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Abstract

Research shows that individuals who had negative encounters in healthcare had
significantly less contact with healthcare. Ehlers-Danlos syndrome is a challenge
to diagnose and treat. Studies have shown that individuals with Ehlers-Danlos
syndrome for these reasons avoid healthcare with the risk of worsening of their
own health, something that can depend on negative encounters. The purpose of
this study 1s to give a descriptive overview of how people with Ehlers-Danlos
syndrome experience encounters in healthcare. The research questions are “Do
individuals with Ehlers-Danlos syndrome experience good access to healthcare?”
and “How do individuals with Ehlers-Danlos syndrome experience encounters
in healthcare?” An electronic survey was distributed through social media via
Ehlers-Danlos national association in Sweden. The number of respondents was
521 of an estimated number of 814 adult individuals with Ehlers-Danlos
syndrome in Sweden. The results show that 477 individuals have experienced
offensive or reducing behavior from treating physicians. The majority report bad
encounters and low availability in healthcare. The result also shows that it takes
approximately 15,28 years to diagnose the condition.

Keywords: Ehlers-Danlos syndrome, Healthcare experience, Availability of
healthcare, Unusual diagnoses, Time for diagnosis



Sammanfattning

Forskning har visat att individer som upplever negativt bemdtande inom varden
har mindre vardkontakt. Ehlers-Danlos syndrom ir en utmaning for varden att
diagnostisera och behandla vilket en studie visar fort med sig att patienterna
undviker virden med simre hilsa som 6ljd, nigot som kan bero pa erfarenheter
av negativt bemotande. Syftet med denna studie dr att ge en beskrivning av hur
individer med Ehlers-Danlos syndrom upplever bemotande inom primarvarden.
Tva fragestillningar formulerades: Upplever individer med Ehlers-Danlos
syndrom god tillginglighet av vird? och Hur upplever individer med Ehlers-
Danlos syndrom bemdtande inom primirvarden? En elektronisk enkit skickades
ut via sociala medier till patientgrupper med Ehlers-Danlos syndrom dir Ehlers-
Danlos Rikstorbund bistod 1 distribueringen. Antalet som svarade var 521
stycken av ett estimerat antal om 814 vuxna individer med Ehlers-Danlos
syndrom 1 Sverige. Resultatet visar att 477 individer niagon ging upplevt
krinkande eller férminskande bemotande av behandlande likare. Majoriteten
rapporterar daligt bemotande och lag tillganglighet av tider till primirvirden.
Resultatet visar dessutom att genomsnittstiden for diagnos ligger pa 15,28 ar.

Nyckelord: Ehlers-Danlos syndrom, Upplevelser av primirviarden,
Tillginglighet till primarvird, Ovanliga diagnoser, Diagnostiseringstid



Definitionen av en ovanlig diagnos ir prevalensen 1 pa 10 000 (Karolinska institutet, 2017). 1
Socialstyrelsens arkiv for ovanliga diagnoser finns 325 ovanliga diagnoser registrerade, nigot
som uppdateras kontinuerligt. Ehlers-Danlos ir ett syndrom som tillhor ovanliga diagnoser
(Socialstyrelsen, 2015) och innebir en samling av symtom 1 en diagnos som drabbar flera av
kroppens organ med olika allvarlighetsgrad. Prevalensen av kategoriserade syndrom var dr 2017
cirka 4500 stycken (Karolinska institutet, 2017).

Ehlers-Danlos syndrom

Viktig information: Den 15 Mars 2017 kom en ny nosologi for Ehlers-Danlos syndrom, vilket
innebar vissa forindringar 1 diagnoskriterier samt ett tilligg tll en “ny” typ av diagnos for de
som inte upptyller kriterierna for Ehlers-Danlos syndrom. Den nya diagnosen heter
Hypermobility spectrum disorder (HSD). Vidare utbkas diagnoserna inom Ehlers-Danlos
syndrom till 13 olika varianter, kriterier forfinas och nya behandlingsrekommendationer for
komorbiditet tillkommer. ICD — 10 kommer idven att uppdateras (Ehlers-Danlos syndroms
Rikstorbund, for virden, u.d.). Denna studie baseras pd den ’gamla” nosologi di
forindringsarbetet sker over tid.

Ehlers-Danlos syndrom (EDS) klassificeras med diagnoskod Q79.6 pa Socialstyrelsens hemsida
tor ovanliga diagnoser (2015) enligt World Health Organisation (2016) klassificeringssystem,
ICD-10. Sjukdomsbeskrivningen enligt Socialstyrelsen (2015) lyder:

”Ehlers-Danlos syndrom &r en medfodd bindvavsdefekt som paverkar leder, hud och blodkarl.
Forandringen i bindvaven beror pa defekt kollagen, ett av kroppens grundldggande byggnadsmaterial och
det vanligaste proteinet hos manniskan. Kollagen utgdr ndra en tredjedel av kroppens totala
proteinmangd.”

Ehlers-Danlos riknas som en ovanlig diagnos och en kartliggning gjord mellan 19962000
visar pd en forekomst av cirka 10 personer pd 100 000 men menar att morkertalet kan vara
stort (Socialstyrelsen, 2015). Det finns sex olika varianter av Ehlers-Danlos syndrom med olika
symtom. Symtomen kan variera fran individ till individ och dven vara olika inom samma familj
om flera personer ir drabbade. Symtombilden varierar mellan de olika typerna av Ehlers-
Danlos syndrom (Klassisk typ (cEDS), Hypermobilitetstyp (hEDS), Vaskulir typ (VED),
Kyfoskoliotisk, Artrochalasityp och Dermatosparaxistyp) dir det finns ett par kriterier som
definierar var och en av de olika varianterna. De generella symtomen ar dock lika inom alla sex
typerna och innefattar symtom frin hud och leder sisom oOverrorlighet och mjuk ibland
stretchig hud. Symtombilden idr bred och exempel pa symtom ir: Overrodrliga leder,
ledluxationer, ledinstabilitet som leder till kronisk smirta, tidig artrosutveckling, tandlossning,
blamirken, ledinflammationer, hjirtfel i form av mitralisklaftprolaps (vilket innebir att en av
hjartats fyra klaffar fir bristande funktion (pd grund av bindvivens defekta kollagen) och
behover bytas ut beroende pd allvarlighetsgrad, problem med axlar, knin, fingrar, armbdgar i
form av luxationer eller virk, fodoimnesallergier, trotthet, med mera (Socialstyrelsen, 2015).

Krinkande bemditande och behandling av individer med Ehlers-Danlos syndrom.
[ Castoris (2012) litteraturstudie menar han att kunskapen om Ehlers-Danlos syndrom ir lig
hos viardpersonal och en del individer med Ehlers-Danlos syndrom har vintat flera ir pa ritt
diagnos. Enligt Berglund, Pettersson, Pigg, och Kristiansson (2015) kinner sig individer med
Ehlers-Danlos syndrom ofta krinkta i kontakt med vardpersonal, det pa grund av att symtom
(exempelvis smirta, ledinflammationer och artros) inte alltid syns och dirfor inte tas pa allvar av
vardpersonalen. I en enkitstudie utford 2008 av Berglund et al. (2015) visade det sig att
individer som har Ehlers-Danlos syndrom 1 storre utstrackning lider av dngest och depression
an ovriga befolkningen 1 Sverige. Individer med Ehlers-Danlos syndrom upplevde dven mindre



hilsorelaterad livskvalité jimfort med kontrollgruppen (Berglund et al,, 2015). Enligt
Socialstyrelsen (2007) definieras en funktionsnedsittning som: “En funktionsnedsittning
uppstar till £6ljd av en medfodd eller forvirvad skada. Sidana skador, tillstind eller sjukdomar
kan vara av bestdende eller 6vergiende natur 7 (Socialstyrelsen, terminologi, 2007). En studie
av upplevd diskriminering och sjilvskattad hilsa hos individer med funktionshinder utfordes
2010 1 Europa av Alvarez-Galvez och Salvador-Carulla (2013). Resultatet gav tre specifika
diskrimineringsgrunder som kan paverka hilsan negativt, dir en av diskrimineringsgrunderna
var diskriminering pa grund av funktionshinder. I studien fann forfattarna att rapporterad
upplevd diskriminering pad grund av individens funktionshinder minskar sannolikheten for att
individen skattar sin hilsa som god. Enligt Berglund et al. (2015) har individer med Ehlers-
Danlos syndrom blivit ansedda att exempelvis vara hypokondriska pa grund av den breda
symtombilden (med exempelvis svarforklarad smirtproblematik). Utover detta finns det
rapporter som visar pa att de har motts med skepsis samt blivit misstrodda 1 kontakt med
varden. Individer med Ehlers-Danlos syndrom ifrigasitts, ignoreras och hinvisas ibland till
psykiatrin med misstinkta psykiska besvir (Berglund, Mattiasson, & Randers, 2010). I en
kvalitativ studie av Berglund et al. (2010) fann man fem kategorier av upplevelser vid kontakt
med viarden som individer med Ehlers-Danlos syndrom haft. Det fem kategorierna ir resultatet
av situationer som individer med Ehlers-Danlos syndrom upplevt som krinkande: Bl
1gnorerad och forminskad, Bli behandlad som ett objekt, Bli hinvisad till psykiatrin, Blivit
krinkt 1 den personliga sfaren samt Misstinks for att ha utsatts for vild inom familjen (Berglund
et al., 2010).

