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Für die im Folgenden erwähnten medizinischen und therapeutischen Erkenntnisse und Maßnahmen übernimmt die Autorin keine Haftung. Der Erfahrungsbericht gibt ihre persönlichen Ansichten und individuellen Erlebnisse wieder; bei Nachahmung trägt der Leser die alleinige Verantwortung.


Für meine Eltern, die sich nicht vom Schicksal haben unterkriegen lassen, sondern mir vorgelebt haben, dass es darauf ankommt, was man selbst daraus macht. Danke für den Optimismus, die Beharrlichkeit und die Stärke, die ihr mir mitgegeben habt!
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Vorwort

Ich jogge am Strand von Miami Beach. Es ist früh am Morgen, der Jetlag hat mich aus dem Bett getrieben. Die Sonne geht gerade auf und zaubert ein herrlich weiches Licht über dem Meer, dem hellen Sand und den pastellfarbenen Art-déco-Hotels. Plötzlich stehen mir Tränen in den Augen und tiefe Dankbarkeit überwältigt mich, dass ich diesen außergewöhnlichen Moment erleben darf. Denn noch vor einigen Monaten hat mir der Gedanke an den lange geplanten Floridaurlaub Angst gemacht. Die Menière-Krankheit hatte mein ganzes Leben im wahrsten Sinne des Wortes durcheinandergewirbelt und es sah so aus, als könne ich nie wieder unbeschwert verreisen, nie wieder unbeschwert das Leben genießen. Doch nun bin ich hier und mir geht es rundum gut. Ich hatte seit Wochen kein einziges Symptom mehr; keine Schwindelattacke, kein Druck auf dem Ohr, keine Übelkeit, sogar mein Gehör hat sich inzwischen wieder vollständig regeneriert. In diesem Moment beschließe ich, meine Erfahrungen und Erkenntnisse aufzuschreiben und im deutschen Sprachraum zu teilen, um möglichst vielen Betroffenen Mut zu machen zu kämpfen, solange bis sich die neuen Erkenntnisse der letzten Jahre auch in der Schulmedizin durchgesetzt haben. Damit möglichst viele Menière-Geschichten ein Happy End finden!

Sibylle Zander im August 2015


Heftige Schwindelattacken: Niederschmetternde Diagnose

Angefangen hat alles vor ziemlich genau einem Jahr im Sommerurlaub. Eines Morgens wurde mir beim Aufstehen schwindlig. Kein heftiger Schwindel, dafür hielt er aber ein paar Stunden an und war von Übelkeit begleitet. Ich lag im Bett und versuchte, mich möglichst wenig zu bewegen, um mich nicht übergeben zu müssen. Gegen Mittag wurde es besser, am Nachmittag wagte ich bereits einen Strandspaziergang und am nächsten Tag war die „Kreislaufschwäche“ schon wieder vergessen.

Erst im November - knapp drei Monate später - erinnerte mich eine weitere Schwindelattacke an den Vorfall im Sommer. Wieder begann der Schwindel beim Aufstehen, diesmal etwas heftiger, und hielt mit Übelkeit bis in den Nachmittag an. Ich lag möglichst reglos auf dem Sofa und irgendwann schlief ich ein. Danach ging es mir besser, die Welt hatte aufgehört, sich zu drehen, und ich hatte Appetit. Auch diese Episode hakte ich schnell ab, als mein Körper wieder wie gewohnt funktionierte. Wenn man die Vierzig überschritten hat, kann sowas ja mal vorkommen ...

Eine Woche später wurde ich dann in der Nacht von einer heftigen Schwindelattacke geweckt. Das Schlafzimmer drehte sich im Dunkeln um mich, jede noch so kleine Bewegung schien den Schwindel zu verstärken. Ich lag so still wie möglich, diesmal war mir zumindest nicht übel. Mit den Atemübungen aus meinen Schwangerschaften versuchte ich, mich und meinen Körper zu beruhigen. Der Schwindel blieb, doch irgendwann - nach Minuten? nach Stunden? - war ich so müde, dass ich weiterschlafen konnte. Als der Wecker am nächsten Morgen anging, war das Schwindelgefühl immer noch da, ließ aber in seiner Intensität nach, so dass ich für meine Familie Frühstück machen konnte. Nach dem Essen begann jedoch mein Magen zu rebellieren. Ich schaffte es gerade noch, meine Töchter für die Schule zu verabschieden und die Tür hinter ihnen zu schließen, dann stürzte ich zur Toilette, um mich zu übergeben. Der Schwindel wurde wieder stärker, ich legte mich aufs Sofa, kam aber nicht zur Ruhe. Was war mit mir los? Das fühlte sich nicht mehr wie Kreislaufbeschwerden an. Diese Art von Schwindel war nicht nur ein Mir-wird-für-einen-Moment-schwarz-vor-Augen. Das war ein heftiges Drehen, das mir den Boden unter den Füßen wegzog, das meine Wahrnehmung und meinen Orientierungssinn durcheinanderwirbelte und mich völlig kraftlos zurückließ.

