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Bakgrund  Upp till 20 % procent av kvinnor i reproduktiv alder upplever symtom som
paverkar deras funktion i samband med menscykeln. 3-9 % har klinisk PMDS
vilket innebdr att en viss méngd symtom ska upplevas och vara si starka att det
inverkar negativt pd personens vardagliga fungerande i sociala relationer samt
utbildnings- och arbetsliv. Arbetsterapeuter jobbar huvudsakligen med
vardagslivet och dess aktiviteter samt har kompetens kring hur olika faktorer
paverkar vardagen. En kunskapslucka finns betriffande vad personer med
PMDS upplever som svarigheter och vad arbetsterapeuter kan stotta med.

Syfte Studiens syfte var att undersoka personers upplevelser av att leva med PMDS i
vardagen.

Metod Studien gjordes som kvalitativ intervjustudie med induktiv ansats genomford
med semistrukturerade intervjuer med sju personer. Den insamlade datan
analyserades och bearbetades med kvalitativ innehallsanalys enligt Graneheim
och Lundman.

Resultat Temat som véxte fram blev Som dag och natt, som beskriver hur det ar att ha
tva olika vardagsliv som byts av beroende pa var i sin menscykel en person
med PMDS befinner sig. Analysen resulterade i tre huvudkategorier; Paverkan
pd vardagslivet, Aterkommande tankar och kinslor och Faktorer som hjilper
och stjilper. Under dessa fanns atta underkategorier; Nodvdndig planering,
Undvika och anpassa aktiviteter, Arbete och skola, Intimitet, Ddligt samvete,
Oro infor framtiden, Behandling och Forstaelse frdan omgivningen.

Slutsats Studiens resultat berdttade om upplevelsen av hur det &r att leva med PMDS 1

vardagen, samt konsekvenser 1 vardagslivet av att leva med diagnosen.
Resultatet visade att det fanns stor pdverkan pé vardagen och att det lett till

att planering, daligt samvete och oro var en stor del av livet med PMDS. Att ha
diagnosen PMDS innebar dramatiska fordandringar i vardagslivet nér faserna 1
menscykeln skiftade. Ur resultatet identifierades foljande

forskningsomrdden: att undersoka aktivitetsbalans hos malgruppen, hur
livsroller paverkas av diagnosen samt vilka arbetsterapeutiska insatser som
skulle kunna vara behjilpliga for att frimja malgruppens ldngsiktiga hélsa och
underlitta vardagslivet for personer som lever med PMDS.
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Up to 20 % of women in reproductive age experience symptoms that affect
their function in relation to their menstrual cycle. 3-9 % have clinical PMDD
which means that a certain number of symptoms must be experienced and
have a strong negative impact on social relations, education and working life.
Occupational therapists mainly work with everyday life and its activities and
have competences in which factors that may come to affect everyday life.
Therefore, a gap was identified between what people with PMDD experience
and what occupational therapists can do to support them.

The aim of this study was to examine people’s experiences of living with
PMDD in their day-to-day life.

The study was conducted as a qualitative interview study with an inductive
approach carried through by semi structured interviews with seven people.
The collected data was analyzed and processed with a qualitative content
analysis according to Graneheim and Lundman.

The theme grew out to be 4s day and night, which describes what it is like to
have two different everyday lives that change depending on where in their
menstrual cycle a person with PMDD is. The analysis resulted in three main
categories; Impact on everyday life, Reoccurring thoughts and feelings and
Factors that help and overturn. Beneath these were eight subcategories;
Necessary planning, Avoid and adapt activities, Work and school, Intimacy,
Bad conscience, Worry about the future, Treatment and Understanding from
the surrounding.

The result of this study displayed experiences of living with PMDD in
everyday life, and the consequences of the diagnosis in day-to-day life. The
result shows that there is a big impact on everyday life and planning, bad
conscience and worry is a big part of life with PMDD. Having this diagnosis
means dramatic changes in everyday life when the phases of the menstrual
cycle change. From the result, following research areas was identified: To
explore occupational balance in the target group, to investigate how roles in
life are affected by the diagnosis and to explore occupational interventions
that would be helpful in promoting long term health and facilitate everyday
life for people living with PMDD.
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Bakgrund

Premenstruellt Dysforiskt Syndrom (PMDS) beskrivs av World Health Organization

(WHO) (1) i International Classification of Disease (ICD-11) (2) som ett tillstand dar en
person innan sin mens drabbas av olika svara symtom. Enligt forskning har ungefar 3-9 % av
kvinnor i reproduktiv alder klinisk PMDS, men en procenthalt pa 13—18 % forvintas ha
symtom som paverkar personens psykosociala och arbetsrelaterade funktion (3). En annan
studie ndmner att det dr upp till 20% som drabbas (4). De diagnoskriterier som faststéllts 1
ICD-11 (2) ar att det under ett ar ska ha uppstatt symtom som paverkat sinnesstimning,
somatik eller kognition under majoriteten av menstruationstillfillena. Symtomen uppstar upp
till 14 dagar innan mens vid lutealfasens (perioden mellan dgglossning och menstruation)
start, och minskar eller forsvinner efter nagra dagar av paborjad mens (5). Detta ska helst
ocksa bekriftas av en dagbok déir minst tvd symtomatiska menscykler dgt rum. Enligt
bedomningskriterierna méste personen vara drabbad av minst ett av foljande symtom som
paverkar sinnesstimningen for att kunna diagnostiseras med PMDS; irritabilitet, kraftiga
humorsvangningar, depressivitet och dngest. Vanligt forekommande somatiska symtom ar
kraftloshet, hypersomni, dmma brost, ledsmarta, aptitfordndringar och svullna extremiteter.
Kognitiva symtom kan vara koncentrations- och minnessvarigheter (2). Dessa symtom ska
vara sd svara att det inverkar negativt pd personens vardagliga fungerande i sociala relationer
savél som 1 deras utbildnings- och arbetsliv och andra viktiga delar av livet (2). Etiologin &r
annu okind, men behandlingen for PMDS idag innebédr medicinering med antidepressiva i
form av SSRI-preparat och/eller bensodiazepiner vid svér angest, samt olika preventivmedel
som fungerar ovulationsddmpande (6). Motion, dndring av diet och stresshantering
rekommenderas ocksd. Majoriteten av forskningen ndmner den farmakologiska aspekten av
behandling, men verkar sakna perspektivet pa hur personen sjilv ska hantera vardagen med
svara symtom. Dessutom avslutar manga en paborjad SSRI-behandling pa grund av
biverkningar som viktuppging, minskad sexlust och svarigheter att uppné orgasm (6). Som
komplement nir medicinering inte fungerar optimalt eller nir en person inte vill medicinera
av andra skél, behovs fler professioner inom vdrden som kan hjélpa mélgruppen nér
symtomen dr sd svara att de paverkar personen negativt i vardagen. En profession som
huvudsakligen jobbar med vardagen &r arbetsterapeuter, vars vetenskapliga kompetens utgar
frén aktivitetsvetenskapen.

