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Anfallav
rotatorisk yrsel,
sd kallad karusellyrsel,
ar ett typiskt symptom

vid Meniéres
sjukdom:.




Orats karusell

Det gar runt, runt. Hela virlden snurrar som om du vore
paenkarusell bortom all kontroll. En karusell som inte
later digKkliva av.

Sé kan det kinnas att fa ett yrselanfall, om du har Meniéres sjuk-
dom. En sjukdom som brukar ge kraftig karusellyrsel, lockkénsla,
hérselnedséttning och tinnitus.

Men vad det egentligen innebar att leva med Meniéres sjukdom
r oerhort individuellt. Sjukdomen &r nyckfull och gér i skov. Den
varierar fran person till person, men ocksa f6r en och samma person
over tid.

Ibland gér yrseln 6ver pé en halvtimme, ibland kan ett anfall
pagé ett helt dygn. En del upplever det som latt ksjuka, andra kan
inte st pa benen. En del har jobbig tinnitus, andra tycker horsel-
nedséttningen dr en stor utmaning.

De flesta hittar olika sétt att lindra besvaren och blir s smaningom
yrselfria. S& hur jobbigt det &n &r for stunden, tank pa att det kan
snabbt vinda och bli béttre.

Den hér broschyren ér till for dig som vill veta mer och fa tips
som kan hjilpa dig leva ett bra liv med meniere. Den ger inga
fardiga svar, men kan kanske bidra till en tillvaro i béttre balans.



Cirka 50000 har meniére

* Omkring 50000 svenskar beraknas ha Meniéres sjukdom,
men det exakta antalet dr oként. Sjukdomen &r nagot
vanligare bland kvinnor &n bland man.

« Sjukdomen gar i skov och préglas av fyra symptom:
yrselattacker, lockkénsla, hérselnedsattning och tinnitus.

* Meniéres sjukdom debuterar ofta i 40—-60-arsaldern, men
symptomen kan komma bade tidigare och senare i livet.

¢ Sjukdomen tros har samband med en obalans mellan
vatskorna i innerdrats balansorgan och behandlas bland
annat genom sund livsstil, medicin och operation.

¢ Meniére ar en kronisk sjukdom, men yrselanfallen blir oftast
glesare med aren, medan horselnedsattningen bestar.

« Sjukdomen har fatt sitt namn av den franske lakaren
Prosper Meniére, som var férst med att beskriva symptomen
och sjukdomen 1861.
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ittlivhar horseln
itt arbetsverktysg.
Nér dven andra orat fick
meniérekéndes det som att
] viirldenrasade.

Men efter etttaginsag jag:
antingenblir jag bitter eller
sa far jag hitta en ny vag.
S4 jag bestdamde mig for att bli
hoérselsmart.
Idag anvander jag horapparater
_ ochibland mikrofon, umgés i
mindre grupp ochibramilj6er.
Ochjag dr merkaxig och
Dberédttar om mina behov.

2 o Andra vill gdrna hjilpa - men
¥ " i jag méaste beritta hur! «
[ < £ )
* = & ldde Schultz,
P ] i v ]
P specialpedagog, yogainstruktor,
f‘, i g ~tidigare sangerska
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Fyra symptom pa

Meniéres sjukdom:

e Yrselanfall

* Horselnedsattning
e | ockkansla

e Tinnitus

Meniére - vad ar det?

Meniéres sjukdom ar en kronisk sjukdom i inne-
rorat, som kommer i skov. De typiska symptomen
ar plotsliga anfall av karusellyrsel samt tinnitus
och tilltagande horselnedsattning. Vid anfallen
uppstar ofta tryck- och lockkénsla i 6rat.

Symptomen upptréder oftast pa ett 6ra, men
kan dven komma pa det andra orat.

Sjukdomen leder till fluktuerande och gradvis
forsamrad horsel. Horseln forsamras forst i
basen, men kan senare bli sdmre &ven i 6vriga
delar av registret.

