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Abstract

Polycystic ovarian syndrome (PCOS) is the most common hormonal condition affecting
around 1 in 10 women. Mostly quantitative research has been made on PCOS and patients’
experiences with health care encounters and qualitative studies are deemed vital to portray
more nuanced overviews of experiences from patient perspectives. The purpose with this
study is to investigate patients’ own experiences with Swedish conventional healthcare
treatment regarding PCOS by using (bio)medicalization theory and gender bias as primary
theoretical tools. The study applies qualitative methods like couples’ interviews combined
with journaling and image associations. These are guided by feminist standpoint theory which
challenges the dominating gaze developing knowledge productions that, historically and
today, shapes science, medicine, and health care. Participants’ stories testify de-medicalized
psychosocial aspects and medicalized female reproduction which constitute important
components to the overall perceived lack of a holistic perspective. They also reveal tendencies
both for demanding more biomedicalization and rejecting it. More research is needed on
PCOS and patient experiences, especially in Sweden, to address the profound gap between
patients’ expectations as well as healthcare guidelines on one hand and the health care
treatment given in practice on the other.

Key words: polycystic ovarian syndrome, health care treatment, patient experiences,

biomedicalization, gender bias

Nyckelord: polycystiskt ovariesyndrom, vardbemotande, patienterfarenheter,

biomedikalisering, genusbias



Innehallsforteckning

Lo INIEANING .. bbb 5
I T 1o (1o PSSR 5
2] (1o [ =T o TSP PRPP 8
1.3 THdIigare FOrSKNING.......coiiiiiieieeee bbb 11
1.4 Syfte 0Ch fOrsKNINGSIAGA .......cevevereieriicieiiieieee e 13

2. Metod 0Ch MEtOAOIOGH .....cveeeiieiieii e 15
2.1 MELOUOIOG ...t bbbttt 15

2.1.1 Feministisk standpunktsepistemologi (FSE) .......ccccceeeeierreeieeeeesee e, 15
A |V 1= (o o SRS 17
2.2. L PANINTEIVIUBT ..ottt bbbttt bbbt 18
2.2.2 DAagDOKSSKITVANGE ......cviiiiiiiiieie e 21
P B = | [0 3o T F- i [0 o TSR 23
2.2.8 UNVAL ..o bbb bt 24
2.2.5 Materialanalys ..........couiiiiieee e 26
2.3 E1iSKa OVEIVAGANUEN ......eeivievicie ettt be e sreeae e reenne e 27

3. TOIELISKE FAMVETK ...ttt bbbttt e e e 28
3.1 MediKalISEIINGSIEON . .ecvveveeie ettt e e et esreesre e 29
3.2 BiomediKaliSEriNGStEONT ...c..ecviiieiii ettt ste e re e 31
3.3 Feministisk StANAPUNKLISLEOTT (FST) ....vovevierriieieiceeieeis ettt 34

KT TN A €= U] o] - LTRSS 34

B ANLYS. ...ttt et et e e te et e et e are e rearaeateereaneearees 36
4.1 DiSSEKErade KIrOPPA.........coveiiiieiieeie it este ettt s ettt et e e st e st e e e sreesreeneesreenre e 37
4.2 KUNSKAP OCN STO .......c.eiiiieieciecic ettt et nre e 41
4.3 Individens ansvar for hélsa; vikt, skuld och sSKam ........ccccccovvviiiiiiciie e, 46
4.4 Genusbias och reproduktionSTOKUS ...........ccooiiiiiiiii e 51

. SIULSALSE ...ttt e st et e et et eaeene e ese e nteene e R e teent e e neenteeneenreere e 55

LT ] (=] (=] USSR 57

Bilaga 1: Intervjuguide
Bilaga 2: Bildsamling



1. Inledning

Denna studie undersoker patienters erfarenheter av svensk konventionell vard gallande PCOS
genom ett teoretiskt ramverk bestaende av (bio)medikaliseringsteori och begreppet genusbias,
samt utifran kvalitativa metoder i form av parintervjuer med inslag av dagboksskrivande och
bildassociationer. Feministisk standpunktsteori genomsyrar uppsatsen, som utgar fran
metodologiska diskussioner framst kring maktperspektiv och den blick som utmynnar i de
kunskapsproduktioner som, historiskt sett och idag, formar vetenskap, medicin och vard.

1.1 Bakgrund

Polycystiskt ovariesyndrom (PCOS) &r den vanligaste hormonella avvikelsen bland kvinnor i
reproduktiv alder (Holte, 2015), och drabbar internationellt sett uppskattningsvis 8-13% av
dessa (Monash University, 2018). Prevalensen fér PCOS ar dock svar att berdkna pa grund av
heterogena symptombilder samt varierande kunskaper och tillvagagangssatt géllande
diagnosticering. Detta estimeras bidra till att upp till 70% forblir odiagnostiserade (ibid.).
PCOS &r erkant som ett signifikant folkhalsoproblem som omfattar inte bara reproduktiva
utan &ven metabola och psykologiska aspekter (National Institutes of Health, 2012). Det finns
bade arftliga komponenter och livsstilsfaktorer kopplade till PCOS, men orsaker till
syndromet ar annu inte faststallda (Norman et al, 2007). Symtom inkluderar oregelbunden
eller utebliven mens som i sin tur kan foranleda infertilitet, viktuppgang, ansikts- och
kroppsbeharing, haravfall, akne, samt psykosociala symtom (Monash University, 2018).
PCOS okar aven risken for diabetes typ 2, hjért- och kérlsjukdomar samt endometriecancer
(Holte, 2015). I enlighet med Rotterdam-kriterierna (Fauser, 2004), som idag ar det ledande
ramverket for diagnos av syndromet internationellt sett, forutsatter en PCOS-diagnos att tva

av de tre punkterna nedan uppfylls:

e Oregelbunden eller utebliven menscykel: Vilket ocksa kan innebéra infertilitet.

e Hyperandrogenism: Okade nivaer av androgener, det vill siga manliga hormoner som
ofta resulterar i symptom som typisk manlig harvéxt, haravfall fran huvud och/eller
akne.

e Polycystiska ovarier (PCO): Manga sma omogna aggblasor pa dggstockarna, ofta

refererade till det sa kallade parlbandet, som upptécks med vaginalt ultraljud.



Dérutover behdver dven andra eventuella diagnoser med liknande symptom elimineras (Holte,
2015). Vidare syftar alltsa den sistnamnda punkten angaende PCO enbart till tillstandet dar
manga sma aggblasor konstaterats, vilket i sig kan vara en enskild och mer eller mindre
tillfallig akomma (ibid.). Saledes &r det skillnad pad PCO, som ocksa ar vanligt, och PCOS —
dar S:et i slutet star for just syndrom och som é&r en livslang diagnos at vilken det inte &nnu
finns nagot botemedel — men dar symtomen kan hanteras. Benamningen “polycystiskt
ovariesyndrom” kan darfor anses vara ratt missvisande, eftersom det handlar om ett komplext
syndrom med manga komponenter dar alla individer inte heller behéver uppfylla just det
delkriteriet om &ggblasor for att bli diagnosticerade (National Institutes for Health, 2012). Det
argumenteras &ven for att namnet i sig hindrar utvecklingen géllande kunskapsspridning och
utbildning bade bland allménheten och vardpersonal (ibid.). Manga kvinnor menar att namnet
ar forvirrande, men framfor allt vardpersonal uppmanar till namnbyte, bade for att underlatta
for dem sjélva och primért for kvinnors skull (Teede et al, 2014). National Institutes of Health
(2012: 6) konstaterar &ven att:

It is time to expeditiously assign a name that reflects the complex metabolic,
hypothalamic, pituitary, ovarian, and adrenal interactions that characterize the
syndrome—and their reproductive implications. The right name will enhance
recognition of this major public health issue for women, educational outreach,

“branding,” and public relations and will assist in expanding research support.

Innan Rotterdam-kriterierna lades fram ar 2003 togs NIH-kriterierna fram ar 1990, vilka
enbart baseras pa oregelbunden mens och hyperandrogenism som de tva kraven for en PCOS-
diagnos (National Institutes of Health, 2012). Déarefter togs AE-PCOS Society-kriterierna
fram 2006 med hyperandrogenism tillsammans med PCO och/eller oregelbunden eller
utebliven mens som villkor (ibid.). Dock &r det som sagt Rotterdamkriterierna som
fortfarande anvands som standardverktyg for PCOS-diagnosticering. Viktigt att poangtera ar
aven att det finns en mangfald av PCO saval som PCOS-tillstdnd: "PCOS ir alltsd inget klart
avgransat tillstand. Milda former finns med som en del av spektrat, pa samma sétt som vid
exempelvis overvikt eller blodtrycksforhdjning.” (Holte, 2015: 101). De tre huvudsakliga
symtomen ndmnda ovan ar alla indikationer for utredning, men kan manifesteras véldigt olika
fran individ till individ samt beroende pa etnicitet (Monash University, 2018). Detta speglar
komplexiteten med PCOS och dess heterogena natur. Psykosociala aspekter och

insulinresistens, som &r forenat med de metabola aspekterna, ar som tidigare namnt ocksa



bekraftade kopplingar till PCOS. Dock é&r de inte officiellt inkluderade i diagnoskriterierna
(ibid.).

Varfor dessa olika kriterier samt diskussionerna kring benamningen och dess innebord fors pa
tal har ar for att de anses reflektera de mangfacetterade aspekterna av PCOS och de dilemman
som finns redan vid diagnosticering av syndromet. Detta ar &ven en del av grunden,
tillsammans med resterande introduktion och insamlade forstahandsdata, som gor att
utkristalliserande av potentiella samband till patienters erfarenheter & mojliga med hjélp av
studiens teoretiska ramverk. Det ar ocksa vad som gor PCOS intressant att utforska fran ett
genusvetenskapligt perspektiv, da det fortfarande anses vara ett sa pass underforskat syndrom
fran forsta borjan eftersom kunskaper an konstateras mycket bristfalliga. Dartill kan anses att
“Within women’s health many of the issues the women bring forward are not always defined
under a specialty. Therefore few doctors take full responsibility for the diagnosis. (...)
Women often have to fight hard for their diagnosis. They often have to seek several medical
professionals and feel like it is a fight to be believed.” (Fernandes et al, 2020: 7). Detta kan
framfor allt anses berdra kvinnor med PCOS da syndromet som tidigare konstaterats beror ett
flertal olika omraden. Aven om nagot eller ndgra symtom behandlas riskerar detta att inte
generera den radgivning patienter behover sarskilt pa grund av brist pa kommunikation
mellan de olika specialiteterna. Dokras och Feldman Witchel (2014) liknar denna
vardproblematik vid John Saxe’s filosofiska dikt “Blind Men and the Elephant” dar sex blinda
man alla vidror varsin del av en elefant och beskriver dess utseende i sin helhet enbart utifran

sitt upplevda perspektiv. Dokras och Feldman Witchel (2014: 1584) fragar sig:

Will each of these providers recognize the wide-ranging features, make an accurate
diagnosis of PCOS, and screen for comorbidities? Or will the situation result as in
the poem? Each man was partly correct as he characterized only the aspect of the

elephant he felt, but all were wrong.

Vidare havdade Willmott (1999: 113, min dversattning) redan 1999 att mer forskning pa
kvinnors erfarenheter av PCOS var absolut nédvandig da de beskrevs som “marginaliserade,
stigmatiserade och tystade i den offentliga debatten”. DarutOver kan PCOS dven betraktas
som ”ett utmanande inslag till fortsatta diskussioner om den sociala konstruktionen av genus”
(Willmott, 1999: 108, min Gversattning). Detta da syndromet primért utmanar normer kring
femininitet, med tanke pa symtom som omfattar beharing, vikt och menstruationsrubbningar,
som alla pa sina sdtt kan ifragasitta patienters “kvinnlighet” samt att kvinnor med PCOS

konstant forhandlar mellan kénade identiteter baserade pa olika genusforestallningar



(Willmott, 1999: 108). Detta ar aven nagot som fortsatt forskas om och diskuteras, framfor
allt gallande 6kad beharing hos kvinnor och hur det utmanar kvinnors femininitet (Nasiri
Amiri et al, 2014; Ekback et al, 2009). Aven konsrollen i stort som kvinna, inklusive hur
oregelbunden mens och infertilitet paverkar forvantningar om moderskapet, (Nasiri Amiri et
al, 2014) och vikt med tanke pa radande skonhetsideal som inte anses majliga att uppfylla pa

grund av medicinska skél hdvdade att vara utanfor kvinnans kontroll (Soucie et al, 2021).

Dérmed kan aspekter kring PCOS i sig konstituera grund dven for situering inom det
genusvetenskapliga faltet, med tanke pa debatten ovan och hur det utgor ett konkret exempel
pa genusbias i varden och medicinen dverlag, samt de olika symtomen och vilka meningar de
kan tillskrivas. Denna studie forenar saledes bade folkhalsostudier, med ett férebyggande
fokus pa ett halsorelaterat amne, samt genusstudier med starka traditioner av att undersoka
levda erfarenheter, makt och kritiska granskningar av samhallssystem dar till exempel
vardinstitutioner och medikaliseringsprocesser inkluderas. Det teoretiska ramverket bestar
darmed av feministisk standpunktsteori och (bio)medikaliseringsteori. Dessa kan framfor allt
sammankopplas nar det kommer till just genusbias inom varden och medicinen, samt olika
medikaliserade “’stadier” s som menstruation, fertilitet, barnafédande och klimakteriet.
Feministisk standpunktsteori har dven vaglett arbetet i de metodologiska reflektionerna.
Dartill ar det ocksa ett personligt intresse for halsa som lett in mig pa studier i folkhalsa, men
dar jag upplevde en nyfikenhet for och ett behov av att integrera omradet med mer

dvergripande genusperspektiv.

1.2 Studien

Denna kvalitativa studie fokuserar pa erfarenheter fran svensk konventionell vard bland
kvinnor med PCOS. Den utgar fran de forsta evidensbaserade internationella riktlinjerna for
bedémning och behandling av PCOS (Monash University, 2018) samt fran annan tidigare
forskning, med ambitionen att studera svenska vardgivares bemétanden av patienter med
PCOS i praktiken. Med konventionell vard menas har de traditionella vardgivare som i svensk
kontext inkluderar bland annat vardcentraler, barnmorskemottagningar och sjukhus; med
andra ord exkluderas alternativ- och komplementdrmedicinska praktiker med Gvergripande
fokus pa exempelvis naturlakemedel, akupunktur och homeopati. Studien anammar darfor till
viss del en generaliserad bild av konventionell och alternativmedicinsk vard, &ven om gransen
dar emellan blir alltmer svarare att dra. Vidare inkluderar tillvagagangssatten for att

undersoka ovan ndmnda fokus metoder i form av parintervjuer samt inslag av kreativa
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metoder bestaende av daghoksskrivande och bildassociation. Inspiration till utgangspunkter i
intervjuguiden ar taget fran 4 omraden i de internationella riktlinjerna kring PCOS (Monash

University, 2018) och inkluderar:

e livskvalitet
e angest- och depressiva symptom
e kroppsbild/kroppsuppfattning

e atstOrda beteenden och atstorningar.

Dessa omraden sammanfattas harefter i psykosociala aspekter som reflekterar hur tidigare
forskning resonerat kring att bade biologiska och socialt konstruerade aspekter kan utgora
komponenter som paverkar kvinnors hélsa. Detta kan inkludera maéjliga genetiska faktorer
samt meningskonstruktioner kring sjalva syndromet — exempelvis kopplat till normer kring
ideal samt mer icke-accepterade former av diagnoser som i sin tur leder till 6kad oforstaelse
(Wright et al, 2020). Darutover talas det i riktlinjerna for att vardgivare generellt sett bor
centrera just patienters egna erfarenheter, behov och egenmakt (Monash University, 2018);
rekommendationer som utgor ett ledljus som genomsyrar studien. Just egenmakt som aven
innefattar agens &r darmed ett begrepp som inkorporeras i studien och diskuteras bade i
relation till de processer som utgor diagnosticering och efterféljande vardkontakt, men
framfor allt i samband med behandling av PCOS-relaterade symptom och pa vilka satt varden
dar ser individen i det fortsatta, langsiktiga perspektivet eller inte. Aven om undersokningar
och utvarderingar exempelvis av emotionellt valméaende fortfarande &r relativt kontroversiella
inom konventionell vard for behandling av PCOS, ar det nagot som anses oerhort vasentligt
att implementera (Monash University, 2018). Detta da det pavisats att mindre &n 5% av
kvinnor i en av de studier som ligger till grund for riktlinjerna uppges vara ndjda med
emotionellt stod och radgivning ifran varden, samt att psykologiska aspekter inte alls tagits i
beaktning (ibid.: 60).

Né&r det kommer till behandling understryker Holte (2015: 107) att ”Den terapeutiska
grundinstallningen vid PCOS maste vara att respektera att konstitutionen i sig ar en
normalvariant, och inget sjukligt tillstdnd.” Vidare &r det nagon form av farmakologisk
behandling samt livsstilsinterventioner med fokus pa viktnedgang som patienter ofta
uppmanas till av konventionella vardgivare, men de beror pa symtombilden hos individen
(Holte, 2015). Den 6vergripande behandlingsrekommendation som generellt verkar foreslas

for PCOS-relaterade symtom &r dock livsstilsframjande atgarder, framfor allt om dvervikt



eller fetma konstaterats hos patienter, eftersom reducerad vikt anses forbattra évriga symtom
da hormonbalansen framjas (Janusinfo, 2020; Holte, 2015; Humphreys och Costarell, 2008).
Detta tack vare forbattrad insulink&nslighet och minskat testosteron (Holte, 2015: 110).
Viktnedgang eller att 6verlag halla vikten proponeras aven for att undvika potentiella senare
sjukdomar fran att utvecklas (ibid.). Overvikt och framfor allt fetma genererar forvisso vissa
hélsorisker, men forskning visar att det &r mer komplext &n den syn som ofta framstélls inom
konventionell vard och att vardgivare som problematiserar vikt utan hansyn till adekvat stod
och langsiktig hantering av syndromet riskerar patienters chanser till valmaende (Humphreys
och Costarell, 2008; Tylka et al, 2014; Fisanick, 2009). Viktfokuset hdvdas darmed ofta vara
en overforenklad ”problemlésning”, ndr PCOS egentligen innefattar mycket mer
komplicerade verkligheter for patienter. Aven om till exempel Svensk Férening for Obstetrik
och Gynekologi (Bixo m.fl, 2008: 57) konstaterar att ”Det metabola syndromet och dess
enskilda riskfaktorer ar vanligt forekommande hos kvinnor med PCOS och sarskilt starkt
korrelerat till fetma och hyperandrogenism” och papekar att ’Den abdominella fetman utgor
endast toppen av isberget” — kvarstar anda fragor kring vardpersonals praktiska tillampningar
dar patienters erfarenheter ar ett satt att undersoka just detta. Ett flertal underliggande faktorer

ar alltsa viktiga att ha i atanke till varfor detta uppstar.

