00 uur), wei@caiway.nl

Mevrouw Saphia Rotting-Bronkhorst
Amsterdam, 020 - 679 22 74 (9.00 - 17.00 uur), saphia.bronkhorst@xs4all.nl

Mevrouw Ria van der Wees
Apeldoorn, 055 - 355 75 12, keesvanderwees@orange.nl
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Meer informatie over de Werkgroep Aangezichtspijn, de Nederlandse Vereniging van Hoofdpijnpatiénten (NVVvHP), hoe lid te worden of
hoe contact op te nemen, kijk op onze website.

Voorlichting
Bij het secretariaat van de NVVHP (op de NVVvHP 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).

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 Hoofdpijnpati€énten
(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 €22 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:
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