Aktivitetsvetenskap fokuserar pa personers vardagsliv, aktivitetsutforande, aktivitetsrepertoar
och kunskapen om hur detta pdverkar ménniskors hélsa (7), samt att ha ett gérandeperspektiv
pa hélsa. Detta betyder enligt aktivitetsvetenskapen att manniskor behover ha forutsittningar
att gora viktiga, engagerande och nddvindiga aktiviteter i sin vardag for att uppnd optimal
hilsa. P4 samma sitt kan brist pa meningsfulla aktiviteter paverka minniskors hilsa negativt

(7.

Inom aktivitetsvetenskapen kan vardagens aktiviteter delas upp utifran flera olika modeller. I
The Value and Meanings in Occupations (ValMO-modellen) (8) dr uppdelningen skdtsel, lek,
rekreativa aktiviteter och arbetsaktiviteter. Alla vardagens aktiviteter kan placeras i ndgon
utav kategorierna, men beroende pé person och tid i livet varierar vilka aktiviteter som
hamnar i vilken kategori. Modellen fokuserar starkt pa meningsfullhet i vardagen, den
subjektiva upplevelsen av en aktivitet och att aktiviteter bidrar till att skapa identitet. Med
fokus pé individens upplevelse skapar VaIMO-modellen ett personcentrerat forhallningssétt
till personen. Arbetsterapeuter har kompetens géllande vilka faktorer som kan paverka



vardagen hos personer med psykiska, somatiska och kognitiva symtom och ménga olika
funktionsvariationer.

Tidigare forskning ndmner att PMDS péverkar personens arbetssituation och arbetsformaga
negativt (9). En kvalitativ intervjustudie visar att det under lutealfasen finns en hog
sjuknérvaro, men dven sjukfranvaro, for personer med PMDS (9). Kognitiva och psykiska
besvir under lutealfasen uppges leda till 6verkompensatoriskt arbete och skuldkanslor nér
besviren minskar igen. I lingden kan symtomen och svingningarna under menscyklerna leda
till att personer med diagnosen ldmnar sitt arbete och karridr, bade frivilligt och oftrivilligt (9).
En annan studie visar att sjilvmordsrisken &r sju ganger hogre och risken for
sjdlvmordstankar fyra gdnger hogre hos personer med PMDS (10). Hammell (11) beskriver att
depression kan undvikas genom att manniskor far mojlighet att uppleva meningsfullhet i
aktiviteter, att hopp och optimism kan 6ka genom valmojlighet och kontroll i sitt eget liv. Ett
symtomkriterium for att f4 diagnosen ir ett sjunkande intresse for vardagliga aktiviteter (6),
men 1 ovrigt finns det ingen forskning om PMDS i relation till kunskap om hur
aktivitetsproblem ter sig for malgruppen. Baserat pa detta saknas dven kvalitativa studier om
hur personer med PMDS upplever sin vardag, och huruvida de har forutsattningar for att gora
de aktiviteter de vill och behover gora for att uppleva meningsfullhet i sina liv. Symtomen f6r
PMDS och den paverkan de har pé personens maende kan ur ett aktivitetsvetenskapligt
perspektiv tinkas paverka personens aktivitetsutforande negativt, dd symtomen enligt ICD (2)
ska vara sd svara att det inverkar negativt pa personens vardagliga fungerande. Det finns dock
lite eller ingen kunskap om malgruppen ur detta perspektiv. For att kunna veta hur varden
skulle kunna arbeta med denna malgrupp behovs dérfor kunskap om hur de upplever sina
vardagsliv. Det finns starka indikationer om att arbetsterapeuter, med utgangspunkt i
aktivitetsvetenskap, kan stotta patientgruppen i att hantera sin vardag med svédra symtom.
Forfattarna vill darfor undersoka hur det ar att leva med PMDS 1 vardagen.

Syfte

Studiens syfte var att undersdka personers upplevelser av att leva med PMDS 1 vardagen.

Metod
Inledning

Studien var av induktiv karaktér for att sa forutsattningslost som mdjligt undersoka
upplevelsen av att leva med PMDS hos intervjudeltagarna (12). Forskningsarbetet startade
dérfor 1 empirin och inte i en redan forutbestdmd teori eller modell. Kvalitativ
datainsamlingsmetod genom intervjuer genomfordes for att fa en bild av de upplevda
erfarenheterna av att leva med PMDS. Resultatet analyserades dérefter genom kvalitativ
innehallsanalys enligt Graneheim och Lundmans (13) metod.

Forforstaelsen hos forfattarna diskuterades och vad det kunde ha for betydelse for studien. En
1 forfattarparet har egen erfarenhet av diagnosen och den andra har ingen tidigare erfarenhet
av diagnosen. Bada forfattarna har erfarenhet av depression och angesttillstdnd samt
medicinering med SSRI-preparat, vilket 6kade forstdelsen for att leva med de symtom som
paverkar det psykiska maendet. Forfattarna var medvetna om att forforstaelsen kunde styra
utformandet av intervjufragor samt leda till att ldttare kunna dra slutsatser utifrdn egen
erfarenhet. Stor forsiktighet vidtogs dirfor for att formulera sa dppna fragor som majligt



under intervjuerna. Forfattarparet har d&ven fem terminers grundkunskap inom arbetsterapi,
varierad praktik och kunskap i olika &mnen sasom fysiologi, neurologi, sexologi och
psykologi (12).

