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Funktionshinderféreningar i samverkan

Avsnitt 8. Om Menieres sjukdom med
Christer Valderas

/musik/

Rickard: Valkommen till Funktionsratt och slatt, en podd av Funktionsratt Géteborg, med
mig, Rickard Hallin.

Ida: Och mig, Ida Hansson.

Rickard: | podden lyfter vi fram intressanta perspektiv, erfarenheter och livshistorier fran
personer som ar en del av kampen for ett samhalle for alla oavsett funktion, ratt och slatt.

Ida: Och idag sa ska vi prata om Meniéres sjukdom. Det ar en sjukdom som ar ganska
ovanlig, sa vi vill diskutera bade sjukdomen i sig men ocksa upplevelsen av att ha en okand
sjukdom. Hur gar det med kontakten med varden och med samhallet? Nar fa har hort talas
om det som man vill ha hjalp med. Sa vi har bjudit in en expert for att hjdlpa oss att prata om
det har: Christer Valderas.

Christer: Hej!

Ida: Christer har sjalv Meniéres, och har ocksa erfarenhet av att prata med andra om deras
upplevelser av Meniéres. Sa skulle du vilja borja med att dela med dig om hur det gick att fa
din egen diagnos?

Christer: Ja, det gor jag garna och jag drabbades 2005 av det har och jag hade aldrig hort
talas om den hér sjukdomen och det kom valdigt pl6tsligt. Jag hade kant lite yrsel och jag
hade tinnitus en langre period innan da, och under den har perioden da korde jag lastbil och
mitt forsta anfall fick jag faktiskt bakom ratten i lastbilen dar. Och jag blev ju fruktansvart
radd nar det, liksom hela varlden boérjar snurra. Och nar det hade gatt 6ver sa koérde jag och
stallde bilen pa dkeriet och nasta dag var jag hos foretagsldakaren och jag forklarade vad som
hade hant och hon kande ju som tur var da till lite grann om det har da och misstankte vad
det kunde vara. Hon fick skriva ner pa en lapp for jag hade svart att liksom uppfatta ljudet da
for horseln hade ju blivit sémre ocksa. Och jag gick hem och googlade och hade aldrig hort
talas om det héar. Det var valdigt stor ny erfarenhet. Men hon ordnade i alla fall sa att jag fick
komma ganska snabbt upp till Oron, nisa, hals p& Sahlgrenska och dar fick jag triffa en
overlékare, Birgitta Wallstrom da, som borjade en ganska lang och gedigen utredning. Med
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bland annat horselprov och lite olika balansprov, och sa smaningom sa fick jag diagnosen
Meniéres sjukdom.

Ida: Hm. OK.

Rickard: Och precis, nu var det ju, kan man ju pussla ihop som lyssnare lite grann, vad det
finns for symtom och vad det ar for sjukdom. Men du kanske kan beratta lite mer vad, vad ar
Menieres?

Christer: Det finns ju tre saker da som utmarker det har och det ar ju da rotorisk yrsel i anfall
och de, det ska vara minst tva tillfallen om tva timmar. Tinnitus, pa ena sidan da ar det
vanligaste, och en horselnedsattning da i basregistret, vilket gor att man marker da att man
hor samre. Och sen finns det mycket andra saker som foljer med da, det ar valdigt vanligt att
man kanner lockkansla i det drabbade 6rat da, och sen drar det har med sig ocksa da att man
har valdigt manga, de flesta av oss drabbas av angest och dven depression da. Sa det, nej det
blir jobbigt.

Ida: Ar det liksom en plétsligt kommande hérselnedsattning eller gradvis att den sjunker?

Christer: Nej det, det kan komma ganska pl6tsligt sa har da och sedan, sedan forsvinner det
tillbaka lite grann och hérseln blir battre igen. Aven tinnitusen kan fluktuera, s& att och den,
det ar inte nagon san har entonig tinnitus utan det ar ofta mer ett brus da som kan upplevas
valdigt, valdigt olika da. Och med tiden da sa ar det manga som far valdigt stora problem
med tinnitus da. Och jag, jag fick sjalv hjalp av en psykolog da som sakkunnig da for att lara
mig hantera tinnitusen. Jag har fortfarande tinnitus och sa, men jag kan siga det att jag
tanker inte pa min tinnitus, annat dn nar jag pratar om den. Det dr da man liksom blir
uppmarksammad pa att jag har fortfarande tinnitus.

Rickard: Ah vad haftigt, sa du har liksom accepterat den pa nagot satt?

Christer: Mm. Och det, tidigare da sa ja, det upptog varenda sekund pa dygnet. Man kunde
inte sova och man kunde inte koncentrera sig. Det var fruktansvart. Och darpa da, hela tiden
den hér osakerhetskanslan av att man skulle drabbas av yrselanfall, sa att det, det ar en
valdigt jobbig sjukdom. Och det ledde ju till angest och jag har val lite latt for att fa angest
ocksa da, sa att jag, nej jag behovde verkligen psykologhjalp for att ta mig ur det har da.

Ida: Hur paverkade det jobbet sen, om du jobbade som lastbilschauffor?

Christer: Jag var ju sjukskriven i valdigt Ianga perioder. Den forsta fem-sex aren var det inte
sa farligt, jag hade en eller tva anfall om aret sa dar, och... Men sen runt 2011 2012 eller
nagot sa borjade det forandras och jag fick valdigt mycket mer anfall. Kraftigare anfall.
Tidigare sa hade jag inte krakts och sa har da vid yrselanfallet. Men det borjade jag gora nu,
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och det, det var valdigt otrevligt och det blev ocksa att jag fick panikangest ihop med
yrselanfallen och det ar ocksa nagonting som éar valdigt vanligt att man far det. Sa att det var,
det var en valdigt jobbig period och jag blev som sagt var sjukskriven i valdigt langa perioder.
Sa att det, och det gick ju inte att kora. Till slut fick jag ju, jag fick ju sluta och kora helt enkelt
och akeriet forsokte hjdlpa mig genom att jag jobbade pa terminalen istéllet. Men dven det
var en miljé som var valdigt svarhanterbar med mycket ljud och mycket rérelse omkring da
sa att det ledde till att jag till slut blev helt sjukskriven, och det var jag i, ja jag var helt eller
delvis sjukskriven fran 2013 till 2018. Sa att det ar en valdigt lang period dar. Med lite
arbetstraning da och d3, sa att...

Ida: Det paverkade livet valdigt mycket.

Rickard: D3 var det dnda 8 ar, for det var 2005 du fick..?

Christer: Ja.

Rickard: Precis, det var 8 ar du anda forsokte hitta I6sningar. Och du kunde jobba kvar da.

Christer: Ja. Men det, det gar ju inte liksom. Och det star ocksa da i Transportstyrelsens
beskrivningar da att har man en aktiv Meniéres sjukdom sa far man inte lov att jobba
yrkesmassigt som chauffor.

Ida: Nej, det ar klart.

Christer: Sa att jag fick ju borja se mig om efter andra yrken. Eller jag ska sdga det att jag, jag
fick ju hjalp av psykologen ocksa da att acceptera det har liksom och... Fér nagonstans sa
biter man ju sig fast i den tillvaro man har haft och trygghet tidigare. Men med hjalp av
psykolog da sa lyckades jag komma ur det och boérjade titta pa andra mojligheter da, och
hittade val nagot yrke som jag kunde tdanka mig och borjade titta pa mojligheten till
omskolning, samma ar som jag fyllde 56 ar detta. Och dar gar ju gransen da for CSN da sa att
det gick ju inte da.

