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”Det ir bara lite PCOS”
En studie om kvinnors upplevelse av att leva med polycystiskt
ovarialsyndrom

Linn Nordberg

Sammanfattning. Polycystiskt Ovarial Syndrom (PCOS) &r den vanligaste
hormonrubbningen hos kvinnor i fertil alder. | denna studie intervjuades tio
kvinnor om sina upplevelser av att leva med PCOS. Semi-struktrurerade
intervjuer genomfordes, bearbetades med en innehéllsanalys och resulterade
i sex olika teman: bristande hjalp och stod fran sjukvarden, att forsta sig sjalv,
upplevelse av att inte vara kvinnlig, att délja symtomen, svarigheter att bli
gravid samt kénslor kring diagnosen. Det framkom att kvinnor med PCOS
har ett stort psykiskt lidande pa grund av upplevelser av att avvika fran
kvinnliga normer. D& PCOS &r en komplex diagnos med stora implikationer
for individen ar det viktigt att kvinnor far den hjalp de behdver, nagonting de
flesta inte upplever att de far idag.

Enligt Weiss och Bulmer (2011) ar Polycystiskt Ovarial Syndrom (PCOS) en
vanlig men komplex hormonrubbning dar s& mycket som 5-10% av kvinnor i fertil alder
lider av syndromet. Vanliga symtom ar okad kroppsbeharing, acne, oregelbunden
menstruation, infertilitet och upprepade missfall. Forfattarna beskriver aven att PCOS
medfor en hogre risk att utveckla bland annat livmodercancer, diabets typ 2 samt
kardiovaskuldra sjukdomar. Trots de hdga prevalenssiffrorna &r det valdigt tyst kring
PCOS, savil i offentliga rum som bland kvinnorna sjalva, och fa har hort talas om
syndromet. Aven inom forskningsvarlden &r det relativt tyst kring amnet och fa studier
ar gjorde pa omradet. Kitzinger och Willmott (2002) menar att det tidigare gjorts en del
forskning kring PCOS inom ramen for medicin och psykiatri, men att det daremot finns
fa kvalitativa studier dar kvinnor beskrivit sina egna upplevelser av syndromet. Den
forskning som finns visar att livskvalitén och valbefinnandet hos kvinnor med PCOS
paverkas negativt av syndromet och att prevalensen av psykiatrisk problematik ar hdg.
Da PCOS ar mycket vanligt och dessutom verkar ha en stor negativ inverkan pa
individen &r det viktigt att kunskapen och forstaelsen kring syndromet blir béattre for att
kvinnorna ska kunna fa ratt hjalp och stod. Syftet med denna studie var darfor att
undersodka kvinnors egna upplevelser av att leva med PCOS.

Definition av PCOS

Enligt Kitzinger och Willmott (2002) rapporterades det forsta fallet av PCOS
utav Stein och Leventhal ar 1935. Pathak och Nichter (2015) beskriver att PCOS é&r en
hormonrubbning utan nagot kant botemedel och att det ar den vanligaste orsaken till
kvinnlig infertilitet 6ver hela varlden. Enligt forfattarna varierar dock prevalensen for
PCOS mycket. Trots liknande diagnoskriterier uppger de till exempel att prevalensen i
Australien ar 11%, i Storbritannien 8% samt i USA 4%. Aven Kitzinger och Willmott



(2002) menar att PCOS ar den vanligaste hormonrubbningen hos kvinnor i fertil alder.
Upp till 20% av kvinnor i fertil alder uppskattas lida av PCOS men forfattarna menar att
pa grund av ett stort morkertal dr prevalensen inte sa hog idag. Morkertalen kan bero pa
att alla kvinnor inte har alla symtom, inte diagnostiseras korrekt eller att de inte soker
vard.

Det finns tva liknande men skilda tillstand: PCO och PCOS. Enligt Vardguidens
hemsida &r PCO ett tillstdnd da en kvinna har viatskefyllda blasor, sa kallade cystor, pa
aggstockarna. Dessa cystor har bildats av aggblasor. Manga kvinnor kan ha PCO utan
att marka det da det bara syns med hjélp av ultraljud. Om en kvinna har aggstockar med
cystor och samtidigt har en hormonrubbning har hon istallet PCOS. Vardguiden
beskriver att hormonrubbningen bestar av att man har for mycket av det manliga
konshormonet testosteron i forhallande till kvinnligt kdnshormon. Enligt Pathak och
Nichter (2015) kommer syndromets namn ifran att PCOS kannetecknas av cystor pa
aggstockarna. Pathak och Nichter (2015) beskriver att cystorna ar folliklar som sitter pa
aggstockarna och enligt forfattarna har kvinnor med PCOS ett 6éverskott av dessa
folliklar. Vid en normal menstruationscykel blir en follikel dominant och slapper ett &gg.
Pa grund av hormonrubbningen vid PCOS utvecklas flera folliklar men utan att nagon
blir dominant och darfor sker ingen &gglossning.

Snyder (2006) beskriver att symtomen pa PCOS vanligtvis utvecklas kring
puberteten men menar att det finns en stor variation i hur syndromet tar sig uttryck.
Vanliga symtom &r évervikt, acne, hirsutism (6kad kroppsbeharing), alopecia (temporalt
och frontalt haravfall), oregelbunden menstruation, amenorré (utebliven menstruation),
menorhagia (onormalt tung blédning under menstruationen) samt infertilitet. Enligt
Weiss och Bulmer (2011) &r det &ven vanligt med upprepade missfall. Kitzinger och
Willmott (2002) menar att PCOS ar ett heterogent tillstdnd dar individer inte behdver ha
alla symtom. Enligt Vardguidens hemsida kan symtomen variera kvinnor emellan och
under olika perioder av livet. Vidare beskriver Snyder (2006) att PCOS &ven kan ge
upphov till Iangsiktiga konsekvenser dar kvinnorna bland annat har en forhojd risk att
utveckla kardiovaskulara sjukdomar, diabetes samt vissa former av cancer. Aven Crete
och Adamshick (2011) beskriver att syndromet kan ge upphov till kroniska sjukdomar
som framfor allt hanger ihop med metaboliskt syndrom, sa som insulinresistens och
diabetes typ 2.

Patofysiologi

Enligt Pathak och Nichter (2015) finns det inte nagon faststélld orsak till varfor
kvinnor far PCOS. Dock klassas PCOS som ett livsstilssyndrom da det ar kant att bade
genetiska-och livsstilsfaktorer &r involverade i utvecklingen av syndromet. Vidare
beskriver forfattarna att &ven om det later pa syndromets namn som om att det framst ar
aggstockarna som é&r involverade vid sa PCOS sa ar det ett endokrint tillstand som
paverkar flera system i kroppen. Enligt Crete och Adamshick (2011) &r kunskapen kring
patiofysiologin mycket bristfallig men forfattarna menar att det finns en generell
overenskommelse om att det finns en storning pa kroppens stressaxel (HPA-axeln).
HPA-axeln bestar av kértlarna hypotalamus, hypofysen och binjurebarken. Den storning
som finns pa HPA-axeln hos kvinnor med PCOS orsakar hyperandrogenism (hdga
varden av androgener).

Annagur m.fl. (2013) menar att 6vervikt och insulinresistens har en signifikant



roll i utvecklingen av PCOS. Pathak och Nichter (2015) beskriver insulinresistens som
ett foregdende tillstand till diabetes dar cellerna blir mindre kansliga for insulin. Vid
overvikt finns en storre risk for insulinresistens, dven om det kan uppsta vid normalvikt.
Insulinresistens resulterar i ett tillstind som kallas hyperinsulinism som forvarrar
syndromet genom att stimulera produktionen av androgener i dggstockarna och
luteiniserande hormon (LH) i hypofysen. P& grund av dessa mekanismer menar Pathak
och Nichter (2015) att dvervikt kan ses bade som ett symtom och som en bidragande
faktor till PCOS som forvéarrar de andra symtomen. Snyder (2006) beskriver
utvecklingen av PCOS pa liknande sétt och menar att hyperandrogenism orsakas av
framforallt for hoga nivaer av LH da detta hormon Okar androgenproduktionen i
aggstockarna och binjuren. Vidare leder hyperinsulinism till foérhojda nivaer av
testosteron da insulin stimulerar frigérandet av androgener i dggstockarna samt trycker
ner det konshormonbindande globulinet (SHBG). Enligt Snyder (2006) leder
rubbningen av hormoner till att kvinnor med PCOS inte far dgglossning. Enligt
Vardguidens hemsida har kvinnor nastan lika hoga testosteronnivaer som man. Hos de
flesta kvinnor &r dock stora delar av tesosteronet bundet till proteiner i blodet men
kvinnor med PCOS har mindre mangd bindande protein. Vidare beskriver Vardguiden
att den 6kade mangden fritt testosteron i blodet ger upphov till symtom sa som acne och
okad kroppsbeharing av manlig typ.

Diagnostisering och behandling

Enligt Vardguidens hemsida varierar det vilka symtom och tecken som ska
finnas for att en diagnos ska stallas. De flesta kvinnor brukar vanligtvis fa diagnosen
nagon gang mellan aldrarna 20-30. Enligt Snyder (2006) diagnostiseras vanligtvis
PCOS om minst tva av tre kriterium ar uppfyllda och inte kan forklaras av ndgon annan
orsak: oregelbunden menstruation eller utebliven agglossning, cystor pa dggstockarna
samt kliniska symtom och/eller biokemiska prover pa hyperandrogenism. Forfattaren
menar dock att PCOS ar en diagnostisk utmaning da det ar en stor variaton i symtom.
Aven Crete och Adamshick (2011) beskriver att det &r svart att diagnostisera PCOS pa
grund av den stora varitionen i hur PCOS kliniskt manifisterar sig, nagonting som kan
forsena diagnositsering och behandling. Weiss och Bulmer (2011) menar att det &r extra
problematiskt att diagnostisera unga tjejer. Symtom sa som oregelbunden menstruation,
acne och viktuppgang ar en del av vanlig pubertet. For denna aldersgrupp &r det
viktigaste kriteriet for PCOS dess Kkliniska eller biologiska manifestation av
hyperandrogenism.

Crete och Adamshick (2011) beskriver att en behandling for PCOS framst syftar
till att lindra de akuta problemen och sedan &ven forebygga kroniska komplikationer.
Forfattarna menar att saval livsstilsforandringar som medicinska interventioner har visat
sig ha positiva effekter. Enligt Snyder (2006) tar de flesta kvinnor med PCOS
mediciner for att lindra acne och hirsutism samt for att reglera menstruation och fa
igang &gglossning. Det &r dven vanligt med mediciner som hjalper mot insulinresistens
och resulterande 6vervikt. Barry m.fl. (2011) beskriver att kvinnor med PCOS frdmst tar
mediciner som syftar till att sénka androgennivaerna i kroppen. Tva vanliga mediciner
for att behandla symtomen ar metformin samt p-piller med GOstrogen som é&r anti-
androgena. Enligt VVardguidens hemsida brukar behandlingen anpassas efter symtomen.
Vid overvikt rekommenderas viktnedgang da bara nagra kilos viktnedgang kan



normalisera hormonrubbningen, 6ka insulinkdnsligheten samt minska risken for
foljdsjukdomar. Dock belyses det att det kan vara svart for en kvinna med PCOS att ga
ner i vikt da hormonrubbningen gor att aptiten stimuleras. Det ar dven vanligt med p-
piller, p-ring eller p-plaster dd dessa motverkar effekten av testosteron. Vid Okad
kroppsbeharing anvands kombinerade p-piller och i vissa landsting kan man fa bidrag
till permanent harborttagning, till exempel laserbehandlingar. Om en kvinna har
menstruationsrubbningar kan p-piller eller enbart gulkroppshormon anvandas for att fa
regelbundna blédningar. Vid svarigheter att bli gravid kan agglossning stimuleras med
hjalp av lakemedel, vanligtvis genom tablettbehandling eller hormonsprutor. Om det
finns stora svarigheter att bli gravid anvéands provrérsbefruktning.

