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Abstrakt

Syftet med examensarbetet &r att undersdka hur det upplevs att ha den ovanliga diagnosen
Ehlers-Danlos syndrom. Skribenterna vill 6ka forstaelsen och medvetandet om syndromet
bland vardpersonal. Fragestéllningarna i examensarbetet ar: Hur paverkas de drabbade av att
Ehlers-Danlos syndrom ar ett relativt ovanligt syndrom? Pa vilket sétt paverkas livet av att

ha diagnosen Ehlers-Danlos syndrom?

Studien ar en kvalitativ enkéatstudie och har analyserats genom kvalitativ innehallsanalys. 12
informanter har deltagit i studien, deltagande var frivilligt och svaren har behandlats
konfidentiellt. Den teoretiska utgangspunkten for detta examensarbete ar Katie Eriksson —
den lidande manniskan, studiens resultat har granskats med Erikssons teorier.

Resultatet har delats in i tva huvudkategorier: Den langa véantan pa diagnosen och Att vara
beroende av hjalp. | huvudsak tydde resultatet pa att vardpersonalens kunskap om Ehlers-
Danlos syndrom ar bristfallig vilket leder till att varden blir lidande. Majoriteten av
informanterna har upplevt krankning och nedvérdering av vardpersonalen nar de sokt hjalp

for sina symptom.

Sprak: Svenska Nyckelord: Ehlers-Danlos syndrom, fysisk och psykisk smérta,

ovanlig sjukdom, vardlidande
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Tiivistelma

Tutkintotyon tarkoituksena on tutkia miten on sairastaa Ehlers-Danlos syndrooma.
Kirjoittajat haluavat lisétd hoitohenkilokunnan tietdmystd ja ymmarrystd Ehlers-Danlos
syndroomasta. Tutkintotyon kysymykset ovat: Mika vaikutus potilaalle on siitd ettd Ehlers-
Danlos syndrooma on suhteellisen harvinainen syndrooma? Miten diagnoosi Ehlers-Danlos

syndrooma vaikuttaa elamaan?

Tutkinto on laadullinen kyselytutkimus ja on analysoitu laadullisella siséltoanalyysilla. 12
Ehlers-Danlos syndrooma potevaa henkil6d on osallistunut tutkimukseen, osallistuminen on
ollut vapaaehtoista ja vastauksia on kasitelty luottamuksellisesti. Teoreettinen l&htékohta
talle tutkintotyolle on Katie Eriksson — karsivd ihminen, tutkinnon tulos on tarkastettu

Eriksonin teorioilla.

Tulos on jaettu kahteen pdaakategoriaan: Diagnoosin pitk&4 odottaminen ja Olla avusta
riippuvainen. Padosallinen lopputulos oli ettd hoitohenkilokunnalla on vajaanainen tieto
syndroomasta joka johtaa siihen ettd sairauden hoito karsii. Enemmistd vastaajista on

kokenut loukkausta ja vaheksyntaa hoitohenkilokunnan kun olivat hakeneet apua oireisiinsa.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: Ehlers-Danlos syndrooma, fyysinen ja psyykinen

terveys, harvinainen syndrooma, hoitokarsimys
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Summary

The aim of this study is to investigate how it feels to suffer from a rare diagnosis, Ehlers-
Danlos syndrome. The contributors wish to increase the awareness and understanding of the
syndrome for health care personals. The research questions for this study is: How are
individuals with Ehlers-Danlos syndrome affected by the fact that it’s a relatively rare

syndrome? How is life affected when being diagnosed with Ehlers-Danlos syndrome?

The study is a qualitative questionnaire study and have been analyzed by qualitative content
analysis. 12 people participated in the study, participation was voluntary and the responses
have been handled with confidentiality. The theoretical base used for this study is Katie
Eriksson — The suffering human being, the results have been interpreted with Eriksson's

theories.

The results have been divided into two main categories: The long wait for diagnosis and to
be dependent of help. The main results was that the knowledge of Ehlers-Danlos syndrom
among health care personal is weak. The majority informants had experienced insults and
depreciations from health care personal.

Language: Swedish Key words: Ehlers-Danlos syndrome, physical and mental

health, rare diagnosis, care suffering
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1 Inledning

Respondenterna har i detta examensarbete gjort en kvalitativ enkatstudie om hur individer
med ett ovanligt syndrom Ehler-Danlos upplever att de blir bemétta inom varden. Utifran

syftet har respondenterna utarbetat tva fragestallningar som anvands som grund till enkaten.

Att manniskor i alla tider har insjuknat i olika sorters sjukdomar och syndrom é&r inget nytt
for oss. Nagot som ocksa ar vanligt ar att manniskor kan ga runt med en odiagnostiserad
ovanlig sjukdom eller nagot syndrom, som till exempel Ehlers-Danlos syndrom (kallas i
folkmun EDS). Ehlers-Danlos syndrom som vi i vart examensarbete har valt att fordjupa oss

i paverkar bindvaven vilket gor att syndromet kan misstolkas som flera andra sjukdomar.

Forstaelsen for manniskor med Ehlers-Danlos syndrom ar bristfallig inom varden. De flesta
vet inte vad Ehlers-Danlos syndrom ar och eftersom det dr en sd kallad osynlig
funktionsnedsattning sa blir manniskorna som lider av syndromet ofta anklagade for att vara
hypokondriker. De som lider av Ehlers-Danlos syndrom &r i stort behov av stod fran
vardpersonal och samhallet. Tyvarr upplever de att de inte far nagot stéd eftersom ingen
forstar eller ser deras syndrom pé grund av bristfallig information och detta ar nagot vi vill
ta upp i vart examensarbete. Vi har valt att intervjua ett antal av de som insjuknat for att fa

en bild av deras upplevelser hur det ar att leva och fa diagnosen.



2 Syfte och Fragestallning

Syftet med detta arbete ar att undersoka hur det upplevs att ha diagnosen Ehlers-Danlos
syndrom, ett ovanligt syndrom vilket innebér att manga drabbade far vanta lange pa den rétta
diagnosen och sta ut med manga lakar- och halsovardsbesok. Vi upplever att detta ar ett
syndrom som manga, dven vardpersonal, &r omedvetna om och vi vill undersoka hur det
paverkar dem som lider av Ehlers-Danlos syndrom. Vi hoppas att bidra till att syndromet far
mera uppmarksamhet i framtiden. Vara fragestéllningar ar:

o Hur paverkas de drabbade av att Ehlers-Danlos syndrom ar ett relativt ovanligt
syndrom?

o Pavilket satt paverkas livet av att ha diagnosen Ehlers-Danlos syndrom?

Var enkat kommer att baseras pa dessa fragestallningar. Skribenterna kommer att bena ut
fragestallningarna till flera och mer djupgaende fragor till intervjun. Forsta fragestallningen
fokuserar pa hur individer med Ehlers-Danlos syndrom blir bemétta inom varden och hur de
upplever att fa diagnosen. Den andra fragestallningen fokuserar pa hur de upplever att livet
efter diagnostiseringen upplevs, med tanke pa att det ar ett ovanligt syndrom samt att det
nodvandigtvis inte behdver synas utat hos individerna, vill vi veta hur de blir bemétta inom

varden och samhillet 6verlag.



3 Bakgrund

3.1 Ehlers-Danlos syndrom

Ehlers-Danlos syndrom &r en arftlig, medfodd och livslang sjukdom som kan medféra
problem som vérk, Overrorlighet och o6vertjbar hud. Att den & medfodd betyder
nddvéndigtvis inte att den bryter ut genast vid fodseln, den kan ge problem i ett senare skede
av livet t.ex. vid pubertet ndr det sker stora fordndringar i kroppen. Symptom varierar
beroende pa vilken typ av EDS som férekommer, listning av typerna se kap. 3.3. (Berglund,
Pettersson, Pigg & Kristiansson 2015).

