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Abstrakt

Bakgrund: Mellan 5 och 15 % av fertila kvinnor har polycystiskt ovariesyndrom (PCOS).
Polycystiska ovarier bildas da dggen i ovarierna inte mognar tillrackligt mycket for att leda till
agglossning, detta kan leda till en rad andra symtom som akne, amenorré och hirsutism.
Tidigare forskning inom omradet visar varden kring av polycystiskt ovariesyndrom &r
bristfallig.

Syfte: Att undersoka hur kvinnor med polycystiskt ovariesyndrom upplever den radgivning
som tillhandahalls av vardpersonal.

Metod: Semistrukturerade intervjuer med 15 kvinnor. Innehallsanalys enligt Burnard.
Resultat: Kvinnorna i studien upplevde 6verlag att vardpersonal har dalig kunskap om
polycystiskt ovariesyndrom. Stdd, hjalp och radgivning som tillhandahalls ar bristfallig.
Kvinnorna upplever att det ar mycket fokus pa fertilitetshjalp, men for de kvinnor som vill ha
radgivning, information, stod och hjalp av andra aspekter av syndromet brister
vardpersonalens bemotande.

Konklusion: Kvinnor ar missndjda med den radgivning som vardpersonal tillhandahaller och
upplever att den information, hjalp och det stéd som erbjuds &r bristfallig. Barnmorskor i
Sverige bor bli battre pa att uppmarksamma kvinnor med polycystiskt ovariesyndrom och
tillgodogora sig den evidensbaserade kunskap som finns att tillga.
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Introduktion

Problemomrade

Mellan 5 och 15 % av fertila kvinnor har polycystiskt ovariesyndrom (PCOS) (Karimzadeh &
Javedani, 2010). PCOS &r en av de vanligaste hormonella rubbningarna hos fertila kvinnor
och innebér bland annat att kvinnan har aggblasor pa en eller bada dggstockarna, detta pa
grund av att dggen i dggstockarna inte mognar tillrackligt mycket for att leda till &gglossning
(Pathak & Nichter, 2015). PCOS kan leda till 6vervikt, amenorré och infertilitet (Karimzadeh
& Javedani, 2010). PCOS éar den vanligaste orsaken till anovulatorisk infertilitet och kan spela
stor roll for den kvinnliga sexuella och reproduktiva hélsan (Crete & Adamshick, 2011).
Studier visar att diagnostik av PCOS ofta tar lang tid och blir fordrojd vilket lamnar kvinnor
att sjdlva leta information om syndromet vilket i sin tur kan orsaka onddig angest och
depression (Gibson-Helm, Teede, Dunaif & Dokras, 2016). Manga av de symtom som PCOS
ger upphov till, sdsom akne och 6vervikt, kan genom rétt radgivning och intervention

forebyggas och behandlas (Crete et al., 2011).

Manga kvinnor har bristfallig kunskap inom sexuell och reproduktiv hélsa (Stern, Larsson,
Kristiansson & Tydén, 2013). Detta inkluderar bland annat kunskap om en hélso- och
fertilitetsframjande livsstil. Manga kvinnor med PCOS uttrycker en 6nskan om 6kad
forstaelse for sin diagnos (Crete et al., 2011). Kvinnor upplever idag att radgivning kring
PCOS ar bristfallig (Gibson-Helm et al., 2016). Finns det lattillganglig information, pa till
exempel ungdomsmottagningar eller barnmorskemottagningar, kan detta leda till tidigare
diagnostik och 6kad livskvalitet for kvinnor med PCOS (Avery & Braunack-Mayer, 2007).
Da kvinnor med PCOS i manga fall lider av de symtom PCOS kan medfora, ar det av stor vikt
att barnmorskor och annan vardpersonal upptacker och uppmarksamma dessa kvinnor (Pasch
etal., 2016).

Bakgrund

Hos normalt menstruerande kvinnor finns en balans i samspelet mellan 6verordnade centra i
hypothalamus, hypofys och ovarier men hos kvinnor med PCOS finns en stérning i denna
balans (Glintborg, 2016). Kvinnor med denna stérning kan komma att uppvisa symtom som

barnmorskan méter i sitt arbete. | samband med den forsta kontakten med barnmorskan pa



ungdomsmottagning och/eller barnmorskemottagning ger kvinnor med PCOS oftast en
anamnes av oregelbundna menstruationer. I regel har oregelbundenheten funnits sedan
tonaren och blivit mer uttalad med tiden (Witchel, Roumimper & Oberfield, 2016).

Patofysiologi

Det polycystiska ovariet och dess symtom beskrevs for forsta gangen av Stein och Leventhal
ar 1935 (Glintborg, 2016). Syndromet debuterar vanligtvis i puberteten och kvinnorna soker
da oftast hjalp pa grund av amenorré. Manga kvinnor soker dock inte vardens hjalp forran
senare i livet da de har en graviditetsonskan relaterat till infertilitet. Enligt Svensk féreningen
for obstetrik och gynekologi (SFOG) far vissa kvinnor diagnosen i samband med kraftig
viktuppgang, da kallad sekundar PCOS (SFOG, 2008).

Vid en normal menstruationscykel utvecklas flera folliklar i ovarierna (Pathak & Nichter,
2015). En follikel blir dominant, vilket leder till &gglossning. Vid PCOS utvecklas flera
folliklar, men det bildas ingen dominant follikel, vilket leder till utebliven dagglossning.
Menstruationscykeln blir saledes fordrojd, eller uteblir helt, vilket resulterar i minskad
fertilitet. Symtombilden vid PCOS innefattar inte bara polycystiska ovarier, utan &ven akne,
alopecia (flackvis haravfall), hirsutism (6kad kroppsbeharing), insulinresistens,
hormonflackar, 6vervikt/fetma, menstruationsstérningar och infertilitet (ibid). Enligt Snyder
(2006) sa har vikt, menstruationsproblem samt infertilitet negativ inverkan pa det psykiska
valbefinnandet hos kvinnor med PCOS. PCOS kan saledes leda till psykiskt lidande i form av
angest och depression (Gibson-Helm et al., 2016).

Vid PCOS finns det en generell 6verenskommelse om att det pa kroppens stressaxel finns en
storning (Pathak & Nichter, 2015). Stressaxeln eller HPA-axeln (som fatt sitt namn fran
engelskans hypothalamus, pituitary gland och adrenal gland) &r en konventionell beteckning
pa ett system av hormonkartlar och dess hormoner som i normalfallet utgér kroppens svar pa
stressorer, manniskans flykt- och kamprespons. HPA-axeln bestar av hypotalamus, hypofysen
och binjurebarken och stérningen orsakar hyperandrogenism (héga véarden av androgener) hos
kvinnor med PCOS (Crete & Adamshick, 2011). Mer &n 40 % av kvinnor med PCOS ar
insulinresistenta (Witchel & Roumimper, 2016; Glintborg, 2016). En prospektiv
randomiserad studie fran Iran, rapporterade att s manga som 80 % av alla kvinnor med

PCOS har en insulinresistens och merparten av dessa ar dverviktiga (Karimzadeh & Javedani,



2010). Insulinresistens ar ett tillstand da en mer &n normal mangd insulin kravs for att
astadkomma ett normalt svar pa blodsockersénkning (Glintborg. 2016). Hyperinsulinism &r ett
resultat av insulinresistens och stimulerar produktionen av androgener i dggstockarna och
luteiniserande hormon i hypofysen (Pathak & Nichter, 2015). En 6kning av androgener
forklarar symtom som akne och haravfall. Hirsutism, som ocksa ar ett androgent symtom och
drabbar minst 25% av kvinnor med PCOS, ar ett tillstand med kraftig manlig harvaxt i framst
ansikte, hals, nedre delen av buken, samt lar och rygg (Glintborg, 2016). Det uppskattas att
95% av alla kvinnor med uttalad hirsutism har en PCOS diagnos. En 6kning av androgener
leder till amenorre eller oregelbundna cykler — oftast utan dgglossning (Karimzadeh &
Javedani, 2010).

