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I takt med et @get fokus pa det psykosociale bidrag til rehabiliteringen efter erhvervet hjerneskade og andre

sygdomme som leder til kognitive funktionsnedsattelser, er behovet for at kunne foretage kvalitativ
forskning af hej kvalitet med denne gruppe steget. Derfor er formalet med denne artikel at belyse og
diskutere nogle af de metodiske udfordringer samt styrker vi har medt i det forskningsdrevne mede med
personer med erhvervet hjerneskade (EH). Dermed bidrager denne artikel til en metodisk diskussion som i
hgj grad er anerkendt som vigtig, men kun i begreenset omfang diskuteres (Glintborg, 2019; Paterson &
Scott-Findlay, 2002). Gennem artiklen diskuteres det, hvordan tilpasningen af metodiske tilgange til
interviewet, kan lade sig inspirere af den allerede veldokumenterede viden om tilpasningen af terapeutiske
samtaler med personer med EH (f.eks. Gallagher et al., 2019). Der arbejdes ud fra fem overordnede grupper
af kognitive vanskeligheder og hvordan interviewet som metode bedst muligt tilpasses disse, samtidig med
at berettigelse af de kvalitative metoder diskuteres indenfor forskningsomréadet.
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Indledning

I 2007 skrev Carlsson og kollegaer: “People with communication impairments have
expressed that they are more or less invisible in society” (Carlsson et al., 2007, p. 1367).
Med udgangspunkt i aktuel forskning pa omréadet, synes denne problemstilling fortsat at
gore sig geeldende — ikke bare for personer med kommunikative vanskeligheder, men
generelt for personer med kognitive vanskeligheder efter erhvervet hjerneskade

(Glintborg, 2019; Thegersen & Glintborg, 2021). Studier viser at personer med erhvervet
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hjerneskade oplever at blive ramt pa deres identitet og agency (Dickinson et al., 2017,
Taubner et al.,, 2021), og at deres eget narrativ ikke laengere vurderes validt af
omgivelserne (Glintborg, 2019). Begrebet narrativ agency dekker over det at vere i stand
til og have mulighed for som individ at skabe sit eget narrativ om selvet. Muligheden for
at opna narrativ agency krever derved bade, at den enkelte har individuel mulighed for
at skabe et narrativ, men lige si vigtigt, at den enkeltes narrativ accepteres i en social
kontekst (Baldwin, 2005; Taubner et al., 2021). Det er derfor vigtigt at finde
forskningsmetoder, der rummer og kan inkludere deltagere med kognitive
vanskeligheder. Det er som forsker vores ansvar at udvikle metoder og rammer, som
muligger deltagelse i forskning, for personer med kognitive vanskeligheder, s& deres
oplevelser ogsa reprasenteres.

Den kvalitative forskning bidrager med vigtig viden, nir maélet er at indhente
viden om den ramtes oplevelse af konkrete fenomener eller situationer. En autentisk
historie, bundet pé konteksten og @jeblikket hvori oplevelsen underseges (Nunkoosing,
2005). Forskningsmetoden skal altid matche forskningsspergsmalet og den kvalitative
metode, ma forstds som en fortolkningsproces fremfor en afrapportering af en sandhed
givet ved konkrete citater fra informanten (Saldana, Miles, & Huberman, 2019). Dette
abner op for en sterre forstaelse af bidraget fra personer med kognitive vanskeligheder og
hvordan empiri fra forskellige modaliteter kan bidrage i en analyseproces.

Med denne artikel ensker vi, pé baggrund af flere ars klinisk og forskningsmaessig
erfaring indenfor dette omrade, at belyse og diskutere nogle af de metodiske udfordringer
og styrker vi har medt i det forskningsdrevne mede med personer med erhvervet
hjerneskade. Dermed bidrager denne artikel til en metodisk diskussion og med konkrete
strategier, der generelt kan anvendes i interviews med personer med kognitive

funktionsnedsettelser (Glintborg, 2019; Paterson & Scott-Findlay, 2002).

Interview som metode

Nér vi som forskere kvalitativt skal undersege et fenomen, eller en malgruppes oplevelse
af et fenomen, sgges ofte en omfangsrig og pracis beskrivelse, f.eks. gennem et
interview. Der er varierende bestemmelser af kvalitative metoder. Denzin & Lincoln

definerer 1 deres handbog “Handbook of Qualitative Research” (2005) kvalitativ
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forskning som: “a situated activity that locates the observer in the world. It consists of a
set of interpretative, material practices that make the world visible. These practices
transform the world” (s. 3).

Denne definition sammenfatter udmarket de mange variationer over temaet. Med
Denzin & Lincolns definition af kvalitativ forskning afgranses denne til fortolkninger.
Disse fortolkninger kan vere sével tekst som tal, og afgreenser dermed den kvalitative
forskning som en videnskab baseret pa fortolkning i forhold til en kvantitativ videnskab,
der baserer sig pa manipulation af objekter. Uden at udfolde en mere videnskabsteoretisk
anskuelse pa kvalitativ forskning, kan vi sige, at empiri indsamles eller opstar i medet
mellem informanter og forskere. Hermed fremhaves vigtigheden af informantens rolle i
forskningen. At informant sével som forsker spiller en central rolle i den kvalitative
forskning, kan medfere udfordringer, specielt hvis informanten oplever kognitive
udfordringer.

