Hur upplevs arbetet med upptickt och diagnostisering av patienter med
Ehlers-Danlos syndrom — En kvalitativ intervjustudie med liikare i

primérvarden

How is Finding and Diagnosing Patients with Ehlers-Danlos Syndrome

Experienced among Primary Care Physicians - a Qualitative Interview-based Study

[LUNDS

UNIVERSITET

Forfattare: Ulrika Sandebick & Terese Engstrom Handledare: Tomas Kirkhorn
Kontakt: ul3837sa-s(@student.lu.se Nyckelord: Vardkvalitet,

te5482en-s@student.lu.se personcentrerad vard, patientsdkerhet


mailto:ul3837sa-s@student.lu.se
mailto:te5482en-s@student.lu.se

Innehall

Abstract
Populiirvetenskaplig sammanfattning

1. Introduktion
1.1 Bakgrund
1.2 Syfte
1.3 Fragestéllning

2. Metod
2.1 Design
2.2 Undersokningsgrupp
2.3 Datainsamling
2.4 Analys

3. Etiska reflektioner
3.1 Information och samtycke
3.2 Hantering av data

4. Resultat
4.1 Kompetens
4.2 Att stélla diagnosen EDS
4.3 Riktlinjer
4.4 Patientmotet
4.5 EDS-patienternas behov och forvéantningar

5. Diskussion
5.1 Resultatdiskussion
5.2 Metoddiskussion

6. Konklusion

7. Tackord

8. Referenslista
Tabeller och figurer

Bilagor

Deklaration av studentens/studenternas individuella arbetsinsatser

O O & O O N N A W

—_
o O

—_ =
—_—

p—t = ke e
A PR W W N -

p—
N L N

W N N N NN
NS AN e



Abstract

Introduction - Ehlers Danlos syndrome (EDS) is an uncommon connective tissue disorder.
Studies have shown that patients feel misunderstood by physicians but there is limited

information about the physicians’ experiences.

Aim - The aim of this study is to explore physicians’ experiences regarding the discovery,
diagnostic process and contact with individuals with EDS, as well as what physicians believe
that patients with EDS need and expect from their meeting with healthcare.
The research questions are:
e How do primary care physicians experience the discovery, diagnosis and patient
contact with people with EDS?
e What expectations and needs do the physicians believe that individuals with EDS

have?

Method - All health care centers administrated by Region Skane were contacted. Six
semi-structured interviews with primary care physicians were conducted. An interview guide
was used and the physicians were asked about their experiences with EDS. A qualitative text

analysis was performed and categories were identified.

Results - Five main categories with associated subcategories emerged from the data:
Competence (Knowledge, Experience); To diagnose EDS; Guidelines; Patient contact
(Difficulties with meeting the patient, Helplessness); Needs and expectations of individuals
with EDS (Expectation of a diagnosis from the patient, Patients’ need of help, Listening to
the patient, EDS-patients’ expectations on their physician’s knowledge). Many physicians
experienced the guidelines as insufficient and the patient contact could be challenging.

Physicians also stated a feeling of helplessness in the contact with patients with EDS.

Conclusion - Physicians in our study experience the discovery of EDS as difficult, the
diagnostic process complex and the patient contact challenging. Most physicians felt they had
insufficient knowledge and experience. The physicians believe that the expectations of
patients with EDS are to get a diagnosis, receive help for living with the disease, to feel

listened to and that the physicians have a certain amount of knowledge about EDS.



Populirvetenskaplig sammanfattning

Ehlers Danlos syndrom (EDS) dr en ovanlig érftlig sjukdom som bland annat kan ge
overrorliga leder, tojbar hud och langvarig smirta. Det finns flera olika typer av EDS och
vilka besvir man lider av som patient kan variera mycket. Ldngvarig smérta utgor dock ett
vanligt besvér. Det tar ofta 1dng tid innan diagnosen stélls och ménga patienter kénner sig
missforstddda av varden. Det finns i1 dagsldget, utifran vir kdnnedom, begransad information

om hur ldkaren ser pa kontakten med dessa patienter.

Syftet med denna studie dr att utforska primarvardslékares upplevelser av upptackt,
diagnostisering och kontakt med EDS-patienter. Studien syftar dven till att utforska vad
primirvardsldkare upplever att EDS-patienterna behover och har har f6r forvantningar pa

lakarbesoket.

For att besvara fragestéllningen intervjuades sex stycken vardcentralslékare dér de fick dela
med sig av sina erfarenheter och upplevelser av moten med patienter med misstinkt eller
diagnostiserad EDS. Intervjuerna var semistrukturerade. Detta betyder att en intervjuguide
med forutbestimda fragor anvandes, men ndgot olika fragor kunde stillas beroende pa
deltagarens svar. Intervjuerna spelades in och skrevs ner for att direfter analyseras. De delar
av intervjuerna som ansags meningsfulla for fragestéllningen plockades ut som sa kallade
meningsbirande enheter. Dessa analyserades och delades in i kategorier. Kategorierna

representerade olika omraden och upplevelser som kom upp under intervjun.

Fran intervjuerna delades de analyserade meningsbirande enheterna in i fem huvudkategorier
samt atta underkategorier:

(1) Kompetens, med underkategorierna Kunskap och Erfarenhet,

(2) Att stélla diagnosen EDS,

(3) Riktlinjer,

(4) Patientmote, med underkategorierna Utmanande patientmote och Hjélploshet 1 kontakten
med patienten,

(5) EDS-patienternas forviantningar och behov, med underkategorierna att EDS-patienter
forvantar sig en forklaring, EDS-patienter soker hjalpmedel for att leva med sin sjukdom,

Vikten av att lyssna och bekréfta samt EDS-patientens forvintan pé lakarens kunskaper.



Deltagare upplevde att de saknade kunskap och erfarenhet om diagnosen. Att diagnosen var
komplicerad och svér lyftes ocksé av deltagare. Deltagare upplevde att det inte fanns tydliga
riktlinjer f6r vem som ska stélla diagnos och f6lja upp dessa patienter. Patientmotet kunde
upplevas som “taggigt”, ofta med anledning av att patienter tidigare hade daliga erfarenheter
av varden. Deltagare upplevde att patienterna forvintar sig en forklaring pa sina symtom,
hjilpmedel for att leva med sin sjukdom, bli horda och bekréftade samt att de férvintar sig en

viss kunskapsnivé hos ldkarna.

Vara resultat tyder pd att det finns ett behov for utdkad utbildning om EDS och information
kring de riktlinjer som nu finns. Det behdvs dock genomforas ytterligare studier med fler
deltagare och med olika tjénst i primdrvarden for att ge en bredare bild av vardcentralslidkares

upplevelser.