Ingen sjukdomsbild &r nagonsin den andra lik, symptomen varierar fran person till person

men den mest karaktaristiska ar varken och dverrorligheten i lederna. (Reumaliitto 2010)

Ehlers-Danlos syndrom &r ett séllsynt forekommande syndrom, uppskattningsvis finns det
endast ca 1000 personer i Finland som lider av diagnostiserad EDS (Reumaliitto 2010).
Personer med Ehlers-Danlos syndrom kan ofta ha en svar vag till att fa diagnosen. Eftersom
symptomen varierar och kan vara diffusa kan de drabbade ofta bli avfardade av lakarna med
diagnosen hypokondriker. Ett annat problem &r att de kan fa fel diagnos pa grund av att
symptomen liknar flera andra ledsjukdomar till exempel reuma eller osteoporos. Individerna
blir ofta skickade till flera olika specialister som sen forbiser att se symptomen i ett storre
sammanhang och detta leder till en lang process innan den verkliga sjukdomen faststalls
(Ronge 2011). Att fa en diagnos ar mycket viktigt fér de som drabbas av Ehlers-Danlos
syndrom, efter en 1ang sjukdomshistoria kan onddiga lakar- och halsovardsbesok saledes
undvikas. Med den ratta diagnosen har de drabbade ocksa majlighet att fa ratt rehabilitering,

vilket kan vara nddvandigt. (L&kartidningen 2015)

3.2 Fysiologi vid Ehler-Danlos

Ehler-Danlos ar kronisk bindvévssjukdom som paverkar leder, hud och blodkarl. Vid Ehler-
Danlos-syndrom uppkommer en missbildning i kollagen som leder till en negativ férandring
i bindvavnaden. Bindvavnaden i kroppen ska halla ihop vavnader och organ, i bindvavnaden
finns protein som kollagen och elastin, kollagenets uppgift ar att gora bindvavnaden i
kroppen stark (Cancerfonden 2013). Kollagen &r ett av kroppens vanligaste
byggnadsmaterial och hittas bland annat i hud, brosk, basalmembran, blodkarl med mera.

Kollagenkedjorna bildar tillsammans grupper av tre tradar som kallas fibriller, fibrillerna har



en stor styrka i vavnad men vid Ehlers-Danlos syndrom far de en glesare och forandrad
uppbyggnad vilket innebér att de far en samre styrka i vdvnaden. Detta kan leda till
Overrorlighet i leder, 6vert6jbar och mjuk hud, samt eventuellt skora kéarlvéaggar, vilka ar de

generella symptomen hos en som lider av Ehlers-Danlos syndrom. (Socialstyrelsen 2015)

3.3 Olika typer av Ehlers-Danlos syndrom

Det finns sex olika underkategorier av Ehlers-Danlos syndrom. De olika formerna varierar i
symtom och dven i arftlighet. Man behandlar dven dessa olika typer av Ehlers-Danlos

syndrom pa olika satt. (Socialstyrelsen 2015)
Klassisk typ 1 och 2

Detta ar den vanligaste formen av Ehlers-Danlos syndrom, mest férekommande hela 90 %
av alla drabbade har klassiska typen av EDS (Trudigan & Trotman 2011). Huvudsymptomen
hos klassiska typen &r dverrorliga leder, 6vertdjbar hud, sémre arrbildning. Andra symtom
kan vara urledvridning, vrickningar i leder, mjuk hud, blaméarkesbenagenhet,
bindvavsknolar, plattfothet, muskelsvaghet och post-operativa komplikationer sdsom brack.
(Socialstyrelsen 2015).

Overrorlighets-typ

Denna typ liknar lite klassiska typen i symptom, huvudsymptom dar éverrorliga leder och
overtdjbar hud. Andra symptom ar aterkommande urledvridningar, kronisk led- och

muskelvark. (Socialstyrelsen 2015).
Vaskulara typen

Denna &r den allvarligaste formen av Ehlers-Danlos syndrom. Vid den hér typen &ar det
viktigt att sa fort som mojligt fa diagnos for att markbart kunna forbattra livskvaliteten
(Trudigan & Trotman 2011). Huvudsymptomen &r synliga karl pa brést, armar, ben och
mage, oftast otanjbar hud, man far latt stora blamarken, spontana rupturer i karl och halorgan
(ex livmoder eller tarm), aorta dissektion eller/och aneurysm, dessa symptom kan leda till
allvarliga komplikationer, i véarsta fall déden. Tunn hud och lite underhudsfett hos vissa
personer kan leda till ett lite speciellt utseende. Andra symptom kan vara fortidigt aldrande

av huden i ansikte, fotter och hander, 6verrérlighet 1 mindre leder, bristning i senor och



muskler, felstallda fotter, aderbrack, karlfistelbildningar, spontana bristningar i pleuran,

tandkottsproblem. (Socialstyrelsen 2015).
Kyfoskolios typ

Huvudsymptom for denna typ ar: éverrorliga leder, skolios (graden av snedhet kan forvérras
med aren) skora dgonlober och hornhinna, muskelsvaghet som nyfodd. Andra symptom kan
vara skora vavnader med tunna arr, blamarkesbenagenhet, artarbristningar, lang och smal

kroppsbyggnad och osteoporos. (Socialstyrelsen 2015).
Atrochalasi-typ

Huvudsymptomen for denna typ ar: éverrorliga leder med aterkommande urledvridningar,
medfédd dubbelsidig hoéftledsluxation. Andra symptom: huden é&r tdjbar och skor,

blamarkesbenagenhet, muskelsvaghet, skolios, viss osteoporos. (Socialstyrelsen 2015).
Dermatosparaxis-typ

Huvudsymptom for denna typ &r: betydande hudskortyp, 16s och éverflédig hud. Andra
symptom: fortidig fodsel, mjuk och degig hud, blamérkesbhenagenhet och brack.
(Socialstyrelsen 2015).

3.4 Diagnostisering

Som tidigare namnts &r det svart att fa diagnos eftersom det &r en ovanlig sjukdom och det
liknar lite andra sjukdomar som till exempel reuma vilket innebar att man ofta kan fa fel
diagnos till en borjan. Diagnostiseringen sker helt pa patientens kliniska fynd, anamnes,
tidigare sjukdomar och arftlighet i familjen. L&karen utfor den kliniska undersdkningen
(Invalidiliitto 2014).
Kliniska undersokningen baseras sig pa Beighton score och Brighton kriterier. | vissa av
Ehlers-Danlos syndrom typerna har man hittat ett mutationsfel i olika gener, men i de
vanligaste typerna: overrorlighetstypen och EDS typ 1 och 2 sa har man fortfarande inte

hittat mutationsfelet (Socialstyrelsen 2015).



3.4.1 Beighton Score och Brighton kriterier

Vid diagnostisering av Ehlers-Danlos syndrom anvénder sig lakaren av Beighton score och
Brighton kriterier for att hitta kliniska fynd. Beighton score gar ut pa att poangsatta

personernas Overrorlighet i extremiteterna. De kliniska fynden ar om personen kan:

- Boja armbagarna bakat i mer an 10 grader

- Boja knana bakat i mer an 10 grader

- Boja sina tummar bakat till sin underarm

- Sétta handflatan mot bordet och forsok fa lillfingret bojt bakat i 90 graders vinkel
- Sta med raka ben och fa ner handflatorna i golvet utan att béja knana.

Man testar bade hoger och vanster arm/ben, man far 1 poang per led och totalt kan man alltsa
fa upp det till 9 poang. For diagnostisering kravs minst 4 av 9 poang i Beighton score men
de poangen behdver nddvandigtvis inte innebéra att man har Ehlers-Danlos syndrom utan
det kan ocksa innebara att man normalt bara ar éverrorlig. Darfor behdvs ocksa Brighton
kriterierna for diagnostisering av Ehlers-Danlos syndrom, enligt Brighton kriterierna ska
man atminstone ha haft smarta i minst 3 leder i minst 4 manader. (Ehlers-Danlos Support
UK)

3.5 Behandling

Behandlingen varierar beroende pa patientens symptom. Personer som lider av Ehlers-
Danlos syndrom har kronisk smarta i lederna och det kan vara sa illa sa att de kan ha
svarigheter med att g och ar tvungen att anvanda hjalpmedel (Marco 2012). Det finns inget
botemedel for patienter med EDS men behandling for att underlatta livet finns. Personerna
kan fa fysioterapi och rehabilitering, hjalpmedel som till exempel; ledstdd av olika slag,
rullstol (kan &ven vara el-rullstol) och specialmadrasser som forbattrar soémnen.

Smartmedicinering mot ledsmarta. (Invalidiliitto).



4 Vardteoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgangspunkt for vart examensarbete har vi valt Katie Erikssons teori om
lidande, vi har anvant boken Den lidande manniskan (2015). Vi har valt att fokusera pa
lidandet, eftersom vi ar medvetna om att de som har Ehlers-Danlos syndrom lider bade fore,
efter och under diagnostiseringen. Vi har fokuserat oss pa lidandet inom varden. Inom varden
stoter man pa tre olika former av lidande; sjukdomslidande, vardlidande och livslidande
(Eriksson 2015, s.77-78). Dessa tre olika former av lidande kan ofta ga in i varandra och det
kan vara problematiskt att skilja dem at (Eriksson 2015, s. 78). Vi kommer i foljande
underkapitel att ga igenom de olika formerna for att fa en 6kad forstaelse for dem och lattare

kunna skilja dem éat.