I denne artikel, vil vi primert beskaftige os med interviewet som kvalitativ
metode. Gennem tiden har interviewet vaere kritiseret ud fra forskellige perspektiver. Et
perspektiv er forskerens betydning for forskningen. F.eks. viser studier at forskerens ken
og alder i nogle tilfzlde kan have en betydning for hvordan informanten svarer (Coolican,
2013). Forskeren er aldrig bare interviewer, men har ofte flere positioner, som
vedkommende bringer med 1 interviewsituationen og i den relation, der opstar mellem
informant og forsker. En relation som yderligere er praget af at vaere en ulige relation,
men som pa flere méder seger at ligne en uformel samtale, for at give informanten en
folelse af tryghed og derved lede informanten til at vare mere aktiv i interviewet
(Nunkoosing, 2005). Dette kan lede videre til det forhold at netop informanten selv
bestemmer, hvilke historier han eller hun fortaller under et interview, men ogséd at de
historier afgeres af, hvad informanten husker (Nunkoosing, 2005). I de tilfzelde hvor man
som forsker er uddannet psykolog og informanten ved dette, kan der ogsd opsta en
situation, hvor dette har en betydning for interviewets forlgb. Bdde som en styrke, men
ogsé en risiko, idet der kan opsta en situation, hvor det er svaert at skelne mellem en
udforskende og en terapeutisk samtale.

Evnen til at kunne reflektere og udtrykke sig verbalt spiller en stor rolle i den
kvalitative forskning (Nunkoosing, 2005). Nér informanter inkluderer personer med

kognitive funnktionsnedsattelser udfordres interviewet som metode. Det ses f.eks.
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indenfor hjerneskadeforskningen, hvor der har varet en forstdelse af, at udsagn fra
hjerneskaderamte ikke kunne anskues som valide pd baggrund af de kognitive
vanskeligheder, en hjerneskade kan medfere (f.eks. Paterson & Scott-Findlay, 2002).
Samtidig er der et stort behov for at indefra perspektivet fra netop disse malgrupper og
en validering af hjerneskaderamtes oplevelser kommer frem. Et punkt, som netop den

kvalitative forskning kan bidrage til.

Tidligere fokus pa tilpasning af interviewet som metode
Indenfor hjerneskadeomridet har der varet initiativer med fokus pé tilpasningen af
forskningsmetoder til informanter med afasi (f.eks. Luck & Rose, 2007), mens behovet
for tilpasning af metoder til de kognitive vanskeligheder i begraeenset omfang har vearet
belyst. Tilbage i 2002 diskuterede Paterson & Scott-Findlay (2002) metodiske
udfordringer i forbindelse med at interviewe personer efter erhvervet hjerneskade. Fokus
pa metodiske udfordringer er ofte begrenset til diskussioner af designmeessige
begransninger i empiriske studier og kun i meget begranset omfang belyst, som et
selvsteendigt emne i forhold til generelle kognitive udfordringer. Annabel Jones og
kollegaer (2021) diskuterer etiske og metodiske udfordringer i forbindelse med at udfere
fokusgruppe interview med deltagere med neurodegenerative sygdomme. De fremhaver
vigtigheden af, at forskning involverer den pageldende population, men samtidig at der
er behov for metodiske tilpasninger. De identificerede problematikker omhandler primeert
kognitive funktionsnedsettelser med et specielt fokus pa kommunikation (Jones et al.,
2021). Der er en del litteratur med fokus pa metodiske udfordringer i forbindelse med
kommunikative vanskeligheder (f.eks. Carlsson et al., 2007; Simmons-Mackie & Lynch,
2013; Wilson & Kim, 2021). Med denne artikel ensker vi nu at bidrage til den metodiske
diskussion med et fokus pd, hvordan de kvalitative metoder kan styrkes i forbindelse med

ikke bare kommunikative vanskeligheder, men ogsé kognitive vanskeligheder.

Kognitive udfordringer og betydningen heraf

Artiklens @rinde er ikke at diskutere de kognitive vanskeligheders ophav, men
udelukkende at forholde os til deres udtryk og betydning for at indga i forskning. Pa
baggrund af flere ars klinisk og forskningsmaessig erfaring pd omradet, har vi identificeret
og opstillet seks overordnede temaer/grupper af udfordringer som kraver tilpasning for

at lave kvalitative studier: kommunikative vanskeligheder, opmceerksomhed, igangscetning
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og udtreetning; hukommelse; konkret teenkning; indsigt, forsvar og identitet samt
forudgdende kendskab. Temaerne stemmer overens med tidligere forskning, der har
identificeret lignende temaer (f.eks. Paterson & Scott-Findlay, 2002). Samtidig er
temaerne i overensstemmelse med de vanskeligheder, som i et review af Gallagher et al.
(2016) identificeres, som varende nedvendige at imedekomme gennem tilpasning af
psykoterapeutisk intervention til personer med erhvervet hjerneskade.

