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Baggrund for projektets tilblivelse

I efteraret 1998 blev jeg kontaktet af en centerchef, en overlage og en
oversygeplejerske fra en endokrinologisk' afdeling pa et universitets
hospital’. Her var man bekymret over udviklingen i forhold til unge
med diabetes’ som pa trods af flere nye padagogiske tiltag, herunder
oprettelse af en diabetesskole, blev oplevet som svare at engagere og
fastholde. Andelen af unge der udeblev fra ambulante kontroller,
kombineret med flere tilfxlde af unge med darligt regulerede blodsuk-
re* medforte, at for mange unge for tidligt blev invalideret af diabeti-
ske senkomplikationer’. ”Hvorfor gor de ikke som vi siger?” var et let
ironisk men ogsa serigst ment sporgsmal.

Centeret og afdelingen var indstillet pa at stotte udarbejdelsen af et
kvalitativt Ph.d.-projekt vedrerende denne problematik og demon-
strerede at de mente det alvorligt ved at give mig et halvt drs ansattel-
se til udarbejdelse af et pilotstudie og kvalificere en projektbeskrivelse.
At der var en erkendelse af behovet for et projekt med et kvalitativt
og tvervidenskabeligt grundlag, frem for den i denne sammenhzang,

! Specialafdeling der beskaftiger sig med endokrinologi herunder diabetes.

2 Mennesker der kender omradet indgdende vil kunne genkende bade afdelingen og
hospitalet. Jeg valger alligevel at omtale stedet mere anonymt idet jeg ikke onsker at
fokusere pa specifikke personer.

3 Diabetes, populaert sukkersyge er et komplekst kronisk faenomen kendetegnet af
forhojet koncentration af blodsukker og hvor kroppen producerer for lidt insulin i
forhold til dens behov, det dakker over flere forskellige typer , herunder insulinkrz-
vende diabetes kaldet IDDM eller type 1 diabetes og ikke insulinkravende diabetes
kaldet NIDDM, Type 2 eller det misvisende gammelmandssukkersyge (flere og flere
yngre mennesker far denne type diabetes).

4 Behandlingen af diabetes med indsprojtninger af insulin og/eller dizt har som mal
at genoprette en balance 1 blodsukkeret hvilket kan vaere meget vanskeligt

5> P4 grund af langvarig eller periodevise ubalancer i blodsukkeret opstar der ofte de
sdkaldt sendiabetiske (ofte rtier efter fremkomsten af sukkersygen) komplikationer
karakteriseret ved blodkarpévirkninger hvilket blandt andet kan give udslag i folel-
sesforstyrrelser i fingre og fodder, dérligt syn/blindhed , nyresvigt, kredslobsforstyt-
relser og impotens.
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mere almindelige kvantitative og naturvidenskabelige funderet forsk-
ning, skyldtes en praksisbaseret erkendelse af der manglede viden om
savel unges subjektive perspektiver pa sygdommen som analyse af di-
abetesskolens tilbud.

Der blev ikke lagt nogen form for begransninger i forhold til valg af
teori og metode eller udarbejdelse af forskningsspergsmal. Resultatet
var indeverende projektbeskrivelse’, pa baggrund af hvilken jeg
blandt andet modtog stette fra Sygekassernes Helsefond, Novo Nor-
disk Fond for Sygeplejeforskning, Dansk Sygeplejerad, Odense Uni-
versitets Hospital og ikke mindst fra Statens Humanistiske Forsk-
ningsrad der 1 efteraret 1999 blastemplede projektet ved at bevillige
mig et Ph.d.-stipendium (ID FOR9901414).

Indledning

Denne afhandling skrives ind i en sektor der er tvarvidenskabelig og
kompleks. At jeg forholder mig kritisk og analyserende betyder ikke at
der er nogle der er bedre end andre eller at der er noget der er sort el-
ler hvidt. Projektets erkendelsesinteresse er ikke abstrakt men konkret
1 forhold til borgere, patienter, institutioner og professioner og knytter
sig ikke til ét af disse niveauer, men til dem alle. Min analyse vil derfor
rumme et dobbeltblik- et onske om at forsta processer i samspil med
hinanden, ikke et onske om at tage parti, det er meget vigtigt for mig
at understrege.

Hvorfor? Vil nogle maske sporge.
Fordi jeg bade forholder mig kritisk til de eksisterende tilbud og sam-

tidig anerkender at mange af de mennesker der konkret er engageret i
dette arbejde knokler det bedste de har lert.