Orsaker till syndromet ar bland annat hereditet och livsstilsfaktorer sasom for hogt
kaloriintag, 6vervikt, bristande motionsvanor och stress (Pathak & Nichter, 2015). Det ar
dock viktigt att vara inforstadd med att PCOS inte bara ar ett syndrom som drabbar
dggstockarna utan ocksa ar ett endokrint tillstand som har stor inverkan pa andra system i
kroppen. Kvinnor med PCOS I6per 6kad risk att utveckla bland annat diabetes typ 2, pa grund
av insulinresistens, och kardiovaskulér sjukdom (Glintborg, 2016). Kvinnor med PCOS har
ocksa storre risk att drabbas av endometriecancer, i relativt unga ar eller senare i livet, pa
grund av den langa 6strogenstimuleringen av endometriet vid anovulation. PCOS kan saledes
paverka kvinnans halsa, livskvalitet och vélbefinnande under olika delarna av livet (Gibson-
Helm et al., 2016).

Diagnostisering och behandling

Fram till 2003 fanns det ingen global konsensus gallande diagnostisering av PCOS

(Glintborg, 2016). Under ar 2003 uppstod konsensus, under en ldkarkonferens i Rotterdam

(The Rotterdam ESHRE/ASRM, 2003), om att minst tva av foljande tre sa kallade

Rotterdamkriterier ska vara uppfyllda:

- Polycystiska ovarier med fler &n 18 folliklar per ovarium, vilket innebér att 4ggstockarna
har flera cystor, att de &r sklerotiska samt férstorade.

- Hyperandrogenism- klinisk (akne, hirsutism) eller biokemisk (férhdjda blodnivaer av
testosteron, androstendion).

- Anowvulation- oligomenorré eller amenorré dvs. uteblivna &gglossningar, oregelbundna eller

uteblivna menstruationer (Fauser et al., 2012).



Det finns stora skillnader i syndromet med féljden att en diagnos kan vara svar att faststalla.
Pa grund av detta kan en diagnos bli fordrojd och i sin tur forsena symtomlindrande
behandlingen (Crete & Adamshick, 2011). En tvarsnittsstudie, gjord i USA och Europa,
visade att det i manga fall tog flera manader, ibland ar, samt moéten med flera olika
vardinstanser for kvinnor att bli diagnostiserade med PCOS (Gibson-Helm et al., 2016). Det
kan finnas sarskilda svarigheter att diagnostisera ungdomar med PCOS da symtombilden av
PCOS ofta sammanfaller med normala fysiologiska férandringar under tonarsperioden
(Witchel et al., 2016).

Det finns inget botemedel fér PCOS och behandling av syndromet ar oftast symtomlindrande
(Crete & Adamshick, 2011). Behandlingen av PCOS anpassas till kvinnans besvér och risk
for langtidskomplikationer. Generellt galler det att kvinnan maste forsoka andra sin livsstil
med reduktion av kaloriintag och 6kad motion. En viktnedgang pa enbart nagra fa kilon kan i
manga fall racka for att kvinnan ska ga 6ver fran anovulatoriska till ovulatoriska cykler. Pa sa
vis kan forekomsten av androgener samt insulinnivaer minska (Karimzadeh & Javedani,
2010). Karimzadeh och Javedani (2010) undersokte om det blodglukossénkande lakemedlet
Metformin kan hjalpa kvinnor med insulinresistens och PCOS men studien visade att
livsstilsforandringar gjorde storre hormonella skillnader f6r kvinnor med PCOS an
lakemedelsbehandling med Metformin. Studien visade att 20 % av kvinnorna som gjort
livsstilsforandringar blev gravida jamfort med 14,4 % av kvinnorna som enbart behandlades

med Metformin.

Tidigare forskning och tillampning

| en tvarsnittsstudie fran USA dar 1385 deltagande kvinnor fran olika delar av varlden fick
svara pa en internetbaserad enkaét, var endast 15,6 % av kvinnorna néjda med den information
om PCOS som hade givits (Gibson-Helm et al., 2016). Studien visade att kvinnor fran Europa
fick mindre information gallande medicinsk behandling av PCOS, langsiktiga komplikationer
och emotionellt stdd i jamforelse med amerikanska kvinnor. En annan studie visade att
kvinnor med PCOS upplever att de sjéalva far soka den information de &r i behov av istéllet for
att fa vetenskaplig information och undervisning av vardpersonal (Avery & Braunack-Mayer,
2007).



Tidigare studier har pavisat hur viktig diagnostiseringen av PCOS ar for kvinnor som drabbas
av syndromet (Crete & Adamshick, 2011; Gibson-Helm et al., 2016). En intervjustudie visade
ocksa hur viktigt det ar att kvinnor med PCOS far hjalp med behandling och radgivning for de
symtom de drabbas av (Avery & Braunack-Mayer, 2007). De visade att medicinsk
behandling, exempelvis metformin, relaterat till de symtom kvinnan har samt

livsstilsforandringar har en positiv effekt for valbefinnande.

Kvinnor med PCOS ldper storre risk for psykiskt lidande och forsdmrad livskvalitet (Avery &
Braunack-Mayer, 2007). Prevalensen for att drabbas av depression i samband med en PCOS-
diagnos var sa hdg som upp emot 40-60 % (Pastore, Patrie, Morris, Dalal & Bray, 2011). En
amerikansk intervjustudie visade att psykologiskt stod, pa de flesta vardinstanser, inte ar
nagot som inkluderas i behandlingsriktlinjerna av kvinnor med PCOS pa de flesta
vardinstanser (Crete & Adamshick, 2011).

Perspektiv och utgangspunkter

Sexuell och reproduktiv halsa paverkar varje manniskas personliga relationer och sexuella
aktiviteter under hela livet (Svenska Barnmorskeforbundet [SBF], 2015). Enligt
Socialstyrelsen och Folkhalsomyndigheten (2014) innebir sexuell hélsa ett tillstand av
fysiskt, emotionellt, mentalt och socialt valbefinnande relaterat till sexualitet, inte endast
franvaro av sjukdom, dysfunktion eller svaghet”. | kompetensbeskrivning for legitimerad
barnmorska (2006) beskrivs det att ”reproduktiv halsovard definieras som konstellationen av
metoder, tekniker och tjanster som bidrar till reproduktiv héalsa och vélbefinnande genom att

forebygga och l6sa reproduktiva halsoproblem”.