Subjektiva upplevelser av smirta blir enligt Berglund et al. (2010) ett problem inom virden da
den inte kan mitas. Detta dr nigot som Jakobsson (2007) funnit 1 sin studie (randomiserat
utvald patientgrupp 1 Skane) av moten inom hilso- och sjukvirden. Vidare leder iven
hjilploshet hos behandlande ldkare till en upplevelse for patienten av att inte bli tagen pa allvar
(Berglund et al., 2010). Nir vardpersonal ignorerar patientens egen kunskap om syndromet
leder detta ofta till att patienten kinner att hens integritet hotas (Berglund et al., 2010).
Individer med Ehlers-Danlos syndrom som blir misstrodda och hinvisade till psykiatrin eller att
likaren ifragasitter individens psykiska hilsa, upplever bristande respekt da upplevelser av
individens egen kroppskinnedom ifragasitts (Berglund et al., 2010). De ganger ldkaren inte vet
vad som ir grundproblemet ifragasitts ofta patientens egen historia. Brist pa forstielse upplevs
av individer med Ehlers-Danlos syndrom som nedvirderande och att personalen inte bryr sig
eller lyssnar (Berglund et al., 2010). Berglund et al. (2010) sdg att patienterna undvek varden 1
brist pa tillit, vilket kan resultera i1 simre hilsa (Berglund et al., 2010). Jakobssons (2007) studie
visar vidare att individer som upplevt negativa bemotanden inom virden hade signifikant
mindre virdkontakt dn andra. Riskerna som Berglund et al. (2015) lyfter fram ar att individer
med Ehlers-Danlos syndrom upplevs som “svdra” patienter och dirfor undviker att soka vard
vilket resulterar 1 simre hilsa.

Jakobsson (2007) visade 1 sin studie om bemotande av vardpersonal att 38% (av 826 individer
av ett randomiserat urval, bosatta 1 Skine) nigon ging upplevt ett negativt bemotande 1 virden,
speciellt utsatta var yngre kvinnor samt individer som har en oklar symtombild. Enligt
Berglund et al. (2010) ir virdighet ett primirt virde for individen. Virdighet kan aldrig tas
ifrin en men virdighet kan krinkas. Berglund et al. (2010) framhaller vikten av att
vardpersonal behandlar patienten med bibehallen kinsla av virdighet.

Altruism, empati, och prosocialt beteende inom likaryrket

En altruistisk handling har som mal och syfte att 6ka och gynna en annan individs hilsa. Ett
altruistiskt beteende hos en likare kan tinkas vara att gd utOver sina arbetsuppgifter for att
hjilpa patienten, vilket 1 sin tur medfor och leder till uppoftring av tid och resurser men kan
samtidigt innebdra positiva kinslor av att hjdlpa en annan individ. Kinslor av otillricklighet hos



likaren kan leda till stress och resultera 1 avsaknad av hjilp for patienten (Burks & Kobus,
2012).

Idealet 4r en altruistisk och empatisk likarutbildning enligt Burks och Kobus (2012)
litteraturstudie. De visar att hog arbetsborda och teoretisk praktisering (avsaknad eller minskad
studiepraktik pa minniskor) leder till en nedirvd kultur inom medicinska fakulteten, nigot som
okar risken for ett minskat altruistiskt och empatiskt beteende 1 form av distansering gentemot
patienter (Burks & Kobus, 2012). Burks och Kobus menar att distanseringen kan ha ett
overlevnadsvirde for likaren och fungerar da som en del av sjilvbevarelsedriften, men altruism
kan ses som en hornsten 1 den Hippokratiska eden och bor vara ett av malen inom virden.

Prosocialt beteende beskrivs enligt Burks och Kobus (2012) som ett inneboende psykologiskt
beteende av att hjilpa andra minniskor som en del av individens virderingar och attityder
gentemot andra manniskor 6ver tid och ger en positiv kinsla for sivil sindare som mottagare.
Ett prosocialt beteende kan vara en del 1 det altruistiska forhallningssitt som en “bra” likare
beskrivs besitta, nigot som anses problematiskt for likarstuderande da lirare lir ut engagemang
men med distans. Likarutbildningen limnar lite utrymme till inlirning av humanistiska
koncept. Inlard distansering gentemot patienten kan fungera som ett skydd for att undvika att
likare ska brinna ut sig genom kinslor av otillricklighet men till kostnaden av ett mindre
prosocialt och empatiskt beteende (Burks & Kobus, 2012).

Inom medicinen foérespriakas “klinisk empati” (Burks & Kobus, 2012) som innebir kognitiv
och aftektiv fOrstdelse av patientens situation och dterspegla denna till patienten, exempelvis
kan en sidan “klinisk empati” innebira att likaren ger nigon form av respons som bekriftelse
pa att hen forstar det tankar och kinslor som patienten kan tinkas uppleva. Vidare menar Burks
och Kobus (2012) att behandlingseftekten 6kade hos patienten om de upplevde likaren som
mer empatisk. Tilliten 6kade dirigenom och patienten var mer benigen att vara mer 6ppna om
sina symptom, vilket 1 sin tur ledde till att likaren kunde ge ritt behandling.

Kulturerna inom likarutbildningen som Burks och Kobus (2012) menar dterfinns inom den
medicinska fakulteten ir distansskapande. De visar att objektifiering av minniskan 1 syfte att
vara vetenskaplig och saklig 1 kommunikationen och behandling ir nigot som kan fi negativa
eftekter for patienten. Enligt Mirzaeis et al. (2013) kvalitativa studie av patienter med kroniska
sjukdomar samt intervjuer med vardpersonal, onskar patienten att likaren ser sjukdomen 1 sin
kontext, visar forstaelse samt formedlar budskap via tydlig kommunikation till patienten. I
Jakobssons (2007) studie pa ett representativt randomiserat urval av populationen av boende 1
Skine menar en del av de svarande att de kinde sig som en “sak” pa grund av objektifiering 1
form av ifrigasittande av smirtupplevelser eller att likaren inte tog sig tid att lyssna. I Mirzaeis
et al. (2013) studie rapporterade patienter att likare misstrodde patientens egna upplevelse av
symtomen kopplade till sjukdomen samt misslyckades att se det ur patientens perspektiv.
Tillit.

Forhillandet mellan en patient och behandlande likare bygger pd outtalad tillit (Love, 2011).
Goold (2001) menar att tillit mellan patient och likare dr viktigt eftersom patienten ir sarbar 1
sin sjukdom. Tillit 4r av vikt, inte endast for patienten sjilv utan dven for att patienten ska

tillita nodvindiga undersokningar samt folja nddvindiga behandlingsrekommendationer
(Goold, 2001).

Enligt Goold (2001) har patienter mindre dverseende och dr mindre forlitande vid misstag som
gOrs inom virden, dn misstag som gors av gemene man. Vidare beskriver Goold (2001) att
patienten (den som ger tillit) ger makt till likaren (som forvaltar tillit) vilket 1 sig skapar en
obalans. Diego Gambetta (1998, citerad 1 Goold, 2001) beskriver individens egen upplevelse av
tillit som ”Den specifika forvintningen pa att andra manniskors handlande ska gynna en sjalv”
(egen Oversittning). Daligt bemotande och felaktig behandling av virdpersonal paverkar tilliten



hos patienten och kan 1 sin tur paverka individens uppfattning och tillit till alla inom samma
vardorganisation (Goold, 2001).

Bristande kunskap om ovanliga syndrom

Bristande kunskap hos likare och virdpersonal angiende Ehlers-Danlos syndrom kan orsaka
torlingd diagnostiseringstid samt onddigt lidande for den drabbade. Burks och Kobus (2012)
menar att det finns en oro for att altruism minskar bland likarstuderande och yrkesutévande
likare. Jangland, Gunningberg och Carlsson (2009) beskriver att patienter pa Uppsala
universitetssjukhus upplever okad dngest och minskat fortroende av negativa moten med
vardpersonal. Brist pd information om patienternas tillstind var en av anledningarna till
upplevelsen av negativ viardkontakt (Jangland et al., 2009). Negativa upplevelser och hindelser
inom virden har visat sig bero delvis pd patient-likarekontakt dir okinslighet och brist pa
respekt forekom (Jangland et al., 2009).

Problematiken med ovanliga syndrom ir den komplexa symtombilden som kan leda till
tordrojd utredning (Karolinska institutet, 2017). Det beror pa behovet av olika kliniker, vilket
vidare kan leda till att individen inte fir nigon diagnos trots allvarliga problem (Karolinska
institutet, 2017). Mellan ar 2002 till 2006 okade anmilningarna till patientnimnden fran
22 500 tll 25 000 men Jangland et al. (2009) menar att beddmningarna av anmilningarna
missar “moten och kommunikation” och att dessa kategoriseras som “negativa méten” och
ligger lite fokus pd sjilva upplevelsen. Jakobsson (2007) visade att 38 % nagon ging hade
upplevt ett negativt bemétande nir de sokt vard. Jangland et al. (2009) menar att patienters
upplevelser av virden kan vara god trots undermailig virdkvalité. De foreslir studier av negativa
upplevelser inom virden och om var problematiken inom virden och patientkontakten kan
tinkas ligga (Jangland et al., 2009).