De olika farmakologiska behandlingarna som kan erbjudas utgar ifran de dominanta
symtomen hos varje individ men redogors éversiktligt for har da detta dven ar nagot som lyfts
i analysen, da deltagarna sjalva delat erfarenheter kring detta under intervjuerna. | Sverige ar
kombinerade p-piller ett alternativ som ges primart for symtom som relateras till 6kade nivaer
av androgener, inklusive beharing, och/eller akne, samt oregelbunden mens. Om inte detta ar
lampligt eller effektivt kan antiandrogen medicinering daremot vara ett annat forslag
(Janusinfo, 2020). Behandling utgar ocksa fran om barn 6nskas eller ej, dar patienter som vill
ha barn men inte far igenom agglossning erbjuds hormonbehandling for att stimulera
agglossningen, och IVF &r dven ett sista alternativ. Metformin ges for att 6ka
insulinkansligheten och da framfor allt till de patienter som upplever symtom relaterade till
metabola aspekter (Janusinfo, 2020). Oavsett approach behover de 6kade riskerna for diabetes
typ 2, hjart- och karlsjukdom samt endometriecancer ocksa beaktas genom langsiktiga
preventiva atgarder (Holte, 2015: 109). Bada dessa forhallningssatt som innefattar
livsstilsinterventioner samt farmakologiska behandlingar anses vara vérdefulla aspekter att
titta mer pa i studien och aterkommer senare i och med appliceringen av det teoretiska

ramverket.
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1.3 Tidigare forskning

Det finns en hel del forskning kring PCOS och da framst pa upplevelser av symtom och hur
dessa paverkar kvinnor i vardagen, dock framfér allt i form av kvantitativ forskning som ofta
innefattar olika typer av formular (Ma et al, 2014). Det har till exempel tagits fram tva enkater
for engelsktalande; Polycystic Ovary Syndrome Questionnaire (PCOSQ), som innefattar
fragor om ofta forekommande symptom sa som oregelbunden mens, infertilitet, beharing,
ké&nslomassiga upplevelser och vikt, samt Modified Polycystic Ovary Syndrome
Questionnaire (MPCOSQ) déar dven akne inkluderas (Monash University, 2018). Det har
darmed gjorts vissa forsok att greppa den komplexa symtomproblematiken, men hur denna
typ av formuldr anammas och mottas i praktiken ar dock annu oklart (ibid.: 58). Hursomhelst
verkar patienters erfarenheter av bemotanden fran varden mindre utforskade (Gibson-Helm et
al, 2014). De studier som anda undersokt erfarenheter av vard utifran ett patientperspektiv ar
bland annat fran USA, Storbritannien och Australien, men innefattar dven internationella
inramningar. Dessa anméarker exempelvis att manga erfarit en fordrojd diagnosticering med
ett flertal olika lakare (Gibson-Helm et al, 2014; Hillman et al, 2020), bristfallig information
(Gibson-Helm et al, 2014; Hillman et al, 2020) for mycket fokus pa reproduktion (Hillman et
al, 2020) samt missndjdhet och stor klyfta mellan patienter och vardgivare gallande
forvantningar pa och faktisk erbjuden behandling (Sills et al, 2001; Hillman et al, 2020). Detta
kan i sin tur paverka den emotionella och psykiska hélsan bland patienter inklusive
angestrelaterade och depressiva symptom, frustration och ilska (Gibson-Helm et al, 2014;
Sills et al, 2001).

Vidare har Gibson-Helm et al (2017) i den stdrsta internationella studien kring erfarenheter av
PCOS-diagnosticering, som aven ar en av de studier som ligger till grund for de
internationella riktlinjerna presenterade ovan, kunnat konstatera ett positivt samband mellan
just fordrojda diagnoser och otillrécklig information samt generell missnéjdhet i
diagnosticeringen. I studien ingick 1385 deltagare med bakgrund fran 48 olika lander, dven
om majoriteten hade ursprung fran Nordamerika och Europa. Det uppvisades att ”Ungefar
halften av deltagarna traffade mer &n 3 lakare innan en PCOS-diagnos bekraftades, och for en
tredjedel tog processen mer dn 2 ar. Endast 35.2% av deltagarna var ndjda med sina
erfarenheter kring diagnosticeringen, och bara 15.6% var ndjda med den information som de
fick om PCOS i samband med att diagnos konstaterades” (Gibson-Helm et al, 2017: 606, min
oversattning). | en tidigare studie menar Gibson-Helm et al (2014: 545-6) ocksa att denna typ

av erfarenheter kan skada fortroendet for konventionella vardgivare och minska patienters
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dedikation till de livsstilsforandringar de ofta alaggs hantera pa egen hand, men ocksa paverka
evidence-based screening and prevention strategies for long-term metabolic complications.”
Forfattarna understryker aven den viktiga rollen som vardcentraler har som forsta instans att

bemota kvinnors behov, och dar finns det forbattringspotential.

Aven gallande behandling av PCOS-symtom menar exempelvis Sills et al (2001) att p-piller
och &gglossningsstimulerande medicin upplevdes som inadekvata behandlingar bland
amerikanska deltagare. Forfattarna diskuterar ocksa maéjligt samband mellan
diagnosticeringsutmaningar, med tanke pa de heterogena symtombilderna hos individer, och
efterfoljande forvirring géllande behandling. Angaende livsstilsinterventioner anser kvinnor
inte heller att de informeras tillrackligt om rekommendationer fran varden och hur de sjalva
forvantas hantera syndromet med framforallt kost och traning, eftersom det finns sa spridda
skurar gallande kliniska prévningar och behandlingsformer (Arentz et al, 2021). Darutéver
har Martin et al (2017) studerat patienters erfarenheter av PCOS genom kvalitativa intervjuer
och aven intervjuat kliniska experter for att jamfora data. De fann att manga symtom som
patienterna sjalva redogjorde for kunde kopplas till smérta i olika former och utgjorde
sammantaget det mest vanliga symtom som beskrevs. Detta inkluderade bland annat véark i
backenomradet (ej kopplat till menstruationsblodning), smarta under sex, huvudvark,
ryggvéark och annan vérk i kroppen, samt menstruationskramper — vilka deltagare beskriver
som sarskilt intensiva, bland annat i form av knivhugg och att ligga i fosterstéllning av
lidande. Dessa symtom ansags dock inte viktiga eller relevanta fran experternas sida, vilket
forskarna papekar ar anmarkningsvart och hojer fragetecken kring de verktyg som anvands i
kliniska prévningar for forskning pA PCOS samt sedvanlig symtombehandling i varden.
Soucie et al (2021) har studerat alder som en paverkande faktor nar det kommer till kvinnors
mojliga skilda erfarenheter av bemétanden inom varden och konkluderar att medelalders
kvinnor inte hade lika lag sjalvkansla gallande sin kropp jamfort med yngre kvinnor, men fick
aven mer holistisk radgivning fran vardpersonal medan unga vuxna fick viktrelaterade
rekommendationer i hogre utstrackning. Detta visar aven betydelsen av vardens bemotanden
och att utga fran individens behov och berattelse, men ocksa att det kan finnas skilda
erfarenheter bland kvinnor géallande andra mojliga faktorer och mer forskning behdvs kring

dessa.

| Sverige verkar ingen motsvarande storre studie pa erfarenheter av bemoétanden inom varden
fran ett patientperspektiv finnas pa populationsniva an sa lange. Daremot har exempelvis

Ekbéck et al (2009) forskat om PCOS med sérskilt fokus pa kvinnors upplevelser av 6kad
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beharing som symtom. Genomgaende teman av skuld och skam pavisades och hur starkt
beharingen paverkade kvinnorna och deras livskvalitet, mycket pa grund av normativ
femininitet kring har och utseende. Metoder for harborttagning diskuterades ocksa till att
eventuellt ingd som medicinsk snarare an kosmetisk behandling pa grund av de negativa
halsoeffekter detta orsakar. Forskarna argumenterar vidare att vardpersonal behover anamma
en helhetssyn och beakta denna typ av erfarenheter nar behandling 6verlaggs (Ekback et al,
2009). Just ”manlig” form av beharing har dven vidare analyserats av Ekback et al (2011),
men dar kvinnors méten med vardgivare ar i centrum och det konstateras att de upplever sig
avfardade av varden. Detta da deltagarna inte upplevde sig lyssnade till samt blev hanvisade
till att behandla det pa egen hand och inte fick nagon medicinsk behandling. Dessa
erfarenheter relateras till paternalistiska moten, eller s kallad ”férmyndarmentalitet” pa
svenska (Karolinska Institutet, u.d.), medan forfattarna foreslar att inkorporera
patientperspektiv i varden eller sa kallat relationship-centered medical paradigm” (Ekbéck et
al, 2011: 158).

Svensk Forening for Obstetrik och Gynekologi publicerade 2008 aven en rapport om PCOS
med avsikt att ’gynekologen har en bra och bred allmanbildning for att kunna méta de fragor
som patienterna kommer med” sarskilt dd ménga patienter idag finner information om PCOS
via andra kallor sa som internet (Bixo m.fl., 2008: 5). Féreningen uppmanar aven till att
behandling maste individualiseras samt att bemétanden &r “omhéndertagande” dar framforallt
psykologiska aspekter ar centrala att ta hansyn till (ibid.: 62). Piltonen et al (2019) har dartill
studerat kunskaper om PCOS bland vardgivare i Norden och Estland, och konstaterat att bade
medvetenhet samt tillvagagangssatt gallande diagnossattning och behandling av syndromet &r
otillrackliga. Forfattarna trycker dven har pa avsaknaden av hansyn till psykosociala aspekter
av syndromet. Sammanfattningsvis anses kvalitativ forskning generellt sett vara nédvandig
for ytterligare framsteg inom forskning om PCOS och en bredare syn pa patienten, symtom

och langsiktig behandling efterfragas (Ma et al, 2014).

1.4 Syfte och forskningsfraga

Syftet med denna studie ar att undersoka erfarenheter av den svenska konventionella vardens
bemotanden av patienter med PCOS-relaterade symptom, utifran patienternas perspektiv.

Detta utmynnar i foljande motsvarande forskningsfraga:
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e Vilka ar patienters erfarenheter av den svenska konventionella vardens bematanden,

nar de sokt vard for PCOS-relaterade symtom?

Detta omfattar bland annat deltagarnas tankar kring den radgivning som vardgivare erbjudit i
samband med diagnosticering, samt de forstahandsval till behandlingar for PCOS-relaterade
symptom som givits till deltagarna. Géllande det forstnamnda har aterigen 4 av de
huvudsakliga omradena och psykosociala aspekterna fran de internationella riktlinjerna kring
PCOS beaktats — livskvalitet, angest- och depressiva symptom, kroppsbild/kroppsuppfattning
samt atstérda beteenden och atstérningar. Géllande behandling ar de tva centrala ingangarna
livsstilsinterventioner, primart med ett viktfokus, samt farmakologiska behandlingar.
Reproduktion ar dven det ett dvergripande tema till bada ingangarna. Deltagarnas svar

kommer sedan analyseras med hjalp av (bio)medikaliseringsteori och begreppet genusbias.

Ambitionen &r att bidra till en bredare forstaelse av hur kvinnor med PCOS beméts av svensk
konventionell vard, vilket i sin tur kan expandera diskussionen kring forvantningar pa varden
samt implementering av nddvandiga riktlinjer och bemdétanden i praktiken géllande adekvat
vard och stdd. En essentiell utgdngspunkt hér ar att patienters erfarenheter och preferenser
utgor en tredjedel av sa kallad “evidensbaserad medicin”, dir évriga delar innefattar basta
tillgangliga forskning och professionell expertis (Nilsson, 2020). Om denna eller nagon av de
ovriga 2 komponenterna ej tillampas i vardpraktiken bor heller inte varden anses bygga pa
vetenskaplig grund. Med andra ord ar alltsa detta ett verktyg som primart anvands av
exempelvis vardpersonal inom svenska konventionella vardgivare sjalva nar det kommer till
medicinsk forskning och vard. Utifran denna premiss appliceras det teoretiska ramverket i
form av (bio)medikaliseringsteori och genusbias med avsikt att granska de maktperspektiv
som anses genomsyra medicinsk forskning, vard och hélsa for att slutligen analysera méjliga

bidragande forklaringar till patienters erfarenheter av bemétanden inom varden.

Basta
tillgangliga
Evidensbaserad

forsk‘ning/ medicin

Patientens
situation och
onskemal

Professionell
expertis

Bild 1: Evidensbaserad medicin/vard
(Nilsson, 2020)
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2. Metod och metodologi

2.1 Metodologi

Denna studie genomsyras av feministisk standpunktsteori samt évrig feministisk
forskningsetik. Detta avsnitt innefattar olika begrepp som samverkar till att utgéra den
metodologiska konstruktionen. Harding (1987: 3) definierar metodologi som “a theory and
analysis of how research does or should proceed; it includes accounts of how ‘the general
structure of theory finds its application in particular scientific disciplines.”" Den
metodologiska diskussionen kan darfoér sagas handla om hur det teoretiska ramverket
sammankopplas till studiens olika planerings- och genomférandeprocesser, eller vilka broar
som fdrenar teori med praktik. Exempel pa koncept som vavs in i denna uppsats
metodologiska utgangspunkter ar situerade kunskaper, visuella medel, reflexivitet och
medskapande som alla anses harstamma fran feministisk forskningsetik. | studien ar syftet att
undersoka patienters erfarenheter — standpunkter — av den svenska konventionella vardens
bemdtanden av dem nér de sokt vard for PCOS-relaterade symtom. Studiens fokus ar saledes
pa varden som system och filtreras genom deltagarnas egna narrativ. Ambitionen ar darmed
att genom nedan beskrivna metoder och teoretiska ramverk koppla samman deltagares
standpunkter med epistemologiska och teoretiska komponenter till vardens bemoétanden, och
att saledes kunna konkludera bidragande forklaringar till patienters erfarenheter.

2.1.1 Feministisk standpunktsepistemologi (FSE)

Feministisk standpunktsteori (FST) utgdr grunden for denna studie, och kommer hér i detta
avsnitt om metod och metodologi hanvisas till primért i relation till epistemologier och
kunskapsproduktion med fokus pa uppsatsens praktiska upplagg och min roll i studien som
forskare. FST omfattar i sin essens samma aspekter som feministisk standpunktepistemologi
(FSE), och hadanefter kommer just begreppet FSE anvandas i denna metodologidel medan
FST appliceras i det teoretiska ramverket dér begreppet genusbias kommer inkluderas och
presenteras senare. Denna skiljelinje dras har enbart for att redogora for nar fokus laggs pa

epistemologi respektive teori, dven som de som sagt innehar samma grund.

Forskare som anvénder sig av FSE stravar vanligtvis efter att medvetet skapa utrymme for
kvinnor och deras levda erfarenheter pa grund av det historiska tystandet och forsummandet

av kvinnors narrativ (Brooks, 2011). Det hdvdas att kvinnors och andra marginaliserade
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gruppers erfarenheter mojliggdr en 6kad, eller mer “ritt” forstaelse av samhéllen och dess
funktioner i sin helhet, for de anses inte bara nddvandiga for att synliggora dess svagheter
utan kan dven frambringa mojliga tillvagagangssatt for att tackla dessa (Brooks, 2011: 6;
Haraway, 1988). Detta framfor allt med syftet att genom avsl6janden av hierarkiska strukturer
aven uppenbara dolda kunskaper och uppna sociala forandringar (Brooks, 2011: 2). Med detta
i atanke ar FSE darmed inte bara ett teoretiskt verktyg for att battre kunna forsta sarskilda
positioner i samhéllet, da dven den praktiska aspekten av FSE anses vara minst lika viktig och
utmynnar i uppmaning till handlingskraft (ibid.). Eftersom det i denna studie ar vardens
bemotanden av patienters erfarenheter gallande PCOS som underséks kommer deltagarnas
reflektioner anvandas tillsammans med (bio)medikaliseringsteori och genusbias for att dven
studera dessa utifran sociala, men framfor allt genusvetenskapliga, perspektiv pa medicin,
vard och halsa. Dessa teoretiska begrepp ar darmed de verktyg som i denna uppsats anvéands

for att kunna forsta berérda samhallsfunktioner som exempelvis FSE syftar pa har.
Situerade kunskaper

En viktig diskussion inom FSE &r daremot kring skilda erfarenheter bland kvinnor och hur
detta bor hanteras. “Kvinnor” har kan ndmligen inte reduceras till en homogen grupp som
delar en och samma standpunkt utifran vilken de upplever vérlden, utan det finns aven brett
skilda erfarenheter inom denna gruppering (Brooks, 2011). Nar andra aspekter sa som
etnicitet, kultur, socioekonomisk status och sa vidare tas i atanke blir det tydligare att det &r
svart att tala om “kvinnor” i den bemarkelsen (ibid.). Hursomhelst menar exempelvis Sandra
Harding att det inte &r fraga om att jamfora och strava efter att hitta den mest korrekta
standpunkten med malet att uppna “’stark objektivitet”, utan snarare att medge att det faktiskt
kan vara genom dessa olika perspektiv och skillnader i sig som allas var medvetenhet och
kunskap om varlden kan 6ka (Brooks, 2011: 15). Med andra ord ror det sig egentligen inte om
en standpunkt utan flera stdndpunkter, och att detta i sig understryker vikten av situerade
kunskaper da sanningen eller objektiviteten inbegrips i just erkdnnandet av manniskors olika
kontexter och levda erfarenheter (Haraway, 1988). Det essentiella for FSE é&r att det saledes
kan ridknas som en “organisk epistemologi” som, beroende pa kontext, kan anpassas till olika
gruppers respektive skal och budskap (Harding, 2004: 3). Detta speglar dven kommande delar
i denna uppsats da standpunkter, kunskaper och erfarenheter ar termer som hadanefter
anvands i storsta mojliga man i pluralform. Eftersom tanken med analysen av parintervjuerna
inte ar att aterberatta varje deltagares upplevelser, utan att balansera atergivelsen av

gemensamma namnare och eventuella skillnader men ocksa att delge individers erfarenheter
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med syfte att pavisa sarskilt malande exempel pa 6vergripande monster, kommer
overvaganden ocksa goras i analysen med detta i atanke. Vidare behdver detta inte heller
utmynna i “apolitisk relativism” och att den aktiva komponenten som uppmuntrar till
samhallsforandring i FSE gar forlorad (Brooks, 2011: 16). Vad som understryks &r snarare
betydelsen av gemenskapen men att villkoren for varande i denna samhérighet innebar
medgivande till att bade lyssna och reagera for andras roster dar kommunikation och
gemenskap lyfts fram som sarskilt viktigt bade emellan och bland standpunkter (ibid.).

Visuella medel: syn och blick

De aspekter som Donna Haraway (1988: 582) talar om som avgdrande for forskning som
utmanar radande hierarkiska strukturer ar visuella medel och menar att: we need to reclaim
that sense to find our way through all the visualizing tricks and powers of modern sciences
and technologies that have transformed the objectivity debates [...] The moral is simple: only
partial perspective promises objective vision.” Detta tar avstamp i kritik mot den universalism
och det strivande efter “objektivitet” som styrt vetenskap, men som i stéllet kallas
“reduktionism” av Haraway. Haraway (1988: 581) forklarar reduktionism med att det
omfattar ett dominerande synsétt och ramverk som utgor den vagledande standard for vad
som anses vardefullt och sant, samt hur dessa insikter bor komma till i form av metoder och
glaségon pa varlden. Reduktionismen inkluderar dock dven forblindande karaktarsdrag
eftersom det aterspeglar den omedvetenhet som finns i och med allt fler privilegium (ibid.).
Att tala om vilken blick som utgor det dominerande perspektivet pa varlden ar saledes att till
exempel erkénna strukturer kopplade till omérkta, normativa positioner av vit manlig
dominans och att dvriga standpunkter anses avvikande och sétts i relation till den standarden
(Haraway, 1988).

