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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 is 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 
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Sammanfattning 

Forskning har visat att individer som upplever negativt bemötande inom vården 
har mindre vårdkontakt. Ehlers-Danlos syndrom är en utmaning för vården att 
diagnostisera och behandla vilket en studie visar fört med sig att patienterna 
undviker vården med sämre hälsa som följd, något som kan bero på erfarenheter 
av negativt bemötande. Syftet med denna studie är att ge en beskrivning av hur 
individer med Ehlers-Danlos syndrom upplever bemötande inom primärvården. 
Två frågeställningar formulerades: Upplever individer med Ehlers-Danlos 
syndrom god tillgänglighet av vård? och Hur upplever individer med Ehlers-
Danlos syndrom bemötande inom primärvården?  En elektronisk enkät skickades 
ut via sociala medier till patientgrupper med Ehlers-Danlos syndrom där Ehlers-
Danlos Riksförbund bistod i distribueringen. Antalet som svarade var 521 
stycken av ett estimerat antal om 814 vuxna individer med Ehlers-Danlos 
syndrom i Sverige. Resultatet visar att 477 individer någon gång upplevt 
kränkande eller förminskande bemötande av behandlande läkare. Majoriteten 

rapporterar dåligt bemötande och låg tillgänglighet av tider till primärvården. 
Resultatet visar dessutom att genomsnittstiden för diagnos ligger på 15,28 år. 

 

Nyckelord: Ehlers-Danlos syndrom, Upplevelser av primärvården, 
Tillgänglighet till primärvård, Ovanliga diagnoser, Diagnostiseringstid 
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Definitionen av en ovanlig diagnos är prevalensen 1 på 10 000 (Karolinska institutet, 2017). I 

Socialstyrelsens arkiv för ovanliga diagnoser finns 325 ovanliga diagnoser registrerade, något 
som uppdateras kontinuerligt. Ehlers-Danlos är ett syndrom som tillhör ovanliga diagnoser 
(Socialstyrelsen, 2015) och innebär en samling av symtom i en diagnos som drabbar flera av 
kroppens organ med olika allvarlighetsgrad. Prevalensen av kategoriserade syndrom var år 2017 
cirka 4500 stycken (Karolinska institutet, 2017).   

 

Ehlers-Danlos syndrom 
Viktig information: Den 15 Mars 2017 kom en ny nosologi för Ehlers-Danlos syndrom, vilket 
innebär vissa förändringar i diagnoskriterier samt ett tillägg till en ”ny” typ av diagnos för de 
som inte uppfyller kriterierna för Ehlers-Danlos syndrom. Den nya diagnosen heter 
Hypermobility spectrum disorder (HSD). Vidare utökas diagnoserna inom Ehlers-Danlos 
syndrom till 13 olika varianter, kriterier förfinas och nya behandlingsrekommendationer för 
komorbiditet tillkommer. ICD – 10 kommer även att uppdateras (Ehlers-Danlos syndroms 
Riksförbund, för vården, u.å.). Denna studie baseras på den ”gamla” nosologi då 
förändringsarbetet sker över tid. 

 

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

”Ehlers-Danlos syndrom är en medfödd bindvävsdefekt som påverkar leder, hud och blodkärl. 

Förändringen i bindväven beror på defekt kollagen, ett av kroppens grundläggande byggnadsmaterial och 

det vanligaste proteinet hos människan. Kollagen utgör nära en tredjedel av kroppens totala 

proteinmängd.” 

 

Ehlers-Danlos räknas som en ovanlig diagnos och en kartläggning gjord mellan 1996–2000 
visar på en förekomst av cirka 10 personer på 100 000 men menar att mörkertalet kan vara 
stort (Socialstyrelsen, 2015). Det finns sex olika varianter av Ehlers-Danlos syndrom med olika 

symtom. Symtomen kan variera från individ till individ och även vara olika inom samma familj 
om flera personer är drabbade. Symtombilden varierar mellan de olika typerna av Ehlers-
Danlos syndrom (Klassisk typ (cEDS), Hypermobilitetstyp (hEDS), Vaskulär typ (VED), 
Kyfoskoliotisk, Artrochalasityp och Dermatosparaxistyp) där det finns ett par kriterier som 
definierar var och en av de olika varianterna. De generella symtomen är dock lika inom alla sex 
typerna och innefattar symtom från hud och leder såsom överrörlighet och mjuk ibland 
stretchig hud. Symtombilden är bred och exempel på symtom är: överrörliga leder, 
ledluxationer, ledinstabilitet som leder till kronisk smärta, tidig artrosutveckling, tandlossning, 
blåmärken, ledinflammationer, hjärtfel i form av mitralisklaffprolaps (vilket innebär att en av 
hjärtats fyra klaffar får bristande funktion (på grund av bindvävens defekta kollagen) och 
behöver bytas ut beroende på allvarlighetsgrad, problem med axlar, knän, fingrar, armbågar i 
form av luxationer eller värk, födoämnesallergier, trötthet, med mera (Socialstyrelsen, 2015). 
 

Kränkande bemötande och behandling av individer med Ehlers-Danlos syndrom.                

I Castoris (2012) litteraturstudie menar han att kunskapen om Ehlers-Danlos syndrom är låg 
hos vårdpersonal och en del individer med Ehlers-Danlos syndrom har väntat flera år på rätt 
diagnos. Enligt Berglund, Pettersson, Pigg, och Kristiansson (2015) känner sig individer med 
Ehlers-Danlos syndrom ofta kränkta i kontakt med vårdpersonal, det på grund av att symtom 
(exempelvis smärta, ledinflammationer och artros) inte alltid syns och därför inte tas på allvar av 
vårdpersonalen. I en enkätstudie utförd 2008 av Berglund et al. (2015) visade det sig att 
individer som har Ehlers-Danlos syndrom i större utsträckning lider av ångest och depression 
än övriga befolkningen i Sverige. Individer med Ehlers-Danlos syndrom upplevde även mindre 
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hälsorelaterad livskvalité jämfört med kontrollgruppen (Berglund et al., 2015). Enligt 

Socialstyrelsen (2007) definieras en funktionsnedsättning som: ”En funktionsnedsättning 
uppstår till följd av en medfödd eller förvärvad skada. Sådana skador, tillstånd eller sjukdomar 
kan vara av bestående eller övergående natur ” (Socialstyrelsen, terminologi, 2007). En studie 
av upplevd diskriminering och självskattad hälsa hos individer med funktionshinder utfördes 
2010 i Europa av Alvarez-Galvez och Salvador-Carulla (2013). Resultatet gav tre specifika 
diskrimineringsgrunder som kan påverka hälsan negativt, där en av diskrimineringsgrunderna 
var diskriminering på grund av funktionshinder. I studien fann författarna att rapporterad 
upplevd diskriminering på grund av individens funktionshinder minskar sannolikheten för att 
individen skattar sin hälsa som god. Enligt Berglund et al. (2015) har individer med Ehlers-
Danlos syndrom blivit ansedda att exempelvis vara hypokondriska på grund av den breda 
symtombilden (med exempelvis svårförklarad smärtproblematik). Utöver detta finns det 
rapporter som visar på att de har mötts med skepsis samt blivit misstrodda i kontakt med 
vården. Individer med Ehlers-Danlos syndrom ifrågasätts, ignoreras och hänvisas ibland till 
psykiatrin med misstänkta psykiska besvär (Berglund, Mattiasson, & Randers, 2010). I en 
kvalitativ studie av Berglund et al. (2010) fann man fem kategorier av upplevelser vid kontakt 
med vården som individer med Ehlers-Danlos syndrom haft. Det fem kategorierna är resultatet 
av situationer som individer med Ehlers-Danlos syndrom upplevt som kränkande: Bli 
ignorerad och förminskad, Bli behandlad som ett objekt, Bli hänvisad till psykiatrin, Blivit 
kränkt i den personliga sfären samt Misstänks för att ha utsatts för våld inom familjen (Berglund 
et al., 2010).  