Ida: Jaha.

Christer: Utan d3, da fick jag prova andra vadgar och da var det via ndgonting som hette
Arbetsformedlingen samverkan, som fanns da och det tyckte jag var fantastiskt bra. Jag fick
jattegod hjalp. Jag hittade en praktikplats som kontorsvaktmastare dar. Och det ledde till
slut da att jag fick en anstallning da som ja, kontorsvaktmastare, fastighetsskotare. Och det,
da liksom fick jag ett nytt liv pa det sattet da. Under den héar perioden sa fick jag ocksa
valdigt mycket behandling fér min Meniéeres da och det finns ndgot som heter Gentamicin
man kan fa. Injiceras genom trumhinnan in i mellanérat da och sen tréanger det in i innerorat
och slar ut innerorats balansfunktion da sa att man blir av med de har yrselanfallen.
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Rickard: Jaha, okej, sa det, man liksom tar bort balanssinnet?

Christer: Ja, det gor man liksom, det, det...

Rickard: Men da tanker jag ocks3, vet, eller vet man vad? Vad beror Meniéres pa?

Christer: Ja, idag vet man ganska sdkert pa vad de har yrselanfallen kommer av och det ar
en, det kallas for endolymfatisk hydrops. Och det ar sa att inne i baggangarna i innerérat sa
finns det en vatska och sen finns det en hinna utanfér dar som ar fylld av en annan vatska.
Av nagon... Den innersta vatskan da i baggangarna heter endolymfa. Vatskan pa utsidan
heter perilymfa. Och av nagon anledning sa blir det for mycket endolymfa i baggangarna och
da blir det ett 6vertryck. Och man tror da att hinnsdacken emellan det har spricker och i de
har vatskorna blandas, och det blir ju liksom en kemisk forgiftning ndstan. Och det, det leder
da till att det blir yrselanfall och de har yrselanfallen, de kan ju paga mellan tva och... tva
timmar och mitt langsta har varit 13 timmar tror jag. Sa att, och det &r ju den tiden det tar
liksom for att vatskan ska neutralisera sig sjalv da. Men man vet inte riktigt varfor det blir for
mycket. Det kan vara en 6verproduktion och det kan vara en for dalig resorption da. Och
idag finns det valdigt bra magnetkameror, och de finns tyvarr inte 6ver hela Sverige utan det
finns pa nagra stallen i Sverige, och da kan man faktiskt se den har svullnaden i baggangarna,
sa det ar valdigt sdkert satt att faststalla diagnosen da.

Ida: Oke;j.

Christer: Och sjukdomen, den ar ju uppkallad efter en fransk lakare som 1862 beskrev det
har och sa att de har yrselattackerna da som folk upplever ibland, beror pa ett fel innerérat
och da blev han utskrattad av sin, sina samtida kollegor. Och sa det liksom att det var det
dummaste vi hort. Det beror ju naturligtvis pa att de har ett fel i hjarnan.

Rickard: Aha.

Christer: Tyvarr sa avled Prosper Meniére aret efterat ar i sviterna efter en lunginflammation
da. Men nagon gang pa 1874 da sa hade man, konstaterade man att Prosper Meniére hade
ratt. Det berodde pa ett fel i innerdrat i stallet da sa att han fick ju sin sak upprattad till slut
da. Men som ja, det ar ofta sa liksom att det blir ju postumt, men vi dr anda valdigt
tacksamma for att han kom pa detta da och att vi inte betraktas som galna.

/skratt/

Rickard: Ja precis. Och manga smarta manniskor genom tiderna som blivit utskrattade for
sadana har idéer.

Christer: Ja.
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Rickard: Som ldkaren som kom pa att de ska tvatta hdnderna innan operationer.
Christer: Och vi tycker det ar sa sjalvklart!

Rickard: Det var det absolut inte och att de totalt skrattade ut honom. Nej, jag minns inte
alls vad den personen hette, sa ne;j.

Ida: Alltsa, det later ju ganska positivt det du beskriver att dina vardkontakter har gatt
relativt bra, med féretagshilsan och den kontakten du hade p3 Sahlgrenska sen. Ar det
nagot..? | och med att du har pratat med manga andra som har Meniéres, alltsa dr det nagot
du kdnner igen, att det ar vanligt att det ar sa?

Christer: Jag, nej, ja, det ar...Nu bor ju vi i Goteborg d3, sa att vi ar ju lyckligt lottade har.
Men &dven har i Goteborg sa kan det ju fallera ibland och de som gar till vardcentralen och
blir avfardade da att det till exempel ar kristallsjukan. Men kristallsjukan ger inget
horselbortfall och...

Ida: Okej.

Christer: Inte vad jag vet heller tinnitus pa det sattet som man da beskriver da med
Meniéres sjukdom. Sen vill jag ju sdga det att, det ar ju en sjukdom som ar valdig individuell,
alltsa en del har ju inga problem med sina yrselanfall och en del blir ju helt utslagna. En del
har nastan ingen tinnitus, men andra da, som jag sjalv, hade fruktansvarda problem med
tinnitus sa att det ar ju valdigt, valdigt olika. Men jag hade ju tur anda att ha en ldkare dar pa
foretagshalsovarden som kande till vad det har kunde vara och som sag till att jag kom till
ratt stalle. For det ar inte heller alla lakare som tycker liksom att det har ar ndgonting som
man behover remittera vidare. Och det ar, men det ar alltid viktigt. Yrsel skall alltid utredas,
for det finns det som ar mycket, mycket varre att drabbas av adn Meniéres sjukdom.

Rickard: Precis.

Ida: Som &r yrsel-relaterat da?

Christer: Ja.

Rickard: Ja, du tanker hjarntumor och sa?

Christer: Ja, precis. Och det, det finns andra liknande... Det vanligaste att det forvaxlas med,
det ar ju naturligtvis kristallsjukan da, godartad lagesyrsel. Men det finns ocksa
vestibularisneurit da som ar en inflammation pa horselnerven och som ar ganska latt att
atgarda. Det finns ocksa nagonting som heter vestibuldrt schwannom som &r en liten
godartad tumor pa balansnerven som skapar valdigt mycket problem och mycket yrsel och
dven horselproblem da.
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Rickard: Just det, om det sitter, om det ar en godartad tumor sa kan det val ocksa bli lite
paverkan pa vad som helst helt kan jag tdnka mig, eftersom...

Christer: Ja, det...
Rickard: Om den vaxer.

Christer: Oftast sa... De vill inte kalla det for tumor, utan det ar liksom, darfor att det ar sa
litet da. Men det dr, men man kan ju fixa till det da sa att det ar bra. Sen bland det forsta
som man testade pa mig, det var ju Sudden Deafness som man kan rdka ut for ocksa da, att
man, da kan man ocksa drabbas av yrsel. Och da fick jag, jag kommer inte ihag om det var
antibiotika eller om det var kortisonkur da, som man at i 10 dagar och ja, férsvann det da sa
var det Sudden Deafness. Men det gjorde det inte d3, sa det var inte det da. Sa att det blev
ju mycket undersokningar.

Ida: Men det var forst nar du kom till Oron, nésa, hals?

