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Forkortningar

DMT - Disease-modifying MS therapies = Sjukdomsmodifierande lakemedel (21)
ARR - Annual Relapse Rate = Arlig terfallsfrekvens (25)

RCT - Randomized Controlled Trial = Randomiserade kontrollerade studier (23)

Informativtstdd = Att ge information som personen kan anvanda for att hantera personliga problem

och problem i omgivningen (26).

Emotionelltstod = Kéanslomassigt stod som bestar av att tillhandahalla empati, omsorg, kérlek och
fortroende (26).

Instrumentelltstod = Innefattar tillhandahallandet av atgarder sasom praktisk hjélp, direkt vard och
ekonomiskt stdd (26).



Sammanfattning

Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva faktorer och copingstrategier som
paverkar/inverkar pa personer med MS i beslutsfattandet kring graviditet och foraldraskap. Samt hur
kvalitén var pa gjorda studier inom detta omrade. Metoden var en deskriptiv litteraturstudie och
sokning av artiklar gjordes i databasen PubMed (Medline). S6kningen resulterade i 13 vetenskapliga
artiklar fran fem lander med bade kvalitativ och kvantitativ ansats, publicerade mellan ar 1999-2010.
Resultatet visade att avgérande faktorer som paverkar beslutsprocessen om att skaffa barn eller inte
var bristfallig information, oro och radsla kring hur graviditeten paverkar MS, behovet av stod fran
andra, barnens och kvinnornas vélbefinnande samt samhallets attityder. Copingstrategier som
anvandes i beslutsfattandeprocessen var bl.a. bén och positivt tdnkande. For mammor med MS var
familjen ett starkt skal att kampa i det dagliga livet och de uttryckte behov av forstaelse och
bekréftelse hos sjukvardspersonalen. Mammorna behévde ofta planera och strukturera det dagliga
livet for att spara pa krafterna och anvénde sig ofta av barn-inriktade aktiviteter for att underhalla
eller distrahera barnet. Gjorda studier inom omradet var av relativt hog kvalitet. Slutsatsen ar att
kvinnor med MS som planerar graviditet behdver stdd och tydlig information for att underlétta det

svara beslutet och for att minska sin oro.

Nyckelord: Multipel skleros, graviditet, beslutsfattande, omvardnad, coping,



Abstract

The purpose of this study was to describe the factors and coping strategies that influence/impact on
people with MS in decision making about pregnancy and parenthood. Also, to describe which quality
the studies had. The authors used a method of descriptive design where the search of articles was
made in PubMed (Medline). The search resulted in 13 scientific articles from five countries by both
qualitative and quantitative approach, published between the years

1999-2010. The results showed that the critical factors that influence decision-making process was
inconsistent information, concerns and fears about how pregnancy affects MS, the need for support
from others, children's and women's wellbeing and society's attitudes. Coping strategies used in
decision-making process included prayer and positive thinking. For moms with MS, the family was a
strong reason to struggle in their daily lives and they expressed a need for understanding and
confirmation of medical personnel. Mothers often had to plan and organize their daily life in order to
spare energy, and they often used child-focused activities to entertain or distract the child. Studies in
these fields were of relatively high quality. The conclusion is that women with MS who are planning
pregnancy need support and clear information to facilitate the difficult decision and reduce their
anxiety.

Keywords: Multiple sclerosis, pregnancy, decision making, nursing, coping,
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1. Introduktion

Multipel Skleros (MS) uppskattas drabba mellan 1,1 och 2,5 miljoner ménniskor runtom i vérlden
(1). Sjukdomen &r dock vanligare i lander med svalt klimat, det vill sdga norra delen av norra och
sOdra delen av sddra halvklotet och risken att utveckla sjukdomen &r hdgst i Nordamerika och
Europa. | Sverige &r det drygt 1 person av 800 som drabbas av MS och det &r saledes en av de

vanligaste sjukdomsorsakerna till rérelsehinder hos unga vuxna (2).

1.1 Om MS

Multipel skleros betyder “mdnga cirrhdirdar” men kan ocksa bokstavligen dversattas som “mdnga
skadestdllen”. MS &r en autoimmun inflammatorisk och demyeliniserande sjukdom som drabbar
centrala nervsystemet (CNS) vilket innefattar hjarnan och ryggmargen. Autoimmunitet innebér att
det egna immunforsvaret angriper kroppens egen vavnad sa att vavnaden skadas. Sjukdomen
engagerar de myeliniserade nervbanorna i den vita substansen i CNS som blir inflammerade.
Myelinet som omger nervcellerna fungerar som en elektrisk isolering sa att nervsignalerna kommer
fram fort, om detta myelin forstors blir signalerna langsammare. Inflammationen leder till
nedbrytning av myelinet, sa kallad demyelinisering. Utméarkande for MS é&r att sjukdomen forloper i
skov. Dessa skov brukar indelas i ”primér skovvis” som innebér att sjukdomen varierar mellan
forsdmrande och forbéttrande faser, sekundir progressiv”’ som innebdr att sjukdomen kan vara stabil
en tid och sedan blir kontinuerligt férsdmrad, samt ”primér progressiv”’ som innebir kontinuerlig
forsamring av sjukdomen utan forbattringsfaser. Bade symtom och sjukdomsférlopp kan skilja sig
mellan olika personer och sjukdomsfdrloppet kan ocksa forandras éver tid hos en och samma person.
Symtom som kan upptrada vid MS éar bl.a. forlamningar, pareser, spasticitet, koordinationsstérning,
kanselnedsattning, synstorning, artikulationssvarigheter, urinblasestorning, sexuell
funktionsnedsattning, kognitiv paverkan, trétthet. Symtomen kan variera beroende pa var nagonstans
i hjarnan placken sitter (2, 3). Orsaken till varfor vissa personer far MS ar inte helt klarlagd, men
med stor sannolikhet &r det en kombination av flera faktorer dar bland annat arftlighet, miljo eller
infektion spelar en stor roll. Epidemiologiska uppgifter tyder starkt pa att MS i allmanhet ar en
komplex egenskap som bestdms av flera olika gener och icke-genetiska (miljo) faktorer. Prevalensen

av MS har visat sig variera med kon, alder, geografi och etnisk bakgrund (4).



1.2 MS och graviditet

Liksom vid manga andra autoimmuna sjukdomar ar MS vanligare hos kvinnor jamfort med man och
kvinnor l6per en dubbelt sa stor risk att fa sjukdomen. Sjukdomen brukar debutera nagon gang
mellan 15-60 ar, men det ar vanligast att den bryter ut i 20-40 arsaldern vilket innebar den period i
livet da kvinnor &r i fertil och familjebildande alder (5). Fragor och funderingar kring graviditet kan
hos kvinnor med MS uppkomma redan vid diagnos (6). Tankar som kan uppsta ar bl.a. kommer MS-
sjukdomen gora det svarare att bli gravid? Kan DMT anvandas under graviditeten? Kommer
skovfrekvensen och symtomen att 6ka om medicineringen inte kan anvandas? Kommer barnet att fa
MS? Hur kommer graviditeten att paverka MS-sjukdomen? (7). En fransk longitudinell studie gjord
1993 innefattande 123 patienter med MS som genomgatt graviditet bekraftade det som ocksa kommit
fram vid tidigare studier att skovfrekvensen minskade under graviditeten for att sedan ¢ka de forsta
tre manaderna efter forlossningen. Graviditet ledde enligt denna studie inte till nagon okad
funktionsnedséttning (8). Lorenzi och Ford (9) menar att kvinnor ska vara medvetna om risker av
skovfrekvensen under graviditet och efter forlossning innan de planera att skaffa barn. Rétt stod ska
planeras i forvag sarskilt nar det galler den 6kade skovfrekvensen som kan komma efter
forlossningen. En studie visade att risken for att ett barn ska fa MS okar om en av foraldrarna har MS
jamfort med foraldrar som inte har MS, detta oavsett barnets kon. Risken for att barnet ska drabbas
av MS okar ju senare i livet som féraldern insjuknar i MS och flickor har 6kad risk jamfort med
pojkar att arva sjukdomen om nagon av foraldrarna har MS (4).

