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Sammanfattning

PCOS (polycystiskt ovariesyndrom) dr en hormonell och reproduktiv storning som drabbar
10-20% av personer med livmoder i fertil alder. Ett av de vanligaste symptomen pd PCOS ar
viktuppging, sd manga patienter som lever med obesitas har &ven PCOS. Det ar darfor
relevant for HOBS malgrupp (patienter med dvervikt och obesitas) att kartldgga hur det ar att
leva med PCOS 1 Sverige i dag och hur patienterna upplever varden. HOBS har genomfort en
undersokning med en enkit och djupintervjuer.

I undersokningen framkommer att de vanligaste symptomen &r utebliven/oregelbunden mens,
viktuppgang och okad kroppsbehdring. Patienterna upplever sin PCOS som ett stort lidande.
Framfor allt viktuppgang och kroppsbehéring beskrivs som symptom som patienten mar
déligt av. De som vill bli gravida lider stort av sin infertilitet. PCOS tenderar att gora att man
gér emot rddande skonhetsideal for kvinnor. Bukfetma, skégg och akne gar emot vad
betraktas som normativt vackert. Detta paverkar patienternas sjdlvfortroende. Kédnslan av att
vara okvinnlig (till exempel att inte ha mens) kan ocksé vara mycket jobbig.

Det som far patienter att soka vard dr framfor allt den oregelbundna eller uteblivna mensen.
Patienten har ofta inte forstatt att de 6vriga symptomen dr medicinska problem som det gér
att fa hjédlp med. De flesta far en diagnos tidigt, men for andra tar det ldngre tid. Antalet som
diagnostiseras med PCOS i Sverige &r litet och det ar troligt att det finns en
underdiagnostisering. De som har svarat pd enkiten dr de som vet att de har PCOS, men det
finns troligtvis ett mycket stort morkertal som inte vet att de har PCOS. Dessa patienter lider
utan att fa varken forklaring till sina besvér eller behandling.

Det lidande som patienterna upplever avspeglas inte i hur varden beméter patienterna.
Beskedet om diagnosen levereras ofta pé ett icke-empatiskt sitt, som om diagnosen vore en
oviktig detalj som inte paverkar livet s mycket. Ofta far patienten mycket lite information
om vad PCOS dér. I stéllet blir hen hinvisad till att “gd hem och soka pa nétet”. Hir upplever
ménga patienter dels en brist pd stdd frén varden, och dels en saknad efter information.
Manga vet mycket lite om PCOS och vad det innebér for dem, och de skulle vilja veta mer.
Har fyller stodgrupper i sociala medier en viktig funktion for vissa.

De flesta som har svarat pd enkiten (69,4%) far inte behandling for PCOS. Manga har inte
fatt ndgon information om behandling, eller sd har de fitt hora att ingen behandling finns. Det
ar vanligt att patienten far hora att 16sningen ar att hen ska gé ner i vikt, men virden erbjuder
ingen hjélp med viktminskning. Darmed ldggs skulden for PCOS pé patienten: det dr hen som
inte klarar av att gé ner i vikt. Vikten blir dven ett problem om patienten vill ha
fertilitetsbehandling. Manga blir nekade denna behandling for att de har ett for hogt BMI.
Patienten &r uteldmnad till att gd ner i1 vikt pa egen hand, utan hjélp och stod fran vérden.

Den vanligaste behandlingen bland de som far behandling &r p-piller, men &dven andra
behandlingar forekommer, till exempel diabetesldkemedel. En typ av behandling som manga



patienter efterfrdgar ar hirborttagning, till exempel med laser. Ménga blir nekade detta och
hérborttagning blir ddrmed en klassfrdga. De som har ekonomisk méjlighet kan betala for
hérborttagning medan resten blir utan behandling. Vi kan se att beharingen har en stark
paverkan pd ménga patienters sjdlvfortroende och att ménga ldgger mycket tid pa att ta bort
hér, till exempel raka sig i ansiktet dagligen.

Patienterna efterfragar en kunskapshdjning inom varden. Vérden behover ldra sig mer om
PCOS for att kunna gora nddvéndiga undersdkningar, ge patienter den information de
behover och ge ritt behandling. Det behdvs ocksa en attitydforandring. Ofta dr det svart att {4
vard for kvinnosjukdomar. Det finns en bild av att kvinnor gnéller 6ver diffusa symptom och
att man fér sta ut med lite lidande. Denna bild gar igen nédr det géiller PCOS. Patienterna blir
inte tagna pa allvar nér de beréttar hur mycket de lider av sina symptom.



Inledning

Riksforbundet HOBS (Héilsa oberoende av storlek) ar en ideell patientorganisation som
arbetar med fragor som ror overvikt och obesitas (fetma). Som patientforetradare tar vi ofta
del av malgruppens berittelser om till exempel hilsa, bemdtande och erfarenheter av varden.
Négot som ménga lyfter fram som orsaken bakom viktuppgang dr PCOS (polycystiskt
ovariesyndrom). Vi vet att PCOS, som &r en mycket vanlig hormonell och reproduktiv
storning, ar kopplat till viktuppgéng och metabola symptom. Sambanden mellan PCOS och
att ha ett hogre BMI dr tydliga och komplexa. Bland annat har personer som har en genetisk
predisposition att utveckla obesitas ocksa en hogre risk att utveckla PCOS. Studier visar lite
olika resultat géllande hur stor andel av alla som lever med PCOS som har &vervikt eller
obesitas, men det kan vara upp till 88%!'. En av fyra kvinnor med ett BMI 6ver 35 har
PCOS2.

Ungefdr 10-20% av personer med livmoder i fertil alder lever med PCOS, men trots detta dr
diagnosen relativt okénd. Utifran patienters berittelser har vi forstatt att manga inte ar ndjda
med den vérd de fatt nir de sokt hjélp for sina symptom, eller den behandling de har fatt
(eller inte fatt). Har vill vi p& HOBS bidra till forédndring. Ett forsta steg for att skapa
fordndring &r att kartldgga hur laget ser ut.

Denna rapport dr baserad pa en enkédtundersdkning och djupintervjuer. Patienter som lever
med PCOS har fatt dela med sig av sina erfarenheter, dels fran PCOS i sig, till exempel
symptom och hur syndromet paverkar patienterna i deras liv, och dels fran varden, till
exempel gillande hur l4tt det var att fa en diagnos, om man har fatt behandling, om vérden
har haft goda kunskaper om PCOS och hur bemoétandet var varit. Genom att 14gga ett pussel
utifrdn enkiten och intervjuerna har vi landat i denna rapport.

Livet med PCOS kan se vildigt olika ut. Patienterna lever med olika symptom och har olika
livssituationer och dnskemal. Vissa far behandling som de blir hjilpta av, andra fér inte det.
Vissa lever med overvikt eller obesitas, andra inte. Vissa som vill bli gravida lider stort av sin
infertilitet. PCOS ir en av de vanligaste orsakerna bakom ofrivillig barnldshet. For att visa
upp bredden av hur PCOS kan péverka patienters liv avslutas rapporten med fyra
patientberittelser. Dessa dr baserade pé intervjuer med patienterna och de har samtyckt till att
beréttelserna publiceras i rapporten. Allt som stér i berdttelserna dr sddant som dessa personer
har berittat, men deras namn har bytts ut for att personerna inte ska g att identifiera. Aven
vissa detaljer har utelamnats, till exempel ortsnamn.

I rapporten har vi valt att genomgédende skriva “personer med PCOS” och inte “kvinnor med
PCOS”. Detta &r for att vi vill vara transinkluderande. PCOS drabbar personer med livmoder
i fertil alder, men alla som har en livmoder dr inte kvinnor. Med det sagt dr det 4nda rimligt

! Thomas M. Barber & Stephen Franks, 2021
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att tala om PCOS som ett syndrom som drabbar kvinnor eftersom det till vildigt stor del &r
kvinnor som drabbas. Vi behdver ha ett genusperspektiv som ett av vara verktyg for att forsta
PCOS ur ett patientperspektiv. Dels behdver vi anvinda genusperspektivet for att forstd
vérden. Vi kan jamfora PCOS-varden med vérden vid kvinnosjukdomar. Dels & PCOS néra
sammankopplat med bilden av kvinnlighet. Syndromet ger symptom som fér patienter att
kénna sig okvinnliga, till exempel 6kad beharing och bukfetma. Vi kan inte koppla bort
forstaelsen av PCOS fran forstéelsen av hur det &r att vara kvinna. Darfor innehaller
rapporten dven en genomgang av genusperspektiv pa vard och kvinnosjukdomar.

Vad ar PCOS?

PCOS star for polycystiskt ovariesyndrom och dr en hormonell och reproduktiv stérning. Det
drabbar cirka 10-20% av personer med livmoder i fertil dlder. Symptom ar bland annat®:

Oregelbunden eller utebliven mens

Okad behdring, till exempel i ansiktet eller pa kroppen
Viktuppgéng

Svarigheter att bli gravid

Tunnhérighet eller haravfall

Akne

Psykisk ohélsa

Minskad sexlust

Utover dessa symptom medfor PCOS 6kad risk for ett antal sjukdomar. 50% av personer med
PCOS utvecklar diabetes typ 2 fore 40 ars alder. Detta beror inte enbart pa att personer med
PCOS ofta har ett hogre BMI, utan PCOS innebér i sig en okad risk for diabetes. Det finns en
sexfaldigt 6kad risk for utveckling av psykiatrisk sjukdom, och risken att utveckla
livmodercancer ér 3-6 génger hogre dn for personer utan PCOS. Risken for hjirt- och
kérlsjukdomar ar ocksé hogre, och dven risken for komplikationer vid graviditet, till exempel
havandeskapsforgiftning, graviditetsdiabetes och for tidig forlossning?.

PCOS orsakas av hoga nivder av manligt konshormon (androgener), till exempel testosteron,
och @ven hoga nivder av insulin. For att stélla diagnosen PCOS brukar de sé kallade
Rotterdamkriterierna anvéindas®. Enligt dem ska patienten ha tva av foljande:

1. Hyperandrogenism, alltsa forh6jda nivéer av manligt konshormon. Detta kan mitas
med blodprov.
2. Oregelbundna menstruationer/dgglossning.

3 Vardguiden 1177, 2022
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3. Polycystiska dggstockar. Detta innebér att dggstockarna har parlband av dgg som inte
har mognat och ser ut som blasor. Detta gér att se med vaginalt ultraljud.

Orsakerna bakom PCOS ir inte helt kiinda. Genetik spelar formodligen en roll. Forskning
visar att miljon under fosterlivet dr en viktig faktor. Hoga nivder av manligt konshormon
under graviditeten gor att PCOS fors vidare till ndstkommande generationer®.

Det finns ingen behandling som botar PCOS, utan all behandling &r inriktad pé att mildra
eller hantera specifika symptom. En av de vanligaste behandlingarna f6r PCOS ér p-piller.
Aven andra likemedel kan vara limpliga, till exempel diabeteslikemedel. Forindringar i
livsstil 1 form av kost och motion kan gora stor skillnad, och att ga ner i vikt brukar ocksd ha
en positiv effekt. Det finns forskning som visar att elektroakupunktur péverkar
hormonnivéerna och pé det séttet kan lindra symptomen’. Manga som lever med PCOS kan
behova hjdlp med IVF (provrorsbefruktning) for att kunna bli gravida, laserbehandling for att
ta bort oonskad harvéxt eller samtalsterapi for depression och angest.

Elisabet Stener-Victorin &r professor pd Karolinska institutet. Hon forskar pa PCOS och var
en av de forsta som upptickte sambanden mellan PCOS och psykisk ohélsa. Enligt henne &r
antalet personer som diagnostiseras med PCOS i Sverige litet, vilket tyder pé en kraftig
underdiagnostisering. Det finns alltsd ménga patienter som lider av PCOS utan att fa
behandling.

Genusperspektiv pa halsa och vard

Eftersom PCOS ir ett syndrom som huvudsakligen drabbar kvinnor (men dven till exempel
transmén och icke-bindra) dr det relevant att ta med ett genusperspektiv nér vi ska forsta hur
PCOS-vérden fungerar. Kvinnor fir idag en sdmre vird dn mén. Vi ser det i manga olika
sammanhang. Dessa exempel dr himtade fran rapporten Ojdamstdlldhet i héilsa och vdrd av
Sveriges Kommuner och Regioner (SKR)?:

e Kvinnors symptom pa hjartinfarkt skiljer sig fran méns, men inom védrden saknas
kunskap om kvinnors symptom. Vidare far mén behandling mot hjértsjukdom med
bevisad nytta 1 hogre utstrdckning dn vad kvinnor far.

Min fér ldkemedel som &r dyrare per dos &n vad kvinnor fér.

Kvinnor far vénta ldngre pa operation, till exempel for gra starr och landryggsbesvir,
och upplever en hogre niva av smérta innan beslutet om operation tas.

Min fér dyrare rullstolar.

Kvinnor med Alzheimers sjukdom fér tre timmars mindre hemtjinst i veckan &n vad
mén far.

6 Karolinska institutet, 2019
7 Anders Nilsson, 2018
8 SKR, 2019



e Kvinnor upplever ett simre bemdtande av varden, och de drabbas oftare av
kvalitetsbrister. Detta syns pd de anmilningar som kommer in till IVO. Det géller till
exempel brister 1 unders6kningen och felaktiga beddmningar som har lett till fordrojd
eller utebliven diagnos, och ddrmed &ven vérd.

Kvinnosjukdomar har generellt sett lagre status och det forskas inte pd dem i samma
utstrdckning som sjukdomar som drabbar mén. Det &r svarare att fa pengar till forskning. Ofta
saknas kunskap inom vérden och kvinnor mar déligt under l&ng tid innan de fir en korrekt
diagnos och vérd. Det ser vi till exempel nir det géller endometrios, som uppmirksammades
ganska mycket i svensk media for ndgra ar sedan. Forutom att det orsakar ett stort lidande for
de drabbade patienterna dr det déligt ur samhéllsekonomisk synpunkt att manniskor ska vara
sjuka utan att fi diagnos eller behandling.

Renita Sorensdotter, som dr genusvetare, menar att kvinnosjukdomar ofta betraktas som
“ointressanta kvinnoproblem” i stéllet for “riktiga sjukdomar’:

Det finns en idé om att kvinnor kan ta lite smérta, att det ingar sa att sdga. Ofta anses kvinnor gnélla dver
en massa diffusa problem. Det bagatelliseras dd som SVBK (svider virkerbriannerkérring), vilket &r en
gammal och nedséttande bendmning for sjukdomar med svartolkade symptom.