Jakobsson (2007) menar att virdpersonal saknar kunskap om hur det ir att leva med kroniska
sjukdomar. I Jakobssons studie uppgav 234 individer att de 1 nigon grad upplevde besvir som
lingvarig smirta, depression, nedstimdhet, somnbesvir, aptitloshet och minnesbesvir. Vidare
menar Jakobsson att vinster med att vardpersonal ger extra tid till sina patienter, visar empati
samt forklarar genom en tydlig kommunikation vilka behandlingsrekommendationer som krivs
for patientens tillstind och si vidare, leder till att patienterna kan sorja for egenvird och
minskar dirmed behovet av vardinsatser. Det kan 1 lingden leda till minskad arbetsbelastning
tor vardpersonalen (Jakobsson, 2007).

Jakobsson (2007) menar att mdnga studier ir utforda 1 andra linder vilket innebir olika
vardsystem och olika forutsittningar for att fa adekvat viard. Fokus 1 tidigare forskning ir mellan
likare-patient och utesluter dirmed 6vrig vardpersonal (Jakobsson, 2007).

Syfte

Den hir studien avser att undersdka hur individer 1 Sverige med Ehlers-Danlos syndrom
upplever bemotandet av personal inom primirvarden och primirvardens tillginglighet. Studien
kan ge ett deskriptivt underlag som kan anvindas for att forbittra virden for individer med
Ehlers-Danlos syndrom och individer med andra ovanliga diagnoser.

Metod
Deltagare

Deltagarna var en patientgrupp med pdgiende utredning eller diagnos av Ehlers-Danlos
syndrom. Resultatet baseras pa 521 individers svar dir 503 individer ir diagnostiserade med
Ehlers-Danlos syndrom och 18 individer ir under utredning for diagnosen. Av 521 svarande
var det 495 (95%) kvinnor, 20 (3,8%) min och 6 individer (1,2%) uppgav alternativet “annat”.



De ir alla bosatta 1 Sverige (Figur 1). Medelaldern bland de 507 som uppgav alder var 42 ar
med ett minimum pa 18 ar och ett maximum pa 76 ar. Genom kontakt med Ehlers-Danlos
syndroms Riksforbund samt kontakt via sociala mediet Facebooks stodgrupper for individer
med Ehlers-Danlos syndrom initierades kontakten med deltagarna. Enkiten (Bilaga 2) sindes ut
via sociala medier till ca 5000 individer. Det hoga individantalet i grupperna beror pa att
anhoriga och bekanta till individer med Ehlers-Danlos syndrom kan vara medlemmar.
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Figur 1. Fordelning av hirkomst mellan landsdelarna (N=519).

Prevalensen av Ehlers-Danlos syndrom 1 Sverige beriknas utifrain Socialstyrelsens siftror om 10
individer per 100 000 invanare (Socialstyrelsen, 2015). Men man pdpekar att uppskattningarna
ar osikra, det kan rora sig om manga fler. Befolkningen 1 Sverige var 10 135 303 1 februari ar
2018 enligt Statistiska centralbyrin (2018). Antalet barn och ungdomar under 18 dr beriknas
ligga pa cirka 2 000 000 individer (Statistiska centralbyran, 2013). Enligt en berikning med
ovanstidende siffror finns det 0,0001 X 10 135 303= cirka 1013.5 = 1014 individer med Ehlers-
Danlos syndrom 1 Sverige. Barn och ungdomar med Ehlers-Danlos syndrom utgér enligt min
berikning 0,0001 X 2 000 000 = 200 individer. En uppskattning av myndiga individer med
Ehlers-Danlos syndrom ir enligt min berikning cirka 1014 — 200 = 814 stycken (n = 814).
Utifrin dessa berikningar beriknas 64% av populationen med Ehlers-Danlos syndrom ha
besvarat enkiten.

Material

En elektronisk enkit (Bilaga 2) har utformats 1 programmet Google Forms. Enkiten inneholl
bakgrundsfrigor om kon, dlder, diagnos, landsdel (norra, mellersta samt sodra Sverige). Enkiten
bestod dven av fragor kopplade till frigestillningarna som belyser tillganglighet och bemdétande.
Med bemotande avses kontakten (telefonkontakt samt fysisk triff) mellan primirvirdspersonal
och individer med diagnosen Ehlers-Danlos syndrom eller individer som ir under utredning
tor denna diagnos.

Enkiten ir utformad efter en rekommendation av Jangland et al. (2009) som foreslagit studier
av negativa upplevelser inom virden och var problematiken inom virden och patientkontakten
kan tinkas ligga. Det avviker frin tidigare forskning kring Ehlers-Danlos syndrom om
bemotande och vardkontakt dir fokus legat pa vad enskilda individer kinner och upplevt var
for sig. Enkiten ir utformad utifrin Jangland et al. (2009) rekommendationer och utifrin min
forforstaelse da jag sjalv har diagnosen Ehlers-Danlos syndrom. Jag dr utbildad underskoterska



och har arbetat som underskoterska under 10 dr, samt forvirvat kunskap genom Psykologi
kandidatprogrammet vid Lulea tekniska universitet och genom Enkitboken av Trost (2012).

Enkiten bestir av 68 frigor samt alternativet “beskriv girna” dir deltagarna har maojlighet att
kortfattat beskriva hindelser kopplade till frigan. En del av frigorna har svarsalternativ
Ja/Nej/Ej relevant och ett par av frigorna dr utformade med pastiende och beddms efter
Likert-skalor med sex eller 10 skalsteg beroende pi frigan och med jimna antal skalsteg for att
“tvinga” deltagarna att ta stillning. Exempel: Kanner Du éverlag tillit till behandlande likare?
Skala 0-5. 0 = Nej, jag kinner ingen tillit till behandlande likare, 5 = Ja, jag kinner stark tllit
till behandlande likare. Frigorna om tillginglighet och hur manga ginger per ir individen har
kontakt med primirvarden hade 10 skalsteg. Frigorna i enkiten (Bilaga 2) var inte obligatoriska
1 syfte att Oka antalet deltagande. Enkiten har justerats 1 omgingar och ir granskad av en
student och en handledare avseende formuleringar, svarsalternativ och uppskattad tidsitging.
Enkiten beriknades ta cirka 10 minuter att genomfora.

Ett foljebrev (Bilaga 1) med information om syfte, tidsitgang, kontaktuppgifter (till mig) samt
sista dag fOr deltagande bifogades enkiten. I foljebrevet informerades dven deltagarna om
studiens syfte, samt informerades deltagarna att deltagande 1 studien innebar att jag fick ta del
och anvinda data 1 mitt examensarbete. Foljebrevet inneholl dven information om att data
forvaras och hanteras pa ett sidant sitt att enskilda deltagares svar inte kan urskiljas enligt de
forskningsetiska principerna inom humanistisk samhillsvetenskaplig forskning (Vetenskapsradet,
2002).

Procedur

Deltagarna kontaktades via sociala mediet Facebook 1 stddgrupper avsedda for individer med
Ehlers-Danlos syndrom. Ehlers-Danlos Rikstorbund har kontaktats via mail och har deltagit i
distribueringen av enkiten pa deras Facebookssida. Foljebrevet och linken till enkiten (Bilaga
2) distribuerades den 10/4 2018 och ett stoppdatum sattes till 23/4. Paminnelse skickades ut en
gang den 16/4 (Bilaga 1).

Analys

Enkitdata lagrades 1 Google Docs och registrerades 1 Google kalkylblad. Data exporterades frin
Google kalkylblad till statistikprogrammet SPSS statistics 23. Analysen har genomforts med
bland annat Pearsons produktmomentkorrelationskoefficient samt med deskriptiva frekvens-
tordelningar.

Resultat

Tid tor diagnostisering var 1 genomsnitt for boende 1 Goétaland 16,08 ar, 1 Norrland 13,39 ér
och 1 Svealand 15,43 dr. I genomsnitt for alla deltagare var tid for diagnosticering 15,28 ir.
Frekvenstordelningen av de olika diagnostyperna presenteras 1 tabell 1.



Tabell 1. Frekvenstabell, fordelning mellan diagnostyperna samt andel 1 procent.

Frekvens %
Hypermobilitetstyp (hEDS) 327 62,76
Klassisk typ (cEDS) 96 18,42
Ej typ-bestimd 72 13,82
Under utredning 18 3,45
Vaskulir typ (VED) 4 0,76
Kyfoskoliotisk 2 0,38
Artochalasi typ 2 0,38
Dermatosparaxis typ 0 0
n=521

Tillginglighet

Pa frigor om tillginglighet for provtagning samt tider till likare svarade 299 respektive 315
individer att de inte fick tider 1 den utstrickning som de onskade. Tabell 2 visar férdelningen
av telefonkontakt med primirvarden antal ganger per manad eller ar.

Tabell 2. Frekvenstabell, fordelning av telefonkontakt med mottagningspersonal och likare 1
antal per manad och antal per ar.