Christer: Till Sahgrenska ja, det var det. Och da var det, det var dven magnetkamera déar da.
Och man gjorde ocksa nagot som heter kaloriskt test. Da far man sitta liksom i en liten bank
med hakan pa en kant dar och sa har man sana har glaségon sa man ser inget sjalv, men de
filmar 6gonen och sen ser man en liten réd punkt som man ska férsoka folja med 6gonen da.
Samtidigt da som man spolar in varmt respektive kallt vatten i 6ronen da under, ja, gott och
val en minut da. Och da ar det varma vattnet ar 7 grader over kroppstemperaturen och det
kallar &r 7 grader under. D3 blir man garanterat yr! Sa att, och da kan man utlasa pa
ogonrorelserna hur det ser ut liksom i balansorganen da, hur de reagerar.

Ida: Spannande, ja.

Christer: S3 att det finns ju en direkt koppling mellan dgonen och balansen da. Ogonen &r ju
valdigt viktig for balansen da om vi ar fullt seende. Och det ar ju ocksa dar vi ser att vi har
yrsel da, genom san har ofrivillig 6gonrorelse som kallas nystagmus. Och da kan ldkarna se at
vilket hall 6gonen slar da. Da kan de utlasa vilken sida det ar som kranglar.

Ida: Ja, okej... Hur upplever du att det for andra har varit svart att komma till den har typen
av specialistvard och fa de har utredningarna liksom?

Christer: Ja, det, om man ser ute i landet da dar inte vi har universitetssjukhus och sant dar
att tillgd. Sa ar det ju val ofta da att man har inte tillracklig kunskap, det, alltsa det... Jag
forstar att det ar svart som lakare att lasa in sig pa allting sahar, men... Och det kan vara lite
problematiskt da om man inte kan, kan vara langt att aka for en patient som inte mar bra,
men. Man maste forsoka sjalv att tjata lite pa det har och sta pa sig, att jag maste fa det har
utrett och man maste remittera till en specialist dar. Och vi har fritt vardval i Sverige sa man

Funktionsratt Goteborg 031-24 03 03
1 - Slottssko; tan 12 info@funktionsrattgbg.se
Funktionsratt skogsgatan @ gbe

% 414 53 Gotebor; www.funktionsrattgbg.se
Goteborg 8 ee



Funktionsratt
Goteborg

Funktionshinderféreningar i samverkan

kan faktiskt skriva en egenremiss sjalv och det ar nagonting som vi inom HRF ofta sager till
Meniéres-drabbade som inte har fatt den hjalpen de ska ha, att skriv en egenremiss och sok
dig till en specialist for det ar, det ar valdigt viktigt att fa det har utrett.

Rickard: Precis. For det ar ocksa att vi har haft med tidigare, som jag tror vi har pratat om i
andra avsnitt ocksa. Just det har att det, det har ju skett en forandring dar primarvarden
skriver farre remisser till specialistvarden. Att fler, mer ska skodtas av primarvarden, men...
Det kanske finns goda avsikter med det pa sitt satt, men det blir ju inte bra nar primarvarden
inte kan saker.

Christer: Nej, nej. Och det, de har ju oftast valdigt kort tid da och det har... Det hér tar ju ofta
langre tid att forsoka bena ut da vad det kan vara fér nagonting.

Ida: Det var ocksa en fraga dar jag hade. Liksom nar man val har kommit fram till att det ar
Menieres, hur ser den liksom pagaende kontakten och behandlingen ut? Hur, hur bra ar
den? Du pratade mycket om en psykologkontakt, da tanker jag det 4ar manga som har svart
att fa kontakt med psykolog, aven om det ar valdigt viktigt. Hur ser det ut har?

Christer: Ja. Har i Goteborg da pa Sahlgranska sa jobbar man med nagot som heter
multimodal behandling och det betyder att man samarbetar 6ver granserna da vad galler
professioner inom sjukvarden da. Sa att audiologldakaren har nara kontakt med psykologer,
fysioterapeut, audionomer och sa vidare. Och kan valdigt latt liksom, de har ju grupper, de
diskuterar vad kan vi gora for den har patienten da? Och bland det férsta som jag blir
erbjuden da det var faktiskt psykologkontakt och det tog jag tacksamt emot for da madde
jag ju valdigt daligt sa att det var jattebra. Och sedan har jag fatt traffa fysioterapeuter da
som har lart mig jattemycket balanstraning. Vi fick traffa arbetsterapeuter som larde oss att
ldgga upp vardagen pa ett annat satt da, sa att man klarade av att leva. Men det hér ar ju
helt unikt i Sverige, det... Men det dr en modell som jag tycker att verkligen andra landsting
skulle nappa pa, och inom andra sjukdomsomraden ocksa an bara 6ron, nasa, hals for det,
det ar fantastiskt viktigt att fa den har varden.

Ida: Just det har att jobba i ett team, liksom sa att man tacker upp och har kinnedom om
olika omraden i livet som paverkar. Ja, verkligen.

Rickard: Jag tankte bara slanga in en fraga dar som vi kanske borde stallt tidigare egentligen,
men som vi var inne pa lite nu. Om man tanker, liksom... Hur paverkar sjukdomen dig i din
vardag? Nu, menar jag da.

Christer: Ja nu, nu har jag ju haft sjukdomen véldigt lange och jag har fatt valdigt mycket san
har Gentamicin-behandling. Sa att jag har inte sa jattemycket besvar just nu da. Eller
egentligen sa har jag det just nu, for nu har jag fatt lite kanning igen da liksom. Det tar aldrig
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riktigt slut sa har da sa att jag, nyligen har jag haft kontakt med horsel och balans pa
Sahlgrenska igen. Och... Men tidigare sa var det ju... Alltsa det, det &dr en sjukdom som
verkligen kan begransa och forstora ens liv och manga blir ju till och med radda for att ga ut
och jag var sjalv dar att jag, jag vagade liksom inte riktigt ga ut och man gick ut bara pa
garden utanfor huset sa har och gick en liten kort promenad och sen 20 minuter senare sa
stod man och hall sig, holl sig i en stolpe och visste inte hur man skulle komma hem. Sa det
var det var en valdigt jobbig period. Och sen blev jag valdigt 6verraskad 6ver hur socialt
handikappande det var att forlora horseln bara pa ett ar dar. For att minsta lilla storig
ljludmiljo sa, da har man svart att félja med i den enklaste konversation da nar man... Om
man liksom hamnar pa fel sida sa att sdga da, nu hor jag pa hoger 6ra da. Men jag maste
liksom alltid sitta sa att jag har det 6rat mot den jag ska prata med eller rakt framifran da det
funkar ju ocksa bra. Sa att det, det var en ganska stor omstallning faktiskt i vardagen.

Rickard: Forstar jag verkligen.

Ida: Det hdr med horsel, jag ar ju uppvaxt eller uppvuxen i den miljon dar man tanker pa
horsel hela tiden for att jag kommer fran en san familj och sa har. Men det ar sa lustigt
tycker jag nar man umgas med andra horselskadade hur mycket enklare det ar ibland, for da
ar det alltid sa har: Vilken sida ar det nu du ska sitta pa? Sa moblerar vi om hela bordet sa
alla sitter pa ratt stélle. Eller ndr man ar ute och gar sa krokar man arm pa ratt sida och sa
har. Men nar man ar med folk som inte har den kunskapen, da ar det ju hela tiden, man sjalv
maste tanka pa, da maste du vara medveten, och det ar liksom en extra belastning. Sa ja.

