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Sammendrag

Bakgrunn

Méniéres sykdom er en kronisk sykdom i det indre gret og balanseorganet. Personer som
lever med Méniéres sykdom har et begrenset liv fordi sykdommen forarsaker episodiske
rotatoriske vertigoanfall, det vil si svimmelhetsanfall. Andre symptomer er hgrselstap og
tinnitus. Formalet med studien er & fa innsikt i hva det innebzrer a leve med Méniéres
sykdom gjennom perspektivet til personer som lever med denne sykdommen. A gé i dybden
av sykdommen kan bidra til gkt statte og hjelp for andre personer som lever med Méniéres

sykdom.

Problemstilling

Med utgangspunkt i bakgrunn og formal vil denne studien ta for seg falgende problemstilling:
Pa hvilken mate bruker personer med Méniéres sykdom mestringsstrategier i hverdagen?

For & belyse problemstillingen ytterligere er falgende forskningsspgrsmal blitt benyttet:

Hvilke konsekvenser og utfordringer opplever personer med Méniéres sykdom?

Metode og materiale

For & besvare problemstillingen har det blitt benyttet kvalitativt forskningsdesign med
semistrukturert intervju som metode. Internet-mediated forskning ble ogsa benyttet da
datamaterialet ble innhentet digitalt. Utvalget bestar av seks informanter. Intervjuene ble
gjennomfart digitalt og det ble tatt video-og lydopptak av intervjuene. Lydopptakene ble

transkribert og kodet, for deretter a bli analysert ved bruk av tematisk analyse.

Resultater og konklusjon

Resultater fra denne studien viser at Méniéres sykdom oppleves som individuell og
uforutsigbar. Det er flere fellestrekk rundt sykdomsforlgp og symptomene pa sykdommen.
Videre viser funn at det er individuelle forskijeller nar det kommer til konsekvenser og
utfordringer og mestringsstrategier. Funnene fra studien tyder pa at jo hardere de opplever
egen sykdom, jo starre konsekvenser og utfordringer har det for hverdagen og livet generelt.
Funn viser at individuelle forskjeller i hvor lenge de har hatt sykdommen og hvordan det har



pavirket forstaelsen av egen sykdom. Det var ogsa flere fellestrekk blant informantene om
symptomene som er forarsaket av sykdommen, men forskjell i plagegrad. Felles forteller
informantene om anfall og at det er anfall som er det mest krevende med Méniéres sykdom

Det var fellestrekk om aksept av egen sykdom og hva som bidrar til & gke livskvaliteten.
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1 Innledning

1.1 Bakgrunn

Morbus Méniéres, bedre kjent som Méniéres sykdom er en kronisk sykdom i det indre gret og
balanseorganet. Personer med Ménieres sykdom opplever en helt annen hverdag enn folk flest
fordi sykdommen forarsaker svimmelhetsanfall, hgrselstap og tinnitus. Méniéres sykdom
rammer flest kvinner og menn i alderen 30 — 60 ar, med en starre andel kvinner (Arlinger et
al., 2007; Nakashima et al., 2016; Luryi et al., 2019). De personene som blir rammet av
Ménieres sykdom er gjerne i en aktiv hverdag med fulltidsjobb, ektefelle, barn, barnebarn,
interesser, sosiale sammenkomster og andre ting som opptar dagene. Det a skulle plutselig
snu opp ned pa livet fordi sykdommen og anfallene medfarer begrensninger for det livet man

gnsker 4 leve, kan fa store innvirkninger pa livskvaliteten.

Pa verdenshasis, spesielt Sverige, Japan og Finland, er det ufart en del forskning pa Ménieres
sykdom. Forskning fokuserer en del pa mulige arsaker til sykdommen og hva sykdommen er
pa generelt grunnlag (Nakashima, et al., 2016, Pyykko et al., 2018, Schaaf, 2021; Hoskin,
2022). | Norge er det svert lite forskning pa mestringsstrategier, hva det faktisk innebzrer a
leve med Méniéres og hva sykdommen har 4 si for livet og hverdagen videre. Grunnen til
dette kan veere fordi Méniéres er en sjelden sykdom som rammer en liten del av befolkningen
(Goplen et al., 2016; Helse Norge, 2022;).

1.2 Formal

Gjennom teori og praksis i studiene har jeg fatt kunnskap om og observert Méniéres. Dette
har gkt min interesse for & ga i dybden av sykdommen og hva det innebarer for hvert enkelt
individ. Studien tar utgangspunkt i hvordan det er a leve med Ménieres sykdom, hvilke
konsekvenser og utfordringer sykdommen gir og hvilken innvirkning det har pa hverdagen og
livet, sett fra personer med sykdommen sitt perspektiv. Denne masteroppgaven har som
formal a sette fokus pa Ménieres sykdom og fa frem erfaringer, kunnskap og meninger fra
personer som lever med denne sykdommen i dag. Dette kan bidra til gkt stette og hjelp for
andre personer med Méniéres sykdom. Studien gnsker a fremheve sykdommen slik at
pargrende, fagpersoner eller andre interesserte far et innblikk i hvordan det er & leve med

Meénieres sykdom og hva det inneberer.



1.3 Problemstilling og avgrensning
Problemstillingen i denne studien tar utgangspunkt i bakgrunn og formal nevnt ovenfor, samt

teori og empiri. Oppgaven vil ta for seg fglgende problemstilling:

Pa hvilken mate bruker personer med Méniéres sykdom mestringsstrategier i hverdagen?

For & belyse problemstillingen ytterligere er falgende forskningsspgrsmal blitt benyttet:
Hvilke konsekvenser og utfordringer opplever personer med Méniéres sykdom?

Meénieres sykdom kan ha ulike psykososiale konsekvenser. Med utgangspunkt i teori har
oppgaven gjort noen avgrensinger og derfor redegjort for stress og angst (Hagnebo, et al.,
1999; Fowler & Zeckel, 1953; S6derman et al., 2004; Goplen et al., 2016; Pyykkd et al.,

2018).

1.4 Oppgavens oppbygning
Oppgaven bestar av fem kapitler. | farste kapittel har oppgavens bakgrunn og tema blitt
presentert. Videre er det blitt presentert formalet med oppgavens og oppgavens

problemstilling med tilhgrende forskningsspgrsmal.

| kapittel to vil teori som er relevant for & belyse oppgavens tema og problemstilling bli
presentert. Studien tar for seg Méniéres sykdom og mestringsstrategier brukt i hverdagen,
samt konsekvenser og utfordringer av Meniéres. Innledningsvis blir det redegjort for harsel,
det auditive system, harselstap og kort om hgrselsmaling. Videre vil det bli beskrevet hva
Ménieres sykdom er, sykdommens hoved symptomer, behandling og rehabilitering.

Avslutningsvis redegjares det for stress, angst og mestringsstrategier knyttet til sykdommen.

| kapittel tre vil studiens forskningsdesign og den metodiske tilneermingen bli presentert.
Deretter gar jeg n&ermere inn pa planlegging, utarbeiding av intervjuguide og preveintervju,
gjennomfaring av datainnsamling, og bearbeidingen av datamaterialet. Videre vil jeg gjere
rede for etiske refleksjoner og hvordan jeg har lagt til rette for best mulig validitet, reliabilitet
og generaliserbarhet i denne studien. Avslutningsvis drgfter jeg rundt studiens metodiske

utfordringer.



| kapittel fire vil oppgavens resultater bli presentert. Jeg legger frem resultatene, med
utgangspunkt i kategorier og deltemaene som er valgt pa bakgrunn av analysemetoden.
Direkte uttalelser fra informantene er tatt med for a eksemplifisere, illustrere og styrke

resultatene. Deretter vil jeg diskutere fortlapende hver kategori i lys av relevant teori.

| kapittel fem vil det bli presentert en oppsummering av de viktigste funnene for & besvare
studien problemstilling, samt konklusjon. Avslutningsvis vil oppgaven presentere mulige

forslag til videre forskning.



2 Teorl

Denne studien tar for seg Ménieres sykdom og mestringsstrategier knyttet til sykdommen i
mgte med hverdagen, samt konsekvenser og utfordringer av Meniéres. | dette kapittelet blir
det redegjort for hersel, det auditive system og herselstap. Videre blir det redegjort for
Meénieres sykdom, sykdommens hoved symptomer, behandling og rehabilitering.
Avslutningsvis blir det redegjort for stress, angst og mestringsstrategier knyttet til

sykdommen.

2.1 Horsel

«Vi hgrer med hjernen — grene er bare en vei inn» (Cole & Flexer, 2020). For at vi skal hgre
far hjernen hjelp av gret vart. Lydbglger bruker veien gjennom gret og omgjeres til signaler
som sendes videre inn til hjernen som tolker disse signalene (Cole & Flexer, 2020). Innenfor
harsel har vi begreper som frekvens og desibel. Vi mennesker oppfatter lyder med frekvens
(tonehgyde) fra 20 Hertz, det vil si antall svingninger per sekund, til 20 000 Hertz (Winther,
2023). Desibel (dB) er lydstyrken pa omgivelsene rundt oss. Lydstyrke pa 20 dB vil oppfattes
som helt stille. En normal samtale vil ha en lydstyrke pa ca. 60 dB (Holtebekk et al., 2023).

Harsel er var evne til & oppfatte lyder som oppstar i omgivelsene rundt oss.

2.1.1 Det auditive system

Harselssystemet bestar av gret og visse deler av hjernen. Selve hgrselsorganet deles inn i tre
deler; ytre gret, mellomgret og indre gret (Plack, 2014; Holck, 2022). Sentralt i denne studien
er gretrompeten i mellomgret, indre gret og balanseorganet, men det er verdt a nevne kort om
anatomien. Det ytre gret er den synlige delen av gret. Det ytre gret har som oppgave a ta imot
lydbglger fra omgivelsene. Lydbglgene sendes fra ytre gret, gjennom gregangen og til
trommehinnen. Trommehinnen danner et skille mellom ytre gret og mellomgret. Mellomgret
er et luftfylt rom med grebeinskjeden; hammer, ambolt og stighgylen (Jauhiainen et al., 2007;
Mgller, 2013; Plack, 2014). @retrompeten befinner seg ogsa i mellomgaret og har en
forbindelse med halsen. @retrompetens oppgave a regulere trykket pa hver side av
trommehinne. Eksempelvis nar man er i ferd med a kjegre inn i en tunnel eller nar flyet tar av,
skjer det en endring i trykket, og vi far det vi omtaler som «dottfalelse». Man svelger eller
gjesper for a utligne trykke, derav forbindelsen mellom mellomgret, gretrompeten og halsen

(Plack, 2014). Vibrasjonene fra trommehinnen sendes til grebeinskjeden. Stigbgylen er festet



til det ovale vinduet, som er forbindelsen med det indre gret. Det indre gret omgjer
vibrasjoner til signaler (Mgller, 2013; Plack, 2014). Det indre gret bestar av to ulike systemer
og organer. Vestibularissystemet har ansvaret for balansen og bestar av tre bueganger med
vaeske i. Cochleasystemet som bestar av sneglehuset (cochlea) med tre kanaler; scala
vestibuli, scala media og scala tympani og som har ansvar for at signalene sendes til hjernen
(Jauhiainen et al., 2007; Plack, 2014). |1 de tre kanalene finnes det vaeske, vasken er vann som
bestar av ulike viktige biologiske kjemikaler opplast i det. @verste og nederste kanal, scala
vestibuli og scala tympani, er fylt med perilymfe, mens midterste kanal, scala media, er fylt
med endolymfe. | likhet med scala media er ogsa buegangene i balanseorganet ogsa fylt med
endolymfe (Stach, 1998; Jauhiainen et al., 2007; Plack, 2014). De to sammensatte systemene,

harselsorganet og balanseorganet, omtales ogsa som labyrinten (Goplen, 2021).

Balanseorganet bestar av tre bueganger som er forbundet med hverandre. Inne i buegangene
er det endolymfe (vaeske) og sanseceller. Nar man snur pa hodet eller beveger seg settes
vaesken i gang og hjernen far rask og presis informasjon om hodets stilling eller bevegelser fra
balanseorganet slik at hurtige muskelresponser utlgses (Goplen, 2021). Ved Méniéres er det
overflgdig endolymfe som spiles ut (Nakashima et al., 2016; Goplen, 2020; Schaaf, 2021).
Det er muskelresponsene som forhindrer at vi faller. Responsene bidrar ogsa til & utligne
synet nar vi er i bevegelse. Skade pa balanseorganet kan gi svimmelhet, ustahet, kvalme og
uklart syn (Goplen, 2021). Vestibularissystemet og cochelasystemet har hver sin nerve;
balansenerven og hgrselsnerven. Nervene er plassert pa hvert sitt organ, men gar sammen og
utgjer den attende hjernenerven. Hjernenerven sender informasjon fra hgrselsorganet og

balanseorganet til hjernen (Jansen & Holck, 2021).

2.1.2 Harselstap

Harselshemming betyr & ha nedsatt evne til a oppfatte lyder og gjer at auditiv informasjon
ikke kommer frem til hjernen (Plack, 2014; Cole & Flexer, 2020). Vi mennesker utsettes for
lyder hele tiden og kan utvikle hgrseltap av ulike grunner. A bli utsatt for hgye lyder over lang
tid (steyskade), alderdom, akutt hgrselstap og sykdom for & nevne noen. World Health
Organization (2023) legger frem at ca. 1,5 milliarder av verdens befolkning har hgrselstap og
at dette tallet kan gke til over 2,5 milliarder innen 2050. Vi skiller mellom ulike grader av

harselstap. Normal hgrsel (mindre enn 20 dB), mildt hgrselstap (20 — 40 dB), moderat



harselstap (41 — 55 dB), moderat alvorlig herselstap (56 — 70 dB), alvorlig (71 — 90 dB), dypt
harselstap (over 90 dB) (Schow, Nerbonne & Sanford, 2018).

Harselstap kan deles inn i kategorier ut ifra hvor stort det er, hvor i gret det befinner seg og
nar det oppstar. Vi deler harselstap inn i tre kategorier; mekaniske hgrselstap, sensorinevralt
harselstap og kombinerte hgrselstap (Stach, 1998; Plack, 2014; Eggermont, 2017). Mekaniske
harselstap skyldes skade eller problem i ytre gret eller mellomegret. Sensorinevralt hgrselstap
skyldes problemer i det indre gret, hgrselsnerven og/eller hgrselsbanene i hjernen.
Sensorinevralt harselstap kommer vanligvis gradvis og det kan ga ubemerket, men et av
hoved kjennetegnene er nar harselstapet gar utover talegjenkjenning og kommunikasjon.
Kombinerte harselstap skyldes problemer i bade ytre gret, mellomgret og indregret, altsa en
blanding av mekaniske hgrselstap og sensorinevralt hgrselstap. Hgrselstap kan oppsta
unilateralt (ett @re) og/eller utvikle seg til bilateralt (begge arer) (Stach, 1998; Plack 2014;
Show, Nerbonne & Sanford, 2018). Sentral i denne studien og for personer med Méniéres er

unilateralt sensorinevralt hgrselstap.

2.1.3 Herselsmaling

For & oppdage eventuelle harselstap kan hgrselen males ved utfare ulike
harselstester/malinger, ogsa omtalt som audiometri. Audiometri maler graden av tapet slik at
man finner ut av arsakene til hgrselstapet. Videre kan man da legge til rette for best mulig
habilitering eller rehabilitering. Rentoneaudiometri males gjennom luftledning og/eller
benledning (Arlinger et al., 2007; Schaaf, 2021). Malingene utgjar et audiogram som viser
hareterskel, som vil si den svakeste lyden man harer, for de ulike frekvensene som er viktig
for tale (125 til 8000 Hz). Eksempelvis vil en normal samtale ha en lydstyrke pa omtrent 60
dB og frekvens pa 200 til 5000 Hz, hvis hareterskelen er pa 75 dB vil man ha problemer med
a hgre normal samtale. Man vil da trenge en styrke pa 75 dB for & hare frekvensene (Arlinger
et al., 2007; Plack, 2014; Holtebekk et al., 2023).

