Samtalstraffar:

Bli van med din horsel —
Menieres sjukdom

Valkommen!

D hif.



Traff 1 — Att leva med Menieres sjukdom

Fokus:

Erfarenheter av att leva med
Menieres sjukdom

Fragor att utga ifran:

Hur var det férsta gangen du fick ett
Menieresanfall?

Hur och nér fick du diagnosen Menieres sjukdom?
Tog det lang tid?

Hur ofta far du yrselattacker?

Hur lange brukar de paga?

Blir du férvarnad om att en yrselattack ar pa vag?
Hur? Har dina yrselattacker férandrads med aren?
Vilka utmaningar medfér yrselattackerna?

Hur hanterar du dina utmaningar?

Har din hérsel blivit sa&mre?

Har du tinnitus?
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Traff 2 — Rad for en battre tillvaro

Fokus: Fragor att utga ifran:

Rad for en battre tillvaro med o Har du provat ndgon av dessa
Menieres sjukdom som funkar i rad?
vardagen. o Hur upplevde du det?

Har du ytterligare rad att dela med
dig av?

Vem har du fatt rad och tips av om
hur du kan fa en béttre vardag?
Hur gér du for att undvika stress i
vardagen?

Se bilaga 1

”10 rad”

D hif.



Traff 3 — Behandlingar och lindring

Fokus: Fragor att utga ifran:
Egenvard och behandlingar som o Har du prévat ndgon av de Se bilaga 2
kan lindra yrselattackerna. behandlingsmetoder som tas upp? ”Behandlingar
o Dela gdrna med dig om du upplevde nagon och lindring”
Skillnad.

o Har du prévat nagon annan metod?

o Hur fungerade den?

o Vilka erfarenheter har du av hélso- och
Sjukvarden och rehabilitering vid Menieres
Sjukdom?

o Har du fatt den hjélp du behéver?

o Har du till exempel fatt en individuell atgérds-
eller rehabiliteringsplan?




Traff 4 — Horselnedsattning och horapparater

Fokus: Fragor att utga ifran:

Horselnedsattning och o Fluktuerar din hérsel eller har du haft en fas med fluktuerande
horapparater hérsel?

vid Menieres sjukdom. o Har hérseln stabiliserat sig? Ar den sémre &n tidigare?

Dela gédrna med dig av erfarenheter kring anpassning av
hérapparater.

Har du fatt nagra sérskilda anpassningar eller rad av
audionom kring hérapparatanvandning.

Anvénder du exempelvis flera olika program med olika
forstéarkning i hérapparater beroende pa hérselns och din egen
dagsform?

Anvénder du andra hérhjalpmedel?

D hif.



Traff 5 — Relationer och social samvaro

Fokus:

Relationer, familjeliv och social
samvaro.

Fragor att utga ifran:

©)
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Hur paverkar Menieres sjukdom ditt sociala liv?

Har du nagonsin ként att du isolerar dig?

Hur paverkar sjukdomen ditt familjeliv?

Om du har barn: Hur hanterar barnen att en férélder har
Menieres sjukdom?

Om du har partner: Hur hanterar din partner att du har
Menieres sjukdom?

Hur beréttar du att du har Menieres sjukdom?

Om du inte beréttar, vad beror det pa?

Har du traffat andra med Menieres sjukdom?

Hur var det?

D hif.



o Vad ar dina tankar om samtalstraffarna?
o Finns nagot som skulle kunna goras
annorlunda framover?
Ta nagra minuter och fundera.

Dela dina tankar?

Varmt TACK for att du var med!
) hrf.



Bilagor:
Bli van med din horsel —
Menieres sjukdom

D hif.



BILAGA 1

10 rad for en béattre tillvaro
med Menieres sjukdom.

1. Kartlagg din meniére.

I vilka situationer kommer anfallen? Finns det
varningssignaler? Nar ir besviren stérre, nar ar
de mindre? Genom att titta efter ménster kan
du kanske hitta sétt att lindra symptomen.

2. Undvik stress.

Stress av olika slag, speciellt kinslomassig
stress, kan utlésa yrselanfall. Darfor r det vik-
tigt att du lyssnar pd dig sjilv: Vad fir dig att mé
bra? Se dver din livssituation och hill ett var-
dagstempo som ger gott om plats fér andrum.