Subjektiva upplevelser av smärta blir enligt Berglund et al. (2010) ett problem inom vården då 
den inte kan mätas. Detta är något som Jakobsson (2007) funnit i sin studie (randomiserat 
utvald patientgrupp i Skåne) av möten inom hälso- och sjukvården. Vidare leder även 
hjälplöshet hos behandlande läkare till en upplevelse för patienten av att inte bli tagen på allvar 
(Berglund et al., 2010). När vårdpersonal ignorerar patientens egen kunskap om syndromet 
leder detta ofta till att patienten känner att hens integritet hotas (Berglund et al., 2010). 
Individer med Ehlers-Danlos syndrom som blir misstrodda och hänvisade till psykiatrin eller att 
läkaren ifrågasätter individens psykiska hälsa, upplever bristande respekt då upplevelser av 

individens egen kroppskännedom ifrågasätts (Berglund et al., 2010). De gånger läkaren inte vet 
vad som är grundproblemet ifrågasätts ofta patientens egen historia. Brist på förståelse upplevs 
av individer med Ehlers-Danlos syndrom som nedvärderande och att personalen inte bryr sig 
eller lyssnar (Berglund et al., 2010). Berglund et al. (2010) såg att patienterna undvek vården i 
brist på tillit, vilket kan resultera i sämre hälsa (Berglund et al., 2010). Jakobssons (2007) studie 
visar vidare att individer som upplevt negativa bemötanden inom vården hade signifikant 
mindre vårdkontakt än andra. Riskerna som Berglund et al. (2015) lyfter fram är att individer 
med Ehlers-Danlos syndrom upplevs som ”svåra” patienter och därför undviker att söka vård 
vilket resulterar i sämre hälsa. 

Jakobsson (2007) visade i sin studie om bemötande av vårdpersonal att 38% (av 826 individer 
av ett randomiserat urval, bosatta i Skåne) någon gång upplevt ett negativt bemötande i vården, 
speciellt utsatta var yngre kvinnor samt individer som har en oklar symtombild. Enligt 
Berglund et al. (2010) är värdighet ett primärt värde för individen. Värdighet kan aldrig tas 
ifrån en men värdighet kan kränkas. Berglund et al. (2010) framhåller vikten av att 

vårdpersonal behandlar patienten med bibehållen känsla av värdighet.  

 

Altruism, empati, och prosocialt beteende inom läkaryrket 
En altruistisk handling har som mål och syfte att öka och gynna en annan individs hälsa. Ett 
altruistiskt beteende hos en läkare kan tänkas vara att gå utöver sina arbetsuppgifter för att 
hjälpa patienten, vilket i sin tur medför och leder till uppoffring av tid och resurser men kan 
samtidigt innebära positiva känslor av att hjälpa en annan individ. Känslor av otillräcklighet hos 
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läkaren kan leda till stress och resultera i avsaknad av hjälp för patienten (Burks & Kobus, 

2012). 

Idealet är en altruistisk och empatisk läkarutbildning enligt Burks och Kobus (2012) 
litteraturstudie. De visar att hög arbetsbörda och teoretisk praktisering (avsaknad eller minskad 
studiepraktik på människor) leder till en nedärvd kultur inom medicinska fakulteten, något som 
ökar risken för ett minskat altruistiskt och empatiskt beteende i form av distansering gentemot 
patienter (Burks & Kobus, 2012). Burks och Kobus menar att distanseringen kan ha ett 
överlevnadsvärde för läkaren och fungerar då som en del av självbevarelsedriften, men altruism 
kan ses som en hörnsten i den Hippokratiska eden och bör vara ett av målen inom vården.  
 
Prosocialt beteende beskrivs enligt Burks och Kobus (2012) som ett inneboende psykologiskt 
beteende av att hjälpa andra människor som en del av individens värderingar och attityder 
gentemot andra människor över tid och ger en positiv känsla för såväl sändare som mottagare. 
Ett prosocialt beteende kan vara en del i det altruistiska förhållningssätt som en ”bra” läkare 
beskrivs besitta, något som anses problematiskt för läkarstuderande då lärare lär ut engagemang 
men med distans. Läkarutbildningen lämnar lite utrymme till inlärning av humanistiska 
koncept. Inlärd distansering gentemot patienten kan fungera som ett skydd för att undvika att 
läkare ska bränna ut sig genom känslor av otillräcklighet men till kostnaden av ett mindre 
prosocialt och empatiskt beteende (Burks & Kobus, 2012).  

Inom medicinen förespråkas ”klinisk empati” (Burks & Kobus, 2012) som innebär kognitiv 
och affektiv förståelse av patientens situation och återspegla denna till patienten, exempelvis 
kan en sådan ”klinisk empati” innebära att läkaren ger någon form av respons som bekräftelse 
på att hen förstår det tankar och känslor som patienten kan tänkas uppleva. Vidare menar Burks 
och Kobus (2012) att behandlingseffekten ökade hos patienten om de upplevde läkaren som 
mer empatisk. Tilliten ökade därigenom och patienten var mer benägen att vara mer öppna om 
sina symptom, vilket i sin tur ledde till att läkaren kunde ge rätt behandling. 

Kulturerna inom läkarutbildningen som Burks och Kobus (2012) menar återfinns inom den 
medicinska fakulteten är distansskapande. De visar att objektifiering av människan i syfte att 

vara vetenskaplig och saklig i kommunikationen och behandling är något som kan få negativa 
effekter för patienten. Enligt Mirzaeis et al. (2013) kvalitativa studie av patienter med kroniska 
sjukdomar samt intervjuer med vårdpersonal, önskar patienten att läkaren ser sjukdomen i sin 
kontext, visar förståelse samt förmedlar budskap via tydlig kommunikation till patienten. I 
Jakobssons (2007) studie på ett representativt randomiserat urval av populationen av boende i 
Skåne menar en del av de svarande att de kände sig som en ”sak” på grund av objektifiering i 
form av ifrågasättande av smärtupplevelser eller att läkaren inte tog sig tid att lyssna. I Mirzaeis 
et al. (2013) studie rapporterade patienter att läkare misstrodde patientens egna upplevelse av 
symtomen kopplade till sjukdomen samt misslyckades att se det ur patientens perspektiv. 