1.3 Sjukskoterskans stodjande funktion

| sjukskaterskans arbetsuppgifter ingdr att ge patienten och narstdende bade kansloméssigt och
praktiskt stod (10). Orlandos teori fokuserar pa interaktionen mellan sjukskdoterska och patient, dar
sjukskaterskans ord och handlingar kommer paverka patienten. Hennes teori syftar till att hjalpa
sjuskaterskan att forsta vad som sker, hur det sker och pa vilket sétt det hjalper patienten. Patienten
ar en aktiv deltagare med unika hjalpbehov dér hjalpen ska vara anpassad till dessa behov (11).

I en studie gjord i England dér syftet var att beskriva hur personer med MS upplevde sjukskoterskors
och andra vardgivares roller nar det galler rad och stdd visade att personer med MS tyckte att
neurologer, sjukskdterskor samt sjukskoterskor med specialistkompetens var viktiga personer nar det

géllde emotionellt stod (12).



1.4 Coping

Coping definieras av Lazarus och Folkman (13) som “’kontinuerligt vaxlande kognitiva och
beteendemassiga stravanden att hantera specifika inre och/yttre krav, som enligt personens
uppfattning tér pa eller 6verstiger hans resurser”. Enligt Kristoffersen (10) behdver personer med
kronisk sjukdom fa kunskap om sin sjukdom for att kunna lara sig leva med den. For att framja
coping behover sjukskoterskan ta reda pa information om férhallanden som paverkar patientens
kognitiva formaga. Sedan kan sjukskaterskan ta till konkreta atgarder for att starka patientens

mojligheter att hantera sin situation pa ett aktivt satt och paverka dennes upplevelser av hot (10).

1.5 Problemformulering

Det har tidigare funnits en uppfattning om att graviditet kunde férsamra MS sjukdom och pa 1950-
talet avraddes kvinnor med MS fran att bli gravida eller rekommenderades terapeutisk abort om de
var gravida. Studier som gjordes under 1950 och 1960- talen kunde inte pavisa att graviditet
paverkade sjukdomsforloppet negativt och studier gjorda darefter har inte funnit nagra medicinska
grunder att avrada kvinnor med MS fran att bli gravida (5). Beslutet om att skaffa barn eller inte
ligger hos den MS-drabbade personen och hans eller hennes partner och for att kunna erbjuda
reproduktiv radgivning bor flera fragor kring beslutsprocessen uppmarksammas av vardpersonalen
(6). Litteraturstudier gjorda inom detta omrade har handlat om MS effekter pa graviditet och vice
versa, MS och forlossning och tiden efter forlossningen. De har ocksa handlat om medicinering vid
amning kan paverka MS-sjukdomen eller barnen samt risken for att barnet utvecklar MS (5, 6, 14).
Det finns ocksa litteraturstudier som tar upp information kring behandling av MS i samband med
graviditet samt om MS och behandling vid MS ar kopplat till reproduktiva risker hos kvinnor (14,
15). Dock finns det inga litteraturstudier gjorda som handlar om hur personer med MS kommer fram
till beslutet om att skaffa barn eller inte utifran valet av copingstrategi samt vilka rad och vilket stod

kvinnor med MS har fétt eller forvantas att fa kring sitt beslutsfattande.

1.6 Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva faktorer och copingstrategier som
paverkar/inverkar pa personer med MS i beslutsfattandet kring graviditet och foraldraskap. Samt

hur kvalitén var pa gjorda studier inom detta omrade.



1.7 Fragestéallning
1. Vilka faktorer paverkar personer med MS i beslutet om att skaffa barn eller inte?
2. Vilken information, rad och stod behdvs i beslutsfattandeprocessen samt av foraldrar med
MS?
3. Vilka copingstrategier anvands vid beslutsprocessen samt av foréldrar med MS?
4. Vilken kvalité har artiklarna?

2. Metod

2.1 Design

Studien har en beskrivande design.

2.2 Databaser och sokord
Databasen "Medline via PubMed” har anvénts vid sokning av vetenskapliga artiklar. En kombination
av foljande sokord gjordes: Multiple sclerosis, pregnancy, decision making, nursing, counselling,

coping, support, parents och mothers. En av artiklarna inkluderades efter manuell sékning.

2.3 Urvalskriterier

Sokningarna begransades genom att de vetenskapliga artiklar som valdes ut skulle vara skrivna pa
engelska eller svenska och ha publicerats mellan ar 1999-2011. Begransningar betraffande alder och
kon pa deltagarna i studierna gjordes inte pa grund av att detta skulle innebara for stort bortfall av
relevanta artiklar. Forfattarna valde att ha med bade kvalitativa och kvantitativa artiklar i
litteraturstudien. Sokord och antal traffar presenteras i tabell 1.



Tabell 1. Oversikt av antalet soktraffar och sékord

Databas Sokord Antal | Antal Antal Datum for
Limits: 1999-2011, engelska, | traffar | granskade | inkl. sokning
svenska artiklar artiklar

exklusive
dubbletter

Medline via Multiple sclerosis AND

PubMed Pregnancy AND Decision- 3 3 3 2011-02-08
making

Medline via Multiple Sclerosis AND

PubMed Pregnancy AND Nursing 25 7 2 2011-02-08

Medline via Multiple sclerosis AND

PubMed Parents AND Coping 18 6 2 2011-02-08

Medline via Multiple sclerosis AND

PubMed Parents AND Support 92 5 2 2011-02-08

Medline via Multiple sclerosis AND

PubMed Mothers AND Coping 9 3 1 2011-02-08

Medline via Multiple sclerosis AND

PubMed Pregnancy AND Counselling 16 8 1 2011-02-08

Medline via Multiple sclerosis AND

PubMed Coping AND Nursing 70 21 1 2011-02-18

Manuell Relevans for syfte och

sékning fragestallning 1 2011-01-06

Summa 233 53 13

2.4 Dataanalys

Acrtiklar soktes forst i Medline via PubMed och sedan i Cinahl dar sokningarna i Cinahl innebar
mycket farre traffar. Artiklar relevanta for syfte och fragestallning som gick att fa fram i Cinahl
fanns ocksa i PubMed vilket var anledningen till att forfattarna endast anvéande sig av databasen
Medline via PubMed. Artiklar som valdes ut skulle uppfylla studiens syfte och fragestallningar och
vara atkomliga. Anledningen till att vissa artiklar exkluderades berodde pa att dessa saknade abstract,
var litteraturstudier, var mer medicinskt inriktade (d.v.s. olika medicinska behandlingar vid MS och
graviditet), inte gick att skriva ut pga. ’pay per view” och inte heller var dtkomliga via
hogskolebibliotekets tidskriftsforteckning. Tva artiklar som inte gick att skriva ut uppfattade
forfattarna som mycket centrala artiklar varfor dessa koptes. S6kningen resulterade i totalt 233
artiklar dar forfattarna har last bade titel och abstract. Vid det forsta urvalet plockade forfattarna ut

de artiklar dar titeln kunde tankas motsvara syftet. Sedan lastes abstract igenom pa de intressanta



artiklarna och de artiklar som hade ett abstract som verkade motsvara syftet valdes ut for att inga i
studien. Flera av artiklarna aterkom vid de olika kombinationerna av sokord. Forfattarna delade de
relevanta artiklarna mellan sig for att individuellt lasa igenom metod, resultat och for att fa en inblick
i vad artiklarna handlade om. Av dessa artiklar var det 13 artiklar som var relevanta och motsvarade
studiens syfte och fragestallningar. Forfattarna delade artiklarna mellan sig for granskning av resultat
och artiklarnas kvalitet. Forst granskades artiklarna enligt granskningsmallar for kvalitativ,
kvantitativ samt kvantitativa randomiserade kontrollerade studier (RCT-studier) av Forsberg &
Wengstrom (16). Sedan modiferades Forsberg & Wengstroms granskningsmallar (se tabell 3) och
samtliga artiklar bedomdes utifran beskrivning av studiens syfte, metod, design, urvalsgrupp,
diskuterat bortfall och om studien blivit godkénd av en forskningsetisk namnd. Kvantitativa artiklar
bedémdes dven utifran om matinstrumentetes reliabilitet och validitet var diskuterade och for
kvantitativa RCT-studier vilket som var malet med interventionen. For kvalitativa artiklar granskades
ocksa om atgarder hade vidtagits for att starka trovardigheten. De olika delarna poangsattes sedan
enligt foljande: 5 = tydligt och bra beskrivet, 3 = Otydligt beskrivet eller att ndgonting saknas, 0 =
inte beskrivet. Maxpoéng for kvantitativa artiklar = 35 poéng, for kvantitativa RCT-studier = 40
podng och for kvalitativa artiklar = 30 podng. De sammanlagda poéngen raknades sedan om till
procent och de artiklar som fick mellan 41-60 % beddmdes ha lag kvalitet, 61-80% hade
medelkvalitet och 81-100% visade pa hog kvalitet. For att ytterligare sakerstélla artiklarnas kvalitet
bytte forfattarna artiklarna med varandra och slutligen diskuterades artiklarnas slutsats och kvalitet

igenom gemensamt.

