2/2012

aktuell i

MITGLIEDERZEITSCHRIFT FUR KIMM E.V. - KONTAKTE UND INFORMATIONEN ZU MORBUS MENIERE

»Was ist sinnvoll bei MM ?-
Was kénnen Arzt und
Patient zur Bewiltigung
der Krankheit beitragen?”

,Morbus Meniére:
Ursachen, Diagnostik und
Therapiemdglichkeiten an
der MHH*

~KIMM e.V. stellt sich vor:
Ziele und Moglichkeiten
der Selbsthilfe von MM-
Betroffenen”

KIMMzintenns

* Treffen des Vorstands
mit Aktiven

e Berichte (iber Aktivitdten
der ortlichen MM-SHGs

* Erfahrungsberichte

Kontakte und Informationen zu Morbus Meniére



Werbung wurde entfernt



GrulRwort

Liebe Mitglieder und Freunde von KIMM e.\V.
und KIMM aktuell,

zu unserer Herbsttagung 2012 hatten wir mit
Unterstitzung von Herrn Prof. Lenarz von
der Medizinischen Hochschule Hannover in
das Stadtteilzentrum Kronsberg in Hannover
eingeladen. Zum ersten Mal fand eine KIMM-
Tagung so weit im Norden Deutschlands statt.
Dies geschah zum einen in der Hoffnung, den
Mitgliedern aus dem Norden Deutschlands die
Teilnahme an einer Tagung zu erleichtern, zum
anderen sahen wir die Chance, neue Mitglieder
zu werben. Beide Hoffnungen kdnnen wir er-
freulicherweise als erfiillt ansehen. Zudem war
die Tagung mit mehr als 70 Teilnehmern uber-
durchschnittlich gut besucht — Zeit fir ein Dan-
ke an Sie als Teilnehmer, aber auch ganz be-
sonders an unsere Beisitzerin im Vorstand Frau
Mory als Hauptorganisatorin der Tagung und an
unseren stellvertretenden Vorsitzenden Herrn
Austen flr seine weitreichende Unterstlitzung.

Auf unserer Tagung gab es zwei Fachvortra-
ge: Zunachst referierte — auf Vermittlung von
Herrn Prof. Lenarz — Frau Dr. Willenborg, Ober-
arztin an der Medizinischen Hochschule Hanno-
ver zum Thema ,Morbus Meniere: Ursachen, Di-
agnostik und Therapiemdglichkeiten am MHH".
Fur den zweiten Fachvortrag am Nachmittag
~Was ist sinnvoll bei MM? Was kénnen Arzt, Pa-
tient und Reha zur Bewaéltigung der Krankheit
beitragen?“ hatten wir erfreulicherweise Herrn
Dr. Helmut Schaaf, Oberarzt in der Tinnitus-Kli-
nik Dr. Hesse in Bad Arolsen gewinnen kénnen.
In einem dritten Tagungsbeitrag informierte Dr.
Fred Knéabel, Schriftfiihrer im Vorstand, Uber
uns als Selbsthilfeorganisation unter dem Titel
.KIMM e.V. stellt sich vor: Ziele und Mdglichkei-
ten der Selbsthilfe von MM-Betroffenen®.

Zum Fachvortrag von Frau Dr. Willenborg fin-
den Sie in dieser Ausgabe eine kurze Zusam-
menfassung, die die wesentlichen Punkte wie-
dergibt. Ausfuhrlich kbnnen wir dagegen aus
dem Vortrag von Herrn Dr. Schaaf berichten.
Beim Lesen werden Sie merken, dass sich die
eingenommenen Positionen von denen anderer
Autoren unterscheiden: Herr Dr. Schaaf steht
offensichtlich — als selbst Betroffener und Autor

mehrerer  anerkannter
Fachbiicher — einzelnen
Therapien kritischer ge-
gentber als manch anderer Mediziner. Seine in
den Ausfiihrungen enthaltene Botschaft habe
ich so verstanden:

Sie als Patient mussen sich soviel Kenntnis-
se Uber die Entstehung Ihrer Krankheit und die
bestehenden Therapien erwerben, dass Sie
selbst qualifiziert um die Vor- und Nachteile
wissen und basierend auf diesem Wissen aktiv
entscheiden, welchem Arzt und welcher Thera-
pie Sie sich anvertrauen. Zudem sollen in Ihren
Alltag als feste Bestandteile taglich ausgefuhr-
te Gleichgewichtsibungen und eine aktive An-
fallsvorsorge eingebettet sein.

Den Vortrag Uber KIMM e.V. finden Sie eben-
falls im Heft. Hier lautet die wesentliche Bot-
schaft, dass Selbsthilfe stets aus nehmenden
UND gebenden Handen bestehen muss. Hel-
fen Sie als Puzzle-Stein aktiv mit am Gelingen
dieser, unserer MM-Selbsthilfe.

Nach den Vortragen finden Sie in diesem Heft
Berichte Uber die Workshops und Erfahrungen
und Meinungen einzelner Mitglieder. Unser be-
sonderer Dank gilt in diesem Zusammenhang
Frau Heider von der SHG Nurnberg fur die Lei-
tung des Workshops: ,Ankommen — Entspannen
— Loslassen®. Wir informieren Sie auch tber die
Aktivitdten in den Ortlichen SHGs. Diese Beitra-
ge zeigen, dass trotz der MM-Erkrankung vieles
mdglich ist und dass in der Gemeinschaft Hilfe
und Freude gefunden werden kénnen. Vielleicht
finden Sie hier auch eine Anregung fir Ihre eigene
MM-Gruppe.

Und nun auf zum Lesen..

In diesem Sinne winsche ich Ihnen von gan-
zem Herzen ein erfreuliches Weihnachtsfest und
einen positiven Start in das Jahr 2013, in dem der
Meniere Sie mdglichst verschont. Und wenn er
doch einmal zuschlagt: Seien Sie gut vorbereitet!
Denn auch das hilft!

Herzlichst lhre %’VM& /3@/%
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Ankiindigung:
KIMM-Fru h_]a h rstagung am 13. April 2013 in Mainz

Unsere nachste Frihjahrstagung wird am 13.
April 2013 im Rathaus der Stadt Mainz, Jockel-
Fuchs-Platz 1, 55122 Mainz stattfinden. Damit
folgen wir unserer Vorgabe des Wechsels zwi-
schen einem eher noérdlichen und einem eher
sudlichen Tagungsort.

Die Tagung wird — unter Vermittlung von
Herrn Prof. Helling der Johannes Gutenberg-
Universitdt Mainz — in Zusammenarbeit mit
der Romerwall-Klinik Mainz durchgefihrt wer-
den. Auf ihrer Homepage stellt sich die Klinik
vor als ,Fachklinik fur akute und chronische
HNO-Erkrankungen. Vor allem Hoérsturz, Tin-
nitus, Schwindelerkrankungen, Morbus Meni-
ere sowie Gesichtsnervlahmungen werden in
der Romerwallklinik nach einem ganzheitlichen
Therapiekonzept auf dem neuesten Stand der
Wissenschaft behandelt.”

Zur Zeit stimmen wir gemeinsam mit Herrn
Prof. Helling und Herrn Kerstan, Verwaltunglei-
ter der Romerwall-Klinik, die moglichen Vor-
tragsschwerpunkte, die Anzahl und den Inhalt
der Workshops ab. Wir durfen uns auf jeden
Fall schon auf einen weiteren Vortrag von Herrn
Prof. Helling freuen, der ja — wie Ihnen bereits
an anderer Stelle mitgeteilt wurde — nach Herrn
Dr. Kratzsch, Bad Gronenbach und Herrn Dr.
Schaaf, Arolsen, zukinftig als 3. medizinischer
Beirat fir KIMM e.V. in Morbus-Meniére-spezifi-
schen Fragen Ansprechpartner sein wird

Der genaue Tagesablauf und die Angaben
zur Anfahrt etc. werden lhnen in einer geson-
derten Einladung friihzeitig mitgeteilt. Mit die-
ser Anklindigung méchten wir lhre Vorfreude
wecken und sicherstellen, dass Sie sich den

Termin reservieren und gleichzeitig die Chance
erhalten, sich hinreichend friih um ggf. erforder-
liche Ubernachtungsmdoglichkeiten und kosten-
gunstige Zugverbindungen zu bemuhen.

Auch auf dieser Tagung sind wir bestrebt, am
Vorabend ein Beiprogramm mit geselligem Zu-
sammensein anzubieten.

Wir freuen uns auf Sie und bitten um rege Teil-
nahme.
Fred Knabel, Schriftfihrer KIMM e.V. fiir den Vorstand
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KIMM-Herbsttagung 2012

Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?

Was kénnen Arzt und Patient zur Bewiltigung

der Krankheit beitragen?”

Aus einem Vortrag auf der KIMM Tagung 29.9.2012 in Hannover

Ich darf mich fur die Einladung bedanken
und mdchte Ihnen gerne einige Aspekte
zum Umgang mit dem Morbus Meniére
aus einer Sicht darstellen, die sowohl
den organischen Aspekt wie auch den
psychosomatischen Aspekt beinhaltet.
Wenn sich mein Vortrag vielleicht etwas
von anderen Referenten unterscheiden
kénnte, liegt das sicher auch daran,
dass ich mir nicht ganz aus freien Sti-
cken das Thema Meniere ausgesucht
habe, sondern die Krankheit mich. So
habe ich viele der vorgetragenen As-
pekte selbst erlebt, was sich sicher auch

niederschagt in meiner Arbeit in der Tin-
nitus Klinik Hesse in Bad Arolsen.

Auch an dieser Stelle bedanke ich
mich wieder gerne bei meinem Chef
Professor Dr. Hesse, der viel Raum
lasst, sich ausfuhrlich mit M. Meniére
Patienten und Schwindelerkrankun-
gen sowohl neurootologisch, wie auch
psychosomartisch zu beschaftigen. An-
fangen mochte ich aber mit einer Klei-
nen Geschichte, die vielleicht verstehen
laikt, warum man zum gleichen Thema
so viele unterschiedliche Auffassungen
haben kann.



Biographie

Dr. med. Helmut Schaaf, Oberarzt und Leiter des Gleichgewichtsinstitutes Hesse
in der Tinnitus-Klinik Dr. Hesse im Stadtkrankenhaus Arolsen

Geboren 1957 in Bardenberg bei Aachen. Nach dem Studium der Medizin als Facharzt fur
Anasthesie in KoIn von 1985 bis 1994 téatig. Im Rahmen einer Meniéreschen Erkrankung
~Selbsterfahrung” mit Gleichgewichtsstérungen, Ausscheiden aus dem urspriinglichen Beruf.
Von 1994 bis 2008 leitender Oberarzt in der Tinnitus-Klinik Arolsen (jetzt aufgegangen in die
Arolser ,,Schoen-Kliniken®). Wahrend dieser Zeit Fortbildung / Ausbildung im Bereich Psycho-
therapie, Arbeit als Balintgruppenleiter * seit 2006. Seit 11/2008 Oberarzt in der Tinnitus-Klinik
Dr. Hesse im Krankenhaus Bad Arolsen, seit 2009 Leiter des neurootologisch — psychosomati-
schen Gleichgewichtsinstitutes in der Tinnitus-Klinik. Autor mehrerer Blicher und wissenschaft-
licher Beitrage zu Morbus Meniére, Tinnitus, Hyperakusis, und Gleichgewicht und Schwindel.

Literaturauswabhl:

Auflage, Heidelberg, Springer: 222. S.,

104

1. Schaaf (2011) Psychotherapie bei Schwindelerkrankungen. 3. Aufl. Asanger. 135 S.
2. Schaaf, H. (2012): Gleichgewicht und Schwindel der Seele. 5. Auflage, Asanger, 130 S..
3. Schaaf, H. (2012) Morbus Meniére. Ein psychosomatisch orientierter Leitfaden. 7.

4. Schaaf. H., Hesse, G (2010): Tinnitus. Leiden und Chance.
3. vollst Uberarb. Auf. Profil — Verlag. 120 S.
5. Schaaf, H.; Nelting, M. (2003): Wenn Gerausche zur Qual werden. TRIAS. Stuttgart. S.

6. Schaaf H.; Holtmann, H. (2002): Psychotherapie bei Tinnitus. Schattauer. S. 141
7. Schaaf H (2008) Erbarmen mit den Lehrern. Asanger.

Weitere Medizinische Publikationen finden Sie unter: http://www.drhschaaf.de/hslit.html.

Die Weisen und der Elefant

F o IWsa
., Spear!

,ES waren einmal finf weise Gelehrte.
Die waren alle blind. Diese Gelehrten
wurden von ihrem Koénig auf die Reise
geschickt, herauszufinden, was denn
ein Elefant sei.

So machten sich die Blinden auf die
Reise nach Indien. Dort wurden sie zu
einem Elefanten geflihrt. Die funf Ge-
lehrten standen im Kreis um das Tier

und versuchten, sich durch Ertasten ein
Bild von dem Elefanten zu machen.

Zurtck bei ihrem Konig, berichteten
sie nun, was ein Elefant ist.

e Der erste Weise hatte am Kopf des
Tieres gestanden und den Russel
des Elefanten betastet. Er sprach:
.Ein Elefant ahnelt gewiss einer
Wasserpfeife.”

e Der zweite Gelehrte hatte das Ohr
des Elefanten ertastet und sprach:
.Nein, ein Elefant ist vielmehr wie ein
grolRer Facher.”

e Der dritte sprach: ,Aber nein, ein
Elefant ist wie eine dicke Saule.” Er
hatte das Bein des Elefanten berihrt

e Der vierte Weise sagte: ,Es ist so:
ein Elefant ist wie ein kurzes Seil mit

1 aus Wikipedia: Balint-
Gruppen sind im
klassischen Verstandnis

Arbeitsgruppen von etwa
acht bis zwélf Arztinnen bzw.
Arzten, die sich unter der
Leitung eines erfahrenen
Psychotherapeuten
regelmafig treffen, um tber
~Problempatienten“ aus
ihrer Praxis zu sprechen.
Das Ziel ist eine verbesserte
Arzt-Patient-Beziehung,

die schlieBlich zu einem
verbesserten Verstandnis
und einer verbesserten
Behandlung des Patienten
fuhren soll.
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~Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?”

Fransen am Ende", denn er hatte nur
den Schwanz des Elefanten ertastet.

e Der flinfte Weise berichtete seinem
Konig: ,Ein Elefant ist wie eine Art
Konigsthron.” Dieser Gelehrte hatte
den Ricken des Tieres berlhrt.

Jeder untersucht einen anderen
Korperteil (aber jeder nur einen Teil),
wie zum Beispiel die Flanke oder einen
StoRzahn. Dann vergleichen sie ihre
Erfahrungen untereinander und stellen
fest, dass jede individuelle Erfahrung zu
ihrer eigenen, vollstandig unterschiedli-
chen Schlussfolgerung fuhrt.

Auch beim M. Meniére kann es
schwerfallen, den Uberblick im ,Laby-
rinth® des schwindelerregenden und
hoéreinschrankenden Geschehens zu
behalten, auch wenn sicherlich jeder
Experte — auf seinem Gebiet und mit
seinen Kenntnissen — sein Moglichstes
gibt. Jeder, der darauf sieht — ob HNO
oder Internist oder Neurologe oder der
Betroffene — nimmt bei dem komplexen
Geschehen unterschiedliche Eindrticke
wahr und kommt zu unterschiedlichen
Meinungen. FiUr den Betroffenen ist es
da meist sehr schwierig, hier den Durch-
blick zu bekom-
men. Hier sehe

Frequenz in kHz
0,125 025 05 1152 3 4 6 810
; :

e e

-10 T

ich eine gute Auf-

0
10
z 01—
@ 30—

{ £ 60-

wg SN
7 20 - e
@ 30 =
€ 40 g—=ir
5 50 t—t—ay

gabe der Selbst-
hilfe, sich durch
den  Austausch
mit  Betroffenen
selber eine Mei-

g 704

2 g0
90
100 +——
10

Abb. Schematische
Darstellung des
Labyrinths, links mit
normal weiten, rechts
mit ausgeweiteten
Endolymphgangen im
Schneckenanteil und
endolymphatischen
Sack in dem dazugeho-
rigen Horbefund

KIMM
2/2012
Seite 6

nung zu bilden,
seine Fragen in einer Selbsthilfeguppe
stellen. Hier gibt es ja oft Menschen, die
schon weiter sind und helfen konnen.
So macht es einen Unterschied,
wer bei wem, in welchem Zustand und
Stadium des Geschehens (akut oder
chronisch) auf die Krankheit oder den
Erkrankten schaut, ob man eher kon-
servativ oder chirurgisch orientiert ist,
auf die Ohren oder das Nervensys-
tem oder ,die Psyche" spezialisiert

ist, selbst betroffen ist oder war oder
eher forschend dem Krankheitsbild ge-
genubersteht. So gilt auch fur den fol-
genden Vortragstext, dass er einiges
beleuchten, aber sicher nicht alles um-
fassen kann.

Ein Schaden im Innenohr

Zu der Frage, was einen M. Meniere
ausmacht, hat es schon viele Beitra-
ge auf KIMM-Tagungen gegeben, zu-
letzt den von Prof. Helling aus Mainz (s.
KIMM aktuell 1/2012, 18-27). Festgehal-
ten werden darf, dass es sich um eine
eigenstandige Erkrankung des Innenoh-
res handelt. Dabei staut sich bei Meni-
ere-Erkrankten die (Lymph-) Flussigkeit
in den Gehor- und Gleichgewichts-
schlauchelchen — ohne dass wir letztlich
wissen konnen, warum. Dabei kann das
fein ausgekligelte System der Sinnes-
wahrnehmung gestort werden, und es
kann zu einem regelrechten Chaos im
Gleichgewichtsorgan und zu Stérungen
und Ausfallen im Hoérorgan kommen.
Diese Turbulenzen im Innenohr &uf3ern
sich in typischerweise unvorhersehba-
rem, attackenweisen Schwindel, chroni-
schem Hoérverlust, Ohrgerauschen und
Augenzittern (Nystagmus). In der Re-
gel kommt Erbrechen hinzu und oft ein
Druckgefihl im Ohr.

Alle Erklarungen, die immer wieder
einmal glaubten, DIE Antwort gefun-
den zu haben, erwiesen sich bisher nur
als Teilaspekt des Gesamtgeschehens,
wurden hintenangestellt und ca. alle 10
Jahre wieder in den Vordergrund ge-
rickt mit der Idee, jetzt aber habe man
die LOosung.

Abzugrenzen ist der Morbus Meni-
erevon einer Vielzahl — in Teilaspek-
ten — ahnlichen Erkrankungen. Daher
kommt es haufig zu Verwechslungen, in
der Regel wird die ,Meniere Diagnose*
viel zu oft gestellt. Dies ist ausfthrlich in
dem Kapitel 5 des Buches: M. Meniere
(7.akt. Auflage) beschrieben.



Tabellarische Aufzéhlung als Hinweis(1) auf Krankheitsbilder,
die wie ein M. Meniére erscheinen kdnnen.

oder ,monosympto-
matischer* M. Meniére

Krankheit Symptome Verwechslungs- Unterschied andere Therapie
maoglichkeit
M. Meniere Attackenweiser Drehschwindel
fur 20 Minuten bis zu mehreren
Stunden
Schwankender, meist fort-
schreitender Horverlust
(in der Regel tieffrequenter)
Tinnitus
Cochleéare Horschwankungen im Tiefton- Gdf. fortschreitender Kein Schwindel, Aufklarung, PMR
Endolymph- bereich Hérverlust verkannt keine pathologischen
schwankungen als ,beginnender” Gleichgewichtsbefunde

Vestibulare Mig-
rane

(Grofte Verwech-
selungsgefahr mit
M. Meniére)

Im Anfall &hnliche Symptome
wie bei M. Meniére: Dreh-
schwindel, (zentraler) Horver-
lust, Tinnitus

mit in der Regel zusétzlichen
neurologischen Symptomen, wie
z. B. Taubheitsgefuhl im Gesicht,
Kopf- und Nackenschmerzen

Attackenweiser
Schwindel

Auf Dauer: keine
(fortschreitenden)
Horverluste trotz vieler
Attacken,

weitere neurologische
Symptome,

keine krankhaften
Befunde der Gleichge-
wichtsfunktionen

Prophylaxe z.B. mit
Betarezeptorenblo-
ckern moglich

Gutartiger Lage-

Drehschwindel nach Bewe-

Attackenschwindel

Nur nach Bewegung

Korrekte Lagerungs-

Panikattacken

rungsschwindel gung fur ca. 1 Minute; bei aus anderen auslésbar mandver verschaf-
BPLS: moglich: lang anhaltende Un- Griinden Horgescha- fen in der Regel
sicherheit, Angst und Vermei- digten mit Tinnitus Abhilfe
dungsverhalten
Einmaliger Drehschwindel uber Tage Schwindelgefuhl Kein wiederholter Atta- Gleichgewichts-
Gleichgewichts- mit oder ohne Horbeteiligung Schwankschwindel ckenschwindel aus dem | Gbungen
ausfall mit ggf. mit Rest-Unsi- Innenohr, L .
Habituationsdefizit cherheiten und “Au- kein fortschreitender agerungsmanover
oder zuséatzlichem genspringen” — bei Horverlust
BPLS Extrembewegungen
und/oder Symptome
wie oben bei BPLS
psychogener Schwindel jeder Art Keine (fortschreiten- Kein “Augenzittern” Aufklarung
Schwindel de) Horeinschrén- (Nystagmu"s):_ Psychotherapie,
. kung Fixieren moglich! .
vor allem bei gof. systematische

Gehen und Stehen
moglich (s. Tabelle X)

Desensibilisierung

Perilymphfistel, Drehschwindel Attackenschwindel Auslésbar durch Druck- | Ggf. OP
z.B. durch Bogen- Schwankendes Horvermogen Scheinbewegungen veranderungen,
gangsdehiszenz der Umwelt bei ver- sehr laute Gerausche
starktem Pulsschlag,
pulssynchroner
Tinnitus
Unterdruck im Schwindelgefunhl Schwindelgefuhle Besserung nach Druck- | Ggf. Pauken-
Mittelohr Héreinschrankung entlastung réhrchen
Eigene
Beschwerden
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~Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?”

Angst-Schwindel und
Schwindel-Angst

Neben den erwahnten korperlichen Be-
schwerden mdchte ich hier etwas naher
auf haufige pschychische bzw psycho-
somatische Aspekte des M. Meniére
eingehen. Genauso wichtig wie das
Meniéresche Geschehen selbst, das
zumindest in einigen Teilaspekten ,0b-
jektivierbar” ist, ist die Entwicklung der
Krankheit mit ihren Folgen. Vieles da-
von ist nun nicht mehr messbar und
damit auch weniger ,begreifbar”. Wem
das Gleichgewicht so massiv wie bei
vielen Meniere-Attacken verloren geht,
verliert oft Halt und Sicherheit. So ist es
kaum verwunderlich, dass die typischen
Drehschwindelanfalle haufig mit Todes-
und Vernichtungsangsten einhergehen.
Stellt sich dieses als existentiell be-
drohlich erlebte Ereignis ofters ein, so
wachst verstandlicherweise auch die
Angst vor der Wiederholung. Dabei
kann die Angst so grofd werden, dass
sie selbst als Unsicherheit und Schwin-
del bis hin zu einem Gefuhl des Dreh-
schwindels empfunden und zu einer
eigenen Krankheitskomponente wird.
Uber die reinen Anfalle hinaus kann sich
dann ein ,stdndiges® Schwindelgefinhl
bemerkbar machen. Medizinisch und
psychologisch wird dies als ,Psychoge-
ner Schwindel” bezeichnet. Betroffene
schildern dies oft so: Man sei taume-
lig, nicht standfest, wackelig, aneckend,
wirr im Kopf, habe ein dréhnendes Ge-
fuhl und Angst, oft sehr viel Angst. Gan-
ze Tage seien nun ,Meniére-Tage".
In bestimmten Situationen kann die-
ses Gefihl, verbunden mit Angst und
Panik, dann erlebt werden wie ein in-
nenohrbedingter Meniére-Anfall, ob-
wohl kein Augenzittern eintritt und der
Meniére- und Seelen-Kranke stehen
kann.

Der reaktive psychogene
(Seelen-) Schwindel

Der Wirkmechanismus der — fur Betrof-
fene und oft auch fir Behandler — unvor-
stellbaren Schwindelerlebnisse ist in vie-
len Fallen dennoch gut erklarbar. Oft lauft
uns schon beim Anblick des Essens ,das
Wasser im Mund zusammen®, was eine
auRRerst sinnvolle, biologisch wichtige
Reaktion darstellt. Wird gleichzeitig zum
Essen gelautet, so reicht nach einer ge-
wissen Zeit allein das Lauten aus, damit
das Wasser im Munde zusammenlauft.
Der sehr organisch bedingte Schwin-
del beim M. Meniére findet nicht in ,ste-
rilen R&umen*, sondern in bestimmten,
mehr oder weniger zufalligen Situatio-
nen statt und ist meist begleitet von:
» Gefuhlen der Unsicherheit,
* Angst und Panik
» sowie von begleitenden ,vegetativen*
Symptomen wie Schwitzen, Blut-
druckveranderung, Herzklopfen usw.
Im ersten Schritt [6st — sehr organisch —
ein Innenohrgeschehen den Schwindel
und seine Begleiterscheinungen aus.
Bei entsprechender Sensibilitat, die
bei jedem Menschen unterschiedlich
ausgepragt ist, kdnnen spater gleiche
Begleitumstande des Schwindelgesche-
hens — fur den Betroffenen vollkom-
men unbewusst — dieselben Symptome
auslésen wie ein organisch bedingter
Schwindelanfall.
Diese Begleitumstande kdnnen sein:
 die raumliche Situation, in der der
ursprungliche Anfall geschah oder
sich gar wiederholte,
» eine angstigende, bedriickende
oder eine ,den Boden unter den
FuRen weg-ziehende", eher
aulRergewohnliche Situation,
 speziell beim Morbus Meniéreein in
der Lautheit zunehmender Tinnitus,
der dem organisch bedingten
Schwindelanfall vorausging,
» eine Kopfbewegung.



Diese l6sen dann — auch ohne den Me-
niére-Anfall — die oben genannten typi-
schen Gefuihle von Unsicherheit, Angst
und Panik aus und kénnen — begleitet
von Herzklopfen, Schwitzen und Anstei-
gen des Blutdrucks — wie bei einem or-
ganisch bedingten Schwindelanfall er-
lebt werden.

Auch hier kénnen im Laufe der wei-
teren Krankheitsgeschichte die ausl6-
senden Faktoren immer unspezifischer
werden. Dann kdénnen schon ahnliche
Situationen oder Phanomene zum Aus-
|6ser der Schwindel-Empfindungen wer-
den. Dieser Vorgang wird als Reizgene-
ralisierung bezeichnet.

Hinzu kommt noch ein weiteres Pha-
nomen. Die bei Schwindelanfallen fast
schon natlrlich auftretende Angst kann
selbst wiederum wie ein Schwinden und
Schwindel empfunden werden. Dies
kann einen dauerhaften Prozess des
Angst-Schwindels und der Schwindel-
Angst einleiten. In der Folge sind bei-
de fur die Betroffenen nicht mehr un-
terscheidbar, weil diese Empfindungen
meist Uberwiegend unbewusst — und
teilweise parallel — verlaufen.