Telefonkontakt med Frekvens gianger Frekvens antal individer
Mottagningspersonal/manad 0-2 ggr 462
Mottagningspersonal/ ar 1-9 ggr 332
Mottagningspersonal/ dr 10 ggr eller fler 183
Likare/ ar 1-3 ggr 261

Bemotande vid telefonkontakt med likare skattades pd en skala frin 0-5 med en
medelskattning pa 2.578 (> 2.5) (Md=3, SD=1.491, N=499). Av de individer som inte hade
en fast likarkontakt (213 av 520) svarade 193 av 213 att det kan vara en nackdel att triffa olika
likare fran gang till ging. Av de 307 respondenterna (av 520) som hade en fast likarkontakt
inom primirvirden svarade 161 av 307 att de inte fick triffa sin likare i den utstrickning de
onskade. Pa frigor om tillginglighet till fysioterapeut och arbetsterapeut svarade 208 (av 516)
respektive 213 (av 519) att de inte fick tider i den utstrickning de onskade.

Pi fragan "Har Du nigon ging upplevt utebliven hjilp inom primirvirden?” svarade 390
respondenter (av 520) att de upplevt vardpersonal eller likare som inte ringer upp som planerat



eller utlovat. Vidare uppgav 326 respondenter (av 520) att de upplevt svirigheter att fornya
recept trots att lakemedlet dr forskrivet som behandling av klinik.

Bemotande

Bemdtande av likare.
Andelen respondenter som uppgav att det triffade likare 1-4 ginger per ar var 277
respondenter av 515. Tabell 3 visar skattningar av bemétande vid fysisk trift, tillit, kunskap,
upplevelsen av att bli tagen pa allvar och lyssnad pi samt uppfattningen om hur
kommunikationen med behandlande likare fungerar. Tabell 3 visar att skattningarna i frigorna
generellt skattas under mittpunkten pa skalan.

Tabell 3. Skattningar av bemotande, kommunikation, kunskap samt tillit och upplevelsen av ati
bli tagen pd allvar av behandlande likare. Skala 0-5.

Skattning av Median (N) M SD
Bemotande vid lakarbesok 3 516 2,68 1,505
Tillit 2 519 2,2 1,589
Tagen pa allvar 2 521 2.4 1,701
Kommunikation 2 518 2,4 1,605
Kunskap 1 520 1,55 1,465

Pa frigan ”Anser du att Du fir tillricklig information frin Din likare for att vara delaktig 1 Din
egen behandling?” svarade 315 (av 518) respondenter nej. Andelen respondenter som uppgav
att de blivit ifrigasatta inom primarvarden angiende medicinsk behandling som klinik ordinerat
var 294 individer (av 520). Vidare uppgav 201 respondenter (av 520) att de triffat en tillfillig
likare som satt ut” medicinsk behandling som var bestimd av klinik. Pa frigan; ”om individer
med Ehlers-Danlos syndrom upplevde att de blivit bemdtta med respekt av likare inom
primirvarden?” svarade 310 respondenter (av 518) nej. Vidare uppgav 477 respondenter (av
521) att det nagon gang upplevt sig krinkta eller forminskade 1 kontakt med likare.

Andelen respondenter som uppgav att de kinde lig eller ingen tillit till behandlande likare var
89 av 519. Ett positivt samband mellan tillit och uppfattad kunskap hos den behandlande likare
hittades (Tabell 4). Ju mer tillit, desto kunnigare uppfattades likaren vara. Vidare hittades dven
ett starkt positivt samband mellan upplevelsen av tillit och hur vil kommunikationen fungerade
med behandlande likare samt ett positivt samband mellan kommunikation och upplevd
kunskap hos behandlande likare, vilket innebir att de som upplevde brister 1 kunskap dven
upplevde brister 1 kommunikation med behandlande likare (Tabell 4). Upplevelsen av att bli
lyssnad pa och att bli tagen pa allvar korrelerade starkt med upplevelsen av kommunikation
(Tabell 4). De som skattade lagt 1 upplevelsen av kommunikation skattade dven upplevelsen av
om likaren lyssnade och tog patienten pa allvar ligt.



Tabell 4. Korrelation mellan tllit, upplevd kunskap samt hur individer med Ehlers-Danlos
syndrom upplever kommunikationen och att de blir lyssnade pd av behandlande likare.

Patientens upplevelse av Tillit Kunskap Kommunikation
Tillit 1
Kunskap ,765%* 1
Kommunikation ,768%* ,668%* 1
Lyssnar ,(761%% ,685%% ,851%%

** Korrelationen ir signifikant, p < 0,01

Bemdotande av Fysioterapeuter och Arbetsterapeuter.
Andelen 291 respondenter (av 521) for fysioterapeuten samt 270 (av 519) fOr arbetsterapeuten
svarar att tillricklig kunskap saknas eller var otillricklig angiende Ehlers-Danlos syndrom.
Vidare uppgav 162 respondenter (av 519) for fysioterapeuterna och 89 respondenter (av 507)
for arbetsterapeuterna att de nigon gang upplevt sig krinkta eller férminskade vid kontakt.

Bemdotande overlag inom primdrvdrden.
I Tabell 5 wvisas medelvirden for bemotande vid telefonkontakt, bemotande vid
receptfornyelse, upplevd kunskapsniva samt uppfattning av om o6kad kunskap kan underlitta
vardkontakt och upplevelsen av att bli lyssnad pa och tagen pa allvar.

Tabell 5. Skattningar av bemotande samt upplevelsen av bemotande och uppskattad kunskap
hos mottagningspersonal. Skala 0-5.

Skattning av Median (N) M SD
Bemotande telefonkontakt 3 515 2.5 1,388
Bemotande receptfornyelse 3 500 2,9 1,568
Tagen pa allvar, lyssnar 3 520 2,8 1,411
Hog/lag Kunskap 2 521 2,05 1,071
Kunskap underlitta 5 520 4.6 ;7732

Andelen 415 respondenter (av 520) uppgav att de nigon ging gratit efter ett lakarbesok for att
hen inte hade blivit tagen pa allvar och 409 respondenter (av 518) uppgav att de upplevt dngest
infor att kontakta virden. Pa foljdfrigan; I vilken utstrickning upplever Du dngest?” lig
medelskattningen pa 3.311 (>2.5) (Md=4, SD =1.513, N=453) (Tabell 6).
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Tabell 6. Frekvensfordelning for upplevelsen av dngest 1 kontakt med primarvarden samt andel
1 procent.

Upplevd angest Frekvens Andel % Kumulativ Frekvens
0 — Ingen dngest 35 7,7 7,7
1 28 6,2 13,9
2 56 12,4 26,3
3 95 21 47,2
4 120 26,5 73,7
5 - Stark angest 119 26,3 100
n=453

En andel pd 170 respondenter (av 411) uppgav att dngesten delvis berodde pd bemotande och
216 respondenter (av 411) ansig att det hade direkt koppling till bemotande inom
primdrvarden. Andelen 193 respondenter (av 520) uppgav att de brukade ta med nigon som
stod vid besok inom primirvirden och pi foljdfrigan om av vilken anledning deltagarna tog
med nagon som stéd vid besdk inom primirvarden svarade 204 respondenter; “Kinns
tryggare” 1 16,3% av fallen, “Ar ridd for att bli krinkt” i 6,5% av fallen, “Kinner mig utsatt”
8,3% och "Annan anledning” 8,1%. 1 Tabell 7 presenteras upplevelsen av psykiskt, fysiskt och
verbalt krinkande behandling och frekvensen for de individer som upplevt sig bli misstrodd
och anklagad for psykosomatiska eller hypokondriskt besvir.

Tabell 7. Upplevelser av krinkning hos individer med Ehlers-Danlos syndrom.

Upplevelse av Frekvens Andel % (N)
Psykiskt krankande 382 73,3 521
Fysiskt krainkande 154 29,7 518
Verbalt krainkande 355 68,4 519
Psykosomatisk 414 79,6 520
Hypokondri 326 62,8 519
Personal misstror smirtproblematik 440 84,9 519

Av de individer som upplevt psykiskt krinkande behandling svarade 147 respondenter (av 380)
att de dven upplevt fysiska krinkningar inom primirvirden. Vidare uppgav idven 308
respondenter av de 382 som upplevt psykiska krinkningar att de upplevt verbalt krinkande
bemodtande. Av de som hade wupplevt fysiska krinkningar inom virden uppgav 141
respondenter av 154 att de dven upplevt verbalt krinkande behandling.

En andel pd 328 respondenter (av 520) uppgav att de inte upplevde att virdpersonalen tog
hinsyn till individens egenkunskap om Ehlers-Danlos syndrom och 405 respondenter (av 518)
uppgav att de upplevt utebliven behandling pd grund av forutfattad mening om att symtom
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relaterade till Ehlers-Danlos syndrom inte gar att behandla. Andelen 334 respondenter (av 520)
ansig att de ndgon ging upplevt felaktig behandling utifrin sin egenkunskap om Ehlers-Danlos
syndrom och 290 respondenter (av 521) uppgav att vardpersonal dokumenterat nigot i deras
journal som var direkt felaktigt enligt individens uppfattning. Vidare uppgav 374 respondenter
(av 520) att deras besvir inte syns utit och 469 respondenter (av 520) ansag att risken 4r stor att
vardpersonal misstror eller missbedomer allvar av symtom om besviren inte syns.
Avslutningsvis uppgav 337 respondenter (av 517) att de nigon ging funderat pd att anmila en
primarvardsrelaterad hindelse.
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Diskussion

Syftet med studien var att underséka hur individer med Ehlers-Danlos syndrom upplever
bemoétande inom primirvirden 1 Sverige. Fragestillningarna var: "Hur upplever individer med
Ehlers-Danlos syndrom tillgangligheten av vird inom primirvirden?” och “Hur upplever
individer med Ehlers-Danlos syndrom bemdétande inom primarvarden?