Enligt Gibson-Helm et al. (2016) var fa kvinnor ndjda med informationen om PCOS de erhdll
vid tillfallet for PCOS-diagnosen. Crete och Adamshick (2011) menar att det finns ett
kunskapsglapp i litteraturen gallande PCOS, vilket i sin tur resulterar i bristfallig forstaelse
hos vardpersonal for kvinnor med PCOS. De menar ocksa att den bristande kunskapen i sin
tur leder till okunskap om behandlingar och bemdtande av kvinnor med PCOS. Den
information varden tillhandahaller kan fa stor betydelse for kvinnans méjlighet till okat

valbefinnande och hélsa (Gibson-Helm et al., 2016).



Enligt Halldorsdottir och Karlsdottirs (2011) barnmorsketeori & barnmorskans
professionalism en sammansattning av ett flertal faktorer. Dessa faktorer &r professionell
omvardnad, kompetens och visdom, god kommunikationsformaga samt barnmorskans
personliga och professionella utveckling. Utifran denna barnmorsketeori ar det av stor vikt att
kvinnor med PCOS far mota en professionell barnmorska som besitter goda evidensbaserade
kunskaper i amnet. Det &r viktigt att varje enskild kvinna med PCOS far radgivning utifran
sina specifika symtom och behov (Avery & Braunack-Mayer, 2007). Det gemensamma malet
for all vardpersonal skall vara att framja hélsa och vélbefinnande hos alla vardtagare
(Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011).

Syfte

Syftet med studien var att undersoka hur kvinnor med polycystiskt ovariesyndrom upplever

den radgivning som tillhandahalls av vardpersonal.

Metod

Design

Studien ar en intervjustudie med induktiv ansats och &r analyserad enligt Burnards 14 steg
(Burnard, Gill, Stewart, Treasure & Chadwick, 2008). Den kvalitativa innehallsanalysen
lampar sig val till att, till exempel fran inspelat material som telefonintervjuer, tolka och

granska material (Yin, 2013)

Urval

Deltagarna rekryterades genom en stodgrupp for PCOS som finns pa Facebook®.
Inklusionskriterium var kvinnor med PCOS i enlighet med Rotterdamkriterierna, som hade
uppnatt en alder av minst 18 ar. D4 inklusionskriterierna ar specifika och avgransade i sig har
inga exklusionskriterier forutom minimialder pa respondenterna angivits. Ingen kontroll av att
kvinnorna verkligen uppfyllde de presenterade inklusionskriterierna gjordes. Kvinnorna tog
sjalva stallning till om de uppfyllde kriterierna for att delta i studien. Genomsnittsaldern pa

respondenterna var 29,6 ar och samtliga kvinnor var bosatta runt om i Sverige.



Instrument

Studien &r baserad pa semistrukturerade intervjuer med intervjuguide (Yin, 2013). Infor
studien arbetades en intervjuguide (bilaga 1) fram mot bakgrund av tidigare forskning samt
med studiens syfte som utgangspunkt. Fragorna konstruerades pa ett sadant sétt att de pa basta
satt skulle fanga kvinnornas upplevelser av Intervjun inleddes med en 6ppen fraga: Tank
tillbaka pa nar du fick reda pa att du hade PCOS. Kan du beratta om det? Respondenterna
gavs darefter mojlighet att fritt beratta om sina upplevelser och nar fragan var besvarad fanns
ytterligare fragestallningar att tillga i intervjuguiden, for att pa ett naturligt satt fora vidare

respondentens berattelse om upplevelsen av radgivning vid PCOS.

Forstudie

En pilotstudie genomfordes for att validera instrumentet sa att eventuella dndringar kunde
goOras samt for att kontrollera att studien var relevant och genomférbar (Willman, Stoltz &
Bahtsevani, 2012). Syftet var ocksa att identifiera aspekter och problem som inte beaktats i
det inledande skedet. Efter pilotstudien diskuterades dess resultat pa ett uppsatsseminarium
och intervjuguiden strukturerades efter detta om till mer 6ppna fragor utifran studiens syfte
(se bilaga 1). Med den nya reviderade intervjuguiden blev respondenternas berattelser mer
utforliga och gav respondenterna mojlighet att tala mer fritt. Resultatet fran pilotstudien &r
inkluderat i resultatet (Kvale & Brinkman, 2014).

Datainsamling

Stodgruppen via facebook dar urvalet skedde kraver medlemskap, endast de som ar
medlemmar kan se innehallet. Administratoren till facebookgruppen tillfragades om
godkannande av medlemskap och om tillatelse till att soka efter respondenter till studien via
gruppen. Efter godk&nnande av administratdren publicerades en inbjudan med information
kring studiens syfte i stodgruppens forum. I informationen fick kvinnorna ta del av studiens
syfte, som var att understka hur kvinnor med PCOS upplever den radgivning som
tillhandahalls av vardpersonal och att intervjuerna beraknades ta ca 30-60min. Kvinnorna
informerades om att deltagandet var konfidentiellt och att inga obehoriga skulle ha tillgang till
det insamlade materialet. De kvinnor som var intresserade av att delta i studien ombads hora
av sig via mail. Initialt var malet att inkludera 15 kvinnor. For att ha lite marginal, vid

eventuella avhopp, beslutades att 17 respondenter var ett lagom antal att bjuda in till att
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medverka i studien. Det poangterades darfor i inbjudan att de 17 forsta som anmalde sitt
intresse var valkomna att delta i studien och att om det var fler som var intresserade sattes
dessa upp pa en sa kallad reservlista. Reservlistan &mnade att anvandas vid eventuella avhopp

om den slutgiltiga summan av respondenter understeg 15.

Sammanlagt 33 kvinnor horde av sig och var intresserade av att medverka i studien. De 17
forsta kvinnorna som anmalde sitt intresse fick ett informationsbrev, utformat enligt
Vardvetenskapliga Etiknamndens mall, hemskickat pa posten. Informationsbrevet inneh6ll
relevant information om syftet med studien. Tillsammans med informationsbrevet bifogades
aven ett informerat samtycke som kvinnorna skrev under och skickade tillbaka till forfattarna
innan studien genomfordes. Tva respondenter aterkopplade aldrig trots paminnelse och
exkluderades darfor ur studien. Bokning av tider skottes via mailkontakt och deltagarna valde
sjalva tid och plats for intervjun. Intervjuerna skedde 6ver en treveckorsperiod och paborjades
tva veckor efter inbjudan om att medverka i studien. Innan alla intervjuer pabérjades fick
deltagarna aterigen information om studiens syfte och kvinnorna uppmanades tala sa fritt som
mojligt. Respondenterna fick dven information om réatten att avbryta sin medverkan, dven

under intervjuns gang, samt att deras medverkan var konfidentiell.