In einer eigens durchgefuhrten Unter-
suchung litten die bei uns behandelten
Meniére—Patienten mehr, langer und
schwerwiegender unter dem psycho-
genen Schwindel als unter den — daftr
relativ seltenen — innenohrbedingten
Drehschwindelattacken.

Ohne die Hilfe von auf3en kommt es
dann mdglicherweise zu einer immer
weiteren Einengung der eigenen Mog-
lichkeiten und der Krankheitsbewalti-

gung.

* Was — nahezu — jeden Schwindel
aufrechterhalten kann
Nahezu jeder Schwindel dauert
langer oder bleibt gar ganz aufrecht
erhalten, wenn Schwindel-Betroffene
* nicht aus ungunstigen Gedanken
von sich und ihrer Welt (Kognitionen)

herauskommen kénnen,

 nicht hilfreiche Gefiihle unverandert
bleiben missen

* und noch und weiter Machbares
unterlassen. ....

« und wenn man hinsichtlich
der Diagnose statt Klarheit
Schwindelperspektiven erwartet

Kognitiv-emotionale Verarbeitung

Wir Menschen reagieren zum Glick
nicht (nur) wie Pawlows Hunde oder die
Tauben Skinners. Es mussen daher wei-
tere Prozesse auf dem Niveau der ko-
gnitiv-emotionalen Verarbeitung hinzu-
kommen, die uns helfen zu verstehen,
warum sich bei den einen ein psychoge-
ner Schwindel festsetzen kann und bei
den anderen nicht.

Verbunden kann dies sein mit irratio-
nalen Bewertungen (z. B. absolute For-
derungen) und ,systematischen Denk-
fehlern®.

(s. dazu ausfiihrlich: M. Meniére. 7.
Auflage und/oder Gleichgewicht und
Schwindel. 5. Auflage im Asanger Ver-
lag 2012)

Vermeidung

Das Hauptproblem — ,die Hauptsinde*
— ist die meist aus der Angst gespeis-
te zunehmende Vermeidung von Ak-
tivitaten, die eigentlich machbar sind.
Dadurch, dass noch vorhandene Fahig-
keiten nicht benutzt werden, werden sie
verlernt. In der Folge werden stattdes-
sen die Angst und die Isolierung immer
groRer und die Moglichkeiten zu Veran-
derung immer eingeengter.

Kaum verwunderlich ist, dass Men-
schen, die schon vor dem Innenohr-
schwindel psychisch belastet waren,
eher einen psychogenen Schwindel hin-
zubekommen als bis dato unbelastete
Menschen.
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~Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?”

Was kann sinnvoll sein?

Meniere-Patient treffen in den unter-
schiedlichsten Phasen ihrer Erkrankung
mit unterschiedlichen Fachmenschen
zusammen, die jeweils mehr oder we-
niger mit der Erkrankung vertraut sein
koénnen.

Wichtig fur jeden einzelnen und je-
weils unterschiedlich betroffenen Me-
niere-Patienten ist es, mdoglichst viele
Anteile seines ,Meniére-Knauels* zu
verstehen, um das Anderbare oder we-
nigstens Ausgleichbare und Verbesser-
bare anzugehen.

Dabei ist die genaue Diagnose des
medizinisch klar definierten Krankheits-
bildes des M. Meniére zwar nicht immer
einfach, aber inzwischen stehen uns
deutlich verbesserte Moglichkeiten zur
Verfugung, Informationen auch Gber die
Gleichgewichtséackchen zu bekommen.
Dazu hat Dr. Behrooz Eghlimi 2011 in
Berleburg einen ausfuhrlichen Vor-
trag gehalten, der in der KIMM aktuell
2-2011 mit vielen hilfreichen Abbildun-
gen wiedergegeben wurde.

Am Ende vieler Untersuchungen
aber — das lehrt uns auch die Parabel
von den Weisen und dem Elefanten,
mussen am Ende alle Befunde ge-
wertet und zugeordnet werden. Kein
Befund alleine stellt schon eine Dia-
gnose dar. Erst im Zusammenhang
mit den anderen Komponenten des
Gleichgewichtssystems ergeben die
Details praktisch Sinn.

Richtig wirksam kann eine Diagnostik
werden, wenn diese Befunde auch mit
den Betroffenen so besprochen werden,
dass diese sie verstehen“ konnen. Dann
kann das Verstandene auch umgesetzt
werden. Vieles davon Uberschreitet die
Madoglichkeiten der normalen Kassenme-
dizin.

Die Akuttherapie der Meniéreschen
Krankheit

Im Notfall wird es ein Arzt im Kranken-
haus oder hausarztlichen Notdienst
sein, der gerade Dienst hat und — ver-
standlicherweise — auch einen Herzin-
farkt oder Schlaganfall denken muss,
wenn er nicht selbst Erfahrung mit Me-
niere Patienten hat.

Solange die Diagnose M. Meniére
nicht sicher ist, werden in der Unsicher-
heit des Zweifels und in dem Anliegen,
nichts auszulassen, oft Infusionen mit
oder ohne Cortison-Zusatz bis zu 14
Tage lang durchgefuhrt

Kortison kann entziindungshemmend
und ,membranstabilisierend” sein. Die
Hoffnung ist, dass es so vielleicht auch
auf die Funktion des endolymphatischen
Sacks Einfluss nehmen kann, sodass
dieser wieder bessere Resorptionsleis-
tungen bringen konnte.

Zu bedenken ist, dass Kortison in ho-
heren Mengen durchaus bekannte und
unerwinschte Nebenwirkungen wie
Blutdrucksteigerung, diabetische Stoff-
wechsellage, Glaukom und psychische
Abweichungen haben kann.

Kortison ins Mittelohr (intratympanale
Kortisongabe)

Inzwischen wird vermehrt erprobt, ob
eine Kortisongabe direkt vor das Innen-
ohr positive Auswirkungen hinsichtlich
der Haufung und Heftigkeit der Schwin-
delanfalle haben kénnte.

Nicht sinnvoll und eher unginstig sind
sog. ,blutverflissigende” Medikamente.

Ist die Diagnose M. Meniére sicher,
so kann von Infusionen abgesehen
werden.

Selbst wenn man eine Durchblutungs-
steigerung erreichen konnte, ist eine
Beeinflussung des endolymphatischen
Hydrops kaum vorstellbar (Morgenstern



C. (1994): Morbus Meniére. In: Nau-
mann H.H. (Hrsg.) Oto-Rhino-Laryngo-
logie in Klinik und Praxis, Bd. 1: Ohr, S
768-775. Stuttgart, Thieme)

So ist es aus vielerlei Grinden hilf-
reich, sich auch im Anfall selbst helfen
zu konnen.

Die eigene Notfallbewiiltigung

Fur den akuten Anfall stehen eine Rei-
he von effektiven schwindeldampfenden
Medikamenten (Dimenhydrinat, z.B.
Vomex) fur die Infusionsbehandlung,
aber auch als Tablette und Z&pfchen zur
Verfigung.

Eine ,Hilfe-Karte* kann die Betroffe-
nen in ihrem Schwindel als Kranke und
nicht etwa als Betrunkene ausweisen.

Eine Tute schafft Abhilfe, fir den Fall,
dass es trotz mitgefuihrter Medikamente
zum Erbrechen kommt.

Technische Hilfsmittel wie ein Handy
ermaoglichen, ggf. Hilfe anzufordern.

Viele digitale Kamerafunktionen er-
moglichen es, bei sich selbst oder einem
Mitmenschen die bei einem Anfall auf-
tretenden Augenbewegungen zu filmen!
So kann auch im Nachhinein noch eine
genaue Information fir die Art des Innen-
ohrgeschehens gewonnen werden.

Der Umgang und die Therapie
zwischen den Anfiillen

Enttduschte Hoffnungen kénnen auch
ernsthafte Nebenwirkungen sein.
Meniére Kranken werden eine Vielzahl
von Therapien angeboten, die sicherlich
auch mal dem einen oder anderen ge-
holfen haben. Oft bleibt unklar, ob die
MaRnahmen geholfen haben oder ob
sie in der Zeit nichts geschadet haben.
Prinzipiell wird es einem Patienten egal
sein, ob seine Schwindelfreiheit und
Horverbesserung auf gesicherten The-
rapien beruht oder nicht, ,Hauptsache”
es hat geholfen.

Dennoch erleben viele in ihrer Ver-
zweiflung, dass sie oft nach jedem —
auch noch so ,unwahrscheinlichen, oder
schon magisch anmutenden — Ausweg
greifen, und oft teuer dafir bezahlen,
ohne zu profitieren. Versprechungen
sind oft verlockender als rationale The-
rapieansatze, manchmal in Umkehrung
zum Schnappcheneffekt: je selbstbe-
zahlter, desto hoffnungsbesetzter.

Sehr streng: Die Erfolgskriterien
der Cochrane Vereinigung

In diesem ,weiten Feld" hat sich nun ein
Netz von Wissenschaftlern gefunden,
die Cochrane Collaboration. Das zen-
trale Ziel der Cochrane Collaboration
ist die Verbesserung der wissenschaft-
lichen Grundlagen fur Entscheidungen
im Gesundheitssystem. Die Cochrane
Collaboration bertcksichtigt daftr nur
gute und vor allen Dingen objektivierba-
re und auswertbare Studien und bewer-
tet sie hinsichtlich der Effektivitat.

Nicht bertcksichtigt werden Studi-
en, bei denen man den Verdacht ha-
ben muss, dass die Patientenauswabhl,
ebenso wie die Auswahl der Methodik
und die Auswertung selber, méglicher-
weise einer kritischen Beanstandung
oder vergleichbaren Untersuchungen
nicht standhalten kdnnte.

Nun muss man sicher nicht evidenz-
basiert prifen, ob es notwendig ist, mit
einem Fallschirm aus dem Flugzeug
zu springen. Die Cochrane Collaborati-
on setzt aber einen wohltuenden Kon-
trapunkt zu den manchmal wellenartig
auftretenden Therapiemoden und nicht
zuletzt gegen die oft von interessier-
ten" Anbietern geputschten Aussagen
von Meinungsmachern (im Fachjargon
.Mietmauler").

Zum M. Meniere hat die Cochrane
Collaboration untersucht: Intratympa-
nale Gentamycingabe, Intratympanale
Kortisongabe, Sakkotomie, Betahistin,
Diuretika und Gleichgewichtstherapie.
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~Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?”

Mit den Untersuchungen der Cochrane
Vereinigung im Hintergrund sollen nun
kurz verschiedene Therapien vorge-
stellt werden. Ausfuhrlich werden diese
in dem Buch: M. Meniere. 7. Auflage.
Springer 2012 dargestellt, ebenso wie
die Anséatze zur Horverbesserung, die
hier mit Verweis auf den Vortrag von
Frau Dr. Kerstin Willenborg von der
Medizinischen Hochschule Hannover
(MHH) ausgespart wurden.

Gesicherte Therapien

Gleichgewichtsiibungen

Zwar erholt sich nach einem akuten
Meniere-Anfall das Gleichgewichtssys-
tem in der Regel ,von selbst”; aber nach
mehrfach wiederholten Anféllen stellen
sich Funktionsverluste des betroffenen
Organs ein. Ein Gleichgewichts- und
Bewegungstraining hilft, die im Verlauf
der Meniere-Krankheit haufig festzustel-
lenden Ausfalle im Gleichgewichtsnetz-
werk wieder auszubessern und — nach
eventuell nétigen Eingriffen am Gleich-
gewichtsapparat — die Kompensations-
zeit zu verklrzen.

Die meisten Gleichgewichtsiibungen
bauen auf den ,klassischen* Ubungsab-
lauf von Cawthorne u. Friedmann (1969)
und Cooksey (1946)

(s. http:/Amww.drhschaaf.de/Gleichgewichtsue-
bungen%20bei%20Schwindel.pdf)

Wichtig ist auch hier, mit einer positi-
ven Grundhaltung und einer realistischen
Einschatzung der vorhandenen Mdoglich-
keiten zu arbeiten. So kdnnen selbst gro-
Rere Ausfalle durch eine zentrale Kom-
pensation ausgeglichen werden.

Der bedeutendste Faktor fur ein Aus-
bleiben des Erfolges sind Schonung, ex-
zessive korperliche Ruhe und Vermei-
dung selbst der Aktivitaten, die eigentlich
problemarm durchfihrbar waren. Grin-
de sind oft Unwissenheit, fehlende Er-
mutigung und Angst. Ungunstig kommen

oft beruhigende oder antriebsmindernde
Medikamente hinzu, die manchmal statt
des Gleichgewichtstrainings angeraten
werden.

Bis zum Beweis des Gegenteils hel-
fen — durchgefihrte — Gleichgewichts-
Ubungen, die Standfestigkeit zu erho-
hen, die Beweglichkeit zu verbessern
und die Selbstsicherheit zu steigern.
Dies gilt auch fur reaktiv ,psychogene*
Schwindelzustande! Dies konnte — evi-
denzbasiert in 27 von der Cochrane
Collaboration gewerteten Studien mit
1668 Teilnehmern — als ,sicher und ef-
fektiv bei einseitigen Gleichgewichts-
ausfallen” bewertet werden (Hillier, Mc-
Donnell 2011).

Dabei fand sich kein signifikanter Un-
terschied zwischen den Methoden. Das
wichtigste ist, dass es gemacht wird,
und man darf sich das aussuchen, was
einem am meisten liegt, Spald macht
oder schlicht als nachstes erreichbar ist.

Chemische Minderung der Gleich-
gewichtsfunktion Zerstorung des
Labyrinths

Gentamyzin in die Paukenhdhle:
intratympanale Gentamyzin-Gabe

Wenn der organisch bedingte Meniéere —
Schwindel ofters kommt, steht als wirk-
same Methode die Gabe von — fur das
Innenohr toxischen (giftigen) — Genta-
myzin ins Mittelohr zur Verfligung. Da-
durch kdnnen die Meniére-bedingten
Anfélle in ihrer Frequenz und in ihrer
Heftigkeit gemindert und (abhangig von
der Haufigkeit der Anwendung) auch
ausgeschaltet werden. Geféahrdet ist da-
bei —wie durch das Fortschreiten des M.
Meniére selbst — der Horanteil.

Vor diesem — das Organ in seiner
Funktion mindernden und den Horanteil
mit einbeziehenden — Eingriff muss vor-
her geklart sein:



* Handelt es sich wirklich um
einen M. Meniére (und nicht um
eine vestibulare Migrane oder
Perilymphfistel (z.B. bei einer oberen
Bogengangsdehiszenz)?

 Sind die Schwindelereignisse bei
einem gesicherten M. Meniere
Innenohr bedingte Attacken oder ein
Uberwiegend reaktiv psychogenes
Geschehen, vielleicht kompliziert
durch einen hinzugekommenen, aber
beseitigharen Lagerungsschwindel
oder das ,objektive” Erleben des
einseitigen Funktionsausfalls bei sehr
schnellen Bewegungen?

* Wie sieht es mit den
Kompensationsmoglichkeiten
im Gleichgewichtssystem des
Betroffenen aus, wie verhélt es
sich mit dem Sehvermogen,
der Standfestigkeit und
ggf. dem verbesserbaren
Koordinationsvermaogen.

* Welchen Einfluss haben dampfende
Substanzen oder Suchtmittel,
medikamentdse oder selbst
zugefuhrte.

* Was ist ,0fters“???

Lange wurde die intratympanale Gen-
tamyzin-Ausschaltung nur bei sehr
schlechtem Gehor (Stadium 3) ange-
wandt. Im Verlauf der zunehmenden
Erfahrungen mit dieser Methode hat
sich herausgestellt, dass Gentamyzin
sowohl mit Verzégerung in das Innen-
ohr aufgenommen als auch nur lang-
sam abgebaut wird (Magnusson 1991).
Dies hat dazu gefluihrt, dass heutzutage
mit bedeutend geringeren Wirkmengen
gearbeitet wird und — wegen der verz6-
gerten Wirkung — auch langer auf den
Therapieerfolg, den Ausfallschwindel,
gewartet wird. Ebenso scheint eine Tei-
lausschaltung des Gleichgewichtsor-
gans zur Besserung der Symptomatik
auszureichen (Magnusson 1991). Da-
durch stellten sich auch immer weniger

Nebenwirkungen ein und auch wenn
sich das Horvermdgen nicht gerade ver-
bessert, muss es sich nicht wesentlich
verschlechtern.

(ausfihrlich und aktualisiert s. Schaaf
M. Meniére. 7. Auflage 2012)

Durchtrennung des Gleichgewichts-
nervs - Die Neurektomie

Wenn der vom Innenohr ausgehende
Schwindel nicht ausreichend beherrscht
werden kann, scheint es auf der Hand
zu liegen, die Nervenverbindungen zwi-
schen dem peripheren Sinnesorgan und
dem zentralen Gleichgewichtszentrum
zu durchtrennen. Dieses Verfahren — die
Neurektomie — wird im englischsprachi-
gen Raum sehr oft, meist noch haufiger
als die Gentamyzinausschaltung beflr-
wortet und durchgefuhrt.

Ist es moglich, bei der Operation den
eng am Gleichgewichtsnerven anlie-
genden und mit ihm in einen gemein-
samen Hauptnerv mindenden Hoérner-
ven zu schonen, sollte der Schwindel
beherrscht und das verbliebene Hor-
vermodgen erhalten bleiben. Von darin
erfahrenen Operateuren durchgefihrt,
werden gute Langzeitergebnisse mit
kleinem Komplikationsrisiko berichtet
(Helms 1985; Hillman et al. 2004).

Dennoch bleibt das Ho6rvermdgen
weiter durch die Vorgange im Innenohr,
die den M. Meniére ausmachen, belas-
tet. Die Neurektomie ,schutzt” nicht vor
fluktuierenden Hoérstoérungen infolge ei-
nes weiterhin bestehenden endolym-
phatischen Hydrops mit weiter schwan-
kendem Hoérvermaogen.

Der Zustand nach Neurektomie ent-
spricht dem eines einseitigen Gleichge-
wichtsausfalls. Daher missen gleichge-
wichtstrainierende Therapiemethoden
bis zur optimalen Kompensation ange-
wendet werden.
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~Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?”

Nicht gesicherte konservative Therapien - Meinung von ,, Experten”
(aus der Medizin) (eine kleine Auswahl von A-Z)

Vorab: Wenn man nichts Operatives macht?

Durchschnittlich nach 9 Jahren scheint bei 75% der Unbehandelten und nichtchi-
rurgisch Therapierten (!) die Meniere-Krankheit ,auszubrennen®, d. h. die Schwin-
delanfalle werden schwacher oder verschwinden ganz (Stahle et al. u. Kitahara in:
Huang 1991). Das Horverméogen hat sich dann meist auf eine einseitige, mittelgra-

dige Schwerhdrigkeit verschlechtert.

Arlevert

Arlevert ist ein Kombinationsmedika-
ment aus dem hemmenden Dimen-
hydrinat (40 Milligramm) und dem
Gegenspieler des Kalziums (Kalziuman-
tagonisten) Cinnarizin (20 Milligramm).
Die dampfende Komponente soll zwar
den Schwindel dampfen, aber — laut der
fur das Firmen- ,Handbuch des Schwin-
dels* gewonnenen Experten — in dieser
Kombination keine Beeintrachtigung der
Aufmerksamkeit (Vigilanz) und der Re-
aktionsfahigkeit nach sich ziehen.

Der an einem Haarzell-Modell(!) eines
Meerschweins geprifte Kalziumantago-
nist Cinnarizin soll ,unphysiologische*
Impulse aus dem Gleichgewichtsor-
gan hemmen. Warum das Cinnarizin es
schaffen soll, nur unphysiologische Im-
pulse aus dem Gleichgewichtsorgan zu
hemmen und nicht die physiologischen
(z.B. in dem gesunden Gleichgewichts-
organ der gegenuberliegenden Seite),
bleibt wahrscheinlich ebenso nebulds
wie die Ausweitung des Einsatzgebie-
tes auf nahezu alle Schwindelarten vom
Gleichgewichtsausfall tber den psycho-
genen Schwindel bis zur Reisekrankheit.

Alle Erfahrung weist darauf hin, dass
das Gleichgewichtssystem — aul3er in
der akuten Phase — nicht von seiner
Dampfung und damit Minderung seiner
Fahigkeiten profitiert, sondern von einer
Forderung und Herausforderung. Zwar
gilt: Ohne Gleichgewichtsfunktion auch
kein Schwindel, aber eben auch keine

Koordinationsfahigkeit und Sicherheit in
der Bewegung.

Das ansonsten mit wunderbaren Bil-
dern zum Gleichgewichtssystem verse-
hene ,Handbuch des Schwindels* wur-
de hergestellt vom Anbieter und ist dort
auch weiter zu bekommen.

Betahistine

Kaum jemand mit einem schwanken-
den Hoérvermogen oder einem Verdacht
auf M. Meniére wird an einem Préaparat
aus der Gruppe der ,Betahistine* vorbei-
kommen. Der Hinweis auf das Medika-
ment ziert Ohrenplakate in Praxen und
Kliniken, die Abreil3linie von Rezeptblo-
cken und vieles mehr, die Auseinander-
setzung um die Wirksamkeit des Medi-
kaments &hnelt der Diskussion, ob sich
die Sonne um die Erde dreht oder die
Erde um die Sonne.

Betahistine bzw. Betahistindimesilat
sind dem Histamin verwandt. Dies sind
Gewebshormone, die die Blutgefalie er-
weitern, aber auch verengen koénnen.
Im Jahr 1972 konnte unter experimen-
tellen Bedingungen bei Tieren gezeigt
werden, dass Betahistin die Durchblu-
tung innerhalb der Schnecke verstarkt
(Martinez 1972). Beim Menschen konn-
te die bisherige Dosierung keinen Erfolg
hinsichtlich der Haufigkeit und Schwere
der Anfélle verzeichnen.

Zudem stellt Paparella (1991) fest:
,ES Iist extrem zweifelhaft, dass irgend-



ein sog. gefalRerweiterndes Medikament
im Labyrinth signifikant den Blutfluss
im Innenohr beeinflusst." Morgenstern
(1994) kommentiert: ,Selbst wenn man
eine Durchblutungssteigerung erreichen
konnte, ware eine Beeinflussung des
endolymphatischen Hydrops nur schwer
vorstellbar.”

In einem Update der Cochrane Ver-
einigung halten James u. Burton (2011)
zu Betabhistin fest:

Wéahrend das Medikament bei denen,
die es verschreiben, sehr beliebt ist,
zeigt sich bei der Durchsicht der von
der Untersuchergruppe akzeptierten
sieben Studien mit 243 Patienten kein
Beleg dafir, dass es hilft.

While the drug is very acceptable to
those who use it, the review of tri-
als did not find enough evidence to
show whether it is helpful. No trial
met the highest quality standard set
by the review because of inadequate
diagnostic criteria or methods, and
none assessed the effect of betahis-
tine on vertigo adequately (James u.
Burton (2011))

Die meisten — in Auftrag gegebenen —
Studien kommen zwar zu freundlichen
Ergebnissen, sind aber nicht aussage-
kraftig. Eine Studie, die eine gute Me-
thodik aufweist, zeigt, dass kein Einfluss
auf den Tinnitus genommen werden
kann. Keine Studie zeigte Einfluss auf
den Horverlust.

Nun hangt die Wirksamkeit eines Me-
dikamentes auch von der Menge (Dosis)
ab. Daruberhinaus wirkt so manches
Medikament (z.B. Betablocker bei der
Migrane), obwohl der genaue Wirkme-
chanismus nur vermutet werden kann.

Dementsprechend ist es verstandlich,
wenn weitere Studien unternommen
werden, wie etwa die unter der Feder-
fuhrung der Minchner Arbeitsgruppe

um Strupp (2008), die eine héhere und
langere Gabe von Betahistin untersu-
chen wollen.

Ungunstig ist nur, dass die grol3 ange-
legte und mit einigem Forschungsgeld
unterstitzte Studie neben den von den
Autoren eingerdumten Beschrankun-
gen das Problem aufweist, dass nicht
(sicher) zwischen einer Reduktion der
Meniéreanfalle und dem — zumindest
haufig auftretenden psychogenen -
Schwindelgefuhl unterschieden werden
kann. Dennoch propagieren sie schon in
der Vorphase und den von den Neuro-
logen gestalteten Leitlinien zu M. Meni-
ere, dass eine héhere Dosis mehr wirkt
(ausfihrlich s. www.drhschaaf.de/An-
merkungen zur Betahistin Studie.pdf).

Insgesamt liegt die Vermutung nahe,
dass Betahistine die Hoffnungen der
Patienten und der Behandler — insbe-
sondere bei psychogenen Komponen-
ten — mehr beeinflusst haben als das
Medikament die Meniére-Krankheit.
So sind viele Behandler froh, dass sie
dem verzweifelten Patienten mit so viel
Sicherheit ein Medikament in die Hand
dricken kénnen, das zumindest keine
ernsthaften Schaden zu zeigen scheint.
Das ist verstandlich, aber nicht rational.

Rational gesehen gilt das fir alle Me-
dikamente, die den M. Meniére Uber
eine verbesserte Durchblutung beein-
flussen sollen.

Diuretika

Diuretika sind entwassernde, ,harn-
treibende” Medikamente und sollen im
Schnellverfahren erreichen, dass auch
der Endolymphhydrops nur wenig Was-
ser fuhren kann, wenn der ,,den Hydrops
umgebende Mensch® nur wenig anbie-
tet. Deswegen wird diese Malinahme
vornehmlich in der Zeit des Anfalls ein-
gesetzt.

Keine Langzeitwirkung!

KIMM
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~Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?”

Auch wenn das auf den ersten Blick
einleuchtend erscheinen mag, lasst
sich kein langerer Erfolg feststellen.
Der Mechanismus, nach dem der
Hydrops entsteht, ist ein anderer und
das Innenohr kann sich in seinem
Elektrolythaushalt nicht von solchen
Einflissen dauerhaft beeinflussen
lassen, sonst wirde auch das norma-
le Horen nicht stabil sein kédnnen. So
stellt die oben erwahnte Cochrane
Kollaboration auch fest, dass kein
Effekt fir diese MalRnahme nachweis-
bar ist (Burgess, Sujata 2010).

Natriumarme, kaliumreiche Kost
Eine ahnliche Vorstellung wie bei den
Diuretika besteht bei der Empfehlung
einer salzarmen Erndhrung. Die Ge-
samtflissigkeitsmenge im Menschen ist
eng mit seinem Natrium-(Salz-)Gehalt
gekoppelt. Kalium ist der ,Gegenspie-
ler* des Natriums im Elektrolythaushalt.
Auch hier lasst sich kein langerer Erfolg
finden und Regulationsvorgdnge kom-
pensieren meist wieder schnell mogli-
che Effekte.