1. Introduktion

1.1 Bakgrund

Ehler Danlos syndrom (EDS) dr en ovanlig sjukdom med en varierande symtombild [1]. Att
stdlla diagnosen kan vara en ldngdragen process och méanga patienter har upplevt sig
missforstadda 1 motet med ldkare [2-4]. Dock finns det, utifrdn var kdnnedom, begrénsad
information om hur ldkaren upplever motet med dessa patienter. Sjdlva motet mellan patient
och lékare dr en central del for att kunna utforska hur primérvérdslikare upplever upptéckt,
diagnostisering och kontakt med EDS-patienter. Genom detta kan dven utforskas vad
primédrvardsldkare upplever att EDS-patienter har for behov och forvéntningar pa

lakarbesoket.

1.1.1 Etiologi och patogenes

EDS bestar av en grupp monogena arftliga bindviavssjukdomar som kan paverka blodkirl,
hud, leder och inre organ. Genmutationer paverkar uppbyggnaden av kroppens kollagen
direkt, eller via enzymer som i sin tur stor kollagenets funktion. Kollagen utgor en essentiell
del av den extracelluldra matrixen och ger styrka och struktur i vivnaden. Ny data visar att
dven andra genetiska defekter i andra komponenter av extracellular matrix eller i intracellulir

signalering ocksa kan bidra till EDS [1].

2017 presenterades en ny internationell klassificering av Ehlers-Danlos syndrom som
inkluderar 13 subtyper. Varje subtyp har nagra kliniska kriterier som tyder pa diagnosen. Det
finns dock fortfarande en stor genetisk och fenotypisk variation som medfor 6verlapp mellan
EDS-subtyperna och dven andra érftliga bindvavssjukdomar. For att sékert stilla en diagnos
kréavs uteslutning av medfodda eller forvirvade bindvédvssjukdomar samt andra typer av
alternativa diagnoser. Det krdvs dven genetiska tester for definitiv diagnos [5]. De vanligaste
subtyperna &r den klassiska, den vaskuldra och den hypermobila. Hypermobil EDS saknar
kdnd genetisk basis och dirmed en precis diagnostisk markor. Vidare dr hypermobilitet
relativt vanligt 4ven hos dem som inte har EDS. Hypermobil EDS utgér séledes en

diagnostisk utmaning for kliniker [1].

1.1.2 Forekomst och epidemiologi



Forekomsten av EDS 1 Sverige uppskattas till 10 personer per 100 000 invanare. Enligt
Socialstyrelsen ar det dock svért att uppskatta antalet med EDS i Sverige eftersom flertalet
troligen fatt andra diagnoser, dnnu inte blivit diagnostiserade eller fatt en felaktig

EDS-diagnos. Den hypermobila typen dr vanligast [6].

1.1.3 Symtom och klinisk presentation

Vanliga symtom inkluderar dverrorlighet och instabilitet i leder. Detta kan framforallt i
vuxenlivet ge upprepade leddislokationer, stukningar och kronisk ledsmirta [1]. I en studie
dar man jamforde EDS-patienter (med den hypermobila subtypen) med en élders- och
konsmatchad frisk kontrollgrupp identifierades en signifikant skillnad avseende ledsmairta,
leddislokationer, muskelkramper, tendinit, huvudvirk och trotthet. Alla inkluderade
EDS-patienter rapporterade ledsmaérta (27 stycken) samt 96,3% rapporterade leddislokationer.
I samma studie rapporterade EDS-patienterna signifikant ldgre medianpoéng i ett
frageformuldr géllande livskvalitet. Formularet inkluderade aspekter sdsom fysisk funktion,

social funktion, kroppslig smérta, mental hdlsa med mera [7].

Miénga EDS-patienter har dven skor och tojbar hud med omfattande drrbildning 6ver omraden
som utsétts for mekanisk kraft och tryck. Ovanligt ménga bladmérken fran sma trauman ar
ytterligare ett frekvent presenterande symtom. Det forekommer d&ven motoriska problem
orsakade av muskelhypotoni. Symtomen kan variera mellan olika personer, och den kliniska
bilden varierar mellan subtyperna. Den vaskuldra subtypen kan leda till potentiellt

livshotande rupturer av artérer tidigt i livet, och har dérigenom sdmst prognos av subtyperna

[1].

I en studie diar man inkluderade EDS-patienter med hypermobilitetstypen samt friska
kontroller jamforde man troskelvirden for tryckorsakad smairta. En signifikant skillnad
observerades mellan grupperna. EDS-patienterna uppvisade bade en lidgre smarttroskel samt
kinde smérta 6ver en procentuellt storre del av kroppen. Vidare rapporterade alla inkluderade
personer med EDS (23 stycken) att de haft generaliserad muskuloskeletal smérta under lang
tid, via fradgeformulér [8]. I en annan studie dar man intervjuade individer med EDS uppgav
46 av 51 att de haft kronisk smaérta i en period innefattande sex ménader eller ldngre [9].
Resultaten fran ytterligare en intervjustudie indikerade att smirta dr ett av de vanligaste
symtomen som patienterna beskriver. Vidare beskrivs denna smérta ha stor paverkan pa

vardagslivet och vara ndgot som man som patient behover lira sig att leva med [2].



1.1.4 Patienter med Ehlers Danlos syndroms upplevelser i varden

I flera studier beskriver patienter med EDS en kénsla av att vara missforstadda och ej tagna
pa allvar av varden [2-4]. Patienter kan beskrivas som hypokondriker, tros hitta pa sina
symtom eller i en psykosomatisk orsak till symtomen. For individer med EDS kan det ta
flera 4r tills diagnosen stélls. Vidare beskriver patienterna att det finns en missuppfattning
bland véardpersonal dar manga ser EDS som en sjukdom kopplad till 6verrorlighet, utan andra
symtom. Aven situationer dir vardpersonal inte haft kunskap om diagnosen alls har

dokumenterats [3].

Nar vardpersonal och patient har olika uppfattningar om vad orsaken till symtomen ér, kan
det uppstd en osdkerhet och en kénsla hos patienten att ej vara respekterad. Nar virdpersonal
inte stiller diagnosen EDS, finns risk att patienter fir ordinerat behandling som ér till skada
for dem. Detta kan exempelvis inkludera procedurer som ej tar hdnsyn till att EDS-patienter
kan ha extra kdnslig hud, eller att de ej kan anvidnda kryckor pa grund av sina instabila
axelleder [4]. Att fa sin diagnos har beskrivits som en del av copingstrategin for personer med
EDS. Beskrivningar finns att vardpersonalens attityd uppfattas fordndrad i samband med att

diagnos stills. Fran att diagnos faststélls upplever en del patienter ett storre stod fran virden

[2].

1.1.5 Att stélla diagnosen EDS ur ldkarens perspektiv
Béde den genetiska grunden och den kliniska bilden vid EDS uppvisar stor variation. Detta

kan komplicera ldkares arbete med att stilla diagnos [10].

For primérvirden inom Region Skéne finns vardriktlinjer for hur man ska handlégga patienter
med EDS. Dessa publicerades i februari 2019. Riktlinjerna foreskriver att primarvéarden ska
gbra en primir beddmning, men att diagnos skall stdllas i den specialiserade varden. I de
flesta fall ska d4ven den specialiserade varden sté for behandling och uppf6ljning. Dock kan

primérvarden std for behandling av vissa patienter med hypermobil EDS [11].

