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Forord

Polycystiskt ovariesyndrom (PCOS) ir ett syndrom som péaverkar omkring en av fem
kvinnor, vilket innebér att det dr vanligare dn den kdnda folksjukdomen diabetes. Trots det &r
det f4 som vet ndgot om denna kvinnliga &komma, eller ens hort talas om syndromet. Da
kvinnosjukdomar ofta blir mindre forskade kring ansdg vi att detta vanliga tillstdnd, som
ocksa har en méngd svédra symtom for de drabbade kvinnorna, var ett passande &mnesomrade
till var uppsats.

Tillsammans djupddk vi i &mnet och fann vért problem samt uppsatsens syfte. Genom manga
langa dagar, sena nétter, frustration och zoom-samtal véxte uppsatsen fram. Som bonus
utvecklades dven en mycket fin vinskap som lett till manga varma skratt och goda samtal.

Vi vill forst tacka varandra for ett ypperligt samarbete. Vi vill dven tacka vara familjer samt
néra och kéra for deras fantastiska stdd och tdlamod under denna period. Vart storsta tack vill
vi ge var handledare Frida Gillberg, som varit en ovérderlig hjilp d& hon funnits vid vér sida,

svarat pa otaliga frdgor och kommit med konstruktiv kritik genom hela uppsatsens géng.
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Abstract

Background: Polycystic ovary syndrome (PCOS) is a common endocrine disorder, affecting
up to one of five females in reproductive age. Common symptoms are hirsutism, overweight
and infertility. Today's treatment options consist of life-style changes, and various
medications for symptom relief. The high prevalence and complex nature of the disorder
implies that the nurse will meet these patients in a wide variety of care contexts. To be able to
give good and evidence-based care, the nurse needs adequate knowledge about women's
experience of living with PCOS.

Aim: The aim of this study is to explore the lived experience of women with PCOS.
Method: A systematic literature review was conducted, consisting of 20 scientific,
qualitative articles. Data analysis was made through the use of Friberg’s integrated
compilation of qualitative articles, inspired by meta-synthesis.

Results: Two main themes emerged, with three sub-themes each. The first main theme infers
distress due to the disease and includes severe physical changes and destructive psychological
impact, negative impact on relationships, and difficulties controlling and managing the
diagnosis. The second main theme infers distress due to care and includes insufficient
information, lack of support from health care, and the struggle to get a diagnosis.
Conclusion: Hirsutism, overweight and infertility were described as the most common
reasons for emotional distress, feeling less of a woman, and fear of the future. The difficulty
in getting a diagnosis, insufficient information, lack of support, and lack of treatment options
resulted in resignation and frustration. Person-centered care together with screening,
assessment, counseling and peer-support groups have the possibility to better the care for
women with PCOS. It’s important for the nurse to have good knowledge about PCOS, to be
able to give adequate and evidence-based care and ease their suffering.

Keywords: PCOS, polycystic ovary syndrome, hirsutism, experience, diagnosis, life change
event, management, coping strategy, peer-support, distress, mental health, nurse, review,
knowledge
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Sammanfattning

Polycystiskt ovariesyndrom (PCOS) ér en vanlig endokrin &komma som paverkar upp till en
av fem kvinnor i reproduktiv dlder. Vanliga symtom ar hirsutism, dvervikt och infertilitet.
Dagens behandlingsalternativ bestar av livsstilsforandringar och olika mediciner for
symtomlindring. Den hdga prevalensen och komplexa naturen av syndromet innebér att
sjukskoterskan moter dessa patienter inom flera olika vardsammanhang. For att kunna ge god
och evidensbaserad vard behover sjukskoterskan adekvat kunskap om kvinnors upplevelse av
att leva med PCOS. Studiens syftar saledes till att undersdka kvinnors erfarenhet av att leva
med PCOS. En systematisk litteraturéversikt genomfordes och 20 artiklar ingick 1 studien.
Data analyserades med Fribergs integrerade sammanséttning av kvalitativa artiklar, inspirerad
av metasyntes. Tva huvudteman framkom, med tre subteman vardera. Det forsta huvudtemat
handlar om sjukdomslidande och inkluderar svéra fysiska forandringar och destruktiv psykisk
paverkan, negativ paverkan pa relation samt svarigheter att kontrollera och hantera sin
diagnos. Det andra huvudtemat innefattar vardlidande och belyser avsaknad av information,
bristande stod fran varden samt kampen att fa en diagnos. Hirsutism, 6vervikt och infertilitet
beskrevs som de vanligaste orsakerna till angest, riadsla for framtiden och att kénna sig som
en man. Vidare ledde svarigheter att fa sin diagnos, dalig information, bristande stod och
otillrickliga behandlingsalternativ till kdnslor av uppgivenhet och frustration.
Personcentrerad vard ithop med screening, beddmning och peer-support-grupper har
mojligheten att forbéttra virden for kvinnor med PCOS. Dérfor ar det viktigt att
sjukskoterskan har god kunskap om PCOS sa att hen kan ge adekvat och evidensbaserad vard
och lindra kvinnornas lidande.

Nyckelord: PCOS, polycystiskt ovariesyndrom, hirsutism, erfarenheter, upplevelser,
diagnos, livsstilsforandringar, behandling, copingstrategier, peer-support, vardlidande,
sjukdomslidande, varderfarenheter, 4ngest, mental ohilsa, sjukskoterska, litteraturdversikt,
kunskap.
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Inledning

Polycystiskt ovariesyndrom ar en av de vanligaste endokrina avvikelserna for kvinnor 1 fertil
alder da upp till drygt en av fem kvinnor drabbas (Skiba m.fl., 2018). Det ir ett komplext
syndrom som kénnetecknas av ofdrdiga dggbldsor, sd kallade antralfolliklar, vilka bildar till
vad som liknar smé radband i ovarierna. Vanliga symtom och tecken dr overvikt, hirsutism,
alopeci, trotthet, hungersug, oregelbunden eller utebliven mens och dgglossning, infertilitet,
nedstdmdhet, finnar och akne samt dyspareuni. Kvinnor med PCOS l6per ocksa storre risk att
drabbas av komplikationer och f6ljdsjukdomar sdsom diabetes typ tva, hjartsjukdomar samt
livmodercancer (Azziz, 2018).

Tyvirr dr det vanligt med sen diagnostisering och otillracklig kunskap om d&mnet bland
vérdgivare, vilket kan leda till oro och lidande hos patienten (Wiklund Gustin, 2019). En del
av de tecken och symtom som drabbar kvinnor med PCOS har dven ett stigma runt sig i
sambhillet, vilket ytterligare leder till ett 6kat lidande.

For att forsta hur sjukskoterskan kan hjdlpa, samt minska lidandet for, kvinnor drabbade av
PCOS behdvs ocksa en forstaelse for kvinnornas upplevelse av att leva med syndromet.
Malet med denna systematiska litteraturstudie &r att undersdka kvinnors upplevelse av att
leva med PCOS.

Bakgrund

Polycystiskt ovariesyndrom (PCOS)

Definition av polycystiskt ovariesyndrom

Begreppet polycystiskt ovariesyndrom bestar av olika delar; “Poly-" vilket &r ett forled och
betyder flerfaldig eller mang- (Nationalencyklopedin, u.a.-c); “cystiskt” vilket kommer frén
grekiskan och betyder (sma) blasor (Nationalencyklopedin, u.a.-a); “ovarie” som kommer
frén ovarium, vilket betyder dggstock (Nationalencyklopedin, u.d.-b); och slutligen
“syndrom” vilket forklaras som en grupp av sjukdomssymtom eller ett symtomkomplex. Det
kan ocksé vara en kombination av symtom, tecken och/eller fynd vid till exempel
laboratorieundersokningar och ultraljudsundersokningar (Nationalencyklopedin, u.a.-d).

Prevalens

Att definiera prevalensen av PCOS ér problematiskt. I en dversiktsartikel beskriver Skiba
m.fl. (2018) att prevalensen av PCOS varierar mellan 4% och 22,5%. Resultatet
sammanstélldes utefter vilka diagnoskriterier som anvénts i respektive studie, samt varje
enskild studies uppgivna prevalens. Skiba m.fl. (2018) menar att prevalensen varierar 1 hog
grad pa grund av de olika kriterierna som anvénds, samt att studierna ocksa definierat
kriterierna nagot olika. Deswal m.fl. (2020) beskriver vidare att prevalensen dven skiljer sig
at mellan ldnder, vilket kan bero pa bland annat genetiska faktorer och miljofaktorer. Det ar
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ocksd mdjligt att det finns ett stort morkertal da flera studier visar att det kan ta flera &r och
flera olika vardgivare for att f4 en diagnos (Gibson-Helm m.fl., 2016; Gibson-Helm m.fl.,
2014). Ytterligare en studie visar att 27,7% av de tillfrdgade vardgivarna som diagnostiserat
patienter med PCOS inte visste vilka kriterier de anvént (Dokras m.fl., 2017).

Patofysiologi, symtom och tecken

Patofysiologin for PCOS dr komplex dé det kan finnas bade genetiska faktorer samt
miljofaktorer sd som omgivnings- och personliga faktorer. Syndromet bestar ocksa av flera
olika avvikelser och symtom vilka paverkar varandra i en ond cirkel (Forslund, 2021) (Figur

).
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Figur 1: Symtomens péverkan pé varandra. Den onda spiralen visar sig genom att hyperandrogenism leder till
insulinresistens/hyperinsulinemi. Hyperinsulinemi/insulinresistens leder till hyperandrogenism och &vervikt.
Vidare leder vervikt till hyperinsulinemi/insulinresistens och hyperandrogenism. Hyperandrogenism,
insulinresistens/hyperinsulinemi och &vervikt leder alla pa olika sitt till ovulatorisk dysfunktion.
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Diagnoskriteriet hyperandrogenism ér ett av de vanligaste symtomen vid PCOS, och en
studie fran 2017 visar att drygt 78% av de som diagnostiserats med PCOS lider av
hyperandrogenism (Alexiou m.fl., 2017). Hyperandrogenism kan i sig leda till symtom sdsom
hirsutism, akne, alopeci och ovulatorisk dysfunktion (Stracquadanio, 2020; Yildiz, 2006).
Forskning visar ocksa att hyperandrogenism bidrar till insulinresistens (Diamanti-Kandarakis
& Dunaif, 2012; Moghetti & Tosi, 2021).

Insulinresistens &r inte ett kriterium for PCOS, men ér ett vanligt symtom med en ungefarlig
prevalens pé 64% bland kvinnor drabbade av PCOS (DeUgarte m.fl., 2005). Vid minskad
insulinkénslighet krivs storre méngd insulin for adekvat glukosupptag. Insulinresistens, och
den medfdljande 6kade mingden insulin, kan leda till hyperinsulinemi och resistensen okar 1
langden risken for diabetes typ tvd (Diamanti-Kandarakis & Dunaif, 2012; Krook, 2020).

Insulinresistens och hyperinsulinemi har vidare en direkt och en indirekt paverkan pa
hyperandrogenism. Detta visar sig genom sénkta nivaer av SHBG, samt forhdjda nivéer av
LH 1 forhallande till FSH, vilket leder till 6kad produktion av androgener. Insulinet 6kar dven
androgenproduktionen i1 dggstockarna (Diamanti-Kandarakis & Dunaif, 2012). Vidare leder
hyperinsulinemi till 6kat kroppsfett genom att insulinet stimulerar fettvdvnadens
fettuppbyggnad samt himmar nedbrytningen av fettviv, och insulinresistens medfor 6kad
glukosproduktion i levern. Detta kan leda till viktuppgéng samt svarigheter att gd ned i vikt
(Lind, 2020). Vid 6vervikt och fetma ses ockséd 6kade nivaer av fria fettsyror. Fria fettsyror
minskar i sin tur insulinkénsligheten (Zeng m.fl., 2020). Overvikt bidrar saledes till
insulinresistens. Forskning visar ocksé att 6vervikt och fetma okar prevalensen samt
svarighetsgraden av andra symtom for PCOS (Pirotta m.fl., 2020).

Prevalensen av dvervikt och fetma &r omkring 60% hos patienter med PCOS, men varierar
kraftigt beroende pa geografiskt omrade, etnicitet och miljéfaktorer (Lim m.fl., 2012). Vid
overvikt och fetma pédverkas aptitregleringen med dkade hungerimpulser och missuppfattade
méttnadssignaler, vilket kan orsaka ytterligare viktuppgang (W. Karlsson & Ericson, 2020).
Forskning visar att insulinresistensen kan ha ett samband med dysreguleringen av
aptitreglerande hormoner hos kvinnor med PCOS (Barber m.fl., 2006). Overvikt paverkar
dven LH/FSH-ration, oberoende av insulinresistens, till att 6ka androgenproduktionen
(Forslund, 2021; Zeng m.fl., 2020).

Vid 6vervikt och fetma ér det vanligt med kronisk inflammation, men PCOS ger ocksa
upphov till kronisk inflammation oberoende av dvervikt. Det tros bero pd en obalans mellan
inflammatoriska och anti-inflammatoriska mediatorer (Dabravolski m.fl., 2021; Nehir Aytan
m.fl., 2016). Aven obstruktiv sémnapné ir vanligt vid vervikt och fetma. Sémnapné ir
ocksa associerat med insulinresistens. Kvinnor med PCOS loper tva ganger storre risk att
drabbas av obstruktiv sdmnapné dn kontrollgrupp matchad utefter 4lder och BMI (Barber &
Franks, 2021). Somnapné ger upphov till symtom som dagtrétthet och morgonhuvudviark
(Berglund, 2020). Vidare visar forskning att det ocksa finns statistiskt signifikanta kopplingar
mellan PCOS och dtstorningar, hypersomni samt minskad sexuell tillfredsstéllelse och
dyspareuni (Loh m.fl., 2020; Thannickal m.fl., 2020). Kvinnor med PCOS l6per ocksi storre
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risk for dngest och depression. Orsaken &r oklar, men nigra potentiella faktorer som tros
paverka prevalensen ér 6vervikt, insulinresistens, 6kade nivaer av androgener, infertilitet,
storningar i HPA-axeln och inflammation (Cooney & Dokras, 2017; Dybciak m.fl., 2022).

Insulinresistens, hyperinsulinemi, hyperandrogenism, dvervikt och fetma leder till
oligomenorré, oligovulation, amenorré samt anovulation och infertilitet genom att pé olika
sétt stora utvecklingen av folliklar i ovarierna (Barber m.fl., 2006; Pasquali m.fl., 2006; Zeng
m.fl., 2020).

Se tabell 2 for dversiktssammanstillning av symtom f6r PCOS.

Diagnoskriterier

Det finns idag ett flertal olika kriteriesystem for att diagnostisera PCOS, exempelvis NIH
1990, ESHRE/ASRM 2003 (Rotterdam), AE-PCOS Society 2006, samt NIH Consensus 2012
(Azziz, 2018).

