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Multipel sclerose (MS) rammer hovedsageligt kvinder og pa et tidspunkt i livet, hvor
mange stifter familie. | dag bliver MS ikke anset som en hindring for graviditet og
moderskab. Dog viser studier, at personer med MS far feerre bgrn end gennemsnit-
tet — ogsa i dansk kontekst — og at de bekymrer sig om, hvordan MS vil pavirke de-
res foreeldreskab. Sddanne overvejelser og bekymringer finder sted i en kontekst af
egne og andres forventninger til, hvad “det gode” moderskab er, og kan give falel-

sen af, at det at have MS ggr det sveert at leve op til at veere "en god mor”.

Denne rapports formal er derfor at undersgge, hvordan kvinder med MS i Danmark
oplever muligheder og udfordringer knyttet til moderskab og MS, herunder hvilke
forestillinger, de gar sig om moderskab, og hvordan de sgger at opna et godt liv

som maor.

Rapporten udfolder fund fra forskningsprojektet “Moderskab og livsudfoldelse med
sclerose”. Forskningsprojektet er finansieret af Scleroseforeningens forskningspulje
"Bedre liv med sclerose”, der uddeler stgtte til forskning, der forbedrer livskvaliteten
for mennesker med sclerose. Puljen har fokus pa at stette anvendelsesorienteret
forskning, hvorfor vi har fundet det relevant at formidle resultaterne fra projektet i

en dansksproget forskningsrapport.

Rapporten henvender sig primeaert til fagprofessionelle, beslutningstagere og orga-
nisationer, der arbejder med kvinder med MS og deres familier, herunder sundheds-
professionelle, kommunale aktgrer og patientorganisationer. Rapporten kan desu-
den have relevans for forskere og forskningsmiljger, der beskeaeftiger sig med MS og

familieliv, samt for kvinder med MS og deres pargrende.

Bekymringer former bade beslutninger og hverdag

Undersggelsen viser, at hverdagen som mor med MS i seerlig grad
er preeget af sygdommens kropslige konsekvenser — bade kognitive
og fysiske begraensninger. Disse vilkar stiller krav om lgbende plan-
leegning, struktur og fleksibilitet og medferer daglige prioriteringer
og fravalg.
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Et gennemgaende fund er, at moderskab i en kontekst af MS er forbundet med be-
tydelige bekymringer. Bekymringerne knytter sig iseer til:

m  ikke at kunne leve op til egne forventninger til det at veere “en god mor”

m  jkke at have tilstreekkelig tid til egenomsorg, og at ens MS derfor pavirkes ne-
gativt

m  usikkerhed om sygdommens udvikling og konsekvenserne i fremtiden.

Spgrgeskemaundersggelsen viser, at bekymringerne gar igen blandt bade kvinder
med bgrn og kvinder, der overvejer at fa barn, og er szerligt udtalte blandt yngre
kvinder samt kvinder med en hgjere grad af fatigue, gangbesveer samt kognitive
problemer. For kvinder, der ikke har faet barn, er det generelt de samme bekymrin-
ger, som har haft betydning for, at de ikke har faet barn.

Samtidig viser den kvalitative del af undersggelsen, at bekymringerne ikke er stati-
ske, men aendrer karakter over tid og formes af kvindernes erfaringer med MS, de-

res aktuelle livssituation og deres forestillinger om og @nsker til fremtiden.

Samlet peger resultaterne pd, at bekymringer udger et centralt vilkar i overvejel-

serne omkring og oplevelsen af moderskab og familiedannelse i en kontekst af MS.

0 Bekymringer som drivkraft for indretning og handtering af
° hverdagen

Undersggelsen viser, at kvindernes mulighed for at udvikle og
opretholde hverdagsstrategier er afggrende for oplevelsen af
moderskab og livsudfoldelse i en kontekst af MS. Samtidig med
at kvinderne oplever mange bekymringer, fungerer bekymrin-
gerne ogsa som en drivkraft for aktiv indretning og handtering af

hverdagen.