2.2 Méniéres sykdom

Meéniéres, ogsa kalt Morbus Méniéres, er en kronisk sykdom som ble presentert av den
franske legen Prosper Meniére i 1861 (Arlinger et al., 2007; Sharon et al., 2015; Schaaf, 2021,
Hoskin, 2022). Sykdommen er lokalisert i det indre gret og kjennetegnes ved akutte

vertigoanfall (svimmelhet), tinnitus, unilateralt sensorinevralt hgrselstap og dottfglelse



(Sharon et al., 2015; Goplen, 2020, Hoskin, 2022). Sykdommen er knyttet til gkt endolymfe
(veeske) i labyrinten. Den gkte vaesken spiles ut og skader hgrsels- og balanseorganet
(Arlinger et al., 2007; Foster & Breeze, 2013; Goplen, 2020). For a veere sikker pa at det er
Meénieres sykdom, er det satt noen kriterier. Minst to spontane/akutte vertigoanfall i minst 20
minutter eller mer (ofte i flere timer), svingende symptomer i form av darligere hgrsel, gkende
tinnitus og/eller dottfalelse pa det affiserte gret og audiogram som viser sensorinevralt
harselstap i bassfrekvensene (Stach, 1998; Plack, 2014; Goplen et al., 2016; Nakashima et al.,
2016). Det er vanlig a foreta andre undersakelser for a utelukke lignende arsaker (vestibuleer
migrene, vestibular schwannoma, vestibularisnevritt med mer). | Norge er det ca. 5000-
10.000 personer som har Ménieres sykdom (Goplen et al., 2016; Den norske legeforeningen
2023). Sykdommen debuterer ofte hos kvinner og menn i 30-40 arene, med noe mer
forekomst hos kvinner (Arlinger et al., 2007; Nakashima et al., 2016; Luryi et al., 2019; Helse
Norge, 2022). Sykdommen er fluktuerende med anfall som kommer i perioder. Hyppigheten
av anfall varierer betydelig mellom de som har sykdommen, alt fra ett til fem anfall per ar til
nesten kontinuerlig svimmelhet (Luryi et al., 2019). Anfallsperiodene kan bli etterfulgt av
perioder uten anfall, og i noen tilfeller kan sykdommen brenne helt ut (Hoskin, 2022). |
anfallsfri perioder kan personer med Méniéres fale pa redusert energi og det er vanlig at det
kan det utvikle seg til utmattelse (Levo et al., 2013). Ménieres rammer som regel ett gre, men
i 25-30% av tilfellene kan sykdommen forekomme pa begge arer samtidig eller etter
hverandre (Sharon et al., 2015; Nakashima, 2016; Schaaf, 2021; Hoskin, 2022). Den
neyaktige arsaken til bilateral Meniéres sykdom er ukjent, lite forsket pa og ikke fullt ut
forstatt (Nabi & Parnes, 2009; Cass et al., 2019).

2.3 Sykdommens tre hoved symptomer

Morbus Méniéres har tre hoved symptomer; vertigoanfall, hgrselstap og tinnitus (Schaaf,
2021; Hoskin, 2022). Sykdommen og symptomenes uforutsigbarhet kan snu opp ned pa livet
til mennesker med denne sykdommen. Sykdommen er individuell og derfor oppleves
symptomene i forskjellig grad og omfang (Thai-Van et al., 2001, Meniereutvalget, 2008;
Sharon et al., 2015)

2.3.1 Vertigo
Et av de viktigste og mest omfattende symptomene pa Ménieres er vertigo, omtales ogsa som

rotatorisk vertigo og karusellsvimmelhet. Rotatorisk vertigo gir en illusjon av at omgivelsene



eller at en selv er i bevegelse, som skyldes forstyrrelser i det vestibuleer systemet. Det er
vanlig at nystagmus (ufrivillige syebevegelser), ustghet, svetting, kvalme, brekninger og/eller
oppkast er tilstede ved vertigo (Wipperman, 2014; Hale et al., 2015; Jansen & Winther, 2018;
Goplen, 2019). Vertigo fremtrer som episodiske svimmelhetsanfall. For personer med
Ménieres sykdom vil svimmelhetsanfallene vare i minst 20 minutter til flere timer og
anfallene kan komme nar som helst. Personer som far sitt farste anfall opplever dette som
veldig traumatisk, og ofte tror de at det skyldes noe alvorlig, som slag eller hjerteinfarkt
(Rosenberger, 2002). Far anfallene kan det oppleves, som et slags forvarsel, at tinnitus gker,
herselen blir darligere og/eller trykkfalelse i gret (Goplen, 2020, Schaaf, 2021, Hoskin, 2022).
Det er vanlig at anfalles fales sa kraftige ut at man ma legge seg ned. Etter anfallene er det
vanlig a fole seg ustg, utmattet og uvel. Anfallene kan avta og det er vanlig a ga inn i periode
uten anfall, og for flere kan anfallene avta og forsvinne helt, men dette kan veere lang prosess
(Goplen, 2020; Hoskin, 2022). | perioden uten anfall kan det variere i hvor mye generell
svimmelhet man opplever i hverdagen (Luryi et al.,2019). Innenfor Méniéres og type anfall,
kan noen oppleve droppanfall. | forskningen til Baloh et al. (1990) og Perez-Carpena &
Lopez-Escamez (2020) beskriver pasientene droppanfall som en fglelse av a plutselig bli
dyttet, kastet eller slatt i bakken, og/eller plutselig illusjon av bevegelse av miljget som kan
fare til fysisk fall. Personer som far droppanfall, opplever ingen av de samme
symptomene/forvarslene som de gjer med vertigoanfallene. Derfor kan droppanfall oppsta
helt uventet i forskjellige situasjoner (Baloh et al., 1990; Kentala et al., 2001). | forskningen
til Kentala et al. (2001) legger de frem at personer som far droppanfall ser ut til & tilhgre

gruppen der Méniéres sykdommen er mer komplisert.

2.3.2 Horselstap

Unilateralt sensorinevralt harselstap er et vanlig og tydelig symptom pa Méniéres sykdom.
Harselstapet starter i bassen med et fluktuerende forlap som brer seg til mellomfrekvensene
(Perez-Carpena & Lopez-Escamez, 2020; Schaaf, 2021). Nar sykdommen har stabilisert seg
er det vanlig ha et harselstap som ligger pa 60-80 dB (Havia et al., 2001; Goplen et al., 2016;
Perez-Carpena & Lopez-Escamez, 2020). Méniéres rammer som regel ett gre, men kan i noen
tilfeller forekomme pa begge grer samtidig eller etter hverandre. Bilateralt hgrselstap og
Meéniéres vil ha samme symptomer og sykdomsforlgp som ved unilateralt (Nabi & Parnes,
2009; Sharon et al., 201



5; Nakashima, 2016; Schaaf, 2021). Darligere harsel oppleves far og under vertigoanfallene,
men vil etterhvert bli mer nedsatt og permanent som faglge av anfallene. Harseltekniske
hjelpemidler, som hgreapparat (HA), vil veere til god hjelp for et harselstap. Likevel er det
vanskelig 4 tilpasse hareapparat fordi harsel har et fluktuerende lgp og oppleves sterkere far
og under anfall. Hgreapparat tilpasser lettere ved hgyfrekvente hgrselstap (Schaaf, 2021;
Hoskin, 2022). Ved Méniéres sykdom kan CROS hgreapparat vaere en mulighet. CROS
hagreapparat sender lyden fra det affiserte gret til det friske gret (Sharon et al., 2015; Schaaf,
2021).

2.3.3 Tinnitus

Tinnitus er en vanlig og ofte invalidiserende tilstand som kjennetegnes av en opplevelse av
kontinuerlig aresus eller andre lyder uten en ekstern lydkilde (Plack, 2014; Pichora-Fuller &
Schow, 2018; Schaaf, 2021). Tinnitus kan forekomme i ulike former og grader, og kan oppsta
som et symptom pa forskjellige underliggende lidelser, for eksempel harselstap, skade i gret,
eksponering for hgye lydnivaer, stress eller andre nevrologiske tilstander (Plack, 2014;
Winther & Lein Stgrmer, 2019). Tinnitus hos personer med Meéniéres sykdom oppleves ofte i
de lavere frekvensene (125-250 Hz), i motsetning til de hgyere frekvensene som oppleves hos
andre mennesker med tinnitus (Pichora-Fuller & Schow, 2018; Perez-Carpena & Lopez-
Escamez, 2020). I noen tilfeller oppstar tinnitus som aller fgrste symptom pa sykdommen
(Havia et al., 2002; Herraiz et al., 2006; Perez-Carpena & Lopez-Escamez, 2020). | starten av
sykdommen vil tinnitus ofte fremtre i det man har anfall, med forskjell i intensitet og
karakteristikk. Videre kan tinnitus utvikles til & bli mer permanent (Schaaf, 2021; Perez-
Carpena & Lopez-Escamez, 2020). Noen opplever gkt tinnitus som et forvarsel pa at anfall
kan komme (Perez-Carpena & Lopez-Escamez, 2020). Nar anfallene avtar, er tinnitus ofte det
dominerende og mest krevende symptomet (Havia et al., 2002; Herraiz et al., 2006; Stephens

et al., 2012; Perez-Carpena & Lopez-Escamez, 2020).

Tinnitus kan ha en betydelig innvirkning pa livskvaliteten. Personer med tinnitus kan oppleve
problemer med a sove, konsentrere seg, utfare daglige oppgaver og delta i sosiale aktiviteter.
De psykiske og emosjonelle konsekvensene av tinnitus kan variere fra mild irritasjon til
alvorlig angst, depresjon og nedsatt livskvalitet. Tinnitus og stress har betydning for
hverandre; tinnitus kan fare til gkt stress, som igjen kan forverre symptomene (Baguley et al.,

2013). Nar tinnitus fgrst oppstar og blir vedvarende er det ingen mate a bli kvitt tinnitus pa.



Likevel er det ulike behandlingsmater der en leerer seg mater & leve med tinnitus. Tinnitus
retraining therapy, kognitiv terapi, eksponeringsterapi, lydgenerator og hgreapparat er noen av
behandlingsmatene (Baguley et al., 2013; Pichora-Fuller & Schow, 2018). Ved Méniéres
sykdom er det vanlig a oppleve trykkfalelse/dottfalelse i gret (Yardley et al., 2003; Schaaf,
2021). Falelsen blir ofte beskrevet som ha vann i gret, dott i gret eller trykk i og/eller bak gret.
Denne dottfglelsen i hovedsak av trykk pa harselsnerven som er svert falsom. Harselsnerven

stimuleres av de endolymfatiske forandringene ved Méniéres (Schaaf, 2021).

2.4 3PS

Persisterende postural-perseptuell svimmelhet (3PS), tidligere omtalt som kronisk subjektiv
svimmelhet (Popkirov et al., 2018; Goplen, 2019). 3PS omtales ogsa som funksjonell
svimmelhet og hverdagssvimmelhet (Eldgen et al., 2019). 3PS er en vanlig arsak til kronisk
langvarig svimmelhet. Vanlige symptomer er svimmelt nar en er oppreist, aktiv bevegelse av
selvet eller miljget og/eller synsinntrykk. Starste kriteriet og symptom pa 3PS er svimmelhet
eller fglelsen av ustghet som vedvarer i minst 3 maneder (Popkirov et al., 2018; Goplen,
2019; Staab, 2020). Det er vanlig at 3PS utlgses av sykdommer som forarsaker vertigo (slik
som Méniéres). Etter farste vertgioanfall oppleves det en fortsettelse av svimmelhet, grhet og
ustabilitet. Disse symptomene varer i timer med variasjon i intensitet, men trenger ikke veere
til stede hele dagen (Popkirov et al., 2018; Eldgen et al., 2019; Goplen, 2019; Staab, 2020).
Fordi en kan bade ha 3PS og Méniéres sykdom kan det vaere vanskelig for personer med
Méniéres a skille mellom hverdagssvimmelhet og rotatorisk svimmelhet. Ved bade 3PS og
Ménieres kan det a fare anfallslogg og benytte seg av vestibulaer rehabilitering ha god
nytteverdi (Goplen et al., 2016; Staab, 2020)

2.5 Behandling

Det finnes ulike behandlingsmater for Méniéres sykdom. Det overordnende malet med
forbyggende behandling og rehabilitering er & redusere alvorlighetsgraden og hyppigheten av
anfall, redusere og avverge progresjon av unilateralt sensorinevralt hgrselstap og forbedre den
totale livskvaliteten (Chia et al., 2004; Sharon et al., 2015; Helse Norge, 2022; Hoskin, 2022).
A finne én behandlingsméte som passer for alle med Méniéres sykdom kan vare vanskelig
fordi sykdommen har ulik pavirkning og det er individuelt hva som er de dominerende
plagene (Thai-Van et al., 2001, Schaaf, 2021; Sharon et al., 2015).
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2.5.1 Kirurgisk behandling

Denne studien har ikke fokusert pa den kirurgiske delen av behandling av Méniéres sykdom,
likevel er det verdt & nevne ettersom det i denne studien har blitt gjennomfart.
Ventilasjonsrgr, ogsa kalt dren, har lenge vaert brukt som behandlingsmetode for Méniéres
(Goplen et al., 2016). Ventilasjonsraret opereres inn i trommehinnen for & endre trykkforhold
og luft-sammensetningen i mellomgret, og kan i noen tilfeller dempe symptomene (Goplen et
al., 2016; Helse Norge, 2022). Studien til Mgller (2003), der han sa pa kirurgisk behandling
av Ménieres pasienter hvor medisinsk behandling for vertigo ikke var tilfredsstillende, viste at
ventilasjonsrgr var mindre effektivt enn saccusdekompresjon. I likhet med Mgller (2003)
papeker Goplen et al. (2016) at det er lite studier med hgy bevisverdi, og det er derfor

vanskelig & konkludere om behandlingen har effekt eller ikke.

Hvis plagene er langvarig og anfallene er sveert kraftige, kan det i noen tilfeller benyttes
kirurgisk behandling. Medikamentell labyrintdestruksjon er da den mest vanlige (Chia et al.,
2004; Goplen et al., 2016; Helse Norge, 2022). Medikamentell labyrintdestruksjon er en
intratympanisk injeksjon av gentamicin (en aminoglykoside) i mellomgret (Goplen et al.,
2016; Helse Norge, 2022). Pa grunn av at injeksjonen i hgye doser gir skade pa
balanseorganet, er ikke gentamicin den behandlingen som er sterkest anbefalt. VVed lave doser,
slik man far ved Méniéres sykdom, virker gentamicin bedgvende pa balanseorganet og kan
forhindre eller gi mildere anfall (Felleskatalogen, 2022; Helse Norge, 2022). Likevel er det
omtrent 20 % som far darligere hgrsel pa det affiserte gret (Goplen, 2020). | tillegg ma de
fleste opparbeide balansen igjen (Chia et al., 2004; Schaaf, 2021, Helse Norge, 2022).
Webster et al. (2023) gjennomfarte en studie der de sa pa ulike studier som sammenlignet
eventuelle intratympaniske aminoglykosider med enten ingen behandling eller falsk (placebo)
behandling. I de fem studiene Webster et al. (2023) sammenlignet, ble resultatet at flere
personer som fikk intratympanisk gentamicin fglte at vertigo hadde blitt bedre, sammenlignet
med personer som ikke fikk noen behandling eller placebo behandling. Likevel legger
Webster et al. (2023) stor vekt pa at de fem studiene var imidlertid ekstremt sm4, sa det var
ingen tydelig sikkerhet pa at behandlingen virker for & bedre symptomene. Videre er
kirurgiske behandlinger som operasjon pa saccus endolymphaticus, vestibular nevrektomi og
labyrintektomi (labyrintdestruksjon) ogsa alternativer for Méniéeres sykdom (Sharon et al.,
2015; Goplen et al., 2016; Jackson & LaRouere, 2019; Schaaf, 2021). Ved de sjeldne gangene
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der personer har invalidiserende anfall og kraftige plager av Ménieres, er det i Norge vanlig
med den kirurgiske behandlingen medikamentell labyrintdestruksjon (injeksjon av

gentamicin) (Helse Norge, 2022).

2.5.2 Medikamentell behandling

Ménieres sykdom medfarer akutt vertigo der kvalme, oppkast og/svetting nesten alltid er til
stede. Ulike medikamenter kan gi symptomlindring i akuttfasen. Antiemetika
(kvalmestillende legemidler) brukes til 4 behandle det akutte anfallet. Disse legemidlene har
ingen innvirkning pa selve anfallet og den vestibulaere ubalansen, men de undertrykker
symptomer av ubalansen; vertigo og kvalme (Hain & Uddin, 2003). Antiemetika som
Stemetil og Postafen blir benyttet for reisesyke og disse blir ogsa benyttet mot kvalmen som
oppstar pa grunn av Méniéres (Goplen et al., 2016). Betaserc (Betahistin) blir ogsa benyttet,
men den ngyaktige virkningsmekanismen er ukjent. Effekten av ulike medikamenter har i
varierende grad blitt forsket pa og bevist (James & Burton, 2001; Goplen et al., 2016; Murdin
et al., 2016). Videre fremheves det at mye av dagens medikamenter kan vaere placebo (James
& Burton, 2001; Goplen et al., 2016).