2.5 Forskningsetiska 6vervaganden
Denna litteraturstudie bygger pa tidigare publicerade artiklar dar etiska 6vervaganden redan ar gjorda

och darfor behdver inte nagot nytt tillstand hos den etiska kommittén sokas. Nagra andra viktiga
etiska aspekter som Forsberg och Wengstréom (16) tar upp nér det galler litteraturstudier &r att alla
artiklar som ingar i litteraturstudien ska redovisas. Det &r oetiskt att endast presentera sadana artiklar
som stoder forskarens egen asikt, varfor det ar viktigt att tanka pa att samtliga resultat presenteras

aven innefattande sadana artiklar som visar avvikande resultat.



3. Resultat

Sammanstallning av resultatet i denna litteraturstudie baseras pa 13 vetenskapliga artiklar fran 5

olika lander. FOr en 6versikt av de granskade artiklarna, se tabell 2 och for en dversikt av de

granskade artiklarnas syfte och resultat se tabell 4 (bilaga 1).

Tabell 2. Oversikt dver granskade artiklar.

Ref Forfattare/
nr Artal/Land

Titel

Ansats/Design/
Metod

Undersodknings-
grupp

Dataanalys

18 McNary Themes arising in the Kvantitativ 4 kvinnor med MS. Intervjuerna spelades
motherhood decision Kvalitativ in pa band for att sedan
1999 for women with Beskrivande transkriberas for
USA multiple sclerosis: an Semistrukture-rade identifikation av 27
exploratory study. intervjuer teman som uppstar.
Enkater
22 Harrison, Disability, Social Kvantitativ, 201 kvinnor med MS. | Cronbach’s alpha,
Stuifbergen Support, and Concern Explorativ Pearson correlation.

for Children: sekundéranalys
2002 Depression in Mothers | med korrelation och
USA With Multiple multipla
Sclerosis regressionstekniker.
Enkater.
17 Smeltzer Reproductive decision | Kvalitativ 15 gravida kvinnor Innehallsanalys,
making in women with | Explorativ med MS. forklarande och
2002 multiple sclerosis beskrivande beskrivande studie.
USA Semistrukturerade
intervjuer.
26 Gulick Adaptation of the Kvantitativ 174 mammor med Orthogonal rotation
Postpartum Support Tvarsnitt MS. Test-retest
USA Questionnaire for Longitudinell
2003 Mothers with Multiple | Enkater
Sclerosis Bekvéamlighetsurval
21 Coyle et al. Multiple sclerosis Kvantitativ 147 kvinnliga Statistiska test,
gender issues: clinical Explorativ/ neurologer fran USA | Graphical charts
2004 practices of women beskrivande och Canada.
USA och neurologists Enkater
Canada Stratifierat urval
27 Gulick, Postpartum Emotional | Kvantitativ 174 postpartum Beskrivande statistik,
Kim Distress in Mothers Longitudinell mammor med MS. Pearson
With Multiple Jamforande korrelationsanalys,
2004 Sclerosis Beskrivande Dummy coding,
Nordamerika Enkat, Hierarkiska linjara
Bekvamlighetsurval regressionsanalyser
29 Twork Chronical illness and Kvantitativ n=1089 Oparade t-test,
et.al maternity: life Jamférande (482 kvinnor med P-P-plot, beskrivande
conditions, quality of Enkat MS med barn <18 &r | statistik,
2007 life and coping in och 607 barnldsa Xa-test,
Tyskland women with multiple kvinnor med MS.) SPSS.

sclerosis.




Ref | Forfattare/ Titel Ansats/Design/ Undersoknings- Dataanalys
nr Artal/Land Metod grupp
25 Hellwig Reproductive Kvalitativ 73 kvinnliga patienter | Friedman ANOVA,
etal. counselling, treatment | Jimfoérande med MS som hade Mann-Whitney U-test
and course of Personlig/ varit gravida de Post hoc analys
2008 pregnancy in 73 Telefonintervju senaste 10 aren.
Tyskland German MS patients Strukturerad/
semistrukturerad
intervju
24 Olsson The Meaning of Kvalitativ 10 kvinnor med Intervjuerna spelades
etal. Women’s Experiences | Beskrivande sekundér progressive | in. Transkriberades
of Living With Icke struk-turerade | MS. ordagrant. Fenomeno-
2008 Multiple Sclerosis intervjuer. logisk hermeneutisk
Sverige tolkningsanalys.
20 Prunty The motherhood Kvalitativ 20 kvinnor med MS Intervjuerna spelades
etal. choice: Themes arising | Beskrivande boende i Sydney in pa band for att sedan
in the decisionmaking | Semistruktu-rerade | deladesini4 transkriberas och
2008 process for women intervjuer med fokusgrupper: analyseras kvalitativt
Australien with multiple sclerosis | fokus-grupper. Kvinnor som inte med standard metoder.
ville ha barn, kvinnor
som har barn och inte
vill ha fler, kvinnor
som ville ha barn och
kvinnor som var
osakra pa om de vill
ha barn eller inte.
23 Prunty The motherhood Kvantiativ RCT- 139 kvinnor med MS | Parametrisk statistik
etal. choice: A decision aid | studie (kvinnor med MS for beroende variabler
for women with Jamforande som fick och icke parametrisk
2008 multiple sclerosis Enkat beslutsstddsdoku- statistik for dikotoma
Australien Slumpmassigt urval | ment (n=78), variabler.
kontrollgrupp utan ANCOVA,
besluts-stoddokument | SPSS.
(n=61)).
28 White Chronically ill mothers | Kvantitativ 171 mammor med ANOVA
etal. experiencing pain: Enkater MS eller reumatoid Alpha
relational coping Jamforande artrit (RA) och 91
2009 strategies used while friska mammor.
USA parenting young
children.
19 Payne, Becoming mothers. Kvalitativ 9 kvinnor med MS Intervjuerna spelades
McPherson Multiple sclerosis and tolkande, som fott barn inom de | in pé band,
motherhood: A beskrivande senaste 5 aren. transkriberades och
Nya Zeeland qualitative study Semistrukturerade lastes flera ganger.
2010 intervjuer.




3.1 Faktorer som paverkar beslutsfattandeprocessen

Beslutet om att bli gravid och skaffa barn beskrivs hos manga kvinnor med MS som svart. Detta pga.
bristfallig information, avsaknaden av stdd och tankbara psykologiska férdelar med att ha en baby
samt osakerheten kring utvecklingen av sjukdomen. Bristen pa alternativ till graviditet ar ocksa nagot
som forsvarar beslutet, da personer med MS pga. den moéjliga progressiva risken av sjukdomen méts
av svarigheter i samband med adoption (17). Kvinnornas beslutsfattande kring moderskap baseras pa
vilken syn pa moderskapet de hade, sjélvbilden kring mammarollen och kénslor av vardet i att bli
mamma (18). For en del innebar det att graviditet och barnafédande blev mer viktigt sedan de fick
sin MS-diagnos. Beslutet om att bli gravid och skaffa barn beskrev flera av kvinnorna som det
normala att gora och skall inte ga forlorat pa grund av MS diagnosen. En kvinna beréattade att MS-
sjukdomen gjorde att hon kénde sig onormal”, men att hon kidnde sig normal igen nér hon blev med
barn medan en annan kvinna kénde sig onormal nér hon fick sin diagnos och annu mer onormal nér
hon blev gravid (17).

