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Abstract

Background: Ehlers-Danlos Syndrome (EDS) is a hereditary disease that affects the
connective tissue of the body. Common symptoms include stretchy and frail skin,
hypermobility, joint pain and chronic fatigue, although the disease is associated with many
more symptoms. Because of this, the disease often remains un- or misdiagnosed. The
interactions between patients with EDS and healthcare professionals has previously been

described as inadequate and patients have reported being mistreated.

Aim: This study aimed to study experiences of individuals suffering from EDS in their
interactions with healthcare professionals, as well as their expectations and desires, by
examining the following research questions:
e What experiences do individuals suffering from EDS have of treatment and support
from their interactions with healthcare?

e What do these individuals expect and desire from their healthcare?

Method: Twelve individuals suffering from EDS were interviewed using a study-specific

interview guide. The interviews were transcribed and analysed using qualitative text analysis.

Results: Two themes were identified: Treatment from healthcare professionals and One’s
own wishes, as well as five categories: Distrust, Knowledge, Support and treatment,

Expectations and Continuity.

Conclusions: Participants feel that they rarely receive proper treatment and support. They
often feel disrespected and distrusted in meetings with healthcare personnel. Knowledge of
EDS among healthcare personnel is rare, according to the participants, forcing them to
educate healthcare personnel about EDS themselves. Several participants would rather not
seek healthcare, as their expectations of Swedish healthcare aren’t met and the stress and
exertion of being mistreated is, according to some participants, worse than living with the
symptoms. Poor knowledge of EDS among healthcare personnel can be outweighed if the
personnel show insight regarding their own knowledge and respect the patient. According to
the participants, many issues could be solved through specialist clinics for EDS, more

continuity in healthcare, and better general knowledge of EDS.



Popularvetenskaplig sammanfattning

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) ér en ovanlig drftlig sjukdom som paverkar bindvédven och
leder till flera olika symptom med paverkan i hela kroppen. Framfor allt ses overrorlighet och
smadrta i leder, trotthet och en generell bendgenhet till smérta och dngest, men symptomen kan
variera mycket fran person till person. Eftersom symptomen &ven kan ses vid ménga andra
sjukdomar blir det ofta svart for lakare att sétta ritt diagnos. Vardpersonalens bemotande
gentemot EDS-patienter har tidigare beskrivits som underméligt och patienter har uppgett att

de blivit felbehandlade.

Syftet med denna studie var att undersoka EDS-patienters upplevelser och erfarenheter av
bemotande vid kontakt med varden, samt deras dnskemél och forvintningar, genom foljande
fragestillningar:

e Vilka upplevelser och erfarenheter har personer med EDS av kontakten med varden?

e Vad 6nskar och forvintar sig personer med EDS av sin vard?

I studien intervjuades tolv personer med EDS om sina upplevelser i kontakten med véarden,
utifran en intervjuguide utvecklad for studien. Intervjuerna spelades in och analyserades
genom kvalitativ textanalys dér citat som kunde ténkas svara pé fragestéllningarna valdes ut.
Utifran citaten formulerades tva teman: Vdrdpersonalens Bemotande och Egna onskningar,
samt fem kategorier: Misstro, Kunskapsniva, Stod och behandling, Férvintningar och

Kontinuitet.

Utifrén resultatet dras slutsatsen att de EDS-patienter vi intervjuat upplever att de inte far den
vard och det bemétande och stod som de borde fa. Bemotandet fran vardpersonal upplevs
alltfor ofta undermaéligt och har inslag av respektloshet, misstro och kriankande beteende.
Vardpersonalens kunskap om EDS upplevs vara ér for 1ag och patienterna kinner att de
behover informera vardpersonal om vad deras sjukdom innebér. Detta leder till en ovilja att
sOka vérd hos vissa deltagare, d& de &r tritta pd att inte fa sina forvantningar pé svensk
sjukvard uppfyllda. Sma forbattringar i vardpersonalens bemotande verkar dock kunna gora
stor skillnad. Att bemota patienterna med respekt trots att den egna kunskapen om EDS ar
dalig kan betyda mycket for patienterna. Deltagarna anser att kontinuitet, specialistvard och
storre kunskap om EDS bland alla ldkare skulle gora stor nytta for personer med EDS

eftersom det skulle fradmja ett gott bemotande samt sikerstilla en vard av hogre kvalitet.
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1 Introduktion
1.1 Bakgrund

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) ér en samling drftliga sjukdomar som péverkar bindvéven i
kroppen och leder till en méngsidig symptombild med péverkan pa kroppens alla organ.
Sjukdomen drabbar bade mén och kvinnor, men symptomen dr ofta mer patagliga hos
kvinnor. Framfor allt ses dverrorlighet, ledsmérta, kronisk utmattning och en generell

bendgenhet till smérta och angest (1).

Den drftliga komponenten tros ligga i framfor allt autosomalt dominant nedédrvda kollagen-
eller kollagenrelaterade gener och leder till bindvivsforindringar (1). Overrdrlighet kan ge
okad skaderisk och bedoms enligt Beightonskalan (1, 2). Bade kronisk och akut smérta
forekommer i form av nociceptiv och neuropatisk smérta. Ofta finns en tydlig lokalisation av

nociceptiv smérta i exempelvis leder och muskler (1).