2.2 Metod

Eftersom syftet med denna studie &r att underséka vardens bemdtanden av patienter med
PCOS genom patienters egna standpunkter samt att analysera materialet med hjalp av
(bio)medikalisering och genusbias for att lyfta narrativen om varden i en storre
samhallskontext, anses kvalitativa metoder och framforallt intervjuer vara sarskilt tillampliga.
Detta ar primart for att fokuset innebar att ga djupare och utforska &mnet mer nyanserat,

jamfort med mer Gversiktliga monster och slutsatser med storre populationer som kvantitativ
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forskning kan generera med formular (Mason, 2002). Vidare menar Mason (2002: 65) att

denna typ av metod ar kompatibel med en malsattning som inkluderar att forklara:

something about social process, social change, social organization, social meaning,
and you will argue that this requires an understanding of depth and complexity in,
say, people’s situated or contextual accounts and experiences, rather than a more
superficial analysis of surface comparability between accounts of large numbers of
people.

De kvalitativa metoder som darfér anvands i denna studie &r parintervjuer dar kreativa
metoder vavts in i sessionerna i form av dagboksskrivande, eller sa kallat “memory work”
med inspiration fran Onyx and Small (2001), och bildassociationsdvningar med utgangspunkt
I Hedersen (2008). Dessa metoder anses tillsammans kunna utgdra rimliga och intressanta
verktyg for att stimulera till ndrmare reflektioner och interaktioner deltagare emellan samt att
mojliggora djupare insikter i perspektiv som ror deras erfarenheter av bemotanden fran
varden. Ett annat mojligt angreppssatt hade varit att intervjua vardpersonalens uppfattningar
om PCOS och de eventuella riktlinjer, eller avsaknad av dessa, som de har att forhalla sig till.
Avsikten ar dock hér att vardens mottaganden filtreras genom patienternas egna standpunkter
for att undersoka vardsystemet och saledes kunna utvardera vardens bemotanden fran
patienters blick, samt illustrera vad som faktiskt upplevs vara ett slags resultat av PCOS-
radgivning i svensk kontext som kan diskuteras vidare. Forskning pa omradet pavisar som
sagt aven att det finns allt for bristfalliga ramverk gallande riktlinjer for behandling av PCOS
for vardgivare internationellt sett, aven om det gjorts mestadels kvantitativa studier kring
detta. Mer kvalitativ forskning kan darfor bidra till en 6kad forstaelse av hur den
konventionella vardens behandling av PCOS och bemotanden av patienter upplevs, vilket i sin
tur kan medverka till en storre diskussion kring majliga forklaringar och férandringar for att

tillgodose adekvat vard och stod for ett 6verlag underforskat och underprioriterat syndrom.

2.2.1 Parintervjuer

4 intervjuer & 2 deltagare genomfordes, vilket resulterade i 8 deltagare totalt i aldrarna 23-41
ar. Vissa hade diagnosticerats med PCOS i ar medan andra levt med diagnosen och symtomen
i 14-15 ar. Alla parintervjuer holls via Zoom, vilket underlattade bade planering och
genomforande av intervjuerna logistiskt sett samt mojliggjorde en stérre geografisk spridning
bland deltagarna. Den initiala tanken var att anordna fokusgrupper, vilket informerades om i
rekryteringsbrevet som delades i diverse kanaler for potentiella deltagare samt i
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informationsbrevet. P& grund av logistiska skal med avhopp och plétsliga ombokningar i
ordinarie schemaléggning anvandes dock i stéllet i parintervjuer. En PowerPoint med
information och fragor anvandes under intervjuerna som hjalpmedel, vilken ocksa utgick fran
fokusgrupper med minst tre deltagare, men upplagget for sessionerna gick lika bra att
genomfora anda. Att halla intervjuer online medfor saklart att dynamiken inte riktigt ar
densamma som vid fysiska moten. Detta uppmérksammades i forberedelsestadiet med
intervjuguiden! och dess planering som innefattade tankar kring passande sétt att stalla

fragorna, de olika segmentens praktiska genomforande, hantering av turer att svara etcetera.

Mason (2002: 63) formedlar att kvalitativa intervjuer, sa som fokusgrupper men som aven
antas gilla for mindre grupper 6verlag med fler &n en deltagare, syftar till: “the interactional
exchange of dialogue [...] meanings and understandings are created in an interaction, which is
effectively a co-production, involving researcher and interviewees.” Tanken med
fokusgrupper/parintervjuer var att skapa ett tryggt rum och en kansla av gemenskap dér
deltagare kunde dela och diskutera egna erfarenheter. Detta gjordes med inspiration fran
tanken om medskapande inom FSE som ofta betonas i form av metoder inriktade mer pa
interaktion (Brooks, 2011), samt den samhdrighet som ocksa redogjorts for som viktig
komponent ovan. Denna typ av uppléagg skapades aven for att bjuda in till mer nyanserade
perspektiv och for att bygga vidare pa bland annat de PCOS-stodgrupper som kan hittas i
sociala medier, framfor allt pa Facebook. Aven om det finns béade positiva aspekter med
fokusgrupper/parintervjuer, som mojliga insikter i att en inte & ensam om att hantera diverse
symptom, bemdtanden och laddade kanslor kring diagnosen samt att kunna dela detta med
andra i liknande situationer, och negativa aspekter i form av jamforelser dar andras beréttelser
upplevs varre och oroande att det dven kan drabba en sjélv (Holbrey och Coulson, 2013),
anses denna metodik vara av sérskilt meningsfull i en studie som denna. De som eventuellt
erfarit att stodgrupper inte varit bra for dem hade mojlighet att ta stallning till studien da
information om metoder och syfte presenterades fran forsta borjan. Fokusgrupper skulle dven
spegla att individerna sjalva och deras upplevelser av diagnosen inte &r i fokus for analys,
vilket ocksa togs hansyn till i och med etiska 6vervaganden, utan skulle tidigt initiera att
reflektioner och intryck av vardens bemotanden med ljuset pa just varden som system var det
efterstravansvarda. Med detta i atanke var kvalitativa intervjuer saledes att foredra, och
framfor allt sessioner dar deltagare alltsa kunde dela sina tankar med andra i liknande

situation, eftersom deras standpunkter &r vitala for de ”sociala verkligheter” jag ville

! For intervjuguiden i sin helhet, se bilaga 1.
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undersoka (Mason, 2002: 63). Intervjuer med flera deltagare gar dven att anknyta till den
ontologiska positionen som kopplas till FST da just erfarenheter fran deltagares egna
standpunkter ar i centrum. Detta kan i sin tur generera den legitima data som ar nédvandig for
att besvara forskningsfragan. Denna form av interaktiva upplagg kan ocksa utgdra en grund
for mer av en diskursiv analys (Mason, 2002: 64), men i detta fall hdvdas det trygga rummet
och interaktion spela roll fér den gemenskap som understryks inom FST med vetskapen om
att erfarenheter ocksa kan skilja sig at. Dock saklart utan intentionen att kategorisera

respektive grupp for mycket och férsumma individers egna erfarenheter.

Vidare utgar denna studie fran perspektivet att kunskapsproduktion skapas mellan och bland
forskare och deltagare tillsammans, sa kallat medskapande eller pa engelska “co-creation”,
vilket till viss del gor att kunskaper anses som situerade, men utan att inte kunna hédvda dem
som objektiva kunskaper (Brooks, 2011; Haraway, 1988). Parintervjuerna forbereddes darfor
med just den kontexten i tanke samt avsikten att i s& hog grad som majligt frambringa de
erfarenheter som undersoks for att svara pa forskningsfragan (Mason, 2002: 64). Darutéver
betyder detta att &ven om alla sessionerna hade ett gemensamt upplédgg och en struktur dér till
exempel dar varje segment gavs sin uppskattade tidsatgang, fanns dar dven tanken att utga
fran att varje session ocksa har sin unika pragel. Detta for att kunna lamna utrymme for extra
fragor som passade in sarskilt bra just dar och ge mer tid at vissa 6vningar eller reflektioner,
samt mindre at andra (ibid.). Parintervjuerna var darfor semi-strukturerade och inte strikt
kontrollerade av designen i intervjuguiden, utan formades snarare utifran den som
utgangspunkt och nagot att ga tillbaka till vid behov — vilket saledes gjorde att innehallet,
alltsa framst deltagarnas egna reflektioner, fick leda vagen for diskussionerna (Mason, 2002).
Avsikten var darmed att till exempel fokusera mer pa fria associationer och inte soka svar pa
specifika fragor, just eftersom hansyn till kontexten innebar en mer organisk vision av
intervjuerna dar moéjlighet finns for respektive sessions unika karaktérsdrag (ibid.). Vidare
gjordes ocksa en lopande utvardering efter varje parintervju for att forbli 6ppen for eventuella
andringar i material eller upplagg infor nastkommande session, vilket ocksa visar pa

flexibilitet och kanslighet som viktiga genomsyrande aspekter for intervjuerna (Mason 2002).

I och med begrepp som situerade kunskaper och medskapande finns omstandigheter i studien
som kan influera intervjusammanhangen och paverka framfor allt deltagarna och deras
beréttelser. En viktig del har ar exempelvis medvetenhet och transparens kring forskarens
egen roll och inflytande, inte bara under sjalva intervjuerna utan i studien dverlag. Detta star

lite i kontrast till kvantitativ forskning, dar olika krav ofta stalls angaende partiskhet och hur
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en som forskare behdver vidta atgarder i syfte att minimera influenser av exempelvis
forskarens egna tolkningar och bidrag pa olika sétt till studien. Detta for att kunna soka den
mest “objektiva” evidensen for sitt urval och kunna pdvisa att detta &r representativt for den
storre populationen (Mason, 2002: 65). Dock kan situerade kunskapsproduktioner som sagt
ocksa generera legitima och “objektiva” kunskaper i denna bemirkelse da just interaktioner
mellan forskare och deltagare, men ocksa tolkningar av dessa méten och material i allménhet,
snarare anses vara en vasentlig del av forskningen (Mason, 2002; Haraway, 1988).

2.2.2 Dagboksskrivande

De kreativa metoderna i form av dagboksskrivande och bildassociationsévningar
kombinerades med parintervjuer for att utoka mojligheter att dela erfarenheter, bade skriftligt
och muntligt, och stimulera till fler former av reflektioner i linje med de tidigare nd&mnda
metodologiska pelarna. Eftersom den genomgaende synvinkeln innebar att kunskaper &r
situerade, med ett fokus pa interaktion och gemenskap for att uppenbara sa mycket som
majligt av de sociala verkligheterna som undersdks, anses de kreativa metoderna vara verktyg
for att stodja denna form av kunskapsproduktion. Dagboksskrivandet som metod har sin
utgangspunkt i konceptet “memory work”, inspirerat av Onyx och Small (2001: 773) och ses

som.

a way of exploring the process whereby individual women become part of society,
and the ways in which women themselves participate in that process of socialization.
It is a group method, involving always the collective analysis of individual written

memories.

Metoden belyser diffusa linjer mellan forskningens objekt och subjekt samt mojliggor ett
sarskilt rum dér just det erfarda satts i relation till det teoretiska. Den anses dven utmana
hierarkin mellan forskare och deltagare i att deltagare bendmns som medforskare eller
’coresearchers”, dar forskaren blir en del av gruppen som undersoks och deltagarna aven blir
forskare (Onyx och Small, 2001: 775). Aven om jag i denna studie erkanner och forhaller mig
till konceptet medskapande samt att den position jag har som forskare influerar deltagarna och
vice versa genom de interaktioner som utgor vara moten, vilket ocksa kopplats till situerade
kunskaper enligt FST, anser jag att det anda finns en tydligare grans mellan mig och
deltagarna i just detta fall. Detta forst och framst eftersom vi inte delar de erfarenheter som
undersoks i studien, hér i form av PCOS. Med hjalp av FST och 6vrigt teoretiskt ramverk

forsoker jag saledes lyfta deltagarnas standpunkter i egenskap av en mer utomstaende och
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definierad forskare. Annat vore kanske om exempelvis en grupp kvinnor med PCOS gick

samman och anvénde denna metod for att tillsammans analysera sina erfarenheter.

Vidare innefattar konceptet memory work 3 olika faser som tillsammans utgér ramen for hur

skapandeprocesserna gar till, men som kan modifieras for att battre passa den specifika

studien i fraga (Onyx och Small, 2001: 777). F6ljningsvis namns fasernas huvudsakliga

karaktéarsdrag kortfattat, vilka anvandes som underlag till denna studie:

Fas 1: deltagarna skriver en beskrivande text om ett sarskilt event, dar textens langd
kan specificeras innan. | detta fall ombads deltagarna att skriva om sina erfarenheter
kring diagnosticeringen av PCOS, hur det gick till samt vardens bemétanden i
samband med detta. En tidsintervall om 5 minuter angavs ocksa i instruktionerna.

Fas 2: deltagarna laser igenom varandras texter och redogdr sedan for egna tankar som
kommer till dem nér de laser verken. Tanken &r sedan att diskutera olika former av
gemensamma namnare och eventuella skillnader bland erfarenheterna, samt
tillsammans “identifying the common social explication of meaning around the topic”
(ibid.).

Fas 3: texterna och den kollektiva analysen av dem tas sedan vidare exempelvis till
storre akademiska diskussioner och litteratur med teoretiska begrepp i centrum. Detta
gors vanligtvis av en utvald co-researcher, vilket i detta fall innebar mitt analysarbete

av intervjumaterialen som inkluderar tilldmpning av uppsatsens teoretiska ramverk.

Det ursprungliga formatet centrerar att de nedskrivna erfarenheterna analyseras kollektivt,

vilket egentligen dven innebar att exempelvis skriva om minnena tillsammans utifran det som

diskuterats, med utgangspunkt i en rad olika hjalpande komponenter att identifiera inklusive

kulturella uttryck, metaforer, klyschor etcetera. | denna studie beaktas forvisso den kollektiva

analysen, men med ett mer dppet forhallningssatt dar deltagarna var mer fria i att beratta vad

de associerar till texterna och dela vad som an kom till dem nér de l&ste varandras minnen

kring diagnosticeringsprocesserna. De uppmanades inte heller att dndra texterna efter att ha

last dem. Grunden till de kollektiva analyserna kan hursomhelst dnda anses éverensstamma

med metodens premisser av att:

Human beings produce their lives collectively. It is within the domain of collective
production that individual experience becomes possible. If therefore a given
experience is possible, it is also subject to universalization. What we perceive as
‘personal” ways of adapting to the social are also potentially generalizable modes of

appropriation. (Haug et al., 1987: 43 se Onyx och Small, 2001: 775).
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| detta fall med dagboksskrivandet var alltsa avsikten att uppenbara vilka som helst
gemensamma eller skilda standpunkter som kan bidra till att forklara deltagarnas erfarenheter
av svensk konventionell vards bemotanden med hjélp av det teoretiska ramverket i sista
skedet.

2.2.3 Bildassociation

Deltagarnas uppgift att associera bilder till sina erfarenheter av vardens bemotanden var
ytterligare en kreativ metod som anvéndes under parintervjuerna. Mer specifikt fick
deltagarna en eller ett par ganger, beroende pa hur manga segment som hanns med under
respektive intervju, vélja ut tva bilder fran bildsamlingen pa plattformen Padlet som de ansag
symbolisera deras egna erfarenheter?. Ytterligare en anledning till att bade bildassociationerna
och dagboksskrivandet valdes som komplement till parintervjuerna ar pa grund av de extra
dimensioner de adderar till interaktioner och forstaelser som kommer fram mer i denna typ av
ovningar (Pedersen, 2008). Framfor allt da parintervjuerna holls dver Zoom, och diverse
teknologiska hjalpmedel ansags kunna utgora vardefulla tillskott till mer dynamiska
uppséttningar for sessionerna. Valet av bildassociation, som varvades med “vanliga”
intervjufragor och dagboksskrivande, grundas i att konversationer och visuella aspekter anses

sarskilt relaterade da till exempel:

’Conversation is filled with verbal references to images and icons. People use verbal
description to visualize particular moralities, activities and versions of social order
(or disorder)’ (Pink, 2001: 71 se Mason, 2002: 105).

Detta gar dock dven at andra hallet eftersom bilder ocksa bar manga olika former av meningar
och kommunikation. Vidare betonar Mason (2002: 105-6) att vara tankar, drémmar, minnen
och liknande séaledes kan vara just visuella, men inte direkt synligt for 6gat, vilket i sin tur
dock kan forklaras med att det visuella dven &r forenat med det sociala och kulturella. De
sager saledes nagonting om vara verkligheter och gar att lasas av. Ett satt att gora detta pa ar
alltsa att anvanda sig av visuella hjalpmedel i intervjuer och fraga efter deltagarnas gensvar pa
utvalda objekt, som till exempel kan vara bilder. Dessa svar kan ocksa generera vardefulla
kunskaper till datainsamlingen (ibid.: 108). Darmed kan det slutligen havdas att olika typer av
metoder kan bidra pa olika sétt till att vacka och utforska manniskors erfarenheter. Viktigt att

podngtera ar dock skillnaden mellan visualisering och anvéndandet av visuella medel — har &r

2 For bildsamlingen i sin helhet se bilaga 2.
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det primart bilder som visuella medel som anvénts under parintervjuerna och tolkats av

deltagarna, men ocksa indirekt av mig som forskare i analysarbetet.

2.2.4 Urval

Processerna for urval till studien involverar bade urval av deltagare och urval av visuella
objekt. Mason (2002: 120) konstaterar att “These sources will belong to or relate to a relevant
wider population or universe, and your sampling strategy will need to link the sources you
choose meaningfully with that wider context.” Denna kontext med forklarande sociala
inneborder som relaterar till forskningsfragan och fran vilket urvalsprocesserna gjorts ar
patienter diagnosticerade med PCOS fran svensk konventionell vard. | kontexten anvands
aven teoretiska begrepp med avstamp ifran (bio)medikalisering och FST i form av genusbias,
utifran vilka vidare forstaelser av vardsystemet och dess bemétanden i stort illustreras genom

moten med patienter (ibid.: 122).

Urval av deltagare

Studien fokuserar pa patienter med PCOS egna erfarenheter av vardens bemétanden vilket
kan kopplas till ontologiska perspektiv kring att det &r just erfarenheterna som i forsta hand

utgor basen for urval, snarare &n ménniskorna i sig:

You may be more interested in instances of what you see as relevant ontological
properties of the social world — for example, experiences, feelings, behaviours,
practices — than in the ‘common-sense’ or ‘real-life’ category of ‘person’, or the

variables by which they are commonly distinguished (Mason, 2002: 128).

Detta innebar dock inte att jag inte lagger vikt vid eventuella skilda erfarenheter och
identiteter bland deltagarna som innefattar sociala skiljaktigheter eller méjliga
kategoriseringar i form av etnicitet, alder, socioekonomisk status etcetera, vilket tidigare
redogjorts for i metodologiska diskussionen. Detta innefattar exempelvis betydelsen av att
inte kategorisera kvinnor i en alltfér homogen grupp eftersom det snarare handlar om
standpunkter an en gemensam standpunkt fran vilka varden, samhallet och véarlden ses. Dessa
aspekter anses snarare ocksa reflekteras i just att erfarenheter ar i fokus och att de i sig kan
skiljas at, och darmed utgjorde denna typ av kategorisering av manniskor inte krav till grund
for sjalva urvalet (ibid.). Daremot betonas vikten av kvinnors erfarenheter genomgaende i
studien som till exempel i metodologiska diskussionen sam det teoretiska ramverket, for att
belysa de maktperspektiv som aterfinns i (bio)medikaliserings- och medicinhistoria dverlag,

samt i och med begreppet genusbias som forklarar evidensbaserade systematiska skillnader
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mellan erfarenheter baserade pa kon. Detta framhavs aven i analysen eftersom manga
deltagare sjalva reflekterade kring mojliga forklaringar pa hur det kommer sig att
aterkommande ménster i vardens bemotanden och (avsaknad av) forskning dverlag om PCOS

ser ut som de gor — och om de exempelvis kan baseras pa genusbias.