3.1.1 Oro och radsla hos kvinnor i samband med beslutsprocessen

Flera av studierna visade pa att det finns oro hos kvinnorna i samband med beslutsprocessen (17, 18,
19, 20). Kvinnorna blev t.ex. oroliga av vardpersonalens uppmaning att starta familj innan 30-ars
alder, dvs. innan MS-sjukdomen forvarras. Detta gjorde att de kande att de behévde skynda pa med
beslutet samt satte dven press pa deras relationer (20). Bristen pa definitiva uppgifter och brist pa
enighet om riskerna med graviditet skapade oro, angest och en kénsla av osakerhet. Ett av de storsta
problemen som oroar kvinnor i beslutsfattandet var vilken effekt graviditeten kan ha pad MS-
sjukdomen. Dock hade flera av kvinnorna dragit slutsatsen att det ar osannolikt att en graviditet kan
paverka MS-sjukdomen, men de uttryckte samtidigt osakerhet om huvudorsaken till MS och vilken
effekt graviditet kan ha pad MS (17). Ett annat stort problem som kvinnorna oroade sig for var deras
framtida vélbefinnande, oron var sarskilt stor kring hur ett avbrott i medicineringen infor
befruktning, under graviditet och amning skulle kunna paverka deras hélsa (19, 20). Kvinnor som
ville amma var tvungna att vaga fordelarna mot de konsekvenser det kan ha pa sjukdomen (19).
Undersokningen som Coyle et al.( 21) gjorde angaende neurologernas rad till kvinnliga MS-patienter
visade att halften av neurologerna insisterade pa att avbryta DMT-behandlingen for de patienter som
Overvégde graviditet och flertalet neurologer anvénde inte DMT till patienter som ammade.

Prunty et al. (20) fann ocksa en oro hos kvinnorna som handlade om att barnen kunde bli tvungna att
hjélpa och ta hand om dem sa lange deras MS-sjukdom fortskred och blev samre samt hur skyldiga

de skulle k&nna sig om det senare i livet visade sig att barnet arvt sjukdomen. Oro for barnen



framkom ocksa vid Harrison och Stuifbergens (22) studie dar kvinnorna var bekymrade for att deras
barn skulle behova ta pa sig for mycket hushallsarbete pga. sjukdomen samt oroade sig 6ver hur
deras barn skulle reagera pa sjukdomen néar de var stora nog att forsta. Mer an halften av kvinnorna
var ocksa bekymrade for att deras barn skulle behdva mer kansloméssigt stod och information pga.
sjukdomen.

Dessutom framkom radsla for barnets sékerhet, kvinnorna var radda for att inte vara tillrackligt
snabba och flexibla for att kunna skydda sitt barn fran att skada sig exempelvis genom att de tappar
barnet, att de ramlar och skadar barnet eller radsla for att inte hinna med att forhindra skada hos
barnet (18, 20). Kvinnor i Smeltzers studie (17) uppgav att om de med sakerhet kunde forutsaga att
sjukdomen skulle utvecklas och bli progressiv, skulle de med denna kunskap avsta fran att skaffa
barn. Nagra av dessa kvinnor uppgav ocksa att den negativa aspekten av osékerheten kring vad som
orsakar MS-sjukdomen gjorde att de blev rddda for att bli betydligt funktionsnedsatta efter

graviditeten och eventuellt senare fa veta att graviditeten forvarrat sjukdomsforloppet

3.1.2 Stod fran andra

Stod fran andra identifierades som en faktor i kvinnors beslutsfattande om graviditet (17, 18). Detta
stod omfattade den generella relationen till maken, makens medvetenhet och acceptans for de
eventuella foljderna (t.ex. 6kade symtom, sjukdomsférsamring eller 6kad invaliditet). Dessutom
omfattade det graden av stéd och uppmuntran fran andra, tillgangen till stod fran familj och vanner
om symtom eller funktionsnedséttning skulle uppsta under eller efter forlossning (17). Kvinnor som
hade upplevt betydande fysisk funktionsnedséattning, antingen som en kvarstaende effekt efter eller
under ett skov, menade att det fanns ett behov for dem att etablera familjens stod innan de pabdrjade
sin plan att bli gravid (19). Beslutet att inte skaffa barn hos kvinnorna berodde ofta pa att de saknade
narheten till stod (20). MS innebar ocksa konsekvenser for familjemedlemmar som har néra relation
med kvinnorna och deras eventuella barn, eftersom det finns en foérvantan om att slaktingar kan/skall
ge fysiskt, socialt och kanslomassigt stod i barnuppfostran. Kvinnornas farhagor kan minska om
beslutet kring att bli mamma far diskuteras med MS-specialister, familjemedlemmar och andra,
dessutom kan det leda till att det framtida stodet bestdms. Vid dessa diskussioner utlamnar kvinnorna
sig, nagot som kan gora att de samtidigt utsatts for kritik for att de vill ha barn. Exempelvis var det
en kvinna som anfortrodde sig till en kollega om sin langtan efter barn och kollegan uttryckte da
bekymmer kring riskerna for skovaterfall efter forlossningen vilket kvinnan tog som negativ kritik
(19). Payne och McPherson (19) fick vid sina intervjuer fram hur kvinnorna upplevde samhéllets
attityd kring beslutsfattandet att bli mamma. Det visade sig att det inte enbart skedde mellan kvinnan

och hennes partner, utan beslutet att bli gravid skedde genom en diskussion och samrad med andra
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maéanniskor, sarskilt med deras medicinska specialister och familjemedlemmar. Prunty et al studie
(20) visade ocksa att kvinnorna upplevde negativa attityder fran vardpersonal och anhoriga om deras
framtida planer pa att bilda familj och att en del familjemedlemmar och vanner antog att de inte
skulle bilda familj pa grund av MS-sjukdomen, och de som inte tyckte sa forutsag att kvinnorna
skulle ha svarigheter med graviditet eller forlossning. Prunty et al. (23) utvérderade ett beslutsstod
till kvinnor med MS dér de fann att kvinnor med erhallet beslutsstod var mer benagna att kanna att
MS hade gjort beslutet mer komplicerat kring att starta eller utoka familjen. Beslutsstodet gjorde att
nér val kvinnorna Overvéagt olika faktorers fordelar och nackdelar var de betydligt sékrare i sitt val
jamfort med kvinnor som saknade beslutsstod. Beslutsstodet hade inte planeringsmassigt &ndrat

kvinnornas vilja att skaffa barn eller inte.

3.1.3 Information och rad i samband med beslutsprocessen

Bristande svar fran sjukvardspersonal kring MS-sjukdomens utveckling gjorde att kvinnorna sokte
information pa egen hand. Kvinnor som planerade graviditet sokte information fran bl.a. lakare,
sjukskoterskor, vanner, familjmedlemmar, lokala MS-féreningar, MS stodgrupper och fran andra
kvinnor med MS om hur graviditet paverkar MS-sjukdomen och hur MS i sin tur kan paverka
graviditeten (17, 24). En hel del kvinnor beskrev att de gjorde omfattande sokningar av information
for att fa mer forklaring till interaktioner mellan MS och graviditet, men de blev frustrerad Gver
bristen pa skriven och tillganglig information Flera av kvinnorna hade gjort forsok att kontakta
neurologer och eller forskare i andra delar av USA eller Europa for att fa information om effekterna
av graviditet for MS-sjukdomen. Om kvinnorna lyckades fa tag i information séa var den ofta
motstridig eller ofullstandig. En kvinna som ville bli med barn radfragade sin barnmorska/gynekolog
om vad hon tyckte med tanke pa MS-sjukdomen och hon fick da till svar friga din neurolog”. Nir
hon senare fragade sin neurolog sa denne i sin tur ”fraga din barnmorska”. En annan kvinna fick i
samband med sin diagnos féljande rad av sin neurolog: ” Vad du &n gor bli inte med barn” och nir
hon sedan sokte rad fran en annan neurolog blev svaret: ”N4, vad vintar du pa? Skaffa 20 om du
vill.” Flera kvinnor uttryckte frustration dver bristen pa enighet eller definitiva svar pa sina fragor
(17). 1 den tyska studien som Hellwig et al. (25) gjorde visade att mer an hélften av patienterna fick
positivt stod av den behandlande neurologen infor sin graviditet och resten fick negativa rad eller
radfragade inte sin neurolog nar de planerade att bli gravida. Kvinnor beréttade dessutom om hur
ohjalpsamma, onddiga och till och med osanna de fann nagra av de rad de fatt (20). Pa fragan om hur
neurologer rader patienter betraffande beslutet om att amma var det néstan halften som inte gav

nagon specifik rekommendation utan lamnade beslutet till patienten (21).
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3.1.4 Copingstrategier i samband med beslutsprocessen

I samband med beslutet om att bli gravid och for att hantera osékerheten kring MS-sjukdomen
anvande flera av kvinnorna strategier sasom bon, positivt tinkande och ”hoppas pa det basta”(17).
En annan metod som kvinnorna anvéande sig av for att hantera oférutsdgbarheten och osakerheten vid
MS och vilken framtida paverkan det kan ha pa 6nskan om att fa ett barn var en typ av “’psykisk risk-
nyttoanalys”. Kvinnorna analyserade da fordelarna med att ha ett barn mot den eventuella
forsamringsrisken av MS pga. graviditet. Avstandet mellan graviditeterna identifierades av flera
kvinnor som en strategi som de anvande for att sékerstélla att de skulle kunna ta hand om det nya
barnet och de véantade garna med att skaffa ytterligare barn tills det dldre barnet “’klarade sig sjalv”
lite mer. Mammorna vantade exempelvis tills att barnen kommit upp i skolaldern vilket gjorde att de
kunde passa pa att vila nar bebisen sov samtidigt som det aldre barnet var pa dagis/skola (17).