Vid EDS foérekommer dven kronisk utmattning, men detta symptom kopplas séllan till EDS
av vardpersonal. Utmattningssymptomen innefattar bland annat huvudvérk, kognitiva
svérigheter och fatigue. Kardiovaskuldra, gastrointestinala och gynekologiska besvir dr nigra

av manga andra symptom som kan forekomma hos personer med EDS (1).

Handldggning av smérta bland barn och unga vuxna med EDS ir ofta bristfillig eftersom barn
latt blir misstrodda om hur ont de har eller eftersom smartan blir feldiagnostiserad.
Misstankar om barnmisshandel har riktats mot fordldrar vars barn sokt upprepade génger for

bldmairken och luxerade leder (3).

Det finns brist pa evidensbaserade studier for behandling av EDS-specifik smirta. Strategier
som tidigare foreslagits for att forbattra smarthantering for EDS-patienter dr bland annat ett

multidisciplinért forhallningssitt, fysioterapi och korrekt lakemedelsbehandling (3).

Eftersom sjukdomen dr méngfacetterad blir diagnostiken ofta svar och darmed Okar risken att
patienter blir ofullstdndigt diagnostiserade. Patienter har upplevt att de blivit anklagade for att
vara hypokondriker, ha psykiska problem eller att de hittar pa, varefter de blir avfirdade som

problempatienter (4). Kontakten mellan sjukvard och personer med EDS har beskrivits som

bristfillig vilket leder till onddigt lidande hos dem som sdker vard och en ovilja att soka nésta



ging méendet forsdmras eller symptom tillkommer (5). Kunskap om patienters upplevelser av
bemotande och deras forvantningar ar darfor viktigt for fraimja samforstandet mellan patient

och vardpersonal och ger en mojlighet att forbéttra vardupplevelsen.

1.2 Syfte

Syftet med studien &r att undersdka hur EDS-patienter upplever sin kontakt med varden samt

vilka forvantningar och 6nskeméal som finns pa motet med sjukvarden.

1.3 Fragestillningar

e Vilka upplevelser och erfarenheter har personer med EDS av bemétande och stdd frén
1 sin kontakt varden?

e Vad Onskar och forvintar sig personer med EDS av sin vard?

2 Metod
2.1 Val av metod

For att bist besvara fragestillningarna beddmdes en kvalitativ intervjustudie vara lamplig (6).
En semistrukturerad intervju med 6ppna fragor beddmdes kunna ge goda mdjligheter for

deltagarna att uttrycka sina upplevelser utan hinder.

2.2 Urval av intervjudeltagare

En inbjudan att delta i studien skickades i samarbete med Riksforbundet Ehlers-Danlos
syndrom ut till riksforbundets cirka 3000 medlemmar. Av dessa anmélde 75 personer (73
kvinnor, tvd mén) intresse for att delta i1 studien. Deltagarna valdes ut efter den ordning de
anmalt intresse. De tio forsta personerna som anmélde intresse var alla kvinnor och dessa
valdes ut att delta i studien. De tvd mén som visat intresse att delta lades till trots att de inte

tillhdrde de tio forsta intresseanmélda, for att ge studien en ndgot jimnare konsfordelning.

Ett informations- och samtyckesbrev skickades ut till tolv personer som anmalt intresse att
delta i studien med information om intervjuernas uppldgg samt information om att
informationen de ldmnar ifrdn sig kommer goras konfidentiell 1 studien (se bilaga 1). De som

anmailt intresse ombads bekréfta att de var inforstddda om att deltagandet var frivilligt och att



de nir som helst kunde vélja att avbryta sitt medverkande. En person som anmaélt intresse

avbojde medverkan och byttes ut mot nésta i listan, enligt forutbestimd princip.

2.3 Intervjuguide

Oppna fragor formulerades i en intervjuguide (se bilaga 2), vilken samtliga intervjuer utgick
fran. Fragorna formulerades for att kunna ge breda perspektiv och sa bra svar som mgjligt pa
fragestillningarna, till exempel: Hur upplever du att din relation till varden dr idag?, Vad har
du for forvdntningar ndr du gdr in pd vardcentralen/sjukhuset? och Hur kdnner du att
vardpersonalens kunskapsnivad dr angdende EDS?. Dessutom stélldes foljdfragor for att

fortydliga eller fordjupa deltagarnas svar under intervjuerna dir det passade.

2.4 Utforande av intervjuer

Intervjuerna schemalades i samrad med deltagarna. De utférdes och spelades in via telefon
(en deltagare, som kénde sig mer bekvim med telefon) och videosamtalsprogrammet Zoom
(elva deltagare). Intervjuerna foljde den semistrukturerade intervjuguiden och varade mellan
15 och 40 minuter. Forfattarna turades om att leda varannan intervju. Inspelningarna

transkriberades omedelbart nir intervjun var fardig.