Eingriffe am endolymphatischen
Sack - die Sakkotomie
Bei allen Unklarheiten scheint der Sac-
cus endolymphaticus dafur verantwort-
lich zu sein, dass die Endolymphe nicht
genugend ausgeschleust werden kann.
Die Sakkotomie hat die Druckentlastung
des endolymphatischen Hydrops zum
Ziel. Der Saccus endolymphaticus ist
chirurgisch hinter dem Ohr erreichbar.
Dazu mussen die Operateure zunachst
den sog. Warzenfortsatz (Mastoid) aus-
raumen, um von dort aus nahe an das
Labyrinth heranzukommen. In der hin-
teren Schadelgrube wird dann die Hirn-
haut freigelegt und der Sakkus meist re-
lativ weit vorne gefunden.

Wahrend die Leitlinien der nun feder-
fuhrenden ,Deutschen Neurologischen
Gesellschaft (2008)" diesen Eingriff als

»obsolet* einstufen, propagieren vor al-
lem operativ tatige HNO Arzte auf die
Wirksamkeit — wohl auch mit der Idee,
das Gehor nicht zu schadigen, wenn die
Operation gut verlauft (Ernst 2011, Baier
und Ott 2008).

In einer Untersuchung fir die Cochra-
ne Collaboration fanden Pullens et al
(2010) keinen ausreichenden Anhalt fur
eine Wirksamkeit der Eingriffe am Endo-
lymphatischen Sack:

,TWO trials included in this review

provide insufficient evidence of the

beneficial effect of endolymphatic
sac surgery in Méniere's disease”

Psychopharmaka

Die Mdglichkeit, seelische Probleme
auch mit Medikamenten, mit Psycho-
pharmaka, beeinflussen zu kénnen, ist
oft segensreich und gleichzeitig verfih-
rerisch.

Ohne Zweifel kbnnen Psychopharma-
ka dazu beitragen, das Elend auszuhal-
ten und die Symptome zu unterdrticken.
Das ist das, was viele Patienten auch er-
warten. Nicht sachgerecht und nur ver-
standlich aus der Not der Patienten und
der schnellen Hoffnung des Therapeu-
ten ist, dass zu viel mit valium&hnlichen
Mitteln die Angst beim Schwindel ange-
gangen wird und dabei das Gleichge-
wichtssystem gedampft wird. Ohne Hirn
kein Schwindel — aber auch keine siche-
re Orientierung, das ist die eine Folge,
die andere, dass zu viele langsam aber
sicher in Richtung Sucht tappen. So ist
Vorsicht vor allem bei ,Schlaf- und Beru-
higungsmitteln“ angebracht.

Leider erschwert die bei Valium-Medi-
kamenten zu Recht bestehende Furcht
vor Abhangigkeit die Nutzung auch der
Psychopharmaka, die durchaus hilfreich
sein kdonnen und nicht abhangig ma-
chen.



Unterstiitzung durch
Antidepressiva: Manchmal
notwendig oder hilfreich

Wenn sich bei oder durch den M. Me-
niere eine Depression einstellt oder in
den Vordergrund riickt, so kdnnen anti-
depressive oder neuroleptische Medika-
mente — als Stitze — durchaus sinnvoll
sein. Manchmal sind sie sogar nétig, um
Uberhaupt erst therapeutisch in Kontakt
kommen zu kénnen, und dann setzen
auch wir sie ein. Sie kdnnen im gunsti-
gen Falle eine Wende im Krankheitsge-
schehen einleiten, auch wenn sie nicht
die Krankheit selbst heilen. So haben
sie eine ahnliche Funktion wie Kriicken
bei einem gebrochenen Bein: sie sind in
der Regel Hilfe auf Zeit.

So haben Psychopharmaka ihre Be-
rechtigung, als Ubergangsregelung und
als Unterstitzung anderer MaRnahmen.

Psychopharmaka sollten aber kei-
nesfalls gegen den organisch beding-
ten Schwindel oder die Angst vor dem
Schwindel eingesetzt werden. Dies ver-
hindert therapeutische Veranderungen.
Damit Psychopharmaka fachgerecht
verwendet werden, sollte bei entspre-
chenden seelischen Erkrankungen auch
ein Facharzt fir Psychotherapie, Psy-
chiatrie oder ein Arzt mit der Zusatzbe-
zeichnung Psychotherapie aufgesucht
werden. Das reflexhafte Verschreiben
dessen, was in vielen Arztzimmern auf
.Informationsbroschiren und Ohr-Pla-
katen" werbend suggeriert: ,Bei Schwin-
del: z.B. Sulpirid“ ist selten hilfreich, zu-
mal Sulpirid nicht der gunstige Wirkstoff
fur den eigentlich angestrebten antide-
pressiven Effekt ist.

Das Problem ist, dass Facharzte fur
die Anwendung von Psychopharmaka
oft nur schwer erreichbar sind und All-
gemein- und Hausarzte dann ihr Bestes
versuchen missen. Das kann und muss
oft gut gehen, es gelingt um so eher, je
mehr der Betroffene trotz seiner Not mit-
gestaltet.

Die stationdire psychosomatische
Behandlung

Kliniken, die mit neurootologischer Kom-
petenz und psychosomatisch arbeiten,
kann es nur sehr wenige geben. Vielfach
muss ausgewichen werden auf psycho-
somatisch orientierte Kliniken, die in den
letzten Jahren zunehmend auch die Pro-
blematik des M. Meniére mitbehandeln
und sicher die Aspekte verstarkt anse-
hen, die in der organisch ausgerichteten
Medizin kaum beachtet werden.

Eine Zwischenstellung nehmen so-
genannte Reha-MalBnahmen ein. Fur
Tagessatze um die 100 Euro. sollen sie
zwar stationdr behandeln, aber missen
oft mit weniger Geld als ein vergleichba-
res Hotel mit Vollpension auskommen.

Auch sind Reha-Kliniken eigentlich
nicht der Gesundung, sondern der Wie-
derherstellung der Arbeitsfahigkeit ver-
pflichtet. Im Bereich der Rehabilitation
I6sen nach Gesetzeslage nicht so sehr
die Art und Schwere einer Erkrankung,
sondern die Auspragung einer vorhan-
denen oder drohenden Stérung der Teil-
habe am Leben in der Gesellschaft und
gesundheitliche Handicaps sowie die
Prognose im Hinblick auf die Erreich-
barkeit einen Anspruch auf Rehabilitati-
onsleistungen aus. Aus diesem Grunde
fallen sie bei Arbeitnehmern auch nicht
in die Zustandigkeit der Krankenkasse,
die — wohl auch deswegen — gerne bei
einem Reha-Antrag helfen.

Im Bereich der Rehabilitation steht
dann — auftragsgemal — nicht so sehr
die Behandlung eines Krankheitsbil-
des und die Akutintervention im Vorder-
grund, sondern die:

» “Forderung der Selbstbestimmung,
« die gleichberechtigte Teilhabe

des Patienten am beruflichen und

gesellschaftlichen Leben
» sowie die Vermeidung von

(drohenden) Benachteiligungen,

Handicaps sowie die Reintegration in

Beruf und Gesellschaft” .

KIMM
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~Was ist sinnvoll bei Morbus Meniére?”

Dennoch gibt es mehrere Reha-Klini-
ken, in denen die Meniére-Betroffenen
vom Engagement der Behandlerinnen,
den gleichgewichtsfordernden Ansat-
zen, den Indikations- und Aufklarungs-
gruppen, dem Austausch mit den Betrof-
fenen und der Wiedererlangung eigener
Kompetenz sehr profitieren kdnnen,
ohne dass man eine vollstationare Be-
handlung erwarten darf — die auch ,ei-
gentlich® nicht vorgesehen ist.

Was bleibt fiir den Betroffenen
Fur die Betroffenen in ihrer Not heil3t das,
dass man nicht umhin kommt, méglichst
viel an Kompetenz fir sich selbst zu er-
langen, auch wenn man das Ohr ,oft am
liebsten abgegeben mochte. Dazu ge-
hort, zu wissen, was die Erkrankung, die
nach Prosper Meniére benannt wurde,
Uberhaupt ausmacht, was sie nicht ist
und was daraus folgen kann.*

Wichtig ist nachsptrbar zu klaren, ob
es sich bei den ,Schwindelanfallen® um
Attacken aus dem Innenohr oder um

psychogene Schwindelereignisse han-
delt, die sich fur die Betroffenen im Er-
leben &hnlich oder gleich anfuhlen kon-
nen. Es ist schon viel gewonnen, wenn
dahingehend gearbeitet werden kann,
dass sich der unvermeidbare Schwindel
auf die rein organischen Attacken be-
schrankt.

Am Ende bleibt die praktizierte Eigen-
verantwortung des Patienten im standi-
gen Uben und Erhalten des Gleichge-

1 LR

wichts und die — optimale — Vorbereitung
auf einen mdglichen Anfall.

uUnd nicht zuletzt ist in diesem Sinne
auch eine aktive Teilnahme in Selbsthil-
fegruppen hilfreich, wobei ,aktiv‘ automa-
tisch ein Geben und Nehmen in dieser
Gruppe bedeutet, denn Selbsthilfe bedeu-
tet halt auch, sich und anderen helfen zu
lassen aber eben auch zu helfen.

Literaturangaben:
s. Schaaf, H (2012) M. Meniere.

7. Auflage. Springer, Heidelberg



Vortrag Frau Dr. Willenborg:

~Morbus Meniere: Ursachen, Diagnostik
und Therapiemoglichkeiten an der
Medizinischen Hochschule Hannover”

Frau Dr. Kerstin Willenborg ist als Oberarztin an der Medizinischen Hochschule
Hannover (MHH) tatig. Wir verdoffentlichen hier eine Zusammenfassung ihres Vor-
trags, erstellt auf Basis der Mitschrift der Schriftdolmetscherin.

Zusammenfassung des Vortrags

Frau Dr. Kerstin Willenborg stellte in ih-
rem Vortrag dar, welche Diagnose- und
Therapieverfahren die MHH anbietet.
Zuvor erklarte sie den Aufbau des Oh-
res und zeigte, wo die Ursache fir Mor-
bus Meniere vermutet wird: Im Innen-
ohr ist die Reissner-Membran fir den
lonenaustausch zwischen Perilymphe
und Endolymphe zustéandig. Wenn die-
ser Austausch nicht gelingt, wenn aus
noch unbekannten Grinden die Endo-
lymphproduktion und -riickgewinnung
und der Abtransport nicht funktionieren,
dann kommt es zu einem Uberdruck,
dem endolymphatischen Hydrops. Auch
Infektionen und genetische Komponen-
ten werden als Ursache fur den Hydrops
diskutiert. Dieser lasst die Membran bis
zum Zerrei3en anschwellen und fuhrt so
zu den bekannten Stérungen bei MM.

Hier setzt die MHH mit der Diagno-
se an. Es wird versucht, den endolym-
phatischen Hydrops durch den Glyce-
roltest nachzuweisen, alternativ oder
ergdnzend dazu ist der Nadeltest (Elek-
trocochleographie) moglich. Vor der Di-
agnosestellung werden andere Krank-
heiten ausgeschlossen, d. h. es finden
internistische, othopadische und andere
Untersuchungen statt.!

Bei bestatigtem MM setzt die MHH auf
eine Stufentherapie: Zunachst wird mit
Mannitol eine Entwéasserung durchge-
fuhrt. (Gegebenenfalls ist auch Cortison
angebracht.) Als Langzeitbehandlung
werden Betahistin und Calciumanta-
gonisten gegeben. Wenn keine ausrei-

chende Beschwerde-
linderung eintritt, wird
eine Saccotomie er-
wogen, bei der etwas
Knochen abgetragen
wird, damit durch
diesen  erweiterten
Raum der Druck ge-
mindert wird. Die
nachste Stufe ware
die Durchtrennung des Gleichgewichts-
nervs. Beide Verfahren sollten das Ho-
ren bewahren. Eine Labyrintektonomie
(Zerstorung des Gleichgewichtsorgans)
ist nur angebracht, wenn schon kein
Resthdren mehr vorhanden ist. Die MHH
bietet keine Gentamycinbehandlung an,
bei der das Gleichgewichtsorgan durch
Einspritzung eines Antibiotikums ausge-
schaltet wird.

Wenn das Gehor durch MM so in Mit-
leidenschaft gezogen ist, dass die Kom-
munikation auch mit Horgeraten nicht
maglich ist, kann man ein Cochlea Im-
plantat erwagen. Die MHH ist fuhrend
auf diesem Gebiet. Die fehlende Funk-
tion des Innenohrs wird dabei operativ
durch eine Elektrode ersetzt, falls die
Horbahnen zum Gehirn noch funktionie-
ren.2 Nach der Wundheilung beginnt die
Anpassung, das Hoértraining, denn Ho-
ren mit einem CI muss erst gelernt wer-
den. Dieses Training wird auch in der
MHH durchgefinhrt.

Nach ihrem Vortrag stand Frau Dr.
Willenborg fur weitere Fragen zur Ver-
fugung.

t (Zur weitergehenden
Erlauterung der erwéhnten
Diagnoseverfahren siehe
auch: Vortrag von Herrn
Eghlimi, ,Kimm aktuell
2/2011)

2 ( Fur weitere
Informationen siehe:
Vortrag von Herrn Prof.
Dr. Hoppe, ,KIMM aktuell”
1/2010)
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Anmerkung:
Besonders hilfreich
waren bei der
Abfassung des Vortrags
die exzellenten
Ausfiihrungen zum
Thema Selbsthilfe bei
Wikipedia, bei AKIS
(Arnsberger Kontakt-
und Informationsstelle
fur Selbsthilfegruppen
im HSK) und beim
Fachverband Deutsche
Arbeitsgemeinschaft
Selbsthilfegruppen
e.V.. Dafir meinen
aufrichtigen Dank.

KIMM
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»Ziele und Maglichkeiten der Selbsthilfe bei Morbus Meniére” Betroffenen”

Morbus Meniere

SYMntnm-.

KIMM e.V. stellt sich vor:
,Ziele und Moglichkeiten der Selbsthilfe bei
Morbus Meniére”

(Vortrag anlasslich der KIMM-Herbsttagung 2012 in Hannover)

Geschichte der Selbsthilfe

Als Vorlaufer der heute ublichen Selbsthilfe im sozialen Bereich gelten die Eman-
zipationsbewegungen des 19. Jahrhunderts , insbesondere die Frauen- und Ju-
gendbewegung. Damals beinhaltete die Griindung zahlreicher Vereine und Organi-
sationen auch solche fur gesundheitsorientierte Selbsthilfe, wobei deren Ziele sich
zunachst haufig an einem umfassenderen Leitbild einer moralisch erstrebenswerter
Lebensfuhrung orientierten. Von Selbsthilfe im heutigen Verstéandnis sprechen wir
erst seit den 1960-er Jahren. Selbsthilfe stellt heute eine anerkannte Ergdnzung zu
professionellen Hilfsangeboten dar und wird als wichtiger Bestandteil des Sozial-
und Gesundheitssystems eingestuft.

Was charakterisiert die Selbsthilfe bzw. eine Selbsthilfegruppierung?
Als wesentliche Zige funktionierender Selbsthilfe kbnnen genannt werden:

» sein Schicksal selbst in die Hand nehmen, Eigenverantwortung tbernehmen
* gemeinsam mit anderen Betroffenen Probleme bewaéltigen
 praktische Erfahrungen gleichfalls Betroffener nutzen, auch fir sich



Fur eine Selbsthilfegruppe ist deshalb unter anderem charakteristisch:

* Es handelt sich um einen freiwilligen, meist losen Zusammenschluss von
Menschen, deren Aktivitaten auf die gemeinsame Bewaltigung von Krankheiten,
psychischen oder sozialen Problemen gerichtet sind. Dabei ist entweder das
Mitglied selber oder eines seiner Angehorigen betroffen.

» Das Ziel aller Aktivitaten ist nicht finanzieller Gewinn, sondern die positive
Veradnderung der personlichen Lebensumstande.

« Damit verbunden ist haufig auch ein aktives Hineinwirken in das soziale und
politische Umfeld.

Es geht also darum:

« Hilfe zu erfahren und Hilfe zu geben, wobei diese Hilfe auf Mitglieder, NICHT
auf AulRenstehende gerichtet ist

* Isolation zu vermeiden bzw. zu beseitigen und zwar sowohl die auf3ere (soziale,
gesellschaftliche) als auch die innere (personliche, seelische) Isolation

« Wichtig ist dabei aber auch, dass die Betroffenen zur eigenen Erkrankung
stehen, dass die Mitglieder unabhé&ngig von ihrer Herkunft und/ oder Bildung
gleichberechtigt sind und dies in ihren regelméaiigen Zusammenkinften und
in ihren gemeinsamen Gesprachen und in der Gegenseitigkeit der Hilfe auch
tatsachlich leben.

Die Gruppe wird im Allgemeinen nicht von professionellen Helfern geleitet, zu be-
stimmten Fragestellungen werden aber Experten zu Rate gezogen.

Menschen, die unter einem gleichgearteten Problem leiden, kommen also in
Selbsthilfegruppen zusammen, um mit vereinten Kréften und aus der Verantwor-
tung fir sich selbst etwas zur Uberwindung des Problems beizutragen. Wichtige
Hilfsmittel dafur sind das gegenseitige Ermutigen, das Zuhéren und der Austausch.
Deshalb sind Kommunikation und Information als oberstes Ziel anzusehen. Es darf
dabei aber nicht Gbersehen werden, dass das Funktionieren jeder Selbsthilfe ab-
hangig ist von jedem Einzelnen und seiner Mitarbeit, denn:

Selbsthilfe ist kein Dienstleistungsunternehmen.

KIMM e.V. als Selbsthilfevereinigung

Begonnen hat fur KIMM e.V. alles im Jahre 1986 in Waiblingen bei Stuttgart mit
einer 2-zeiligen Anzeige im ,Wochenblatt* des Rems-Murr-Kreises, in der Rubrik
.verschiedenes*:

»Wer leidet unter Meniére’'scher Krankheit? Suche Betroffene flr Erfahrungs-
austausch und Interessengemeinschaft. Tel. ...... “

Man traf sich zun&chst unter dem Dach der Selbsthilfegruppe ,Forderkreis zur In-
tegration fur Schwerhorige und Ertaubte (FISCHE)“, ab 1991 trat man verstarkt
eigenstandig auf. Ab diesem Zeitpunkt wurden auch regelméRig kompetente Re-
ferenten zu medizinischen, psychologischen oder sonstigen Fachvortragen in die
Selbsthilfegruppe eingeladen, im September 1994 erfolgte die Vereingrindung als
gemeinnutzig anerkannter Verein im Amtsregister Waiblingen. Heute ist KIMM e.V.
bundesweit operierend mit mehr als 600 Mitgliedern. Unsere Mitgliederzahl ist wei-

Dr. Fred Knabel
Autobiografische Daten

67 Jahre alt, glicklich
verheiratet, stolzer Vater
zweier erwachsener
Soéhne, aufgrund der
MM-Erkrankung der
Ehefrau indirekt MM-
Betroffener.

Von Haus aus Geodat,
aber beruflich Uberwie-
gend im Bereich minen-
technischer Planungen
und im Projektwesen als
Berater und bei tech-
nischen Bewertungen
bergbauspezifischer
Firmen tétig, 9 Jahre
Auslandsaufenthalt mit
Familie in Liberia, West-
afrika und Indonesien,
mittlerweile Rentner.
Schriftfihrer bei KIMM
seit November 2006.
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Tagung ~Ziele und Moglichkeiten der Selbsthilfe bei Morbus Meniére”

terhin wachsend, die Mehrheit unserer Mitglieder stammt, historisch bedingt, immer
noch aus dem siuddeutschen Raum. Fir ihre Verdienste um Morbus Meniere-Be-
troffene ist unsere Griinderin, langjahrige Vorsitzende und jetziges Ehrenmitglied
Frau Inge von dem Bussche auf Antrag des derzeitigen Vorstandes hin mit dem
Bundesverdienstkreuz ausgezeichnet worden.

Als unsere Ziele sehen wir

* Beratung und Unterstiitzung der von Morbus Meniére Betroffenen

» Organisieren von Tagungen und Vortragen

» Sammeln aller Informationen, Erkenntnisse, Forschungsergebnisse zu Morbus
Meniére

» Kontakte zu anderen Selbsthilfe-Gruppierungen

» Kontakte zu Universitaten und Fachkliniken

» Unterstutzung der MM-Forschung

« Offentlichkeitsarbeit

Daraus leiten sich im oft beschwerlichen Tagesgeschétft fir den Vorstand und die
uns aktiv unterstitzenden Mitglieder dann die folgenden Hauptaufgaben ab:

& KiMMe.v.

stellt sich vor

e - NN

Ziele und Méglichkeiten der Selbsthilfe d
bei Morbus Meniére Betroffenen

» Organisation Morbus Meniére-spezifischer Fachtagungen

Wir fuhren pro Jahr 2 ganztagige Fachtagungen durch. Hier umfasst die Organisa-
tion vorrangig die Suche nach adaquaten Raumlichkeiten und Referenten fir qua-
lifizierte Fachvortrage aus der medizinischen, psychologischen, Hérgerate-techni-
schen Praxis und Forschung. AuRerdem bemuhen wir uns um juristische Themen.
Unsere Erfahrungen aus mehr als 40 Tagungen in tUber 2 Jahrzehnten sind sehr
positiv. Die Vortrage werden von den Referenten meist ohne Honorar gehalten, wir
erstatten aber die Reisekosten, haufig dirfen wir uns zusétzlich Gber eine kosten-
freie Nutzung von Raumlichkeiten, z.B. in befreundeten Kliniken freuen. Deshalb
an dieser Stelle erneut unseren ganz herzlichen und aufrichtigen Dank an alle, die
uns bei der Gestaltung unserer Tagungen durch die Bereitstellung von Raumlich-
keiten und durch ihr Fachwissen unterstutzen.

» Telefonische Beratung
Unsere telefonische Beratung fiir Betroffene — gerade in tiefster Betroffenheit —
ist so etwas wie die stille gute Tat im Hintergrund und sie wird nur allzu leicht im
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Tagesgeschéft von denen Ubersehen, die nicht direkt damit betraut sind. Das gilt
fur den Telefondienst unserer Vorsitzenden ebenso wie fir die Ansprechpartner in
den ortlichen MM-Selbsthilfegruppen . Aber Rickmeldungen von Hilfesuchenden
bestatigen immer wieder die extreme Wichtigkeit dieses Dienstes, zumal der An-
sprechpartner selbst Betroffene / Betroffener ist. Wir haben zwar keine Chance, ei-
nen reguléaren 24-Stunden-Dienst zu betreiben, sind aber in Verbindung mit einem
Anrufbeantworter jederzeit gut erreichbar, zusatzlich ist eine Kontaktaufnahme tber
e-mail moglich.

« Mitgliederzeitschrift KIMM-aktuell

Unsere Mitgliederzeitschrift KIMM-aktuell Ubernimmt die wichtige
Aufgabe, die Inhalte der Fachvortrdge der Tagungen allen Mitglie-
dern zuganglich zu machen. Sie ist DER wesentliche MM-spezifi-
sche Informationsgeber fir unsere Mitglieder. AuRerdem ist unsere
Zeitschrift das Sprachrohr ,des Einzelnen an alle“, z.B. durch die
Erfahrungsberichte unserer Mitglieder. Und zu guter Letzt ist sie ein
wichtiges Mittel in unserer Offentlichkeitsarbeit und durch die fach-
spezifischen Artikel auf hohem Niveau knipft sie Kontakte mit der
praktizierenden Arzteschaft.

* Verbindung zu ortlichen MM-SHGs

Fir KIMM als bundesweite Organisation stellt einerseits der direkte
Bezug zu seinen Mitgliedern ein besonderes Problem dar, weil die
Mitgliederzahl zu grof3 ist und die Mitglieder zu verstreut sind, als dass
man sich weiterhin wie eine ortliche Gruppe verhalten kdnnte (z.B.

sich ab und an oder regelmaRig ,mit Allen“ treffen, sich persdnlich R S P e L 22

kennen etc.). Andererseits ist die Mitgliederzahl zu gering, um sich grof3e organisa-
torische Extravaganzen finanziell und personell leisten zu kénnen, um den direkten
Kontakt zum einzelnen Mitglied zu halten. Als Losung erscheint uns hier die ver-
starkte Zusammenarbeit mit und zwischen den drtlichen MM-Selbsthilfegruppen. Im
Zuge dieser Zielsetzung haben wir unsere Kontakte zu den 6rtlichen MM-Selbsthilfe-
gruppen aktiviert und z.B. erstmals Fortbildungsmaf3nahmen der ortlichen Leitungen
durchgefuhrt. Wir ermutigen zudem verstéarkt zur Griindung 6rtlicher MM-Selbsthilfe-
gruppierungen und bieten hierzu und zur reguléaren Arbeit Hilfe an. Eine dieser Hilfen
ist die Unterstlitzung bei der Vernetzung der Leitungen untereinander.

In dieser Zusammenarbeit zwischen Bundesvorstand und drtlichen MM-SHGs
liegt noch ein weites, fruchtbares und durchaus neues Betéatigungsfeld fir uns alle.
Sie sind herzlich aufgefordert, sich mit lhren ganz speziellen Fertigkeiten und Fa-
higkeiten einzubringen, sich daran zu beteiligen.

* Internetprasenz

Unsere Homepage unter www.kimm-ev.de ist vermutlich der wich-
tigste Erstkontakt, Gber den Betroffene zu unserer Selbsthilfeverei-
nigung KIMM gelangen. Wir unterhalten einen o6ffentlichen und ei-
nen nur unseren Mitgliedern zuganglichen Bereich. Im 6ffentlichen
Bereich sind die angebotenen weitreichenden und qualifizierten In-
formationen zu Morbus Meniere fir jedermann frei zuganglich, im
Mitgliederbereich stehen unseren Mitgliedern weitere Informationen
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~Ziele und Moglichkeiten der Selbsthilfe bei Morbus Meniére”

und ein Archiv ausgewahlter Ausgaben unserer Zeitschrift ,KIMM aktuell“ zur Verfu-
gung. Die meisten Neuanmeldungen erreichen uns lber die Homepage.

Wir bieten kein eigenes allgemein zugangliches Forum an, sondern arbeiten mit
dem seit Jahren erfolgreichen Forum sh-meniere.de zusammen.

« Offentlichkeitsarbeit

... ein weiteres weites, extrem wichtiges und ebenso schwieriges Betatigungsfeld —
weil es vielfaltiger Materialien und noch ,vielzahligerer* Hande bedarf. Denn es muss
z.B. jede noch so hohe Druckauflage sinnvoll verteilt werden, um wirksam zu werden.
« Im Einzelnen sehen wir als unsere Tatigkeiten im Zuge der Offentlicharbeit an:

» unsere Internetprasenz (eigene und Kooperation mit anderen)

* Info-Broschiren und Flyer fUr Interessierte

» Mitgliederzeitschrift ,,KIMM-aktuell*

* Auslegung in HNO-Praxen (Mitgliederzeitschrift / Broschiren und Flyer)

* Werbung fur unsere Tagungen

» Teilnahme an Selbsthilfetagen und Tagungen anderer Organisationen

» Kontakte und Vernetzung mit anderen Selbsthilfe-Organisationen

Das Ergebnis derartiger Aktionen ist nur sehr schwer absehbar. Intensivste Bem-
hungen kénnen von einem nur geringen Erfolg begleitet sein, wéhrend kleinere Ak-
tionen zu unerwartet guten Ergebnissen fiilhren kénnen. Wichtig ist aber auf jeden
Fall — bitte auch fiir Sie als Mitglied — stets gewappnet zu sein fiir die Ubergabe
einer Broschure, den Versand eines Exemplars unserer Zeitschrift oder die Weiter-
gabe unserer Homepage-Adresse.