Samtliga intervjuer genomfordes per telefon och tog mellan 27-81 minuter, med en
genomsnittlig langd pa 37 minuter. En av kvinnorna valde att avbryta sitt deltagande 4
minuter in i intervjun. Detta pa grund att tiden for intervjun hade glémts bort och det var
omdojligt att genomfora intervjun i den miljé kvinnan befann sig i vid intervjutillfallet. Forsok
att boka ny tid for intervju gjordes, men lamplig tid gick ej att finna inom rimlig tid.
Resultatet av denna intervju ar ej inkluderat i studiens resultat. Forsta kvinnan pa reservlistan
inkluderades darfor i studien. Intervjuerna genomférdes med hjélp av hogtalarfunktion via
telefon och spelades in med hjalp av bandinspelning pa antingen mobiltelefon eller diktafon.
Kvinnorna informerades i bérjan av varje intervju om att materialet spelades in. De fick ocksa
information om néar inspelningen stangdes av. Intervjuguiden lag till grund for intervjuerna
och samtliga fragor i guiden ar avhandlade tillsammans med foljdfragor i samtliga intervjuer.
Kvinnorna fick borja med att tanka tillbaka pa nar de blev diagnostiserade med PCOS och
fick sedan beratta om detta sa éppet som mojligt. Intervjuerna var semistrukturerade och
darfor var materialet i alla intervjuer till viss del olika varandra. Ndr intervjuerna var
genomforda transkriberades de ordagrant och kodades noggrant enligt Burnards tematiska

innehallsanalys (Burnard et al., 1991).
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Analys av data

Resultatet av intervjuerna analyserades utifran tematisk innehallsanalys enligt Burnard
(1991), vilket innebar att materialet bearbetats systematiskt i 14 steg. De 14 stegen innebar att
intervjuerna spelades in, transkriberades ordagrant och lastes igenom upprepade ganger. En
kondensering av materialet skedde sedan for att géra materialet hanterbart och irrelevant text
togs bort och enheter kondenserades. Ur de kondenserade meningsbéarande enheterna
skapades koder och kategorier utformades dérefter ur kodat material. Samtliga kategorier
bearbetades och liknande kategorier slogs ihop med varandra. Materialet sammanstélldes
sedan kategori for kategori och kategorier och underkategorier sorterades for sig med
vidhangande citat. Validiteten kontrollerades i och med att forfattarna kontinuerligt gick
tillbaka och kontrollerade att resultatet 6verensstdimde med materialet i intervjuerna. En tabell
med kategorier skapades utifran intervjuernas resultat (tabell 1) och kontrollerades utifran

studiens syfte. Resultat- samt diskussionsdelen skrevs darefter.

Tabell 1 Exempel pa kategorisering.

Textenhet Kondenserad Kod Underkategori | Kategori
mening
“..jag ville veta vad Ville veta vad Ingen
problemet var, jag ville problemet/bekymre | information
veta vad bekymret var t var men fick
eller vad jag kunde goéra | ingen information | Utebliven Bristande
for att underlatta det fran information information
bérjan..men na ingen info
dir...” Onskan om
information Obekraftad
“och jag fick ju mer och | Visste att Utebliven forvantan
mer symtom liksom, jag nagonting var fel, information
kénde ju att nagonting fick PCOS-
var ju fel och alla lakare | diagnos, Onskade
sa ju ja men det ar for att | vardpersonalensa | information
du &r 6verviktig. DA fick | ingenting om
jag reda pa att jag hade PCOS. Forvantad Bristande
PCOS och sen var det information information
inget mer, dom sa inget
mer utan, det har far du
leva med och den basta
medicinen det &r att ga
ner i vikt. Sen sa dom
liksom inget mer”
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Forforstaelse

I varje forskningsarbete har forfattaren alltid med sig en forforstaelse for amnet (Tjora, 2012).
Forfattarna till studien har var for sig tidigare gjort tva mindre litteraturstudier i &mnet och dar
skapades en viss forforstaelse for hur kvinnor med PCOS upplever den radgivning som
tillhandahalls inom varden gallande PCOS. Saledes hade forfattarna en viss forforstaelse for
amnet. Forfattarna fick aven en viss forforstaelse genom att lasa de artiklar som ar

inkluderade i bakgrundsmaterialet.

Forskningsetiska avvagningar

Innan studien paborjades gjordes en ansokan om ett radgivande yttrande fran
Vardvetenskapliga Etiknamnden (VEN). Medgivande gavs av programdirektoren for
specialistutbildningen vid institutionen for halsovetenskaper med inriktning pa sexuell och
reproduktiv hélsa. Yttrandet fran VEN mottogs 22 juni, 2017, diarienummer 68-17, utan
forskningsetiska invandningar mot att studien genomfordes. Forst efter yttrande fran
Vardvetenskapliga Etiknamnden paborjades processen med att finna respondenter. Studien ar
genomford med noggrann beaktning av Helsingforsdeklarationens (2013) etiska principer.
Tydlig information har delats ut till respondenterna infor intervjusituationen enligt
Helsingforsdeklarationen, det vill sdga informerat samtycke (World Medical Association,
WMA, 2013). Informerat samtycke inhdmtades, vilket innebar att respondenterna &gde ratten
att avbryta sin medverkan i studien nar som helst under processens gang. Informationsbrevet
beskrev vikten av konfidentialitet och ingen deltagare har namngivits i studiens resultat.
Insamlat material kodades for att skydda deltagarnas identitet. Materialet bearbetades enligt
offentlighets- och sekretesslagen (SFS 2009:400), regler om tystnadsplikt och sekretess inom
den allménna halso- och sjukvarden finns beskrivet i denna lag. Kodlistor och annat material i
pappersformat forvarades sakert pa skilda hall och hélls inlasta hos forfattarna. Datormaterial
forvarades separat pa en losenordsskyddad dator hos forfattarna. Efter avslutad studie
destrueras materialet. Kvinnornas roster kommer forhoppningsvis genljuda i det framtida

omhandertagandet av kvinnor med polycystiskt ovariesyndrom.

Resultat

I studien ingick totalt 15 kvinnor i aldrarna 18-53 ar. De kvinnor som medverkade i studien

fick inledningsvis berétta fritt om nar de forst fick veta att de hade PCOS och hur de upplevde
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radgivningen vid det motet (se Bilaga 1). Studiens resultat klassificerades i tre olika
kategorier med respektive underkategorier, som presenteras i nedanstaende tabell (tabell 2).
De citat som kom att redovisas i det foljande resultatet kom att bendmnas med en siffra som

motsvaras av respondenternas respektive kodnummer.

Tabell 2 Resultatet klassificerat i tre olika kategorier med respektive underkategorier

Kategorier Underkategorier

Bristande information
Obekréftad forvantan Onskan om hjilp och stod
Att inte bli sedd

Sakkunskap Vad vet vardpersonal om PCOS
Kvinnors frustration

Fokus pa fertilitet Kvinnors oro
Vad vardpersonal bistar med

Obekraftad forvantan

Kvinnorna upplevde en brist i den information, den hjalp och det stdd som tillhandahélls av

vardpersonal gallande PCOS.

Bristande information

Kvinnorna i studien var 0verlag missndjda med informationen som givits i samband med
olika vardkontakter géllande PCOS. De upplevde att de fick lite information och radgivning i
storsta allméanhet géllande PCOS, vilket innebar att de endast fick en diagnos konstaterad.
Kvinnorna upplevde att vardgivaren endast konstaterade att de hade PCOS, men att
vardgivaren sedan inte forklarade vad PCOS innebar. Vid de tillfallen information gavs var
informationen ytlig och bristfallig och kvinnorna upplevde att de gick fran métet med
vardgivaren och saknade information. Respondenterna upplevde att de inte fick nagon
ordentlig 6verblick 6ver vad PCOS innebar utan vardpersonalens information var
ogenomtankt, kortfattad och svarforstaelig. Att fa en helhetsbild av vad PCOS innebar
saknades samt en kénsla av att viktig information uteldmnades upplevdes. De upplevde aven

att vardgivaren inte pa ett bra satt hade formagan att forklara mer ingaende vad PCOS
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fysiologiskt innebar. Den information om PCOS som enligt kvinnorna i studien var énskvard
var mer allman information, information om etiologin, samt information om vad PCOS

medfor infor framtiden och vad de som kvinnor kunde forvanta sig.