Meniéres sjukdom debuterar ofta i aldern 40-60
&r, men kan komma bade betydligt tidigare och
betydligt senare i livet. En del utvecklar symptom
redan i mycket unga ar.

Diagnos drojer ofta, eftersom Menieéres sjuk-
dom &r en "kriteriediagnos” dér man behover
folja symptomens utveckling innan diagnos stalls.
Symptomen kan ocksé vara diffusa.

Forskarna &r inte sédkra pd vad Meniéres sjuk-
dom beror pa, men det kan finnas viss érftlighet.



| drat finns tva vatskor

i baggangarna (balans-
organet) och snickan
(horselorganet) finns
endolymfa, men omkring
de bada organen finns
perilymfa. Vid Meniéres
sjukdom &r det for
mycket endolymfa, vilket
skapar ett 6vertryck.

. BAggangar med endolymfa

Balansnerven

Trumhinnan

Horselnen/en
Snéickan

Meniére behandlas ofta med
vatskedrivande mediciner.
Behandlingar: se sid 14-15

GRAFIK: HRF

Perilymfa

’)/ Orontrumpeten
\\‘-' Innerdrat

Den troligaste orsaken &r att det finns en obalans mellan tva
salthaltiga vatskor i 6rats balansorgan (se grafik). Det finns olika
teorier om hur denna obalans uppstar — kanske 6verproduktion av
den ena vitskan (endolymfa), kanske att vétskan inte draneras
borti tillrdcklig omfattning.

Vitsketrycket leder till en svullnad, sa kallad hydrops, som
isin tur stor signalerna till de kénsliga balanscellerna och ger
upphov till yrsel.

Yiterérat «  Mellansrat



Goda rad hos
RFs Horsellinjen

Har du fragor om Meniéres sjukdom?
Eller om tinnitus, hdrapparater eller ndgot annat

som ror horsel?

Da ar du valkommen att kontakta Horsellinjen,

en radgivningstjanst som drivs av Horselskadades
Riksférbund (HRF). Har far du svar fran professionella
hérselradgivare — enkelt, tryggt och kostnadsfritt.

Du kan skriva till HRFs radgivare pa hrf.se/horsellinjen
eller ring 0771-888 000. Vanlig samtalstaxa géller.

Du kan ocksa lasa om Meniéres sjukdom och andra
horselfragor i HRFs kunskapsbank, Allt om horsel:
hrf.se/alltomhorsel



Sjukdom med manga ansikten

Meniére ar en sjukdom med lika manga ansikten som det finns
manniskor med meniére. Darfor dr det svart att forutspa hur sjuk-
domen kommer att utveckla sig.

For de flesta ar yrselanfallen den besvérligaste delen av sjukdomen.

Ett anfall kan borja med att 6rat slér lock, horseln blir samre och
tinnitus 6kar. Darefter foljer illamaende och krikningar, ibland

diarré. Ménga kan inte sta uppratt och ett fatal far sé kallade “drop-

attacker”, dér de plotsligt faller omkull.

Lockkénslan i orat brukar gé tillbaka efter ett anfall, men sjuk-
domen leder ocksa till permanent horselnedséttning pa det 6ra dér
meniére sitter.

Horseln varierar ofta mycket hos den som har fatt meniére, men
brukar l&ngsamt bli lite sdmre for varje anfall. De
flesta behéver sé smaningom hérapparater och for [
en del kan cochleaimplantat bli aktuellt.

Aven tinnitus brukar finnas kvar mellan anfallen, {ih_
men ofta pa en légre niva.



Hur svéra yrselanfallen &r, hur ofta de kommer och hur ldnge de
varar varierar mycket, sdval frdn person till person som hos en
och samma individ, 6ver tid. Vanligtvis héller ett anfall pd mellan
20 minuter och sex timmar, men en del kan ha yrsel i ett helt dygn.