Tillit. 
Förhållandet mellan en patient och behandlande läkare bygger på outtalad tillit (Love, 2011). 
Goold (2001) menar att tillit mellan patient och läkare är viktigt eftersom patienten är sårbar i 
sin sjukdom. Tillit är av vikt, inte endast för patienten själv utan även för att patienten ska 
tillåta nödvändiga undersökningar samt följa nödvändiga behandlingsrekommendationer 

(Goold, 2001).  

Enligt Goold (2001) har patienter mindre överseende och är mindre förlåtande vid misstag som 
görs inom vården, än misstag som görs av gemene man. Vidare beskriver Goold (2001) att 
patienten (den som ger tillit) ger makt till läkaren (som förvaltar tillit) vilket i sig skapar en 
obalans. Diego Gambetta (1998, citerad i Goold, 2001) beskriver individens egen upplevelse av 
tillit som ”Den specifika förväntningen på att andra människors handlande ska gynna en själv” 
(egen översättning). Dåligt bemötande och felaktig behandling av vårdpersonal påverkar tilliten 
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hos patienten och kan i sin tur påverka individens uppfattning och tillit till alla inom samma 

vårdorganisation (Goold, 2001).  

 

Bristande kunskap om ovanliga syndrom  
Bristande kunskap hos läkare och vårdpersonal angående Ehlers-Danlos syndrom kan orsaka 
förlängd diagnostiseringstid samt onödigt lidande för den drabbade. Burks och Kobus (2012) 
menar att det finns en oro för att altruism minskar bland läkarstuderande och yrkesutövande 
läkare. Jangland, Gunningberg och Carlsson (2009) beskriver att patienter på Uppsala 
universitetssjukhus upplever ökad ångest och minskat förtroende av negativa möten med 
vårdpersonal. Brist på information om patienternas tillstånd var en av anledningarna till 
upplevelsen av negativ vårdkontakt (Jangland et al., 2009). Negativa upplevelser och händelser 
inom vården har visat sig bero delvis på patient-läkarekontakt där okänslighet och brist på 
respekt förekom (Jangland et al., 2009). 

Problematiken med ovanliga syndrom är den komplexa symtombilden som kan leda till 
fördröjd utredning (Karolinska institutet, 2017). Det beror på behovet av olika kliniker, vilket 
vidare kan leda till att individen inte får någon diagnos trots allvarliga problem (Karolinska 
institutet, 2017). Mellan år 2002 till 2006 ökade anmälningarna till patientnämnden från 
22 500 till 25 000 men Jangland et al. (2009) menar att bedömningarna av anmälningarna 
missar ”möten och kommunikation” och att dessa kategoriseras som ”negativa möten” och 
lägger lite fokus på själva upplevelsen. Jakobsson (2007) visade att 38 % någon gång hade 
upplevt ett negativt bemötande när de sökt vård. Jangland et al. (2009) menar att patienters 
upplevelser av vården kan vara god trots undermålig vårdkvalité. De föreslår studier av negativa 
upplevelser inom vården och om var problematiken inom vården och patientkontakten kan 
tänkas ligga (Jangland et al., 2009). 

Jakobsson (2007) menar att vårdpersonal saknar kunskap om hur det är att leva med kroniska 
sjukdomar. I Jakobssons studie uppgav 234 individer att de i någon grad upplevde besvär som 
långvarig smärta, depression, nedstämdhet, sömnbesvär, aptitlöshet och minnesbesvär. Vidare 
menar Jakobsson att vinster med att vårdpersonal ger extra tid till sina patienter, visar empati 

samt förklarar genom en tydlig kommunikation vilka behandlingsrekommendationer som krävs 
för patientens tillstånd och så vidare, leder till att patienterna kan sörja för egenvård och 
minskar därmed behovet av vårdinsatser. Det kan i längden leda till minskad arbetsbelastning 
för vårdpersonalen (Jakobsson, 2007). 

Jakobsson (2007) menar att många studier är utförda i andra länder vilket innebär olika 
vårdsystem och olika förutsättningar för att få adekvat vård. Fokus i tidigare forskning är mellan 
läkare-patient och utesluter därmed övrig vårdpersonal (Jakobsson, 2007).  

 

Syfte 
Den här studien avser att undersöka hur individer i Sverige med Ehlers-Danlos syndrom 
upplever bemötandet av personal inom primärvården och primärvårdens tillgänglighet. Studien 
kan ge ett deskriptivt underlag som kan användas för att förbättra vården för individer med 
Ehlers-Danlos syndrom och individer med andra ovanliga diagnoser.  

 

Metod 

Deltagare 
Deltagarna var en patientgrupp med pågående utredning eller diagnos av Ehlers-Danlos 
syndrom. Resultatet baseras på 521 individers svar där 503 individer är diagnostiserade med 
Ehlers-Danlos syndrom och 18 individer är under utredning för diagnosen. Av 521 svarande 
var det 495 (95%) kvinnor, 20 (3,8%) män och 6 individer (1,2%) uppgav alternativet ”annat”. 
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De är alla bosatta i Sverige (Figur 1). Medelåldern bland de 507 som uppgav ålder var 42 år 

med ett minimum på 18 år och ett maximum på 76 år.  Genom kontakt med Ehlers-Danlos 
syndroms Riksförbund samt kontakt via sociala mediet Facebooks stödgrupper för individer 
med Ehlers-Danlos syndrom initierades kontakten med deltagarna. Enkäten (Bilaga 2) sändes ut 
via sociala medier till ca 5000 individer. Det höga individantalet i grupperna beror på att 
anhöriga och bekanta till individer med Ehlers-Danlos syndrom kan vara medlemmar. 
 

 
 
Figur 1. Fördelning av härkomst mellan landsdelarna (N=519). 
 
Prevalensen av Ehlers-Danlos syndrom i Sverige beräknas utifrån Socialstyrelsens siffror om 10 
individer per 100 000 invånare (Socialstyrelsen, 2015). Men man påpekar att uppskattningarna 
är osäkra, det kan röra sig om många fler. Befolkningen i Sverige var 10 135 303 i februari år 
2018 enligt Statistiska centralbyrån (2018). Antalet barn och ungdomar under 18 år beräknas 
ligga på cirka 2 000 000 individer (Statistiska centralbyrån, 2013). Enligt en beräkning med 

ovanstående siffror finns det 0,0001 × 10 135 303= cirka 1013.5 ≈ 1014 individer med Ehlers-
Danlos syndrom i Sverige. Barn och ungdomar med Ehlers-Danlos syndrom utgör enligt min 
beräkning 0,0001 × 2 000 000 = 200 individer. En uppskattning av myndiga individer med 
Ehlers-Danlos syndrom är enligt min beräkning cirka 1014 – 200 = 814 stycken (n = 814). 
Utifrån dessa beräkningar beräknas 64% av populationen med Ehlers-Danlos syndrom ha 
besvarat enkäten.  

 

Material 
En elektronisk enkät (Bilaga 2) har utformats i programmet Google Forms. Enkäten innehöll 
bakgrundsfrågor om kön, ålder, diagnos, landsdel (norra, mellersta samt södra Sverige). Enkäten 
bestod även av frågor kopplade till frågeställningarna som belyser tillgänglighet och bemötande. 
Med bemötande avses kontakten (telefonkontakt samt fysisk träff) mellan primärvårdspersonal 
och individer med diagnosen Ehlers-Danlos syndrom eller individer som är under utredning 

för denna diagnos. 