Vi er opmarksomme pé, at denne diskussion kan vare forsimplet for nogle
mennesker med erhvervet hjerneskade og at tilpasning af metoder altid ber tage

udgangspunkt i det enkelte menneske.

a. Kommunikative vanskeligheder
Kommunikative vanskeligheder efter erhvervet hjerneskade kan vaere forskelligartede og
derfor er der ogsé behov for forskellige former for tilpasning. I denne diskussion vil vi
primert beskaftige os med de vanskeligheder, der er knyttet til kognitive forandringer,
herunder afasi. Overordnet set er der et aget behov for fleksibilitet i medet med deltageren
med kommunikative vanskeligheder, f.eks. i form af anvendelsen af flere modaliteter
(Taubner et al., 2021). Som tidligere navnt spiller tenkning og tale en stor rolle i
kvalitativ forskning (Nunkoosing, 2005). Pa trods af dette, er det dog muligt at foretage
interviews med personer med kognitive funktionsnedsattelser, ogsd selvom der er
kommunikative vanskeligheder. Det krever dog at kommunikationen i hgjere grad
foregar gennem flere modaliteter. I denne sammenhang skal modaliteter forstds som
forskellige udtryksformer, f.eks. det talte sprog, skriftsprog, tegninger, billeder eller andre
illustrationer. Nar en person er ramt af sproglige vanskeligheder, som resultat af en skade
pa hjernen, kan det betyde, at vedkommende kan have svart ved at finde de rigtige ord,
men godt ved hvad vedkommende vil sige. Informanten kan fortelle om en oplevelse
gennem hjelpemidler, som det fremgar af et studie af Dalemans og kollegaer (2010), hvor
social deltagelse undersgges blandt personer med afasi. Her anvendte man piktogrammer,
billeder og muligheden for at skrive stikord for at stotte kommunikationen. Lignende
metoder er anvendt i et studie af Heard og kollegaer (2010), hvor kommunikationen blev
stottet af tegninger eller stikord. En anden vigtig modalitet er reprasenteret ved
kropssprog. Kropssprog og andre non-verbale cues anerkendes i forhold til den brede
forstaelse af kommunikation under et interview (Robson, 2011). Informanten kan fortelle

eller vise meget uden anvendelse af det talte sprog. Nér der foretages forskning med
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personer med kommunikative vanskeligheder, bliver den non-verbale kommunikation
ekstra vigtig (Panda et al., 2020). Under interviewet kan forskeren evt. anvende en
observater, som fokuserer pa den non-verbale kommunikation (Thegersen et al., 2022a),
eller interviewet kan optages pa video.

Andre tilpasninger, i forhold til kompleksiteten af de stillede spergsmal og brugen
af prompts eller svarmuligheder, kan ogsd vare hjelpsomme for at stotte
kommunikationen. F.eks. ekstra tid til respons, mulighed for gentagelse og verificering
af forskerens forstielse (Panda et al., 2020). Dette vil vi udfolde yderligere senere, da det

ogsé kan bidrage med kompenserende stotte i forhold til andre kognitive vanskeligheder.

b. Opmcerksomhed, igangscetning og udtreetning
De fleste som rammes af en skade pd hjernen, oplever udtraetning. Hertil kommer at
mange yderligere oplever udfordringer med opmarksomheden og nogle med
igangsetning (Rabinowitz & Levin, 2014). Disse kognitive udfordringer kan have en stor
indvirkning pa deltagelsen i interviews. Konsekvenserne af sadanne udfordringer kan
spende helt fra let afledelighed, ved indre eller ydre stimuli, til udfordringer med at holde
traden i en fortelling, fordi man afledes af f.eks. indre associationer. Her er det vigtigt at
forskere er forberedt pd, bedst muligt at stette og guide samtalen. Vanskeligheder
omkring opmerksomheden knyttet til ydre stimuli kan i hej grad imedekommes af en
opmerksomhed pa de fysiske rammer, hvor interviewet foretages, samt brugen af gvrige
kompenserende strategier, som f.eks. visuelle stottende stimuli som noter eller
illustrationer. I et observationsstudie fra 2011 identificerede O Halloran og kollegaer 126
faktorer, som havde betydning for kommunikationen mellem sundhedspersonale og
patienter (O’Halloran et al., 2011). De identificerede faktorer blev inddelt i syv
overordnede temaer, hvor de fire forste er knyttet til sundhedspersonalets viden om:
kommunikationsrelaterede vanskeligheder, kommunikations-faerdigheder, tilgang og
individuelle forskelle. De gvrige tre temaer var: Tilstedevearelse af familie, det fysiske
miljo og hospitalsprocedurer (O’Halloran et al., 2011). Kommunikationen i forbindelse
med forskning kan lade sig guide af disse faktorer. I forhold til opmarksomhed,
igangsetning og udtraetning kan tilpasningen lade sig inspirere af de 14 faktorer som
relaterede sig til miljoet og ydre stimuli omkring samtalen. Hvis man f.eks. har en
informant, som oplever kommunikative vanskeligheder og er let afledelig pa ydre stimuli,

