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Orats karusell

Det gér runt, runt. Hela virlden roterar som om du vore pa
en karusell bortom all kontroll. En karusell som inte lter dig
kliva av.

Ditt inre revolterar. Nir hjirnan inte hittar nigra balans-
punkter tar illamaendet 6ver. Har du tur hinner du kanske
limna affiren eller gd ut ur kontoret eller ringa nigon
anhorig innan yrseln far dig att borja krikas.

Allt snurrar — kanske bara en halvtimme, kanske ett helt
dygn — medan orat slar lock och tinnitus piper i huvudet,
som en ilsken paussignal.

Sa kan det kinnas att fi en yrselattack, om du har
Menieres sjukdom. En sjukdom som brukar ge kraftig
karusellyrsel, horselnedsittning och tinnitus. Men vad det
egentligen innebir att leva med meniére ir oerhért indivi-
duellt. For ett fatal dr det periodvis mycket svart, men de
flesta hittar olika sitt att lindra besviren och blir sa sméning-
om yrselfria.

Den hir broschyren ir till for dig som vill veta mer om
meniére och olika mojligheter. Den ger inga firdiga svar,
men kan kanske bidra till en tillvaro i bittre balans.



Cirka 50 000 har meniére

% Uppskattningsvis 50 000 méanniskor i Sverige har Meniéres
sjukdom. Det exakta antalet ar okant.

% Meniére debuterar oftast i 40-arsaldern. Sjukdomen ar
nagot vanligare bland kvinnor &n bland man.

% Utméarkande symptom &r aterkommande yrselattacker,
horselnedsattning och tinnitus.

% Meniére har samband med en obalans mellan vatskorna i
innerorats balansorgan.

% Symptomen kan behandlas genom till exempel diet, medicin
och operation.

% Meniére ar en kronisk sjukdom, men attackerna blir oftast
glesare med aren. Yrselanfallen kan férsvinna sa
smaningom.

% Sjukdomen "upptéacktes” av Prosper Meniére,
en fransk lakare, i mitten pa 1800-talet.




FOTO: CHARLIE DREVSTAM

» Jag gick igenom en
tung period da jag var
djupt nedstamd. Men
min sambo vagrade lata
mig tycka synd om mig
sjalv - han hjalpte mig
avdramatisera meniére,
sa att jag kunde se
mojligheterna. | dag
kanner jag mig positiv
och trygg; jag vet vad
min sjukdom innebar
och hur jag kan leva ett
bra liv med den. Nu talar
jag 6ppet om min
meniére med familj,
vanner, arbetskamrater
och alla andra. Det gor
livet mycket enklare. «
Jenny Tegnér, 26
fritidsledare




Fyra symptom pa Meniéres sjukdom:
* Yrselattacker

* Horselnedsattning

% Lock for orat

* Tinnitus

Meniére — vad ir det?

Menieres sjukdom &r en kronisk sjukdom i innerérat. De typiska symp-

tomen dr plotsliga attacker av karusellyrsel, tilltagande horselnedsittning

och tinnitus. Vid attackerna brukar det dven sla lock for orat.

o~ Sjukdomen sitter sig vanligtvis endast pa det ena 6rat, ddr

<L A hérseln gradvis forsdmras. Manga behover sd smaningom
hérapparat. Dubbelsidig meniére férekommer, men ir

. mycket ovanligt.

Y Meniéres sjukdom kan i vissa fall vara arftligt, men

ingen vet sikert vad som utléser sjukdomen. Meniere ir

vanligast i dldern 40-6o ar. Antalet attacker brukar

" minska med aren, medan hérselnedsittningen och

Hérapparat tinnitus blir kvar. Horseln forsimras i forsta hand i

it bra hidlpmedel basen, men senare kan den paverkas dven i 6vriga delar
for manga med '

meniére. av registret.



Forskarna ir inte sikra pa vad meniere beror pa. Den troligaste
orsaken ir att det finns en obalans mellan tva salthaltiga vitskor i 6rats
balansorgan (se grafik). Det finns olika teorier om vad denna obalans
kan bero pa: kanske 6verproduktion av den ena vitskan (endolymfa)
eller kanske att vitskan inte drineras bort i tillricklig omfattning.