2.5.3 Kosthold

Forekomst og alvorlighetsgrad av anfall har veert assosiert med forskjellige triggere, noen av
dem diett (Sanchez-Sellero et al., 2018). Kosthold- og livsstilsendringer er hyppig brukt for &
forebygge anfall ved Méniéres. Redusert inntak i salt, koffein og alkohol er en vanlig
anbefaling (Goplen et al., 2016; Sanchez-Sellero et al., 2018; Sanchez-Sellero et al., 2020;
Oguz et al., 2021). Saltredusert diett har blitt brukt ofte som det ferste alternativet for
behandling av Méniéres sykdom siden 1930-tallet (Gates, 1999; Oguz et al., 2021). Studien til
Oguz et al. (2021) viser at en lav-salt diett er en effektiv behandling for personer med
Méniéres sykdom fordi det farer til en gkning i at kroppen kan absorbere endolymfen (vaske)
i balanseorganet. Noe som er gunstig fordi gkt endolymfe knyttes til etiologien av Méniéres
sykdom. Studien til Sdnchez-Sellero et al. (2018) viser hgyere koffeininntak blant personer
med Meniéres sykdom enn personer med annen arsak for vertigo og personer som ikke har
vertigo (to kontrollgrupper). Videre fremhever de at det ser ut til at lavt koffeininntak ikke er
relatert til Menieres sykdom, men at Menieres sykdom er hyppigere hos storforbrukere av
koffein. Alkohol kan forarsake en reduksjon i blodflyten i det indre gret, noe som kan forverre

symptomene en opplever. Det er lite forskning pa alkoholinntak og innvirkningen den har pa
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Méniéres sykdom, men det er anbefalt (Goplen et al., 2016; Oguz et al., 2021). Det legges
vekt pa at disse kostholdsendringene og effekten av de ikke har blitt vitenskapelig bevist
(Thai-Van et al., 2001; Goplen et al., 2016; Sanchez-Sellero et al., 2018; Sanchez-Sellero et
al., 2020; Oguz et al., 2021). Videre fremheves det 0gsa at sykdommen er individuell og ikke
alle typer kostholdsendringer hjelper for alle med Méniéres (Thai-Van et al., 2001; Sanchez-
Sellero et al., 2018; Sanchez-Sellero et al., 2020).

2.6 Rehabilitering

Rehabilitering har som mal at personer som har begrensninger i sitt liv, bade fysiske,
psykiske, kognitive og sosiale begrensninger, skal gis mulighet til & oppna best mulig
funksjons- og mestringsevne, selvstendighet og deltagelse i utdanning og arbeidsliv, sosialt og
i samfunnet (Forskrift om habilitering, rehabilitering og koordinator, 2011, § 3). Nar personer
far Méniéres sykdom bgr de fa kunnskap om sykdommen, sykdommens pavirkning og
felgesymptomer (Meniereutvalget, 2008). Rehabiliteringen bidrar til at de med sykdommen
far forutsetninger for & mestre hverdagen, bade hverdagsliv og arbeidsliv, pa best mulig mate.
Pa de ulike rehabiliteringsstedene mates mennesker med Ménieres sykdom hverandre der de
kan utveksle erfaringer og meninger. Her far de ogsa individuell oppfglging og kurs om
Méniéres sykdom fra et tverrfaglig team (Herselshemmede Landsforbund, u. &.; Unicare,
u.d.). Goplen et al., (2016) legger vekt pa at god pasientradgivning og langtidsoppfalgning er
viktig da sykdommen har et kronisk og fluktuerende forlgp. Hgrselshemmede Landsforbund
(HLF) Rehabilitering i Oslo, Unicare Landaasen i Oppland, Nordtun i Nordland og Haugland
i Sogn og Fjordane er steder som tilbyr rehabiliteringsopphold for personer med Ménieres

sykdom.

2.7 Stress og angst

Meénieres sykdom kan ha ulike psykiske konsekvenser og utfordringer, men i denne studien
legges det vekt pa stress og angst ettersom det oppleves i stor grad hos personer med
Meénieres (Hagnebo, et al., 1999; Fowler & Zeckel, 1953; Sdderman et al., 2004; Goplen et
al., 2016; Pyykko et al., 2018). Méniéres er uforutsigbar sykdom (Thai-Van et al., 2001,
Meniereutvalget, 2008; Sharon et al., 2015). Uforutsigbarheten kan fare til en konstant
beredskapstilstand for mange. Dette kan igjen fare til at verdifulle krefter gar tapt ved a leve
med en slik kronisk vaktsomhet (Williams, 2018).
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Troen og falelsen pa at svimmelhet vil utvikle seg til et kraftig anfall ser ut til & produsere og
gke nivaet av angst og dermed forverre den emosjonelle tilstanden (Hagnebo et al., 1999;
Kirby & Yardley, 2009; Orji, 2014; Stephens et al., 2010). Forskningen til Hagnebo et al.
(1999) viser at personer med Ménieres sykdom som opplever og viser angstsymptomer, utgjer
den gruppen personer som er hardest rammet av sykdommen. | likhet med Hégnebo et al.
(1999) viser forskningen til Lahiji et al. (2022) at angst og alvorlighetsgraden av angst var
hagyere hos personer med Menieres sykdom enn de som ikke hadde noen form for sykdom

(kontrollgruppen).

Lazarus & Folkman (1984) legger frem stress som det forholdet mellom et individ og miljget
rundt, der individet faler en belastning eller overskriding av egne ressurser som farer til
negativ innvirkning pa individet. Det oppleves at sykdommen ofte relateres til og forverres av
stress. Etter at sykdommen er inntruffet, kan stress og veere en medvirkende arsak til anfall
(Fowler & Zeckel, 1953; Soéderman et al., 2004; Williams, 2018). Det kommer tydelig frem
av forskning at vertigo og dens struktur synes & veere det symptomet som oftest er forbundet
med stress (Fowler & Zeckel, 1953; Andersson, et al., 1997; Séderman et al., 2004). Studien
til Soderman et al., (2004) viser at fglelsesmessig stress gker risikoen for & fa anfall og det
antydes at fareperioden for anfall kan forlenges til de farste tre timene etter stresseksponering.
Videre kommer det fram at den relative risikoen for a utlgse et anfall var gkt ogsa etter
psykisk stress, likevel var det ikke mulig a pavise noen gkning i risiko etter fysisk stress.
Studien til Andersson et al., (1997) viste assosiasjoner mellom stress og symptomer, da
symptomene kom samtidig (samme dag) som stresseksponering. Videre viste resultatene at
individuelle forskjeller ble funnet angaende hvilke symptomer som var assosiert med stress.
Hvis det opplever stress eller at vertigo blir verre i stressende situasjoner, kan det veere nyttig

a finne metoder som reduserer stresset som gir negativ innvirkning (Yardley, u.a.).

2.8 Mestringsstrategier

Mestringsstrategier er kognitiv og atferdsmessig innsats for & handtere spesifikke eksterne
og/eller interne situasjoner og falelser som virker belastende, vanskelig og/eller problematisk
pa en selv (Lazarus & Folkman, 1984). Mestringsstrategier kan ses pa som forskjellig
ettersom det er ulikt hvilke tiltak en tar i bruk eller hvilken prosess en gar igjennom for a
mestre situasjonene og/eller falelsene (Hagnebo et al., 1999). Studien til Porter og Boothroyd

(2015) viser en sammenheng mellom mestringsstrategier og livskvalitet. Porter og Boothroyd

14



delte mestringsstrategier inn i positive strategier og negative strategier. Personer med
Menieres sykdom som tok i bruk positive strategier (active coping, reframing) hadde bedre
livskvalitet enn de som tok i bruk feerre positive strategier. Videre kommer det frem at de som
tok i bruk negative strategier (self-blame, denial med mer) hadde betydeligere darligere

livskvalitet enn de som tok i bruk feerre negative strategier (Porter & Boothroyd, 2015).

2.8.1 Vestibulere gvelser

Personer med Méniéres sykdom kan ofte oppleve en gradvis nedgang i vestibulaer funksjon pa
affisert side (Gottshall et al., 2005; Sharon et al., 2015). For mange kan svimmelhet i
hverdagen oppleves etter gjentatte anfall (Meniereutvalget, 2008; Schaaf, 2021; Pyykko et al.,
2022). Vestibulare gvelser og rehabilitering kan bidra til a forbedre funksjonen til det
vestibulaere systemet (Yardley, u.a.; Gottshall et al., 2005). Vestibular rehabilitering kan
innebzre en kombinasjon av gvelser og teknikker laget for & fremme blikkets stabilitet og
postural kontroll og lindre symptomer pa svimmelhet. Disse gvelsene kan inkludere
kontrollert pusting, hode- og gyebevegelser, balansetrening og koordinasjonsgvelser.

@velsene og teknikkene kan veere individuelle ettersom behovet er ulikt (Yardley, u.d.)

2.8.2 Fysisk aktivitet

A veere i fysisk aktivitet har flere positive innvirkninger pa kroppen var. A veere i fysisk
aktivitet gir gkt utskilling av hormoner. Disse hormonene kan gi en beroligende effekt, bade
under og etter aktivitet. Fysisk aktivitet kan ha en positiv innvirkning pa humar og livskvalitet
(Helse Norge, 2022). For personer med Méniéres sykdom kan fysisk aktivitet og mosjon bidra
til & trene opp og vedlikeholde balansen. Videre har fysisk aktivitet vert assosiert med
stressreduksjon, noe som kan vere spesielt verdifullt for de som har Méniéres sykdom og som
ma handtere sykdommens utfordringer og konsekvenser. Dette kan bidra til at de som har

Ménieres sykdom kan leve bedre med sykdommen (Hgrselshemmede Landsforbund, u.d.).

I studien til Pyykkd et al. (2022) kommer det frem at 139 av 539 personer med Ménieres, tar i
bruk egentrening. Egentreningen ble oftest utfert pa treningssentre og besto av ulike
muskelstyrke- og kondisjonsgvelser. Det var sjeldent egentreningen ble gjennomfert hjemme.
Videre kommer det frem at 84 personer tar i bruk gaturer. Turene ble gjennomfart utenders
pa asfalterte veier eller i terreng. Studien til Kentala et al. (2013) viste at blant personer med

Méniéres sykdom ble trening rangert hgyt som en selvhjelpsmetode. 50 % av deltakerne
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brukte enten generelle (35 %) eller spesifikke gvelser (15 %) for & lindre balanseproblemene

de opplevde. Resultatet var at fysisk aktivitet faktisk lindrer og bedrer balansen.

2.8.3 Avspenningsgvelser

Noen av konsekvenser med Méniéres sykdom er stress og angst, og ved anfall oppleves
oppkast, utmattelse, svetting og vertigo (listen er ikke utfyllende). Alt dette har innvirkning pa
kroppen (Thai-Van et al., 2001; Nakashima et al., 2016; Perez-Carpena & Lopez-Escamez,
2020; Schaaf, 202). En farste mulighet og vanligvis en start i mestringen av Méniéres sykdom
kan veere avspenningsgvelser (Schaaf, 2021). Avspenningsgvelser- og terapi gjennomfares for
a oppheve eller redusere muskelspenninger ved psykisk avlastning og muskuleer avslapping
(Yardley, u.a.; Mahlum, 2020). Ved Méniéres sykdom kan kroppen oppleve som anspent pa
grunn av konsekvensene av anfall, stress og angst. Yardley (u.d.) fremhever at det viktig for
personer med Méniéres a vaere oppmerksom pa hva som far en til & fale seg anspent. Det er
viktig a legge merke til hvordan kroppen reagerer pa spenninger. Her er det viktig a rette
oppmerksomheten mot tegn som kvalme, spente muskler, sammenbitte tenner eller andre
symptomer (Yardley, u.d.). Ved Méniéres kan dette oppsta fer og etter anfall, eller ved
opplevelsen av stress og/eller angst. Avspenningsgvelsene har ofte en raskt merkbar effekt
(Schaaf, 2021).

2.8.4 Eksponeringsterapi

Eksponeringsterapi er en behandlingsform hvor en i kontrollert form utsettes for situasjoner,
som en er redd for. Eksponeringsterapi er spesielt effektiv ved behandling av mange former
for angst (Malt, 2019). Eksponeringsterapi inneberer a utsette seg for triggere og/eller utsette
seg for situasjoner som man ellers velger a trekke seg bort i fra (Richard et al., 2006). Ved a
gradvis utsette personer som opplever vertigo eller opplever annen arsak til svimmelhet for
kontrollerte bevegelser og utfordrende balanseoppgaver, bidrar bade eksponeringsterapi og
vestibulare gvelser til & omskolere hjernen for a kompensere for vestibulaer dysfunksjon.
Over tid kan dette fare til bedre balanse, redusere svimmelhet og bedre generelle
funksjonsevner, noe som gjar det mulig for personer med Méniéres sykdom a handtere
symptomene pa best mulig mate (Brain & Spine Foundation, u.a.; University of Mississippi
Medical Center, u.d.). Malet med eksponeringsterapi er  skape et trygt miljg der en person
kan redusere angst, redusere unngaelse av krevende situasjoner slik at det har en positiv effekt
pa livskvaliteten (Richard et al., 2006; WebMD, 2023).
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2.8.5 Isolering

De med Méniéres sykdom kan ofte prgve a unnga anfall og de har en tendens til
tilbaketrekking. De unngar sosiale sammenkomster, aktiviteter og andre situasjoner. Dette kan
bidra til a fa ytterlige felelser av hjelpelgshet og ensomhet (Hagnebo et al., 1999; Stephens et
al., 2010; Williams, 2018). Hvis man begrenser samspillet med andre pa grunn av frykt for
negativ evaluering, engstelse eller for & bli utmattet, vil dette hindre muligheten i a oppleve
mestring og inklusjon. Dette kan fare til en ond sirkel det vil veere viktig & bryte ut av
(Williams, 2018).

3 Metode

| dette kapittelet vil jeg gjere rede for forskningsdesign og den metodiske tilneermingen som
er valgt for a kunne svare pa studiens problemstilling. Videre blir det gjort rede for
planlegging, gjennomfering av datainnsamling og bearbeidingen av datamaterialet. Deretter
vil jeg gjare rede for etiske refleksjoner og hvordan jeg har lagt til rette for best mulig
validitet, reliabilitet og generaliserbarhet i denne studien. Avslutningsvis drgfter jeg rundt

studiens metodiske utfordringer.

3.1 Valg av design

Med utgangspunkt i problemstillingen, har jeg valgt en kvalitativ tilneerming. Kvalitativ
forskning gir innsikt i det faglige omradet pa et dypere niva og tar sikte pa a fange opp
personers egne meninger og opplevelser (Befring, 2007). Kvalitativt design kan bidra til en
bedre forstaelse av det samfunnet vi lever i, og av hvordan enkeltmenneske, grupper og
institusjoner handler og samhandler (Dalland, 2020). En av kvalitativ tilneerming er
kjennetegnet av at en har et apent sinn og fleksibilitet, slik at en er klar hvis forandringer eller
endringer har oppstatt. Innenfor fenomenologiske og etnografiske studier og kasusstudier vil
forskeren ha noen undersgkelsesspgrsmal klare pa forhand, men innforstatt med at disse kan
endres underveis (Postholm, 2017). Kvalitative studier gir nerhet til feltet ved at
datainnsamlingen skjer i direkte kontakt med feltet og dybde ved at forskeren far mange
opplysninger om pa undersgkelsesenheter. Denne typen studier bidrar ogsa til at det er mulig
a fa bedre tak i det som er s&regent, men ogsa eventuelt det som er avvikende. Ved kvalitativ

forskning gis en helhet. Data som samles inn, fokuserer pa a frem sammenheng og helhet
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(Dalland, 2020). I kvalitativ tilnaerming vil man mgte pa ulike personer med ulik bakgrunn,
erfaringer og meninger, dermed er mgtet alltid forskjellig (Dalen, 2011; Postholm, 2017).
Befring (2007) fremhever at sgkingen etter ny innsikt vil i praksis bety a etterprgve, fornye og
videreutvikle det som til hver tid fremstar som etablert eller anerkjent kunnskap pa et
fagomrade. Dette krever en forskning som er faglig relevant og som er utfert pa en
systematisk og troverdig mate. Ved kvalitativ forskning er det flere mater & gjennomfare

forskningen pa.

3.2 Vitenskapsteoretisk forstaelsesramme

Denne studien har fenomenologi som vitenskapsteoretisk forstaelsesramme. Fenomenologi
referer til en filosofisk tradisjon som har sine rgtter i Edmund Husserl (Hovd, 2023). Senere
har den blitt utvidet av andre fenomenologiske tenkere til ogsa a omfatte menneskets
livsverden. Livsverden vil si hverdagen vi mennesker mgter pa i aktivitet og handling, samt
vare opplevelser av den (Kvale & Brinkmann, 2015). Etterhvert som vi gjer nye erfaringer,
vil var oppfattelse, meninger og forstaelse utvikles videre. Pa den maten er vi mennesker i
stadig utvikling i mgtet mellom var bevissthet og den livsverden vi lever og handler i
(Postholm, 2017).

Fenomenologi ser pa forstaelsen og meningen av sosiale fenomener ut fra egne perspektiver
og beskriver verden slik den oppleves av informantene (Kvale & Brinkmann, 2015; Postholm,
2017). Innenfor fenomenologi finnes det ulike retninger. Denne studien benytter seg av
psykologisk fenomenologi. | denne type fenomenologi star individet i fokus, og malet med
denne forskningen er a gripe enkeltmenneskets opplevelse, samtidig som forskeren praver a
finne ut av hvordan erfaringer av det samme fenomenet oppleves av flere enkeltindivider
(Creswell, 1998). Intervju som metode er en fenomenologisk tilnaerming og tar i bruk data fra
informantene for a fa en dypere innsikt i hvordan disse personene forholder seg til sin

livssituasjon (Aurini et al., 2022).