“Varje gdng jag har gatt och besokt sa har jag liksom forsokt fa fram mer information men

det dr liksom ldkarsnack alltihopa sad jag forstar ju inte sa himla mycket...” - (12)

“Du har jdttefina dggreserver, du har jdttefina dgg... de hdr ser bra ut, i och med att det ser

ut saddr... ja men du har PCOS...” - (7)

Onskan om hjalp och stod

Kvinnorna vittnade om att den hjalp och det stéd som sjukvarden kunnat erbjuda var i de
flesta fall var ytterst bristfallig och ibland till och med rent felaktig. VVardgivare uttryckte sig
pa ett inkorrekt och motsagelsefullt satt gentemot kvinnor med PCOS. Kvinnorna hade bland
annat uttryckt en 6nskan om att fa prata med nagon kunnig om PCOS, men fatt hora att det
inte fanns nagonting att prata om. En dnskan om att fa sitta ner och diskutera igenom vad
PCOS betydde och innebar var ett behov som inte blev métt av varden, vilket ledde till
besvikelse. Respondenterna ville veta hur de skulle fa hjalp med bland annat sin generande
harvaxt, de konstanta hungerkanslorna och viktuppgangen men varden hade 6verlag brustit i
att bistd med detta. Genomgaende hos kvinnorna i studien fanns ocksa en 6nskan om att fa
hjalp med att forstd vad PCOS innebar, garna i form av en broschyr eller liknande, alternativt

hjalp med var de sjélva kunde ga in och ldsa om egenvard relaterat till PCOS.

“... men man hade ju kunnat fi en jidra broschyr liksom som man kan fa med alla andra
diagnoser, med information da, med latt information om vad det ar for ndgonting. Bara det
har ar PCOS typ. Ja, men alltsa, da kan man ju ta den och nar man &r i lugn och ro liksom
och kan lasa pa assa, ja men du vet, ett lakarbesok ar alltid snabbt och stressat och for mig ar

det sd i alla fall, jag tar liksom inte in allt som sdgs pa ett sant besok.” - (15)

Att vardgivaren ger personligt riktad hjélp och stod samt behandling utifran kvinnans
bekymmer var dnskvért. Kvinnorna beskrev att de fatt radet om att ga ner i vikt, trots att de
inte var dverviktiga och om de gick ner i vikt “sa loser sig allting”. Aven att f3 ett mer

psykologiskt stod var nadgot som kvinnorna upplevde saknades.
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“Jag kdnner ocksd att det var vildigt onyanserat att kanske... att ge viktnedgdng som ndt
slags allmant rad aven till typ en ung tjej som inte alls ar 6verviktig liksom eller har nat
behov av att gd ner i vikt, det blev ju en jdttestor stress for mig ocksd... jaha, men hur mycket

ska jag viga dd... varfor och liksom...” - (14)

Att inte bli sedd

Kvinnor uppgav under intervjuerna att PCOS kéndes som ett syndrom som inte var
betydelsefullt. PCOS uppfattades som nagonting som inte behdver namnas i kontakt med
olika vardinstanser da vardpersonal inte ser det som att kvinnorna har nagra problem. Det
framkom ocksa att kvinnorna upplevde det som att vardpersonal inte tyckte att de hade ett
behov av att bli informerade om vad PCOS innebar. Kanslan av att vara en “forsckskanin”
och ett “experiment” innebar minskat véalbefinnande hos kvinnor med PCOS. Kvinnorna i
studien upplevde att sjalva bekraftelsen och diagnostiseringen av PCOS gjorde stor skillnad
for deras valbefinnande. De 6nskade att nagon vardpersonal, exempelvis en barnmorska
kunnig inom @mnet, nagon gang hade hort av sig for lite uppféljande samtal, coachning och
radgivning. Sjalvfortroendet, tilltron till den egna kroppen och forstaelsen for vad PCOS kan

leda till hade 6kat om kvinnorna hade fatt battre bemdétande inom varden.

“Det var vil det att néir man fick reda pa diagnosen, eller vad man ska sdga, att det kandes
valdigt jobbigt, att man bara far det, att du har PCOS och sen var det nastan hej da, det var

det som var jittejobbigt” — (9)

Sakkunskap

Kvinnorna upplevde att kunskapen om PCOS inom varden var bristfallig, vilket skapade

frustration, da stort ansvar for inhamtandet av kunskap lades dver pa dem sjélva.

Vad vet vardpersonal om PCOS

Kvinnorna upplevde kunskapen om PCOS som bristféllig. Detta hade inneburit att kvinnorna
sjalva hade fatt ge en forklaring till vad PCOS innebér. De som arbetade med gynekologiska
akommor och med vard av kvinnor bor besitta adekvat kunskap om de vanligaste kvinnliga

akommorna anser respondenterna. De kvinnor som traffat vardpersonal med kunskap om
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PCOS uttryckte en lattnad 6ver att nagon hade kunnat bekréfta och forklara de symtom

kvinnorna upplevde.

“... men den hdr likaren han sa ja men du har ju PCOS. Jag bara va! Vet du vad dr jag har,
jag fick nastan en chock dar. Han bara ja men det ar ju sjalvklart, sa han. Du har ju alla
symtom och alla... alltsd, han sa det att det finns alltsd ingen tvekan och dina dggstockar ser
ut pd det hdr viset och... /.../ han fragade mig ju en massa fragor som dom aldrig hade
frdgat... har du besviir utav 6kad behdring och liksom han visste ju allting sant dar som man

hade forsokt att délja oftast, under alla dren da...” - (10)

Overlag hade kvinnorna via vardpersonal fatt veta att det I6pte risk att inte fa ndgra barn i
framtiden, men det hade aven funnits vardmoten dar informationen hade varit att kvinnor med
PCOS far lika manga barn som andra kvinnor. Varden hade stundom varit inkonsekvent dar
olika vardakttrer hade gatt emot varandras kunskap och radgivning. Kvinnorna hade dnskat

mer konsekvens i bade medicinska och icke-medicinska behandlingsalternativ.

“Hon skulle ha gett dig p-piller och sen skulle du ha fortsatt med det for det hade antagligen

gjort att du hade mdtt bdttre under dina tondr.” - (1)

Kvinnors frustration

Kvinnorna berattade om den frustration de hade upplevt 6ver att behéva tjata sig till
undersokningar och behandling. De hade sjélva behovt trycka pa for att fa hjalp och for att bli
diagnostiserade. Kvinnorna upplevde att det var frustrerande att de sjalva fick ansvaret att ta
reda pa information och fakta pa grund av att varden hade bristande kunskap om PCOS. De
menade att de fatt mer svar genom att sjalva undersoka saker och att bolla idéer med andra
kvinnor i samma sits. Efter att ha tagit reda pa mer fakta sa hade en del vant sig till varden for
att be om specifik hjélp utifrdn den information som de har kommit 6ver. Kvinnorna menade
att deras egen kunskap i amnet ledde till att de fatt hjalp att behandla PCOS och om de inte
sjalva hade varit palasta och kunniga hade de inte alls fatt nagot gehor eller hjalp av

vardpersonal, vilket upplevdes som frustrerande.

