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Opening

De commissie mocht zich deze dag verheugen met het grote aantal deelnemers van 60 personen.
Na ontvangst en informele kennismaking startte om 10.30 uur het programma. Marion van de
Konijnenburg, voorzitter van de commissie, heette de aanwezigen welkom en stelde de
commissieleden, t.w. Aad Bechtholt, Henk de Graaf, Marianne Hoge en Sandra Rutgers (nieuw lid), 2
geluidstechnici en schrijftolk Daniel voor. Normaliter doen we op een lotgenotencontactdag als eerste
een voorstelronde en is er 's middags een officiéle lezing. De spreker van vandaag, Dr. Mateijsen,
KNO-arts in het Catharinaziekenhuis in Eindhoven , had verzocht 's morgens de presentatie te
geven en zo geschiedde.

Lezing dr. D.J.M. Mateijsen

Dr. Mateijsen promoveerde bij wijlen prof.dr. F.W.J. Albers op het proefschrift: “Definitie Méniere
Groningen”, een rationele benadering van de ziekte van Méniére.

Aan de hand van een powerpoint-presentatie legde Dr. Mateijsen eerst de werking van het oor uit. We
horen doordat onze oorschelp geluid opvangt. Het trommelvlies gaat op en neer waardoor hamer,
aambeeld en stijgbeugel in beweging komen; de vloeistof in het slakkenhuis gaat hierdoor golven. Aan
de binnenkant van het slakkenhuis zitten haarcellen die de geluidstrillingen registreren. Onderaan de
haarcellen zitten takjes van de gehoorzenuw welke takjes zich bundelen tot een grote kabel die naar
de hersenen gaat. In het binnenoor bevindt zich ook het evenwichtsorgaan, wat we samen het labyrint
noemen. Als er een CT-scan wordt gemaakt kunnen we eventuele ontstekingen, botafwijkingen of een
naar binnengegroeid trommelvlies zien.
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Je kunt pas behandelen als je weet wat er aan de ha nd is!

In Groningen werden patiénten enkele dagen opgenomen voor alle onderzoeken, waarna de
conclusie getrokken werd. Dr. Mateijsen is daar ca. 8 jaar geleden begonnen met prof. Albers aan een
groot Méniere-onderzoek.
Voor de goede orde nog even de algemene symptomen bij Meniére:

- Draaiduizelingen, tenminste 2, langer dan 20 minuten durend

- Gehoorverlies

- Oorsuizen

- Bijkomend: vol gevoel/druk in het oor
Bij slechts één aanval is er geen Méniere.
Er zijn ca. 15.000 patiénten, gemiddelde leeftijd 50 jaar, ziekte komt één- en tweezijdig voor, patiénten
hebben doorgaans een hoog streefniveau, er is relatie met emotionele stress en we noemen het een
chronische ziekte.
Een stukje geschiedenis: de Franse arts (hij was neuroloog en hersendokter) Prosper Meniere (op
zijn grafsteen in Parijs (Montparnasse) staat zijn naam met alleen het accent grave!) beschreef in ca.
1861 de symptomen zoals hierboven vermeld en suggereerde dat deze symptomen veroorzaakt
worden door een aandoening in het binnenoor en niet in de hersenen. Hij heeft veel onderzoek naar

het binnenoor gedaan.

Bovenvermelde symptomen kunnen ook door een andere aandoening veroorzaakt worden. Daarom is
het belangrijk bij verdenking op de ziekte van Méniére zorgvuldig onderzoek te doen. Hiervoor is de
Definitie Méniére Groningen ontwikkeld; deze formuleert de ziekte.

lemand heeft volgens de Definitie Meniede Groningen de ziekte van Méniére als er sprake is

van: binnenoorverlies gecombineerd met oorsuizen (n u of in het verleden), aanvallen van
draaiduizeligheid (minstens 2) en uitgesloten ander e aandoeningen met het Groningen
Diagnostisch Protocol. Het professionele onderzoeksprotocol is nodig om de ziekte van Méniére te

bevestigen en om andere ziekten die dezelfde symptomen kunnen veroorzaken, uit te sluiten.

Er werden 128 mensen gedurende 4 dagen opgenomen om onderzoeken te ondergaan. Uit het
gehouden onderzoek is gebleken dat er 111 Meniére-patiénten waren en 17 een andere ziekte
hadden, gemiddelde leeftijd 50 jaar, ca. 7,5 jaar klachten, 71 enkelzijdig en 40 dubbelzijdig. Bij
dubbelzijde Méniere langer bestaande klachten. Bij dubbelzijde Méniére zouden er 2 verschillende
ziektes kunnen zijn.