3.4 Valg av intervju

Med bakgrunn i problemstillingen, har jeg valgt a bruke semistrukturert intervju.
Semistrukturert intervju i kvalitativ forskning er nar forskeren har utarbeidet bade temaer og
spgrsmal fer intervjuet for & fa belyst temaer som er knyttet til prosjektet, men at sparsmalene

kan endres underveis i intervjuprosessen ut ifra hvordan intervjuet foregar og hva informanten
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deler (Dalen, 2011). Semistrukturerte intervjuer har en penhet slik at forskeren kan stille
oppfelgingsspersmal til informantenes utsagn. Dette gjer hvert intervju unikt, men forskeren
far likevel datamateriale som kan sammenlignes (Aurini et al., 2022). Denne studien
gjennomfgres digitalt. Denne intervjumetoden refereres som internet-mediated research, der
intervju online brukes som primeer data. Internet-mediated research og dens effektivitet
avhenger av hvem det forskes pa, hva som forskes pa og hvorfor (Madge, 2010). Det finnes to
typer av nettbasert intervju, og studien benytter seg av typen synkronisert intervju. Denne

formen for intervju skjer i natid og gjeres over Zoom (Aurini et al., 2022).

3.5 Forskerens rolle og farforstaelse

Farforstaelse omfatter meninger og oppfatninger vi pa forhand har i forhold til det fenomenet
som skal studeres. | mgte med informanten og med det innsamlede materialet vil forskeren
alltid stille med en slik fgrforstaelse (Dalen, 2011). Dalen (2011) fremhever forskeren
farforstaelse og hvordan bruken av farforstaelsen apner for starst mulig forstaelse av
informantenes opplevelser og uttalelser. I likhet med Dalen, fremhever ogsa Postholm (2017)
at forskeren i analyse og forskningsprosessen mgter datamaterialet med sterst mulig apent

sinn, og legger til side allerede ervervede perspektiver.

| kvalitativ forskning er forskerens rolle som person avgjerende for kvaliteten pa den
vitenskapelige kunnskap og de etiske beslutninger man mgter pa (Kvale & z, 2015). Jeg
studerer audiopedagogikk og det var her jeg hadde mitt fgrste magte med Méniéres. Gjennom
studiene har jeg tilegnet meg noe kunnskap om Menieres sykdom. Gjennom praksis fikk jeg
observere deltakere med Ménieres, samt kurs om hva Ménieres er og mestringsstrategier.
Dette har gjort at jeg har fatt et lite innblikk i hva Méniéres er. Jeg har ingen personlig
relasjon til denne studiens tema eller problemstilling. Jeg har heller en stor interesse i a
undersgke Méniéres sykdom og hva sykdommen innebarer for mennesker som lever med

den.

3.6 Planlegging av egen undersgkelse

Studien har gjort et strategisk utvalg ved innhenting av informanter. Strategisk utvalg har som
mal a fa en helhetlig forstaelse ved & velge ut informanter systematisk. Dermed far denne
studien de informantene som er mest relevant for problemstillingen (Grgnmo, 2021).

Utvalget, altsa informantene, er det snittet av populasjonen som vi faktisk undersgker
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(Befring, 2007). Nar det gjelder utvalgssterrelsen, er det i en utvalgsprosess viktig a ta hensyn
til oppgavens starrelse og tidsramme, studiens problemstilling og etterarbeid med intervjuene
(Postholm, 2017).

For rekruttering av informanter ble det utarbeidet inklusjonskriterier, med fglgende kriterier:
- Mellom 30-70 ar
- Pavist Ménieres av gre-nese-halslege

- Hatt diagnosen i 1 ar eller mer

Aldersspennet er satt fordi sykdommen ofte debuterer hos voksne mennesker (HelseNorge,
2022). Antall ar siden pavist diagnose er et kriterium fordi deltakerne har opparbeidet seg
erfaring med sykdommen og det blir derfor lettere for deltakerne a fortelle om egne
opplevelser rundt Ménieres. Fordi intervjuene skulle gjennomfares digitalt, ble det ikke satt
noen geografisk grense. Informantene hadde ulik alder, kjgnn, om de var yrkesaktive eller
ikke, antall ar med Méniéres og om de hadde samboer, barn, gift og lignende. Ulik bakgrunn

betyr ogsa at informantene har ulike mater a handtere hverdagen pa.

Etter godkjenning fra Personverntjenester under Sikt (Kunnskapssektorens
tjenesteleverandgr). Grunnet endring av prosjektansvarlig er bade den opprinnelige
godkjenningen og den andre godkjenningen med ny prosjektansvarlig lagt til som vedlegg
(vedlegg 2). Etter godkjenning kunne rekrutteringsprosessen begynne. Jeg la ut et innlegg pa
en lukket Facebook-side for personer med Ménieres sykdom der jeg presenterte meg selv og
min studie. | innlegget fikk medlemmene opplyst at de kunne sende epost til min universitets
e-post hvis de hadde oppfalgingssparsmal til studien eller gnske om a delta. | innlegget var
informasjonsskrivet lagt til som vedlegg slik at de kunne lese all informasjon om studien.
Fordi intervjuene skulle gjennomfares digitalt, ble samtykke ogsa hentet digitalt. Etter avtalt
tid for intervju, ble det tatt videoopptak der formalene for studien ble lest opp og
informantene samtykket. Dette ble gjennomfart for intervjuene og opptakene ble lastet opp og
lagret i Tjeneste for Sensitive Data (TSD). Endelig utvalg i studien bestar av seks informanter
med ulik geografisk tilhgrighet. Informantene er fire kvinner og to menn i alderen 40-70 ar i
ulike stadier i livet i henhold til familie, arbeidsliv og sosiale aktiviteter. P4 bakgrunn av
studiens tidsramme og starrelse hadde studien satt et krav om fem til syv informanter, sa seks

informanter var innenfor kravet.
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3.7 Utvikling av intervjuguide og preveintervju

Intervjuguiden (vedlegg 3) er utarbeidet med grunnlag i studiens problemstilling og tar
utgangspunkt i teori og empiri knyttet til sykdommen (Nakashima et al., 2016; Pyykko et al.,
2018; Oguz et al., 2021; Schaaf, 2021; Hoskin, 2022). Dalen (2011) fremhever viktigheten av
utarbeidelsen av spgrsmalene. Spgrsmalene skal omfatte sentrale temaer og spgrsmal som til
sammen skal dekke de viktigste omradene studien skal belyse. Spgrsmalene skal ogsa stilles
pa en slik mate at informantene apner seg og forteller med egne ord om sine opplevelser. Etter
utarbeidet intervjuguide ble det gjennomfart et prgveintervju. Praveintervju ble utfert for a
kontrollere at sparsmalene hadde en god formulering og tydelighet. Fordi intervjuene skulle
bli gjennomfart digitalt, ble praveintervjuet ogsa utfgrt for & se om den tekniske bruken av
Zoom, lyd, bilde og videoopptak fungerte, samt lagring av opptakene i TSD. Etter
praveintervjuet ble deler av spgrsmalene spraklig formulert slik at spgrsmalene ble mer
samtalerettet. Det ble tatt vekk spgrsmal under tema herselstap fordi de ikke var relevante.

Det ble lagt til spgrsmal under tema mestringsstrategier for & fa dypere innsikt.

3.8 Gjennomfgring av egen undersgkelse

Gjennomfgringen av intervjuene ble utfart pA Zoom. Fordi det ikke skjedde et fysisk mate og
kommunikasjonen foregikk over epost, startet intervjuene med en uformell samtale. Dette
gjorde at informantene og jeg ble kjent med hverandre, og fikk anledning til & utvikle en
trygghet videre inn i intervjuet. E-post med lenke til intervjuet ble sendt ut til informantene et
par dager far. Informantene fikk tilsendt studiens overordnede temaer pa forhand, og ikke den
konkrete intervjuguiden. Intervjuene ble utfgrt pa lant PC fra Universitet i Oslo, i et egnet
rom. Det tekniske utstyret hadde god lyd og bilde, og da det oppstod tekniske problemer, ble
dette ordnet raskt. Under intervjuene ble det tatt notater, samtidig som det ble gjort
observasjoner av ansiktsuttrykk og kroppssprak. Under intervjuene ble det ogsa stilt
oppfalgingssparsmal der det faltes naturlig eller ngdvending, eller hvis noe var uklart. Alle
intervjuene ble tatt opp via Zoom sin egen opptaksfunksjon, og det fungerte sa bra at det ikke

var ngdvending med ekstra og ekstern lydopptaker. Opptakene ble lagret pa TSD.

3.9 Etterarbeid

Gjennomfgringen av intervjuene ga et stort datamateriale som skulle analyseres. For a lettere
kunne analysere hva informantene faktisk fortalte, ble lydopptakene transkribert. Ved a

overfgre samtalen til tekst blir det mulig & formilde meningene med informantenes historier til
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leserne (Kvale & Brinkman, 2021). | denne studien har jeg benyttet meg av det Aurini et al.
(2022) fremhever som naturalistisk tilnzerming til transkribering. Naturalistisk transkribering
forsgker a fange opp alle elementer av tale; sukk, pauser og stamming. Denne formen for
tilneerming til transkribering benyttes nar bade innholdet og talemgansteret er viktig. Det er
nettopp innholdet og talemansteret jeg analyserer og tolker. A fange opp alle elementer kan
bidra til en bedre tolkning ettersom alle elementene av sukk, pauser og stemmeleie er viktig
for videre analyse (Aurini et al., 2022). Transkriberingen ble gjennomfert ved hjelp av
programmet F4transcript i TSD. Lydopptakene ble avspilt flere ganger. Hensikten med
avspilling farste gang var ferst a hgre pa lydopptaket uten a transkribere, andre gang for a
transkribere ordrett det som ble sagt av intervjueren og informanten, og tredje gang for a fa
med flere detaljer og sjekke om noe har blitt utelukket eller skrevet feil. Ved a lytte til
opptaket flere ganger styrker det transkripsjonens reliabilitet som Kvale og Brinkmann (2015)
fremhever, fordi man kan oppdage feil eller mangler ved farste avspilling. Det ble transkribert
pauser, sukk, latter og mindre former for latter som fliring, og ord som mhmm, hmm, ehh og
lignende. Ansiktsuttrykk og kroppssprak ble ogsa transkribert. Detaljert transkribering og
detaljerte transkripsjoner kan ogsa skjerpe intervjuerens oppmerksomhet (Kvale &
Brinkmann, 2015). Transkriberingen ble gjort av meg selv og transkribering ble gjennomfert
dagen etter intervju ettersom intervjuet var ferskt i minnet. Dette bidro til at jeg som intervjuer
husket intervjusituasjonen bedre og jeg fikk trolig med flere detaljer, noe som er viktig i en

transkriberingsprosess og for videre analyseprosess.

3.10 Analyse

Aurini et al. (2022) fremhever viktigheten av a organisere datamaterialet som har blitt samlet
inn, slik at man far mer kjennskap til eget material som igjen vil bidra til meningsfulle
innsikter. Denne studien benytter seg av tematisk analyse (Kvale & Brinkmann, 2015; Braun
& Clarke, 2022). Kodingen i denne studien ble utfgrt manuelt i Word. Koding innebeerer at en
leser hver transkripsjon ngye og knytter et eller flere ngkkelord til et tekstutdrag slik at man
senere kan identifiserer uttalelsen (Kvale og Brinkmann, 2015, Braun & Clarke, 2022). Det
betyr ogsa at det er avsnitt og utdrag som ikke vil fa noen ngkkelord eller bli tagget som
meningsfull fordi de ikke har relevans til studiens tema eller problemstilling (Braun & Clarke,
2022).
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Eksempler pa tematisk analyse (Kvale & Brinkmann, 2015)

Meningsinnhold Meningskondensering Meningsfortolkning Kategori

Da anfallene kom sa ofte sa Energiniva har stor Energiniva Konsekvens og
kjente jeg at energinivaet innvirkning pa utfordring
ble tappet, sa det fikk hvordan man fungerer (indirekte)
betydning for familieliv, i hverdagen

fritid og arbeidsliv

Jeg oppfatter det ikke ekkelt A £3 satt en diagnose Apenhet Selvforstaelse
a si det hgyt, det er jo bare gjor at han kan
bra tenker jeg, at folk rundt  fortelle akkurat hva
vet hvorfor jeg detter, det som skjer til
var greit a fa satt en mennesker rundt.
diagnose for da var det greit
a si hva det er pa en mate

Det viktig a trene pa balansen  Frisk luft for a trene Fysisk aktivitet Mestringsstrategier
sa jeg gar en del i naturen balansen (Mestringsverktgy)

Transkripsjonene, som utskrifter, ble lest gjennom en og en. Deretter markerte jeg avsnitt som
ga meg mening, noe Kvale og Brinkmann legger frem som meningsinnhold. Jeg la avsnittene
(de ulike meningsinnholdene) inn i en Word-tabell der jeg omformulerte avsnittene til mine
egne ord (meningskondensering). Deretter gikk jeg gjennom alle omformuleringene for
fornyet gransking og foreta omkodinger. Mine egne omformuleringer ble omkodet til
forkortede deltemaer (meningsfortolkning). Deretter sa jeg etter sammenhenger mellom
deltemaene og dette forte til kategorisering (hovedbegrep) av deltemaene (tabell 1). Jeg satt
igjen med fire hovedkategorier; konsekvenser og utfordringer, anfall, mestringsstrategier og
selvforstaelse. Hovedkategorien konsekvenser ble delt inn to; direkte innvirkning og indirekte
innvirkning. Det samme med hovedkategorien mestringsstrategier; hensiktsmessige og ikke-
hensiktsmessige. Koding har bade fordeler og ulemper (Kvale & Brinkmann, 2015). Ngye
koding farer til at jeg som forsker blir kjent med hver minste detalj i datamaterialet som bidrar
til at jeg far en god oversikt. Ved koding er det tydelig og naye trinn en gar gjennom slik at
man kan tolke datamaterialet pa best mulig mate. Likevel bgr man ikke ha for stor tiltro til

kodingen slik at man faller utenfor trinnene (Kvale & Brinkmann, 2015).
3.11 Etiske refleksjoner

| kvalitative forskningsstudier er det etiske overveielser man ma ta hensyn til. Ved bruk av

semistrukturert intervju far man innblikk i informantenes erfaringer og opplevelser, og disse
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skal tolkes og skrives i en studie. Kvale og Brinkmann (2015) papeker at etiske
problemstillinger preger hele prosessen i en intervjusituasjon. De etiske overveielsene skal
ikke bare ses i sammenheng med selve intervjusituasjonen, men ogsa til alle faser en gjer i
forskningen (Dalland, 2020). Som forsker er det ulike etiske krav man ma ta hensyn til.
Denne studien behandler personopplysninger. Personopplysninger er alle opplysninger og
vurderinger som indirekte eller direkte kan knyttes til enkeltpersoner (Datatilsynet, u.d.). Nar
man skal behandle personopplysningen gjelder Personopplysningsloven (2018).
Personopplysningene denne studien behandler er navn, telefonnummer og e-postadresse.
Serlige kategorier blir ogsa behandlet i form av helseopplysninger. | tillegg til
Personopplysningsloven, ma tillatelse sgkes om for & kunne behandle personopplysninger og

det er Personverntjenester under Sikt gir tillatelse (vedlegg 1).

Personopplysningsloven (2018, § 8) opplyser at forskningsprosjekter med vitenskapelig
formal kan behandle personopplysninger, men at det ma innhentes samtykke fra deltakerne
(Personopplysningsloven, 2018, § 10). Krav om samtykke og krav om informasjon innebarer
at deltakerne far opplysninger og informasjon pa forhand, fer arbeidet med datainnsamling
starter (Postholm, 2017). Jeg utarbeidet et informasjonsskriv (vedlegg 4). Informasjonsskrivet
inneholdt informasjon om studien, studiens formal, hvordan datamaterialet og
personopplysninger skal bli behandlet og hva deltakelse innebzrer for de som gnsket a delta.
Det ble ogsa opplyst om anonymitet og deltakernes rettigheter for tilbaketrekking av
samtykke (De nasjonale forskningsetiske komiteene for samfunnsvitenskap og humaniora
(NESH), 2021; Kvale & Brinkmann, 2015). Informasjonsskrivet bidrar til at deltakerne kan gi
et fritt informert samtykke. Det vil si at deltakerne har gitt samtykke uten ytre press eller
begrensning av valgfrihet etter at de har fatt informasjon om studien (NESH, 2021). Disse
informantene ble rekruttert via en lukket Facebook gruppe der informasjonsskrivet ble lagt ut
som vedlegg. Deretter kunne deltakerne sende e-post om gnsket deltakelse. Fordi studien
innhentet informanter gjennom om en lukket gruppe pa Facebook, var det viktig a ta hensyn
til anonymitet. For at ingen skulle kommentere med fullt navn om sparsmal de hadde eller

deltakelse ble kommentarfeltet til innlegget stengt.