Tidigare forskning

De kvantitativa studier som dar gjorda inom ramen for psykatri visar att
psykiatrisk problematik ar vanlig hos kvinnor med PCOS. Rassi m.fl. (2010) fann i sin
studie att drygt halften av kvinnor med PCOS hade minst en psykatrisk diagnos. Av de
som hade en psykiatrisk diagnos led 78% av ett affektivt syndrom. Rassi m.fl. (2010)
fann att den mest vanligt forekommande diagnosen var depression med en prevalens pa
26%. Pastore, Patrie, Morris, Dalal och Bray (2011) fann att prevalensen for depression
hos kvinnor med PCOS varierar mellan 40-60% beroende pa BMI, dar prevalensen och
intensiteten for depressioner var hogre hos kvinnor med hogre BMI. | en studie av
Barnard m.fl. (2007) fann de att 71% av kvinnor som tar anti-androgen medicin
respektive 67% som inte tar mediciner klassificerades som deprimerade. Enligt
Sahing6z m.fl. (2013) ar prevalensen for psykiatriska diagnoser pa Axel 1 i DSM-IV
ungefar dubbelt s& hdég hos kvinnor med PCOS i jamforelse med kvinnor utan
diagnosen. Forfattarna fann att de mest vanligt férekommande diagnoserna var
angestsyndromen social fobi samt generaliserat angestsyndrom (GAD).

Annagur m.fl (2013) menar att &ven om det ar vanligt forekommande med
psykiatrisk problematik &r det inte faststallt varfor det ar sa. Den forskning som
undersoker samband mellan androgennivaer och depression har motsagande resultat.
Nagra studier visar pa ett samband mellan forhéjda nivaer av androgener och depression
medan andra studier inte visat pa ndgot samband. Enligt Jones, Hall, Lashen, Balen och
Ledger (2011) finns det en del kvantitativa studier som visat att de symtom som PCOS
medfér har en stark negativ inverkan pa livskvalitén. Aven Barry m.fl. (2011) menar att
affektiva syndrom hos kvinnor med PCOS framst orsakas av det lidande som symtomen
medfor. Forfattarna menar att det har visats att frdmst Overvikt och hirsutism ar de
symtom som minskar livskvalitén. Enligt Snyder (2006) finns det ett specifikt
frageformuldr som ar utarbetat for att mata livskvalitén hos kvinnor med PCOS, detta
kallas PCOSQ. Snyder (2006) beskriver att i utvecklingen av PCOSQ identifierades fem
faktorer som visat sig vara de problem som har en stérst negativ inverkan pa kvinnor
med PCOS: emotionella storningar, hirsutism, viktproblem, infertilitet samt
menstruationsproblem. Enligt forfattaren har det visats att av de symtom som
identifierats i PCOSQ sa har vikt, menstruationsproblem samt infertilitet allra storst
negativ inverkan pa valbefinnandet.

Det finns ett fatal kvalitativa studier som undersoker hur kvinnor sjalva upplever
och beskriver att det ar att leva med PCOS. De som ligger till grund i detta arbete &r
samtliga gjorda i USA och Storbritannien. Enligt Jones m.fl. (2011) fanns det lange



endast tva kvalitativa studier pa hur kvinnor upplever PCOS och hur det paverkar deras
dagliga valbefinnande. Dessa tva kvalitativa studier ar gjorda av Kitzinger och Willmott
(2002) samt Snyder (2006). De huvudteman som identifierades i dessa tva studier
handlade om att kvinnor med PCOS uppleveler att de inte kanner sig feminina da de
bryter mot kvinnliga normer. Enligt Kitzinger och Willmott (2002) upplevde deltagarna
att beharing, menstruation samt infertiliet var de symtom som var de jobbigaste
symtomen, dar infertiliet beskrevs vara varst. Deltagarna beskrev sig sjalva som
konstiga, onormala och upplevde att de inte var “riktiga” kvinnor pa grund av sina
symtom. Snyder (2006) fann i sin studie att deltagarna upplevde att de flesta symtom
som PCOS medfor var kopplade till en kansla av att ga emot normer for kvinnlighet,
men att framfor allt okad beharing bidrog med denna upplevelse. | bada studierna
framkom det att kvinnorna hade skam-och skuldkanslor och att de dgnade mycket tid at
att forsoka dolja sina symtom, framfor allt géllande dkad beharing. Bade Kitzinger och
Willmott (2002) samt Snyder (2006) fann &ven att kvinnorna beskrev att de fatt
bristande hjalp fran sjukvarden. Manga kvinnor upplevde hade det tagit lang tid innan
de fick ratt diagnos, att kunskapsnivan hos lakarna var lag, att de inte fick tillrackligt
med information samt att de inte blev tagna pa allvar. Aven Crete och Adamshick
(2011), vars studie endast fokuserade pa upplevelsen av diagnostisering och hanterandet
av PCOS, visar att kvinnor hade liknande upplevelser av bristande hjalp fran sjukvarden
och att sjalva behova lasa pa om diagnosen. Samtliga forfattare konstaterar att PCOS ar
en diagnos som har stora implikationer for individen, saval fysiskt som psykiskt, och att
det behovs ett mer holistiskt perspektiv pa diagnos och behandling for att kunna mota
kvinnornas behov av hjalp och stéd.

Det finns liknande kvalitativa studier som istéllet har undersékt ungdomars
upplevelse av PCOS. Béada dessa studier fann liknande resultat som tidigare forskning.
Enligt Weiss och Bulmer (2011) hade ungdomarna en viss oro infor framtida
komplikationer och infertilitetsproblem, men de symtom som var kopplade till utseende
var de som upplevdes som jobbigast. Aven Jones m.fl. (2011) fann att symtomen
paverkade ungdomarnas livskvalitét dar viktproblem och kroppsupfattning hade storst
negativ inverkan. Dock menar forfattarna att det ar svart att koppla ett tydligt samband
mellan BMI och sénkt livskvalitét. Aven normalviktiga ungdomar péverkades negativt
av de svarigheter att ga ner i vikt som PCOS medfor. | bada studierna framkom det aven
att manga upplevde att sjukvardspersonal hade bristande kunskap kring PCOS, att de
hade fatt for lite information om diagnosen samt att de sjdlva fick soka och leta efter
mer information. Saval Weiss och Bulmer (2011) som Jones m.fl. (2011) konstaterar
aven de att PCOS ar en diagnos som medfor ett stort lidande, framfor allt socialt och
emotionellt.

Syfte och fragestallningar

Tidigare forskning pd PCOS har framst fokuserat pd medicinska, fysiologiska
och psykiatriska aspekter av diagnosen. De studier som undersokt det psykiska
vélbefinnandet har frdmst varit kvantitativa till sin karaktar och har visat att det &r
mycket vanligt med psykiatrisk problematik hos kvinnor med PCOS. Trots de hdga
prevalenssiffror som finns kring affektiva syndrom &r det ytterst fa studier som forsokt
forklara sambandet. En del kvantitativa studier har genom frageformular kring kvinnors
livskvalitét fangat upp att de symtom PCOS medf6r har en signifikant negativ inverkan



pa valbefinnandet. Dock har endast ett fatal kvalitativa studier mer ingaende undersokt
hur kvinnor sjdlva faktiskt upplever att de paverkas av att leva med PCOS. | de studier
som finns har det framkommit att symtomen har en negativ inverkan pa valbefinnandet,
framst da de paverkar den kvinnliga identiteten. Det har ocksa visats att manga kvinnor
upplever att de fatt bristande hjalp fran sjukvarden. Att det ar relativt tyst och att
kunskapsnivan kring PCOS ar lag, bade inom forskningsvarlden som hos allméanheten,
ar markligt da det ar en mycket vanlig diagnos som medfor ett saval fysiskt som
psykiskt lidande. Det behdvs en okad forstaelse och kunskap kring hur detta syndrom
paverkar kvinnors liv, framfor allt for sjukvardspersonal som dagligen bemoéter kvinnor
med denna problematik men dven for kvinnorna sjalva. Syftet med denna studie var
darfor att undersoka kvinnors upplevelse av att leva med PCOS. De huvudsakliga
fragestallningarna var kring hur symtomen paverkar kvinnornas liv och upplevelsen av
sig sjalva samt vilken hjalp och stod de upplevt att de fatt i samband med sin diagnos.
Fragestallningarna har uppkommit mot bakgrund av tidigare kvalitativa studier da dessa
tva teman visat sig vara centrala. Da endast ett fatal kvalitativa studier ar gjorda, varav
ingen i Sverige, ar dessa fragestallningar relevanta for att undersoka svenska kvinnors
upplevelser av att leva med PCOS och se om det bekréftar tidigare forskningsresultat.

Metod

Deltagare

| studien ingick tio deltagare. Samtliga deltagare ar kvinnor i aldrarna 30-41 ar.
Genomsnittsaldern pa deltagarna ar 35 ar. Kvinnorna ar bosatta runt om i Sverige.
Aldern nér kvinnorna forst diagnostiserades med PCOS varierade fran 15-33 &r dar den
genomsnittliga aldern for diagnostisering var 25 ar. Tva utav kvinnorna har barn.
Deltagarna rekryterades genom stodgrupper for PCO och PCOS som finns pa Facebook.

Instrument

Upplagget pa studien var semi-strukturerade intervjuer. Infor studien arbetades
darfor en intervjuguide fram mot bakgrund av tidigare forskning (se Bilaga 1). | denna
intervjuguide ingick fem olika omraden som skulle tackas av under intervjuerna:
diagnostisering, symtom, upplevelse av kroppen, normer om kvinnlighet samt hjalp och
stod. Samtliga omraden hade en stor 6vergripande fraga och en rad foljdfragor. Den
allra forsta fragan berdrde diagnostisering dar deltagarna fick majlighet att beratta om
nar och hur de kom pa att de hade PCOS. Kring symtom ombads de beratta om sina
symtom och hur det ar att leva med dessa. Omradet upplevelse av kroppen berérde
vilken syn kvinnorna har pa sin egen kropp. Normer om kvinnlighet handlade om
kvinnorna nagon gang kant att de avvikt fran normer och hur det i sadana fall upplever
att det ar. Omradet hjélp och stod handlade bland annat om de fatt den hjalp de behdover,
i vilken utstrackning de berattar for andra om diagnosen samt om de har rad till andra
kvinnor med PCOS eller sjukvardspersonal.



Tillvagagangssatt

Urvalet gick till genom ett bekvadmlighetsurval med sndbollseffekt. Kvinnorna
rekryterades ur stodgrupper pa Facebook. Dessa stodgrupper ar privata vilket innebar
attt endast de som sjélva ar medlemmar kan se innehallet i stodgrupperna. En inbjudan
med information kring studiens syfte och upplagg publicerades i tre olika stodgrupper
(se Bilaga 2). Inbjudan delades &ven vidare pa eget inititaiv av en kvinna till ytterligare
tva andra stodgrupper pa Facebook. Syftet med studien beskrevs vara att oka forstaelsen
kring kvinnors upplevelse av att leva med PCOS. | texten fanns det information om att
intervjun framst skulle handla om psykologiska aspekter av diagnosen och att
intervjuerna skulle vara ungefar 45 minuter till en timme langa. | inbjudan var jag &ven
Oppen med att jag sjalv har PCOS. Kvinnorna erbjods att antingen komma till
Psykologiska Institutionen for att genomféra en intervju alternativt gora intervjun via
telefon eller Skype. I inbjudan uppmanades dven kvinnorna att tipsa andra kvinnor med
PCOS som inte var medlemmar i stddgrupperna om studien.

Kvinnorna ombads kontakta mig via mail eller telefon vid intresse av att delta i
studien. Samtliga som kontaktade mig och uppgav att de var intresserade skrev antingen
direkt pd Facebook eller mailade. Bokning av tider skedde via mail. Alla kvinnor som
visade intresse att delta i studien var sjalva medlemmar i ndgon av stodgrupperna. Det
var stor och snabb respons pa inbjudan och inom tva dygn var samtliga tio platser fyllda.
Ytterligare tre kvinnor horde av sig men nekades da alla platser var tagna. De kvinnor
som inkluderas var dem som forst hade hort av sig och visat intresse. Ett
exkluderingskriterie var att kvinnorna var tvungna att ha PCOS och inte bara PCO.
Samtliga kvinnor som anmalde intresse hade PCOS. En kvinna visade intresse och ville
gora intervjun genom skrift men nekades da intervjun behovde goras muntligt.