» Sonstiges

Von unschéatzbarem Wert fur unsere Arbeit sind unsere medizinischen Berater, die
uns im Hintergrund aus ihrer taglichen medizinischen MM-Praxis heraus aktiv un-
terstutzen, vor allem Herr Dr. Kratzsch, medizinischer Direktor der Klinik am Stifts-
berg, Bad Groenenbach und Herr Dr. Schaaf, Oberarzt an der Tinnitus-Klinik von
Prof. Dr. Hesse, Bad Arolsen. Und seit neuestem duirfen wir uns glicklich schatzen,
mit Herrn Prof. Helling von der Johannes Gutenberg-Universitat Mainz einen weite-
ren wertvollen Ansprechpartner in medizinischen Fragen zu haben. lhnen allen an
dieser Stelle unseren erneuten und aufrichtigen Dank.

Und zu guter Letzt mdchte ich anmerken, dass wir zu allen Referenten, die je-
mals auf unseren Tagungen bereit waren, ihr Wissen und ihre Erfahrung in einem
Vortrag weiter zu reichen, freundschaftliche Kontakte pflegen. Das hat zum einen
etwas mit fairem Dank zu tun, erdffnet zudem aber auch die Chance, von den Re-
ferenten tGber neue Erkenntnisse und Ergebnisse ihres Spezialgebietes unterrichtet
zu werden. Auch ihnen allen an dieser Stelle unseren herzlichsten Dank.



Resiimee - nicht nur fiir uns als KIMM e. V.

Selbsthilfe funktioniert nur wirklich als Gruppe, denn der einsame Rufer in der
Wiiste richtet wenig aus bzw. die FulRballmannschaft aus lediglich 3 Mitspielern
kann nicht gewinnen

Die Mitgliedsbeitrédge sichern dabei lediglich die Materialien, mit

denen gearbeitet werden kann, zusétzlich bedarf es — wie bei jeder
Selbsthilfegruppierung — aktiver Hande, die diese Materialien nutzen — zum
Nutzen aller Mitglieder.

Es muss zu jedem Zeitpunkt Mitglieder geben, denen geholfen wird, und solche,
die aktiv helfen. Nur so kann Selbsthilfe gré3eren Ausmal3es in der rauen
Realitat mittel- und langfristig funktionieren und nur so ist Selbsthilfe zu guter
Letzt eine herrliche Form gelebter Zwischenmenschlichkeit.

Selbsthilfe gedeiht aber auch nur aufgrund der vielfaltigen Unterstiitzung von
Aktiven aus der medizinischen, psychologischen, physiotherapeutischen,
Horgerate-technischen und juristischen Praxis und Forschung.

Ich wiinsche Ihnen allen, dass Sie in der Selbsthilfe als Betroffene diese vielfaltige
Hilfe empfangen und mdoglichst selbst die Ihnen mdgliche Hilfe an andere Betroffe-
ne geben. Wir laden Sie bei KIMM e.V. herzlich ein, beides zu leben und zu erleben.
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Tagung Herbsttagung Hannover: Unsere Workshops

‘ ............................................................................................................................................................................... .
Herbsttagung 2012 in Hannover: Die WORKSHOPS

Auf unserer Herbsttagung 2012 im Stadtteilzentrum Kronsberg in Hannover wurden vor dem Mit-
tagessen, zwischen den beiden Fachvortréagen, insgesamt 4 Workshops durchgefihrt, 3 davon als
Infogruppe / Gesprachsrunde, 1 Workshop war praktischen Entspannungsibungen vorbehalten:

Workshop 1: Ankommen — Entspannen — Loslassen

Workshop 2: Mdoglichkeiten und Grenzen der Selbsthilfe durch das Internet
Workshop 3: Gegen Isolation und Einsamkeit — Die Selbsthilfegruppe
Workshop 4 : Und wer denkt eigentlich an mich?

Nachfolgend finden Sie zu allen Workshops ein kurzes Restimee: bei den Workshops 1 und 4
jeweils aus der subjektiven Sicht einer Teilnehmerin oder eines Teilnehmers, bei Workshop 2 und
3 lesen Sie eine Zusammenfassung der Ergebnisse durch die jeweilige Leitung des Workshops.

Die Berichte zeigen erneut, dass Gespréache miteinander sehr wichtig sind — und dies sowohl
fir die Betroffenen als auch fir die Angehérigen. Ebenso hilfreich sind die praktischen Ubungen —
dieses Mal Entspannungstiibungen — die jeder im Alltag anwenden kann. Und zu guter Letzt zeig-
te sich wieder die Notwendigkeit von Gesprachen, die sich — wie im Falle des Internets — mit der
Frage nach Verbesserungen zur Weitergabe und Bereitstellung von Informationen oder mit neuen
Formen der Kommunikation beschéftigen.

Fred Knabel

Py
8\
- \!

W)

KIMM
2/2012
Seite 26



Workshop 1:
~Ankommen-Entspannen-Loslassen”

Christiane Heider — selbst
von MM betroffen — be-
schaftigt sich seit Jahren
zum besseren Umgang mit
MM intensiv mit Entspan-
nungstechniken. Sie leitete
mit grofRer Geduld und Ein-
fuhlungsvermégen diesen
Workshop.

Die Nachfrage war grof3
— mit ca. 30 Teilnehmern/in-
nen war der Workshop laut
Aussage von Frau Heider fur
eine gelungene Einflihrungs-
veranstaltung eine echte He-
rausforderung. Dennoch liel3
unsere Ubungsleiterin sich
nicht aus der Ruhe bringen.
Sehr Uberzeugend und be-
geisternd vermittelte sie uns |
die Bedeutung von Achtsam- M
keit und Kérperwahrnehmung im Alltag: ,,Ich spu-
re meine Korpermitte, kann dies durch gezielte
Ubungen trainieren und bin fiir kurze Zeit vom
Alltag abgelenkt und ganz bei mir. So kommen
wir in die Balance.”

MM-Anfalle bringen uns korperlich wie auch
seelisch aus dem Gleichgewicht: ,,Mir geht es
schlecht!” ist kein gutes Kdrpergefuhl. Mit Ent-
spannungsibungen verbessere ich mein Kor-
pergefuhl. Ich nehme bewusst wahr, was mir
gut tut und was nicht. So sensibilisiere ich mich
fur meinen Korper.*

Mit kleinen gezielten Ubungen (bewusste
Wahrnehmung der Sitzposition auf dem Stuhl,
bewusstes Gehen im Kreis) fuhrte Frau Heider
uns in die Welt der Kérperwahrnehmung ein.
,Der achtsame Umgang mit mir und meinem
Korper® stand im Vordergrund der Achtsam-
keitsiibungen. Bei der progressiven Muskelent-
spannung entspannt sich der Koérper durch
bewusstes Anspannen: die Spannung spiren
— halten — und wieder loslassen. Mit 5 gezielten
Ubungen, die wir je 2x durchfihrten, lernten wir
die Methode der progressiven Muskelentspan-

nung kennen. Wie geht es mir vorher und nach-
her? Mit dem Ausstreichen des Kérpers been-
deten wir die Ubung.

Als kronenden Abschluss machte Frau Hei-
der mit uns eine kurze Reise durch den Korper,
wahrend wir auf unseren Stihlen bequem sa-
Ben. Am Ende lief leise Entspannungsmusik.
In dieser Zeit konnten wir die zuvor erlernten
Atemibungen immer wieder Gben und auf uns
wirken lassen: ,Ich atme tief ein und lasse mei-
nen Atem stromen in Brust, Bauch und Beine
und atme wie durch die Ful3sohlen wieder aus.*

Lernziel dieses Kurses:

»Ich nehme mir Zeit fur mich, erlaube mir, mal
nichts zu tun, gebe dem Nichtstun einen Sinn,
gonne mir eine kleine Oase fur mich, um wieder
aufzutanken und MM mdglichst wenig Chance
zu geben.”

Ein herzliches Dankeschén an Frau Heider flr
diesen gelungenen Workshop.

Ela Scholer, Essen
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Herbsttagung Hannover: Unsere Workshops

Workshop 2:

»Moglichkeiten und Grenzen der Selbsthilfe durch das Internet”

Neben den beiden Moderatoren Franz Austen
und Walther Dierlamm (beide im Vorstand von
KIMM) hatten sich 8 Teilnehmerinnen fir diesen
Workshop gemeldet.

Franz Austen stellte in seinen einleitenden
Worten dar, wie unter MM-Betroffenen, wenn
sie im Internet suchen, einerseits der grol3e
Wunsch und die gro3e Hoffnung besteht, die
Behandlungsmethode genannt zu bekommen,
die wirklich die Symptome der Krankheit ver-
hindert oder sogar heilt. Andererseits wurden
in der medizinischen Alltagspraxis unterschied-
liche Behandlungsmethoden angewendet, de-
ren Wirksamkeit oft nicht sicher nachgewiesen
sei und die teilweise umstritten seien. Dieses
Spannungsfeld stelle sich auch auf den Inter-
netseiten zum Thema MM dar. Es gebe sehr
unterschiedliche Darstellungen auf Homepages
und Meinungen in Internetforen. Viele MM-Be-
troffene suchten jedoch im Internet nach kla-
ren Informationen. Da es so viele Meinungen
aber andererseits wenig gesicherte Daten zu
den vielen Behandlungsmethoden gebe, sei es
auch fur KIMM sehr schwierig — ja unmaéglich —
auf der Homepage Empfehlungen zu bestimm-
ten Methoden zu geben.

Aus den Reihen der Teilnehmer kamen Au-
Berungen, dass es im Internet ganz gute und
hilfreiche Seiten zum Thema Schwerhdrigkeit
gebe.

Diskutiert wurde dann, wie der Austausch
unter Betroffenen Uber das Internet stattfinden

kann. Als eine der besten Mdglichkeiten wurde
die Form des Forums genannt und es wurde
gefragt, warum KIMM auf seiner Homepage
kein Forum eingerichtet habe. W. Dierlamm
erlautert, dass die
KIMM-Homepage
von ehrenamtlich
arbeitenden  Mit-
gliedern  gepflegt
werde, die Mode-
ration eines Fo-
rums aber bei der
derzeitigen Perso-
nalsituation nicht
maoglich sei. KIMM
verweist auf das
privat eingerichtete
Forum ,www.sh-meniere.de" Dieses Forum ist
mit KIMM freundschaftlich verbunden.
Als weitere Anregungen und Winsche an die
Homepage von KIMM wurden geéaulert:
* mehr Berichte Betroffener veroffentlichen
* den Link auf das Forum ,sh-meniere.de*
sichtbarer unterbringen
 die Bedienbarkeit erleichtern, indem auf
jeder aufgerufenen Seite ein ,zurlick zur
vorherigen Seite“-Knopf untergebracht wird.

Die Anregung, den nur KIMM-Mitgliedern
zuganglichen Bereich allen zu 6ffnen, wird un-
terschiedlich bewertet: Es sei doch im Internet
Ublich, alle Informationen allen zugéanglich zu
machen. Wenn nicht, wirden die Nutzer auf
andere Seiten ausweichen. Die Begrindung
fir den geschlossenen Bereich: Es miusse
den KIMM-Mitgliedern, die die Internetseite
durch lhren Mitgliedsbeitrag finanzierten, dafur
auch ein besonderer Service geboten werden.
Selbsthilfe bedeute Engagement, wenn, wie in
diesem Falle, auch nur finanzielles.

Die beiden Moderatoren sagten den Teilneh-
mern zu, dass sie die Anregungen und Wun-
sche im KIMM-Vorstand zur Diskussion brin-
gen werden und dankten ihnen fir die rege
Beteiligung.



Workshop 3:

~Gegen Isolation und Einsamkeit - Die Selbsthilfegruppe”

Insgesamt nahmen 6 Interessierte teil an die-
sem Workshop, von denen einige langjahrige,
andere so gut wie keine Selbsthilfegruppen-Er-
fahrung hatten.

Wir sammelten Grinde, warum man in die
Selbsthilfegruppe geht, was man von der Grup-
pe erwartet und was einem eine Selbsthilfe-
gruppe bringt:

» Gleichgesinnte finden
» aus dem Bedurfnis heraus, tber die

Krankheit mit anderen Betroffenen sprechen

zu kbnnen
« Erfahrungsaustausch
» Hintergrundwissen uber die Krankheit zu

erwerben
* Weitergabe von Informationen
* Neue Erkenntnisse erfahren
» Verstandnis untereinander finden und sich
nicht lange erklaren missen
 Alltagstipps zum Umgang mit der

Erkrankung
« Kontakte kntpfen und ausbauen, auch tber

das Gruppentreffen hinaus
¢ Mut zum Rausgehen, wenn man sich kaum

noch traut!!
» Austausch, den Alltag zu bewaltigen
* gemeinsame Unternehmungen
« Gemeinschaftsgefuhl entwickeln
« tolerant bei Auseinandersetzungen bleiben
» Erfahrungen tiber Medikamenteneinnahmen
und andere Hilfsmdglichkeiten, z.B.
Operationen
» Gleichgewichtstraining in der Gruppe
machen
» Entspannungsibungen ausprobieren
* Rehakliniken suchen und Erfahrungen tber
sie austauschen

* Wo bekomme ich psychologische Hilfe?

« Hilfen zur Entscheidungsfindung fur sich
selbst

» Wo gibt es Integrationsfachdienste?

* Wie kann ich eine Wiedereingliederung
machen?

* Wo bekomme ich noch Unterstitzung bei
meinen Problemen?

Wir sprachen noch Uber die Mdglichkeiten, dass
Integrationsfachdienste bei der Umgestaltung
von Arbeitsplatzen der Erkranten entsprechend
helfen kdnnen. Dies geht aber nur, wenn man
mindestens 30 Std./Woche arbeitet. Ebenso
kann man bei einer Wiedereingliederung nach
langerem Ausfall Hilfe finden. Im offentlichen
Dienst kann der Personalrat um Hilfe und Un-
terstitzung gebeten werden.

In den einzelnen Gruppen kdnnten verschiede-

ne Themen diskutiert werden, z.B.

« Wann darf ich oder darf ich Giberhaupt noch
mit dem Auto fahren? Wie verhalte ich mich
dabei?

* Wie sieht es beim Radfahren aus?

Ganz wichtig erschien allen Teilnehmern, dass
Selbsthilfe ein Nehmen und Geben ist!!!

Wer in groRer Not ist, darf von den anderen
Hilfe erwarten, aber wer sich sicherer fuhlt, soll-
te den neu Betroffenen Hilfe geben!!! Nur das
ist gelebte Selbsthilfe!!!

Ich bedanke mich noch einmal bei allen Teil-
nehmern fir die effektive Mitarbeit in diesem
Workshop, ohne die dieses Ergebnis nicht zu-
stande gekommen ware. Ebenso danke ich
Frau Coulon und Frau Lux fur die tolle Unter-
stitzung.

Edeltraud Mory
Leitung des Workshops
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Tagung

Herbsttagung Hannover: Unsere Workshops

Workshop 4 fiir Angehorige:
e Wer denkt eigentlich an mich?*
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Als im Jahr 2010 auf der KIMM-Herbst-Tagung in Essen zum ersten Mal eine Arbeitsgruppe fir
Angehorige stattfand, bestand diese aus exakt 7 Teilnehmern, dieses Mal hatten 29 Teilnehmer
diese AG gewahlt. Alle 29 Angehdérigen schilderten sehr diszipliniert — man hatte ja nur insgesamt
90 Minuten Zeit — ihre Situation mit dem MM-Betroffenen in der hauslichen Partnerschatft.

Neben den MM-Attacken fihrt in den Zeiten
zwischen den Anfallen der Horverlust auf Dau-
er zu einer starkeren Veranderung des Privat-
und Zusammenlebens. Konzertbesuche, Gast-
stattenbesuche aber auch einfache Besuche
bei oder von Freunden werden erschwert bis
unmdoglich gemacht. Der schwerhérige Part-
ner versteht in diesen Fallen nichts mehr, eine
Kommunikation ist haufig nahezu unmadglich
und beide Teile verlassen diese Situation sehr
unbefriedigt. Die Folge ist: Man bleibt in Zu-
kunft lieber zu Hause und ladt Freunde besser
gar nicht mehr ein, weil es eher zu Konflikten
fahrt, weil manche dieser Freunde mit diesem
Krankheitsbild nicht richtig umgehen kénnen
— was vielleicht auch verstandlich ist, weil fir
viele diese Krankheit nicht nachvollziehbar
ist. In wenigen Fallen wiesen die Teilnehmer
des Workshops darauf hin, dass z.B. Tanzen
aufgrund des vielen Drehens nicht mehr ge-

meinsam betrieben werden kann. In diesem
Fall waren der Teilnehmer und seine Frau auf
andere Gemeinsamkeiten — den Saunabesuch
— ausgewichen. Wichtig aber war dem betrof-
fenen Angehdrigen mitzuteilen: Versuchen Sie
einen gleichwertigen Ersatz zu finden, damit
man unter Leute kommt!!!

Bemerkenswert war die Erfahrung von zwei
Angehorigen, die aktuell nicht mit ihrem Partner
ortlich zusammenleben. Diese berichteten, dass
man durch die rdumliche Trennung als Partner
zum Teil auch von der Krankheit ausgeschlos-
sen wird, weil sich der Erkrankte erst dann wie-
der meldet, wenn die Attacke Uberstanden ist.
Der Partner fuhlt sich hierdurch zum Teil vom
Erkrankten ausgegrenzt.

Erstmalig war fur die Anwesenden in die-
sem Workshop die Betroffenheit eines werden-
den Vaters, dessen an MM erkrankte Partnerin
schwanger ist. Zwar liegen von der friheren



KIMM-Vorsitzenden von dem Bussche Erfah-
rungen dazu vor, die auch nachzulesen sind,
den Anwesenden jedoch nicht prasent waren.

Insgesamt schéalten sich folgende drei ungefahr
gleich gro3e Gruppen heraus:

e Gruppe 1: Die Krankheit des
Angehdorigen war erst kirzlich
ausgebrochen; das Leben wird
bestimmt durch die MM-Attacken,
Arztbesuche und der kurzfristigen
Angst, wie man die néchste Attacke
des Partners gemeinsam uberstehen
soll und der langfristigen Angst, wie
das Leben weitergehen soll. Hier wurde
sehr oft als vordringlich die Unsicherheit
jedweder Planung erwahnt.

e Gruppe 2: Der erste Krankheitsschub
des Angehérigen liegt schon langer
zurtick; man hat — auch als Angehdriger
— gelernt mit der Krankheit umzugehen.
Man nimmt sie zwar ernst, versucht
aber das gemeinsame Leben nicht mehr
nur durch Morbus Meniere bestimmen
zu lassen.

e Die dritte Gruppe lasst sich nicht
eindeutig zu 1 oder 2 zuordnen bzw.
ist auf dem Wege sich von Gruppe 1 in
Richtung Gruppe 2 zu bewegen.

In der ,Gruppe 1, hat nicht nur der Patient Angst
vor dem nachsten MM-Anfall, sondern die gan-
ze Familie. MM hat die Kontrolle Uber das ge-
samte Familienmanagement ibernommen. Hier
hoffe ich (dies ist zugegebener Malien meine
persénliche Meinung und Hoffnung), dass die
Weitergabe von Erfahrungen der ,Gruppe 2 ein
wenig Hoffnung geben kann: ,, ... dass MM-Pati-
enten nach ihren konkreten Attacken in den zeit-
lichen Zwischenraumen zwischen den Attacken
Schwimmen gehen, Fahrrad fahren und einzel-
ne sogar als Sozia / Sozius auf dem Motorrad
sitzen koénnen. Vor allem ist das Leben in den
meisten Féllen wieder planbar.”

In aller Regel hatten die Anwesenden aus der
,Gruppe 2, viele Erfahrungen mit Morbus Me-
niere-Selbsthilfegruppen vor Ort. Diese Erfah-
rungen waren sehr ahnlich und verdeutlichten,
dass der/die MM-Betroffenen in aller Regel aus
den Gesprachen der Selbsthilfegruppe mit den
anderen MM-Betroffenen gestarkt herauskom-
men. Dieses zusatzlich gewonnene Mal3 an
Gelassenheit wird dann auch an die Familien
| Partnerschaften weitergeben. Weiterhin wur-
de aus den Berichten der Angehdrigen deutlich,
dass die ,erfahrenen Patienten” haufiger die
Medikamente abgesetzt haben und trotzdem
genauso zufrieden sind. Auch dieses Weglas-
sen von Medikamenten schien die Stimmung
grundsatzlich zu entspannen.

In mehreren Fallen hatten technische Hilfs-
mittel (HOorgeréte...) oder Operationen zum teil-
weisen Erfolg gefuhrt und das Zusammenleben
erleichtert. Dies wurde von den Erfahrenen als
positiv empfunden, auch wenn man nicht wie-
der das gleiche Niveau erreicht hatte wie vor
Ausbruch der Krankheit.

Nattrlich waren die 90 Minuten knapp be-
messen. Aber aufgrund der gro3en Selbstdis-
ziplin der einzelnen kam jeder zu Wort. Auch in
diesem Jahr blieb festzuhalten, dass es Sinn
macht, diesen Workshop in regelméRigen Ab-
standen zu wiederholen, speziell deshalb, weil
es ansonsten keinen Erfahrungsaustausch zwi-
schen den Angehdrigen von MM-Patienten gibt.

Bruno Scholer, Essen
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EUE)  Meniére-Anfall auf der Tagung -

Liebe Mitglieder,
der nachfolgende Bericht bezieht sich auf das, was jedem MM-Betroffenen Angst macht: ein Anfall

in der Offentlichkeit. Aber lesen Sie selbst, wie positiv sich Gemeinsamkeit auf solche Vorgange
auswirkt und erfahren Sie vorneweg das Resimee der Betroffenen selbst zum Vorfall und zu un-

serem Bericht:

Bericht

Wahrend eines Workshops auf der Tagung im
Hannover erlitt eine Teilnehmerin einen hetfti-
gen Meniere-Anfall. Nach Rucksprache mit der
Betroffenen durfen wir dariber berichten. Die
junge Frau schaffte es gerade noch, den Saal
zu verlassen, dann brach sie im Flur zusam-
men. Das heil3t, es passierte das, wovor sich
jeder MM-Betroffene fiirchtet: ein Anfall in der
Offentlichkeit, verbunden mit Ubelkeit und Be-
wegungsunfahigkeit.

Ich erzahle dies, weil ich finde, diese Situati-
on war eine Herausforderung fur alle Beteilig-
ten, und alle Beteiligten haben meiner Meinung
nach gut und richtig reagiert. Naturlich war es
ein Gluck, dass Herr Dr. Schaaf zugegen war
und sich sogleich sehr firsorglich um die Pati-
entin kimmerte. Frau Bott machte sich auf die
Suche nach Vomex-Zapfchen und konnte so
helfen. Der Hausmeister besorgte eine Matte,
auf der die Betroffene vorsichtig in einen ruhi-
gen Raum gezogen wurde. Spucktiiten wurden
organisiert, ohne irgendeine Bemerkung wisch-
te ein Teilnehmer ganz selbstverstandlich den
Boden auf, jemand benachrichtigte den Ehe-
mann, der im Workshop fur Angehdrige sal3,
und besorgte eine Unterlage fir den Kopf.

Die anderen Tagungsbesucher hielten sich
ricksichtsvoll fern, als klar war, dass alles M6g-
liche getan wurde. Alles geschah diskret, ohne

Hektik, doch mit viel Mitgefiihl und Verstand-
nis, denn in dieser auf3erst unschonen Situati-
on sollte doch auch Beruhigung und Sicherheit
vermittelt werden. Einige ,Hilfskrafte* hatten
zum ersten Mal einen Anfall miterlebt und sag-
ten hinterher, dass sie jetzt verstiinden, was
dies fur den Betroffenen bedeutet. Sie waren
aber durch ihren erkrankten Partner und KIMM
dartiber informiert, wie geholfen werden sollte.

Hier wurde klar, wie gut es ist, wenn das Um-
feld weil3, wie es handeln und helfen kann! Es
geht in diesem Artikel nicht darum, sich auf
die Schulter zu klopfen und zu sagen: ,Ja, die
KIMM-Mitglieder sind toll!, sondern es geht
darum, am Beispiel aufzuweisen, wie wichtig
die Aufklarung der Umgebung ( Familie, Beruf,
Freunde ) ist. Das Bewusstsein, dass das Um-
feld gut reagieren kann, lasst einen Anfall we-
niger schlimm erleben und nimmt einiges an
Angst vor dem nachsten Anfall.

Und sollten Sie sich bisher nicht auf eine
KIMM-Tagung getraut haben, weil Sie einen An-
fall beflrchten, so soll dieser Artikel Ihnen Mut
machen, es trotzdem zu riskieren. Sie sind in
einer Sebsthilfegruppe im Falle eines Falles gut
aufgehoben!

Und zum Schluss noch etwas: BITTE DEN-
KEN SIE IMMER AN VOMEX ODER AHNLI-
CHES — WENN NICHT SIE ES BRAUCHEN;
VIELLEICHT BRAUCHT ES IHR NACHBAR.

R.K.

Resimee der Betroffenen selbst ...

Anmerken méchte ich noch, dass auch fur mich dieses Ereignis etwas besonderes watr.
So direkt die Erfahrung machen zu dirfen, dass nichts Peinliches dabei ist, einen Anfall zu
haben und unter Menschen zu sein, die selbstlos und ganz selbstverstandlich helfen, war neu

fur mich und ich bin dankbar daftir!

Liebe Grilde ...



Der gesellige Abend - Warum tue ich mir so etwas an?

Am Abend vor der KIMM-Tagung
wird stets die Moglichkeit gebo-
ten, sich bei einem gemeinsamen
Abendessen kennenzulernen und
Erfahrungen auszutauschen. Auch
in Hannover traf man sich abends,
Frau Mory hatte in der Altstadt ein
hibsches Lokal gefunden und dort
einen langen Tisch reserviert.

Normalerweise meide ich sol-
che Veranstaltungen, wo von al-
len Seiten Gesprache, Gelachter,
Murmeln, Geschirrklappern, Gla-
serklingen und womdglich Musik
auf meine armen schwerhdrigen
Ohren treffen. Und wenn dann
noch eine ungunstige akustische
Situation hinzukommt — wir sal3en
diesmal in einem stimmungsvollen
Gewolbekeller!-, dann kann ich in
der Regel den Abend glatt verges-
sen. Die Anstrengungen, unter sol-
chen Bedingungen ein Gespréach
zu fuhren, sind so groR3, dass ich
Ublicherweise sage: ,Ohne mich!*

Und doch nehme ich vor jeder Ta-
gung an diesem gemeinsamen Es-
sen teil, auch diesmal in Hannover.

Warum?

Wenn mir der Anlass wichtig ge-
nug ist, bin ich eher bereit, die An-
strengungen auf mich zu nehmen;
und dieser Anlass war mir wichtig!