Enligt var kinnedom finns begrinsat med studier om primérvardsldkare upplevelse i motet

med personer med missténkt eller diagnostiserad EDS.



1.2 Syfte

Syftet med denna studie dr att utforska primarvardslékares upplevelser av upptickt,
diagnostisering och kontakt med EDS-patienter. Studien syftar &ven till att utforska vad
primirvardsldkare upplever att EDS-patienterna behover och har har f6r forvantningar pa

ldkarbesoket.

1.3 Fragestillning

Fragestéllningarna i denna studie &r:
e Vad har vardcentralsldkare for upplevelser av upptickt, diagnostisering och kontakt
med EDS-patienter?
e Vad upplever vardcentralsldkare att EDS-patienter behdver och har for forvantningar

pa lakarbesoket?

2. Metod

2.1 Design

Studien &r en kvalitativ studie baserad pa semistrukturerade intervjuer. Denna design valdes
eftersom metoden kan beskriva personers upplevelser 1 deras naturliga miljo, d&ven nér
upplevelserna dr komplexa och varierar mycket mellan olika personer. Kvalitativa studier
utgdr frén att olika manniskor kan ha olika syn pa liknande situationer, beroende pé
personens tidigare erfarenheter, utbildning och bakgrund. Kvalitativ design kan besvara
fragestdllningar som syftar till att besvara “hur” nagot upplevs vilket kan ge en djupare
forstaelse for ett fenomen [12]. Dessa faktorer utgjorde viktiga aspekter for att kunna utforska

studiens frigestillningar.

2.2 Undersokningsgrupp

Verksamhetschefer vid attiofyra vardcentraler kontaktades via e-post med ett erbjudande for
vardcentralens ldkare att delta i studien. Samtliga vardcentraler som drivs 1 Region Skénes

regi kontaktades. En pdminnelse skickades ocksa ut. Inklusionskriterierna var att deltagarna
skulle vara ldkare verksamma vid vardcentraler i Region Skane. Inga exklusionskriterier var
aktuella. Sex lékare, se tabell 1, vid fyra vardcentraler inkom med intresseanmilan att delta,

varvid dessa kontaktades for delgivande av vidare information om studien samt inhdmtning



av samtycke. Samtliga av de sex ldkarna gav sitt samtycke via e-post. Datum, tid och

plattform for digital intervju bestimdes i samrdd med deltagare.

2.3 Datainsamling

Semistrukturerade intervjuer utfordes efter intervjuguide som togs fram i samrad med

handledare samt med stod av litteratur pa omradet [13].

Intervjuerna genomfordes under perioden 1/12-15/12 2020. Kontakt med deltagare erholls via
e-post och telefon. Intervjuer genomfordes digitalt via Zoom. Dagen innan planerad intervju
skickades ldnk for Zoom-mote ut till respondenten. Inspelning gjordes via
inspelningsfunktionen i Zoom. Intervjuerna inleddes med ett upprepande av studiens syfte
samt uppmuntran till respondenten att dela med sig av dennes upplevelser 1 storsta mojliga
mdn. Tillatelse att spela in samtalet erholls frdn deltagaren, och information gavs pé nytt,
muntligen, om mojligheten att ndr som helst pausa eller avbryta. Innan inspelning paborjades
gavs deltagaren mojlighet att stélla fragor. Inspelning startades och frigor stilldes utifran en
intervjuguide, se bilaga 3. Efter att alla fragor 1 intervjuguiden tagits upp, gavs deltagaren
mdjlighet till avlutande tilligg och reflektioner. Darefter avslutades inspelningen.
Intervjuerna transkriberades manuellt inom tva dagar efter intervjun. Forfattarna
transkriberade hilften av intervjuerna var och kontrollerade sedan transkriberingarna

tillsammans.

2.4 Analys

En kvalitativ innehéllsanalys utfordes enligt litteratur pa omradet [14]. Samtliga
transkriberingar lastes igenom enskilt av respektive forfattare, och vid andra genomlésning
plockades foreslagna meningsbarande enheter ut. Dessa diskuterades dérefter tillsammans
tills forfattarna var 6verens om vilka delar av transkriberingen som var meningsbéarande
enheter. Dérefter kondenserade och kodade forfattarna de meningsbarande enheterna en efter
en 1 samrdd med varandra. Nir alla meningsbirande enheter for en intervju fétt en kod
skapades preliminira kategorier utifrdn koden. Se exempel pd denna process 1 tabell 1.
Diérefter kondenserades och kodades nédsta intervju. Under denna process dtergick forfattarna
till transkriberingen for respektive intervju for att forsdkra att koden representerar det som
sades samt att kategorin dr applicerbar for det deltagaren sagt. Nér alla intervjuer kodats och

fatt kategorier skrevs kategorierna ut pa post-it lappar for att pd prov grupperas pé olika sétt
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tills forfattarna upplevde att relevanta huvudkategorier och underkategorier identifierats,
enligt metod beskriven i litteratur pa omréadet [14]. Antalet kategorier d&ndrades 1 denna
process da négra kategorier slogs ihop eftersom de ansags dverlappa varandra. Nir
huvudkategorierna och underkategorierna identifierats lastes forfattarna igenom de
meningsbédrande enheterna &nnu en gang for att forsékra att alla tillhor en kategori men inte

kunde tillhora flera kategorier.

3. Etiska reflektioner

Etisk provning genomfordes inte.

3.1 Information och samtycke

Forfrigan att delta i studien skickades till verksamhetschefer vid vardcentraler, se bilaga 1.
De ldkare som anmalde intresse for studien fick ddrefter ett separat mejl. Detta innehdll
skriftlig information om att deltagande &r frivilligt och nir som helst kan avbrytas utan att
orsak behdver anges, se bilaga 2. Deltagarna informerades dven om studiens syfte och
praktisk information kring hur studien gér till. Deltagare fick dérefter tid for 6vervdgande och
mojlighet att stélla fragor. De fick sedan bekrifta att de tagit del av informationen 1 samband

med att de gav sitt samtycke till att medverka 1 studien.

3.2 Hantering av data

Information om specifika patientmdten och dessa patienters hilsotillstind behandlas inte
specifikt. Specifika arbetsplatser och personuppgifter utelimnades. Fokus 14g pa ldkares
upplevelser av kontakten, snarare @n patientens hélsotillstind och specifika handldggning.
Efter medgivande getts till inspelning av intervjuerna hanterades och forvarades materialet
frén dessa sa att enbart forfattarna hade tillgéng till det. All data hanterades konfidentiellt,
och datan beskrevs s att ingen enskild deltagare skulle kunna identifieras utifran studiens

presenterade resultat.