er det vigtigt at velge kommunikative stettende strategier, som ikke afleder
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opmerksomheden. Konkret kan det f.eks. vare kun at have et eller to stikord skrevet ned
ad gangen, séledes at personen ikke lader sig aflede af stikord brugt tidligere i samtalen.
Denne fremgangsmade er i1 overensstemmelse med SCA metoden (Supported
conversation for adults with aphasia). SCA metoden er udviklet for at reducere
psykosociale konsekvenser af afasi og for at gere den enkelte i stand til 1 hgjere grad at
kunne kommunikere med sine omgivelser (Kagan, 1998). Kommunikation anses her for
at vere et partnerskab, hvor personen uden afasi har ansvaret for kommunikationen.
Derudover bygger metoden pa princippet om at kommunikationen stettes gennem stikord
eller korte konkrete setninger, som nedskrives lobende for at understotte
kommunikationen gennem visuel stimuli. Et eksempel pa dette kan ses i illustration 1.
Her er anvendt flere af teknikkerne beskrevet ovenfor. Illustrationen viser hvordan der
lobende er anvendt fa konkrete stikord til at understotte spergsmalene. Derudover
kommer det gennem eksemplet til udtryk, hvordan intervieweren havde et forudgaende
kendskab til informanten, i det at der kunne sperges ind til en formodet vanskelighed, her
sproget. Det er ligeledes vigtigt at vide, at informanten kun lider af ekspressiv afasi og

derfor er i stand til at forstd spergsmalene og er i stand til at svare ja/nej.

F: Nu siger du herover at det har veeret sadan I:Ja

blandet. Er der noget der har veeret sveert?
[SCA]

[SCA]

2
SVARTC OVERT,

- Spros{,t
I: Ja
F: Meget? F: Er der andre ting?
: Meget?
I: Jah I: Nej
F: Sproget? F: Det var mest noget med sproget?

I:Ja

Hlustration 1. Uddrag fra transskription indsamlet i forbindelse med ph.d.-projekt ved Cecilie Marie Thogersen, 2021.

Er der tale om opmarksomhedsudfordringer pa baggrund af afledelighed af indre stimuli,
er der i hgjere grad brug for, at man som forsker er styrende i samtalen og guider
informanten, nar han eller hun bliver afledt. Til dette kan man f.eks. anvende
opsummerende kommentarer eller gentagelse af spergsmélet, som der ogsa ses i

illustration 1.
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Personer med erhvervet hjerneskade kan ogsa blive udfordret i forhold til
igangsattelse. Denne form for kognitiv udfordring kan komme til udtryk ved, at personen
har svert ved at igangsatte et svar, men nar forst vedkommende er i gang med en
fortelling eller en anden handling, vil talen flyde frit. Her kan det som forsker vare vigtigt
at undgé sterre skift i samtalen eller overveje muligheden for at aftholde interviewet i
forbindelse med en fysisk aktivitet, da dette kan stotte personer med disse typer af
udfordringer til at forblive i et sprogligt flow. Man ma altsd som forsker tilpasse
rammerne til den enkeltes behov og ikke tenke interview i traditionel forstand, som en
samtale, der finder sted i en statisk setting (Glintborg, 2019). Kvale og Brinkmann (2009)
fremhaever ogsé hvordan det at foretage et interview i forbindelse med daglig aktivitet

eller f.eks. en gatur generelt kan vere en styrke for interviewet som metode.

Som navnt ovenfor er en almindelig folge efter erhvervet hjerneskade
udtretningsproblematik, ogsa kaldt fatigue. Et billede pa dette kan gives ved at forestille
sig hjernens neurale baner som et vejnet i en storby. Rammes et omrade af vejarbejde kan
det medfere at man ikke kan kere til omradet, men skal man bare forbi omradet, ma man
ogsa finde en anden vej — en omvej. Det vil resultere i at turen tager bade lengere tid og
sikkert ogséd kraever mere breendstof. Mange med erhvervet hjerneskade oplever at blive
udtraettede ndr de udferer handlinger, som kreever ekstra af dem rent kognitivt, som f.eks.
et interview vil gere. Det er altsa forventeligt at personer med erhvervet hjerneskade, vil
opleve fatigue efter en vis tids deltagelse i et interview. Fatigue kan lede til fejltolkninger
og ufuldendte svar (Carlsson et al., 2007). Det er derfor vigtigt at vaere ekstra opmarksom
pa dette som forsker og derfor tilpasse lengden af interviewet til deltagerens
funktionsniveau. I sidste ende kan det betyde at man som forsker har mindre tid til at
foretage interviewet og det er derfor ekstra vigtigt at lave en ngje afvejning af

interviewspergsmalenes vigtighed.

c¢. Hukommelse
Problematikken omkring hukommelsesvanskeligheder kan i hej grad knytte sig til, hvis
informanten oplever vanskeligheder i forhold til at huske oplevelsen af det som
underspges. Her er det vigtigt at man som forsker ger sig klart, hvad der pracist

underspges. F.eks. kan en person med erhvervet hjerneskade opleve ikke at have nogen
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artikulerede minder om perioden lige efter skaden, men nyere forskning har vist at
erindringer for emotionelle begivenheder lagres staerkere end neutrale begivenheder pga.
endringer i aktivitet og aktuelle styrkeforhold af sammensatning af neurotransmittere og
neurohormoner i hjernen (fx Van Stegeren, 2008; Le Doux 2003; Baddeley et al., 2009).
Der kan vere andre eksempler pd situationer, hvor den hjerneskaderamte pa trods af
hukommelsesvanskeligheder kan bidrage med vigtig viden, idet der stadig er et narrativ
omkring oplevelser.