Etiske retningslinjer ble ogsa ivaretatt da intervjuene ble gjennomfgrt via Zoom. Zoom
genererte egne unike lenker til hvert mgte. Denne lenken var det bare jeg og informanten som
hadde tilgang til. Det ble opprettet venterom slik at jeg hadde oversikt over at riktig person

kunne bli tatt inn i mgtet. Uten venterom kunne hvem som helst ha kommet rett inn i mgte
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hvis lenken hadde kommet pa avveie. Zoom har egen opptaksfunksjon der video- og
lydopptak blir lagret som hver sin fil. Det ble gjort separat opptak av samtykke (vedlegg 5)
far intervjuene. Studiens to formal ble lest opp og informantene responderte med deres
samtykke. Opptakene inneholder personopplysninger og sarskilte kategorier som kan knyttes
til enkeltpersoner. Dette klassifiserer Universitet i Oslo (2022) som rgde data og derfor ma
dataene lagres etter retningslinjer for tilhgrende klassifisering. Derfor ble det opprettet tilgang
til TSD. TSD tilbyr et fullt sett av tjenester. Alt fra innsamling av data, til analyse, behandling
og lagring av data i sikre omgivelser (Universitetet i Oslo, 2022). Informanter i forskning har
krav pa at absolutt alle opplysninger om personlige forhold blir behandlet konfidensielt.
Konfidensialitet referer ogsa til at informantene far vite hva som gjgres med dataene deres
deltakelse gir, samt at privat data som identifiserer informantene ikke avslgres (Befring, 2015;
Kvale & Brinkmann, 2015). | tillegg til konfidensialitet, skal krav om anonymitet ogsa
opprettholdes (Befring, 2015). Anonymisering innebarer a fjerne forbindelsen mellom
personer og informasjon slik at opplysningene ikke kan spores tilbake til individet (NESH,
2021). | transkriberingen og analysen av disse dataene, er radata avidentifisert ved a gi
informantene pseudonymer. Dette er ikke ensbetydende med anonymitet, fordi pseudonymer
er knyttet til en koblingsngkkel (Datatilsynet, 2015). Koblingsngkkelen er lagret sikkert og
trygt separat fra datamaterialet. For a opprettholde anonymitet videre i analysen er det blitt
gitt informantene fiktive navn. Anonymitet i selve oppgaven er opprettholdt ved bruk av

pronomen hen om informantene (Aurini et al, 2022; Dalen, 2011).

3.12 Validitet, reliabilitet og generaliserbarhet

Postholm (2017) fremhever at begrepet relabilitet ofte bli referert som palitelighet i kvalitativ
forskning. Det vil si hvorvidt undersgkelsen er konsekvent gjennomfart og relativt stabil over
tid og pa tvers av forskere og metode. | kvalitativ forskning vil et mgte mellom forsker og
informant alltid veere en unik tidsbestemt situasjon. Dette kan veere i form av at informanten
vil endre sine svar i mgte med annen forsker, informanten kan ikke repetere ordrett hva hen
har sagt og samme informant kan ha gkt innsikt pa grunn av forrige forskning (Kvale &
Brinkmann, 2015; Postholm, 2017). Denne studien har informanter med ulike livssituasjoner,
noe som har vert et bevisst valg. Ulike livssituasjoner gjar at informantene har ulike mater a
mgte og handtere sin hverdag pa, dermed kan det komme frem forskjeller og likheter. Her
legger Postholm (2017) vekt pa at innen fenomenologisk forstaelse vil variasjon vare en

fordel fordi det gir et bredere og mer balansert bilde av studiens tema og problemstilling.
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Validitet i en bred fortolkning har & gjere med i hvilken grad en metode undersaker det den er
ment & undersgke. Dette innebeerer & hensiktsmessig velge den metoden som besvarer
studiens spgrsmal (Aurini et al., 2022). Med utgangspunkt i denne fortolkningen kan den
kvalitative forskningen i prinsippet gi gyldig, vitenskapelig forskning (Kvale & Brinkmann,
2015). For a styrke denne studiens validitet ble det gjennomfart et prgveintervju slik at man
far testet ut spgrsmalene pa forhand slik at man far gjort eventuelle endringer slik at man far
svar pa det man gnsker. Innenfor validitet legger Joseph Maxwell (1992) frem teoretisk
validitet som én av fem typer kategorier av validitet i kvalitativ forskning. Teoretisk validitet
handler om & lgfte opp dataene pa et teoretisk niva, som gjeres ved a fa til en god
sammenheng mellom fenomenet og teorien en bygger pa. Analysene og dataene i denne

studien er knyttet til aktuell og relevant teori (Maxwell, 1992; Befring, 2016).

Ved bruk av kvalitativ forskning fremhever Befring (2016) at det er forskeren selv som er
hovedverktayet. Det er jeg som gjennomfarte studien med noen forkunnskaper og
forventninger, samt at jeg ikke har gjennomfgart denne type forskning, noe som gjgr meg
uerfaren. Dette kan ha innvirkning pa resultatene og her har jeg vert bevisst pa a vere
selvkritisk nar det gjelder lesing og tolkning. Intervjumaterialet har blitt transkribert ordrett
med alle elementer av stemmeleie, sukk, pauser og lignende. Dette gjer at jeg har fatt med
tegn og uttrykk som kan indikere at det som ble snakket om kanskje var viktig, vanskelig eller
hyggelig (Kvale & Brinkmann, 2015). Ved transkribering er det ogsa viktig a fa frem
forskerens egne tolkninger, hva som er informantenes egne utsagn og hva som er forskerens
egne tolkninger av disse utsagnene (Befring, 2016). Sitater fra intervjuene og tolkningen av
disse er inkludert i denne studien for & styrke reliabilitet og validiteten ytterligere. Befring
(2016) fremhever at det er hensiktsmessig at flere ser pa det samme materialet, noe jeg har
benyttet meg av. Datamaterialet har blitt sett pa av en annen person, slik at materialet ble sett

pa med et annet blikk.

Det kan veere vanskelig a generalisere resultatene i denne studien fordi datamaterialet kommer
fra et lite antall personer. Kvale og Brinkmann (2015) legger vekt pa, nar det gjelder
generalisering i kvalitative studier, at vi ikke ser pa hvordan intervjuresultatene kan
generaliseres globalt, men heller om den kunnskapen som produseres i en spesifikk
intervjusituasjon, kan overfgres til andre relevante situasjoner. Videre trekker Kvale og

Brinkmann (2015) frem analytisk generalisering som en form for a styrke generaliserbarheten.
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Analytisk generalisering handler om i hvilken grad funnene fra studien kan brukes som en
veiviser for hva som kan skje i en annen situasjon. Datamaterialet i denne studien er
erfaringene og opplevelsene til informantene. Personer med Méniéres i en helt annen
situasjon har egne erfaringer og opplevelser, og kan kjenne eller ikke kjenne seg igjen i
funnene fra denne studien. Denne formen baserer seg pa en analyse av likhetene og
forskjellene mellom situasjonene, noe som kan gi et godt helhetsbilde av hvordan det er a ha
Ménieres (Kvale & Brinkmann, 2015).

3.13 Drgfting av metodiske utfordringer

Gjennom alle steg i denne studien har jeg reflektert over og tatt valg ut ifra hva som egner seg
best. Utvalget i denne studien bestar av en gruppe mennesker med en sjelden
diagnose/sykdom og disse er spredt over hele landet. Derfor ble det naturlig 4 ha digitale
intervjuer. Utvalget ble trukket fra en lukket Facebook-gruppe for personer med denne
sykdommen, og bestar av seks personer. For kvalitative studier er utvalget lite og begrenset,
men pa en annen side kan dette veere positivt fordi disse seks personene var spesielt
interesserte i a delta, noe som kan veere fordi de hadde et gnske om a formidle seg spesielt om
Meéniéres og deres liv med denne sykdommen. En tydelig ulempe av at jeg gjennomfarte
intervjuene digitalt, var at jeg ikke fikk mulighet til & mgte informantene fysisk. Dermed
manglet vi den personlige interaksjonen et fysisk mgte gir (Hewson & Buchanan, 2013;
Hewson, 2014). For & skape trygge rammer videre inn i intervjuene, startet jeg med en
uformell samtale slik at informanten og jeg kunne bli bedre kjent. Hewson og Buchanan
(2013) legger frem viktigheten av det tekniske utstyret nar man har digitale intervjuer som
primeardata. Det oppstod problemer med video og tilgang til selve mgtet, likevel hadde det
ingen innvirkning for videre intervju da informantene og jeg kommuniserte godt med

hverandre og lgste problemene sammen.

Min farforstaelse er kunnskap, teori og observasjoner jeg har opparbeidet meg gjennom
studiene og praksis. Vanligvis kan farforstaelse pavirke forskningen ved at forskeren har
personlige relasjoner til studiens tema, slik at de ofte har sine egne erfaringer og forstaelser
som de tar med videre inn i forskningen og intervjuene (Johnsen, 2006). | denne studien har
jeg ingen personlig relasjon til tema, heller hatt med meg en stor interesse for & undersgke
Meénieres sykdom. Her kan en ogsa se pa intervjuer-effekt (Cohen et al., 2018). Det vil si at

som intervjuer kan en pavirke informantene til & svare pa en bestemt mate, og i denne studien
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kunne dette veert en fare, men jeg hadde under intervjuene apnet for at nye temaer kunne

dukke opp og at informantene kunne fortelle sin historie i sitt tempo.

Kvale og Brinkmann (2015) fremhever analytisk generalisering i kvalitative studier med et
lite antall informanter. Et lite antall informanter gir mulighet til & ga mer i dybden i bade
informantenes historie og studiens tema og problemstilling. Informantene i denne studien er
representanter for personer med Méniéres. Informantene har gitt grunde beskrivelser av hva
Ménieres er for de og hvordan sykdommen pavirker livene deres. Disse beskrivelsene kan
generaliseres analytisk ved at andre personer med Méniéres vil fa mulighet til & se om de

kjenner eller ikke kjenner seg igjen i beskrivelsene.

4 Resultater og diskusjon

For & besvare studiens problemstilling har jeg benyttet meg av tematisk analyse. Jeg har gatt
gjennom transkripsjonene en og en, for sa a finne utdrag som ga meg mening. Utdragene
omformulerte jeg til mine egne ord, og omformuleringene ble fornyet til forkortede deltemaer.
Deretter sa jeg etter ssmmenhenger mellom deltemaene og dette farte til kategorisering
(hovedbegrep) av deltemaene. Deltemaene gar under fire kategorier; konsekvenser og
utfordringer, anfall, mestringsstrategier og selvforstaelse (tabell 2). I dette kapittelet legger jeg
frem hovedtemaene og tilhgrende deltemaer. For hver av hovedtemaene og deltemaer vil jeg

legge frem resultater, eksemplifisere med sitater og diskutere opp mot teoretisk forstaelse.

Kategorier med deltemaer

Konsekvenser og Anfall Mestringsstrategier Selvforstaelse
utfordringer
Direkte Anfallenes Hensiktsmessige Aksept av egen

Stress og angst
Hgrselstap
Tinnitus
Indirekte
Energiniva

Begrensninger

Ensomhet

struktur

Behandling av
anfall

Mestringsverktgy
Egne tiltak
Ikke-hensiktsmessige

Begrensning og
tilbaketrekking

sykdom
Apenhet

Aksept og forstaelse
fra andre

Endring i perspektiv
pa livet
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4.1 Informantenes beskrivelse av Méniéres sykdom

Informantene beskriver at Ménieres er en individuell sykdom, og derfor ulik hva som er de
dominerende plagene og hvordan man handterer hverdagen. Felles trekker informantene frem
«anfallene» og dens pavirkning nar de forteller om Ménieres. Informantene fremhever at
sykdommen er uforutsigbar og at de opplever det som ubehagelig & ikke vite nar anfall kan
skje. En av informantene forklarer det som: «den er jo veldig uforutsigbar, det er liksom sa
mange faser». Videre beskriver de at Ménieres har stor pavirkning pa hverdagen, ved at
herselstapet gjer de fortere sliten og anfallene kjennes pa kroppen slik at det vanskelig a sette
av tid til sosiale sammenkomster og det de faktisk gnsker a gjare. Informantene trekker frem
at Méniéres sykdom pavirker hvordan de strukturerer hverdagen og livet sitt, ugnsket eller
ikke. Informantene har noe ulik opplevelse av prosessen med a fa sykdommen. Flere av
informantene oppga at de opplevde ulike symptomer lenge for de fikk pavist Méniéres
sykdom. Dette begrunner de med at det var mange undersgkelser for a utelukke andre
diagnoser/sykdommer, og at Méniéres er en sjelden sykdom. En informant har bilateralt
harselstap og Ménieres sykdom, men forteller om de samme symptomene og sykdomshistorie

som de andre informantene.

Tre av informantene fremhever at de opplever selv at de er «hardt» rammet av sykdommen.
Dette begrunner de med at de far sterkere symptomer i form av ekstrem svetting, voldsomt
oppkast, voldsom trang til & ga pa do, svart gkt tinnitus og falelsen av bevisstlgshet. Videre
forteller de at de ma bli liggende i ro i et par dager etter anfallet. De tre informantene forteller
ogsa at de opplever mer generell svimmelhet i hverdagen (3PS) og at de blir lettere trigget av
bevegelser. Ene informanten forteller: «Jeg reagerer veldig pa bevegelse som skjer rundt

gynene mine. Jeg blir veldig kvalm av det».

4.2 Konsekvenser med Méniéres

Dette hovedtemaet ble delt inn i to; direkte konsekvenser og indirekte konsekvenser.
Deltemaene innenfor direkte konsekvenser inneholdt var som falger stress og angst,
herselstap og tinnitus. Deltemaene innenfor indirekte konsekvenser var som falger energiniva,

begrensninger og ensomhet.
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4.2.1 Stress og angst

Samtlige seks informantene forteller at de opplever en sammenheng mellom stress og angst
og anfall. Det er noe ulikt hvor ofte og i hvilken grad informantene opplever stress og angst.
Felles forteller informantene fatt at stress er noe av det som pavirker symptomene, triggerne

og anfallene mest. Dette er noe informantene reflekterer over selv. En informant beskriver:

Jeg ser jo tilbake i dag at alle de her store utslagsperiodene, det var nok knyttet til
mye stress. Jeg hadde hovedjobb, jeg hadde studium ved siden av og jeg hadde

ekstrajobb sa stressnivaet var veldig hayt.

Det er noe ulikt hvordan og hvorfor de opplever stress. Flere av informantene opplever ikke

stress i hverdagen i forhold til Méniéres sykdom. Det er noe ulik hvorfor. To av informantene
begrunner dette med at de selv fagler en «mild» form av sykdommen og de fremhever at stress
ikke oppleves nar de er i anfallsfri periode. Informantene forteller at de opplever angst knyttet

til det & fa anfall og hvordan kroppen reagerer far et anfall oppstar. En informant forteller:

Jeg opplever angst for at anfall kan komme sa hvis jeg faler meg sliten, sover darlig,

tinnitus begynner a gke, sa far jeg den uroen i kroppen. Er noe pa gang?

Videre fremhever informantene at det ogsa er mye angst knyttet til & fa anfall utenfor eget
hjem. Informantene begrunnet dette med at ute i skogen, butikker og/eller kollektivtransport
sa befinner de seg utenfor deres kontrollerte steder. En informant beskriver: «Jeg fikk et anfall
da jeg var ute og gikk med hunden, det gjorde at jeg sluttet & ga i skogen alene, sa det er mye

angst forbundet med & fa anfall pa feil steder, feil tid»

En av informantene forteller om droppanfall og at hen opplevde en helt annen form for angst.
Hen begrunner det med at droppanfallene kunne komme helt uforventet og kraftig slik at hen
gikk rundt og var redd for a plutselig bli darlig. Tre av informantene fikk Ménieres for ett, ett
og to ar siden. Den ene informanten har opplevd symptomer lenge far sykdommen ble satt,
men tilfelles for alle beskriver de fglelsen av a ikke vite hvordan sykdommen kommer til &
pavirke hverdagen og livet videre. Ene informanten forteller: «Det jeg er veldig redd for selv

er den angsten som eventuelt kan komme».
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4.2.2 Harselstap

Unilateralt sensorinevralt harselstap er en konsekvens og et av hoved symptomene pa
Meénieres sykdom. Informantene beskriver at nar de er i anfallsfri perioder er det
konsekvensene av Méniéres som er krevende. En informant forteller: «det er jo
folgetilstandene som er problemet akkurat na da og for meg er det nedsatt harsel».
Informantene forteller at de har hgrselstap pa enten begge grer eller affisert gret. Det kommer
frem at en tydelig konsekvens av hgrselstap er a lytte i omgivelser med mye lyd og
ettervirkningene av det. A ha hgrselstap og det & skulle lytte i steyende omgivelser eller steder
med darlig akustikk, gjer at en bruker mer energi pa a lytte og fa med seg de forskjellige
samtalene og stemmene fremhever informantene. Informantene forteller at lytting gjer at

kroppens batteri tappes mye fortere og man blir mer og fortere sliten. En informant beskriver:

Nar du far den stayen og du blir sa sliten, og du skal ta masse informasjon inn via
grene sa kobler pa en mate hjernen seg av litte grann, den logger seg av litt. Det er

akkurat som om det blir kokt inni hodet, det kokes.