“... sd har jag forstdtt att jag ska dta p-piller, det har jag tagit reda pa pa egen hand att det

kan vara bra och jag har tagit reda pa att det har market kan va bra for mig, for da borjade
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jag ata Yasmin (Kombinerat p-piller, reds. anm) som det heter...och det var ocksa det att nér

Jjag dkte dit och skulle be om det fick jag be om det sjdlv...” — (11)

Fokus pa fertilitet

Att fa sin diagnos i unga ar och att redan da fa beskrivet att det troligtvis kommer att bli svart,
eller ingen majlighet till, att uppna graviditet i framtiden hade skapat stress, angest, oro och

misstro till den egna kroppen.

Kvinnornas oro

Vardpersonal negligerade ofta kvinnornas oro och stress infér framtida infertilitet med att
hanvisa till deras unga alder och att uppmana dem till att inte oroa sig s& mycket Gver det.
Vardpersonal hade ocksa en formaga att skjuta oro for fertilitetsproblem pa framtiden.
Kvinnorna onskade istéllet att redan fran borjan fa tips och rad pa saker att gora i tidig alder
for att 6ka chanserna till graviditet nar barnonskan vél infann sig. Kvinnor med PCOS
upplevde att de blev stressade in i en graviditet da chansen till graviditet utifran
vardpersonalens perspektiv uppfattades vara valdigt sma. Kvinnor berattade att av den
informationen de fatt angaende PCOS, var det fragan om att det i framtiden skulle bli svart att

bli gravid som hade etsade sig fast allra mest.

“Man tinker mycket pa framtid och sa och att man kanske vill ha familj och sd och att man
gar och oroar sig i onddan.. for manga sager det sa som att alla har svart att fa barn...nar

man blir gravid och sd sdger dom att alla far missfall... — (6)

Vad vardpersonal bistar med

Kvinnorna upplevde att det fanns ett gott natverk fér kvinnor med PCOS som hade en
graviditetsonskan. Det stod och den hjélp varden erbjod inom detta omrade var en stor
trygghet for kvinnor med PCOS och ingav framtidshopp om kvinnorna tidigare erhallit ratt
information. Fertilitetsvarden upplevdes som mycket bra dven om bristen pa information
inom detta omrade aven har upplevdes som stor. VVardpersonal poangterade uttryckligen att de
var valkomna att héra av sig nar de 6nskade bli gravida och att varden garna hjélpte kvinnor
vid en graviditetsonskan. Kvinnorna upplevde sig forbisedda da det inte enbart var

fertilitetshjalp de var i behov av utan &ven stod, hjalp och behandling av andra symtom.
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Kvinnorna uttryckte dven en besvikelse dver att de 6nskade hjalp med annat &n just
fertilitetsframjande vard, exempelvis symtomlindrande behandling, men andra aspekter blev
asidosatta. Kvinnorna var dven besvikna over det faktum att de, trots en PCOS-diagnos, maste
ga samma véag som andra kvinnor utan PCOS, for att fa hjalp med fertilitetsframjande vard.

De var tvungna att ha forsokt att bli gravida under ett ar innan hjélp erbjods.

“Det finns ju ett jdtte bra nditverk, for mdnniskor som vill ha barn, det finns mycket insatser

som man kan gora... " - (1)

Diskussion

Metoddiskussion

Syftet med studien var att undersoka hur kvinnor med PCOS upplever den radgivning som
tillhandahalls av vardpersonal. Vid en kvalitativ intervju bor intervjuaren stalla sa 6ppna
fragor som mojligt for att inte skapa ett enhetligt resultat eller upptradande i alla intervjuer
(Yin, 2013). Under intervjun skall ledande fragor undvikas for att inte intervjuarens
personliga véarderingar och asikter skall paverka respondenten (Kvale & Brinkmann, 2014). |
studien har inga ledande fragor férekommit utan enbart foljdfragor dar respondenterna har
behdvt utveckla sitt tidigare resonemang. En kvalitativ intervju forsiggar istallet som ett
samtal, och intervjun skapar sjalv en sorts social relation vars karaktar och egenskaper ar
beroende av den enskilde deltagaren (Yin, 2013). Intervjuerna i studien &r utférda via
telefonkontakt med respondenterna. En nackdel med denna slags intervjuteknik &r att
mojligheten att anvanda kroppssprak gar forlorad. Viktiga aspekter gar darfor bort, tex att
intervjuaren genom nickningar fa informanten att samtala vidare, och det blir da viktigare som
intervjuare att forsakra sig om att respondenterna har forstatt informanten ratt (Tjora, 2012).
Genom att upprepa delar av respondentens svar kan intervjuaren fraga om den har uppfattat
respondenten korrekt. En svaghet i detta kan vara att intervjuaren har lattare for att lagga
orden i munnen pa respondenten for att fa samtalet att fortga. En positiv aspekt av att géra
intervjuerna dver telefon var att respondenterna kan bevara en ké&nsla av anonymitet och
integritet, vilket medfér en mer avslappnad och trygg respondent. En brist i att prata med
nagon over telefon ar att samtalet far en mer formell pragel. Kvale och Brinkmann (2014)
menar att en god intervjuteknik kommer av tréning och erfarenhet, darfor kan det anses

rimligt att de forsta intervjuerna inte haller samma kvalitet som de efterfoljande intervjuerna.
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Andra metoder som hade kunnat anvandas for studiens syfte hade kunnat vara intervju i
fokusgrupp eller en enkétstudie. Om studien hade genomforts med fokusgrupper hade
materialet troligtvis varit mer omfattande da respondenterna hjélper varandra att komma ihag

upplevelser och saker respondenterna gemensamt eller enskilt varit med om (Yin, 2013).

Intresset for att medverka i studien var stort. Tva timmar efter att inbjudan att medverka i
studien hade publicerats pa facebook fick forfattarna satta stopp for anmalningar.
Rotterdamkriterierna presenterades i inbjudan och respondenterna har sjélva fatt ansvara for
att de ingatt i inklusionskriterierna till studien. Vilka subjektiva symtom respondenterna har
haft har ej kontrollerats, vilket kan vara en svaghet i studien da kvinnorna sjalva haft ansvaret

att bedéma om de passat in pa inklusionskriterierna.

| stodgruppen dar respondenterna ar rekryterade ar det mycket fokus pa, och manga
diskussioner om, fertilitet och olika behandlingsalternativ. Detta kan ha resulterat i att
respondenterna kan vara fargade av varandras asikter, vilket saledes kan ha paverkat studiens
resultat. Studien innefattar 15 kvinnor vilket medfor att resultatet inte ar overforbart pa hela
gruppen av kvinnor med PCOS (Kvale & Brinkman, 2014). Overforbarhet bygger delvis pa
noga genomforda intervjuer samt att urvalet gjorts sa att populationen pa ett rimligt satt tackts
in genom slumpvis utvald population. En av kvinnorna 6nskade genomfora sin intervju pa
engelska, trots att hon hade goda kunskaper i det svenska spraket, vilket accepterades. Det
bedomdes att respondenten pa sa vis skulle kunna uttrycka sig mer naturligt och att en rikare
beréttelse skulle trada fram. Passande citat har valt ut som belyser studiens resultat under

resultatdelen. Inte alla kvinnor som medverkat i studien ar representerade bland citaten.