» Der Austausch mit fremden und bekannten all das machte meine Abneigung gegen Ge-
Meniére-Betroffenen und ihren Partnern, selligkeit im Restaurant zunichte. Im Gegenteil,
« eigene Erfahrungen weiterzugeben und vom hinterher war ich zwar wie erwartet erschopft
Umgang der anderen mit inrer Krankheit zu héren,  (und mein guter Ehegatte verschonte mich ein-
* Uber komische Situationen zu lachen, die fuhlsam fur den Rest des Abends mit jeglicher
sich zwangslaufig aus der Schwerhdrigkeit Konversation — danke!!), aber ich hatte auch
so vieler ergeben, das befriedigende Gefiuhl, ein bisschen Uber
» zu erleben, dass ich nicht die einzige den Meniére gesiegt zu haben, der Krankheit
Schwerhdorige bin, die mit all den ein Stuck Normalitat abgerungen zu haben.
Schwierigkeiten zu kampfen hat, Darum habe ich am Vorabendprogramm teil-
* zu sehen, dass trotzdem so viele Erkrankte genommen und darum sage ich den Veranstal-
zusammen an einem Tisch sitzen und tern Danke.
Freude dabei empfinden kdnnen, R.K.
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Unsere Herbsttagung am 29. September 2012 im Stadtteil-Zentrum
»KroKuS” in Hannover aus der Sicht einzelner Teilnehmer

Beitrag 1: Bericht von Hildegard Halder

Wie schon o6fters nutzten mein Mann und ich
gerne die Gelegenheit, verbunden mit dem Be-
such der KIMM-Tagung ein unbekanntes Stiick
Deutschland kennenzulernen. So reisten wir
bereits am Freitag an und bezogen ein Zimmer
in einem sehr schon gelegenen Hotel direkt am
Maschsee, der mitten in der Stadt liegt. Viele
Wassersportler waren auf dem 3 km langen See
unterwegs, Jogger, Spazierganger und Radfah-
rer nutzten den schonen Seerundweg.

Ein kurzer Rundgang durch Hannover durf-
te nicht fehlen, der ,Rote Faden* (4,2 km quer
durch die Stadt auf das Pflaster gemalt) machte
es leicht, die Sehenswirdigkeiten der Stadt auf-
zuspuren, wie z. B. die Aegidienkirche, deren Zu-
stand die schlimmen Kriegsfolgen spiren lasst
oder das sogenannte ,Neue Rathaus®, ein au-
Berst pompdser Grinderzeit-Bau, der Uber Euro-
pas einzigen Bogenaufzug verfigt. Der Ausblick
vom Turm des Rathauses ist vermutlich wunder-
schon, leider habe ich mich nicht raufgetraut.

Abends nahmen wir an dem von KIMM initi-
ierten gemeinsamen Abendessen im Broyhan-
Haus in der Altstadt teil. Dieses Haus soll das
zweitélteste Hannovers sein und sein Name er-
innert an den friiheren Besitzer Cord Broyhan,
der ein berihmtes Bier braute. Die Akustik im
Gewdlbekeller war fur mich sehr anstrengend, so
dass ich anschliel3end dréhnende Ohren hatte.

Die eigentliche Tagung fand im Kronsberg —
Kulturelles und soziales Stadtteilzentrum (kurz
KroKuS) in der Nahe des Messegelandes statt.
Der Stadtteil Kronsberg entstand in Zusammen-
hang mit der Expo 2000 fir etwa 7000 Bewoh-
ner und wurde nach 6kologischen Gesichts-
punkten erbaut. Das Stadtteilzentrum war fur
diese Veranstaltung bestens geeignet.

Vormittags stellte Frau Dr. Willenborg, Ober-
arztin an der Medizinischen Hochschule Han-
nover, die Diagnose- und Therapiemdglichkei-
ten bei Morbus Meniére an ihrer Einrichtung vor.

Von den angebotenen Workshops hatte ich
mich fir die ,Progressive Muskelentspannung®
entschieden, was ich gerade zwischen den Vor-
tragen als sehr entspannend empfand. Fur ei-
nige war das eine ganz neue Erfahrung, die sie
sehr positiv empfanden. Ich selbst mache seit vie-
len Jahren Yoga, das mir sehr geholfen hat, die
schwierigsten Zeiten der Krankheit zu meistern.

Mein Mann besuchte die Gesprachsrunde
fur die Angehdorigen Betroffener, das ist natir-
lich auch ein wichtiges Thema. Von den Ange-
horigen wird ganz selbstverstandlich immer er-
wartet, dass sie stark sind und die Betroffenen
unterstitzen, sicher hat es ihnen gutgetan, sich
auszutauschen.

Nachmittags berichtete Herr Dr. Schaaf,
selbst von der Krankheit betroffen und Oberarzt
der Tinnitus-Klinik Dr. Hesse in Bad Arolsen, in
seiner angenehm gelassenen Art sehr umfas-
send und zuletzt sehr konkret Gber mogliche
und sinnvolle Therapien. Er machte insbeson-
dere darauf aufmerksam, wie wichtig zunachst
die umfassende Diagnosestellung ist. Jeder Pa-
tient muss sich schlief3lich gemeinsam mit dem
Arzt seines Vertrauens fUr seine spezielle The-
rapie entscheiden.

Insgesamt war es ein sehr interessantes und
anregendes Wochenende.

Immer wieder ist es fur mich schén zu erle-
ben, dass auch Menschen, die seit vielen Jah-
ren von der Krankheit betroffen sind, Kraft und
Lebensfreude ausstrahlen.

Ich danke allen sehr herzlich, die zum guten
Gelingen der Tagung beigetragen haben.

Hildegard Halder

Beitrag 2: Kommentar von Hermine Kreil (Betroffene) und ihrem Ehemann Harald

(nichtbetroffener Partner)

Hallo Herr Knébel,

hier mdchte ich mich kurz vorstellen. Mit 49 Jah-
ren bekam ich MM, das war im Dezember 2007.
Seitdem lebe ich mit dieser Krankheit mal gut und

mal weniger gut. Bei so einer Krankheit versucht
man natirlich, sich an jeden Strohhalm zu klam-
mern und so durchstoberte man das Internet nach
Behandlungsmethoden. Ich las von Herrn Prof. Dr.
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von lllberg in Frankfurt, der mit der Labyrinth-An-
asthesie schon Erfolge erzielt hatte. Im Februar
2008 liel3 ich mich behandeln und hatte wirklich
viele Monate lang Ruhe vor den Anféllen (vorher
bis zu 3 Anfélle in der Woche). Die Anfalle ka-
men wieder, in abgeschwéachter Form und nicht
so haufig. 2010 las ich von KIMM und wurde Mit-
glied. Leider ergab es sich bisher nicht, an einer
Tagung teilzunehmen.

Als ich dann in der Zeitung las, dass die
Herbsttagung 2012 in Hannover stattfinden soll-
te, war ich sehr erfreut, da es diesmal klapp-
te, dabei zu sein. Auch fragte ich meinen HNO-
Arzt, ob er denn Interesse hatte, zur Tagung
mitzukommen — er kam. Die Tagung fand ich
sehr informativ. Ich fuhlte mich dort in keiner
Weise fremd oder falsch am Platze — auch war
ich sehr gespannt auf die Fachvortrage. Sie wa-
ren fur mich sehr interessant. Jedoch hat mich
—nun ja— Herrn Dr. Schaafs Wertung der beste-
henden Behandlungsmethoden etwas irritiert.

Ich fand auch die Diskussionen sehr gut. Man
merkte deutlich, dass es wichtig war sich auszu-
tauschen. Da mein HNO-Arzt anwesend war und
ich nicht wusste, ob er sich in der Pause noch mit
mir unterhalten wollte, habe ich mich zu keinem
Work-Shop angemeldet — werde ich aber beim
nachsten Mal bestimmt nachholen. Insgesamt
muss ich sagen, dass mir die Tagung sehr ge-
fallen hat und dass ich versuchen werde, bei der
nachsten Tagung wieder mit dabei zu sein.

Hermine Kreil

Es ist auch nicht sehr leicht als Angehdriger ei-
nes an MM erkrankten Partners. Darum war ich
sehr froh, dass sich meine Frau bei Kimm e. V.
angemeldet hatte. Ich sah ein Licht im Tunnel
und meinen Geflihlen gab es Hoffnung.

Eine Tagung ist immer doppelt so weit, wenn
man nicht genau weil3, was einen erwartet. Da-
rum war es leider erst mit der Tagung 2012 in
Hannover fur uns moglich geworden. Als wir nun
ankamen und uns ein wenig orientierten, fing ich
an, die Menschen genauer zu betrachten. Ich sah
eigentlich viele entspannte Gesichter, was fur
mich nur heil3en konnte, dass diese Menschen
schon ofter an einer Tagung teilgenommen hat-
ten. Ich hingegen war ein bisschen angespannt
und zugleich neugierig. Meine Frau hatte ja ihren

HNO-Arzt eingeladen, der dann etwas verspatet
dazukam und uns von seinem Ritt auf seinem
Fahrrad erzéhlte. Er hatte den Weg ein wenig
unterschatzt. Na ja, das nur am Rande.

Ich musste ein wenig Uber die kleinen Pan-
nen in der Tagung schmunzeln und war froh,
bei ganz normalen Menschen gelandet zu sein.
Aber ich bemerkte wohl, dass auch eine Men-
ge Erfahrung hinter der Organisation stecken
musste. Eine Leinwand mit supergroRer Schrift
und einer bewundernswerten Dame, die alles
Gesprochene weitgehend original eintippte, so
dass man es auf der Leinwand mitlesen konnte.
Auch die technische Hilfe fur Trager von Hor-
geraten beeindruckte mich sehr. Ich hatte das
Geflhl, hier wird an alles gedacht.

Die Tagung beginnt. Nach den einleitenden
Worten der 1. Vorsitzenden des Vereines kam
Herr Knabel und spannte einen Bogen des
Vereines mit seiner Grindung und Entwick-
lung. Klatschen war erlaubt und auch berech-
tigt. Danach eine Referentin von der MHH, die
allerdings — selbst fur meine guthérenden Oh-
ren — eindeutig zu schnell sprach. Durch fast
unsichtbare Handbewegungen wurde sie ge-
bremst und es kamen gut zu verstehende Sat-
ze zu Tage. Lob an die unsichtbare Hand! Ihr
Bericht enthielt die verschiedenen Tests zur
Feststellung einer MM-Erkrankung und einer
Erlauterung der Problematik. Es war sehr in-
teressant! Den Bericht von Dr. Schaaf, selbst
Betroffener, fand ich ebenfalls sehr informativ.
Regelrecht erschreckt hat mich aber seine Me-
thode der von ihm selbst an sich vorgenomme-
nen Behandlung. Wie verzweifelt muss man als
Mensch sein, wenn man sich selbst die Funkti-
on des Ohres und des Gleichgewichtsorganes
zerstort. Das bereitete mir Sorgen und ich hoffe,
dass meine Frau niemals auch nur daran den-
ken mag. Interessant fand ich auch, dass neben
den fachlichen Informationen die kritische Hal-
tung des Redners zu Medikamenteneinnahmen
(z.B. Betahistin) deutlich wurde.

Aber ich personlich bin mir sicher, dass nur
ein positives Denken einem wirklich hilft. Damit
mdchte ich meinen Eindruck von der Tagung
schlielen und freue mich auf die nachste Ta-
gung an der wir teilnehmen kénnen.

Harald Kreil



Nachtrag zur Friihjahrstagung 2012 in Bad Grénenbach:

Fragen und Antworten zu den Vortragen und zur Fragestunde:

,Was Sie schon immer iber Morbus Meniére
wissen wollten, aber bisher nicht zu fragen
wagten”

In unserer letzten Ausgabe 1-2012 von KIMM-aktuell konnten aus Platzgrun-
den die noch die Fruhjahrstagung vom 24.3.2012 in Bad Grénenbach betref-
fenden Fragen und Antworten zu den Vortragen bzw. zu einer speziellen Fra-
gestunde nicht abgedruckt werden. Dies wollen wir heute nachholen. Wir rufen
deshalb kurz in Erinnerung, dass auf dieser Tagung, wie stets, direkt im Anschluss
an den jeweiligen Vortrag Fragen an die Referenten gestellt werden konnten. Die
meisten Fragen waren allerdings der speziellen Fragestunde ,Was Sie schon im-
mer Uber Morbus Meniere wissen wollten, aber bisher nicht zu fragen wagten*, vor-
behalten, in der Professor Dr. Kai Helling, Mainz und Dr. Volker Kratzsch, Arztlicher
Direktor der Helios-Klinik in Bad Gronenbach antworteten.

Wegen der Fulle der Fragen haben wir sie zu Fragenkomplexen zusammenge-
fasst. Die Fragen zur psychologischen Hilfe beantwortete Dr.Oliver Rien, alle ande-
ren Antworten lieferten Professor Dr. Helling und Dr. Kratzsch.
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Nachtrag zur Friihjahrstagung 2012 in Bad Grénenbach:
Fragen und Antworten zu den Vortrdgen und zur Fragestunde:

Fragen zu psychologischer Hilfe
Frage: Ich finde es schwierig, einen guten Psychologen zu finden. Man steht erst
sehr lange auf der Warteliste und dann fragt jeder Psychologe: ,Morbus Meniere?
Was ist das tberhaupt?”
Antwort: Ich mochte die Anregung geben, dass Sie sich auch als Multiplikatoren
verstehen. Wenn ein Betroffener einen guten Psychologen hat, dann kann er das
weitergeben. Nutzen Sie auch die Internetforen zum Austausch. Aber wenn es wirk-
lich um Trauerarbeit geht, dann braucht man professionelle Hilfe.

(Zum Aspekt Internet gibt es als Nennungen aus dem Publikum: Das Inter-
netforum http://www.sh-meniere.de/forum/ und das Schwerhoérigennetz).

Frage: Ich habe seit 6 Jahren Morbus Meniére. Vier Jahre lang konnte ich gut damit
umgehen. Aber jetzt geht es nicht mehr.

Antwort: Wenn Sie sich ausgebrannt fiihlen, dann ist ein Psychologe schon gut.
Wenn man an den Punkt kommt: Ich konnte mir lange helfen, aber jetzt greift das
nicht mehr, dann ware sicher auch eine stationare Reha zu empfehlen.

Medizinische Fragen

Fragen zum Verhdltnis Morbus Meniére und Vestibuldrer Migrdane

Frage: Wie unterscheiden sich die Therapien bei Morbus Meniere und bei Vestibu-
larer Migrane?

Antwort: Therapien bei Morbus Meniere kennen sie, etwa erst Betahistin , dann
das Paukenréhrchen etc. Bei vestibularer Migrane kommen eher die Medikamen-
te aus der Migrane-Therapie zum Einsatz, zur Anfallsprophylaxe z. B. Betablocker
oder im Anfall die so genannten Triptane.

Frage: Kann man auch beides haben, also Morbus Meniéere und Vestibulare Mig-
rane?

Antwort: Prinzipiell ist das vorstellbar. In meiner Praxis habe ich aber bisher einen
solchen Patienten nicht gehabt. Wie gesagt; Die Unterscheidung ist ganz schwierig.
Auch wenn jemand Kopfschmerzen hat oder schlecht schlaft, spricht das nicht un-
bedingt gegen Morbus Meniere. Wenn man Hoérverlust hat, geht das eher in Rich-
tung Morbus Meniére.

Fragen zu Gentamycin

Frage: Gibt es eine Erklarung fur den leichten Permanentschwindel nach einer
Gentamycin-Behandlung?

Antwort: Ja, weil man ein Gleichgewichtsorgan ausschaltet. Wenn der Morbus Me-
niére fortschreitet, macht er auch ein Gleichgewichtsorgan kaputt und auch die Pati-
enten empfinden vereinzelt Phasen mit Schwindel und das ist nach dem Gentamy-
cin nicht anders. Dies kann man aber durch gutes Gleichgewichtstraining nahezu
vollstandig ausgleichen. Das Gehirn ist bei einem Dauerschaden anpassungsféahig,
nicht aber bei den plotzlichen Anfallen. Dadurch, dass drei Sinneswahrnehmungen
— Fuhlen, Messen und Sehen — beim Gleichgewichtsempfinden parallel geschaltet
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sind, besteht die Mdglichkeit der zentralen Kompensation, also einer wechselseitigen
Unterstitzung. Daher kann man tberhaupt mit Gentamycin arbeiten. Andererseits
gibt es auch Patienten, die durch einen Virus einen Ausfall eines Gleichgewichtsor-
gans haben, und die kdnnen dies ausgleichen, weil das Gehirn dazu in der Lage ist.

Frage: ,Verbessert Gentamycin den Tinnitus?
Antwort: Nein. Mit Gentamycin kann man gut den Schwindel kontrollieren. Fir den
Tinnitus ist dies keine Therapie.

Fragen zu Betahistin

Frage: Hat Betahistin Nebenwirkungen, die bei Narkose und bei Einnahme von
Blutverdiinner beachtet werden sollten?

Antwort: Zu beidem: Nein. Auswirkungen auf die Narkose sind uns nicht bekannt.
Betahistin basiert auf einer kérpereigenen Substanz: Histin. Und die hat relativ we-
nig Nebenwirkungen. Sie haben evt. ein Vollegefiihl. Oder es kann Allergien ausl6-
sen. Es gibt Kontraindikationen: Asth-
matiker sollten das nicht nehmen und
auch bei einem Nebennierentumor ist
es nicht angezeigt.

Frage: Wie lange soll man Betahistin
nehmen?

Antwort: Um herauszufinden, ob eine
bestimmte Dosis von Betahistin oder
ob Betahistin Uberhaupt wirkt, nutzt
es nicht, das eine Woche lang zu neh-
men. Sie sollten es unter arztlicher
Anleitung 2 bis 3 Monate probieren.
Wenn es nach 3 Monaten nichts ge-
bracht hat, kann man das weitere Vor-
gehen mit dem Arzt besprechen, ent-
weder man erhdht dann die Dosis oder
man lasst das Betahistin wieder weg.

Frage: Ich habe jetzt zwei Jahre pro Tag 72mg Betahistin genommen. Seit 2 Jahren
bin ich anfallsfrei. Wir haben das um die Halfte reduziert. Ist es méglich, ganz davon
wegzukommen?

Antwort: Das ist mdglich. Wenn Sie keine Anfélle haben, kdnnen Sie das mit dem
Arzt reduzieren. Und wenn dann keine Anféalle kommen, kénnen Sie das Betahistin
auch weglassen. Und wenn wieder was kommt, kdnnen Sie es ja wieder einschlei-
chend nehmen.

Frage: Ich nehme seit 6 Jahren Betahistin, habe aber trotzdem diese Anfalle. Dann
kann ich das doch eigentlich weglassen?

Antwort: Wenn die Standarddosis nichts bringt, dann gehen wir auf eine héhere
Dosis. Wir beobachten das etwa 3 Monate lang. Manchen hilft eine héhere Dosis,
auch wenn sie vorher nicht reagiert haben
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Nachtrag zur Friihjahrstagung 2012 in Bad Grénenbach:
Fragen und Antworten zu den Vortriigen und zur Fragestunde

Das sollte man erst ausreizen. Aber es kann sein, dass auch eine erhohte Dosis
nicht wirksam ist. Dann kann man es auch weglassen. Die Abnahme der Anfalle
ist die Zielgré3e. Der Patient sollte daher die Schwindelanfélle dokumentieren und
dem Arzt mitteilen. Wenn man vorher jede Woche einen Anfall hatte, dann merkt
man sehr wohl, ob es besser wird oder nicht, wenn Sie die Dosierung erhéhen. Es
gibt inzwischen Studien mit sehr hohen Dosen.

Frage: Soll man Betahistin gar nicht nehmen, wenn man selten Anfalle hat?
Antwort: Wenn ich nur jedes halbe Jahr einen Anfall habe, dann wirde ich mich fra-
gen, warum ich das nehmen soll. Ich wiirde ausprobieren, ob die Haufigkeit der Anfal-
le mit oder ohne Medikament unterschiedlich ist. Aber man soll es nicht von heute auf
morgen absetzen. In Ihrem Falle wirde ich es nicht als Dauermedikament nehmen.

Frage: Ich habe den Eindruck, dass die Einnahme von Betahistin auf der psycholo-
gischen Seite etwas bewirkt?

Antwort: Ja, das kann man nicht hoch genug einschétzen. Das ist &hnlich wie die
Zuwendung durch den Ehepartner. Gerade wegen solcher Effekte sind die Studien ja
verblindet, d. h. die Ergebnisse sollen durch solche Effekte nicht beeinflusst werden.

Frage: Wenn man Betahistin reduziert: wie schnell kann man es machen.?
Antwort: Diese Frage kann man nicht pauschal beantworten. Man sollte es jeden-
falls in Stufen machen, also langsam die Menge reduzieren.

Frage: Ich habe 10 Jahre Betahistin genommen. Dann hatte ich immer das Wort
.Placebo* gehort und ich habe es weggelassen. Ich muss aber sagen, ich fihle
mich besser, wenn ich es einnehme.

Antwort: Der Patient muss wissen, was ihm guttut; in der Therapie geht es darum,
dass der Patient sich besser fuhlt. Ob das mit oder ohne Betahistin geht ist egal.
Betahistin ist keine Substanz, wo man warnen muss, dass die Einnahme zu Scha-
digungen fuhrt. Wichtig ist, womit Sie sich am wohlsten fihlen.

Frage: Gibt es eine Regelung, dass die Krankenkassen hohe Dosierungen uber-
nehmen?

Antwort: Ich muss auch manchmal Briefe schreiben, um eine héhere Dosierung zu
begrinden. Aber die Krankenkassen kdnnen sich hier nicht zuriickziehen, weil die
prinzipielle Wirkung des Mittels belegt ist.

Fragen zum Horen

Frage: Wie kann die Horfahigkeit verbessert werden?
Antwort: Horgerate und eine gute Anpassung der Horgerate ist der Konigsweg.

Frage: Wie kann ich Gberprifen, ob die Versorgung mit meinem Horgerat optimal ist?
Antwort: Das ware ein eigener Vortrag. Der Ruf der Horgerate ist viel schlechter,
als das, was sie wirklich leisten. Es hat sich enorm viel verandert. Unsere Erfahrung
ist nicht, dass die Horgeréate schlecht sind, sondern dass die Menschen sich nicht
genug darum kiimmern und dass der Atem fiir die Einstellung des Hérgerates oft zu
kurz ist. Die Anpassung eines Horgerates ist ein langer Prozess. Gehen Sie mal von



einem halben Jahr aus.. und es braucht viel Geduld von Ihnen und vom Akustiker.
Sie durfen aber auch keine falschen Erwartungen haben. Das Horvermogen, das
sie in Erinnerung haben, werden sie nicht wiederbekommen, aber die Geréte kon-
nen schon ,kleine Wunder* vollbringen.
Also die Geduld und ihre Erwartung spielen eine grof3e Rolle. Mit Horgeraten
werden Sie besser horen, aber nicht genauso gut wie vorher.

Frage: Bei beidseitigem Morbus Meniére. Wie sieht das Ende fiir das Horvermo-
gen aus? Gibt es eine spezielle CI-Operation?

Antwort: Man kann auch bei beidseitigem Meniére nicht prognostizieren, ob es
nicht zur Taubheit fihren kann. Hier ist das Mittel der Wahl die Cochlear Implantat-
Operation. Dann passiert aber als Eingriff nichts anderes als bei anderen Patienten,
die das aus anderen Grinden implantiert bekommen. Die Ergebnisse sind sehr er-
folgreich, aber da gibt es keine Unterschiede in der Art der Operation.

Vermischte Fragen

Frage: Wie sind lhre Erfahrungen mit Sturzattacken, also mit Tumarkin?

Antwort: Kommt selten vor. Aber wichtig ist, dass wir grol3e Erfolge hierbei mit ei-
ner Gentamycinbehandlung in Mainz haben. Wir haben ein oder zwei Patienten im
Jahr mit Tumarkin, die wir sehr erfolgreich mit Gentamycin behandelt haben. Die
Patienten sind wieder berufstatig.

Frage: Was halten sie von einem Paukenréhrchen?

Antwort: Diese sind im Einzelfall etwas Interessantes. Obwohl sie extrem beléachelt
worden sind, taten sie aber immer wieder einigen Patienten gut. Es gab eine Studie
mit dem Meniett-Geréat. Das ist ein Gerat, mit dem Druckwellen auf das Ohr ausge-
Ubt werden. Damit hat man dann gute Ergebnisse publiziert, weil man bedenkenlos
Funktion und Nicht-Funktion prifen kann. Aber damit das Geréat arbeitet, muss man
ein Paukenréhrchen einlegen, weil die Druckwelle sonst am Trommelfell und nicht
im Innenohr endet. Ein nicht unerheblicher Teil von Patienten, der mit Schwindel in
die Studie eingeschlossen wurde, hatte nach Einlegen des Paukenréhrchen bereits
keinen Schwindel mehr, unabhangig vom Meniett. Damit wurde bewiesen, dass das
Einlegen des Rohrchens helfen kann und das vor allem bei denen, die ein starkes
Ohrdruckgefiihl aufweisen.

Vielleicht noch ergdnzend: Wir empfehlen mehr Schritte zur Therapie, erst Beta-
histin als Standard, danach Betahistin in hoherer Dosis. Nachster Schritt ware die
Einlage des Rohrchens, weil das zur Besserung der Symptomatik fuhren kann.
Wenn dies zu keiner Besserung fiihrt, kann man auch Kortison und andere Subs-
tanzen direkt ins Ohr einbringen. Bevor wir eine Gentamycin-Therapie empfehlen,
legen wir auch Paukenréhrchen ein. Das ist ein minimaler Eingriff.

Frage: Wie stark spielen genetische Veranlagungen eine Rolle?

Antwort: Die Krankheit ist nicht auf einem Gen lokalisiert, mdglicherweise sind es
mehrere. Es ist keine Erbkrankheit, aber es kommen in bestimmten Familien Hau-
fungen vor. Klare Erkenntnisse gibt es hierzu nicht.

Frage: Sehe ich das richtig, dass nach einem Anfall der Hydrops erst mal weg ist?
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Antwort: Das istrichtig. Ich kann einen Hydrops nur nachweisen, wenn die Schwel-
lung da ist. Wenn Sie drei Monate keinen Anfall gehabt haben, ist kein Nachweis
moglich.

Frage: Nach einem Morbus-Meniére-Anfall bleibt ein Kaltegefiihl in der Schulter.
Antwort: Das hat mit dem Morbus Meniére nichts zu tun. Vielleicht ist dies eine
Somatisierung.

Frage: Ich kenne HNO-Arzte, die Blindstudien ablehnen, weil die Halfte der Teil-
nehmer an der Studie dann ja keine Therapie bekommt.

Antwort: Doppelblindstudien macht man ja nur, um herauszufinden, ob eine neue
Therapie besser ist als die Standardtherapie. Wenn ich weil3, dass es besser ist,
brauche ich keine Studie mehr. Wenn ich das aber nicht weil3, muss ich dafir sor-
gen, dass die Effekte durch Placebo oder die arztliche Uberzeugung (nehmen Sie
die rote statt der gelben Pille”) keine Rolle spielen und nur so bekomme ich objek-
tive Ergebnisse. Wenn wir Fortschritt haben wollen, kommen wir um den Goldstan-
dard der Forschung nicht herum. Bei einer Vergleichsstudie setze ich meist bei der
Halfte der Patienten die Standardtherapie ein und vergleiche mit der neuen Thera-
pie. Nur wenn die Halfte der Patienten gar nicht behandelt und dadurch mehr leiden
wuirde, ware dies unethisch.