Urvalsprocessen for deltagare gick via 4 olika privata stodgrupper pa Facebook for de med
PCOS genom att jag kontaktade administratorer till grupperna, presenterade mig sjélv och
studien samt fragade om tillatelse att dela rekryteringsbrevet i respektive grupp alternativt om
administratérerna sjalva kunde publicera det. 2 grupper delade brevet sjalva och i 2 grupper
publicerade jag ett eget inlagg med informationen. Dartill delades rekryteringsbrevet pa mitt
privata Facebook-konto, med betoning pa att eventuella deltagare inte kunde vara nagon i min
bekantskapskrets utan syftet var snarare att sprida ordet om studien. Till sist kontaktades en
storre stodgrupp med fragan om rekryteringsinformationen kunde férmedlas via deras kanaler
i sociala medier, men inget svar emottogs. Totalt 11 personer horde av sig och visade intresse
for att delta i studien, varav 8 kvarstod och medverkade fullt ut. Anledningarna till att de 3
resterande personerna foll bort inkluderade utebliven aterkoppling fran deras sida, samt att en
av dem inte hade mojlighet att delta ndgon av de foreslagna tiderna och inte heller ansag att de
egna erfarenheterna kunde bidra till studien. Utover rekryteringsbrevet skickades aven
ytterligare ett informationsbrev med mer utférliga anvisningar for de som anmalde intresse att
medverka. Till viss del har sndbollsmetoden anvénts for urval av deltagare, eftersom det
rekryteringsbrev som skickades ut i ett forsta stadie genom de olika tillvagagangssatt
presenterade ovan innehdll en uppmaning om att garna tipsa andra som eventuellt kunde

tankas vara intresserade utav att medverka (Mason, 2002).
Urval av visuella objekt

Objekten i bildsamlingen som anvéndes under parintervjuerna for de segment som innefattade
bilsassociationer valdes ut genom sokningar via Google. Dessa sokningar inneholl sa
“neutrala” termer som mojligt pa engelska, sa som “photography”, “art”, *photos”, ’random
objects”, "images” etcetera, for att fa sa breda traffar som det bara gick. Bilder valdes sedan ut
med avsikten om en stor variation av fotografier, illustrationer och konst till bildsamlingen.
Totalt inkluderades 108 stycken bilder i bildsamlingen pa plattformen Padlet, dit deltagarna
fick atkomst via en privat lank som skickades via chattfunktionen pa Zoom under respektive
parintervju. Pedersens (2008) ursprungliga redogorelse for metoden, som har inspirerat de

bildassociationer som anvénts i denna studie, baserades pa fysiska moten och dar bilderna
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som anvindes klipptes ut fran diverse gamla tidningar. Det enda “’kravet” géillande urvalet var
egentligen att bilderna pa nagot satt kunde bjuda in till flera olika tolkningar (Pedersen, 2008:
37). Metoden har darfor har anpassats efter digitala sessioner och saledes fann jag det
rattfardigat och smidigast att anvanda bilder fran Internet. | dvrigt forholl jag mig aven till
idén om att bilderna skulle kunna komma att uppfattas pa olika satt, men &ven bildkvalitet och
variation beaktades till viss grad. Aven om ambitionen ocksa var att inkludera s3 manga olika
objekt som mojligt och inte ge vika for potentiellt egna direkta associationer och asikter kring
sjalva &mnet, kan mina subjektiva bedémningar av passande bilder till urvalet ej uteslutas
helt. Detta da bilderna som utgjorde den slutgiltiga bildsamlingen aven partiellt kan anses ha
valts genom diverse egna uppfattningar eftersom det & omdjligt att forbise detta. Jag forklarar
saledes urvalet ocksa genom att inkludera reflexivitet kring mina egna méjliga paverkningar
pa materialet. Hela bildsamlingen bifogas som bilaga till denna studie for lasaren att sjalv fa

en uppfattning om det underlag som gavs till deltagarna.

2.2.5 Materialanalys

Analys av insamlade data fran parintervjuerna gjordes med hjalp av tematisk analys med
utgangspunkt i Braun och Clarke (2006). De understryker att denna form av bearbetande av
kvalitativ forskning innebér en medvetenhet kring att ens egna roll som forskare ar ”aktiv” i
att till exempel upptécka, vélja ut och presentera de olika sambanden (Braun och Clarke,
2006: 80). Det handlar saledes inte enbart om att lyfta deltagares roster, utan att dven erkanna
de processer som ligger bakom de redogdrelser som presenteras i resultatet, vilka syftar till att
bland annat underbygga forskarens egna argument (ibid.). Vidare beskriver Braun och Clarke
(2006: 87) 6 olika processer som utmynnar i deras ramverk for tematisk analys: fas 1) bekanta
sig med data, fas 2) utveckla inledande koder, fas 3) soka efter teman, fas 4) granska teman pa
nytt, fas 5) definiera och namnge teman, samt fas 6) fardigstélla det slutgiltiga verket.

Dessa faser utgjorde ett ramverk for analys i denna studie och foljdes i storsta majliga man.
Parintervjuerna transkriberades namligen forst ord for ord (med vissa undantag), dar &ven
forsta fasen av analysen samtidigt startade da inledande 6verstrykningar av data samt
kommentarer gjordes i transkriberingarna. Kodningar som sedan utkristalliserade i
begynnande teman skrevs ner i ett separat dokument, och anvandes darefter i en forsta
tankekarta med papper och penna. Dessa teman férfinades och bendmndes med mer konkreta
namn, som sedan inkorporerades med 6vrigt material och slutligen fardigstélldes till

resultatet.
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2.3 Etiska overvaganden

De etiska riktlinjer som évervagdes under studiens gang ar manga och relaterar framst till
deltagarna och deras rattigheter i processen. Primért beror de hur val dessa rattigheter
kommunicerades med deltagarna sjélva infor intervjuerna. De punkter som inkluderades bade
i informationsbrevet och under intervjuerna, bade i skriftlig och muntlig redogérelse, utgar
fran Vetenskapsradets etiska riktlinjer (Vetenskapsradet, 2017). Riktlinjer som ansetts
relevanta for denna studie inkluderar framfor allt att deltagarnas samtycke ska vara
informerade i storsta mojliga man, och att information kring studien och deltagarnas roll,
syfte, metoder och annan relevant kommunikation till deltagarna har varit transparenta (ibid.).
Vikt har lagts sérskilt vid forvaring och bearbetning av insamlat material for att skydda
deltagarnas integritet, vilket har inneburit att inspelningar och transkriberingar av
parintervjuerna forvarades sékert pa lI6senordskyddad dator och externt minne som back-up
innan filerna med inspelningarna raderades. Deltagarna informerades aven om att deras
medverkan ar frivillig och att de kan avbryta deltagandet nar som helst utan motivering samt
konsekvenser, samt att oavsett hur lange de valt att medverka kommer de goras anonyma med
hjélp av konfidentiellt hanterade data och pseudonymer (ibid.). Muntliga samtycken samlades
in fran samtliga deltagare, dar forst samtycke till inspelning av sessionerna efterfragades i
borjan av respektive parintervju. Efter en mer djupgaende sammanstallning av relevanta
etiska principer efterfragades aterigen samtycke, men specifikt i relation till de etiska

principerna, vilka spelades in och transkriberades.

Dartill har dvrig feministisk etik for kvalitativ forskning ocksa beaktats. Detta inkluderar
aterkommande reflexivitet under studien, vilket kan liknas vid att “aktivt reflektera” kring
olika influenser pa studier och vara transparent med hur dessa kan paverka under processens
gang (Doucet och Mauthner, 2006: 42). Ett konkret verktyg att anvanda for detta ar
“mikroetik” som innebér stindiga 6vervaganden kring olika typer av etiska gensvar med
tanke pa att d&ven ovantade situationer kan uppsta som kraver nagon form av bemotande
(Guillemin och Gillam, 2004, min 6verséttning). Vidare kan PCOS i sig upplevas kansligt att
diskutera for manga, framfér allt da syndromet exempelvis inbegriper aspekter som berér vikt
och fertilitet. Dessa kan utgora sarskilt kanslosamma och sarbara situationer for de drabbade
om de har svart att ga ner i vikt, riskerar potentiella dtstorningar eller &r ofrivilligt barnlosa.
Har har reflektioner i linje med Kvale (2006) beaktats da kvalitativa intervjuer i sig inte ar
mer “omtdnksamma” sitt att bedriva forskning pa dn andra om inte etiska 6verviganden

aktivt gors. Framforallt den dominans som forskare besitter under intervjuer att styra,
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medvetet som omedvetet, bor erkannas for att minimera att malet att samla in sarskilda data
som inbegriper andras personliga kénslor, upplevelser och tankar resulterar i utnyttjande av
deltagare. Detta forsokte undvikas sa gott det gick med tanke pa att deltagarna var fler 4n mig
samt att vdva samman kreativa metoder kunde 6ppna upp for fler satt att deltagarna sjalva
kunde vélja vad som &r viktigt for dem att dela och sprida, vilket underléattar for forskaren att

se deras betydande aspekter och inte bara de for forskningsandamalet (Smart, 2006).

Speciellt vikt och fertilitet var a&ven uppmarksammade i manga Facebook-grupper och sidor
som upptécktes vid sokningar efter lampliga grupper att publicera rekryteringsbrevet i. Vissa
grupper markerade redan i titeln att inlagg om nagot eller bada av dessa tva amnen inte
accepterades, annars specificerades gruppens regler med instruktioner for inldgg och
kommentarer som behdvdes foljas for alla medlemmar kring detta av hénsyn till de som
upplever det alltfor svart att ta del av. Infor intervjuerna till denna studie var avsikten att vara
s 6ppen som mojligt med information kring syfte och praktiskt upplagg, och inte reducera
fokus till sarskilda aspekter av PCOS, sa att potentiella deltagare sjalva kunde ta stallning till
om detta var ett forum fér dem att dela sina erfarenheter eller inte. Fragor om sarskilt vikt och
fertilitet inkluderades inte heller i intervjuguiden, utan kunde féljas upp om deltagarna sjalva

namnde dessa typer av upplevelser.

Till sist har dven fokus for analys fortydligats till att Iaggas pa svenska varden som system,
och inte pa deltagarna sjélva och deras svar. Deltagarnas egna erfarenheter ar forvisso den
forstahandsinformation som samlats in och utgor centrum for diskussion, men blicken bade
under sjalva intervjuerna och i analysen ar riktad mot varden och pa systemniva. Detta
informerades dven deltagarna om i de brev som skickades ut samt i introduktionen till
respektive intervju, da det ansags kunna bidra till kéanslan och idén av de trygga rum som
beskrivits ovan; samt att erfarenheter kunde delas deltagare emellan utan att individerna sjalva

och deras upplevelser utsatts for bedémning och utvardering.

3. Teoretiskt ramverk

Medikaliseringsteori utgor grunden for denna studies teoretiska ramverk, pa vilken
biomedikaliseringsteori specifikt kommer bygga vidare. Biomedikaliseringsteori omfattar i
sin tur 5 huvudsakliga processer som senare anvands i analysen, da de anses skilja sig en del i
fokus i jamforelse med medikaliseringsteori och innefattar ytterligare utvecklingsstadier.

Aspekter fran bada dessa perspektiv kommer dock tas i beaktning och viktigt att poangtera ar
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aven att det kan se olika ut beroende pa kontext, vilka stadier och former av medikalisering
som &r aktuella i respektive fall. Detta eftersom (bio)medikaliseringsprocesser framfor allt har
sin utgangspunkt i amerikansk och europeisk medicin, och alla hélso- och vardsystem ser
Ingt ifran likadana ut varlden 6ver. Aven om det finns debatter kring (bio)medikalisering och
att konceptet till viss del anses for rotat i vasterlandsk modernitet for att kunna forklara var
alltmer globaliserade varld och de utvecklingar som sker framforallt sedan 2000-talets borjan,
samt vilka av de olika utstakade och studerade processer som bor inga eller ej i begreppet, ar
det anda val anammat bade i allméanheten och inom forskning och anses fortfarande ha
potential (Bell och Figert, 2012: 138). Slutligen vavs ocksa feministisk standpunktsteori och
mer konkret begreppet genusbias in i ramverket som bidrar med vidare aspekter i form av
maktperspektiv kring utforskandet av deltagarnas bemdtanden inom varden.

3.1 Medikaliseringsteori

Medikaliseringsteori innefattar olika synsatt och mojliga definitioner, men dér det framfor allt
funnits tva skilda uppfattningar nar det kommer till konceptualisering av begreppet. Det som
tidigare understroks var namligen yrkesdominansen inom medicinen och varden eller
“medicinsk imperialism”, genom att lakemedelsforetag och andra ledande aktérer med
agendor som syftar till att tjana pengar pa ohélsa mer direkt centrerades i en definiering
(Clarke and Shim, 2011: 174, min @versattning). Andra stéllde sig mer skeptiska till dessa
former av konceptualiseringar och menade i stéllet att medikalisering bor betraktas som ”en
Oppen och teoretisk fraga, snarare &n en forutfattad slutsats™ (ibid.: 175, min 6versattning).
Maktanalys valkomnas dock anda exempelvis i form av de strommar som fortfarande pekar
pa medicinsk imperialism, bara det att det inte utgor sjalva definitionen av medikalisering och
anses inkludera mer mangfacetterade sociala processer och krafter (Conrad, 2005: 3). Numera
utmynnar medikalisering ofta i att studera hur ett specifikt fenomen &r socialt konstruerat att
inbegripas i medicinsk jurisdiktion, praktiker och auktoritet (Clarke et al, 2003: 163). Detta
omfattats ocksa i en generellt accepterad definition i form av: defining a problem in medical
terms, usually as an illness or disorder or using a medical intervention to treat it (Conrad,
2005: 3). Med andra ord kan det argumenteras att “essensen av medikalisering blev det

definierade problemet” (Conrad, 2005: 3, min &verséttning).

Fran ett historiskt perspektiv med konkreta exempel kan medikaliseringsteori egentligen
forklaras genom de skiften som innebar att olika former av socialt avvikande beteenden, ofta
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associerade till moraliska och kontroversiella angelagenheter sa som abort, homosexualitet
och beroendeproblematik relaterat till alkohol och droger, i stallet borjade kategoriseras som
medicinska problem. Denna utveckling forklarar Conrad och Schneider (1980) i ett klassiskt
uttryck som fran “badness to sickness”, och kontroll snarare &n bestraffning som konsekvens,
samtidigt som medicinen som institution alltmer ansags vara en vital ny aktor nar det kommer
till just social kontroll (Clarke och Shim, 2011: 179). Manga andra typer av fenomen har
senare klassificerats som medicinska i samband med den fortsatta expansionen av
medikalisering. Kvinnor anses sarskilt berdrda av medikaliseringens framvéxt da manga
aspekter inom de reproduktiva faserna i kvinnans liv s som menstruationen samt
barnafédande och klimakteriet blivit allt mer betraktade att kopplas till ohélsa (Anspach,
2001: 5951; Bell and Figert, 2012: 136), samt mer specifika tillstdnd som premenstruellt
syndrom (PMS) (Anspach, 2001; Clarke et al, 2003: 164). Vidare anser Clarke et al (2003)
sarskilt att p-piller var ett av de avgérande skeendena i de tidiga medikaliseringsskiftena da de
var ”det forsta, seriosa likemedel designat att konsumeras av friska, asymtomatiska kvinnor”,
och “dér fanns stora tvivel pé att de faktiskt skulle ta dessa starka ldkemedel i franvaro av
sjukdom, men de forsvann snabbt med tanke pa dess omedelbara framgéng” (Clarke et al,
2003: 178, min dversattning).

| samband med utvecklingen av medikalisering undersoks de allt véaxande inflytandena av
medicinska teknovetenskaper och interventioner, samtidigt anses dven “’den sociokulturella
och ekonomiska sektorn av medicin fortsatt dominerande” (Clarke och Shim, 2011: 176, min
oversattning). Viktigt att notera ar att endast tillhandahallandet av vard alltsa inte ar direkt
kopplat till medikaliseringsteori, utan forklaringar omfattar &ven storre processer an sa.
Biomedikaliseringseran berdknas sedan fran ungefar 1985, primart inom amerikansk medicin.
Det finns som namnt olika standpunkter som menar att detta ar en naturlig utveckling inom
medikaliseringen i stort (Conrad, 2005) medan andra havdar att biomedikalisering star for sa
pass unika tilldragelser att det bor rdknas som ett eget teoretiskt koncept (Clarke och Shim,
2011). Oavsett kommer biomedikaliseringsteori framst anvéndas i denna studie och dess

karakteristik presenteras nedan.
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3.2 Biomedikaliseringsteori

Biomedikaliseringsteori star for den expandering och utveckling av de grundlaggande erkéanda
medikaliseringsprocesser som redogjordes for ovan. | svepande drag kan begreppet

biomedikalisering i sin tur forklaras med:

how medicine is now so much more than the profession, or the clinical provision of
treatments, or even the health care system. Instead, expanding domains of everyday
life, technoscientific and economic activities and strategies, and socio-cultural shifts
are implicated today in new ways in the biomedical transformation of life itself.
(Clarke och Shim, 2011: 176).

Detta kanns till viss del igen fran medikalisering men Clarke och Shim (2011), vars
definitioner denna del av studiens teoretiska ramverk baseras pa, menar alltsa att
biomedikaliseringsteori bor anses som en avknoppning fran medikaliseringsteori och inte
enbart en fortsatt expandering inom medikaliseringens ramverk da medicinens fundament har
utvecklats sa pass mycket. De havdar aven att en applicering av biomedikaliseringsteori ger
mdjligheten att utforska ndrmare hur “’the situation has shifted in societal, governmental (in
both conventional and Foucauldian senses), collective, and individual strategies to address
health, disease, and the body.” (ibid.: 181). Att frdmst de allt storre krafter som medicinsk
vetenskap och olika ingripanden har samt de finansiella aspekterna forandrat sa pass mycket i
samhéllen att det ansetts ha varit dags att revidera medikaliseringsteorin, vilket “directly
gestures to the escalating complexity, multisitedness, and multidirectionality that are enabled

by these twenty-first century conditions” (ibid.: 186).

De 5 huvudsakliga processerna som enligt Clarke and Shim (2011) kan anvandas for studier
innefattande biomedikaliseringsteori ar:

1. Overgripande ekonomisk-politiska skiften. Det hir forklaras i relation till
tidigare redogorelse for de storre samhalleliga transformationer som sker,
snarare an att lakare och annan vardpersonal, vardyrken eller vardgivare pa
hogre nivaer i sig utgor dominerande faktorer. Den “biopolitiska ekonomin”
anses vara i framkant och inkluderar olika processer kopplade till halsa
overlag, sjukdom, liv och déd med tendenser av att allt fler aspekter drivs som
bolag och férandras till handelsvaror.

2. Risk och biomedicinska verktyg for 6vervakning av halsa. Detta handlar

framfor allt om en mer individualistisk utveckling dar halsa i allt hogre
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bemarkelse ses som individens egna ansvar och innebér ett konstant stravande
till forbattring. Riskbedomning och andra former av verktyg anvéands ocksa i
storre utstrackning vilket bidrar till olika nya instéllningar for individen.

3. Teknovetenskapliga utvecklingen och nya biomedicinska innovationer. Syftar
framst till de generellt alltmer avancerade och nytdnkande framsteg som gjorts
inom dessa falt.