2.5 Analys

De transkriberade texterna analyserades genom kvalitativ textanalys (7). Texterna léstes forst
noggrant igenom for att fa en helhetsbild av intervjuerna. Direfter, vid en andra
genomlisning, identifierades meningar och stycken som beddmdes innehélla information som
korresponderade till fragestillningarna. Dessa meningsbédrande enheter kondenserades som en
del av analysprocessen for att urskilja budskapet. Darefter formulerades teman och de

meningsbédrande enheterna kodades.

Utifrdn kodningen och de inledande temana utformades kategorier inom varje tema dit
meningsbidrande enheter hor till. Under analysarbetets géng reviderades teman och kategorier
genom att lagga till, ta bort och omformulera dem tills de meningsbarande enheterna ansags

vara korrekt kategoriserade och att teman och kategorier kunde kopplas till fragestédllningarna.



2.6 Forskningsetiska avvagningar

Inget etiskt tillstind soktes for projektet. Urvalet gjordes genom en inbjudan via
Riksforbundet Ehlers-Danlos syndrom och inte via vardens kanaler. Samtyckesbrevet inneholl
tydlig information om frivillighet och att deltagarna ndr som helst kunde avbryta sitt
medverkande i studien utan att behova forklara varfor. Deltagarnas individuella hélsa
diskuterades inte mer 4n vad som var nddvéndigt for att forsta deras upplevelser. Deltagarnas
identiteter och material behandlades konfidentiellt under analysarbetet. Deltagarna
garanterades konfidentialitet, da ingen information i studien kan hérledas till ndgon enskild
person och att deltagarnas uppgifter skyddades fran obehdriga. I samband med intervjuerna
blev deltagarna tillfrdgade om samtycke till att samtalet spelades in for att kunna

transkriberas. Allt intervjumaterial raderades nir studien var klar.

3 Resultat

Tva teman och fem kategorier identifierades. I resultatet presenteras sammanfattningar av
teman, sammanstéllning av de meningsbirande enheterna i varje kategori samt citat fran
deltagarna. Exempel pa hur kondenseringen och kategoriseringen av meningsbérande enheter
gick till visas i tabell 1 och 2. Nedan presenteras en schematisk figur 6ver teman och
kategorier. Temana 6verlappar da bemotandet paverkar vilka forvantningar och 6nskningar
deltagarna har i sin kontakt med vérden, likvdl som forvéntningar pa moétet pdverkar hur

deltagarna upplever bemétandet.




Figur 1. Illustrerar uppdelning av teman och kategorier. Temana &r Vardpersonalens

bemdtande och Egna onskningar.

Deltagarna var mellan 27 och 71 ar gamla (median 42) och hade haft sin diagnos mellan 1 och
16 ar (se tabell 3). Det transkriberade materialet uppgick till 113 sidor. Hakparenteser i citaten
och tabeller ar fortydligande kommentarer fran forfattarna under transkriberingen, och

siffrorna efter citaten markerar vilken deltagare som citeras.

3.1 Vardpersonalens bemotande

Deltagarna beskrev bdde positiva och negativa upplevelser i varden, men var dverlag djupt
missndjda med vardens bemotande. De beskrev en stor okunskap om diagnosen frén
vardpersonalens sida, vilket lett till missforstdnd, frustration hos bada parter och brist pa
behandling. Utdver detta kéinde deltagarna att det fanns en véldig misstro mot dem och deras
symptom, samt deras kunskaper om sin egen kropp och sjukdom. De upplevde att likarna
trodde att de hittade pa, ville bli sjukskrivna, eller att deras problem endast var psykiska. I och
med detta upplevde deltagarna en stor brist pa hjilp och stdd i sin kontakt med varden, och
beskrev att de sjdlva blivit tvungna att ta initiativ och koordinera sin vard. Detta tema

innehéller tre kategorier: Misstro, Kunskapsniva och Stéd och behandling.

3.1.1 Misstro

Deltagarna uttryckte att de ként sig misstrodda 1 motet med ldkare och att vardpersonalen inte
trodde péd deras symptom och upplevda smairta. Deltagare har d&ven upplevt att ldkarna trodde

att de tjatat sig till EDS-diagnosen, 6verdrivit sina symptom och ljugit for att bli sjukskrivna.

Och det blir det hdr liksom tveksamheten att “Hur har du lyckats tjata till dig det hér? ” det
dr ju det. Och att de inte liksom tror en. Det dr ju det, att bli misstrodd hela tiden. Att det dr

en massa annat eller att man bara dr ute efter att vara sjukskriven eller nagot sdant. (10)

Vissa deltagare fick fragan om de blivit misshandlade av sin partner nir de sokte vérd for
luxationer eller bldméarken. Deltagarna har d&ven upplevt att behandlande véardpersonal sett
dem som stora problem, som vérden inte varit villig att ta sig an. Situationer dér deltagarna
upplevt sig direkt krankta av behandlande vardpersonal togs upp och deltagarna kunde visa pa

konkreta exempel av denna sorts bemdtande



Da stod det ofta i min journal “Sliten trebarnsmamma’”. [skratt] “Trott och sliten
trebarnsmamma’. Jag tror inte det star pa mdnnen, i deras journaler. En ldkare sa till mig

att jag skulle gifta mig: “Skaffa en karl och gift dig”. (1)

Deltagarna upplevde att deras symptom och smarta ofta forminskades av vardpersonal, och att
de pa grund av symptomens svartydda natur inte prioriterades. De uttryckte att de behovde
hivda sig 1 motet med vardpersonal. De kénde att de ofta behovde bevisa sin diagnos for

vérdpersonalen och att deras egen kunskap och insikt om sina symptom inte togs pd allvar.