Det er flere av informantene som bruker hgreapparat for hgrselstapet. En informant forteller at
hen har hatt CROS hgreapparat, men at det ble tatt vekk fordi hen var gmfintlig for lyd. For
noen av informantene har hgreapparat hjulpet pa hgrselstap, men for andre blir ikke
hagreapparat brukt ofte fordi de oppholder seg hjemme der de kan regulere lydene til deres

niva.

4.2.3 Tinnitus

Flere av informantene beskriver at tinnitus kom samtidig med andre symptomer pa Méniéres
sykdom. Det oppleves en sammenheng mellom hgrselstap og tinnitus da flere av
informantene forteller om gkt tinnitus nar de har brukt mye energi pa a lytte. Informantene
forteller ogsa en sammenheng mellom anfall og tinnitus. De begrunner dette med at de
opplever at tinnitus gker fgr og under anfall og minsker igjen nar anfallene avtar. Det er noe
ulikt hvor plaget informantene er av tinnitus, spesielt i en anfallsfri periode. En informant
forteller: «Jeg er sa lykkelig i perioder jeg ikke har anfall sa tinnitus drit og dra, den orker

jeg ikke a forholde meg negativt til».
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4.2.4 Energiniva

Pa grunn av Méniéres sykdom, anfallene og innvirkningen det har pa hverdagen og livet
generelt s& merker informantene endringer. Informantene beskriver en tydelig endring i
energiniva: «Det var akkurat som om energien rant ut et eller annet sted». Det er noe ulik i
hva som pavirker energinivaet. For noen av informantene er det anfallene og for andre er det
herselstap og det & bruke energien pa a lytte. En informant forteller: «Dagen etter anfall sa

greier jeg ingenting. Da er jeg helt tom for energi». En annen forteller:

Jeg prever & veere litt mer sosial, men hgrselstapet gjar at jeg blir veldig fort sliten sa

jeg er den som drar fgrst, men sann har det blitt»

4.2.5 Begrensninger

Alle informantene forteller om begrensinger de opplever som falge av Méniéres sykdom. En
informant forteller: «Det var veldig sann sjokk, negativt og trist i den anfallsperioden fordi
man far ikke til & bli med pa sa mye ting. Du blir jo helt handikappet». Samtlige informanter
beskriver at de selv er personer som liker a veare fysisk aktive, sosiale og generelt er positive
personer og «a-mennesker». De fremhever at dette var tydeligere far og begrunner dette med
at de selv opplever en redusering i livskvalitet og egen personlighet pa grunn av at de fikk

Meéniéres sykdom. En informant beskriver:

Jeg har alltid veert den med mange baller i luften, men det som er annerledes na er jo

at jeg ikke har den kapasiteten til & ha det sdnn na egentlig.

De tre informantene som er i fulltidsjobb, beskriver at Ménieres og konsekvensene av
sykdommen har bidratt til at de ikke gar etter noe «karrierejag». | startfasen av sykdommen
matte de ta sykemelding og/eller nedgradere i stillingsprosent. De begrunner dette med at de
opplevde en «taff» start pa sykdommen og anfallene slik at de ikke hadde samme
utgangspunkt og erfaringer som de har na. Informantene visste ikke hvordan de kunne

handtere og regulere arbeidslivet pa.
4.2.6 Ensomhet

Samtlige seks informanter beskriver fglelsen av a veere alene om sykdommen. De begrunner

dette med at de er de eneste i naer omkrets som har denne sykdommen slik at «ingen kan helt
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forsta» hva det faktisk innebeerer & leve med Méniéres. Videre fremhever de en sirkuleer
sammenheng mellom isolering og ensomhet og begrunner dette med at isolering ferer til en
falelse av ensomhet og ensomhet farer til en folelse av isolering. En informant forteller: «Jeg
er ekstremt alene». Tre av informantene forteller at de er mye hjemme pa grunn av
sykdommen, noe som har gjort at de opplever en redusering i relasjon til andre mennesker. De
begrunner dette med at de ikke lenger orker & vaere med pa alt av sosiale sammenkomster. En
informant beskriver: «Man blir sd isolert, det skal ogsa sies at jeg har mistet veldig mye av
nettverket mitt i tillegg». Tilfelles fremhever samtlige seks informanter at ensomhet har en
innvirkning pa livskvaliteten og livet generelt. De forklarer at sykdommen begrenser livet slik
at de opplever en gkning i ensomhet og isolasjon. En informant forteller: «Jeg gar ikke steder

jeg ikke fgler meg trygg. Méniéres hindrer meg i a leve et liv jeg gnsker».

4.2.7 Diskusjon

Informantene i denne studien opplever en tydelig sammenheng mellom stress og sykdommen,
0g angst og sykdommen. Det kan tyde pa at jo mer stress og angst det oppleves, jo mer
innvirkning har det pa det psykiske og fysiske. Noe som er i trad med forskning (Hagnebo, et
al., 1999; Fowler & Zeckel, 1953; S6derman et al., 2004).

Harselstap er et vanlig kjennetegn pa sykdommen (Plack, 2014; Nakashima et al., 2016;
Schaaf, 2021; Hoskin, 2022). Forskning viser at hgrselstapet vanligvis er unilateralt, noe som
ogsa kommer frem i denne studien, men at det i noen tilfelle kan oppsta bilateralt. Denne
studien ha én informant med bade bilateralt hgrselstap og Méniéres (Nabi & Parnes, 2009;
Sharon et al., 2015; Nakashima, 2016; Schaaf, 2021). Noen av informantene har hatt
harselstap for de fikk Méniéres. Forskning viser at tinnitus er det dominerende og mest
krevende symptomet nar anfallene avtar (Havia et al., 2002; Herraiz et al., 2006; Stephens et
al., 2012; Perez-Carpena & Lopez-Escamez, 2020). Likevel fremhever samtlige av
informantene i denne studien at de ikke forholder seg negativt til tinnitus og/eller forholder
seg ikke til tinnitus i det hele tatt. Dette er spesielt i anfallsfri perioder der informantene
forklarer at det er mye annet de vil fokusere pa nar de forst opplever en hverdag uten

symptomer.

Funnene i denne studien viser at Ménieres sykdom har stor innvirkning pa energinivaet, som

igjen kan ha negativ innvirkning pa livskvalitet og hvordan hverdag struktureres. Det kan tyde
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pa at flere av informantene i denne studien opplever utmattelse. Dette er i trad med forskning
da studien til Levo et al. (2013) viste at 70% av de 728 som deltok i studien opplevde
utmattelse og hos 30% av de (70%) opplevde de moderat eller sterk utmattelse. Forskning
viser at utmattelse kan redusere livskvaliteten og fare til sosial og personlig isolasjon (Levo et
al., 2013)

Det kan tyde pa at i denne studien er det flere av informantene som er bekymret for hvordan
sykdommen kommer til & pavirke livet og hverdagen videre. Slike bekymringer og tanker ser
ut til & oppsta hos de som har fatt pavist Méniéres de siste arene og dermed ikke har like mye
erfaringer som de som har hatt sykdommen i mange ar. Williams (2018) legger frem at mange
med Méniéres til og med har en sterk bekymring for at de kan miste all hgrsel og hvis slike
tanker og bekymringer oppstar, kan det veere lurt a fa hjelp til & redusere disse tankene og
plagene. Pa en annen side dukker slike tanker ogsa opp hos de med lengre tids sykdom
ettersom det fremheves at de ikke vet hvordan neste anfallsperiode kommer til a bli fordi
sykdommen er s& uforutsigbar. Videre papeker Williams (2018) at forhgyet beredskap over
tid, og reaksjoner pa a fa en plutselig og tidvis invalidiserende sykdom, kan ogsa fare til gkt

risiko for & utvikle mer alvorlige plager.

4.3 Anfall

Denne kategorien har som fglger deltemaene anfallenes struktur, konsekvenser av anfall og
behandling av anfall. Informantene trekker frem at det mest utfordrende og krevende med
sykdommen er anfallene, anfallenes pavirkning og pakjennelse pa hverdagen. En informant
beskriver: «Nar du far et stort anfall sa sitter du bare og holder deg fast. Verste kan sta pa i
20 minutter eller en halvtime, sann at du kommer deg til toalettet for du blir s& darlig». Etter
de farste anfallene begynte informantene 4 lete etter mer informasjon og svar pa egenhand.
De forklarer at Ménieres er en sjelden og individuell sykdom med lite tilhgrende forskning og

ikke optimal kunnskap blant helsevesenet.

4.3.1 Anfallenes struktur

Samtlige seks informanter forteller om anfallene og hvordan deres anfall foregar. Tilfelles
beskriver de «karusell». Flere av informantene forteller, med smil om munnen, om en falelse
av a vaere «beruset». Farste anfall kan oppleves som dramatisk forteller samtlige informanter.

Informantene beskriver falelsen av a fa farste anfall ved at de trodde det var slag, hjerteinfarkt
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eller annen alvorlig tilstand der flere av informantene ble kjart til akuttmottaket. En informant

beskriver:

Jeg vaknet jeg midt pa natten med et veldig dramatisk anfall. Skjgnte ikke hva som
skjedde, jeg koblet det ikke til noe av det jeg har og dette var far de fikk satt
diagnosen. Jeg klarte ikke & komme meg opp av sengen, jeg klarte ikke & snu meg
rundt, jeg klarte ikke a se sa jeg ble jo hentet med ambulanse. Jeg kastet jo opp og det
var som a sitte pa en karusell som aldri stoppet. Det ble tatt MR og CT for de trodde

jo at jeg hadde fatt slag.

Flere av informantene papekte at anfallene kommer stort sett nar de oppholder seg hjemme
og/eller er i ro og ikke hard fysisk trening, noe de beskriver at de opplever som underlig. Flere
av informantene oppga at de opplever forvarsler fgr anfallene. Informantene opplever gkt
tinnitus, lysskyhet, darligere harsel, nystagmus og kvalme. Anfallene kan komme noen timer

eller dager etter at de har falt pa forvarslene forteller informantene.

Noen av informantene forteller at etterhvert som de lever med sykdommen sa kjenner de
anfallene sine bedre. Informantene forklarer at de opplever bade Méniéres anfall og
funksjonelle svimmelhetsanfall (3PS). De forklarer at de opplever triggere for 3PS-anfall og
beskriver at mye bevegelse rundt dem kan gjere at de faler seg uvel. Eksempler pa trigger
oppga de som bevegelse pa kjgpesenter, bla pa telefonen, mennesker som lgper rundt dem, og
hodenikking. Likevel er det ikke alle informantene som opplever tydelige triggere og

fremhever at 3PS-anfall da kan komme uventet.

Det kommer frem at anfall har konsekvenser for kropp, hodet og den generelle hverdagen.
Samtlige informantene beskriver darligere konsentrasjon og darlige hukommelse.
Informantene forteller at de unngar a gjere ting som kan trigge anfall eller unngar a sette seg
selv i situasjoner der de har fatt anfall fer. Flere har opplevd a fa anfall eller trigger under
bilkjgring, etter dette sluttet de a kjare bli en stund. De begrunner at arsaken er de hyppige og

kraftige anfallene og at de egentlig ikke gnsker a oppleve det igjen i ukontrollerte situasjoner.
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4.3.2 Behandling av anfall

Flere av informanten forteller at de har fatt utskrevet Betaserc og Stemetil for kvalmen. Det er
noe ulikt i bruken av medisinene og om de har effekt. Informantene forteller at de opplever at
noen ganger hjelper det og noen ganger hjelper det ikke. De begrunner det med at de opplever
at kroppen og egen innstilling er det som har pavirkning pa om medisinen skal hjelpe eller
ikke.

Tre av informantene av gjennomgatt kirurgisk behandling for Ménieres og anfallene. En har
fatt ventilasjonsrgr (dren) og de to andre har fatt gentamicin injeksjon. Informanten som fikk
dren fikk betydelig bedring, men opplevde da & bli skeiv og forklarer at hen fglte at kroppen
lente seg til siden med dren. Informanten har dessuten bilateral Méniéres slik at hen matte fa

dren pa det andre gret ogsa. Hen forteller:

Na har jeg gatt med dren pa begge grene, fikk jo en helt annen hverdag. Det er fortsatt
falgeproblemer for det om man har dren, men jeg slipper unna anfallene og bare det

syns jeg er verdt det.

De to som fikk gentamicin beskriver en betydelig redusering i anfallenes struktur og
redusering i graden av hvordan de opplever symptomene. De forklarer at de ikke lenger
opplever like sterk svetting, kvalme, uggenhet, ustghet og nystagmus som far injeksjonen.
Ene informanten forteller: «De er helt annerledes! MYE mildere!». Videre foreller de to
informantene at prosessen med a fa gentamicin ikke var «bare bare». Prosessen var lang
ettersom det er ngye planlagt hvem som kan fa injeksjonen og hvem som faktisk kan fa nytte

av behandlingen.

Da de fikk Méniéres ble flere av informantene bevisst om kosthold og gjorde endringer etter
anbefalingene. En informant sier: «Det generelle radet med a ikke drikke kaffe, ikke spise salt
ikkesant, fa nok sgvn, trene regelmessig. Det var en sann periode jeg hgrte pa alt». Flere av
informantene ble bevisst pa eget saltinntak, og det er noe ulikt hva effekten var av endringen.
Flere av informantene beskriver at de ikke opplever noe pavirkning av salt pa selve anfallene
eller generelt pa sykdomsbildet. Nar det gjelder koffein og alkohol er det ulikt i inntaket.
Tilfelles forklarer de at det hverken har hatt negativ eller positiv effekt pa anfallene. Behovet
for a prioritere kostholdsendringer er tydelig redusert som begrunnes med uendret effekt og

andre strategier som blir prioritert. En informant sier: «Livet man lever seg der man drikker to
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eller tre kopper kaffe. Det er ikke der slaget star». Likevel har det blitt opplevd at enkle
vaeske- og/eller matprodukter kan ha hatt innvirkning pa anfall. En informant forteller:

Jeg har enkelte matretter og ting som jeg spiste, som pa en mate, utlgste da. Jeg fikk
det siste anfallet i forgars, da hadde jeg spist potet som var badet i noe olje, og det har
jeg hatt darlig erfaring med tidligere, sann skikkelig darlig anfall, sa rett etter

middagen sa tenkte jeg at det kanskje er noe i dette med kosthold likevel.

4.3.3 Diskusjon

Funnene i denne studien viser at det er anfallene og anfallenes pavirkning pa fysisk og
psykisk helse som er det mest krevende med Menieres sykdom. Det kan vere fordi anfallene
oppleves som kraftige og som foregar i minst 20 minutter og kan ga utover i timene (Arlinger
et al., 2007; Sharon et al., 2015; Nakashima, et al., 2016; Schaaf, 2021; Hoskin, 2022). Det at
kroppen gar igjennom sa mye (oppkast, svetting, ustghet, gkt tinnitus, trykkfalelse i gret,
trang til & ga pa do, darligere harsel), kan vaere en pakjenning for bade kropp og hodet. I trad
med forskning (Nakashima et al., 2016; Schaaf, 2021; Hoskin, 2022) kommer det frem at
informantene i denne studien opplever typiske symptomer pa Méniéres sykdom. Pa en annen
side er det forskjeller i plagegraden av symptomene og hvordan de selv opplever
symptomene. Dette kan vere grunnet at Ménieres er en individuell sykdom (Thai-Van et al.,
2001, Meniereutvalget, 2008; Sharon et al., 2015).

Funn viser at noen av informantene opplever 3PS (funksjonell svimmelhet). Informantene
forklarer 3PS som en generell svimmelhet de opplever i hverdagen der de blir trigget av
bevegelser rundt om i miljget deres. Pa en annen side opplever informantene noen av de
samme symptomene for 3PS som Ménieres og fordi man kan bade ha 3PS og Méniéres
sykdom kan det veere vanskelig for informantene a skille mellom hverdagssvimmelhet og
rotatorisk svimmelhet (Popkirov et al., 2018; Eldgen et al., 2019; Goplen, 2019; Staab, 2020).