Med tanke pa tidsaspekten bedomdes det att det skulle bli svart att finna respondenter som
enbart hade traffat en barnmorska géllande PCOS. Efter ett projektplansseminarium, varen
2017, beslutades att inte endast barnmorskan skulle belysas i studien, utan dven andra
yrkeskategorier som handlagger kvinnor med PCOS. Andra yrkeskategorier forutom
barnmorskor ar darfor inkluderade i studien, sasom gynekologer, endokrinologer, dietister,
underskoterskor samt kuratorer vilket har gett studien ett bredare resultat. | studiens
konklusion samt implikation har forfattarna dock valt att lagga mer tyngd pa barnmorskans
roll. DA kvinnorna i denna studie ar medlemmar i stédgrupper for PCOS kan resultatet i
studien var missvisande da en stor grupp likasinnade latt kan paverka varandra (O'Reilly,

Calderll & Barnett, 1989). De kvinnor som medverkat i studien kan vara en ovanligt aktiv
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grupp som ar mana om att soka hjalp och information redan i ett tidigt stadie av vetskapen om
PCOS.

Resultatdiskussion

Barnmorskans kompetensomrade &r att ha ett professionellt omvardnadsmassigt
forhallningssatt (Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011). Utifran vad kvinnorna i studien uttrycker
och vad forskningen sager behdver barnmorskor och vardpersonal bli battre pa att finna de
kvinnor som har PCOS och att ge evidensbaserad information vid radgivning (Crete &
Adamshick, 2011; Gibson-Helm et al, 2016). Barnmorskor, samt 6vrig vardpersonal bor
utoka sin radgivningskompetens och sin kommunikationsférmaga gallande PCOS, da
kommunikationsformagan ar en viktig del av barnmorskans arbete (Halldorsdottir &
Karlsdottir, 2011). Varfor vardpersonal inte tillgodoser kvinnor med information om PCOS
kan starkt ifragasattas. Kvinnor med PCOS maste fa mer information vid det tillfalle de
diagnostiseras, samt erbjudas nagon form av behandling och uppféljning for att forebygga

langsiktiga negativa konsekvenser.

Barnmorskan traffar kvinnor fran tidig pubertet och under den postmenopausala tiden.
Barnmorskan ar en viktig kalla till adekvat information och ungdomsmottagningen samt
barnmorskemottagningen ar tva viktiga forum for informationsutbyte dar barnmorskan moter
kvinnor i olika faser i livet. Barnmorskor har har ett stort ansvar att fanga upp kvinnor med
PCOS och tidigt ge livsstilsrad och/eller férmedla kontakt med gynekolog eller endokrinolog
for eventuell tidig medicinsk behandling med exempelvis metformin. Manga av de symtom
som uppvisas vid PCOS (exempelvis amenorré och hirsutism) bor ett trdnat 6ga hos en
barnmorska, eller annan vardgivare med kunskap om PCOS, tidigt upptécka och pa sa vis kan
informationsutbytet mellan vardpersonalen och kvinnorna 6ka (King, 2006). Tidig
behandling, redan da kvinnorna &r i sina tonar, kan avsevart minska en del av de foljder PCOS
innebdr, framst psykologiska och sociala faktorer (Dowdy, 2012; Crete et al., 2011).
Vardpersonal ger bristande stod och information om PCOS, vilket kan leda till att kvinnornas
livskvalitet minskar och att kvinnornas tilltro till varden minskar (Tomlinson et al., 2017;
Avery & Braunack-Mayer, 2007). Studien bekréaftar vidare att vardpersonal behdver forbattra
sina kunskaper i hur kvinnor med PCOS bor bli bemétta och 6ka sin kunskap gallande vilket
stod och hjélp kvinnorna 6nskar fa. Kvinnor med PCOS soker oftast hjalp och information om

PCOS via varden, men de ar ofta missnojda med den information varden kan bista med (Sills
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et al., 2001; Gibson-Helm et al., 2016). Det som beror bade den fysiska halsan och det
psykiska vélbefinnandet tenderar att nonchaleras inom varden vilket kan leda till forsamrad
livskvalitet (Tomlinson et al., 2017; Avery & Braunack-Mayer, 2007).

Vardpersonal behdver utveckla battre riktlinjer for att diagnostisera och handlagga kvinnor
med PCOS (Shannon & Wang, 2012; Mani, Potdar och Gleeson, 2014; Halldorsdottir &
Karlsdottir 2011). Kvinnor som soker for symtom, som skulle kunna vara tecken pa PCOS,
ska fa bra och likvardiga undersoknings- samt behandlingsalternativ. Det ar viktigt att bade
kunskap om PCOS, skicklighet och ritt attityd gentemot PCOS finns inom varden for att
kunna bemoéta kvinnor och svara pa deras orosmoment och behov av information. Kvinnorna
sjalva ska inte behova vanda sig till internet och sociala medier for att fa kunskap om
syndromet (Avery & Braunack-Mayer, 2007), utan detta ska varden bista med. De kvinnor
som kommit i kontakt med vardpersonal som har kunskap i amnet uttrycker lattnad och
kanslan av god omvardnad okar. Dock finns det ocksa uttryckligen bevis for att vardpersonal
ar inkonsekvent i sitt handlaggande av PCOS och att detta forsamrar livskvaliteten hos
kvinnor med PCOS (Ching, Burke och Stuckey, 2007; Avery & Braunack-Mayer, 2007).
Detta leder dven till forvirring och att kvinnor kéanner att de inte kan lita pa den kunskap
varden erbjuder (Ching et al., 2007).

Kvinnors upplevelser av att inte fa nagot stod eller hjalp med specifika symtom é&r pataglig.
De lider i manga fall, enormt mycket av till exempel generande harvaxt, men detta ar
ingenting som varden stottar kvinnor i och ger hjalp for (Pasch et al., 2016). Kvinnorna ar
utelamnade till egenvard och i manga fall dagliga tidskravande procedurer for att délja sin
generande harvaxt. Manga ganger bedoms harvaxten inte vara sarskilt allvarlig fran vardens
perspektiv, men for kvinnornas livskvalitet sa har den stor betydelse, en betydelse som
overgar de kliniska fynden (Pasch et al., 2016). Vardpersonal behdver saledes fokusera pa

kvinnors upplevelser av ett symtom, snarare &n de specifika kliniska fynden.