Ich schleppte mich ein Stockwerk höher und schlug im Kursbuch Gesundheit nach, ein dicker Wälzer, den ich ungern in die Hand nehme, weil man sich bei der Lektüre immer gleich krank fühlt. Aber er enthält eine Krankheitsübersicht, die nach Symptomen sortiert ist und unter „Schwindel, Gleichgewichtsstörungen“ fand ich eine große Auswahl an möglichen Krankheitsbildern. Viele konnte ich auf Anhieb ausschließen, weil neben dem Schwindel andere Symptome fehlten. Übrig blieben einige Krankheiten, für deren Diagnose ein Arztbesuch angeraten wurde. Da mein Gleichgewichtssinn eindeutig beeinträchtigt war, entschied ich mich für den HNO-Arzt, bei dem ich am späten Vormittag einen Notfalltermin bekam. Ich legte mich bis dahin wieder aufs Sofa und war in diesem Moment sehr froh, dass ich als Selbständige meine Arbeit auf einen späteren Zeitpunkt verschieben konnte. Bis es Zeit war, zum Arzt aufzubrechen, war der Schwindel abgeklungen und mir ging es so gut, dass ich selbst mit dem Auto fahren konnte.

Der HNO-Arzt hörte mir aufmerksam zu, als ich von den drei Schwindelepisoden erzählte. Dann untersuchte er mich, ließ einen Hörtest machen und erzeugte schließlich durch Wasser im Ohr eine Schwindelattacke, während der meine Augenbewegungen über eine spezielle Brille aufgezeichnet wurden und analysiert werden konnten. Was er sah, schien seine Diagnose zu bestätigen: Morbus Menière. Im Kursbuch Gesundheit hatte ich diesen Namen bereits gestreift - Menièresche Krankheit -, aber ich hatte keine Ahnung, wovon er genau sprach. Er klärte mich auf, wie das Krankheitsbild aussah: unregelmäßig auftretende Schwindelattacken, die von unterschiedlichen Beschwerden begleitet werden können (Übelkeit, Erbrechen, Ohrensausen/-druck), Tinnitus und ein fortschreitender Gehörverlust auf einem Ohr, in manchen Fällen auch auf beiden Ohren. Eine Heilung sei nicht möglich, man könne jedoch mit Betahistin-Tabletten die Symptome behandeln und hoffen, dass die Krankheit irgendwann „ausbrenne“.

Mit einem Rezept in der Hand und einem komischen Gefühl im Bauch fuhr ich nach Hause, den Kopf auf einmal voller Fragen, denn ich hatte nicht alle Informationen des HNO-Arztes sofort verarbeiten können. Auf der Suche nach Antworten begab ich mich ins Internet und stieß dort an mehreren Stellen auf Horrorberichte von Betroffenen, deren Leben nahezu vollständig von den willkürlich auftretenden Menière-Symptomen beherrscht wurde. Das ließ mich die Tragweite der Diagnose erst richtig erfassen: Ab diesem Moment schwebte immer das Damoklesschwert einer Schwindelattacke über mir - ganz egal, was ich gerade tat; wenn ich ein Seminar gab, wenn ich Auto fuhr, wenn ich für meine Familie kochte, wenn ich joggte, wenn ich mit meinen Freundinnen unterwegs war oder wenn ich verreiste. Auch wenn ich bis zu diesem Zeitpunkt erst eine wirklich heftige Drehschwindelattacke erlebt hatte, ahnte ich, dass man einen solchen Zustand nicht überspielen oder wegreden konnte - von jetzt auf gleich übernahm der Schwindel das Kommando und nichts anderes war mehr möglich.

Das Kopfkarussell rotierte. Ich verließ das Internet. So schlimm schien es doch bei mir nicht zu sein! Ich hatte keine tagelangen Schwindelattacken, ich musste nicht pausenlos erbrechen und ich hatte auch keine komischen Geräusche im Ohr, die mich rund um die Uhr beeinträchtigten. Stattdessen würde ich die Tabletten nehmen und damit vielleicht glimpflich davonkommen.


Vielversprechendes Betahistin: Tablettenförmige Hoffnung

Der Beipackzettel der Tabletten erklärte mir, dass Betahistin eine dem körpereigenen Botenstoff Histamin ähnliche Substanz sei, die „zur Behandlung des Menière’schen Symptomenkomplexes“ angewendet wird. Aha!

Ich wollte wissen, was dieses Betahistin konkret in meinem Körper bewirkte, aber auch im Internet erhielt ich nur sehr vage Auskünfte. Stattdessen fand ich zahlreiche Erfahrungsberichte. Bei manchen schien das Betahistin zu wirken, bei manchen nicht. Ich musste also abwarten, zu welcher Gruppe ich gehörte. Das war leider wenig hilfreich, da ich ausgerechnet in dieser Woche zwei Seminare halten musste und für das Wochenende ein Treffen mit meinen alten Kollegen geplant war. Ständiges In-mich-Hineinhorchen konnte ich genauso wenig brauchen wie eine Schwindelattacke aus heiterem Himmel. Nicht auszudenken, was passieren würde, wenn ich vor den Teilnehmern meines Seminars stand und plötzlich wegkippte.

Immerhin stieß ich bei meiner Suche im Internet noch auf einen praktischen Hinweis: Bei vielen hatte es sich als hilfreich erwiesen, immer eine Art Notfallpäckchen mit sich zu führen, um bei einer Schwindelattacke wenigstens die Symptome etwas lindern zu können. Ich besorgte mir Zäpfchen, Tabacum-Globuli und Reisekaugummis gegen Übelkeit und Erbrechen, die ich mit einer Spucktüte in ein kleines Täschchen packte, das mein ständiger Begleiter wurde. Lediglich auf den Zettel, der andere Personen über meine Krankheit informieren würde im Fall, dass ich mich selbst nicht mehr artikulieren konnte, verzichtete ich. So heftig war mein Schwindel bisher nicht gewesen, dass ich mir vorstellen konnte, dass ein solcher Zettel jemals nötig sein würde.
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