Forskning viser at ulike kirurgiske behandlinger kan gjennomfgres hvis man har
invalidiserende Méniéres sykdom. Forskning viser at gentamicin injeksjon ikke er sterkest
anbefalt pa grunn av konsekvensene som kan oppsta (Chia et al., 2004; Goplen et al., 2016).
Pa en annen siden viser forskningen til Webster et al., (2023) at gentamicin reduserte

anfallene for de som gjennomfgrte behandlingen. Noe som star i likhet med funnene i denne
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studien. To informanter gjennomgikk gentamicin injeksjon og opplever betydelig redusering i
symptomene som oppstar far og under anfall. Ventilasjonsrer (dren) er ogsa en behandling for
Meénieres sykdom (Goplen et al., 2016). Informanten som fikk dren, opplevde ogsa en
betydelig bedring for sykdommen og anfallene. Fordi sykdommen er individuell (Thai-Van et
al., 2001, Meniereutvalget, 2008; Sharon et al., 2015), kan det vare vanskelig & forske pa
effekten av behandlingsmetoder, bade medikamentell og kirurgisk, og kostholdsendringer.
Derfor kan det veere vanskelig a bevise at ulike metoder fungerer for alle med Méniéres
sykdom (James & Burton, 2001; Oguz et al., 2015). Dette er i trad med funnene i denne
studien da det kommer frem av kostholdsendringer ikke har gjort noen forskijell pa
sykdommen eller selve anfallene. Pa en annen side er det i denne studien blitt opplevd at
konkrete matprodukter har hatt en innvirkning pa anfall. Ulike medisiner har ogsa ulik effekt
pa kvalmen som kommer av Méniéres sykdom. Pa en annen side viser forskning at slike
endringer i kosthold og medisiner som regel er tilfeldigheter og/eller placebo (James &
Burton, 2001; Goplen et al., 2016). Likevel opplever informantene en form for bedring av

ulike medikamenter og en form for pavirkning pa anfall av matprodukter.

4.4 Mestringsstrategier

Denne kategorien ble delt i to; hensiktsmessige og ikke-hensiktsmessige. Deltemaene
mestringsverktay, bestaende av vestibulaere gvelser, fysisk aktivitet, avspenningsgvelser og
eksponeringsterapi, og egne tiltak tilhgrer hensiktsmessige mestringsstrategier. Begrensning
og tilbaketrekking tilhgrer ikke-hensiktsmessige mestringsstrategier. Alle informantene
forteller om hvilke og pa hvilken mate de tar mestringsstrategiene i bruk. Informantene
fremhever at Méniéres sykdom er individuell og det derfor ikke er noen fasitsvar pa hvilke
mestringsstrategier som benyttes og hvilken effekt mestringsstrategier har pa hverdagen til de

som lever med sykdommen.

4.4.1 Hensiktsmessig: Mestringsverktay

Det er noe ulikt i bruken av de mestringsstrategiene som er anbefalt for Méniéres sykdom. De
anbefalte mestringsstrategiene er vestibulare gvelser, fysisk aktivitet, avspenningsevelser og
eksponeringsterapi. En informant forteller: «jeg har blitt veldig bevisst pa det ma ta pauser i
hverdagen, de sma pausene, sette meg til i stolen, kjenne at man ikke er anspent». En annen
forteller: «jeg farte en anfallslogg og den har hjulpet litt i ettertid med & analysere det som

heter 3PS». Tre av informantene er i jobb med fulltidsstilling. De tre informantene forteller at
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de far tilrettelegg fra arbeidsgiver i form av lengre pause, avsatte timer til trening og mulighet
for & arbeide hjemmefra. En informant som ikke lenger er i jobb (pensjonist) fremhever og
begrunner det med alle erfaringene hen har opparbeidet seg og de mestringsstrategiene som

hjalp for hen:

Jeg vil fortelle at det er mulig & veere i jobb. Jeg tror det er lurt fordi det gjorde at

Meénieres ikke tok fullstendig over mitt liv.

Samtlige seks informanter har fokus pa fysisk aktivitet. Fysisk aktivitet innebaerer for
informantene egentrening pa treningssenter og turer i skog og mark. Informantene forklarer at
de merker at fysisk aktivitet hjelper pa balansen og symptomene de opplever av Méniéres. En
informant sier: «Jeg merker at jeg blir bedre av a trene og vare aktiv». Videre fremhever
informantene at fysisk aktivitet ogsa hjelper pa balansen. Informantene begrunner dette med
at de opplever darligere balanse som fglge av anfallene slik at turer og egentrening har god

innvirkning pa balansen.

Samtlige informanter har veert pa steder som tilbyr opphold for personer med Méniéres
sykdom. Her fikk de kunnskap om vestibulaere gvelser og eksponeringsterapi. Det er noe ulikt
I bruken av disse i hverdagen. Flere informanter begrunner dette med at det er fysisk trening
som prioriteres som mestringsstrategi. Noen informanter velger a ta i bruk gvelser og metoder
utarbeidet av fysioterapeut. Videre fremhever de seks informantene hvor bra det var for de a
mgte andre med sykdommen gjennom kurs og/eller rehabilitering. De forklarer at det var

positivt og hjelpsomt & se og hare andre sin Méniéres historie. En informant sier:

Det beste var a treffe andre. Det beste var a kunne sitte og snakke sammen i grupper,

og utveksle erfaringer

4.4.2 Hensiktsmessig: Egne tiltak

Samtlige seks informanter tar i bruk egne tiltak for & mestre hverdagen. De begrunner dette
med at sykdommen oppleves forskjellig fra person til person slik at det er mange mater a
handtere hverdagen pa. Tilfelles for de alle er at nar de skal ut pa tur, handle pa butikken eller
andre gjeremal har de med fysiske ting som kan hjelpe dem og det planlegges hva som kan

gjeres hvis anfall oppstar. Dette kan veere i form av en pose som alltid er med, godt tgy hvis
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man er ute pa tur eller fa oversikt over hva som kan gjares for et best mulig behagelig anfall

hvis anfallet skjer. En informant forteller:

Jeg har bestandig med meg en plastpose av noe slag, og hvis man er pa
plasser, s& blinker man seg ut, hvor er escape rutene hvis det gar galt, ja do er

borti der eller jeg kan ga dit og legge meg, man tenker litt sann da.

Videre forteller informantene om en blanding av bruken av anbefalte mestringsstrategier og
strategier de selv har opparbeidet seg gjennom arene med sykdom. Samtlige informanter ved
selv hvordan de skal redusere stress, kjenne etter hvordan kroppen har det og vet hva som skal
gjeres hvis de kjenner at anfall kan komme. En informant forteller: «Det som fungerer for meg

er at jeg har et sted jeg kan legge meg ned, vat og kald klut pa hodet og tilgang til en do».

4.4.3 Ikke-hensiktsmessig: Begrensing og tilbaketrekking

Informantene forteller at de trekker seg tilbake til «komfortsonen» sin, som i alle tilfellene er
hjemmet deres. Informantene beskriver at hjemmet er det stedet der alt er tilrettelagt hvis de
opplever anfall eller generelt darlige dager. Informantene begrunner at i hjemmet har de alt de

trenger for et eventuelt anfall og/eller de kan styre dagene selv. En informant forteller:

Man blir veldig redd, det sosiale, ut av huset, fa anfall ute og eksponering av mye stay

og mennesker, sa ja, da var det egentlig greit a holde seg mye hjemme

Det er ulikt i hvorfor man velger a holde seg hjemme. Noen av informantene forklarer at det
harselstapet, stay og masse mennesker som hindrer til & dra ut og/eller veere sosiale. En
informant forteller: «Det hemmer meg litt i hverdagen, jeg syns det er greit a veere hjemme for
da regulerer jeg lydene og liksom nivaet mitt til min dagsform». Andre informanter forklarer
at det pa grunn anfall og det at anfall kan oppsta i ukontrollerte omgivelser. En informant sier:

«Alt jeg kan gjere hjemmefra, gjegr jeg hjemmefra. Det her er det eneste stedet jeg faler meg

trygg.

Flere av informantene forteller at tilbaketrekkingen er et bevisst valg fordi de vet hva det gjer
med hodet og kropp hvis de drar ut pa @render eller sosiale sasmmenkomster. En informant

sier: «Jeg kjenner at jeg orker rett og slett ikke a veere sosial. Det er fordi jeg trenger hvile».
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4.4.4 Diskusjon

I likhet med forskning kan det tyde pa at mestringsstrategier, bade anbefalte, opplarte og egne
tiltak, bidrar til at informantene kan handtere hverdagen med sykdommen bedre for hver dag
som gar (Harselshemmede Landsforbund, u.a.; Gottshall et al., 2005; Kentala et al., 2013;
Porter & Boothroyd, 2015; Scharon et al., 2015; Schaaf, 2021). Gjennom informasjon og
anbefalinger gitt av helsevesenet er det ulike mestringsstrategier som er anbefalt a ta i bruk
for & handtere sykdommen bedre. P& en annen side s& er Méniéres en individuell sykdom
(Thai-Van et al., 2001, Meniereutvalget, 2008; Sharon et al., 2015) noe som kan gjare at det
er ulike mestringsstrategier som blir tatt i bruk. Informantene i denne studien virker & vaere
bevisst pa egen sykdom og vet hvilke mestringsstrategier som fungerer for en selv. Fysisk
aktivitet er den mestringsstrategien som blir mest tatt i bruk i form av egentrening pa
treningssenter og turer i skog og mark. Funn i denne studien og forskning viser at fysisk
aktivitet bidrar til bedre balanse og bidrar til informantene lever bedre med sykdommen
(Herslshemmede Landsforbund, u.d.; Helse Norge, 2022). Videre viser funn i denne studien
at informantene som deltok pa kurs og/eller rehabilitering hadde god nytteverdi i form av at
de fikk treffe andre med Méniéres. Det fremheves at & mgte andre med samme sykdom far
informantene mulighet til & utveksle erfaringer. Noe som bidro til at ikke folte at de var alene
om a leve med sykdommen. Pa en annen side er det lite forskning som kan statte opp under
dette, slik at det kan tyde pa at det er individuelt hvor god effekt rehabiliteringssteder har pa

hvert individ.

Funnene i denne studien viser at tilbaketrekking kan vere en bevisst strategi, bade som ikke-
hensiktsmessige strategi og hensiktsmessig strategi. Williams (2018) legger frem at noen
ganger kan det a trekke seg litt tilbake sosialt vere en effektiv, og kanskje ngdvending,
mestringsstrategi (Williams, 2018). Her legger Williams vekt pa at hensikten med
skjermingen da burde veere a samle krefter og fordele personlige ressurser hensiktsmessig. |
likhet med Williams papeker flere av informantene at de vet at de trekker seg tilbake og
begrunner det med at de trenger hvile og/eller vet hvordan de skal regulere kreftene sine, slik
at de har energi til & bli med fremtidige sosiale aktiviteter. Likevel trekker de seg tilbake fra
det sosiale og det informantene faktisk gnsker a gjare i hverdag, noe som kan veere
uhensiktsmessig fordi det kan fare til en redusering i livskvalitet (Hagnebo et al., 1999;
Stephens et al., 2010; Williams, 2018).

41



4.5 Selvforstéelse

Denne kategorien ble delt inn i deltemaene aksept av egen sykdom, apenhet, aksept og

forstaelse fra andre og endring i perspektiv pa livet.

4.5.1 Aksept av egen sykdom

Informantene har hatt sykdommen i ulik lengde. Naturlig nok forteller informantene som har
hatt sykdommen i flere ar at de er selvbevisst pa egen sykdom og at de har akseptert at
hverdagen har blitt annerledes. En informant sier: «Méniéres er ikke noe du skal dg av, men
leve med sa da matte jeg akseptere at livet kom til & bli annerledes. Jeg ma gjere det som er

best for meg». En av informantene som i lgpet av de siste to arene har fatt Ménieres forteller:

Jeg lever veldig greit med det nd, men det er veldig uforutsigbart da. P& den ene siden
sa kan jeg tenke at jeg ikke kommer til & fa det igjen, men logisk sett vil det komme sa

det blir spennende a se hvordan man takler det. Jeg tror jeg star bedre rustet na.

Selv om samtlige informantene har akseptert at de har en sykdom og ma leve livet deretter,
kan det veere vanskelig a legge om livet. Noen av informantene er vant til og liker a ha en
travel hverdag, sa det a ikke kunne gjare de tingene en gnsker er vanskelig begrunner
informantene. En informant forteller: «Jeg vet jeg jo at hverdagen er annerledes pa grunn av
sykdommen, det vet jeg jo, men jeg har ikke gjort noe med det enda». En annen informant

beskriver:

Jeg har bestandig veert veldig sosial og utadvendt, med i dag lever jeg veldig

tilbaketrukket liv fordi Méniéres har nok vanskeliggjort min hverdag mye.

4.5.2 Apenhet

Samtlige fire informanter forteller at de ikke hadde vanskeligheter med a fortelle om
sykdommen til naere, kolleger og andre. En informant beskriver: Det a fortelle sykdommen,
man ma posisjonere det ut fgler jeg. Det er jo kanskje vanskelig a forsta for de som er utenfor,
men hvis de spar sa informerer jeg». Det a fortelle om sykdommen gjer at mennesker rundt
vet akkurat hvorfor informantene detter, har en darlig dag, hvorfor de har hjemmekontor

og/eller hvorfor de ikke kan vaere med pa ulike ting begrunner informantene.
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Det er noe ulikheter i behovet for a veere helt apen. To av informantene, der én nylig har fatt
Meénieres (siste to ar) forteller at det kan veere «slitsomt» a forklare sykdommen til andre

mennesker fordi de ikke forstar helt hva det innebaerer. En typisk samtale kan veere:

Har du hgrt om krystallsyken? Ja! Sa du driver og kaster opp og sann? Det er hgres jo

ikke greit ut! Det er sann, bare hundre ganger verre.

Informantene begrunner dette med at Ménieres er en sjelden sykdom fa har hgrt om, slik at de
da prever a forklare det som ligner mest, men dette fremhever informantene som slitsomt og
at det gjer dem «sykere». Informantene forklarer at de bruker mer energi pa a forklare

sykdommen enn det de faktisk gnsker a bruke.

4.5.3 Aksept og forstaelse fra andre

Samtlige seks informanter opplever aksept og forstaelse fra pargrende og de i nsermeste
omkrets. Informantene forteller at forstaelsen de far fra andre gker livskvaliteten. De
begrunner det med at de pargrende tilrettelegger godt. Det er ofte de pargrende ma ta over

arbeidsoppgaver. En informant forteller:

Are veere sier jeg, kall de de nermeste pargrende, tenker pa kona mi, helt fantastisk.
Skulle egentlig vaere med pa trening pa friidrett med ene gutten ogsa blir jeg darlig en
halvtime fgr vi ma dra og da ma jeg si at jeg ikke kan vaere med. Da ma hun liksom

bare ta over, sjeleglad for & ha hun rundt meg.

4.5.4 Endring i perspektiv pa livet

Flere av informantene forteller om hvordan sykdommen har endret perspektivet de har pa
livet. Tre av informantene opplever etter de fikk Méniéres at de setter mer pris pa livet. En
informant sier: «Jeg kan veere mer med igjen». Dette begrunner det med at nar de farst far
anfallsfri perioder er det mye de kan gjgre som de ellers ikke far gjort, de er takknemlige for
at de kan dra pa sosiale sasmmenkomster, de er takknemlig for at de ikke trenger  legge om

hele hverdagen eller ta hensyn til ulike ting. En informant beskriver:
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Jeg faler at, for a sette det pa spissen, s har jo Méniéres bedret mye da. Fokuset pa
livet, jeg har mye stgrre arbeidsglede pa jobb, jeg er mer takknemlig for sma ting og

det & bare kunne vaere med ungene pa fritidsaktiviteter.

Flere av informantene forteller om perspektivet i forhold til Méniéres, som informantene
beskriver som en «ufarlig» sykdom, og annen alvorlig sykdom («kreft»). En informant

beskriver:

Det perspektivet er litt vanskelig med denne sykdommen her, for du skal ikke dg av
det, men du har det helt jeevlig egentlig nar du ligger der. Det er mange ganger jeg
har tenkt at jeg hadde ofret bade en eller to fingre for a slippe det her, eller kanskje en

halv hand til og med.

| forhold til perspektivet pa egen og andres Méniéres sykdom er det noe ulikt. Informantene
som opplever «hard» sykdom er selvbevisst pa det og gnsker a representere de som kanskje

opplever en taffere sykdomshverdag. Informantene som opplever «mild» sykdom forteller:

Jeg faler, hvert fall veldig selv, at jeg er i en veldig snill ende av skalaen i forhold til
sykdommen, selv om jeg har det ille nok jeg, men jeg hgrer andre folk, de har det 10

ganger verre, men nar anfallene star pa sa faler jeg at jeg har det verst i verden

4.5.5 Diskusjon
Samtlige informanter har akseptert at de har fatt en sykdom og at de ma leve med den. Pa en
annen side kan det veere utfordrende a skulle legge om livet og ikke gjere det som en selv

gnsker. Det kan tyde pa at dette gjelder personer som nylig har fatt Méniéres sykdom.