4.1 Sjukdomslidande

Man har i alla tider vetat att olika sjukdomstillstand och behandlingar kan orsaka lidande for
patienten. Smarta &r ofta en stor faktor som leder till lidande hos patienten. Den fysiska
smértan &r ofta lokaliserad till en viss kroppsdel, dock kan smértan ta upp hela individens
uppmarksamhet, vilket kan hindra personen att f bukt med sitt lidande. Smarta och lidande
behdver inte ha ett samband, men genom att varda en svar smarta kan lidandet lindras.
(Eriksson 2015, s.78-79).

4.2 Vardlidande

Vardlidande innebér ett lidande som uppkommer i samband med en vardsituation,
vardlidande behover alltsa inte nédvandigt vis vara fysiskt. Det finns flera olika typer av
vardlidande och det upplevs pa olika sétt av varje individ, vardlidandet kan orsakas av bade

vard samt utebliven vard. Vardlidandet kan sammanfattas i olika kategorier:
1. Krénkning av patientens vardighet

2. Fordomelse och straff

3. Maktutévning

4. Utebliven vérd



(Eriksson 2015, s. 81-82).

Krankning av patientens vardighet

Den vanligaste typen av vardlidande ar krankning av patientens varde, alla dvriga typer kan
kopplas tillbaka till denna typ. Krankning av patientens vérdighet kan betyda att man
reducerar patientens mojlighet att helt och hallet vara en méanniska, till foljd av detta kan
patienten inte heller anvénda sig av sina innersta halsoresurser. Att krdnka en patients
vardighet kan orsakas pa grund av till exempel respektloshet vid tilltal eller integritet. Att
vardpersonal inte ’ser” patienten eller ger patienten plats dr ocksd krinkning av patientens
vardighet, detta anses ocksa oetiskt. Alla manniskor har samma varde och vérdighet, det ar
viktigt for vardpersonal att behandla alla patienter med samma vérde oberoende av sjukdom
och symtom. Att patienten kéanner av att de far ha ett egenvarde ar betydelsefullt for
halsoprocessen. Att kranka en patients vardighet medfor alltid ett lidande och som
vardpersonal ar det viktig att patienten ska kanna sin fulla vardighet samt att man forhindrar
alla typer av krankning. Individualiserad vard innebér att man bekraftar patients varde i
varden, manniskans vardighet kan bekréftas genom att man ser patientens olikheter, men

anda styrker patientens innersta vardighet. (Eriksson 2015, s.82-85).
Utebliven vard eller icke-vard

En annan betydande orsak till vardlidande kan bero pa utebliven vard eller icke-vard. Att
utebliven vard uppkommer kan bero pa bristande formaga att bedéma vad patienten behéver.
Det finns flera olika grader av utebliven vard, det kan vara allt fran sma misstag och slarv
till medveten vanvard. Utebliven vard kan &ven vara ett satt att bruka makt éver en maktlos.
Att bli utan vard far patienten att kanna sig krankt av sin vardighet. (Eriksson 2015, s.87-
88).

4.3 Livslidande

Livslidande innebér det lidandet som omfattar hela mé&nniskans livssituation. Hela
manniskans livssituation paverkas av sjukdom och lidande. Nar ens hela liv pl6tsligt tas ifran
en sa uppkommer ett livslidande. En plotslig forandring i livet t.ex. sjukdom kan strida mot
det naturliga och da behdvs en ny mening i livet. Man kan kanna att man tappar livslusten

efter en plotslig forandring i livet. (Eriksson 2015, s. 88-89)



4.4 Lindra lidandet

Man ska strava efter att fa bort allt lidande, det lidande som inte gar att fas bort bor lindras.
For att lindra lidande bor patienten kanna sig valkommen, respekterad och vardad i varje
vardsituation. Detta gor att individen kanner sig ha ratt att fa vara patient. Vardarna kan
lindra lidande genom att antingen gdra nagonting konkret eller bara finnas till hands. Man
kan lindra lidandet pa manga olika satt allt fran att kamma haret pa en patient till att visa
respekt och ge en vanlig blick. Grunderna for att lindra ett lidande ar att man som vardare ar
arlig och verkligen vill lindra lidandet. Man kan sammanfatta lindrandet i tre olika punkter.
Forsta punkten innebar en utvecklad vardkultur, patienterna ska kanna sig valkomna och
inbjudna. Patienternas oro och &ngslan kan minskas genom att de ar informerade, delaktiga
och far svar pa sina fragor. Den andra punkten innebér att patienterna bor kanna sig sedda
och dlskade, patienterna ska moétas med vardighet och fa bekréftelse. Den tredje punkten

innebar att patienten ska fa individcentrerad vard.(Eriksson 2015 s.90-92).
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5 Tidigare forskning

Respondenterna kommer i detta kapitel att lyfta fram nagra tidigare forskningar som har
blivit gjorda. Tyvarr finns det inte sa mycket forskningar gjorda om Ehlers-Danlos syndrom
som ar relevanta for var studie i nulaget. Vi har valt artiklar med fokus pa forskningar
gallande Ehler-Danlos patienters vardighet, angest och smarta. Vi har anvant oss av
databaserna CINAHL och EBSCOhost med sékord sa som: Ehlers-Danlos syndrome + pain,
Ehlers-Danlos syndrome + suffering, Ehlers-Danlos syndrome + anxiety och Ehlers-Danlos
syndrome + disability. Vi har stravat efter ny forskning och darfér avgrénsat sokningen till
aren 2006-2016.

5.1 Livskvalitet hos individer med Ehlers-Danlos syndrom

| den forsta artikeln: Self-reported quality, anxiety and depression in individuals with Ehlers-
Danlos syndrome (EDS): a questionnaire study Berglund, Petterson, Pigg och Kristiansson
2015 har det blivit studerat om individer med Ehlers-Danlos syndrom lider av hdlsoproblem.
Eftersom de som lider av EDS inte nddvandigtvis behdver ha nagra synliga symptom kan de
ofta bli hanvisade till en psykiatrisk utvardering. Kan detta bidra till &ngest och en férsamrad
livskvalitet? Man har stallt fragor om alder, Ehlers-Danlos syndrom typ, vikt och langd,
rokning, trotthet och smarta. Man har ocksa anvant sig av en depressions- och angestskala i
studien. (Berglund, Petterson, Pigg & Kristiansson. 2015).

Man har kommit fram till att 74,8% kanner angest pa grund av sjukdomen ibland och det
kan bero pa trétthet och ryggsmarta, att de skulle lida av depression var tre ganger lagre an
angest. Resultatet pa depression var att 22,4% hade svarar att de lider av depression ibland.
Den hdr studien bevisar att individer med Ehlers-Danlos syndrom har lagre livskvalitet an
resten av befolkningen. Vidare forskning kommer att undersoka faktor till varfor just
individer med EDS lider av angest och samre livskvalitet men nu for tillfallet finns det ingen

forskning om detta. (Berglund, Petterson, Pigg & Kristiansson. 2015).

Det framkom i ovanstaende artikel att individer som lider av Ehlers-Danlos syndrom har
samre livskvalitet och lider av angest nu som da. Darfor valde vi att utoka sokningen i detta
omrade. Berglund, Mattiasson och Nordstrém 2003 har studerat godkannande av

funktionshinder och kanslan av sammanhang.
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Syftet med artikeln var att beskriva i vilken grad individer med Ehlers-Danlos syndrom kan
acceptera och hantera begransningar i vardagslivet i samband med syndromet. Man vill
ocksa i artikeln bestdmma sambandet mellan acceptans av funktionshindret, kansla av
sammanhallning, halsotillstdnd och deras bakgrund. Aven i denna artikel kommer det fram
att individer med Ehlers-Danlos syndrom kanner mera angest, depression, ilska och misstro

till sig sjalv an vad friska méanniskor gor. (Berglund, Mattiasson & Nordstrom 2003).

| resultatet kommer det fram att desto starkare kansla av sammanhallning desto béttre
psykosocialt halsotillstand. Man har d&ven kommit fram till att de &ldre informanterna hade
sdmre psykosocial hélsa &n de yngre individerna. Om individerna kunde acceptera
funktionshindret i vardagen s& hade de ocksa béattre kansla av sammanhallning och béttre
fysisk hdlsostatus. Man har &ven i studien sett en betydande skillnad mellan individer som
kan jobba och inte jobba pa grund av sjukdomen. De som hade ett heltidsjobb hade battre
acceptans av funktionshindret an de som hade varit tvungen att ga i sjukpension. Den delen
av informanterna som hade varit tvungen att ga i sjukpension pa grund av Ehlers-Danlos
syndrom hade svarare att acceptera sitt funktionshinder. I artikeln kommer det ocksa fram
att individer med Ehlers-Danlos syndrom ké&nner att det skulle behdvas en stor forbéttring i
forstaelsen av sjukdomen hos vardpersonal. Trots mycket motgangar och kronisk smarta sa
ser individer med EDS sitt liv som meningsfullt och hanterbart. Individer som lider av
Ehlers-Danlos syndrom kan ha sdémre arrbildning, ha hud som spricker och vara med om
manga urledvridningar och det kan framkalla att de drar sig undan social kontakt och sina
personliga forhallanden med méanniskor, detta forsamrar avsevart livskvaliteten. (Berglund,
Mattiasson & Nordstrom. 2003).