Ur det hér perspektivet kan vi forsta att mdnga med PCOS inte diagnostiseras. Ménga av
symptomen pa PCOS é&r ganska diffusa. Du kanske har oregelbunden mens, har gatt upp i
vikt och du kénner dig lattirriterad och nedstimd. Om vérden d& tolkar detta som att du
gniller om diffusa besvér kanske de aldrig gér en undersokning. Det &r ocksa vil
dokumenterat att patienter med Gvervikt eller obesitas ofta blir bemotta pé ett daligt sétt inom
varden'?, Eftersom manga (men inte alla) patienter med PCOS har ett hogre BMI drabbas
patientgruppen i stor utstrackning av denna diskriminering. Det finns goda skal att tro att de
inte blir tagna p4 allvar av véarden, dels pa grund av sitt BMI och dels pa grund av att de lider
av “ointressanta kvinnoproblem”, som Sorensdotter uttrycker det.

Metod

Den hir rapporten bygger pa en undersdkning av PCOS ur ett patientperspektiv. For att
undersoka hur patienter upplever sitt liv med PCOS och sina méten med virden har vi anvént
oss av tva metoder: en enkit och djupintervjuer.

Enkéten har gjorts med verktyget SurveyMonkey. Den har delats dels p4 HOBS hemsida och
dels 1 HOBS kanaler i sociala medier. Inldgget pa Facebook och Instagram har sponsrats for
att det ska nd ménga méanniskor. Malgruppen var personer som har fatt diagnosen PCOS av
en vardgivare. Totalt har 1049 personer svarat pd enkiten. Resultatet har laddats ner som en

® Malin Sandberg, 2015
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fil i Microsoft Excel, och det &r i det programmet som analysen har genomf6rts. Det har dels
gjorts beskrivande statistik i form av tabeller och diagram for varje fraga, och dels
korstabeller for att soka samband mellan frgor. I enkéten forekom dven fritextfrdgor, och
dessa har ocksa analyserats.

Eftersom respondenterna inte har valts ut genom ett slumpmaéssigt urval &r det viktigt att vara
forsiktig med att generalisera resultatet. Alla ménniskor finns inte i sociala medier, dér
enkéten har delats. De som har sett annonsen har valts ut genom Facebooks och Instagrams
algoritmer och de behdver inte vara representativa for befolkningen i stort. Dessutom &r det
troligt att det dr de med starkast asikter som har varit mest motiverade att svara pa enkéten.
Négon som har fétt diagnosen PCOS men har fa besvér och dr ndjd med vérden kanske inte
ville ldgga tid pé att svara, medan ndgon med daliga erfarenheter och starka asikter ville det.
Om négot visat sig vara vanligt i enkéten &r det dock troligt att det ocksa &r vanligt bland
patienter med PCOS generellt, eftersom enkiten trots allt har natt en bred grupp, men vi ska
vara forsiktiga med att uttala oss om exakta procentsatser i populationen.

I slutet av enkéten fanns en friga om respondenten kan tinka sig att stélla upp pé en intervju.
Om respondenten var intresserad av detta har hen kunnat ange sin mailadress. Totalt har 41%
av respondenterna svarat att de kan tdnka sig att bli intervjuade. Urvalet av personer som ska
intervjuas har skett pa tva sitt: personer som har skrivit sérskilt intressanta kommentarer, till
exempel att de dr engagerade i fragor som ror PCOS ur ett patientperspektiv, har valts ut. Till
ovriga har ett mail skickats med forslag pa intervjutider. De har blivit ombedda att svara vilka
tider de kan stélla upp och att det dr “forst till kvarn”. Intresset var vildigt stort och alla
intervjutider blev bokade.

Totalt genomfordes tio semi-strukturerade intervjuer over videolédnk (Zoom). Att intervjuerna
var semi-strukturerade innebdr att det fanns en intervjuguide med fragor men att det gjordes
avsteg fran intervjuguiden for att stélla foljdfragor, f6lja upp intressanta &mnen med mera.
Intervjuerna spelades in och transkriberades sedan. Efter att alla intervjuer var transkriberade
gjordes en analys av intervjuerna. Vad har de gemensamt och var skiljer de sig at? Vilka
teman pratas det om pé vilka sétt? Syftet med intervjuerna var dels att ge en fordjupad
forstaelse for livet med PCOS, och dels att ta fram anonymiserade patientberittelser till
rapporten. Intervjupersonerna har gett sitt samtycke till att intervjun anvénds till anonyma
patientberittelser.

Under intervjuerna har intervjuaren varit ppen med att hon sjélv lever med PCOS. Detta har
varit viktigt for att intervjupersonerna ska kénna att det finns en forstaelse. Manga symptom
och upplevelser som dr kopplade till PCOS kan vara svéra att prata om eftersom det blir
véldigt intimt och personligt. Det kan till exempel handla om mens och generande harvéxt.
Hir kan det kédnnas bra att prata med en intervjuare som har liknande erfarenheter. Nér det
har uppfattats som ldmpligt har intervjuaren beréttat om personliga erfarenheter av PCOS,
men utan att ta Over eller styra samtalet.



Livet med PCOS

Att leva med PCOS kan fora med sig en rad svérigheter. PCOS dr en av de vanligaste
orsakerna till ofrivillig barnloshet, och detta innebir sjélvklart ett stort lidande for dem som
drabbas. Det finns dven flera andra besvdrande symptom. Symptom som viktuppgang kan
paverka kroppen negativt, och pé det psykiska planet drabbas patienten ofta av till exempel
depression, angest, humdrsvingningar och minskad sexlust. Ménga symptom pd PCOS har
dessutom det gemensamt att de gor att patienten gar emot rddande skonhetsideal for kvinnor:
patienten gér upp i vikt, fir odnskad hérvéxt, akne och héravfall. Detta kan upplevas som
valdigt jobbigt och péverka sjdlvfortroendet. For att undersoka de hir aspekterna innehéller
enkéten fragor om vilka symptom patienterna har, och dven hur mycket de lider av att leva
med PCOS. Svarsalternativen ér:

Oregelbunden/utebliven mens
Svarigheter att bli gravid

Okad kroppsbehéaring
Tunnhérighet eller haravfall

Akne eller fet hy

Viktuppgéng

Forandringar i humor eller méende
Minskad sexlust

Annat

Vilka symptom har du?

100,0 84,4 75.8 83,3
80,0 62,0 58,6
60,0 43,6 37,3
40,0
20,0
0,0
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Figur 1. Vilka symptom har du av PCOS?

De vanligaste symptomen &r oregelbunden eller utebliven mens (84,4%) och viktuppgang
(83,3%). Aven 6kad kroppsbehdring #r vanligt: 75,8% uppger att de har drabbats av detta.
62,0% har svarigheter att bli gravid (men vi vet inte om de som svarat har forsokt bli gravida
eller om de bara har fétt information om att det kommer att bli svért), 58,6% har upplevt
fordndringar i humor eller maende, 43,6% akne eller fet hy, 37,3% minskad sexlust, 32,2%
tunnharighet eller hdravfall, och 11,5% annat. Att tunnharighet eller haravfall 4r sa pass
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vanligt dr intressant eftersom det dr ett symptom som i manga sammanhang gléms bort nir
det talas om PCOS. Det tas till exempel inte upp alls pd informationssidan pa 1177
Véardguiden.

I intervjuerna framkom att det framfor allt & mensen som har varit det mest framtradande
symptomet. Hér har det dock inte varit uppenbart for intervjupersonerna att detta ar ett
medicinskt problem. En intervjuperson berittade att hon egentligen aldrig har haft
regelbunden mens. Hon fick mens nér hon var 11 &r gammal men har sedan aldrig haft den
varje manad. En annan intervjuperson beréttade att hon fick mens nér hon var 10 &r gammal.
Den kom tva ganger och sedan kom den inte mer. Det var svért for henne att veta vad som &r
normalt. Hon fick inte vard forrdn hennes mamma s& smaningom fragade henne vad som
hénde med mensen: visst fick du vél den?

Andra symptom som intervjupersonerna berdttade om dr svara menssmartor, daligt psykiskt
méaende i samband med mens, och viktuppgéng. Aven hir har det sjilvklart varit svért for
intervjupersonerna att veta vad som dr normalt. PMS é&r vilként och det dr inte latt att veta hur
déligt man “borde” ma i samband med mens. Viktuppgéang ér inte heller ndgot som vi i
samhillet brukar prata om som ett medicinskt problem som du kan soka vérd for. Det &r
snarare stimplat som en karaktirsbrist och det finns mycket okunskap och férdomar.
Intervjupersonerna berdttade ocksa om kroppsbehéring. Det dr véldigt olika hur de drabbats
av behdringen. En intervjuperson har en liten mustasch men tycker inte att det &r sa farligt. En
annan har kraftigt skdgg. En tredje har mycket hér frdn magen och nerat.

Lidande (skala 1-7)
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Figur 2. Hur mycket lider du i dag av PCOS pa en skala mellan 1 och 7? (1 &r inget lidande och 7 &r mycket
stort lidande.)

I enkédten ingar en frdga dir respondenten ska skatta hur mycket hen lider av sin PCOS.
Fragan besvarades pa en skala 1-7 dér 1 dr inget lidande och 7 mycket stort lidande. Ménga
skattade sitt lidande som stort. 24,9% har svarat en sjua, 20,3% har svarat en sexa, och 24,7%
en femma. Tillsammans utgor dessa tre hogsta siffror 69,9%, s merparten av patienterna
lider verkligen av sin PCOS. En patient beskrev hur PCOS styr hela livet:
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Jag tappar har och har mycket akne. Jag motionerar dagligen genom promenader och styrketrdnar d& och
da. Jag dter mat med lagt GI. Slutat dricka alkohol, kaffe och dter aldrig snacks eller godis. Hela mitt liv &r
anpassat till PCOS. Jag har normal vikt och &nda féar har jag dessa symptom.

Alla respondenter uppgav inte att de har stora besvir av PCOS. Vissa har nagot enstaka
symptom och upplever inte att det orsakar sarskilt mycket lidande. Vissa skrev att de passerat
klimakteriet och att det har gjort att de mér béttre. Andra beréttade att de dntligen &r gravida,
och dirfor lider de inte ldngre pa grund av sin PCOS. De flesta beskrev dock ett stort lidande,
och vad detta handlar om gér vi igenom 1 de néstf6ljande avsnitten.

Kampen med vikten

Manga med PCOS lever med ett hogre BMI. Som vi kunde se i enkéten svarade 83,3% av
respondenterna att de har viktuppging som ett symptom. De beskrev att varden ofta siger till
dem att de behdver gé ner i vikt. Patienterna upplever en maktloshet infor detta: de har
forsokt flera gdnger men kan verkligen inte. En intervjuperson berittade om sina
viktproblem:

Jag har ju verkligen inte den hér kvinnliga paronformen utan en stor mage, dppelmage, det dr ganska
bekymmersamt, klédder och sé ar ju inte gjorda sd. Man vet ocksa att det dr det fettet som &r farligast. Det
skapar en angest. Jag ser mig inte som ordrlig, jag 14ter inte vikten hindra mig i mitt vardagsliv, men nér
man dr 50 kommer det dnda lite smagrejer.

En annan intervjuperson beréttade om att det &r svért att behalla motivationen:

Jag forsoker med fysisk aktivitet och att dta nyttigt, jag tycker om att dta nyttigt, tinker att jag tycker om
att trina och &ta nyttigt men jag ser inte ut som nagon som tranar och dter nyttigt. Man tappar lite
motivationen.

Samma intervjuperson har problem med att hennes mage blir véldigt uppsvilld sé att hon ser
gravid ut. En annan gér upp mycket i vikt i samband med att mensen ska komma.

Flera intervjupersoner beskrev att de har létt att ga upp 1 vikt och svért att ga ner. Vissa
beskrev att de under en period har gatt upp i vikt mycket fort. Tva intervjupersoner berittade
att de har gétt ner i vikt av ladkemedel de har fatt for att behandla PCOS: en av kombinerade
p-piller och en av ett diabetesldkemedel. Vikten dr dock fortfarande en kamp. En
intervjuperson har genomgétt en gastric bypass-operation men gatt upp i vikt igen sedan
operationen. En annan intervjuperson fokuserar pd att dta hidlsosamt men forsoker att inte
tanka sd mycket pd vikten:

Sa jag tycker inte att jag ténker alltfor mycket pa vad jag dter. Jag blir hyperfokuserad pé vikt och sjélvbild
och tanker att jag vill inte falla ner i det trdsket, jag ska inte bry mig, jag tar den dar bullen, bara jag vet att
jag dter tre mal om dagen och snacks om jag dr hungrig. Jag &r ju hilsosam, jag trénar tre génger i veckan,

varfor ska vikten spela nagon roll? Jag kan vél fa vara dverviktig?
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Béde respondenterna och intervjupersonerna upplever en stor okunskap frén omgivningen.
Om de pratar om att de kimpar med vikten far de ofta forklarat for sig att det bara &r att trdna
mer och dta mindre. De kdnner sig ensamma i sin kamp, som om ingen forstar dem utan
domer ut dem som lata och odisciplinerade. De far inte heller mycket forstaelse eller hjilp
frén varden (mer om detta ldngre fram i rapporten).

Den generande harvéxten

Ett symptom som genomgaende beskrevs som mycket jobbigt att leva med &r behringen.
Patienterna drabbas pa vildigt olika sétt av detta. Vissa har mycket problem, andra mindre,
och de far den 6kade behéringen pa olika delar av kroppen. Framfor allt de patienter som far
skdgg lider stort. Skdgg beskrivs genomgaende som vérre dn hér pa dvriga kroppen eftersom
det mérks om du inte rakar bort skdgget. Hariga ben kan du ddlja. Det finns ocksé en storre
acceptans 1 samhaéllet for kvinnor med hériga ben &n kvinnor med skigg. En intervjuperson
berittade:

Behéring har jag véldigt mycket pa haka och hals och mellan brost och mage. Sedan har jag hariga ben och
armar och sddant, men det ar fine. Jag far sar av haret ocksa, det dr skdgg. [...] Jag kan inte strunta i att raka
mig, d& far jag skégg och det tror jag inte att manga hade struntat i. Att inte raka benen &r en sak men hér
blir det inget kul.

Denna intervjuperson rakar sig i ansiktet varje morgon. Andra berittar i enkéten att de rakar
sig 1 ansiktet mer &n en gang om dagen.

Vissa intervjupersoner har fatt behandling for beharingen. En har fatt diatermi, vilket innebér
att man gér in med en tunn nél 1 hirsidcken och brianner den. Hon upplevde att detta hjilpte.
En annan fick laserbehandling och tyckte ocksa att det hade en god effekt. Ytterligare en
intervjuperson har stéllt upp som vaxmodell for elever som en del av deras utbildning i att
vaxa. Nu finns inte denna mojlighet ldngre och hon har inte rad att bekosta vaxning sjdlv.

Over huvud taget framgar av bade enkiiten och intervjuerna att hirborttagning ir en
ekonomisk fraga. Manga onskar laserbehandling for sin hdrvdxt men regionerna vill inte sta
for denna kostnad. Aven om en patient lider kraftigt av sin harviixt bedémer varden ofta att
hérvéxten inte dr allvarlig nog for att patienten ska fa behandling.