3. Ta hand em kroppen.

Motion, frisk luft, gott om somn samt nirings-
rik kost med lig salthalt kan riicka lngt for att
dimpa meniérebesviren. Minga tycker att det
hjalper att undvika koffein, nikotin och alkohol.

4. Ta professionell hjélp.

Tink pé att du kan vanda dig till psykolog eller
kurator fir att reda ut svirigheter som kanske
skapar kinslomassig stress (punkt 2). Sjulk-
gymnastik, avspinningstvningar, akupunktur,
qi-gong, yoga och tai-chi kan hjalpa dig slappna
av om du kiinner dig spénd och stressad.

5. Tala med andra som har meniére.

De flesta tycker att det kiinns bra att fi prata
med nigon som sjilv har erfarenhet av sjuk-
domen. Du kan fa tips och utbyta erfarenheter
med andra i Facebook-gruppen: "HRF Meniéres
sjukdom”. Du kan dven triffa personer med
meniére i ndgon av HRFs foreningar.

6. Forbéttra din hérselsituation.

Menigres sjukdom brukar leda till hérselned-
siittning, och att hiira déligt kan vara mycket
stressande. Darfor dr det viktigt att kontrollera

hirseln regelbundet och eventuellt prova ut
hiirapparat. Det kan ha en positiv effekt pd
yrselanfallen och forbéttra din livskvalitet, ef-
tersom det blir lattare att hinga med i vad som
séigs. Om du har basnedsiittning pd ena drat och
hérapparat inte riktigt hjalper pé det 6rat kan
du be att fi prova cros-apparater. Lis mer om
hérapparater pd HRFs kunskapsbank Allt om
hérsel: hrf.se/alltomhorsel

7. Skapa nétverk

Beriitta om din meniére f6r dina anhériga, vin-
ner, arbetsgivare och arbetskamrater. Genom
att vara 6ppen om vad du gir igenom fir du ett
natverk som férstir din situation och som kan
ge dig hjalp och stod nér du som bést behdver
det.

B. Fardtjanst.
Dt kan ha ratt till fardtjanst. Tala med din
likare.

9. Ha med dig ett "meniérekort”

Ibland kan det vara swirt att kommunicera med
omgivningen i samband med ett yrselanfall.
Om du di befinner dig bland personer du inte
kdnner kan det vara bra att kunna ricka fram
ett litet kort med en uppmaning om att hjilpa
dig hem samt ditt namn och adress.

10. Se majligheterna.

Fastna inte i negativa tankar. Forsok istillet
fokusera pd de olika mdjligheter som finns. Det
finns alltid négot mer att géra.

Killa: hrf.sa/altormhorsel och "Leva med Meniéres sjukdom”



BILAGA 2:

Behandlingar och lindring

Information och kunskap om sjukdomen gor
det littare att hantera symptomen. Aven
anhériga behdver kunskap.

Sund livsstil, ofta gir det att lindra symptomen
genom att ha en bra vardagsrytm, utan stress.
Det dr ocksa viktigt med motion, sémn,
avslappning och néringsriktig mat, samt att
undvika stress, nikotin, alkohol och koffein med
mera.

Specialflingor med maltat havre ar ett special-
behandlat havre med dggviteamnet
antisekretorisk faktor som kan forbittra
vitskebalansen. Forskning visar att det kan ha
positiv effekt, men metoden &r dnnu inte fullt ut
beprovad.

Mediciner mot yrsel och illamaende
Aksjuketabletter kan lindra vid yrselattacker.
Aven illamdende-dimpande medicin kan lindra.
Mediciner finns bide receptfritt till exempel som
tuggummi och pd recept med verksamma dmnen
som dimenhydrat.

Aksjukearmband kallas dven sea-band, finns pa
apoteket och kan forebygga yrselkéinsla.

Plastror ar ett litet dranerande plastror genom
trumhinnan som har visat sig lindrat attackerna
for en del personer med Meniéres sjukdom.

Kortisonbehandling som sker via en
kortisoninjektion genom trumhinnan dr idag en
relativt vanlig behandling.