Kvindernes strategier omfatter bl.a. planlaegning, energiforvaltning, tilpasning af ak-
tiviteter med bgrnene, prioritering af egenomsorg og fleksibel organisering af ar-
bejdsliv og hverdagsrutiner. Den kvalitative analyse viser, hvordan disse strategier
ger det muligt at fa hverdagen til at fungere her og nu, samtidig med at de forbere-
der kvinderne pé fremtidig usikkerhed knyttet til sygdommens udvikling. Strategi-
erne er imidlertid ikke statiske. Rutiner og lgsninger, der fungerer i én periode, kan
hurtigt vise sig utilstreekkelige i en anden, eksempelvis i takt med aendringer i syg-

dommens forlagb eller bgrnenes behov.
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Spergeskemaundersggelsen understgtter dette billede. Et stort flertal af kvinderne
har tillid til, at de kan handtere deres MS pa en made, der gor det muligt at tage sig
af deres bgrn. Mange prioriterer og planleegger aktivt mellem gagremal og aktiviteter
for at bevare overskud, og en betydelig andel afsaetter bevidst tid til egenomsorg.
Samtidig ses det, at kvinder, som har tillid til at kunne handtere deres MS, sa de kan
tage sig af deres barn, og/eller hvor hverdagen i mindre grad er pavirket af bekym-

ringer om at veere mor med MS, i hgjere grad har hgj psykosocial trivsel.

Samlet peger resultaterne pa, at oplevelsen af et godt liv som mor med MS ikke
alene er knyttet til fraveeret af udfordringer, men i hgj grad er knyttet til kvindernes
mulighed for lgbende at opbygge, justere og fastholde meningsfulde strategier,
stotte og tillid i en hverdag praeget af uforudsigelighed.

Statte og strukturelle vilkar er afgerende for moderskabets

muligheder

Mulighederne for at skabe et godt liv som mor med MS afheen-

ger ikke alene af individuelle strategier og ressourcer, men for-

mes i hgj grad af stgtte og de strukturelle vilkar, kvinderne lever

under.

Spergeskemaundersggelsen viser, at partner og netvaerk udger en central ressource
i hverdagen som mor med MS. Et stort flertal af kvinder i parforhold samarbejder
med deres partner om at fd hverdagen med MS og bgrn til at fungere. Mange har
desuden andre personer i deres netveerk, der kan treede til i lgbet af barnets op-

vaekst.

Den kvalitative analyse nuancerer dette billede ved at vise, hvordan partnere og
neere relationer aktivt bidrager til at muliggare hverdagens indretning — eksempelvis
ved at minde om og give plads til pauser i Igbet af dagen eller at lave de fysisk krae-
vende aktiviteter med bgrnene. Stgtten far dermed konkret betydning for kvinder-

nes mulighed for at balancere omsorg for barnet og egenomsorg.

Samtidig spiller institutionelle rammer en veesentlig rolle. | den kvalitative undersg-
gelse fremstar mgdet med sundhedssystemet som szerligt betydningsfuldt. Nar
kvinderne oplever sammenhaeng, kontinuitet og anerkendelse af deres gnsker om
moderskab, bidrager det til en oplevelse af tryghed og legitimitet i rollen som mor.
Omvendt kan manglende koordinering, krav om omfattende egetansvar og uklare
rammer forsteerke usikkerhed og belastning. Kvindernes bekymringer og handlemu-
ligheder formes saledes ikke alene af sygdommens vilkar, men ogsa af den made,

stgttesystemer er organiseret pa.



Ogsa arbejdslivet fremstar som et vilkar, der skaber ambivalens. Fleksible arbejdsvil-
kar kan skabe rum for at prioritere energi og naerveer i moderskabet. Samtidig er til-
pasninger i arbejdslivet ofte forbundet med oplevelser af tab, seerligt i relation til ar-
bejdsidentitet, skonomisk selvstaendighed og social anerkendelse.

