EDS - behovsinventering primarvard

Kunskapen om EDS/HSD i primarvarden dr mycket varierande. Allménladkaren kanner oftast till
EDS/HSD och vet om att det finns olika varianter, men kanner sig osiker vid diagnosticering. Bade
barn och vuxna soker sin vardcentral for att fa hjalp med diagnos. Det vanligaste ar att personen sjalv
ar av uppfattningen att de har EDS och vill fa detta bekréaftat av ldkare. Allmanldkare som har vana
och kunskap om diagnosen kan utreda patienten, ofta med hjalp av fysioterapeut som ar van att
mota patientgruppen. Manga har dock aldrig stallt diagnos och far helt enkelt googla sig till hur det
ska ga till. Remisser till ortoped, reumatolog eller klinisk genetik for hjalp med bedémning returneras
alltid. Barn remitteras till barn och ungdomsmottagning och dar ar det lite varierande hur remissen
tas emot.

Manga patienter med EDS/HSD upplever att ldkare inom priméarvarden inte har tillracklig kunskap om
diagnosen och kédnner sig darav missférstadda, men om man fragar efter vad allmanlakarna 6nskar
hjalp med sa handlar det i forsta hand om diagnosticering. Att hantera sjukdomstillstand som man
inte ar expert pa tillhér allmanlakarens vardag, men inte att stalla diagnos pa tillstdnd man har liten
erfarenhet av. Tillstandet ar for ovanligt for att alla allmanlakare ska kunna stélla diagnos. Fran
priméarvarden ser vi ett stort behov av specialistmottagning fér diagnosbedémningar och hjalp med
rad for fortsatt omhandertagande och svara pa fragor fran patienter och professionen. Patienten kan
sedan ha fortsatt hjalp via sin vardcentral nar det finns ett bra underlag att utga ifran. Speciellt
angelaget ar det med diagnosticering och omhandertagande av barnen. | dagslaget hanvisas all
diagnosticering till primarvarden, det finns nagra stallen utanfor regionen som kan ta emot remisser,
men vantetiden dr mycket lang. Habiliteringen tar sdllan emot patienter med EDS/HSD-diagnos vare
sig pa vuxen- eller barnsidan.

| primarvarden moter vi dagligen personer med langvarig varkproblematik i leder och muskler samt
trotthet. Det ar inte alltid 1att att bedoma om symtomen beror pa bindvavsdefekt eller inte. Bade
under- och 6verdiagnostik ar ett problem. Det ar inte ovanligt att allmanlakare upplever viss skepsis
till om den EDS-diagnos som ar stalld verkligen ar korrekt. Manga ldkare undviker att ta upp ev
misstanke om bindvavssjukdom eftersom det finns en osdkerhet kring diagnosticering och man ar
radd att géra mer skada an nytta om man tar upp amnet. Ett specialistcentrum kan goéra en mer
omfattande multidiciplindr bedémning och mer objektivt bekréafta eller avfarda diagnos. De kan
ocksa ta stéllning nar det ar rimligt att ga vidare med genetisk testning.

| EDS/HSD gruppen finns ett antal personer med ibland ganska stora eller orimliga krav pa
omfattande utredningar, beroendeframkallande lakemedel, intyg och samhallsinsatser, vilket gor att
gruppen som helhet ibland kan upplevas som besvarlig i primarvarden. Det finns ocksa manga hinder
sasom svarigheter att fa intyg for tandvard, sjukskrivningar, hjalp med rehabiliteringsinsatser,
remisser mm godkanda, vilket gor att det ofta blir snarigt och tidskravande for allmanlakaren att
lyckas hjalpa patienter med EDS-diagnos. Darav viktigt med utredning och diagnossattning som man
kan lita pa ar korrekt och tydliga riktlinjer om ansvarsférdelning, rimlig vardniva, smartstillande
|akemedel mm via tex en RMR skulle vara mycket hjdlpsamt.
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