De forsta diagnoskriterierna for PCOS definierades 1990 under en kongress sponsrad av
National Institute of Health, varfor kriterierna kallas for NIH-kriterierna. Det bestimdes att
bade klinisk och/eller biokemisk hyperandrogenism samt kronisk anovulation var nédvandiga
for att stilla diagnos, med andra ord tva av tva kriterier. Vidare skulle dven
differentialdiagnoser uteslutas. Dock uppstod meningsskiljaktigheter angdende forekomsten
av polycystiska ovarier varfor en ny expertkonferens anordnades 1 Rotterdam 2003 (Bixo &
Svensk forening for obstetrik och gynekologi, 2008).

De mest anvianda, och dven mest inkluderande, ar de internationellt erkdnda
Rotterdamkriterierna som faststédlldes 2003. Dessa innefattar tre huvudkriterier, varav tva
maste uppfyllas for att en diagnos ska kunna faststillas. De tre Rotterdamkriterierna ar:
1. Oligo- och/eller anovulation (oregelbunden, eller avsaknad av, dgglossning)
2. Klinisk och/eller biokemisk hyperandrogenism (hdga nivaer av manliga
konshormoner: testosteron, androstenedion och dehydroepiandrostenedion)
3. Polycystiska ovarier (> 12 antralfolliklar, i en och samma ovarium, som maéter 2-9

mm i diameter och/eller en ovarievolym > 10cm?).

Innan en polycystiskt ovariesyndromdiagnos kan stdllas méste differentialdiagnoser sa som
Cushings syndrom, kongenital adrenal hyperplasi och androgenproducerande tumorer

uteslutas (Link & Friberg, 2015; Werner, 2015). Dessa kriterier uppdaterades och

specificerades 2018 genom att bland annat fortydliga oregelbunden dgglossning beroende pa
alder, hur och vad man testar for att avgora forekomsten av hyperandrogenism, samt att
polycystiska ovarier inte &r applicerbart fore 8 ar efter menarche och att antalet antralfolliklar
ska vara > 20 (Teede m.fl., 2018). Beroende pa vilka kriterier som uppfylls klassificeras
varianten av PCOS 1 olika fenotyper (Lizneva m.fl., 2016) (Tabell 1).
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Kriterier Hyperandrogenism Ovulationsdysfunktion Polycistiska ovarier
Fenotyp A v v v
Fenotyp B v v
Fenotyp C v v
Fenotyp D v v

Tabell 1: Overblick av vilka diagnoskriterier som krévs for de olika PCOS-fenotyperna.

I dagslaget finns inga ICD-10-koder for PCOS eller dess fenotyper. Det finns inte heller
nagon for hyperandrogenism. Daremot finns ICD-10-koder for exempelvis hirsutism,
polycystiska ovarier, oligomenorré, amenorré och infertilitet. Vidare finns det inte heller
ndgra ICNP-koder for PCOS, polycystiska ovarier, hirsutism, hyperandrogenism,
oligomenorré eller amenorré. Dock finns det ICNP-koder for infertilitet och menstruation.

Behandling och egenvard

Pa grund av den komplexa symtombilden &r det svart att hitta en specifik faktor for att
behandla PCOS. Individens PCOS-fenotyp spelar ocksa roll for vilken typ av behandling som
erbjuds. Behandlingarna fokuserar pd symtomlindring och varierar fran livsstilsforandringar
och likemedel till alternativ terapi s& som akupunktur (Woodward m.fl., 2020).

En sammanstéllning av kliniska rekommendationer menar ocksa att kvinnor drabbade av
PCOS bor screenas for bland annat hjért- och kirlsjukdomar, diabetes samt &ngest och
depression (Teede m.fl., 2018).

Livsstilsforandringar

Livsstilsfordndringar anses vara forstahandsbehandling mot PCOS, oberoende av dnskan om
att bli gravid (Jin & Xie, 2018; Woodward m.fl., 2020). Kritiska interventioner for att hantera
tillstandet 4r de som péverkar insulinkédnsligheten samt frimjar viktnedgang (Woodward
m.fl., 2020). Traning och kost ar saledes nyckelfaktorer i omvéardnaden.

Tréaning for kvinnor med PCOS, oberoende av kostfordndringar, har visats minska risken for
hjart- och kérlsjukdomar, inflammation samt minskad insulinresistens. En effekt av forbéttrad
insulinkénslighet 4r minskad androgenkoncentration. Trianing har dven visat pé forbéttringar
inom reproduktion med 6kad cyklisk regelbundenhet och forbéttrad ovulation. Viktminskning
ir inte nddviandigt for att se en forbattring av den reproduktiva funktionen, men en
viktminskning pé sa lite som 5% kan forbéttra ovulation, 6ka chanserna for graviditet samt
minska risken for metabola komplikationer (Woodward m.fl., 2020).

Forskning visar att for 6verviktiga patienter med PCOS kan kalorirestriktioner, med eller utan
viktnedgang, forbattra insulinresistens samt minska androgener. Darfér rekommenderas ofta
en kost med 1200-1500 kalorier per dygn for dessa patienter (Panidis m.fl., 2013). Utover
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kalorirestriktioner rekommenderas dven en kost med lagt GI eller ketogen diet, vilka har en
positiv inverkan pd bland annat insulinresistens, testosteronnivaer, HDL, LDL, vikt och BMI,
aptitreglering samt tarmfloran, med forbittrade PCOS-symtom som resultat (Szczuko m.fl.,
2021).

I dagslédget finns det inga rekommendationer kring sémn som livsstilsfordndring for patienter
med PCOS. Pa grund av sambandet mellan dalig somn och depression, 6kad insulinresistens,
overvikt samt hjéartkarlsjukdomar hos PCOS-patienter argumenterar dock Bahman m.fl.
(2018) for att inkludera somn 1 omvardnadsbehandlingen, vilket kan 6ka livskvaliteten for
PCOS-patienterna. Aven Szczuko m.fl. (2021) anser att sémnbehandling &r en visentlig del i
vérden av PCOS.

Likemedelsbehandlingar

Enligt de uppdaterade Rotterdamkriterierna fran 2018 &r kombinerade p-piller farmakologisk
forstahandsbehandling vid oregelbunden mens och hyperandrogenism (Teede m.fl., 2018).
Metformin rekommenderas framst for att dterstélla regelbunden menscykel samt behandla
metabola faktorer sd som insulinresistens. Metformin kan eventuellt d&ven hjdlpa med
viktnedgang och forbéttrade nivéer av androgener. Spironolakton dr en anti-androgen och
anvinds frimst for att behandla hirsutism (Bednarska & Siejka, 2017; Jin & Xie, 2018).
Letrozol dr forstahandsval vid farmakologisk behandling vid infertilitet, och gonadotropiner
ar farmakologisk andrahandsbehandling (Teede m.fl., 2018).

Alternativa behandlingar och pigiende forskning

Vidare finns dven alternativa behandlingar sa som akupunktur, laser for harborttagning
(Badawy & Elnashar, 2011), och traditionell kinesisk medicin (Shen m.fl., 2021). Man kan
ocksa gora kirurgiska ingrepp. Ett exempel ar sa kallad ovarian drilling (Bednarska & Siejka,
2017; Jin & Xie, 2018). Ett annat exempel ar gastric bypass eller gastric sleeve relaterat till
overvikt och fetma (Badawy & Elnashar, 2011; Jin & Xie, 2018).

Utover ovanstdende behandlingar forskas mycket om PCOS och effekterna av bland annat
Berberine (Li m.fl., 2018; Xie m.fl., 2019), D-vitamin (Helal m.fl., 2021; Varbir6é m.fl., 2022;
A. Williams m.fl., 2020), zink och magnesium (Afshar Ebrahimi m.fl., 2018; Jamilian m.fl.,
2016; Tang m.fl., 2020), inositol (Kachhawa m.fl., 2022; Simic m.fl., 2022), kanel (Dou
m.fl., 2018; Heshmati m.fl., 2021; Heydarpour m.fl., 2020), E-vitamin och omega-3 (Melo
m.fl., 2022; Sadeghi m.fl., 2020; Xia m.fl., 2021; Yalle-Vasquez m.fl., 2022), yoga (Thakur
m.fl., 2021) samt tarmbakteriernas roll for PCOS (Eyupoglu m.fl., 2020).

Se tabell 2 for dversiktssammanfattning av behandlingsalternativ och egenvérd vid PCOS.
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Diagnoskriterier

Enligt uppdaterade
Rotterdamkriterierna fran 2018 ska 2
av 3 kriterier uppfyllas for att fa
diagnos:

1. Oligo- och/eller anovulation
(oregelbunden, eller avsaknad av,
agglossning)

2. Klinisk och/eller biokemisk
hyperandrogenism (hoga nivaer av
manliga kdnshormoner: testosteron,
androstenedion och
dehydroepiandrostenedion)

3. Polycystiska ovarier (= 20
antralfolliklar, i en och samma
ovarium, som mater 2-9 mm i
diameter och/eller en ovarievolym
> 10cm?).

KVINNORS UPPLEVELSE AV ATT LEVA MED POLYCYSTISKT OVARIESYNDROM

Symtom & Tecken

Hypersomni
Insulinresistens
Hyperinsulinemi

Overvikt

Fetma

Hyperandrogenism
Hirsutism

Akne

Alopeci

Hungersug

Svarigheter att ga ned i vikt
Oregelbunden mens
Utebliven mens
Oregelbunden agglossning
Utebliven dgglossning
Infertilitet

Nedsatt sexuell tillfredsstallelse
Depression

Angest

Sémnapné

Smarta

Kronisk inflammation
Dyspareuni

Behandling & Egenvard

Egenvard

Traning
Viktnedgang
Kost

Sémn

Lakemedel

P-piller
Metformin
Letrozol
Spironolakton

Tabell 2: Overblick av diagnoskriterier, symtom och tecken samt behandling och omvérdnad.

Sjukskoterskans roll

P& kvinnor som lever med PCOS ligger ett stort egenansvar i och med de livsstilsfordndringar
som rekommenderas som behandling. Sjukskdterskans arbete med livsstilsforédndringar
innebar att stotta dessa kvinnor, forse dem med god information samt ge adekvat omvérdnad
och behandling.

Som tidigare visat lider kvinnor med PCOS en hogre risk for att drabbas av foljdsjukdomar
sasom folksjukdomen diabetes typ 2 (Azziz, 2018). I enlighet med Svensk
sjukskoterskeforening (Svensk sjukskoterskeforening [SSF] & International Council of
Nurses [ICN], 2021) bor sjukskdterskan arbeta personcentrerat genom halsofrimjande och
sjukdomsforebyggande dtgirder. Sjukskdterskan skall arbeta for, och bidra till, en god
folkhilsa 1 samhéllet samt arbeta enligt FN:s globala mél (Svenska FN-forbundet, 2015) att
minska antal manniskor som dor av icke smittsamma sjukdomar samt att frimja psykisk hélsa
och vilbefinnande.

En personcentrerad vard innebdr att sitta personen du har framfor dig i fokus; att se till
dennes behov och ge en adekvat omvardnad genom evidensbaserad vard; att lyssna aktivt och
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skapa en vard anpassad till individen; samt komma ihag att alla patienter ar sdrbara, men dven
star for en stor del resurser till sin egen vard. Som sjukskoterska innebér det att finna dessa
resurser for att mojliggora en god, individanpassad och personcentrerad vard (Friberg &
Ohlén, 2019). Enligt patientlagen (SFS 2014:821) har alla patienter ritt att f4 god information
om sin sjukdom eller diagnos. Patienten har ocksa ritt att f information om hur hen pé bésta
sétt kan lindra symtomen, vilka behandlingar som finns samt hur den forvéntade varden
kommer att se ut framover.

Definition av begreppet lidande

Att forsta begreppet lidande ar en viktig del for sjukskoterskan da det &r en del av hjértat i
vérden att kunna lindra lidande. Lidande har &ven en stark koppling till vdrden genom ordet
“patient” som hirstammar fran latinets “pati”, vilket betyder tala eller lida (Eriksson, 1994).
Arman (2017) beskriver lidandet som en del av livet - det tillhor véra livserfarenheter.
Lidandet &r dock olika hos olika madnniskor. En ménniska som trivs bést 1 séllskap finner
ensamheten som ett stort lidande, medan en person med social fobi istillet lider vid sociala
sammanhang. Detta visar pa att lidande &r unikt (Eriksson, 1994).

Att lida dr en subjektiv upplevelse och att finna synonymer till lidande &r svart. Narliggande
ord skulle kunna vara oro, angest eller sorg, men samtidigt &r dessa ord ofta direkt kopplade
till att leda till ndgon form av lidande (Arman, 2017). For att minska lidandet kopplat till oro
och éngest hos kvinnor med PCOS rekommenderar Teede m.fl. (2018) att kvinnorna bor
screenas och beddmas for psykisk ohédlsa, samt bli vdl omhédndertagna inom vérden. Vidare
bor sjukvardspersonal vara vil medvetna om andra symtom som ror det hdlsoméssiga
vilbefinnandet, samt livskvaliteten 6verlag. Manga kopplar ihop lidande med smairta, men
smirta ér inte en synonym till lidande. Man kan lida utan smérta och dven kdnna sméirta utan
att lida (Eriksson, 1994).

I varden pratar man ofta om tre olika typer av lidande; sjukdomslidande, livslidande och
vérdlidande. Sjukdomslidande &r den form av lidande som en person upplever kopplat till en
sjukdom eller diagnos (Wiklund Gustin, 2019). Eriksson (1994) beskriver att
sjukdomslidande kan delas in 1 tva kategorier: kroppslig smérta, samt sjélsligt och andligt
lidande. Den senare kan kopplas ihop med andra kénslor som skam, férnedring och skuld,
men dven till stigmatisering kring sjukdomen i samhallet.

Vardlidande &r det lidande som orsakats av vard. Det kan till exempel handla om att inte
kdnna sig forstadd och delaktig i sin vard, eller inte i bekriftelse pé sin sjukdom genom en
felaktigt utebliven diagnos (Wiklund Gustin, 2019). Under vérdlidande faller dven
maktutovning och krankningar av patientens vardighet (Eriksson, 1994). Den tredje,
livslidande, dr kopplat till personens tidigare livserfarenheter och pdverkar personens
livsforstaelse vilket kan leda till lidande (Wiklund Gustin, 2019).
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Problemformulering

PCOS ir ett vanligt forekommande syndrom som ofta medfor ett stort lidande for den
drabbade kvinnan. Syndromet kan paverka kvinnan bade fysiskt och psykiskt samt ger en
okad risk for foljdsjukdomar. Diagnosen kommer ofta sent, efter att kvinnan har sokt vard
hos ménga olika vardgivare for sina olika symtom.

Den hoga prevalensen samt den komplexa och breda symtombilden gor att sjukskdterskan
moter dessa kvinnor 1 minga olika vardsammanhang. For att ge stod, god omvérdnad samt
minska lidandet for de drabbade kvinnorna behover sjukskoterskan ha kunskap om kvinnors
upplevelse av att leva med PCOS.

Syfte

Syftet dr att undersdka kvinnors upplevelse av att leva med PCOS.

Metod

Studiedesign och datainsamling

Litteraturdversikt med systematisk ansats valdes som studiemetod. En systematisk oversikt
okar resultatets troviardighet genom att f6lja vissa specifika grundregler, exempelvis
systematisk sokning och kvalitetsgranskning av de utvalda studierna (Rosén, 2017).
Inledande manuella sokningar (Willman, 2016) gjordes for att sondera befintlig litteratur och
komma fram till ett 1dmpligt och rimligt syfte. Ytterligare manuella sokningar genomfordes
for att upptéicka eventuell forbisedd forskning, samt for att fa en tydlig bild kring tidigare
forskning inom &mnet i sin helhet.