Frage: Haben Sie Rickmeldungen von Patienten zum Erfolg bei einer Labyrinth-
anasthesie?

Antwort: Haben wir in Mainz mit Patienten, die es an anderer Stelle haben ma-
chen lassen. Es gibt einzelne Erfolge und es gibt Therapieversager. Das halt sich
die Waage. Da wir diese Methode aber nicht durchfiihren, kann ich keine Beratung
dazu machen. Das muss jeder fur sich entscheiden. Hier ist wohl die Frage, ob und
wie es durch Wiederholung langfristig stabilisiert werden kann.

Frage: Oft merke ich vor dem Einschlafen einen Blitz, einen Impuls. Gehért das
zu Morbus Meniéere?

Antwort: Nein, das hat damit nichts zu tun. Das konnen vielleicht Muskelzuckun-
gen sein, die man als Blitz wahrnimmt.

Frage: Welche Rolle spielt die Wirbelsaule?

Antwort: An der Halswirbelsaule kann man keinen Morbus Meniere auslosen. Es
gibt Zusammenhange zwischen Halswirbelsaule und Gleichgewicht. Aber die sind
nicht auslésend fur Morbus Meniére oder Tinnitus. Schwindel ist kein Halsproblem,
aber das Halsproblem kann verstarkend hinzukommen.

Frage: Ich hatte eine Herzklappenoperation. Seitdem habe ich selten Morbus-Me-
niere-Anfalle. Der Hausarzt sagt, der Schwindel kommt vom Morbus Meniere. Kann
es sein, dass Blutdrucksenker den Schwindel auslosen?

Antwort: Hier endet die Mdglichkeit der Beratung in diesem Rahmen. Wir kdnnen
hier nicht sagen, ob der Schwindel durch den Morbus Meniére kommt oder blut-
druckbedingt ist. Das wére unlauter.

Klar ist, dass es sowohl das eine wie das andere sein kénnte. Es gibt da eine breite Pa-
lette der Moglichkeiten. Aber mehr kdnnen wir dazu in dieser Fragestunde nicht sagen.



Frage: Hat der Getrankekonsum Einfluss auf Morbus Meniére?
Antwort: Nein, es gab mal Uberlegungen zur Flussigkeitsrestriktion, das stimmt
aber nicht, also bitte nicht machen.

(Zuruf: Alkohol hat schon Einfluss! — allgemeines Gelachter.)
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Ja, Alkohol hat Auswirkungen auf das Gleichgewichtsorgan. Das Ganze ist in
der Regel dosisabhangig und neben den zentralen Effekten finden auch Verén-
derungen am Gleichgewichtsorgan statt. Das spezifische Gewicht von Alkohol ist
niedriger als das von Lymphflissigkeit. Wenn sie grol3ere Mengen Alkohol zu sich
nehmen, gibt es einen Verdiunnungseffekt. Hierdurch entsteht eine Fehlfunktion im
Gleichgewichtsorgan, die den Schwindel verstarkt, aber nicht fir einen Meniére-
Anfall verantwortlich ist.

Frage: Ich habe nur gelesen, man soll kein Salz und keinen Alkohol zu sich neh-
men. Also darf ich ein Glaschen Wein trinken?
Antwort: Absolut.

Frage: Wie kann ich mein Selbstbewusstsein fordern, weil ich manchmal die Fra-
gen nicht so gut verstehe? Ich bin eingeschréankt im Héren, mein Schwindel ist bes-
ser.

Antwort: Klar, wenn ich etwas schlecht verstehe, fiihle ich mich schnell ausge-
schlossen. Es fallt mir schwer, mich Gber einen langeren Zeitraum zu konzentrie-
ren, und in sofern ist das Optimale die Horgerateversorgung und eventuelle Zu-
satztechnik fur den Arbeitsplatz und zu Hause anzuraten. Das ist das, was man fur
das Selbstbewusstsein tun kann, man braucht eine optimale technische Ausriistung
und Horgerate.

Und man sollte in die Offensive gehen, weil Kommunikation so wichtig ist. Wie
Sie auch merken, wenn ich nuschele, versteht das keiner! Ich muss meine Worte
gezielt an Sie richten! Man muss eine Kommunikationskultur einfihren und nachei-
nander reden und denjenigen angucken, dann ist ein Teil der Stérung auch schon
beseitigt. Die Erwartung, mit jedem im Raum ein Gesprach anfangen zu kénnen, ist
nicht realistisch.
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Das ist der wichtigste Aspekt der Hortaktik, ich bekomme Horgerate und ich be-
kenne mich zu meiner Hoérbehinderung, ja ich bin schwerhérig. Wie soll jemand
darauf Ricksicht nehmen, wenn sie alles unternehmen, damit keiner es merkt und
immer nur nicken? Wie soll der andere dann merken, dass er etwas anders machen
muss, damit das Verstehen funktioniert? Sie missen sagen: ,Ja, ich brauche Un-
terstitzung, ich hore schlecht®, und dann werden Sie auch Unterstiitzung erhalten.

Frage: Ich hatte es jetzt zweimal, dass die Physiotherapeutin einen Anfall ausge-
|6st hat.

Antwort: Eigentlich sollte man meinen, dass der Anfall nicht dadurch ausgelost
wurde. Allerdings wissen wir ja nicht genau, was den Anfall ausldst. Aber wir haben
ein Thema, die mogliche Abhangigkeit von Halswirbelsaule und Innenohr kann man
nicht vollig ausschlieRen. Dass es dort Zusammenhange gibt, halte ich nicht fur
vOllig ausgeschlossen. Es ist sicher nicht ein Standardweg Schwindel auszulésen,
man kann es aber nicht vollig ausschliel3en

Kommentar eines weiteren Zuhdorers: Ich kann es nur bestatigen. Ich habe die
gleiche Erfahrung gemacht im Fitnessstudio. Ich bin jetzt am forschen, woher das
kommt, dass ich dann abends einen Schwindelanfall hatte. Ich weif3 nicht, ob es
einen Zusammenhang gibt, mir ist das nur aufgefallen.

Antwort: Es gibt eine Uberproportionale Haufigkeit von gutartigem Lagerungs-
schwindel und Morbus Meniére . Normalerweise ist die klassische Auslésung des
Lagerungsschwindel die Kopfdrehung im Liegen oder die Nackenbeugung des
Kopfes. Daher ist die Frage zu stellen, sind es zwei mdglicherweise zwei unter-
schiedliche Dinge oder sind es wirklich Meniere-Anfélle.

Noch eine kleine Erganzung: Die Halswirbelsaule spielt schon in der Wahrneh-
mung des Gleichgewichts eine Rolle: Die obersten beiden Wirbel haben keine
Bandscheiben. Der Orthopade kann sich hier keine Anatomie auf dem CT oder
MRT angucken. Sie missen die Funktion angucken, die sitzt in der Bewegungsfrei-
heit des Bandapparats und der kurzen Nackenmuskulatur. Der Ablauf von Bewe-
gungen ist wichtig. Hier wird die Stellung von Kopf und Rumpf bestimmt. Sie stehen
auf zwei Beinen und es nicht unwichtig, wie der Kopf dazu steht. Fir die Augen und
Ohren steht der Kopf immer in derselben Stellung, aber nicht fur die Beine. Wenn
man bei Schwindel Blockierungen in der oberen Halswirbelséule 16st, hat man eine
schnellere Normalisierung der Gleichgewichtsempfindung. An der Halswirbelsaule
wird aber kein Morbus Meniére ausgel6st. Selbstkritisch gesagt: Medizin ist nur so
gut wie die Kenntnis in der Zeit, in der man sie vermittelt. Vielleicht lachen die in
flinfzig Jahren Gber uns. Ich kann ihnen ja nur vermitteln, was man weif3.

Frage: Ich habe dartber gelesen, dass es Techniken gibt, um die Wirbelsaule auf-
zurichten?

Antwort: Es gibt die gezeigten Zusammenhange, aber ich denke, der entscheiden-
de Punkt ist, sich nicht auf die Halswirbelsédule zu konzentrieren und zu erwarten
wenn ich da was mache, verschwindet der Morbus Meniére. Leider ist das nicht so.
Es gibt Zusammenhange zwischen Gleichgewicht und Halswirbelsdule, die sind
aber nicht auslésend fur Tinnitus oder Morbus Meniére.

Frage: Ist das der Atlasknochen?
Antwort: Ja, das sind Atlas und Axis, die kénnen einen Einfluss haben, Schwindel
ist kein Halsproblem, aber es kann ein additives Problem sein.



Bericht iiber das 3. Gruppenleitertreffen in Wiirzburg

Am Wochenende 12./13. Mai 2012 fand das jahrliche KIMM-Gruppenleitertreffen in Wiirzburg statt.
Leider war die Beteiligung, vier Gruppenleiterinnen und Franz Austen als Moderator, nicht allzu
grof3. Nach kurzer Begrii3ung durch Franz Austen, Gbermittelte Margarete Bauer Grif3e und gute
Winsche der KIMM-Vorsitzenden Anna Bott.

Folgende Punkte standen auf der Tagesordnung und wurden abgearbeitet:

TOP 1 - Organisation des Informationsaustausches der Gruppenleiter innerhalb KIMM

Es wurde festgelegt, dass die Gruppenleitertreffen nur noch 1 x pro Jahr stattfinden werden. In
der Zwischenzeit kann das fur die Gruppenleitungen eingerichtete Forum auf der Internetseite von
KIMM genutzt werden.

TOP 2 - Aktuelles aus den Gruppen

Die anwesenden Gruppenleiterinnen geben einen kurzen Bericht Uber das aktuelle Geschehen in
ihrer Gruppe ab.

TOP 3 - Neues von KIMM

Franz Austen berichtet, dass beim Fruhjahrstreffen in Bad Grénenbach der ,alte” Vorstand wieder
gewahlt wurde, und gibt einen kurzen Einblick in die Arbeit des KIMM-Vorstandes.

TOP 4 - Kommunikation in den Gruppen und Motivation der Gruppenmitglieder zur
aktiven Mitarbeit in der Gruppe

Dieses Thema — als Hauptthema fur dieses Wochenende — wurde mit unserer Referentin, Frau
Claudia Widmann von der SEKO Bayern, ausgiebig diskutiert und behandelt. Sie erklarte uns,
dass es fir einen optimalen Einstieg in ein Gruppentreffen stets wichtig ist zu beachten, dass die
Zusammensetzung einer Gruppe einen Querschnitt der Gesellschaft darstellt und sich dadurch
automatisch eine Gruppendynamik ergibt. Weitere Punkte waren das Schreiben eines Protokolls
Uber die Gruppenstunde, die Erstellung eines Jahresprogramms der Gruppe und wie man als Lei-
ter Einfluss auf die Stimmung in der Gruppe nehmen kann.

Die Frage ,Wie kann ich Mitglieder zur Mitarbeit aktivieren?* war ebenfalls fir uns ein wichti-
ger Gesprachspunkt. Hierbei ging es auch um die Hinderungsgrinde flr eine Aktivitat, bzw. flr
die Begegnung und Kommunikation von Menschen unter- und miteinander tGberhaupt. Als letztes
Thema wurden ,Abschlussrituale der Gruppenstunde” besprochen und gleich ausprobiert. Damit
war leider die fur Frau Widmann vorgesehene Zeit fur ihren ,Mitmachvortrag” aufgebraucht. Die
Teilnehmer bedankten sich bei ihr und verabschiedeten sie mit grof3em Applaus und der Bitte, beim
nachsten Gruppenleitertreffen wieder mit einem aktuellen Thema dabei zu sein.

TOP 5 - Weiteres Vorgehen

Die Teilnehmer der Gruppe sind sich einig , dass Frau Widmann fir das nachste Gruppenleiter-
treffen 2013 einen ganzen Tag zur Verfigung stehen sollte, Arbeitsthema; ,Methoden der Grup-
penleitung zur Veranderung der Gruppendynamik”. Die Anreise erfolgt dann schon am Freitag, der
Samstag gehort der Referentin, und der Sonntagvormittag dem gegenseitigen Austausch. Fir die
Terminplanung ist der Zeitraum Marz/April 2013 angedacht.

TOP 6 - Austausch

Dabei wurde lebhaft tber das Benutzen des Forums auf der KIMM-Internetseite, speziell fir Grup-
penleiter, diskutiert.

KIMM

2/2012
Seite 45



Zum Abschluss der Tagung wird von Franz Aus-
ten eine Feedback-Runde eingeleitet: Es wird
nochmals betont, dass die Arbeit mit der Refe-
rentin sehr positiv war. Trotz der unterschiedli-
chen Standpunkte Uber das eingerichtete Inter-
net-Forum fir die Leitungen der oértlichen SHGs
war die erneute Diskussion zu diesem Thema
wichtig. Das Gruppenleitertreffen ist sehr har-
monisch abgelaufen, so dass sich alle wohl
gefuhlt haben. AuRerdem wird es prinzipiell als
wichtig und richtig angesehen, sich professio-
nelle Hilfe in Form von Referaten durch Fach-
leute zu holen.

Margarete Bauer
Leiterin der SHG Wirzburg

Treffen von aktiven Mitgliedern mit dem Vorstand

~Was gefallt an KIMM, was kann bzw. sollte geandert oder verbessert werden - und wie?”.

In die Vorstandssitzungen im Vorfeld unserer Tagungen waren seit ca. 2 Jahren auch stets
Zusammenkinfte mit Vertretern der ggf. am Tagungsort bestehenden MM-Selbsthilfegruppen
eingebettet. Zu der Sitzung in Hannover waren erstmals bundesweit Mitglieder eingeladen worden,
die entweder in ortlichen SHGs aktiv sind oder dem KIMM-Vorstand bereits hilfreich zur Seite
standen. Hauptziel des Treffens sollte ein Informationsaustausch unter der Uberschrift sein: ,Was
gefallt an KIMM, was kann bzw. sollte gedndert oder verbessert werden — und wie?*.

6 aktive Mitglieder waren angereist, ein Mitglied hatte seine Gedanken vorab schriftlich mitgeteilt,
weil ihm die Teilnahme nicht méglich war. Zusammenfassend lasst sich folgendes sagen:

e Die SHGs danken fur die Unterstitzung durch KIMM, speziell fir die Seminare der
Gruppenleitungen.. Fir diese Ubergeordneten Arbeiten ist KIMM besonders wichtig. Sie bitten
darum, mitzuhelfen, die Anzahl der lokalen SHGs und ihrer Ansprechpartner zu erhdhen, da
der Weg zur ,nachstgelegenen” Gruppe fir viele Betroffene zu weit ist.

e Unsere Tagungen sind als Informationslieferant und als Kontaktchance zu anderen Betroffenen
unverandert wichtig. Die Zeitschrift KIMM aktuell ist wesentlicher Informationstréager zu Morbus
Meniére — gerade auch fur die Arbeit der o6rtichen SHGs. Unsere Homepage und deren
Informationsgehalt wird ebenfalls als gut und wichtig eingestuft. In diesem Zusammenhang wird
erwahnt, dass bei langerer Erkrankung bei den Betroffenen allerdings haufig ein Nachlassen des
Wunsches nach fachspezifischer Information zu beobachten ist, gleichzeitig nimmt die Wichtigkeit
rein personlicher Gesprache ausschlief3lich aus Griinden der Kommunikation stark zu.
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Der Bekanntheitsgrad von KIMM in der Arzteschaft und in der breiten Offentlichkeit wird eher
gering eingestuft. Zeitungen oder Zeitschriften der Krankenkassen sollen deshalb, soweit méglich,
verstarkt als Werbung fir KIMM genutzt werden, unsere Zeitschrift soll an moglichst viele HNO-
Arzte verteilt werden. KIMM soll in der Offentlichkeit und im Internet verstarkt auftreten, das
Internetangebot mdoglichst erweitert werden (Erfahrungsberichte, Anleitungen fur Antrage), die
Medienprasenz sollte erhdht werden. Auch der Beratungs- und Unterstiitzungsbereich kénnten
gof. erweitert werden (Ausweitung des Informationsangebots auf Rehas, Arzte, Rente etc).

In unserer Zeitschrift sollen, wann immer moglich, Ansprechpartner fur Betroffene mit
Telefonnummer genannt werden. Die Zeitschrift sollte hdufiger tber KIMM-interne Probleme
berichten und entsprechende Aufrufe abdrucken (Nachfolgefragen, Mitarbeiter). Ebenso sollte
die Gesundheitspolitik (z.B. Arbeitsplatzsicherung etc.) verstarkt als Thematik erscheinen, der
Einfluss der Krankheit auf die Mobilitdt des Betroffenen starker thematisiert werden.

Alle waren sich darin einig, dass die Arbeit von KIMM insgesamt als sehr positiv einzustufen ist
— dass sich aber naturlich auch immer etwas verbessern lasst. Das Treffen selbst wurde ebenfalls
positiv gewertet und sollte zu einer stadndigen Einrichtung werden. Ebenso klar war aber auch,
dass die Zeit fir dieses Erstgespréach zu knapp bemessen war, alle Themen also lediglich angeris-
sen werden konnten. Zudem stimmten alle Beteiligten darin Gberein, dass jede neue Aufgabe auch
mehr Mitglieder nachfragt, die zur aktiven Mitarbeit bereit sind.

Das Gespréach endete mit einem Dank an alle fur ihr Kommen und fir die Sachlichkeit und Gute

der Beitrage.

F.K.
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Selbsthilfegruppen: SHG Morbus Meniéere Hannover

Drei Jahre Selbsthilfegruppe ,,Morbus Meniére Hannover”

Die SHG fur Morbus Meniére-Betroffene in
Hannover konnte in diesem Jahr ihr dreijdhri-
ges Jubilaum feiern. Edeltraud Mory (Neustadt)
hat die Selbsthilfegruppe im September 2009
ins Leben gerufen und leitet sie seitdem mit
groRem Einsatz. Die Gruppe trifft sich einmal
im Monat (aul3er Dez.). Die Gruppenstérke be-
gann mit 3 Mitgliedern und hat sich inzwischen
auf 15 erhoht.

Hier nun ein kleiner Einblick in die gute
Atmosphdre der Treffen.

Als ich 2010 zum 1. Mal in die Gruppe kam,
habe ich mich gleich wohlgefihlt. Schon wenn
man den Gruppenraum betritt, wird man von
Frau Mory herzlich begruf3t und der Blick auf
den Tisch verursacht ein wohliges Gefluhl: Frau
Mory hat die Tischmitte immer hibsch und lie-
bevoll dekoriert. Auf einem anderen Tisch liegt
Informationsmaterial: z.B. Bicher Uber MM,
Hefte der Mitgliederzeitschrift ,Kimm aktuell” ...
besonders wichtig fir Neuzugéange.

Die Treffen beginnen mit einer Erzahlrunde.
Jeder, der will, erzahlt, wie es ihm in letzter Zeit
ergangen ist und hat gentigend Zeit zu spre-
chen. Meistens findet bei dieser Runde gleich
ein reger Austausch der Erfahrungen statt. Die
Teilnehmer haben sofort das Gefihl, mit ihren
Problemen nicht allein zu sein und stol3en auf
viel gegenseitiges Verstandnis. Da Edeltraud

Mory selbst stark von der Krankheit betroffen
ist, kann sie von ihren vielen Erfahrungen be-
richten und sich gut in die anderen, oft auch
andersartigen Probleme, hineinversetzen. Her-
vorzuheben ist ihre Geduld, anderen zuzuho-
ren, sie vermag aber auch mit Geschick einen
Langredner behutsam zum Schluss zu fihren.
Beim Gespréach zeigt sich immer wieder, welch
grof3es Wissen sich Frau Mory inzwischen er-
arbeitet hat. Sie erklart medizinische Zusam-
menhange anschaulich, weil viel Gber Behand-
lungsformen und Wirkung von Medikamenten
und kann somit gut informieren.

Manchmal wird noch ein bestimmtes Thema
behandelt oder Frau Mory berichtet von den Ta-
gungen und Fortbildungen, an denen sie teilge-
nommen hat.

Den Schluss des Treffens bildet eine Schluss-
runde, in der Frau Mory eine kleine Geschich-
te oder ein eigenes Gedicht vorliest. So konnen
wir entspannt nach Hause gehen. Der Leitsatz
~Wir geben uns nicht auf, sondern versuchen,
so gut es geht, mit der Erkrankung zu leben®
begleitet uns.

Herzlichen Dank an Edeltraud Mory fir ihren
engagierten, einfihlsamen Einsatz!

Ein Teilnehmer aus der SHG Morbus Meniére
Hannover
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nicht nur aufgrund der vi

und teilweise kaum :

Symptomen eine schlimme Zeit, &

drohlich, schrinkt allerdings, so-
wohl auf physischer als auch auf
psychischer Ebene, die Lebens-
qualitét stark ein. Seit drei Jahren
engagiert sie sich bei KIMM (Kon-
takte und Information zu Morbus
Meniére). ,Anlass genug, auch in Erstmals beim Neustddter Selbsthilfetag dabei: Als Betroffene von Morbus Meniére hat die Borstelerin
Neustadt einmal Gesicht zu zei- Edeltraut Mory nicht nur umfames Informationsmaterial dabei, sondern kann mit ihren eigenen Er-
gen"”, betont Edeltraut Mory. fahrungen iiber die seltene Foto: Miiller

Immer wieder gehen Selbsthilfegruppen an die Offentlichkeit, um ihre Arbeit in der
Gruppe vorzustellen und Uber die Erkrankung Morbus Meniére zu informieren.

Dies geschah auch in Neustadt am Ribenberge, einer Kleinstadt, in deren Nahe
ich wohne und wo wir im Rahmen des 8. Neustadter Selbsthilfetags als Gruppe teil-
nahmen. Es kamen einige Interessierte, um Fragen zu stellen und sich Informations-
material fur Betroffene in der Familie oder im Freundeskreis mitzunehmen. Dadurch
hat auch wieder ein neues Mitglied den Weg in unsere Selbsthilfegruppe gefunden.

Unter unsere Offentlichkeitsarbeit fallt auch, dass wir im Internet bei KIMM e.V.
stehen und auch bei KIBIS in Hannover, aber auch an den Informationsséulen
in den Krankenh&usern der Region Hannover sind wir mit Ansprechpartnern der
Selbsthilfegruppe aufgelistet.

Wir mochten, dass maoglichst viele sich informieren und zu uns kommen konnen,
denn ein Austausch unter Gleichgesinnten ist extrem hilfreich.

Der nachfolgende Artikel erschien in der Neustadter Zeitung vom 18. August 2012,
den wir hier freundlicherweise abdrucken dirfen. Kontakt zur Hannover-Gruppe fin-
den Sie unter Tel. 05034/4255 oder per Mail unter Edeltraud.Mory@web.de

Edeltraud Mory
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Aus den ortlichen MM-Selbsthilfegruppen: SHG Koln

SHG Kdln, Teilnahme am Tag der Selbsthilfe

Am 15. 9. veranstaltete
die Selbsthilfe-Kontakt-
stelle des Paritatischen
Wohlfahrtsverbandes
im  Kolner Rauten-
strauch-Joestmuseum
einen  Selbsthilfetag,
an dem sich die Kol-
ner SHGs prasentieren
konnten. Die Kaolner
MM-SHG hat sich dar-
an beteiligt. Tische und
Stellwande wurden zur
Verfiigung gestellt, so
mussten wir nur unser
Informationsmaterial
ausbreiten und Plaka-
te anbringen. Neben
den eigenen Flyern der
SHG und den Kimm-
Flyern lagen Literatur-
listen zum Mitnehmen
und KIMM-Hefte zur
Ansicht aus.

Insgesamt  wurden
nicht besonders viele
Besucher im Museums-
saal verzeichnet, was
vielleicht auch an zu
wenig Offentlichkeitsar-
beit im Vorfeld des Ta-
ges lag. Die Nachfra-
ge am MM-Stand war
dementsprechend nicht
Uberwaltigend hoch. Ei-
nige Besucher nahmen
sich — wie das immer bei solchen Veranstaltun-
gen ist — Material mit, fragten vielleicht nach:
.Was ist das denn fir eine Erkrankung?“, und
zogen weiter. Aber hin und wieder bekunde-
te jemand ernsthaftes Interesse, weil er selbst
betroffen war oder glaubte, vielleicht an MM er-
krankt zu sein. Dann wurden intensive Gespréa-
che gefuhrt, auf die Kélner SHG und KIMM hin-
gewiesen, Hilfe und Rat angeboten und auch
angenommen.

Zwei Wochen spater, wahrend des SHG-Tref-
fens, diskutierten wir miteinander, ob sich der
Einsatz an solch einem Selbsthilfetag lohne.

Finf Mitglieder hatten sich die acht Stunden
der Veranstaltung geteilt und hatten am Stand
ausgeharrt. Woftir? Dafir, dass ein paar Leu-
te mehr tber MM wussten? Dafir, dass nur so
wenige Beratungs- und Informationsgesprache
stattfanden?



Ich meine, genau dafur lohnt es sich! Wenn
wir an solch einem Tag auch nur einem MM-
Erkrankten ein bisschen Zuversicht durch mehr
Wissen und Anteilnahme geben konnten, hat
sich der Aufwand gelohnt. Und wenn diejenigen,
die nur Material mitgenommen haben, eines Ta-
ges irgendwo von MM lesen oder von einem
MM-Erkrankten in ihrem Umfeld erfahren, dann
konnen sie vielleicht schon besser damit umge-
hen, denn dann ist MM keine absolute Neuheit
mehr. Diese Folgen des Selbtshilfetages wer-
den wir nicht erfahren, aber sie sind durchaus
denkbar und ein Anreiz, nicht auf die Teilnahme
zu verzichten.

Es kommt aber meiner Meinung nach noch
etwas hinzu: Der Selbsthilfetag vereinte 44 Kol-
ner Selbsthilfegruppen unter einem Dach. Das
verursachte ein starkes Solidaritatsgefuhl, die
MM-SHG konnte als Teil einer Gemeinschaft
empfunden werden, die es sich zur Aufgabe
gemacht hat, in schwierigen Lebenssituatio-
nen einander zu helfen Auch denke ich, dass
es unangebracht ist, die Mdglichkeit der Selbst-

darstellung, die der Paritatische Wohlfahrtsver-
band bietet, auszuschlagen. Die Vorstellung der
Gruppe und Werbung um Teilnahme ist Teil der
Selbsthilfearbeit, denn eine SHG lebt von und
mit ihren Mitgliedern.

Ich denke, auch néchstes Jahr werden wir
wieder mitmachen.