Bekende mensen die de ziekte van Méniére hadden: Julius Caesar, Plutarchus, Maarten Luther en

Vincent van Gogh.

In 1938 is er in Amerika onderzoek gedaan naar verhoogde binnenoorvloeistofdruk. Stel je voor: in het
(uitgerolde)slakkenhuis zitten 3 rolletjes, opgerold tot een haspeltje. De binnenste bevat vloeistof en
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heet endolymphe, de 2 buitenste heten perilymphe. Hierin ligt het orgaan Corti, dat geluid doorgeeft
via de zenuw aan de hersenen. Tussen de 3 verschillende compartimenten zit een membraam, het
membraam van Reisner. Dit membraan is uitgerekt door de te grote hoeveelheid vloeistof. Hierdoor
word je duizelig. Er is een verbinding tussen het slakkenhuis en het evenwichtsorgaan. De te grote
hoeveelheid vloeistof komt doordat deze niet wordt afgevoerd of teveel wordt aangemaakt. Die grote
hoeveelheid vloeistof veroorzaakt gehoor- en evenwichtsbeschadiging waardoor de symptomen van
de ziekte ontstaan.

Hieronder korte uitleg van de onderzoeken die in Groningen worden gedaan:
Audiogram: we onderscheiden een toon- en spraakaudiogram.

Electrocochleografie: test van wat er in het binnenoor als reactie op geluid wordt gemeten. Hierbij

wordt door een naald door het trommelvlies heen geluid aangeboden. Het zieke oor is hier niet mee
aan te wijzen, dus is geen standaard voor hydrops (vochtophoping) en dus geen bruikbare test. Hij
wordt in Amerika echter wel altijd gebruikt.

Otoakoestische emissies:het oor maakt zelf geluid, geeft een echo terug. Dit is een persoonlijk geluid.

Wordt gemeten met een dopje in het oor.

Evenwichtsonderzoek: in een draaistoel en spoelen van gehoorgang met koud en warm water. Het

evenwichtsorgaan aan de zieke kant werkt minder goed. Links en rechts worden vergeleken. Als er
€én niet goed werkt, compenseert de ander.

MRI: op deze scan is weefsel en vloeistof zichtbaar. Er wordt 0.a. gekeken naar het afvoerorgaantje
(Saccus) dat de vloeistof van het slakkenhuis afvoert. Als dit te klein is, is de afvoer ook te klein.
CT-scan: van het bot.

Perilymphatische drukmeting: drukmeting van de binnenoorvloeistof, is indirecte meting voor druk van

de endolymphe die belangrijk is bij het ontstaan van de hydrops. Dit onderzoek is niet bijdragend.

Stresshormonen: stress geeft een reactie in de hersenen. Daardoor zijn 2 hormonen (cortisol en

aldosteron) verhoogd. Dan gaat de Natrium en Kaliumpomp werken, waardoor waarschijnlijk hydrops.
Conclusie : er zijn 3 klachten bruikbaar, er is 1 algemeen onderzoeksprotocol voor de wetenschap

vastgesteld en 1 voor KNO-artsen bij stellen van de diagnose Meniére. Er is geen relatie tussen

ziekteduur en leeftijd, mogelijk aangeboren component bij dubbelzijde Méniere? Ziektes uitsluiten is

zeer belangrijk!
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Méniére is niet te genezen, je kunt er wel 100 jaar ___mee worden.

Behandeling :
Stressverlagende maatregelen
Informatie geven
Leefregels
Psychosociale begeleiding
Laat waar je last van krijgt, luister naar je lichaam.
Medicijnen: oxazepam, cinnarizine en betahistine. Dit laatste middel is bijna het enige effectieve
middel, het verbetert de bloedsomloop van het afvoergaatje. Doorgaans wordt 3 x 16 mg
voorgeschreven, 3 x 8 mg heeft geen effect. Betahistine beschermt ook het andere oor.
Cinnarizine is tegen duizelingen.

Beperking van Natrium en Kalium (trouwens alle diéten) heeft geen bewezen effect.

Vragen naar aanleiding van de lezing van dr. Mateij sen

Na deze duidelijke uitleg was er nog kort gelegenheid tot het stellen van vragen.

Ik geef ze onderstaand weer:

- mag je duiken met Meniére? Probeer gebruik te maken van een coach.

- betahistine 3 x 48 mg. Erg hoog, maximaal 3 x 32 mg bekend

- operatie In het algemeen niet, alleen in speciale gevallen, o.a. afvoergaatje
opboren (saccus decompressie) raadt dr. Mateijsen niet aan; verder
evenwichtszenuw doorsnijden, is een risico, niet voor iedereen!