5.2 Bemotande mellan vardpersonalen och individer

Ronge beskriver i Lakartidningen om hur individer med Ehlers-Danlos syndrom ofta
upplever misstro och anklagerser nar de soker vard for sina symtom. Manga blir ofta ocksa
odiagnostiserade under en langre tid pa grund av de svartolkade symtomerna och
vardpersonalens okunskap gallande sjukdomen. Individerna blir tyvarr ofta forkastade som
hypokondriker innan den rétta diagnosen stallts (Ronge, 2015). Att symtomerna vid EDS
kan uppkomma pa flera stallen i kroppen gor att individerna ofta blir hanvisade till olika

specialister, som inte ser symtomen i ett storre sammanhang. Detta leder till en lang utdragen
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tid innan den ratta diagnosen faststélls. Att tillslut fa den ratta diagnosen innebér en stor

lattnad for individerna som nu far kanna sig trodda. (Ronge, 2011).

Berglund, Mattiasson och Randers (2010) beskriver i artikeln Dignity not fully upheld when
seeking healt care: Experiences expressed by individuals suffering from Ehlers-Danlos
syndrom om hur vérdigheten hos individer med EDS inte respekterats till fullo vid moten
med vardpersonal. Samt forskar vidare hurudana langsiktiga konsekvenser dessa méten kan
ha. Individer som lider av EDS stéter ofta pa problem gallande kunskap hos vardpersonal,
samtidigt som symtomerna &r diffusa. Det har hittats rapporter dar patienterna inte blivit

respekterade nar de sokt vard. (Berglund, Mattiasson & Randers, 2011).

Forskningen har utforts genom att personer med EDS fatt fylla i ett frageformular gallande
moten med vardpersonal, ca. 100 personer har deltagit i studien. Personerna skulle beréatta
om vardsituationer var deras vardihet inte respekterats till fullo samt vilka kéanslor de da
upplevde, de hade mdjlighet att beratta om flera olika situationer. Deltagarna fick ocksa
beskriva vilka langsiktiga konsekvenser dessa situationer lett till. Det samlades dven in data
gallande individernas kon, alder samt ifall de hade fatt diagnosen och hur ldnge de haft
diagnosen vid motet. For analys av frageformularet anvandes kvalitativ innehallsanalys.
(Berglund, Mattiasson & Randers, 2011).

Resultatet av studien delades in i 3 delar: Upplevelser i vardsituationer nar vardigheten hos
individer som lider av EDS inte blivit respekterad till fullo (1), langsiktiga konsekvenser till
foljd av dessa upplevelser (2) och styrkan av kanslor (3). De har vidare delat in den forsta
delen i 5 stycken underkategorier: Att bli ignorerad och férminskad av vardpersonal (1:1),
Att tilldelas psykologiska och/eller psykiatriska titlar (1:2,) att bli behandlad och sedd som
endast ett objekt (1:3), att bli krénkt i sin egna personliga sfar (1:4) och misstankar om
familjevald (1:5).

| den forsta underkategorien At bli ignorerad och forminskad av vdrdpersonal” har
deltagarna upplevt att de blivit ignorerade och foérnedrade nar de uppsokt vard pa grund av
smartor. En av deltagarna har t.ex stott pa en ortoped som ironsikt erbjod amputation nar
hon uppsokte hjalp pa grund av smértor i fotterna, en annan deltagare har blivit kallad 16jlig

nar individen fragat om smartorna i vristerna kan bero pa EDS.
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I den andra underkategorien Att tilldelas psykologiska och/eller psykiatriska titlar” har det
framkommit att l&kare i situationer dar de inte kunnat hitta en fysisk orsak till patientens
problem ofta hanvisar dem till en psykiatriker. Flera av deltagarna har ofta fatt hora att
problemet sitter i huvudet, en deltagare sager att aven om lakaren sa det pa ett vanligt sétt
var det hart att hora. Nar lakarna var otrevliga var det &nnu varre att hora att problemet satt
i huvudet. Det beskrivs som att nar deltagarna behdvde kompetenta rad och stod blev de
istallet hanvisade till en psykiatriker.

| den tredje underkategorien “att bli behandlad och sedd som endast ett objekt” har
deltagarna beskrivit det som fornedrande nar de inte blivit bemotta med forstaelse och
artighet som enskilda individer utan istéllet blev behandlade som objekt. Deltagarna
understryker hur viktigt det ar att bli sedda som enskilda individer under en fysisk
undersokning.

| den fjarde underkategorien “att bli krdnkt i sin egna personliga sfdr” beskrivs det hur en
deltagare blivit sexuellt trakasserad vid provning av stod for ryggen, lakaren som forst
forsokt Overtyga henne om att hon inte har EDS stéller sig onddigt ndra henne vid
provningen, patienten vagar sen inte anmala handelsen eftersom hon redan kanner sig
obetrodd.

| den femte underkategorien “misstankar om familjevald” tas det upp situationer nar
deltagarna blivit misstankta for att bli utsatta av familjevald, eftersom de ofta kom in med
problem som smarta och urledvridningan. En av deltagarna hade kommit in till sjukhuset
med brusten mjalte innan hon fatt sin diagnos, hennes man hade da blivit anklagad for
misshandel. (Berglund, Mattiasson & Randers, 2011).

| den andra delen av resultatet hittades tva underkategorier: att inte lita pa vardpersonalen
och riskera ohalsa.Upprepade moten med vardpersonal dar vardigheten inte respekterats och
deltagarna inte blivit betrodda har lett till att personerna inte langre litar pa vardpersonal och
vantar for lange innan de soker vard. En deltagare sager att hon slutat soka vard for
magproblem, hon lider hellre. (Berglund, Mattiasson & Randers, 2011).

I den tredje delen av resultatet beskrivs deltagarnas k&nslor under dessa moéten, man har stéllt
en skala pa 1-10 (VAS skala) dar 1 ar lagst och 10 hogts. Resultaten var mellan 7-10 (8,5),
men 17 av deltagarna har svarat mellan 9-10. Alltsa orsakade motena med vardpersonal
starka kénslor hos deltagarna. (Berglund, Mattiasson & Randers, 2011).
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6 Metod

6.1 Val av informanter

Vi tog kontakt med en avlagsen bekant som lider av Ehlers-Danlos syndrom och berattade
om vara idéer till examensarbetet. Personen var genast med pa noterna och ville garna hjalpa
till, hon blev var kontaktperson. Var kontaktperson har fort informationen vidare till andra
personer med Ehlers-Danlos syndrom som garna ville svara pa var enkéat. Vi skrev ett
foljebrev (bilaga 1) med lank till enkaten (bilaga 2) som vi skickade till var kontaktperson
som i sin tur formedlade vidare foljebrevet och internetadressen till enkaten at de

intresserade personerna dar av &r studien helt anonym.

6.2 Genomfdrande av enkaten

Vi har gjort en kvalitativ enkatstudie, vi har haft 12 informanter till var studie. Vi har anvant
oss av en online enkat for att fa material till studien, enkaten har vi gjort sjalva i Google docs
(Bilaga 2). Detta pa grund av att véra informanter finns runt om i Finland och p& Aland, var

det inte geografiskt mojligt att gora en personlig intervju.