Men jag kdnner mig vildigt utsatt dndd. Alltsd det, sa hdir sa man dr nervos varje gang man
ska dit och det dr angestladdat om man sdger. Oavsett vilken instans det dr egentligen for det
dr som att man hela tiden mdste bevisa sig. Som att det rdcker inte att du har diagnosen pa

papper utan du mdste ocksd bevisa dig hela tiden. Sd kénns det. (11)

Det fanns dven upplevelser av bra bemétanden av varden bland deltagarna. Det kunde handla
om att lakaren visade intresse for deras problem och visade att hen tog in vad som sades.
Deltagarna upplevde att en diagnos stirkte deras trovirdighet vilket bidrog till att de blivit
trodda av vardpersonalen. Nér ldkare uttryckte en vilja att hjdlpa till bidrog det ocksa till ett

bra bemotande.

3.1.2 Kunskapsniva

Deltagarna upplevde att virdpersonalen inte hade tillrdcklig kunskapsniva om EDS. De
upplevde att bade kunskapen kring diagnosens existens samt vilka symptom som kan hora till
EDS var lag. I flertalet fall beskrev deltagarna hur de upplevde att de sjédlva fatt utbilda
lakarna om sitt tillstdnd, och att deras kunskapsnivé ofta dversteg virdpersonalens. Att

behova utbilda vardpersonal upplevs som uttrottande och jobbigt.

[...] EDS dr sd stort och komplext sa att manga gdnger far jag sitta och berdtta for
vdrdpersonalen hur, vad det dr som pagdr. Alltsa, man blir ndstan gratfdrdig for man kdnner
att man inte orkar prata med dem. Det blir bara jobbigt. Jag som patient ska sitta och

forklara saker for nagon inom varden och de blir bara irriterade. (12)

10



Bemdétandet blev béttre om ldkaren visade sjdlvinsikt om sin kunskapsniva och var 6dmjuk
och tydlig med vad denne behirskade och inte. I fall dér lakaren eller annan vardpersonal fran
borjan inte hade ndgon kunskap om EDS, men sedan ldste pd om sjukdomen, upplevdes

bemotandet som bra.

Hon kunde inte sa mycket frdn bérjan [...] men hon ringde och kollade “Vad ska jag titta
pa?” och det gjorde hon innan jag fick min diagnos, sa hann hon fraga mig vad jag tycker:
“Vad ska jag titta pa? . Sd det fick jag och det dr den jag haft kontakt med ldingst sa, och det

dr den jag fortfarande har kontakt med, om man sdger. (6)

3.1.3 Stod och behandling

Deltagarna uttryckte att de upplevt att varden inte kunnat tillfredsstilla deras behov, och
didrmed gétt sina egna végar for att utreda och forsoka lindra sina besvir. Deltagarna
papekade hur de upplevt att vardpersonalen av olika skél inte velat ta hand om dem, eller

hjilpa dem.

Deltagarna uttryckte ocksa att de sjélva maste vara drivande 1 sin egen vard. De upplevde att
de var tvungna att driva pa for att fa remisser skickade, for att fa en diagnos eller for att f4
vardpersonalen att utbilda sig om EDS s att de kan bli utredda vidare. Det bristande
engagemanget fran varden har i vissa fall gjort att deltagarna blivit tvungna att sjdlva halla i

kontakten mellan olika vardenheter.

Sd att det jag upplever framforallt dr vdl att man dr ganska ensam i det, man behéver styra i
allting sjdlv, man behéver vara projektledaren liksom [...] da skickas vi till ortoped, eller man
kanske kommer till reumatolog, eller neurolog, eller kardiolog eller ni vet, olika instanser och

fysioterapeuter och sedan sa ska man forsoka medla mellan alla och forklara och det dr

liksom, man dr ganska utsatt, det dr ganska utsatt ldge. (11)

Tillvdgagangssattet for att driva pa varden varierade mellan deltagarna och innefattade bland
annat att de skickade sina egna remisser, kontaktade verksamhetschefer och att sjdlvbehandla
experimentellt. Vissa deltagare uttryckte att de hellre ldrde sig leva med sina forvarrade

besvir dn att ga igenom en pafrestande vardprocess.
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For jag dr trott pd att forklara, for varje ny person, en kvart om hela min historia. Och det
leder till att jag inte gdr, och da accepterar jag nya besvir som gor det dnnu svarare att leva
med EDS. Men jag fdr ndgot konstigt att, det blir viirre och virre, men man accepterar vdirre

och vdrre for att man vill slippa. (3)

Bristen pé stod frdn varden belystes dven under intervjuerna genom exempel dér
vérdpersonal inte haft koll pa vilka hjédlpmedel som finns att tillga eller hur ansokan om

dessa gar till.