Intervjuerna genomfordes under en treveckorsperiod och paborjades ungefar en
vecka efter inbjudningarna i stodgrupperna. Deltagarna hade majlighet att intervjuas pa
Psykologiska Institutionen alternativt géra intervjun via Skype eller telefon. Endast en
intervju genomfordes pa Psykologiska Institutionen och dvriga via telefon. Av de som
valde mellan Skype eller telefon valde de antingen att gora intervjun via telefon eller sa
fragade de vad som var lampligast. | de fall de fragade bestamdes telefonintervju da det
var lattast teknikmassigt. Intervjun pa Psykologiska Institutionen genomférdes i ett
grupprum. Vid telefonintervjuerna befann sig intervjuaren i sitt hem. Intervjuerna
varierade i langd fran 34 minuter till 68 minuter med en genomsnittlig langd pa 39
minuter. Innan respektive intervju fick deltagarna annu en gang hora om studiens
uppldgg och syfte samt informerades om att deltagandet var helt anonymt. De
tillfragades om det gick bra att intervjun spelades in vilket godkandes av samtliga. Alla
intervjuer spelades in med hjalp av en inspelningsfunktion pa en Ipad.
Telefonintervjuerna genomférdes med hjalp av hogtalartelefon sa att det skulle ga att
spela in saval intervjuaren som deltagarna. Intervjuguiden Iag till grund for intervjuerna
och samtliga omraden avticktes. Dock kom inte fragorna i den kronologiska ordning
som de kommer i intervjuguiden. Samtliga intervjuer inleddes med omradet
diagnostisering da deltagarna fick fragan om nar och hur de kom pa att de hade PCOS.
Darefter anpassades fragorna efter vad varje deltagare berattade. Det faktum att
intervjuerna var semi-strukturerade gor att ingen intervju &r helt &r den andra lik. Alla
inspelade intervjuer transkriberades dérefter noggrant ord for ord.



Forstudie

Vid utformningen av intervjuguiden genomfordes en forstudie. En kvinna med
PCO intervjuades med hjélp av ett utkast till intervjuguide. Forstudien genomférdes i
kvinnans hem och intervjun tog ungefar 50 minuter. Eftersom kvinnan i forstudien inte
hade PCOS prévades inte omradet kring symtom i forstudien. Att en kvinna med PCO
intervjuades i forstudien beror pd bekvamlighetsskal. Efter forstudien reviderades
intervjuguiden genom att omradet “upplevelse av kroppen” tillkom da kvinnan sjalv
foreslog att det borde finnas mer fragor kring hur man ser pa sin kropp.

Databearbetning

| denna studie anvandes det som Hsieh och Shannon (2005) kallar en traditionell
innehallsanalys. Enligt forfattarna anvands innehallsanalys for att producera kunskap
och forstaelse for ett fenomen. Innehallet av en text tolkas subjektivt och teman
identifieras genom en systematisk klassificering av koder. | en innehallsanalys
analyseras bade det som sags och hur det sags dar temana representerar saval direkt som
indirekt kommunikation. Hsieh och Shannon (2005) menar att det finns flera olika typer
av innehallsanalyser. Da en traditionell innehallsanalys ar lamplig vid studier som avser
beskriva ett fenomen dar tidigare teorier och forskning kring fenomenet ar bristféllig
anvéandes det i denna studie. Enligt Hsieh och Shannon (2005) ar en traditionell
innehallsanalys av induktiv karaktar dar teman vaxer fram och identifieras utifran data.
Infor analysen i denna studie transkriberades de inspelade intervjuerna och skrevs ut.
Alla intervjuer genomléstes for att en Overgripande bild av materialet skulle bildas.
Darefter lastes alla intervjuer ytterligare ett antal ganger dar liknande och relevanta
upplevelser markerades. Citat klipptes ut och grupperades i kategorier i ett dokument.
Citaten och kategorierna kom att grupperas om och &andras ett flertal ganger. Efter
databearbetningen resulterade materialet slutligen i sex olika teman med respektive
underteman. Vissa teman &r delvis dverlappande da manga saker var genomgaende i
kvinnornas historier. Framfor allt skulle vissa underteman kunna passa in dven under
andra teman men placerades dar de gjorde pa grund av att det var dar de passade allra
bast.

Resultat

Kvinnornas beréttelser klassificerades i sex olika teman med respektive
underteman som presenteras i nedanstaende tabell:



Huvudteman Underteman

1. Bristande hjalp och stod fran sjukvarden | Daligt bemétande
Tank om jag hade fatt hjélp i tid
Hjélp som borde erbjudas

2. Att forsta sig sjalv Pusselbitar som foll pa plats
Att sjélv bli expert

3. Upplevelse av att inte vara kvinna Att avvika fran normer
Beharing och 6vervikt

4. Att dolja symtomen Energikravande atgarder
Livet begrénsas

5. Svarigheter att bli gravid Subtil oro
En lang kamp

6. Kénslor kring diagnosen Skam och skuld
Ensamhet

Frustration och acceptans

Tema 1: Bristande hjalp och stod fran sjukvarden

Déligt bemotande

Nastan alla kvinnor var missnojda med sjukvarden i samband med PCOS.
Kvinnornas berattelser om kontakten med sjukvard och lakare ar slaende lika. Manga
upplever att de blivit daligt bemdtta av lakare och menar att de inte fatt ndgon hjalp alls
eller atminstone en mycket bristfallig sadan. Lakare beskrivs av manga av kvinnorna
som opedagogiska, konkreta, okansliga, ha bristande kunskap och att vara oforstaende.
Kvinnorna upplevde att de inte blev tagna pa allvar och att de varken fick information
eller stod i samband med att de diagnsotiserades med PCOS. Tillféallet for
diagnostisering upplevdes av nastan alla som ett kort lakarbesok dar lakarna snabbt bara
konstaterade att de hade PCOS. Darefter blev kvinnorna hemskickade i férvirring och
chock. Av den information som formedlades sa beskrev nagra kvinnor att ldkarna sade
att de kunde ga ner i vikt och/eller att de troligtvis skulle fa svart for att bli gravida.
Nagra lakare uppmanade kvinnorna att de skulle kontakta sjukvarden igen om och néar
det var dags att skaffa barn for att da fa mer hjalp. Den konkreta hjalp som erbjods
nagra kvinnor var vanligtvis i form av att fa p-piller och/eller metformin utskrivet. Efter
det forsta lakarbesoket ar det manga som inte alls atervande till varden eller i alla fall
inte pa flera ars tid. Nagra kvinnor vande sig till privat vard och de upplevde att dem
fick ett battre bemdtande dar.

“Jag var 15 dr och hon skickade hem mig. Jag fick ingen... Ingen behandling. Ingenting.
Det enda hon sade var 'det kan bli svart for dig nar du blir aldre att skaffa barn sa du
far... Nar det kommer far du borja skaffa hjalp. Om det blir sa. Sa, hejda med dig'
Ingenting. Ingen jag kunde prata med. Inga rdd, ingenting liksom.” - (5)



“Jag hade varit till en ldikare da och trodde jag skulle fa remiss till gynekolog men det
tyckte ju inte han. /---/ Han tyckte att jag skulle gd ner i vikt sa skulle allting l6sa sig. -
(10)

Tank om jag hade fatt hjalp i tid

Pa grund av den bristande hjalp nastan alla upplevde nar de diagnostiserades
med PCOS é&r det manga som nu flera ar senare tittar tillbaks och kanner en stor ilska
mot varden. Det finns ett genomgéende “tink om”- tdnk dar manga staller sig fragan
vad som hade hant om de hade fatt hjalp av sjukvarden i tid. Manga tanker att
symtomen kanske aldrig skulle kommit att blivit s grova som manga upplever att de ar
idag. Andra undrar om de hade haft mindre svarigheter att bli gravida och kunnat slippa
langa och pafrestande 1\VVF-behandlingar. Manga inser att de troligtvis hade kunnat bli
besparade mycket lidande.

En kvinna som har forsokt fa barn under 8 ars tid beskriver:

“Jag kanske hade jobbat hdardare med vikt och form om jag hade vetat vdildigt tydligt.
FOr mig var det s abstrakt nar dom sade att du kommer fa lite svarare att bli gravid.
'Jaja det I6ser sig sdkert.' Hade nagon sagt for 20 ar sen att du behover vara noga med
vad du ater du behover vara noga med hur du ror dig och med din vikt for det ska
hjdlpa dig och sa.” - (1)

Nagra av kvinnorna har till och med varit i kontakt med varden langt innan de
diagnostiserades med PCOS. Kontakten har ofta varit redan under skoltiden och har
varit i samband med oregelbunden menstruation, inférskaffande av preventivmedel eller
acne. Dessa kvinnor beskriver hur de aldig utreddes eller undersoktes narmre och
kanner en frustration dver att ingen fangade upp dem.

“Jag fattar inte hur jag kan ha gatt till sd manga hudldikare, tagit sd mdnga
antibiotikakurer och allt mojligt som jag har gjort. Jag har gatt till ansiktsbehandlingar
med nan méarklig syra i ansiktet och allt méjligt liksom. Ehm men ingen av lakarna jag
har traffat har sagt 'hmm, har du san kraftig acne och du narmar dig 30, det ar inte
tonarsacne detta, vad kan det bero pd? Har du nan mens? Har du..?' Du vet, ingen har
stdllt foljdfragor. - (7)

Hjélp som borde erbjudas

Manga kvinnor anser att kunskapen inom sjukvarden maste bli battre kring
PCOS. De menar att om kunskapen Okade skulle dven ldkarnas bemdétande och
forstaelse for kvinnorna bli battre. Nastan alla hade velat bli tagna pa allvar och énskar
att lakarna hade storre forstaelse, att de lyssnade pa kvinnorna och gav mer information.
Da manga kvinnor sjélva inte fick hjalp uppmanar de andra kvinnor med PCOS att vara
harda mot sjukvarden. De beskriver att man maste vaga sta upp for sig sjalv, stilla krav
och verkligen krava hjalp for att fa nagon. Manga kvinnor menar dven att det borde
finnas ett storre helhetsperspektiv inom sjukvarden da PCOS ar en stor och komplex
diagnos som berdér manga olika aspekter av livet. Idag upplever nagra att fokus framst
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ligger pa svarigheter att fa barn och i viss utstrackning de fysiska symtomen. Manga
papekar att den psykiska paverkan som PCOS har &r det som ar varst. De upplever att
lakare inte forstar hur mycket diagnosen verkligen paverkar en och att den psykiska
delen helt negligeras. Nagra kvinnor beskriver hur det borde finnas nagon slags plan
och uppfdljning kring PCOS dar man inte bara skickas hem och lamnas vind for vag.
Dessa kvinnor menar att det skulle finnas tvarprofessionella team dar yrken sa som
gynekolog, psykolog, hudlékare och dietist ingar.

“Speciellt ndr man precis fatt diagnosen. Ha mer stod. 'Skulle du vilja prata med nagon
om det har?' Jag menar det ar anda liksom.. dom bara 'det ar bara lite PCOS'. Men
halla liksom. Det ar liksom stort. En stor diagnos. Och det &r nat stort som hander en.
Det har &r ju en stampel som jag kommer ha resten av mitt liv. Det kommer liksom inte
bara suddas ut nar jag blir x-antal ar gammal. Det har &r nanting som ar med hela livet.
Sa erbjuda ndn form av kontakt med kurator eller psykolog eller nanting annat.”- (5)

Vidare menar manga kvinnor att PCOS maste fangas upp langre ner i aldrarna.
Flera kvinnor har sjalva sokt hjalp for oregelbunden menstruation redan nér de var i
tonaren men utan att utredas eller fa hjalp. Kvinnorna menade att skolhalsovard,
ungdomsmottagningar, barnmorskemottagningar och vardmottagningar ar platser dar
PCOS skulle kunna fangas upp.

”...kanske ocksd typ pd barnmorskemottagningar och vardmottagningar och sa. Tror
jag. Absolut. Eller sdnna som kommer forsta gangen och ska ha sina forsta p-piller. Att
man reagerar da om det ar nanting. Typ bara... Eller skolhalsovarden. For detta ar ju
liksom.. Typ pd gymnasiet eller sa. Att man &r.. Att dom ocksa kan vara ganska
uppmarksamma pa menstruationsrubbningar, att det inte bara ar normalt... Att det ar sa.
Att det inte bara dr att man dr i den dldern, utan att det kan vara ndgot annat ocksa’-

4)

Tema 2: Att forsta sig sjalv

Pusselbitar som foll pa plats

Nastan alla kvinnor hade lange misstankt att det var nagonting som inte stamde
langt innan de fick sjdlva diagnosen. De flesta har alltid haft oregelbunden mens men
aven andra symtom. Att ha oregelbunden menstruation var dock nagot som de flesta inte
var sarskilt bekymrade eller oroliga Gver. Vissa till och med beskrev det som nagot
skont att slippa menstruation. Med aren blev dock allt fler oroliga nar menstruationen
aldrig blev regelbunden eller kom mer och mer séllan. Antingen sokte man hjalp da eller
nar andra symtom brét ut. Enstaka kvinnor forstod inte att nadgonting var fel forran de
forsokte bli gravida.