¢ Projektbeskrivelsen vedlagges i sin fulde ordlyd som bilag 1



Fordi jeg 1 solidaritet med bade de unge og de professionelle onsker at
skabe en platform for dialog.

Og endelig fordi jeg skriver dette projekt som humanistisk forsker til
et akademisk publikum, men ogsd som en engageret 40arig middel-
klasse kvinde, mor, kone med en swrlig professionel og personlig ba-
gage til en bred kreds af patienter, parorende, behandlere og beslut-
ningstagere.

Athandlingsstruktur

Afhandlingen er delt ind 1 tre overordnede dele:
1) Afgrensning af problemfeltet, beskrivelse af teoretisk og me-
todisk referenceramme
2) Det empiriske studie af diabetesskolerne
3) Det empiriske studie af unge med diabetes, diskussion og teo-
riudvikling

Ved forste ojekast ser det maske meget tilforladeligt ud, men jeg vil
allerede her understrege at det er min intention at lade afhandlingen
afspejle forskningsprocessen og dermed savel en lobende metodeud-
vikling og inddragelse af teoretiske perspektiver, som brud i fremstil-
lingsformen. Den skriftlige fremstilling af athandlingen er saledes (og-
sd) et forseg pa at afspejle den ikke linexre form som det faktiske,
konkrete arbejde har antaget.

Mit hab er, at de der leser athandlingen kan finde noget de kan bruge,
om det er som forskningsmassig inspiration, som klinisk inspiration
eller som subjektiv provokation er for sa vidt uden betydning.
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Del 1

Ombhandler udarbejdelsen af projektet samt det teoretiske og metodi-
ske grundlag der helt overordnet er indsat i en socialkonstruktivistisk
ramme. Der anlegges et feltforskningsperspektiv med redder i inte-
raktionisme og faenomenologi og der redegores for forskerens
subjektposition.

I belysningen af projektets problemstillinger forstds sygdoms reaktio-
ner som et komplekst fanomen skabt pa baggrund af den biografiske,
sociale, kulturelle og ideologiske kontekst . Konsekvensen af en for-
staelse der ser disse niveauer som uadskillelige, er en kompleks og dia-
logisk tilgang. En tilgang baseret pa erfaringer kombineret med
forskningsbaseret viden fra en rekke fagomrader. Det vil sige, at in-
gen enkeltteorier opfattes som tilstrackkelige til at belyse denne kom-
pleksitet og der argumenteres for en tvaervidenskabelig kvalitativ til-

gang.

Del 2

Ombhandler hvordan den strukturerede diabetesundervisning er blevet
institutionaliseret gennem en politisk forestilling om den selvforval-
tende borger og gennem en professionel” forestilling om egenomsorg.
Del 2 presenterer det professionelle perspektiv med udgangspunkt i
et feltstudie pa en konkret diabetesskole. Laeger og sygeplejerskes un-
dervisningspraksis observeres og diskuteres, ligesom de professionel-
les syn pa diabetes og ungdom undersoges. Som det vil fremga efter-
hianden som afdekningen finder sted, forenes i disse to perspektiver
en sxrlig og dominerende kulturel ramme inden for hvilken diabetes
defineres og forstas. En ramme der fastholder retten til at definere
hvad diabetes er og ikke er og dermed fordelingen af roller og indfly-

7 Nir begrebet professionel anvendes refererer det til leger og sygeplejersker samt
nogle fa steder til andre faggrupper i sundhedssektoren



delse mellem samfund, professionelle og mennesker med diabetes.
Herudover beskrives, at pa trods af sarligt de erfarne professionelle
har kritiske og nuancerede opfattelser af det padagogiske tilbud de
giver til unge diabetikere, fastholdes den gamle struktur og kritikken
nedtones. Afslutningsvist kommer jeg med et bud pa hvad det kan
skyldtes at de professionelle ikke gor, som de selv siger de burde. Via
en analyse af betydningen af arbejdet for de professionelle, peges pa
et bud pa dette sporgsmal hanger sammen med en dybereliggende
konflikt mellem de to faggrupper.