Det finns bade for- och nackdelar med att gora en studie via online enkater men i var situation
Overvagde fordelarna nackdelarna. De mest betydande férdelarna var snabbhet och
flexibilitet, vilket vi behdvde med tanke pa att vara informanter ar valdigt utspridda Gver
landet. Vi anser det som er fordel att vara informanter haft mojlighet att svara pa enkéten nar
de vill. I planeringsskedet valde vi att ge vara informanter bra med beténketid, vi ville sanda
ut var enkat i god tid. Att vara informanter har fatt bra med tid pa sig att genomfora enkéaten
anser vi har lett till att vi fatt genomtankta och djupgaende svar. Vi sag det som en fordel att
personer som kanske inte har tid eller méjlighet att traffas for till exempel en timmes intervju
har varit mera villiga att delta genom en enkat. Vissa manniskor uttrycker sig ocksa battre
nar de sjalv far skriva ner sina svar och fundera 6ver svaren i lugn och ro, speciellt for sadana
manniskor som &dr mera tillbakadragna och forsiktiga efter som enkéter ar mindre
patrangande an en vanlig intervju. Eftersom var intervju beror personers sjukdomshistoria,
vilket kan vara kansligt, ser vi det som en positiv sak att de fick bra med beténketid. (Gillham
2008, 5.149-154.)

Nar vi planerade var online enkat var vi tvungna att ta nackdelarna i beaktande. En betydande

nackdel ar att vissa har svart att utrycka sig i textformat si man behdver noga Gvervéaga
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enkatfragorna for att fa ut sd mycket som mojligt av intervjun. Vi har noga 6vervagt hur vi
stallt vara fragor i enkéten eftersom vi inte hade nadgon mdjlighet att stalla foljdfragor.
Genom att gora en enkat skapas inte samma interaktion som genom en muntlig intervju och
man kan missa sma detaljer som kan synas till exempel via kroppssprak. (Brinkmann &
Kvale 2009, s. 165.) Innan vi sande ut var enkat anvande vi oss av en pilotperson som svarade
pa vara fragor. Genom att pilottesta en enkéat kan eventuella nédvéandiga justeringar goras
som skribenterna sjélv inte lagt marke till (Kristensson 2014, s 97). Vi upplevde det vara bra
att anvéanda oss av pilottestning eftersom personen markte syftningsfel som vi sjalva inte

hade lagt marke till som vi da fick mojlighet att ratta till.

Gillham menar i sin bok Forskningsintervjun: tekniker och genomférande (2008) att de

positiva aspekterna for online enkaét ar:

o Direkt mojlighet till kommunikation dver hela vérlden

e Godtagbart for folk som inte vill stalla upp pa en intervju ansikte mot ansikte;
e Extremt ekonomiskt i tid rédknat;

e Intervjupersonen kan svara nér de passar;

e Ingen transskription krévs
och att negativa aspekterna ar:

e Svaren kan vara alltfor talspraksmassiga for att passa for forskningsandamal;
e Svaren kan vara alltfor kortfattade eller redigerade;

e Epost kan ackumuleras eller ignoreras.

Dessa positiva och negativa aspekter har vi haft i baktankarna nér vi planerat intervjun for

att fa ut sd mycket som mojligt ur var enkat.

6.3 Kvalitativ innehallsanalys

Nar vi har fatt in alla enkatsvaren har vi valt att analysera enkaterna med hjalp av en
kvalitativ innehallsanalys. | en innehallsanalys ska texten tolkas som upplysningar om
faktiska forhallanden. Man ska ga igenom vissa faser med en sadan analys, de faserna ar

oftast kategorisering: fylla kategorierna med innehall; rdkna hur ofta ett tema eller en
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problemstélining ndmns; jamfora intervjuerna och sdka skillnader/likheter och att soka fram
forklaringar till skillnader. Det forsta steget i innehallsanalysen &r att vi letat efter kategorier
i enkaterna. Nasta steg var att fylla kategorierna med innehall och da valde vi att ta med vissa
citat ur enkaterna. Efter det borjade vi jamfora hur enkéatsvaren liknar eller skiljer sig fran

varandra. (Jacobsen 2007, s.139-144).

6.4 Etiska 6vervaganden

Enligt forskningsetiska delegationen (2012) &r de tre etiska principerna for forskning

o respekt for den undersokta personens sjdlvbestimmanderdtt”
e "undvikande av skador”

e personlig integritet och dataskydd”

Deltagandet &r frivilligt men informanterna har ratt avbryta sitt deltagande under studien om
de kéanner sa. Deltagarna ska fa information om vad studien gar ut pa och vad vi gér med
deras svarsalternativ. Vi ska bemota informanterna med respekt och véanlighet. Om vi inte
foljer de etiska principerna géllande person-och dataskydd s& kan informanterna kanna att
de behandlas pa ett respektlost satt. Vi ska skydda materialet omsorgsfullt och se till att ingen
annan har tillgang till materialet. Vi ser till att radera allt material vi fatt av informanterna

efter att vi anvént det. (Forskningsetiska delegationen 2012).

En etisk utmaning var att hitta informanter till vart examensarbete och behalla anonymiteten.
Vi loste detta genom att ha en kontaktperson som sjalv har Ehlers-Danlos syndrom, hon i sin
tur kunde kontakta andra frivilliga informanter. Vi skickade féljebrevet och enkéaten at var
kontaktperson, som vidarebefordrade till de andra informanterna. N&r informanterna hade
svarat pa enkaten skickades svaren direkt till oss. Pa sa sétt ar informanterna helt anonyma
for oss och deras svar ar anonyma for allménheten. Vi har behandlat svaren konfidentiellt

och forstort materialet efter tolkningen.
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7 Resultatredovisning och tolkning

Respondenterna kommer i detta kapitel presentera och tolka resultatet av den genomférda
studien. Vi har analyserat resultatet utifran Jacobsens (2007, s.139-144) steg for kvalitativ
innehallsanalys. Utifran vara fragestallningar har vi delat upp resultatredovisningen i tva
huvudsakliga kategorier, till bada huvudkategorierna hor dven ett antal underkategorier som
utmarks med fet, kursiv stil. Vi valde dven att ta med en del allman information om vara

informanter for att lasarna ska fa en béttre inblick.

Vi har valt att tolka svaren utgaende fran Erikssons teorier (kapitel 4). Den form av
sjukdomslidande som vi upplevde var mest gemensam for vara informanter var smartan.
Forutom smartan drabbades vara informanter av utmattning och rorelsenedsattning. Dessa
tre fysiska sjukdomslidanden orsakade &ven psykisk lidande i form av trotthet eller/och
kanslan av att inte langre kunna allt som man vill eller kunnat gora forut. En annan orsak
som paverkar psykiska maendet var nar informanterna blev utsatta for vardlidande. Den form
av vardlidande som vi tyckte var mest relevant till var tolkning var krankning av patientens
vardighet och utebliven vard, vi kommer i en av féljande underkategorier tydligt kunna se
nar informanterna har blivit krankta tex. genom att fa hypokondrikerstimpel nar
vardpersonalen inte har kunnat hitta nigra konkreta “fel”. Alla dessa lidanden orsakar
tillsammans ett livslidande for vara informanter. For att lindra lindandet kravs att vara
informanter blir tagna pa allvar bade under utredning av diagnos och efter att diagnosen ar
faststalld, att bli tagen pa allvar gor att man slipper undan vardlidandet.

Vi har aven tolkat vara resultat med hjalp av Berglund, Mattiason och Randers studie som
syftar pa att vardigheten inte respekteras hos individer med Ehlers-Danlos syndrom. Vi kan
se tydliga likheter fran deras studie jamfort med vara resultat. Vara informanter upplevde i
likhet med informanterna i Berglund, Mattiason och Randers studie att de blivit ignorerade
och forminskade av vardpersonalen. En annan likhet mellan studierna var att vara
informanter ocksa tilldelats psykologiska titlar sa som hypokondri, depression och stress.
Som foljd av krankning och psykologiska titlar sa &r bade vara informanter och Berglund,
Mattiasson och Randers informanter eniga om att de ofta undviker att soka vard om det inte

ar for ett lakarintyg.
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7.1 Informanternas sjukdomsdebut

Vara 12 informanter svarade forst pa nagra allmanna fragor i var enkét. Informanterna var
mellan 18 - 64 ar gamla. Informanternas syndrom debuterade i allt fran 3 - 32 ars alder,
vanligast var dock vid puberteten eller graviditet, alltsa vid hormonférandringar.
Symptomen bdrjade med bland annat med muskeltrotthet, mjolksyra, muskel- och
ledproblematik samt vark. Majoriteten av vara informanter led av den klassiska typen, alltsa
hypermobilitetstyp. Endast en av vara informanter visste inte vilken typ hen led av. Ingen av

vara informanter hade vaskulara typen, den ovanligaste samt allvarligaste typen.