Christer: Ja jo, men det ar, och liksom... Sen just den hér radslan da for att drabbas av yrsel
och det gjorde att man borjade ta med sig spypasar, alltid med sig, och lite sdna har medicin,
det finns ju - och det ar ju nagonting som jag upptackt nar jag har pratat med folk ute i
landet. Att alla kdnner ju inte till att det finns mediciner mot yrsel da, men det finns en
valdigt bra som heter Arlevert som dampar yrselanfall anda. Skulle man raka ut for att man
blir valdigt illamaende och borjar krdkas da sa kan det ju vara svart att fa i sig medicinen. Da
finns det en medicin som heter Zofran eller Ondansetron som ar en san har som smalter
valdigt snabbt pa tungan och tar bort illamaendet.

Ida: Okej, ja.

Christer: Och, det... Sa att de medicinerna, de har man liksom alltid med sig. Som en, ja som
en trygghet helt enkelt. Sen har vi ocksa nagonting som HRF har tagit fram da, ett Meniere-
kort. Dar det star att jag har min Meniéeres sjukdom och sa pa baksidan kan man skriva sina
uppgifter och om man vill bli hjalpt hem eller om man vill att de ska ringa ambulans. Och
idag sa har vi tagit fram da sa att det star pa bade engelska och svenska. For det ar flera av
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oss som har drabbats nar vi har varit utomlands och da kan det vara valdigt jobbigt att
forsoka forklara.

Rickard: Star det vad det ar, star det en forklaring vad det innebar ocksa da? Eller star det
bara att...

Christer: Nej, det star ju liksom att... | have Meniére’s disease. I'm suffering from vertigo. Sa
att det ar ju ganska enkelt sa.

Rickard: Ja, ja. Bra, sa det blir som star dar till exempel att det ar yrsel, sa att... Jag tanker
som vi pratade om innan, att det ar sa fa som vet vad det ar for nagot.

Christer: Ja, det ar ju det. Det 4r manga som...
Rickard: Man kan ju googla i och for sig.

Christer: Jag tror egentligen mest att det ar en kdnsla som man sjalv har att man blir tagen
for att vara onykter.

Rickard: Jaha!

Christer: Man gar och vinglar och liksom sa har, och man kanske inte kan ta sig hem utan blir
sittande, och sa har och det... Ja det, det ar en valdigt jobbig kansla sa och da ar det valdigt
bra med de har Meniere-korten da och visa upp da, att jag ar inte full, jag ar sjuk.

Ida: Ja, ja. Det ar val det har sociala ddmandet, kanske?

Christer: Ja. Tyvarr ar vi ju sana idag att vi domer valdigt mycket folk efter hur de beter sig,
hur de ser ut, sadar. Utan det ar battre att prata med varandra.

Ida: Mm.

Rickard: Precis. Jag tankte pa en annan sak. Nar vi laste pa lite innan avsnittet sa sag jag
nagonting om just det har med att en svarighet som kan finnas med diagnos, alltsa fa
diagnos ar att symptomen ofta inte behdver komma samtidigt, utan man kan fa ett symptom
och sen sa ett halvar senare far man annat symptom men inte det forsta... Och att det till
exempel da kan likna migran ratt mycket, till exempel, och att det kan likna manga andra
saker. Ar det, liksom &r det... Hur dr det vanligaste med det, att de férloppen gar? Ar det
vanligt att det kommer sa en at gangen?

Christer: Det ar valdigt olika fran person till person sa. Jag, jag vet ju sjalv att jag hade gjort
en anteckning i en san har gammal fick-almanacka om ni kommer ihag dem som man hade
innan man hade mobiler och skrev ner allting. Att jag hade, jag hade haft 6ronsus en ganska
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lang period. Jag hade inte ens namnet tinnitus pa det da, och det hade jag haft ganska liksom
sakert ett halvar innan.

Rickard: Ja ja ja.

Christer: Och sen hade jag ocksa skrivit nagra ganger att jag hade varit lite yr da, om man
sager, jag vet inte, jag kanske haller pa att bli férkyld och sa har.

Rickard: Just det.

Christer: Ingen aning om vad detta var, men sen nar yrselanfallet val kom sa var det ju
ganska brutalt tydligt sa dar da. Och det har ar nagonting som varierar jattemycket fran
person till person da. Manga gar till vardcentralen darfér att de tror att de har jattemycket
vax i 6ronen da for de hor sa daligt. Och sa nej, inte sa mycket vax dar liksom, och horseln
blir inte forbattrad, och da kanske man gor en, skickas da pa en horselundersékning da. Och
da kan man se... Synd att jag inte tog med det, jag har, jag har faktiskt fatt ut ett av de forsta
horseltesterna da, audiogrammen da som jag gjorde fran 2005 dar man tydligt ser da att
horseln ar nedsatt just i basregistret. Det ar ganska intressant att se.

Ida: Om man da har en bra audionom sa kanske de flaggar att man ska kolla hérseln eller
balansen.

Christer: Balansen? Ja precis. Att man blir lite mer medveten om det. Men sen finns det
andra som sager att de har levt hela sitt liv med tinnitus och sa har och helt plotsligt sa far
man yrsel anfall ocksa da. Vi kan ocksa drabbas av nagot annat som heter drop-attack och
det ar, man tror att det ar en sa stor paverkan pa balanssystemet sa att tordes (?) stanger av
under nagon brakdel av en sekund, men man tappar all muskulatur. Man bara faller ihop
men man forlorar inte medvetandet, men man bara rasar ihop. Och det 4&r manga som slar
sig. Fruktansvart. Jag har sjalv haft drop-attacker sa har. Som tur ar sa hjalper dven
Gentamicin mot det har da. Har man fatt Gentamicin-behandling sa brukar drop-attackerna
forsvinna och det stamde ju pa mig for jag har inte haft det efter det, och...

Ida: Men vad skont anda att det finns behandling som funkar.

Christer: Ja, det ar egentligen sa att Gentamicin-behandlingen ar den enda behandling med
riktig evidens dar man har gjort tester och dven man har haft placebo effekter och testat.
Och dar ser man att det har en effekt. Och det &r ju ganska brutalt for man slar ju ut
balansorganet da.

Rickard: Hur paverkas det? Hur kdnns det sen? For far man samre balans da?
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Christer: Det gor man da. | samband med att man ska fa Gentamicin-behandling sa kommer
man ocksa fa kontakt med fysioterapeut och fa upplagt ett traningsprogram och det kommer
man att pabodrja innan man far Gentamicin-behandling sa att man ar igdng med det har och
lart sig de har 6vningarna da. Och det ar valdigt viktigt for att man kan klara sig med bara ett
balans och fungerande balansorgan. Det gar alldeles utmarkt da.

Rickard: Men jag tanker bara pa allt det har nar man sager de kan komma en och en och det
kdnns som varenda enskilt symptom har ju andra forklaringar som ar mer vanliga. Tinnitus
kan ju bara vara tinnitus. Att man har haft varit pa hoga rockkonserter, starka. Och som sagt
med yrsel med kristallsjukan eller for den delen migrdan och sadana saker ocksa. Och det
blir... Man kan ju ha lite forstaelse for att varden, om de kommer sa en och en, da ar det inte
helt Iatt som ldkare. Sa lange inte patienten ar valdigt duktig pa att sdga, men om man hade,
om man gar och soker hjalp for att man har yrsel sa kanske man inte tanker pa att beratta
att man hade sus i 6rat for ett ar sedan. Det kdnns inte sjalvklart.