De psykiska symptomen

Niér respondenterna skulle motivera sitt svar pa hur stort lidande PCOS innebér {6r dem ar det
flera som tagit upp de psykiska symptomen av PCOS, som trotthet, nedstimdhet, daligt
humor och minskad sexlust. Vissa beskrev dven en oro for att utveckla sjukdomar som PCOS
ger en 0kad risk for, som diabetes, hjért- och kérlsjukdomar och livmodercancer.

En intervjuperson beréttade om hur hon kiimpar med trotthet. Detta paverkar hennes relation
med sambon. Han arbetar sent och kommer inte hem forrian kanske 19.45, och hon &r sa trott
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att hon behdver ga och ligga sig redan 21.00. Nér de vél har mojlighet att tillbringa tid
tillsammans hidnder det ofta att hon inte orkar vara delaktig i aktiviteter. Hennes humor
paverkas ocksa och hon ir ofta littirriterad och ledsen i samband med mens. “Jag ar véldigt
trott hela tiden s jag har svért att komma ut. Det drabbar ju inte bara mig utan dven min
sambo och min familj”, berédttade hon. PCOS ér alltsd inte ndgot som bara paverkar patienten,
utan dven anhoriga.

Psykisk ohélsa ér ett &mne som kom upp i intervjuerna. Flera intervjupersoner har nagon
form av psykisk ohilsa, till exempel depression, social fobi eller hetsdtningsstorning. Det ar
dock svért att veta om detta hinger ssmman med PCOS. En intervjuperson berdttade att hon
inte vet om det dr hennes forflutna eller hennes PCOS som orsakar depression och édngest. I
perioder mar hon véldigt ddligt och nér en anhdrig fragar henne varfor vet hon inte. Detta kan
bero pd PCOS men behdver inte gora det.

Kraftiga smértor

Flera intervjupersoner beskriver kraftiga smértor i samband med mens. En intervjuperson
berdttade att hon hittade ett test om menssmarta frdn RFSU. Det var forst nér hon gjorde detta
test och fick hoga poidng som hon inség att de smértor hon kénner inte r normala. PMS ér,
som vi tidigare har varit inne pé, nadgot som &r vélként och normaliserat. Det kan vara svért
att veta hur daligt man ska ma innan man bor soka vard for det. En annan intervjuperson
berdttade om sina menssmértor:

Har alltid haft véldigt svara menssmaértor i magen, det kunde gé dnda ner till 1aren och upp pa ryggen.
Ibland kriktes jag ndr mensveckan skulle komma. Jag kinde att nu kdmpar kroppen, men ibland kom
aldrig mensen. Jag har alltid haft i bakhuvudet i tonéren att nagot inte stimmer, for att jag inte hade mens
varje ménad, kriktes och hade sé ont. Alvedon hjélpte inte, jag hade testat allt. Jag gér ocksa upp mycket
nér jag har mens, kanske 3-4 kilo.

Vérden har senare beréttat for henne att hennes menssmartor dr som krystvérkar. Detta tyckte
patienten lat rimligt, for ndr hon fir dessa smirtor springer hon pa toa eftersom det kdnns som
om hon ska foda ut ndgot.

I enkéten beskrev flera respondenter att de har haft problem med cystor/blasor som spricker.
Vissa upplever en kraftig smérta i samband med detta.

Att inte kunna bli gravid

Ofrivillig barnldshet dr ocksd ndgot som respondenterna beskrev som ett stort lidande. Ménga
kidmpar for att dver huvud taget {4 fertilitetsbehandling, eftersom de blir nekade pé grund av
sin vikt. Aven sjilva processen att genomgé IVF ir psykiskt pafrestande for manga. Flera
respondenter skrev att de har varit ofrivilligt barnldsa under mycket lang tid, i vissa fall runt
tio &r, och en patient har forsokt fa barn i tjugo ar. En annan patient skrev: “Har extrem
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barnlédngtan och kénner mej totalt vardelds som inte kan ge min sambo ett barn pad samma vis
som dom flesta kan”.

De som inte dnnu har forsokt bli gravida upplever ocksa att infertiliteten ar jobbig. De dr
oroliga infér om de ska kunna bli gravida i framtiden och att de inte ska fa
fertilitetsbehandling ndr de vl vill ha barn. En respondent skrev:

Jag har inte heller forsokt bli med barn &nnu. Men kénner en stress 6ver den dagen och en ridsla for att det
inte kommer ga och har i flera &r nu. Forsokt intala mig sjdlv att jag kanske inte vill ha barn p.g.a. att jag
inte vill bli krossad om det inte gér... samt att man véger for mycket for att fa hjélp via varden, och sen att
man inte kan g ner i vikt for att fa den hjélpen p.g.a. ens PCOS.

En intervjuperson har kiimpat for att bli gravid. Hon fick inte hjilp med IVF pa grund av att
hon hade for hogt BMI. Hennes liv kom att kretsa kring att gé ner i vikt {or att leva upp till
vérdens krav och i denna process blev hon utbrénd. Efter en ldng kamp lyckades hon f& IVF.
Nu nér hon har fatt tvd barn ar hennes storsta PCOS-relaterade problem vikten, beharingen
och den psykiska ohélsan. Hon beskrev ett sa stort lidande av PCOS att hon dr orolig dver att
det ska gd i1 arv till hennes dotter: “Jag blev sd ledsen nér jag fick en flicka, for jag tinkte att
om jag hade fétt en pojke hade han sluppit det har med PCOS.”

Sjélvfértroendet och kvinnligheten

Manga respondenter berdttade i fritextsvar att de har daligt sjélvfortroende pd grund av
symptom som akne, beharing och viktuppgéng. “PCOS &r nagot man pdminns om varje dag
ndgot som standigt ligger 1dngt bak i huvudet och gnager pé sjdlvkanslan”, skrev en patient.
En annan patient berdttade att PCOS har lett till depression, social angest och dtstorning.
Ytterligare en skrev:

Jag mér skit. Velat d6. D4 det inte finns ndgot hopp. Man blir bara fulare och fetare och harigare och
infertilare och det spelar ingen roll vad man gor. Har forsokt gé i terapi men symptomen fortsatter.

Flera patienter oroar sig for vad andra ménniskor ska tdnka om deras utseende, och de oroar
sig for att ha sexuella och romantiska relationer:

Det absolut vérsta dr beharingen. Den dr genant, vart jag &n gér ar jag radd att folk ska se eller kommentera
mitt utseende. Radd for att folk ska kalla mig skéggiga damen och tycka jag ar dcklig. Jag har testat laser
men far latt pigmentfordndringar s det ser galet ut det ocksa. Det ar t.ex. jobbigt att ga pa spa eller
massage, leva normalt nir man ser ut som en apa. Det &r svart att prata om det oppet for att jag skdms sa.
T.ex. om jag skulle trdffa en ny partner, hur ska jag fd honom att forsta att han inte fa ta pa ansiktet och
magen, eller varfor det kanske ar vasst dar da det borjar véxa ut igen?

En annan patient upplever att det dr “fornedrande att behova be sin man raka mig pé ryggen
varje vecka”. Att leva med PCOS kan péverka kénslan av kvinnlighet. Det finns vildigt
tydliga normer for hur en kvinna ska se ut, och dér ingér det inte att till exempel ha skigg.
Det finns dven ett smalhetsideal for kvinnor. PCOS tenderar att leda till bukfetma, vilket inte
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ingdr 1 den kvinnliga normkroppen. Att bryta mot dessa normer kan vara jobbigt. Flera
patienter skrev om att de inte kénner sig kvinnliga och att de inte lingre gor sig fina, till
exempel for att “jag har ju har som en karl”. En patient beréttade:

Jag avskyr att kdinna mig som en misslyckad kvinna. All 6kad hérvéxt (som inte innefattar huvudet) far
mig inte att kdnna mig kvinnlig, att jag 6kar i vikt fast jag gor allt for att inte 6ka och far andé bara hora
hur stor jag é&r.

Flera respondenter tog ocksa upp att de lider stort av att de inte har mens eller att de har
oregelbunden mens. Att inte ha mens kanske inte framstar som ett problem i sig, men det kan
uppfattas som jobbigt eftersom mensen borde finnas dér och fungera. Att inte ha en normal
menscykel i fertil alder kan leda till kénslor av okvinnlighet. En intervjuperson berittade:

Sedan é&r det ju ocksé kénslan av att min kropp inte funkar som den borde. Det &r en jévligt jobbig del. Man
kénner sig ju inte lika kvinnlig som alla andra kvinnor som har de hér cyklerna och mensen. Man kinner
sig lite utanfor och inte som alla andra.

Har du hort talas om PCOS?

Trots att PCOS ér vildigt vanligt dr det ett syndrom som det inte pratas sérskilt mycket om.
Stener-Victorin menar att PCOS dr underdiagnostiserat. Det skulle kunna bero pa att patienter
inte kinner till det och darfor inte soker vard — de vet ju inte att det de lider av ar ett
medicinskt problem. Det skulle ocksa kunna bero pa att varden inte kénner till PCOS sérskilt
vél och darfor inte ar sérskilt bra pd att diagnostisera. I enkéten har vi undersokt om
respondenterna kinde till PCOS innan de fick sin diagnos, och @ven hur de har hittat
information om PCOS.

Kande till PCOS
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Figur 3. Kénde du till att PCOS finns innan du fick din diagnos?

De flesta respondenter kénde inte till vad PCOS é&r nér de fick sin diagnos. 63,7% uppger att
de inte kénde till det och 34,4% att de gjorde det.
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En intervjuperson var hos ldkaren i ett annat drende och lakaren lade mérke till hennes
kroppsbehéring. Likaren frigade da om hon ville utredas for PCOS. Hon svarade att det inte
behovdes, for hon trodde att PCOS enbart hade med infertilitet att gora och att skaffa barn var
inte aktuellt for henne just d4. En annan intervjuperson beréttar att hon kénde till det men inte
kopplade det till sig sjdlv. Hon har kraftig harvixt pa benen, men det hade hennes mamma
ocksd och mamman har varit mycket fertil. Aven om flera kiinde till PCOS innan de fick sin
diagnos kan de alltsé ha haft en ofullstéindig eller felaktig bild av vad det innebar.

Efter att en patient har fatt diagnosen PCOS é&r det svrt att hitta bra information om det. En
kvinna som fick diagnosen pa 1980-talet berdttar att den enda resurs som fanns da var
sjukhusbiblioteket. Det fanns inga bocker pd biblioteket om PCOS. Nu nér vi har internet
skulle man kunna dnska att situationen vore béttre, men det dr overlag svért att hitta bra
information pé svenska. Den text som finns om PCOS pa 1177 Vardguiden innehéller mycket
begrinsat med information och efter att ha lést den vill patienterna ofta veta mer. Flera
intervjupersoner berittade att de hittat mycket bra information pa amerikanska sidor. De
upplever att man har kommit ldngre i USA nér det giller PCOS.

En resurs som finns for att hitta information ar sidan Om PCO och PCOS"!. Den drivs av
Liselotte Videla som sjdlv har PCOS och har samlat mycket fakta. Det PCOS-nitverk som
Liselotte dr aktiv i har dven arrangerat foreldsningar for patienter, dar experter har pratat om
PCOS. Flera intervjupersoner berdttade att de har lyssnat pa en sddan foreldsning. P4 en
foreldsning med professor Stener-Victorin fick de bland annat ldra sig att 50% av alla med
PCOS drabbas av diabetes typ 2 innan de fyller 40 &r, och att risken for att utveckla
psykiatrisk sjukdom dr sex ginger s& hog for en person med PCOS som for
genomsnittsménniskan. Intervjupersonerna hade ingen aning om detta och berittar att de
Onskar att varden hade informerat dem. Det ror ju sig om en kraftig riskkning och det kan
vara bra att kénna till detta om sig sjilv.

Niér patienter soker efter information pé internet uppstér ett problem med kéllkritik. Det finns
ménga bra sidor och konton i sociala medier om PCOS, men det finns 4ven ménga som inte
ar bra och som ger felaktig information, och det &r inte rimligt att den enskilda patienten ska
behdva beddoma vad hen ska lita pa och inte. Det behdver finnas resurser for att lara sig om
PCOS, och denna fakta bér komma frdn medicinska experter.

Att soka vard for PCOS

Vi har sett i bdde enkéterna och intervjuerna att patienterna har upplevt en mangd olika
symptom. Men vad dr det som har fétt patienten att tinka att det 4r dags att sdka hjélp, och
hur ldng tid har symptomen funnits nir patienten kommer fram till detta? Dessa

" Liselotte Videla, 2022
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fragestéllningar har vi undersokt i enkdten. Frdgan om vilket/vilka symptom som gjorde att
man sokte hjilp hade dessa svarsalternativ:

Oregelbunden/utebliven mens
Svarigheter att bli gravid

Okad kroppsbehéaring
Tunnhérighet eller haravfall

Akne eller fet hy

Viktuppgéng

Forandringar i humor eller méende
Minskad sexlust

Annat

Vilka symptom gjorde att du sokte hjalp?
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Figur 4. Vilket/vilka symptom var det som gjorde att du sokte hjalp?

Det var framf6r allt oregelbunden eller utebliven mens (75,9%) som gjorde att patienterna
sokte hjilp. Aven i intervjuerna framkom att det ofta handlar om mensen. I flera fall har
intervjupersonerna inte sokt hjilp direkt nér de upptéckt att mensen inte kommer som den
borde. De har avvaktat for att se om den kommer tillbaka. For en intervjuperson hade mensen
varit borta lange, men det var inte forrdn hon hade triffat en partner och de borjade fundera
pa barn som hon ville kolla upp det. Flera av intervjupersonerna beréttade att de gick upp
mycket 1 vikt medan mensen var oregelbunden eller uteblev. Det var dock mensen som fick
dem att soka sig till varden.

43,2% har sokt hjalp pd grund av viktuppgang, 42,5% for 6kad kroppsbeharing och 41,5% for
svérigheter att bli gravid. Vi kunde se pd frdgan om symptom att 83,3% av respondenterna
har drabbats av viktuppgéang, och 75,8% av okad kroppsbehéring, men vildigt manga har
alltséd inte sokt vard for dessa symptom.

I samband med att intervjupersonerna har fatt diagnosen har andra symptom
uppmaérksammats. Till exempel har ldkaren sagt att de har morkare beharing pé kroppen én
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normalt och att detta dr ett symptom. Efter att de har fatt diagnosen har de kunnat koppla
andra symptom, som viktuppgéng och akne, till PCOS. Innan de fick diagnosen var det inte
tydligt att dessa olika symptom hidngde samman och berodde pa samma sak. En
intervjuperson beréttade:

Jag upptdckte inte att jag hade PCOS forrén jag var p& gynundersokning for att jag ska sterilisera mig. De
sag att mina dggstockar var fulla av blasor, jag sag det sjilv. Gynekologen fragade om jag har nigra besvar
och jag sa att jag tror inte det. De sa ”’du har PCOS” och det var inte mer med det. Jag fick kolla upp saker
sjdlv och insag att jag hade haft besvér utan att veta om det.