Vitsketrycket leder till en svullnad, som i sin tur stor signalerna till
de kinsliga balanscellerna och ger upphov till yrsel.

| 6rat finns tva vatskor: Inuti
baggangarna (balansorganet)
och snackan (hérselorganet)
finns endolymfa, men om-
kring de bada organen

finns perilymfa. Vid

Meniéres sjukdom ar det

for mycket endolymfa,

vilket skapar ett dvertryck.

Baggangar med endolymfa

Balansnerven

Trumhinnan .

. ). Q) Horselnerven
Meniére behandlas ofta med Horselgangen \
vatskedrivande mediciner. \J’ Snickan
Att operera in en shunt (rdr), 0
som underlattar drénering av Hérselbenen Perilymfa

endolymfa, & en annan metod.
Behandlingar: se sid 12-13

Orontrumpeten

Mellanérat \ " Innerdrat

Ytterorat

GRAFIK: SGB/HRF



Sjukdom med ménga ansikten

Meniére ir en sjukdom med lika ménga ansikten som det finns
ménniskor med meniere. Darfér dr det svart att férutspa hur sjuk-
domen kommer att utveckla sig.

For de flesta ir yrselattackerna den besvirligaste delen av sjukdom-
en. En sadan attack brukar borja med att 6rat slar lock, horseln blir
sdmre och tinnitus 6kar. Direfter foljer illamaende och krikningar,
ibland diarré. Minga kan inte inte sti uppritt och ett fital far sa
kallade "dropattacker”, dir de plotsligt faller omkull.

Lockkinslan i 6rat brukar gi tillbaka efter en attack, men sjuk-
domen leder ocksi till en permanent horselnedsittning pa det 6ra
dir meniere sitter. Horseln brukar bli lite sémre for varje attack,
men oftast sker forindringen mycket langsamt. Aven tinnitus brukar
finnas kvar mellan attackerna, men de flesta har inte si stora besvir.

Hur svara yrselattackerna dr, hur ofta de kommer och hur linge
de varar varierar mycket, savil frdn person till person som hos en
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och samma individ, 6ver tid. Vanligtvis héller en attack pa mellan
20 minuter och sex timmar, men en del kan ha yrsel i ett helt dygn.

Minga fir bara ett fatal attacker under hela sitt liv, medan andra
far en attack varje ar. En del har perioder da attackerna kommer titt,
i virsta fall flera i veckan. Men sddana svira perioder kan foljas av
manader och ar utan symptom.

Menieére ir en kronisk sjukdom, men det jobbigaste symptomet
ir sillan livslangt. Yrselattackerna brukar bli allt firre och mindre
intensiva med aren, i takt med att balansorganets funktion férsim-
ras. Man kan siga att yrseln "brinner ut sig”. De flesta upplever
alltsa att de tillfrisknar, dven om horselnedsittningen och tinnitus
inte forsvinner.

Den utlésande faktorn vid meniere-attacker ar ofta positiv
eller negativ stress och anspéanning av olika slag.

Ny forskning har visat att kdnslomassig stress, till exempel
personliga konflikter eller oro for anhériga, har ett direkt
samband med yrselattacker.

Andra faktorer som spelar in kan vara fel diet (saltrik kost) och dalig allméan-

halsa (for lite motion och fér mycket alkohol, nikotin, koffein).
Kvinnor kan fa attacker i samband med menstruation.



Om du har fitt meniére

Har du yrselanfall, hérselnedsittning och tinnitus?
Misstinker du att du har Meniéres sjukdom?

D4 ska du vinda dig till priméarvarden eller féretags-
hélsovarden. Dir kan du sedan fa remiss till hérselvarden
eller en yrselklinik, dir det finns specialistkompetens nir
det giller Menieéres sjukdom.

Nidr du har genomgitt en grundlig utredning, med
horsel- och balanskontroll, och fitt diagnos ska det goras
en behovsanalys, som utgar fran en helhetssyn pa dina
behov och din livssituation.

Analysen ska utmynna i en individuell atgardsplan.
Denna plan, som du ir med och upprittar i dialog med
din likare, ska framfor allt omfatta vilka behandlingar
som det kan Dbli aktuellt att prova.

Atgirdsplanen ska ocksa ta upp utprovning av hér-
apparat och andra hjilpmedel, om det ir aktuellt, samt
olika strategier for att hantera sjukdomen i din vardag.