3.2 Behovet av stod hos mammor med MS
Familjen var en stark kraftkélla for kvinnor med MS, och i synnerhet var barnens beroende och

forvantningar ett starkt skal att kd&mpa i det dagliga livet som exempelvis en anledning att komma
upp pa morgonen (24). Att inte kunna delta i familjens aktiviteter ledde till kanslor av skuld och
misslyckande, och kvinnorna upplevde att hela familjen blev lidande. Kvinnor med MS beskrev att
familjen kande skuldkanslor da de gjorde saker som kvinnorna inte kunde delta i. For att gora livet
lattare att hantera hjalpte det ocksa att dela problem i vardagslivet med andra personer med MS,
nagot som gjorde att kvinnorna inte kande sig annorlunda. Kvinnor med MS uttryckte ocksa att livet
blev lattare nér de kande sig forstadd av sjukvardspersonalen (24). Kunskapsbehovet om hur
sjukdomen skulle visa sig ansags som bradskande och det uttrycktes ocksa kanslor av att inte ha
fortroende for halso- och sjukvardspersonal relaterat till att inte fa bekraftelse av hur sjukdomen
kommer att utvecklas. Det var avgorande att kvinnor med MS mottes med arlighet och uppriktighet,
men kvinnorna kande ofta att de hade funderingar kring obesvarade fragor med réadsla for den
okanda framtiden (24). Resultaten i Gulicks studie (26) visade att mammor som hade latt att bli
kanslomassigt stressade var i behov av mer emotionellt stod 3 och 6 manader efter férlossning och
var dessutom i behov av instrumentellt stod vid 1, 3 och 6 manader jamfort med mammor med
mattlig stress. Forstfoderskor med MS var mer i behov av informativtstod &n mammor med barn
sedan tidigare (26). Enligt Gulick och Kim (27) hade mammor med bristféalligt stod 6kade
symtomnivaer och det fanns brister i kanslomassigt stod de forsta 6 manaderna efter forlossningen.
Detta ar en tid dd manga modrar pga. MS-sjukdomen behdéver gora forandringar i foraldraskap och

den egna hélsan. Instrumentellt och informativt stéd var mindre viktigt jamfort med
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kanslomassigtstod under denna tid (27). Harrison och Stuifbergen (22) gjorde en studie pa 201
mammor med MS. Denna visade att 60 % av mammorna var nara nagon som gjorde att de kande sig
trygga och 68 % umgicks med andra som hade samma intressen/problem. Av dessa kvinnor var det
24 % som rapporterade att de inte hade nagon som kunde hjélpa dem om de behdvde hjélp under en
langre tid. 1 Payne och McPherson’s (19) studie beréttade kvinnorna som ingick i studien om olika
stodnivaer de fick och vilka manniskor som forsag dem med stodet. Det var dock inte alla som fick
utokat stod och alla hade inte sin familj i ndrheten. De olika ké&llor som kvinnorna identifierade var:
partner, familj, barnomsorg och for en del kvinnor deras gemenskap i kyrkan. For de som inte hade
nagon partner eller familj var stodet fran de andra kallorna sarskilt viktigt. Aven for de som hade
anhoriga, klev familjemedlemmar fram vid kritiska tidpunkter for att ge stod. Den viktigaste tiden for
kvinnorna att ha ett férankrat stod var de forsta 6 manaderna efter forlossningen eftersom det under
denna tid &r storst risk for skovaterfall och alla kvinnor hade ordnat med nagon som skulle ge de stod

efter barnets fodelse.

3.3 Copingstrategier som mammor med MS anvander

White et al. (28) fick i sin studie fram att mammor med MS som upplevde en férsamring anvande sig
mer av barn-inriktade aktiviteter for att underhalla eller distrahera barnet som t.ex. att titta pa
TV/film, lasa sagor, pyssla, leka med andra barn, musik/sang jamfort med MS-mammor i
forbattringsfasen efter ett skov. For att klara dagliga vardagssysslor framkom att det var viktigt att
lyssna pa kroppen och spara pa krafterna, t.ex. att passa pa att vila nar barnen sov vilket var bra bade
for MS-sjukdomen samt symtom som fatigue som annars kan forvarras. Trottheten beskrevs av
kvinnorna som en 6vervéldigande trotthet i hela kroppen dar de var i behov av omedelbar vila. Be
om hjalp och éaven lata andra hjalpa beskrevs av mammorna som betydelsefullt. Mammorna tog
exempelvis hjalp av varandra med barnpassning for att kunna vila (19, 24). Planering och
strukturering av det dagliga livet gjorde det lattare att gora viktiga saker som att tillbringa tid med
familjen (24). Att inte enbart fokusera pa MS-sjukdomen var en anvandbar strategi hos kvinnor som
inte upplevt skov pa flera ar. Denna strategi var bra for att inte lata MS-sjukdomen ta 6ver och
genomsyra hela vardagen. Vad som ocksa var framstaende for dessa mammor var lusten att fortsétta
”som vanligt” och fullgdra de uppgifter som ingar i mammarollen (19). Twork et.al. (29) jamforde
depressiv coping, aktiv problemfokuserad coping, undvikande/bygga upp sig sjélv, religios/soka
efter mening i livet och goda tankar hos mammor och barnlésa kvinnor med MS. De fann att
mammor med MS anvéande sig mer av religids/soka efter mening i livet jamtfort med barnlgsa

kvinnor med MS.
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3.4 Artiklarnas kvalitet

Till denna litteraturstudie har 13 vetenskapliga artiklar anvants; sju var kvantitativa, fem kvalitativa

och en var av bade kvalitativ och kvantitativ ansats. Sju artiklar var gjorda i USA(varav en av dessa

studier var gjord i USA och Canada), tva i Australien, tva i Tyskland, en pa Nya Zeeland, och en i

Sverige. Antalet deltagare i de kvalitativa studierna varierade mellan 4-73 och i de kvantitativa mellan
139-1089. | en kvalitativ (18) och en kvantitativ (28) artikel hade inte bortfallet redovisats. Fyra av

studierna (17, 20, 23, 29) hade |ag svarsfrekvens men vad bortfallet berodde pa var otydligt beskrivet.

Etiska 6vervéganden hade utforts i sju av studierna, i tre studier var det otydligt beskrivet hur detta

hade gjorts och i tre studier framkom inte dver huvudtaget om det hade gjorts nagra etiska

dvervéganden. Artiklarna har granskats utifran syfte, metod, design, urvalsgrupp, diskuterat bortfall

och om studien blivit godkand av en forskningsetisk ndmnd (se tabell 3). Efter kvalitetsbedémningen

var det 8 artiklar som fick hog kvalitet, 4 medelkvalitet och 1 lag kvalitet.

Tabell.3 Kvalitetshedémning av granskade artiklar.