Forskning indenfor erhvervet hjerneskade har vist, at voksne med en hjerneskade
ikke mestrer deres liv ved blot at acceptere deres hjerneskade, men ved “revising their
self-narratives” (Nochi 2000, p. 1799). Nochis studier viste et hul i hukommelsen (a void)
1 mange af de narrativer, der blev fortalt. Ifalge Nochi baerer mange af informanterne pa
noget ukendt, som udger en krise for selvet, da dette hul” i hukommelsen afstedkommer
barrierer i forhold til forstaelsen af sig selv. Cloute et al. (2008) fandt, i teet relation hertil,
at disse tabte minder ofte er udfordret af parerende, der forseger at lukke dette hul med
deres version af det skete. For at der kan forega en positiv udvikling af selv-narrativer, er
det, ifelge Nochi, nedvendigt at udviklingen sker i interaktion med andre mennesker,
samfundet og kulturen fremfor i isolerede rehabiliteringsprogrammer (Nochi, 1998).
Dette — samt nyere forskning i identitets rekonstruktion efter hjerneskade (Glintborg,
2019), far os igen til at rette et fokus pa vigtigheden af kvalitativ forskning indenfor
malgrupper med kognitive vanskeligheder, for at bringe os viden om disse
identitetspavirkningsprocesser. Denne type hukommelsesvanskeligheder mé ikke ses
som en hindring i deltagelse i forskningen, men kan imedekommes gennem tilpassede
sporgeteknikker.

Hukommelsesvanskelighederne kan ogsa vare knyttet til korttidshukommelse. 1
sadanne tilfzelde handler det i hgjere grad om at forskeren stotter hukommelsen under

interviewet gennem f.eks. opsummeringer eller stikord.

d. Konkret teenkning
Kognitive udfordringer relateret til eksekutive vanskeligheder, kan ogsé repreesentere en
udfordring i forbindelse med udfoerelse af et interview. I vores forskning har dette isaer
gjort sig geeldende ved informanter med konkret teenkning som felge af hjerneskaden. For

at imgdekomme den konkrete teenkning hos informanten er det nedvendigt at forskeren
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anvender konkrete sporgsmaél, fremfor free recall (Paterson & Scott-Findlay, 2002).
Hermed menes abne spergsmal, som kraver at deltageren selv producerer fyldestgerende
svar. F.eks. vil et spergsmal som: “Hvad oplevede du som verende godt i dit
rehabiliteringsforlob?” vare svart at besvare for informanten, som oplever konkret
tenkning. Der vil i hgjere grad vare brug for spergsmal, som knytter sig til en konkret,
tidsbegranset oplevelse. @Onsker man at undersgge en storre, mere kompleks oplevelse,
som f.eks. den samlede oplevelse af et rehabiliteringsforleb, kan det vaere nedvendigt at
opstille spergsmal knyttet til konkrete oplevelser i lebet af rehabiliteringsforlabet,
hvorved det vil vere muligt gennem den analytiske bearbejdning for forskeren at opna et

samlet nuanceret billede.

At svar i interview 1 hgjere grad har karakter af scripts fremfor detaljerede redegerelser,
begraenser sig ikke kun til interviews med personer som er ramt af erhvervet hjerneskade.
Men det er dog et fenomen, som vi har erfaret ofte gor sig gaeldende hos denne gruppe,
som folge af de kognitive udfordringer. Et script kan forstas, som en generel gengivelse
af en oplevelse som har gentaget sig flere gange, og hvor konkrete detaljer fra forskellige
oplevelser supplerer hinanden til en samlet generel oplevelse. I trdd med tidligere
litteratur pa omradet, skal denne type svar ikke anskues som mangelfulde, men blot som
en anden type af svar, af samme vardi som de mere detaljerede svar (Paterson & Scott-
Findlay, 2002).

En generel anbefaling for interviewet som metode, er at forskeren skal lytte mere
end hun/han taler (Robson, 2011). Vi vil dog understrege, at denne anbefaling ikke
nedvendigvis ber vare gaeldende, nar man foretager interview med personer med
kognitive vanskeligheder og i serdeleshed afasi, idet der ofte er behov for at forskeren, i
hgjere grad end ellers, faciliterer og leder samtalen. Der kan dog vare brug for at give tid
eller prompts (forslag eller svarmuligheder) (Robson, 2011). Der kan vare udfordringer
forbundet med brugen af prompts i interview, idet svar her ofte bliver meget konkrete og
der kan veere en fare for response bias, hvilket betyder at folk har en tendens til hellere at
ville erklere sig enig end uenig (Coolican, 2013). Pa trods af de udfordringer der kan
vare forbundet med prompts, vil den konkrethed sddanne kan bidrage med, vare en stor
stotte for informanten. Det er derfor vigtigt allerede 1 forbindelse med forberedelserne af

interviewet at afklare mulige prompts for at imedekomme at disse ikke bliver vardiladet
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pa en sddan made at de bliver ledende. En anden méde at arbejde med den konkrete
tilgang, er at gore spergsmalene sa simple og konkrete som muligt, sddan at der ikke kan
herske tvivl om, hvad der skal svares pa (Jones et al., 2021). Dette er i overensstemmelse
med generelle anbefalinger for god spergeteknik i forbindelse med kvalitative interview,
hvor det anbefales at undgé spergsmal, der er lange og indeholder flere spergsmal pé en
gang (Robson, 2011). Ved en deltagergruppe med kognitive udfordringer kan det vare
nedvendigt at gere spergsmalene mere simple end ellers og nogle gange kan det vere
acceptabelt at stille ja/nej spergsmaél. Et eksempel herpé kan ses i illustration 1, hvor der
bade er anvendt promts, korte konkrete spergsmal og mulighed for ja/nej svar.