”..jag har vdl alltid tinkt att det dr nanting som inte stimmer dnda sedan jag var i
tonaren eftersom jag aldrig fatt regelbunden mens och sa. Men jag har val inte liksom...
Det har inte bekymrat mig sa mycket. Jag har val tankt att det ar véal som det ar med det.
Men sen da nar jag och sambon ville skaffa barn sa gick det inte sa latt som man hade
hoppats - (3)
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Nar kvinnorna val blev diagnostiserade med PCOS beskriver manga det som att
pusselbitarna foll pa plats. De forstod varfor de haft oregelbunden mens och kopplade
aven ihop andra symtom sa som acne, beharing och évervikt och sag hur allting hangde
ihop med diagnosen. Manga beskriver att de forstod sig sjalva béattre och tyckte det var
skont att fa veta vad allting berodde pa, dven om det kéndes jobbigt att veta att man
hade en diagnos.

"Nir jag fick reda pa att det var PCOS var det valdigt mycket... Jag fick valdigt mycket
mer forstaelse for mig sjdlv. Jag forstod... Vad jag kdmpat med sd. I alla ar.” - (2)

“Det dr sd konstigt det kindes verkligen trist men samtidigt skont att saker foll lite pa

plats. Saker jag har upplevt med min kropp och sa under hela mitt vuxna liv. Det var
som att jag forstod det bdttre. - (7)

Att sjalv bli expert

Nastan alla kvinnorna har haft daliga erfarenheter av sjukvarden. De upplever att
kunskapsnivan hos sjukvarden ar 1ag och att de varken fatt den information, stéd eller
hjalp de hade velat ha. P& grund av att det finns sa lite hjalp att hamta fran sjukvarden
var det manga av kvinnorna som kande att det var tvungna att ta saken i egna hander
och sjalva lara sig mer om PCOS. Historierna liknar varandra nar de berattar om hur de
suttit hemma och googlat och sjalva last pa om PCOS efter att de skickades hem fran
lakaren med en diagnos de inte forstod vad den innebar. De flesta av kvinnorna laste pa
mycket direkt efter att de blivit diagnostiserade men nagra kvinnor har fortsatt lasa pa
under aren. Dessa kvinnor var mycket palésta, laser nast intill dagligen om PCOS och
séger sig vilja veta allt. Genom att sjalva lara sig mycket om PCOS vet de &ven vad det
finns for hjalp for PCOS och att de kan krava denna av sjukvarden. Nagra kvinnor
beskriver hur det ar skrammande att det i manga fall kanns som de vet mer &n lakarna
om PCOS. Nagra berattade exempelvis om sjukvardens bristande kunskap och
nonchalans kring vilka preventivmedel som &r skadliga for kvinnor med PCOS. Manga
har fatt minipiller utskrivet, ndgonting som kvinnor med PCOS ofta mar samre av, men
som ofta ges till dverviktiga.

“Jag har ldist vdildigt mycket och jag dr besviken éver att jag blir bekrdfiad i att jag
maste halla koll sjalv. Jag maste halla koll jag maste veta... Mycket. Sa att jag kan fraga
ratt saker for att fa ratt behandling och for att fa ehm behandling 6verhuvudtaget kanns
det som. Alltsa jag far tjata mig till mycket saker. Jag far sdga att jag har last detta och
sa blir man ofta avfardad och du ska inte vara orolig. Du ska inte, nu slutar du googla
sade dom till mig”- (7)

Tema 3: Upplevelse av att inte vara kvinnlig

Att avvika fran normer

Manga kvinnor har en tydlig bild éver hur den stereotypa kvinnan bor se ut och
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beskriver henne genom att anvanda ord som pinnsmal, nétt, liten och harfri. Nastan alla
kvinnor upplever att de avviker fran de normer som finns for hur man bér se ut och vara
som kvinna. Upplevelsen av att avvika fran normer &r framst kopplat till kroppen och
utseende pa grund av de symtom som PCOS medfér. Av de kvinnor som lider av flera
av de symtom som PCOS kan medféra tycker de flesta kvinnorna att vervikt och
beharing &r det som ar jobbigast. Enstaka kvinnor namner att de kanner att de avviker
fran normer pa grund av svarigheter att bli gravida. Att avvika fran normer ar kopplat
till starka skamkéanslor. Manga kvinnor ar mycket harda och démande mot sig sjalva. De
beskriver upplevelsen av sig sjélva och sina symtom med ord som okvinnligt, onaturligt,
avvikande, pinsamt, konstigt, osexigt och ofrascht. De flesta kvinnor lider av flera
symtom som alla bidrar pa ett negativt satt till sjalvkanslan. Manga ar missnéjda med
hur de ser ut, har svart att vara néjda med sig sjalva och beskriver att de &r valdigt
sjdlvmedvetna.

“"Men man kdnner ju sig vdldigt avvikande och okvinnlig. Verkligen. Vildigt okvinnligt
och avvikande och pinsamt. Sa dr det ju. Jag kinde mig sa okvinnlig pd ndt sdtt - (4)

Behdring och dvervikt

Beharing dr att av de symtom som manga kvinnor tycker ar jobbigast. Nagra
kvinnor beskriver hur de ser menstruationsrubbningar men dven acne som nagonting
relativt naturligt som de har l&ttare att acceptera och kan leva med. Daremot upplevs
okad beharing som nagonting oerhort fel och onaturligt att ha som kvinna. De talar om
sin beharing med avsky i rosten och beskriver hur de far dem att kanna sig okvinnliga.
Aven om flera lyfter att de ar val medvetna om att det finns skeva och starka normer
kring kvinnlig beharing och 6nskar att de inte paverkades av dem, sa blir dem det anda.

“"Mensen har vdl aldrig stdllt till det for mig, eller jag har aldrig haft och kommer nog
aldrig ha problem med att prata eller s om mens det &r nanting jag ser som naturligt.
Men typ som beharing det ar for mig inte naturligt. Utan det &r nanting som ar fel. Jag
ar kvinna och jag ska inte ha skagg eller har pa brostet. Sa ska det inte vara. Och
ddrfor kan jag aldrig riktigt acceptera det heller.”’- (5)

Overvikt beskrivs dven det som ett av de vérsta symtomen. Att vara 6verviktig
bidrar till en stark k&nsla av att vara okvinnlig och inte passa in i normerna. Att 6vervikt
ar ett symtom som manga kvinnor upplever som mycket jobbigt beskrivs dels vara pa
grund av att det finns sa starka normer kring att kvinnor ska vara smala och dels for att
det idag finns en bristande forsaelse till varfor nagon ar éverviktig. Flera kvinnor
upplever att samhéllet domer 6verviktiga da det finns en bild av att det &r dalig karaktar
som leder till 6vervikt. Denna bild av dverviktiga upplever manga kvinnor dven finns
inom sjukvarden dar det finns en attityd om att viktnedgang endast handlar om att trana
mer och dta mindre.

En av kvinnorna beskriver att hon kant sig avvikande pa grund av sin dvervikt:

“Det har jag gjort hela mitt liv... Just for att man har fatt... Fran hogstadiet... Det ar ju
det har samhallet. Du ska vara smal och liksom ehm.... Ja, se smal och bra ut. Och jag
vet att jag kommer aldrig bli sa smal som samhaéllet vill att jag ska vara. Och ja... Man
blir lite, alltsa det ar inte alltid jag kanner att man &r accepterad i samhallet for den jag
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dr. Just for att jag fyller liksom inte den kvinnliga standardformen. - (8)

Tema 4: Att dolja symtomen

Energikravande atgarder

De flesta kvinnor gor allt de kan for att délja sin symtom och férsoka passa in.
Manga beskriver att de lagger ner mycket tid pa sitt utseende. De rakar sig, har med sig
pincett vart de an gar, anvander smink for att dolja acne och har provat alla méjliga
dieter for att forsoka ga ner i vikt. Av de symtom som finns att atgarda ar det framfor
allt borttagning av har som de flesta dgnar sig at. Manga rakar och anvéander pincett,
men nagra har tagit till mer omfattande metoder fér harborttagning. En kvinna beskrev
hur hon genomgatt en smartsam epileringsbehandling dar man branner bort har med en
nal men att det varit vart plagan, en har gatt pa tradning och en annan har gatt pa
laserbehandling. Nagra andra kvinnor onskar genomga liknande behandlingar men
menar att det ofta ar for dyrt da det i de flesta landsting inte ingar i sjukvarden.

“Jag var noga att se till att.. En pincett och en rakhyvel hade jag alltid med mig overallt.
| vaskan och i bilen. Alltid haft san minipincett i planboken hade jag alltid. Jag kunde
inte ga nanstans utan det. Man sag till att man alltid hade det med sig”’- (4)

Aven 6vervikt ar ndgonting som manga forsoker atgarda. Dels av estetiska skal,
dels da PCOS i stort sags lindras om man gar ner i vikt. Av de som &r dverviktiga har de
flesta forsokt och/eller forsoker ga ner i vikt. Dock upplever manga en stor hoppldshet
och kanner sig lasta da de uppger att det &r svart att ga ner i vikt om man har PCOS. En
kvinna beskriver viktnedgang som “moment 22”. Manga beskriver att ldkarna inte
forstar hur svart det ar att ga ner i vikt om man har PCOS. Daremot berattar nagra att
lakare sagt att det ar svart att ga ner i vikt om man har PCOS men att de formedlat detta
pa ett fordomande vis snarare dn sympatiskt. Dessa lakare hade sagt att kvinnor med
PCOS helt enkelt ar 6verviktiga om man har PCOS och att man far lara sig att leva med
det, som om det inte &r nagon idé att forsoka géra nagonting at det. Manga kvinnor har
forsokt diverse dieter och bantningsmetoder men har ofta gett upp. Andra forsoker leva
hdlosamt men menar att oavsett hur mycket de tranar eller skoter kosten sa gar dem
anda latt upp i vikt.

“Ja alltsa jag har ocksa haft vdldiga problem med vikten. I alla ar har jag kdimpat
jattemycket med det. Jag har tranat, alltsa jag har verkligen kampat med det. Det har
jag gjort... Det har varit jattetufft och det ar fortfarande tufft. Det spelar liksom ingen
roll hur... Hur jag ater eller hur mycket jag tranar for jag maste vara stenhard annars
gar jag upp jdttemycket i vikt. Onormalt mycket.”’- (2)

Livet begrdnsas

Manga kvinnor berattar om hur livet begransas pa grund av symtomen. Aven om
de gor allt for att dolja sin symtom upplever flera att det inte &r tillréckligt och véljer
darfor att helt undvika platser och situationer dar andra manniskor skulle kunna lagga
marke till deras symtom. Situationer dar man har pa sig mindre klader och tvingas
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exponera sin kropp &r vanliga att de undviks. Nagra kvinnor beréattar att de undviker
badhus och att sommaren &r forknippat med angest eftersom man inte har pa sig lika
mycket klader under den arstiden. En kvinna berattar att hon alltid bestaller klader fran
internet, shoppar hon i vanliga affarer maste hon handla pa avdelningar for storre
kvinnor och skams da for sin 6vervikt. En annan kvinna berattar att hon sallan klar sig
feminint, att hon till exempelvis inte har pa sig kjol for att hon upplever att det inte ar
nagon mening i att forsoka vara kvinnlig ...att forséka vara kvinnlig men ha skéigg pad
hakan”’-(6)

"Sommaren dr forknippat med dngest. Aven om jag mdr vildigt bra av ljuset och sd.
Som alla vi andra har i Sverige. Men for mig &r det... Alltsa. Nej. F6r mig ar det angest.
For jag kanner att med beharingen gor att jag inte alls kéanner mig sa avslappnad som
jag skulle vilja. Man vill ju liksom tacka Over. Darfor kanns det battre nar det blir
kallare och man kan ta pa sig langbyxor igen... ”- (1)

Tema 5: Svarigheter att bli gravid
Subtil oro

Manga kvinnor uttrycker en vilja att en dag ha barn men beskriver att de &nnu
inte ar pa en plats i livet dar det ar aktuellt att skaffa nagra. Av dessa kvinnor verkar
svarigheter att bli gravid vara en aspekt av PCOS som de inte lider si mycket av.
Snarare beskriver dessa kvinnor de andra symtomen, sasom beharing och 6vervikt, som
de jobbigaste. Nar de pratar om att skaffa barn beskriver de dock en viss oro infor den
dagen da det ar dags. For flera har det legat i bakhuvudet i manga ar att de troligtvis
kommer ha svart for att bli gravida, atminstone pa naturlig vag. Flera av kvinnorna
beskrev hur gynekologerna i manga fall var mycket opedagogiska vid
diagnsotiseringstillfallet och slangt ur sig att kvinnorna troligtvis skulle ha svart att fa
barn. Aven om méanga kommit att inse att det finns mycket hjalp att fa och att det finns
stora mojligheter att kunna fa barn ar de forberedda pa att det kommer bli en jobbig
process. Andra ar inte alls speciellt oroliga och menar att det likaval kan ga snabbt och
latt att bli gravida. Nagra uppger dven att de trostar sig med att de ar langt ifran
ensamma om att ha svarigheter att bli gravida och att ingen egentligen vet, varken
kvinnor med PCOS eller utan, hur det kommer ga forran man borjar forsoka.