Urval

Ett lamplighetsurval (14) genomfordes da studien krivde en grupp med det gemensamma
fenomenet PMDS. Som inklusionskriterie valde forfattarna att utga fran deltagarnas
sjdlvrapporterade symtom, dé det inte fanns ndgon mojlighet att verifiera eventuell diagnos
fran lakare. Exklusionskriterier var att vara under 18 &r, att inte lingre ha PMDS-symtom pa
grund av att ha passerat klimakteriet eller att ha premenstruellt syndrom (PMS) och ddrmed
inte PMDS. For att hitta intervjupersoner gjordes en inledande intresseforfragan 1 den slutna
Facebookgruppen “Vi som lever med PMS och PMDS”. 17 personer uttalade sitt intresse for
deltagande men endast sju personer kontaktades for att boka tid for intervju da
tidsdispositionen gav utrymme for sju deltagare. De sju forsta som uttryckte intresse av att
delta kontaktades via Messenger for att boka tid. En av dessa svarade inte pa meddelandet,
varpa nésta person i tidsordningen kontaktades och tackade ja till deltagande. Det blev
sammanlagt sju deltagare i studien. Av etiska skél inkluderades endast personerna som var 18
ar eller dldre, utefter etikprovningslagen (15). Deltagarna var mellan aldrarna 19-39.

Datainsamling

Ett informationsbrev forfattades och skickades ut till deltagarna innehéllandes information om
studiens innehall, tankt tillvigagangssatt samt samtyckesformulér. Datainsamlingen skedde
genom en semistrukturerad intervju (16), vilket innebar 6ppna frdgeomraden dir forskarna
kunde lata interaktionen styra i vilken ordning fragorna stélldes. Intervjuguiden som nyttjades
innehdll omraden som behandlade bakgrundsinformation om deltagaren, symtom av PMDS,
hur PMDS paverkar olika vardagsaktiviteter, sociala relationer samt kontakt med vdrden och
behandling. Under utformandet av intervjuguiden inspirerades forfattarna av forforstaelsen av
att leva med PMDS och deras tidigare kunskap inom aktivitetsvetenskap. D& personerna som
uttryckte intresse for att delta i studien inte bodde i samma stad som forskarna skedde
intervjuerna digitalt via videosamtal genom verktyget Zoom. Intervjuerna var mellan 20

och 65 minuter langa och spelades in efter muntligt samt inskickat skriftligt samtycke. Bada
forfattarna ndrvarade pa intervjuerna via samma lank och satt tillsammans. Slumpverktyget
“The Wheel” anvindes for att fa fram vem som skulle hélla i forsta intervjun, dérefter
tilldelades forskarna huvudansvaret ver varannan intervju. Den som inte hade huvudansvar
kunde komma med f6ljdfrégor, observera kroppssprak och skota inspelningstekniken som
bestod av diktafon samt rostmemo pa mobiltelefonen.

For att testa inspelningsteknik, tidsdtgdng och huruvida fragorna var relevanta genomfordes
en provintervju (12) med en person fran malgruppen. Personen som deltog i provintervjun var
kdnd av forfattarparet sedan innan och inkluderades dérfor inte i1 studien pa grund av risk for
partiskhet och av etiska skal.

Databearbetning

Analysmetoden som tillimpades var kvalitativ innehéllsanalys (12), for att extrahera
information som relaterade till syftet. Kvalitativ innehallsanalys anvindes for att fran
meningsbédrande enheter kunna kondensera, koda och dérefter dela upp innehallet i
underkategorier for att enklare kunna se likheter och skillnader mellan upplevelserna hos



deltagarna. Detta utgjorde sedan grunden for att sammanstilla kategorier och ett tema som
sammanfattade analysen pa ett overskadligt och forstaeligt vis (12).

Forfattarna transkriberade enskilt de intervjuer som den andra forfattaren hade huvudansvar
for. I transkriberingen avkodades deltagarna och fick ett alias som “D/, D2...” dir D:et stod
for Deltagare. Totalt utgjorde intervjumaterialet 87 sidor. Dessa skrevs ut till fysisk form for
att sedan granskas av bdda forfattarna gillande innehéll och for att kunna identifiera
meningsbéarande enheter. Sedan diskuterade, valde och analyserade forfattarna tillsammans
vilka enheter som svarade till syftet vilket resulterade i totalt 227 meningsbdrande enheter.
Dessa enheter kondenserades och kodades for att slutligen bli &tta underkategorier och tre
kategorier (se tabell 1). Kategoriseringen underlittades genom fargmarkering av de koder som
bedomdes passa ihop, for att sedan kunna namnge underkategorierna och gruppera dessa for
att kunna forma overgripande kategorier.



Tabell 1. Exempel pa analysprocessen fran meningsenhet till tema.

Meningsenhet

Kondenserad
meningsenhet

Kod

Underkategori

Kategori

Tema

rent ekonomiskt
har jag inte tyckt
att det har vart
vart fOr att jag
vet att jag
behover stilla in,
tvd gdnger i
manaden

ekonomiskt intg
varit vart for
jag behover
stdlla in tva
génger 1
manaden

Svart med
veckovisa
aktiviteter

Undvika och
anpassa aktiviteter

Paverkan pa
vardagslivet

Som dag
och natt

jag har ju inga
barn & det har jag]
ju ocksé tankt
ganska mycket
sokt ganska for
att jag inte vill ha
det déliga
samvetet dd om
jag skulle liksom
en gang i
manaden va
skitforbannad &
just va sdger man
vad gor man dé a
hur mycket
kontroll kan jag
ha och dels att
om man far en
dotter a det drvs
vidare & sadar

har inga barn,
har tankt
mycket for jag
vill inte ha det
déliga samvetet
om jag en gang
1 manaden
skulle vara
skitforbannad,
vad sdger man,
vad gbr man
da, hur mycket
kontroll kan jag
ha dels att om
man far en
dotter och det
arvs vidare