Deltagarna upplevde att de, pa grund av vardpersonalens kunskapsniva, fatt felaktig
behandling nér det gillde diagnos och behandling av symptom. For vissa deltagare innebar
detta skador och svimningar som kunde undvikits. For andra deltagare innebar det felaktiga

remisser till psykiatrisk vard och psykiatriska diagnoser.

Jag trdffade en vikarierande likare ndr jag kom in, och han gjorde ett ingrepp som gjorde att
det borjade bloda. Och den blodningen gjorde sen att infektionerna blev mycket vdrre dn vad
de hade varit, han tog inte hénsyn till att jag dr ldttblodande som EDS-patient, och det

forvirrade mitt tillstdand... (4)

3.2 Egna onskningar

Deltagarna beskrev vad de forvantade och dnskade sig av sjukvirden. Ménga deltagare
uttryckte att de inte hade ndgra forvéntningar alls pé sjukvarden, medan vissa upplevde att de
hade forvintningar som inte uppfylldes. Pa fragan om hur deltagarna hade velat forbéttra
varden for EDS-patienter handlade de flesta svaren om kontinuitet och att fa specialistvard. |

detta tema finns kategorierna Férvdntningar och Kontinuitet.

3.2.1 Forvintningar

Deltagarna uttryckte att de hade 1aga forvantningar pa sina moten med vardpersonal. Enligt
dem berodde detta pa tidigare missdden i varden. Ett flertal deltagare beskrev att de, efter de
fatt sin diagnos, kénde en stor littnad och dérefter hade hoga forvéntningar pa vad vérden
skulle erbjuda dem i form av stéd och behandling. Dock upplevde flera av dessa deltagare att
deras forvintningar sjonk med tiden, d& varden ging pa gang inte kunde ge det stod

deltagarna forvédntade sig. I och med detta var det fa som forvéintade sig ndgon form av
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kunskap om EDS nér de traffade vardpersonal. De deltagare som dnda forvintade sig att
vardpersonalen skulle ha kunskap om EDS och dess symptom fick sdllan sina forvéntningar

uppfyllda.

[Kdnner du att din relation till varden har fordndrats nagot under tiden du haft din diagnos?]

At det simre ja. For man tror ju att man ska bli omhéndertagen och fai hjélp liksom, men inte

upplevt att det dr sd. (9)

Vissa av de mest grundldggande principerna i varden, som att fa ndgon slags hjélp, upplevdes
ibland som en forvintan deltagarna inte kunde ha. Deltagare uttrycker att de 6nskar att 1dkare
ska titta pa helheten och folja upp. Deltagarnas forviantningar var inte att varden fullstdndigt
skulle kunna bota dem, utan att varden exempelvis skulle kunna erbjuda stdd genom att lindra

smaérta eller utbilda sig om EDS.

...bara for att jag gdr in hdr och trdffar en ldkare kommer inte det att betyda att jag blir frisk.
Jag forstod tidigt att jag alltid kommer att ha ont, men vad kan vi géra for att lindra min

smdrta? (7)

3.2.2 Kontinuitet

Deltagarna beskrev en 6nskan om att fa traffa vardpersonal med god kunskap om EDS och att
det skulle kunna uppnés genom att EDS skulle inga i ldkarutbildningen och att nu
praktiserande ldkare skulle utbildas om EDS. I intervjuerna framgick det att deltagarna 6nskar
ett gott bemotande frin vardpersonal. De vill att 1dkare ska lyssna pd, engagera sig 1 och

respektera dem.
Deltagarna upplevde ofta stressade moten dir de behovde forklara sin sjukdom for
vérdpersonalen. Eftersom sjukdomen &r komplex tar det tid att sétta sig in i situationen,

menade de och det fanns 6nskemal om langre tid pa besoken.

[Fraga: Vad har du dd for forvintningar ndr du gar in pd vdardcentralen eller sjukhuset?]
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Absolut ingenting, jag rdknar med att ingen forstar ndgonting, sd jag far berdtta allt igen.

Och da hoppas man bara att de har bokat ett 45-minuters besék och inte 15 minuter. (8)

Deltagarna uttryckte en 6nskan om att det skulle finnas mottagningar for EDS, dér kunskap
och relevanta specialiteter fanns samlade och dir de skulle fa stanna. De beskrev det som
jobbigt och pafrestande att bli skickade mellan olika instanser som reumatologer,
smdrtrehabilitering och primérvarden. I intervjuerna framkom det att vissa problem som
deltagarna upplevde i varden i grund och botten handlade om att de var tvungna att flytta runt
mellan olika instanser och behandlande likare och en mer kontinuerlig kontakt med vérden

hade varit att foredra.

Sd man star lite i nagon sorts mellanvdirld. Det finns ju ingen som riktigt vill ta i det. Man har

ju ingen hemmaplats. (5)

4 Diskussion

4.1 Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva de upplevelser och erfarenheter EDS-patienter har i sin
kontakt med varden. Resultatet visade en overviagande del negativt associerade svar kring
deltagarnas kontakt med virden. Samtliga deltagare hade upplevt misstro fran
vardpersonalens sida och foljdriktigt hade fa upplevt ett regelméssigt gott bemdtande.
Deltagarna ansag detta bero pa vardens generellt laga kunskap om EDS. Detta stimmer vil
overens med tidigare kvalitativa intervjustudier med liknande fragestéllningar, dir det belyses

hur personer med EDS upplevt krinkande behandling frén varden (5).