”...och nanting som jag alltid burit med mig sen den hdr gynekologen sd dr det ju det
har med barn liksom. Tank om jag inte kan fa barn. Och det var ju jattetungt att bara
med sig fran... Nar man inte ens ville ha barn. Jag var ju liksom en liten tjej. Den héar
oron som alltid fanns dar aven om man liksom inte tankte pa det sa visste man ingenting,
hade inte koll, visste ingenting. Kunde ju inte direkt heller begéara en fertiltetsutredning
nédr man dr typ 17.” - (5)

En lang kamp

De kvinnor som har barn eller forséker fa barn beskriver att andra symtom, inte
svarigheter att bli gravid, var de mest patagliga och det som var jobbigast nar de var
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yngre. DA kéandes det inte aktuellt med barn och de tankte att den dagen det var dags sa
skulle det I6sa sig. Nar kvinnorna sedan kom att forséka fa barn visade det sig inte vara
sa latt som de trodde utan det blev istallet den jobbigaste féljden av PCOS. De beskriver
hur det visade sig att processen att forsoka fa barn var jobbigare an vad de hade kunnat
forestalla sig. En kvinna berattade dock hur hon hade fatt hjalp med en gang och fick ett
barn samma ar medan nagra kvinnor har forsokt fa barn i flera ar och har genomgatt
langa IVF-behandlingar. De ger en bild av hur det har varit en lang kamp att férsoka fa
barn. En kvinna beskriver hur hon hade panik i flera ar och en annan beskriver det som
en 10 ar lang livskris. En annan kvinna beskriver ovissheten som det vérsta och fragar
sig om det ar en kamp forgaves eller inte. Nagra kvinnor beskriver dven en oftrstaende
omgivning da kvinnor i deras alder forvantas ha barn. Inte nog med att de sjalva
genomgar eller har genomgatt en lang kamp for att forsoka bli gravida, sa far eller fick
de standigt fragor fran omgivningen om de har barn eller hur det kommer sig att de inte
har nagra barn &n.

”Ndr man passerade 30 da borjade ju folk komma med det hdr: 'ja, men nu mdste du ju
ta och skaffa barn innan det blir for sent. Nu far ni ju faktiskt...' Man ville ju pa nat vis
saga till dom att det ar inte s jadrans latt liksom. Det ar inte for att vi ar upptagna med
hunden eller for att vi inte vill vixa upp och skérpa till oss, utan det gar faktiskt inte'! -

3)

Tema 6: Kanslor kring diagnosen

Skam och skuld

Manga kvinnor upplever skam-och skuldkanslor. De skams over hur de ser ut
eller for att de inte kan fa barn, samtidigt som de har en kénsla av att det ar deras eget
fel och klandrar sig sjalva. Aven om PCOS till stor del anses vara genetiskt har
livsstilsfaktorer en stor inverkan pa hur diagnosen yttrar sig, nagot de flesta av
kvinnorna &r val medvetna om. Manga har dven fatt hora fran lakare att allt l6ser sig om
de bara gar ner i vikt eller haft ldkare som sagt att allt blir bra om man bara tanker
positivt och stressar ner, nagot som ar mycket skuldbeldggande for individen. Nagra
beskriver att de funderat pa om de utvecklat PCOS pa grund av att de misskott sig med
kost och traning i tonaren. En kvinna beskriver exempelvis hur hon levde pa godis och
cola istallet for mat nar hon var yngre och att hon skulle fatt PCOS for att hon var sa
slarvig. Andra tror att symtomen, alltifran acne till svarigheter att bli gravid, skulle varit
battre om de bara tranat mer eller skott kosten battre. En kvinna beréttar om att varje
gang hon at nagot med kolhydrater i fick hon daligt samvete och blev pamind om sin
ofrivilliga barnloshet. Nagra ar dven arga pa sig sjalva att de inte sokte hjalp fran
sjukvarden tidigare och tog tag i sin PCOS.

“Det dr mina dggstockar det dr... Jag vet inte... Det &r sa att jag undrar om jag inte
lyssnat pa min kropp tidigare eller att jag borde tagit tag i det tidigare eller sokt hjéalp.
Eller att jag inte... Att jag anda fortsatte... Det kanske hade varit battre om jag gjort si
eller sa. Eller om jag bara lagt manken till och jobbat lite hardare. For det far man ju
héra ganska mycket utifran.” - (1)
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Ensamhet

Manga beskriver hur de kande sig oerhdrt ensamma nar de forst fick diagnosen.
Néstan ingen hade hort talas om PCOS forran de sjalva fick diagnosen och de kénde
ingen annan som hade det. En stor anledningen till ensamhetskéanslor beskrivs vara den
stora tystnad som finns kring PCOS. Det &r ingenting som det pratas om, varken bland
kvinnor sjalva som har det eller i offentliga rum. Manga vagar inte prata om sin PCOS
da de skams och tycker det ar for privat att prata om. De upplever att andra manniskor
sallan vet vad syndromet innebdr. Reaktionerna fran andra nar kvinnorna beréattat om sin
PCOS ér ofta att de aldrig hort talas om det och blir nyfikna pa vad det &r. Ibland vet
andra vad det & om de sjalva har det eller om de har nagon narstaende som har PCOS.
Enstaka kvinnor tycker att det ar lattare att prata om svarigheter att bli gravid an att
prata om de andra symtomen eller PCOS i stort. Nagra kvinnor upplever att de kanner
sig mindre ensamma sedan de borjat vaga prata om sin PCOS med andra. Manga
kvinnor beskriver att framforallt stodgrupperna pa Facebook &r oerhort bra da de far ta
del av andra kvinnors historier och pa sa satt kanner sig mindre ensamma.

“"Mdnga kdnner ndagon som har det. Mdnga madnga. Och det bekrdftar bara for min del
att man behover beréatta. Jag gillar inte nar, nar... Det kan jag tycka &r lite svenskt men
att man haller saker for sig sjalv och sager inte det. Och alla gar runt och kénner att
dom dr ensammast i hela virlden men dom dr ju inte det.”. - (1)

“Alltsd det dr ju mdnga, man dr ju verkligen inte ensam om det. Men sa linge man inte
pratar om det... Och sa pratar jag inte om det... Det hade ju varit bra om man vill prata
mer om det. For dom jag har pratat med sa far jag ofta hora 'ah, det har jag med!" eller
'en kompis till mig har det!" /---/ 'Och det har jag ocksa', kan jag da saga. Och da far
det lov att finnas pad ndt vis - (7)

Flera kvinnor menar att det &r tyst och att det finns lite forskning kring PCOS pa
grund av att det &r en kvinnosjukdom. Manga kvinnor 6nskar att tystnaden kring PCOS
skulle brytas, att det uppmarksammas och att det borjar pratas mer om det. Nagra
kvinnor menar att de skulle kdnna sig mindre ensamma om det pratades mer om
syndromet. De anser ocksa att det vore bra om tystnaden brots da morkertalen ar sa
hoga kring PCOS da manga kvinnor inte sjélva ar medvetna om att de har det. Skulle
det pratas mer om PCOS skulle dessa kvinnor fa vetskap om att det finns en sadan
diagnos och att det finns viss hjalp att fa.

“Det borde goras mer for att oka kunskapen hos allmdnheten. Trots allt bdr var tionde
kvinna pa det har. Plus morkertalet s det ar annu fler. Kanske ar det var attonde
kvinna som har det. Men det finns liksom... Det saknas allméan information. Det pratas
for lite om det. - (6)

Frustration och acceptans

Manga av kvinnorna kanner en stor frustration kring sin diagnos och har kanslor
av orattvisa att de har drabbats. Kvinnorna beskriver sin upplevelse av PCOS med ord
om att vara motarbetad eller att ha allt emot sig eftersom det ar en komplex diagnos
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som paverkar manga omraden i livet. Aven om det finns saker att gora for att lindra
diagnosen ar det inte alltid det fungerar och man kan aldrig bli helt fri ifran den utan ar
nagonting man alltid behdver leva med. Nagra menar att man ofta inte ar medveten eller
vill inse hur mycket det faktiskt paverkar en, men att PCOS hela tiden finns i
bakhuvudet och skaver. Manga kvinnor upplever att fokus till storsta delen framst ligger
pa fysiska aspekter av PCOS, men menar att den psykiska delen manga ganger &r varst.

”...samtidigt sa dr det ju dndd sa att jag mdste kimpa hela tiden for att allt ska funka
och for att jag ska ma bra. Ehm.. Sa det ar tufft och... Jag maste liksom leva med det
hela tiden. Jag kénner inte att nanting av det har ar enkelt. Och om jag hade sluppit
nanting av det har som acnen eller vikten da skulle jag kanna att det var mycket enklare
liksom. Det &r s manga tunga saker som ocksd syns utdt”’- (2)

De flesta har blandade kanslor av frustration och nagon form av acceptans.
Manga kvinnor kampar med att acceptera att de har PCOS och léra sig att leva med det.
En del uppger att de lart sig acceptera att de har PCOS, andra uppger att de forsoker
men att det ar svart. En kvinna beskriver hur acceptansen kommer av sig sjalv med aren
men konstaterar anda oavsett "PCOS:en som sddan dr en jivla skit rent ut sagt.”- (6).
Flera av kvinnorna jamfor sig med andra ménniskor och menar att alla har sina
akommor och att just dem har rakat fa PCOS. Manga trostar sig med att de ar langt ifran
ensamma och att PCOS ar en mycket vanlig diagnos. En kvinna beskriver att hon lart
sig acceptera sin PCOS genom att tanka att det inte ar nagot fel pa en, utan att det bara
handlar om att man ar annorlunda och att kroppen fungerar pa ett annat sétt &n hos andra
kvinnor. En annan kvinna beskriver att hon inte ser sig sjalv som sjuk eller som en
patient, utan att hon istallet valjer att se pa sin diagnos som att hon har en envis kropp
som inte helt vill samarbeta.

"Da tdnker jag lite att... att det inte dr ndt storre eller vdrre eller sa... Att det hdr dr
anda hanterbart. Och nat som man lite grann kan paverka sjalv. Och man kan leva med
det och gora nanting dt och det mesta gdr att lésa”- (4)

”Och det hade varit jivligt mycket Idttare i livet om man inte hade PCOS. Men det hdir
ar liksom min lott i livet. Och andra manniskor &r fédda med andra saker som de tycker
mer eller mindre om. Men p4 ett satt s& har man ju... Det &r ju en del av mig. Och... Ja
man far ju ta det bra med det daliga. - (5)

Diskussion

Syftet med denna studie var att undersoka kvinnors upplevelse av att leva med
PCOS. Fragestallningarna kretsade kring hur de symtom som PCOS medfor paverkar
kvinnors liv och upplevelse av sig sjalva samt vad for hjalp och stod de fatt i samband
med sin diagnos. Resultaten visade att kvinnorna upplever symtomen som mycket
pafrestande och att de medfor ett stort psykiskt lidande. Den negativa inverkan som
symtomen har verkar héra samman med en kénsla av att inte leva upp till normer kring
kvinnlighet. Trots de manga svarigheter och lidande som kvinnorna beskrev upplevde
de att dem fatt bristande hjélp och stod fran sjukvarden.
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Psykiskt lidande pa grund av avvikande fran kvinnliga normer

En stor del av kvinnornas psykiska lidande verkar bero pa de utseenderelaterade
symtomen. Deltagarna upplever att dessa symtom gar emot normer kring kvinnlighet
och de hade darfor kanslor av att vara okvinnliga. Manga hade en tydlig och liknande
bild 6ver hur en stereotyp kvinna ska se ut dar hon framfor allt beskrevs som smal och
harfri. Att leva upp till de extrema normer som finns &r dock en omgjlighet for alla
kvinnor, oavsett om man har PCOS eller €j. Ingen kvinna ar sa smal, harfri eller vacker
som samhéllet vill lura oss att tro att hon kan vara naturligt. Dock finns det saklart
manga kvinnor som har lattare att narma sig idealet. For en kvinna med PCOS &r det
daremot mycket svart. De utseenderelaterade symtomen pa PCOS gar i allra hogsta grad
emot allt det som vi idag forknippar med femininitet. Beharing och 6vervikt var de tva
symtom som deltagarna upplevde som jobbigast. Savél Kitzinger och Willmott (2002)
som Snyder (2006) fann att kvinnor upplevde att framfor allt 6kad behdring ar det
symtom som ar normbrytande och att det var det symtom som de var mest benédgna att
atgarda. Dessa forfattare fann dock inte att kvinnor upplever 6vervikt som ett av de
jobbigaste symtomen och flera kvalitativa studier saknar beskrivningar av kvinnors
upplevelse av 6vervikt. | denna studie beskrev deltagarna att Gvervikt ar jobbigt pa
grund av att de kande sig okvinnliga da de inte ar sa smala som de borde vara. Dock
verkar det psykiska lidandet inte endast bero pa att de utseendemassigt avviker fran
normer. Det tycks dven handla om att kvinnorna inte bara upplever att deras utseende
blir bedomt utan att dven beteendet bakom det blir det. Manga kvinnor upplever att
samhallet, men dven lakare, ar oférstaende till mekanismer bakom Gvervikt och att de
domer 6éverviktiga som manniskor med en dalig karaktar. Detta resultat &r viktigt och
kan ge en Okad forstaelse till varfor det har visats av bland annat Barry m.fl. (2011)
samt Snyder (2006) att hogt BMI har samband med sankt livskvalitét.