En anden mulighed i forhold til at fremme svar og folde et spergsmal eller emne
ud, kan vere ved at opstille to modsatrettede svarmuligheder. Herefter kan der stilles
yderligere uddybende spergsmaél, som bevager sig dybere ind i oplevelsen. Et eksempel
er givet i illustration 2, hvor der ses et uddrag fra en transskription, hvor der er opstillet
tre modsatrettede svarmuligheder og uddybende spergsmal, som tjener det formal at
udfolde en mere nuanceret besvarelse af det overordnede spergsmél. Dette er en
anerkendt teknik til at stotte kommunikationen med personer, som oplever sproglige

vanskeligheder som folge af erhvervet hjerneskade (Kagan, 1998).
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F: Mmm. Hvordan har det vaeret at vaere pa F: Og hvordan har det veeret at vaere sammen
[rehabiliteringscenter]? [...] med de andre her pa stedet?
I: [sukker] [Informant indikerer mod blandet]
[SCA] F: Blandet?
. o I:Ja
\RRE PA Rehabiliteringscenter (RC)
F: Ja, sa det meste har vaeret for bundet med
M BuANDET M nogle blandede fglelser?

F: Vi kan starte med sadan en — godt, blandet, I: Mmm

skidt? F: Hvis vi sadan kigger pa traeningen, sa har der

vel vaeret noget [SCA] fysioterapi. Der har vaeret
noget tale. Nu prover jeg lige at skrive noget

F: Blandet? ned. Jeg ved ikke, der er garanteret nogle flere
jeg ikke har fanget, som kunne have staet pa.

[Informant peger pa blandet pa papiret]

I: Ja Der er vel ogsé noget ergo. S& fysioterapien,
F: Hvad har vaeret godt? hvordan har det veeret?
(.) [SCA]
[SCA] TRANING
— PERONALE
| REN'NG R(MB‘LM‘N
Perovnce : RC PINORE BEEORCR,
REMABILTERIV VAERE PA
. ATORE BrBoReR
VERE PA RC Soef BLANDET SkaT
Boef  BLANDET SesaT / \ /
F: Traeningen, har den vaeret god eller skidt? ‘1
I: Ja, ja Frsw | | Poveoros, | erao
TALE | MusK
F: Det er blandet? PEDAGUG,  GRupPPE
I:Ja I Ja
- 53 ? ?
F: Sa begge dele? Personalet? F: Godt?

I:Ja I Ja

: ? ?
F: Godt? (.) Eller blandet? F: Og tale treeningen?

I:Ja

I:Ja
F: Ja, det du har naet pa den tid, du har vaeret F- Godt?
her?

I:Ja
I: Ja

F: Dine padagogiske samtaler, nar du har lavet
noget med [personale]

Hllustration 2. Uddrag fra transskription indsamlet i forbindelse med ph.d.-projekt ved Cecilie Marie Thogersen, 2021.

Der er dog en indbygget risiko for at kommunikationen kan opleves for banal eller endda
nedverdigende for informanten, jo mere simpel den bliver og jo flere hjelpeteknikker,

der inddrages. Selvom man har kognitive vanskeligheder, kan ens intellekt veere det
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samme, og det kan derfor opleves nedvardigende med f.eks. meget simple og konkrete
sporgsmal.
e. Indsigt, forsvar og identitet

Bevidste og ubevidste ensker for hvordan den enkelte ensker at fremstille og forstd sig
selv, kan have en stor indvirkning pa de svar personen giver i forbindelse med et
interview. Dette er et faenomen, som ger sig geldende generelt i forbindelse med
deltagelse i forskning og deltagelse i samtale. Et begreb herfor er social desirability, det
at man ensker at fremstille sig selv pd en made, som fordrer social anerkendelse
(Coolican, 2013). Hos personer med erhvervet hjerneskade, som oplever store
forandringer fysisk, kognitivt, psykologisk og socialt, kan deres svar vaere praeget af et
behov for at opretholde narrativ agency (Taubner et al., 2021). Interviewet bidrager med
en oplagt arena til dette, hvilken kan vaere medvirkende til, at man tidligere har fundet
udsagn fra personer med erhvervet hjerneskade ugyldige, idet der kan vare
uoverensstemmelser mellem péarerende og fagpersoners opfattelse og narrativer, og den
ramtes opfattelse og narrativer. Det er her vigtigt at huske forskningsspergsmalet som
guidende for design og metodevalg. Er man interesseret i at belyse oplevelsen af et
feenomen eller en situation, ud fra et ferstepersons perspektiv, mi personens narrativ
tillegges vaerdi og gyldighed, da det reprasenterer et indefra perspektiv fra netop denne

person.