R. Knébel, SHG Kdln
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Aus den ortlichen MM-Selbsthilfegruppen: MM-Treff in Niirnberg:

MM-Treff in Niirnberg: Morbus Meniére -
Aktuelles aus Klinik und Wissenschaft. 21. Juli 2012

Dank der Bemihungen von Edeltraud waren
wir in das Schwindelzentrum der Ludwig-Maxi-
milian-Universitat in Minchen eingeladen wor-
den. Also fuhren wir von Nurnberg mit Zug und
U-Bahn zum Klinikum nach Grof3hadern. Dort
wurden wir zusammen mit KIMM-Mitgliedern
aus Mudnchen von Oberarzt Dr. Eike Krause,
dem Leiter der Neurootologie, begruf3t. Er rich-
tete uns Gruf3e von Prof. Dr. Alexander Berg-
haus, dem Chef der HNO-Abteilung, aus und
stellte uns seine Kollegen Dr. Robert Gurkov,
Frau Dr. Julia Louza und den wissenschatftli-
chen Mitarbeiter Dr. rer. nat. Markus DrexI vor.

Meist ist die Forschung in Labors getrennt von
der Patientenversorgung. Hier wird nun ver-
sucht, beides zusammen zu bekommen. Im
ersten Vortrag berichtete Dr. Girkov von der
Diagnostik, die bei Schwindelerkrankungen
schwierig ist. Nach der Definition der amerika-
nischen HNO-Gesellschaft handelt es sich bei
Meniére um ein Syndrom des endolymphati-
schen Hydrops. Das heifl3t, die Endolymphe
ist verbreitert. Diese VergrofRerung kann inzwi-
schen mit Einschrénkungen mit einem guten
Kernspintomografen sichtbar gemacht werden.
In Minchen wurden bisher 150 derartige Unter-
suchungen zum Nachweis von Meniére durch-
gefuhrt.

Frau Dr. Louza berichtete neben der Empfeh-
lung, Kaffee, Alkohol und Tabak zu meiden von
schonenden Behandlungsmethoden: mit Tab-
letten (Betahistin), mit einer Meniett-Pumpe, fr
die der Einsatz eines Paukenrdhrchens erfor-
derlich ist.

Nach einem zu Mittag bereitgestellten Imbiss
erfuhren wir von Dr. Krause von den etwas ra-
dikaleren Behandlungsmethoden. Man ist be-
strebt, MalRnahmen, die zu irreversiblen Scha-
den fuhren, zu vermeiden. Wenn Tabletten und

Meniett-Pumpe nicht helfen, ist der nachste
Schritt eine Operation am Saccus, wodurch ein
AbflieRen der Endolymphe erzielt wird. Dann
kann mit Gentamicin das Gleichgewichtsorgan
ausgeschaltet werden. AufRerdem gibt es noch
die operative Durchtrennung des Gleichge-
wichtsnerven. Dr. Krause berichtete auch von
dem Ausblick, dass es inzwischen einen Patien-
ten in den USA mit einem kunstlichen Gleichge-
wichtsimplantat gibt.

Dr. Drexl berichtete von Versuchen mit dem
Echo auf Gerausche aus dem Ohr, welches bei
Meniére-Betroffenen einer bestimmten Kurve
folgt, die sich vor Anfallen verandert. Vielleicht
lassen sich so Anfélle einen bis drei Tage vor-
hersagen. Dr. Drexl verfolgt auch den Gedan-
ken, dass der Hydrops bei Meniere-Patienten
nicht die Ursache sondern ein Symptom ist, der
durch eine gestorte lonenregulation hervorge-
rufen wird.

Die anschlieRende Diskussion flihrte zu inte-
ressanten Beitrdgen und zeigte, dass der Ge-
dankenaustausch zwischen Arzten und Patien-
ten sehr fruchtbar sein kann.

Zum Abschluss fuhrte uns Dr. Krause noch
durch die Raume des Schwindelzentrums und
erklarte, wie dort die Aufnahme der Patienten
gehandhabt wird.

Edeltraud dankte Dr. Krause und seinem Team
mit den Worten: ,Sie haben uns gezeigt, wir
sind nicht im Stich gelassen und es wird wei-
ter geforscht, um den geschatzten 0,2 Prozent
der Menschen, die von Meniére betroffen sind,
zu helfen. Wir sollten nicht immer selbst tber
die Ursachen von MM-Anféllen grubeln, son-
dern dariiber nachdenken, wie wir den Gedan-
kenaustausch zwischen uns und der Forschung
verbessern kdnnen.*

Klaus Setje-Eilers



SHG

vor Ort

MM-Treff in Niirnberg: 18. Gesundheitsmarkt Niirnberg

Am ersten Samstag im Juli veranstaltete das Gesundheitsamt der Stadt Nirnberg den jahrlichen
Gesundheitsmarkt. Dieser bietet unter anderem Selbsthilfegruppen die Gelegenheit, sich 6ffentlich
zu prasentieren. Wir — ,MM-Treff in NUrnberg“ — hatten uns entschlossen, daran teilzunehmen.
Vorab war heil3 diskutiert worden, wie wir unseren Stand gestalten. Als Blickfang wurde ein Plakat
entworfen und geklart, welche Informationen ausgehangt werden und was wir als Informationsma-
terial bereitlegen. Viele Helfer waren im Vorfeld flei3ig, sodass wir wie geplant mit dem Aufbau des
Pavillons um 12 Uhr beginnen und punktlich dem interessierten Publikum von 13 bis 17 Uhr Rede
und Antwort stehen konnten. Die uns zugewiesene Lage am Platz an der Lorenz-Kirche beim Ful3-
weg vom Bahnhof Richtung Hauptmarkt war sicher guinstig. Unserer Schatzung nach fuhrten wir
Gesprache mit Uber vierzig Personen. Bei den meisten war entweder selbst Meniéere diagnostiziert
worden oder es gab Betroffene im Angehdrigenkreis. Eine dritte Gruppe litt unter Hor- und / oder
Schwindelproblemen und war
auf der Suche nach Hilfe. Ein
wichtiges Thema fur unsere Be-
sucher war auch die zunehmen-
de Schwerhdrigkeit. Das groRRe
Interesse fuhrte dazu, dass uns
die ausgelegten Flyer beinahe
ausgingen, wenn nicht weitere
geholt worden waren. Natrlich
haben wir auch fur KIMM gewor-
ben, um den Verein zu starken,
damit dieser Hochschulen, Klini-
ken und Arzte fir unsere Belan-
ge verstarkt interessieren kann.
Kurz bevor Regen einsetzte,
konnten wir einpacken und auf
eine gelungene Veranstaltung
zurtuckblicken.

LT
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Aus den ortlichen MM-Selbsthilfegruppen: SHG-Wiirzburg:

Sommeraktivitit 2012 der Selbsthilfegruppe Morbus Meniére in Wiirzburg:
Ein Ausflug zum ,Kappele”

Am 28.7.2012 trafen sich die Mitglieder und deren Angehorige zu einem Ausflug zum ,Kappele®.

Das ,Képpele“, eine Wallfahrtskirche
in Wiurzburg, liegt 70 Hohenmeter
Uber dem Main auf dem Nikolausberg.
Die Klosterkirche ,Kéappele* wurde von
dem bekannten Baumeister Balthasar
Neumann erbaut. Der Aufstieg flhrte
uns Uber den malerischen Stations-
weg mit 14 Kapellen und 300 Stufen
hoch zur Klosterkirchenanlage der
Kapuziner. Dieser Stationsweg wurde
ebenfalls nach einer Idee von Baltha-
sar Neumann angelegt und die Ka-
pellen erhielten lebensgrof3e Figuren-
gruppen, gestaltet von Peter Wagner.

Der Wettergott hatte ein Einsehen mit
uns, denn rechtzeitig zu Beginn des
FuBmarsches auf den Berg hinauf
kam, nach einem Gewitterregen, die Sonne heraus und es blieb trocken. Etwas aul3er Atem ge-
nossen wir die herrliche Aussicht auf die Stadt Wirzburg mit ihren vielen Kirchen.

Nach dem Besuch der Kirche wanderten wir zum Gasthof ,Schitzenhof* weiter.

Dort im Biergarten starkten wir uns bei fréhlicher Stimmung mit Beerenwein und gutem Essen
und genossen dabei den Weitblick auf die Dacher von Wirzburg.

Beim Abstieg waren sich alle Teilnehmer einig, dass dies ein sehr schoner Nachmittag war und
das Zusammengehdrigkeitsgefuhl der Mitglieder untereinander verstarkte.

Ines Lux, SHG Morbus Meniéere in Wiirzburg

Die ,Terzo®-Gehortherapie” - ein Hortraining fiir gutes Sprachverstehen

Beim Gruppentreffen im Mai hatten wir die Audiotherapeutin und Horgerate-Akustikerin, Frau Brigit-
te Weitkamp aus Schweinfurt, zu Gast. Durch gut verstandliche Graphiken und Bilder, mittels eines
Beamers, erlauterte sie die Funktion der Terzo-Gehortherapie, und wie man dadurch die Horsituation
mit Horgeréaten innerhalb von zwei bis vier Wochen deutlich verbessern kann.

Ein grof3es Problem mit der Schwerhdérigkeit ist das schlechte Sprachverstehen!

* Wenn es uns schwer fallt, Sprache zu verstehen, vor allem bei Hintergrundgeréauschen,

« wenn wir bei einer Unterhaltung in der Gruppe den einzelnen Sprechern nicht richtig
folgen kdnnen,

* wenn wir Schwierigkeiten haben bei schnell oder undeutlich gesprochenen Satzen,
dann sind dies Anzeichen fiir eine mehr oder weniger stark ausgeprégte Schwerhdérigkeit.



Aus den ortlichen MM-Selbsthilfegruppen: SHG-Wiirzburg: SHG

vor Ort

Das Nachlassen des Hérvermdgens ist oft eine Folge diverser Schadigungen, die wir im Laufe un-
seres Lebens erleiden. Die Ausloser sind der immer mehr zunehmende Alltagslarm, Medikamente,
Stress, Krankheitserreger und Schadstoffe aus der Umwelt.

Das Hirn hort weg
Das menschliche Gehor besteht aus dem Hérorgan (nimmt den Schall auf) und dem Gehirn (ver-
arbeitet den Schall). Nur ein Drittel aller Gerausche erreicht unser Bewusstsein. Unwichtiges wird
vom Gehirn ausgeblendet, um uns so vor zu vielen Horsignalen zu schiitzen. Durch das Nachlas-
sen des Gehors erreichen immer weniger Horsignale das Gehirn und es verlernt im Laufe der Zeit
,die unwichtigen Gerausche zu filtern. Funktioniert der Filter nicht mehr, erreichen alle Gerausche
das Ohr ungehindert. Die Worte des Gesprachspartners ertrinken férmlich in einem ,,Geréusch-
brei“. Viele Menschen mit Horgeraten empfinden das als besonders einschrankend. Es wird ,ge-
hort”, aber nicht verstanden.

Wissenschaftlern und Technikern des Instituts fir angewandte Gehérforschung in Stuttgart ist es
gelungen, diese Gehdrtherapie zu entwickeln. Sie kombiniert moderne Horgeratetechnik mit dem
neuartigen Gehdortraining.

Die Gehortherapie

Jede Schwerhdrigkeit ist so individuell wie ein Fingerabdruck. Auf Basis einer Hormessung werden
die personlichen Hordefizite analysiert. Das ist die Grundlage fiir eine Terzo-Gehértherapie, die
das Horvermogen gezielt wieder aufbaut. Davon profitiert nicht nur, wer zum ersten Mal ein Hor-
gerat erhélt. Auch wer bereits HOrgerate besitzt, mit seinen Horerfolgen jedoch nicht zufrieden ist,
kann so sein Sprachverstehen gezielt verbessern.

Durch spezielle Hoérgerate-Technik und individualisierte Horgerate-Programme wird der Gehor-
aufbau im Rahmen der Terzo-Gehortherapie unterstitzt. Um ein ganztagiges Tragen des Horgera-
tes zu gewahrleisten, kommen spezielle Trainigshorsysteme zum Einsatz.

Durch préazise und wohldosierte Stimulation regt das Gehoértraining geschadigte Nervenzellen
des Hornervs und des Gehirns zur Regeneration an. Mit Hilfe der Terzo-Trainings-Horsysteme
und dem zur Verfigung gestellten Audio-Gehdortraining mit Arbeitshandbuch, kann man bei freier
Zeiteinteilung in zwei bis vier Wochen zu Hause sein Gehdr systematisch auf die Wahrnehmung
von Sprache bei Hintergrundgerauschen trainieren. Der Fortschritt wird durch Messungen beim
Akustiker belegt.

Nach erfolgtem Gehdraufbau der Terzo-Therapie ist man in der Lage, im Gegensatz zur her-
kommlichen Horgerateanpassung, die Prazision unterschiedlicher Horgerate-Technik und den ent-
standenen Nutzen im vollen Umfang zu beurteilen. Die Anpassung von Horgeraten an ein dege-
neriertes Gehdr fuhrt bei einer herkbmmlichen Horgerateanpassung haufig dazu, dass die neuen
Horeindricke vom untrainierten Gehirn als stérend und belastend empfunden werden.

Die erworbenen Horgeréte landen im schlimmsten Fall in der Schublade — eine Fehlinvestition!

Grenzen der Terzo-Gehortherapie

» Geringe oder gar keine Wirkung zeigt sie bei Schwerhdrigen, die von Geburt an
horgeschédigt sind und wéhrend der Ausreifung lhres Gehors keine Horgeréte hatten.

» Bei hochgradiger Schwerhdorigkeit ist der Nutzen deutlich eingeschrankt.

» Eine Schadigung des Innenohrs kann die Therapie nicht beheben.

« Ein Erfolg ist nur dann gewébhrleistet, wenn die Terzo-Horsysteme, oder spéater die eigenen
Horgerate, mindestens 10 Stunden taglich getragen werden.

» Einen besseren Gehoéraufbau erreicht man nur durch regelmafige Durchfiihrung der Therapie.
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\S/gerOrt Aus den értlichen MM-Selbsthilfegruppen: SHG-Wiirzburg:

» Die Gehortherapie fuhrt nicht dazu, dass ein Tinnitus vollstandig verschwindet, kann aber
erfolgreich zur Eigenbehandlung von schwerhdérigkeitsbedingtem Tinnitus eingesetzt werden.
 Sie wirkt nicht dadurch, dass verloren gegangene Haarsinneszellen neu entstehen,
sondern regt Schall verarbeitende Nervenzellen zur Neuverschaltung und damit zu einer
verbesserten Horverarbeitung an.

Ergebnis :

» Die Terzo-Therapie ist wie eine Fitness-Kur fir Gehor und Gehirn.

 Die Signalverarbeitung im Gehirn wird aktiviert.

» Das Horvermdgen wird gesteigert.

» Die Sprache wird auch in lauter Umgebung wieder besser verstanden.

» Man fuhlt sich wohler und fitter: man lebt aktiver und kann sich besser konzentrieren.

Margarete Bauer
Leiterin der SHG Wirzburg

~1ag der offenen Tiir” im CHC ( comprehensive hearing center)
am HNO-Universitatsklinikum Wiirzburg am Samstag, den 09.06.2012

In diesem Zentrum arbeiten Arzte, Techniker, Audiotherapeuten und Psychologen zusammen mit den
Patienten fur ein besseres Horen.

Im Mittelpunkt des Aktionstages stand das Cochlea-Implantat, eine Innenohrprothese, die hoch-
gradig schwerhdrigen Menschen das Horen ermdglicht.

Neben der Vorstellung der neuesten Technik bei den Implantaten bestand auch die Mdglichkeit
eines kostenlosen Hortests. Nach einer vorheriger optischen Ohruntersuchung durch einen Arzt
wurde der Test durchgefiihrt. Diese Gelegenheit wurde von vielen Besuchern wahrgenommen.

Auch die Selbsthilfegruppe der Cl —Trager (Cochlea Implantat-Trager) war vor Ort, da sich die
Gruppe dort in den Raumlichkeiten trifft. Hier konnten Margarete Bauer und ich mit den Gruppen-
leitern Kontakte kntipfen und gegenseitige Besuche in den Gruppenstunden wurden vereinbart.

Das CHC veranstaltet auch Hortrainingstage. Dieses Angebot richtet sich vor allem an CI-Tréager,
aber auch Horgerate-Trager, zur Verbesserung der Horfahigkeit. Die neue Therapiemethode, die
Jerzo-Gehdrtherapie® (gezieltes Gehirn- und Hortraining), die von Hérakustikern angeboten wird,
wird dort von den Therapeuten sehr begrif3t.

Die Veranstaltung war ein gelungener Schritt zur Information von und fir Menschen mit Horscha-
digung.

Ines Lux
SHG Wirzburg
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Thema ,INKLUSION“ &Mﬁ

[AHPETRONIC] ... hier: Das blaue Schild mit dem
Ohr-Signet und dem ,T” ...

Unter der Uberschrift INKLUSION zeigen sich
momentan verstarkt Bemuidhungen in unserer
Gesellschaft, Behinderte jedweder Art starker
wieder am Leben dieser Gemeinschatft teilneh-
men zu lassen, dem Behinderten hierflr gewis-
se Hilfen zu liefern.

Eine fur Schwerhoérige wesentliche Unterstiit-
zung im 6ffentlichen Bereich ist der Einsatz der
sogenannten T-Spule in den Horhilfen. Falls Sie
nicht wissen, ob lhr Hérgerat Gber eine T-Spule
verfligt oder wie Sie sie benutzen kdnnen: Fra-
gen Sie lhren Akkustiker!

Das blaue Schild mit dem Ohr-Signet und dem ,T* zeigt lhnen an, dass in dem betreffenden Ge-
baude, in diesem Raum alle Vorkehrungen fur die Nutzung der entsprechenden Technik vorhanden
sind. Leider heil3t das aber nur allzu haufig, dass keiner von der Existenz einer derartigen Technik
weild oder die Anlage zumindest NICHT eingeschaltet ist.

Zu diesem Thema haben wir schon zweimal in
unserer Zeitschrift berichtet: In unserer Ausga-
be KIMM-aktuell 2-2011 hatten wir eine entspre-
chende Information der Kdlner Schwerhdrigen-
gruppe abgedruckt und in KIMM-aktuell 1-2012
war eine grol3e Aktion unserer ehemaligen Bei-
sitzerin Edeltraud Kerschenlohr zum Thema In-
klusion in Nurnberg im Detail beschrieben wor-

ot den.

_“:'2’ @Ea 3 .):I
- o Hier und heute mochten wir lhnen erneut die

> @

Bebbanros Separation Integration folgende Bitte eindringlich ans Herz legen:

Achten Sie in 6ffentlichen Gebauden bzw. Gberhaupt starker auf dieses Zeichen. Sprechen Sie die
Betreiber der entsprechenden o6ffentlichen oder privaten Einrichtung an und befragen Sie sie be-
zuglich der Einsatzbereitschaft und Nutzung der Anlage. Denn leider zeigt die Praxis, dass oft dem
Personal der jeweiligen Einrichtung noch nicht einmal die Existenz einer derartigen Installation be-
kannt ist, geschweige denn weil3 man, wie die Anlage eingeschaltet und bedient wird.

Das erfordert von Ihnen als Betroffene erstens ein ,Stehen zu lhrer Hérbehinderung“ und zweitens
den Mut, die Verantwortlichen der betreffenden Einrichtung tatsachlich direkt anzusprechen. Und
unsere Bitte lautet unzweideutig: TUN Sie beides! Denn es lohnt sich ganz sicher! Machen Sie ak-
tiv mit bei dieser Aktion! Sie helfen sich und anderen Betroffenen.

Fred Knéabel, fir den KIMM-Vorstand
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Mein Leben mit Morbus Meniére.
Inzwischen bin ich 83 Jahre alt, hat er mich ver-
lassen? Oder?

Alles begann 1987. Ich war damals 58 Jahre
alt. Seit einiger Zeit hatte ich schlechter gehort,
musste beim Telefonieren 6fter das Ohr wech-
seln. Ein Grund, mich beim HNO-Arzt anzumel-
den. Einen Tag vor dem Arzttermin wurde mir
morgens in der Arbeit sehr schlecht, es drehte
sich alles um mich herum, schlimmes Erbrechen
und spater Durchfall folgten. Ich dachte, mein
letztes Stindlein habe geschlagen. Man brach-
te mich in die Poliklinik. Ich wurde untersucht,
aber es wurde nichts Abnormes festgestellt. Ich
wurde nach Hause gebracht. Etwa sechs bis
sieben Stunden waren seitdem vergangen.

Es ging mir wieder gut. Trotzdem habe ich zu
Hause erst einmal mein ,Doktorbuch®* konsul-
tiert. Ich meine, ich hatte in diesem Fall Gluck,
ich kam bald auf die Diagnose ,Meniére“. Ich
konnte natirlich nichts weiter damit anfangen,
hatte keine Ahnung, ob man so etwas ofter ha-
ben kann usw. Wie gesagt, am nachsten Tag
hatte ich einen Termin beim HNO-Arzt. Beilaufig
erwahnte ich, wie es mir am Vortage ergangen
war, ohne jedoch etwas von meinem Verdacht
auf Meniére zu erwahnen. Nach der Untersu-
chung stellte aber auch der Arzt fest, dass ich
mir da etwas sehr Unangenehmes eingehandelt
habe, namlich Meniere. (Verordnung: Theonicol,
Nootrop liquidium, Piracotin-Fusion-Ampullen).
Er Gberwies mich daraufhin in die Charité (Dr.
Meyer). Nach weiteren Untersuchungen in der
Charité wurde die Diagnose Meniere bestétigt.

Auler oftmaligen Unsicherheitsgefiihlen hat-
te ich dann sieben Jahre lang keine Anfalle. Fur
mich war diese Krankheit vorbei. Dann hatte ich
ab 1996 mehrmals, ab 1997 héaufiger schwe-
re Anfalle, zwischenzeitlich starken Schwindel
und Ohrgerausche. Mir wurde Vertigo Vomex
verordnet. In der Folge litt ich zunehmend un-
ter psychogenem Schwindel. Ich war Gberhaupt
nicht mehr ohne Schwindel. Damals hatte ich
Suizid-Gedanken. Darauf erfolgten Untersu-
chungen beim Neurologen — Gefal3diagnose,
Computertomografie — . Verordnung: Vasomo-

tal forte, ab 1999 auch Aquamen, galvanische
Durchflutung, Schwindeltibungen. Die Hormin-
derung nahm jedoch zu, vor allem rechts. Ers-
te Versorgung mit einem Horgerét, ab 2000 mit
Horgeréten fir beide Seiten.

2001 ploétzlicher Horverlust. Darauf Einwei-
sung in die Parkklinik Weil3ensee. Dort wur-
de ich mit Infusionen behandelt. Aber auch
im Krankenhaus erlitt ich mehrere grof3e An-
falle. Danach mehrmals Behandlung mit Aku-
punktur, natirlich auf eigene Kosten. Wegen
des psychogenen Schwindels hatte ich immer
mehr Angst aus dem Haus zu gehen. Daraufhin
wieder Behandlung beim Nervenarzt und Psy-
chologen. Sulpirid wurde mit Erfolg gegen den
psychogenen Schwindel verordnet, dann Neo-
gama, dann wieder Sulpirid, au3erdem Spritzen
und Rudotel. Sulprid nehme ich heute noch, bei
beginnendem Schwindel unterwegs nehme ich
Vertigoheel.

Inzwischen wurden zwar die Anfélle seltener
und schwacher, aber die Verstandigung ver-
schlechterte sich trotz der Horgeréate. Das Ver-
stehen fluktuiert stark, die Stimme wird haufig
nur verzerrt wahrgenommen. Daher ist ein stan-
diger Kontakt zum Akustiker notwendig. Radio
und Fernsehen sind nur noch mit den daflr
besonders geeigneten Sennheiser-Kopfhérern
maoglich. Zur Wahrnehmung von Telefon- und
Tarklingeln bin ich mit der lisa Universal-Blitz-
Lampe versorgt. 2008 litt ich erneut unter star-
keren Anféllen. Seitdem verstehe ich trotz der
Horgerate langere Unterhaltungen nur teilwei-
se. Wichtige Gesprache kann ich nur Uber Mit-
hilfe meines Mannes fuhren. Seit 2009 immer
wieder unterwegs Schwindel, mit vielen Vertigo-
heel-Tabletten verdrangt.

Seit 1999 bin ich Mitglied der KIMM-Selbst-
hilfegruppe und habe an mehreren Symposien
in Arolsen, Gronenbach, Berlin, Tubingen und
Wirzburg teilgenommen. Thema in Wirzburg
war das Cochlear Implantat . Danach habe ich
auch Uberlegt, ob ein Cl angebracht ware. Ob
in meinem Alter solch teurer Aufwand lohnt, zu-
mal die Eingewdhnungszeit wohl auch erheb-
lich ist, bleibt fraglich. Das wurde auch bei einer



Konsultation eines HNO-Arztes in der Parkklinik
WeilRensee deutlich. 2009 haben wir uns des-
halb entschieden, die sehr teuren Spitzen-Hor-
gerate von Phonak (5000 € ) zu erwerben. Na-
turlich haben sie einige Verbesserungen beim
Horen gebracht, doch das Verstehen ist kaum
verandert. Die Fluktuation ist nach wie vor vor-
handen, eben mal besser und dann wieder
schlechter. Hinzu kommt, dass die Moderatoren
im Fernsehen immer schneller und undeutlicher
sprechen. Eine Leserzuschrift an die Intendan-
tin des WDR wurde von ihr jedoch zuriickgewie-
sen. Einer mége es langsamer und deutlicher,
andere sind durchaus damit zufrieden. Auch bei
jungen Leuten stelle ich das zunehmend fest.

Erfahrungsbericht Frau Templin:

Es begann vor 5 Jahren, ich war zu Besuch bei
einer Bekannten, als ich plétzlich Kopfschmer-
zen bekam. Da ich nie darunter gelitten hatte
und es mir auch nicht recht gut ging, entschloss
ich mich, nach Hause zu fahren. Es waren nur
einige Kilometer Stadtfahrt mit dem Auto. Mir
wurde auf einmal sehr schlecht und ich konn-
te gerade noch in eine Parkliicke gelangen. Es
war so schlimm, dass ich an einen Herzinfarkt
dachte, die Muskulatur versagte und ich konn-
te nicht aus dem Auto aufstehen, die Beine ge-
horchten mir einfach nicht mehr, kalter Schweil3,
Herzrasen usw., aber ich hatte keinen Schwin-
del. Ein in der Nahe stehender Mann, den ich
noch mit Hupen auf mich aufmerksam machten
konnte, holte den Notdienst und so landete ich
im Krankenhaus in der HNO-Abteilung, denn
ein Herzinfarkt oder Schlaganfall konnte ausge-
schlossen werden. Diagnose: Durchblutungs-
stérungen im Ohr. Ich bekam Infusionen und
nach der Entlassung noch ¥ Jahr 3 x taglich 12
mg Betahistintabletten.

Die Welt war fur mich wieder in Ordnung und
aulRer einem leisen Ohrgeréausch (Tinnitus) hat-
te ich keine Beschwerden mehr. Aber das Blatt
sollte sich wenden und in so einer schlimmen
Form, wie ich es mir nie ertrAumt hatte. Genau
3 Jahre spater bemerkte ich, dass mein Ohr-
gerausch immer lauter wurde und ich Proble-

Bei einer Konsultation eines anderen Akusti-
kers bekam ich von ihm einen Magneten fir den
Telefonhoérer. Dadurch ist mir jetzt Telefonieren
wieder, wenn auch nicht immer in gleicher Wei-
se mdglich. Das ist eine Verbesserung. Leider
ist dieses Wissen kaum verbreitet, sodass man
nur durch Zufall darauf sto(3t.