P (population) Patienter/Kvinnor
E (exposure) PCOS
O (outcome) Erfarenheter/Upplevelser

Tabell 3: Oversikt av PEO-tabell och sokord.

Systematisk informationssokning anviandes for att identifiera all relevant litteratur. For att
precisera problemet anvdndes PICO-modellen som, ihop med P1O, PECO, PEO och SPICE,
ar verktyg for att specificera och ta fram relevanta s6kord framst till kvalitativa
litteraturoversikter eller effektstudier (Bettany-Saltikov, 2016; Friberg, 2017; Willman,
2016). For att komma fram till den mest passande modell for denna studie testades syftet mot
alla fem tabellerna. Da S (Setting) och C (Comparison / Control / Counterintervention) ej var
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relevant for syftet valdes SPICE, PICO samt PECO bort. Slutligen géller syftet Exposure, inte
Intervention, dé studien &mnar undersdka erfarenheter och upplevelser. Foljaktligen valdes
PEO-tabellen for att specificera sokorden (Tabell 3). De preciserade sokorden dversattes till
engelska och sokblock skapades med hjilp av Svensk MeSh och Cinahl Headings (Tabell 4).
Dessa sokblock anvéndes sedan ihop med Booleska sokoperatorer (Willman, 2016) for att
gora uttdmmande sokningar i databaserna Cinahl och PubMed (Bilaga 1).

Sokord (sv) Sokord Cinahl Headings  Svensk MeSH Tillagt efterhand (fran
(eng) (Cinahl) (PubMed) artiklar, egna
synonymer etc.)
(P) Patienter Patients Patients, Patient, Clients, Client,
Inpatients, Inpatient, Outpatient,
Outpatients Out-patients, Out
patients, Out-patient
(P) Kvinnor Women Women Girls, Girl, Woman,
Women, Women's
Groups, Women
Groups, Women's
Group
(E) PCOS Polycystic Polycystic ovary Ovary Syndrome,
ovary syndrome Polycystic, Stein-
syndrome Leventhal Syndrome,
Sclerocystic Ovary
Syndrome, Polycystic
Ovarian Syndrome,
Polycystic Ovary
Syndrome
(O) Erfarenheter Experience Experience Ingen MeSH-term
hittades!
Views, perceptions,
attitudes, feelings
(O) Upplevelser Experience Experience Ingen MeSH-term

hittades?

Tabell 4: Overblick av sékblock och sékord utifran PEO-tabellen.

1 MeSH foreslog: Life Change Events - Life Course, Life Experiences.

2 MeSH foreslog: Kénsla av ssammanhang - Coherence Sense, Salutogenesis, Salutogeneses.
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De databaser som anviandes var PubMed och Cinahl. PubMed omfattar artiklar inom hela det
biomedicinska omradet sa som medicin, omvardnad och tandvard, och Cinahl omfattar
artiklar som ror omvérdnad (Karlsson, 2017), varfor dessa databaser valdes.

Syftet i denna studie var att undersdka kvinnors upplevelse av att leva med PCOS, varfor
upplevelser samt kvinnor diagnostiserade med PCOS var inklusionskriterier. Vidare skulle
artiklarna ha varit publicerade mellan &ren 1990-2022 samt vara peer-reviewed. Artiklar
skrivna pa andra sprék dn svenska och engelska uteslots da endast dessa tva sprak beharskas
av forfattarna. En manuell begransning gjordes till artiklar med kvalitativ metod da

kvalitativa artiklar inriktar sig pé att underska méanniskors erfarenheter av ett visst fenomen
(Henricson & Billhult, 2017).

Sokningarna i vara valda databaser resulterade i 943 tréaffar (Bilaga 1). Alla titlar ldstes av
bada forfattarna. For varje titel som var av intresse, och med mojlig relevans for uppsatsens
syfte, lastes artikelns abstrakt. 64 relevanta abstrakt identifierades varav 23 ldstes igenom 1
sin helhet av de bada forfattarna. Tre artiklar valdes bort da de inte passade uppsatsens syfte.
De 20 éterstaende artiklarna kvalitetgranskades var for sig av bada forfattarna med hjilp av
Statens beredning for medicinsk och social utvirderings granskningsmall for kvalitativa
metoder (SBU, 2020) (Bilaga 2). Vid bedomning lades storst vikt vid artiklarnas beskrivning
av urval, datainsamling och analys.

Dataanalys

Analysen dr gjord efter Fribergs (2022) integrerande sammanstillning av kvalitativa artiklar,
inspirerad av metasyntes. Analysen gjordes i fem steg dér forfattarna borjade med att ldsa de
valda artiklarna ett flertal ganger var for sig for att fa en tydlig bild av innehallet. I steg tva
identifierade forfattarna nyckelfynd frin vardera artikelresultat. Nyckelfynden
fargmarkerades utefter typ av fynd, dér liknande fynd fick samma férg. I steg tre
sammanstéllde forfattarna nyckelfynden frén varje enskild artikel, vilket gjordes fargvis i ett
och samma dokument for en tydligare overblick. I det fjarde steget jimfordes nyckelfynden
fran alla artiklar for att skapa huvudteman och subteman. Steg fem innebar att de
sammanstéllda nyckelfynden frén artiklarna, samt de genererade huvud- och subteman,
integrerades och studiens resultat formulerades.

Etiska overvaganden

Enligt Kjellstrom (2017) skall en studie innehalla vasentliga fragor, vara av god vetenskaplig
kvalité, samt vara genomford pa ett etiskt tillvigagangssatt for att fa kallas etisk.

Denna litteraturstudie syftar pa att undersoka kvinnors upplevelser av PCOS, vilket &r ett
forskningsomrade dér det ej finns overflod av forskning. Diarav kom denna litteraturstudie att
utforska ett &mne som &r av vikt for att forbattra kunskapslédget inom omradet. Genom dessa
overviaganden kan denna studie anses vara etiskt genomford. Vidare har alla artiklar 1 denna
litteraturstudie granskats av forfattarna med hjilp av SBU:s granskningsmall for kvalitativa
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artiklar (SBU, 2020) (Bilaga 2), vilket styrker den vetenskapliga kvaliteten. Majoriteten av
artiklarna har obetydliga eller mindre brister, medan tva artiklar har mattliga brister.

Femton artiklar uppgav att de fatt etiskt godkdnnande frén relevant etisk kommitté samt
skriftligt, informerat medgivande. Tvé av dessa beskrev att artikeln var genomford utefter
Helsingforsdeklarationen. Tre artiklar beskrev att de fatt godkédnnande av Institutional
Review Board (IRB), samt skriftligt, informerat medgivande och en artikel uppgav endast att
de fatt etiskt godkénnande av relevant etisk kommitté. En artikel forklarade att de inte
behovde etiskt godkédnnande eller medgivande da studiens datainsamling bestod av publik,
anonym data fran online-forum.

Forforstaelse

Forfattare KA dementerar forforstaelse for &mnet. Daremot diagnostiserades forfattare AA
med PCOS 4r 2016 vid 27 ars dlder. AA dr medveten om sin forforstielse. Studien har
genomforts utefter gdngse regler, vilka atfoljs en litteraturdversikt med systematisk ansats
samt Fribergs (Friberg, 2022) integrerande sammanstillning av kvalitativa artiklar, inspirerad
av metasyntes. Vidare anvindes reflexivitet som verktyg vid analysen (Dahlborg, 2022),
vilket ytterligare minskar risken for bias.

Resultat

Totalt inkluderades 20 artiklar som undersokte olika aspekter av att leva med PCOS (Bilaga
3). Sammanlagt deltog 562 kvinnor i dldrarna 13—63 &r. Studierna utférdes 1 Australien,
Danmark, Iran, Storbritannien och USA.

I resultatet uppstod tva olika teman; sjukdomslidande och vardlidande. Under dessa teman
bildades tre subteman vardera. I tema sjukdomslidande framkom svdra fysiska fordindringar
och destruktiv psykisk pdaverkan, negativ paverkan pa relationer och pa det sociala samspelet
samt svdrigheter att kontrollera och hantera sin diagnos. 1 temat vdrdlidande framkom
avsaknad av information, bristande stod fran vdrden samt kampen for att fa sin diagnos
(Tabell 5).

Teman Subteman

Svara fysiska forandringar och destruktiv psykisk paverkan
Sjukdomslidande Negativ paverkan pa relationer och pa det sociala samspelet
Svarigheter att kontrollera och hantera sin diagnos

Avsaknad av information
Vardlidande Bristande stod fran varden
Kampen for att fa sin diagnos

Tabell 5: Overblick av teman och subteman.
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Sjukdomslidande

I artiklarna framkommer att kvinnorna upplever att PCOS i hog grad paverkar deras liv
negativt. Padverkan skedde bland annat genom fysiska fordndringar s& som hirsutism och
overvikt, vilket 1 sin tur hade en destruktiv paverkan pa den mentala hdlsan. PCOS hade dven
en en negativ paverkan pa kvinnornas relationer vilket ledde till utanforskap och isolering.
Vidare upplevde kvinnorna att det var svart att hantera och kontrollera sin diagnos, varfor
olika copingstrategier tillimpades.

Svara fysiska forandringar och destruktiv psykisk paverkan

“For me, PCOS eats my life away.” (Authier m.fl., 2020, s. 490).

Hirsutism och den 6kade kroppsbeharingen var det symtom som péverkade kvinnorna mest.
De flesta kvinnor uppgav att de kéinde sig onormala eller som “freaks” pa grund av den 6kade
beharingen (Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Kitzinger & Willmott, 2002; Pfister & Romer,
2017; Snyder, 2006; S. Williams m.fl., 2015) och skdmdes 6ver sina symtom (Ismayilova &
Yaya, 2022c¢). Nagra deltagare forklarade att hirsutismen fick dem att kénna sig ovirdiga och
forodmjukade (Saei Ghare Naz m.fl., 2019) medan andra beskrev lag sjélvkinsla och
avundsjuka pa andra kvinnor (Nasiri Amiri m.fl., 2014). Behéringen, och framfor allt
ansiktsbeharingen, gjorde ocksd att kvinnorna upplevde sig mindre feminina (Kitzinger &
Willmott, 2002; Pfister & Remer, 2017; Snyder, 2006). Dock upplevdes att kulturella
uppfattningar paverkade kidnslorna kring hirsutism, vilket forklarades med att 6kad beharing
ar mer accepterat 1 Afrika eftersom manga kvinnor dér har det. Samtidigt upplevdes storre
tabu kring infertilitet 1 den afrikanska kulturen 4n 1 England (Hadjiconstantinou m.fl., 2017).
Aven upplevelser av diskriminering inom varden framkom i relation till hirsutism, d4 den
bortforklarades med kvinnornas etnicitet utan att undersoka andra orsaker (Pfister & Romer,
2017; Soucie m.fl., 2021).

Infertilitet uppgavs som en orsak till kiinslan av att vara okvinnlig, onormal, “freakish” och
som ett misslyckande (Kitzinger & Willmott, 2002; Nasiri Amiri m.fl., 2014; Weiss &
Bulmer, 2011). Vidare var infertilitet den fysiska avvikelse som gav upphov till starkast
psykisk paverkan och beskrevs med ord som: “forkrossande”, “panik” och “extrem radsla”
(Ekramzadeh m.fl., 2020; Kitzinger & Willmott, 2002; Soucie m.fl., 2021). De starka
kdnslorna var fraimst kopplade till kvinnornas riddsla infér framtiden och mgjligheten att fa
barn (Copp m.fl., 2019; Ekramzadeh m.fl., 2020; Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Holton m.fl.,
2018; Soucie m.fl., 2021; Tomlinson m.fl., 2017; Weiss & Bulmer, 2011). Det férekom
kénslor av avundsjuka pa andra kvinnor, pa grund av infertiliteten (Martin m.fl., 2017; Weiss
& Bulmer, 2011), och en del kdnde dven skuld samt 14g sjdlvkénsla for att de inte kunde bli
gravida (Authier m.fl., 2020). Vidare fanns en rédsla hos kvinnorna for att féra vidare
syndromet till sina ofédda barn (Soucie m.fl., 2021).

En annan fysisk fordndring som ocksé gav upphov till skuldkénslor var dvervikt (Authier
m.fl., 2020). Viktproblemen uppgavs ha en negativ paverkan pé livskvaliteten, framfor allt pa
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det sociala och emotionella vilmaendet (Nasiri Amiri m.fl., 2014). En kvinna beskrev att hon
kénde sig dcklig, och som att hon skulle ga upp 1 vikt sa fort hon &t ndgot (Weiss & Bulmer,
2011). Ytterligare en kvinna uppgav att hon blev paranoid dver att dta for mycket (Copp
m.fl., 2019). Svarigheterna att ga ned i vikt var ett patagligt problem f6r kvinnorna (Copp
m.fl., 2019; Martin m.fl., 2017), som ledde till stor frustration (Copp m.fl., 2022; Crete &
Adamshick, 2011; Weiss & Bulmer, 2011) och upplevelsen att bli oréttvist beskylld for sin
viktuppgang (Copp m.fl., 2019; Snyder, 2006; Soucie m.fl., 2021). En kvinna beskrev
konstant bantande for att kunna véga som en normal kvinna (Snyder, 2006) och en annan
forklarade hur hon jojo-bantat i 27 ar (Ee m.fl., 2020). Overvikt var ocksé en orsak till 1g
sjélvkénsla och délig sjélvbild. Flera deltagare beskrev hur dvervikten gjorde att de kinde sig
mindre attraktiva, aldrig hade négot fint att ta pé sig for att de var for tjocka samt att forsoka
shoppa kldder nir inget passar gav upphov till skam och vemod (Ekramzadeh m.fl., 2020;
Hadjiconstantinou m.fl., 2017).

Flera kvinnor beskrev hur de manliga attributen? fick dem att kinna sig okvinnliga, onormala
och osexiga (Nasiri Amiri m.fl., 2014; S. Williams m.fl., 2015). En kvinna uttryckte chock
ndr hon fick veta att hon hade férhdjda nivéer av testosteron och tiankte att hon holl pa att bli
en man (Ee m.fl., 2020). En annan forklarade att det kiindes som att det var ndgot véldigt fel
med henne for att hon hade for mycket testosteron (Copp m.fl., 2019). Aven akne var
problematiskt for ett flertal kvinnor (Kitzinger & Willmott, 2002; Martin m.fl., 2017; Nasiri
Amiri m.fl., 2014) och var en orsak till att kéinna sig mindre feminin (Ismayilova & Yaya,
2022c). Aknen gav ocksa upphov till simre maende och lag sjdlvkinsla (Ee m.fl., 2020; Saei
Ghare Naz m.fl., 2019).