Att ha en smal, snygg och valtranad kropp ar starka normer for sdval man som
kvinnor, men att vara harfri ar en norm som framst finns for kvinnor. Toerien och
Wilkinson (2003) beskriver hur det finns starka normer kring just kvinnors beharing i
det vasterlandska samhéllet. Forfattarna menar att en kvinna ska vara helt harfri och att
det ar en signifikant grundsten 1 konstruktionen av ”femininitet”. Toerien och Wilkinson
(2003) beskriver hur det ar komiskt att det finns en illusion av att kvinnor &r naturligt
harfria, fastan en majoritet av alla kvinnor har ansikts- och kroppsbehéring som de tar
bort med olika former av harborttagningsmetoder. Forfattarna betonar att en kvinnas
kropp ar biologiskt skapad for beharing, aven pa omraden av kroppen som associeras
med “manlig beharing”. Toerien och Wilkinson (2003) belyser att det finns ett dikotomt
tankande kring beharing dar man antas vara hariga och kvinnor harfria samtidigt som vi
sallan tar hansyn till att andra faktorer sa som alder, gener och etnicitet dven har en stor
inverkan pd beharing. Att tanka kring manligt och kvinnligt, dar ”6kad” kroppsbehdring
klassas som manligt, forvarras av det faktum att beharing i princip genomgaende kallas
for okad “manlig” beharing i forskningslitteratur. Detta dikotoma tidnkande forstarker
troligtvis upplevelsen av att inte vara kvinnlig hos de som lider av 6kad beharing.
Vidare anvédnds bendmningarna “manligt konshormon” och “kvinnligt kénshormon” i
saval forskningslitteratur som i dagligt tal. Att benamna det kvinnligt respektive manligt
ar missvisande da bade man och kvinnor har testosteron och éstrogen, men i varierande
grad. Aven detta bidrar nog till ett onodigt dikotomt tankande som forstarker kanslor av
att vara okvinnlig hos kvinnor med PCOS. En mindre benédgenhet att kategorisera och
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istallet tanka i former av spektrum hade nog kunnat vara bra for manga manniskors
vélbefinnande och kroppsuppfattning, inte bara for de som lider av PCOS.

Oregelbunden eller utebliven menstruation hade daremot inte alls samma
negativa inverkan pa valbefinnandet eller upplevelsen av att vara kvinnlig pa det satt
som okad beharing och dvervikt hade. Detta trots att menstruation ar en grundlaggande
och kéannetecknande kroppsfunktion for en kvinna. Inte heller verkade svarigheter att bli
gravid paverka upplevelsen av kvinnlighet i samma utstrackning, dven om det gav
upphov till ett stort psykiskt lidande. Pa grund av detta kom svarigheter att bli gravid att
vara ett eget tema i resultaten da detta symtom skiljer sig mycket fran upplevelsen av de
andra symtomen. Lidandet tycktes har snarare bero pa en stor oro eller sorg éver att inte
kunna fa barn och/eller pa pafrestande I\VF-behandlingar snarare &n en oférmaga att
leva upp till kvinnliga normer. Dock &r detta svart att uttala sig om da bara nagra
kvinnor har varit eller forsokt bli gravida. Det &r intressant att det trots allt verkar som
om att de utseenderelaterade symtomen skadar den kvinnliga identiteten mest.
Nagonting som gar emot en del tidigare forskning da saval Kitzinger och Willmott
(2002) som Snyder (2006) menar att menstruationsproblem och infertilitet har en stor
negativ inverkan. Vidare ar det markligt att fokus i princip helt och hallet lag pa de
utseenderelaterade symtomen och att ndstan ingen av deltagarna uttryckte en oro over
langsiktiga konsekvenser som cancer, diabetes och kardiovaskuldra sjukdomar. Detta
kan tankas bero pa att dessa farliga konsekvenser ligger sa pass langt fram i tiden och att
deltagarna var fullt upptagna med de problem som fanns hér och nu. Dock starker detta
bilden av att de symtom som inte syns utat inte har samma negativa inverkan pa
individen.

Att lata bli att dtgarda de utseenderelaterade symtomen verkade inte vara ett
alternativ utan det fanns en stor drivkraft att anpassa sig efter normer. Aven om flera
kvinnor beréttade att de var medvetna om att de normer som finns &r extrema och att de
onskar att de inte brydde sig upplever de anda att det ar svart att lata bli. Kitzinger och
Willmott (2002) beskriver hur manga kvinnor, saval med som utan PCOS, blir indragna
I diverse metoder for att forsoka kontrollera sitt utseende och passa in i konstruktionen
av femininitet. Manga av deltagarna gjorde allt i sin makt for att passa in och inte sticka
ut. Att misslyckas att leva upp till normer féljs av starka skamkanslor och manga
kvinnor skdmdes Over sina “avvikande” kroppar. For att undvika att kdnna skam
forsokte de dolja sina symtom och det verkar finnas en stor radsla att misslyckas med
detta. FOr manga racker det darfor inte bara att forsoka ddlja symtomen utan de
undviker &ven situationer och platser dar deras kroppar kan komma att exponeras. Saker
som ar njutningsfulla for andra méanniskor, sa som att ga handla klader eller att sola pa
stranden, upplevs som jobbiga for flera kvinnor. Att dagligen behova atgarda symtom
for att kénna att de kan visa sig for andra méanniskor eller att undvika situationer dar
symtom kan exponeras gor att manga kvinnor med PCOS blir fangar i sina egna
kroppar .

Skamkanslor tycks vara en stor bidragande orsak till den tystnad som manga
kvinnor beskriver finns kring PCOS. Det verkar som om att manga kvinnor hellre vill
dolja sitt syndrom och lida i ensamhet an att behdva bryta mot normer kring kvinnlighet.
Tyvérr tycks tystnaden ge en upplevelse av att vara ensam om att lida av syndromet. Det
kan tankas vara sa att detta riskerar bidra till en bild av att PCOS é&r ett ovanligt
syndrom. Flera kvinnor var forsiktiga om att beratta om sin PCOS for andra och pratar
vanligtvis bara med sina allra ndrmaste. Da bér man ocksa ha i atanke att dessa kvinnor
bade sokt sig till stodgrupper pa Facebook och anmalt sig frivilligt till denna studie.

20



Det kan tankas vara sa att de &r mer benagna och har lattare att prata om sin diagnos &n
manga andra kvinnor med PCOS. Daremot upplevde nagra kvinnor att det ar lattare att
prata om ofrivillig barnloshet och det verkar ligga mindre skam i svarigheter att bli
gravid an vad det gor i de andra mer utseenderelaterade symtomen. Troligtvis pa grund
av att infertilitet ar ett mer valként problem &n PCOS generellt. Dock ar det viktigt att
ha i atanke att PCOS é&r den vanligaste orsaken till kvinnlig infertilitet (Pathak och
Nichter, 2015). Kanske framstar det som om att infertilitet ar ett mycket vanligare
problem an PCOS da kvinnor som har svarigheter att bli gravida endast pratar om detta,
fastan de i sjalva verket lider av PCOS och &ven en rad andra symtom. Det kan ocksa
tankas vara sa att det ligger mindre skam kring infertilitet da det dven kan bero pa
problem hos mannen.

Samtliga deltagare var medlemmar i stodgrupper pa Facebook och dessa grupper
beskrevs fungera som ett stort stod for kvinnorna. Framfor allt da kvinnorna kénde sig
mindre ensamma ndr de fick ta del av andra kvinnors liknande historier. De tenderar att
finna mer stod och trost i dessa grupper an de gor av att tala med kvinnor som inte har
PCOS da de upplever att andra séllan vet eller kan forsta vad det innebar. Dock har de
kvinnor som berattat om sin PCOS for andra i sin narhet haft en positiv upplevelse av
detta. Framfor allt de som fatt hora talas om och pratat med andra som ocksa har PCOS
eftersom det minskar kanslor av ensamhet da de paminns om att det &ar ett vanligt
syndrom som manga lider av. En kvinna beskrev hur PCOS “fir lov att finnas pd ndgot
vis” om man pratar om det. Detta ir ett fint uttryck som belyser vikten av att vaga prata
om syndromet. Genom att bryta tystnaden kan diagnosen uppmarksammas,
normaliseras och fa lov att finnas utan att kvinnor ska behdva lida i tystnad och
ensamhet. Det ar ocksa viktigt for att mojliggora ett forebyggande arbete déar sa manga
kvinnor s tidigt som mojligt fangas upp. Som Kitzinger och Willmott (2002) beskriver
finns det ett stort morkertal kring PCOS. Detta ar inte sa markligt med tanke pa att det
ar svart att soka hjélp och fa vard for en diagnos man inte vet existerar. Kvinnorna i
studien beskrev hur det var som att pusselbitarna foll pa plats nar de val fick diagnosen,
men det ar svart att sjalv lagga ett pussel om det inte finns en diagnos att utga ifran. Om
det pratas mer om PCOS kommer det bli lattare for de kvinnor som énnu inte fatt
diagnosen att kdnna igen tecken och symtom och kunna l&agga ihop sina pusselbitar.

Bristande kunskap och férstaelse kring PCOS

Kvinnornas beskrivelser av sjukvardens bristande kunskap och forstaelse for
PCOS &r skraimmande. Aven om prevalenssiffrorna varierar mycket for PCOS gar det
att konstatera att det ar ett mycket vanligt forekommande syndrom dar hundratusentals
kvinnor bara i Sverige lider av det. Gynekologer, men &ven andra ldkare, borde
rimligtvis dagligen komma i kontakt med kvinnor med PCOS i sitt arbete. Varfor de
flesta kvinnor trots detta upplevt att kunskapsnivan generellt ar lag inom sjukvarden kan
nog delvis forklaras utav att det fortfarande finns ganska lite forskning pa PCOS. Det
faktum att syndromets namn &r forlegat och missvisande ar ett tydligt exempel pa den
bristande kunskap och forstaelse som finns kring PCOS. Som Pathak och Nichter (2015)
belyser ar syndromet ett komplext endokrinskt tillstand som berér manga olika system i
kroppen och inte bara sjalva dggstockarna. Vidare kan bendmningen av folliklar som
cystor fungera missvisande. Enligt Vardguidens hemsida om cystor finns det manga
olika typer av cystor som kan bildas i olika delar av kroppen. Detta kan goéra att
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syndromets namn istéllet for tankarna pa andra former av cystor och sjukdomar. Som
nagra deltagare tog upp kan bristen pa forskning bero pa att PCOS ar
en “kvinnosjukdom” och att sadan problematik tenderar att vara tabubelagd. Négra
namnde dven att en majoritet av forskare fortfarande & man och att de kanske inte har
nagot intresse av att forska i dessa amnen. Vidare ar PCOS en livsstilssjukdom och
Crete och Adamshick (2011) beskriver hur livsstilsfordndringar ar en del av
behandlingen. P& grund av detta kan det tankas vara sa att intresset for att forska kring
PCOS é&r svagt da det kanske &r svart att gora revolutionerande fynd kring behandling
eller att tjana pengar pa att framstéalla mediciner.

