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JWJ Ehlers-Danlos syndrom

Vi haller ihop nir bindviven sviker

Infor lakarbesoket

Med en diagnos som Ehlers-Danlos
syndrom eller
Hypermobilitetsspektrumstorning dr det
tyvarr inte alltid latt att fa ritt forstaelse eller
hjalp i varden. Den som saknar diagnos kan
ha sviart att fa tillstind en utredning och den
som har fatt en diagnos kanske inte far
korrekt behandling. Tyvirr dr detta ett
vilkant problem och heller inget som ér
unikt f6r Sverige.

Det finns dock saker som du sjilv kan géra
for att forbattra situationen och fa ritt hjilp
av sjukvirden. Genom att férbereda dig
infor likarbesoket 6kar chansen att du far
den hjilp du ir i behov av.

Ha rimliga férvintningar

En likare har ofta en kort tid avsatt till varje
patient. Fokusera pa det som ar viktigast for
dig hir och nu. Forvinta dig inte att likaren
kan allting kring din diagnos, ha istéllet med
dig informationsmaterial eller hinvisa
likaren till var hen kan ldsa mer t. ex. pa
www.chlers-danlos.se Om du ér i behov av
en lingre likartid kan du be om detta nir du

bokar din tid.

Malsittning

Fundera kring vad du vill ha ut av ditt
likarbesok. Ar det en utredning,
provtagning, en remiss, ny medicinering, ett
intyg, en sjukvardsplan, ett hjilpmedel eller
en rontgenundersdkning?

Skriv symtomdagbok

Genom att sjilv samla in data pa dina
symtom kan du underlitta for likaren att se
monster. Det kan ocksa anvindas som
underlag f6r en vidare utredning eller visa pa
att den behandling du har inte fungerar
optimalt.

Det finns olika appar att anvinda i telefonen.
En férdel med flera av dessa appar ér att du
kan omvandla din data till grafer eller andra
visuella bilder. Du kan dven fora
symtomdagbok i en speciell anteckningsbok
eller ladda ner en gratismall fran nitet. Du
kan fundera Gver:

e Vilka symtom har du? Hur ofta har
du symtomen?

e Vad férsimrar dina symtom? Kan du
se nagot monster?

e Har du provat nagon behandling?
Hur har det fungerat?




Forutom att skriva ner symtomen kan du
dven skriva ner vilka aktiviteter du har utfort,
hur din s6émn ar, vad du har itit eller vilka
mediciner du har tagit. Om det dr synliga
symtom kan du med férdel fotografera eller
filma dessa.

Att féra symtomdagbok kan dven underlitta
for dig sjilv genom att monster blir tydligare
och du direfter kan anpassa vardagen battre.

Skapa en plan

Skapa girna en skriftlig plan infoér
likarbesoket dir du skriver ner de viktigaste
punkterna.

e Kort bakgrundsfakta

e Beskriv symtomen. Hur linge har du
haft dem, uppkommer de vid vissa
situationer eller en viss tidpunkt
under dagen, dr symtomen konstanta
eller kommer de och gir?

e Har du utretts f6r symtomen forut?
Vad har i sd fall utretts?

e Hur péaverkar symtomen din vardagp

e Tar du nagra mediciner eller
naturlikemedel? Vilka?

e Vad 6nskar du fi ut av likarbeséket?

e Vad 6nskar du f6r hjilp pa sikt?

e Har du négra funderingar eller
fragor?

Ta girna med ett extra exemplar av
din skriftliga plan som du kan
Overlimna till din likare. Ta 4dven
med en sammanfattning av din
symtomdagbok.