Enkäten är utformad efter en rekommendation av Jangland et al. (2009) som föreslagit studier 
av negativa upplevelser inom vården och var problematiken inom vården och patientkontakten 
kan tänkas ligga. Det avviker från tidigare forskning kring Ehlers-Danlos syndrom om 
bemötande och vårdkontakt där fokus legat på vad enskilda individer känner och upplevt var 
för sig. Enkäten är utformad utifrån Jangland et al. (2009) rekommendationer och utifrån min 
förförståelse då jag själv har diagnosen Ehlers-Danlos syndrom. Jag är utbildad undersköterska 
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och har arbetat som undersköterska under 10 år, samt förvärvat kunskap genom Psykologi 

kandidatprogrammet vid Luleå tekniska universitet och genom Enkätboken av Trost (2012). 

 

Enkäten består av 68 frågor samt alternativet ”beskriv gärna” där deltagarna har möjlighet att 
kortfattat beskriva händelser kopplade till frågan. En del av frågorna har svarsalternativ 
Ja/Nej/Ej relevant och ett par av frågorna är utformade med påstående och bedöms efter 
Likert-skalor med sex eller 10 skalsteg beroende på frågan och med jämna antal skalsteg för att 
”tvinga” deltagarna att ta ställning. Exempel: Känner Du överlag tillit till behandlande läkare? 
Skala 0–5. 0 = Nej, jag känner ingen tillit till behandlande läkare, 5 = Ja, jag känner stark tillit 
till behandlande läkare. Frågorna om tillgänglighet och hur många gånger per år individen har 
kontakt med primärvården hade 10 skalsteg. Frågorna i enkäten (Bilaga 2) var inte obligatoriska 
i syfte att öka antalet deltagande. Enkäten har justerats i omgångar och är granskad av en 
student och en handledare avseende formuleringar, svarsalternativ och uppskattad tidsåtgång. 
Enkäten beräknades ta cirka 10 minuter att genomföra.  

Ett följebrev (Bilaga 1) med information om syfte, tidsåtgång, kontaktuppgifter (till mig) samt 
sista dag för deltagande bifogades enkäten. I följebrevet informerades även deltagarna om 
studiens syfte, samt informerades deltagarna att deltagande i studien innebar att jag fick ta del 
och använda data i mitt examensarbete. Följebrevet innehöll även information om att data 
förvaras och hanteras på ett sådant sätt att enskilda deltagares svar inte kan urskiljas enligt de 
forskningsetiska principerna inom humanistisk samhällsvetenskaplig forskning (Vetenskapsrådet, 
2002). 

 

Procedur 
Deltagarna kontaktades via sociala mediet Facebook i stödgrupper avsedda för individer med 
Ehlers-Danlos syndrom. Ehlers-Danlos Riksförbund har kontaktats via mail och har deltagit i 
distribueringen av enkäten på deras Facebookssida. Följebrevet och länken till enkäten (Bilaga 
2) distribuerades den 10/4 2018 och ett stoppdatum sattes till 23/4. Påminnelse skickades ut en 
gång den 16/4 (Bilaga 1).  

 

Analys 
Enkätdata lagrades i Google Docs och registrerades i Google kalkylblad. Data exporterades från 
Google kalkylblad till statistikprogrammet SPSS statistics 23. Analysen har genomförts med 
bland annat Pearsons produktmomentkorrelationskoefficient samt med deskriptiva frekvens-
fördelningar. 

 

Resultat 

Tid för diagnostisering var i genomsnitt för boende i Götaland 16,08 år, i Norrland 13,39 år 
och i Svealand 15,43 år. I genomsnitt för alla deltagare var tid för diagnosticering 15,28 år. 
Frekvensfördelningen av de olika diagnostyperna presenteras i tabell 1. 
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Tillgänglighet 
På frågor om tillgänglighet för provtagning samt tider till läkare svarade 299 respektive 315 
individer att de inte fick tider i den utsträckning som de önskade. Tabell 2 visar fördelningen 
av telefonkontakt med primärvården antal gånger per månad eller år. 

 

 

 

Bemötande vid telefonkontakt med läkare skattades på en skala från 0–5 med en 
medelskattning på 2.578 (> 2.5) (Md=3, SD=1.491, N=499). Av de individer som inte hade 
en fast läkarkontakt (213 av 520) svarade 193 av 213 att det kan vara en nackdel att träffa olika 

läkare från gång till gång. Av de 307 respondenterna (av 520) som hade en fast läkarkontakt 
inom primärvården svarade 161 av 307 att de inte fick träffa sin läkare i den utsträckning de 
önskade. På frågor om tillgänglighet till fysioterapeut och arbetsterapeut svarade 208 (av 516) 
respektive 213 (av 519) att de inte fick tider i den utsträckning de önskade.  

På frågan ”Har Du någon gång upplevt utebliven hjälp inom primärvården?” svarade 390 
respondenter (av 520) att de upplevt vårdpersonal eller läkare som inte ringer upp som planerat 

Tabell 1. Frekvenstabell, fördelning mellan diagnostyperna samt andel i procent.  

  Frekvens % 

Hypermobilitetstyp (hEDS) 327                                   62,76 

Klassisk typ (cEDS)                                96 18,42 

Ej typ-bestämd                                      72 13,82 

Under utredning                                   18  3,45 

Vaskulär typ (VED)                                4  0,76 

Kyfoskoliotisk                                        2  0,38 

Artochalasi typ                                       2  0,38 

Dermatosparaxis typ   0  0 

___________________________________________________________________________ 

                                                                        n=521 

Tabell 2. Frekvenstabell, fördelning av telefonkontakt med mottagningspersonal och läkare i 

antal per månad och antal per år.  

Telefonkontakt med Frekvens gånger               Frekvens antal individer 

Mottagningspersonal/månad 0–2 ggr                                   462 

Mottagningspersonal/ år                        1–9 ggr       332 

Mottagningspersonal/ år                        10 ggr eller fler                        183 

Läkare/ år                                            1–3 ggr       261 

___________________________________________________________________________ 
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eller utlovat. Vidare uppgav 326 respondenter (av 520) att de upplevt svårigheter att förnya 

recept trots att läkemedlet är förskrivet som behandling av klinik.  

 

Bemötande 

Bemötande av läkare. 
Andelen respondenter som uppgav att det träffade läkare 1–4 gånger per år var 277 
respondenter av 515. Tabell 3 visar skattningar av bemötande vid fysisk träff, tillit, kunskap, 
upplevelsen av att bli tagen på allvar och lyssnad på samt uppfattningen om hur 
kommunikationen med behandlande läkare fungerar. Tabell 3 visar att skattningarna i frågorna 
generellt skattas under mittpunkten på skalan. 