“Jag fick sd ont i ryggen att jag inte kunde rora mig....”

P22

tillfillig forlamning” i kroppsdelar som varade ett par veckor”

7.2 Den langa vantan pa diagnosen

| denna kategori beskriver informanterna sina upplevelser av att fa ett sa pass ovanligt
syndrom. Kategorin har delats in i fyra teman, att fa ett namn pa sitt syndrom, de oandliga
lakarbesoken, att inte fa tillracklig information om sitt syndrom och att inte bli tagen pa
allvar/att bli krankt.

Att fa ett namn pa sitt syndrom

Tiden fran symtomdebut tills att diagnosen Ehlers-Danlos syndrom ar faststalld har varit
lang och utdragen for majoriteten av vara informanter, endast ett par stycken har inte behovt
vanta pa diagnos langre an ett ar. Till skribenternas stora forvaning har flera stycken fatt
vanta 6ver 20 ar fran att de forst fatt symtom tills de har en diagnos. Vantetiden pa diagnos
har varit fran 1-31 ar. Till stor del pa grund av den langa véntetiden kande majoriteten av
informanterna en stor lattnad nar de till slut fick sin diagnos. Efter lattnaden av att ha fatt en
diagnos kande nagra av informanterna dven en sorg over att aldrig kunna bli frisk. Att fa
vanta lange pa en diagnos stods av Erikssons teori om sjukdomslidande (Eriksson 2015,
5.78-79). Sjukdomslidandet for vara informanter har varit bade fysiskt genom att lange ga

med en obotlig smérta och psykiskt genom att inte veta vad som &r fel med ens kropp.
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”... dntligen hade jag ett namn pd vad jag hade och ingen skulle kunna pumpa i mig mer

1

antibiotika vid misstanke om andra sjukdomar...’

1

“En ldttnad, att jag nu visste varfor jag inte orkar som alla andra.’

)

"Skont att fa en forklaring till vad virken berodde pa.’
“Sorg men samtidigt ldttnad 6ver att dntligen bli forstadd.”
”... efter nagon mdnad kom sedan chocken att jag aldrig mer kan bli frisk...”

For majoriteten av informanterna var syndromet helt obekant men nagra stycken kande till
det sedan forr. Ett par stycken av dem som kande till syndromet fran forr hade nagon
familjemedlem som led av det. Nagra andra av informanterna hade hort om sjukdomen av

bekanta, till exempel fran rehabiliterings grupper.

“Innan jag fick diagnosen trdffade jag pd en jamndrig pd rehabilitering i Helsingfors som
hade EDS...”

”... min lillebror fick diagnosen som 15 aring...”

1

“Den var bekant eftersom jag googlat mina besvir...’

De oandliga lakarbesoken

Ingen av vara informanter undkom med endast ett par lakarbesok fore diagnosen var
faststalld. Genom aren blev det tiotals lakarbesok, nagon namnde att det blev sa manga
lakarbesok att det inte gar att rakna dem. Informanterna fick traffa flera olika specialister
bland annat ortopeder, massorer, kiropraktorer, fysioterapeuter, reumatolog och
privatldkare. Att vara tvungen att ga igenom massvis med lékarbesok innan diagnosen

faststélls upplevs av de flesta vara psykiskt pafrestande.

’

“Under de tre aren vi sékte diagnos trdffade jag ett 20 tal ldkare...’

’

”... jag spenderade ca 30% av dret i sjukhussdngen...’

’

”... gar ej att rdkna ldkarbesoken...’

”... vdldigt manga och oerhort kostsamt.”
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Utover att informanterna fick ga pa massor av lakarbesoken fick majoriteten av
informanterna dven minst en diagnos. Manga av informanterna fick feldiagnosen stress och
depression, ett par stycken fick feldiagnosen reuma medan nagon annan fick underfunktion
i skoldkorteln och borrelios som feldiagnos. Att fa en feldiagnos ar inte endast pafrestande
for individen utan bidrar aven till onddiga kostnader och resurser med tanke pa onddig

behandling och rehabilitering.

... ldkaren antydde att jag var allt frdan deprimerad till utarbetad...”

’

... jag fick stimpeln STRESS i pannan...’

2

”... innan hade jag diagnostiserats med borrelios 8 ganger for samma symtom...

Att inte fa tillrackligt med information om sitt eget syndrom

Ingen av vara informanter fick bra med information om sitt syndrom av vardpersonalen i
samband med diagnostiseringen. De flesta av informanterna har namnt Folkhalsans
genetiska klinik i Helsingfors som ké&lla for information, i ett av svaren namns aven Sveriges
Riksforbund for Ehlers-Danlos syndrom. Flera hade ocksa hittat sin information sjalv pa

natet.

Alla informanterna fick alltsd information om sin sjukdom fran annat hall efter

diagnostiseringen.

’

7 ... tog reda pd mycket sjdlv...’

”... ingen information gavs vid hemmasjukhuset... ”

2

”... ingen visste vad EDS innebar...
”... mesta informationen hittade jag pd ndtet... ”

Alla informanterna upplevde att vardpersonalen har bristfallig kunskap géllande Ehlers-
Danlos syndrom. Ett par styckena ndmner att enligt deras erfarenheter &r det endast Orton
som har specialiserad kunskap om Ehlers-Danlos syndrom. Bolaget Orton Oy &r expert bland
annat inom sjukdomar i rérelseorganen och smartlindring med 75 ars erfarenhet, Orton &gs
till 100% av invalidstiftelsen ( Orton).

2

7 ... jag far hela tiden informera vardpersonalen i olika situationer hur dom ska agera...
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] >

"... ingen har hittills pa mitt sjukhus varit villiga att ldsa pd och ldra sig... ’

7 ... majoritet har vildigt ldg kunskapsniva av dem jag mott...”

’

"... egna hdlsocentralldkarn vet inte heller nagot. Och vill tydligen inte ldra sig...”

”... ldkare/vdrdpersonal kan inte om EDS sa de “latsas inte om EDS” och skyfflar det

2

under mattan...

”... efter steloperationen sa sa ldkaren till mig att nagot inte stammer! Han sa att det var

som att skdra i smor med mig...”

Att inte bli tagen pa allvar/ att bli krankt

Majoriteten av informanterna upplever att de upprepade ganger blivit bade krankta samt inte
tagna pd allvar i vardsituationer. Situationer dar informanterna upplevt att de inte blivit tagna
pa allvar har varit da vardpersonal inte trott att deras symtom varit verklig utan istéllet
anklagat dem for stress och hypokondri. Flera av informanterna har upplevt det som att

vardpersonalen endast tror de sitter och ljuger om sina symtom.

" ... allt kretsar kring en bendgenhet att forstora egna symtom eller hypokondrisjuka. Att

jag fokuserar for mycket pa smdrtan vilket gor upplevelsen virre.”

”... vissa tror att man bara dr lat och overdriver for att man inte skall behova géra

ndgonting.”

”... ldkarna antydde att jag var allt frdan deprimerad till utarbetad trots att jag till storsta

)

delen var ledsen for att de inte tog mina bekymmer pa allvar...’

Informanterna séger sig ha upplevt krankning i situationer dér de blivit nonchalerade och
forlojligade av vardpersonalen. Flera har till exempel upplevt ett antal nervarderande
kommentarer fran vardpersonalens sida. Som Eriksson beskriver sa &r nedvardering och
krankning tva stora faktorer till ett vardlidande (Eriksson 2015, s.82-85).

... till slut var det likare som sade att det dr mellan oronen problemet dr...”

”... jag var sjukskriven for jag hade sa svdrt att ga och da sdger likarn “sluta inbilla dig

och ga tillbaka pd jobbet ... ”
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”... man har inte kunnat fa ihop min berdttelse/upplevelse av mitt mdaende och de objektiva

fynd som gjort sa mycket har nonchalerat...”
”... kdnt mig hypokondrisk och inte alltid trodd... ”
7.3 Att vara beroende av hjalp

I denna kategori beskriver informanterna hur syndromet paverkar livet efter att de fatt sin
diagnos. Kategorin delas in i tre olika teman, behov av hjalpmedel, hinder i vardagen och
behov av ladkarbesdk &nnu efter diagnostiseringen.