Del 3

Del 2 og 3 har grundleggende forskellig karakter. Del 2 er udarbejdet
forst og afspejler 1 sprog og opbygning en mere traditionel athand-
lingsstruktur. Del 3 er preget af diskussionerne i del 2, men forst og
fremmest af det intensive arbejde med og omkring de unge med dia-
betes i mange forskellige kontekster, konkret i deres hjem, pa cafeer,
pa mit kontor, pa seminarer om diabetes, pa diabetesskolen, men ogsa
virtuelt via offentlige modesteder pa Internettet, og via de mange kon-
takter unge spontant har taget til mig via e-mails og efterfolgende In-
ternetbaserede interviews, og endelig via vores faelles opbygning® af
hjemmesiden www.diabetes-debat.dk for unge. Arbejdet 1 del 3 er og-
sa preget af mit (om end stadig nye) mode med feminisme og post-
modernisme, et mode der har resulteret 1 lysten til at fremstille denne
del af min forskning med inddragelse af poesi, kollektive erfarings be-
skrivelser og Internetbaserede narrativer i ambitionen om at komme

8 Som et led i den Internetbaserede del af studiet gjorde flere unge mig opmarksom
pé at der var behov for et virtuelt modested der var uafhengig af kommercielle eller
professionelle interesser. Pa baggrund af dette blev hjemmesiden www.diabetes-
debat.dk oprettet, opbygget efter onsker og forslag fra de unge selv. Erfaringerne
fra arbejdet med at oprette og vedligeholde hjemmesiden beskrives ikke i athand-
lingen, men jeg har et stort enske om at gore dette i en anden og senere sammen-
hzxng.
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nermere en forstielse af hvad det kan betyde at vere ung og leve med
den livslange’ lidelse'” diabetes.

Afslutningsvist diskuteres afthandlingen samlet. Der peges pa nye
forskningsfelter og konturer til en ny teori om diabetes trekkes op.

Sprog

Det har hele tiden varet min hensigt, at skrive denne athandling 1 et
sprog og et omfang der bade imedekommer et videnskabeligt niveau
og pa samme tid er sa tilgeengeligt som muligt. Dette skyldtes afthand-
lingens brede malgruppe og min personlige erfaring med at ”std med
et ben 1 hver lejr”. Det vil sige, at jeg i mit sprogbrug og valg af for-
midlingsform ensker at komme 1 dialog med projektets forskellige in-
teressenter, pa tvars af videnskabelige, faglige og personlige positio-
ner, ikke at skabe afstand. At dette let sker, oplevede jeg sarligt i pro-
jektets forste ar, hvor jeg ofte folte mig meget akademisk (teoretisk)
nar jeg befandt mig i det kliniske felt, og tilsvarende meget lidt aka-
demisk nar jeg var sammen med mine unge teoretisk kampkladte kol-
legaer.

I begyndelsen af projektet havde jeg ogsa en klar forestilling om at
skrive athandlingen pa engelsk. Dette er praksis i det sundhedsviden-
skabelige felt jeg har mine redder 1 og 1 stigende grad ogsa 1 det hu-

% Jeg anvender her begrebet livslang frem for kronisk idet begrebet kronisk endnu er
uafklaret i litteraturen f.cks. papeger Thorne og Paterson ( (2000 B) pa den teoreti-
ske adskillelse af kronisk sygdom og handicap og den i relation til litteratur om kro-
niske sygdomme dominerende krop/sind dualisme nér psykiske sygdomme adskilles
fra de somatiske/kropslige.

10 Begrebet lidelse anvendes her i stedet for sygdom i det det signalerer det subjekti-
ve og oplevelsesorienterede perspektiv der ofte adskiller sig fra det professionelle
sygdomssyn der er baseret pa klinisk erfaring og teori (j.f. f.eks. Kleinman, 1988,
Busch mfl. 1997 & Timm 1997)



manvidenskabelige system. Jeg syntes det var den made hvorpi jeg
bedst kunne dele mit arbejde med si mange som muligt, ikke mindst
de mange engelsksprogede forskere jeg har mede og som si dbent
delte deres arbejde og ideer med mig.

Af flere forskellige arsager skrev jeg alligevel dele af athandlingen pa
dansk, som jeg herefter oversatte til engelsk, samt dele af athandlin-
gen pa engelsk, som nu er oversat til dansk. Jeg har haft mange positi-
ve oplevelser med at dele mit arbejde med en international kreds af
gxsteforskere, konferencedeltagere og engelsksprogede kollegaer,
men valgte alligevel til sidst at skrive pa dansk fordi jeg fandt arbejdet
omkring det empiriske materiale meget vanskeligt at oversette med de
ressourcer jeg har. Nasten da:

Som beskrevet mener jeg det er en central pointe at fremstille den er-
kendelsesproces jeg har gennemgiet som forskerstuderende i det
skriftlige produkt blandt andet ved at anvende forskellige skrivestrate-
gier, herunder artikelskrivning. Derfor har jeg valgt at lade den over-
vejende del af kapitel 6 vere en kopi af en videnskabelig bedemt arti-
kel publiceret 1 slutningen af maj 2002 i Forum for Qualitative Social
Research (Holge-Hazelton, Bibi 2002). I kapitel 8 indgér ligeledes en
artikel: Listen to a Voice (Holge-Hazelton, Bibi 2001) publiceret i Di-
abetes Voice Bulletin of the International Diabetes Federation, begge
artikler er skrevet pa engelsk.
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Kapitel 1: AT KASTE SIG UD HVOR
MAN IKKE VED OM MAN KAN
BUNDE

. )

Lzsevejledning

Denne del af afthandlingen beskriver udarbejdelsen af projektet,
den kvalitative metode og den tvaervidenskabelige teoretiske re-
ferenceramme.