Christer: Ja precis. Och det ar ett stort problem for lakarna ocksa da det att manga av de har
symptomen ar valdigt diffusa och varje symptom kan ju vara en annan sjukdom i sig. Det kan
vara tinnitus som beror pa allt fran spanningar i kdken till att man har hort pa musik for
mycket och for hég volym. Till andra orsaker da. Och hérselnedsattningar kan vi ju drabbas
av alla och gor ju ocksa. Forr eller senare sa drabbas vi av hérselnedsattningar. Och yrsel d3,
det kan ju bero pa sa mycket olika, sa det ar klart att det ar svart att sammanstalla det har
om man inte far allt samtidigt sa ar det valdigt. Kan ju ta valdigt lang tid innan man far ratt
diagnos.

Rickard: Jag forstar det.

Ida: De hér olika behandlingarna som du har ndmnt, bade mot illamaende, yrsel och de olika.
Ar det, ar de vilkdnda bland likare eller maste patienter kanske ta kontakt med HRF och fa
tips och sedan lyfta det med sin lakare?

Christer: Inom specialistvarden och inom 6ron nasa hals sa kdnner man till det har om det.
Men man kan ju inte komma till en vardcentral och sédga att jag vill ha en Gentamicin-
behandling for min Meniéres. Det kommer de aldrig gora for att det finns ju risker med det
har ocksa da. Gentamicin ar ett antibiotikum som &r starkt och toxiskt sa det kan forstéra
horseln.

Rickard: Toxiskt?

Christer: Ja, det ar giftigt for innerdrat och darfér ger man aldrig Gentamicin pa ett tidigt
stadie, utan det ar forst nar horseln redan har paverkats sa mycket sa att man inte har
nagonting att forlora. Man har tappat taluppfattning och sa har. Ja, sa var det for mig. Jag
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fick val det har 2014, 2015 nagon gang tror jag att jag borjade med det och da var min horsel
sa mycket forsamrad att jag... Da var det vart att testa detta da och det fungerade ju. Jag
blev ju valdigt mycket battre efter det. Men idag sa har man ocksa en annan majlighet och
det ar kortisoninjektioner som ges pa samma satt. Det kallas ju for intratympanalt. Man ger
genom trumhinnan och det gar till pa samma satt som med Gentamicin. Man far forst lite
beddvningssalva pa trumhinnan och sen sugs det bort. Sen sticker lakaren forst ett litet hal
med en jattetunn nal for att det ska kunna sippra ut lite luft och vatska. Sen sticker han in
nalen igen och sa injicerar de vatskan. Och sa ser man nar det boérjar bubbla i det forsta
halet. Da ar det tillrackligt. Sen far man ligga med det i en halvtimme ungefar och sen, sen
kan man ga hem. Har man fatt Gentamicin sa kan man ju bli lite dalig och det kan ju borja
kdnnas att man har dalig balans direkt. Men det gér man inte med kortison. Det ar bara att
aka hem. Och det har ger man ofta under flera dagar, 3 till 5 dagar. Da kan man ge med
antingen en eller tva dagar emellan eller ocksa valdigt intensivt tre dagar i rad. Jag har till
och med varit med om att jag fatt en injektion pa morgonen, en pa eftermiddagen och en
tidigt nasta morgon. Och det har varit valdigt effektivt. Och kortison behandlingarna ar ju
nastan det forsta man gor idag. Det har slagit igenom valdigt, valdigt bra och det har valdigt
god effekt.

Rickard: Tanker man kortison, sa som min kunskap om det i alla fall. Just att det &r sa... Min
mamma, min mamma ar distriktsskoterska och hon har alltid lart mig det, att kortison ar
inget botemedel, men det tar bort symptomen. Jag ténker, dr det sa med detta ocksa att om
man till exempel ar i ett skov eller har detta, att det blir, man kan fa bort det da, men att det
inte heller hindrar nasta skov? Eller?

Christer: Nej, det gor det nog inte. Men det lindrar ju just da for skoven har en tendens att
bli ganska langa. Med tiden sa blir skoven langre och langre och man har val ocksa nagon
liten tanke pa att det kan, att det kan réra sig om nagon infektion i innerérat som gor att
man far den har svullnaden i balansgangen da. Och just kortisonbehandling tyder ju valdigt
mycket, eftersom det har sa god effekt, att det kan vara sa.

Rickard: Just det. Jag hade sjalv for ett ar sedan sa hade jag problem med axeln som laste sig
helt och hallet, hade svullnade igen, nerver i klam och allt vad det var. Fick en
kortisoninjektion. Det var en magisk upplevelse. Jag gick dit och kunde inte ga nastan for att
jag hade sa ont. Gick darifran sa det kdandes som att jag aldrig hade haft smarta.

Christer: Ja.

Rickard: Det later ju valdigt bra att det finns satt att behandla och lindra for annars sa later
det otroligt tufft att leva med det.
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Christer: Ja, det ar... Jag pratade med nagra for bara nagra dagar sedan om just det har, hur
man upplevde det nar det var som varst da. Och det var ju en del som sa att de vill inte, de
vill inte fortsatta leva om det ska vara sa har. Det ar en sjukdom som paverkar en valdigt,
valdigt starkt da. Men jag maste betona det, att det finns hjalp att fa och det blir, det blir
battre!

/musik/

Rickard: Ja, sa dar. Nu tanker vi att vi ska flytta upp samtalet lite pa en samhallelig niva och
lite mer om strukturer och sant har. Och inom funktionsrattsrérelsen sa brukar vi prata
mycket om funktionsnedsattning och funktionshinder som tva olika saker och dar
funktionsnedsattningen ar sjalva sjukdomen eller diagnosen, medan funktionshindret ar det
hinder som samhallet satter upp genom otillgdanglighet bade fysiskt och byrakratiskt eller vad
det kan vara. Funktionsnedsattningen eller sjukdomen behdver inte alltid innebara ett
funktionshinder eller paverkar livskvaliteten. Och da tanker jag... Meniéres som diagnos ar
en funktionsnedsattning saklart. Men vi vill nu prata lite mer om funktionshinder som
uppstar i kontakten med samhallet. Och kan du beratta lite mer om vilka hinder och
svarigheter som kan uppsta? Vad samhallet behover bli battre pa att anpassa och kanske,
kanske ocksa vad som funkar bra idag?

Christer: Ja, som jag har namnt tidigare sa blev jag ganska forvanad over att man upplevde
det sa starkt att forlora horseln pa ena 6rat da. Och nagonting som jag ofta irriterar mig pa
idag, det ar den daliga kommunikationen inom kollektivtrafiken dar man har valdigt daliga
informationstavlor med morkgra text pa, nagot ljusare i samma nyans dar det ar valdigt svart
att se och ibland ropar man ut i hogtalare som inte gar att hora och det ar bedrovligt.
Annars... Jag tror att manga som drabbats av Meniéres kanske inte sjdlva kanner att det ar
ett funktionshinder pa det sattet. Inte forran det blir sa allvarligt att man inte kan utféra sina
arbetsuppgifter eller sin vardag och sa har da. Och da ar det nog valdigt manga som inte
riktigt vet vart de ska vanda sig. Darfor forsoker vi inom HRF, dar jag ar aktiv, att na ut till de
har manniskorna och manga... Jag tror att det stérsta funktionshindret som manga med
Menieres upplever det &r ensamheten. Att man man kdnner inte att man har nagon att prata
med. Och det ar svart for utomstaende att forsta hur man kanner och hur man upplever
Meniéres sjukdom. Vi har lagt valdigt mycket fokus pa det under hdsten har da, att hitta en
vag ut ur ensamheten och skapa natverk. Och jag sokte faktiskt, googlade anhoérigstdd plus
Meniéres sjukdom, men det gav liksom ingenting utan det ar ju mer om man har nagon
nagon gravare funktionsnedsattning. Da finns det ju ratt mycket anhorigstod att fa. Eller om
man ar missbrukare. Men vi har forsokt att sjdlva jobba lite grann med det har med
anhorigstod. Bland annat sa var min fru med pa en av traffarna vi har for att prata med
andra. Sa har da. Det dr sant man kan gora da. Jag tror att det ar val. Det ar val den storsta
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fragan och det ar ensamheten som blir. Det tog mig ganska lang tid innan jag insag var jag
kunde fa hjalp och var jag kunde hitta andra. Det var inom HRF faktiskt.