Behov av hjalpmedel

Alla informanter forutom tva stycken anvande sig av nagot hjalpmedel i vardagen, behovet
av hjalpmedel varierade en hel del. Manga anvander sig dagligen av rullstol, bade eldriven
och manuell. Andra hjadlpmedel som anvands &r specialmadrass, ortoser, specialgjorda
hjalpmedel i koket sd som potatisskalare och lockdppnare, kompressionsklader, skoinlagg,
korsett och varmefilt. De flesta informanterna har fatt soka information om hjalpmedel pa
egen hand, nagra har namnt att Orton gett dem radgivning gallande hjalpmedel.
Informanterna har ofta upplevt problem att fa ut hjalpmedel i hemkommunerna trots att
Orton gett radgivning gallande vilket hjalpmedel som skulle vara aktuellt. P& lokala
hélsovardscentraler fas smartlindring men fysiska hjalpmedel som ska férenkla vardagen &r
svara att fa tag pa.

”Endast smdértlindring pd hemmaplan vilket jag sjalv brukar ge forslag efter ha last pa

hemma...”

”... dd man kommer hem till sin egen kommun och visar var Orton har foreslagit sa sager

de bara nej, nej och ater nej. — Behdver du nagot sa kop det sjalv. ”

”... socialarbejtarn pd kommun vet inte heller vad EDS dr och vilka svarigheter det ger i

’

vardagen.’
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Hinder i vardagen

Alla utom en av informanterna upplever att deras syndrom har orsakat hinder i vardagen. De
flesta har namnt att syndromet orsakat hinder pa arbetsfronten, en del kan inte langre jobba
heltid medan andra helt och hallet har invalidpension. Manga upplever trétthet och
utmattning som ett stort hinder, en del har dven assistans for att utréatta vardagliga sysslor.
Att ha en assistent for vardagliga sysslor underlattar for individer i behov av hjalp, men att
ha nagon sa néra inpa ens personliga sfar kan vara en psykisk pafrestning. Nagon namner
ocksa rullstolen som ett hinder, att vara rullstolsbunden bidrar till en hel del utmaningar i det
vardagliga livet. Det finns fortfarande manga stallen som inte &r rullstolsanpassade vilket
kan leda till otrevliga situationer, nagot sa vanligt som att ga pa restaurang och upptécka att
restaurangen endast har trappor kan leda till att personen kanner sig utfryst. Andra hinder &r
inlarningssvarigheter, dalig koncentration, klumpighet och yrsel Fritidsintressen ar mycket
begransade och i vissa fall obefintliga. P4 grund av allt detta blir aven det sociala livet
lidande. Att vara i stort behov av hjalp och genomga en forandring i livet leder till ett
livslidande som Eriksson beskriver det (Eriksson 2015, s. 88-89). Trots de manga hinder
som uppkommer ndr man lever med en ovanlig diagnos ar det viktigt att vara stark och
fokusera pa livets gladjeamnen for att orka halla humaoret uppe och leva vardagen enligt

béasta mojliga formaga.

”... i hemmet klarar jag inte mig utan att min man skoter stadning, veckohandling, byte av

sangklader, trdadgardsarbete eller storstidning...”
”... mitt sociala liv dr vildigt begrdnsat da jag inte orkar med umgdngen efter jobb...”

" ... eftersom jag jobbar mdste jag vila dtm. 3-4 timmar efter jobbet for att alls kunna ga

till jobbet ndista dag...

”... jag orkar inte ga lika mycket som mina kompisar t.ex. ndr vi ska shoppa for far san

’

mjolksyra...’

... jag blir ocksa vdldigt trott ldtt sd jag undviker att planera in allt for manga

aktiviteter/dag for att hushalla med min energiniva. ”

... Mdste avboka overenskomna trdffar/moten pga av att jag dr i for ddligt i skick och inte
klarar av att fara nagonstans. Jag kan inte jobba. Jag kan inte handla mat sjélv. Jag kan

inte fa pa kladerna sjalv varje dag. Vissa dagar ar jag i for daligt skick att kora bil...”
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Behov av lakarbestk annu efter diagnostiseringen

Endast en av informanterna har inte varit i behov av sjukvardsbesok efter diagnostiseringen.
Majoriteten sager sig soka hjalp pa grund av smartproblematik och mjélksyreproblem.
Andra orsaker till sjukvardsbesok har varit hjalpmedelsbehov, luxationer, knaproblem,
utmattning, trotthet och svaghet. En annan vanlig orsak till sjukvardsbesok har varit for att
soka sjukintyg. Manga av vara informanter beskriver en misstro till varden som fljd av den
langa vagen till diagnosen, detta leder till att vissa har en hogre troskel for att soka vard.
Annu efter att de fatt sin diagnos har flera blivit tvungna att informera om sitt syndrom for
vardpersonal nar de sokt vard. Det kan vara utmattande att gang pa gang behova forklara sitt

syndrom.

... har dock slutat soka ldkare om jag inte behovt sjukintyg, har hittat en kiropraktor som

forstdr biomekaniken bakom EDS...”

"Efter en utmattning med en ettarig sjukskrivning har ja tampats med ett kollapsat

nervsystem som lever sitt egna liv...”

7.4 Onskemal fran informanterna

Vi avslutade enkaten med att fraga Vad onskar du som drabbad av Eds att skulle forbattras
inom varden? Svaren vi fick var langa och denna fraga var den som fick det mest utforliga
svaret i hela enkéaten. Vi hade gérna publicerat alla svaren eftersom de &r viktiga men vi har
forsokt att sammanfatta dem for att fa med det mesta, det som var gemensamt i svaren var
att alla informanter hade ndmnt att kunskapen om Ehlers-Danlos syndrom kunde forbéttras.
Det ar okej att inte kunna men att vara intresserad av att lara sig och lasa pa som vardare
underlattar mycket, om man visade intresse for diagnosen sa kunde de som lider av
diagnosen kanna att de blir tagna pa allvar och respekterade vilket ocksa horde till
majoriteten av svaren ”..f kdnna sig respekterad och bli tagen pa allvar..”. Informanterna

onskade att fa mera forstaelse och att vardpersonalen kunde vara mera 6dmjuk.

”Kunskap om smartlindring och hjalp av fysioterapeuter varje vecka med kunnig
personal..”

’

"Att bli tagen pa allvar..’
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”Kunskapen om syndromet, for att kunna hjalpa oss alla med EDS. For tyvarr forsvinner
inte syndromet, det kommer bara att vaxa antalet insjuknade pa grund av att det ar
arftligt.”

”...Kunskap om EDS skulle gora att vi skulle bli bemétta med respekt och forstaelse for
vara problem. Idag ar det ju sa latt att bara sla in EDS pa Google och dar hitta sa mycket

information...”

”...Vi patienter kanner var kropp. Vi vill bli lyssnade pa, vi vill fa forstaelse och respekt.

Detta ar oerhort viktigt... ”

“Mer kunskap av vdrdpersonalen om EDS..”
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8 Kritisk granskning

Som grund for den kritiska granskningen har respondenterna valt att anvénda sig av
Descombes verifiering av data som beskrivs i hans bok “Forskningshandboken — for
smaskaliga forskningsprojekt inom samhéllsvetenskaperna” (2009). Descombes verifiering
av data bestar av fyra grundval som anvénds for att bedéma kvaliteten pa en forskning, dessa
ar; validitet, tillforlitlighet, generaliserbarhet och objektivitet. Forst beskrivs grundvalen for
sig och sen har respondenterna tillampat dem till studien.

Validitet

Med validitet innebér att trovardigheten i studien bedoms, validiteten kan hjalpa lasarna att
Overtygas om att studien med storsta sannolikhet &r traffsékert och exakt. Validiteten kan ge
en forsdkring om studien har kontrollerats med god praxis. Nar validiteten bedéms

kontrolleras dven det valda data var rétt for studien. ( Denscombe, 2009, s. 378, 380).

Denna studie har baserat sig pa en elektronisk enkat med Oppna svarsalternativ,
respondenterna anser att detta var en bra metod eftersom de fick bra med material till studien.
Studien stravade till att fa informanternas upplevelser, genom den anonyma, elektroniska
enkéten kom uttdmmande svar. Respondenterna lagger stor vikt pa att informanterna fick
bra med tid for att svara pa enkaten, detta ledde troligtvis till hog kvalitet pa svaren. Nagra
fa fragor kunde ha omformulerats for att fa &nnu mer uttémmande svar, en fraga ledde till
ett litet tolkningsfel. Trots att det var brist pa tidigare forskning har respondenterna kommit

fram till liknande resultat i sin studie som i de forskningar de last.

Tillforlitlighet

Tillforlitlighet innebar hur palitlig en studie ar, ju mer neutral en studie ar desto mera palitlig.
Forskaren far inte dra at ett sarskilt hall, studien bor f& samma resultat som om en annan
forskare skulle ha genomfort den. Om forskaren ar partisk kan studien fa ett missvisande
resultat. ( Denscombe, 2009, s.378,381 ).