Ud over at introducere mit problemfelt ensker jeg beskrive hvad jeg
mener med en kvalitativ forskningsstrategi, samt hvorfor jeg har fun-
det denne mest hensigtsmeassig til at naerme mig projektets problem-

10
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stilling . For nogle kan denne del miske syntes overflodig, men inde-
vaerende athandling henvender sig til en bred tvaervidenskabelig kreds
af klinikere og forskere hvoraf nogle stadig er relativt ubekendte med
hvad kvalitativ forskning er. Dernast onsker jeg at diskutere kom-
pleksiteten af det felt jeg forsker i, og hvorfor dette krever forskellige
forsknings strategier. Endelig vil jeg 1 detaljer beskrive de forskellige
tilgange jeg har anvendt. Den Internetbaseret empiriproduktion'' og
arbejdet med teksterne omkring de unge vil dog fremsta 1 selvstaendi-
ge kapitler (6 til 9).

Projektbeskrivelsen

At en projektbeskrivelse er et, og selve athandlingen er noget tredje,
kan ikke komme bag pd nogen. Projektbeskrivelsen blev udarbejdet
pa baggrund af mit daverende kendskab til det kliniske felt og en teo-
retisk afdaekning af feltet baseret pa en kombination af tilgaengelig og
aktuel viden og mine fordomme om livet med diabetes. Nogle af de
sporgsmal der forekom mig centrale pa dette tidlige tidspunkt, f.eks.
at det at skulle ”stikke sig” matte vaere et stort problem, viste sig ikke
at vare serligt problematisk for de unge der deltog 1 studiet. Andre
sporgsmal, jeg ikke havde overvejet som sarligt relevante for unge,
f.eks. eksistentielle overvejelser om liv og ded, viste sig at vere meget
mere centrale end forst antaget. Ved efterhdnden at lade projektet an-
tage en mere og mere los og eksperimenterende karakter, har det dre-
jet sig i retninger jeg ikke kunne forestillet mig dengang jeg begyndte.

1 Der vil igennem afhandlingen blive anvendt begrebet materiale og empirisk mate-
riale frem for begrebet kvalitativ data der indikerer en objektivering af meninger
som noget givet, noget allerede foreliggende ( Hjort P. 1999)

n



Problemstillinger

Helt overordnet er projektet kommet til at bestar af to dele:

En del der analyserer den strukturerede undervisning mennesker med
diabetes tilbydes, herunder diabetesskoler, med henblik pa at afdekke
hvilke ideologier der ligger til grund for disse, samt med udgangs-
punkt i en konkret diabetesskole at undersoge hvordan og hvorvidt
disse omsattes i praksis'’.

En anden del der er en undersogelse af hvordan en gruppe unge med
nydiagnotiseret insulinkrevende diabetes, lerer at leve med den livs-
lange lidelse med dens konsekvenser for den enkeltes hverdagsliv.
Denne del af projektet fokuserer bade pa den individuelle unges per-
spektiv, pa hans/hendes behov og erfaringer, samt pd hvad der ople-
ves som betydningsfuldt for den enkelte og pa de kollektive erfaringer
der gar pa tvaers af de unge.

Hensigten med projektet har fra starten varet at foresla konkrete til-
tag i forhold til den fremtidige padagogiske indsats over for unge
med insulinkreevende sukkersyge henblik pa at opna et forbedret sam-
arbejde mellem den enkelte patient og behandlerne omkring integre-
ring af sygdommens konsekvenser i savel den aktuelle hverdag, som 1
fremtiden (Jf. projektbeskrivelsen bilag 1).

12 Athandlingen har ikke til formal at evaluere diabetesskolen, dels ses kun pa dele af
skolens funktioner og personale dels har det ikke vaeret mit onske at risikere at
komme til at indtage den legitimerende position evaluatorer ofte far i sundhedsvaes-

net (jf Timm 1999).