Att personer med EDS stoter pd vardpersonal som inte dr kunnig i omrédet, trots relevanta
specialiteter som fysioterapi eller arbetsterapi, dr inte ovanligt. En systematic review-artikel
fran 2019, med majoriteten brittiska studier, visade att problemet med okunskap om EDS dr
vanligt &ven utanfor Sverige, med snarlika exempel och citat som stimmer vél 6verens med
vara resultat. Brist pa empati och forstielse hos vardpersonal samt hianvisning till psykiatrin,
for att patienterna pdstds hitta pa eller inbilla sig, nimns 1 artikeln, vilket ligger i linje med
vara resultat. I artikeln ndmns dven att patienterna kénner sig tvungna att utbilda vardpersonal

om EDS och att det dr trottsamt, liksom véra deltagare ocksa gav uttryck for. Artikeln lyfter
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hur littande det ar for patienterna, precis som for vara deltagare, att fa en diagnos som de kan

luta sig mot och fa det bekraftat for bade likare och en sjdlv vad de lider av (8).

I en studie nimns det att over hilften av de personer som har diagnosen EDS har fatt vinta i
minst tio ar pa att & diagnosen (9). Detta innebdr manga besok hos manga olika vardinstanser
under lang tid, samtidigt som korrekt behandling inte sdtts in. Véara deltagare har haft problem
1 manga ar innan de fick sin diagnos och ritt behandling kunde séttas in. Detta innebir inte
bara onddigt lidande hos patienten, utan dr dven kostsamt for samhéllet da resurser gar at att
skicka patienten mellan olika vardinstanser som, i brist pa kunskap, inte kommer fram till vad

det ror sig om.

Kontinuitet dr ett mal for sjukvarden utifran hilso- och sjukvérdslagen, som séger att varden
ska “tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet och sékerhet” (10). Patienter med
sjukdomar som har invecklad symptombild verkar dock, utifrin resultatet, paverkas mer
negativt av diskontinuitet. Enligt deltagarna beror detta pa att det tar lang tid for lékare att
sdtta sig in 1 en svarbedomd och mangfacetterad sjukdom som EDS. Deltagarna har dock lagt
vikt vid att ldkare, genom ett respektfullt bemoétande och en vilja att ldra sig, kan kompensera
for sin bristande kunskap om EDS. Deltagarnas 6nskan om kontinuitet i varden, genom
upprepade moéten med samma ldkare, skulle ge ldkarna mojlighet att utbilda sig om sina

patienter och patienterna skulle erhélla en mer hogkvalitativ vérd.

Forvantningarna varierade mycket mellan deltagarna. Ménga uttryckte att de inte langre hade
nagra forvéantningar alls pa sjukvarden medan andra uttryckte att de hade forvintningen att fa
hjélp, men att den inte inforlivades. I och med Sveriges hoga vardkvalitet dr det forvanande
att vissa ménniskor, for att uppleva ett bra vardbesok, kinner att de behover gé dit utan nagra
forvantningar alls. I Sverige bor alla patienter kunna ha grundlaggande forvantningar pa

varden, som att bli respekterade och vil bemétta, utan att behdva bli besvikna.

Deltagarnas onskan om storre generell kunskap om EDS och specialiserad vérd har
uppmérksammats pa nationell niva. Sedan 2018 har ett nationellt specialistnétverk for EDS
arbetat fram ett nationellt vardprogram. Specialistndtverket har sammanstillt kunskap och
befintlig forskning om EDS och dmnar sprida kunskapen for att gora diagnostisering ldttare

for lakare och forbattra varden for EDS-patienter (11).
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Studien belyser upplevda problem fran deltagarnas sida, men for att 16sa problemen kan
ytterligare studier med andra perspektiv vara nddvéndiga. Exempelvis hade studier om
vérdpersonalens upplevelser av méten med EDS-patienter, kartliggning av antal
EDS-diagnoser som sitts i olika regioner och undersékningar om lékares generella

kunskapsniva om EDS varit intressanta for att nyansera &mnet.

4.2 Metoddiskussion

I en intervju kan intervjuaren végleda deltagarna och svaren kan tolkas efter bade vad som
sdgs och hur det sdgs, genom tonfall, kroppssprik och blickar. Trots viagledning ar det &r
oundvikligt att deltagarna tolkar intervjufragorna olika och svaren speglar dirmed deltagarnas
egen tolkning av frdgan. Egna tolkningar dr inte optimala om syftet dr fa specifika svar pa
specifika fragor. Med denna studies kvalitativa uppldgg kan det dock vara fordelaktigt
eftersom dessa perspektiv och nyanser kan utnyttjas och ge upphov till nya tolkningar och

kategorier genom den induktiva analysen.

For att stirka studiens trovérdighet har ytterligare faktorer beaktats sdsom att deltagarna har
haft samma forutsittningar genom att de fick mdjlighet att sjdlva vilja nir det passade att
genomfora intervjuer och intervjuerna genomfordes utan tidsbegransning. Genom att samma
fragor stélldes till samtliga deltagare och att de fick vigledning om de ej forstod frdgorna gavs

de lika forutsittningar for att ge uttryck for sina erfarenheter fullt ut (12).