Ménga fér bara ett fatal anfall under hela sitt liv, medan andra
far en attack varje ar. En del har perioder da anfallen kommer tétt,
ivérsta fall flera i veckan. Men sddana svéra perioder kan foljas av
maénader och ar utan symptom.

I senare stadier av sjukdomen kan en del fé sa kallade drop-
attacker (Tumarkins otolitkris), dar de plotsligt, utan forvarning,
tappar balansen och faller. Men det dr inte vanligt.

Hur sjukdomen utvecklar sig varierar, men yrselanfallen brukar
bli allt farre och mindre intensiva med &ren, i takt med att balans-
organets funktion forsdmras. Man kan saga att yrseln “branner ut
sig”. De flesta upplever alltsé att de tillfrisknar, &ven om horsel-
nedséttningen och tinnitus inte férsvinner.

Den utlésande faktorn vid meniéreanfall &r ofta

positiv eller negativ stress och anspénning av olika

slag. Forskning har visat att kdnslomassig stress,
till exempel personliga konflikter eller oro for

anhdriga, har ett direkt samband med yrselanfall.

Andra faktorer som spelar in kan vara fel diet
(saltrik kost) och dalig allmén hélsa (for lite motion
och fér mycket alkohol, nikotin, koffein). Kvinnor kan
ocksa fa yrselanfall i samband med menstruation.
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»Det arlatt attbli fortvivlad
nér man far diagnosen och
som musiker ar detlaskigt
med en sjukdom som paver-
kar hérseln. Man maste
k&nna attman ir in charge,
attman har en plan. Planer-
ing, prioritering och traning
ar avgoérande. Jag reser
mindre, gor bittre val vad
jag ska stéllaupp pa och
traffar familjen mer och det
har hjilpt mig att komma
Over stressen att prestera.
Dethandlar om att fokusera
padetsom ir viktigt, leva
paoch att férséka njuta av
dentid man har. «

Martin Frost,
klarinettist och dirigent



FOTO: PETER KNUTSON

» Jag ar stolt ove:
erfarenheter, 6ve
jaghar gjort med Meniéeres
sjukdom. Fran hérselned-
séttning till attbli d6v och fa
cochleaimplantat, forst p.
ena och sedan pa andra
orat. Det basta med alltih
ar alla otroligt fantastis:
manniskor jag har traffat
Jag har fatt nya, horsel-
skadade vinner som har lart
mig att ta kontroll och vaga
séga ifran om minabehov.
Attblitrygg och stark som
denjagéridag.«

Britt Edoff, L i

pensionerad kokschef



Omduhar fatt meniere

Har du yrselanfall, horselnedséttning och tinnitus? Misstanker du
att du har Meniéres sjukdom?

D4 behover du komma till regionens hérsel- och balansklinik eller
ONH-mottagning, dar det finns specialistkompetens. I en del regioner
behovs remiss, och det kan du fa hos éronlékare, hos primérvirden
eller hos foretagshélsovarden.

Nar du har genomgétt en grundlig hérsel- och yrselutredning,
och fatt diagnos ska det goras en behovsanalys, som utgar fran en
helhetssyn pa dina behov och din livs situation.

Analysen ska utmynna i en individuell rehabiliteringsplan. Denna
plan, som du dr med och uppréttari dialog med din l&kare, ska
framfor allt omfatta vilka behandlingar som det kan bli aktuellt att
prova.

Rehabiliteringsplanen ska ocksa ta upp utprovning av hérapparater
och andra hjalpmedel, om det dr aktuellt, samt olika strategier for
att hantera sjukdomen i din vardag.

Vilken hjélp kan du fa? Se sidan 14-15.
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Manga steg att prova i atgardstrappan

Menieres sjukdom &r en lynnig sjukdom, som yttrar sig pa olika satt.

Foljaktligen ar det ocks& mycket individuellt vilka behandlingar som ger

bra resultat — det galler att prova sig fram.