Maénga deltagare uppgav menstruella problem som ett viktigt symtom (Martin m.fl., 2017)
och forklarade att den oregelbundna, eller uteblivna, mensen och dgglossningen fick dem att
kénna sig annorlunda och mindre kvinnliga (Kitzinger & Willmott, 2002; Nasiri Amiri m.fl.,
2014; Snyder, 2006; Weiss & Bulmer, 2011). En deltagare beskrev det som en rod flagga {for
framtida planer att bli gravid (Hadjiconstantinou m.fl., 2017). Andra uttryckte dngest infor att
aldrig veta om eller nir hon skulle fa mens (Ee m.fl., 2020; Ekramzadeh m.fl., 2020) och en
deltagare beskrev ridsla och oro for eventuella hdlsokonsekvenser pa grund av kraftiga
blodningar (Martin m.fl., 2017).

I Martin (2017) uppges smérta och obehag som det symtom flest deltagare pratade om. Det
var ocksa ett av de symtom som upplevdes jobbigast. En deltagare beskrev kramperna och
smértan som olidlig, och som att bli knivhuggen. Kramper och smirta var dock inte alltid
relaterat till menstruation utan forekom &ven utan menstruation. Enligt Nasiri Amiri m.fl.
(2014) uppgavs denna typ av smértor och obehag som barridr for fysisk aktivitet. En
deltagare forklarar att smirtan och obehaget var sa jobbigt att hon till slut gav upp och slutade
gé till gymmet.

3 Hirsutism, akne, hyperandrogenism, alopeci, virilism.
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Humorsvéngningarna var ett, for kvinnorna, viktigt symtom (Martin m.fl., 2017). De svéara
humdrsvéngningarna fick flera av deltagarna att kéinna sig annorlunda (Snyder, 2006), och en
kvinna forklarade att hon inte forstod att de hingde ihop med PCOS tills hon fick diagnosen
(Crete & Adamshick, 2011). Att kdnna sig annorlunda pa grund av sina PCOS-symtom gav
kvinnorna lagre sjalvfortroende och fick dem att kdnna sig forédmjukade (Saei Ghare Naz
m.fl., 2019).

Maénga deltagare rapporterade stark dngest, stress och kdnsloméassigt lidande. Flera kvinnor
uppgav dven att de led av depression, sjdlvdestruktivt betende och tankar pa suicid (Authier
m.fl., 2020; Ee m.fl., 2020; Martin m.fl., 2017; Nasiri Amiri m.fl., 2014; Saei Ghare Naz
m.fl., 2019; S. Williams m.fl., 2015). En orsak till rddsla och &ngest var de hélsorelaterade
konsekvenserna pa grund av PCOS, framfor allt diabetes typ tva och cancer (Copp m.fl.,
2019; Crete & Adamshick, 2011; Ee m.fl., 2020; Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Nasiri Amiri
m.fl., 2014). Aven den hormonella obalansen, hirsutismen samt hyperandrogenismen var
angestframkallande (Ee m.fl., 2020; Hadjiconstantinou m.fl., 2017). En av de storsta
anledningarna till 4ngest var de potentiellt minskade mojligheterna att bli gravid, vilket
hotade kvinnornas forvantningar och drommar for framtiden (Copp m.fl., 2019;
Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Holton m.fl., 2018; Kitzinger & Willmott, 2002). Att héra om
andra kvinnor som lyckades bli gravida kunde ocksé orsaka angest (Ee m.fl., 2020). Manga
oroade sig dven for biverkningar vid dgglossningsstimulering och varje symtom analyserades
och gav upphov till angest. Aven efter att ha blivit gravid fortsatte angesten med ridsla for
bland annat missfall, ektopisk graviditet och ovarisk hyperstimulation (Authier m.fl., 2020).

Negativ paverkan pa relationer och pa det sociala samspelet

“I feel so isolated, like I'm the only one that has this.” (Snyder, 2006, s. 388).

De fysiska fordndringarna och de psykiska paverkningarna gjorde att kvinnorna kénde sig
utstotta, isolerade och sarbara (Kitzinger & Willmott, 2002; Saei Ghare Naz m.fl., 2019;
Snyder, 2006). De hade en negativ sjdlvbild och sag dven sig sjdlva som oattraktiva (Nasiri
Amiri m.fl., 2014). Ménga av kvinnorna undvek offentliga omkladningsrum, och oplanerade
resor med Overnattningar eller resor med gemensamma duschrum, pé grund av sin dagliga
rutin med hérborttagning (Kitzinger & Willmott, 2002). En del upplevde forsamrat
sjalvfortroende samt sjdlvkénsla vilket pdverkade hur de interagerade med andra. Det i sin tur
ledde till att de drog sig undan mer och mer (Hadjiconstantinou m.fl., 2017).

Négra kvinnor beskrev att de kénde sig ensamma och isolerade pa grund av upplevelsen av
att vara den enda med PCOS (Authier m.fl., 2020; Snyder, 2006). Att héra om andra kvinnor
som blev gravida kunde ocksé ge upphov till en kénsla av isolering (Ee m.fl., 2020). Andra
forklarade att de isolerade sig sjdlva pé grund av de synliga symtomen (Saei Ghare Naz m.fl.,
2019). Flera deltagare undvek att prata med andra om PCOS och sina symtom. Samtidigt
upplevde de att nér de vil pratade med andra om det sa var det ingen som forstod eller ens
visste vad PCOS var, vilket var ytterligare en orsak till kénslan av isolering (Ee m.fl., 2020;
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Ismayilova & Yaya, 2022c). En kvinna forklarade att hon inte hade beréttat for ndgon alls,
inte ens sin familj eller partner sedan nio &r, pa grund av att hon skimdes 6ver sitt tillstand
(Hadjiconstantinou m.fl., 2017).

Manga kvinnor menade att PCOS péverkade deras forhallanden (Martin m.fl., 2017).
Diagnosen gjorde att kvinnor kénde press att starta familj tidigare dn de hade tankt, och vissa
forklarade en kénsla av skyldighet att tidigt 1 sina forhallanden gora partnern medveten om
eventuella problem att skaffa barn (Copp m.fl., 2019). Stubb frén rakat har och kénslan av att
inte vara feminin gjorde att kvinnorna ibland stétte bort sin partner nir hen ville vara fysiskt
néra (Kitzinger & Willmott, 2002). Vidare upplevde kvinnorna daligt sjdlvfortroende och
tankar om att vara osexig, vilket paverkade deras sexuella forhéllanden (Hadjiconstantinou
m.fl., 2017). Nagra deltagare upplevde att de blev bortstdtta av sin partner pa grund av
hirsutism och infertilitet (Nasiri Amiri m.fl., 2014). Andra upplevde dock att diagnosen
starkte deras forhdllanden tack vare stod fran sin partner eller genom en storre insikt i varfor
de kdmpat for att bli gravida (Copp m.fl., 2019).

Svarigheter att kontrollera och hantera sin diagnos

“It ruins all my plans.” (Ekramzadeh m.fl., 2020, s. 344).

De flesta deltagarna beskrev copingstrategier relaterat till fysiskt utseende s& som dndrad
kost, 6kad trining, hudvard och harborttagning (Martin m.fl., 2017). Aven p-piller och annan
medicinering, samt begrinsat intag av alkohol, ndmndes som sétt att hantera symtomen
(Weiss & Bulmer, 2011; S. Williams m.fl., 2015).

Det som flest kvinnor diskuterade var hanteringen av den 6kade behdringen. Ménga kvinnor
beskrev att de rakade sig eller genomgick olika procedurer och behandlingar for
harborttagning, sa som laser, metformin, spironolakton, noppning, vaxning eller att délja med
hjalp av kldder, for att kdnna sig mer kvinnliga (Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Kitzinger &
Willmott, 2002; Martin m.fl., 2017; Pfister & Remer, 2017; Snyder, 2006; Weiss & Bulmer,
2011).

Manga deltagare upplevde bristande kontroll relaterat till sin PCOS och upplevde istillet att
diagnosen kontrollerade dem (Ee m.fl., 2020; Hadjiconstantinou m.fl., 2017). Den storsta
orsaken till kinslan av bristande kontroll var att inte veta ndr mensen skulle komma och
osdkerheten dver att kunna bli gravid (S. Williams m.fl., 2015). Ett sétt att hantera sin
diagnos och sina symtom var att forsoka ta kontroll 6ver problemen (Crete & Adamshick,
2011; Ee m.fl., 2020; S. Williams m.fl., 2015). P-piller var ett av de vanligaste sdtten att
kontrollera problemen (Weiss & Bulmer, 2011). P-piller kdndes for vissa som den enda
16sningen for att hantera sina symtom och ta kontroll 6ver diagnosen, vilket gav upphov till
frustration och uppgivenhet (Holton m.fl., 2018; Tomlinson m.fl., 2017; S. Williams m.fl.,
2015). Nagra kvinnor upplevde dkad kontroll nér de moétte en vardgivare som gav dem
information och forklarade vilka steg kvinnorna kunde ta for att forbéttra sina symtom
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(Snyder, 2006) medan andra upplevde mer kontroll genom sjdlvutbildning och
sjilvbehandling (Crete & Adamshick, 2011).

En del anvinde ensamhet och isolering som strategi for att hantera sin diagnos (Nasiri Amiri
m.fl., 2014; Saei Ghare Naz m.fl., 2019). Att inte prata med andra om sina symtom och sin
diagnos var ett sitt att fly fran problemet (Ekramzadeh m.fl., 2020; Nasiri Amiri m.fl., 2014;
Saei Ghare Naz m.fl., 2019). Flera deltagare beskrev fornekande av diagnosen for sig sjélv
och andra, samt forsok att inte tinka pa eller att glomma, som copingstrategier
(Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Saei Ghare Naz m.fl., 2019). Ytterligare en copingstrategi var
att forsoka hélla sig positiv for att inte sabotera for sig sjdlv (Snyder, 2006). Nagra kvinnor
beskrev en kénsla av uppgivenhet i relation till att hantera syndromet. De forklarade att de
gjorde vad de kunde - tog mediciner, trinade, forsokte dta ritt med mera - men att de 1
slutindan helt enkelt fick acceptera situationen (Weiss & Bulmer, 2011).

Manga kvinnor uttryckte dnskan om battre information och stod fran varden for att kunna
hantera sin PCOS (Authier m.fl., 2020; Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Ismayilova & Yaya,
2022a; Weiss & Bulmer, 2011; S. Williams m.fl., 2015). Bristande stéd fran néra och kéra
upplevdes bero pa att de inte visste ndgot om PCOS och dirfor inte kunde forsta vad de gick
igenom, medan andra uttryckte stéttande partner, vanner och familj &ven om de inte forstod.
Manga kvinnor upplevde att supportgrupper, dir de kunde prata med likasinnade, hjilpte dem
att hantera problemet samt gjorde att de kénde sig mindre ensamma (Authier m.fl., 2020;
Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Ismayilova & Yaya, 2022a, Ismayilova & Yaya, 2022c; S.
Williams m.fl., 2015). I supportgrupperna kunde kvinnorna sdka stdd hos andra som visste
vad de gick igenom, ta del av deras erfarenheter och prata om sin oro vilket minskade angest
och lidande (Copp m.fl., 2022; Weiss & Bulmer, 2011; S. Williams m.fl., 2015). Nagra
deltagare fann dock inte supportgrupper hjilpsamt, vilket berodde pa olika utgangspunkter
samt fOr stora skillnader i svarighetsgrad pd symtomen (Copp m.fl., 2022; Soucie m.fl., 2021;
Weiss & Bulmer, 2011). Kvinnorna uttryckte att det hade varit lattare att hantera sina
symtom, exempelvis hirsutism, om utomstédende hade forstaelse for och inte
uppmérksammade symtomen (Nasiri Amiri m.fl., 2014).

Vardlidande

I artiklarna framkom det hur kvinnorna paverkades negativt pa grund av sina erfarenheter
med PCOS kopplat till vrden. De drabbade kvinnorna upplevde ett 6kat virdlidande pa
grund av otydlig eller utebliven information, bristande stod och sena diagnostiseringar.

Avsaknad av information

“None of my doctors have ever offered valuable advice.” (Ismayilova & Yaya, 2022a, s.5).

En av de storsta sakerna som manga kvinnor upplevde var avsaknaden av bra och tydlig
information fran varden om vad PCOS éar (Authier m.fl., 2020; Crete & Adamshick, 2011; Ee
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m.fl., 2020; Ekramzadeh m.fl., 2020; Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Holton m.fl., 2018;
Ismayilova & Yaya, 2022a, 2022c; Snyder, 2006; Soucie m.fl., 2021; Tomlinson m.fl., 2017;
Weiss & Bulmer, 2011; S. Williams m.fl., 2015). En 17 arig tjej beréttar i sin intervju att hon
endast fatt informationen att hon lider av PCOS - nigon vidare eller mer djupgéende
information gavs aldrig till henne (Ee m.fl., 2020). I en annan studie framkom att en kvinna
endast fatt en liten broschyr med kort information och lite statistik om PCOS (Weiss &
Bulmer, 2011). Kvinnorna trodde att nir de vél fatt en diagnos skulle de kdinna nagon typ av
lattnad, men istéllet upplevde de en stor frustration pa grund av bristen pa tydlig och bra
information efter diagnostisering. Det framkommer att de inte alls kénde sig rikare pa
information efter sina konsultationer hos varden (Authier m.fl., 2020; Snyder, 2006).

Manga kvinnor valde, pé grund av den bristfélliga informationen frén varden, att soka sin
egen information bade online och genom olika forum (Authier m.fl., 2020; Crete &
Adamshick, 2011; Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Holton m.fl., 2018; Kitzinger & Willmott,
2002; Soucie m.fl., 2021; Tomlinson m.fl., 2017; Weiss & Bulmer, 2011; S. Williams m.fl.,
2015). Kvinnorna beskrev behovet av information som viktigt {for att fa en kénsla av kontroll
over sina symtom. Flertalet kvinnor valde att fatta sina egna hilsobeslut, bade kortsiktiga och
langsiktiga, grundade pa informationen de sjdlva fatt fram fran olika kéllor frén internet,
internetforum och bocker (Ismayilova & Yaya, 2022a). I artiklarna framkom &ven att
kvinnorna anser att de fatt for lite information om olika, och andra, behandlingsalternativ
(Copp m.fl., 2022; Saei Ghare Naz m.fl., 2019; Tomlinson m.fl., 2017; S. Williams m.fl.,
2015). Det ledde till att en del kvinnor valde att testa alternativa behandlingar sdsom olika
eteriska oljor eller att besoka kinesiska ortlakare (Copp m.fl., 2022). Vidare upplevde kvinnor
som hade malet att forsoka fa barn att de fick dalig information om vilka alternativ som fanns
utover p-piller (Holton m.fl., 2018; Snyder, 2006; Tomlinson m.fl., 2017; Weiss & Bulmer,
2011).

Bristande stod fran varden

“He didn’t want to deal with it.” (Ismayilova & Yaya, 2022a, s. 4).