Vilken hjalp kan du fa? Se sidan 12-13.



» Ensam é&r inte stark
- i varje fall inte om du
har meniére. Nar ett
anfall kommer och du
ténker: "Hur ska jag
orka?”, da galler det att
ha ett skyddsnat, som
fangar dig. Det har jag.
Genom att vara 6ppen
och é&rlig har jag skapat
ett natverk av familj och
vanner, som vet hur det
ar. Det gor mig trygg
och stark, ocksa nar det

FOTO: PETER KNUTSON

ar som jobbigast. »

Lena Nilsson, 60,
fortidspensionér
A



Information
Kunskap gor det
|attare att hantera
besvaren.

Vilken hjalp kan du fa?

For dig som har Meniéres sjukdom finns det en rad olika
behandlingar som kan lindra yrselattackerna.

Meniéres sjukdom &r en lynnig sjukdom, som tar sig olika uttryck
hos olika personer. Foljaktligen &r det ocks& mycket individuellt
vilka behandlingar som ger bra resultat.

De flesta mar betydligt battre bara genom att borja leva lite
sundare, med motion, vila och saltfattig kost. Men det racker
inte for alla, och fér den gruppen aterstér en rad andra
mojligheter, som framgar av atgérdstrappan har intill.

Om du upplever att en behandling inte ger
effekt géller det alltsa att diskutera nésta steg
med din lakare. Det finns Maltat havre
alltid ndgot mer att gora. Specialbehandlat
havre med aggvite-
amnet antisekretorisk
faktor kan férbattra
vatskebalansen, men
metoden &r inte fullt

Saltfattig diet
Naringsriktig, salt-
fattig kost kan lindra
besvaren, men meto-

Sund livsstil - ut beprovad.
Motion, sémn och den ar inte veten-
avslappning. skapligt belagd.

Undvika stress,
nikotin, alkohol,
koffein med mera.

Mediciner

Vatskedriva
(urindrivand
kan atersta
balansen i i
Aksjuketab
lindra illamé
yrselanfall.

Lugnande r
dampar stre
oro, och kal
lindra besv:



nde

e) tabletter
lla vatske-
nnerorat.
letter kan
ende vid

nedel

2ss och

n darmed
aren.

Tryckpulsgenerator
En liten apparat med
en slang som fors in
i horselgangen.
Skickar tryckimpulser
via ett ventilationsror
i trumhinnan, vilket
kan utjamna trycket

i innerérat och lindra
symptomen.

Saccotomi

En shunt, ett plastror,
opereras in i inner-
Orat. Réret under-
|attar draneringen av
den endolymfatiska
sécken, som reglerar
méangden véatska i
baggangarna (balans-
organet).

Gentamicin

En stark antibiotika
som slar ut drats
balansceller sprutas
in genom trumhinnan
genom en tunn nal.
Eftersom balans-
organet forstors
kombineras behand-
lingen med balans-
gymnastik. Anvands
endast vid svara fall,
med goda resultat.
Kan i vissa fall
forsamra horseln.

Nervavskarning
Att skara av
balansnerven ar
ett komplicerat
kirurgiskt ingrepp
som i stort sett
inte anvands
langre. Kan skada
horseln och
ansiktsnerven.

All behandling fér meniere &r inriktad pa yrseln. Det finns
namligen ingen kénd behandling f6r att forhindra hérsel-
nedsittning i samband med sjukdomen. Daremot finns det

hjédlpmedel och strategier som kan géra din hérselsituation
vasentligt battre. Las mer i HRFs broschyrer: Att leva med
horselnedsattning och Att leva med tinnitus.




Gemenskap, inte isolering

Nir vi mér illa har vi en tendens att vilja dra oss undan. Av naturliga skl
vill vi helst vara i fred.

Just dirfor dr det en del med Meniéres sjukdom som bérjar undvika
sociala ssmmankomster, offentliga ssmmanhang — ja, till och med
gemenskapen med de nirmaste. Oron for att fa en yrselattack och borja
mi illa ute bland andra minniskor tar helt enkelt 6verhanden.