f. Forudgdende kendskab
Forberedelse er altid en vigtig del af det at foretage et interview (Robson, 2011; Kvale &
Brikmann, 2009). Nér man inkluderer informanter med kognitive vanskeligheder, er det
ekstra vigtigt, at man som forsker har et forudgédende kendskab til den enkeltes behov.
Det gor sig generelt geldende, ndr man kommunikerer med personer, som oplever
kognitive vanskeligheder, at man som professionel besidder gode kommunikative
feerdigheder (O'Halloran et al., 2011). Det er dog ikke nedvendigvis altid nok at have et
generelt kendskab til mulige kognitive vanskeligheder. Der er ogsé behov for, at man som
forsker har et grundigt kendskab til den enkelte informant og netop denne persons
kognitive udfordringer, siledes at man kan forberede interviewet bedst muligt, og derved
ogsa har de bedste forudsatninger for at stette informanten under selve interviewet. Dette
blev for os tydeligt i arbejdet med to konkrete studier. I studierne undersggte vi oplevelsen

af at deltage i henholdsvis individuel terapi og parsamtaler i forbindelse med et
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rehabiliteringsophold efter erhvervet hjerneskade (Thegersen et al., 2022a; Thegersen et
al., 2022b). I begge studier blev de evaluerende interviews foretaget af en anden forsker,
end den der havde forestaet terapien. Inden interviewene briefede terapeuten den som
skulle foretage interviewet i, hvilke kognitive vanskeligheder informanten havde og
hvordan vanskelighederne var forsegt imegdekommet i terapien. Pa trods heraf var det
ikke muligt at opna en kommunikation af samme kvalitet som den, terapeuten oplevede
at have med informanten, efter et langt forudgédende forleb. F.eks. kunne intervieweren
kun i begrenset omfang traekke pa tidligere viden eller bistd informanten, nar det var
svert at genkalde sig indhold eller konkrete oplevelser. Et eksempel herpé kan ses ved

folgende citat:

7 I: Og [terapeuten], hun startede os ogsa op derover, med sddan en planche. Hun
tegnede nogle forskellige ting vi skulle igennem.

F: Jah. Kan du huske noget af det?

I: Nej”

Transskription fra Thegersen et al., 2022a

Informanten kan ikke selv genkalde sig temaerne, der er talt om i terapien, men da

interviewer senere sporger ind til et konkret tema, kan informanten huske dette:

F: Ja. Ja. Hvad med i forhold til (.) individuelle forlob, der snakkede du lige om: oh:
- du kunne ikke rigtigt helt huske hvad for nogle temaer, [terapeuten] hun var inde
pd da [ snakkede, men det var i hvert fald noget i forhold til nogle tanker og nogle
folelser

I: Lige nogjagtig”

Transskription fra Thegersen et al., 2022a

Dette understreger vigtigheden af det forudgdende kendskab til kognitive udfordringer,

men ogsd fordele ved et relationsarbejde forudgdende for interviewet, som ogsa

understreges 1 litteraturen (Panda et al., 2020; Paterson & Scott-Findlay, 2002).
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Strategier til tilpasning af metode

P& baggrund af ovenstdende analyse af de enkelte temaer, vil vi opsummere en rakke
anbefalinger for tilpasningen af metoden i forbindelse med udferelse af kvalitative
forskningsinterviews med personer med kognitive funktionsnedsettelser. Udover at vere
baseret pé erfaringer fra forskning, kan det vere aktuelt at se pa erfaringer fra klinisk
praksis. Indledningsvis gjorde vi rede for, hvordan der er overensstemmelse mellem de
udfordringer, der kan vaere forbundet med kognitive vanskeligheder efter en erhvervet
hjerneskade, i forbindelse med terapeutiske samtaler og de udfordringer der kan opsté i
forbindelse med kvalitativ forskning. Derfor kan tilpasningen af metodisk tilgang til
interviewet lade sig inspirere af den allerede veldokumenterede viden om tilpasningen af
terapeutiske samtaler med personer med erhvervet hjerneskade (f.eks. Gallagher et al.,
2019; Thegersen, 2022).

Terapeutiske samtaler med personer med kognitive funktionsnedsattelser, som
folge efter erhvervet hjerneskade, ber altid tilpasses den enkelte (Thegersen, 2022). Der
angives nogle overordnede anbefalinger i litteraturen, hvor specielt anbefalinger i forhold
til struktur og tilpasning af den enkelte session ogsi kan vare relevante i forhold til
forskning. Her anbefales det f.eks. at der sker tilpasninger i forhold til leengde, tempo og
pauser, samt statte til hukommelse, opmarksomhed og kommunikation (Gallagner et al.,
2019; Thegersen, 2022). Konkret anbefales f.eks. brugen af klare og strukturerede
spergsmal, skrevne noter og lebende opsamlinger (Gallagher et al., 2019).

I tabel 1 er opstillet en reekke anbefalinger, til hvordan tilpasning af interviewet

som metode kan gares pa baggrund af erfaringer fra forskning og klinisk praksis.