Resultatdiskussion

Tillgdnglighet.
Resultatet visade att medellingden for diagnostisering lig pa 15,28 dr nigot som gar 1 linje med
en ling diagnostiseringstid for sillsynta diagnoser som Castori (2012) och Karolinska institutet
(2017) rapporterar. P3 frigor om tillgingligheten for provtagning samt tillgingligheten till
likaren uppger mer 4n hilften av de svarande att de inte fir tider 1 den utstrickning de 6nskar.
Resultaten visade att mer dn hilften har en fast likarkontakt inom primirvirden men endast en
tredjedel fir tider till likaren i1 den utstrickning de Onskar. Av de som inte hade en fast
likarkontakt inom primirvirden ansdg nistan alla som svarade pd frigan att det kan vara ett
problem att triffa olika likare fran ging till ging. Att triffa olika likare fran gang till gaing samt
tillgangligheten av vard kan enligt mig vara en forklaring till att diagnostiseringen tar ling tid.

Bemdtande av likare.
Likares bemotande vid telefonkontakt skattades av lite mindre dn hilften som negativt, nigot
som dven Jakobsson (2007) fann 1 sin studie av bemotande inom hilso- och sjukvarden. Ett
svagt samband kunde ses mellan antalet triffar med likaren per ir och bemdtande men
resultatet var inte signifikant som Jakobssons (2007) fann 1 sin studie. Dessa skillnader kan bero
pa att Jakobsson (2007) gjorde en dldersuppdelning 1 sin studie ddr han fann att yngre personer
upplevde ett simre bemotande dn idldre och de som upplevt ett diligt bemodtande hade
signifikant mindre vardkontakt. I denna studie har ingen aldersuppdelning gjorts niagot som
skulle kunna forklara att resultaten skiljer sig nigot. Det kan dven bero pi att frigorna har stillts
olika 1 denna studie och Jakobssons (2007) studie.

Vidare visade resultatet att mer in hilften av deltagarna i1 denna studie kinde lig tillit till
behandlande likare. Berglund et al. (2015) fann liknande resultat 1 sina studier om Ehlers-
Danlos syndrom och tillit till virden. Berglund sig dven att patienterna undvek varden 1 brist
pa tillit. Ett starkt samband hittades mellan frigan om upplevd tillit och upplevd kunskap hos
behandlande likare, vilket 1 sig inte var forvanande di Goold (2001) rapporterar att daligt
bemotande och felaktig behandling utford av vardpersonal paverkar patientens kinsla av tillit.
Burks och Kobus (2012) menar att behandlingseftekten 6kade hos patienter om de upplevde
likaren som mer empatisk. Tilliten 6kade dirigenom och patienterna var mer benigna att vara
Oppna om sina symptom, vilket 1 sin tur ledde till att ldkaren kunde ge ritt behandling (Burks
& Kobus, 2012). Sambandet mellan upplevd kunskap och wupplevelsen av hur
kommunikationen fungerade mellan patient och likare var mattligt. En andel av
respondenterna var av uppfattningen att behandlande likare har lig eller obefintlig kunskap
angdende Ehlers-Danlos syndrom, vilket kan leda till att felaktig information pi grund av
okunskap formedlas frin likare till patient. Ett starkt samband fanns dven mellan frigorna om
upplevelsen av tillit och upplevelsen av kommunikation, vilket kan forklaras av att brist pa tillit
paverkar hur individen virderar informationen som kommuniceras ut frin likaren. I detta fall
kan det vara sd att “felaktig information” kommuniceras fran likaren och paverkar patientens
upplevelse av tillit, nigot som rapporteras 1 Goolds (2001) litteraturstudie. Resultatet visade ett
starkt samband mellan upplevelsen av att bli lyssnad pa och upplevelsen av att bli tagen pa allvar
samt upplevelsen av hur kommunikationen fungerar. Detta skulle kunna visa pa stora brister 1
kommunikationen mellan behandlande likare och patient. Exempelvis fann Berglund et al.
(2010) att brist pa forstaelse upplevs som att personalen inte bryr sig eller lyssnar. Mer in
hilften av respondenterna kinde sig inte tagna pd allvar och hade uppfattningen att de inte
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blivit lyssnade pa. Det visade sig att 6ver hilften av individerna med Ehlers-Danlos syndrom
upplever att de fir otillricklig information for att vara delaktiga i sin behandling, vilket kan vara
ett resultat av brister i kommunikationen. Brist pd information var en av anledningarna till
upplevelsen av negativ virdkontakt i1 Janglands et al. (2009) studie. Berglund et al. (2015)
menar att de ginger likaren inte vet vad som ir grundproblemet ifragasitts ofta patientens egen
historia. Brist pa forstielse upplevs som nedvirderande och som att personalen inte bryr sig.

Pa frigan om individer med Ehlers-Danlos syndrom anser att de blir bemotta med respekt av
likare inom primarvarden svarar tre av fem deltagare att de upplevt bristande respekt. Negativa
upplevelser och hindelser inom virden har visat sig bero delvis pd patient-likarekontakt dar
okinslighet och brist pd respekt forekom enligt Jangland et al. (2009). Vidare uppger en
majoritet att de upplevt sig krinkta eller forminskade 1 kontakten med likare inom
primirvirden. Enligt Berglund et al. (2010) kan bristande respekt samt upplevelsen av att blivit
kriankta och forminskade piverkas av upplevelsen av att inte bli tagen pa allvar eller hord 1
motet med behandlande likare. Det kan mojligen paverkas av brister i kommunikation och hur
information frin likaren framfors till patienten.

Bemdotande overlag inom primdrvdrden.

En majoritet uppgav att de niagon ging upplevt psykiskt och verbalt krinkande behandling i
kontakten med primirvirdspersonal. Fysiskt krinkande behandling var inte lika vanligt
forekommande men 154 individer uppger att det nigon ging upplevt ett hirdhint eller
aggressivt beteende fran primirvardspersonalen. Negativa bemdtanden kan leda till 6kad angest
och minskat fortroende for viarden vilket Jangland et al. (2009) fann. Pa en av foljdfragorna om
av vilken anledning deltagaren tog med nigon som stdd vid besok inom primirvirden angavs
alternativen; “Kinns tryggare”, “Ar ridd for att bli krinkt”, “Kinner mig utsatt” av 63
respondenter (av 204). Att ta med ndgon som stdd vid besok inom primirvirden kan vara ett
satt for individen att kidnna sig tryggare, mindre utsatt och minimera risken for att bli krinkt.
Maktforhallandet som Goold (2001) menar aterfinns inom varden kan pa sa sitt undvikas 1 viss
man eftersom individen kan uppleva ett stdd 1 att ta med en anhorig eller bekant.
Maktforhillandet kan som Goold (2001) beskriver bli mer jamnt nir individen tar med sig en
anhorig eller bekant som kan styrka individens upplevelser av sin situation.

En majoritet av deltagarna uppgav att de nagon ging gritit efter ett likarbesok och hade vid
nigot tillfille fitt hora att hens besvir var psykosomatiska (att fysiska besvir beror pa psykisk
ohilsa). Upplevelsen av dngest var vanligt féorekommande 1 kontakten med primirvirden och
216 respondenter (av 411) ansdg att det hade direkt kopplingar till bemotande. En fjardedel
uppgav att de upplevde sa stark dngest att de inte kontaktar varden trots stora besvir (Tabell 5),
nigot som skulle kunna stimma med Berglunds et al. (2015) resultat att individer med Ehlers-
Danlos syndrom kan upplevas som 7’svara” patienter av vardpersonalen (pa grund av en
komplex symtombild) och undviker att soka vird da individen kan tinkas uppleva sig som
“besvirlig”. Detta skulle det kunna vara en bidragande faktor till utvecklandet av angest hos
individen nigot som Jangland et al. (2009) rapporterade. Jangland et al. (2009) menar dven att
fortroendet minskar av negativt bemotande och jag anser att det finns en mojlighet att
individen till foljd av dngest undviker att soka vard. Det pd grund av brister 1 bemotande,
ifragasittande behandling och upplevelsen av ignorans som kan resultera i1 simre hilsa, vilket
Berglund et al. (2015) lyfter fram.