4. Omfattande samhallstransformationer gallande biomedicinska kunskaper.
Detta inkluderar flera olika aspekter sa som hantering, dverférande och
konsumtion av dessa. Exempelvis hur manniskor séker och tar del av
information, dar framst internet utgor en vaxande kalla till biomedicinska
kunskaper. Dessa processer syftar generellt till den standiga, alltmer patagliga
narvaron av biomedikaliseringen i vardagen vilket i sin tur bidrar till nya
forhallningssatt och fragor kring ansvar gallande kallkritik, forstaelsen for och
anvéandandet av informationen.

5. Transformationer av kroppar snarare an kontroll. Funktionerna bakom dessa
processer relaterar till en form av biomedicinsk styrning som borjar i
individens inre och som paverkas aven genom énskvarda modifieringar, inte
bara av den fysiska kroppen men ocksa uppfattningar om en sjélv, vilka ses
som standiga projekt. Forvantningarna kring vad som kan och bor uppnas
skiftar mellan olika grupper, dar exempelvis dven gemensamma identiteter
utsoks (Clarke och Shim, 2001: 177-8).

Ordet “bio” i termen biomedikaliseringsteori hénvisar till det 6kande beaktandet av biologi,
men ocksa biopolitik och biomakt i stort eller "biopower” pa engelska. Dessa har sin
utgangspunkt i Foucaults idéer som influerat manga samhallsvetenskapliga laror likval som
medicinhistoria primart i Europa under de senaste 30 aren. Foucault menar att biomakt
egentligen kan ses som en version av konceptet “maktens mikrofysik” dar makt férenas med
kunskaper och utgor idag tillsammans med teknologier olika sétt att ’bruka diffusa men
konstanta krafter i form av 6vervakning och kontroll 6ver ménskliga kroppar och dess
beteenden, kanslor, fysiologiska processer, och ndjen — bade avseende individer och
populationer” (Clarke och Shim, 2001: 181, min 6verséttning). Enligt Foucault blir detta
alltmer normaliserat och tar sig uttryck i att makt snarare genomsyrar alla mojliga former av

normer och strukturer av sig sjalv &n att sérskilda personer eller auktoriteter anses forvérva
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eller besitta makt. Foucault menar ocksa att det inte handlar om olika metoder eller aspekter

med destruktivt syfte att skada eller straffa fran ett toppstyrt perspektiv, utan att:

Instead, they are embedded within infinitesimal machineries and productive
micropractices aimed at knowing and exploring the human body, breaking it down,
and rearranging it — “positively” and “pleasurably” as well as otherwise. Power-
knowledges create a normalizing imperative that effects the self-judgment and self-
regulation of individuals (through “technologies of the self ) as well as the
regulation through social policies of groups and populations. Modern disciplines of
power-knowledge thereby “produce subjected and practiced bodies, ‘docile’ bodies”
(Foucault 1979: 138 se Clarke och Shim, 2011: 181).

Aven skiftet fran den “kliniska blick” som bérjade dominera under 1700-talet till den
”molekyléra blick” som biomedikaliseringsprocesser bidragit till alltmer idag anses av vikt,
da fokuset for utforskande numera kan reduceras till allt mindre bestandsdelar i takt med
biomedicinska och tekniska innovationer, och kan forenas med Foucaults synsatt pa dessa
forindringar som the conditions of possibility” eftersom det ocksa ger manniskan okade
mojligheter att till exempel &ndra, kontrollera, hantera och ingripa i olika aspekter av
manniskokroppen, sinnet och livet 6verlag (Clarke och Shim, 2001: 182). Manniskor
anammar i sin tur de har nya biomedicinska mojligheterna pa olika nivaer; i individuell saval
som kollektiv bemarkelse (ibid.). Det &r dven en mer mangfacetterad frdga an annars
forekommande diskussioner kring negativa och positiva eller nya och gamla omsténdigheter
med biomedikalisering, liksom biomedikaliserade eller icke-biomedikaliserade aspekter. |
stallet ar det manga olika faktorer som paverkar biomedikaliseringsprocesser och det kan se
valdigt olika ut beroende pa kontext (Clarke och Shim, 2001).

Denna studie forhaller sig till de 5 punkterna inom biomedikaliseringsteori beskrivna ovan
och isafall pa vilket eller vilka satt de kan satta deltagarnas berattelser i storre forklarande
kontext. Clarke och Shim (2011: 190) lyfter ocksa att fler studier bor utforas i relation till
undersokande av hur intersektioner av etnicitet, socioekonomisk status, kén och sa vidare
medfor “selective and uneven biomedical efforts to transform, regulate, and optimize bodies
and futures.” Detta gor denna studie till viss del med tanke pa situering inom det
genusvetenskapliga faltet, anvandande av feministisk standpunktsteori som utgor essensen av
metodologin samt mer konkret inkorporering av begreppet genusbias i det teoretiska

ramverket.
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3.3 Feministisk standpunktsteori (FST)

Feministisk standpunktsteori (FST) kan forenas med medikaliserings- och
biomedikaliseringsteori da FST kopplar pa de perspektiv som innebér att se vérlden, och
primart halsa, ohalsa samt medicin fran sociala synsétt. | detta fall ar kvinnors standpunkter
och exempelvis hur kvinnokroppen i olika hanseenden genom historien har medikaliserats av
stor vikt. Detta da FST bidrar till att synliggdra de aspekter som &ven inom
(bio)medikaliseringsprocesser harstammar fran den vita, manliga blicken i normativ
bemarkelse — vilket kan kopplas till Haraways (1988) reflektioner som redogjordes for under
metodologiavsnittet kring just de visuella medel som inom forskning och olika vetenskaper

anvands for att utforska och styra. Detta kan dven sammanfattas i att:

traditional epistemologies, whether intentionally or unintentionally, systematically
exclude the possibility that women could be "knowers" or agents of knowledge; they
claim that the voice of science is a masculine one; that history is written from only
the point of view of men (of the dominant class and race); that the subject of a
traditional sociological sentence is always assumed to be a man (Harding, 1987: 3).

FST fokuserar darmed &n mer pa maktperspektiv i de samhallsinstitutioner som har framfor
allt omfattar medicin och vard. Dessa institutioner kan har argumenteras ligga bakom den
utveckling som bidragit till att kvinnokroppar i hog grad varit, och fortfarande &r —
reducerade, dissekerade, kontrollerade, och utnyttjade pa olika sétt relaterat till specifika
fysiska och/eller psykiska aspekter samt reproduktiva stadier som anses vara i behov av
medicinsk uppmarksamhet och atgarder. Detta inkluderar tidigare namnda exempel s& som
menstruation, barnafédande, klimakteriet etcetera. Genusbias utgor darmed ett viktigt koncept
i det teoretiska ramverket som utgar fran FST men anvéands mer konkret i analysen i stallet for
FST i mer svepande bemarkelse, for att senare analysera studiedeltagarnas erfarenheter av
bemotanden inom svensk konventionell vard och vad dessa tillsammans med

(bio)medikalisering kan bottna i.

3.3.1 Genusbias

Genusbias kan anses vara en vasentlig del av FST da genusbias utmanar antaganden om att
medicinska vetenskaper, eller vetenskaper 6verhuvudtaget, dr “neutrala” eftersom forskning
aven bevisat att kvinnor och man som till exempel uppvisar samma symptom till viss del far
olika bemdtanden fran varden, vilket har setts paverka kvinnor negativt i hogre grad. Viktiga
noteringar har dr att:
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scientists actively construct the world rather than passively discover it, and that
science is constructed in a specific historical context. Knowledge and science are
means of ordering the world, and the ways in which this happens are related to the
organization of society. Furthermore, it is not everyone who is allowed to define
what is scientific. The acquisition of the privilege to formulate scientific knowledge
is one of the foundations of professionalism, a privilege intimately connected with
the devaluation of knowledge possessed by other groups. To own the privilege of

defining science is to be powerful (Nilsson, 2005: 126).

Konceptet genusbias kan vidare férekomma i olika former, men generellt sett kan genusbias
inom medicin harroras till brister som korrelerar med kdn och genus. De satt som detta kan ta

sig uttryck i ar:

e att man ser skillnader mellan kénen dar de inte finns och ger konen olika
behandling dven ndr det inte &r medicinskt motiverat

e att man bortser fran skillnader och inte tar hansyn till de kénsspecifika behov
som faktiskt finns

e att patienten ses som typisk for sitt kon — trots att hen kanske inte &r det.
(Sveriges Kommuner och Landsting, 2014: 8).

Dessa definitioner samt gversiktliga beskrivningar av begreppet i foljande text kommer till
stor del fran Sveriges Kommuner och Landstings egen rapport fran 2014 (nuvarande Sveriges
Kommuner och Regioner) om genusbias i svensk vard, som sedan sammanvévs med annan
litteratur pa omradet. Nar mer specifikt vardbemotanden centreras med hjélp av genusbias
som verktyg har forskning namligen pavisat att erfarenheter kan skilja sig mycket at beroende
pa patienters kon och olika kulturella samt genusbaserade forestallningar (Sveriges
Kommuner och Landsting, 2014). Viktigt att understryka &r dock att det finns manga
ytterligare faktorer som ocksa paverkar har, sa som alder, etnicitet, socioekonomisk status och
sa vidare (Anspach, 2001). Feministiska rorelser har dock dverlag lange ifragasatt att kvinnor
exkluderas fran medicinen, att ordinering av operationer och lakemedel missbrukats, samt att
manga kvinnor avfardas av lakare som undanhaller information (ibid.: 5948). Kvinnliga och
manliga lakares approacher kan ocksa skilja sig at dar kvinnliga lakare i hdgre grad véljer
samarbete, preventiva atgarder och hansyn till psykosociala aspekter jamfort med méan
(Anspach, 2001: 5951). Daremot har studier &ven gjorts som uppdagar att dar finns andra
faktorer som visar att kvinnliga lakares bemdétanden formas med tiden utefter dominerande

normer och strukturer pa arbetsplatsen; detta da kvinnor exempelvis visats vara mer
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patientcentrerade under sitt forsta ar som lakarstuderande jamfért med manliga kollegor, men
inte langre &r det efter avslutad utbildning (ibid.).

| Sverige finns evidens for att dubbelt s manga kvinnor ar missnojda med vardbemaétanden
an méan, narmare bestdmt 1/5 av kvinnor respektive 1/10 av man (Sveriges Kommuner och
Landsting, 2014: 90). Dock innebar klagomalen i allménhet att patienterna inte ként sig sedda
som manniskor och blivit reducerade till objekt, samt upplevt sig maktlésa i méten med
varden (ibid.). Man har ocksa hogre tillit till varden samt erfar i hogre grad att de varit nojda
med vardpersonalens information de gett och bemots pa ett respektfullt sétt (Sveriges
Kommuner och Landsting, 2014: 91). Vidare spelar dven andra aspekter in som att mans
anatomi i hogre grad utgor standard i lakemedelsforskning, att kvinnor ar bade medikaliserade
och underbehandlade i hdgre grad &h mén, samt att de senaste och mer kostsamma
medicinerna ges till man — vilket inte alltid behdver vara mer positivt men den systematiskt
pavisade skillnaden &r intressant (ibid. 7-8). Atgéarder som anses viktiga att implementera for
att forsoka forandra attityder som kan féranleda genusbias inkluderar till exempel att skylla pa
medicinen och avsaknaden av forskning som kan hérledas till svarigheter vid diagnosticering
av vissa typer av symtom, i stéllet for att bagatellisera kvinnors erfarenheter och reducera
exempelvis smartproblematik till psykologiska forklaringar (Sveriges Kommuner och
Landsting, 2014: 102). Ett forslag pa detta kan vara ett diskursivt skifte ”fran ’diffusa’
symtom till hittills oférklarade symtom’” (ibid.).

4. Analys

Med hjalp av tematisk analys har fyra olika teman formats utifran deltagarnas egna
erfarenheter fran méten med svensk konventionell vard: dissekerade kroppar som berér en
upplevd avsaknad av helhetssyn pad manniskan som soker vard, kunskap och stod, individens
ansvar for halsa; vikt, skuld och skam samt genusbias och reproduktionsfokus. Dessa teman
analyseras nedan med hjalp av de 5 olika processerna inom biomedikaliseringsteori som
presenterats tidigare, dar fokus kommer laggas pa punkt 2 och 4, och sammankopplas dven
med genusbias. Genusbias utgdr bade ett eget tema, som deltagarna sjéalva reflekterat tydligt
kring i samband med att de forsokt hitta egna forklaringar till vardens bemétanden, och ett
teoretiskt begrepp som appliceras i analysen tillsammans med (bio)medikalisering.
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4.1 Dissekerade kroppar

Deltagarnas efterfragan av en helhetssyn inom varden &r ett starkt genomgaende tema i
intervjuerna. De forklarar att de erfarit bemotanden dar vardpersonal, oavsett yrkesroll, pa
olika sétt kommunicerat kring kroppen som uppdelad nar deltagarna sjalva & andra sidan
forvantat sig att moéta nagon som ser hela dem och utgar fran PCOS som ett syndrom med
paverkan pa hela kroppen. Detta tillsammans med kunskap och stod som presenteras nedan
utgor de tva mer évergripande, tydliga temana. Dissekerade kroppar refererar saledes har till
de aspekter inom medicinen kopplade till ohélsa och som plockas ut fran kroppen, livet och
helheten for analys och behandling. Att sénderdela kroppen kan namligen anses vara
essentiellt for medicinsk kunskapsproduktion dar det en gang ansetts haft sitt syfte for att
utforska manniskokroppen och organens funktioner, dar sedan vissa aspekter av kroppen,
stadier och livet samt dess associationer medikaliseras i storre utstrackning an andra. Vissa
aspekter kan & andra sidan antingen icke-medikaliseras eller avmedikaliseras (fran att ansetts
varit medikaliserade) (Clarke och Shim, 2011; Nilsson, 2015). Detta kan i sin tur kopplas till
de skiften som framfor allt Clarke och Shim (2011) patalar — fran den kliniska blicken till den
molekyléra blicken som dominerat under respektive paradigm, och blicken fokuseras numera
saledes pa de allt mindre bestandsdelarna. Detta menar Maturo (2012: 122) bidrar till ett
alltmer “bioniskt” samhille dér aspekter av genetik och biologi utgor de kraftfulla influenser
som primart paverkar vara liv foljt av att sociala komponenter i stallet reduceras. | praktiken
upplevde deltagarna detta bland annat i form av att vara tvungna att boka separata tider for

olika symtom som de sjalva upplever som associerade, framfor allt i en diagnos som PCOS.

I bildassociationsévningarna valde till exempel dven vissa deltagare ut bilder som de
associerade till kénslor av att upplevas som “’suddig” och “diffus” medan de talade om
erfarenheter som forenades inom detta tema. Jasmine ar en av dem som beréttar sin

upplevelse kring avsaknaden av en helhetssyn:

jag upplever att varden inte riktigt ser en hel person. Och jag har absolut respekt for
att dom i alla anseenden inte kan ta in alla aspekter av vad det innebér att va en
maénniska, i en diagnos liksom. Men att den ofta kan bli lite val férenklad kanske och
att man inte ser samband [...] sé jag kopplar den hér bilden som att det verkar valdigt
simpelt: allt &r blatt och klart och tydligt och s& och det dr shér... jag &r en ung,
stark och frisk tjej som trénar ganska mycket och ater relativt bra och liksom, har

ganska bra halsa i allméanhet — men nanting ar fel. Och sa 6ppnar man upp det och
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ser att: ah okej! Det hér var inte vad vi vantade oss. Men det &r ganska straight

forward anda, for har har du lite p-piller typ.

Jasmine och flera andra deltagare reflekterade kring vardens resurser och ville papeka att de
forstod att det finns vissa begransningar inom varden, att de arbetar valdigt mycket och inte
alltid har tid for langre besck samt att manga av deras ldkare exempelvis inte kan sitta i
telefonen under dagarna och svara pa fragor. Dock innebér deltagarnas forvantningar pa
varden i Sverige att de som ar medicinskt kunniga bor kunna dra slutsatser kring de samband
som en PCOS-diagnos omfattar, samt att se utifran ett behandlingsperspektiv vad som &r

praktiskt genomforbart och kan ge god effekt bade har och nu samt pa lang sikt.

Flera deltagare refererade daremot pa olika sétt till att sa inte ar fallet i praktiken, till exempel
genom icke-manskliga attribut for att beskriva sina erfarenheter, daribland Siri: ibland kidnns
det som att varden behover va lite mer... 4nnu mer omvéardande, kanske. Att man inte kan tro
att manniskor &r robotar utan det handlar ju om hela ens liv och hur framtiden kommer bli
liksom.” Detta kan ddrmed utgéra exempel pa tendenser inom biomedikaliseringsteori som
innebar ett forandrat paradigm gallande synen pa manniskan med hogteknologiska
innovationer och biomedicinska verktyg. Aven individualismens moraliska obligationer for
var och en att ta ansvar for sin hédlsa och strava efter forbattring samt korporatisering och
kommodifiering av och inom manga halso- och livsaspekter. En fraga som vacks har ar dock
om inte dessa former av utvecklingar &nda enligt biomedikaliseringsteori skulle innebara okad
hansyn framfor allt till hormoner, och &nnu mindre bestandsdelar &n sa, for att ga till botten
med tillstdnd som PCOS nér kapaciteten dven kan argumenteras finnas i allt hogre grad for att

hitta svar.

Psykosociala aspekter anses icke-medikaliserade

Vidare upplevdes ett stdndigt osynliggdrande av psykosociala aspekter kopplade till PCOS
vara en stor anledning till besvikelser pa avsaknad av en helhetssyn inom varden.
Psykosociala aspekter bland deltagarnas erfarenheter, vilket innebar ett sasmmantaget fokus pa
de 4 omraden fran de internationella riktlinjerna namligen livskvalitet, angest- och depressiva
symptom, kroppsbild/kroppsuppfattning samt atstérda beteenden och atstérningar,
argumenteras darmed for att vara icke-medikaliserade med applicering av
biomedikaliseringsteori. Detta eftersom det inte var delar som vardpersonal tog i beaktning.
Detta trots att flera deltagare har erfarenheter, nuvarande eller tidigare, som exempelvis

inkluderar sjukskrivning, utmattning, angest, depression och/eller étstorningar. Manga
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menade att kopplingen mellan PCOS och psykosociala aspekter som symtom &r ett av de
samband de upptackt pa egen hand nar de sokt information om sina halsotillstand, och inget
som nagon inom varden lyft pa nagot satt. Agnes menade dock att nar varden val ar tvungna,
som vid sjukskrivning, da fragar de om maende for att de i det sammanhanget anses tillskriva
mening till att fraga just pa grund av extern bekréftelse pa nagons maende, vilket annars inte
uppmarksammas. Detta & anmarkningsvart da exempelvis Maturo (2012: 125, 123) menar att
psykisk ohélsa generellt sett formodligen &r nagot av det mest medikaliserade i manniskans
liv, och att de skiften som inneburit en 6kad tendens att behandla exempelvis depression fran
synséttet att det orsakas av kemisk obalans gor det réttfardigat att istallet for terapi behandla

med lakemedel — vilket &ven ar mycket billigare for varden.