4. Resultat

Sex ldkare intervjuades. Fem deltagare var specialister i allmdnmedicin och antalet ar i tjanst
som specialist i allmdnmedicin varierade mellan frén att nyligen blivit specialist till 16 ars

erfarenhet. En av deltagarna var ST-ldkare i allmédnmedicin sedan 2 ar. Alla var kvinnor.
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Utifran insamlad data skapades fem huvudkategorier samt atta underkategorier, se tabell 2.
Dessa var:

(1) Kompetens, med underkategorierna Kunskap och Erfarenhet,

(2) Att stélla diagnosen EDS,

(3) Riktlinjer,

(4) Patientmotet, med underkategorierna Utmanande patientméte och Hjélploshet 1 kontakten
med patienten,

(5) EDS-patienternas behov och forvédntningar, med underkategorierna EDS-patienten
forvantar sig en forklaring, EDS-patienten soker hjdlpmedel for att leva med sin sjukdom,

Vikten av att lyssna och bekréfta samt EDS-patientens forviantan pa ldkarens kunskaper.

Nedan foljer en redovisning av samtliga identifierade huvudkategorier med tillhdrande

underkategorier.

4.1 Kompetens

4.1.1 Kunskap

Deltagare uttryckte att de saknar kunskap om EDS. Den storsta osdkerheten uppgavs vara
diagnostiseringen. Aven brist pa kunskap om de olika typerna av EDS, om hur sjukdomen
presenterar sig samt hur man kan hjilpa patienten formedlades. Vidare uppgavs ett behov av

okad utbildning om EDS.

“jag anser att kunskaperna i primdrvarden dr for daliga om Ehler Danlos och det hade varit

onskvdrt om man hade fdtt nagon typ av utbildning kring detta”

Emellertid uppgav deltagare att de hade tillracklig kunskap.

4.1.2 Erfarenhet
Deltagarna uppgav att de hade en begransad klinisk erfarenhet av sjukdomen. Deltagare
ansag att begrinsade patientmoten bidrog till bristande kompetens och osdkerhet kring

diagnosen.
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“man trdffar inte sd manga om dret ddr den hdr frdagan dr aktuell och det dr vdl ddrfor det dr

sd svdrt att sdtta diagnos”

Deltagare upplevde att det inom Region Skane inte finns ndgon specialistklinik som tar hand
om personer med EDS. De uppgav att primirvardsldkare har ett si brett uppdrag att de inte

kan forvintas ha all kunskap om EDS.

4.2 Att stilla diagnosen EDS

Deltagare uppgav att de upplever att EDS som diagnos dr komplex, dir det 4r minga aspekter
som maste utforskas och tas hénsyn till. Komplexiteten i symtombilden kan bero pa samtidig
psykisk ohiélsa, privatlivet och andra psykosociala faktorer enligt deltagare. Deltagare
upplevde att frigestillningarna kan vara krangliga. Det lyftes dven att symtomen ibland kan
vara diffusa, samt att vissa patienter passar in 1 EDS-kriterierna béttre dn andra. Deltagare

upplevde att EDS formodligen dr underdiagnostiserad.

“Har man gatt med smdrtor ldnge sa blir det ofta vildigt komplext. Vad dr honan och dgget?
Vad dr bekymmer? Privatlivet? Vad dr psykisk ohdlsa? Hur allting tenderar att vivas in i

1

smdrtbilden.’

Dock uppgavs ocksa upplevelser om det dr en relativt klar och hanterbar diagnos eftersom

deltagare upplever att det finns tydliga diagnostiska kriterier de kan folja.

4.3 Riktlinjer

Deltagare upplevde att de behover riktlinjer for hur man handlagger personer med misstankt
eller diagnostiserad EDS. De uppgav att de kénde osékerhet dver sin roll i handldggningen
samt vem de kan vénda sig till for rddgivning. Vidare upplevdes osdkerhet ver vart de kan
remittera personer med EDS. Deltagare upplevde att EDS inte tydligt passar in 1 ndgon av

nuvarande specialiteter.
“remissinstans att skicka patienten vidare for att fa bekrdftat diagnosen, forutom vdra egna

sjukgymnaster, det upplever jag att jag inte vet alls om, om det 6verhuvudtaget finns en

sadan’”
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Deltagare nimnde ocksa att det sedan nyligen finns riktlinjer for handlaggning av personer

med EDS. Dessa deltagare upplevde att detta kommer att vara till stor hjélp.

4.4 Patientmotet

4.4.1 Utmanande patientmote
Deltagare beskrev patientmdtet som utmanande dé patienten kan upplevas komma in med en
frustration. Ett flertal gdnger beskrevs motet som “taggigt”. Enligt deltagare har patienterna

ofta tidigare negativa upplevelser av varden som fargar motet.

“det kan vara rdtt taggigt ibland och det beror ju pad att man har tidigare méten och sda som

har varit jobbiga”

Deltagare papekade att de inte har ndgra forutfattade meningar om att kontakten med

patientgruppen nodvandigtvis maste vara utmanande.

“jag har ingen forestdillning om att alla skulle vara jdttejobbiga patienter eller sa”

4.4.2 Hjalploshet 1 kontakten med patienten

Deltagare upplevde en hjélploshet i patientmétet d& de upplevde att de inte kan beméta
patientens 6nskan om att bli hjélpt. De uppgav att det finns begransade medel for att hjdlpa
personer med EDS. I samband med detta beskrevs frustration och kéinslor av ensamhet hos

deltagaren.

“det dr mycket frustration att man kdnner sig lite ensam och lite... hjdlplés och patienten

kénner sig ocksa hjdlplos. Sa man dr tva”

4.5 EDS-patienternas behov och forvintningar

4.5.1 EDS-patienten forvintar sig en forklaring

Deltagare uttryckte att EDS-patienter har ett behov av att f en forklaring till sina symtom.
Deltagare beréttade att det kunde utgora ett hinder 1 kontakten 1 de fall da ldkaren inte kan
presentera en bra forklaring for patienten. Vidare upplevde deltagare att patienten inte blir

ndjd om de som lékare inte kan komma fram till en diagnos.
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“de behover en ordentlig forklaring och det dr ndstan ddr det kan héinga upp sig lite. For kan

man inte presentera en bra forklaring som de accepterar dd dir det svart att ga vidare”

4.5.2. EDS-patienten soker hjalpmedel for att leva med sin sjukdom
Deltagare uttryckte att EDS-patienter behdver och forvéntar sig hjalpmedel for att leva med

sin sjukdom. De forvintar sig att likaren da ska veta vad som finns att tillga.

4.5.3 Vikten av att lyssna och bekrifta

Deltagare upplevde att lyssna och visa att man tror pa patienten utgor en viktig del i
kontakten med EDS-patienter. Det uttrycktes dven att ett samtal dir patienten kénner sig
lyssnad till kunde bidra till att patienten mar mycket béttre, trots att smértnivan dr densamma.
Deltagare upplevde dé dven att patienten hade storre forstielse for att ldkaren ibland har
begriansade behandlingsmdjligheter. Deltagare upplevde dven att patienterna i tidigare moten

med varden ként sig missforstddda och ifrdgasatta.