Att individer med Ehlers-Danlos syndrom hinvisas till psykiatrin eller antas vara hypokondriska
framkom 1 denna studie, vilket Berglund et al. (2015) ocksa fann. Att bli hinvisad till psykiatrin
samt att pastds vara hypokondrisk innebir indirekt att individens egna upplevelse ifragasitts,
vilket medfor en kinsla hos individen av att inte bli respekterad och brist pa tillit kan uppsta.
Maktforhillandet som Goold (2001) menar riader i likar-patientkontakten skapar automatiskt
en obalans dir likaren anses vara den som innehar relevant kunskap om individens tillstind,
vilket gor att individen litar pa att likaren vet bist. Nir vardpersonal hinvisar individen till
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psykiatrin eller uttrycker att individen inte alls dr kroppsligt sjuk (hypokondri) gir det emot
individens egen kinsla och upplevs di som krinkande och forminskande. Goold (2001) menar
aven att individen har mindre 6verseende av “misstag” som gors inom varden vilket kan tinkas
vara en anledning till att bemo6tandet anses vara daligt inom primirviarden. Det behover dirfor
bara vara en hindelse som intriffat en enda ging for att denna dominoeffekt ska uppsta.

Tre femtedelar svarade att de nigon ging upplevt felaktig behandling utifrin sin egenkunskap
om Ehlers-Danlos syndrom och nistan fyra femtedelar ansig att okad kunskap inom
primirvirden skulle underlitta vardkontakten och behandling. Att primirvardsvardpersonal
“misstror” och “missbedomer” upplevelsen av smirta var vanligt forekommande. Detta skulle
kunna forklara Jakobssons (2007) resultat dir han menar att virdpersonal saknar kunskap om
hur det ir att leva med kroniska sjukdomar och varfor de deltagande 1 Jakobssons (2007) studie
uppvisade en hogre grad av besvir som lingvarig smirta, depression, nedstimdhet, somnbesvir,
aptitloshet och minnesbesvir. Det kan 1 sin tur bidra till att individer med Ehlers-Danlos
syndrom upplever bemétande och behandling negativt, vilket skulle kunna vara en del 1
utvecklandet av angest eftersom det kan leda till att individen maste “bevisa” att den ir sjuk.
Detta stods av att mer 4n tre av fem deltagare uppgav att de inte blev tagna pa allvar inom
primirvarden.

Att fyra av fem deltagare ansig att de upplevt utebliven behandling pa grund av forutfattad
mening om att symtom relaterade till Ehlers-Danlos syndrom inte gar att behandla, blir enligt
mig ytterligare ett skil for individen att undvika att s6ka vard. Upplevelsen av dngest skulle
kunna utvecklas utifrain upplevelsen av att individen inte fir nigon hjilp och inte kinner sig
tagen pa allvar, nigot som Jakobsson (2007) menar kan vara en bidragande orsak till just dngest.
Avslutningsvis uppgav 337 respondenter (av 517) att de nagon gang funderat pa att anmila en
primirvardsrelaterad hindelse vilket jag anser dr en siffra som mdste tas pa allvar och undersdkas
narmare.

Metoddiskussion

Enkiten distribuerades via sociala mediet Facebook av Ehlers-Danlos syndroms Riksforbund
samt av mig till valda Ehlers-Danlos stodgrupper pa Facebook. Anvindandet av sociala mediet
kan dven vara en begrinsning da jag kan ha “missat” individer som inte anvinder forumet
Facebook eller individer 1 stodgrupper som jag inte kinner till. Av uppskattade 814 individer 1
populationen svarade 521 individer (64 %). Av dessa har 503 individer med faststilld diagnos
och 18 under utredning svarat. Det betyder att ca 35 % av populationen vuxna med Ehlers-
Danlos syndrom inte svarat eller inte natts av enkiten. Eftersom kvinnor dominerade bland de
svarande utgors troligen de icke svarande mest av min.

Validitet och reliabilitet.
Reliabiliteten i studien anser jag ir hog pd grund av hoga frekvenser av svar i flertalet fragor
exempelvis frigan om “upplevelsen av respekt vid bemotande” dir 477 (av 521) individer Gver
hela landet svarar samma sak, svaren ar alltsi oberoende av var i landet som individerna bor,
men det skulle dven kunna bero pa att for fa svarsalternativ anvints for en del av frigorna. Att
de korrelationer som beriknades blev signifikanta bekriftar att viss reliabilitet maste ha funnits
hos de aktuella frigorna. Vid for lag reliabilitet skulle signifikanser ha uteblivit.

Ett negativt bemotande vid ett enstaka tillfille kan paverka hur individen bedomer alla inom
samma vardorganisation. Goold (2001) menar att ett diligt bemotande vid ett enstaka tillfille
och felaktig behandling av vardpersonal paverkar tilliten hos patienten och kan 1 sin tur paverka
individens uppfattning och tillit till alla inom samma vardorganisation. Individen kan ha
upplevt daligt bemotande av ett fatal anstillda inom primirvirden och gjort sin skattning
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utifrin den upplevelsen. Det medfor att individens skattning av sin upplevelse kan ha varit
reliabel, men skattningen kan ha varit summan av enstaka upplevelser.

Validiteten anser jag ir svar att avgora di frigorna konstruerats av mig sjilv och inte himtats
fran ett validerat mitinstrument for upplevelser av viard. Det betyder att validiteten kan hotas av
exempelvis ledande frigor. Fragorna har inte heller tagit upp hur manga ginger som individen
exempelvis upplevt sig krinkt i kontakt med primirvirdspersonal men visar diremot att
kontakt med virden sker frekvent. Det kan alltsd vara si att skattning av upplevelsen av respekt
vid bemotande kan ha byggt pd en engingstoreteelse. Vidare kan det dven vara si att
upplevelsen av bemotande innan diagnostiseringen kan skilja sig frin di individen har fitt
diagnosen bekriftad.

Extern validitet.
Den externa validiteten anser jag vara god med ett deltagande pa 64% och jag anser att
svarsfrekvensen vid flertalet frigor var sa hog att resultaten kan generaliseras till hela den
uppskattade populationen av individer med Ehlers-Danlos syndrom. Mérkertalet av individer
som har Ehlers-Danlos syndrom ir svirt att ta hinsyn till dd inga uppskattningar finns enligt
Socialstyrelsen (2015).

Intern validitet.

Den interna validiteten ar diremot svar att beddma eftersom enkiten inte har anvints 1 andra
studier och frigorna ar utformade utifrin min forforstielse av Ehlers-Danlos syndrom, forvisso
med stod av en annan student samt handledare och enkitboken av Trost (2012), men jag anser
att det ir ndgot som bor tas med 1 berikningen. Att jag sjilv har utformat enkiten beror pa att
liknande enkiter inte existerar 1 dagsliget da fokus 1 tidigare forskning varit riktad mot alla
patienter inom vdrden liknande Jakobssons (2007) studie och dirfor inte gick att anvinda 1
denna studie. Denna studie har darfor fokuserat pd negativa sidor av bemétande efter Jangland
et al. (2009) forslag pa studier av negativa upplevelser inom viarden och var problematiken
inom varden och patientkontakten kan tinkas ligga.

Om enkiten (Bilaga 2) anvinds 1 andra studier ir det av vikt att se Gver enkiten och sortera
bort frigor med lag svarsfrekvens. En fraga som inte redovisas 1 resultatet dr; “om du anmilt en
primirvardsrelaterad hindelse, vad berodde det pd?” Anledningen var att de skidl som kunde
anges forekom ungefir lika ofta. De Oppna svaren vid “beskriv girna” ir inte analyserade
eftersom de blev ovintat manga, 44 800 stycken totalt. Frigorna kunde ha varit obligatoriska
istallet for frivilliga med fordelen att svaren blivit komplettare och dirmed enklare att analysera.

Enkitverktyget Google Forms har begriansningar, exempelvis har skalor hogst 10 alternativ
vilket medforde en viss svarighet vid frigan om antal kontakter med virden per ir. Det hade
torenklat med 12 alternativ eftersom det da varit littare att Oversitta frin frekvens per ar till
frekvens per manad. Vidare hade det varit onskvirt att kunna definiera alla skalsteg semantiskt,
nigot som inte var mojligt.

Jag blev kontaktad av respondenter vid sju tillfillen. D3d har respondenterna bland annat
rapporterat otillrickligt med svarsalternativ och enstaka stavfel. En respondent ansig att enkiten
inte alls speglade Ehlers-Danlos syndrom. Respondenter har haft tekniska svirigheter att fi
tillgdng till enkiten och da har jag mailat enkiten direkt till respondenterna vid fyra tillfillen.

Undersokningen riktade sig till individer som bor 1 Sverige di varden har olika riktlinjer frin
land till land. Det kan finnas regionala skillnader inom landet 1 tillginglighet av vard, vilket kan
ha piverkat resultaten i viss man. Ovriga faktorer som kan ha paverkat ir ridande politik och
olika ekonomiska forutsittningar mellan landstingen. Fordelningen av individer med diagnosen
Ehlers-Danlos syndrom 6ver de tre landsdelarna dr ojamn vilket paverkar resultaten till viss del
da exempelvis endast en femtedel bor i Norrland. Folkmingd och tillging till hilsocentraler
skiljer mellan landsdelarna.
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Framtida forskning

I Sverige dr undersokningar om Ehlers-Danlos syndrom fi. Denna studie behover utvecklas
vidare och faktorer som framkommit 1 resultatet behover undersokas nirmare. Exempelvis
skulle det vara intressant att undersoka varfor virdpersonalen “misstror” patienternas
smirtproblematik trots att majoriteten har en diagnos som kan medfora lingvarig smirta.
Vidare studier kan rikta sig mot andra ovanliga diagnoser och undersoka deras upplevelse av
bemoétande inom primirvirden for att underséka om problem kopplat till bemotande kan bero
pa forekomsten hos diagnosen. Uppfattningen om olika vardkvalité mellan landsregionerna kan
vara av intresse att undersoka.