Vidare delade Melissa att hon var néra att fa anorexi nar hon var yngre och har i princip alltid
haft en komplicerad relation till mat, som ofta lett till &ngest. Att da senare fa diagnosen
PCOS och ha lattare att ga upp i vikt gjorde att vardens viktfokus triggade den tidigare
atstorningsproblematiken — eftersom eventuella atstérningar, atstorda beteenden eller
patientens egna tankar och kanslor 6verlag kring livsstilsframjande atgarder inklusive framst
viktnedgang — inte heller togs med i bilden. Jasmine motte & andra sidan en barnmorska som
erkande denna risk och menade att trots att Jasmine hade ett BMI som lag pa gransen till
overviktig, pa grund av muskler, ar det inte nagonting hon kommer anmérka pa da hon
forklarade att hon inte ville bidra till nagon atstérning. Daremot upplevde Jasmine att det var
svart att undvika att bli matad med viktfokus da det framkom, oavsett var hon letade
information, att de som blivit diagnosticerade med PCOS behéver ga ner i vikt. Aven om hon
papekade att manga drabbas av viktuppgang och saklart bor fa hjalp med det, anser hon att
hon ibland varit pa gransen till en atstorning sjalv pa grund av att vikt och kost utgor sa pass
centrala delar av den radgivning som finns att tillgd. Andra deltagare vittnade ocksa om att
viktfokuset inom varden, som for manga bottnade i démande kommunikation och utan att ens
forst stalla fragor kring deras livssituationer, kost och traning for att fa svar pa hur det ligger
till, resulterar i stor frustration, ilska och uppgivenhet. Mer kring just vikt kommer dven
langre fram men Kkort sagt kan vikt pa olika satt, framst 6vervikt i detta fall, anses vara
medikaliserat (Clarke et al, 2003). Samt att det nddvéandiga sambandet mellan ordination om
viktnedgang samt hansyn till psykosociala aspekter for att undvika risker for annan ohalsa
forsummas. Det gar alltsa aven att 6verlag se att psykosociala aspekter tydligt exkluderas fran
bade PCOS-diagnosticering och behandling i form av icke-medikalisering i relation till

biomedikaliseringsteori.
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Livskvalitet och valm&ende

Darutover verkar en central linje i deltagarnas beréttelser vara att synen pa liv och framfor allt
innebdrden av halsa skiljer sig at mellan vardgivare och patienter i studien. Fragan om vad liv
faktiskt anses vara ser hela tiden olika ut beroende pa kontext och perspektiv, men kopplas
sarskilt till reproduktion enligt biomedikaliseringsteori (Clarke and Shim, 2011: 181) och
fascinationen for det liv som kan skapas inuti kvinnokroppen, vilket diskuteras nedan mer
ingaende. Med tanke daremot pa den pagaende transformationen till den molekylara blicken
fran den kliniska blicken, kan liv ocksa associeras till Foucaults idéer om forutsattningar for
Okade mojligheter. Dessa innefattar reflektioner kring hur livet kan och bor levas samt anses
expandera i och med alltmer fortgaende biomedikaliseringsprocesser (ibid.: 182). Vad som
ocksa karaktariseras av detta ar som sagt individens standiga stravan efter forbattring oavsett
livs-, hélso- eller utseendeaspekter. Detta anses dock innebara vissa etiska fragor da
utvecklingar inom dessa omraden tidigare innebar anstrangningar, med tydligare pragel av
samhallsframjande insatser pa nationell niva for att uppna sarskilda moderna, foredomliga
resultat associerade till hur olika samhallsfunktioner skulle se ut, genom andra former av
patryckningar och fokus att varna sin befolkning (Clarke och Shim, 2001). Med notering om
att denna teori utgar fran Globala Nord och vasterlandsk medicinkontext, menar vissa som
sagt att radande biomedikaliseringsparadigm bidrar till att skifta fokus fran just
samhallsperspektiv och standarder for manniskors valfard till en perfektionism pa individniva
(Clarke och Shim: 184; Maturo, 2012: 126-7).

Detta kan isafall mojligen dras till idén om dissekerade kroppar igen och den tamligen
patagliga synen inom varden att symtom-behandla specifika aspekter av PCOS (med
limiterade tillvagagangssitt), informera patienter om potentiella risker med diagnosen, samt
med medvetna som omedvetna forvantningar om att individen tar sitt ansvar — men inte att
centrera manniskans valmaende oavsett individ- eller befolkningsniva. Kanske forstarks detta
aterigen av att psykosociala aspekter icke-medikaliseras medan andra aspekter medikaliseras,
dér det icke-medikaliserade i stallet outsourcas till professioner som specifikt arbetar med
psykosociala aspekter sa som psykologer och terapeuter. Fragan ar ocksa om inte
forvantningarna i samband med att det pa olika satt kommuniceras att individen sjalv har bade
ansvar och frihet i form av 6kande "mojligheter” att ta hand om sin hélsa kommer med
sarskilda villkor. Detta exempelvis i form av att en patient med PCOS forvantas ga ner x antal
kilo i vikt specifikt genom kalorirestriktion for att anses serids och “vérdig” for eventuell

vidare behandling, eller konsumera lakemedel tills vidare utan att soka andra
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behandlingsalternativ som annars viftas bort. Det kan snarare anses inlindat i uppmaningar om
att fortfarande installa sig enligt forvantningar fran varden. Eventuellt med tanke pa mojliga
bidragande faktorer som maktdynamiken mellan lkare-patient som kan ta sig uttryck i
paternalism (Ekbéck, 2009) eller resulterar i negativt bemdtande om patienten sjélv faktiskt,
genom ansvaret i fraga, kommer med nya insikter (Avery och Braunack-Mayer, 2007). Detta
uppdagar hursomhelst tydliga skillnader i perspektiv och forvantningar, som fran patienters
sida upplevs som orimligheter i praktiken, och de s6ker bade information och stod fran andra
hall nar den uppdelade synen inte bara pa kroppen men ocksa livet beaktas. Framfor allt anses
som sagt psykosociala aspekter kopplas ur dessa sammanhang och bortses fran som
irrelevanta, och istallet l1aggs fokus vid de kroppsdelar som varden uppfattar som prioriterade.
Dessa menade manga deltagare var deras reproduktiva organ och kommer diskuteras i sitt

respektive tema da dessa a andra sidan har en lang historia av medikalisering.

4.2 Kunskap och stod

Kunskap och stod, dar det framfor allt ar en pataglig kunskapsbrist i samhallet i stort som &r
ett 6verhdangande tema, ar tillsammans med avsaknaden av helhetssynen de tva mest tydliga
temana. Deltagarna delade att de fick insikter om en uppenbar avsaknad av information kring
PCOS bade i allmanhet och inom varden, da de reflekterade sjélva kring avsaknaden av
forskning och att det finns oerhdrt manga olika rad kring hantering av syndromet samt
atgarder som ror bade preventiva aspekter och behandling. Den bristfélliga forskningen kan
anses leda till fragmenterad evidens och saledes tydliga ramverk aven for vardpersonal att
forhalla sig till, vilket gor kompetenser bland vardgivare och i sin tur information till
deltagarna patagligt otillrackliga for manga patienter. Detta gar att kopplas till bakgrunden
och den tidigare forskningen, framfor allt till hur det &n idag finns dilemman med de olika
diagnoskriterierna och tydliga ramverk for vardgivare att forhalla sig till. En viktig punkt har
kan vara det som lyfts av Sveriges Kommuner och Landsting (2014: 102) i relation till
genusbias och att inom varden understryka att tala om “hittills oférklarade symptom” till
skillnad fran “diffusa symptom” for att rikta fokus till den verkligt grundlaggande
problematiken inom medicinen. Manga deltagare vittnar dock om att denna uppmaning om
attitydskifte inte implementerats tillrackligt i praktiken, utan kénde sig direkt skam- och
skuldbelagda for sina uppvisade symtom. Manga reflekterade dven sjélva dver hur det
kommer sig att det finns sddana kunskapsluckor som direkt genererar en otrygghet och

forvirring bland patienter. De drog paralleller till genusbias dar bland andra Victoria fragade
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sig hur behandling och forskning skulle se ut om PCOS hade varit nagot som méan drabbades
av; och fick medhall fran Jasmine i deras parintervju dar de gemensamt ansag att man inte

hade upplevt detsamma utan det skulle tas mer pa allvar da.

Klara upplevde aven att lakare inte “utgar frin kompletta dataset” pa grund av den bristfalliga
kompetensen kring PCOS och saledes inte ser till hela bilden av vad diagnosen innebar. Detta
leder i sin tur till symtombehandling som bygger pa en felaktig grund. Manga delade ocksa att
de fétt hora att “allt ser fint ut” enligt blodprover och andra tester, och blev inte lyssnade pé
om de meddelat att de inte var ndjda med det svaret utan ville utreda vidare da deras egna
upplevelser sa dem nagot annat. Klara berattade vidare om vardens ifragaséattanden av hennes

erfarenheter:

dom ba; 'ni men det &r inte sd’, och jag ba; ’fast det ar verkligen s&’. Jag har hittat
informationen och sen har jag tvingat dom att inse och sen har jag fatt tvinga dom
att skriva ut medicin till mig. Assé jag ba; ’jag sitter hér tills du gor som jag séger.
Jag skriker i hogan sky om du inte lyssnar’. S& har min... oavsett om jag vart hos
vardcentralen eller om jag vart hos specialist och sa vidare, det har alltid vart
samma visa liksom. Sa att jag har diagnosticerat mig sjalv och sen har jag tvingat
varden att gora sitt jobb.

Deltagarnas forvantningar pa vardpersonalens arbete verkar ga mer i linje med en
patientcentrerad vard, men visar sig i praktiken innebéra att deras egna berattelser och
preferenser inte tas hansyn till vilket kan kopplas till Ekback et al (2009) som diskuterat
PCOS-patienters erfarenheter av paternalistiska moten inom svensk konventionell vard. Det
kan &ven tolkas som att patienter, som exempelvis i form av erfarenheten ovan, anser att
mediciner i vissa fall ar béattre &n ingen alls och forvantar sig biomedikalisering — men att
detta dock kan ha samband med de spanningar som finns i méten mellan patienter och
vardpersonal dar individer i olika utstrackningar har anammat diverse
biomedikaliseringsprocesser eller ej. Patienter kan darfor med andra ord till viss del krava
biomedikaliserad vard (Clarke och Shim, 2011; Conrad, 2005: 9) medan varden i enlighet
med andra aspekter av biomedikalisering lagger 6ver dkat ansvar pa patienter. Dock &r det
inte heller sa simpelt eftersom det handlar om preferenser och behov som skiljer sig fran
person till person, framfor allt med avseende pa en diagnos som PCOS, dar kontexten alltid ar
viktig att beakta. Majoriteten patienter har dven i denna studie, liksom i tidigare forskning,
klart och tydligt uttryckt att de fortfarande vander sig till varden for att de darifran vill ta del

av kunskap om hur de kan hantera PCOS — med tanke pa den problematik kring bland annat
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(avsaknad av) forskning, fragmenterad information och syn pa kroppen samt okunskap som

beskrivits tidigare.

Internet som huvudsaklig kéalla till information och forhandlingsverktyg

Den information som deltagarna fatt nar de diagnosticerats varierar en del men verkar
generellt sett baserad pa grundlaggande information om menscykeln. Eftersom oregelbunden
mens och potentiella problem med att bli gravid ar vanligt forekommande hos patienter med
PCOS, gavs olika forklaringar i mer eller mindre detaljerad form till varfor deltagarna har
svarigheter att fa igenom agglossning. Féljdfragor kring hur olika hormoner och nivaer av
dessa paverkar kroppen i stort samt hur sambanden ser ut mellan de olika symptomen
avvisades daremot generellt. Manga deltagare upplevde darmed att de kande sig tvungna att
soka information fran andra kallor &n varden pa grund av bristfalliga svar som inte kunde
hjalpa dem i deras livssituationer och hur de sjalva bor forhalla sig till syndromet. Facebook-
grupper och andra typer av forum upplevdes ge en kéansla av gemenskap, men ocksa ett kvitto
pa att det ar ett komplext syndrom med valdigt olika rekommendationer pa vad de bor gora.
Manga menade att de till stor del patraffat spekulationer i brist pa tydliga riktlinjer och
Jasmine benamnde exempelvis dessa forum som “’blinda som leder blinda”. Flera deltagare
sOkte sig aven till forskning om PCOS och laste sjéalva olika studier som gjorts, dar

Storbritannien och USA lyftes fram som foredomen inom forskningen.

Denna kunskap har de som sagt sedan anvant for att sta pa sig sjalva och vara patryckande
och aktiva i sin egen vard for att nagot ska handa. Detta eftersom deltagarna menade att
bemadtanden inom varden 6verlag upplevdes undermaliga, bade vid diagnosticering samt i
behandling av symptom under efterféljande vardkontakt, dar storst efterfragan egentligen
lades vid mer information. Flera deltagare menade att de till och med diagnosticerat sig sjalva
genom att hitta egen information genom internet och anvénde sedan detta som underlag i
’forhandling” med varden dér de upplevdes tvungna att argumentera for sin sak om att bli
utredda och behandlade for PCOS, vilket ocksa kunde paga under langre processer. Avery och
Braunack-Mayer (2007: 5-6, min oversattning) har pavisat liknande fynd och menar att
patienter pa detta sitt har ’rubbat relationsbalansen mellan l&kare-patient” nér de ként sig
tvungna att séka kunskap om PCOS och hur det paverkar dem fran andra hall, sedan har de
inte fatt positiva gehor nér de sjélva foreslagit passande atgéarder. Den information som lakare
i stallet ville ge berérde fokus pa fertilitet dar risker for svarigheter eller till och med
omdjligheter att bli gravid understroks, och patienter kdnde sig maktlgsa att inte kunna

paverka sin situation om de inte ville bli med barn (Avery och Braunack-Mayer, 2007). Aven
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dessa monster var tydliga bland deltagarnas berattelser i denna studie, och indikerar pa
selektiv information som ges och som speglar uppdelningar &ven har av vad som anses
prioriterat och viktigt nog fran vardens hall, och inte. Aven om det inte handlar om medveten
taktik sa kan det anda argumenteras att denna typ av bemotanden underbygger och
uppratthalls av krafter inom vetenskap, medicin och vard som diskuterats i det teoretiska
ramverket. Till exempel i form av maktens mikrofysik i samband med diverse

biomedikaliseringsprocesser och genushias, bade historiskt och idag.

Néar det kommer till internet och egenmakt, ett begrepp som tidigare forklarats ha samband
med en rad olika aspekter kring vardens bemétanden av patienter med PCOS, menar Korp
(2006: 78) att det finns bade komponenter som kan starka individens halsa och andra som
forsvagar den. Vad som dock centreras i studien ar att atgarder som syftar till att 6ka
manniskors formagor att forsta, hantera och anamma information fran olika kallor utifran sina
egna behov och preferenser ar exempel som kan befésta egenmakt i stéllet for att enbart fa
och forlita sig pa externa bekraftelser och uppmaningar som individen behover forhalla sig
till. Detta visar ocksa pa processer inom biomedikaliseringsteori som aterigen relaterar till
diskussionen om individens eget ansvar for sin hélsa, men visar pa en mer komplicerad fraga
kring vad egenmakt kring halsa egentligen innebar i dagens samhalle med tanke pa dessa
skiften. Detta eftersom till exempel mer information ofta efterstrévas, samtidigt finns tecken
for okad angest av det dvervéldigande halsofokuset i samhéllet som aterfinns i princip dverallt
(Korp, 2006: 83). Kanske ar det inte heller mgjligt eller 6nskvart att sdga da essensen av
egenmakt egentligen bor centrera just ménniskors varierande situationer, preferenser och
behov. Tendenserna till individualism behdver inte heller betyda att hélsa ar nagot privat, utan
snarare att hélsa finns alltmer patagligt i vardagen och det ar idag aven lattare att dela
erfarenheter mellan varandra for att soka bade information och stod. Detta kan i sin tur
aterigen gor att individer kan kanna sig mer palasta och stottade i méten med varden dar de

har andra forutsattningar att krava gehor (Conrad, 2005: 9).

Stod

Viktigt att notera ar dock dven de positiva aspekter av bemdétanden som deltagarna erfarit, dar
vardpersonal som upplevts som snélla, empatiska och tydligt visat att de velat hjalpa till &nda
— aven om de erkant att de inte haft kompetensen som kravts dar och da — talades om som
idealiska exempel. Vissa deltagare berattade dven om erfarenheter dér positiva aspekter av
PCOS i sig lyfts fram och vardpersonal hade forklarat att de har formagan att lattare bygga
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muskler samt att de troligtvis ar fertila och har battre hy langre upp i aldern. Nar det kommer
till stod mer specifikt verkade det som att flera deltagare sjalva ville atskilja just stod fran
kunskap och menade pa att detta anses vara tva olika saker som efterfragas bade av varden
och omgivningen, dven om de saklart dven samverkar till viss grad och paverkar bada tva hur
val vardbemotanden uppfyller forvantningar framfor allt kring ett helhetsfokus. Forutom de
deltagare som gav exempel pa lakare som inte besuttit kunskap om PCOS men &nda
kommunicerat empati och att de ar villiga att férsoka hjalpa dem, vittnade andra deltagares
berattelser om vardpersonal som haft mer kunskap, framfor allt endokrinologer, men som
anda inte kunnat utgora det stod som énskas eller inte heller velat dela med sig av
kunskapen” om hormonsystemet som de besitter. Vissa forklarade hur deras erfarenheter
sammantaget upplevdes som en lang kamp om att fa komma till endokrinologi, framfor allt pa
grund av domande kring vikt, men att de till sist fick en remiss och med héga férhoppningar
insdg de att aven dar fick sta utan stod. Overlag efterfragade deltagarna langsiktiga losningar
med en mer holistisk syn pa manniskan och behandling, da de var évertygade om att detta
battre kunde hjalpa dem:

Janni: For mig var det ju sa att jag ville hitta svar och forsta... och ha ndn som va
med mig, speciellt en, ndgon i varden som kunde, ah... forklara sakerna och f6lja
med mig i min resa. Sa att dom [barnen pa utvald bild] representerar ju som att man
gar tillsammans och man har stod. Sa att det var det jag kdande att nu ska jag ha nan

som kan, nan som kan férklara och nan som kan va med mig pa véagen.
Intervjuare: Ja, och verkligheten?

Janni: Eh, ja. Jag blev utsparkad. Dom ville inte alls gd med mig. Och det kandes
ocksa sjalv, assa nar jag klev in genom dorren, sa valdigt fort fick jag ju det hara
obehaget att dom va inte alls har med mig alls ju. Vi stod pa helt olika sidor, och jag
ville ba gé. Jag ba, det hér 4r min... jag far gé ut sjélv helt enkelt och kora mitt eget

race for att dom ténker inte folja med.

Flera deltagare pratade om att stod for dem innebar nagon som végleder dem i det nya
livskapitlet med PCOS. Darfor hanger det saklart ihop med kunskapstemat eftersom det ar
just fran medicinskt kunnig personal detta stod framst soks, men som anda forklarats pa andra
satt an specifikt information som svar pa fragor och oro. Langsiktighet ar ett tydligt spar som
kan utkristalliseras dven har, da deltagare uttryckte sin diagnosticering och den darefter
aterkommande kontakten med varden som en “resa”, och forvantade sig dven att vardpersonal

skulle vara med dem pa den resan.

45



4.3 Individens ansvar for halsa; vikt, skuld och skam

Tidigare teman kring bristande helhetsfokus och kunskaper samt de livsstilsaspekter som
alaggs individen sjalv att hantera utan vidare nyanserade férklaringar till faktorer som
paverkar PCOS och vice versa visar pa forflyttandet av just ansvar géllande den egna hélsan
till individen. Har diskuteras de biomedikaliseringsprocesser som syftar till att forklara risk
och de samhéllstransformationer 6verlag som 6ppnat upp for mer tillganglighet av

biomedicin.