Att skaffa
barn

Oro infor
framtiden

Aterkommande
tankar och
kianslor

Som dag
och natt

han kunde inte
forstd att det va
att jag madde
daligt & det va
dérfor jag
betedde mig pa
ett visst sétt sen
gick han faktiskt
a klagade hos en
kompis om att vi
hade brakat
jattemycket a da
polisanmaélde
den hir

han kunde inte
forsta att jag
madde daligt
och att det var
dérfor jag
betedde mig pa
ett visst sétt,
han klagade
hos en kompis
om att vi hade
brikat och da
polisanmailde
kompisen mig

kompisen mig

Polisanmald
av
missforstand

Forstaelse fran
omgivningen

Faktorer som
hjalper och
stjdlper

Som dag
och natt




Etiska overviaganden

Potentiella risker

Vid informationsbrevets utskick blev intervjudeltagarna informerade om det valfria
deltagandet, samt att alla intervjufrdgor inte maste besvaras. Detta upprepades vid
intervjutillfallet for att forsékra att deltagarna tagit del av informationen. Forfattarna var
medvetna om att det foreldg viss risk 1 att intervjun kunde vécka starka kénslor och svara
minnen hos intervjudeltagarna, och att deltagarna dirmed kunde ma daligt av att delta. Med
den vetskapen gjorde forfattarna sitt yttersta for att behandla intervjusituationen med respekt
och forsiktighet, samt antog ett inlyssnande, inkdnnande och empatiskt forhallningssatt
gentemot deltagarna. Eventuellt kunde integriteten begrénsas pa grund av medlemskap 1
samma Facebookgrupp, d& det fanns en viss risk att deltagarna hade négon sorts relation
utanfor studiens ram och diarmed 1 fardigstallt arbete skulle kunna sérskilja vem som deltagit.
Efter att alla intervjutillfillen bokats in raderades inldgget i Facebookgruppen, for att
sdkerstélla deltagarnas anonymitet. Under databearbetningen forvarades den insamlade datan
odtkomlig for obehoriga. Intervjumaterialet 6verfordes till ett USB-minne som sedan
tillsammans med samtyckesformuldren arkiveras och forvaras inlast under tio ar pa Goteborgs
Universitet, Institutionen for fysiologi och neurovetenskap, enheten for arbetsterapi.

Nyttan av projektet

Det stora intresset av att delta i studien, samt kommentarer fran medlemmar i
Facebookgruppen “Vi som lever med PMS och PMDS”, indikerade att det fanns ett stort
behov hos malgruppen av att f4 dela med sig av sina upplevelser och att bli lyssnade pa.
Symtomen som beskrivs 1 ICD-11 (2) antyder dven ett stort lidande hos patientgruppen. Fran
ett samhélls- och arbetsterapeutiskt perspektiv dr det relevant att kunna hjilpa patientgruppen
holistiskt och langsiktigt, inte bara for att den livmoderbédrande befolkningen ska mé sa bra
som mdjligt, utan dven for att avlasta det uppdimda vardbehovet i Sverige (17). Aven ur ett
jamstélldhetsperspektiv och jamlikhetsperspektiv & PMDS ett omrade att arbeta vidare med
for att kunna forbéttra hédlsan hos personer med diagnosen.

Resultat

Det 6vergripande temat som framkom under analysprocessens géng blev Som dag och natt,
som beskriver hur det dr att ha tvé olika vardagsliv som byts av beroende pa var i sin
menscykel en person med PMDS befinner sig. Processen med den kvalitativa
innehdllsanalysen mynnade ut i tre huvudkategorier; Pdaverkan pa vardagslivet,
Aterkommande tankar och kinslor och Faktorer som hjilper och stjcilper (Se figur 1).
Symtomen av PMDS fér paverkan pa personernas vardagsliv och beskrivs ndrmare nedan
under kategorin Pdverkan pd vardagslivet. Denna paverkan leder sedan till Aterkommande
tankar och kdnslor. Den sista kategorin beskriver olika Faktorer som hjdlper och stjdlper,
som deltagarna uppgav underléttar och forsvérar i vardagslivet med PMDS. Néigot som
genomsyrade alla intervjuer var att vardagen med PMDS skiftar véldigt mycket under en
cykel.
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Som dag och natt

Paverkan pa Aterkommande Faktorer som
vardagslivet tankar och kinslor hjalper och stjilper
( 4 ( y
Nadvandig planering Daligt samvete Behandling
\_ . \_ J
f N ( 4 N
R ':.]C.h Cro infor framtiden Fﬁrstéela_;e fran
anpassa aktiviteter omgivningen
. J \_ . J
Arbete och skola
. J
Intimitet
\. J

Figur 1. Oversikt dver tema, kategorier och underkategorier frin studien om upplevelser av
att leva med PMDS i vardagen.

Péverkan pa vardagslivet

Deltagarnas PMDS-symtom leder till konsekvenser i deras vardagsliv. Underkategorierna
var Nodvdindig planering, Undvika och anpassa aktiviteter, Arbete och skola samt Intimitet.
Perioderna med symtom kontra perioderna utan symtom beskrivs vara vildigt olika.

Flera deltagare upplever att de 4r som en annan person under symtomperiod, och sedan
atergar till att bli sig sjdlva nir mensen kommer och PMDS-symtomen avtar. De gar fran att
vilja gora och se gliddje 1 olika aktiviteter, till att inte vilja eller kunna goéra nigonting
overhuvudtaget. Detta paverkar deltagarnas nira relationer, framfor allt genom att de 4r arga
och konflikts6kande mot sin familj eller deprimerade och socialt undvikande under
symtomperioderna. Skillnaden beskrivs &ven som en total skillnad i personens lycka och
personlighet.
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Nodvindig planering

En konstant medvetenhet finns hos deltagarna for att kunna identifiera och férbereda sig for
starten pa deras symtomatiska period. De uppméarksammar bland annat nir de borjar kénna
sig trotta, irriterade och lattretliga men framfor allt ndr de borjar agera pa ett sdtt som inte ar
likt dem, som exempelvis att starta konflikter och liknande. Detta gors for att kunna planera
sina kommande dagar och veckor, men ocksa for att de som medicinerar cykliskt ska kunna
borja ta sina mediciner.