Nr | Forfattare/artal/ | Syfte och Design Urvalsmetod och borfall Etiska Kvalitets-
Land Overvaganden beddémning
18 | McNary Design och syfte Otydligt beskrivet. Det Framkommer A, B* C
tydligt beskrivet och framkommer inte hur ménga inte.
1999 designen motsvarar som fatt erbjudande att vara 13p=43%
USA syftet. med i studien varfor inte
bortfallet 4r redovisat. Lag
22 | Harrison, Designen tydligt Tillvagagangssatt val Har gjorts. A B, C D E,
Stuifbergen beskriven och beskrivet, dock lag F,G
motsvarar syftet. svarsfrekvens (40 %). 35p=100 %
2002 Bortfallet bra beskrivet och
USA redovisat. Hog
17 | Smeltzer Designen tydligt Tillvigagangssittet val Har gjorts. A, B, C, D* E,
beskriven och beskrivet, men det gar inte att |
2002 motsvarar syftet. se om det blev nagot bortfall. 28p=93 %
USA
Hog
26 | Gulick Otydligt beskriven Urvalsmetod och Har gjorts. A, B* C,D,E,
design. tillvagagangssatt tydligt F,.G
USA beskrivet. Bortfallet har 3Bp=9%%
2003 diskuterats.
Hog
21 | Coyle et.al. Designen tydligt Lag svarsfrekvens, endast 35 | Framkommer A B,C, D,
beskriven och %. Tillvdgagangssatt bra inte. 20p=57%
2004 motsvarar syftet. beskrivet och bortfallet &r
USA och Canada redovisat. Medel
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27 | Gulick, Designen tydligt Mycket hog svarsfrekvens, Otydligt A /B, C, D, E*,
Kim beskriven och endast tva bortfall som var beskrivet. F, G
motsvarar syftet. val beskrivet. 33p=94%
2004 Hog
Nordamerika
29 | Twork et.al Designen tydligt Svarsfrekvens 44,8%. Bortfall | Otydligt A B,C, D, E*,
beskriven och framkom vid beskrivet. H
2007 motsvarar syftet. jamforelseanalysen som var 28p=70%
Tyskland vl beskrivet. Medel
25 | Hellwig et.al Designen tydligt Deltagarna tog sjélv kontakt Har gjorts. A B, C, D* E,
beskriven och med forskarna varfor det inte |
2008 motsvarar syftet. blev ndgot bortfall. 28p =93 %
Tyskland Hog
24 | Olsson et.al Designen tydligt Det framkommer inget Har gjorts. A B,CD*E,I
beskriven och bortfall, men 28p =93 %
2008 motsvarar syftet. tillvagagangssattet ar daremot Hog
Sverige vl beskrivet.
20 | Prunty et.al Designen tydligt Lag svarsfrekvens 33 %. Framkommer A B, C, D* I,
beskriven och Bortfallet i det forsta urvalet inte. 23p=77%
2008 motsvarar syftet. har inte diskuterats. Medel
Australien
23 | Prunty et.al Designen tydligt Lag svarsfrekvens 33 % och Har gjorts. A, B, C, D*,
beskriven och forsta bortfallet inte E,F,G
2008 motsvarar syftet. diskuterat. 33p=94%
Australien Hog
28 | White et.al Designen tydligt Svarsfrekvens 78 %. Otydligt A, B,C,E*F,
beskriven och Bortfall inte diskuterat. beskrivet. 23p =66 %
2009 motsvarar syftet. Medel
USA
19 | Payne, Designen tydligt Tillvdgagangssitt och bortfall | Har gjorts. ABCDENI
McPherson beskriven och val redovisat. 30p =100 %
motsvarar syftet. Hog
Nya Zeeland
2010

Samtliga artiklar har beddomts utifran:

A= beskrivning av studiens syfte,

B = beskrivning av design

C = Beskrivning av urvalsgrupp
D= eventuellt bortfall diskuteras i studien
E = Godkénd av forskningsetisk namnd

Kvalitativa artiklar bedéms dven utifran:

Kvantitativa artiklar bedéms dven utifran:

F = matinstrumentets reliabilitet ar diskuterad
G = matinstrumentets validitet ar diskuterad

For kvantitativa RCT-studier bedéms &ven

H = Mélet med interventionen

* Otydligt beskrivet

I= Atgarder har vidtagits for att stirka trovardigheten

(modifierad, Forsberg & Wengstrom, 2008)

Poangrakning: 5 p = tydligt och bra beskrivet, 3 p = Otydligt beskrivet eller att nagonting saknas, 0 p = finns ]
beskrivet.

Maxpoang: Kvantitativa studier = 35 p, Kvantitativa RCT-studier = 40 p, Kvalitativa studier = 30 p.
Lag = 41-60 %, Medel 61-80%, Hog = 81-100%
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4. Diskussion

4.1 Huvudresultat/slutsats

Resultatet visade att avgorande faktorer som paverkar beslutsprocessen om att skaffa barn eller inte
var bristfallig information, oro och radsla kring hur graviditeten paverkar MS, behovet av stod fran
andra, barnens och kvinnornas vélbefinnande samt samhallets attityder. Copingstrategier som
anvandes i beslutsfattandeprocessen var bl.a. bon och positivt tankande. For mammor med MS var
familjen ett starkt skl att kampa i det dagliga livet och de uttryckte behov av forstaelse och
bekréftelse hos sjukvardspersonalen. Mammorna behdvde ofta planera och strukturera det dagliga
livet for att spara pa krafterna och anvande sig ofta av barn-inriktade aktiviteter for att underhalla
eller distrahera barnet. Gjorda studier inom omradet var av relativt hog kvalitet. Slutsatsen ar att
kvinnor med MS som planerar graviditet behdver stdd och tydlig information for att underlatta det

svara beslutet och for att minska sin oro.

4.2 Resultatdiskussion

Resultatet visade att det finns en oro hos kvinnorna i samband med beslutsprocessen pga. bristande
information om vilken effekt graviditeten kan ha pa MS-sjukdomen och hur MS kan paverka
graviditeten (17). Det finns flera studier som visar att antalet skov under graviditeten minskar for att
sedan de forsta tre manaderna efter forlossningen dka vilket stoder uppfattningen att graviditeten
minskar sjukdomsaktiviteten vid MS (15, 30, 31, 32). | resultatet av Smeltzers (17) studie framkom
ocksa oro for eventuell funktionsnedsattning efter graviditet och en del neurologer till och med
avradde kvinnorna fran att bli gravida. Detta motbevisas dock i D hooghe, Nagels och Uitdehaag
(33) studie som visade att patienter som hade fott ett eller flera barn efter MS debuten har en mer
godartad sjukdomsutveckling jamfort med dem som inte hade nagra barn efter att sjukdomen
debuterat . Utdver detta hade kvinnor som fatt barn bade fore och efter MS-debuten mindre progress
av funktionsnedsattning an de som aldrig fott barn. Ferrero et al. (15) menar ocksa att det inte finns
nagot samband mellan funktionsnedséttning och det totala antalet graviditeter, tidpunkt for graviditet
och debut eller férsdmring av MS i samband med graviditet. Det framkom &ven i resultatet att
kvinnorna moéttes av negativa attityder fran bade sjukvardspersonal samt personer i omgivningen.
Det uttrycktes oro for eventuella svarigheter med graviditet och forlossning pa grund av MS-
sjukdomen (20). Ferrero et al. (15) studie visar dock att kvinnor med MS, férutom 6kad risk for
anemi under graviditeten, inte har mer komplikationer under graviditet och férlossning &n andra.
Kvinnorna hade inte heller storre risk att fa prematura barn eller barn med lag fodelsevikt, mer
missbildningar eller att barnen skulle drabbas av spadbarnsddd &n kvinnor utan MS (15). Kvinnorna
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upplevde dessutom oro 6ver hur ett eventuellt avbrott i medicineringen vid amning skulle kunna
paverka deras hélsa (19, 20). Neurologerna i Coyle et al. (21) studie anvande inte DMT till patienter
som ammade, vilket éverensstammer med Ferrero et al. (15) studie dar det fanns oro hos lakare och
neurologer om huruvida lakemedel 6verfors fran mor till barn i samband med amning, i annat fall
kunde amning uppmuntras eftersom det inte fanns nagon 6kad frekvens eller svarighetsgrad av skov

efter forlossningen relaterat till amning.