Ida: Vill du bara kort beratta vad HRF star for och lite vad de jobbar med?

Christer: Jajamensan! HRF star for Horselskadades Riksforbund och det ar en
riksorganisation da. Vi ar val 1,2 1,3 miljoner horselskadade i Sverige sa det ar ganska stor
del. Hade alla varit medlemmar sa hade vi varit en jatte makt organisation. Det finns, det ar
uppdelat i distrikt 6ver hela landet och sen ar det da i foreningar och jag tillhor foreningen
héar i Goteborg och det ar en av de fa féreningar i Sverige som har en fast Meniéres-grupp.
Det ar, vi forsoker jobba pa att andra ska dra igang det har, men det kan vara lite trogt. Det
ar alltid svart med Meniéres-grupper for att vi blir ju sjuka emellanat och kan inte komma. Sa
vi forsokte med en annan grej dar och det var webbaserade Menieres moéten pa riksniva och
det har slagit valdigt val ut och vi ska diskutera hur vi ska fortsatta med det har. Det jobbar vi
med inom HRF Riks d3, inte i Goteborg utan det &r pa riksplanet da.

Ida: Du berattade forut om ett av de webbaserade... Vill du beskriva lite mer vad det gick ut
pa?

Christer: Det var nagot som vi startade med férra hosten. Da hade vi forst ett stort
webbinarium. Jag far saga liksom det, hela den har tanken, den ar ju sprungen ur pandemin.
Nar vi inte langre kunde traffas fysiskt utan da borjade vi ju ha moéten via Zoom och sa. Vi
hade innan pandemin diskuterat att vi skulle fa till en stor Menieres-traff. En fysisk traff i
Sverige da. Men vi insag att det ar ju kanske lattare att na ut till folk och fa folk att komma
om det ar pa webben. Och webbinariet da, sa hade vi drygt 80 deltagare och da hade vi
gastforelasare fran Sahlgrenska, en psykolog och en ldkare och en senior professor, Helge
Rask Andersson fran Uppsala som ar den mest framstaende Meniéres forskaren i Sverige -
och ett varldsnamn, ska jag be att fa tillagga! Och det var valdigt uppskattat. Och sen féljde
vi upp det med att ha lite mindre grupper med 10-12 deltagare sa att alla fick chansen att
beratta sin historia och stalla fragor. Och det gjorde vi under forra varen da, eller i varas och
nu i host sa har vi gjort detta da. Det var valdigt uppskattat och det har gett oss valdigt
mycket intryck av hur det fungerar med Menieres-varden och hur man upplever det runt om
i landet. Och det har varit fantastiska moéten och samtal dar man hort folk tackla det har pa
sa mycket olika satt. Alltifran borja dansa tango till att skaffa en hund och ar tvungen att ga
ut varje dag. Det har varit valdigt, valdigt givande faktiskt.

Ida: Det ar fint att se vad foreningar faktiskt kan dstadkomma.

Christer: Detta har vi gjort och vi ar en liten informell grupp som kallar oss Meniéres-
gruppen da inom HRF Riks och vi ar fyra stycken som sitter dar fran olika delar av landet. Sa
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att det ar valdigt intressant att gora det arbetet da. Och sen da pa lokal niva sa har jag ju en
liten Menieres grupp som tradffas en gang i manaden och da ar det, framfoér allt har vi fokus
pa samtal och traffa varandra och binda lite kontakter. Sa har da. Jag hade bjudit in
horselvarden foérra manaden och de kom och pratade om horselvard och hérapparater och
det var ocksa valdigt uppskattat.

Ida: Har ni nagon kontakt liksom for att fa kontakt med ny-diagnostiserade eller vad man ska
saga dar horselvarden kanske kan hanvisa till att ni finns?

Christer: Vi forsoker ju att... Inte bara for Menieres utan éverhuvudtaget inom
horselskadades varld sa har vi ju da under horsel-veckan sa stod vi bland annat pa
horselvarden pa Sédra Gubberogatan och informerade och vi hade 6ppet hus flera ganger
har. Sen har vi ju for Menieres just da sa finns det en valdigt bra facebookgrupp som heter
HRF Menieres sjukdom dar vi kan informera ocksa om vara traffar och vad vi gor.

Rickard: Det ar ju, det later valdigt bra hela den har som du sager alltsa Ida, att man far,
tillsammans ar man starkare men man inte slipper vara ensam och sa vidare. Men for att
aterkoppla lite till de trakigare delarna med funktionshinder da nar samhallet ar ett problem
sa tanker jag... En fraga som jag har det ar, jag jobbar ju hdr som socionom pa individstodet
dar jag moter manga manniskor som har manga olika problem i samhallet eller med
offentliga sektorn eller med, ja och sa vidare. Och ett aterkommande problem ar ju att
Forsakringskassan... Ofta, manniskor som har skov sjukdomar har ofta, mots ofta av problem
nar de séker sjukpenning eller sjukersattning av Forsakringskassan som garna vill att en
sjukdom ska vara exakt likadan varje dag. Da ar det om man ska jobba, har precis en
arbetsférmaga som gor att man klarar jobba precis sa har mycket precis varje dag och det far
aldrig vara skyldiga évertid. Ar detta ndgot som som du méter nar du traffar manniskor att
du hor dem ocksa?

Christer: Ja, det ar jattevanligt och det ar ocksa valdigt individuellt beroende pa vad man har
for handlaggare sa att... Nej, och manga lakare uppmanar om att man ska ga ner i arbetstid
och att man kanske jobbar tva dagar, har en ledig dag och sen jobbar tva dagar for att sprida
ut arbetstiden och fa en vilodag da. Och det dar ar nagonting som Forsakringskassan
verkligen inte gillar utan de.... Ska man jobba halvtid sa ska man jobba 4 timmar om dagen,
punkt slut. Och det fungerar ju inte for alla manniskor. Man behover den dar vilodagen mitt i
veckan for att orka tva dagar till, sa har. Man ska ju ha ett vardigt liv ocksa. Man ska inte
bara vara till for att arbeta utan man ska ju orka gora nagonting meningsfullt ocksa med
livet. Det ar da man starker sig och blir friskare. Sa det har varit jattemycket. Sa att en av de
andra vanligaste rekommendationerna ar att vanda sig till Horsellinjen som ar helt
fantastisk. Och jag vet ju att de har hjalpt folk och till och med fa ratt mot Arbets- eller mot
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Forsakringskassan har da. Just i sddana har drenden nar det géller fordelningen av
arbetstiden.