Slutsatser

Tillgingligheten och bemotandet inom primarvarden skattas ligt och ofta negativt av individer
med Ehlers-Danlos syndrom. Det kan ha flera orsaker, bland annat kan det bero pa att
tillgingligheten hos primirvird ir lig for alla. Aven om tillgingligheten kan vara tillricklig for
de flesta kan individer med Ehlers-Danlos syndrom ha ett storre vardbehov, pa grund av den
mangfacetterade symtombilden. Det kan ocksd vara si att ett diligt bemotande, bristande
tillganglighet och en mycket ling diagnostiseringstid (15 ar) ger extra pafrestningar for
individer som redan idr drabbade av ett ovanligt syndrom, vilket kan tinkas piverka och oka
risken for depressioner.
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Bilagor

DBilaga 1 - Brev ull respondenterna

Hejsan!

Jag heter Carolina och hiller pa med mitt examensarbete pd Kandidatprogrammet 1 psykologi
vid Luled tekniska universitet. Mitt examensarbete handlar om upplevelsen av bemdétande inom
primdrvarden av individer med Ehlers-Danlos syndrom. Jag hoppas att Du som har denna
diagnos vill delta 1 studien genom att besvara min enkit.

Dina svar kommer att behandlas konfidentiellt och Du har ritt att avbryta Din medverkan
genom att klicka pa krysset uppe i hogra hornet under tiden Du besvarar enkiten. Genom att
besvara enkiten limnar Du samtyckeskrav som kort innebir att svaren fir anvindas 1
examensarbetet. Enkiten vinder sig till myndiga individer.

Enkiten tar cirka 10 minuter att fylla 1 och innehiller 68 frigor. Enkiten ar skapad 1 Google
Forms.

Nir du klickar pa linken nedan kommer Du till enkiten.

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSewUuxvnS914tFi5x-
BWatzmdvHHmMQLS sgh-XRkSxuAbHGOg/viewform?usp=sf link

Enkiten stinger mandag 23 april

Tack for din medverkan!

Med vinliga hilsningar

Carolina

Vid frigor eller funderingar kontakta:

Carolina Jonsson

E-post: acoojo-4@student.ltu.se eller carroj84@hotmail.com



https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSewUuxvnS914tFi5x-BWatzmdvHHmQLS_sqh-XRkSxuAbHG0g/viewform?usp=sf_link
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSewUuxvnS914tFi5x-BWatzmdvHHmQLS_sqh-XRkSxuAbHG0g/viewform?usp=sf_link
mailto:acoojo-4@student.ltu.se
mailto:carroj84@hotmail.com

Dilaga 2 - Enkat

Upplevelser av bemotande inom
primarvarden avindivider med Ehlers-
Danlos syndrom

Enkiten bestar av 68 fragor fordelade pa 7 avsnitt och tar cirka 10 minuter att fylla i- En del av
fragorna har alternativet "beskriv garna” vilket kan forlanga tiden det tar att fylla i enkiten. Pa vissa
fragor finns alternativet Ej relevant och kan anvéndas | det syfte att Du inte har nagon uppfattning
om fragan eller inte tycker att den ar relevant

Enkéten vander sig framst till individer diagnostiserad med Ehlers-Danlos syndrom. Syftet med
studien &r att underséka upplevelsen av bemétandet mellan individer med Ehlers-Danlos syndrom
och priméarvardspersonal

Med primarvard avses ha idi raler).

att pi pagr saart det inte gar att identifiera individers enskilda
svar.
Det ar valfritt art delta | enkaren och om man inte vill eller kan svara pa nagon fraga sa ar det okej_

Vilketkon har Du?
Kvinna
Man

Annat

Hur gammal ar Du?

Ditt svar

Vart i Sverige bor Du?
Norrland (Norra Sverige)
Svealand (Mellersta Sverige)

Gotaland (Sodra Sverige)

Upplevelser av bemotande inom
primarvarden av individer med Ehlers-
Danlos syndrom

Avsnittet avhandlar bakgrundsfragor om Ehlers-Danlos syndrom

Understkning av diagnostyp samt diagnostisering

Vilken typ av Ehlers-danlos syndrom har Du?
Klassisk typ (cEDS)

Hypermobilitetstyp (hEDS)

Vaskulbr typ (VED)

Kyfoskoliotisk

Artochalasi typ

Dermatosparaxistyp

Har inte blivit typ-bestimd

00000000

Under utredning

Vart har Du blivit diagnostiserad (om Du fatt diagnos)?
O Primérvarden

O Genetiskt test

) Annan kiinik

O Ej relevant
I vilken alder fick Du diagnos? (Uppskattningsvis)

Hur lang tid tog det uppskattningsvis fran det Du bérjade sdka
hjélp tille Du fick Din diagnos? (Svara antal ar)



Om Du fortfarande ar under utredning fér Ehlers-danlos syndrom
hur lange har utredningen pagatt? (Svara antal ar)

Ditt

Upplevelser av bemdtande inom
primarvarden av individer med Ehlers-
Danlos syndrom

Fragor om tillganglighet inom primarvarden

Undersdker tillgangligheten i primérvarden.

Hur ofta har Du telefonkontakt med primarvarden per manad?

0 1 2 3 4 5

Gange(r’/ména @) () O (@) (@] (@) ggr eller fler

Hur ofta har Du telefonkontakt med primarvarden per ar?

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Gaingersr O O O O O O O O O O ggr eller fler

Vid telefonkontakt, upplever Du att Du far tider f6r provtagning
nar Du énskar?

0 1 2: 3 4 5
Nej, ja Ja, jas
uppleirelr?nle O O O O O O upple\:ergan
att jag far tider jag far tider i
iden den
utstrackning utstriackning
jag onskar. jag onskar

Vid telefonkontakt, upplever Du att Du far tid till Iakare i den
utstrackning Du 6nskar?

0 1 2 3 4 5
Nej, jag Ja, jag
upplever inte O O O ©) O O upplever att
att jag far tider jag far komma
till lakare i den till lakare i den
utstriackning utstrackning
jag onskar jag dnskar

Har Du en fast lakarkontakt inom primarvarden?
O Ja
O Nej

Om ja, anser Du att Du far traffa Din lakare i den utstrackning Du
anser att Du behover?

O Ja
O Nej

o Ej relevant

Om nej, anser Du att det kan vara en nackdel att traffa olika
|dkare fran gang till gang?

O Ja
O Nej

Om ja, beskriv garna

Upplever Du att Du far komma till fysioterapeut (sjukgymnast) i
den utstrackning Du behover?

QO Ja
O nei
O FEjrelevant

Upplever Du att Du far komma till arbetsterapeut i den
utstrackning Du behéver?

O Ja
O Nej

O FEjrelevant



Har Du nagon gang upplevt utebliven hjalp inom primarvarden?
(exempelvis: vardpersonal eller lakare som inte ringer upp som
planerat eller utlovat)

Q Ja
O Nej
O Ejrelevant

Har Du nagon gang upplevt utebliven hjalp inom primarvarden?
(exempelvis: recept som inte fornyas trots att lakemedlet ar
forskrivet som behandling av klinik )

O Ja
O Nej
O Ejrelevant

Upplevelser av bemotande inom
primarvarden av individer med Ehlers-
Danlos syndrom

Fragor om kontakt, kunskap och bemé&tande av ldkare inom
priméarvarden

Undersdkning av kontakt och bemdtande av lakare inom priméarvirden

Hur ofta har Du telefonkontakt med lakare inom priméarvarden
per méanad?

0 1 2 3 4 5

Ggetimie. 5 O O O O O  Ja=

Hur ofta har Du telefonkontakt med lakare inom primarvarden
per ar?
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Gigers O OO O0OO0O0000 O

Hur upplever Du bemétandet av lakaren vid telefonkontakt?

0 1 2 3 4 5
Al et be
e O O O O O 6 e
negativt positivt
bemodtande bemdtande
vid vid
telefonkontakt telefonkontakt

Hur ofta triaffar Du lakare inom priméarvarden per manad?
[ 1 2 3 4 5

ot ©F QD IO © O ‘O g

Hur ofta traffar Du lakare inom primarvarden per ar?
1" 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Gingertk O O O O O O O O O O eller New/ie

Hur upplever Du bemotandet vid fysisk traff med lakare inom
primarvarden?

o0 1 2 3 4 5
Mycket diligt, Mycket br
e © O O O O O mesen
et negativt ett positivt
bemotande bembtande

Beskriv garna

Ditt svam



Anser Du 6verlag att Du blir bemétt med respekt av lakare inom
primarvarden?

O Ja
O Nej

Om nej, beskriv gérna

K&anner Du dverlag tillit till behandlande I5kare?

0 1 2 3 4 5

Nej, jag Ja, jag kanner
kanner ingen O O O o O O stark tillit till
tillit till behandlande
behandlande lakare
lakare

Hur upplever Du &6verlag kunskapen om ditt tillstand hos
behandlande lakare?