Att det finns brister i information, rad och stdd till personer med MS bekréftas av den tvaariga studie
som Ytterberg et al. (34) gjorde, dar majoriteten av deltagarna upplevde ett behov av psykosocialt
stod/radgivning och rehabilitering. Studien visade &ven att kvinnorna upplevde ett stérre behov av
psykosocialt stod/radgivning jamfort med mannen. Betraffande professionell vard var patienterna
mest nojda med sjukskoterskorna. | MS-sjukskoterskans roll ingar att ge psykosocialt stod, samordna
varden, vidareremittering samt tillhandahalla specialiserad radgivning och patientutbildning till
personer med MS. Forutom ovanstaende behov sa identifierande personer med MS &ven behovet att
behalla sin sjalvstandighet och hantera stigmatisering (35). For att forbattra varden identifierades av
MS-patienter i Forbes et al. (36) studie betydelsen av att vardpersonalen skaffar mer kunskap om MS
samt fardigheter som behdvs for att kunna ge god omvardnad vilket Orlandos interaktionsteori dven
syftar till da sjukskoterskan ska forsta vad som sker, hur det sker och pa vilket satt det kan hjalpa
patienten. | resultatet framkom att de forsta 6 manaderna efter férlossning var den viktigaste tiden att
ha ett forankrat stod (19), men det finns dessutom en studie som visar att modrar med MS &ven
behdver stod under den andra 6 manadersperioden efter forlossningen. Detta for att MS symtomen
fortsatter paverka modrarnas funktionella formaga, samt att det finns ett betydande positivt samband
mellan socialt stod och funktionell formaga bade 9 och 12 manad efter forlossning (37).

Bon och positivt tankande var ndgra copingstrategier som anvandes av kvinnorna i
beslutsfattandeprocessen (17) och i Tworks (29) studie framkom det ocksa att mammor med MS
anvénde sig mer av religios/soka efter mening i livet jamfort med barnlésa kvinnor med MS. Detta
kan kanske harledas till det Russell (38) fick fram i sin studie att personer med MS som kdmpade
med att forsta varfor just de drabbats av MS anvande sig av en liknande copingstrategi. Vissa trodde
att det var en del av Guds plan eller 6det och darmed accepterade sin sjukdom. Medan andra fortsatte
att soka efter varfor just de blivit drabbade, d&ven om de inte finner nagot svar. | en studie som Lode
et al. (39) gjorde rapporterades likasa att positivt tinkande var den mest valda copingstilen hos

personer med MS. Dessutom visade deras studie att mer problemlésande copingstrategier anvandes

17



ju mer nojda patienterna var med informationen vid diagnostillfallet. Resultaten fran deras studie
understryker vikten av hdgkvalitativ information i det totala omhé&ndertagandet av patienter med MS.
Langtan efter barn kan saledes vara en stark, évervaldigande kraft som endast kan uttryckas eller
forklaras delvis, utan att det gjorts nagra rationella évervaganden. Valet att bli mor kan inte bara ses
som en negativ och underordnad dnskan bland kvinnor, men det bor inte heller ses som att det

uppfyller varje kvinnas liv (40).

4.2.1 Kvalitetsdisskussion

Att 12 av 13 artiklar beddmdes ha hdg och/eller medel kvalitet anses vara en styrka for
trovardigheten av denna litteraturstudies innehall och resultat. En av de kvalitativa artiklarna (18)
fick mycket lag kvalitet beroende pa att bortfallet inte var diskuterat, att det inte framkom vilka
atgarder som vidtagits for att starka trovardigheten och om studien blivit godkéand av en
forskningsetisk namnd. Det framkom att enkéter hade skickats ut till manga kvinnor, dock fanns inte
angivet hur manga, men daremot att det endast var fyra kvinnor som uppfyllde inklusionskriterierna. De
fyra studiedeltagarna kom alla fran samma omrade och traffade samma neurolog vilket kan ha
inneburit att de fatt liknande rad, nagot som ocksa kan ha paverkat studiens reslutat och aven denna
litteraturstudie. Eftersom artikeln mycket val motsvarade syftet och fragestallningarna i denna
litteraturstudie ansag forfattarna att den inte kunde exkluderas. Det var dven i en av de kvantitativa
artiklarna (28) som bortfallet inte hade diskuterats. | denna studie (28) fanns det dock en tydlig
beskrivning av inklusionskriterierna och att de personer som var intresserade att delta i studien fick
kontakta forfattarna, varfor man far anta att de personer som inte tog kontakt inte motsvarade
inklusionskriterierna, eller inte ville delta i studien. I en annan kvalitativ studie (25) utférdes
intervjuerna i fokusgrupper, dock framkom inte vem/vilka som hade genomfort intervjuerna. Vid
intervjuer med fokusgrupper kan resultatet paverkas da exempelvis personer som ar aktiva kan ta for
mycket plats och gora det svarare for passiva personer att saga sitt, men enligt Forsberg och
Wengstrom (16) kan det ocksa innebéra en kvalitetskontroll da personerna i fokusgruppen
interagerar och balanserar varandras synpunkter och kommentarer sa att ovasentliga asikter kan
filtreras bort. | flera av artiklarna framkom det inte om det hade gjorts nagra forskningsetiska
overvaganden eller sa var de otydligt beskrivna. Att gora forskningsetiska dvervaganden anser
forfattarna som viktigt framst vid kvalitativa studier, men samtidigt ar detta inte nagot som alla
lander har som krav och for att fa artiklarna publicerade har sékert manga tidskrifter det som krav
anda utan att det behdver sta angivet i artiklarna. | tre av studierna (20, 23, 29) var bortfallet otydligt

beskrivet och dessa studier hade ocksa lIag svarsfrekvens. Den laga svarsfrekvensen berodde pa att de
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som ville delta i studien fick vara med och de som inte svarade rdknades som bortfall, forfattarna tycker

dock att det i dessa studier borde ha diskuterats vad bortfallet kan ha berott pa.

4.3 Metoddiskussion

Acrtiklarna i denna litteraturstudie soktes endast i Medline via PubMed eftersom sdkningar i Cinahl
resulterade i farre artiklar samt att de relevanta artiklar som fanns dar ocksa fanns i Medline via
PubMed. Forfattarna laste titel och abstract pa atkomliga artiklar i Cinahl och forutom de relevanta
artiklar som ocksa fanns i Medline via PubMed tyckte forfattarna att dvriga artiklar inte motsvarade
studiens syfte varfor uteslutandet av denna databas inte heller borde paverka resultatet. Nagot annat
som daremot kan ha varit avgorande for denna studies resultat ar de artiklar som hade ett bra abstract
men som exkluderades pa grund av att de inte gick att skriva ut. Det kan ha varit sa att dessa artiklar
varit mycket centrala for denna studie, men har resonerade forfattarna kring kostnaden av studien
och att det kan bli véldigt dyrt att genomfora en litteraturstudie om de flesta intressanta artiklarna
maste kopas. En av de 13 artiklar som inkluderades i studien var fran ar 1999 medan 6vriga var
mellan ar 2002 och 2010 vilket far anses som réatt sa nya och uppdaterade och kan férmedla hur det
ser ut i nutid. Den svenska kvalitativa artikeln som inkluderades handlade inte om MS och graviditet
utan beskrev kvinnors upplevelse av att leva med MS och forfattarna valde att ha den artikeln med
eftersom det i resultatdelen stod mycket om familjens betydelse. Sju av artiklarna var gjorda i USA,
tva i Australien, tva i Tyskland, en pa Nya Zeeland, och en i Sverige. Det kan vara bra for studiens
resultat att artiklarna kommer fran olika vérldsdelar eftersom detta ger ett bredare perspektiv. Att
endast tre av studierna var fran Europa kan forstas innebéra att studiens resultat inte kan
generaliseras till den svenska populationen och med anledning av detta maste det belysas att det
behovs fler svenska empiriska studier inom detta omrade.

4.4 Allman diskussion

Denna litteraturstudie har visat att kvinnor med MS behdver mer kunskap om hur graviditeten
paverkar MS och att de behover ett forankrat stod innan de planerar att bli gravida. For att fa 6kat
fortroende for sjukvardspersonalen har det ocksa framkommit att kvinnor med MS vill ha eniga rad
och tydlig information kring sjukdomsutvecklingen.