Rickard: Det jag vill sdga har, jag menar absolut, for den personliga halsans skull, sa ar det
det basta. Men jag tycker ocksa det Forsakringskassan helt missar dr att om man ska titta pa
det samhallsekonomiska hur man faktiskt presterar pa arbetsplatsen sa kommer det ocksa
bli mycket, mycket battre om man jobbar pa det sattet som funkar efter ens sjukdom. Sa de,
de tanker fel pa manga hall dar tycker jag.

Christer: Ja. Jo, det &r lite stelbent. Men det ar klart att det ar svart att skriva en forfattning
som passar alla manniskor. For vi ar ju valdigt olika individer och det hér ar en sjukdom som
drabbar oss valdigt olika. Sen maste man ocksa, vi forsoker ocksa gora folk
uppmarksammade pa att det finns hjalpmedel att fa. Jag fick sjalv arbetshjalpmedel genom
Arbetsformedlingen i form av en Roger Pen och...

Rickard: Vad ar det for nagot?

Christer: Det ar en liten motes-mikrofon, kan man sdga. Det ar som en liten penna. Jag har
tyvarr inte med mig.

Ida: Det ar samma som jag har.
Rickard: Jaha, okej okej.

Christer: Man kan lagga den pa bordet och sa hér man valdigt bra. Eller hdnga den runt
halsen pa en forelasare, till exempel, sa uppfattar man det valdigt, valdigt bra i
horapparaterna. Sa en liten personlig teleslinga nastan.

Ida: Ja precis. Hur ser det ut pa arbetsplatsen? Vi pratade lite om Forsakringskassan, men
alltsa hur funkar det att anpassa arbetsplatsen? Da ar det den hér typen av
arbetshjalpmedel, finns det andra grejer man skulle kunna gora?

Christer: Ja, det ar att man man kanske blir valdigt ljudkanslig. Det ar valdigt vanligt att man
blir ljudkanslig s att man kan fa en lite lugnare arbetsmiljo och inte sitter i ett jattestort
kontorslandskap med mycket pladder och sa har. Men det ar ocksa valdigt individuellt efter
vad arbetsgivarna vill och kan. Det ar, pa storre arbetsplatser sa kanske det ar lattare att
man gor nagon omfordelning medans ar man bara 2-3 stycken som jobbar pa ett kontor sa
ar det valdigt svart. Det jag brukar saga till folk som kommer, det ar att de maste vara 6ppna
med det har och prata med arbetsgivaren och sina ndarmaste kamrater. Sjalv gjorde jag sa att
jag gjorde en handlingsplan som jag gav till min chef och mina narmsta kollegor, dar det stod
tydligt beskrivet hur jag ville att de skulle behandla mig om jag fick ett anfall. Och var det ett
lattare anfall kanske jag bara behdvde hjalp att komma hem och var det sa att jag borjade
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krdkas och madde jattedaligt sa skulle de ringa ambulans. Sa det ar en trygghet att prata
med sina kollegor och sin chef om det har. Att vara 6ppen och forsdka hitta [6sningar och
saga att det har funkar inte for mig, jag klarar inte av att gora det har. Det ar for stressigt och
sa har. Det ar oftast battre att saga det innan och forsdka anpassa arbetet an att, an att
forsoka gora nagonting som man inte klarar av. Att det sen blir pannkaka av alltihop.

Ida: Ja. Jag tankte ocksa pa, du namnde stress har, det ar ocksa nagot som vi har pratat om
nar vi forberedde avsnittet. Att Meniéres kan vara stress-utlost, eller att ett anfall kan vara
stress utlost.

Christer: Det ar ju. Man sager nastan alltid att det ar stress utlost och det &r... Manga
manniskor tycker inte att de ar stressade, men det ar... FA manniskor vet egentligen vad
stress ar. Det ar inte stress som ar farligt utan det ar avsaknaden av aterhamtning som ar
farlig och det ar det vi aldrig ger oss tid till idag. Och det ar...

Rickard: Finns inte tid att gora det heller.

Christer: Nej, nej, for vi liksom, vi ska... Vi tror att det ar aterhdmtning nar vi stressar ivag till
gymmet efter jobbet. Och sa hér liksom da. Det bara spéar pa det egentligen.

Rickard: Dar hade jag en liten fundering ocksa kring det har som ar... For just, en jamforelse
med magsar. For forr i tiden sa var det valdigt, valdigt vanligt att ndgon hade ett magsar. Sa
da sa varden till dem att du ar for stressad, du maste sluta stressa, sluta stressa, halla, hall3,
sluta stressa. Vilket ju atminstone enligt min uppfattning snarare skapar stress, att fa hora
det, an att ta bort stress. Men i synnerhet sa var det ju i detta fallet sa att en stor majoritet
av alla magsar har ju ingenting med stress att gora utan det ar bakteriellt.

Christer: Ja.

Rickard: S3 det har varit... Men ddaremot sa kan det sdkert utlésa och férvarra dven magsar

med stress. Och jag undrar lite just, ndr? Aven om du siger att det ar stress utlést. Men just
det bemotandet av varden, ar det nagot som ni ocksa, som du kdnner igen? Att de sager till
manniskor med Meniéres att halld, du maste sluta stressa! Du har ju det har. Fattar du inte

att du maste sluta stressa? Ungefar.

Christer: Jo, det ar... Stress ar val en av de vanligaste orsaker som folk soker sig till varden
idag. Sa dar har man val inte riktigt hittat en bra [6sning annu da. Men det finns ju KBT och
sant dar. Sjalv har jag gatt valdigt mycket pa MediYoga som jag tyckte var valdigt bra och
som ar nagot jag verkligen kan ta till mig att gora, yoga-andning och sa héar nar jag kdnner att
jag blir lite for stressad eller kdnner att jag har lite yrsel. For det gar liksom inte att... Man
kan inte springa ifran det utan man maste acceptera att nu ar det sa har, nu maste jag ta det
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lugnt och da far man gora det. Men sen ar det ocksa valdigt viktigt att man kommer ut och
ror sig och jag hittade en form av aktivitet for manga, manga ar sedan som har hjalpt mig
valdigt mycket och som ocksa ar valdigt bra for att trana balansen pa. Det ar nagot som
heter Hitta ut och det ar en form av orientering. Sa det ar sjukvarden ihop med
orienteringsklubbar har i Géteborg. Eller hela Sverige faktiskt. For det finns pa manga hall
och da ar det sa att man gar ut och letar sa kallade checkpoints och det ar en pinne som star
ute i skogen eller en liten skylt som &ar fastsatt pa en stolpe och den har en siffra da och det
kan man hitta pa en, i en app som heter Hitta ut eller en fysisk karta som ocksa trycks upp.
Och sa star det en bokstav och sa registrerar man den. Da kan man vara med och vinna sma
priser. Valdigt trevligt. Men framfor allt sa ar det ett valdigt bra satt att komma ut och réra
sig. Nar jag hittade det har forsta gangen, da var jag sjukskriven for depression och da damp
det ner en karta i brevladan och jag borjade ta upp och titta pa den och sag att det ar ju
haromkring dar jag bor. Och sa vad ar det for ringar dar? Sa jag borjade lasa lite grann dar.
Och da hade jag ju fatt av lakarna att jag skulle ga ut och ga minst 30 minuter varje dag. Och
jag hade ju gatt alla vagar och stigar hemmavid redan sa jag tyckte det var astrakigt. Alltsa
titta pa den kartan jag ska ju anda ga ut och ga. Jag kan ju ta med mig den har, foér det ar ju
en del sana har kontroller i narheten. Och jag gick ut och hitta kontroller och jag gick vidare
och hittade nagra till. Och det slutade med att jag var ute i 3 timmar istallet fér 30 minuter.
Det var. Och sen nar jag kom hem sa var alldeles nastan boostad sa har. Sa kolla har vad jag
hittade! Sen dess har vi gatt tillsammans och haller pa med det har Hitta ut. Det ar en
fantastisk friskvards-satsning faktiskt som sen finns 6ver hela Sverige. Sa nar vi har varit p3,
nar vi var pd hemester under pandemin sd var vi i Ostersund och Hudiksvall och sdna stéllen
och korde lite Hitta ut dar med. Sa det ar ett fantastiskt bra satt att komma ut och rora sig.