Biomakt och risk

PCOS &r som tidigare konstaterat ett komplext syndrom som paverkar hela kroppen och livet.
Deltagarna berattade att diverse livsstilsinterventioner ar det som i forsta hand
rekommenderas; detta framfor allt da det pratas mycket om riskbedémning fran vardens sida
och vikten av preventiva atgarder for att forsoka att undvika senare komplikationer som
diabetes, hjart- och kérlsjukdomar samt endometriecancer. Dock inkluderas dven hér den
konstant narvarande medvetenheten om risken for att ha svarigheter att bli gravid, eller inte
kunna bli gravid alls, som flera deltagare delade. Sarskilt de som dven fatt hora att deras
overvikt i sig utgor en risk, inte bara for infertilitet utan dven évriga namnda riskfaktorer,
berattade att de befinner sig i ett slags vacuum dar de far hora att det &r deras egna ansvar att
forst och framst hantera en viktnedgang, men egentligen indirekt sett dven Gvriga

implikationer som syndromet har.

Just fokuset pa risk innebér fran ett biomedikaliseringsperspektiv en av de aspekter som utgor
ett 6kat ansvar som laggs pa individen att sjalv ha kunskap om diagnosen, riskbedémning,
relevanta preventiva atgarder som de bor se till att utféra i sin vardag samt konsumtion av
olika typer av hjalpmedel som kan underlatta for individen (Clarke et al, 2003). Detta blir ett
livslangt stravande i sig, att oavsett hur olika symptomen ter sig hos olika patienter med
PCOS och till vilken grad, sa innebér att fa diagnosen PCOS en placering i det sérskilda
facket for de riskbeddmningar som gjorts for syndromet. Detta kan i sin tur anses generera ett
beroendeforhallande till varden da forvantningarna inom systemet byggs, dven om det sker
omedvetet, pa att uppratthalla intressen och strukturer som gynnas av specifika
biomedikaliseringsprocesser vilket reflekterats kring tidigare. Flera deltagare ndmnde att de
fatt information om att de har 6kad risk framfor allt for diabetes och hjart- och karlsjukdomar,
men upplevde att de inte fick nagon mer djupgaende information om vad detta egentligen
innebar och pa vilket sétt de kan forebygga dessa sjukdomar. Ansvar kan darfor argumenteras
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ha lagts pa deltagarna i denna studie efter att en PCOS-diagnosticering samt riskbedémning
gjorts, i och med de livsstilsinterventioner men ocksa farmakologiska behandlingar som
ordinerats, men som deltagarna sedan behover hantera, konsumera och folja upp sjélva utan
att ha fa kunskap och/eller stod fran varden. Maturo (2012: 124) menar &ven att det inte ens
behover rora sig om sarskilda ordinerade behandlingar, men som &nda “require the patient to
comply with a specific regimen or way of life.” Deltagarna upplever sig inte tillfreds med
detta da de sjalva och deras personliga erfarenheter, 6nskemal och behov ej inkluderats i en
mer langsiktig plan. Darfor kan saledes agens aterigen lyftas fram som en paradox i detta fall,
da agens hér a ena sidan kan innebara individens utokade majligheter att pa egen hand inte
bara uppréatthalla men ocksa forbéttra sin hélsa, men & andra sidan upplevs mojligheterna”
som just ordinerade utan férankring i individens egna liv och faktiska behov — snarare
stravanden utefter de villkor som vardgivare satter upp for dem. Vad finns det egentligen da
for andra “’val” och mojligheter att starka sin egenmakt? Mamo och Fosket (2009: 935) menar
till exempel att: “this body-technology project is another site of contradiction, at once
signaling a way for women to assert control or agency via the body and also signaling

women’s bodies and femininity as being targeted by biomedical interventions.”

Vidare kan detta anses vara ett exempel pa hur relationen mellan vardgivare och patient
kantas av Foucaults microphysics of power” eller maktens mikrofysik pa svenska, eftersom
begreppet risk kommer fran epidemiologisk statistik som skapar mening framfor allt pa
populationsniva, men kanske inte alls innebar samma meningsfulla bidrag pa individniva
(Clarke och Shim, 2011: 172), om inte stodet finns i samband med det. Just begreppet risk i
denna kontext kan saledes utgora mer av en toppstyrd syn med genomsyrande
maktdynamiker, &ven om Foucaults perspektiv pa makt generellt sett innefattar en idé om att
den finns inneboende dverallt och inte enbart behdver utgora negativa konsekvenser for vare
sig individer eller samhallen. De biomedicinska och teknologiska innovationer som ofta talas
om inom biomedikalisering skulle tekniskt sett kunna bidra till mer avancerad och
hdgkvalitativ forskning kring PCOS, men till exempel FST och genusbias synliggor hur dessa
anvands i praktiken och av vem da ”Biomedical services, technologies, and knowledges are
taken up, used, and given meaning in complicated ways by various actors” (Mamo och
Fosket, 2009: 928) samt att alla anvander och formas av dessa utvecklingar. Detta kan
hursomhelst ocksa visa pa behovet av mer forskning kring hur olika individer paverkas av

biomedikaliseringsprocesser.
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Vikt

Vidare ar framfor allt vikt en faktor som aterkommer hos flera deltagare, som forklaras
narmast avgorande for vilken form av bemotande de far av varden, da det kopplas starkt till
upplevelser av skuldbeldggande och skammande. Med tanke pa samhéllets och i sin tur
vardens forvantningar 6verlag fran biomedikaliseringsperspektiv pa individen att ansvara for
sin hélsa, i enlighet med de villkor som &ven tycks genomsyra denna forskjutning, ar det just i
dessa fall med viktfokuset som 6vriga teman blir &n mer patagliga som dverensstammande

med begreppen i det teoretiska ramverket da de kan héavdas dras till sin spets.

Aha, du &r en san. Du maste ga ner i vikt. Det ar ditt eget fel. Hanskratt. Om du bara forsoker
sa kommer allting l6sa sig. Det &r lathet. At mindre. Bérja ror dig bara. Trana mer. Kan du
ga ut och jogga i stallet? Du trostater nog valdigt mycket. At lite mindre tarta. Har du

problem med binge-eating disorder? Sluta &t s& mycket snabbmat. Sluta &t godis. Sluta &t.>

Kénslan av att inte bli tagen pa allvar horde ofta ihop med just vardens anmarkningar om vikt
I moten med deltagarna, och enligt dem sjélva handlar det om ett systematiskt skammande
och skuldbelédggande av dem som individer som inte gor tillrackligt. Detta sker dels vid sjalva
diagnosticeringen av PCOS, dels genom aterkommande pekpinnar langs efterfoljande
vardkontakt oberoende av vad de sjalva berattar och forklarar om sina situationer. En
intressant aspekt ar att bade deltagare och varden, utifran nagra deltagares egna perspektiv,
upplever att den andra vill ta den ldtta vagen”. Detta tar sig uttryck i att deltagare anser att
varden undviker att ga till botten med symtomen, ta reda pa hur PCOS paverkar just dem och
utarbeta en langsiktig plan darefter — medan vissa deltagare uttryckt att varden i sin tur
kommunicerat att deltagarna “bara vill ta ett piller”. Varden skriver sedan inte ut nagra
lakemedel utan understryker att de inte kan gora sa mycket forran deltagarna gatt ner i vikt pa
egen hand, och skuldbelagger dem om de inte lyckas da de inte forsoker tillrackligt. Varden
har dock erbjudit en gastric bypass-operation till flera deltagare som utvag — vilket ocksa
nagra har gjort — dock inte med forvantat resultat da det aterigen handlar om en stérre bild &n
att ata mindre. Detta visar alltsa pa valdigt olika forvantningar pa relationen, vilket resulterar i
frustration och att patienten till sist far lida for det. Janni menar att: “4ven om det var jag som
hade gjort fel — hur hjélper det har mig? Hur hjalper det nan som kanske har atstorningar att

siiga att det dr deras fel?” Hon pekar dven pa att det kan leda till mer &tstérda beteenden och

3 En sammanstillning av 5 olika deltagares erfarenheter kring negativt bemétande fran varden géllande deras
vikt.
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en ond cirkel som i slutandan inte gynnar nagon, utan att varden isafall enbart jobbar emot sig
sjélv.

BMI upplevde manga deltagare ocksa som ett orattvist verktyg att mata deras halsa med, dar
de pekade pa forminskningen av att vara en siffra. Janni berattade om sina erfarenheter kring
detta som: “’kolla pa mig, hej — jag ar en person! Jag ar inte i din dator.” Victoria upplevde
ocksa att BMI inte utgjorde en korrekt bedomning i hennes fall, men fick daremot erfara
viktfokuset fran ett annat hall da hon delade att vissa ldkare hon traffat i stallet tyckte hennes
symptombeskrivningar verkade éverdrivna just for att hennes BMI sag bra ut. Detta kan
aterigen visa pa de selektivt centrerade halsoaspekter som tillskrivs mening fran vardens hall,
i kontrast till patienten i undersékningsrummet med énskemal om att ses som en hel manniska
och vill leva sitt liv sa fullt ut som mojligt med hjélp av vardens vagledning. For Melissas del

forklarade hon att det kdndes extra forminskande. ..

nar det finns ocksa i journalsystemet da jag ar dar patient hos dom, har varit dar varje
kvartal och sen en varje halvar sen jag fick diagnosen... att komma da och titta pa
uppifran och ner pa mig och bérjar vaga mig, hon gjorde inga undersokningar, inga

blodprover, bara vagde mig och ba; ’ah jag ser att du har gatt upp har sen sist.’

Hon upplever bemétandet 6verlag som véldigt ddomande, och med andra 6verviktiga
deltagares liknande berattelser verkar det aven finnas en absurd ironi i att det for dem bara ar
vikten som syns, fér ta plats och spela roll i varden” av patienten. Nora berittade vidare att
hon blev diagnosticerad med fetma nar hon sokte for hogt blodtryck pa grund av stress, och
fick ingen hjélp med grundorsaken. N&r det kommer till just PCOS séger hon att hon har
liknande erfarenheter men syndromet resulterar i en a&n mer forenklad syn och att: man sliter
arslet av sig och dnda ar det ingen som ser det”. Kropparna, eller snarare vissa specifika
aspekter, ar det som hamnar i fokus medan personerna, liven, tankarna, kanslorna,
anstrangningarna och erfarenheterna skalas bort. De uppmanas ta ansvar for sin egen hélsa,
men de forsok som gors och vad som kan vara orsaker till att det inte hander nagonting
forbises. Pa ett satt ar de alltsa hogst synliga, och i andra bemérkelser osynliga. Har kan en
parallell dras till Fisanicks (2009: 106) reflektioner kring normativ femininitet och PCOS, dar
overvikt som tillsammans med andra typiska och mer synliga symtom som ansiktsbeharing
och haravfall ’represents a crucial way of thinking about PCOS and the bodies of women who
have the syndrome. That is, women with PCOS have highly visible bodies but are coded by

normative femininity as invisible.”
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| stéttande avseende konstaterade Siri att hon skulle velat gora ett experiment efter att ha
lyssnat till Klaras negativa erfarenheter av varden, mycket pa grund av viktfokuset, och som
“normalviktig” ga till samma lakare for att se om hon skulle blivit bemott annorlunda. Agnes
berattade dock under sin parintervju att hon erfarit olika bemdtanden beroende pa hur mycket
hon végt: ”desto storre jag dr desto sémre bemotande har det varit, jag var helt chockad nér
jag hade gatt ner typ 34 kilo och ba; folk ar ju trevliga nu — men vad i hela friden?” Vilket
ocksa visar pa normativa attityder kring 6verviktiga och ohélsa generellt, som de i princip
anses enbart far skylla sig sjalva for och hantera pa egen hand — utéver PCOS i grunden som

alla deltagare, oavsett vikt, ocksa i mer eller mindre grad fatt ifragasattanden kring.

Nora satter ord pa frustrationen kring vardens forstahandslinje till behandling som innefattar
viktnedgang och oviljan att se den storre bilden av hur viktuppgang som symtom till PCOS i

sig bara ar toppen av isberget:

dom borde ju ha lite fingertoppskéansla liksom, men né. Vissa &r ba ice cold, och
tycker att man far va det liksom, och ba; *du kanske far sluta ata lite’... Man ba men
jag gor ju inte det. Det &r ju dar problemet kommer nar man skuldbel&gger sig sjalv
igen och ba; aha, hur ska jag gora for att kunna pressa min kropp ner till minsta lilla
—det gar ju inte. Det ar inte sa konstigt att man blir liksom helt javla utbrand av en

hormonrubbning i kroppen liksom (min kursivering).

Metaforen med toppen av isberget ar aven precis det som Svensk Forening for Obstetrik och
Gynekologi redan 2008 forsokt upplysa vardpersonal om kring PCOS, framfor allt nar det
kommer metabola aspekter dverlag, och vad som kan ligga till grund for dem (Jansson och
Bixo, 2008). Dessa resonemang ar det dock ingen av deltagarna med évervikt som motts av i
praktiken. Ansvaret laggs pa patienter sjalva och exempelvis sociala saval som ekonomiska
aspekter ignoreras &ven om dessa egentligen relateras till allt stérre samband med ohélsa
(Maturo, 2012). Att undvika dvervikt, rokning och till och med aldrande genom individens
egen livsstil ar exempel pa faktorer som understryks allt mer fran vardens hall, dar
“prevention ir socialt konstruerat till en individuell plikt” mycket pa grund av “enorma
investeringar i diagnostik och genetik” som anvéands i samband med risk vilket beskrivits
ovan (Maturo, 2012: 126-7, min 6versattning). Det visar aterigen hur preventiva atgarder blir
alltmer del av individens vardag, samt mojligheter och skyldigheter att forhalla sig till. Dock
ar det ju intressant hér igen att trots den tydligare molekyléra blicken och de satsningar som
gjorts inom biomedicin &r en diagnos som PCOS — dar framfor allt hormoner har

huvudrollerna — inte tar del av detta. De har sina forklaringar till varfor patienter uppvisar
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dessa olika symtom som skulle kunna ge ytterligare svar med denna form av investeringar;
vilket ar det perspektiv och de 6nskemal som patienter sjalva ar tydliga med att uttrycka.
Varken biologiska eller psykosociala aspekter, det senare med hansyn till hur ocksa sociala
influenser paverkar halsan, tas dock egentligen pa stort allvar har dven om de biologiska

forvisso betraktas pa sérskilda villkor, vilket diskuteras nedan i sista temat.

4.4 Genusbias och reproduktionsfokus

Manga deltagare reflekterade som tidigare namnt sjalva 6ver hur det kommer sig att de inte
bara stoter pa sarskilda former av attityder och beteenden inom varden, utan hur avsaknaden
av forskning och bristfalliga kunskaper i allmanhet hanger ihop trots att PCOS &r sa pass
vanligt. De menade till exempel att det inte hade sett ut sa om det var méan som drabbades, att
PCOS inte far proportionerlig uppméarksamhet och resurser da det ar en ’kvinnosjukdom”,
samt att det kanske kan ligga nagot i att det mestadels ar manliga lakare som behandlar
kvinnliga patienter. Deltagarna vittnade dven om ett stort fokus pa reproduktion och barn
inom varden, som lyftes ur sina sammanhang i form av resten av kroppen, maende, livet och
patienternas respektive situationer. Det sags ocksa en stark koppling till vikttemat for de
deltagare som ar eller har varit verviktiga och fatt den typen av bemotanden som beskrivits i
samband med det. Bada dessa spar — deltagarnas egna tankar kring genusbias samt
reproduktionsfokuset — diskuteras déarfér har nedan och anses utgdra tydliga lankar till idén
om dissekerade kroppar, (bio)medikalisering av livmoder och dggstockar samt associerade

aspekter till dessa, och maktens mikrofysik.
Genusbias och systematiska monster — da och idag

Fran ett historiskt perspektiv anses svensk gynekologi ha formats i en (initialt) helt mans-
dominerad milj6” (Nilsson, 2005: 126, min dverséttning). Den forsta huvudsakliga formen av
gynekologisk, kirurgisk intervention var att under den senare halvan av 1800-talet operera
bort en eller bada dggstockarna pa grund av cystor eller tumérer (Nilsson, 2005: 127). Det
forekom dven, om &n inte i lika stor utstrackning i just Sverige, att friska &ggstockar
opererades bort da det ansigs kunna “bota” exempelvis ryggvirk och migrin. Daremot blev
diagnosticering av bakatlutad livmoder mycket uppmarksammat och brett accepterat av
majoriteten lakare, dar behandling for diagnosen innebar forsok att pa olika sétt, inte sallan
med stygn eller spikar, fixera livmodern till bukhalan i en mer korrekt position — vilket dock

resulterade i smartor, inflammationer och dven dod for manga kvinnor (ibid. 128). Nar senare
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ett annat alternativ till behandling kom, i form av livmodermassage, ansags detta a andra
sidan oerhort kontroversiellt (Nilsson, 2005). Det kan darfor argumenteras att varfor just
genusbias &r sa relevant idag ar bland annat pa grund av den historiska kontext som laran om

kvinnokroppen med reproduktionen centrerad formats inom:

In spite of gynaecology portraying itself—at least initially—as the Science of
Woman, this discipline can hardly be characterized as ‘womanly’. It was certainly
important to postulate theories about Woman and to develop methods to investigate
and treat women, but initially all practitioners of Swedish gynaecology were men.
[...] the gynaecological practice was strikingly ‘manly’. Just as with most
professional milieux at this point in time, men and homosociality shaped medicine,
including gynaecology. The period investigated can be said to be characterized by

medicalization and a belief in science (Nilsson. 2005: 130).

Kvinnors intrade i gynekologin i Sverige drojde saledes lange, men det tog framfor allt tid
innan kvinnliga lakare tradde in i akademins frontlinje fér gynekologi och obstetrik som ett
konkret exempel, da Sveriges forsta kvinnliga professor i faltet — Britt-Marie Landgren — inte
tilltradde forran 1998 vid Karolinska Institutet (ibid.: 132). Dessa strukturer kring
vetenskapens manga stangda dorrar argumenteras darfor paverka utvecklingen inte bara
primért inom gynekologi utan d&ven medicin 6verlag, som har visar att genusbias i hég grad
anses utgora ett betydelsefullt verktyg i denna studie om PCOS och for att titta narmare pa
mojliga forklaringar till patienters bemdétanden inom svensk konventionell vard. Detta belyser
ocksa den problematik som tidigare presenterats i det teoretiska ramverket dar exempelvis
feminister lange forsokt belysa dessa strukturer och pekar pa hur inte bara kvinnor utan
“andra” former av kunskaper och stdndpunkter &n standarden &n idag exkluderas fran
medicinen, dar samma typer av systematiska monster paverkar kvinnors bemétanden inom
varden men ocksa kvinnor inom varden. Man utgor till exempel majoriteten av ldkare medan
kvinnor ofta aterfinns inom vardyrken som inte anses vara lika prestigefyllda, dar de har
samre arbetsvillkor och 16n, samt att kvinnor utgor en storre andel konsumenter av hélso- och
sjukvard (Anspach, 2001: 5948). Genusbias innefattar ocksa att normer utgar fran det
“manliga” som standard och séledes anses det “kvinnliga” avvikande och underordnat, dven
om det sker omedvetet, till exempel i form av att kvinnor behdver vara néstan 3 ganger sa
effektiva for att uppna likvardig vetenskaplig status som méan, samt att vetenskapliga artiklar
som &r utgivna av kvinnor inte varderas lika hogt som de artiklar som ges ut av mén (Sveriges

Kommuner och Landsting, 2014: 100). Aven om det saklart skett stora férandringar sedan
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1800-talet dominerar fortfarande nagorlunda liknande strukturer, vilket kan aterkopplas till
begreppet om maktens mikrofysik och speglas i just den problematik som till exempel
genusvetenskaplig forskning an kan pavisa inom medicinen och varden. Inom
biomedikalisering havdas &ven att vissa processer idag innebdr att just vissa kroppsdelar lyfts
ur sina sammanhang for sin potential med “primary reproductive agency” (Thompson, 2005:
248-9 se Clarke och Shim, 2011: 183) och att det generellt gar att uttyda ett skifte till
reproduktion fran produktion.