“Ofta blir ju patienterna nojda om de kdnner sig lyssnade pd. Sd att man verkligen forsoker

hora vad de sdiger och ta in vad de vill och vad de har for énskningar.”

4.5.4 EDS-patientens forvéintan pé ldkarens kunskaper
Deltagare uttryckte att de upplevde att patienterna har laga forvintningar pé likarens kunskap
om EDS. Deltagare upplevde ocksé att EDS-patienten kénde ett behov av att forklara sin

sjukdom for ldkaren.

Vidare uppgav deltagare att patienterna forvintar sig att 1dkaren ska veta mer 4n vad hen

upplever att hen gor.

5. Diskussion

5.1 Resultatdiskussion

EDS-patienter har beskrivit situationer dér ldkare inte haft tillracklig kunskap om EDS och
dér det tagit véldigt lang tid tills en diagnos stills [3], vilket stimmer med vara resultat.
Kunskapsbrist kan vara en faktor till att det diagnostiska arbetet tar langre tid. I kontrast till

detta upplevde deltagare att de hade tillracklig kunskap och kinde sig bekvima med att stdlla
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diagnosen. Detta skulle kanske kunna forklaras av att vara deltagare hade vildigt skilda
upplevelser av EDS. Vissa hade trdffat unga patienter med ledbesvér och forknippade
diagnosen med 6verrorlighet och tydliga symtom. Andra hade triffat patienter med
smartproblematik och storre samsjuklighet diar de upplevde att det var svérare att veta vad
symtomen berodde pa. Olika uppfattningar om vilken kunskap som kravs om EDS kan ha
paverkat deltagarnas sjélvskattning om sin egen kunskap. Dessutom &r det svart att skaffa sig
erfarenhet om sjukdomen om man vildigt séllan triffar den typen av patienter, speciellt med

tanke pa att sjukdomen har vildigt varierande klinisk bild [10].

Likarens kunskap och erfarenhet bidrar till dennes kompetens. Bristande kompetens kan
bidra till det “taggiga” patientmotet som beskrivits av respondenterna. Utan kunskap och
erfarenhet kan det vara svart att uppfylla patientens forvintan pa att f en forklaring pa sina
symtom eller hjdlp med att leva med sin sjukdom. Kénslor av hjélploshet hos ldkaren kan d&

skapas samtidigt som patienten kan kénna sig missforstadd.

Deltagare uttryckte att de hade onskat mer utbildning om EDS. Detta skulle antingen kunna
vara under likarutbildningen eller som en vidareutbildning senare i yrkeslivet. Okad
utbildning hade kunnat vara ett forbattringsomréade for att fler ldkare ska kénna sig bekvima

med diagnosen.

Studiens resultat dverensstimmer med tidigare presenterad information om att EDS dr en
komplex diagnos [1-2]. Detta skulle kunna ge en lang process innan diagnos stills vilket
skulle kunna upplevas frustrerande for patienten. Om ldkaren utreder psykosomatiska orsaker
eller alternativa diagnoser till tillstdndet utan att ha en dialog med patienten, kan patienten
uppleva sig missforstadd. Kommunikation mellan ldkare och patient blir d& viktigt for att

patienten ska kdnna sig hord.

Det lyftes dven att de diagnostiska kriterierna ar tydliga och att diagnosen darmed inte borde
vara sd svar. Skillnader kan ha berott pa vad EDS-patienten har sokt for, d& de som haft
patienter som sokt for kronisk smérta kan ha upplevt det mer komplext dn de som haft

patienter som sokt for besvér relaterat till overrorlighet.

Region Skéane har vardriktlinjer for handldggning av Ehlers Danlos syndrom sedan februari

2019 [11] men utifran véra resultat verkar det som att inte alla &r medvetna om detta.
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Deltagare upplevde att det ar otydligt vilken specialistklinik EDS-patienter ska remitteras till.
Detta kan begrinsa ldkaren 1 kontakten med EDS-patienten da ldkaren kidnner osdkerhet over
hur hen kan hjdlpa patienten. Vidare kan det uppsta kanslor av frustration hos patienten som
inte far de forklaringar och den hjilp den forvéntar sig, vilket ger ett utmanande patientmote.
Vidare har tidigare studier visat att f4 en diagnos, och dédrmed en forklaring, ar viktigt for

EDS-patienter [2], vilket d&ven framkommer i vara resultat.

EDS-patienter kinner sig missforstddda [2-4], har beskrivits som hypokondriker och fétt
psykosomatiska forklaringar till sina symtom [3]. Psykosomatiska faktorer kan paverka
smértbilden och kan bidra till komplexiteten i utredningen av kronisk smérta. Daremot lyfte
ingen av deltagarna att patienterna skulle vara hypokondriker eller att allt kan forklaras av
psykosomatiska faktorer. Deltagare delade upplevelsen att patienter kdnner sig
missuppfattade. I detta sammanhang betonade deltagarna vikten av att lyssna pa patienten
och visa att man tar de pd allvar. Om patienten kinner sig lyssnad pé sa blir det kanske léttare
att acceptera att ldkaren har begridnsade behandlingsmojligheter och patienten kénner sig
mindre missforstadd. Da det finns fa effektiva behandlingar for kronisk smérta, kan det vara
svart for ldkaren att bemdta patientens forvintningar. Detta skulle 1 sin tur kunna paverka

bade ldkarens och patientens attityder under métet.

I studiens resultat upplever deltagare att EDS-patienterna har laga forvantningar pa lakarens
kunskap. Da syftade deltagare framforallt pa patienter som tidigare varit i kontakt med
vérden. Detta skulle kunna leda till minskat fortroende for varden. Orsaker till patienternas
laga forvantningar skulle kunna vara tidigare moten med ldkare som saknar tillrdcklig
kunskap, erfarenhet och riktlinjer. Aven situationer da patienten inte ként sig hord kan bidra
till de 1aga forvéntningarna. De deltagare som upplevde att patienterna hade storre
forvantningar pa ldkarens kunskap dn vad de kunde leva upp till syftade framforallt pa
patienter som inte varit 1 kontakt med vérden tidigare och ddrmed inte fargats av negativa

upplevelser.

5.2 Metoddiskussion

Kvalitativa studier bedoms utefter kriterierna credibility, dependability, reflexivity och
transferability, vilka beskrivs av Guba [15]. Nedan foljer en diskussion av denna studie

utefter dessa kriterier.
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5.2.1 Reflexivity

Reflexivity beror forfattarnas egen forforstaelse kring omradet och dess paverkan pa studiens
utforande [15].

Innan genomgang av tidigare studier hade forfattarna skapat sig en uppfattning om att
EDS-patienter kinner sig missforstddda i varden eftersom en patientférening kontaktat
handledaren innan studiens start. Denna kunskap kan ha gjort att forvantningar fanns pa hur
lakarna skulle svara pa fragor under intervjun, vilket ger en risk for att vissa foljdfrdgor blev
riktade. Om studiens data bestér av svar utifran for riktade fragor finns en risk att delar av
lakares upplevelser missats. I storsta mojliga mén forsokte 6ppna fragor anvéndas for att

minimera detta problem.