“Va medveten om jag kinner att jag borjar kinna mig ledsen, eller kdnslig eller, sd kollar jag
ju i kalender o sa ba, juste. Det dr det.” (Deltagare 1)

Planering &r en stor del i vardagen och manga planerar och lever sitt liv efter sin menscykel
och den energinivéd som &r kopplad till olika faser. Under sina PMDS-perioder uppger de att
de inte har energi eller lust till att gora nagonting alls och allt kinns meningslost samt att
vanliga aktiviteter dranerar mer energi under dessa perioder. De planerar bland annat
fritidsaktiviteter, kommande brollop, resor och storre arbetsuppgifter efter sin cykel.

“Jag kanske inte aker till Leos Lekland ndr jag har virsta PMS-tiden liksom” (Deltagare 7)

Undvika och anpassa aktiviteter

Gemensamt fOr alla deltagare dr erfarenheter av att behdva undvika aktiviteter pa grund av
sina symtom. Flera deltagare beskriver att de under symtomperioden inte gor négot alls pa sin
fritid, och sedan behdver ta igen allt de missat och forsummat nir de mar bra igen.
Anpassning av aktiviteter kan utgoras av att hédlla sig mer 1 bakgrunden under sociala
aktiviteter, eller att vara mindre noggrann med stddning och disk. Vissa aktiviteter, som att gé
en kurs en gang i veckan eller traningsrutiner, uppger flera deltagare att de inte kan delta i for
att det blir for kostsamt bade ekonomiskt och energimaissigt.

“Jag slutade ga pa yoga for jag orkade ju bara ga tva ganger per mdnaden” (Deltagare 2)

Att inte umgés med ménniskor pa sin fritid under sina symtomperioder dr aterkommande for
manga deltagare och att stélla in tréffar, aktiviteter och moten &r inte ovanligt. Ett undvikande
av koffein och alkohol finns hos nagra deltagare, da upplevelsen é&r att koffein forvérrar
symtomen och alkohol kan berusa mer under symtomperiod och dven utlosa vredesutbrott.
Destruktiva tankar och sjilvskadebeteende kan triggas av sociala medier, personer i den néra
kretsen, folksamlingar och att 1dsa nyheter. Deltagarna uppger att de darfor under
symtomperioderna véljer bort dessa aktiviteter och minniskor dér det finns risk for konflikter
och utlosande av destruktiva beteenden. De undviker att ga pa fester och sociala evenemang
dels for avsaknaden av lust att delta, men ocksé pa grund av den sociala pressen att fortdra
alkohol. Dock beskrivs hos en deltagare en rddsla av att bli exkluderad vid kommande
festtillfdllen, som en konsekvens av att ibland behova stilla in. Gédllande hur familjen hanterar
personen med PMDS nir denne har symtom, svarar en deltagare sd har:

“Det blir inte jdttemycket for dom o hantera eftersom att jag viljer att inte umgds med dom
under dom perioderna “(Deltagare 5)

Arbete och skola
Att PMDS paverkar arbete och utbildning dr dterkommande. Mdnga delger att de &r hemma
frén arbetet eller sin utbildning minst en dag per PMDS period.
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“Det dr nagra dagar ndr man kanske inte kan jobba eller kan gora ndnting i stort sett”
(Deltagare 4)

Péverkan pa arbete uttrycks dven i1 form av att kiinna sig sdmre pa sitt jobb under
PMDS-perioden. En sjuknérvaro i1 form av att jobba hemifran eller att &nda infinna sig pa
arbetsplatsen trots daligt maende dr vanligt hos deltagarna. Vissa ndmner att de pa jobbet
byggt upp en fasad for att klara av sitt arbete men att den sedan raserar nar de kommer hem.
En svarighet i att ha tidsbegriansade uppgifter i sin utbildning under den symtomatiska
perioden beskrivs dels da det genererar &ngest, men ocksa for att det daliga maendet hindrar
personens formaga att kunna prestera. I val av arbete och utbildning for framtida yrke véger
manga in mojligheten att kunna jobba hemifran och planera sin egen tid for att kunna
underlatta for sig sjdlva under PMDS-perioderna. Ndgon deltagare uttrycker ett behov av att
byta yrke for att inte ldngre behdva arbeta med ménniskor. Detta for att minska sinnesintryck
pa arbetet sasom ljud och lukter, men ocksa for att slippa riskera att ilska och irritation gér ut
over exempelvis skolbarn.

“Det (dr) ofta som jag behéver stdlla in tinkta lektioner och gora nat annat typ sdtta pd en
film eller, eh ndt lugnt liksom for att jag inte klarar av det” (Deltagare 5)

Intimitet

Att sexlusten kan péaverkas dr &terkommande 1 alla deltagares vardagsliv. Att inte kdnna lust
att dejta, vilja ha en kérleksrelation eller vara intim med befintlig partner uppges paverkas av
bade depression och kunde vara en biverkning av ldkemedel mot depression. Att plotsligt inte
vilja vara néra sin partner fysiskt beskrivs som jobbigt och pafrestande for bada i
parrelationen.

“Jag vet ju att de kommer tillbaka o att de e, liksom, det gar 6ver men for honom dr det ju
Jjdttejobbigt liksom, att, ja, just den biten” (Deltagare 1)

Som en biverkning med att medicinera med SSRI-preparat upplever flera deltagare att det har
blivit svart att kinna sexlust eller uppna orgasm under medicinsk behandling, och att det finns
ett behov av att forklara sig for eventuella sexuella partners.

“Jag kan fortfarande fa liksom kdnslor av att vilja vara intim men sen sd dr det svadrt o liksom
komma hela viigen [...] o de har jag varit extremt tydlig med att det dr liksom inte dig det dr
fel pad det dr min medicin liksom.. Som stoppar det.. Men o da hittar man andra sdtt o vara
intim pa” (Deltagare 2)

Aterkommande tankar och kiinslor

Négot som deltagarna ofta reflekterar dver ér olika tankar och kénslor kopplade till hur PMDS
paverkar det vardagliga och sociala livet. Detta resulterade i underkategorierna Daligt
samvete och Oro infor framtiden.