Hur lange hade du haft symptom nar

du fick diagnosen?
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Figur 5. Hur ldnge hade du haft symptom nér du fick diagnosen PCOS?

De flesta har haft sina symptom ldnge innan de har fitt diagnosen PCOS. 56,4% uppgav att
de har haft symptomen i 5 ar eller mer. 19,7% har haft diagnosen i 2-5 ar, 13,7% 1 1-2 ar,
6,7% 1 6-12 ménader, och endast 3,5% har fatt diagnosen efter mindre én 6 ménader. Detta
stimmer med vad som framkom under intervjuerna. En intervjuperson beskrev att hon
egentligen ként pé sig under hela sin tonarstid att nagot inte star rétt till, for hon hade inte
regelbunden mens och hon hade ocksé kraftiga menssmaértor, men det drdjde innan hon
bestdmde sig for att soka vard for besviren.

Att patienterna har gétt lainge med sina symptom innan de har sokt vdrd hénger troligtvis
samman med att de inte har ként till PCOS. Om de hade haft kinnedom om diagnosen hade
de kanske fOrstatt att det de upplever dr just symptom, och da hade de kunnat sdka vérd for
sina besvdr i stéllet for att lida utan att fa hjilp. Genom att 6ka kdnnedomen om PCOS hos
allménheten bor vi kunna minska underdiagnostiseringen och gora sé att fler far vard.

Vissa intervjupersoner har dock sokt hjilp for sina besvir, till exempel hos skolskoterskan,

men de har fatt hora att allt & normalt: néstan alla fir ont i samband med mens, och hos unga
personer dr det vanligt att mensen &r oregelbunden men det kommer att rétta till sig.
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Intervjupersonerna berdttade att nar varden har misstdnkt PCOS har de gjort ett vaginalt
ultraljud, och d har de kunnat se det typiska parlbandet av dggblésor. I vissa fall har de
ocksa tagit blodprover.

Diagnostisering av PCOS

Som vi har tagit upp tidigare kan underdiagnostisering av PCOS bero pa att patienter inte
soker vard, till exempel for att de inte forstér att de besvér de upplever ar symptom pa ett
medicinskt problem, eller pa att varden inte diagnostiserar i den utstrdckning de borde. I
foregdende avsnitt har vi sett att patienter ofta lever med PCOS under l4ng tid innan de soker
vérd. Detta ar forstdeligt eftersom PCOS kan ha symptom som ér lite diffusa och att det inte
ar uppenbart att ndgot dr direkt fel. Man kanske har oregelbunden mens, har fétt lite mer
hérvéxt pa kroppen och har gétt upp i vikt. Det kan vara svart att se ett samband mellan dessa
symptom och tinka att det kanske gar att fa vard. Men hur gér det till ndr en patient val s6ker
vard? Vi ville undersdka hur processen att f4 en diagnos ser ut.

Tid fran vardkontakt till diagnos
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Figur 6. Hur lang tid tid tog det frén att du sokte hjalp for ett symptom for forsta géngen till att du fick
diagnosen PCOS?

I enkédten fanns en fraga hur lang tid som gick frén att man forst sokte hjélp till att man fick
diagnosen PCOS. Det vanligaste var att patienten fick diagnosen vid forsta besoket. 38,0%
uppgav att de fick det. 21,9% fick diagnosen senare dn forsta besoket men efter kortare tid &n
6 manader. 13,3% fick vinta fem &r eller mer. Aven om det #r vanligt att patienter fir en
diagnos tidigt ser vi alltsa att det finns ménga patienter som inte far det.

20



Latt eller svart att fa diagnos

60,0 56,4

50,0
40,0

30,1
30,0

Procent

20,0 13,5
10,0

0,0
Latt Svart Annat

Figur 7. Upplevde du att det var latt eller svart att fa en diagnos?

De flesta respondenterna upplever att det var létt att f4 en diagnos. 56,4% har uppgett att det
var litt och 30,1% att det var svart. Detta ar rimligt med tanke pa att minga fick sin diagnos
ganska snart efter att de sokt vard.

Flera intervjupersoner beréttade dock att vagen till diagnos inte var helt enkel. En blev
undersokt med ultraljud utanpd magen och fick hora av lakaren att han ség vildigt fa
dggblasor, sa han uteslot PCOS. Niér intervjupersonen vid ett senare tillfélle besokte en annan
klinik undersokte de henne med vaginalt ultraljud. D& kunde de se dggbldsorna och stélla
diagnosen PCOS. Flera personer berittade i enkdten och i intervjuer att deras hoga BMI har
gjort att de inte har fatt en diagnos. De har sokt vard for att de har haft utebliven eller
oregelbunden mens. Vérdgivaren har sagt att detta beror pd deras hoga vikt, och ingen
undersokning har gjorts. Det &r troligt att det finns ett stort morkertal av patienter som har
symptomen viktuppgéng och oregelbunden eller utebliven mens, men som inte undersoks. I
stdllet for att vikten betraktas som ett symptom betraktas den som grundproblemet.

Hur létt eller svart det var att f4 en diagnos hdnger samman med vilka symptom patienten
sokte hjalp for (se tabell 8). Lattast var det for dem som sokte hjilp for svarigheter att bli
gravid. 57,5% av dem upplevde att det var latt att fa en diagnos. Av dem som sokte for
utebliven eller oregelbunden mens upplevde 56,0% att det var litt. Svarast var det for dem
som sokte for forandringar i humor eller méaende (41,4% upplevde det som létt) och
tunnhérighet eller haravfall (42,7%).

Behandling

Det finns behandlingar for PCOS, men de botar inte PCOS utan &r inriktade pé specifika
symptom. Det ror sig ofta om kombinerade p-piller, men dven andra likemedel kan vara
aktuella. Det gar ocksa att mildra symptomen av PCOS med kost och motion. Manga
patienter behover IVF for infertilitet och laserbehandling for beharing.
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Far behandling
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Figur 8. Fér du behandling fér PCOS?

De flesta far inte behandling for PCOS. 29,0% uppgav att de far behandling medan 69,4%
inte fir det. Det verkar sammantaget som att det &r relativt létt att f4 diagnosen PCOS, men
efter diagnosen &r det inte sjdlvklart att det finns nagot ldmpligt alternativ for att behandla,
eller att det finns bra alternativ men att patienten inte erbjuds detta. En intervjuperson
berédttade att hon fragade om behandling och fick till svar att det “finns ingen mirakelkur”.

Fragan om vilken behandling respondenten far var en fritextfrdga dar hen sjilv fick skriva sitt
svar. Svaren kategoriserades sedan i efterhand. Vi har gjort pa detta sitt eftersom PCOS har
sd manga olika symptom och att det finns ménga typer behandlingar som har effekt pa olika
symptom beroende pé vilka besvér patienten har, till exempel harborttagning med laser. For
att vara 6ppna for ménga olika svar gjordes en fritextfraga.
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Figur 9. Om du svarade ja pa frdgan om behandling, vilken behandling far du?
358 respondenter har svarat pd frigan. Den vanligaste behandlingen var hormonlédkemedel,

framfor allt olika former av p-piller men dven till exempel hormonspiral. 69,3% av de
respondenter som har svarat pa fragan har uppgett att de far hormonlédkemedel. 34,6%
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behandlades med diabetesmedicin, och 10,9% uppgav att de har fatt ndgon form av
fertilitetsbehandling. Enstaka respondenter har uppgett 6vriga ldkemedel, harborttagning,
psykolog, ansiktskrdmer och elektroakupunktur. Elektroakupunktur ndmns bara av en

respondent, vilket dr intressant med tanke pa att det finns forskning som visar att det kan ha
god effekt pd PCOS.

Aven om behandling med hormonlikemedel dr vanligt och fungerar bra for manga patienter
ar det inte helt utan biverkningar. En intervjuperson beréttade att hon blev deprimerad av att
ta p-piller och dérfor slutade, trots att det gjorde att symptomen pa PCOS kom tillbaka. En
annan fick migranliknande huvudvérk av p-pillren. En tredje intervjuperson berattade:

Jag har ju fatt andra biverkningar av preventivmedel som inte dr sa kul, depression och sadant, man fér ju
vélja om man vill ha symptom som syns utat eller om man vill ha symptom som kénns inuti. Jag har valt
att ha symptomen som kénns inuti, biverkningar av p-pillren, humdrsviangningar, minskad sexlust. Det &r
inte jéttekul att behdva vaxa bort sin raggarstring, sidana saker. Jag gick ner i vikt och forlorade de
manliga testosterondragen av p-pillren.

For manga ar det alltsa inte ett helt enkelt val om de ska behandlas med kombinerade p-piller.

En sddan behandling har ofta biverkningar, och hir behdver patienten i samrad med sin
lakare bedoma om nyttan av behandlingen &r storre &n lidandet av biverkningarna.

Vilken behandling skulle du vilja ha?
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Figur 10. Finns det ndgon behandling som du skulle vilja ha men inte far?

I enkédten fanns ocksé en frdga om det finns ndgon behandling som respondenten vill ha men
inte har fatt. Aven detta ir en fritextfriga och svaren har kategoriserats. 591 personer har
besvarat denna fraga. 27,9% av dem skrev att de vill ha behandling mot harvixt. Detta var det
vanligaste svaret. Manga namnde specifikt laserbehandling, och andra ndmnde ldkemedel,
medan andra inte specificerade metod. 20,8% Onskade hjéalp med vikten. 3,6% skrev att de
vill tréffa en dietist, och ibland skrev de att detta &r for att de vill ha hjidlp med vikten. 7,8%
ville ha hormonbehandling, 3,6% diabeteslikemedel, och 7,8% ville ha IVF eller annan
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fertilitetsbehandling. Flera av dessa skrev att de inte far fertilitetsbehandling i dagsliget
eftersom de har ett for hogt BMI eller att de redan har ett barn.

Enstaka respondenter tog upp andra symptom som de vill ha hjédlp med: svettningar, smérta i
samband med dgglossning, haravfall, psykiskt méende, brist pa sexlust och magproblem
(flera intervjupersoner beréttar att de har IBS, och det finns forskning som visar att det finns
ett samband mellan PCOS och IBS!?). Nagot som vissa efterfragade (3,7%) &r ytterligare
undersokningar. De vill veta till exempel hur hormonnivaerna ligger eller om de har utvecklat
insulinresistens. Dessa personer ér inte ndjda med de undersdkningar de har fétt utan de vill
veta mer. Nagra efterfragade ocksd mer information om vad PCOS ir.

En kategori av svar pd denna fraga, 12,0% av respondenterna, dr de som har skrivit ett svar i
stil med “jag visste inte att det finns behandling” eller “jag har fitt hora att det inte gér att
behandla”. For att svaren skulle placeras i denna kategori rickte det inte med att
respondenten har svarat “vet inte”, utan det handlade specifikt om dem som uttryckt att de
inte har fatt information om behandlingar. “Sjdlvklart skulle jag vilja ha behandling om det
fanns, men jag har fatt hora att det inte finns”, skrev en patient. En annan skrev:

Hade velat prova en del saker for ndgra &r sedan, bade for symptom och annat, men det var inget man ville
i mitt landsting. Tydliga med att det inte dr en sjukdom utan en variation.

Det ér precis den hér typen av bemdtande som ofta forekommer nir det géller
kvinnosjukdomar. De betraktas som diffusa besvér som patienten behover léra sig att leva
med, inte som ndgot som orsakar ett orimligt lidande och bor behandlas.

Livsstilsrad som slar fel

Eftersom PCOS péverkas till det béttre av kost och motion dr det relevant att vardgivaren tar
upp detta under besok hos varden. Aven viktnedging brukar ha en positiv effekt. Att virden
vill att patienten ska ha en hélsosam livsstil och dven gé ner i vikt dr alltsé inte fel 1
sammanhanget, men det r viktigt att detta fors fram pa ett bra sitt och att patienten erbjuds
stdd och hjélp for att ha en god livsstil. Vi kunde se i HOBS bemétanderapport!?® att patienter
ofta blir tillsagda att de behdver ga ner i vikt, men det finns ingen hjélp att ge dem med detta.
I stéllet far de ett meningslost rad i stil med “4t mindre och ror dig mer”, eller “sluta dricka
lask” trots att ldkaren inte fragat patienten om hen dver huvud taget dricker lask.

Patienter med PCOS som inte har dvervikt eller obesitas har beskrivit hur de ifragasétts av
vérdgivare. Vardgivaren tar inte deras problem pa allvar och tycker inte att de borde ha négra
problem med PCOS om de inte har ett hogt BMI. Detta gar att forstd mot bakgrund av att
patienter som har ett hogre BMI ofta fir hora att de behdver ga ner i1 vikt s4 kommer de att ma

12 Fatemeh Bazarganipour et al, 2020
'3 Riksforbundet HOBS, 2022
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bittre. Om patienten inte behdver ga ner i vikt dr det som om varden inte har nagra andra
16sningar och patienten erbjuds ingen behandling. En patient beréttade:

Forsta gangen jag sokte blev jag avfardad och inte lyssnad pa for att jag var "for smal for att ha PCOS".
Négra ar senare nér jag sokte skyllde de p& mig och sa att nu var min PCOS illa eftersom jag hade gatt upp
i vikt. Och en tredje lékare tror inte ens pa att PCOS finns. Man kan aldrig gora rétt.

Manga respondenter uppgav i enkéten att de har fétt radet att gd ner i vikt. Vissa har fétt
komma till en dietist, och vissa har genomgétt en gastric bypass eller gastric sleeve. Andra
har inte fitt ndgon hjdlp med vikten. En patient beréttade:

Blev rekommenderad att g& ner i vikt. Fick en diet pa papper i handen som lékaren skrivit sjdlv. Var i
princip trédffa inte folk pé fika” och “’du ska alltid kénna dig hungrig”.

Detta bemoétande ligger i linje med resultatet av HOBS bemdtandeundersokning. Det finns en
grundtanke om att ett hogt BMI beror pé att patienten véljer att inte leva hilsosamt.
Losningen blir da att patienten ska bli motiverad till att g& ner i vikt. Obesitas dr en kronisk
och komplex sjukdom och det ingar i virdens uppdrag att behandla patienter. Dérfor ar det
anmarkningsvart att patienter ofta inte erbjuds hjélp. En patient beréttade:

Har inte ens fatt erbjudande om nagon behandling. Var pé lakarbesok dar de konstaterade PCOS och nér
jag fragade om varfor vissa far det och vad man kan gora sa de bara att "ja, vissa far det och andra inte,
men varfor vet man inte riktigt, och det du kan gora &r ju att prova att ga ner i vikt".