Artiklarna visar pa att manga kvinnor kénde en avsaknad av stod fran virden. Flera av
studierna tyder pa att kvinnorna ansag att vardgivarna inte lyssnade pa, eller forstod, deras
symtom. De upplevde dven att vardgivarna inte visade ndgot engagemang i kvinnornas
upplevelser, vilket ledde till att kvinnorna kénde sig avvisade (Hadjiconstantinou m.fl., 2017;
Ismayilova & Yaya, 2022a; Tomlinson m.fl., 2017; S. Williams m.fl., 2015). Det
framkommer att 6verviktiga kvinnor nekades fertilitetsbehandling pé grund av dvervikten,
men erbjods inte heller nagon hjélp for viktnedgang (Tomlinson m.fl., 2017). Kvinnorna
kénde att manga génger hamnade fokus endast pa viktnedgéng, men utan att f relevanta tips
eller stottning kring detta. Kvinnor som ej varit i behov av viktnedgang fick till sig att
fortsétta som de redan gor. Andra symtom som kvinnorna ansig vara viktiga avvisades (Copp
m.fl., 2022; Ismayilova & Yaya, 2022a; Soucie m.fl., 2021).
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Flera kvinnor upplevde att kvinnliga sjukdomar, och sjukvérd for kvinnor 6verlag, inte
prioriteras i varden. Med tanke pé att PCOS drabbar kvinnor kdnde ménga att detta var en
stor orsak till att de fr simre engagemang frin hilso- och sjukvarden (Ismayilova & Yaya,
2022c¢; Snyder, 2006; Soucie m.fl., 2021). En amerikansk kvinna antydde detta genom att hon
ansdg att det ar konstigt att mén kan {4 Viagra for att kdnna sig mer manliga, men det ingér
inte hérborttagning for kvinnor, trots att detta skulle minska lidandet for manga kvinnor som
ar drabbade av PCOS (Snyder, 2006).

Flera kvinnor kidnde att det inte fanns nagot intresse eller kunskap fran deras ldkare for att
kunna forklara syndromet pa djupet (Hadjiconstantinou m.fl., 2017; Ismayilova & Yaya,
2022a). Kvinnorna beskrev ocksé att de upplevde att deras ldkare inte lyssnade, kiinde empati
och var allmént avfiardande (Ismayilova & Yaya, 2022a; Kitzinger & Willmott, 2002).
Funderingar framkom kring varfor det inte finns specialistsjukskoterskor for PCOS, eller
ndgon som skulle kunna forklara symtomen samt vara mer narvarande for de drabbade
kvinnorna (Hadjiconstantinou m.fl., 2017). Artiklarna tyder dven pa att kvinnorna inte blivit
erbjudna nagon uppfoljning efter diagnostisering. De fick inget stdd alls efter att ha fatt
beskedet om att de lider av PCOS (Copp m.fl., 2022; Hadjiconstantinou m.fl., 2017,
Ismayilova & Yaya, 2022a; Weiss & Bulmer, 2011).

Kampen for att fa sin diagnos
“Nobody was diagnosing me, I actually diagnosed myself.”” (Snyder, 2006, s. 389).

Flertalet kvinnor upplevde det som en kamp att fa varden att ta deras symtom pé allvar. De
erfor dven svarigheter med att fa ta de tester som behovs for en diagnostisering (S. Williams
m.fl., 2015). Det visade sig att kvinnor med PCOS ofta vénde sig till flera olika vérdgivare
innan de fick sin diagnos och nagra som helst svar kring sina symtom (Copp m.fl., 2019;
Ismayilova & Yaya, 2022a; Pfister & Remer, 2017; Tomlinson m.fl., 2017; Weiss & Bulmer,
2011; S. Williams m.fl., 2015). Det framkommer att kvinnor ofta fatt kimpa flera &r innan de
fick bekriftelse pd sina symtom med en diagnostisering (Copp m.fl., 2019; Ismayilova &
Yaya, 2022a; Pfister & Romer, 2017; S. Williams m.fl., 2015), varav en uppger att hon
forsokt under tio ars tid att fi sin diagnos (Ismayilova & Yaya, 2022a). Kvinnor upplevde att
de tvingades finna egen information och utifran det diagnostisera sig sjdlva (Snyder, 2006).
En del kvinnor har sjélva lagt fram PCOS som ett forslag till sina ldkare, men trots detta blivit
avvisade (Copp m.fl., 2019). Flera kvinnor beskrev ocksa att de haft sina symtom sedan unga
aldrar. Det visade sig vara vanligt hos unga tjejer att fa sina symtom bortférklarade av varden
med att den oregelbundna mensen &r ett vanligt forekommande symtom som ung vuxen
(Copp m.fl., 2019; Soucie m.fl., 2021; Weiss & Bulmer, 2011).

Det framkommer att flera kvinnor kopplar sin sena diagnostisering till en okunskap kring
PCOS inom varden och hos sina vardgivare (Crete & Adamshick, 2011; Hadjiconstantinou
m.fl., 2017; Ismayilova & Yaya, 2022a; Weiss & Bulmer, 2011; S. Williams m.fl., 2015).
Kvinnor beréttar hur de forklarat sina symtom, som tydligt pekat mot PCOS. Vissa har dven
sjdlv kommit med forslag om att det skulle kunna vara PCOS, men fatt ett annan
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bortforklarande orsak ifrin sin ldkare eller vardgivare som svar - till exempel att en eventuell
graviditet skulle vara orsaken till utebliven mens (Copp m.fl., 2019; Hadjiconstantinou m.fl.,
2017). Authier (2020) menar pa att en forsenad diagnos skulle vara en stor bidragande faktor
till att kvinnor soker sig till flera olika virdgivare. En kvinna hade besokt atta olika
vardgivare utan att nagon av dessa tagit hennes symtom pé allvar och da heller inte fitt nagon
diagnos (Pfister & Remer, 2017).

Diskussion

Metoddiskussion

Systematisk litteraturdversikt syftar till att hitta all litteratur kring den specifika fragan
(Aveyard, 2018). Pa grund av tidsbrist gick det dock ej att genomfora en ren systematisk
oversikt, varfor litteraturdversikt med systematisk ansats valdes. Det innebar att forfattarna
valde att inkludera samtliga kvalitativa artiklar, som passade studiens syfte, ur de genomsokta
databaserna. En vanlig litteraturéversikt hade ocksa kunnat goras, men for att minimera
risken for bias, pa grund av AA:s forforstaelse, ansig forfattarna att en litteraturoversikt med
systematisk ansats var battre lampad (Rosén, 2017). Begrinsningen till endast kvalitativa
artiklar dr en av studiens styrkor da dessa ér bést ldmpade for att undersoka upplevelser och
erfarenheter (Henricson & Billhult, 2017), dock finns en risk att relevanta artiklar och
information forbises, vilket eventuellt skulle kunna péverka studiens resultat.

PEO-modellen (Bettany-Saltikov, 2016; Willman, 2016) med hjélp av booleska
sokoperatorer och sokblock bidrog till vl genomforda, strukturerade sokningar med
uttdommande so6kningsresultat 1 de valda databaserna. Dock fanns ingen passande MeSH-term
for ordet erfarenhet/experience, varfor ytterligare ord, sa som views, perceptions, feelings och
attitudes som kan beskriva detta lades till i sokningarna utdver experience (Tabell 4). Om
ytterligare ord hade anvénts kanske fler artiklar hade hittats.

Databaserna PubMed och Cinahl &r vél ldmpade for &mnet da dessa berdr omvéardnad
(Cinahl) samt medicin och omvérdnad (PubMed) (Karlsson, 2017), men dé syftet undersoker
erfarenheter hade kanske fler artiklar aterfunnits om fler databaser anvints, exempelvis
Psychinfo. I PubMed hittades flest artiklar, vilket antas bero pa dess bredare fokus.

Da de forsta etablerade diagnoskriterierna kom 1990 valdes 1990-2022 som
inklusionskriterium. Forfattarna 4r medvetna om det breda arsspannet, varfor det varit nadgot
som tagits i beaktande under hela studien. Resultatet visar dock pa att upplevelser och
erfarenheter av PCOS inte fordandras over den undersokta tiden. Vad som dock noterats av
forfattarna &r att de dldre artiklarnas syften och fragestillningar ar nagot bredare och
inkluderande, medan de senare dr ndgot mer specifika och riktar sig mer till exempelvis vissa
grupper, specifika symtom eller bade och.
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Ett brett syfte valdes for att kunna undersoka upplevelserna av PCOS fréan flera vinklar. Da
inledande s6kningar visade att omrddet inte dr vl beforskat skulle en snévare sokning gora
det svirt att finna material att gora en studie pa. Exempelvis utgér artiklarna frén kvinnors
upplevelser av PCOS, samt bemotande fran lékare, eller vardgivare i allmédnhet. Att begransa
till artiklar som endast ror kvinnors erfarenheter av bemotande fran sjukskoterskor i relation
till PCOS hade lett till for lite material till studien.

Huvudsokningarna resulterade 1 943 artiklar, varav 64 stycken hade relevanta abstrakt. 23
artiklar granskades och tre artiklar foll bort pa grund av att de inte stimde 6verens med
studiens syfte. Det resulterade i 20 valda artiklar. Elva artiklar (Authier m.fl., 2020; Crete &
Adamshick, 2011; Ee m.fl., 2020; Ekramzadeh m.fl., 2020; Hadjiconstantinou m.fl., 2017;
Ismayilova & Yaya, 2022a; Kitzinger & Willmott, 2002; Nasiri Amiri m.fl., 2014; Pfister &
Romer, 2017; Tomlinson m.fl., 2017; Weiss & Bulmer, 2011) hade som delmal att utforska
kvinnors upplevelse av att leva med PCOS, men endast en (Snyder, 2006) hade det som mal
utan nagra specificeringar eller begransningar, varfor dven artiklar med mer specifika
frégestdllningar och syften inkluderades. En artikel, (Martin m.fl., 2017), hade som primaért
mal att utforska behovet av ett nytt skattningsformulér. I processen undersoktes dven hur
symtomen paverkar patienterna och deras upplevelse av att leva med PCOS. I sitt resultat tar
artikeln déarfor upp mycket som ar relevant for denna studie, varfor artikeln inkluderades,
trots att dess syfte inte helt dverensstimde med denna studie. En artikel, (Ismayilova & Yaya,
2022c¢), syftar specifikt till att undersdka PCOS-patienters upplevelser av varden, och en
artikel (Copp m.fl., 2019) undersoker fordelar och nackdelar med att fi sin diagnos.
Ytterligare en artikel (Soucie m.fl., 2021) undersoker de potentiella bakomliggande orsakerna
till sen diagnostisering. Artiklarna inkluderades da varden och att fa sin diagnos &r en stor del
av att leva med PCOS. Tva artiklar (Copp m.fl., 2022; Saei Ghare Naz m.fl., 2019) handlade
om att hantera sin diagnos, varav en specificerade sig pa unga vuxna. Dessa artiklar
inkluderades ocksa i studien da hanteringen av diagnosen ir en visentlig del av att leva med
PCOS. En artikel (S. Williams m.fl., 2015) fokuserar pa hur PCOS paverkar livskvaliteten,
vilket 1 hogsta grad relaterar till hur det dr att leva med syndromet, varfor dven den
inkluderades. Vidare undersoker en artikel (Holton m.fl., 2018) oro samt behov av
information géllande fertilitet och barnafédande for kvinnor med PCOS. D4 infertilitet kan
vara en stor del av PCOS inkluderades artikeln 1 studien. Fyra av artiklarna visade sig vara
frén tva olika studier. Copp m.fl. (2019) och Copp m.fl. (2022) utgick ifran samma studie,
med samma kvinnor, men svarade pa olika syften, varfor biagge studierna inkluderades.
Forfattarna var medvetna om att detta skulle kunna paverka resultatet om bagge artiklarna
upprepade sitt resultat. Aven Ismayilova & Yaya (2022a) och Ismayilova & Yaya (2022c) ér
genomforda vid samma tillfille och med samma deltagare. Aven dessa artiklar svarar pa olika
syften. Vid sammanstéllning av vér studies resultat dterfanns inga upprepningar i Copp m.fl.
(2019) och Copp m.fl. (2022), respektive Ismayilova & Yaya (2022a) och Ismayilova &
Yaya (2022c), varfor var studies resultat trots detta kan ses som tillforlitligt.

Alla valda artiklar har granskats av forfattarna med hjélp av SBU:s granskningsmall for
kvalitativa artiklar (SBU, 2020) (Bilaga 2). Majoriteten av artiklarna var av god kvalitet med
obetydliga eller mindre brister. Det bor noteras att SBU:s granskningsmall kan ge utrymme
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for egen tolkning av den granskade artikelns kvalitet, vilket kan leda till inkonsekventa
granskningsresultat. Dock minskar risken for inkonsekvent granskningsresultat d& forfattarna
granskade artiklarna var for sig, for att sedan gd igenom och jamfora sina granskningsresultat
ihop. Tva av artiklarna (Martin m.fl., 2017; Nasiri Amiri m.fl., 2014) ansdgs ha mattliga
brister, men da resultatet i dessa artiklar betraktades som hogst relevant for studiens syfte
valde forfattarna att inkluderade dem i studien.

Etiskt godkdnnande och skriftligt, informerat medgivande fran deltagarna &r viktiga delar for
en studies vetenskapliga kvalitet (Fridlund & Martensson, 2017). I denna studie inkluderades
dock en artikel som uppgav enbart etiskt godkdnnande (Kitzinger & Willmott, 2002) och en
artikel som uppgav att de ej behovde etiskt godkénnande eller skriftligt medgivande (Authier
m.fl., 2020). Da de regler som géller for att fa etiskt godkdnnande enligt flera olika
regulationer bor inkludera skriftligt, informerat godkédnnande fran deltagarna (SFS 2003:460;
The National Commission for the Protection of Human Subjects of Biomedical and
Behavioral Research, 1979; World Medical Association, 2013), sags deltagarnas medgivande
1 Kitzinger & Willmott (2002) sdledes som underforstatt dd artikelns forfattare uppger att de
fatt etiskt godkdnnande.

Den artikel som uppgav att de ej behovde etiskt godkénnande eller deltagarnas medgivande
(Authier m.fl., 2020) samlade in sin data via dppna online-forum. D4 all inhdmtad data var
offentlig kan ett underforstatt medgivande antas vid varje enskild kommentars publikation.
Alla deltagare 1 forumen var dven anonyma. Vidare skedde studien retrospektivt, vilket
minimerade risken for att deltagarna skulle ta skada pé nigot sitt. Studiens slutsats att
internetforum kan vara ett formanligt alternativ, samt en kélla for stod, support och
kunskapsutbyte, tyder pa studiens vérde for forskningen kring PCOS och infertilitet. AA och
KA ansdg dirav att Authiers m.fl. (2020) pastdende att ett icke-behov av etiskt godkdnnande
samt deltagares medgivande var relevant, varfor artikeln inkluderades i studien.

Da etiskt godkdnnande inte ingar i SBU:s granskningsmall for kvalitativa artiklar (Bilaga 2)
paverkades inte artiklarnas kvalitetsbedomning av eventuellt uteblivet etiskt godkdnnande
eller deltagarnas outtalade medgivande. Samtliga tre artiklar har dock pa ett utforligt sétt
beskrivit sitt urval, sin datainsamling och analysmetod, vilket ledde till obetydliga eller
mindre brister for artiklarna.