Rickard: Jag tankte bara lite kort, for nu gav du ju jattebra tips pa satt som verkligen kan
hjalpa och minska stress. Om man tanker, nar du ar i kontakt med manniskor med Meniéres.
Far, upplever du att, far de de tipsen fran varden eller &r det du som far ge dem det har?

Christer: Det ar valdigt mycket jag som ger dem, och det ar férvanansvart hur lite man
kdnner till dar inom varden. Jag har tipsat atminstone en fysioterapeut som anammade det
och borjade med det. Och sen nu senast var det, jag gar hos en psykolog och han blev
alldeles eld och lagor och laddade ner appen med en gang. Sa det ar valdigt bra faktiskt.

Ida: Men jag tycker att det borde finnas mer kunskap inom varden om vad man kan erbjuda.
For ibland behdver man ju lite draghjalp téanker jag, som du var inne pa.

Christer: Och det ar upplagt pa ett valdigt bra satt sa att det finns olika typer av kategorier
och svarighets kategorier pa det har da. Det finns till och med i appen da sa kan man trycka
pa en rullstol och da ser man vilka platser man kan ta sig till, om man dr handikappad, om
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man sitter i rullstol eller om man bara kor barnvagn och sa har da. Sa det ar verkligen till for
alla.

Rickard: Men det visar ocksa pa just rollen som féreningen i det har fallet far ta. Eller som ni
far ta. Man kan tycka att det ar som du sager Ida, att det vore inte sa mycket begart att
varden nar de sager at nagon att du ar stressad, du ska sluta vara stressad, att de istallet for
att bara befalla eller uppmana, satta ett krav till pa ndgon som ar stressad. Att de ocksa
motiverade genom att ge forslag, genom att ge I6sningar. Det ar inte sa svara I6sningar, de
kostar inte pengar. Okej KBT, KBT, absolut, men de 6vriga? Det ar liksom inte... Man kan
tycka att det ar jattebra att ni finns som som en hjalp har. Men fragan ar om det ni hade, ni
borde nog inte behdva gora det. Det kan jag kdnna.

Christer: Nej man tycker att man ska fa de har hjalp och stéd och de har hanvisningarna
redan pa ett vard-stadie. Men sa ser det inte riktigt ut utan... Men vi trivs ju. Vi drivs av en
vilja att gora det har och kanner att vi gor nytta nar vi gor detta. Sa det ar ju liksom varan,
var grej och forsoka fa hjalpa andra manniskor.

Ida: Det ar darfor foreningarna fortsatter finnas egentligen.
Rickard: Verkligen.
/musik/

Ida: Ja, men da har vi haft ett superintressant samtal verkligen och borjar komma mot slutet
av den har podden. Vi pratade precis om liksom féreningarna och deras roll som de fyller. Sa
vill du beratta lite, vad ar pa gang i HRF Goteborg? Vad hander inom kort?

Christer: Vi jobbar ju mycket med det har for ett horselsmart Goteborg da. Att man ska, att
man ska liksom inte ta bort teleslingor och man ska ha textning pa informationstavlor som ar
lattlast och lattatkomlig. Sa har. Och sen foljer vi valdigt mycket i HRF Riks program.
Tillsammans vaxer vi sa vi forsoker rekrytera nya medlemmar och det har vi gjort genom att
vara ute pa plats pa horselvarden och vi har haft 6ppet hus och sadana har saker da. Ja, och
medlemsrekrytering har gatt ganska bra nu under hosten faktiskt. Vi har fatt ganska mycket
nya medlemmar och det ar valdigt roligt. Det ar ju for medlemmarna som vi finns i
foreningen, inte, foreningen ar ju medlemmarna. Det ar ju de som ar det viktiga. Det ar de
som ar grunden i det hela. Man pratar ju ofta om HRF i stort som ett hjul dar HRF riks ar
navet och sen distrikten ar alla ekrarna ut da och sen féreningen och medlemmarna. Det &r
ju det som far allting att rulla. Det tycker jag ar en bra liknelse.

Ida: Verkligen. Om vi har nagon som lyssnar pa den har podden som blev nyfiken pa att fa
mer information eller fa kontakt, vart ska de vanda sig da?
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Christer: D& vinder de sig till HRF Géteborg och vi har en féreningslokal p& Haga Ostergatan.
Dar har vi lite olika onsdagsfika, fredagsfika, dar man kan komma. Vi har ocksa oppet... Vi har
faktiskt tva stycken halvtids kanslister som jobbar da och de kan informera och om man vill
bli medlem sa kan man ga dit och fylla i en blankett och bli medlem med en gang. De kan
ocksa salja batterier till hdrapparater och sa. Det ar en valdigt trevlig lokal och ligger mitt i
hjartat av Goteborg.

Rickard: Om man vill komma i kontakt mer specifikt med Menieres-gruppen eller med, eller
med dig, att prata just om Menieres specifikt?

Christer: Jag brukar rekommendera att man gar in pa var hemsida da och da ar det
HRF.se/gbteborg. Eller ocksa soker man bara HRF Goteborg sa kommer det upp sa.

Ida: Vi kan lanka.
Rickard: Vi lagger lanken i presentationen till avsnittet.

Christer: Och dven Facebookgruppen HRF Meniéeres sjukdom finns ocksa och den galler hela
Sverige, men jag lagger ut lite information dar ibland nar vi har tréffar och da gér man det
fran foreningen ocksa sa att det...

Ida: Ja men sa bra.
Christer: Ja.

Ida: Sen sa dnskar vi er fortsatt lycka till med kommande digitala traffar och fysiska traffar.
Det ar jattekul att hora vad ni har pa gang.

Rickard: Ja ja, det héar var jatteintressant att lara och jag kdnner verkligen att det varit sa
intressant att lara mig om den har sjukdomen och... For jag, jag hade inte hort talas om den
innan. Innan vi traffades i somras sa har jag inte hort talas om den tidigare alls. Tack sa
jattemycket for att du ville vara med har!

Christer: Tack sa hemskt mycket att jag fick vara med. Jattetrevligt.
Ida: Sa kul!

Rickard: Ja, da sager vi hej da.

Ida: Ja, hej da.

Christer: Hej da!

/musik/
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Ida: Tack for att du har lyssnat pa Funktionsratt och slatt, en podd av Funktionsratt
Goteborg. Musiken ar skriven och inspelad av Marcus Asplund Brattberg. Ljudteknik och
klippning av Rickard Hallin. Vi vill att den har podden ska vara sa tillganglig som majligt.
Pratar vi for snabbt, for otydligt, eller anvander vi svara ord? Hor garna av dig till oss med
synpunkter eller fragor. Du nar oss pa mejlen info@funktionsrattgbg.se. Nasta avsnitt
kommer om en manad. Vi hors da!
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