Vi ser dven i flera av enkitsvaren att patienten blir tillsagd att ga ner i vikt i stillet for att fa
behandling f6r PCOS. Det verkar som om PCOS betraktas som ett problem som patienten
enkelt kan 16sa genom viktnedgéng och att inga ytterligare behandlingar behdvs. Vi sag i
enkéten att 20,8% av dem som har svarat pé frdgan om vilken behandling de skulle vilja ha
onskar hjdlp med vikten. Detta stimmer med vad som framkommer i den stora studien Action
104, Den visar att patienter ofta 6nskar hjilp att ga ner i vikt och att de flesta dr positiva till
att deras vardgivare tar upp fragan om vikt med dem. Dock dr det vanligt att vardgivaren inte
tar upp dmnet, ofta for att hen tror att patienten inte dr motiverad att ga ner i vikt. Det uppger
dock patienterna i undersokningen att de ar.

Flera respondenter berdttade i enkéten att de skulle vilja ha rdd om kost och tréning. De har
inte fitt ndgon information fran vrden om hur kost och motion hinger samman med PCOS,
utan det dr ndgot de har fatt lasa sig till sjdlva. Flera har lagt om sin livsstil och upplevt en
forbéttring. Har finns ett onskemal om att varden skulle erbjuda hjélp, till exempel mojlighet
att traffa en dietist som &r insatt i PCOS. En intervjuperson berittade:

Jag kédnner att jag har blivit bemott pa ett bra sitt, men ldkaren sa ju att 6vervikten kommer att férsvinna
om jag tar medicinen. Jag hade ju velat ha mer information, blivit skickad till ndgon som kan hjilpa mig
med vad jag bor éta.

4 Caterson et al, 2019
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En intervjuperson beréttade om att kénna sig forminskad av varden:

Det ér ett ord jag skulle anvéinda om hela varden: man kénner sig forminskad, att inte bli lyssnad pa, att
kunskapen inte finns. Jag har forsokt vinda pa det lite de senaste géngerna, friga om de har ndgra grupper
eller stodfunktioner som skulle kunna hjilpa oss som kan ganska mycket om det hir med mat, men det
finns inte. Da blir de ju ganska tysta. Jag tycker att jag kan det har med maten, det dr ndgot annat som inte
fungerar.

Upplevelser av varden

Fragan om hur patienterna upplever virden &r stor. Den innefattar bland annat hur létt det &r
att fa en diagnos och tillgéng till vard, hur bemdtandet ér, vilka behandlingar som erbjuds och
om det gors uppfoljningar. For att finga in alla aspekter har respondenterna dels fatt svara pa
en skala 1-7 hur de upplever varden, och dels motivera sitt svar.

Upplevelse av PCOS-varden
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Figur 11. Hur upplever du vérden du har fatt for din PCOS, frén att du forst sokte hjélp till i dag, pa en skala
mellan 1 och 7? (1 ar mycket dalig och 7 dr mycket bra.)

Fragan om hur patienten har upplevt varden avsag varden som patienten har fatt fran att hen
forst sokte vard till idag. Fragan besvarades pé en skala 1-7 dir 1 &r mycket dalig och 7
mycket bra. Det vanligaste alternativet var en etta. 31,8% har svarat detta. Sedan sag vi en
fallande skala for varje svarsalternativ pd skalan. 4,2% har svarat en sexa och 4,4% en sjua,
sa de allra flesta upplever att det finns ndgot med varden de fatt som kan forbittras.

De som har fatt en diagnos tidigt &r mer ndjda med varden de har fatt (se tabell 13a-b). Av
dem som har véntat 5 ar eller mer fran forsta vardkontakten till att fa en diagnos har 56,1%
svarat en etta och 0,7% en sjua. Bland dem som fick diagnos vid forsta besoket har 24,4%
svarat en etta och 6,9% en sjua. Andelen som har svarat en etta dkar ju langre personen véntat
pa diagnos, och andelen som svarat en sjua minskar. For alternativen mellan tvé och sex
foljer andelarna ett snarlikt monster. Vi ser dven ett samband mellan hur l4tt man ansag att
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det var att fa en diagnos och hur njd man &r med véarden. Ju littare det var att fa en diagnos,
desto mer ndjd 4r man med vérden (se tabell 14).

Vi ser ocksé att de som far behandling &r mer ndjda &n dem som inte fir behandling (se tabell
15). Bland dem som féar behandling har 19,8% svarat en etta och 7,3% en sjua. Bland dem
som inte fir behandling har 37,5% svarat en etta och 3,7% en sjua. Siffrorna frin tva till sex
foljer ocksa detta monster. Detta tyder pa att patienterna inte dr ndjda med att inte fa
behandling.

Vardens kunskaper om PCOS

Aven om det for de flesta har gétt relativt litt att fi en diagnos har vissa upplevt det som
svért. En respondent skrev:

Vardcentralen véigrade att utreda min PCOS eller att remittera mig till ndgon som kunde utreda. Var darfor
tvungen att betala for privat vard ur egen ficka. Blev dér utredd och fick min diagnos. Hade gatt med mina
symptom i 6ver 20 ar utan att primarvérden reagerat eller ens haft misstankar om PCOS. Att jag gétt med
symptom sé ldnge har resulterat i 6kad risk for livmodercancer pga att jag under perioder inte haft mens pa
flera ar.

Manga har varit hos flera olika vardgivare med varierande resultat. Vissa vet mer om PCOS,
andra i stort sett ingenting. Det dr ocksa mycket olika vilka behandlingar de olika vardgivarna
tycker dr lampliga. Vissa uppger att det finns déliga kunskaper hos regionen, men nér de
sOkte privat vard har de fatt trdffa ndgon som &r kunnig och som hjélper dem.

Bemdtandet inom varden upplevs ofta som daligt, och kunskapsnivdn om PCOS som lag. En
intervjuperson upplevde bemétandet som “tafatt, vildigt oprofessionellt”. En annan berédttar
att ndr hon har fyllt i blanketter i vairdsammanhang om vilka sjukdomar och diagnoser hon
har har hon skrivit PCOS, och ldkare har da fragat henne vad det ar. En tredje intervjuperson
beskrev bemdtandet som likgiltigt. Hon har fatt tjata sig till olika prover for varden har inte
haft ndgot intresse av att ta reda pa saker.

Manga respondenter skrev att de inte far ndgon hjilp. De far en diagnos utan nigra storre
problem, men sedan ingenting mer. “Forsta ldkaren blev arg nér jag var orolig och hade
fragor”, berittade en patient. Flera beréttade att virden inte har brytt sig om att friga hur de
mér eller hur de tanker infor framtiden med graviditet och familjebildning. Det har bara
konstaterats en diagnos. Patienterna har inte fatt mycket information om PCOS och vad det
innebadr att leva med diagnosen, sé det har de sjdlva behdvt soka reda pa. “Du kan soka pa
nétet efter vad det dr da det inte dr s kant”, fick en person hora av sin ldkare, och en annan
beréttar: “Dom sa ‘du har pcos, hejdd’ i princip, jattekasst, fick soka pa nitet pa vad det var”.
Manga respondenter upplever att det finns en stor okunskap om PCOS inom vérden.
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“Kom tillbaka néar du vill bli gravid!”

Flera respondenter berdttade att de har fatt information om att det finns hjélp att f nér de vill
bli gravida. De har i samband med diagnosen inte fatt mycket information om vad PCOS
innebdr och ofta heller inte ndgon behandling, men de har skickats hem med kommentaren
“kom tillbaka nér du vill bli gravid”. En respondent skrev att det finns ett “otroligt snedvridet
fokus pé pcos som en fertilitetsfrdga snarare dn kroniskt syndrom som paverkar hela livet”.
En annan patient berdttade: “Jag skulle gédrna vilja ha fokus pé en vérd for oss med PCOS
som &r lesbiska eller queer som inte vill skaffa barn. Struntar i om jag kan bli gravid jag vill
bara leva ett frisk och 1dngt liv.” Ytterligare en patient “vill i stéllet att man fokuserar pé de
symtom som i stéllet orsakar ett lidande hos mig, som smértorna, haret pa kroppen,
svérigheterna att gd ner i vikt och den konstanta trottheten”.

Trots detta fokus pa fertilitet &r det inte sdkert att alla som vill bli gravida kan fa hjilp med
det. Kommentarer vittnar om att patienter nekas fertilitetsbehandling pa grund av hogt BMI,
eller for att de redan har ett barn. “Om du inte soker hjélp for att bli gravid far du ingen hjélp,
och soker du hjilp for att bli gravid blir svaret att gd ner i vikt”, skrev en patient. En annan
patient beskrev sina erfarenheter:

Jag fick veta att mina svérigheter att bli gravid berodde pa PCOS som i sin tur berodde pé dvervikt. Jag
fick ingen hjilp med PCOS eftersom p-pillren de sade kunde hjilpa inte fick ges nér jag var dverviktig, och
jag fick inte heller ndgon hjélp att bli gravid i och med vikten. Jag var tvungen att gé ner i vikt forst och i
och med PCOS fick jag veta att det skulle ta jittelang tid. Det blev en otroligt stor sorg dér det kédndes som
att jag mer eller mindre fick beskedet att jag aldrig skulle fa barn. Det enda jag fick erbjudande om var en
dietist men jag hade redan en balanserad och hélsosam kost.

For en intervjuperson har vikten varit ett hinder for att f4 IVF. Hon ville ha barn men fick
beskedet av varden att hon behover ha ett lagre BMI {or att kunna fa hjdlp med IVF.
Egentligen var patienten ndjd med sin vikt, men hon ville gdrna fa hjélp att bli gravid. Hela
hennes liv kom att kretsa kring vikt och viktnedgang och pé grund av detta blev hon utbréand.

Vi sdg i foregaende avsnitt att det kan vara svért att fa en PCOS-diagnos. Drygt hélften
upplever att det har varit létt att f en diagnos, men det dr ocksa troligt att det finns ett stort
morkertal av patienter som har sokt vard men inte fatt en diagnos och som darfor inte vet att
de har PCOS. Vi ser ocksa att patienter inte far undersdkningar, information eller behandling.
Det ér troligt att detta beror pa okunskap inom vérden, vilket hdnger samman med de problem
som giller generellt for kvinnosjukdomar: de betraktas som mindre besvér som man far lara
sig att leva med, 1 stdllet for medicinska problem som varden ska behandla.

Det tunga beskedet
Det framkom i enkéten och dven under intervjuerna att diagnosen har varit ett tungt besked.

Anda3 har vardgivaren levererat beskedet som om det inte vore nagot sirskilt omvilvande.
Framfor allt beskedet att man kommer att ha svart att bli gravid &r tungt for manga.
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Respondenterna beskrev att varden inte visar forstaelse for det svara i detta nir de berdttar om
diagnosen. “Hon sa bara at mig att du kommer ha jittesvért att bli gravid, g hem och gé ner i
vikt” skrev en respondent, och flera andra berittade liknande historier. PCOS kan ha en
mycket stor inverkan pé en ménniskas liv. Att inte kunna bli gravid &r sjdlvklart ett mycket
stort problem for manga, och manga med PCOS kdmpar med symptom som gor att de mér
mycket déligt, till exempel viktuppgéng och odnskad harvixt.

En intervjuperson beréttade att vdrdgivaren sa till henne att chansen att hon kan bli gravid
utan hjélp &r “en pa miljonen”. Hon gick ddrifran forkrossad eftersom hon alltid har velat ha
en stor familj. Hon kunde knappt ldsa pa om PCOS utan att drabbas av dngest och nér hon
berdttade for familj och vdnner om diagnosen borjade hon gréta. Flera upplever att de har fétt
information om hur PCOS hénger samman med infertilitet (dven om detta besked inte alltid
har levererats pa ett sérskilt empatiskt sétt), och att de sedan nér de borjade ldsa pa sjilva
efter besoket har upptickt att PCOS é&r sd mycket mer dn infertilitet. Detta har de upplevt som
tungt att ta till sig. En intervjuperson berittade:

Forst var det en sorg dver det, denna sjukdom, att det kan leda till psykisk ohélsa och det kénde jag inte alls
igen mig i, och det hir med beharingen. Det var ganska sorgligt ett tag, men sedan hamnade jag i en annan
fas och tankte att det hér ar ju inte livshotande. Man gér igenom olika faser och blir &ldre och klokare.

Det ér svért att pa egen hand sitta och ldra sig att PCOS kan leda till psykisk ohélsa, diabetes,
livmodercancer och hjért- och kérlsjukdomar. Har kan det finnas ett onskemal om att prata
med en vardgivare om risker, hur man kan forebygga foljdsjukdomar och dven regelbundna
uppfoljningar. Som det dr nu dr patienterna vildigt mycket lamnade 4t sig sjdlva och
beroende av sin egen formaga att soka information. “Man vill veta allt liksom, hur kan jag
gora och vad ska jag gora”, berittade en intervjuperson.

Patienten bemots inte med en forstaelse for hur jobbigt beskedet om diagnosen kan vara.
Detta kan bero pé bristande kunskaper hos varden. “Kdnns som om lékarna ser det som en
vanlig och inte besvérlig diagnos”, beréttade en patient. Nagot annat som talar for att varden
ser PCOS som ett vanligt och inte sérskilt stort besvir dr att patienter som beréttar om
kraftiga symptom inte blir trodda: vérden tror att de dverdriver. “De flesta har sagt at mig att
‘sluta tdnka pa smaértan sa gar den dver’. Har behovt dka in akut pga brusten livmoder pga
cysta”, skrev en respondent. En annan patient skrev:

Lakare vet inte vad det &r. Man blir forlojligad och forminskad. Sedan blir man tillsagd att ga hem och
banta. Men min vikt &r inte mitt problem i livet. De andra symtomen av PCOS ar mycket mycket vérre.

Vad skulle du vilja att varden gér annorlunda?

Pa fragan om vad man skulle vilja att varden gjorde annorlunda svarade respondenterna
framfor allt att de Onskar att varden hade mer kunskap om PCOS. De skulle vilja ha mer
information om vad PCOS innebér nér de far diagnosen. Méinga har pa grund av brist pd
information fran varden behovt soka information om PCOS i sociala medier, och nér
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patienter gor det finns det sjélvklart en risk att de hittar information som inte stimmer. “Jag
hade 6nskat mer kompetens inom néringsléra/livsstil”, skrev en patient, och flera skrev
liknande. De skulle vilja fa rad och stdd gillande vad de sjdlva kan gora for att minska
symptomen. Uppmaningen “ga ner i vikt” svarar ju inte pd frdgan om hur livsstilen bor se ut.
Flera dr missndjda med att de “bara fir p-piller” och inte hjélp utdver det. Vissa upplever att
vardens bristande kunskaper gor att de inte far sa bra behandling som de hade kunnat fa om
vérden vetat mer. En respondent skrev:

Jag fick behandling med diabetesldkemedel som jag upplevde som positiv. Men sen slutade den ldkaren
och efter det har ingen vagat fortsétta ’for de har for lite kunskap”.