En svaghet i studien kan vara att detta ar forfattarnas forsta litteraturstudie inom omvardnad
pa kandidatniva, vilket kan paverka den vetenskapliga kvaliteten. Genom att inkludera
artiklar med etiskt godkdnnande, eller god vetenskaplig och etisk kvalitet, samt genom att
bada forfattarna och flera utomstaende har korrekturlést arbetet, 6kar den vetenskapliga
kvaliteten. Vidare har forfattarna fatt handledning genom hela arbetet, genomgatt en
opponering fran kurskamrater, samt anvant den struktur och formalia som anvidnds inom
larosétet, vilket ytterligare styrker den vetenskapliga kvaliteten (Fridlund & Martensson,
2017).
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Da detta dr ett studentarbete var tiden begrénsad, vilket har lett till att det ej funnits
tillrdckligt med tid att soka efter fler artiklar 1 andra databaser. Det kan ha medfort att viktig
information missats, men dé det resultat som framkommit ur de valda artiklarna alla har pekat
mot liknande slutsatser anser forfattarna att det resultat som uppstatt i denna studie ar
trovardigt.

Resultatdiskussion

Sjukdomslidande

I denna litteraturdversikt framkommer att kvinnor, som ar drabbade av PCOS, pa grund av de
fysiska symtomen - framfor allt hirsutism, infertilitet, dvervikt och amenorré - bland annat
upplever angest, rddsla, skuld, avundsjuka, frustration, utanférskap och kénslan av att inte
vara kvinna. Symtomen skapar saledes sjukdomslidande for de drabbade kvinnorna. Enligt
Erikssons (1994) definition av sjukdomslidande kan dessa upplevelser av sjukdomen dven
leda till en stigmatisering kring syndromet. Vidare tyder resultatet pa att upplevelsen av sin
sjukdom spelar en viktig roll i det psykiska lidandet, vilket ocksa stods av Light m.fl. (2021).

Sjukskdterskan kan hjdlpa patienten att minska psykisk ohélsa genom bade kortsiktiga och
langsiktiga mal. Ett kortsiktigt mal kan handla om hur patienten kan hantera ett akut
angestanfall. Ett langsiktigt méal bor vara mer inriktat pa vilken kunskap patienten har, och
behover, for att hantera sin dngest eller depression, samt ldra sig nya sitt att hantera sina
svérigheter (Skdrsdter & Ali, 2019). Det dr ocksa viktigt att utforma dessa mal ihop med
patienten fOr att frimja delaktighet, samt att vrden ska vara personcentrerad vard, vilket &r
en av sjukskoterskans kirnkompetenser (Friberg & Ohlén, 2019; Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Genom att gora patienten delaktig mojliggors evidensbaserat
kunskapsutbyte, ldrande samt gemensamma maél, vilka dven 6verensstimmer med individens
preferenser (Eldh, 2019).

Resultatet visar att kvinnor som lider av PCOS upplevde riddsla och &ngest relaterat till
framtida hilsokonsekvenser som diabetes och cancer. Enligt Lathia m.fl. (2022) &r screening,
bedomning och raddgivning viktiga verktyg for att upptdcka, motverka och behandla bade
fysiska och psykiska problem relaterat till PCOS. Screening, radgivning och dkad kunskap
om PCOS och de framtida eventuella hidlsokonsekvenserna ger sdledes kvinnorna verktyg for
att hantera sina svérigheter, vilket skulle kunna minska kvinnornas angest och lidande.
Screeningen mojliggdr ocksa chanserna att tidigt uppticka en eventuell sjukdomsforsamring
(Teede m.fl., 2018), vilket skulle kunna minska oron och radslan. Vidare kan en vil
genomford rddgivningsprocess med PCOS-patienter och dennes nérstdende forbéttra
kvinnans livskvalitet (Lathia m.fl., 2022). Patientsamtal &r en stor del av sjukskoterskans
arbete. Nagra exempel pd dessa patientsamtal dr ankomstsamtal, motiverande samtal,
hilsosamtal och planeringssamtal. En stor del av patientsamtal handlar ocksa om radgivning.
Rédgivning syftar till att ldra patienten, utefter dennes resurser, dnskemaél, liv och situation
(Baggens & Sandén, 2019). Radgivning for kvinnor drabbade av PCOS ger dkad forstéelse
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och kunskap om syndromet vilket leder till forbittrad compliance och 6kad livskvalitet
(Lathia m.fl. 2022).

Kvinnorna upplevde svarigheter att kontrollera och hantera sin diagnos. Olika
copingstrategier anvéindes - bland annat medicin och livsstilsférdndringar s som p-piller,
okad traning och éndrad kost, vilka ocksa ses som forstahandsbehandlingar for ménga av
symtomen (Badawy & Elnashar, 2011; Szczuko m.fl., 2021). Resultatet visar dock dven att
manga upplevde bristande behandlingsalternativ, speciellt for de som inte ville anvinda p-
piller, vilket ledde till uppgivenhet och frustration. Detta skulle kunna vara en bakomliggande
orsak till att kvinnorna vénde sig till alternativa behandlingar. Forskning kring olika
alternativa behandlingar, s& som akupunktur, vitaminer, immunterapi och traditionell kinesisk
medicin, visar att det krévs ytterligare forskning for att dessa ska kunna anses
evidensbaserade, samt som sikra behandlingsalternativ (Jia m.fl., 2021). Da sjukskoterskan
enligt Kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska (Svensk sjukskoterskeforening,
2017) ska arbeta evidensbaserat uppstar ett dilemma for sjukskdterskan samt en sorts
kollision mellan vardgivare och véardtagare gillande fungerande behandlingar enligt patienten
men som inte dr evidensbaserade behandlingar. Detta dilemma komplicerar och forsvérar
varden, samt riskerar att bidra till vardlidande for kvinnorna som drabbats av PCOS.

Forskning visar ocksa att det finns ménga barridrer som hindrar kvinnorna att lyckas med
livsstilsforandringar (Pirotta m.fl., 2021). For att minska dessa barridrer foreslar Pirotta m.fl.
(2021) bland annat att vardgivare ska utbilda PCOS-patienterna om de evidensbaserade
livsstilsfordandringar som ér bast lampade for PCOS, samt hjélpa kvinnorna att hitta sociala
supportgrupper for PCOS.

Resultatet visar att de flesta kvinnorna upplevde att supportgrupper hjilpte dem att hantera
sin PCOS, och minskade kénslan av isolering. Detta styrks av Percy m.fl. (2009) som
beskriver att sjukskoterskeledda peer-support-grupper bidrar till minskad isolering,
mdjligheter for sociala jimforelser samt utbyte av tillginglig och relevant information for
varje enskild individ. Vidare beskriver Percy m.fl. (2009) att kvinnorna i studien forklarade
att de genom deltagandet i de sjukskdterskeledda peer-support-grupperna upplevde en kénsla
av empowerment, samt positiva effekter pa sin egenvard. Empowerment kan bidra till
patientens autonomi och delaktighet, vilket dr en viktig del 1 personcentrerad vird och
sjukskoterskans arbetssitt (Eldh, 2019).

Personcentrerad vérd inkluderar dven néra relationer, ndtverk och sociala sammanhang
(Friberg & Ohlén, 2019), vilket innebir att sjukskoterskan méaste beakta exempelvis vilket
stdd och vilken kunskap som finns hos patientens sociala nitverk.

Studien visar att kvinnorna upplevde ett bristande stod fran sitt sociala nitverk, sd som familj
och vinner. Det bristande stodet upplevdes bero pé okunskap om syndromet. Utbildning och
information till bade patienter och dess nérstaende kan séledes leda till béttre stod samt
forbattrad livskvalitet for PCOS-patienterna (Lathia m.fl., 2022). Utdver stod fran ndra och
kéra uttryckte manga kvinnor dven en 6nskan om béttre information och stdd fran varden for
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att kunna hantera sin PCOS. D4 bristande information och stdd ir ett vardlidande for kvinnor
som lider av PCOS tyder kvinnornas dnskan pa att minskat vardlidande kan leda till minskat
sjukdomslidande.

Vardlidande

Enligt Wiklund Gustin (2019) dr det viktigt att inte ta ansvaret fran patienten, men det ar
ocksa viktigt att inte ldgga for mycket ansvar pd patienten dé detta kan skapa ett vardlidande.
Resultatet visar att kvinnor drabbade av PCOS upplever bristande information och stod fran
varden och att ett stort ansvar ldggs pa dem att sjilv soka stod, information, behandling med
mera. Det kan i sin tur ge upphov till vardlidande.

I resultatet framkom att ménga kvinnor drabbade av PCOS fér vinta ldnge pé en diagnos.
Enligt Ismayilova & Yaya (2022b) triaffar nistan hélften av kvinnorna tre eller fler vardgivare
angdende sina symtom innan de diagnostiserades, vilket resultatet i denna studie styrker.
Detta tyder pa att diagnostisering kring PCOS é&r problematisk.

I de forsta kriterierna, NIH-kriterierna fran 1990, kravs att kvinnan lider av bade
hyperandrogenism och kronisk anovulation for att fa diagnosen, medan Rotterdamkriterierna
ar mer inkluderande da de endast kraver tva av tre kriterier. En oklarhet kring vilka
diagnoskriterier som bor anvédndas finns. Tidigare forskning stodjer detta och visar dven pa
att manga lékare dr osédkra pa vilka kriterier de anvént vid diagnostisering (Dokras m.fl.,
2017). Ett fortydligande kring vilka kriterier som bor anvindas i forsta hand, skulle gora
diagnostiseringen enklare och forhoppningsvis hjilpa kvinnor till en snabbare diagnos och
minska lidandet kring detta. De olika kriterierna gor dven att kvinnor blir diagnostiserade
olika beroende pd vem de tréffar och vilka kriterier de anvénder inom varden. Detta i sig
leder till en ojamlik vard. Enligt Halso- och sjukvérdslagen, 3 kap 18§, skall vard ske pa lika
villkor for alla (SFS 2017:30).

Ytterligare en anledning till svarigheterna att fa en diagnos utefter samma kriterier (utdver de
olika diagnoskriteresystemen) kan vara att det inte finns nagon ICD-10-kod eller ICNP-kod
for PCOS eller de olika fenotyperna. I ICD-11, som i dagsléget héller pé att Gversattas till en
svensk version (Socialstyrelsen, 2022), aterfinns idag en kod for PCOS vilken baseras pé
Rotterdamkriterierna (World Health Organization, 2022). Dock saknas fortfarande koder for
de olika fenotyperna. Upprittandet av en ICD-11-kod for PCOS ér ett steg i ritt riktning, men
att d&ven skapa koder for de olika fenotyperna skulle tydliggora vilka kriterier och fenotyper
som ska anvindas. Det kan dven fortydliga statistiken kring prevalensen av PCOS och dess
fenotyper samt 6ka mojligheterna till jimstélld vard. Avsaknaden av en ICNP-kod f6r PCOS
forsvarar omvardnadsdiagnostisering och upprittande av tydliga vardplaner. Saledes skulle
en ICNP-kod for PCOS, samt koder for dess fenotyper, underlitta sjukskoterskans
omvardnadsarbete bade i motet med patienten och inom journaldokumentering.

Manga kvinnor kopplar ihop den sena diagnostiseringen med en bristande kunskap kring
PCOS inom varden. Detta stods av tidigare forskning, som visar pa att kvinnor med PCOS
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kénner daligt fortroende till sina ldkare inom primérvarden (Lin m.fl., 2018). Enligt Halso-
och sjukvardslagen, 13a kap, ska primédrvarden bland annat “tillhandahélla de hélso- och
sjukvérdstjanster som krévs for att tillgodose vanligt forekommande vardbehov” samt
“tillhandahélla forebyggande insatser utifrén sdvil befolkningens behov som patientens
individuella behov och forutséttningar” (SFS 2017:30). D& prevalensen av PCOS ar upp till
drygt en av fem kvinnor bér PCOS ridknas som vanligt forekommande vardbehov.

Resultatet visar att kvinnorna upplevde bristande information och stdd frdn varden. De
upplevde ocksa att de inte fick nagon uppfoljning efter att de diagnostiserats. Enligt
patientlagen, 5 kap 1§, ska hélso- och sjukvérd utformas i samradd med patienten (SFS
2017:30). Genom att tillsammans med kvinnorna upprétta vardplaner ges mojlighet till 6kad
delaktighet (Eldh, 2019). Det i sin tur kan leda till kdnslor av 6kad kontroll, battre stod samt
minskat vardlidande for kvinnor som lider av PCOS.

Forskning kring sjukskdterskors kunskap om PCOS ér begridnsad, men en artikel av Carron,
Simon, Gilman-Kehrer och Boyle (2018) visar att utbildning inom omradet har potential att
oka sjukskoterskans kunskap om PCOS samt forutséttningarna att arbeta evidensbaserat. En
okad kunskap inom varden och hos sjukskéterskan skulle kunna leda till en snabbare
vidareremittering till ritt instans, med rétt kompetens. Detta 1 sin tur skulle kunna leda till en
snabbare diagnostisering. Wiklund Gustin (2019) visar pa att en snabbare diagnostisering
skulle minska vérdlidande for patienten.

Kénslan av att bli avvisad gav upphov till stort lidande for kvinnorna. Att lyssna &r en stor del
inom personcentrerad vard. Det handlar om att forsoka forsta patientens perspektiv och att
den patienten ska uppleva sig forstddd (Friberg & Ohlén, 2019). Genom att lyssna pa
kvinnans historia och forsoka fa en helhetsbild - istéllet for att endast uppmérksamma enstaka
symtom - kan det bli ldttare att identifiera PCOS. For att kunna se helhetsbilden och koppla
thop symtomen med varandra krdvs kunskap om syndromet. I dagsldget ingdr ingen
utbildning om PCOS 1 sjukskoterskans grundutbildning pa Goteborgs universitet. Saledes ar
ett sitt att 6ka sjukskoterskors kunskap om PCOS att implementera, eller utdka, den
utbildning som finns inom &mnet i grundutbildningen. Att utbildning om PCOS &kar
sjukskoterskornas kunskap stdds ocksa av Carron m.fl. (2018), men for att ytterligare forsta
kunskapsldget om PCOS hos sjukskoterskan krivs vidare forskning. Forslag pd vidare sddan
forskning ar: sjukskoterskans kunskap om PCOS; sjukskdterskans roll i omvardnaden for
kvinnor med PCOS; sjukskoterskans kunskap om livsstilsforandringar for kvinnor med
PCOS. Andra viktiga omrdden for vidare forskning dr: kost vid PCOS; de eventuella
orsakerna till PCOS, bade genetiska- och miljéfaktorer; effektivare medicinska alternativ.

En god forstaelse for PCOS, samt for kvinnors upplevelse av syndromet och
diagnostiseringen, skulle kunna fanga upp kvinnor drabbade av PCOS 1 ett tidigt stadium,
minska lidande samt forbéttra omvardnaden for patienterna.
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Slutsats

Kvinnor upplever svéra fysiska forandringar med psykisk paverkan pa grund av sin PCOS.
De fysiska fordndringarna som upplevdes virst var hirsutism, dvervikt, oregelbunden mens
och infertilitet, vilka gav upphov till mental ohélsa, isolering, en kénsla av att inte vara
kvinna samt ridsla infor framtiden. Dessa symtom leder till ett sjukdomslidande och ett
stigma kring syndromet.