Informantene forteller om statte fra pargrende og andre i naermeste omkrets, og fremhever at
det har stor betydning pa livskvaliteten. Dette er i trad med forskning som viser at
alvorlighetsgraden av tilstanden, holdningene til deres significant other, holdningene og
oppfarselen til andre (venner, slektninger eller kolleger) er faktorer som sannsynligvis vil ha

en effekt pa livskvaliteten til personer med Ménieres (Pyykko et al., 2015).
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Forskningen til Pyykko et al. (2015) indikerer at Méniéres sykdom ogsa pavirker SO-ene
(significant other) ved a forarsake fysiske, emosjonelle og psykososiale pavirkninger som
igjen har innvirkning pa deres evne til a tilpasse seg situasjonen og stgtte personen som har
Ménieres. Videre fremheves det at a leve i et naert forhold til en med sykdommen kan vere
krevende og belastende (Pyykko et al., 2015). Pa en annen side viser funn i denne studien at

informantene opplever mye av den positive statten og forstaelsen.

Funnene viser ogsa en endring i perspektiv pa livet. Noen av informantene opplever negativ
endring i perspektivet pa livet. Informantene begrunner at de mistet muligheten til & gjare ting
de gnsker. Andre informanter beskriver en positiv endring ettersom de opplever a vaere mer
takknemlig for livet, spesielt i anfallsfri perioder. De forklarer at nar de ikke opplever anfall
eller symptomer pa sykdommen sa kan de veere mer sosiale og leve det livet de gnsker enn
nar de har anfall. Informantene fremhever ogsa vanskeligheter med perspektivet pa at
Ménieres ikke er en sykdom de skal dg av, men de ma og skal leve med den. Informantene
forklarer at i anfallsperioder oppleves det som grusomt, men at det finnes mennesker som har
det verre. Dette ser ut til 4 ogsa gjelde perspektivet pa egen og andres Méniéres sykdom. Det
begrunnes med at de informantene som opplever at egen sykdom er «hard», er veldig bevisst
pa det og gnsker a fremheve at sykdommen kan veere tgff. De informantene som opplever

«mild» sykdom forklarer at de ikke kan «klage like mye».

5 Avslutning

Formalet med denne studien var a sette fokus pa hva det innebaerer a leve med Méniéres
sykdom sett fra perspektivet til personer som lever med sykdommen. Det er sgkt etter 4 ga i
dybden av hva Ménieres innebeerer og pavirkningen sykdommen har for hverdagen og livet
generelt. Problemstillingen var som fglger: P& hvilken mate bruker personer med Méniéres
sykdom mestringsstrategier i hverdagen? Méniéres sykdom har ulike psykososiale
utfordringer. Med bakgrunn i teori og for avgrense har denne studien redegjort for stress og
angst (H&gnebo, et al., 1999; Fowler & Zeckel, 1953; Séderman et al., 2004; Goplen et al.,
2016; Pyykko et al., 2018). | dette siste kapittelet vil jeg oppsummere oppgavens funn,
etterfulgt av konklusjon. Avslutningsvis vil jeg presentere mulige forslag til videre forskning.
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5.1 Oppsummering og konklusjon

Pa hvilken mate bruker personer med Méniéres sykdom mestringsstrategier i hverdagen?
Meénieres sykdom er en individuell sykdom med fellestrekk i symptomer, men forskjeller i
plagegraden av symptomene. Noen praver a leve livet som normalt og opplever at
sykdommen ikke tar helt over livet. Andre forteller de at Ménieres har vanskeliggjort
hverdagen i form av begrensinger, ensomhet og funksjonell svimmelhet. Det er ulike
anbefalte mestringsstrategier og behandlingsmetoder som skal bidra til at personer med
Meniéres kan leve bedre med sykdommen slik forskning ogsa papeker. Fysisk aktivitet,
vestibuleere gvelser, avspenning og kostholdsendringer er noen av de anbefalte. Fordi
sykdommen oppleves som individuell er det ogsa individuelt hvilke mestringsstrategier som
blir benyttet, effekten av bruken og for hvilken grunn. Fysisk aktivitet ser ut til a veere
strategien som er mest benyttet med best effekt. Mestringsstrategier og aksept og forstaelse
fra andre bidrar til at det er lettere & leve med Ménieres sykdom og det kan gke livskvaliteten.
Funn gjort i denne studien viser ogsa at det benyttes ikke-hensiktsmessige strategier som
tilbaketrekking. Forskning legger vekt pa at tilbaketrekking kan i noen tilfelle veere
hensiktsmessig, men hensikten ma ha en positiv effekt. Det kommer frem at det er ulike
grunner til hvorfor man velger tilbaketrekking. Noen trekker seg tilbake bevisst for a ta
hensyn til dagsformen, andre trekker seg tilbake til hjemmet sitt fordi hjemmet er et sted de
kan fgle seg helt trygg. Det oppleves forskijeller i hva som er de dominerende plagene nar
sykdommen er i en anfallsfri periode. For noen er hgrselstap dominerende slik at hgreapparat
og regulering av hvor mye de utsetter seg for stayene omgivelser, er typiske

mestringsstrategier. For andre er det energiniva og anfall.

Gjennom denne studien fremheves det at anfall i seg selv er en stor del av Ménieres sykdom.
Anfall, konsekvenser av anfall og pakjenningen anfall har, er det mest krevende. Funn i denne
studien viser at det har blitt gjort typiske endringer i kosthold, som redusert salt- koffein- og
alkoholinntak, for & se om det har innvirkning pa anfallene, uten at dette har hatt effekt. Noen
har gjennomgatt kirurgiske behandlinger som gentamicin injeksjon og dren. For disse har
behandlingen hatt betydelig effekt pa anfallene ettersom de opplever mildere anfall og/eller
redusering av antall anfall. I motsetning til forskning som viser at slike behandlinger ikke har

hgy bevisverdi pa effekt.

Hvilke konsekvenser og utfordringer opplever personer med Ménieres sykdom?
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Gjennom tidligere forskning og funn i denne studien, er stress og angst store konsekvenser og
utfordringer som faglge av Ménieres. Funn i denne studien viser at det er en sammenheng
mellom stress og sykdommen og angst og sykdommen. Det oppleves stress og angst
forbundet med det a fa anfall, spesielt i ukontrollerte situasjoner der de ikke har
tilrettelegging. Det oppleves ogsa angst og stress knyttet til hva kroppen faler pa for et anfall.
Kroppen gar i stress- og angstmodus som ikke hjelper pa hverken det fysiske eller psykiske.

Funn i denne studien viser at Méniéres begrenser livet fordi kropp og hodet blir pavirket av
stress, angst og selve anfallene. En tydelig konsekvens er at man ikke kan gjare det man selv
gnsker fordi man ma regulere etter sykdommen. Begrensninger sosialt og i arbeidslivet er

vanlig & oppleve.

5.2 Forslag til videre studier

Et mal med denne studien er a sette fokus pa Méniéres sykdom og hva sykdommen innebaerer
for personer som lever med denne sykdommen. Noen av funnene i denne studien er typiske
sammenlignet med funn i tidligere forskning. Dette gjelder sykdomsforlgp og hvilke

symptomer personer med Méniéres kan oppleve.

Det som skiller seg ut, er informantenes opplevelse av kunnskap i det norske helsevesenet.
Det tyder pa at det norske helsevesenet har grunnleggende kunnskap om den medisinske
delen av Ménieres, men ikke hva det inneberer & leve med sykdommen. Dette kan skyldes at
det generelt er lite forskning og kunnskap om Meéniéres. Dette kan veeret et tema for videre
forskning. Er det mulig a kartlegge kunnskapen til det norske helsevesen? Dette kan bli gjort i

form av kvantitativ metode med spgrreskjema. Kan det vaere mulig a styrke kunnskapen?

Et annet tema som det kan forskes videre pa er rehabilitering. Funn i denne studien viser at
personer har god nytte av rehabilitering og kurs hos steder som tilbyr dette for Méniéres. Her
kan det veare spennende a se pa forskjeller i rehabilitering og kurs i Norge sammenlignet med
andre land. Det & kunne finne ut av hvordan rehabilitering drives i Norge og andre land, kan
fare til gkt innsikt i nytteverdien og langtidseffekter av slike tilbud. Kan det veere forskjell i

nytteverdien i andre land sammenlignet med Norge?
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Hvordan er det & veere pargrende til en med Méniéres? Dette kan veere et mulig tema for
videre forskning. Funn i denne studien viser at aksept og forstaelse fra n&ermeste pargrende
har positivt innvirkning pa livskvaliteten til personer med sykdommen. Her kan et kvalitativ
forskningsdesign med intervju veere en god metode. Her far man muligheten til a finne ut av
hvordan pargrende opplever hverdagen og hva slags metoder de tar i bruk for a tilrettelegge

for personer som har Méniéres.
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Vedlegg 3: Intervjuguide

Start:

Intervjuguide

Introduksjon av meg selv og mitt prosjekt

Forklar frivillighet, deltakelse og tilbaketrekking av samtykke

Forklare hvordan intervjuet blir lagt opp; varighet, behov for pauser osv
Takke informanten for deltakelse

Sp@rre om informanten har noen spgrsmal til studien

Generelt:

Sivilstatus?
Alder?

Hva er din typiske hverdag?

Herselstap:

Har du hgrselstap?
o Huvis ja, ett gre eller begge?
Bruker du hgreapparat?
o Huvis ja, pa ett eller begge gre(r)?
Har du noen hgrseltekniske hjelpemidler?
o Huvis ja, hvilke?
Hadde du et hgrselstap fgr du fikk Méniéres?

Hvordan har prosessen med fagpersoner foregatt?

Sykdomsforlgp:

Nar merket du symptomer pa sykdommen?
Hvor lang tid tok det f@r du fikk pavist Ménieres?
o Lainformantene fortelle om prosessen

Hvilke symptomer har du fgr anfall?

Kan du fortelle om et typisk anfall?
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o Varighet, ettervirkninger

o Hvor ofte

o Hvordan er kroppen etter anfall
o Normaligjen?

- Noe som trigger anfallene?

Arbeidsliv:
- Hadde du jobb fgr du fikk Ménieres?
o Huvis ja, hvordan var det pa jobb?
- Hardujobb na?
o Huvis ja, hvordan var det 8 komme tilbake pa jobb etter du fikk Ménieres?
o Huvis nei, hvorfor ikke?
- Pdvirker Menieres ditt arbeidsliv?
o Typisk jobbdag?
- Har du behov for tilrettelegging?
o Huvis ja, hvordan?
o Huvis ja, tilrettelegging fra arbeidsgiver-/plassen?
- Hvordan handterer du sykdommen pa jobb?

o Mestringsstrategier, behov for pauser osv.

Naere:
- Pavirker Meniéres ditt familieliv?
o Huvis ja, hvordan?
- Hvordan var det a fortelle dine naermeste om diagnosen?

- Hvordan handterer du sykdommen rundt dine naermeste?

Fritid:
- Har du noen fritidsinteresser?
o Huvisja, hvilke?
- Pavirker Meniéres dine fritidsinteresser/sosiale liv?

- Hvordan handterer du fritiden/ditt sosiale liv med sykdommen?



Mestringsstrategier:

Har du laert noen spesifikke strategier?
o Lister opp vestibulzaere gvelser, avspenningsgvelser osv
o Hvis informanten bruker andre strategier, la informanten fortelle
- Bruker du noen hjelpemidler i hverdagen?
- Opplever du stress og frykt rundt sykdommen?
o Huvis ja, hvordan handterer du dette?
- Huvis du far anfall utenfor ditt eget hjem, hvordan handterer du dette?

- Hvordan opplever du sykdommen na enn da du fgrst fikk pavist den?

Utfordringer/forandringer:
- Hva er noen av utfordringene dine?
- Er det noe du unngar a gjgre?
o Huvis ja, hva og hvorfor?
- Er det noen forandringer som har oppstatt etter bruk av mestringsstrategiene dine?

o Hva kan informanten gjgre nd som hen ikke har fatt gjort tidligere?

Slutt:

- Er det noe du gnsker a tilfgye?

- Takke informanten for at hen har deltatt
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Vedlegg 4: Informasjonsskriv

UiO ¢ Universitetet i Oslo

VIL DU DELTA | FORSKNINGSPROSJEKTET

"MENIERES SYKDOM”?

FORMAL OG HVORFOR DU BLIR SPURT

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er & se pa hvordan personer med Meniéres
sykdom handterer hverdagen i mgte med naere, arbeidsliv og fritid, samt utfordringer og forandringer. | dette skrivet gis
informasjon til deg om malene for prosjektet og hva deltakelse vil innebzaere for deg. Jeg gnsker a intervjue 5-7 personer.
Jeg haper at denne studien kan bidra med ny forskning og kunnskap rundt Meniéres sykdom. Studien er en
masteroppgave, og giennomfgres selvstendig med veiledning fra en ansatt pa Universitet i Oslo. Informantene er

innhentet fra Meniéres Norge gruppen pa Facebook. Jeg gnsker & intervju deg fordi du har Menieres sykdom.

HVA INNEBZARER DET FOR DEG A DELTA?

Hvis du velger a delta i prosjektet, innhenter jeg opplysninger om deg gjennom et intervju over Zoom. Under intervjuet er
det kun deg og meg som er til stede, og intervjuet vil vare i ca. 30 - 45 minutter. Opplysningene innhentes ved at jeg

bruker en Zooms egen lydopptaksfunksjon. Lydopptaket skal jeg transkribere og analysere i oppgaven min. Nar prosjektet
er ferdig, blir lydopptak og transkripsjonen slettet. Underveis i intervjuet vil jeg ogsa ta notater. All informasjon om deg vil
bli anonymisert. Opplysningene jeg vil innhente er spgrsmal som omhandler Meniéres sykdom, erfaringer, opplevelser og

mestringsstrategier rundt diagnosen. Dette i forhold til naere, arbeidsliv og fritid.

DET ER FRIVILLIG A DELTA

Det er frivillig a delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke samtykket tilbake uten a oppgi noen
grunn. Alle dine personopplysninger vil da bli slettet. Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil
delta eller senere velger a trekke deg. Dersom du trekker tilbake samtykke, forskes det ikke videre pa deg og dine

opplysninger.

DITT PERSONVERN — HVORDAN JEG OPPBEVARER OG BRUKER DINE OPPLYSNINGER

Opplysningene som registreres om deg, skal kun brukes til formalene som er beskrevet i dette skrivet. Opplysningene vil
bli behandlet konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Navnet og kontaktopplysningene dine vil jeg
erstatte med pseudonymer (fiktive navn/kodede opplysninger) som lagres pa egen navneliste (koblingsngkkel) adskilt fra
gvrige data. Det er kun jeg, Julia Jebsen, og mine veiledere Viktoria Rotmo Stormo/Hanne Marie Hgybraten Sigstad som

har tilgang til opplysningene om deg.
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Publisering av resultater er en ngdvending del av forskning. All publisering gjgres slik at du ikke skal kunne gjenkjennes,
men vi plikter a informere deg om at vi ikke kan utelukke at det kan skje. Jeg bruker de anonymiserte opplysningene nar

jeg transkriberer og analyserer, samt resten av veien videre i oppgaven.

HVA SKJER MED PERSONOPPLYSNINGENE DINE NAR FORSKNINGSPROSJEKTET AVSLUTTES?

Prosjektet vil etter planen avsluttes juni 2023. Etter prosjektslutt vil datamaterialet med dine opplysninger bli oppbevart i
fem ar av kontrollhensyn. Etter dette vil koblingsngkkelen slettes slik at det ikke lenger er mulig a koble data til deg.

Anonymiserte opplysninger vil ikke slettes, men kunne gjenbrukes til eventuelt videre forskning.

HVA GIR OSS RETT TIL A BEHANDLE PERSONOPPLYSNINGER OM DEG?

Jeg behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra Universitet i Oslo har Personverntjenester vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette
prosjektet er i samsvar med personvernregelverket.

HVEM ER ANSVARLIG FOR FORSKNINGSPROSJEKTET?

Universitetet i Oslo er ansvarlig for prosjektet.

DINE RETTIGHETER

Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:

[ innsyn i hvilke opplysninger vi behandler om deg, og a fa utlevert en kopi av opplysningene

[1 afarettet opplysninger om deg som er feil eller misvisende

[]  afaslettet personopplysninger om deg

a sende klage til Datatilsynet om behandlingen av dine personopplysninger

Hvis du har spgrsmal til studien, eller gnsker & vite mer om eller benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:

Universitet i Oslo ved Hanne Marie Hgybraten Sigstad: +47 22858127 eller h.m.h.sigstad@isp.uio.no

eller Viktoria Rotmo Stormo: +47 45727807 eller viktoria.rotmo.stormo@hlfbriskeby.no

Universitet i Oslo sitt personvernombud: personvernkontakt@isp.uio.no

Hvis du har spgrsmal knyttet til Personverntjenester sin vurdering av prosjektet, kan du ta kontakt med:

Personverntjenester pa epost (personverntjenester@sikt.no) eller pa telefon: 53 21 15 00.

Med vennlig hilsen

Julia Jebsen
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Vedlegg 5: Samtykkeerklaering

Samtykkeerklzering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet Meniéres sykdom og har fatt
anledning til a stille spgrsmal.

JEG SAMTYKKER TIL A DELTA | PROSJEKTET

JEG SAMTYKKER TIL AT MINE OPPLYSNINGER BEHANDLES FREM TIL PROSJEKTET
ER AVSLUTTET
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