Respondenterna efterfragar ocksa ytterligare unders6kningar, uppfdljningar och information
om vilka behandlingsalternativ som finns. Flera tog upp att de dnskar hjilp med viktnedgéing,
hérborttagning med laser eller hjélp med att bli gravid. De vill ocksa bli tagna pa allvar nér de
berdttar om sina upplevelser och bemdtas pé ett empatiskt sitt, inte bara att diagnosen kallt
meddelas som om det inte vore ett tungt besked. En patient vill att varden ska “ta PCOS-
relaterade problem pé allvar, forstd hur mycket det forstor livskvaliteten att ha 6kad behéring
pa pinsamma platser, konstant gd upp i vikt, smértsam acne 1 ansiktet 0.s.v.”. En annan
patient vill att varden ska “forklara och se till att patienten forstar, ge tips pa vad som kan
forenkla och forbéttra. Vara lite mer finkédnsliga och inte ta upp infertilitet det forsta man
gor.”

Flera respondenter efterfrigar dven mottagningar och team déar det finns en bred kompetens
géllande PCOS. En respondent skrev:

Samt att fa hjdlp med alla besvdr pa samma stélle. Just nu fér jag aknemedicin fran hudlékare. Medicin for
att ga ner i vikt av vardcentralen men utskrivet av kvinnokliniken. Samtidigt som jag &r inskriven pa
kvinnokliniken for oftrivillig barnldshet.

Som det &r nu far méinga triffa olika vardgivare for olika symptom och ingen har en
helhetsbild av syndromet. I detta team skulle det d&ven kunna finnas till exempel dietister och
fysioterapeuter som hjélper till med kost och motion.

Kunskaper hos allmanheten

Respondenterna har fatt skriva vad de onskar att allmédnheten visste om PCOS. Framfor allt
vill de att allménheten kénner till hur vanligt PCOS ér. Flera lyfte fram att de vill att
allménheten forstar vilket lidande PCOS kan innebéra och att det kan leda till kdnslor av
skam och okvinnlighet. Genom att vi uppmérksammar PCOS och pratar mer om det i
sambhillet skulle mycket av skammen kunna forsvinna. Respondenterna vill att fler kinner till
vilka symptom PCOS har, si att de kan sdka vird om de sjdlva drabbas av till exempel
utebliven mens. Som vi har sett tidigare i rapporten har manga patienter gatt i manga ar med
sina symptom innan de har sokt vird. Flera patienter skulle 6nska att unga far lara sig i
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sexualundervisningen i skolan att PCOS finns. “Jag hade velat ha fitt informationen om vad
PCOS ér nér jag var i tondren, och inte 30 ar nér man forsoker bli gravid”, skriver en patient.
En intervjuperson &r orolig for konsekvenserna av att vara odiagnostiserad och vinta ménga
ar med att forsoka bli gravid. Om man har PCOS é&r det ju bra att veta det tidigt sé att man
kan och hinner {4 hjélp att bli gravid, menade hon.

Respondenterna dnskar ocksé en storre forstielse: det finns en medicinsk orsak till att de har
ett hogre BMI, ér trétta och har odnskad harvéxt, och de vill inte bli domda for det. Framfor
allt skriver respondenterna om ménniskors fordomar som siger att personer med ett hogre
BMI ér lata och odisciplinerade. Bilden som finns i samhéllet av personer med 6vervikt eller
obesitas stimmer inte med verkligheten, och ménniskor med ett hogre BMI blir inte hjélpta
av att de far hora att de ska “dta mindre och rora sig mer”. Tidigare i rapporten har det
framgatt att virden ofta skuldbeldgger patienter med PCOS for deras vikt: de har fatt PCOS
for att de har gatt upp i vikt. En patient vill att allménheten forstar hur sambandet mellan
PCOS och vikt verkligen ser ut:

Att det dr dggstockarna/dggledare som &r problemet, inte hur mycket man véiger. Oavsett vikt kan man ha
problem av PCOS. Det kan utldsas av viktuppgang, men det &r inte grundorsaken.

Samtidigt vill flera patienter att bilden av vem som kan ha PCOS breddas. Ménga har blivit
misstrodda for att de inte lever med Overvikt eller obesitas, eftersom det finns en bild av att
méinniskor med normalvikt inte har PCOS. Flera skrev ocksa att de vill att minniskor forstar
att PCOS ér “mer én infertilitet”. Nagra kommentarer handlade om att respondenten vill att
allménheten ska veta att det faktiskt gér att bli gravid d&ven om du har PCOS. En patient
beréttade:

Nir jag fick det trodde jag i stort sett att jag inte skulle kunna f& barn. Men nu har jag en dotter pa 7
ménader. For oss gick det ganska smidigt att bli gravida, det behdver inte alltid innebéra en jétteldng kamp
for att bli gravid. Jag tror det &r skont for andra att hora séna historier med.

Ofrivillig barnldshet dr ett imne som kommer upp. Médnga har fatt fragor av typen “nér ska ni
skaffa barn?”. Par som har bott tillsammans ldnge och &r i barnafédande &lder forvéntas
skaffa barn och ibland kan ménniskor falla vildigt okdnsliga kommentarer om detta. Men
ménga kan inte fa barn trots att de vill, och ménniskors pdtrangande fragor kan upplevas som
véldigt jobbiga. Vissa som har uttryckt att de inte lyckas bli gravida far rad i stil med att “det
ar bara att slappna av sd hinder det”. Om allménheten hade battre kunskap om ofrivillig
barnldshet hade ménniskor med PCOS formodligen sluppit sddant.

Manga kommentarer handlade ocksa om att respondenterna vill att allménheten vet att det gér

att gora saker for att ma bittre i sin PCOS. Det finns behandling, och det gar ocksa att ma
bittre genom kost och motion. Det &r viktigt att se att det finns hopp.
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Framtiden

Vi har sett i enkédten och intervjuerna att det finns mycket som kan forbéttras nér det giller
vérden av PCOS. Patienterna upplever ofta PCOS som ett stort lidande och detta behdver
vérden hantera pa ett béttre sitt. Varden verkar ocksd behdva ett kunskapslyft s att patienter
kan fa information om vad PCOS é&r och dven behandling. Med dessa slutsatser i bakhuvudet
blickar vi framat.

Vad HOBS borde gora
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Figur 12. Hur skulle du vilja att HOBS arbetar med PCOS? Vilj de 1-3 alternativ som du tycker ar viktigast.

I enkéten stélldes fragan om hur respondenterna skulle vilja att HOBS arbetar med fridgan om
PCOS. Hir var det mojligt att markera flera svarsalternativ. De tvd vanligaste svaren
handlade om varden. 83,5% vill att vi utbildar och foreldser for varden, och 68,5% att vi
dgnar oss at paverkansarbete for att indra hur PCOS-varden fungerar. Ovriga svarsalternativ
var att utbilda och foreldsa for allménheten (33,7%), stodgrupper dér personer med PCOS far
triffa andra i samma situation (36,6%), och insamling och spridning av beréttelser om hur det
ar att leva med PCOS (30,8%). Att arbeta med varden é&r alltsd det som anses klart viktigast,
men dven andra aktiviteter verkar vara av intresse.

Det som framfor allt kom fram i enkédten och i intervjuerna &r att varden behdver ge mer och
bittre information om PCOS. Flera missténker att bristen pa information beror pa att varden
saknar kunskap om diagnosen. Nér patienter stéller fragor far de ofta till svar att de ska “gd
hem och soka pé nétet”. Varden skulle ocksa kunna informera genom till exempel en
broschyr, sa att 4ven patienter utan diagnos kan ta del av information och forsta att deras
besvir dr ndgot som de kan soka hjélp for. Det finns goda skl att tro att det finns ett stort
morkertal nér det giller PCOS. En intervjuperson har en id¢:

Jag hade typ velat ha, ndr man gér till ungdomsmottagningen hade det kunnat finnas broschyrer typ som
det finns broschyrer om klamydia. Nér man &r ung och det hdnder en massa konstiga saker samtidigt, det
finns typ "Mens, vad dr det?” och det skulle kunna finnas ”Ingen mens, vad betyder det?”, det hade kanske
kunnat vara en grej. Sprida kunskap till andra om det. Jag tankte som ung att jag kanske har fattat det fel,
man kanske bara ska fi mens en géng per &r?
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Hos flera intervjupersoner framkom en stor nyfikenhet gillande vad de sjdlva kan gora for att
m4 béttre 1 sin PCOS. Vad bor de dta? Hur ska de trdna? Vad behdver de mer tinka pa? Detta
ar ndgot som de inte har fétt information om fran varden. De har ofta tagit del av olika tips,
till exempel 1 sociala medier. En intervjuperson pratade om att stodgrupper pa Facebook har
fatt henne att kdnna att hon inte dr ensam:

Jag kénde mig vildigt ensam, min mamma fick sex barn och min pappa har sex syskon. Alla mina syskon
har barn. Och dé kénde jag mig véldigt ensam, jag kénde just d& ingen som hade det. Man &r inte ensam,
det finns mycket stodgrupper, jag dr ju med i ménga pé Facebook, det gav mig mycket stod. Dar finns bra
tips, det hir gjorde att min mage blev mindre uppsvilld, tips pd mat, efter manga érs forsok ér jag nu
gravid.

Det finns uppenbarligen ett behov av tips och stdd, och eftersom véarden ofta inte erbjuder
detta dr det rimligt att patienterna soker det pa annat héll. Detta kan sjdlvklart vara mycket
positivt, eftersom patienter kan ge varandra stod och utbyta erfarenheter, men det finns ocksa
en risk att det sprids information som inte ar korrekt.

Patientberattelser

For att fordjupa patientperspektivet pd PCOS och ge en tydligare bild av hur det kan vara att
leva med syndromet har vi sammanstéllt ndgra intervjupersoners beréttelser. Varje beréttelse
ar unik, men vi ser flera gemensamma ndmnare som framkommer i de flesta av de intervjuer
som gjorts, framfor allt viktuppgéng, behdring och infertilitet.

Lisa

Lisa &r 39 &r gammal och bor med sin man, sin femariga son och hund. Hon var vid
intervjutillféllet arbetslos till f6ljd av coronapandemin.

Niér Lisa var 15-16 ar gammal borjade hon fa fruktansviarda menstruationer. Hon hade riktigt
ont, rikliga menstruationer och var léttirriterad i samband med mens. “Min mamma fick nog
hora ett och annat”, berdttar hon. S sméningom borjade Lisa undra vad detta dr for ndgot; det
kindes som om det inte skulle vara pa det hér séttet. Lisa var 20 &r gammal nir hon
kontaktade varden och fick komma pé ett besok hos en gynekolog. Under besoket fick hon
diagnosen PCOS.

Naér Lisa fick diagnosen kénde hon inte till vad PCOS é&r. Hon fragade gynekologen vad det
innebdr. Gynekologen forklarade hur det ser ut pd dggstockarna, att det ser ut som ett
parlband av omogna dgg, och hon sa att “chansen att du kan bli gravid pa egen hand ir typ
noll, du kommer aldrig att kunna bli gravid”. Att hora detta som 20-aring nér Lisa hade en
barnlidngtan gjorde henne helt forkrossad. Hon gick hem och var véldigt ledsen. Utdver detta
fick Lisa inte alls mycket information om vad PCOS é&r och vad det innebér for henne. Hon
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har fétt soka pa nétet sjdlv men tycker fortfarande inte att hon har koll pé hur PCOS fungerar
och varfor.

Négra ar senare, efter att Lisa hade fatt diagnosen, traffade hon sin man. Lisa ville vildigt
gérna ha barn, sa kort efter att hon och den blivande maken hade tréffats pratade de om att
Lisa skulle sluta med sina p-piller, sé fir de se vad som hénder. Hon blev gravid fem ar
senare. Paret hade innan dess sokt sig till varden for att se om det gar att & hjalp med IVF,
men de sa nej eftersom Lisa hade ett for hogt BMI. Vérden erbjod ingen hjélp med att ga ner i
vikt utan detta sdgs som nagot som Lisa fick 16sa sjélv. Lisa sa efter ytterligare ndgra
barnldsa ar till sin man att “vi far nog leva med att skaffa en hund till, sa 4r det du och jag och
hundarna”. Hér tappade Lisa hoppet om att ndgonsin kunna bli gravid. Strax efter det
lyckades hon dnd4, “kanske pé grund av att jag sldppte det”. Lisa tycker att det kinns bra att
hon kunde bevisa att ldkaren hon forst triaffade hade fel: hon kunde visst bli gravid.

Lisa har kimpat mycket med vikten. Viktuppgéngen ar det jobbigaste symptomet for henne.
Hon har gjort en gastric bypass-operation men gétt upp i vikt efter operationen. I samband
med graviditeten gick hon upp mycket i vikt och detta fortsatte sedan. Hon dr inte sérskilt
rorlig, har dalig kondition och tycker att det &r jobbigt att svettas mycket nér det dr varmt.
Varje ging Lisa besoker varden tjatar de pd henne om vikten. Det kdnns inte alls bra. Hon
undrar infor varje vardbesok om de ska komma med pekpinnar gédllande hennes vikt den har
géngen ocksa och denna farhdga gor att det kinns tungt att soka vérd. Lisa har testat allt hon
kan ténka sig for att ga ner i vikt men lyckas inte och hon kdnner sig maktlés. Hon har gatt
hos 2-3 olika dietister men utan nagra bestadende resultat. En dietist sa att “om du &ter enligt
nyckelhdlsmérkningen &r det lugnt”, och detta var inte till ndgon hjélp.

De psykiska symptomen pa PCOS ar ocksa mycket besvédrande. Forst trodde Lisa att hennes
psykiska ohélsa berodde pa hennes trassliga bakgrund, men efter hand som hon ldrde sig mer
om PCOS har hon forstétt att den psykiska ohilsan kan bero pa det. Hon kommer in 1 véldigt
svara svackor av depression.

Lisa har ocksé ganska mycket behédring fran magen och nerat och dven pa brdsten. Detta
upplever hon som vildigt jobbigt. Hon kan raka sig, men dagen efter dr dir har igen. Pa
grund av beharingen vill hon inte ga och bada med sin son eftersom hon “har har i de nedre
regionerna dir kvinnor inte ska ha hir”. Hon har inte rad att sjélv betala for harborttagning
men skulle vildigt girna vilja. Hon brukade stélla upp som vaxmodell for elever som skulle
lara sig att vaxa som en del av sin utbildning. Detta var gratis, men denna mdjlighet finns inte
langre. Om det fanns mdjlighet att fa harborttagning betald av landstinget skulle Lisa inte
tveka det minsta: hon skulle gérna vilja ha hjilp med beharingen.

Niér Lisa gick till sin barnmorska vid ett tillfdlle frigade hon om barnmorskan visste ndgon
som &r bra pa PCOS. Da fick hon veta att en gammal kollega till barnmorskan, som ar
gynekolog, har forskat pd PCOS. Lisa kollade genast upp detta och bokade en tid. Under
besoket frigade Lisa om det finns ndgon behandling for PCOS. Hon fick till svar att “det
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finns ingen mirakelkur”. Hon har varit hos manga olika gynekologer i jakt pa en som kan
PCOS och vill hjélpa henne, men hon har fortfarande inte hittat ndgon.