Att skaffa barn anses som en ménsklig rattighet, men for personer med MS kan det vara
problematiskt. Kan de inte skaffa egna barn finns det inte sa manga alternativ eftersom de méts av
svarigheter om de 6nskar adoptera. Nufortiden vantar manga kvinnor med att skaffa forsta barnet

tills efter 30 ar da de hunnit med exempelvis uthildning, skaffat bostad, fatt jobb och traffat en
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partner som de vill ha barn tillsammans med. Kvinnor med MS far ofta radet att de bor skaffa barn
innan de ar 30 ar vilket skulle kunna leda till att dessa kvinnor utséatts for stress. Skalen till sadana
rad ar forstas begripliga eftersom det i forvag ar oerhort svart att veta hur sjukdomen kommer att
utveckla sig, men ett sadant rad kan innebéara en 6kad press pa dessa kvinnor som kan leda till att de
kanske skyndar pa med beslutet om att skaffa barn utan att gora riktigt rationella 6vervaganden. Den
basta tiden for alla kvinnor att skaffa barn, oavsett om man lider av nagon sjukdom eller inte, &r ju
mellan 20-30 ar nar kvinnor &r mest fertila och riskerna vid barnafédande ar mindre.

Pa grund av bristande information sokte manga kvinnor med MS information pa egen hand nagot
som forfattarna tror kan leda till att de kan fa felaktiga upplysningar. En del kvinnor sokte
information hos andra kvinnor med MS som hade genomgatt graviditet for att kunna forutséaga vad
detta skulle inneb&ra. Detta kan sakert bli véldigt missledande eftersom sjukdomsutvecklingen &ar
mycket individuell och inte kan jamforas fullt ut med andra. Rad som ges maste vara eniga och det
borde finnas tydliga riktlinjer/beslutsstdd tillgangliga for alla personer med MS som funderar pa att
skaffa barn. Det ar viktigt att sjukskaterskor och évrig vardpersonal har kunskap om vilka faktorer
som paverkar personer med MS i deras beslut om att skaffa barn eller inte. Beslutet om att skaffa
barn eller inte kan bara tas av den MS-drabbade personen och dennes partner varfor sjukskoterskor
inte ska ge nagot definitivt rad, men daremot fungera som ett stod och klart och tydligt kunna
informera om MS i samband med graviditet och foraldraskap. Det ar ocksa viktigt att personer med
MS kan kanna sig trygg med den information de far av vardpersonalen, nagot som forfattarna tror
kan underlatta deras beslut och gora att de far okat fortroende for varden. Forfattarna haller med om
att positivt tinkande och “hoppas pé det bésta” maste vara bra copingstrategier att anvénda sig av
bade nar det galler beslutet om att skaffa barn samt hos foraldrar med MS eftersom detta kan gora att
de accepterar sin situation och darmed gor det lattare att leva med sjukdomen. Nar det géller att
stodja, starka och végleda patienten att valja ratt copingstrategi ar sjukskoterskor betydelsefulla sa att
patienten kan fa hjalp att hantera sin situation pa ett aktivt satt.

I resultatdiskussionen framkom &ven att kvinnor med MS upplevde ett stérre behov av psykosocialt
stod/radgivning jamfort med man som har MS nagot som kanske kan bero pa att kvinnor inte bara
har sin sjukdom att tdnka pa utan pa att det dven ar de som foder barn och ofta skoter om hem och
familj. Det &r svart att uttala sig om huruvida det finns oro hos man med MS kring beslutsfattandet
nar det galler barn och familj eftersom det inte hittades nagra studier om detta och darmed ett omrade
som det borde forskas mera inom. Kvinnor med MS som planerar graviditet behdver stéd och tydlig

information for att underlatta det svara beslutet och for att minska sin oro.
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Bilaga 1

Tabell 4. Oversikt av artiklar som ingar i studien

Ref | Forfattare/ Syfte Resultat
nr | Artal/Land
18 | McNary Forsoka identifiera och utforska teman som kan 27 teman identifierades i form av olika
uppsta for kvinnor med MS i deras beslutfattade oro i MS kvinnornas beslutfattande om
1999 om att skaffa barn eller inte. att skaffa barn eller inte.
USA
22 | Harrison, Undersoka forhallandet mellan funktionshinder, Funktionshinder och omsorg om barn &r
Stuifbergen oro for barn, socialt stéd, och depressiva symtom oberoende prediktorer for depressiva
hos en grupp mammaor med MS symptom och socialt stod kan delvis
2002 medla effekten av oro for barn pa
USA depressiva symtom
17 | Smeltzer Redovisa processen for beslutsfattande om 5 stora problemkategorier med
graviditet hos kvinnor med MS och identifiera anknytning till graviditet och
2002 faktorer som paverkar beslutsfattandet. barnafddande identifierades.
USA
26 | Gulick Anpassa en befintlig skala som méter socialt stod Madrar med jamforelsevis lagre
for kvinnor med MS efter forlossningen samt testa | kénslomassig stress rapporterade hogre
2003 tva hypoteser som ror validiteten av skalans matt. nivaer av emotionell instrumentellt stod,
USA och mddrar med ett barn tog emot mer
information och stéd 6 manader efter
forlossningen &n modrar med flera barn.
21 | Coyleetal Identifiera antalet kvinnliga patienter med MS som | De flesta neurologerna avrader patienter
behandlas med olika metoder, samt ta reda pa vilka | att fortsatta med DMT om de planerar att
2004 strategier och radgivningsmetoder som anvénds av | skaffa barn och rader dem att inte
USA och neurologer i samband med behandling. ateruppta behandlingen tills amningen &r
Canada avklarad.
27 | Gulick, Faststélla effekterna av MS-symtom samt mottaget | MS-relaterade symptom associerades
Kim socialt stod och upplevda brister av socialt stod vid | med dkad k&nsloméssig stress och
kanslomassig stress hos mammor med MS vid 1, 3 | mammor som behdvde utdkat stod
2004 och 6 manader efter forlossningen. rapporterade 6kade symtom.
Nordamerika
29 | Twork et al Fa forstaelse for mammor med MS beteenden Mammor med MS anvande
kring levnadsforhallanden, livskvalitet och coping. | copingbeteendet “religiositet/soka efter
2007 mening i livet”.
Tyskland
25 | Hellwig et al Att erhélla mer information om Antalet skov minskar under graviditeten,
behandlingsrekommendationer och som foljs av en 6kad recidivfrekvens
2008 behandlingsbeteende, ARR under graviditet och efter forlossningen. De belyser
Tyskland amningsintervallet fran MS patienter, som inte epidemiologiskt samband med
deltog i kontrollerade MS-prévningar. forlossning hos patienter med MS.
24 | Olsson et al Beskriva kvinnornas upplevelse av att leva med Att leva med MS tycktes betyda att
MS. sjukdomen hade tagit dver kroppen.
2008 Vardagslivet innehdéll nya granser och
Sverige vardagssysslor var svéra att genomfora.
20 | Prunty etal Dokumentera huvudteman och farhagor/oro for Teman som véxte fram under
kvinnor med MS som évervager moderskap. beslutsprocessen var:
2008 Oro kring moderns egen hélsa och
Australien vélbefinnande.

a) Valbefinnande for barnet.

b) Att hantera foraldraskapet.

c) Samhéllets attityder.

d) Upplevelse av foraldraskapet.
e) Tidspressen i beslutsfattandet.




Ref | Forfattare/ Syfte Resultat
nr | Artal/Land
23 | Prunty et al Utvérdera ett beslutsstdd till kvinnor med MS om Kvinnor med beslutsstéd hade mindre
beslutsfattande kring att starta eller utvidga beslutsmassiga konflikter, 6kad tilltro till
2008 familjen. egen forméga, okad kunskap om MS och
Australien graviditet och mer sdkerhet i sitt val &n
de i kontrollgruppen. Det fanns inga
negativa effekter pa depression eller
angest och kvinnors beslut var inte
baserad i nagon av dessa riktningar.
28 | White etal Att identifiera mor genererade relationell Kvinnor med MS som upplever
copingstrategier for att forstd hur madrar hantera forsdémring &ndrar sina copingstrategier
2009 sin smarta medan som smabarnsforaldrar jamfort med kvinnor med RA. Friska
USA modrar engagerade i mer egenvard i sitt
foraldraskap samtidigt som de upplever
smaérta &n kvinnor med RA.
19 | Payne, Kvinnor med MS upplevelser av att bli eller vara Féljande teman identifierades: Offentlig-
McPherson mamma samt vilka strategier de anvéander for att privat upplevelse att bli mor, barnets
hantera sin MS-sjukdom och ha barn. sakerhet, stod, spara pa krafterna, den
2010 perfekta mamman och ha MS i

Nya Zeeland

bakgrunden.




