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Livet med Multipel Sclerose

En antropologisk undersggelse af (egen)omsorg i hverdagslivet med sygdommen.

Forankret hos: REPHA - Videnscenter for rehabilitering og palliation
Finansieret af: Scleroseforeningen

Dette videnskabelige forskningsprojekt undersgger, hvilke strategier og aktiviteter, som
mennesker med MS og deres neermeste satter i veerk for at kunne leve et godt liv.

Statuspapir 2:
Forskning af (egen)omsorg i hverdagslivet med multipel sclerose

Baggrund

Dette studie blev udviklet ifm. et kald fra Scleroseforeningen, som gnsker aktivt at involvere mennesker,
der lever med multipel sklerose (MS) i den forskning, foreningen finansierer. Undersggelsens design
traekker pa mit mangearige personlige engagement og akademiske interesse i greesrodsbevaegelser, fx
indenfor sundhedsfeltet.

Studiet undersgger, hvordan mennesker, der lever med MS, og deres neermeste, former deres hverdagsliv,
handterer deres sundhed og (egen)omsorg, og hvordan de bestreeber sig pa at leve det bedst mulige liv
med sclerose. Til dette formal blev der udviklet en tilgang til at forske i perspektiver blandt mennesker, der
lever med MS og deres pargrende. En tilgang der bygger pa kravet ”Intet om os uden os” kraevet af
sundheds- og disability aktivister fra 1970'erne / 80'erne og fremefter.

Tilgangen, der understgtter naervaerende undersggelse, bestar af tre komplementaere elementer:
e Etteet samarbejde med en medforsker, der bibringer personlig erfaring med MS til projektet
e Brug af kvalitative forskningsmetoder, der ofte omtales som "deltagende"
e Inddragelse af en referencegruppe, hvis medlemmer bidrager med en bred vifte af ekspertise inden
for MS til undersggelsen, herunder personlig, faglig, forskning, rehabilitering og politisk ekspertise.

| dette statuspapir vil jeg beskrive disse tre elementer (se figur 1).

Forskerteamet: Datagenerering, analyse og formidling

| et indledende skridt i datagenereringen opfordrede forskergruppen mennesker med MS og deres
pargrende til at identificere spgrgsmal, som de ansa for seerlig relevante ift. at leve med MS, og som de
mente kreevede yderligere forskning. De temaer, der fremkom af fokusgruppediskussionerne (se
Statuspapir 1), sammen med spgrgsmal naevnt i litteraturen om neurodegeneration og MS og
medforskerens egen erfaring, gjorde det muligt for forskergruppen at fa et bredt overblik over
bekymringer, omrader af betydning og emner, der kan forme (egen)omsorgspraksis og hverdagen med MS.
Yderligere analyse af dette overblik, i lyset af undersggelsens formalet, informerede de efterfglgende
dybdegaende interview.

De fleste interview er individuelle, dvs, et menneske med MS interviewes af medforskeren. | visse tilfaelde
er en person, der lever med MS, interviewet sammen med et pargrende, hvoraf nogle ogsa har MS. Fgr
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hvert interview inviteres deltagerne til at dele fotografier af deres hverdag, som de mener afspejler deres
liv og mader af (egen)omsorg, og som gerne vil dele. Deltagernes fotografier drgftes derefter under
interviewet, og til tider danner det udgangspunktet for samtalen. Fotografier ggr det muligt for
informanterne at bringe ind deres personlige perspektiv ”i spil” pa en saerlig aktiv og deltagende made og
kan hjeelpe deltagerne til at forme interviewet pa mader, som de finder seerligt vigtige. Denne form for
interview er blevet kaldt 'photo-elicitation interview' eller blot 'foto-interview'. Desuden mener nogle
antropologer at et billede kan sige mere end tusind ord. Det vil sige, at personlige fotografier kan bidrage
med flere forskellige former for information til en undersggelse (fx fglelser og personlige refleksioner) end
standardinterview og bidrage til at udfolde informanternes bredere perspektiver, erfaringer, praksis og
bekymringer.