Studien genomfordes under Covid-19-pandemin. Pandemin har lett till att varden utsitts for
stora provningar och personers uppfattningar om varden och deras erfarenheter av den kan 1
och med detta paverkas. Pandemin kan ha spelat in i deltagarnas svar, men vara fragor
berdrde ett langre tidsperspektiv och kan ddrmed ha undvikit att f4 svar som berdrde hur

upplevelser av varden dr under pandemin.

En faktor som kan paverka en kvalitativ studie dr forskarens egen attityd och eventuella
paverkan (13). Vi har forsokt undvika att lata vara fordomar om personer med EDS och deras
vard ha en inverkan pé arbetet. | analysarbetet har vi strivat efter att gora en sa textnéra och
sanningsenlig analys som mojligt. Vi vet att tidigare liknande studier har visat att vissa
personer med EDS har déliga upplevelser av sjukvarden (5), men vi har inte strivat efter att

bekréfta dessa tidigare resultat. Vi har gett alla deltagares upplevelser och erfarenheter lika
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stor vikt och skapat en egen uppfattning om hur just dessa personer upplever varden. Studiens
trovardighet starks ytterligare genom att citat fran deltagarna visar det &r deras egna

erfarenheter som ligger till grund for resultatet (12).

Ett alternativ till intervjustudien, eller nésta steg, hade varit en enkitstudie. Fordelen med
enkétstudie dr att antalet personer som kan delta i studien hade kunnat vara storre, da inte
varje person behover hanteras enskilt. Ddrmed hade en enkdtunders6kning kunnat svara pa
véra fragestdllningar, men det bedomdes vara svart att f4 bredden av upplevelser som erhalls
under intervjuer. I en intervju dr deltagarna ndmligen inte begriansade av sin forméga att
kunna formulera sig i text eller begransade av forfattarnas fragor. Eftersom varannan intervju
utfordes av respektive forfattare medan den andre var med och lyssnade sikerstilldes att

intervjuerna blev sa lika som mojligt.

Antalet deltagare valdes med tidsaspekten i atanke. Fler deltagare kan bidra till att tillfora fler
perspektiv, men vi dr ndjda med det valda antalet, d& vi upplevde att vi hann {4 en klar bild av

situationen pa de 12 deltagare vi intervjuade.

For att 6ka studiens trovardighet hade en process kunnat nyttjas déar savél deltagare som andra
personer med EDS som ej deltagit i studien fatt se Over resultatet och bedoma om det verkar
rimligt enligt deras egna erfarenheter. Om dessa personer skulle bedomt resultatet som rimligt
hade studien blivit mer trovirdig, och fatt “face validity”. Denna metod anvéndes inte dé

projektets tidsomfattning bedomdes vara for kort.

Nir det giller studiens dverforbarhet tillater inte vart resultat och véra slutsatser att verforas
till den stora populationen personer som har EDS (12). Deltagarnas upplevelser och
erfarenheter visar dock pa att det existerar problem inom sjukvarden och hos vardpersonal

som drabbar en médngd utsatta personer.

5 Slutsats

Utifrén resultatet dras slutsatsen att de EDS-patienter vi intervjuat upplever att de inte far den
vard och det bemotande och stod som de borde fa. Bemotandet fran vardpersonal upplevs
alltfor ofta undermaéligt och har inslag av respektloshet, misstro och kriankande beteende.

Vardpersonalens kunskap om EDS upplevs vara for 1ag och deltagarna kinner att de behdver
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informera vardpersonal om vad deras sjukdom innebér. Detta leder till en ovilja att ska vard
hos vissa deltagare, da de ar trotta pa att inte fa sina forvéntningar uppfyllda pa vad svensk
sjukvérd ska erbjuda. Det kénns ldttare att leva med sina symptom &n att behdva ga igenom en

utmattande vardprocess.

Sma forbattringar i vardpersonalens bemdtande verkar kunna gora stor skillnad, da ett flertal
deltagare beskriver att ett mote med vardpersonal som inte har nagon kunskap om EDS dnda
kan bli bra om de beméter patienten med respekt och dr 6dmjuka infor sin och patientens

kunskap.

Deltagarna anser att kontinuitet, specialistvird och storre kunskap om EDS bland alla 1dkare
skulle gora stor nytta for personer med EDS eftersom det skulle frimja ett gott bemodtande

samt sdkerstélla en vard av hogre kvalitet.

Vi hoppas att studien ska kunna anvéndas 1 syfte att sprida kunskap om vardupplevelser fran

EDS-patienter samt forbéttra varden for denna patientgrupp.

Arbetsfordelning

Informationen till deltagarna formulerades gemensamt, men mejlkorrespondensen mellan
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Tabell 1. Exempel pa kondensering och kategorisering av meningsbarande enhet.

Meningsbirande enhet Kondensat Kod Kategori Tema
“Daremot s ar det vil, det &r Jag vill ha lingre tid p4 | Onskan om lingre | Férvintningar | Egna
just tidsbristen, det &r ju inte patientmdten. besok onskningar

nat, det &r ju inte hon som &r
problemet, det ar tidsbristen, att
man skulle behdva ha langre tid

pasig.”