 

 

På frågan ”Anser du att Du får tillräcklig information från Din läkare för att vara delaktig i Din 
egen behandling?” svarade 315 (av 518) respondenter nej. Andelen respondenter som uppgav 

att de blivit ifrågasatta inom primärvården angående medicinsk behandling som klinik ordinerat 
var 294 individer (av 520). Vidare uppgav 201 respondenter (av 520) att de träffat en tillfällig 
läkare som ”satt ut” medicinsk behandling som var bestämd av klinik. På frågan; ”om individer 
med Ehlers-Danlos syndrom upplevde att de blivit bemötta med respekt av läkare inom 
primärvården?” svarade 310 respondenter (av 518) nej. Vidare uppgav 477 respondenter (av 
521) att det någon gång upplevt sig kränkta eller förminskade i kontakt med läkare.  

Andelen respondenter som uppgav att de kände låg eller ingen tillit till behandlande läkare var 
89 av 519. Ett positivt samband mellan tillit och uppfattad kunskap hos den behandlande läkare 
hittades (Tabell 4). Ju mer tillit, desto kunnigare uppfattades läkaren vara. Vidare hittades även 
ett starkt positivt samband mellan upplevelsen av tillit och hur väl kommunikationen fungerade 
med behandlande läkare samt ett positivt samband mellan kommunikation och upplevd 
kunskap hos behandlande läkare, vilket innebär att de som upplevde brister i kunskap även 
upplevde brister i kommunikation med behandlande läkare (Tabell 4). Upplevelsen av att bli 
lyssnad på och att bli tagen på allvar korrelerade starkt med upplevelsen av kommunikation 

(Tabell 4). De som skattade lågt i upplevelsen av kommunikation skattade även upplevelsen av 
om läkaren lyssnade och tog patienten på allvar lågt. 

 

Tabell 3. Skattningar av bemötande, kommunikation, kunskap samt tillit och upplevelsen av att 

bli tagen på allvar av behandlande läkare. Skala 0–5. 

Skattning av                     Median          (N)                 M                       SD                   

Bemötande vid läkarbesök     3                516                 2,68                    1,505 

Tillit                                    2                519                 2,2                     1,589 

Tagen på allvar                     2                521                 2,4                     1,701 

Kommunikation                   2                518                 2,4                     1,605 

 

Kunskap                              1                520                1,55                     1,465 

___________________________________________________________________________ 
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Bemötande av Fysioterapeuter och Arbetsterapeuter.   

Andelen 291 respondenter (av 521) för fysioterapeuten samt 270 (av 519) för arbetsterapeuten 
svarar att tillräcklig kunskap saknas eller var otillräcklig angående Ehlers-Danlos syndrom. 
Vidare uppgav 162 respondenter (av 519) för fysioterapeuterna och 89 respondenter (av 507) 
för arbetsterapeuterna att de någon gång upplevt sig kränkta eller förminskade vid kontakt. 

Bemötande överlag inom primärvården. 
I Tabell 5 visas medelvärden för bemötande vid telefonkontakt, bemötande vid 
receptförnyelse, upplevd kunskapsnivå samt uppfattning av om ökad kunskap kan underlätta 
vårdkontakt och upplevelsen av att bli lyssnad på och tagen på allvar.  

 

 

Andelen 415 respondenter (av 520) uppgav att de någon gång gråtit efter ett läkarbesök för att 
hen inte hade blivit tagen på allvar och 409 respondenter (av 518) uppgav att de upplevt ångest 
inför att kontakta vården. På följdfrågan; ”I vilken utsträckning upplever Du ångest?” låg 
medelskattningen på 3.311 (>2.5) (Md=4, SD =1.513, N=453) (Tabell 6). 

 

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

Patientens upplevelse av         Tillit             Kunskap                Kommunikation  

Tillit          1                                                          

Kunskap     ,765**                    1                                   

 
Kommunikation     ,768**                 ,668**                           1                         
 
Lyssnar                                  ,761**                 ,685**       ,851**                         
__________________________________________________________________________________ 
** Korrelationen är signifikant, p < 0,01 

Tabell 5. Skattningar av bemötande samt upplevelsen av bemötande och uppskattad kunskap 

hos mottagningspersonal. Skala 0–5. 

Skattning av                    Median          (N)                   M                          SD                   

Bemötande telefonkontakt     3                515                 2,5                        1,388 

Bemötande receptförnyelse    3                500                 2,9                        1,568 

Tagen på allvar, lyssnar          3                520                 2,8                        1,411 

Hög/låg Kunskap                 2                521                 2,05                       1,071 

Kunskap underlätta               5                520                 4,6                         ,7732 

___________________________________________________________________________ 
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En andel på 170 respondenter (av 411) uppgav att ångesten delvis berodde på bemötande och 
216 respondenter (av 411) ansåg att det hade direkt koppling till bemötande inom 
primärvården. Andelen 193 respondenter (av 520) uppgav att de brukade ta med någon som 
stöd vid besök inom primärvården och på följdfrågan om av vilken anledning deltagarna tog 
med någon som stöd vid besök inom primärvården svarade 204 respondenter; ”Känns 
tryggare” i 16,3% av fallen, ”Är rädd för att bli kränkt” i 6,5% av fallen, ”Känner mig utsatt” 
8,3% och ”Annan anledning” 8,1%. I Tabell 7 presenteras upplevelsen av psykiskt, fysiskt och 
verbalt kränkande behandling och frekvensen för de individer som upplevt sig bli misstrodd 
och anklagad för psykosomatiska eller hypokondriskt besvär. 

 

 

Av de individer som upplevt psykiskt kränkande behandling svarade 147 respondenter (av 380) 

att de även upplevt fysiska kränkningar inom primärvården. Vidare uppgav även 308 
respondenter av de 382 som upplevt psykiska kränkningar att de upplevt verbalt kränkande 
bemötande. Av de som hade upplevt fysiska kränkningar inom vården uppgav 141 
respondenter av 154 att de även upplevt verbalt kränkande behandling. 

En andel på 328 respondenter (av 520) uppgav att de inte upplevde att vårdpersonalen tog 
hänsyn till individens egenkunskap om Ehlers-Danlos syndrom och 405 respondenter (av 518) 
uppgav att de upplevt utebliven behandling på grund av förutfattad mening om att symtom 

Tabell 6. Frekvensfördelning för upplevelsen av ångest i kontakt med primärvården samt andel 

i procent.  

Upplevd ångest       Frekvens                Andel %                Kumulativ Frekvens                                          

0 – Ingen ångest           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 ångest            119                      26,3                              100 

___________________________________________________________________________ 

                                          n=453 

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

Upplevelse av                                       Frekvens               Andel %                  (N)                                          

Psykiskt kränkande                                     382                    73,3                      521 

Fysiskt kränkande                                       154                    29,7                      518                                

Verbalt kränkande                                      355                    68,4                      519 

Psykosomatisk                                            414                    79,6                      520                        

Hypokondri                                               326                    62,8                      519 

Personal misstror smärtproblematik               440                    84,9                      519                             

___________________________________________________________________________ 
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relaterade till Ehlers-Danlos syndrom inte går att behandla. Andelen 334 respondenter (av 520) 

ansåg att de någon gång upplevt felaktig behandling utifrån sin egenkunskap om Ehlers-Danlos 
syndrom och 290 respondenter (av 521) uppgav att vårdpersonal dokumenterat något i deras 
journal som var direkt felaktigt enligt individens uppfattning. Vidare uppgav 374 respondenter 
(av 520) att deras besvär inte syns utåt och 469 respondenter (av 520) ansåg att risken är stor att 
vårdpersonal misstror eller missbedömer allvar av symtom om besvären inte syns. 
Avslutningsvis uppgav 337 respondenter (av 517) att de någon gång funderat på att anmäla en 
primärvårdsrelaterad händelse. 
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Diskussion 

Syftet med studien var att undersöka hur individer med Ehlers-Danlos syndrom upplever 
bemötande inom primärvården i Sverige. Frågeställningarna var: ”Hur upplever individer med 
Ehlers-Danlos syndrom tillgängligheten av vård inom primärvården?” och ”Hur upplever 
individer med Ehlers-Danlos syndrom bemötande inom primärvården? 
 