Som anhorig ir det viktigt att ha forstaelse for det, utan att darfor
forespraka isolering. Ge istillet uppmuntran, ingjut sjilvfértroende och
kom Gverens om strategier for "hur vi gér om en attack kommer”. D3 ir
det littare att kinna sig trygg och vaga ha ett rikt socialt liv, dven med
meniere.

For att kunna ge sadant stéd behévs kunskap om Meniéres sjukdom.
Sadan information finns bland annat hos horselvarden.

Dessutom behover dven anhoériga stod fran omgivningen, till exempel
fran arbetsgivare och arbetskamrater, sa att det dr ok att hastigt skynda
ivig for att hjilpa en nirstiende vid ett yrselanfall.

Men det kanske viktigaste dr att orka lyssna och ha en positiv attityd,
dven under de jobbiga perioderna. Det mesta blir lite littare om ni
tacklar svarigheterna tillsammans.
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10 tips for en battre tillvaro

Smé saker i vardagen kan goéra ditt liv med Meniéres
sjukdom lite lattare. Har ger vi dig tio enkla tips som har
hjalpt andra. Kanske kan en del av dem gora att &ven du
far en baéttre tillvaro.

Kartlagg din meniére. | vilka situationer kommer anfallen? Finns det
varningssignaler? Nar ar besvaren storre, nar ar de mindre? Genom att
titta efter monster kan du kanske hitta satt att lindra symptomen.

Undvik stress. Stress av olika slag, speciellt kdnsloméssig stress, kan
utlésa yrselanfall. Darfor &r det viktigt att du lyssnar pa dig sjalv: Vad far
dig att ma bra? Se 6ver din livssituation och hall ett vardagstempo som
ger gott om plats fér andrum.

Ta hand om kroppen. Motion, frisk luft, gott om somn samt naringsrik
kost med lag salthalt kan racka langt for att dampa menierebesvaren.
Ménga tycker att det hjélper att undvika koffein, nikotin och alkohol.

Ta professionell hjélp. Tank pa att du kan vanda dig till psykolog eller
kurator fér att reda ut svarigheter som kanske skapar kansloméssig stress
(punkt 2). Sjukgymnastik, akupunktur, gi-gong, yoga och tai-chi kan hjalpa
dig slappna av om du kanner dig spand och stressad.




Tala med andra som har meniére. De flesta tycker att det kénns bra att
fa prata med nédgon som sjélv har erfarenhet av sjukdomen, och kanske
f& praktiska rad. Du kan tr&ffa andra med meniére i HRFs féreningar runt
om i landet.

Forbattra din horselsituation. Meniéres sjukdom brukar leda till horsel-
nedsattning, och att héra daligt kan vara mycket stressande. Darfor ar
det viktigt att kontrollera hérseln regelbundet och eventuellt prova ut
horapparat. Det kan ha en positiv effekt pa yrselanfallen och forbattra
din livskvalitet, eftersom det blir lattare att hdnga med i vad som ségs.
Las mer i HRFs broschyr Att leva med horselnedsattning.

Skapa nétverk. Beratta om din meniere for dina anhériga, vanner,
arbetsgivare och arbetskamrater. Genom att vara 6ppen om vad du gar
igenom far du ett natverk som forstar din situation och som kan ge dig
hjalp och stéd nar du som bast behdver det.

Férdtjanst. Du kan ha ratt till fardtjanst. Tala med din lakare.

Ha med dig ett "meniérekort” Ibland kan det vara svart att kommuni-
cera med omgivningen i samband med ett yrselanfall. Om du da befinner
dig bland personer du inte kanner kan det vara bra att kunna racka fram
ett litet kort med en uppmaning om att hjélpa dig hem samt ditt namn
och adress. Sadana meniérekort kan du bestélla fran HRF, kostnadsfritt.

10 Se méjligheterna. Fastna inte i negativa tankar. Férsok istallet fokusera

pa de olika méjligheter som finns. Det finns alltid nagot mer att géra.



milien och jobbet.

It symptomfri ar jag
inte, men det var verk-
ligen vart det. | dag ar
jag en relativt frisk,
heltidsarbetande
mamma, som trivs
med livet, trots allt. «

Ewa Gunnarsson, 46,
skoladministrator

LARS ARDARVE

FOTO:




Ett kort for en hjilpande hand

HRF dr intresseorganisationen for alla som har Menieres
sjukdom. Bland annat erbjuder vi s kallade menierekort,
helt kostnadsfritt. Bestill pa kupongen sist i denna broschyr.