Samlet peger resultaterne pa, at moderskabets muligheder i hgj grad betinges af de

relationelle og strukturelle rammer, kvinderne indgar i, og at stgtte kan veere bade

en aflastning og en forudsaetning for baeredygtig hverdagsmestring.

Moderskab med MS rummer bade utilstraekkelighed og

2?2~ Y livsudfoldelse
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ke Undersggelsen viser, at moderskab med MS udspiller sig i et
) spaendingsfelt mellem bekymringer, oplevelser af utilstraekke-
lighed og bestreebelser pa at skabe et meningsfuldt liv, hvori man
trives.

Den kvalitative analyse peger pa, at idealer om det gode moderskab udfordres af
sygdommens kropslige og energimaessige begraensninger. Utilstraekkelighed frem-
star ikke blot som et spgrgsmal om hgje ambitioner, men som en kropsligt foran-
kret erfaring. Samtidig arbejder kvinderne aktivt med at gentaenke, hvad det vil sige
at veere en god mor. Gennem justeringer og prioriteringer udvikles nye standarder
for tilstreekkelighed, hvor naerveer, aerlighed om egne greenser og fokus pa det vee-
sentlige treeder frem. Moderskab fremstar dermed som noget, der lsbende omfor-

mes for at kunne veere bade muligt og meningsfuldt.

Spergeskemaundersggelsen viser, at kvinder, der har faet barn, i seerlig grad er
enige i, at de lever et meningsfuldt liv, at de bidrager aktivt til andres lykke og vel-
befindende, at de opfatter sig selv som gode personer og lever et godt liv. For hgj
psykosocial trivsel ses der imidlertid ingen signifikant forskel afhaengigt af, om man
har faet barn eller ej, nér der er taget hgjde for, om man bor sammen med en part-
ner. Dette peger pé, at moderskab i sig selv ikke er en entydig forudsaetning for hgj
psykosocial trivsel. Samtidig viser analyserne, at kvinder, der har faet barn, er mar-
kant mere tilbgjelige til at have hgj psykosocial trivsel, hvis de ikke oplever, at deres
dagligdag pavirkes vaesentligt af bekymringer om at veere mor med MS. Det samme
geelder for kvinder med hgj tillid til at kunne handtere deres MS pa en made, der

ger det muligt at tage sig af deres barn.

Samlet peger resultaterne pa, at moderskab med MS rummer bade sarbarhed og
livsudfoldelse, og at betydningen for trivsel i hgj grad afthaenger af kvindernes mu-

lighed for at handtere bekymringer og opretholde tillid til egne mestringsevner.



Perspektiver til det videre arbejde

Resultaterne peger pa et behov for statte, der ikke alene adresse-
rer de begraensninger, livet med MS kan medfgre, men som ogsa
anerkender kvindernes handlekraft og muligheder for et baere-
dygtigt moderskab — eksempelvis i mgdet med sundhedsprofes-
sionelle, i tilretteleeggelsen af arbejdsliv og i inddragelsen af
partner og netveerk.

Pa den baggrund rejser rapporten en raekke spgrgsmal til det videre arbejde:
Hvordan kan kvinder med MS og deres familier bedst stattes i relation til graviditet,
familiedannelse og hverdagsmestring? Hvordan kan vidensformidling til kvinder, pa-
rarende og fagpersoner styrkes, sa usikkerhed og bekymringer mgdes med sam-
menhaengende og anerkendende radgivning? Og hvordan kan partnerens rolle og
familiens samlede situation taenkes ind i stgttetilbud?

Fakta om undersggelsen

Undersggelsen har et todelt studiedesign bestaende af:

= Kvalitative interviews blandt 15 kvinder med MS, et interview med en far samt
observationsbesgg hos fire familier

= En spgrgeskemaundersggelse blandt 480 kvinder med MS i alderen 20-44 ar.
Bade kvinder med og uden bgrn blev inviteret til at deltage i undersaggelsen.

Den kvalitative dataindsamling er gennemfart i perioden februar-september 2025,
mens spgrgeskemaundersggelsen blev gennemfgrt i sensommeren 2025.
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