Tabell 2. Exempel pa kategorisering av meningsbarande enhet med flera kondensat.

Meningsbirande Kondensat Kod Kategori Tema
enhet
[Fraga: Vad har du da for
forvantningar nar du gér
in pa vardcentralen eller Jag har inga
sjukhuset?] forvéntningar pa
varden. Inga forvéantningar | Forvintningar Egna 6nskningar
“Absolut ingenting, jag
raknar med att ingen Jag upplever att jag | Otillracklig Kunskapsniva Vardpersonalens
forstar ndgonting, sé jag maste forklara allt kunskapsniva bemotande
far beritta allt igen. Och for vardpersonalen.
da hoppas man bara att de
har bokat ett 45-minuters
besdk och inte femton
minuter.”
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Tabell 3. Uppgifter om deltagarna relaterat till deras sjukdom.

Aldersintervall Antal (n=12)
Alder <30 &r 1
30-40 ar 3
41-50 ar 5
>50 ar 3
Antal 4r med diagnos 1-8 ar 10
9-16 ar 2
Levt med besviir 14-20 &r 3
21-30 ar 2
31-40 ar 4
41-70 ar 3
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Bilaga 1 Samtyckesbrev

“Upplevelser av kontakten med vdrden bland patienter med Ehlers-Danlos syndrom (EDS) —
En kvalitativ intervjustudie”

Du har svarat positivt till att delta 1 ovanstdende intervjustudie.

Studien genomfors som ett studentarbete, och syftar till att skapa en 6kad forstaelse for hur
personer med diagnosen hEDS eller HSD upplever bemodtande och stdd 1 sin kontakt med
vérden. Syftet dr dven att ta reda pd vilka forvintningar som finns hos patienterna i motet med
sjukvérden.

Intervjun berdknas ta mellan 20 och 30 minuter och genomfors av oss ldkarstudenter, Johan
Wallstrdom och Love Stalfors, under perioden 30 nov till 11 dec. Intervjun kommer att
genomforas pa distans genom video- eller telefonsamtal. Val av tidpunkt och teknik for
intervjun bokas i samrad med Dig.

Med Din tillatelse vill vi gidrna spela in intervjun. Inspelningen kommer att forvaras inlast och
raderas efter avslutad studie.

Deltagandet &r helt frivilligt och Du kan avbryta nér som helst utan att Du behover ange
varfor. Den information Du ldmnar ifrdn dig kommer att anonymiseras. Ersittning for
deltagandet i studien erbjuds e;.

Om Du vill delta ber vi Dig att skriftligen uttrycka Ditt samtycke genom att i ett
svarsmeddelande (med e-post) returnera foljande kursiva text (kopiera och klistra in), och
sedan skriva Ditt namn under. For att underldtta bokning av intervjutid far Du gédrna ange Ditt
telefonnummer ocksa.

Jag har tagit del av informationen om studien “Upplevelser av kontakten med varden for
patienter med Ehlers-Danlos syndrom (EDS) — En kvalitativ intervjustudie”.

Jag har ocksa tagit del av informationen om att deltagandet dr frivilligt och att jag kan
avbryta ndr som helst utan att behéva ange orsak.
Hdrmed ger jag mitt samtycke till att delta i studien.

Namn: Telefon:

Om Du redan nu vet vilken/vilka tid/tider mellan 30 nov till 11 dec som skulle passa bést for
en intervju dr Du vilkommen att ange denna/dessa, annars aterkommer vi.

Om Du har négra fragor eller vill veta mer, kontakta gédrna oss eller var handledare.



Bilaga 2 Intervjuguide

Inledande fragor:
Hur gammal &r du?

Nar fick du din diagnos?

Hur lénge hade du problem innan du fick din diagnos?
Har du andra sjukdomar som du vill att vi kdnner till?
Hur horde du forst talas om EDS?

Vardupplevelser:
Hur upplever du att din relation till varden ar idag?

Har din relation till varden fordndrats under tiden du haft din diagnos?

Om du tdnker pa dina béttre moten med varden / goda erfarenheter i varden, vad gjorde dessa
till bra bemotanden/moten?

Om du ténker pé dina simre moten med varden, vad dr det som gjorde dessa déaliga?
Finner du ndgra aterkommande teman/mdnster i dina mten med varden?
Upplever du att din kontakt med varden skiljer sig frén dina bekanta?

- Frén bekanta utan EDS?

- Frén bekanta med EDS?
Upplever du att andra diagnoser utover EDS paverkar métet med varden?
Hur kénner du att vardpersonalens kunskapsnivé dr angaende EDS?
Forvintningar:
Vad har du for forvantningar nér du gér in pa vardcentralen/sjukhuset?

- Har de foréndrats?
Upplever du att dina forvantningar uppfylls i dina méten med varden?

Hur ofta har du kontakt med varden?

Onskningar:
Hur hade du velat fordndra varden for att gora det battre for EDS-patienter?

Avslutande fraga:
Har du nagot du vill tilligga innan vi avslutar intervjun?