Tydlig kommunikation

Hur vi kommunicerar med varandra kan ha
en avgorande roll 1 vilket bemétande och
vilken hjilp vi far. Dirfor dr det viktigt att
vara rak och tydlig.

e Forsok att vara sa 6ppen och
tordomstri som méijligt vid besoket.

e Var drlig med dina symtom. Endast
da kan likaren fa den information
som behdvs for att kunna hjilpa dig.

e Var tydlig och specifik i din
beskrivning av symtom. T.ex. istillet
for att siga; “’Jag har huvudvirk” sa
kan du siga; ”"Den senaste manaden
har jag haft huvudvirk vid sju
tillfillen. Den har alltid varit 6ver
hoger 6ga och smartan ar
huggande/bultande. Den fir mig att
sova saimre och jag har svart att kora
bil. Jag har tagit Alvedon men det
har ingen effekt.”

e Fokusera pa de mest akuta
problemen.

e Kom ihag att du ir expert pa din
egen kropp och dess symtom.

e Var Oppen for att prova olika forslag
pa behandling.

e Ta girna med en anhérig eller vin till
lakarbesoket.

e Skriv ner det som likaren siger eller
be att fd spela in samtalet. Det kan
vara svart att komma ihdg allt som
sags.

e Allinformation ska vara anpassad
efter dig. Har du svart att forsta eller
tala svenska kan du be att fa hjilp av
en tolk. Det giller 4ven om du har
synnedsattning, horselnedsittning
eller dovblindhet. Tala om att du
behover en tolk nir du bokar din

lakartid.
e Barn ska fa vara delaktiga i den vard
de far.
Varningssignaler

Det finns nagra varningssignaler som du bor
vara observant pa och som kan géra att
likarbesoket inte leder dit du vill. Exempel
pa sadana kan vara:

e Kommunikationsproblem

e Nedlitande eller respektlos attityd

e Kan inte/vill inte svara pa frigor

e Villinte diskutera problem/symtom
e Villinte testa olika/nya behandlingar
e Respekterar inte avsatt tid




Personkemi borde inte spela in vid ett
likarbesok, men tyvirr hinder det ibland.
Likaren kan ocksa hamna i forsvarsstillning
om du som patient dr kunnig och palist
kring dina symtom/diagnos. Som patient dr
du alltid 1 ett visst underlige och likaren
maste vara medveten om och 6dmjuk infér
den maktposition hen befinner sigi. Om du
kinner dig daligt bemétt, forsok prata med
din likare om detta och beritta hur du
upplever det. Om det inte fungerar - byt
lakatre! Du kan dven kontakta
patientnimnden.

Utbilda din lékare

Det viktigaste ir inte att en lakare kan allting
om din diagnos utan att hen ér villig att lira
sig och lyssnar pa din upplevelse.

e Anvind inte forkortningarna pa
diagnoser forrin du dr siker pa att
likaren forstar innebdrden av dessa.

e Referera till vetenskapliga artiklar
och faktagranskade sidor som
www.ehlers-danlos.se eller
www.ehlers-danlos.com.

e Ta med broschyrer och faktatexter
som finns pa www.chlers-danlos.se

e Beritta for likaren att Ehlers-Danlos
syndrom och
Hypermobilitetsspektrumstérning ar

bindvivsdefekter som kan paverka
olika delar av kroppen.

Olika vardinstanser

Olika virdinstanser har olika roller inom
sjukvardssystemet och det dr viktigt att
forsoka hamna inom ritt instans.

e Akutmottagningen r till f6r akuta
tillstand.

e Virdcentral/hilsocentral tar hand
om patientens allmédnna vard. I
dagsliget hor EDS/HSD —
patienterna 1 huvudsak hit.

e Specialistenheter kommer du till
efter remiss. Aven egenremiss galler.
Dessa enheter ir specialiserade inom
olika omraden som t.ex. ortopedi,
reumatologi eller kardiologi.

EDS Riksférbund arbetar for att sprida
kunskap om EDS/HSD och uppmanar till
att skapa regionala specialistenheter dir
personer kan diagnostiseras och behandlas.
Det gar sakta framat!

Du vet vil om att du kan ldsa din journal pa
nitet via mina vardkontakter. Lds mer pa
1177 — Forbered ditt likarbesok.

Folj oss pa Facebook, Instagram och Youtube
www.chlers-danlos.se
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