Resultatdiskussion  

Tillgänglighet. 
Resultatet visade att medellängden för diagnostisering låg på 15,28 år något som går i linje med 
en lång diagnostiseringstid för sällsynta diagnoser som Castori (2012) och Karolinska institutet 
(2017) rapporterar. På frågor om tillgängligheten för provtagning samt tillgängligheten till 
läkaren uppger mer än hälften av de svarande att de inte får tider i den utsträckning de önskar. 
Resultaten visade att mer än hälften har en fast läkarkontakt inom primärvården men endast en 
tredjedel får tider till läkaren i den utsträckning de önskar. Av de som inte hade en fast 

läkarkontakt inom primärvården ansåg nästan alla som svarade på frågan att det kan vara ett 
problem att träffa olika läkare från gång till gång. Att träffa olika läkare från gång till gång samt 
tillgängligheten av vård kan enligt mig vara en förklaring till att diagnostiseringen tar lång tid. 

Bemötande av läkare.  
Läkares bemötande vid telefonkontakt skattades av lite mindre än hälften som negativt, något 
som även Jakobsson (2007) fann i sin studie av bemötande inom hälso- och sjukvården. Ett 
svagt samband kunde ses mellan antalet träffar med läkaren per år och bemötande men 
resultatet var inte signifikant som Jakobssons (2007) fann i sin studie. Dessa skillnader kan bero 
på att Jakobsson (2007) gjorde en åldersuppdelning i sin studie där han fann att yngre personer 
upplevde ett sämre bemötande än äldre och de som upplevt ett dåligt bemötande hade 
signifikant mindre vårdkontakt. I denna studie har ingen åldersuppdelning gjorts något som 
skulle kunna förklara att resultaten skiljer sig något. Det kan även bero på att frågorna har ställts 
olika i denna studie och Jakobssons (2007) studie. 

Vidare visade resultatet att mer än hälften av deltagarna i denna studie kände låg tillit till 

behandlande läkare. Berglund et al. (2015) fann liknande resultat i sina studier om Ehlers-
Danlos syndrom och tillit till vården. Berglund såg även att patienterna undvek vården i brist 
på tillit. Ett starkt samband hittades mellan frågan om upplevd tillit och upplevd kunskap hos 
behandlande läkare, vilket i sig inte var förvånande då Goold (2001) rapporterar att dåligt 
bemötande och felaktig behandling utförd av vårdpersonal påverkar patientens känsla av tillit. 
Burks och Kobus (2012) menar att behandlingseffekten ökade hos patienter om de upplevde 
läkaren som mer empatisk. Tilliten ökade därigenom och patienterna var mer benägna att vara 
öppna om sina symptom, vilket i sin tur ledde till att läkaren kunde ge rätt behandling (Burks 
& Kobus, 2012). Sambandet mellan upplevd kunskap och upplevelsen av hur 
kommunikationen fungerade mellan patient och läkare var måttligt. En andel av 
respondenterna var av uppfattningen att behandlande läkare har låg eller obefintlig kunskap 
angående Ehlers-Danlos syndrom, vilket kan leda till att felaktig information på grund av 
okunskap förmedlas från läkare till patient. Ett starkt samband fanns även mellan frågorna om 
upplevelsen av tillit och upplevelsen av kommunikation, vilket kan förklaras av att brist på tillit 

påverkar hur individen värderar informationen som kommuniceras ut från läkaren. I detta fall 
kan det vara så att ”felaktig information” kommuniceras från läkaren och påverkar patientens 
upplevelse av tillit, något som rapporteras i Goolds (2001) litteraturstudie. Resultatet visade ett 
starkt samband mellan upplevelsen av att bli lyssnad på och upplevelsen av att bli tagen på allvar 
samt upplevelsen av hur kommunikationen fungerar. Detta skulle kunna visa på stora brister i 
kommunikationen mellan behandlande läkare och patient. Exempelvis fann Berglund et al. 
(2010) att brist på förståelse upplevs som att personalen inte bryr sig eller lyssnar. Mer än 
hälften av respondenterna kände sig inte tagna på allvar och hade uppfattningen att de inte 
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blivit lyssnade på. Det visade sig att över hälften av individerna med Ehlers-Danlos syndrom 

upplever att de får otillräcklig information för att vara delaktiga i sin behandling, vilket kan vara 
ett resultat av brister i kommunikationen. Brist på information var en av anledningarna till 
upplevelsen av negativ vårdkontakt i Janglands et al. (2009) studie. Berglund et al. (2015) 
menar att de gånger läkaren inte vet vad som är grundproblemet ifrågasätts ofta patientens egen 
historia. Brist på förståelse upplevs som nedvärderande och som att personalen inte bryr sig. 

På frågan om individer med Ehlers-Danlos syndrom anser att de blir bemötta med respekt av 
läkare inom primärvården svarar tre av fem deltagare att de upplevt bristande respekt. Negativa 
upplevelser och händelser inom vården har visat sig bero delvis på patient-läkarekontakt där 
okänslighet och brist på respekt förekom enligt Jangland et al. (2009). Vidare uppger en 
majoritet att de upplevt sig kränkta eller förminskade i kontakten med läkare inom 
primärvården. Enligt Berglund et al. (2010) kan bristande respekt samt upplevelsen av att blivit 
kränkta och förminskade påverkas av upplevelsen av att inte bli tagen på allvar eller hörd i 
mötet med behandlande läkare. Det kan möjligen påverkas av brister i kommunikation och hur 
information från läkaren framförs till patienten.  

Bemötande överlag inom primärvården. 
En majoritet uppgav att de någon gång upplevt psykiskt och verbalt kränkande behandling i 
kontakten med primärvårdspersonal. Fysiskt kränkande behandling var inte lika vanligt 
förekommande men 154 individer uppger att det någon gång upplevt ett hårdhänt eller 
aggressivt beteende från primärvårdspersonalen. Negativa bemötanden kan leda till ökad ångest 
och minskat förtroende för vården vilket Jangland et al. (2009) fann. På en av följdfrågorna om 
av vilken anledning deltagaren tog med någon som stöd vid besök inom primärvården angavs 
alternativen; ”Känns tryggare”, ”Är rädd för att bli kränkt”, ”Känner mig utsatt” av 63 
respondenter (av 204). Att ta med någon som stöd vid besök inom primärvården kan vara ett 
sätt för individen att känna sig tryggare, mindre utsatt och minimera risken för att bli kränkt. 
Maktförhållandet som Goold (2001) menar återfinns inom vården kan på så sätt undvikas i viss 
mån eftersom individen kan uppleva ett stöd i att ta med en anhörig eller bekant. 
Maktförhållandet kan som Goold (2001) beskriver bli mer jämnt när individen tar med sig en 
anhörig eller bekant som kan styrka individens upplevelser av sin situation.  