Den bristande informationen om de olika behandlingsalternativen ledde till kdnslor av
uppgivenhet och frustration, vilket resulterade i att kvinnorna sdkte egen information och
alternativa behandlingar. Genom att skapa tydliga vardplaner med konkreta maél tillsammans
med kvinnorna skapas en 6kad delaktighet, vilket i sin tur minskar vardlidandet.

Vidare upplevde kvinnorna stora svarigheter att f4 en diagnostisering, bristande information
och stdd frén varden samt en okunskap om syndromet hos vardgivare. Den nyligen
publicerade elfte revideringen av ICD-11, vilken innehéller en kod for PCOS, kan leda till
forenkling kring diagnostisering samt minskning av morkertal i statistiken. Dock saknas
fortfarande koder for de olika fenotyperna. Upprittande av ICNP-koder kan forbattra
omvardnadsdiagnostiseringen samt forenkla sjukskdterskans arbete genom tydliga vardplaner
for patienter med PCOS. Vidare kan ett personcentrerat forhallningssétt, samt att vara mer
lyhord for patientens historia, minska vardlidandet for de drabbade kvinnorna. Thop med
screening, bedomning och radgivning kan personcentrerad vird dven underlétta upptéckten,
motverka samt behandla de fysiska och psykiska problem som uppstar pa grund av PCOS.
Vidare kan sjukskdterskeledda peer-support-grupper leda till 6kad autonomi och delaktighet.
Genom 0kad kunskap inom varden, och béttre stod for kvinnor drabbade av PCOS, minskar
vardlidandet for dessa kvinnor, vilket i sin tur kan leda till minskat sjukdomslidande.

Kliniska implikationer

Denna litteraturdversikt visar pa stort lidande hos kvinnor drabbade av PCOS och manga
brister inom védrden. Studien foranleder saledes ett flertal kliniska implikationer:

Da kvinnorna uttrycker ett stort behov av information och stdd fran varden behovs dkad
kunskap samt kompetens bland vardgivare. Ett steg till battre kunskap kan vara att
implementera amnet PCOS 1 sjukskdterskans grundutbildning. Ytterligare en del 1 att 6ka
kompetensen, tillgdngligheten och patienternas mojlighet for information och stéd, kan vara
att utbilda specialistsjukskdterskor inom PCOS. De drabbade kvinnorna bor ocksa erbjudas
mojlighet till peer-support-grupper dér de kan {4 stod samt utbyta information och kunskap
med jdmlikar.

Vidare bor ett gemensamt internationellt diagnoskriteriesystem antas for att underlétta

diagnostisering, vilket kan bidra till snabbare diagnos och minskat vardlidande. Vidare bor
ICD-11- och ICNP-koder upprittas for PCOS och de olika fenotyperna utefter det antagna
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diagnoskriteriesystemet, vilket skulle leda till forbéttrad kontinuitet i diagnostisering samt
mer tillforlitlig statistik.

For minskad angest och oro, samt minskat vardlidande, bor patienten ocksé erbjudas 6kad
delaktighet i sin vard, tydliga vardplaner for livsstilsforandringar samt en tydlig plan for
uppfoljning. I uppfoljning bor screening for komorbiditet, s som diabetes och

hjartkarlsjukdomar, ingé for att tidigt upptéicka eventuell forsdmring av patientens tillstdnd.

Resultatet 1 denna studie kan anvéndas for att medvetandegdra kvinnors upplevelse av att
leva med PCOS. Genom att {6rstd deras upplevelse kan varden for de drabbade kvinnorna
utvecklas, omhédndertagandet kan forbittras och ett mer personcentrerat arbetssatt kan
appliceras.

Kliniska implikationer

Okad delaktighet i sin vard

Screening for komorbiditet

En PCOS-sjukskoterska pa varje vardcentral

Anta ett gemensamt internationellt diagnoskriteriesystem
Upprattande av ICD-11-koder for PCOS-fenotyperna
Upprattande av ICNP-koder fér PCOS och dess fenotyper
Tillhandahalla stodgrupper

Vara en del i sjukskéterskans grundutbildning

Tydliga vardplaner for livsstilsforandringar

Tydlig plan fér uppféljning

Tabell 6. Oversikt 6ver kliniska implikationer.
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1. Overensstimmelse mellan filosofisk hallning/teori och urval och metodik i studien’

Vilken teori eller filosofisk hallning utgick forfattarna fran?

Hinger syfte och fraga ihop med teori/filosofisk hallning? Ja Nej Oklart

Kommentarer:

2. Deltagare

Hur gjordes urvalet?

Stodfragor for bedémning av brister i urvalsforfarandet: Ja Nej  Oklart
Ar urvalet lampligt for att besvara fragan? a a a
Ar rekryteringsmetoden limpligt vald och genomférd? m] a a
Finns det allvarliga brister som kan paverka tillférlitligheten? a ] a
Kommentarer:

3. Datainsamling

Vilka metoder anvandes for datainsamling?

Finns det allvarliga brister i datainsamlingen Ja Nej  Oklart
som kan péverka tillforlitligheten? Q a Q
Kommentarer:

2 SBU — STATENS BEREDNING FOR MEDICINSK OCH SOCIAL UTVARDERING
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Vilka metoder anvindes for analys?

Stodfragor for bedomning av brister i analyssteget:
Ar vald analysmetod lamplig och genomférd pa ett lampligt stt?
Var forskarna reflexiva vid tolkning av data?

Validerades tolkningarna?

Oklart

Finns det allvarliga brister i analysen som kan paverka tillférlitligheten?

Kommentarer:

5. Forskaren

|y s Ay

clooo g

| S iy iy ]

Vilken bakgrund och kompetens hade forskarna?

Stodfragor for bedomning av brister:

Har forskarna nagon relation till studiedeltagarna
som kan paverka datainsamlingen?

Har forskarna hanterat sin forforstaelse pa ett acceptabelt sétt?
Var forskarna oberoende av finansiella eller andra
férutsittningar som kunde paverka analysen?

Finns det allvarliga brister som kan paverka tillforlitligheten?

Ja

Nej

Oklart

Kommentarer:

Gor en total bedémning av risken for att metodproblem piverkar resultaten.

For in det pa sidan 1.

BEDOMNING AV STUDIER MED KVALITATIV METODIK
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Bilaga 3 - Artikeloversikt

Artiklarna har fargmarkerats utefter resultat pa granskningen.

Farg Innebord

Gron Obetydliga eller mindre brister

Orange

Mattliga brister

Rod Stora brister

Antal

18

Artikelns namn,
forfattare
Publiceringsar, land

Syfte

Material och metod

Resultat

Authier, M., Normand, C.,
Jego, M., Gaborit, B., Boubli,
L., & Courbiere, B. (2020).
Qualitative study of self-
reported experiences of
infertile women with
polycystic ovary syndrome
through on-line discussion
forums.

Frankrike.

Genom internetforum
utforska de sjdlvrapporterade
erfarenheterna och
sjukdomsuppfattningar hos
infertila kvinnor med PCOS

Kvalitativ studie med induktiv metod.

Granskning av 785 stycken kommentarer ifran 211 kvinnor
fran sju olika internetforum i Frankrike. Forumen valdes
genom en google sokning med sdkorden : "forum" or
"opinion" and "PCOS ". Inklusionskriterierna var; kvinnor
med PCOS och infertila.

Analysen gjordes med en tematiskt induktiv analys, inspirerad
av grounded theory.

Sen diagnos och brist pd information var vanligt aterkommande klagomal fran
kvinnorna. PCOS och infertilitet hade en negativ psykologisk paverkan pa
kvinnorna och deras dagliga liv. Utbyte av kunskap och erfarenheter i online-
forumen verkade minska den negativa paverkan.
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Copp, T., Hersch, J., Muscat,
D. M., McCaffery, K. J.,
Doust, J., Dokras, A., Mol, B.
W., & Jansen, J. (2019). The
benefits and harms of
receiving a polycystic ovary
syndrome diagnosis: A
qualitative study of women’s
experiences.

Australien.

Att undersoka fordelarna och
skadorna med att erhélla en
PCOS-diagnos, inklusive den
psykologiska paverkan pa
vdlméende, livsstilsval och
beteende.

Semistrukturerade intervjuer, ansikte mot ansikte eller via
telefon, med 26 kvinnor som rekryterades via betalda
annonser/marknadsforing pa Facebook. Forfattarna gjorde ett
medvetet urval for variation av symtom samt svarighetsgrad
av symtomen.

En annons var specifikt riktad mot kvinnor med milda
symtom pa PCOS for béttre representation i studien.
Rekrytering skedde l6pande tills saturation uppnaddes for
nyckelteman. Datan analyserades med hjélp av ”Framework
analysis”.

De flesta kvinnorna i studien kénde en littnad 6ver att fa sin diagnos, som en sten
lyfts fran de. Det vickte dven dock en oro infor framtiden for risken av att drabbas
av foljdsjukdomar och infertilitet.

Copp, T., Muscat, D. M.,
Hersch, J., McCaffery, K. J.,
Doust, J., Dokras, A., Mol, B.
W., & Jansen, J. (2022). The
challenges with managing
polycystic ovary syndrome: A
qualitative study of women’s
and clinicians’ experiences.
Australien.

Att undersoka erfarenheten av
att hantera PCOS med flera
olika svarighetsgrad av
symtom, perspektiv frén bade
vardgivare och patienter.

Semistrukturerade intervjuer, face-to-face och
telefonintervjuer. 36 stycken vardpersonal och 26 stycken
kvinnor (18-45 ar) i Australien.

Aktivt och passivt snobollsurval pa vardgivarna och ett
andamalsenligt urval pa patienten via social medier.

Analysen gjordes med ett fenomenologisk tillvigagangssitt.

Dilig information kring PCOS fréan véarden ledde till frustration hos patienten.
Bristande fortroende for varden, ledde till oro och lidande. Uteblivna vérdplaner
och langtidsplaner ledde till lidande for patienterna. Supportgrupper visade sig vara
uppskattade och ledde till en kinsla av gemenskap, men brist pa bra/ritt kunskap
online skapade forvirring. Vardgivare upplevde oro 6ver att felaktig information
fran olika forum anvindes och skapade onddig stress och lidande for patienter.
Virdgivarna ansag ocksa att det fanns en avsaknad av olika evidensbaserade
behandlingar.

Crete, J., & Adamshick, P.
(2011). Managing Polycystic
Ovary Syndrome: What Our
Patients Are Telling Us.
USA.

Att beskriva kvinnors
erfarenheter av att leva med
samt hantera sin PCOS, och
betydelsen av dessa
erfarenheter for kvinnorna.

Kvalitativ studie med fenomenologisk ansats.

Datainsamlingen bestod av individuella, semistrukturerade
intervjuer med 10 deltagare som diagnostiserats med PCOS.

Data analyserades genom en hermeneutisk fenomenologisk
reflektionsprocess.

Studien tyder pa att kvinnorna kénner stor frustration 6ver hur hilso och
sjukvarden hanterar dem. De flesta kinner att de inte far tillrackligt med
information kring sin diagnos eller hjélp med hur de skall hantera sina olika
symtom.

Kvinnorna viljer dven att vianda sig till andra kéllor &n varden for att kunna hitta
information och forstaelse kring sin diagnos.

Vissa kvinnor i studien uttrycker dven problem med sin sjilvkénsla relaterat till de
olika symtomen som det finns viss stigmatisering kring i samhallet.
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Ee, C., Smith, C., Moran, L.,
MacMillan, F., Costello, M.,
Baylock, B., & Teede, H.
(2020). “The whole package
deal”: Experiences of
overweight/obese women living
with polycystic ovary
syndrome.

Australien.

Att undersoka 6verviktiga,
australienska kvinnors
erfarenheter av att leva med
PCOS for att kunna informera
och vigleda framtida
patientcentrerad vérd for
kvinnor med PCOS.

Kvalitativ studie med en mix av fokusgrupper och
semistrukturerade, individuella telefonintervjuer. Totalt 10
kvinnor medverkade - en grupp med 2 individer, en grupp
med 5 individer, samt 3 individuella telefonintervjuer.

Studien &r en del av en storre RTC, och rekryterades via
formulér i den studien (som rekryterade via sociala medier,
betald marknadsforing pa Facebook och inldgg i/pa relevanta
sidor for organisationer for kvinnohilsa.

”Constant comparison” anvindes som tematisk analysmetod.

Att leva med PCOS skapade angest och oro infor framtiden. Kvinnorna var ocksé
missndjda med den ldnga tiden det tog innan de fick sin diagnos, bristen pa
information samt den tillgéingliga behandlingen. Vidare behovs béttre support for
exempelvis vikthantering.

Ekramzadeh, M., Hajivandi, L.,
Noroozi, M., & Mostafavi, F.
(2020). Psychological
experiences of adolescent girls
with polycystic ovary
syndrome: A qualitative study.
Iran.

Undersoka den psykologiska
erfarenheten hos unga tjejer
med PCOS.

18 unga tjejer i aldrarna 15-21 ar, diagnostiserade med PCOS
samt 15 vardpersonal deltog i studien.

Semistrukturerade intervjuer, fokusgrupper ihop med
féltanteckningar, analyserades med en konventionell
innehéllsanalys.

Ansiktsuttryck och kroppssprak antecknades och analyserades
for att ge en djupare forstaelse av intervjuerna.

Deltagarnas tillfragades d&ndamalsenligt pa olika
gynekologmottagningar.

De flesta tjejer upplevde att de fick forsamrat sjalvfortroende pga av de olika
symtomen fran PCOS (hirsutism, acne och 6vervikt).

Miénga kinde att PCOS péverkade deras vardag, den oregelbundna mensen, olust
att medverka i fysisk aktivitet och en kénsla av att inte kénna sig kvinnlig.

En ridsla infor framtida foljdsjukdomar och att vara infertil framkom.

Hadjiconstantinou, M., Mani,
H., Patel, N., Levy, M.,
Davies, M., Khunti, K., &
Stone, M. (2017).
Understanding and
supporting women with
polycystic ovary syndrome:
A qualitative study in an
ethnically diverse UK
sample.

Storbritannien.

Att utforska kvinnors
upplevelser av att leva med
PCOS, samt potentiell
acceptans for
grupputbildningssessioner for
den specifika gruppen.

Constant comparative approach anvéndes som ansats. 12
deltagare intervjuades genom semistrukturerade intervjuer och
flexibel &mnesguide. En intervjuades i hemmet, tva deltagare
intervjuades pa sina arbetsplatser och 6vriga pa
sjukhusmottagning. Intervjuerna ljudinspelades och
transkriberades.

Analys gjordes genom "framework approach” och granskades
kontinuerligt av 2 oberoende granskare.

Kvinnorna i studien upplevde negativ psykologisk paverkan och svérigheter att
hantera sin diagnos. Stora problem var ofta relaterat till mens och vikt. Stdrst
problem var dock hirsutism. En strategi for att minska den psykologiska ohélsan
inkluderade utbildning pa olika nivéer.
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Holton, S., Hammarberg, K., &
Johnson, L. (2018). Fertility
concerns and related
information needs and
preferences of women with
PCOS.

Australien.

Att identifiera oro gillande
fertilitet och barnafédande,
samt relaterat
informationsbehov och
informationspreferenser for
kvinnor med PCOS.