De flesta far farre skov och mar battre bara genom att leva lite sundare,

med motion, vila och saltfattig kost. Om det inte hjalper aterstar en rad
andra méjligheter. Nar en behandling inte ger 6nskad effekt, prata om
nésta steg i &tgardstrappan med din lakare. Det finns alltid nagot mer

att goral

| &tgardstrappan listas olika behandlingar som kan ge farre och
lindrigare yrselanfall. Men det finns ocksa hjalp att fa fér bade hérsel-
nedséttning (horapparater, cochleaimplantat, hérselstrategier) och
tinnitus (brusapparat, KBT-behandling)

Las mer om behandlingar for hérselnedséattning, tinnitus och Meniéres
sjukdom p& Allt om hérsel, HRFs kunskapsbank pa webben:
hrf.se/alltomhorsel

Information

Kunskap gor det
|attare att hantera
besvaren.
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Sund livsstil

Motion, sémn, avslappning och
eventuellt fysioterapi. Undvik
stress, nikotin, alkohol, saltrik
kost, koffein med mera.
Specialflingor Méltat havre
med dggvitedmnet antisekreto-
risk faktor kan forbattra vatske-
balansen, upplever en del.

Mediciner mot yrsel
och illamaende

Aksjuketabletter kan lindra
vid yrselattacker. Aven illa-
maendedampande medicin
kan lindra.

Mediciner finns bade
receptfritt, till exempel som
tuggummi, och pa recept
med verksamma d&mnen som
dimenhydrat.

Plastror

Ett litet dranerande
plastrér genom
trumhinnan har visat sig
lindra attackerna for en
del personer med
Meniéres sjukdom.



Kortisonbehandling

Kortisoninjektion via trum-
hinnan &r idag en relativt
vanlig behandling.

Atgérdstrappa
vid Menieres

sjukdom

Naéringsriktig, saltfattig
kost kan lindra besvéren,
men metoden &r inte veten-

Andra mediciner

Viatskedrivande (urin-
drivande) tabletter kan
aterstélla véatskebalansen
i innerdrat.

Betahistin &r en aktiv
substans som vidgar
blodkérlen och 6kar blod-
genomstromningen/cirku-
lationen i innerorat, sa att
trycket i 6rat minskar och
yrseln lindras. Betahistin
finns i ldkemedel som &r
godkénda i Sverige.

Lugnande medel dampar

stress och oro, och kan
dérmed lindra besvaren.

Gentamycin

En stark antibiotika som
slar ut 6rats balansceller
sprutas in genom trum-
hinnan med en tunn nal.
Eftersom balansorganet
forstors kombineras
behandlingen med
balansgymnastik.
Anvands endast vid svara
fall, med goda resultat.
Kan forsamra horseln.

15



Smé saker i vardagen kan gora ditt liv

10 TIPS FOR EN med !\iligniérig sjukdo;n Iiﬁiri. Hé;r
BATTRE TILLVARO ger vi dig tio tips som har hjalpt andra.

Kanske kan en del avdem gora att
aven du far en battre tillvaro?

1 Kartldgg din meniére. | vilka situationer kommer anfallen? Finns det
varningssignaler? Nér &r besvéren stdrre, nér ar de mindre? Genom att
titta efter monster kan du kanske hitta sétt att lindra symptomen.

2 Undvik stress. Stress av olika slag, speciellt kdnslomassig stress, kan
utlosa yrselanfall. Darfor ar det viktigt att du lyssnar pa dig sjélv: Vad far
dig att ma bra”? Se 6ver din livssituation och hall ett vardagstempo som
ger gott om plats fér andrum.

3 Tahandom kroppen. Motion, frisk luft, gott om sémn samt naringsrik
kost med lag salthalt kan racka langt for att dampa meniérebesvaren.
Manga tycker att det hjélper att undvika koffein, nikotin och alkohol.