Respondenterna anser studien ha hog tillforlitlighet eftersom den ar helt opartiskt, ingen av
respondenterna lider av syndromet utan studien har helt baserats pa intresse. Informanterna

har inte blivit paverkade att svara pa ett visst satt eftersom enkéaten bestod av 6ppna fragor,
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pa grund av att enkaten var elektronisk har inte respondenterna kunnat paverka
informanterna vid sjalva svarstillfallet. Respondenterna kan dock inte garantera att
informanterna svarat fullstandigt och arligt, men med tanke pa att studien var helt frivillig

tror respondenterna anda att informanterna varit arliga.

Generaliserbarhet

Med generaliserbarhet innebédr att man kan hanvisa resultatet i sin studie till tidigare
forskning. For att studien ska ha hogre palitlighet bor liknande resultat forekommit i andra
studier. Om man helt och hallet kommer fram till helt nya resultat i en studie kan det innebara
att resultatet inte ar palitligt. ( Denscombe, 2009, s.379,382-383 ).

Awven har bor namnas bristen pa tidigare forskning. Dock har respondenterna kommit fram
till liknande resultat i de forskningar man hittat. Men for att fa en hogre palitlighet borde

flera forskningar ha hittats.

Objektivitet

Med objektivitet menas att forskarna ska ha ett 6ppet sinne och halla sig neutral genom hela
studien. For att resultatet ska bli palitligt bor forskaren kunna lyfta upp fynden rattvist utan
att lata sina egna asikter paverka. ( Denscombe, 2009, s.379,383-386 ).

Respondenterna har forsokt hélla sig neutrala genom studien, de ser det som en fordel att
amnet var relativt outforskat och har pa det sattet inte hunnit skapa nagra egna asikter om
amnet. Informanterna hade gett sa noggranna och uttémmande svar pa enkéten sa det skulle

ha varit svart for respondenterna att omformulera deras svar pa grund av egna asikter.
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9 Diskussion

Syftet med denna studie var att fa battre forstaelse for hur individer med Ehlers-Danlos
syndrom upplever vardbesok med tanke pa hur ovanligt syndromet &r. Fragestéllningarna
som vi sokte svar pa var; Hur paverkas de drabbade av att Ehlers-Danlos syndrom é&r ett
relativt ovanligt syndrom? Pa vilket satt paverkas livet av att diagnosen Ehlers-Danlos

syndrom.

Idén med detta examensarbete var dels att oka forstaelsen for Ehlers-Danlos syndrom samt
att mojligtvis 6ppna upp ett intresse for manniskor som inte sttt pa syndromet tidigare.
Skribenterna onskar ocksa att personer som lider av Ehlers-Danlos syndrom ska kéanna att
vart arbete varit meningsfullt. Vi har tidigare kommit i kontakt med personer som lider av
Ehlers-Danlos syndrom och blivit medvetna om att kunskapen inom vardpersonalen &r
bristfallig. Skribenterna tycker det ar viktigt att kunna bidra med nagonting i sitt
examensarbete och hoppas att okat intresse for syndromet ha blivit vackt samt att nagra fler
av de personer som lider av Ehlers-Danlos syndrom ska fa kanna att vardpersonalen kanner
till syndromet nar de soker vard. Skribenterna har sjélva lart sig mycket om @mnet och kan
med denna nya kunskap pa framtida arbetsplatser bidra med vetskap om Ehlers-Danlos

syndrom.

I bakgrunden beskrev skribenterna fysiologin bakom syndromet for att lasaren skulle fa en
béttre forstaelse vad Ehlers-Danlos syndrom &r. Nér bakgrunden var klar borjade sokningen
efter vetenskapliga artiklar som bas for vart syfte och fragestéllningar. Tyvarr var resultatet
pa artiklar bristfalligt men nagra fa artiklar som passade vart examensarbete kunde hittas.
Det marks tydligt att detta ar ett relativt outforskat omrade, dock kunde nagra fa svenska
engagerade forskare hittas. Vi valde Katie Erikssons teori om den lidande ménniskan

eftersom den belyser vardlidande vilket vi pa forhand var medvetna om.

Resultatet visar att tiden fran att man far symptom till att en diagnos faststalls kan vara
mycket utdragen och att diagnosen leder bade till en chock att fa en sa pass ovanlig sjukdom
men dven en viss lattnad for personerna att fa veta vad som &r fel. Majoriteten av
informanterna har upplevt att de blivit krankta av vardpersonal och att vardpersonalen inte
tar dem pa allvar nar de kommer in med sina symptom. Med tanke pa att syndromet ar
osynligt i mangas fall sa har vardpersonalen svart att tro att nagot ar fel pa manniskorna och
dar kommer hypokondrikerstampeln in. Alla informanterna fick i sista enkatfragan framféra

onskemal at vardpersonalen.
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Skribenterna tycker att de fatt fram svar pa sina fragestallningar, samt att resultatet varit
anvandbart och vettigt, skribenterna anser ocksa att de uppnatt sina mal med studien och fatt
fram det man Onskat. Resultatet ar &ven anvandbart i framtiden. Vi hoppas nu att lasarna har

fatt nytta och lart sig nagot nytt av vart arbete.
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BILAGOR

BILAGA 1

Foljebrev
Hej!

Vi ar tva sista ars sjukskotarstuderande vid Yrkeshogskolan Novia i Vasa som skriver vart
examensarbete om upplevelser av Ehlers-Danlos syndrom. Vi gor en studie om hur Ni som
har Ehlers-Danlos syndrom har upplevt att fa en sa pass ovanlig diagnos och hur ni blivit
bemotta inom varden. Vi vill med denna enkat fa fram information och mer kunskap for

vardpersonal om hur det ar att leva med Ehlers-Danlos syndrom.

Vi har gjort en enkat som ni hittar i lanken har nedan. Vi hoppas att ni tar er tid att grundligt
svara pa fragorna. Vi kommer inte att begara namn och personuppgifter. Enkaten ar anonym
och materialet behandlas konfidentiellt. Konfidentialiteten garanteras genom att materialet
endast anvands till vart examensarbete, ingen annan forutom vi kommer att ha tillgang till
era svar och allt material raderas och forstors efter analyseringen. Studien &r frivillig och Ni
har ratt att avsluta om Ni vill. Vi kommer att ha presentation av vart lardomsprov i december
2016 och ni kommer da kunna ta del av den. Vi hoppas garna att Ni ha svarat pa enkaten
senast 27.5.2016. Om ni har nagra fragor ta garna kontakt pa: Marie.Bexar@novia.fi eller
Charlotta.Frojdo@novia.fi

Lanken till enkéaten: https://goo.gl/forms/OraMw1b39colskhf2

Handledare under studien Lena Sandén-Eriksson
Stort tack for ert deltagande!

Marie Bexar & Charlotta Frojdo
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BILAGA 2

Enkéten
1. Hur gammal &r du och i vilken alder fick du symtom av sjukdomen?
2. Pa grund av vilka/vilket symptom sokte du hjélp fran forsta borjan?

3. Hur lange tog det fran att du sokte hjalp pa grund av symptom tills att du fick

diagnosen?
4. Vilka kénslor vacktes nér du fick diagnosen?

5. Var sjukdomen obekant for dig innan du fick diagnosen? Om nej, pa vilket satt var den
bekant?

6. Blev det manga lakarbesok innan du fick den ratta diagnosen och fick du nagon
feldiagnos? (skriv garna ett utforligt svar, tack!)

7. Vet du vilken typ av EDS du har, i sadana fall vilken?

8. Fick du bra med information av vardpersonalen om sjukdomen i samband med

diagnostisering? Om nej, var fick du din information ifran?
9. Vilka kunskaper upplever du att vardpersonal har om Ehlers-Danlos syndrom?

10. Tycker du att du har blivit tagen pa allvar med din sjukdom? Om nej, kan du beréatta
vad som varit bristfalligt?

11. Har du fatt bra med information av vardpersonal om hjalpmedel, smértlindring och

hjéalp 6verlag for att underlatta vardagen?
12. Har du stétt pa problem/okunskap inom varden annu efter din diagnostisering?

13. Om du har sokt hjalp efter diagnosen, vad har da varit den mest vanliga orsaken till

besoket?
14. Har din sjukdom orsakat hinder i vardagen? Beratta garna i sa fall vilka hinder.
15. Anvander du dig av hjalpmedel? | sadana fall vad?

16. Vad onskar du som &r drabbad av Eds att skulle forbattras inom varden?