0 1 2 3 4 5
Mycket délig, Mycket bra,
avsaknad O O O O O O hog kunskap
av/eller om syndromet
felaktig Ehlers-Danlos
kunskap om
syndromet

Ehlers-Danlos

Anser Du att Du far tillrdcklig information fran din lakare for att
vara delaktig i din egen behandling?

O Ja
O Nej

O Ejrelevant

Hur upplever Du att kommunikationen fungerar mellan Dig och
Din l&kare?

0 1 2 3 4 5

Mycket dalig Mycket bra, en

kommunikatio O O O O O O val

n fungerande
kommunikatio
n

Beskriv gérna

Anser Du att Du blir remitterad till andra kliniker (exempelvis;
réntgen, ortoped o0.s.v.) i den utstrackning Du anser att Du
behdver?

O Ja
O Nej
O Ibland

O Ejrelevant



Anser Du att Du far medicinsk behandling i den utstrackning Du
behover?

O Ja
O Nej

O Ej relevant

Har Du nagon gang upplevt att lakaren ifragasétter behandling
av mediciner trots att den ar bestamd av klinik? (exempelvis;
smartklinik, reumatolog, kardiolog 0.s.v.)

O Ja
O Nej

O Ej relevant

Har Du ndgon géng traffat en tillfallig l1akare som plockar bort
medicinsk behandling som ar bestamd av klinik?

QO Ja
O Nej

O Ej relevant

Upplever Du 6verlag att Din |ékare lyssnar och tar Dina besvér pa
allvar?

0 1 2 3 4 5

Nej, jag Ja, min lakare
k&nner inte att O O O O O O lyssnar och
jag blir tagen tar mina
pé allvar av besvér pa
min ldkare allvar

Om nej, beskriv garna

Har Du nagon gang upplevt dig krankt eller forminskad av
lakare?

O Ja
O Nej

Om ja, beskriv garna

Upplevelser av bemdtande inom
primarvarden av individer med Ehlers-
Danlos syndrom

Fysioterapeuter (Sjukgymnaster), Arbetsterapeuter.

Upplever Du att fysioterapeuten (sjukgymnasten) har tillracklig
kunskap om Ditt tillstand for att hjalpa dig? (Allm&n kunskap om
Ehlers-Danlos syndrom)

O Ja
O Nej

O Erelevant

Upplever Du att Du far den hjélp Du behdver hos fysioterapeuten
(sjukgymnasten)? (information, tréningsscheman)

O Ja
O Nej

O FErelevant



Har Du nagon gang upplevt Dig krankt eller forminskad av
fy P (sjukgy ) inom primérvarden?

Q Ja
O Nej

O Ejrelevant

Om ja, beskriv garna

Dvt svame

Upplever Du att arb peuten har tillracklig k kap om Ditt!
tillstand for att hjalpa Dig? (Allman kunskap om Ehlers-Danlos
syndrom)

O Ja
O Ne
O Ejrelevant

Upplever Du att Du far det hjalpmedel Du behover av
arbetsterapeuten inom primarvarden? (Ortoser, fingersplints
m.m.)

O
O Nej

O Erelevant

Har Du nagon gang upplevt Dig krankt eller forminskad av
arb P inom p: arden?

QO Ja
O Nej

Om ja, beskriv garna

Ditt svan

Upplevelser av bemdtande inom
primarvarden av individer med Ehlers-
Danlos syndrom

Avsnittet avhandlar bemotandet overlag inom primarvarden

Uncher sOker a nom pe
Hur uppl du bemaotande vid telefonk kt med
mottagningspersonal?
0 1 2 3 4 5
Mycket daligt, Mycket bra,
pouppier O O O O O O jagupplever
alitid ett alitid et
negativt positivt
bembdtande bemdtande
vid vid
telefonkontakt telefonkontakt |

Vid telefonkontakt. Hur upplever Du att bemé&tandet for
receptfornyelse fungerar?

o 1 2 3 4 5
e O O O D 0O O 22

jag upplever jag upplever
alitid ett diligt alitid ett
bemdtande positivt
vid bemotande
receptiomyels vid
e receptiomyels

Har Du nagon gang upplevt psykiska krankningar inom
primarvarden? (exempelvis; suckar, himmel med 6gonen o.s.v.
av vardpersonal)

O Ja
O Nej

Om ja, beskriv garna

Ditt sven



Har Du ndgon géng upplevt fysiska krankningar inom
primarvarden? (exempelvis; hardhant eller aggressivt beteende
av vardpersonal)

QO Ja
O Nej

Om ja, beskriv garna

Ditt gvar

Har Du upplevt verbalt krankande behandling? (exempelvis:
uttalanden av vardpersonal som ar direkt olampliga)

Q

O Nej

Om ja, beskriv garna
Ditt svar

Har Du nagon gang gratit efter besok for att Du inte har blivit
tagen pa allvar?

O Ja
O Neji

Om ja, beskriv garna

Dit

Har Du upplevt angest for att k kta primarvarden?
O Ja

O Nej

Om ja, i vilken utstrackning upplever Du &ngest?

0 1 2 3 4 5

geninget O O O O O O ykingest

viirden trots
stora besvir

Om ja, beror det pa bemé&tande?
O Ja

O Nej

O Delvis

O Ejrelevant

Brukar Du ta med nagon som stdd vid besok inomy
primarvarden?

QO Ja
O Nej

Om ja, markera anledning
O Kanns tryggare

O Asradd for att bli krinkt
O Kanner mig utsatt

O Annan anledning

Beskriv garna

Ditt svar



Har Du nagon géng fatt hora att Dina besvar ar psykosomatiska?
(Att fysiska besvar beror pa psykisk ohalsa) trots att Du inte
anser det?

O Ja
O Nej

O Erelevant

Har Du ndgon géng antagits ha hypokondriska besvar av
personal inom primarvarden?

O Ja

O Ne

O Erelevant

Om ja, beskriv garna

Ditt svar

Har vardpersonal skrivit nagot i Din journal om Dig som ni inte ar
overens om? Eller &r direkt felaktigt enligt Din uppfattning.

O Ja
O Ne

O Vetinte

Om ja, beskriv garna

Ditt svam

Syns Dina besvar utat?
O Ja
O Nej

O Ej relevant

Tror Du att vardpersonal har svart att ta Dina besvar pa allvar
eller ‘misstror” Dina besvar om det inte syns?

(o

O Nej

O Eirelevant

Har Du upplevt att vardpersonal misstror Din smartproblematik?
(o

O Nej

O Ejrelevant

Upplever Du overlag att Du blir tagen pa allvar i motet med
primarvarden angaende Ehlers-danlos syndrom?

O
O Nej
O Ejrelevant

Upplever Du 6verlag att personal inom primarvarden aktivt
lyssnar pa Din upplevelse av Ehlers-Danlos syndrom?

0 1 2 3 4 5
2 Jaj
woiersiay O O O O O O ypieversma
an an
virdpersonal virdpersonale
lyssnar p& min n aktivt
kunskap om och
Ehlers-Danlos tar till sig min
syndrom kunskap om
Ehlers-Danlos
syndrom
Om nej, anser Du att vardper len tar hansyn till Din | kap
om Ehlers-danlos syndrom?
O Ja
O Nej

O Ejrelevant



Upplevelser av bemdétande inom
primarvarden av individer med Ehlers-
Danlos syndrom

Undersdker allmanna upplevelser av kunskap och dess paverkan pa behandling samt
anmilningar inom primérvarden.

Hur upplever Du éverlag kunskapen om Ehlers-Danlos syndrom
inom primarvarden?
0 1 2 3 4 5
Mycket délig, Mycket bra,

jag upplever O O O O O O jag upplever

att kunskapen att
ar obefintlig vardpersonale
eller felaktig n har
hos tillrackliga
vardpersonale kunskaper om
n rérande Ehlers-Danlos
Ehlers-Danlos syndrom
syndrom

Tror Du att kunskap om Ehlers-Danlos syndrom inom
prim&rvarden skulle underl4atta vardkontakt och behandling?

0 1 2 3 4 5

Nej, jag tror att Ja, jag tror att

kunskap inte o O O O o O kunskap

skulle gora skulle
nagon skillnad underlatta min
i behandling behandling
eller och
vardkontakt vardkontakt

Har Du nagon gang upplevt att Du inte far ndgon behandling pa
grund av férutfattad mening om att symtom relaterat till Ehlers-
Danlos inte gér att behandla?

QO Ja
O Nej

Har Du ndgon gang upplevt att Du fatt felaktig behandling inom
primarvarden utifran Din egen kunskap om Ehlers-Danlos
syndrom?

O Ja
O Nej
O Vetej

Om Du har anmalt en primarvardsrelaterad handelse, vad
berodde det pa?

(] Daligt bemdtande

|:| Felaktig behandling

I:l Annat

I:l Ej relevant
Beskriv garna
Ditt svar

Har Du nagon gang funderat pa att anmala en
primarvardsrelaterad handelse?

'O Ja
O Nej

Har Du nagot Du vill lagga till angdende fragorna eller enkaten i
ovrigt sa har Du mojlighet att lamna Dina synpunkter har



