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Forskningsspgrgsmal

* Hvordan kan fortallende journalistik reprasentere
individets subjektivitet som del at et multidisciplinaert

rehabiliteringsforl@b?
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Forskning i/med ekspressive kvaliteter

(narrativ metode)

¢

® ' . .social research aimed at using the expressive qualities of
narrative to convey experience and meaning.’

Barone and Eisner, 2011. Arts based research. Sage Publications

o Arthur W Frank — ’thinking with stories’
® [aurel Richardson — ’Writing as inquiry’

® Norman K Denzin — "the intimate journalist as public
ethnographer’

* International Klassifikation af Funktionsevne, Personlige Faktorer
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Amyotrofisk lateral sklerose

* At leve uden at ga, spise, tale og trackke vejret. Hvad er
det?

* Kvalitativ forskningslitteratur:
® Et limbo i ‘dynamisk normalitet’
® Biografiske skift
® [solation

* Alternativ kommunikation (vardighedsminder, empatisk

leering)




Kontaktbrev

* Hvad kan du fortelle andre, der far ALS, som kunne hjelpe dem?

* Hvordan kan de professionelle behandlere bedre forsta dine behov

og onsker?
e Hvordan Vaelger du behandling til eller fra?

® Hvad ville du fortalle andre, der ikke kender ALS, om gleeder og

sorger i din tilvaerelse?




¥ Forskning & Udvikling

Myt om forskning
Aktuelle projekter
Afsluttede projekter
UC arsrapport 2010
~ Rehabilitering som
fortaelling
Irene Jacobsen
Conny Hansen
Egon Leth Mogensen
Ole Legtved Nielsen
> Tonny Hansen
Hanne Stenmose
“Yoksenliv med SMA I
Brickless Centre
FPublikationer

Tonny Hansen er fadt i 1958 og fik diagnhosen i februar 2009,
Han er gift med Tinna og har fire voksne barn fra et tidligere forhold. Han har tre bemebgm.
Tonny er uddannet automekaniker og arbejdede som kirkegardsgartner, da han blev syg.

Jeg kunne ikke tale at tabe

Kongsvang Alle 23 Ferste historie. Om ikke |langere at kunne spille fodbold, selvmordstanker og fryaten for
8000 Arhus C respirator.

TIf. 8948 2222

Fax: 8948 2212 Wivandt | parentes

infovest@rcfim. dk Anden histarie. Om en tur tilbage i tiden, skyldfelelser og selvmedlidenhed.
Bernstorffsvej 20 Jeq har aldrig prevet det far

2900 Hellerup Tredje historie. Om at udskyde ansaettelse af hjalpere og sige ét men gere noget andet.
TIf. 8948 2222 Og noget om frygten for at ende som en skamststte.

F?X: 3;962 ?28;( Det tager lang tid at overbevise sig sely
infoostedieim gk Fierde historie. Om at fa respirator og tabe stemmen. Og hvordan det at fortzelle sin
historie hjaelper mod generthed.

Tonny Hansens fortaslling




Analytiske spgrgsmal

e Hvordan gor skriften plads til forskellighed??
e Hvordan skaber historien forandring?
e Hvordan positionerer forfatteren sig?

® Hvordan balancerer forfatteren mellem ydmyghed og

paternalisme?
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Nogle svar pa analytiske spgrgsmal

e Hiberet rnangesidet faanomen
e Hiber n@dvendigt for at leve

e Hab opgives aldrig

* Frygten for at forlade sine bern gar hand i hand med en tilskyndelse til at blive et
oploftende (empowering) minde

o (Glade sameksisterer med fortvivlelse

® Doden er ikke kommunikerbar
® At blive en historie forandrer relationer til andre, herunder ens behandlere

® At positionere forfatter og fortallere i tid og rum gor historien gennemsigtig, hvorved
leeseren kan gennemskue historien som konstruktion

* At eksplicitere subjektivitet som side af forfattergerningen indrommer lige Vigtighed til
alle forteellere
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Medical sociological versus narrative
health humanities nomenclature

Healthtalkonline RCfM

® Forty six interviews, ® Twenty four interviews,
analyzed into 29 analyzed into 46
summarized topics of 7 summarized subtitles
categories (and indexed (topics) of 24 headlined

with 271 subjects) stories




Subtitles that could not be coded with
HTO topics

® Telling one’s story (possibly Telling others)

® A trip back into the past

®  Self pity

® Saying this doing that

® The fear of ending as a pole of disgrace

* How telling one’s story is good for shyness (possibly Telling others)

® Feeling X-rayed by others

* Experiencing that others are afraid of talking to you

* Clamming up when someone wants to cheer you up

® Becoming more open without being provoked

® By way of one’s story explaining to others how one feels (possibly Telling others)
®  What Conny cannot talk about

® Being a good story without being able to realize it

® A past in the Air Force Home Guard

® Not having a dog any longer

® Getting sad when you share your story with others (possibly Telling others)




Indikationer pa analytiske tilgange

* Atleve i hverdag (normalitet;hvad handler ikke om
sygdom?)

e At blive en historie

* At vaere sig selv (uendelighed, “unfinalizability’)




At leve | hverdag

e Udseende
° Begreb: Hvordan helbred med sygdom ser ud

® Trivialitet

° Begreb: Hverdag varer ved

® Passion

° Begreb: Sorgfuld stolthed

° Dagligdags—ALS

° Begreb: Almindeligheden i undtagelsestilstanden (“Der holder en gul
knallert...”




At blive en historie

* Tonny Hansens forteelling, Historie IV:

"Jeg er glad for, at jeg gik med i projektet? Jeg var lidt
betaenkelig ved det.”
Hvorfor er du glad for, at du har veeret med | projektet?
”Jeg var alt for genert. Men det er slut med det.”
Sa du er blevet mindre genert af, at vi har lavet de histori

» a.”
Hvorfor er det godt for dig, at du er holdt op med at veere
"Det var pinligt i starten at skulle vare nogen. For sa mange

damer.”
Hvordan har historierne en sammenhaeng med, at du kur

det?
"Det ved jeg ikke. Det er kommet af sig selv.”




At veere sig selv

Egon Leth Mogensens forteelling, Historie III:

Om at spare op til at sidde alene for sig selv og kigge ud i haven — uden at veere
bitter

¢ Wigd ikke bare g ud i haven. Det kunne jeg jo fgr. Jeg kunne tage et par stgvler pa. Det kunne
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Fire udsagn

® Sa subjektivt som muligt, eliminerende objektivitet
o Ikke—anonymitet er en vigtig motiverende kraft

® Hvis der ikke kan konstrueres en leeseveerdig historie, er der

ingen eller utilstraekkelige data

o Rehabﬂiteringsjournalistisk fortaelling skal ikke ga op




Kontakt

ij eppesen@health. sdu.dk