Daéligt samvete

I de fall ett daligt samvete uttryckts, ar det gentemot nira anhoriga. En deltagare beskriver att
ilska och irritation gar ut 6ver bade barn och sambo, och att ofta behdva ursikta sitt agerande
for sitt barn. Har finns en forstaelse fran barnet, som lér sig att fordlderns aggression hanger
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samman med menscykeln. Bade denna forstaelse och sjdlva agerandet gentemot barnet
resulterar 1 skuldkdnslor och déligt samvete hos deltagaren.

“Det dr ju ddr det liksom daliga samvetet kommer, en attadring ska inte behdva, egentligen
over huvud taget va medveten om sin mammas cykel, for att hon inte kan bete sig, periodvis.”
(Deltagare 5)

Oro infor framtiden

Den framsta oron for framtiden ar kopplad till den medicinering som é&r aktuell for deltagaren.
Oron géller framfor allt om behandlingen skulle upphora att verka och vad det da skulle
finnas for alternativ. Att inte medicinera mot PMDS uppges inte vara en héllbar 16sning.

“Lite rddd att behandlingen just nu ska sluta fungera ehm a vad gér man da i stdllet om den
om den slutar liksom” (Deltagare 2)

Flera deltagare har hort att symtomen kan forvérras efter en eller flera graviditeter, vilket ger
upphov till radsla. Oron for framtida familjebildning &r pétaglig och det beskrivs en rédsla for
hur deltagarnas beteende, bristande tdlamod och forhdjda irritabilitet kan komma att paverka
ett barn och dess uppvéxt. Att inte kunna vara den mamma de skulle vilja vara pa grund av de
aterkommande symtomen &r en stor oro.

“Ja dr lite rdadd for framtiden om jag far barn i framtiden assd hur ska jag kunna ge dom 14
dagar innan mensen sd jag dr vdldigt orolig hur jag ska kunna ge all min tid till dom ndr jag
sjalv ocksda mar daligt liksom” (Deltagare 6)

Det uttrycks ocksé en slags hopploshet infor framtiden som géller att behdva leva med sina
symtom i vardagen fram till klimakteriet, och att eventuellt uppleva symtomforvirring och
storre paverkan pé vardagslivet under klimakterieperioden.

Faktorer som hjélper och stjalper

Deltagarna beskriver flera faktorer som forvérrar eller forbéttrar det aktuella tillstdndet.
Fungerande medicinering r en stor hjélp, och deltagarna har fatt berdtta om hur livet skiljer
sig at jamfort med innan behandling. Under intervjuerna framkommer ockséd upplevelser av
hur forstdelse ibland lindrat ddligt méende hos deltagarna, och att oforstdelse och okunskap
hos omgivningen kan kénnas péfrestande och frustrerande hos nagon med PMDS.
Underkategorierna blev Behandling och Forstaelse fran omgivningen.

Behandling

Flera deltagare beskriver fungerande medicinering som nagot livsavgorande, trots att
biverkningar inte &r ovanligt och ndgot som de behover hantera i sin vardag. Innan behandling
har vissa deltagare haft mycket destruktiva tankar och sjalvmordstankar som med korrekt
medicinering forsvunnit eller minskat. De allra flesta beréttar att de nagon gang provat
P-piller antingen som behandling f6r PMDS eller av annan anledning och tyckt att det inte
fungerat, utan snarare har forvarrat det psykiska méendet.

“Om bara medicinen far fortsdtta verka som den gér da kdnns det hoppfullt for det kinns lite
som att jag fadtt livet tillbaka™ (Deltagare 7)
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Gillande sjukvarden finns en frustration 6ver den okunskap vissa deltagare blivit bemotta
med om diagnosen PMDS. Négra deltagare uppger att de inom psykiatrin blivit
feldiagnostiserade med depression eller psykos, och att detta ar till f61jd av ouppmérksamhet
pa att symtomen uppkommer cykliskt. Deltagarna trycker pé att de skulle vilja se en béttre
teamsamverkan inom varden, framfor allt mellan ldkare, barnmorska och gynekolog. Det
uttrycks ocksé en onskan om regelbunden stodgrupp, for att géra aktiviteter eller bara samtala
och dela erfarenheter med varandra. Det framkommer under intervjuerna att behandling utan
diagnostisering forekommer, och upplevelsen av detta ar individuell. Nagon tycker inte att det
ar viktigt att det inte stdr i journalen, medan ndgon annan har upplevt en sorts uppréttelse av
att fa det skrivet 1 sin journal.

Forstielse fran omgivningen
Att leva med en partner som &r forstaende och har insikt i diagnosen beskrivs som en viktig
faktor for att kunna leva i en partnerrelation.

“Om det dir en partner som dr forstaende, sd upplever jag att min PMDS blir bdittre. Fér det
finns.. Alltid nan form av trygghet o fa” (Deltagare 3)

Att det finns en stor oforstaelse fran omgivningen nimns frekvent, och det upplevs
frustrerande nir nadgon inte forstar allvaret med diagnosen PMDS. En ovillighet att beritta for
kollegor och ldrare finns d& deltagare tvivlar pa att de skulle fa forstaelse, och vad det skulle
gora for nytta.

“Jag orkar inte forklara hela tiden for varje ldrare” (Deltagare 6)

Diskussion

Metoddiskussion

D4 studien endast berorde sju deltagares upplevelser kan 6verforbarheten vara begrinsad,
men det var en stor spridning pa &lder och det finns med citat frén alla deltagare i resultatet
vilket forstirker studiens giltighet (13).

D4 intervjuerna dgde rum via Zoom fanns en fordel med ett storre geografiskt
upptagningsomrdde, samtidigt som subtil information kan ha gatt forlorad i det digitala
rummet, och ibland genom dalig kvalitet pa internetuppkoppling hos deltagarna. Det var
utmanande att ldsa av kroppssprak och kédnsla i ett digitalt rum, vilket kan ha paverkat
riktningen pa intervjun och antalet foljdfragor. Dock valde deltagarna sjélva fysisk plats for
intervjun, vilket kan ha varit gynnsamt for datainsamlingen i form av mdjlighet till trygg och
vilbekant milj6. Det hinde ett fatal gdnger att storande moment uppstod, men detta var inget
som markbart fordndrade intervjuns riktning eller hindrade deltagaren fran att svara utforligt
pa fragorna.