Som ndmnt ovan hade forfattarna en bakgrundskunskap om att EDS-patienter upplever
brister i métet med varden, bade frin patientforeningen som kontaktade forfattarnas
handledare samt fran genomgang av tidigare studier [2-4]. For att utfora en kvalitativ
innehallsanalys kravs att forfattarna dr insatta i omrdadet, men dven en forstéelse for hur denna
kunskap kan paverka analysen. Vidare kan dven en brist pa kunskap inom omradet leda till att

aspekter av fenomenet missas [14].

5.2.2 Credibility
Graneheim och Lundman beskriver att credibility berdr studiens process; hur data samlats in
och hur analysen har genomforts, vilket dterges av Bengtsson [14]. Credibility beror dven hur

relevanta deltagarna som inkluderats &r for studiens syfte [15].

Forfragan gick ut som en Oppen inbjudan, dér en stor andel av vardcentralerna svarade nej
eller inte alls vilket kan gett upphov till att ytterligare perspektiv missats. Nagra vardcentraler
svarade att de hade en pressad situation nu med anledning av covid-19 och att de ddrmed inte
hade mojlighet att delta i en studie. Dock finns det en risk att de deltagare som valt att delta i
var studie kan haft ett tidigare intresse av just EDS eller personer med kronisk smérta och att
datainsamlingen ddrmed gétt miste om potentiella andra perspektiv. Nagra av studiens
deltagare horde av sig och meddelade att de har vildig begridnsade erfarenheter av EDS,
dessa vilkomnande vi att deltaga i studien for att forsoka fa en s& overforbar bild som mojligt
av primérvérdldkares upplevelser. Dock kan ytterligare personer som kénner att de har

begransade erfarenhet och kunskap om EDS ha valt att inte delta och deras upplevelser hade

18



kunnat bredda perspektivet ytterligare om de inkluderats. En paminnelse skickades ut i ett

forsok att inkludera fler deltagare.

Primérvardsldkare dr en viktig grupp att intervjua eftersom de ofta utgor den forsta kontakten
med varden for EDS-patienter och kan dven vara involverade 1 uppf6ljningen av dessa
patienter [11]. De gor den primédra bedomningen samt behdver ta hdnsyn till eventuell

samsjuklighet.

Flertalet citat har anvints under presentationen av resultatet for att visa pa vad deltagarna
egentligen sagt. Vidare har en balans forsoks uppritthallas da samtliga intervjuer fér ta lika
stor plats 1 resultatet och citat finns tagna jimt fordelat mellan intervjuerna. Alla deltagares

perspektiv har inkluderats och getts lika stor vikt 1 resultatredovisningen.

Da studien syftar till att utforska priméarvardsldkares upplevelser av upptéckt, diagnostisering
och kontakt med EDS-patienter, samt utforska vad primérvardslakare upplever att
EDS-patienterna behdver och har for forvéntningar pa ldkarbesoket ansags en kvalitativ
design vara lamplig. Kvalitativ design kan anvéndas for att beskriva personers upplevelser
dér de kan vara komplexa och varierande mellan personer [12]. Datainsamling genom
semistrukturerade intervjuer som utfordes enligt litteratur [13] ansigs 1amplig for att skapa
liknande forutséttningar mellan deltagare men samtidigt tillita deltagarna att till viss del
sjdlva styra vad som togs upp 1 samtalet. Kvalitativ data fran exempelvis intervjuer kan
analyseras med hjélp av kvalitativ innehallsanalys [14]. D& denna typ av analys bade passar
den data som hanterats samt dr en relativt latthanterlig analys, dven for de med begransad

erfarenhet inom kvalitativ forskning [14], ansdgs den lamplig for studien.

5.2.3 Dependability
Dependability behandlar datans stabilitet [14-15]. Det vill séga ifall all datainsamling skett

under samma forutsittningar och omkringliggande faktorer som kan péaverkat resultatet.

Steget fran transkribering till meningsbédrande enheter gjordes forst enskilt av respektive
forfattare for att sedan diskuteras tillsammans. Detta for att forfattarna oberoende av varandra
ska bilda sig en uppfattning av det centrala i intervjun. Dock genomfordes resterande
analysarbetet, det vill siga stegen frdn meningsbirande enhet till kategori, tillsammans vilket

kan ses som svaghet. Da identifiering av kategorier gjorde tillsammans kan forfattarna
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paverkat varandra och dérmed inte fatt en chans att fullt ut bilda sig en individuell
uppfattning. Detta sdnker studiens dependability eftersom risken 6kar att véra resultat inte
hade varit replikerbara om en utomstadende forfattare analyserat var grovdata. Att kalla in en
utomstéende granskare for att se till att ingen oavsiktlig felaktig tolkning av data skett, hade
varit en forbattringsmojlighet [15]. Dock sa har forfattarna forsokt uppréatthalla ett Gppet
klimat och haft genomgaende diskussioner under analysarbetet dir meningsskiljaktigheter

fétt ta plats och diskuterats.

Intervjuerna genomfordes digitalt, vilket av forfattarna upplevdes medfora svarigheter i
tolkning av kroppssprék och djupare meningar bakom deltagarnas berittelser. Digitala
intervjuer upplevdes av forfattarna dven som ett stressmoment for deltagare och
intervjuledare eftersom det dr en annorlunda situation jaimfort med en vanlig intervju.
Samma intervjuguide anvédndes under samtliga intervjuer. Eftersom intervjuerna var
semistrukturerade kunde frdgorna dock formuleras ndgot annorlunda och komma upp i olika
ordning beroende pa vad deltagaren sagt innan [13]. I alla intervjuer anvindes 6ppna fragor
som kunde tolkas négot olika av deltagarna, vilket ledde samtalen i olika riktning. Dock
stélldes foljdfragor som forsokte forsdkra att samtliga deltagare diskuterat samtliga relevanta
omrdden. Genom att anvinda vér intervjuguide och genomfora alla intervjuer via samma
plattform (Zoom) forsoktes sa lika forutsittningar som mojligt skapas mellan deltagarna.
Vem som hade rollen som intervjuledare varierade mellan intervjuerna, vilket kan ha gett

upphov till viss skillnad mellan dem.

5.2.4 Transferability
Transferability beskriver studiens overforbarhet. Samtliga upplevelser som beskrivs i
kvalitativa studier &r situationsbundna [15], men det kan reflekteras kring vilka situationer

och grupper resultaten kan overforas till.