Interviewene udfgres af medforskeren, som ogsa deler sin egen erfaring med at leve med MS under
interviewet, hvis dette er hensigtsmaessigt. Interview, hvor bade interviewpersonen og intervieweren deler
en feelles erfaring (i dette tilfaelde erfaringen med at leve med MS) bliver ofte omtalt som peer-to-peer
interview eller faelle-interview, og nogle forskere siger at disse interview kan veere mere "abne”.

| slutningen af interviewet bliver informanterne spurgt, om en anden forsker ma deltage i nogle af
informanternes daglige aktiviteter; det vil sige aktiviteter udvalgt af informanten. Dette g@r det muligt for
forskergruppen at fa yderligere indsigt i, hvad der er vigtigt for deltagerne, deres hverdag med MS og deres
mader at passe pa sig selv og deres helbred. Det giver ogsa muligheder for uformelle samtaler.

Forskerens deltagelse og observation i medicinske omgivelser er ligeledes inkluderet i studiet. Mange
informanter naevnte betydningen af deres konsultationer pa MS-klinikker og deres rehabiliteringsophold
over 2-4 uger pa et af MS-hospitalerne. Som fglge heraf udfgres yderligere observationer pa en MS klinik og
pa et sclerosehospital.

Forskerteamet analyserer Igbende data gennem datagenereringsfasen. Derudover er teamet begyndt at
formidle forelgbige resultater til forskellige malgrupper, og vil senere skrive akademiske artikler til
offentligggrelse i internationale peer-reviewed tidsskrifter (se figur 1).

Referencegruppe: Statte, diskussion og formidling

Som bemarket ovenfor, bringer referencegruppen forskellige og komplementzere ekspertiser til
undersggelsen. Samlet set kan man sige, at referencegruppen er i "baggrunden" for undersggelsen
sammenlignet med forskergruppen, som det ogsa er angivet i figur 1. lkke desto mindre bibringer
referencegruppen vigtig praktisk og kritisk stgtte. For eksempel, har de enkelte medlemmer hjulpet med at
rekruttere informanter, savel som i opsaetning af besgg pa en MS ambulatorium og et af MS hospitalerne;
gruppen som helhed har bidraget med kritiske kommentarer, der har hjulpet forskergruppen til at
gentaenke nogle indledende fortolkninger, og yderligere lignende muligheder for at udveksle ideer og
forstaelser er planlagt.

| en naeste fase af formidling vil referencegruppen bidrage til at "oversaette" resultater til anbefalinger i
rehabiliteringspraksis og vil ogsa veere aktivt involveret i at skrive en artikel rettet mod
sundhedsprofessionelle og fagfolk i kommunerne (se figur 1) . P4 den made haber forskningsteamet og
referencegruppen, at resultaterne vil have en direkte indvirkning pa tilbud til mennesker med MS og deres
pargrende.
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Figur 1: Forskningstilgang og process

Afsluttende bemaerkninger

Denne undersggelse har til formal at belyse perspektiverne blandt mennesker, der lever med MS og deres
pargrende gennem en innovativ forskningstilgang, der kombinerer participatoriske forskningsmetoder med
faelle-interview og input fra en referencegruppe med stor ekspertise inden for MS. Idet underspgelsen
stadig er i gang, er det endnu ikke muligt at vurdere denne tilgang mere omfattende. Flere informanter har
dog kommenteret positivt pa deres erfaring med at deltage i undersggelsen. For eksempel fandt nogle
informanter det tankevaekkende at bidrage med personlige fotografier; andre naevnte, at det at blive
interviewet af en forsker med personlig erfaring og indsigt i at leve med MS blev en ny og god oplevelse, og
endnu andre fandt det rart at en forsker deltog i deres aktiviteter, sasom konditions- eller styrketraening.
Forelgbige resultater tyder pa, at den ”brugerinvolverende” tilgang til at undersgge (egen)omsorg
praksisser i dagligdagen med MS som praesenteret her, indfrier i det mindste nogle af studiets hab om at
fremhaeve perspektiver og stemmer fra mennesker med MS pa forskellige og kreative mader.

Vil du vide mere?
Lees mere om projektet her.
Du er ogsa velkommen til at kontakte Nina Nissen via email nina.nissen@rsyd.dk

Nina Nissen

12 June 2019
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