Flera av deltagarna uppgav att de inte var diagnostiserade av ldkare, men behandlades
medicinskt for PMDS, medan andra hade blivit diagnostiserade. Forfattarna sag trots detta att
innehallet i intervjuerna liknade varandra pa manga sitt, och att det insamlade materialet var
oberoende av den rapporterade diagnostiseringen och ddarmed inte paverkar giltigheten
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negativt utan snarare forstirker giltigheten (13). Det ledde dven till att forfattarna sag ett
potentiellt stort morkertal gidllande underdiagnostisering av mélgruppen.

Anvindandet av en semistrukturerad intervjuguide 6ppnade upp for fordjupande fragor och
forklaringar som berikade materialet (16). Under databearbetningen framkom att svaren fran
deltagarna om symtom, och effekterna av de symtomen 1 vardagslivet, fl6t ihop och i manga
fall lamnades Oppet for tolkning hos forfattarna. Efter fragan om vilka symtom personen
upplever, hade det kunnat passa bra med foljdfragan “vilka konsekvenser fdr dessa symtom i
ditt liv?” {or att {4 tydligare svar pa hur dessa symtom péverkar vardagslivet ur ett
arbetsterapeutiskt perspektiv och relaterat till syftet. Om forfattarna hade haft mer erfarenhet
av att genomfora kvalitativa, semistrukturerade intervjuer (16) hade detta kanske kunnat
undvikas och genererat en hogre giltighet for studien (13). Trots dessa omstidndigheter ses en
mittnad i materialet d& deltagarnas beskrivningar av vardagslivet liknade varandra, vilket
anda stirker studiens giltighet (13).

Att forfattarna varannan gang hade huvudansvaret i att halla intervjuerna sags som en styrka
dé en forfattare kunde fokusera pé att stdlla fraigor medan den andra kunde lyssna in svaren,
uppmaérksamma viktiga delar och flika in och stélla foljdfragor. En svaghet kan ha varit att
forfattarna stdllde frdgorna pa nagot olika men snarlika vis. Dock var frdgorna sa dppet
skrivna att det inte bor ha spelat nagon storre roll. Har sags likheten mellan deltagarnas svar
som ett resultat av tillrdckligt lika frageformuleringar.

Att genomfora studien med en annan metod hade kunnat resultera i ett mindre innehallsrikt
resultat pa grund av att deltagarna 1 denna studie hade mdjlighet att fritt beskriva sina
upplevelser av att leva med PMDS, vilket tjanade syftet vil. Det induktiva forhallningsséttet
hade en viktig funktion da det inte tidigare gjorts nagon studie av upplevelsen av att leva med
PMDS i vardagen. Att gora datainsamlingen pa ett induktivt sitt medforde ddrmed en
Oppenhet gentemot deltagarnas beréttelser och ett forutséttningsldsare bearbetande av
materialet. Detta i sin tur kan stérka giltigheten (13).

Béda forfattarna hade forforstielsen att vara menstruerande personer, varav en av forfattarna
sjalv hade erfarenhet av PMDS. Den forforstaelsen kan ha paverkat hur forfattarna uppfattat,
tolkat och resonerat kring den insamlade datan, samt genomforandet av analysen och
resultatet. For att forsoka att inte styras for mycket av den forforstaelsen antogs ett
metareflekterande forhallningssétt gentemot den insamlade datan under analysprocessen.
Forfattarna kan ha ingivit fortroende gentemot deltagarna i intervjusituationen, genom att de
troligtvis uppfattades som kvinnor och dirmed forstod mycket av det som deltagarna delade
med sig av.

Resultatdiskussion

Ur resultatet viaxte temat Som dag och natt fram och belyste hur vardagen med PMDS kan te
sig. [ relation till VaIMO-modellen (8) visade resultatet att deltagarna prioriterade
arbetsaktiviteter under sina symtomperioder. Detta innebar att skotselaktiviteter, lekaktiviteter
och vissa rekreativa aktiviteter fick vénta tills symtomen borjade klinga av och energin och
lusten atervinde. Under symtomperioderna upplevdes det svart att delta i rekreativa och
skotselaktiviteter som exempelvis en yogakurs respektive stidning. En dterkommande
aktivitet under symtomperiod var att vila och sova, men forfattarna stéller sig frigande till om
aktiviteten i detta fall av deltagarna verkligen skulle kategoriseras som rekreativ aktivitet
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utifrdn ValMOs aktivitetskategorier (8). Vila och extra somn var kanske snarare en
copingstrategi och ett sitt att Overleva dagen. Utifran detta undrar forfattarna om deltagarna
over huvud taget hade nagra rekreativa aktiviteter under symtomperioderna, eller om de

aktiviteter som skulle kunna identifieras som rekreativa inte nédvandigtvis hade en rekreativ
effekt.

I resultatet identifierades flera aktiviteter hos deltagarna som verkade bli kopplade till andra
kanslor dn vad som onskades, beroende pa var i1 cykeln de befann sig. Exempelvis kunde en
aktivitet som for deltagaren annars var lustfylld och glidjande under PMDS-perioden bli
angestfylld och nedtyngande i stéllet. Forfattarna kunde dven identifiera att det fanns risk

for en upplevd aktivitetsobalans ur ett makroperspektiv, da livet skiftade vildigt mycket under
en cykel. Flera deltagare beskrev olika sitt att behdva kompensera for missade aktiviteter nar
de madde bra. Under symtomperioden isolerade sig ocksé deltagarna och det i ett storre
sammanhang kunde leda till forlorade kontakter och forsvagande av relationsband vilket ses
som en hilsorisk ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv (7). Da deltagarna ocksa ndamnde att

de kunde agera orittvist gentemot sin omgivning ledde detta till att de 1 forebyggande syfte
tackade nej till sociala evenemang och ytterligare isolerade sig. Den planering de dgnade sig
at for att lindra, forhindra och forsta sina symtom kunde tiankas uppta mycket tid. De cykliska
symtomen satte ocksd képpar i hjulet for att kunna planera meningsfulla aktiviteter och
spontaniteten var begrinsad. Nagra naimnde att de totalt avstatt fran att dejta under flera ar
vilket betyder att de inte kunnat gora de aktiviteter de vill géra och da fatt exkludera det 1 sitt
liv. Att deltagarna undvek eller valde bort manga aktiviteter kan ocksa tyda pa en stor risk for
ohélsa hos malgruppen i stort (7). Med tanke pa att flera till och med planerade sina yrkesliv
och utbildningar utifran sina symtom, och dessutom funderat pa att byta yrke pa grund av
deras PMDS, rdder det ingen tvekan om att diagnosen pdverkar aktivitetslivet.