Kvalitativ metod anvéndes dér 13 kvinnor deltog i en
diskussionsgrupp online. Kvinnorna rekryterades via
maélriktad marknadsforing pa sociala medier.

Datan transkriberades och analyserades med tematisk
analysteknik.

Kvinnors oro dver fertilitet och graviditeter beror framst pa att det kan vara svart
for dem att fa barn. De uttryckte &ven en 6nskan om evidensbaserad information
for att mojliggora informerade beslut angéende att skaffa barn och uppna sina méal
kring reproduktivitet.

Ismayilova, M., & Yaya, S.
(2022). ‘I’m usually being my
own doctor’: Women’s
experiences of managing
polycystic ovary syndrome in
Canada.

Kanada.

Att undersoka kvinnors
erfarenheter av att leva med
PCOS i Kanada, for att béttre
forstd dessa erfarenheter samt
identifiera barridrer och
facilitatorer pa kvinnans resa
att hantera sitt tillstdnd.

Djupgéende, semistrukturerade telefonintervjuer. 25 deltagare
rekryterades via frageformulér i en storre studie. Intervjuerna
spelades in och transkriberades. En intervju holls via Skype pa
grund av deltagarens preferenser.

Datan hanterades och analyserades i NVivo 12. Den induktiva
“Interprative description methodology” anvédndes som
analysmetod ihop med Braun och Clarks ”six key stages in the
thematic analysis of qualitative data”.

Kvinnorna i studien visar stort missndje med vérden. Délig information om
symtom och behandling.

En del kvinnor uttrycker dven att de kanner som att de ar sina egna doktorer da de
ar de som patienten som kommer med olika forslag.

Studien visar dven pa att kvinnorna inte far sina symtom tagna pa allvar.

Ismayilova, M., & Yaya, S.
(2022). What can be done to
improve polycystic ovary
syndrome (PCOS) healthcare?
Insights from semi-structured
interviews with women in
Canada.

Kanada.

Undersoka kvinnors
upplevelse av varden kring
PCOS i Kanada, patienternas
perspektiv pa vad som kan
forbittras.

Semistrukturerade telefonintervjuer med 25 stycken kvinnor
(de flesta mellan 25-30 é&r), alla diagnostiserade med PCOS i
Kanada.

"Thorne's interpretive description methodology" anvéndes.

Andamalsenligt urval, rekryterades via PCOS grupper pa
Facebook och via PCOS forum.

En induktiv analysteknik anvéndes.

- Avsaknad av information och kunskap fran varden kring PCOS gav kvinnorna
svarigheter med att anfortro sig till varden.

- Stor ensamhet 6verlag i samhéllet pga bristande kunskap generellt sett om PCOS,
ledde till lidande.

- Stigmatisering i samhillet kring flertal symtom gav deltagarna en skamkénsla
och att man inte ar 6nskvérd.

- kénsla av att inte kdnna sig kvinnlig.

Kitzinger, C., & Willmott, J.
(2002). “The thief of
womanhood’: Women’s
experience of polycystic
ovarian syndrome.
Storbritannien.

Att undersoka kvinnors
erfarenheter av PCOS ur ett
kvalitativt, feministiskt
perspektiv

Djupgéende semistrukturerade intervjuer med 30 deltagande
kvinnor. Oppna fragor, prompts och foljdfragor anvindes for
att fa utforliga svar. Intervjuerna spelades dven in och
transkriberades med hjélp av Orthographic notation.

2 pilotintervjuer gjordes.

Datan organiserades till teman genom “tematisk analys”.
Kisslings rekommendation att lata datan sjélv foreslda namn pa
teman anvéndes.

Studien visar att kvinnor med PCOS kénner sig mindre kvinnliga pa grund av sina
symtom. De upplevde dven att de var onormala - fraimst pa grund av 6kad
behéring, oregelbunden mens och infertilitet.
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Martin, M. L., Halling, K.,
Eek, D., Krohe, M., & Paty, J.
(2017). Understanding
polycystic ovary syndrome
from the patient perspective:
A concept elicitation patient
interview study.

USA.

Att utforska behovet av en ny
sjukdomsspecifik Patient
Reported Outcome (PRO)
skattningsformulér for
anvéndandet i kliniska
lakemedelsprovningar
designade for att ha de
underliggande orsakerna till
PCOS som mal, och i
processen dven bidra till
forstaelsen av symtomen och
hur de péverkar patientens
upplevelser av PCOS.

Semistrukturerade intervjuer, ansikte mot ansikte, med 20
kvinnor som diagnostiserats med PCOS enligt
Rotterdamkriterierna.

Kvinnorna rekryterades via kvinnokliniker enligt specifika
och tydliga kriterier.

Semistrukturerade telefonintervjuer med 5 vardgivande
PCOS-experter.

Begreppsframkallande studie dér resultatet analyserades
”Coding framework™ och i programmen SPSS och ATLAS.ti.

Resultatet visade att den PCOS-specifika PRO som finns i dagslédget inte &r
optimal for anviandande i lakemedelsprévningar dé den inte inkluderar flera av de
nyckelsymtom som patienterna upplever.

Nasiri Amiri, F., Ramezani
Tehrani, F., Simbar, M.,
Montazeri, A., &
Mohammadpour Thamtan, R. A.
(2014). The Experience of
‘Women Affected by Polycystic
Ovary Syndrome: A
Qualitative Study From Iran.
Iran.

Att utforska upplevelserna av
livskvalitet hos iranska
kvinnor med PCOS.

Semistrukturerade “in-depth”-intervjuer med 23 kvinnor.
Kvinnorna rekryterades via bekvémlighetsurval.

Inklusionskriterier var kvinnor 18-40 ar som diagnostiserats
med PCOS utefter Rotterdamkriterierna.

Datan analyserades med kvalitativ analysmetod i enlighet med
Strauss och Corbin.

De fysiska symtomen upplevdes besvirande och de flesta kvinnor klagade framst
over fetma, hirsutism och infertilitet. Vidare upplevde kvinnorna psykiska besvar
som dngest, depression, rddsla, besvikelse, missndjdhet och att de blev introverta.

Upplevelser av att inte vara kvinna, lagt sjalvfortroende, skam, forlagenhet,
fornedring och att vara simre &n andra var ocksa vanligt.

Ytterligare en vanlig upplevelse var att minskning av social interaktion,
relationsproblem, sexuell dysfunktion samt nedsatt kognitiv funktion paverkade
kvinnornas livskvalitet.

Pfister, G., & Romer, K.
(2017). “It’s not very
feminine to have a
mustache”: Experiences of
Danish women with
polycystic ovary syndrome.
Danmark.

Syftet var att undersoka
kvinnors upplevelse av att
leva med PCOS med fokus pa
ett av de vanligaste
symtomen, hirsutism.

Sociologisk ansats med semistrukturerade intervjuer pa 21
stycken kvinnor (21-36 ar) i Danmark med PCOS.

Frégorna var 6ppna och kvinnorna fick beritta s fritt som
mojligt inom ramen av vissa teman, med fokus pé upplevelser.

Tematisk analys.

Kvinnorna i studien uppfattar sig ofta som okvinnliga och kinner dven att
hirsutismen péaverkar deras sjdlvfortroende negativt. For en del kvinnor i studien
blev hela livet paverkat av den dkade beharingen bade i vardagssituationer men
dven 1 intima relationer.

Saei Ghare Naz, M., Ramazani
Tehrani, F., & Ozgoli, G.
(2019). Polycystic Ovary
Syndrome in adolescents: A
qualitative study.

Iran.

Syftet var att fa en
omfattande forstaelse av de
strategier som ungdomar med
PCOS anvinder for att for att
hantera utmaningarna med
syndromet.

Kvalitativ metod med malorienterade, semistrukturerade
intervjuer pa 15 stycken ungdomar i aldrarna 13-19 ar.

Urvalet var é&ndamalsenligt och kriterierna var som foljde:
ungdom diagnostiserad med PCOS av gynekolog,
hyperandrogenism, oligoovulation och ett medgivande fran
bade ungdom och forélder att medverka i studien.

Analysen gjordes med en tematisk analysteknik.

Ungdomarna i studien anvinde sig av strategier sd som att fly fran problemet,
bland annat genom sjilvisolering och att blunda for sina symtom. Manga upplevde
aven depressivt humor, nedstaimdhet och passiv aggressivitet, medan nagra
forsokte tanka positivt.
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Snyder, B. S. (2006). The Lived
Experience of Women
Diagnosed With Polycystic
Ovary Syndrome.

USA.

Utforska kvinnors erfarenhet
av att leva med PCOS.

Kvalitativ, fenomenologisk ansats.

Enskilda intervjuer genomfordes hemma hos de olika
deltagarna. Fragorna i intervjun var av typen dppna fragor. 12
stycken kvinnor deltog i studien, alla diagnostiserade med
PCOS.

Innan dataanalys fick deltagarna méjlighet att ta del av de
transkriberade intervjuerna med mojlighet att gora tilldgg eller
sma dndringar.

Data analys gjordes med hjélp av Giorgi’s metod.

Kvinnorna i studien sag sig sjdlva som annorlunda &n andra kvinnor, att de inte var
normala pga 6vervikt, utebliven menstruation, odnskad harvixt, tunga och/eller
langa blodningar samt svdara huméorsvingningar. Dessa symtom gjorde att
kvinnorna kénde sig mindre kvinnliga och gjorde att de ibland kénde sig ensamma
och isolerade.

Manga av kvinnorna upplevde att det var svart och frustrerande att forsoka fa
diagnos, vard och information fran vardgivare, och fick darfor skota det mesta
sjdlva (diagnostisering, vard samt leta information)..

Soucie, K., Samardzic, T.,
Schramer, K., Ly, C., &
Katzman, R. (2021). The
Diagnostic Experiences of
‘Women With Polycystic Ovary
Syndrome (PCOS) in Ontario,
Canada.

Kanada.

Att undersoka de potentiella
bakomliggande orsakerna till
en fordrdjd diagnostisering.

Narrativa intervjuer genomfordes med 62 stycken kvinnor,
alla diagnostiserade med PCOS i Kanada.

Deltagande rekryterades dndamalsenligt via flygblad pa
universitetet och annonsering i den lokala tidningen.

Dataanalysen gjordes i enlighet med Braun and Clark’s
reflexive thematic analysis.

Resultatet visar pa att flera kvinnor upplevde att deras symtom i ung alder ofta
bortforklaras och aldrig togs pa allvar. Flertalet av kvinnorna antydde att deras
manliga ldkare hade dalig kunskap kring kvinnliga hilsoproblem.

Missndje kring information fran varden framkom. Ofta resulterade detta i att
manga valde att finna egen information pé nétet.

Rédsla och osékerhet kring framtiden, speciellt kring infertilitet.

Tomlinson, J., Pinkney, J.,
Adams, L., Stenhouse, E.,
Bendall, A., Corrigan, O., &
Letherby, G. (2017). The
diagnosis and lived experience
of polycystic ovary syndrome:
A qualitative study.
Storbritannien.

Att undersoka kunskap,
bekymmer och erfarenheter
hos kvinnor med PCOS.

Fokus lag pa:

1. Att utforska
hélsoidentiteten hos kvinnor
med PCOS och péverkan pa
deras liv.

2. Att utforska kvinnors
upplevelser av en PCOS-
diagnos, och deras
hélsodvertygelser om
syndromet.

Totalt 32 kvinnor intervjuades 11 fokusgrupper med 2 till 6
deltagare i varje grupp. Kvinnorna rekryterades malmedvetet
fran olika vardinrattningar for att fa bred spridning pa
svarighetsgrad och symtom.

Kvinnorna var mellan 18-45 och diagnostiserade med
Rotterdamkriterierna, samt pre-menopaus. Exklusionskriterier
var om de diagnostiserats med diabetes eller var peri- eller
postmenopaus.

Data analys gjordes med tematisk analysmetod.

Kvinnorna upplevde sena diagnostiseringar och kinde sig svikna av sina ldkare. De
upplevde att ldkarna avvisade deras symtom som péverkade bade det fysiska och
psykiska vdlmaendet.

Vidare upplevde kvinnorna en svarighet att triffa en specialist och att det var en
kamp att bli tagen pa allvar.

Kvinnorna upplevde ocksa bristande information frén vérden vilket gav upphov till
kanslor av bristande stod samt ytterligare starkte kdnslan av att inte bli tagen pa
allvar. Deltagarna forklarade ocksa att en del av dem fick medicin utskrivet medan
andra blev nekade.

Den eventuella infertiliteten gav upphov till oro och angest, likasa de eventuella
framtida hilsokonsekvenserna.
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Weiss, T. R., & Bulmer, S. M.
(2011). Young Women’s
Experiences Living with
Polycystic Ovary Syndrome.
USA.

Att undersoka erfarenheten av
att leva med PCOS som ung-
vuxen/ungdom, med fokus pa
det psykosociala effekterna
av syndromet.

Kvalitativ fenomenologisk metod anvéndes i studien.

12 stycken intervjuer gjordes pa kvinnor i &ldrarna 18-24 ar.
En intervjuguide anvéndes med 20 stycken “Oppna” fragor.
kvinnorna rekryterades frén tre olika universitet i delstaten
Connecticut, USA.

Analysen gjordes med hjélp av Creswell and Clark metod dar
kategorisering och kodning av transkriberingen gors. Darefter
anvindes en jamforande studie analys.

Kvinnorna i studien uttryckte oro for framtiden och att de kinde sig fysiskt
underldgsna pé grund av sin diagnos. De livsstilsforandringar kvinnorna gjorde
ansags ha liten effekt. Vidare upplevde kvinnorna délig kunskap om syndromet hos
vérdgivare, vilket resulterade i sen diagnostisering, bristande stdd och dalig
information. Kvinnorna sokte istéllet information och stod pé nétet via olika forum
for PCOS.

Williams, S., Sheffield, D., &
Knibb, R. C. (2015).
‘Everything’s from the inside
out with PCOS’: Exploring
women’s experiences of living
with polycystic ovary
syndrome and co-morbidities
through Skype™ interviews.
Storbritannien.

Att undersoka hur PCOS
péverkar livskvaliteten,
genom kvalitativa metoder

Online-intervjuer med 10 kvinnor, varav 9 sedan anvéndes,
via rostsamtal pa Skype. I intervjun anvindes Oppna fragor,
men oklart om dven stangda anvéndes.

Induktiv tematisk analysmetod enligt Braun och Clark
anvindes for att sammanstilla resultatet.

Kvinnorna i studien upplevde att de behdvde fordndra sina livsplaner. Flera
kvinnor uttryckte ocksa: att de patryckningar fran varden att borja forsoka skaffa
barn sa fort som mdjligt; svarigheter att fa kontroll 6ver problemet; att behova tjata
for att fa vard. Vidare beskrev kvinnorna att de var tvungna att soka information
om syndromet pa egen hand via supportgrupper och internet pa grund av bristfallig
information fréan vardgivarna. Syndromet paverkade ocksé kvinnornas sitt att se pa
sig sjdlva och ménga uttryckte att de kdnde sig mindre kvinnliga. Depression och
sjilvskadebeteende var vanligt bland studiedeltagarna. Aven suicidala tankar
forekom hos flera.
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