Da endast sex personer intervjuades kan det ifragaséttas hur overforbara véra resultat ér. Fler
deltagare hade kunnat innebdéra att fler perspektiv och upplevelser hade lyfts upp. Alla véra
deltagare var kvinnor vilket kan medfora begrinsningar i hur 6verforbara vara resultat ar.
Dessutom var majoriteten av vara deltagare specialister 1 allmdnmedicin, vi vet darfor lite om
vad en ldkare med en annan tjénst pa vardcentralen har for upplevelser. Da riktlinjerna for
EDS inom Region Skéne &r relativt nya och inte alla véra deltagare var medvetna om att

dessa finns skulle en upprepning av var studie om ett antal ar kanske ge ett annat resultat.
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Viéra fragestillningar handlar om primérvérdsldkare och hade vi utfért samma studie pa
lakare med en annan specialitet hade vart resultat kunnat bli annorlunda. Slutligen
genomforde vi ocksé denna studie under en pagaende pandemi, vilket kan ha paverkat bade

deltagarantal, tidspress vid intervju och eventuellt svar fran vara respondenter.

5.3 Forslag pa framtida studier
For att fa storre forstaelse for primarvardsliakares upplevelser i motet med EDS-patienter s&
skulle fler studier med fler deltagare behdvas. Aven studier som inkluderar stdrre variation i

lakartjanster pa vardcentralen.

6. Konklusion

Majoriteten av vardcentralsldkare i var studie ser pa upptéickten, diagnostiseringen och
kontakten med EDS-patienter som svér, komplex respektive utmanande. De trodde att
EDS-patienter forvintar sig och behdver en forklaring pé sina symtom, hjilp med att leva
med sin sjukdom samt bli horda och bekréftade. Vara resultat tyder pa att det finns ett behov
for utokad utbildning om EDS bland lékare samt 6kad information kring de riktlinjer som
finns. Det behdvs dock genomforas ytterligare studier med fler deltagare och med olika tjénst

i primérvarden for att ge en mer generaliserbar bild av situationen.

7. Tackord

Vi vill rikta ett stort tack till var handledare Tomas Kirkhorn for stdttning och hjélp under
arbetets gang. Vi vill dven tacka de deltagare som medverkat i studien for att de ville dela

med sig av sina upplevelser.
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Tabeller och figurer

Tabell 1: Exempel pd kondensering, kodning och kategorisering av meningsbérande enheter

Meningsbdrande enhet Kondenserad  Kod Underkategori Huvud-
kategori

Det ar mycket oklart Jag har ytliga  Ytliga Kunskap Kompetens

och dven rent kunskaper kunskaper

kunskapsmaéssigt hur

man stéller den
diagnosen dér har jag
ocksa vildigt ytliga

kunskaper.

Det ér svért, darfor det Man tréffar Begrénsad Erfarenhet Kompetens
ar inte s manga andd 1 inte s manga, Erfarenhet

forhéllande till andra darfor ar det

diagnoser, och att man  svart att sétta

traffar liksom inte s& diagnos

manga om aret dir den

hér fragan &r aktuell

och det ar vél darfor

det dr sa svart att sitta

diagnos da.

Det jag upplever dr Det blir Komplexitet Att stélla
Ehler Danlos komplext nér diagnosen
patienternas problem,  patienten gatt EDS

dom jag har stétt pa. lange med

Sa dr det sméartor och ~ smértor. Vad
har man gétt med ar honan och
smdrtor ldnge s blir vad ar dgget?
det ofta, valdigt

komplext vad, vad
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liksom &r honan och
dgget, vad ar eh...
Bekymmer, privatlivet,
vad ar psykisk ohélsa
hur hur och allting

tenderar och vivas in 1

smaértbilden.

Och, och remissinstans Inte vet alls Otydlighet Riktlinjer
att skicka patienten om, om det

vidare for att fa finns en

bekriftat diagnosen, remissinstans

forutom var egna

sjukgymnaster, det, det

upplever jag att jag

inte inte vet alls om,

om det dverhuvudtaget

finns en sén...

Men jag tycker, men Patienterna Frustration Utmanande Patientmétet
sen kan det vara en del Kénner sig patientmote

patienter som har s6kt  frustrerade och

manga ganger och kan vara

liksom inte fatt reda pd taggiga i

vad det 4r dom har och  kontakten

kénner sig frustrerade.

Sa en del kan ju vara

ritt sa taggiga i

kontakten kanske 1

borjan.

Det ér ju lite sé, jag tar Andra Inte mycket  Hjilploshet i Patientmétet
over en del sdnna hiar,  kollegor man kan kontakten med

kanske inte just EDS,  tycker att gora patienten
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men den hér typen av
liksom mer kroniska
smartpatienter som
andra kollegor tycker
ar jobbiga, darfér man
ofta inte kan gora s
himla mycket mer &n
att lyssna och bolla lite
och sadir, och som
kanske kommit pé
kant, patienten vill
byta doktor, och sant

dar.

patienterna &r
jobbiga for att
man ofta inte
kan gora sa
mycket mer dn

att lyssna.

Dom behover en
ordentlig forklaring
och det ar nastan dir
man, det dr dir det kan
hénga upp sig lite. For
kan man inte
presentera en bra
forklaring som dom
accepterar da dr det

svart att ga vidare.

Patienterna Forklaring
behover en
ordentlig

forklaring

EDS-patienten
forvintar sig en

forklaring

EDS-patienter
nas behov och

forvantningar

Assd sd dom vill ju ha
kontroll dver sitt liv
och eh, och dom vill
man ju ha kontroll
over sin sjukdom och
kontroll 6ver sina
symtom och leva eh sé
normalt som mojligt s&

att det.

Dom vill ha Kontrollera

kontroll 6ver ~ symtom

sina symtom

EDS-patienten
soker
hjalpmedel for
att leva med sin

sjukdom

EDS-patienter
nas behov och

forvantningar
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Men jag tanker att man Ofta blir Lyssna Vikten av att EDS-patienter
far assd man far ju ofta patienterna lyssna och nas behov och
blir ju patienterna ndjda om de bekrifta forvéntningar

ndjda om dom kdnner  kédnner sig

men sig lyssnade pa. lyssnade pa

Liksom sé att man

verkligen forsoker

hora vad dom sédger

och liksom ta in vad

dom vad dom vill och

vad dom har for

onskningar.

Ja jag tanker alltsa att ~ En del har Forvantan EDS-patientens  EDS-patienter
en del har forvantningen  om forvintan pa nas behov och
forviantningen att man  att man inte okunskap lakarens forvantningar

liksom inte kan sé kan sa mycket kunskaper

mycket om det liksom.
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Tabell 2: Huvudkategorier och subkategorier

Huvudkategori Underkategori

1. Kompetens Kunskap
Erfarenhet

2. Att stélla diagnosen EDS

3. Riktlinjer

4. Patientmotet Utmanande patientmdte
Hjélploshet 1 kontakten med
patienten

5. EDS-patienternas behov och EDS-patienten forvéntar sig en

forvantningar

forklaring

EDS-patienten soker for hjdlpmedel
att leva med sin sjukdom

Vikten av att lyssna och bekréfta
EDS-patientens forvéntan pé

lakarens kunskaper
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Bilagor

Bilaga 1: Utskick till verksamhetschef pa vardcentral

Intervjustudie — Liikares upplevelser av kontakten med patienter med EDS (lik utb T35,
Lunds universitet)

Vi, dvs jag (i egenskap av handledare) och ett par studenter pa ldkarutbildningens termin 5,
Lunds universitet, skulle vara glada om 1-2 Iékare vid er vardcentral skulle vilja delta i en
intervjustudie, med syfte att oka kunskap om:

likares upplevelser av upptickt, diagnosticering och kontakten med patienter med Ehlers-
Danlos syndrom.