Strategier for at imedekomme kognitive udfordringer

e Tilpas lengden af interviewet e  Brug konkrete eksempler

e Hold pauser undervejs e Tag udgangspunkt i konkrete situationer og
e Del evt. interviewet op i flere dele oplevelser

e Afpas tempoet o Eftertjek at forskeren har forstaet deltageren
e Givtid til overvejelse korrekt

e Skab en tydelig struktur for samtalen e Vare fleksibel i at brugen af forskellige
e  Brug opsummeringer modaliteter

e Stot hukommelse med noter/stik ord o  Stet opmerksomheden med visuelle cues

Udarbejdet pa baggrund af Gallagher et al. (2019) og Thogersen (2022)
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Begraensninger og alternativer

Behovet for at fa belyst og undersegt kvaliteten af social- og sundhedsfaglige tilbud til
personer med funktionsnedsettelser er stort. Dog kan der stilles spargsmaélstegn ved, hvor
repraesentativ forskningen bliver, hvis personer med kognitive funktionsnedsettelser
ekskluderes i disse undersggelser, som har veret tilfeldet tidligere (Lennox et al., 2005;
Townend, 2007; Jones et al., 2021). Derfor er der behov for, i hgjere grad at kunne
inkludere denne gruppe af personer. P4 baggrund af ovenstdende anbefalinger vil vi
argumentere, at det er muligt, at tilpasse interviewet som metode, siledes at det i hojere
grad bliver muligt at inkludere og lave kvalitativ forskning med personer med kognitive
funktionsnedsattelser.

Anbefalingerne til tilpasning af metode kan i nogle tilfelde virke modstridende,
og man mé da g& med det, som passer til den enkelte deltagers behov. Et konkret eksempel
herpa er et tidligere givet eksempel; at brugen af stikord ikke ma have et omfang, hvor
tidligere stikord afleder opmerksomheden. Det er ligeledes nedvendigt at vare
opmarksom pa at strategierne, for tilpasning af metoden, ikke opleves negativt eller
nedvaerdigende for deltageren og bliver en begransning i forhold til narrativ agency. For
at undgé dette er det derfor altid vigtigt, at veere opmarksom pé at metodiske strategier
altid ber anvendes understottende og tilpasses den enkeltes behov. P& trods af
ngdvendigheden af metodiske tilpasninger viser tidligere studier, at muligheden for
deltagelse i forskning bidrager med en oplevelse af empowerment og social inklusion hos
deltageren (Span et al., 2018). Tilsvarende er vores erfaringer, at deltagerne giver udtryk
for, at deltagelsen i forskning giver en oplevelse af at give noget til andre, og vare noget
1 kraft af sit bidrag. Pa et tidspunkt i deres liv, hvor det ellers kan vere svart at fa gje pa,
hvad de kan bidrage med.

Der vil dog unzgtelig opsta situationer, hvor tilpasning ikke leengere er mulig, og
det mé anerkendes at interviewet som metode, ikke er den rette metode at anvende i
arbejdet med en konkret informant/informantgruppe. I de tilfaelde vil det veere nedvendigt
at overveje hvilke alternative forskningsmetoder man kan anvende, for at kunne inkludere
personer med kognitive funktionsnedsattelser i forskningen — eksempelvis video eller
andet grafisk materiale. To spergsmél melder sig umiddelbart i denne forbindelse:
Hvornar kan man ikke la&engere anvende interviewet som metode, og hvilken metode kan

man da anvende, for at sikre repraesentation fra ogsé de svearest ramte.
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Det forste spergsmal mé bero pa en vurdering i det konkrete forskningsprojekt,
og 1 forhold til den enkelte informant. P4 baggrund af tidligere erfaringer fra vores
forskning, er interviewet som metode ikke brugbart i de situationer, hvor en informant
lider af impresiv afasi (altsa ikke forstar det talte sprog). Derudover mé det vurderes, om
interviewet som metode er nok til at opnd en nuanceret viden om, hvordan et emne
opleves af informanten. Eller om der er brug for at supplere med andre metoder, som
f.eks. observationer, interviews med paregrende eller personale, spergeskemaer eller
gruppeinterviews med flere informanter. Dette leder fint videre til det andet spergsmal,
omkring hvilke alternative kvalitative metoder, der kan anvendes, nér der er behov for at
inkludere personer med kognitive funktionsnedsattelser. Hvor netop ovennavnte
eksempler kan inddrages. Derudover kan der vaere en styrke i at kombinere flere metoder
(Lyons & McAllister, 2019) eller en storre fleksibilitet i forskningsdesign. F.eks. kunne
der laves observationer kombineret med flere sma korte interviews. Centralt er det, at der
er ssmmenhang mellem forskningsspergsmal og design, samt at metoden er tilpasset til
at inkludere den informantgruppe, man primart undersoger og de behov de eventuelt

matte have.

Konklusion

Pa trods af de vanskeligheder der kan vaere forbundet med at foretage kvalitativ forskning,
som f.eks. interview, med en malgruppe med kognitive udfordringer, er det fortsat den
bedst mulige méde at belyse de ramtes oplevelser. Det er afgerende at netop personer
med kognitive vanskeligheder ogsé inkluderes i forskningsstudier. Der mé blot tages
forbehold og laves tilpasninger, siddan at metoden bedst muligt matcher ikke bare
forskningsspergsmalet, men ogsa den enkelte informants behov. At lave forskning med
personer med kognitive funktionsnedsattelser kreever derfor tilpasning og fleksibilitet.
Det er vores enske at denne artikel kan bidrage til en videre diskussion af, hvordan

forskningsmetoder generelt bedst muligt tilpasses de behov, informanter matte have.
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