En ldkare skrev ut en medicin: kombinerade p-piller som ofta ges vid PCOS, men trots
medicinen har Lisa stora besvér. Hon skulle vilja triffa ndgon som kan hjélpa henne med till
exempel behéringen. Vissa gynekologer som Lisa har tréffat har inte ként till PCOS, sé Lisa
har behovt beritta for dem vad det dr. Vissa vet ndgorlunda bra vad det 4r, men de vet
ingenting om behandling. Lisa letar vidare efter en ldkare som kan hjdlpa henne.

Malin

Malin dr 35 ar gammal och har nyligen 6ppnat en butik. Hon bor pa en gard tillsammans med
sin man, sin tredariga son, hundar och katter.

For ungefar tolv ar sedan, nir hon var 23 &r gammal, borjade Malin missténka att hon har
PCOS. Hon hade oregelbunden mens, och i samband med detta ldste hon en tidningsartikel 1
en kvillstidning om “luriga kvinnosjukdomar”. De symptom som listades dér kdnde hon igen
sig i. Malin lever med ett hogre BMI och har kraftig hdrvéxt i ansiktet, pa baksidan av laren
och armarna.

Malin sokte sig till vardcentralen. De undersokte henne, bland annat tog de blodprov, och de
kom fram till att Malin inte har PCOS. I samband med p-stavsfornyelse har Malin pratat med
barnmorskor om att hon tror att hon &nda kan ha PCOS, men de har avfirdat henne och sagt
att det hon upplever dr normala symptom nir man har p-stav. Sex r senare tog Malin ut p-
staven for att hon ville bli gravid, men hon lyckades inte bli gravid. Hon kontaktade sa
smaningom en fertilitetsklinik och de utredde bdde Malin och maken for infertilitet. Malin
beréttade igen att hon trodde att det &r PCOS, och de undersokte, men kom fram till att hon
inte har PCOS. De remitterade Malin vidare for IVF, och ldkaren som hon fick traffa pad IVF-
kliniken sa att Malin dr ett skolboksexempel pa PCOS. Proverna visade ocksa att hon har det.
Hon tyckte att det var skont att f detta bekréftat.

Malin har fatt IVF och det lyckades pa forsta forsoket, sd hon fick en son. Malin har dven
skickat in en egenremiss for att fa laserbehandling far harvixt, och nu bekostar landstinget
borttagning av haret i ansiktet. Var attonde vecka gér hon pé laserbehandling. Hon har
tidigare rakat sig och gatt pa vaxning. Hon har ocksé haft problem med vikten sedan tonaren.
Malin fick fysisk aktivitet pa recept “vid ett tillfdlle ndr jag var riktigt gnéllig mot vérden”,
berédttar hon. Vid flera tillfdllen har Malin lyckats gé ner i vikt men hon har alltid gatt upp i
vikt igen. En vén till henne har gjort genomgatt bariatrisk kirurgi och fatt goda resultat, s&
Malin 4r lite sugen pé att sjdlv genomga en operation.

De behandlingar som Malin har fatt har varit inriktade pa specifika symptom: IVF for

infertilitet, laserbehandling for harvéxt och fysisk aktivitet pa recept for viktuppgangen. Dock
har Malin aldrig fétt p-piller eller ndgot annat ldkemedel, och inte heller ndgon information
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om mdjliga behandlingar. Hon undrar om vérden inte borde gora négot annat dn att behandla
de hiar symptomen. Hur kan man behandla for att f balans i hormonobalansen? Hon vill sdka
sig till vdrden igen for att prata om detta men har inte riktigt orkat gora det én.

Varden har inte gett Malin sdrskilt mycket information om PCOS. Hon har lést pa sjdlv men
upplever att det dr svart att forstd fullt ut hur hormonerna fungerar. “Det &r sa luddigt
overallt”, menar hon. Bemoétandet fran varden skulle hon beskriva som likgiltigt. Hon
upplever att hon sjdlv har fétt tjata sig till blodprover och annat. Varden har inte varit
intresserad av att ta reda pa orsaken till hennes besvar. Hon kan ha forstaelse for att 1dkaren
pa vardcentralen missade att hon har PCOS, men hon hade forvéntat sig att fertilitetskliniken
som hon besokte hade mer kunskap om det.

Det Malin tycker ér virst med PCOS dr beharingen och dven kénslan av att hennes kropp inte
fungerar som den borde. “Man kénner sig inte lika kvinnlig som alla andra kvinnor”, beréttar
hon. Det finns ett utanforskap pé det sittet. Hon har beréttat for vinner och familj om sin
PCOS och de har inte vetat vad det dr. Hon 6nskar att fler kdnde till PCOS och att de forstod
att “det som ska vara s& himla naturligt inte alltid &r sa himla naturligt”, som att bli gravid.

Camilla

Camilla arbetar som skolledare och dr 50 ar gammal. Hon &r i grunden lérare. Hon har tva
adoptivbarn.

De forsta symptomen pa PCOS kom strax efter 20-arséldern. D4 borjade mensen krangla.
Camilla gick upp kraftigt i vikt, fran normalvikt. Viktuppgéngen gick véldigt fort. Nar hon
sokte vard for att mensen kranglade skylldes detta pd viktuppgangen: mensen &r
oregelbunden for att hon har gatt upp i vikt. Camilla beréttar att hon inte riktigt stod pa sig.
Hon var ung da och hade inte riktigt samma pondus som hon har idag.

Nér Camilla var 28-29 dr gammal forsokte hon bli gravid. Detta lyckades inte, och hon
hamnade hos en ny gynekolog. Han diagnostiserade henne med PCOS och gav henne bra
information om vad PCOS ér. Efter diagnostiseringen blev Camilla remitterad till en
specialist p4 PCOS. Han forklarade for henne att hon har svérare &n andra att ga ner i vikt och
detta upplevde Camilla som en stor ldttnad, att hon inte blev skuldbelagd for sin vikt. Denna
specialist har forskat pd PCOS och Camilla upplevde honom som mycket kompetent.

Camilla fick IVF-behandling for att bli gravid men hon tyckte att detta var jobbigt. Hon
madde fysiskt daligt av behandlingen, fick bland annat migran. Det skulle goras ett dggplock
och sa hade inget dgg utvecklats. Camilla och hennes partner kom fram till att biologiska barn
inte dr sérskilt viktigt for dem. Det handlade ocksa om vikten; virden ville gdrna att Camilla
skulle ga ner nagra kilo 1 vikt. Hon upplever att nér det géller IVF blir man véldigt pdhejad av
vérden. Alla uppmuntrar en och sdger att det hir kommer att ga, men samtidigt &r man ganska
utlimnad. Camilla siger att adoption verkligen inte dr ndgot som ar mojligt for alla. Det dr en
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klassfrdga. Vid adoption frdn Korea fanns det &ven en BMI-tabell, och Camilla hade for hogt
BMI enligt den, s& hon fick inte adoptera frén Korea.

I andra delar av varden har Camilla upplevt en stor okunnighet. Hon har ocksé reagerat pa
hur ménniskor med ett hogre BMI bemots inom varden. Ibland har hon blivit bortviftad med
“jaja, men det &r ju inte omojligt att ga ner 1 vikt!”, som om hon anvdnde PCOS som en
ursdkt. Inom virden kommenterar Camilla ofta sin vikt forst, innan vérdgivaren hinner géra
det, for att forebygga att det fills oldmpliga kommentarer. Camilla vill inte genomga
bariatrisk kirurgi men upplever att det 4r det enda alternativet som varden erbjuder. Hon kan
redan mycket om vilken mat som &r nyttig och inte och hon skulle vilja ha kostradgivning
speciellt anpassad till ménniskor med PCOS, gérna i en grupp tillsammans med andra med
samma diagnos.

Camilla foljer den kroppspositiva rorelsen och den inspirerar henne i hennes syn pé sin vikt.
Samtidigt mérker hon vissa kroppsliga problem som orsakas av den hogre vikten. Hon
forsoker forhalla sig till detta pé ett bra och hdlsosamt sétt. Hon upplever att som kvinna som
tar plats dr hon provocerande — hon &r inte bara stor fysiskt i rummet utan hon ir dven
pratglad — och hon maste ocksa gang pa giang bevisa vad hon kan och vad hon gér for.
Camilla upplever att den hogre vikten dr det som &r jobbigast med att ha PCOS. Hon ar 6ppen
med att hon har PCOS men brukar inte berétta for ménniskor om kopplingen till hogre vikt
eftersom hon inte vill att de ska tycka att hon “skyller ifrdn sig”. Hon tycker ocksa att det
kénns trakigt att ha en stor “dppelmage” i stillet for den mer normativt kvinnliga
paronformen.

Ett annat symptom som Camilla har dr beharing pa haka och hals och dven pd magen. Hon
har skégg som hon fér sar av och hon rakar sig varje dag. Hon har fatt diatermi (att man gér
in med en tunn nél i harsdcken och bridnner den) pa remiss och upplevde att det fungerade
bra, men héret forsvann aldrig helt. For nagra &r sedan tog hon tag i det hdr med beharingen
igen eftersom hon ville ha laserbehandling. Hon fick detta bekostat och kom till en
hudterapeut. Mitt i behandlingen bytte man vérdgivare, s& Camilla behévde beddmas pa nytt.
Vid denna nya beddmning tyckte de inte att Camilla hade ett behov av laserbehandling, men
hon menar att det dr klart att hon sag battre ut ett halvar in i behandlingen. Efter att Camilla
hade protesterat fick hon ndgra ytterligare behandlingstillfdllen. Laserbehandlingen hjilper
mot de morka harstrana, men inte lika bra mot de ljusa.

De senaste aren har Camilla haft regelbunden mens. Hon har fatt ont i samband med mens
och reagerat pa sitt som hon inte kiinner igen: “Ar det detta som ir dgglossning?”” har Camilla
tankt. En person sa till henne att hon nog har PMS, och detta hade hon aldrig upplevt forr.
For att hantera sin besvirliga PMS har hon fétt antidepressiv medicin. Camilla tar dven en
diabetesmedicin som ofta anvinds vid PCOS. Hennes blodsocker lag strax dver gransvardet
och ldkaren tyckte att detta likemedel 4r en bra id¢ eftersom det dven kan hjdlpa mot PCOS-
Symptom.
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Klara

Klara dr 42 ar gammal. Hon har en sambo och &r mamma till tva barn, tolv och sex ar gamla.
Hon har arbetat som ldrare men hon har nyligen varit sjukskriven for utmattning for andra
géngen. Nu har hon borjat arbeta i en vikariepool.

Niér Klara var 23-24 &r gammal gick hon upp 6-10 kilo pa tre veckor. Hon tyckte att detta var
maérkligt och sokte sig till varden. Klara hade inte heller mens, men hon var elitidrottare och
hon trodde att det var dérfor hon inte hade mens. Nér hon slutade elitidrotta kom mensen inte
tillbaka och dé ville hon kolla upp det ocksa. Likaren undersokte henne och stéllde
diagnosen. Denna likare var “inte sa rolig”, beréttar Klara, och hon kédnde inget fortroende
for honom. Hon sokte sig till en gynekologisk mottagning och fick i samband med det tréffa
en sjukskdterska som hon gillade. Redan dé pratade sjukskdterskan om infertilitet och
mdjligheter att 4 hjélp. Klara fick 4ven kombinerade p-piller och en diabetesmedicin som
kan anvéndas for att behandla PCOS. Hon blev erbjuden att komma till en psykolog men
kinde inte da att hon behdvde det. S&hir i efterhand tinker hon att det nog hade varit bra,
men da visste hon inte hur mycket PCOS skulle paverka hennes liv.

Det som gjorde att Klara blev utmattad var att hon blev hetsad att ga ner i vikt for att fa IVF.
Hon behdvde na ett visst BMI. Klara var ndjd med sin vikt och kédnde inte att hon behdvde gé
ner, men varden krévde det. De har inte erbjudit ndgon hjélp att g& ner i vikt, de sa bara at
henne att hon behdvde gora det och att det dr néstintill omdjligt. Klara kunde inte rora sig mer
dn vad hon redan gjorde eftersom hon elitidrottade. Hon lyckades ga ner, “med hela kroppen
och hela psyket som insats”. Fran att hon var 24 ar gammal och fick diagnosen tog det sex ar
innan hon lyckades né “det ritta BMI:et”. Nér hon hade fatt hjdlp med IVF fick hon sin son.

Nér Klara ville ha ett andra barn upprepades detta: hon behdvde gé ner i vikt. Ett dgg frystes
in 1 véntan pa att hon skulle nd riatt BMI. Klara och hennes sambo behdvde skriva till
Socialstyrelsen och be om forldngning av nedfrysningen eftersom Klara inte hade rdtt BMI
an. Till slut blev Klara trott p4 denna kamp och hon kontaktade en privat mottagning for att fa
hjélp med IVF. De sa att de kan sitta i gdng med behandlingen redan imorgon om allt ser bra
ut. Klara borjade grata, hon var sa léttad, allt sdg bra ut och behandlingen kunde paboérjas sé
fort som Klara fatt ut sina mediciner. Den privata kliniken lyssnade pa Klara och hennes
historia utan att doma efter vad de sag. IVF misslyckades en gdng, men andra gangen gick det
bra. Hon fick en dotter.

Klara har dven problem med behéring. Hon har skidgg. Tidigare har hon gatt pa
laserbehandling som hon har betalat for sjdlv, men hon tyckte att det var for dyrt. Hon
funderar ocksd pd hur det &r med de psykiska symptomen pa PCOS. Hon har haft mycket
negativa tankar om sig sjdlv och blivit utmattad. Kan detta ha en koppling till PCOS? Klara
har forsokt fraga ldkarna om detta och hon har fatt stimningshdjande medicin, riktat mot
utmattningen for att hon har sd hoga/omdjliga krav pé sig sjidlv. Hon dr inte konstaterat
deprimerad dven om hon ofta kénner sig totalt virdelds. Klara upplever att ménga inom
vérden vet vad PCOS dr men kan inte svara pd hur det hiinger ihop med hennes psykiska
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ohilsa. Klara vill vara en stark och frisk och pigg mamma men hon kénner att det dr nu hon
fér betala priset for den moda hon har lagt ner tidigare.

Klara berittade inget om sin PCOS for ménniskor i sin nérhet under de sex forsta aren, fran
att hon fick diagnos till att hon fick sin son. Hon kénde att om hon bara gick ner i vikt skulle
hon kunna fa barn, s hon lade skulden pé sig sjdlv och hon ville inte att andra skulle
kommentera detta med till exempel “det &r bara att du éter lite mindre”. Det enda Klara ville
var att fa barn. Hon tdnker fortfarande hela tiden pa vad hon ska &ta och vad hon borde éta.
Under manga ar kretsade ju hennes liv helt kring att ga ner i vikt for att bli godkénd for IVF.