Den kunskapsbrist kvinnorna beskriver ar troligtvis en stor orsak till det daliga
bemd&tandet manga upplevt i kontakten med sjukvarden. Om lakare har en bristande
kunskap kring syndromet, framfor allt hur det psykiskt paverkar individen, blir det svart
att bemota kvinnor med PCOS pa ett bra och forstaende sétt. Manga kvinnor blev
tillsagda att gd ner i vikt, att det kan bli svart att skaffa barn och blev sedan
hemskickade. Detta &r ett oerhort opsykologiskt bemdtande som sager ndgonting om
hur langt manga lakares forstaelse for PCOS tycks stracka sig. Det verkar finnas en
stereotyp bild av syndromet dér de ldkare som kvinnorna mott framst tror att PCOS bara
handlar om 6vervikt och infertilitet. Att det handlar om mycket mer dn sa verkar det
finns en stor okunskap och oférstaelse for. Framfor allt tycks det finnas en bild av att
kvinnor med PCOS ar 6verviktiga trots att langt ifran alla ar det. En del lakare verkar
anta att 6vervikt alltid ar en del av PCOS och att syndromet i princip gor det omojligt att
ga ner i vikt, nagonting som gjort att de férmedlat kanslor av hopploshet till nagra av de
kvinnor som ar Gverviktiga. Samtidigt har andra kvinnor upplevt att manga lakare tror
att 6vervikt snarare handlar om dalig karaktar dar kvinnorna antas ata for mycket och
rora sig for lite. Aven om en ohélsosam livsstil kan ligga bakom &vervikt hos vissa
kvinnor &r denna installning oerhort skuldbeldggande for individen. Mer kunskap kring
patofysiologin bakom PCOS skulle leda till en béattre forstaelse till de svarigheter manga
kvinnor har nar det kommer till att ga ner eller halla vikten och att det handlar om
mycket mer dn bara “délig karaktar”.

Flera forfattare, bland annat Crete och Adamshick (2011) samt Snyder (2006),
beskriver att fokus vid behandling idag framst ligger pa att lindra de akuta fysiska
symtomen och i viss utstrackning forebygga langsiktiga konsekvenser. Behandling
bestar av rekommenderad viktnedgang eller medicinering, nagonting dven denna studie
tyder pd. Framfor allt beskrivs infertilitet vara det symtom som det finns relativt bra
kunskap och hjalp kring. Tyvarr upplevde dock manga att det ar ett for ensidigt fokus pa
detta symtom vid behandling av PCOS. En del kvinnor blev hemskickade fran
gynekologen och blev tillsagda att komma tillbaks forst nér de ville skaffa barn. Detta
leder till att kvinnor inte far hjalp for andra symtom och problem. Samtidigt kan det
tdnkas vara sa att chanserna for en framtida graviditet minskar om kvinnan blir
hemskickad utan ordentlig hjalp eller information kring vad som kan lindra syndromet.
Att infertilitet trots allt tycks tas pa storre allvar ar troligtvis pa grund av att det
ar ”vanligare” och mer vilként 4n PCOS generellt. Det verkar finnas en béttre forstdelse
for att infertilitet har en stor negativ psykisk inverkan i jamforelse med de andra
symtomen. Framfor allt tas nog inte de utseenderelaterade symtomen riktigt pa allvar da
symtom som Okad beharing och acne inte ar fysiskt farliga. Men de tillsynes ofarliga
symtomen kan ha stora och forédande konsekvenser for den psykiska halsan, nagonting
som manga inom den medicinska varlden inte tycks forstd. Snyder (2006) menar att
daven om PCOS har en stor negativ inverkan pa det psykiska valbefinnandet ingar
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psykosocialt stod sallan i behandlingen av PCOS. Detta kan betraktas som ett tydligt
exempel pa hur psykisk problematik och sjukdom inte riktigt verkar tas pa samma allvar
som “’vanliga” somatiska sjukdomar.

Hjalp och stdd som borde finnas

Pa grund av bristande hjalp fran sjukvardens sida tog manga saken i egna hander
och sokte mer information sjalva. Att l&sa och lara sig om PCOS upplevdes vara
nagonting mycket positivt och som ett satt att fa kontroll. Dels for att de forstod sig
sjélva och sina upplevelser battre, dels for att de l&rde sig saker som de sjalva kunde
gora for att lindra syndromet. Da kvinnorna i denna studie ar medlemmar i stodgrupper
pa Facebook kan det vara sa att dessa resultat inte ar representativa for andra kvinnor
med PCOS. Deltagarna skulle kunna vara en ovanligt aktiv grupp och andra kvinnor
kanske inte ar lika bendgna att sjélva soka information och stod. For dessa kvinnor &ar
det extra viktigt att fa ordentligt med information redan vid diagnostiseringstillfallet.
Kvinnor fortjanar att fa veta vad syndromet innebéar och vad saval sjukvard som vad de
sjdlva kan gora for att lindra och férebygga syndromet. Varfor sjukvarden inte
tillgodoser kvinnor med denna information kan starkt ifrdgasattas da det trots bristande
forskning uppenbarligen finns en hel del information att hamta kring PCOS. Kan det da
snarare bero pa ren ovilja och ointresse av att lara sig mer om syndromet? Att manga
kvinnor upplever sig ha en omvand relation till sjukvarden dar de sjilva har béttre
kunskap an lakarna skapar en stor otrygghet och bristande tillit till varden. Detta &r
troligtvis en stor anledning till att kvinnorna sallan atervant till varden for att fa hjalp.
Att det ar sa kan ha forodande konsekvenser for kvinnor med PCOS da de &r en grupp
som behdver kontinuerlig uppfoljning eftersom att syndromet pa sikt kan ge upphov till
diabetes, cancer och kardiovaskuladra sjukdomar (Snyder, 2006).

Det verkar som att manga lakare tenderar att forringa PCOS, de tar inte hansyn
till att det ar en stor och komplex diagnos med stora implikationer for individen. Aven
om lakare beskrivs ha svart for att forsta det psykiska lidandet som kvinnorna upplever
till foljd av de utseenderelaterade symtomen ar det mérkligt att de inte tar de mer
medicinska langsiktiga konsekvenserna pa ett storre allvar. Som tidigare forskning visar
framkommer det &ven i denna studie att det finns ett behov av ett stdrre holistiskt
perspektiv pd diagnos och behandling. Kvinnor maste fa mer information vid
diagnostiseringstillfallet samt erbjudas nagon form av behandlingsplan och uppféljning
for att lindra saval de olika akuta symtomen som for att forebygga langsiktiga
konsekvenser. Flera kvinnor namnde att borde det finnas nagot slags team kring PCOS
dar man vid behov kan remitteras vidare till exempelvis en dietist, hudlékare eller
psykolog. Inget symtom é&r i sig farligt eller dodande men tillsammans innebér dem en
oerhord psykisk belastning och manga kvinnor kéanner en stor frustration just pa grund
av att PCOS paverkar sa manga olika omraden av livet. Genom att ha en tydlig
behandlingsplan och ett team kring PCOS dar kvinnorna kan fa adekvat hjalp med
respektive problemomrade kan nog mycket frustration lindras.

Som Pathak och Nichter (2015) skriver klassas PCOS som en livsstilssjukdom,
nagot som kvinnorna sjalva ar medvetna om. Pa grund av att syndromet gar att paverka
genom livsstilsfaktorer ar det manga kvinnor som klandrar sig sjalva och kanner
skuldkénslor. For att lindra det psykiska lidandet hos kvinnor med PCOS é&r det darfor
viktigt att sjukvardspersonal undviker att tala med kvinnorna pa ett skuldbelédggande vis.
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Idag tycks lakares satt att framfor allt tala kring dvervikt vara mycket skuldbeldggande.
Det gar inte att komma ifran att 6vervikt ar en stor bidragande faktor till PCOS, men
forhallningssattet behdver forandras. Det behovs en storre forstaelse kring de
svarigheter manga kvinnor har nar det kommer till vikt. Samtidigt kanske det vore
mindre skuldbeldggande att prata om att ata ratt och leva sunt istallet for att fokusera pa
kilon, BMI och viktnedgang. Vidare beskriver Pathak och Nichter (2015) hur hela det
moderna vasterlandska levnadssattet har en negativ inverkan pa PCOS. Forfattarna
menar att daliga kostvanor och mer stillasittande forvérrar syndromet men dven att hog
stress och lite sdmn har en stor negativ inverkan. Aven Crete och Adamshick (2011)
beskriver hur det finns en storning pa kroppens stressaxel vid PCOS. Vid behandling av
PCOS kan det darfor vara viktigt att ocksa fokusera pa dessa andra faktorer da dven
dem har en viktig roll. Det ar synd att det faktum att PCOS gar att paverka upplevs som
nagot negativt och verkar skuldbeldggande. Med en annan installning fran framfor allt
sjukvardens sida skulle det kunna ses som nagot positivt att syndromet faktiskt gar att
paverka och lindra. For att det ska vara mojligt ar det dock viktigt att kvinnors
upplevelser blir lyssnade till. De behover fa hora och bli bekraftade i att PCOS kan vara
ett mycket jobbigt och frustrerande tillstand, om det ar sa de kanner, men att de med
adekvat hjalp och stod fran sjukvarden kan komma att lindra sitt syndrom.

Utover att behandlingen for PCOS behdver bli mer holistisk framkom det aven
att den behdver bli mer férebyggande. En del kvinnor verkade uppleva att sjukvarden i
princip forvarrat deras lidande genom att inte ha erbjudit dem hjalp i tid. Kvinnor
behover fangas upp sa langt ner i dldrarna som mdjligt, diagnostiseras och fa tydlig och
bra information  kring  syndromet. | dagslaget tycks till  exempel
menstruationsrubbningar normaliseras, savél av sjukvardspersonal som av unga tjejer
och kvinnor sjalva. Aven om oregelbunden menstruation, liksom acne och Okad
beharing, ar en del av normalutvecklingen vid puberteten borde dessa symtom fa en
storre roll som varningssignaler an vad de har idag. Det bor alltid genomféras en
ultraljudsundersdkning av aggstockarna om en tjej eller kvinna uppger i kontakt med
varden att hon har oregelbunden menstruation for att utesluta att det inte ror sig om
PCOS. Vid oregelbunden menstruation borde nagon aldrig bara fa skickas hem med ord
om att det ar vanligt i den aldern eller att hon behover stressa ner utan att en vidare
undersokning gors. Aven da kvinnor soker hjalp for exempelvis acne skulle en
undersokning for PCOS kunna genomfdras om det inte &r tydligt att problemen beror pa
andra faktorer.

Da PCOS har en negativ inverkan pa det psykiska valbefinnandet, nagonting
som saval tidigare forskning som den har studien visar, skulle det kunna vara relevant
att dven i samband med diagnostisering av PCOS forsoka fanga upp psykiatrisk
problematik. Kvinnor som mar psykiskt daligt skulle kunna fangas upp med PCOSQ
som &r speciellt utarbetat for att mata livskvalitén hos kvinnor med PCOS. Aven
skattningsformular sa som Beck Depression Inventory (BDI) eller Beck Anxiety
Inventory (BAI) skulle kunna anvéandas for att fanga upp depression och angestsyndrom.
Vidare ar det intressant att tdnka kring psykiatrisk problematik, framst affektiva
syndrom, som tecken pd PCOS. Vad jag vet klassas varken depression eller
angestsyndrom som symtom, trots att tidigare forskning visar att det ar vanligt att
kvinnor med PCOS lider av nagon form av psykiatrisk problematik. Om affektiva
syndrom skulle kunna komma att betraktas som symtom eller atminstone som tecken pa
PCOS ér det viktigt att psykologer har god kunskap om syndromet. Det &r hogst troligt
att manga kvinnor som har PCOS, men som annu inte blivit diagnostiserade, har sokt
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hjalp hos psykolog for sitt psykiska lidande. Om en psykolog kan kanna igen tecken pa
PCOS i kvinnornas historier i terapirummet och uppmarksamma detta kan dessa
kvinnor dven fa hjalp med sin PCOS av andra professioner.