In der Literatur wird 6fter erwahnt, dass der
Meniére ,ausgebrannt® sei und dass auch das
Gleichgewicht ausfallen kann. Doch wie sich
diese Ausfalle darstellen, wird nirgens erklart.
Das waren fur mich noch wichtige Fragen. An-
sonsten weil3 ich nicht, ob mich der Meniéere
Uberlebt oder ich ihn.

Rita Kuba

me bekam, wenn wir im Freundeskreis zusam-
men sal3en und viele durcheinander redeten.
Eines Morgens dann hatte ich ein ganz lautes
Krachen im linken Ohr und einen firchterlichen
Schwindelanfall mit Erbrechen, der sich ca. 2
Stunden hinzog. Ich war nicht in der Lage, den
Kopf auch nur einige Millimeter zu bewegen, er
war wie festgenagelt und zentnerschwer. Meine
groRten Angste, dass ich nicht noch zur Toilet-
te musste, denn ich war nicht in der Lage auf-
zustehen. Es folgte ein Klinikaufenthalt, 7 Tage
Infusionen und die Diagnose ,Morbus Meniéere“.
Es gab keine erklarenden Worte von Seiten der
Arzte — nichts — Medikation wieder 3 x taglich
12 mg Betahistin und Uberweisung zum Fach-
arzt. Ich hatte Schlafstérungen, war frih wie
aus dem Wasser gezogen, Herzrhythmussto-
rungen, Druck auf dem Ohr und im Kopf, Kopf-
schmerzen und hatte Probleme beim Lesen,
der Kopf war nicht belastbar.

Wenn ich mein Frihstick gemacht hatte,
musste ich mich erst wieder hinlegen, Mittages-
sen gab es aus der Dose. Ich bin bis heute nicht
in der Lage, meinen Haushalt richtig zu fihren,
einzukaufen oder zu kochen. Die Zeitung lese
ich nicht mehr, da ich es nur noch mit kleinen
Abschnitten schaffe. Laufen und Gleichgewicht
machen Probleme. Nach diesem Anfall folgten
jeweils im Abstand von 3 Monaten, 6 Wochen,
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4 Wochen bis zu taglich (meist in der Nacht)
Schwindelzusténde, die Dauer von 6 Stunden
bis 20 Minuten usw. Ich konnte das Haus nicht
mehr verlassen, die Nerven waren dahin, Angs-
te plagten mich. Ich hatte mir das Buch von Dr.
Schaaf ,Morbus Meniére* besorgen lassen,
konnte aber leider darin nicht viel lesen. Ich ver-
suchte Kontakt mit ebenfalls Betroffenen aufzu-
nehmen, was mir aber nicht gelang, da ich kei-
nen Internetzugang habe. Bekannte halfen mir,
einige Artikel von Betroffenen aus dem Internet
zu lesen. Ich horte von einer Gentamincin-Be-
handlung und da der Leidensdruck so grof3 war,
entschloss ich mich dazu im Oktober 2011. Es
war eine Tortur, 3 Monate danach ging es mir
noch so schlecht wie nach einem Anfall, bis sich
das Gehirn auf die neuen Verhaltnisse eingepe-
gelt hatte. Genutzt hat es nichts, denn nach 4
Monaten hatte ich erneut Schwindel und mein
Gehor auf der linken Seite war durch den Ein-
griff von 70 auf 2 % gesunken.

Ich hatte mich auch mit einem Prof. lllberg in
Frankfurt/M in Verbindung gesetzt, er macht eine
Anasthesie. Seine Preise mit Ubernachtung be-
laufen sich auf einige tausend Euro. Fur mich
als Rentner nicht erschwinglich und auf3er, dass
man eine Menge Geld los ist, ist der Erfolg frag-
lich — ein eintragliches Geschaft. Der HNO-Arzt
an der Uniklinik sagte mir, dass diese Krankheit
nicht heilbar ist. Selbst wenn der Schwindel weg
ware, lasst der Ohr- und Kopfdruck sich nicht be-
heben und es geht mit ebenfalls erheblichen ge-
sundheitlichen Einschrankungen weiter. Es geht
mir fast immer so schlecht, dass ich nicht richtig
laufen kann, an das Haus gebunden bin und die
Tage, an denen ich einen kleinen Spaziergang
machen kann, sind so rar, dass ich am Leben
verzweifeln kdnnte.

Erfahrungsbericht Frau Langenbach:

Mein Name ist Heidi Langenbach, ich bin 60
Jahre alt, verwitwet und Mutter eines Sohnes.
Viele Jahre wohnte unsere Familie in Pletten-
berg im Sauerland. Kurz vor unserer Silber-
hochzeit beschlossen mein Mann und ich, eine
schone Reise zu unternehmen, um uns nach

Ich habe manchmal nicht mehr die Kraft, mich
immer wieder hochzuarbeiten. Wenn mein Be-
kannter, der noch arbeitet, nicht die Einkaufe
erledigen, und bei taglichen Dingen helfen wir-
de, ich musste ins Pflegeheim. Verabredungen
kann ich nicht einhalten, so dass auch der Be-
kanntenkreis wegbricht und damit die sozialen
Kontakte.

Was mich sehr sehr belastet aul3er den vielen
Einschréankungen ist folgendes Problem:

Wenn ich mit jemandem rede, geht es mir
nach kurzer Zeit so schlecht im Kopf, dass ich
das Gesprach unterbrechen muf3 und nicht mehr
reden kann, weil es mich so anstrengt. Beim Te-
lefonieren, wenn es etwas langer dauert, ca.
10 Minuten, habe ich bereits schon mehrmals
Schwindel bekommen. Wenn jemand standig
auf mich einredet und ich mich darauf konzent-
rieren muss, geht es mir ebenfalls schlecht. Das
macht mir sehr zu schaffen und ich weif3 keinen
Rat. Kann mir jemand, dem es ahnlich ergeht,
dazu etwas mitteilen? Was fir Ursachen hat
diese Erkrankung blof3?

Oft vertrage ich auch keine Sonne auf der
betroffenen Seite. Letztens hatte ich nach dem
Anfall 14 Tage lang so heftige Kopfschmerzen,
dass ich das Bett nur zu den Mabhlzeiten ver-
lassen konnte. Es dauerte Wochen, bis ich wie-
der einigermaf3en auf den Beinen war, der Tin-
nitus sehr laut, kein Appetit usw. Ich kann nur
allen von dieser Krankheit Betroffenen alles
Gute winschen, denn es muss ja nicht immer
so schlimm sein wie bei mir und sie sollten sich
jeden Eingriff grindlich Gberlegen. Vielleicht
schreibt mir doch einmal ein Leidensgeféahrte.

Kontakt kann Gber KIMM angenommen werden.

unserer Rickkehr den Feierlichkeiten voll und
ganz widmen zu kdnnen.

Doch wahrend der Reise wurde mein Mann so
krank, dass wir den Urlaub abbrechen mussten.
Nach einigen Arztbesuchen stand fest, dass er
an Darmkrebs erkrankt war und so schnell wie



maoglich operiert werden musste. Er entschied
sich fur die Essener Universitatsklinik und die
Operation wurde dann auch sehr schnell durch-
gefuhrt.

Ich fuhr nun jeden Tag mit dem Zug von Plet-
tenberg nach Essen und am gleichen Tag wie-
der zurtick, machte ganz schnell alle Besorgun-
gen so gut es eben ging, denn mein Sohn stand
mitten im Abitur und konnte mir daher Uberhaupt
nicht helfen.

Mein Mann wurde sechs Wochen nach seiner
Operation in die Ludenscheider Klinik verlegt.
Dort sagte man uns, dass es keine Hoffnung
mehr fur ihn geben wiirde.

Wir holten ihn sofort nach Hause und beglei-
teten ihn bis zu seinem Tod. Diese unendliche
Trauer machte uns sehr hilflos.

So verkaufte ich unser Haus in Plettenberg
und suchte mir eine Wohnung in Dinslaken, in
der Nahe meiner Eltern. Da setzte der erste
Horsturz ein, der zweite und der dritte folgten
dann ein wenig spater. Nun war ich Dauergast
im Krankenhaus. Es war mir auch alles egal ge-
worden, da mein Hérvermogen immer schlech-
ter wurde und ein standiges Rauschen im Ohr
Angst und Panik ausléste. Im Krankenhaus hat
man mir dringend zu einer Psychotherapie ge-
raten, um wieder auf die Beine zu kommen. Da-
nach ging es tatsachlich besser und ich schopf-
te neuen Lebensmut.

Ganz plétzlich sind uns Veranderungen bei
unserer Mutter aufgefallen. Standig gab es
Streit mit meinem Vater; so konnte es unmég-
lich weitergehen. Schliel3lich bekamen wir die
Diagnose, dass sie an Alzheimer erkrankt war.
Sie kam in die Psychiatrie und ich begleitete
sie. Jeden Tag sind mein Vater und ich zu ihr
gefahren und wir konnten nur beobachten, was
diese Krankheit aus einem Menschen macht.
Als es absolut nicht mehr ging, mussten wir sie
ins Heim geben.

Mein Vater wohnte nun allein. Er war sech-
zig Jahre mit meiner Mutter verheiratet und da-
ran gewohnt, dass sie alle Arbeiten im Haus-
halt verrichtete. Nun musste ich ihm helfen, mit
dem Alltag fertig zu werden. Ich bestellte einen
Pflegedienst, der zum Duschen und Anziehen
kam. In meiner eigenen Wohnung stand ich je-

den Morgen um funf Uhr dreif3ig auf und fuhr mit
dem Fahrrad etwa vier Kilometer zur Wohnung
meines Vaters. Wenn alle Arbeiten erledigt wa-
ren, fuhr ich am Nachmittag wieder zurlck. Er
ging noch ab und zu spazieren, bis er eines Ta-
ges sturzte und mit einem Oberschenkelhals-
bruch ins Krankenhaus eingeliefert wurde.

Inzwischen bekam ich ganz schreckliche
Schwindelanfalle, die ich nicht mehr beherrschen
konnte und welche mein Leben unglaublich be-
eintrachtigten. Zuséatzlich kam auch noch Brech-
durchfall hinzu und das ganze zog sich Uber Stun-
den hin. So ging es nicht mehr weiter! Einmal kam
ein Anfall mitten in unserer Stadt: Ich wollte gera-
de die Ampel betéatigen und fiel sogleich auf die
Stral3e. Gott sei Dank war meine Schwester bei
mir, so dass mir sofort geholfen wurde.

Lange habe ich nach einem geeigneten HNO-
Arzt gesucht, den ich dann im Duisburger Kran-
kenhaus fand. Nach einigen Tests stand die
Diagnose Morbus Meniére fest. Er fihrte dann
auch sofort eine Saccotomie durch. Ich fasste
neuen Mut, da es mir nach der Operation wie-
der gut ging und die Anfélle ausblieben. Eine
Nachbarin Gbernahm so lange die Pflege des
Vaters, bis ich wieder einsatzbereit war. Doch
die Anfalle kamen wieder und ich war voéllig rat-
los. Der Arzt hat mir geraten, den Vater ins Heim
zu geben, Stress abzubauen und die zweite
Saccotomie durchfihren zu lassen.

Auch wenn es mir jetzt nach der zweiten
Operation wieder besser geht, wollte ich wis-
sen, wie andere Betroffene mit Morbus Meni-
ere umgehen. So suchte ich im Internet nach
einer Selbsthilfe-Gruppe und konnte gleich an
der Tagung in Hannover teilnehmen. Hier hatte
ich endlich Gelegenheit mit Menschen zu spre-
chen, die mir mit Rat und Tat zur Seite standen.
Besonders interessant war der Vortrag von Dr.
Schaaf. Er fand sehr wichtige Worte im Umgang
mit dieser Krankheit.

Mit groRer Freude sehe ich nun schon der
nachsten Tagung im Fruhjahr 2013 entgegen.
Ich hoffe, dass ich durch neue Kontakte mit an-
deren Betroffenen mehr Selbstsicherheit im All-
tag gewinne und meine Angste deutlich redu-
zieren kann.

Heidi Langenbach
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Gang durch Hannover:

Das Herzstiick von Hannover - die Altstadt

Am Vorabend der Tagung ging ein Teil der bereits angereisten Teilnehmer durch die kleinen Gas-
sen der Altstadt. Vom Licht angestrahlt, bot diese ein besonderes Flair. Kleine, alte Geschéfte und
Restaurationsmadglichkeiten zeugen noch immer von der ,guten alten Zeit".

Erstmals urkundlich erwahnt wurde der Markt-
flecken namens ,Vicus Hanovere" in einer Ur-
kunde um 1150. Herzog Heinrich der Léwe ver-
lieh wenig spater die Stadtrechte, die danach
von Herzog Otto zu Braunschweig-Lineburg
als ,Rechtsgewohnheiten der Stadt* bestatigt
wurden.

Damals begann die Bliitezeit durch den erfolg-
reichen Handel und aufstrebendes Gewerbe,
nach denen auch heute noch einige Stal3enzl-
ge benannt sind: z.B. Knochenhauer Stral3e,
Kramerstral3e, Holzmarkt, Schmiedestral3e. In
der Kramerstr. liegt auch das Lokal ,Broyhan-
Haus®, in dem wir nach dem Rundgang in ge-
selliger Runde gegessen haben.

Die Altstadt besteht tUberwiegend aus Fach-
werkbauten, vermdgende Kaufmannsfamilien
errichteten um 1500 dazwischen Backstein-
bauten. Im Lauf des 16. und 17. Jahrhunderts
kamen reich gestaltete Natursteinfassaden
zur Geltung. Die viergeschossigen Fachwerk-
Traufenh&duser in der Kramerstral3e wurden in-
zwischen restauriert, der Ballhof wurde im 17.
Jahrhundert als ,Ballhaus” fir Feste und das
damals gesellschaftlich bedeutende Federball-
spiel gebaut und beherbergt jetzt ein Theater-
und Konzerthaus. Die Marktkirche bildet den
Mittelpunkt der Altstadt, ihr gegentber liegt
das alte Rathaus, in dem jetzt das Standesamt
und der Ratskeller untergebracht sind.

Von wirtschaftlicher Bedeutung bis in die Neu-
zeit ist speziell die von Georg Egestorff im Jah-
re 1835 gegrindete Metall-, Gusswaren- und
Maschinenfabrik, die spater unter dem Namen
.Hanomag" bekannt war. Sie baute alles, was
sich mit Dampf und Diesel antreiben liel3, z.B.
schwere Dampflokomotiven, Traktoren und
das beriihmte ,Kommissbrot“, ein damals mo-
derner Kleinwagen. Die sozialen Einrichtungen
fur die Arbeiter der Fabrik waren vorbildlich
(z.B. Krankenkasse, Kindergarten, schulische
Einrichtungen).

Im zweiten Weltkrieg wurde die mittlerweile
stark angewachsene Stadt fast vollig zerstort.
Der kleine Altstadtkern wurde in mihseliger Ar-
beit wiederaufgebaut und bildet heute den Kern
der Landeshauptstadt von Niedersachsen.

Aus der ehemaligen Welfenresidenz entwickel-
te sich Hannover zur heutigen internationalen
Messestadt mit dem bisherigen Hohepunkt der
EXPO 2000.

Im Ubrigen wird den Hannoveranerinnen und
Hannoveranern nachgesagt, dass sie das rein-
ste Hochdeutsch sprechen.

Edeltraud Mory
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Ortliche MM-Selbsthilfegruppen

Dieter Lehr
Tel. 030/4617220
E-Mail: dieter.lehr@gmx.de

Bielefeld

Ohrwuermchen: tinnitus
SelbstHilfeGruppe-Bielefeld
Achim Burkhardt

Tel. 0521-3840644
www.ohrwuermchen-tinnitus.de

Bremen

Bremer MM-Treff
E-Mail: marion@lehmann-global.de

Essener Selbsthilfegruppe

TINNITUS und MORBUS-MENIERE

Ela Scholer

Tel. 0201-465852

E-Mail: ela.schoeler@t-online.de

oder ,\Wiese" — Kontaktstelle flir Essener
Selbsthilfegruppen Tel. 0201-207676

Hamburg

Hamburger Selbsthilfegruppe
MORBUS-MENIERE
Kontakt: meniere.shg.hh@web.de

Hannover

Edeltraud Mory

Im Bruche 7

31535 Neustadt a. Rbge.
Tel: 05034-4255

E-Mail: e.mory@kimm-ev.de

Adressen

Johanna Engel, Tel. 0221-241582
oder

Monika Pfromm

E-Mail: monika-pfromm@t-online.de
oder

Renate Knabel

E-Mail: renate-knaebel@gmx.de

Liibeck

Adelheid Munck

Ruhleben 5

23564 Lubeck

Tel: 0451-795145

E-Mail: adelheid_munck@freenet.de

(keine regelmaRige Gruppe sondern persénliche Beratung)

Niirnberg

E. Kerschenlohr
Tel: 09174-9409
E-Mail: edeltraud.kerschenlohr@t-online.de

Stuttgart

Naheres kann per Email erfragt werden tber:
E-Mail: TIMM_ Stuttgart@web.de

Wiirzburg

Florian-Geyer-Str. 46

97076 Wirzburg

E-Mail: luxi@kabelmail.de
oder

Margarete Bauer
KettelerstralRe 10

97074 Wrzburg

Tel. 0931-35814044

E-Mail: m.bauer@kimm-ev.de

Zur Beachtung! Diese Angaben kénnen sich andern.
Bitte informieren Sie sich immer bei den angegebenen Kontaktadressen!
Aktuelle Infos tiber: www.kimm-ev.de , Menii: ,Ortliche Selbsthilfegruppen*
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Literatur

Ausgewadhlte Fachliteratur

Schaaf, Helmut

Morbus Meniére
Schwindel — Horverlust — Tinnitus T
- Eine psychosomatisch orientierte Darstellung Morbus Meniére

Schaaf

7., vollstandig Uberarbeitete Auflage 2012, 245 Seiten,
32 Abbildungen, ISBN 978-3-642-28214-0, 34,95 Euro, Verlag Springer

Zitat aus der Beschreibung des Verlags:

» Komplett bearbeitet und auf dem neuesten Stand
 Als praxisorientierter Leitfaden konkurrenzlos
 Autor ist Arzt und Betroffener, arbeitet seit Jahren in einer Tinnitus-Klinik
» Fasst alle Aspekte der Erkrankung leicht verstandlich zusammen

Morbus Meniére — Wege zur Therapie

Was sollte man Uber die Krankheit wissen? Welche Behandlungskonzepte gibt es?

Die typischen Zeichen des Morbus Meniére sind:

« anfallartiger Drehschwindel, « Horverlust, « Tinnitus.

Dabei kann das Leiden zu beidseitiger Taubheit, Unsicherheit und Hilflosigkeit bis hin zur Berufsun-
fahigkeit und zu einer depressiven Entwicklung fihren. Dass und wie trotzdem Hilfe und Unterstit-
zung moglich sind, zeigt diese vollstandig Uberarbeitete 7. Auflage. Sie bietet Informationen tber:
 aktuelle Erkenntnisse im Umgang mit der Krankheit,

 verbesserte medizinische Moglichkeiten und Grenzen,

 verfeinerte psychosomatische Vorgehensweisen im Umgang mit der Krankheit.

Grundlagen, Auswirkungen und Therapiemdglichkeiten des Morbus Meniére werden so verstand-
lich beschrieben, dass Betroffene und Behandler gleichermal3en profitieren. Das Buch fasst die
konkreten, praxisrelevanten Fragen zusammen und bietet Perspektiven und Handlungsempfeh-
lungen fur Betroffene, Angehdrige und arztliche und psychotherapeutische Behandler.

Eine psychosomatisch orientierte Darstellung

Ebenfalls neu erschienen:

Schaaf, Helmut

Gleichgewicht und Schwindel

. ' Wie Kdrper und Seele wieder auf die Beine kommen konnen.
- Eine psychosomatische Hilfestellung fur Betroffene
Helmut Schaaf
Gleichgewicht 5. stark erweiterte und aktualisierte Auflage, 1. Quart. 2012,

und Schwindel 170 Seiten, ISBN 3-89334-572-4, 19,50 Euro
: Roland Asanger Verlag

Eine ausfuhrliche Rezension wurde in ,KIMM aktuell“, Ausgabe 1/2012
auf den Seiten 56 und 57 veroffentlicht.
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Ausgewahlte Fachliteratur

Stoll W., Most E., Tegenthoff M.

Schwindel und Gleichgewichtsstérungen.
Diagnostik, Klinik, Begutachtung

4. Auflage. Verlag Thieme

ISBN 9783136632048. 69,95 Euro

Fachbuch uber Schwindel, Gleichgewichtsstdrungen
und MM in Bezug auf Symptomatikkomplex,
Verlaufsform u. Diagnose.

Hamann K.-F.

Schwindel -175 Fragen und Antworten

3. Auflage 2010. Verlag Zuckschwerdt

ISBN 3886039692. 14,90 Euro

Handliche Broschire im Taschenformat mit 150
Fragen und Antworten, davon tber 20 speziell zu
Morbus Meniére.

Toénnies S., Dickerhof K.

Schwerhdrigkeit, Tinnitus, Schwindel
Verlag Asanger

ISBN 3893344101. 15,00 Euro
Betroffenenberichte Uber das Leben mit
Horschadigungen und die daraus folgenden
chronischen Beeintrachtigungen.

Hesse G., Schaaf H.

Schwerhdrigkeit und Tinnitus

2. Auflage. Profil Verlag

ISBN 3890195964. 12,80 Euro

Buch Uber Schwerhdrigkeit und die Schwierigkeiten der
Horgerateversorgung bei Morbus-Meniére-Patienten.

Schaaf H.

Gleichgewicht und Schwindel der Seele

4. Auflage. Profil Verlag 2008

ISBN 3890196343. 18,00 Euro

Die Zusammenhange zwischen Kérper und Seele beim
Erleben einer Schwindelkrankheit werden hier beleuchtet.

Schaaf H., Hesse G.

Endolymphschwankungen im Ohr (Gehdr)
und Gleichgewichtsorgan

Profil Verlag ISBN 3890195704. 12,80 Euro
Stérungen der Endolymphen im Ohr und d.
Gleichgewichtsorgans unter medizinischen und
psychosomatischen Aspekten.

Schaaf H., Hesse G.

Tinnitus — Leiden und Chance

3. Auflage. Profil Verlag

ISBN 3890196336. 19,00 Euro

Suche nach méglichen Ursachen des Tinnitus. Hier
wird Mut und Zuversicht bei der Bewaltigung des
Leidens gemacht.

Gramer A.

Tinnitus: Wirksame Selbsthilfe

mit Musiktherapie

Mit Audio-CD 2. Auflage, Verlag Trias

ISBN 9783830435020. 24,95 Euro
Drei-Wochen-Basis Programm zur tinnitus-zentrierten
Innenohr-Gymnastik.

Schlund G. H.

PatientenRecht. Ein Lexikon in Urteilen
Verlag pmi, ISBN 3897860473. 19,80 Euro
Lexikon in Urteilen zu ca. 500 Stichworten.

Anne Freimann

Schwindel

104 Seiten, 60 Farbfotos, Schlitersche Verlags-
gesellschaft. ISBN 9783899935448. 9,90 Euro
Ratgeber mit vielen praktischen Alltagstipps und
Ubungen zur Starkung des Gleichgewichts.
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Klintken — Adressen und Infos

zu Kliniken und Reha-Einrichtungen

Kliniken mit Schwindelambulanzen

Immer wieder erreichen uns Anfragen zur Diagnose-
stellung bei Morbus Meniére. Hier einige Anschriften:

Aachen: Klinik fir HNO, UK Aachen,
PauwelsstraRe 30, 52074 Aachen

Bad Arolsen: Tinnitus-Klinik und Ohr- und Hor-
institut Hesse am Krankenhaus Bad Arolsen,
Grof3e Allee 50, 34454 Bad Arolsen

Berlin: HNO-Klinik im UKB, Warener StralRe 7,
12683 Berlin

Erlangen: HNO Uniklinik, Waldstraf3e 1, 91054
Erlangen, Abteilung fur Gleichgewichtsdiagnostik

Essen: Schwindelzentrum Essen,
Klinik fur Neurologie, Universitatsklinik Essen,
Hufelandstral3e 55, 45147 Essen

Freiburg: Univ. Klinikum, HNO,
KilianstralRe 5, 79106 Freiburg

Firth: EuromedClinic, HNO,
Europa-Allee 1, 90763 Frth

Hannover: Medizinische Hochschule Hannover,
HNO, Carl-Neuberg-Str. 1, 30625 Hannover

Homburg/Saar: Univ. Klinikum des Saarlandes,
Kirrberger Stral3e, 66421 Homburg/Saar

Mainz: Univ. Klinik, HNO,
Langenbeckstral3e 1, 55101 Mainz
Romerwallklinik, Romerwall 51-55, 55131 Mainz

Minster: Univ. Klinik, HNO,
Kardinal-von-Galen-Ring 10, 48149 Minster

Minchen: Klinikum Grof3hadern,
Marchionini-StraRe 15, 81377 Miinchen

Minchen: Univ. Klinik rechts der Isar,
Ismaninger Strafl3e 22, 81675 Miinchen

Regensburg: Univ. Klinikum, HNO,
Franz-Josef-Strau3-Allee 11, 93053 Regensburg

Tlabingen: Univ. HNO Kilinik,
Elfriede-Aulhorn-Stral3e 5, 72076 Tubingen

Reha- Kliniken
fiir Morbus - Meniére - Patienten

Bad Berleburg: Baumrainklinik,
Lerchenweg 8,

57319 Bad Berleburg,

Tel 02751-87-1430, www.baumrainklinik.de

Rehabilitationszentrum fur Innere Medizin/Kar-
diologie, Konservative Orthopéadie/Traumatolo-
gie, Horgeschadigte, Tinnitus-Betroffene sowie
Gleichgewichtsstérungen, Schwindel und Mor-
bus Meniére

Bad Gronenbach: HELIOS-KlIinik

Am Stiftsberg,

Sebastian-Kneipp-Allee 3/4,

87730 Bad Gronenbach,

Tel 083 34-981-500, Fax 083 34-981-599,
www. helios-kliniken.de/am-stiftsberg

Rehaklinik fir Horgeschadigte, Tinnitusbetroffe-
ne, psychische und somatische Stérungen. Seit
1999 werden mehrmals im Jahr Rehabilitationen
durchgefihrt, die auf die speziellen Bedurfnisse
von Meniéere-Patienten abgestimmt sind. Fachkli-
nik flr innere Medizin. Medizinische Leitung: Dr.
med. Volker Kratzsch

Bad Nauheim: Kaiserberg-Klinik,

Pitzer GmbH & Co. KG,

Am Kaiserberg 8 -10,

61231 Bad Nauheim,

Tel 06032-703-0, Fax 06032-703-775,
www.pitzer-kliniken.de, info@pitzer-kliniken.de

Fachklinik fur Horstérungen, Tinnitus und
Schwindel
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