Opmerking: je blijft zoeken en geld uitgeven, er is geen oplossing; hoed u voor eindeloos

shoppen!

- erfelijkheid bekend? dr. Kunst in Nijmegen is hierop
gepromoveerd. Er wordt nog volop onderzoek gedaan.

- is het een ouderdomsverschijnsel? Bij ouderdom kom je van alles tegen zoals ogen, rug, gehoor,
waarvoor hoortoestel/stok.
1 miljoen mensen hebben een hoortoestel nodig, slechts 400.000
hebben er een.

- spelen hormonen in de menopauze een rol? Waarschijnlijk. Onderzoek in Groningen.

- Bij dubbelzijde Meniére aan 1 oor of aan 2 oren aanvallen?: kan allebei

- Nieuwe medicijnen? Niet bekend

- Gentamycine: Antibioticum. De bijwerking maakt evenwicht kapot, wordt vaak bij
botoperaties gebruikt. Als het gehoor tijdens behandeling
achteruitgaat: stoppen.

- Prismabril: Goede bril voor instabiliteit. Goede dingen van gehoor. Zeker

te proberen.
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- Hulphond als coach: Deze komt 10 min. voor aanval waarschuwen!

- BPPD: = goedaardige houdingsafhankelijke duizeligheid
= gruis (steentjes) in de halfcirkelvormige kanalen, kan behandeld
worden met “kiepproef ‘.

- Nieuwe hoortoestellen: microfoontje in oor tegen trommelvlies, is duur, heeft goed effect.

De rest van de vele vragen zal door de Meniére-commissie beantwoord worden en als aparte bijlage

bij het verslag gevoegd.

De dagvoorzitter Henk de Graaf bedankte dr. Mateijsen heel hartelijk voor zijn waardevolle bijdrage

aan deze dag en overhandigde een cadeaubon en een drankje.

Hierna was het de hoogste tijd voor een heerlijke |  unch en een ongedwongen moment voor

lotgenotencontact.
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Na de lunch en pauze startte het middagprogramma.

Patiénten en overige deelnemers (partners, familie en/of belangstellenden) stelden zich voor en
vertelden de belangrijkste positieve of negatieve ervaringen. Dit is altijd een zeer persoonlijk en soms
emotioneel gebeuren. Kern van de zaak is dat we uit dingen komen.

Algemene conclusie: Voor ieder is de beleving anders!

Ik geef hieronder kort samengevat de belangrijkste punten uit deze voorstelronde.

Allereerst van de patiénten: Hierbij werd aangegeven dat er deelnemers waren die de ziekte al
ongeveer 30 jaar hebben, maar sosm ook pas sinds kort; 1 patiént had (nog) geen gehoorverlies.Er
zijn mensen die 2 aanvallen per week hebben maar ook 1 x per 3 weken. Van sommige deelnemers

hebben ook de ouders Meniéere. Onder druk staan geeft vaak verergering van klachten.
Wat zijn zoal de klachten? Onzekerheid, instabiliteit, verergering van klachten bij

houdingsverandering, na jarenlange aanvallen nu soms drop-attacks, verandering van het sociale
leven, baan kwijtraken, huwelijk kapot, verhuizing, onbegrip, mensen lopen voor je weg.

Voornaamste behandelingen en/of medicatie:

Betahistine meestal 3 x 16 mg, cinnarizine, prismabril, acupunctuur, gentamycine-behandeling,
doorsnijden evenwichtszenuw (deze patiént kan na % jaar weer volledig werken zonder medicijnen!)

Andere oplossingen:

Therapie in De Riethorst, Rust — Relax — Regelmaat — Vrij nemen.

Stress de baas blijven. Het leven een positieve draai geven. 1 patiént gaat veel en hard werken.
Méniere is mijn maatje. Therapeutisch buitenwerken geeft minder last van tinnitus.

Geen onverwachte dingen laten gebeuren. Uitzicht op operatie. Proberen er goed mee om te gaan.
Dagelijks mediteren. Goede werkplekaanpassing zoals gedempte vioerbedekking en een vergaderset

+ microfoon. Opgewekt zijn en het kruisje dragen!

Werken:

Van niet meer tot 8 uur vrijwilligerswerk per week tot 3 dagen en zelfs 55 uur per week.

Conclusies van partners, familieleden en anderen:
Lijdzaam toekijken. Patiént laten liggen/zitten, rustig autorijden/stoppen. Kan niet helpen. Zwaar om er
naast te staan. Elkaar steunen en rekening houden. Gordijnen dicht. Koud washandje. Het beste

ervan maken. Rolstoel. Ongerust. Moeilijk om met patiént om te gaan.