Det har skett stora framsteg under de senaste tva artiondena nar det kommer till att forsta alla
mekanismer bakom PCOS, men trots dessa framgangar inom omradet sa ar frustration den
vanligaste kanslan associerad med PCOS hos kvinnor (Dokras et al., 2017; Pasch et al.,
2016). Kvinnor ar frustrerade over att det tar sadan tid att fa en diagnos, att det ar sa manga
vardgivare inblandade och att det finns sa manga behov som inte blir tillgodosedda. De menar

att utbildning for vardpersonal och att 6ka medvetenheten kring de nuvarande diagnostiska
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kriterierna ar av storsta vikt for att bemota och minska kvinnornas frustration. Teede, Gibson-
Helm, Norman och Boyle (2014) menar att PCOS é&r en felbeteckning och att det finns
anledning att &ndra namnet for att tdcka in den mer omfattande och komplexa kliniska bilden
vid syndromet. Bade vardpersonal och kvinnor med PCOS uppfattar att polycystiska ovarier
ar det mest framtradande symtomet pa grund av namnet (Dokras et al., 2017). En mer
heltdackande beteckning pa syndromet skulle bidra till en battre forstaelse for vad polycystiskt
ovariesyndrom innebér och skulle i sin tur leda till ett storre erkdnnande av syndromets

komplexa natur.

Kvinnor i studien uttrycker en tydlig oro, angest och upplever stress infor framtiden nar det
kommer till fertilitet och familjeplanering. En del kvinnor &r i tonaren nar de blir
diagnostiserade med PCOS och da kan denna oro komma att pragla hela uppvéaxten (Dowdy,
2012). Vardpersonal behover forbattra sin formaga att inte se fertilitetsproblematiken som ett
framtida problem, utan vid det tillfalle kvinnor far sin diagnos initiera nagon form av
fertilitetsframjande radgivning, till exempel kostradgivning samt vikten av motion och
viktreducering. Kvinnor upplever att det idag finns mycket hjalp att erhalla i Sverige vid
problematik med fertiliteten. Kvinnornas oro 6ver férmagan att bli gravida leder till en kénsla
av minskad livskvalitet (Trent, Rich, Austin & Gordon, 2003; Bazarganipour et al., 2013;
Sills et al., 2001; Halldorsdottir och Karlsdottir, 2011). S& manga som 67 % av kvinnorna
upplever att deras livskvalitet hade minskat sedan de blev diagnostiserade och kvinnorna
uttryckte kanslor som forvirring, ilska, fornekande och rédsla relaterad till oro for infertilitet
(Sills et al., 2001). Ar barnmorskan val inldst i amnet kan kvinnor tidigt i sin diagnos fa
lugnande och vetenskaplig kunskap formedlad redan i tidiga ar och manga kvinnor kan slippa
kanslor som oro och angest (Pasch et al., 2016). En del av de depressioner kvinnorna i studien

har upplevt, kunde saledes kanske ha forhindrats.

King (2006) menar i sin reviewartikel att barnmorskor bér kunna handlagga kvinnor med
menstruationsproblem, hirsutism, 6vervikt och fetma samt andra symtom som PCOS kan
innebdra och att barnmorskan bor ha kunskap i &mnet. Undertecknade anser att nar
kompetensen hos barnmorskan brister bor handlaggning ske i samrad med gynekolog eller
endokrinolog. Barnmorskor behéver bli mer involverade och ta mer plats i fragor om PCOS
och ta ett storre ansvar i varden samt utveckla sin kunskap i hur dessa kvinnor ska bemotas,
informeras, stddjas och behandlas (King, 2006; Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011).
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Barnmorskan ar en nyckelperson under graviditeten, barnafédandet samt under
barnsangstiden, men aven under hela kvinnans liv och kan ha stort inflytande pa kvinnors
valbefinnande (Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011). Studien visar att kvinnor ar i behov av
stod, uppmuntran och att bli starkta under bade sin ungdom och under aren som vuxen i sin
PCOS-diagnos. Barnmorskan ska inneha den kunskap som det moderna samhallet kréver och
denna kunskap ska standigt evalueras, sa att den nyaste evidensbaserade kunskapen alltid
finns tillganglig (Halldorsdottir & Karlsdottir, 2011). Det gemensamma malet for all
vardpersonal ska vara att framja hélsa och valbefinnande hos alla vardtagare. Det ar pa tiden

att PCOS uppméarksammas och att kvinnor med PCOS far den vard de behéver och fortjanar.

Vidare forskning

Barnmorskor och annan vardpersonal bor bli battre pa att uppmarksamma PCOS och inte
forminska syndromet. Darfor hade det varit intressant att, som vidare studie, intervjua framst
barnmorskor men dven annan vardpersonal om hur de upplever sin kunskap om PCOS och
hur de upplever deras formaga att ge stod, radgivning och hjalp till kvinnor med PCOS. Det
hade aven varit intressant att undersoka om det finns nagra skillnader mellan de olika

yrkeskategorierna och deras upplevelser av att handldgga kvinnor med PCOS.

Konklusion och implikationer

Studiens resultat visar att kvinnor ar missnéjda med den radgivning och den information som
vardpersonal tillhandahéller om PCOS. Kvinnor upplever att den hjalp och det stéd som
erbjuds ar bristfallig och att de ej far tillrackligt med uppmarksamhet. Varden brister i bade
medicinsk och omvardnadsmassig kunskap och kvinnorna kanner en frustration dver att
behova tjata sig till undersdkningar och behandling. Kvinnor kanner sig dven frustrerade 6ver
att behova soka egen kunskap for att varden inte kan tillgodose detta behov. Varden kring
fertilitet upplevs av kvinnorna som god och att kunskap och information tillhandahalls i stérre

utstrackning inom detta omrade.

Studien visar att barnmorskor i Sverige behdver bli battre pa att uppmarksamma kvinnor med
PCOS och tillgodogora sig den evidensbaserade kunskap som finns att tillga. Utifran denna
kunskap bor barnmorskor strava efter att ta ett storre ansvar och vara mer delaktiga i varden

av kvinnor genom deras livscykel. Barnmorskor behover arbeta mer aktivt for att kunna ge
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kvinnor, med PCOS, det stod och den hjélp de efterfragar. Utifran kvinnornas upplevelser ar

det av stor vikt att de far ett professionellt bemétande av barnmorskor och évrig vardpersonal.
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Bilaga 1 (1)

Intervjuguide

Syftet med studien &r att undersoka hur kvinnor med PCOS upplever den information och

radgivning som tillhandahalls av vardpersonal.

Jag vill betona att du kommer att vara anonym och att du nar som kan valja att hoppa av din
medverkan i studien.

Nu &r meningen att du ska beratta sa rikligt som mojligt. Det gor ingenting om du upprepar
dig och aterkommer till samma sak om igen. Jag vill garna att du pratar pa sa mycket du bara
vill och kan. Ta det lugnt och ta din tid.

1) Tank tillbaka pa nar du fick reda pa att du hade PCOS. Kan du beratta om det?

2) Hur upplevde du att det var att fa diagnosen?

3) Hur upplevde du informationen och radgivningen nar du fick reda pa att du hade PCOS?
4) Hur upplever du att kunskapen om PCOS é&r inom varden?

5) Beratta om det stod och den hjalp du har fatt med PCOS.

Uppféljning?

Vad har du saknat?

6) Beratta garna, har du nagra rad eller tankar om hur sjukvardspersonal skulle kunna bli

béttre pa att bemota och informera kvinnor med PCOS?

7) Ar det ndgonting som vi inte har tagit upp under intervjun, som du skulle vilja beratta om?
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