Studien genomférs som en kvalitativ intervjustudie, med intervjuer pG 20-30 min, pd distans
(videométe, eller per telefon) under perioden 30 nov-11 dec.

Om du lyckas hitta ndgon eller nagra Iékare som vill delta, dr jag tacksam om du férmedlar
deras namn och kontaktuppgifter till mig (e-post tomas.kirkhorn@med.lu.se )

Bdsta hdlsningar, Tomas Kirkhorn
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Bilaga 2: Samtycke och information till deltagare

Hur upplevs arbetet med upptiickt och diagnostisering av patienter
med Ehlers-Danlos syndrom (EDS) — En kvalitativ intervjustudie med ldkare i
primérvarden.

Du har svarat positivt till att delta i ovanstaende intervjustudie.

Studien genomfors som ett studentarbete pa ldkarprogrammet, termin 5, och syftar till att 6ka
kunskapen om ldkares upplevelser av upptickt, diagnosticering och kontakten med patienter
med EDS.

Intervjun berdknas ta mellan 20 och 30 minuter och genomfors av oss likarstudenter Ulrika
Sandebick och Terese Engstrom, under perioden 30 nov till 11 dec. Intervjun kommer att
genomforas pd distans genom video- eller telefonsamtal. Val av tidpunkt och teknik for
intervjun bokas i samrad med Dig.

Med Din tilldtelse vill vi gémna spela in intervjun. Inspelningen kommer att forvaras inlést
och raderas efter avslutad studie.

Deltagandet 4r helt frivilligt och Du kan avhryta nir som helst utan att du behdver ange
varfor. Den information Du ldmnar ifrdn dig kommer att anonymiseras.

Om Du vill delta ber vi Dig att i ett svar till detta meddelande bekrifta att du

- tagit del av informationen om studien “Hur upplevs arbetet med upptéckt och
diagnostisering av patienter med Ehlers-Danlos syndrom (EDS) — En kvalitativ intervjustudie
med ldkare i primdrvdrden”.

- tagit del av informationen om att deltagandet dr frivilligt och att jag kan avbryta ndr som
helst utan att behéva ange orsak.

- hdrmed ger mitt samtycke till att delta i studien.

Namn: Telefon:
Om Du har nagra fragor eller vill veta mer, kontakta girna oss eller var handledare.

Med vénlig hilsning,
Ulrika Sandebick, likarstuderande, ulrika.sandeback@gmail.com
Terese Engstrom, lakarstuderande, terese.simning@gmail.com

Tomas Kirkhorn, univ lektor, handledare

Institutionen for kliniska vetenskaper Lund
IKVL-kansli, BMC F12, Sélvegatan 19, 221 84 LUND
e-post: tomas kirkhorn@med.lu.se

tel: 070-3344599
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Bilaga 3: Intervjuguide

Hur upplevs arbetet med upptickt och diagnostisering av patienter med
Ehlers-Danlos syndrom (EDS) — En kvalitativ intervjustudie med ldkare i
primirvirden

Syfte: att 6ka kunskap om lékares upplevelser av upptickt, diagnostisering och kontakten med patienter med
EDS.

Frigestillning: Hur ser vardcentralslikare pd upptickten, diagnostisering och kontakten med EDS-patienter?
Vad tror likarna att EDS-patienterna behdver och har for forvintningar pa besoket?

INTRODUKTION:

- Syfite med studien

- Det finns inga rétt eller fel, vi vill bara hora era upplevelser

- Beritta allt du har att séga, det dr okej att sviva ut om du kénner att du har nigot att beriitta som inte
direkt kopplas till vér fraga

- Info om inspelning

- Du kan pausa nér du vill, och skulle du vilja avbryta intervjun av nagon anledning ér det ocksa helt
okej.

- Har du nagra fragor innan vi borjar?

BAKGRUND OM INTERVJUPERSON
- erfarenhet inom varden/hur lange man jobbat med allmidnmedicin
- Nuvarande tjanst

INTRODUCERANDE FRAGOR:
- Vad har du for erfarenheter av EDS?
- Har du tréffat en person med missténkt eller diagnostiserad EDS och skulle du vilja beritta om det
motet. Om nej: vad har du for forviintningar och tankar kring ifall du i framtiden traffar en person med
EDS?

KONTAKTEN MED EDS-PATIENTEN
- har du nagra tankar/forvéntningar kring personer med EDS och motet med dem? Fokus pa sjalva
patientmétet, ex vad tédnker du ndr du ser i schemat att du har en misstinkt EDS?
- Hur férvintar du dig att métet kommer se ut/hur har det sett ut?
- Hur upplever du arbetet/patientmétet med personer med EDS?

DIAGNOSTISKA ARBETET
- Vad dr din upplevelse av att stilla en EDS-diagnos/forvintning pa att stilla en EDS-diagnos?
- Hur upplever du det diagnostiska arbetet med EDS?
- hur upplever du att samsjuklighet kan paverka det diagnostiska arbetet, vilket ofta ir fallet for personer
med EDS?

FORVANTNINGAR HOS PERSONER MED EDS
- Vad tror du att personer med EDS har for forvintningar pa motet med dig?
- Vad tror du att personer med EDS har for behov?
- Vad tror du att personer med EDS vill fa ut av ert mote?

AVSLUTNING
- har du ndgot mer du skulle vilja ta upp?
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Deklaration av studentens/studenternas individuella arbetsinsatser

Den initiala kontakten med verksamhetschef pa respektive vardcentral skottes av handledare.
Darefter utfores foljande kontakt med respondenter, utforande av intervjuer, transkribering

och granskning av data av oss studenter.

Inledningens delar delades inledningsvis upp mellan forfattarna. Granskning och vissa delar
av indelningen skrevs tillsammans. Metod, resultat och diskussion skrevs tillsammans. Ulrika
hade ansvar for populdrvetenskaplig sammanfattning och Terese for abstract, efter dessa
skrivits gjordes gemensam genomlésning. Intervjuerna gick till s att vi turades om att
antingen vara intervjuledare eller vara ansvarig for att kryssa av frgor i intervjuguiden och se
till att alla frdgor togs upp. Transkribering delades ut lika mellan oss och gjordes var och en
for sig for att sedan 1dsas igenom tillsammans. Intervjuguiden skrevs tillsammans.
Samtyckesbrevet skrevs av Ulrika 1 samverkan med handledare och léastes igenom
gemensamt. Kontakt med respondenter (som svarat handledare att de var intresserade att

delta) och inbokning av intervju skottes av Terese.
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