Kvinnors reproduktiva organ medikaliserade

Deltagarna berattade att bemotande och behandling av PCOS-relaterade symptom i princip
sker utefter om barn 6nskas eller ej. Manga namnde att detta upplevdes sarskilt tydligt med
tanke pa de dvergripande synsatt inom varden som forklarats ovan kring bristande
information och stod. Deltagarna beréttade att de generellt kénner sig tvungna att soka detta
fran andra hall, men att reproduktionsfokuset aterspeglade vardens selektiva preferenser kring
viktig information att dela. Framfor allt infertilitet och mojliga I6sningar pa svarigheter med
att bli gravid understroks av varden, men specifikt detta visade aven delade upplevelser bland
deltagarna. Vissa kénde till exempel att de blivit lyssnade till nar deras énskan om barn blivit

tagen pa allvar, dar Siri berattade att:

dom tycker det [livskvalitet] ar viktigt for dom har ju verkligen tryckt pa att om vi
upplever svarigheter med att fa barn sa ska vi hora av oss direkt for att fa den hjalp
vi behdver, och det kan man vél anda koppla till att dom tycker det ar viktigt med

god livskvalitet, eftersom det ar familj jag vill skaffa, och kan behéva hjalp av dom.

De som upplevt denna typen av positiva bemotande visar ocksa pa hur biomedicinska
utvecklingar kan hjalpa i hanseendet att bidra till att skapa liv dar ratt forutsattningar
eventuellt inte finns, men forstarker ocksa bilden av att fertilitetsfokuset omfattar en
(bio)medikalisering av kvinnokroppens reproduktiva organ som &ven nedprioriterar andra
aspekter, till exempel aterigen i form av icke-medikaliseringen av psykosociala aspekter,
framforallt i ett komplext syndrom som PCOS dar helhetssynen &r viktig men uteblir. Flera
deltagare delade ocksa har att reproduktionsfokuset, framfor allt i samband med
viktcentreringen, for dem snarare blir en mardrém. Detta da risker for infertilitet och det egna
ansvaret blir sarskilt tungt for de som vill bli gravida, samt att utebliven information om andra
aspekter resulterar i stor missnéjdhet. Da deltagare berattade att de dven ser ett tydligt fokus
sarskilt pa livmoder och &ggstockar som separata fran resten av kroppen inom varden, kan

detta formodligen spegla en fortfarande utbredd syn pa diagnosen (eller
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forstahandsassociationer vid bristfalliga kunskaper) dar livmoder och &ggstockar felaktigt blir
centrala redan vid diagnosticering. Detta exempelvis pa grund av namnet som diskuterats i
introduktionen — polycystiskt ovariesyndrom — dar polycystiska ovarier (som ett av 3
overgripande symtom) ar det som i vissa fall konstaterats genom ultraljud och saledes tycks
folja patienten aven vidare i behandlingsplanen. Nagra berattade namligen ocksa att
vardpersonal inte vetat om vad forkortningen PCOS innebar, men nér de fatt hora det
fullstandiga namnet har patienterna snabbt hanvisats till gynekolog; vilket visar pa
erfarenheter dar varden saknat kompetens att behandla det som det mer komplexa syndrom
det faktiskt &r.

Vidare namnde nagra deltagare en klinik i Sverige med experter som specialiserat sig pa
PCOS och lyftes fram som foredomliga pa radgivning kring syndromet, men som endast tar
emot de som vill gora fertilitetsutredning. Detta sprids bland annat i stodgrupperna pa
Facebook, och gor att ur den frustration och de stora hal som finns av bristande information
och kunskaper inom bade varden och allmanheten blir patienter desperata att komma till
lakare som verkligen kan PCOS. Efterfragan ar dock stérre an utbudet och informationen blir
“exklusiv” for vissa patienter som “’lyckas” bli inskrivna. Deltagare forklarar det sjdlva som
“gatekeeping” — att efterstravansvard information, i form av omfattande radgivning kring vad
kvinnor kan gora sjalva samt det stod och eventuella behandlingar som kan erbjudas, i denna
kontext blir sa skyddad att majoriteten avvisas redan vid dorren. Dessutom ar denna mojlighet
enbart for de som vill bli gravida, d&ven om andra som inte vill ha barn precis da anda énskar
samma typ av hjalp i grunden. Kombinationen av information, stod och behandlingar bade i
form av medicinering samt livsstilsframjande atgarder — som anpassas utifran individen —

tycks vara det som Kkort sagt 6nskas i allménhet av deltagarna.

Ytterligare ett exempel pa (bio)medikalisering ar p-piller, som anses ha varit ett viktigt steg i
de tidiga utvecklingsstadierna av ett flertal medikaliseringsprocesser, da det designades med
friska kvinnor som malgrupp men blev anda framgangsrikt pa grund av dess funktioner att
skydda mot graviditet (Clarke et al, 2003). Numera kan menstruation i sig dock havdas ha
medikaliserats i hdgre grad da en del p-piller marknadsfors med tanken att *forebygga
naturlig menstruation i stéllet for att forebygga graviditet” (Mamo och Fosket, 2009: 932).
Detta pa grund av att menstruation numera pa olika satt kommuniceras som nagonting som
stoppar kvinnor fran att inte bara fungera normalt” och att p-piller da ska hjalpa dem att leva
ut sin fulla potential (ibid.: 930), vilket ocksa kan ses som ett samband i och med de okade

mojligheterna, det individuella ansvaret och den standiga stravan efter forbattring av sig sjélv
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och livet i samband med biomedikalisering som beskrivits innan. Flera deltagare beréttade att
de hade étit p-piller i manga ar innan de gick av dem och upptéckte hormonella obalanser
efterat, vilket visade sig vara PCOS. En intressant aspekt har &r att farmakologiska
behandlingar, framst i form av p-piller, senare erbjuds som ”16sning” inom véarden dven efter
att PCOS upptackts. Nar barn mojligen borjar bli aktuellt for nagra har andra farmakologiska
alternativ uttryckts som forstahandsalternativ — nar det ar just menstruationen som plotsligt
inte “fungerar som den ska” — och inte livsstilsframjande atgarder. Nar nagon dock
konstaterats overviktig ar detta dock inte aktuellt langre, utan isafall enbart viktreducering pa

egen hand for att 6ka chanser till graviditet.

Med dessa reflektioner i atanke tycks det aterigen vara sa att utvecklingen inte kommit
sarskilt 1angt gallande PCOS och att den i vissa hanseenden snarare fastnat i nagon form av
kontrollage som enligt biomedikaliseringsteori associeras till tidigare paradigm medan skiftet
till ”transformation” understryks som karaktériserande for biomedikalisering. PCOS innefattar
sa mycket mer dn ”gyn” som manga deltagare var uppenbart less pa att bli hanvisade till.
Gemensamt fOr deltagarna i denna studie samt mycket av tidigare forskning &r redogérelser
for hogre forvantningar pa varden att kommunicera, samordna och utbilda pa sadana sétt att
diagnosens mangfacetterade aspekter tas hansyn till. Till viss del rér sig darmed patienter mer
mot de biomedikaliseringsskiften som beskrevs tidigare och kraver biomedikalisering i form
av sarskilt fokus pa hormonsystemet och att fordela resurser, biomedicinska verktyg,
forskning och andra innovationer till detta andamal, samtidigt som blicken aven behéver
lyftas till att se manniskan for att ocksa se helheten. Detta behGver aterigen inte vara
motsatser, utan kan utgora ett samband till kvalitativ, evidensbaserad och patientcentrerad

vard.

5. Slutsatser

Patienters erfarenheter av svenska konventionella vardgivares bemoétanden kring PCOS i
denna kvalitativa studie dverensstammer med det tidigare forskning lange pavisat; att det
finns utbredda, bristfalliga kunskaper om vad syndromet innebar samt en allmén avsaknad av
helhetssyn i patientmd&ten och behandlingsplan, som utmynnar i missndjdhet och frustration.
Ett genomgaende spar har ar att psykosociala aspekter inte tas hansyn till. Manga deltagare
vittnade daven om vikt- och reproduktionsfokus, dar livmoder och dggstockar centrerades i

diagnosticering och efterféljande vardkontakt som selektivt prioriterade aspekter.
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Ett flertal biomedikaliseringsprocesser samt genusbias, dar de framfor allt mots i begrepp som
maktens mikrofysik, kan bidra till att lyfta kritiska aspekter av PCOS-patienters erfarenheter
av varden. En intressant upptackt, som visar pa komplexiteten bade med PCOS som diagnos i
sig samt med forekomst av biomedikaliseringsprocesser och isafall till vilken grad, fanns i
vardens och patienters olika forvantningar pa behandling. Vardens blick karaktariseras till
viss del som mer molekylar da helhetssynen skalats bort, behandling (ofta farmakologiska
sadana med biokemiska berattiganden med tanker pa involverade hormoner) punktmarkeras
samt kalorier, kilo och BMI-siffror blir viktiga informationskomponenter. Detta menar manga
patienter & ena sidan leder till bristfalligt fokus och kraver generellt i stallet en mer holistisk
syn. A andra sidan efterfragar vissa farmakologiska behandlingar och ménga deltagare
overlag 6nskar dven den molekylara blicken an mer pa hormoner och forklaringar till hur de
paverkar kroppen. De vill d&ven kunna ta informerade beslut gallande fortsatta eventuella
interventioner samt ha underlag till hur de sedan kan anpassa sin livsstil pa egen hand. Dessa
behdver dock inte vara motsatser; utan visar snarare pa att biomedikaliseringsprocesser inte &r
fixerade och dar finns manga olika komponenter att beakta samt att individers olika
preferenser skiljer sig med. Att det handlar om just manniskor med olika situationer och liv
som behdver tas i beaktning, vilket dels de internationella riktlinjerna kring PCOS trycker pa
som oerhort viktigt for vardgivare att anamma, dels dven anses centralt inom den
konventionella varden sjalva exempelvis i och med sina 3 pelare; klinisk expertis, basta
mojliga forskning samt patienters situationer och preferenser, som tillsammans utgor

evidensbaserad medicin och vard (Nilsson, 2020).

Vidare har de 4 huvudsakliga omradena fran de internationella riktlinjerna kring PCOS:
livskvalitet, angest- och depressiva symptom, kroppsbild/kroppsuppfattning och atstérda
beteenden samt atstorningar beaktats och sammanfattats i begreppet psykosociala aspekter
som med applicering av biomedikaliseringsteori havdas vara icke-medikaliserade och darmed
generellt exkluderade fran den vard som deltagarna givits. Utebliven hansyn till dessa
aspekter och saledes deltagarnas valmaende, som dven inkluderar en avsaknad av stdd,

upplevdes vara en stor anledning till missnojdheter med vardbemotanden.

Mer forskning behovs pa patienters erfarenheter av svensk konventionell vard for att vidare
undersoka de spanningar som kommer fram h&r mellan patienters forvéntade bemdtanden
gallande radgivning kring ett halsosamt och valmaende liv med PCOS och faktiska
erfarenheter i praktiken. Storre befolkningsstudier ar exempelvis ndédvandiga som ett flertal

andra lander gjort nar det kommer till att granska erbjuden vard av PCOS och hur patienter
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sjdlva upplever den i praktiken, vilket ar viktigt for mojligheter till forbattringar. Aven studier
med mer varierade grupper behovs, till exempel med etnicitet i beaktning och den evidens
som finns for att symptom kan te sig pa olika sétt beroende pa just etnicitet. Forskning pa
PCOS overlag och prioritering av utbildning for vardpersonal och allmanhet &r essentiellt,
samt implementering av tydliga riktlinjer i praktiken som exempelvis kan utgéra ett anpassat
ramverk for Sverige med inspiration fran de internationella riktlinjerna. En méjlig uppféljning
skulle dven kunna vara en kvalitativ studie med vardpersonals perspektiv pa PCOS och
adekvat bemotande for patienter med syndromet, alternativt pa vardbemaétande 6verlag och

vad exempelvis en patientcentrerad vard i praktiken skulle innebara.

Slutligen innebér utvecklingarna inom biomedikaliseringsteori att det finns mojligheter till
egenmakt bade i samband med motstand mot avskalandet av helhet, ssmmanhang och livet;
samt socialt konstruerade normer kring halsa och kén som rér genusbias. Detta samtidigt som
de 6kade biomedicinska och teknologiska innovationerna dven kan bidra till att individer
kanner sig starkta och hoppfulla. Aterigen finns inga allmanna preferenser bland alla kvinnor
eller alla patienter, for olika individer vdlkomnar och avfardar olika saker i samhallet i stort
och for sina egna liv; och dari ligger sanningen for dem. Detta &ven om dvergripande
systematiska monster ocksa upptacks inom medicinen och varden, som ar oerhort viktiga for
vidare uppmarksamhet och forskning for att garantera adekvat vard for PCOS. Med detta i
atanke anses dock essensen i vad studiedeltagare uttrycker vara att g med dem. Resan med
PCOS ér livslang och det kommer finnas aspekter langs vagen som péaverkar dem pa olika
satt, dar de efterfragar information, stod och verktyg att hantera symtomen pa egen hand i
vardagen — vilket kan utmynna i steg mot en verkligt evidensbaserad och patientcentrerad
vard med kraftsamlingar inom vidare forskning och utbildning.
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INTERVJUGUIDE
Mal
Overgripande mal for studien

Undersoka patienters erfarenheter av

bemdotanden inom svensk konventionell

vard gallande PCOS-relaterade symptom.

Framsta malen med fokusgrupperna

e Djupgaende, kvalitativ form av
intervjuer

e Interaktiv metod

e Tryggt rum for deltagare att dela
och diskutera erfarenheter med

andra i liknande situation

Allmant (att ha i atanke)

Forskningsfraga:

e Vilka ar patienters erfarenheter av den svenska konventionella vardens bemotanden,

Bilaga 1

Upplagg

Zoom (intervjuer)

1. Introduktion

2. Presentationsrunda

3. Introducera
Padlet/dagboksskrivande

4. Intervjufragor varvat med kreativa
metoder

5. Awvslutande ord

Padlet (dagboksskrivande +

bildassociation)

e Kombineras med fokusgrupper for

extra dimensioner av reflektioner

nar de sokt vard for PCOS-relaterade symtom?

Inspiration till teman (Monash University, 2018 — internationella riktlinjerna):

o quality of life (livskvalitet)



Bilaga 1

depressive and anxiety symptoms (depressions- & angestsymptom)
body image (kroppsuppfattning)

disorders and disordered eating (atstorningar & atstérningsbeteenden)

Upplagg

Introduktion

Information om studien och samtyckesforfarande:

Masteruppsats inom Genus, migration och social réttvisa vid Lunds universitet
Varfor PCOS?

Folksjukdom, vanligt

Hur bemater svenska varden patienter med PCOS? Samhaéllsanalys?

Vad séger forskningen/rekommendationerna, och hur ser det ut i verkligheten med

sjalva implementeringen? Teori vs praktik?

Kvalitativ forskning saknas; vi skapar forskning tillsammans hér idag.

Rattigheter:

Informerat samtycke — vad innebér ert medgivande till att delta?

Syftet med studien

Medverkande i fokusgrupper — hur kommer svaren behandlas och anvéndas?
Behdriga och obehdriga till materialet

Inspelning och transkribering

Ratt att avsluta medverkan narsomhelst

Anonymitet

Datasakerhet — universitetets servrar

Presentationsrunda

Bakgrund — ”beritta lite om dig sjalv...”
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Var de bor, sysselsattning, alder, osv.

e Nar fick du diagnosen PCOS och vilka symptom upplever du mest?

Introducera kreativa metoder pd Padlet

Skrivévning och bildévning
Visa genom skarmdelning hur det ser ut och hur de lagger till egna inlagg.
Mer utforliga instruktioner kring vad uppgifterna &r:

Skrivévning:

Steg 1: SKRIVA — Skriv en text under ca 5 minuter om det amne eller den fraga som
presenteras. Observera att det &r snabbskrivning dar fokus ar pa din egen rost — det finns inga
rétt eller fel. Det spelar heller ingen som helst roll om dar finns stav- eller grammatiska fel”

—tankarna i sig ar det vardefulla, oavsett vad de ar.

Steg 2: PUBLICERA — Vanta med att publicera texten pa Padlet tills tiden &r ute.

Steg 3: LASA — Nar tiden &r ute (efter 5 min): ndgra minuter att lasa igenom varandras verk.
Steg 4: DISKUTERA | GRUPP — Tankar nér du laser ditt och andras verk? Lyfta om du vill.
Bildévning:

Vélj 1 bild fran bildvaggen i Padlet som du associerar med din syn pa dig sjalv, och 1 bild

som du associerar med vardens syn pa dig sjélv.

Intervjufragor

PCOS
Att borja med efter introduktion och presentationer (ga en runda):

e Vad innebar polycystiskt ovariesyndrom for dig? Hur upplever du att PCOS paverkar

dig i vardagen?
Del 1: Diagnosticering

e SKRIVA: Hur gick det till nar du fick din PCOS-diagnos?

o Hur markte du att nagot inte stod ratt till? VVad upplevde/kande du? Nar?
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o Vem traffade du? Lékare eller nagon annan typ av vardpersonal?
Vad kommunicerade varden till dig, enligt din upplevelse?
o Hur kéndes det?

BILD “Expectations vs reality”: Vad hade du for forvantningar innan? Upplevde du

att bemotandet motte dina forvantningar?

Del 2: Vardkontakten

Har du kant dig/kanner du dig lyssnad till?
Hur ofta har du kontakt med varden och hur paverkar det dig i din vardag?
Hur upplever du din kontakt med varden 6verlag?
Om du fick 6nska, hur ofta skulle du ha kontakt med varden och pa vilket satt?
Finns det nagot du saknar i vardkontakten?
BILD: Hur uppfattar du dig sjalv och hur anser du att varden uppfattar dig?
Vilken information har du fatt fran varden om PCOS och har den varit tillracklig for
dig?
o Om inte, var vander du dig och var hittar du information?
Hur upplever du att kunskapen om PCOS &r inom varden dverlag?
Upplever du att PCOS paverkar vardens allmanna bemétande av dig (jamfort med t.

ex annat du sokt vard for)?

Del 3: Behandling

SKRIVA: Vilken typ av behandling har du fatt av varden for dina symptom? Vad
kanner du kring det? Ar du néjd med bemdétandet kring behandlingen/-arna?
Rangordna symptom som &r prio enligt dig sjalv och rangordna sedan symptom som
du upplever vara prio enligt varden. Kan vara samma, kan vara skillnad: Vad &r viktigt
for dig — ar det aven viktigt for varden? Vad &r inte viktigt for mig — ar det viktigt for
varden?

Finns det nagot du sjalv gor for att hantera symptom som inte blivit tillrackligt

prioriterade av varden?

(exempel for mig): Mediciner, hormon-/skdnhetsbehandlingar, alternativmedicin/kosttillskott,

kostforandringar, aterhamtning/vila, rakning/trimning/vaxning/plockning av ansikts- och

kroppsbeharing, traning osv.
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e Fraga efter virdens uppfattningar kring. ..
* livskvalitet
* psykologiska aspekter
« kroppsbild/kroppsuppfattning

Del 5: Annat

e Vad k&nner du nér du hor andra berétta?
e Om du fick sdga nagot till andra som (antingen misstanker att de har PCOS eller precis
fatt reda pa att de har det), vad skulle du séga da?

Avslutande ord

Understryka tack fér medverkan

Fragor?
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