Varden har forklarat for Klara medicinskt hur PCOS fungerar, men hur det &r att leva med det
har hon fétt ldsa sig till sjélv pa internet. Klara har inte Facebook eller konton i andra sociala
medier och hon kan sakna en gemenskap med andra som har PCOS. Hon skulle vilja utbyta
erfarenheter och idéer. Hon har varit med i en grupp for viktminskning hos ett vinstdrivande
foretag och upplevde att gemenskapen dir och att man peppade varandra var vildigt givande.
Hon skulle ocksé vilja fa information om hur hon ska gora for att leva med sin PCOS,
speciellt nu efter att hon har fétt barnen och ar fardig med det. Hon har haft regelbunden
mens de senaste aren och tycker att det kdnns fantastiskt att detta fungerar, “att det som ska
funka i kroppen funkar”.

Fortfarande kretsar livet mycket kring vikten. Inte med samma stress som infor [IVF-
behandlingen, men for att ma bra och ha firre symptom. Aven om kroppen kommit till ro
med mens och annat sé dr det en stidndig kamp varje dag mot dvervikt, skiggvaxt och psykisk
ohilsa.

Slutsatser

Enkéten och intervjuerna har visat att PCOS innebdér ett stort lidande for dem som lever med
syndromet. Hér finns ett behov av hjélp fran varden, men det framkommer ocksa att varden
ofta inte lyckas méta dessa behov. Flera problem med vdrden framkommer:

e Det kan vara svart att f4 en diagnos. De flesta som har besvarat enkéten upplevde att
det var létt att f4 en diagnos, men det finns &ndd ménga som upplevt det som svart,
och det &r troligt att det finns ett stort morkertal.

e Beskedet om diagnosen meddelas inte patienten pa ett sirskilt empatiskt sitt.
Patienten far beskedet om PCOS som om det vore en liten oviktig detalj. Dock
upplever minga patienter beskedet som tungt och omvélvande.

e Virden informerar inte tillrdckligt vdl om vad PCOS ér. Patienten har massor av
fragor men dr hénvisad till att “gd hem och s6ka pa nitet”. Detta beror troligtvis pa att
varden saknar kunskaper om PCOS.

e Patienten far ofta inte behandling, och ofta inte ens information om vilka
behandlingar som finns. Manga patienter tror att det inte finns ndgon behandling.
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e Skulden for PCOS liaggs pa patienten. Losningen pa alla patientens besvér anses vara
att hen ska gd ner i vikt, s& kommer allt automatiskt att bli béttre. Kost och motion
kan ha en god effekt pd PCOS, och viktminskning har ocksa det i minga fall, men
patienterna behdver hjilp och stdd frén varden for att géra detta. Dessutom finns det
patienter med normalvikt som har PCOS, och de blir ofta inte trodda eftersom de
anses vara “for smala for att ha PCOS”.

Enkéten som den hér rapporten dr baserad pa riktade sig till personer som har fétt en diagnos.
De har fatt ta stéllning till om det var latt eller svart att f4 en diagnos, men de som lider av
symptom pad PCOS utan att veta vad det dr finns inte med i den hér rapporten. Det finns alltsa
ett morkertal. Stener-Victorin menar att det sker en underdiagnostisering av PCOS. Vérden ér
inte sé bra pa att finga upp och hjélpa patienter med symptom pad PCOS som de borde vara,
med resultatet att ménga lider utan att fa vérd.

Hur véarden beméter patienter med PCOS har mycket gemensamt med hur varden bemoter
patienter med kvinnosjukdomar generellt. Att beskedet om diagnosen ges som om det vore en
liten ointressant detalj och inte nagot allvarligt stimmer verens med vad Sorensdotter har
sagt om att det anses att kvinnor ska téla lite smérta och lidande. Det hor liksom till. Att
patienter inte far behandling kan vara en effekt av att PCOS inte ses som allvarligt. Varden
verkar ofta inte anse att PCOS dr nagot som de behover hjélpa till med, utan patienten fér
finna sig i att hen har symptomen. Det finns ocksé en bild av att patienten kan 16sa problemet
med PCOS sjdlv genom att g ner i vikt. Hér finns ett skuldbeldggande som framkommer
tydligt i enkétsvaren: du har PCOS for att du inte har gatt ner i vikt.

Samtidigt dr det viktigt att komma ihag att patienterna upplever att PCOS orsakar ett stort
lidande. Nér de fick besvara en frdga om hur stort lidande PCOS innebér for dem skattade de
lidandet som stort. Det finns alltsd en diskrepans mellan patienternas upplevelse av PCOS
och den bild som tycks finnas hos varden, det vill sdga att PCOS &r négot litet som patienten
enkelt kan leva med.

Flera patienter har blivit tillsagda av varden att de ska komma tillbaka nér de vill bli gravida.
PCOS betraktas primért som ett fertilitetsproblem och dvriga symptom ses inte som sérskilt
besvirliga. Men vi ser ocksa att manga patienter inte far hjélp med fertilitetsbehandling. For
att f hjilp med IVF krivs ett visst BMI. Eftersom PCOS ofta leder till viktuppgang ar det
ménga patienter som inte uppfyller dessa krav. Ny forskning visar att viktnedgang inte
forbattrar chanserna att kunna bli gravid, och att viktnedgang inte heller minskar riskerna for
komplikationer under graviditeten eller for barnet!®. Finns det goda skél for att ha en BMI-
grans for IVF, eller handlar det om viktstigma och diskriminering? Detta &r en fraga som
behover utredas och tas pa allvar.

1% Lisa Chréisty, 2021
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Niér respondenterna i enkéten har fitt frigan om hur de vill att HOBS ska arbeta med fragan
om PCOS ligger fokus pa varden. Varden behdver ett kunskapslyft. De behdver ldra sig hur
de kan bemota patienter med PCOS pa ett bittre sitt och ge dem en battre vard.

Vi ser ocksé ett behov av ett kunskapslyft hos allménheten. Ménga respondenter har levt
linge med sina symptom utan att forsté att de borde soka vérd. Detta framkommer dven i
intervjuerna: mensen har forsvunnit, till exempel, men patienten har inte forstétt att detta ar
ett medicinskt problem. De har inte ként till PCOS och darfor inte forstatt att det de upplever
ar symptom. Om allménheten far lara sig om vad PCOS éar skulle fler kdnna igen symptomen
och soka sig till varden. Manga med PCOS upplever att de blir vildigt hjdlpta av den
behandling de far, men som det &r nu gar ménga utan diagnos och ddrmed ocksa behandling.
Att 6ka allménhetens kunskaper om PCOS skulle kunna minska manga ménniskors lidande.
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Bilaga:

Tabeller

Symptom Antal Procent
Oregelbunden/utebliven mens 885 84,4%
Svarigheter att bli gravid 650 62,0%
Okad kroppsbeharing 794 75,8%
Tunnharighet eller haravfall 338 32,3%
Akne eller fet hy 457 43,6%
Viktuppgang 873 83,3%
Forandringar i humor eller maende 614 58,6%
Minskad sexlust 391 37,3%
Annat 121 11,5%
Totalt antal svar 1048

Tabell 1. Vilka symptom har du av PCOS?

Lidande Antal Andel
Etta 38 3,6%
Tvaa 56 5,4%
Trea 84 8,0%
Fyra 138 13,2%
Femma 258 24,7%
Sexa 212 20,3%
Sjua 260 24,9%
Summa 1046 100,0%

Tabell 2. Hur mycket lider du i dag av PCOS pa en skala mellan 1 och 7? (1 ar inget lidande och 7 &r mycket
stort lidande.)
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Kénde till PCOS Antal Andel
Ja 360 34,4%
Nej 667 63,7%
Vet gj 20 1,9%
Summa 1047 100,0%

Tabell 3. Kénde du till att PCOS finns innan du fick din diagnos?

Symptom Antal Andel
Oregelbunden/utebliven mens 795 75,9%
Svarigheter att bli gravid 435 41,5%
Okad kroppsbehéring 445 42.5%
Tunnharighet eller haravfall 103 9,8%
Akne eller fet hy 212 20,2%
Viktuppgang 453 43,2%
Forandringar i humor eller maende 216 20,6%
Minskad sexlust 112 10,7%
Annat 120 11,5%
Totalt antal svar 1048

Tabell 4. Vilket/vilka symptom var det som gjorde att du sokte hjélp?

Tid Antal Andel
Mindre an 6 manader 37 3,5%
6-12 manader 70 6,7%
1-2 ar 143 13,7%
2-5ar 206 19,7%
5 ar eller mer 591 56,4%
Summa 1047 100,0%
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Tabell 5. Hur ldnge hade du haft symptom nér du fick diagnosen PCOS?

Tid efter vardkontakt Antal Andel
Fick diagnos vid forsta besoket 396 38,0%
Senare an forsta besdket men 228 21,9%
mindre an 6 manader

6-12 manader 94 9,0%
1-2 ar 84 8,1%
2-5 ar 100 9,6%

5 ar eller mer 139 13,4%
Summa 1041 100,0%

Tabell 6. Hur lang tid tid tog det fran att du sokte hjélp for ett symptom for forsta gangen till att du fick

diagnosen PCOS?
Upplevelse Antal Andel
Latt 589 56,4%
Svart 314 30,1%
Annat 141 13,5%
Summa 1044 100,0%

Tabell 7. Upplevde du att det var ldtt eller svart att f& en diagnos?

Latt Latt Svart Svart Annat Annat
(antal) | (procent) | (antal) (procent) | (antal) | (procent)
Oregelbunden/ 444 56,0% 243 30,6% 106 13,4%
utebliven mens
Svarigheter att bli 250 57,5% 142 32,6% 43 9,9%
gravid
Okad kroppsbeharing | 223 50,5% 158 35,7% 61 13,8%
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Tunnharighet eller 44 42,7% 50 48,5% 9 8,7%
haravfall

Akne eller fet hy 103 48,8% 82 38,9% 26 12,3%
Viktuppgang 204 45,1% 181 40,0% 67 14,8%
Fordandringar i humor | 89 41,4% 95 44.2% 31 14,4%
eller maende

Minskad sexlust 53 47,7% 48 43,2% 10 9,0%
Annat (beréatta vad) 58 48,7% 29 24.4% 32 26,9%

Tabell 8. Samband mellan symptom och om det var latt eller svart att fa en diagnos.

Behandling Antal Andel
Ja 304 29,0%
Nej 727 69,4%
Vet gj 17 1,6%
Summa 1048 100,0%

Tabell 9. Far du behandling fér PCOS?

Behandling Antal Andel
Hormonlakemedel 248 69,3%
Diabetesmedicin 124 34,6%
Annat lakemedel 8 2,2%
Fertilitetsbehandling 39 10,9%
Harborttagning 5 1,4%
Ovrigt 5 1,4%
Totalt antal svar 358

Tabell 10. Om du svarade ja pé fragan om behandling, vilken behandling fér du?
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Behandling Antal Andel
Hormonlakemedel 46 7.8%
Diabetesmedicin 21 3,6%
Dietist 21 3,6%
Hjélp med vikten 123 20,8%
Fertilitetsbehandling 46 7.8%
Mot harvaxt 165 27,9%
Mot akne 11 1,9%
Fa agglossning 19 3,2%
Mot psykiska symptom 18 3,0%
Ytterligare undersdkningar 22 3.7%
Annat 50 8,5%
Vet inte vad som finns 71 12,0%
Totalt antal svar 591

Tabell 11. Finns det ndgon behandling som du skulle vilja ha men inte far?

Upplevelse Antal Andel
Etta 333 31,8%
Tvaa 203 19,4%
Trea 177 16,9%
Fyra 139 13,3%
Femma 101 9,7%
Sexa 44 4,2%
Sjua 49 4,7%
Summa 1046 100,0%

Tabell 12. Hur upplever du varden du har fatt for din PCOS, frén att du forst sokte hjélp till i dag, pa en skala
mellan 1 och 7? (1 ar mycket dalig och 7 dr mycket bra.)
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Etta Etta Tvaa Tvaa Trea Trea Fyra Fyra
(antal) | (proc.) | (antal) | (proc.) | (antal) | (proc.) | (antal) (proc.)
Forsta 96 244% |73 18,5% | 69 17,5% 58 14,7%
besoket
Senare an 64 28,2% | 41 18,1% | 40 17,6% 30 13,2%
forsta men
mindre &n 6
manader
6-12 24 255% | 26 27,7% 15 16,0% 14 14,9%
manader
1-2 ar 29 345% |15 17,9% 17 20,2% 14 16,7%
2-5ar 37 37,0% |22 22,0% |22 22,0% 11 11,0%
5 ar eller mer | 78 56,1% | 23 16,5% 14 10,1% 12 8,6%

Tabell 13a. Samband mellan upplevelse av varden och hur lang tid det tog att fa en diagnos.

Femma | Femma | Sexa Sexa Sjua Sjua
(antal) (proc.) (antal) (proc.) (antal) (proc.)
Forsta 45 11,4% 26 6,6% 27 6,9%
besoket
Senare an 31 13,7% 10 4,4% 11 4,8%
forsta men
mindre &n 6
manader
6-12 manader | 9 9,6% 3 3,2% 3 3,2%
1-2 ar 3 3,6% 1 1,2% 5 6,0%
2-5ar 4 4,0% 2 2,0% 2 2,0%
5arellermer |9 6,5% 2 1,4% 1 0,7%

Tabell 13b. Samband mellan upplevelse av varden och hur lang tid det tog att f& en diagnos (forts.)

Latt Latt Svart Svart Annat Annat
(antal) (andel) (antal) (andel) (antal) (andel)
Etta 137 41,4% 152 45,9% 42 12,7%
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Tvaa 108 53,2% 63 31,0% 32 15,8%
Trea 105 60,0% 43 24,6% 27 15,4%
Fyra 92 66,2% 28 20,1% 19 13,7%
Femma 74 73,3% 14 13,9% 13 12,9%
Sexa 32 72,7% 9 20,5% 3 6,8%

Sjua 39 79,6% 5 10,2% 5 10,2%

Tabell 14. Samband mellan hur litt/svart det var att f en diagnos och upplevelse av varden.

Ja Ja Nej Nej Vet ej Vet ej

(antal) (proc.) (antal) (proc.) (antal) (proc.)
Etta 60 18,0% 272 81,7% 1 0,3%
Tvaa 54 26,6% 143 70,4% 6 3,0%
Trea 49 27,7% 125 70,6% 3 1,7%
Fyra 48 34,5% 88 63,3% 3 2,2%
Femma 51 51,0% 47 47,0% 2 2,0%
Sexa 19 43,2% 23 52,3% 2 4,5%
Sjua 22 44,9% 27 55,1% 0 0,0%

Tabell 15. Samband mellan om man far behandling och upplevelse av varden.

Vad HOBS borde gora Antal Andel
Utbilda varden 876 83,5%
Utbilda allmanheten 353 33,7%
Stodgrupp 384 36,6%
Insamling och spridning av berattelser om 323 30,8%
hur det ar att leva med PCOS

Paverkansarbete for att férandra hur PCOS- | 719 68,5%
varden fungerar

Annat (beratta vad) 36 3.4%
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Totalt antal svar 1049

Tabell 16. Hur skulle du vilja att HOBS arbetar med PCOS? Vilj de 1-3 alternativ som du tycker ar viktigast.
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