Allt detta forstarktes genom det Gvergripande temat Som dag och natt. Ur detta perspektiv sig
forfattarna att det fanns risk for aktivitetsobalans och att ohélsa lagrades pa och kunde leda
till exempelvis utmattningssyndrom. Forfattarna sag dven risk for egentlig depression pa
grund av kénslan av hoppl6shet infor framtiden, eventuell symtomforvérring efter graviditet
och att behdva leva med diagnosen fram till menopausen.

Resultatet pavisade ett behov av vidare studier kring malgruppens upplevda aktivitetsbalans.
Da studien gav exempel pa hur symtomen av PMDS péverkar sociala relationer i1 vardagen,
ses dven ett behov av vidare studier angéende hur diagnosen paverkar personens livsroller
med exempelvis Model Of Human Occupation (18) som teoretisk grund.

Idag dr sex som aktivitet ett omdiskuterat &mne inom arbetsterapi och aktivitetsvetenskap
(19). Den radande diskussionen behandlar att sexualitet dr oerhort viktigt i en persons
vardagsliv, inte bara sex som aktivitet, utan ocksa hur ménniskor ser pa sig sjdlva som
sexuella varelser 1 relation till sig sjidlv och andra ménniskor. Problematiseringen

1 diskussionen géller att de konventionella arbetsterapeutiska modellerna och teorierna inte
erkdnner sex och sexualitet som aktivitet (20, 21). Resultatet i den hir studien visade att hur
sexualiteten fungerar dr ndgot som paverkar en persons aktivitetsliv och relationer till

andra. Sexualitetens fungerande var i den hér studien ndgot som personen sjédlv och eventuella
partners behover forhalla sig till och hantera 1 vardagslivet.

17



Kliniska implikationer

Ur ett arbetsterapeutiskt perspektiv bor patientgruppen fa tillgang till en profession som
arbetar med meningsfullhet och engagemang i vardagen, och som kan stotta personerna 1
deras vardagsliv for att motverka ohilsan som tydligt framkommit i studien. Arbetsterapeuten
ses darfor som en ny mojlig vardprofession for personer som har PMDS. Professionen kan
identifiera och mdjliggora starkande aktiviteter for att frimja god hdlsa under hela cykeln, och
dven vigleda i att skapa en upplevelse av aktivitetsbalans och att ha kontroll 6ver sin vardag.
Samtalsgrupper 6nskades av flera intervjudeltagare, for att minska kinslor av ensamhet och fa
rad och végledning géllande hanterande av hur symtomen péaverkar vardagen. Eftersom det
inte dr ovanligt att arbetsterapeuter leder gruppinterventioner i det kliniska arbetet, ser
forfattarna med fordel pa att arbetsterapeuter skulle ha rollen som gruppledare. For detta krévs
dock fortsatt arbete med utokad kunskap for att kunna tillimpa evidensbaserade metoder, s
att varden kan arbeta med att forbattra hdlsan hos malgruppen.

Att ha cykliska depressioner kunde medféra minskad sexlust under dessa perioder. Detta dr en
komplex frédga, d& vanliga biverkningar pd SSRI-preparat &r att uppleva nedsatt sexlust, simre
formaga att prestera sexuellt och svarigheter att uppné orgasm. Detta &r ett nagot tabubelagt
dmne och flera av studiens deltagare upplevde dessa biverkningar och besvir. Detta
sammantaget ger implikationer pa att samtal och interventioner pa detta omrade kan komma
att missas 1 virdmoten med malgruppen, men att manga patienter skulle ha nytta av
arbetsterapeutiska och/eller sexologiska interventioner géllande sex och intimitet (19, 20).

Deltagarna uttryckte dven ett stort behov av teamsamverkan mellan vardprofessioner. Ur ett
professionellt perspektiv kunde forfattarna identifiera detta behov dven nér deltagarna sjdlva
inte papekade det. Har foreslar forfattarna att ett personcentrerat team bestaende av
forslagsvis likare/gynekolog, arbetsterapeut, fysioterapeut, psykolog och sexolog skulle
forbattra varden, och ddrmed den upplevda hélsan, avsevért for patientgruppen.

Slutsats

Studiens resultat beréttar om upplevelsen av hur det ér att leva med PMDS i vardagen, samt
konsekvenser 1 vardagslivet av att leva med diagnosen. Resultatet visar att det finns stor
paverkan pé vardagen och att det lett till att planering, daligt samvete och oro &r en stor del
av livet med PMDS. Lutealfasen préglas av undvikande och anpassning av ménga olika
aktiviteter, men dven konflikter i olika relationer. Faktorer som underléttar i vardagen kan
vara en forstaende omgivning och en vil anpassad medicinering. Forsvarande faktorer
manifesteras frimst genom oforstdelse frdn den sociala omgivningen.

Att ha diagnosen PMDS innebér dramatiska fordandringar i vardagslivet nér faserna 1
menscykeln skiftar. Ur resultatet identifierades vidare forskningsomrédden som handlar om att
undersoka aktivitetsbalans hos mélgruppen, hur livsroller pdverkas av diagnosen samt vilka
arbetsterapeutiska insatser som skulle kunna vara behjilpliga for att frimja malgruppens
langsiktiga hdlsa och underldtta vardagslivet for personer som lever med PMDS.
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