En majoritet av deltagarna uppgav att de någon gång gråtit efter ett läkarbesök och hade vid 
något tillfälle fått höra att hens besvär var psykosomatiska (att fysiska besvär beror på psykisk 
ohälsa). Upplevelsen av ångest var vanligt förekommande i kontakten med primärvården och 
216 respondenter (av 411) ansåg att det hade direkt kopplingar till bemötande. En fjärdedel 
uppgav att de upplevde så stark ångest att de inte kontaktar vården trots stora besvär (Tabell 5), 
något som skulle kunna stämma med Berglunds et al. (2015) resultat att individer med Ehlers-
Danlos syndrom kan upplevas som ”svåra” patienter av vårdpersonalen (på grund av en 
komplex symtombild) och undviker att söka vård då individen kan tänkas uppleva sig som 
”besvärlig”. Detta skulle det kunna vara en bidragande faktor till utvecklandet av ångest hos 
individen något som Jangland et al. (2009) rapporterade. Jangland et al. (2009) menar även att 
förtroendet minskar av negativt bemötande och jag anser att det finns en möjlighet att 
individen till följd av ångest undviker att söka vård. Det på grund av brister i bemötande, 
ifrågasättande behandling och upplevelsen av ignorans som kan resultera i sämre hälsa, vilket 

Berglund et al. (2015) lyfter fram.  

Att individer med Ehlers-Danlos syndrom hänvisas till psykiatrin eller antas vara hypokondriska 
framkom i denna studie, vilket Berglund et al. (2015) också fann. Att bli hänvisad till psykiatrin 
samt att påstås vara hypokondrisk innebär indirekt att individens egna upplevelse ifrågasätts, 
vilket medför en känsla hos individen av att inte bli respekterad och brist på tillit kan uppstå. 
Maktförhållandet som Goold (2001) menar råder i läkar-patientkontakten skapar automatiskt 
en obalans där läkaren anses vara den som innehar relevant kunskap om individens tillstånd, 
vilket gör att individen litar på att läkaren vet bäst. När vårdpersonal hänvisar individen till 
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psykiatrin eller uttrycker att individen inte alls är kroppsligt sjuk (hypokondri) går det emot 

individens egen känsla och upplevs då som kränkande och förminskande. Goold (2001) menar 
även att individen har mindre överseende av ”misstag” som görs inom vården vilket kan tänkas 
vara en anledning till att bemötandet anses vara dåligt inom primärvården. Det behöver därför 
bara vara en händelse som inträffat en enda gång för att denna dominoeffekt ska uppstå.  

Tre femtedelar svarade att de någon gång upplevt felaktig behandling utifrån sin egenkunskap 
om Ehlers-Danlos syndrom och nästan fyra femtedelar ansåg att ökad kunskap inom 
primärvården skulle underlätta vårdkontakten och behandling. Att primärvårdsvårdpersonal 
”misstror” och ”missbedömer” upplevelsen av smärta var vanligt förekommande. Detta skulle 
kunna förklara Jakobssons (2007) resultat där han menar att vårdpersonal saknar kunskap om 
hur det är att leva med kroniska sjukdomar och varför de deltagande i Jakobssons (2007) studie 
uppvisade en högre grad av besvär som långvarig smärta, depression, nedstämdhet, sömnbesvär, 
aptitlöshet och minnesbesvär. Det kan i sin tur bidra till att individer med Ehlers-Danlos 
syndrom upplever bemötande och behandling negativt, vilket skulle kunna vara en del i 
utvecklandet av ångest eftersom det kan leda till att individen måste ”bevisa” att den är sjuk. 

Detta stöds av att mer än tre av fem deltagare uppgav att de inte blev tagna på allvar inom 
primärvården.  

Att fyra av fem deltagare ansåg att de upplevt utebliven behandling på grund av förutfattad 
mening om att symtom relaterade till Ehlers-Danlos syndrom inte går att behandla, blir enligt 
mig ytterligare ett skäl för individen att undvika att söka vård. Upplevelsen av ångest skulle 
kunna utvecklas utifrån upplevelsen av att individen inte får någon hjälp och inte känner sig 
tagen på allvar, något som Jakobsson (2007) menar kan vara en bidragande orsak till just ångest. 
Avslutningsvis uppgav 337 respondenter (av 517) att de någon gång funderat på att anmäla en 
primärvårdsrelaterad händelse vilket jag anser är en siffra som måste tas på allvar och undersökas 
närmare.  

 

Metoddiskussion 
Enkäten distribuerades via sociala mediet Facebook av Ehlers-Danlos syndroms Riksförbund 

samt av mig till valda Ehlers-Danlos stödgrupper på Facebook. Användandet av sociala mediet 
kan även vara en begränsning då jag kan ha ”missat” individer som inte använder forumet 
Facebook eller individer i stödgrupper som jag inte känner till. Av uppskattade 814 individer i 
populationen svarade 521 individer (64 %). Av dessa har 503 individer med fastställd diagnos 
och 18 under utredning svarat. Det betyder att ca 35 % av populationen vuxna med Ehlers-
Danlos syndrom inte svarat eller inte nåtts av enkäten. Eftersom kvinnor dominerade bland de 
svarande utgörs troligen de icke svarande mest av män. 

 

Validitet och reliabilitet. 
Reliabiliteten i studien anser jag är hög på grund av höga frekvenser av svar i flertalet frågor 
exempelvis frågan om ”upplevelsen av respekt vid bemötande” där 477 (av 521) individer över 
hela landet svarar samma sak, svaren är alltså oberoende av var i landet som individerna bor, 
men det skulle även kunna bero på att för få svarsalternativ använts för en del av frågorna. Att 

de korrelationer som beräknades blev signifikanta bekräftar att viss reliabilitet måste ha funnits 
hos de aktuella frågorna. Vid för låg reliabilitet skulle signifikanser ha uteblivit. 

Ett negativt bemötande vid ett enstaka tillfälle kan påverka hur individen bedömer alla inom 
samma vårdorganisation. Goold (2001) menar att ett dåligt bemötande vid ett enstaka tillfälle 
och felaktig behandling av vårdpersonal påverkar tilliten hos patienten och kan i sin tur påverka 
individens uppfattning och tillit till alla inom samma vårdorganisation. Individen kan ha 
upplevt dåligt bemötande av ett fåtal anställda inom primärvården och gjort sin skattning 
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utifrån den upplevelsen. Det medför att individens skattning av sin upplevelse kan ha varit 

reliabel, men skattningen kan ha varit summan av enstaka upplevelser.  