Reflektioner kring arbetet

Till foljd av att det idag fortfarande inte finns sa mycket forskning pa PCOS ar
det relativt fa studier som ligger till grund for detta arbete. Den korta referenslistan kan
sagas spegla dagens forskningslage pad omradet. Av de kvantitativa studierna som
anvants har de som varit mest relevanta for detta arbete tagits med. Samtliga kvalitativa
studier som finns som undersokt kvinnors upplevelse av att leva med PCOS har anvants.
Vidare har jag pa vissa stillen skrivit bendmningarna “manlig behdring” samt “manligt
och kvinnligt kénshormon”. Detta har jag medvetet valt att gora nér det beskrivits pa
dessa sétt av de referenser jag anvént for att belysa den onddiga dikotoma indelningen
av manligt och kvinnligt som finns i vetenskaplig litteratur.

| saval inbjudan som vid inledningen av intervjuerna var jag 6ppen med att jag
sjalv har PCOS. Att jag valde att vara oppen med det berodde framst pa att jag ville
skapa ett fortroende hos de kvinnor som intervjuades. Manga kvinnor med PCOS lider
av mycket skamkanslor och kan ha svart att prata om sitt syndrom. Vetskapen att dven
jag har PCOS kunde ténkas underlatta for deltagarna att prata om diagnosen. Dessutom
ar jag sjalv sedan flera ar tillbaks medlem i flera stodgrupper pa Facebook som
kvinnorna rekryterades ur. Vissa kvinnor skulle sedan tidigare kunna ha vetskapen att
jag har PCOS och det var darfor sjalvklart for mig att jag skulle vara 6ppen och tydlig
med att jag sjalv har PCOS.

Att jag sjalv har PCOS kan ha kommit att paverka resultatet i detta arbete. Aven
om jag forsokt halla mig sa objektiv och neutral som majligt kan det haft savél en
negativ som positiv inverkan. Det ar mojligt att jag delvis kommit att tolka materialet
utifran mina egna erfarenheter och att det pa sa satt blivit vinklat. Dock var kvinnornas
historier och upplevelser lika och det var relativt latt att dela in materialet i teman. Detta
tyder pa att det framst ar kvinnornas egna upplevelser som gett upphov till resultaten,
aven om det aldrig gar att franga en viss subjektiv tolkning. Att jag har PCOS kan dven
ha haft en positiv inverkan pa resultatet da kvinnorna troligtvis vagade 6ppna upp sig
och prata om sina upplevelser.

Vidare kan det faktum att samtliga deltagare var medlemmar i stédgrupper
kommit att paverka resultatet. Det kan vara sa att dessa kvinnor &r en grupp som haft en
ovanligt negativ upplevelse av diagnosen och darfér har varit i behov av att séka sig till
stodgrupper. De kanske har rdkat komma i kontakt med oférstdende lakare, inte fatt
ordentlig hjalp och/eller ha valdigt uttalade symtom, nagonting som inte nédvandigtvis
ar representativt for andra kvinnor med PCOS. Dock behdver det inte nddvandigtvis
vara sa att detta ar en grupp som generellt mar samre an andra kvinnor med PCOS. Att
vara medlemmar i stodgrupper och att vaga vara éppna med att de har PCOS kan likaval
bero pa att de mar relativt bra och har en handlingskraft att soka stéd och hjalp. Det
finns en stor variation i hur PCOS yttrar sig och det kan darfor tankas vara svart att dra
generella slutsatser kring hur kvinnor upplever att det ar att leva med PCOS. Troligtvis
finns det kvinnor med PCOS som bade mar samre och béattre &n de deltagare som var
med i studien.
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Vidare forskning

Da det fortfarande finns relativt lite forskning pa PCOS behdvs det betydligt mer
studier i framtiden for att oka forstaelsen och kunskapen kring detta mycket vanliga
syndrom. Det hade varit intressant att intervjua olika aldersgrupper som lider av PCOS
for att fa en battre forstaelse kring hur syndromet paverkar individen i olika skeden av
livet. Aven om aldrarna pa deltagarna i denna studie varierade nagot var det 4ndé en
ganska homogen grupp dar de flesta befann sig mellan 30- 40 ar. Det finns ett fatal
kvalitativa studier som ar gjorda pa ungdomars upplevelse av att leva med PCOS men
det verkar som att ingen ar gjord pa svenska ungdomar. Eftersom att tonar och
ungdomsar kan vara en kanslig period i livet vore det intressant att se hur PCOS
paverkar unga tjejer. Nar det kommer till aldre aldersgrupper har jag inte funnit nagon
kvalitativ studie. Det hade varit spdnnande att undersoka aldre kvinnors upplevelse av
att leva med PCOS. Dessa kvinnor har troligtvis erfarenhet av saval de
utseenderelaterade symtomen, svarigheter att bli gravid som andra langsiktiga
konsekvenser. En jamforelse mellan upplevelserna av symtomen och diagnosen i stort
skulle kunna vara lattare hos en dldre aldersgrupp da de kan se tillbaka pa syndromets
hela utvecklingsforlopp. Det hade framfor allt ocksa varit mycket intressant att intervjua
kvinnor som rekryteras fran andra sammanhang &n stodgrupper for att se om
upplevelsen av PCOS skulle skilja sig fran det som framkommit i denna studie. Att till
exempel rekrytera deltagare via gynekologmottagningar hade varit en bra véag att ga.

Slutsatser

PCOS ar en komplex diagnos med stora implikationer for individen. Det ar
inte “bara lite PCOS” som en kvinna menar att vissa lékare betraktar det som, utan det
ar ett kroniskt tillstdnd som medfdr en rad olika symtom och ett stort psykiskt lidande.
Resultaten bekraftar till stor del det som tidigare kvalitativa studier har visat pa dar
manga upplever ett psykiskt lidande pad grund av avvikande fran kvinnliga normer. |
denna studie framkom det att 6kad beharing och Gvervikt var de symtom som verkade
ha storst negativ inverkan pa upplevelsen av kvinnlighet, resultat som skiljer sig nagot
fran andra kvalitativa studier. Tidigare har det framst visats att menstruationsproblem,
svarigheter att bli gravid samt behdring &r de symtom som har en negativ inverkan pa
den kvinnliga identiteten. Framfor allt &r ett mycket intressant fynd i denna studie att
menstruationsproblem inte verkar ha en negativ inverkan pa den kvinnliga identiteten
och det psykiska valbefinnandet. Detta medfor viktiga implikationer for det
forebyggande arbetet kring PCOS. Om oregelbunden menstruation normaliseras och
inte upplevs som ett problem finns det en risk att manga tjejer och kvinnor inte kommer
soka hjalp pa grund av detta. En storre uppméarksamhet och benéagenhet att fanga upp
menstruationsproblem hos kvinnor &r av storsta vikt for att framja en tidig
diagnostisering av PCOS.

Att leva med alla de olika symtom och problem som PCOS medfor ar enormt
pafrestande och det stéller stora krav pa att sjukvarden kan tillgodose kvinnors behov av
hjalp. Denna studie bekraftar &ven tidigare forskningsresultat som visat att kvinnor
generellt &r mycket missndjda med sjukvérden i samband med PCOS. Aven om detta
inte ar ett nytt fynd &r det ett viktigt resultat da ingen liknande studie ar gjord i Sverige.
Resultaten visar att dven svensk sjukvard verkar brista i bemdtandet av kvinnor med
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PCOS och har en minst sagt stor forbattringspotential. | saval denna som tidigare studier
efterfragas ett mer holistiskt perspektiv vid behandling av PCOS och ett mer
forebyggande arbete dar tjejer fangas upp sa langt ner i aldrarna som mojligt.

Slutligen maste den tystnad som kvinnorna beskriver brytas. Visst ar det
markligt hur minst var tionde kvinna har syndromet och att det anda tycks vara fa
manniskor som vet vad det ar? Det borde inte fa lov att vara sahar tyst kring ndgonting
som sa manga lider utav. PCOS behover uppmarksammas och normaliseras. Och inte
minst behdver vi vaga borja prata om de normer som vacker sa mycket skam-och
skuldkénslor hos kvinnor att de hellre lider i ensamhet och tystnad &n att dela med sig
och fa stod.
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Bilaga 1

Intervjuguide PCOS

Diagnostisering

PCOS ar en komplex diagnos som kan ta sig valdigt olika uttryck. Vissa kvinnor
upptacker tidigt att de har PCOS medan andra marker det langt senare i livet.

. Vill du beratta om nar du kom pa att du har PCOS?

- Hur kom du pa det?

- Nar kom du pa det?

- Vad fick dig att soka hjalp/kontakta varden?

- Hur upplevde du att det var att fa diagnosen?

- Upplever du att du/ditt liv har paverkats sedan du fick diagnosen? (skillnad fore vs
efter?)

Symtom
PCOS ar som sagt en komplex diagnos som kan ge upphov till en mangd olika symtom.

Vilka symtom man drabbas av kan skilja sig valdigt mycket at, men nagra av de
vanligaste ar bland annat acne, dkad kroppsbehdring, menstruationsrubbningar samt
svarigheter att bli gravid.

. Vill du beratta om de symtom du har?

- hur upplever du att det &r att leva med dessa symtom?

- hur upplever du att symtomen paverkar dig/ditt liv?

- finns det ndgot/nagra symtom som &r mer eller mindre jobbiga?

Upplevelse av kroppen

Du har berattat om olika specifika symtom som du har och hur de paverkar dig.

. Har PCOS pa annat satt paverkat hur du ser pa/upplever din kropp i stort?
- vill du beratta mer om det?

- utseendemassigt?

- funktionsmassigt?

- varderar du din kropp annorlunda sedan du fick diagnosen?

Normer/att vara kvinna

| dagens samhalle finns det valdigt starka normer, det vill séga krav och forvantningar
pa hur en kvinna bor se ut och vara. Samtidigt &r PCOS &ar hormonrubbning som med
dess symtom kan upplevas ga emot de normer som finns.

. Har du nagon upplevt att du avvikt fran vad som anses normalt eller
forvantas av dig som kvinna?

- kan du beratta mer om det? (pa vilket satt kanner du att du avvikt?)

- hur upplever du att det ar att avvika fran normen?

- hur upplever du att det paverkar dig/ditt liv att avvika fran normen?

Hjalp/stod
PCOS ér en diagnos som paverkar kvinnor valdigt olika men som manga ganger kan
innebéra en stor stress for kvinnan och vara pafrestande bade psykiskt och fysiskt.

. Hur gor du for att hantera att leva med PCOS?
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- sjdlva symtomen?

- PCOS i stort?

. I vilken utstréackning berattar du om din PCOS foér andra (ex partner,
familj, vanner)?

- hur upplever du att det ar att prata om det?

- vad brukar du fa for reaktioner fran omgivningen?

- vad far dig att beratta/inte beratta?

. Har du upplevt att du fatt den hjalp/stod du behoéver med din PCOS?

- Vad for hjalp/stod?

- Vad for hjalp/stod hade du velat ha?

. Har du nagra rad till andra kvinnor som har PCOS?

. Har du nagra rad till sjukvardspersonal (ex lakare och pyskologer) i deras
bemotande av kvinnor med PCOS?
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Bilaga 2

Inbjudan for rekrytering

Hej!

Mitt namn &r Linn Nordberg och jag gar sista aret pa psykologprogrammet vid
Goteborgs Universitet. Just nu haller jag pa med mitt examensarbete om PCOS. Jag ar
sjalv diagnostiserad med PCOS och onskar intervjua andra kvinnor som har PCOS.
Syftet med examensarbetet ar att 6ka forstaelsen kring kvinnors upplevelser av att leva
med PCOS. Intervjun kommer att fokusera pa psykologiska aspekter av PCOS. |
dagslaget ar bade forskning och forstaelsen for diagnosen mycket bristfallig. For att 6ka
kunskaperna kring hur det ar att leva med PCOS ar det oerhért viktigt att sa manga som
majligt vill delta och berétta sina historier. Okade kunskaper p& omradet behovs dels for
att sjukvardspersonal battre ska kunna bemdéta kvinnor med PCOS, men framforallt for
att hjalpa andra kvinnor med PCOS som &nnu inte fatt den hjalp och stod de behdver.
Genom att berétta om dina erfarenheter av PCOS kan du ge ett mycket viktigt bidrag till
andra. Intervjuerna berdknas ta ungefar 45-60 minuter och du kommer vara helt anonym
nar resultaten fran intervjuerna redovisas. Du far garna ta del av uppsatsen och dess
resultat nar den ar fardig. Intervjuerna kommer ske pa Psykologiska Institutionen i
Goteborg eller dar det passar dig. Intervjuerna kommer paborjas sa snart som mojligt.
Om du ej har mojlighet att komma till Goteborg kan intervju via Skype eller telefon
erbjudas. Vid intresse av att delta kan du antingen maila mig pa
linn_nordberg@hotmail.com_eller ringa mig pa 0739-054563. Kanner du ndgon annan
med PCOS som du tror skulle vilja delta far du garna informera den personen ocksa.

Ar mycket tacksam for deltagande!

Med vanliga halsningar, Linn.
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