4 Ta professionell hjalp. Tank pa att du kan vénda dig till psykolog eller
kurator for att reda ut svarigheter som kanske skapar kanslomassig
stress (punkt 2). Fysioterapi, akupunktur, gi-gong, yoga och tai-chi kan
hjélpa dig slappna av om du kénner dig spand och stressad.
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Tala med andra som har meniére. De flesta tycker att det kénns bra
att prata med n&gon som har sjukdomen. Du kan fé tips och utbyta
erfarenheter med andra i Facebook-gruppen ", HRF: Meniéres sjukdom”.
Du kan &dven traffa personer med meniére i ndgon av HRFs féreningar.

Fo6rbdttra din horselsituation. Meniéres sjukdom brukar leda till
horselnedsattning, och att hora daligt kan vara mycket stressande. Dér-
for &r det viktigt att kontrollera horseln regelbundet och eventuellt prova ut
hoérapparat. Det kan ha en positiv effekt pa yrselanfallen och férbattra din
livskvalitet, eftersom det blir l4ttare att hdnga med i vad som ségs.

Las mer om hérselnedséttning och hérapparater i HRFs kunskapsbank
Allt om hérsel: hrf.se/alltomhorsel

Skapa nétverk. Berdtta om din meniére for anhériga, vanner, arbets-
givare och arbetskamrater. Genom att vara 6ppen om vad du gar igenom
far du ett nétverk som forstar din situation och som kan ge dig hjélp och
stod ndr du som bést behover det.

Fardtjanst. Du kan ha rétt till fardtjanst. Tala med din ldkare.

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 kénner kan det vara bra att kunna racka fram
ett litet kort med en uppmaning om att hjalpa dig hem samt ditt namn och
adress. Saddana meniérekort kan du bestilla fran HRF, kostnadsfritt.

Se mdjligheterna. Fastna inte i negativa tankar.
Forsok istéllet fokusera pa de olika majligheter
som finns. Det finns alltid ndgot mer att gora.
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Gemenskap, inte isolering

Nar vi mér illa har vi en tendens att dra oss undan. Just darfor ar
det vanligt att personer med Menieres sjukdom borjar undvika
sociala sammanhang - ja, till och med gemenskapen med de
narmaste. Oron for att bérja mé illa ute bland andra ménniskor
tar helt enkelt 6verhanden.

Som nérstéende dr det viktigt att ha forstdelse fér det. Men det
ar ocksé viktigt att uppmuntra, ingjuta sjalvfortroende och ha
strategier for vardagen, till exempel hur familjen kan hjélpa till
ihéndelse av ett pl6tsligt anfall. D& &r det littare att kinna sig
trygg och vga ha ett rikt socialt liv, &ven med meniére.

Aven nirstaende behéver stdd och férstielse frin omgivningen.
Det ér till exempel viktigt att det kinns ok att skynda ivédg frén jobbet
for att hjdlpa en familjemedlem som fatt ett svart yrselanfall.

Men det kanske viktigaste &r att orka lyssna och ha en positiv
attityd, dven under de jobbiga perioderna. Det mesta blir lite l4ttare
om ni tacklar svdrigheterna tillsammans.

0 Facebook-gruppen for dig med Meniéres sjukdom!

Ibland kénns det som om ingen annan kan férsta hur det ar. Men sa
ar det inte. Runt om i landet finns det andra med Meniéres sjukdom som har
tips, rad och pepp att dela med sig av! Darfér har HRF startat Facebook-
gruppen "HRF: Meniéres sjukdom”. Har kan du stélla fragor, utbyta erfaren-
heter eller kanske ventilera lite nér det ar jobbigt. Har &r du bland véanner.
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% Tre ord har drivit mig framat:
Vilja.Vaga. Vinna. Jag har haft
viljanatt kommatillbaka efter
anfallen. Och jag har vagat
flytta mina begransningar
framatisma steg, med stod av
vinnernaiHRE. Baraensa’n
sak som attvaga ga ut och
handla sjalv ar jusvarti
boérjan!Men den som vill
och vagarharalltatt vinna,
inte minst sjalvkansla
ochtrygghetivardagen. «