Deze voorstelronde was voor velen een eye-opener: (h)erkenning van klachten/bevindingen en

diverse manieren om er (zelf) mee om te gaan.
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Er was 1 deelneemster die ons vertelde over oefeningen bij BPPD (=gruis in de halfcirkelvormige
kanalen) met daarop bijvallend een dame die vertelde dat men in Belgié naar een kinesist gaat — Een

dame vertelde dat haar hulphond haar 10-15 minuten voor een aanval waarschuwt.

Na dit uitgebreide samenzijn was het helaas tijd het programma te beéindigen.

Henk de Graaf wees de deelnemers op geplande lezingen die in het land gegeven worden en
waarvan de verslagen na te lezen zijn op de website van de NVVS: www.nvvs.nl_. Ook wees hij op
verdere activiteiten van de commissie, 0.a. te lezen op het Meniéreforum, hetgeen in een grote

behoefte voorziet: www.nvvs.nl/forum/meniere

Aad Bechtholt verzocht de deelnemers toch vooral het uitgereikte enquéteformulier in te vullen, opdat

de commissie bij het maken van programma’s rekening kan houden met wensen/opmerkingen.

Conclusie enquéte :
Er wordt meer aandacht gevraagd voor de volgende onderwerpen:

- Werking ogen en invloed van Méniére op functioneren hersenen (neurologisch aspect)
- Behandeling

- Méniére en werk

- Omgaan met Méniére door patiént en door partner

- Samen praten

Men vond dat er teveel informatie werd verkregen in te korte tijd en de keuze van dezelfde spreker
over hetzelfde onderwerp niet gelukkig was.

Ook werd aangegeven dat een heel weekend beter is voor onderlinge communicatie.
Suggestie vragen vooraf te clusteren om geen halve antwoorden te krijgen.

In dit laatste voorstel was al voorzien, doch gezien tijdgebrek spreker kon dit niet in de praktijk
uitgevoerd worden. Vandaar dat de geclusterde vragenlijst door de Méniére commissie van

antwoorden is voorzien en als bijlage is opgenomen.

Het volgende lotgenotenweekend is 25/26 oktober 200 8 te Lunteren .

Als spreker hebben wij uitgenodigd Dr. Vente uit Alphen a.d. Rijn, bekend van de prismabril. Verder is
er veel gelegenheid tot uitwisselen van gedachten in kleinere groepen. Voor details zie:
www.nwvs.nl/bijeenkomsten . Inlichtingen bij NVVS te Houten, tel. 030-2617616.

Marion sloot tevreden terugkijkend deze informatieve dag af en overhandigde onder dankzegging de
organiserende commissieleden, de schrijftolk en technici een fles wijn.
Namens de NVVS-Commissie Méniére,

Marianne Hoge, secretaris
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Informatie over NVVS en de Commissie Méniere

Deze themadag, waarvan de bovenstaande tekst het verslag is, werd georganiseerd door de

Commissie Méniere van de NVVS (Nederlandse Vereniging voor Slechthorenden) op 15 maart 2008.

De NVVS is dé vereniging in Nederland voor mensen met hoorproblemen. De NVVS geeft voorlichting
over problemen met het gehoor, behartigt de belangen van mensen die hoorproblemen hebben en
organiseert lotgenotencontact of zelfhulp. De NVVS houdt zich niet alleen bezig met kwesties rond
gehoorverlies, waaronder ouderdomsslechthorendheid, maar ook met andere problemen met het

gehoor, zoals tinnitus, hyperacusis, de ziekte van Méniére, Cochleaire Implantatie.

De NVVS-Commissie Méniére is al 25 jaar hét landelijke orgaan dat aandacht vraagt voor de ziekte
van Méniére. Deze commissie zorgt er voor dat u op de hoogte wordt gehouden van de laatste
ontwikkelingen omtrent de ziekte. Ze organiseert regelmatig voorlichtingsbijeenkomsten en
weekenden voor Méniére-patiénten en hun partners. Daarnaast onderhoudt de commissie goede
contacten met buitenlandse Méniére-groepen en beschikt ze over een uitgebreid netwerk van

telefonische contactpersonen waar u terecht kunt voor steun en dringende vragen.

Bij de NVVS kunt u ook diverse publicaties bestellen over Méniére, onder andere de brochure De
ziekte van Méniere. Duizelingen, oorsuizen, gehoorverlies (ISBN 90-805656-2-8, NVVS, 2001) of het
boek Leven met Méniére (ISBN 90-805656-1-X, NVVS, 2000).

De Commissie wijst U graag op de website van de NVV  S: www.nvvs.nl_waar u ook alle

informatie vindt over de activiteiten in het NVVS-j  ubileumjaar: www.nvvs.nl/100jaar
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