Menierekortet ir ett stod for dig som far besvirliga yrsel-
attacker, som gor det svart att prata med andra. Texten pa
kortet forklarar vad din yrsel beror pa och uppmanar den du
ricker det till att hjilpa dig hem. P4 baksidan av kortet finns
plats for namn, adress och kontaktperson.

Meniérekortet dr som ett visitkort (9o x 55 mm) och ryms
i de flesta planbocker.



orsellinjen
771-888 000

- Da ar du vilkommen att kontakta Hérsellinjen, en
- informationstjénst som drivs av Hérselskadades
~ Riksférbund (HRF).

)
X Hérsellinjen &ar 6p;)éw vardagar mellan 9 och 15
- pa 0771-888 000. Kostar bara som ett lokalsamtal.
- De som svarar &r utbildade hérselinformatérer.

an ocksa stélla fragor pa www.horsellinjen.se
eIIer skicka e-post till horsellinjen@hrf.se.
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» Det kan bli battre, mycket
battre! Det ar jag ett levande
bevis pa. Jag brukade ha
fruktansvarda anfall - fyra-
fem ganger per manad, ett
dygn at gangen. Men tack
vare en lyckad saccotomi-
operation och ett lugnare
liv forandrades allt. Nu,
som pensiondr, mar jag
battre an nagonsin, efter-
som jag slipper stress. Vid
minsta yrselkanning tar jag
en aksjuketablett - och sa
gar det over. Det hade jag
aldrig trott for femton ar
sedan, nar det var som
varst.«

Ingemar Svedin, 75,
pensionerad forsakrings-
tjansteman



Vilkommen som medlem!

Horselskadades Riksforbund (HRF) dr Sveriges storsta
intresseorganisation for horselskadade, med cirka 36 ooo
medlemmar i alla dldrar, fran norr till soder.

Vi dr till for alla med Menieres sjukdom, horselnedsitt-
ning, tinnitus och ljudéverkinslighet samt for
tordldrar och andra anhériga. Inom HRF kan
du triffa och utbyta erfarenheter med andra
som ir 6verkinsliga for ljud.

HRF:s mal dr ett samhille dar landets en
miljon horselskadade respekteras som individer
och far stod efter behov. Ett samhille dir alla hérsel-
skadade kan vara fullt delaktiga pa sina egna villkor.

Las mer om HRF pa www.hrf.se

Stoéd forskning om Meniéres sjukdom:
pg 90 03 14-6

Du kan stédja HRFs arbete f6r personer med Meniéres sjukdom
genom en gava pa plusgiro 90 03 14-6 eller via var hemsida:
www.hrf.se/insamling. Med din hjélp bidrar HRF till ny forskning,
bland annat om béttre behandlingsmetoder.
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Darfor bor du
bli medlem i HRF

Ett viktigt stod. Bli medlem sa
forbattras vara mojligheter att
skapa ett réttvisare samhalle
for alla hérselskadade.

En tidning som angar dig.

Du far tidskriften Auris — atta
nummer per ar, med massor av
nyheter och reportage fér dig
som hor daligt.

Aktuell information. Du far

veta det mesta om rattigheter,
forskning och utveckling.

| gott séllskap. | HRFs for-
eningar far du rad, stéd och
mojlighet att byta erfarenheter
med andra horselskadade.

Mojlighet att paverka. Var
med och péaverka politiker och
andra beslutsfattare.

Rabatter och férmaner. Som
medlem far du olika férmanliga
erbjudanden och rabatter.

-
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) hrf.

Horselskadades Riksforbund
Svarspost nr 110556202
110 06 Stockholm

JA TACK!

() Jag vill bli medlem i HRF.

() Jag vill ha HRFs meniérekort, kostnadsfritt.

() Jag vill prova ett nummer av tidskriften Auris.

() Skicka mer information. Jag vill veta mer

om

Namn:

AT, oo



# hrf.

Horselskadades Riksforbund
Box 6605, 113 84 Stockholm
besok: Gavlegatan 16

tel: 08—457 55 00

texttel: 08—457 55 01

fax: 08—457 55 03

e-post: hrf@hrf.se

webb: www.hrf.se