Bernt-Eric Spelbacken,
meniéreinformatér, HRF Dalarna
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Ettkortforen
hjalpande hand

Horselskadades Riksforbund (HRF) ar
medlemsorganisationen for dig som
har Menieres sjukdom. Hos oss kan du
bestélla meniérekort, utan kostnad.
Kortet &r bra att alltid ha med sig, i
héndelse av ett yrselanfall d& det kan
vara svart att prata. Det forklarar att du
har Menieres sjukdom och uppmanar
den som ser det att hjdlpa dig hem.

Pa kortet finns plats att skriva namn,
adress och kontaktperson.
Menierekortet &r stort som ett visitkort
(90 x 55 mm). Det ar vikt pd kortsidan,
men kan enkelt klippas isér och anvén-
das som tvé kort — ett pa svenska och
ett pa engelska.

Swisha ditt stod
till horselforskning
och radgivning
om meniére

Swisha en gava till HRF pa
900 07 38, sa stodjer du var
radgivningstjanst Horsel-
linjen, som ger rad till perso-
ner med Meniéres sjukdom,
tinnitus, hérselnedséttning
med mera. Du bidrar ocksa
till var stiftelse, Horselforsk-
ningsfonden, som delar ut
anslag till olika forsknings-
projekt inom horselomradet.
Pa hrf.se/stod-oss hittar
du fler satt att stodja, till
exempel som manadsgivare.
HRF har 90-konto, plusgiro
90 03 14-6, och verksam-
heten kontrolleras av Svensk
Insamlingskontroll.
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Valkommen
som medlem!

Hérselskadades Riksférbund (HRF) ar
Sveriges storsta intresseorganisation
for dig som har tinnitus, horselned-
sédttning, Menieres sjukdom, ljud-
overkénslighet och/eller ndgon annan
typ av horselskada. Aven nérstdende
ar valkomna som medlemmar!
I HRFs gemenskap kan du fa st6d
och radd samt mota andra i samma
situation. Som medlem stodjer du
ocksé HRFs arbete med att sprida
kunskap, frimja horselforskninge
och paverka for ett horselsmart
samhélle, dar alla horselskadade k
leva i full delaktighet och jadmlikhet.
Ett samhélle dér véra réttigheter
respekteras och dar vi kan forverkliga
oss sjdlva, pa véra villkor.

Bli medlem i dag pa
hrf.se/medlem



SEX GODA SKAL ATT
BLI MEDLEM | HRF

Ett viktigt stéd. Bli medlem
sa forbattras vara mojligheter
att skapa ett battre samhalle
for alla horselskadade.

En tidning som angar dig.
Du far medlemstidningen
Auris — sex nummer per ar,
med massor av nyheter och
reportage for dig som har
tinnitus eller andra horsel-
skador.

Aktuell information.
Du far veta det mesta om
réttigheter, forskning och
utveckling.

| gott séllskap. | HRFs for-
eningar far du rad, stéd och
mojlighet att tréffa andra som
har tinnitus.

Majlighet att paverka. Var
med och paverka politiker
och andra beslutsfattare.

Rabatter och formaner.
Som medlem far du olika fér-
manliga erbjudanden och
rabatter.

PORTO
BETALT

Horselskadades Riksforbund
Svarspost nr 20080467
164 20 Kista

JA TACK!

O Jag vill bli medlem i HRF.
O Jagvill prova ett nummer av tidskriften Auris.
O Jagvill bli kontaktad av HRFs hérselradgivare

TELEFON: L.

Hérselskadades Riksférbund (HRF) sparar personuppgifter, fér att kunna
ge service och information. Las mer pa hrf.se/integritet.



HH E Stod HRFs arbete:
3 " E— - Swishaen gavatill 900 07 38.
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Horselskadades Riksférbund .
tel: 08—457 55 00
e-post: hrf@hrf.se
webb: hrf.se
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