Validiteten anser jag är svår att avgöra då frågorna konstruerats av mig själv och inte hämtats 
från ett validerat mätinstrument för upplevelser av vård. Det betyder att validiteten kan hotas av 
exempelvis ledande frågor. Frågorna har inte heller tagit upp hur många gånger som individen 
exempelvis upplevt sig kränkt i kontakt med primärvårdspersonal men visar däremot att 
kontakt med vården sker frekvent. Det kan alltså vara så att skattning av upplevelsen av respekt 
vid bemötande kan ha byggt på en engångsföreteelse. Vidare kan det även vara så att 
upplevelsen av bemötande innan diagnostiseringen kan skilja sig från då individen har fått 
diagnosen bekräftad. 

Extern validitet. 
Den externa validiteten anser jag vara god med ett deltagande på 64% och jag anser att 
svarsfrekvensen vid flertalet frågor var så hög att resultaten kan generaliseras till hela den 
uppskattade populationen av individer med Ehlers-Danlos syndrom. Mörkertalet av individer 
som har Ehlers-Danlos syndrom är svårt att ta hänsyn till då inga uppskattningar finns enligt 

Socialstyrelsen (2015).  

Intern validitet. 
Den interna validiteten är däremot svår att bedöma eftersom enkäten inte har använts i andra 
studier och frågorna är utformade utifrån min förförståelse av Ehlers-Danlos syndrom, förvisso 
med stöd av en annan student samt handledare och enkätboken av Trost (2012), men jag anser 
att det är något som bör tas med i beräkningen. Att jag själv har utformat enkäten beror på att 
liknande enkäter inte existerar i dagsläget då fokus i tidigare forskning varit riktad mot alla 
patienter inom vården liknande Jakobssons (2007) studie och därför inte gick att använda i 
denna studie. Denna studie har därför fokuserat på negativa sidor av bemötande efter Jangland 
et al. (2009) förslag på studier av negativa upplevelser inom vården och var problematiken 
inom vården och patientkontakten kan tänkas ligga. 

Om enkäten (Bilaga 2) används i andra studier är det av vikt att se över enkäten och sortera 
bort frågor med låg svarsfrekvens. En fråga som inte redovisas i resultatet är; ”om du anmält en 

primärvårdsrelaterad händelse, vad berodde det på?” Anledningen var att de skäl som kunde 
anges förekom ungefär lika ofta. De öppna svaren vid ”beskriv gärna” är inte analyserade 
eftersom de blev oväntat många, 44 800 stycken totalt. Frågorna kunde ha varit obligatoriska 
istället för frivilliga med fördelen att svaren blivit komplettare och därmed enklare att analysera. 

Enkätverktyget Google Forms har begränsningar, exempelvis har skalor högst 10 alternativ 
vilket medförde en viss svårighet vid frågan om antal kontakter med vården per år. Det hade 
förenklat med 12 alternativ eftersom det då varit lättare att översätta från frekvens per år till 
frekvens per månad. Vidare hade det varit önskvärt att kunna definiera alla skalsteg semantiskt, 
något som inte var möjligt.  

Jag blev kontaktad av respondenter vid sju tillfällen. Då har respondenterna bland annat 
rapporterat otillräckligt med svarsalternativ och enstaka stavfel. En respondent ansåg att enkäten 
inte alls speglade Ehlers-Danlos syndrom. Respondenter har haft tekniska svårigheter att få 
tillgång till enkäten och då har jag mailat enkäten direkt till respondenterna vid fyra tillfällen. 

Undersökningen riktade sig till individer som bor i Sverige då vården har olika riktlinjer från 
land till land. Det kan finnas regionala skillnader inom landet i tillgänglighet av vård, vilket kan 
ha påverkat resultaten i viss mån. Övriga faktorer som kan ha påverkat är rådande politik och 
olika ekonomiska förutsättningar mellan landstingen. Fördelningen av individer med diagnosen 
Ehlers-Danlos syndrom över de tre landsdelarna är ojämn vilket påverkar resultaten till viss del 
då exempelvis endast en femtedel bor i Norrland. Folkmängd och tillgång till hälsocentraler 
skiljer mellan landsdelarna.  
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Framtida forskning 
I Sverige är undersökningar om Ehlers-Danlos syndrom få. Denna studie behöver utvecklas 
vidare och faktorer som framkommit i resultatet behöver undersökas närmare. Exempelvis 
skulle det vara intressant att undersöka varför vårdpersonalen ”misstror” patienternas 
smärtproblematik trots att majoriteten har en diagnos som kan medföra långvarig smärta. 
Vidare studier kan rikta sig mot andra ovanliga diagnoser och undersöka deras upplevelse av 
bemötande inom primärvården för att undersöka om problem kopplat till bemötande kan bero 
på förekomsten hos diagnosen. Uppfattningen om olika vårdkvalité mellan landsregionerna kan 
vara av intresse att undersöka.  

 

Slutsatser 
Tillgängligheten och bemötandet inom primärvården skattas lågt och ofta negativt av individer 
med Ehlers-Danlos syndrom. Det kan ha flera orsaker, bland annat kan det bero på att 
tillgängligheten hos primärvård är låg för alla. Även om tillgängligheten kan vara tillräcklig för 

de flesta kan individer med Ehlers-Danlos syndrom ha ett större vårdbehov, på grund av den 
mångfacetterade symtombilden. Det kan också vara så att ett dåligt bemötande, bristande 
tillgänglighet och en mycket lång diagnostiseringstid (15 år) ger extra påfrestningar för 
individer som redan är drabbade av ett ovanligt syndrom, vilket kan tänkas påverka och öka 
risken för depressioner. 
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Bilagor 

Bilaga 1 - Brev till respondenterna 

 

Hejsan! 

Jag heter Carolina och håller på med mitt examensarbete på Kandidatprogrammet i psykologi 
vid Luleå tekniska universitet. Mitt examensarbete handlar om upplevelsen av bemötande inom 
primärvården av individer med Ehlers-Danlos syndrom. Jag hoppas att Du som har denna 
diagnos vill delta i studien genom att besvara min enkät. 

Dina svar kommer att behandlas konfidentiellt och Du har rätt att avbryta Din medverkan 
genom att klicka på krysset uppe i högra hörnet under tiden Du besvarar enkäten. Genom att 
besvara enkäten lämnar Du samtyckeskrav som kort innebär att svaren får användas i 
examensarbetet. Enkäten vänder sig till myndiga individer. 

Enkäten tar cirka 10 minuter att fylla i och innehåller 68 frågor. Enkäten är skapad i Google 

Forms. 

 

När du klickar på länken nedan kommer Du till enkäten. 

 

https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSewUuxvnS914tFi5x-
BWatzmdvHHmQLS_sqh-XRkSxuAbHG0g/viewform?usp=sf_link 

 

Enkäten stänger måndag 23 april 

 

Tack för din medverkan! 

 

Med vänliga hälsningar  

 

Carolina 

 

Vid frågor eller funderingar kontakta: 

Carolina Jonsson 

E-post: acoojo-4@student.ltu.se eller carroj84@hotmail.com 
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Bilaga 2 - Enkät 

 

 

 

 



 

 

 

 

  

 



 

 

 

 

 

 

  



 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

  



 

 

 

 

 

 

 

 



 

 

 

 

 

 

 

 