Diet som ar naringsriktig och saltfattig kan

lindra besviiren men ir inte vetenskapligt belagd.
En del kinner sig ind bittre och det kan darfor
vara vart att prova.

Andra mediciner

Vitskedrivande mediciner (urindrivande)
tabletter kan Aterstilla vitskebalansen i
innerdrat. Betahistin ér en aktiv substans som
vidgar blodkarlen och dkar blodgenomstrém-
ningen/cirkulationen i innerérat, s att trycket
i 6rat minskar och yrseln lindras. Betahistin
finns i lakemedel som &r godkinda i Sverige.
Lugnande medel dampar stress och oro, och
kan ddrmed lindra besvéren.

Gentamycin ir den behandling man anvinder
sig av i sista hand, nir andra behandlingar inte
ger effekt. Gentamycin dr en stark antibiotika
som slir ut 6rats balansceller. Med hjilp av en
tunn nél fors medicinen genom trumhinnan, in
i mellandrat, dirifrin verkar det in i innerérat
och balansorganet. Efter en behandling, ibland
behdvs det tvd, brukar yrseln ge med sig.
Behandlingen kombineras med balansgymnas-
tik. Horseln kan forsdmras av behandlingen.

Killa: hrf.safalltomhorsel och broschyren *Att leva med
Meniéres sjukdom”



BILAGA 3

Menieres, horsel
och hOorapparater

Fluktuerande hérsel vid Meniéres

Vid den aktiva fasen av Meniéres sjukdom
fluktuerar horseln. Horselmétningar (tonau-
diometri) kan visa olika matresultat vid olika
mattillfillen. Horselnedsittningen kan skilja
mellan 20 till 40 dB HL vid olika tillfillen, alltsi
mellan béttre och simre dagar med Meniéres
sjukdom. Hoérselnedsittningen kan aven variera
olika mycket mellan olika frekvenser.

Nir innerdrat r svullet visar horselmitningar
pd horselnedsdttning i basen. En teori r att ef-
tersom bashorseln finns lingst in i horselsnick-
an, dir det ocksd ar som trangst, si piverkas
bashérseln mest.

Menitres sjukdom tar sig individuella uttryek
men generellt ir sjukdomen som mest aktiv och
hérseln Aluktuerande under en period pd fem till
tio &r.

Utprovning av horapparater vid Meniéres
Nir hérseln fluktuerar kan det blir en utmaning
att f4 till bra installningar i hérapparaten. Det
gér att gora olika individuella program i hérap-
parater som baseras pé olika audiogram. Alltsd
kan tvi olika matningar, med olika resultat,
ligga till grund for tvd olika program i hérappa-
raten. Anvindaren kan vixla mellan program
beroende pd hirselns status. Det dr bra att gira
flera métningar for att se om hérseln beter sig
relativt lika mellan olika mattillfallen. Bide
hértrosklar (behov av ljudstyrka) och frekvens-
ghngen kan skilja sig mellan olika mattillfallen.

Valymkontroll

En annan méjlighet audionomen har ar att
ligga in ett extra stort spann for volym-
kontrollen. Ofta sd har hérapparatillerkaren en
default-instillning med ett viss spann fér volym-
andring, detta gir att justera si anvandaren fir
tillging till ett stérre spann mellan lagsta och
hogsta volymnivin.

Géra egna instéllningar med appen

Byte av program samt volymjustering pd hérap-
paraten gors antingen via programknappen pi
hérapparaten, en app eller en separat fjdrckon-
troll.

Typ av horapparater

Grad och typ av horselnedsitining styr vilken
hérapparatmodell som ar lamplig.
Bakom-6rat-apparater ir ett bittre alternativ
om du vill testa olika instdllningar och ir enkel
att byta om din hérsel forsimras. I-Grat-appara-
ter byggs in i en individuell avgjutning av érat
och det blir en mer omstindlig procedur att
byta om exempelvis horseln forindras.

Samarbete med audionomen viktigt

Med ett bra samarbete kan audionom och pa-
tient f4 till en fungerande horapparat-
anpassning, dven om det kan ta lite tid med en
hérsel som inte stabiliserat sig.
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