12
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En tvarvidenskabelig holdning

”Videnskabens enhed ma derfor ” ikke soges 1 en overordnet
videnskabelig disciplin, men i de falles mal og verdier, som
motiverer forskere i et tvaerfagligt samarbejde. Det, vi har brug
for, er snarere en falles strategi, som kan virkeliggore vaerdier-
ne og samtidig falsificerer den samfundsskabte virkelighed,
som med sin perverterede okonomiske vardiskala og deraf fol-
gende rovdrift pa naturen er i fuld gang med at satte en effek-
tiv stopper for fremtidig videnskab” (Christensen Voetmann
1990).

For at belyse projektets problemstillinger kan sygdoms reaktioner ikke
betragtes som udelukkende bestemt af biofysiske symptomer eller af
den enkeltes motivation'’. Dette komplekse fenomen forstis derimod
langt bedre som ogsa skabt pa baggrund af den biografiske, sociale,
kulturelle og ideologiske kontekst (Timm 1997). Konsekvensen af en
forstaelse der ser disse niveauer som uadskillelige, er en kompleks og
dialogisk tilgang. En tilgang baseret pa erfaringer kombineret med
forskningsbaseret viden fra en rakke fagomrader. Det vil sige, at det
her anses for umuligt at én teori eller metode kan favne denne kom-
pleksitet.

Dette er baggrunden for valget af en tvervidenskabelig tilgang, et valg
der ikke betyder at jeg har fundet maden, men snarere at jeg ser det
som et skridt i retning af at forstd kompleksiteten i livet med diabetes.
“How can we capture and interpret the possible meanings of such
experiences?” sporger van Manen (1997) “the things we are trying to
describe or interpret are not really things at all- our actual experiences
are literally “nothing” (van Manen 1997:xviii), alt man kan hdbe pa, er

13 Lykke skriver at ”Enkeltvidenskaberne er gearet til at analysere enten kultur eller
biologi, men ikke til at forstd de hybride faenomener, kulturbiologierne eller biologi-
kulturerne” (Lykke 1999:160)

13



at kaste lidt lys pa den levede erfaring ved at omforme den til en
tekstuel prasentation, og forhabentligt vil en sidan konstruktion vare
meningsfuld i den forstand at “the text is at once a reflexive re-living
and a reflective appropriation (...) a notion by which a reader is pow-
erfully animated in his or her own lived experience” (Ibid: 36).

Det teoretiske fundament

Komponering af sporgsmalene i projektbeskrivelsen peger pa noget af
den teoretiske platform jeg kom fra og bragte ind i projektet. Retnin-
gen arbejdet har taget, peger pa den teoretiske og metodiske tilegnelse
og inspiration der er kommet til undervejs. Forlobet har varet praget
af en sarlig made at stille sporgsmal pa, standse op, lytte og sanse.

Det er en tilgang funderet 1 min socialisation som sygeplejerske, syge-
plejelaerer, administrator, studerende og forsker. Det er en arbejds-
form preget af mit ken, min alder og min livshistorie. Det er en til-
gang med spor fra humaniora, socialvidenskab og sundhedsviden-
skab'* og den er baseret pa det hermeneutiske princip om dialog:

To conduct a dialogue requires first of all that the partners do
not talk at cross purposes (...) in this process what is said is
continually transformed into the uttermost possibilities of its
rightness and truth, and overcomes all opposition that tries to
limit its validity (Gadamer 1989:367-368).

Det teoretiske fundament er langt mere implicit end eksplicit , det re-
laterer pa mange mader til begrebet tacit knowledge/tavs viden (Ben-
ner 1984 Hamran 1987 Nerheim 1995). Et fundament det ikke er mu-
ligt fuldstendigt at redegore for". Folgende skal derfor leses som et

14 Reekkefolgen de videnskabelige paradigmer er beskrevet er ikke tilfeldig men et
udtryk for hvor jeg ser projektet og mig selv som forsker sta i dag.
1> Denne form for teoretisk ballast beskrives af Schratz & Walker (1995)

14
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forseg pa retrospektivt at rekonstruere mit tankesat som det har ud-
viklet sig fra studiets begyndelse til et givent fikspunkt (denne skriv-
ning) som tenkningen sikkert allerede (ved leesningen af denne skriv-
ning) har bevaget sig videre fra (men ikke nedvendigvis taget afstand
fra).

Pa et tidspunkt i min karriere som sygeplejeleder 1 offentlige sygehus-
vaesen, begyndte jeg at studere'®. Dette skyldtes et behov for at forsta
nogle af de politiske processer som jeg folte mig som ufrivillig kataly-
sator for. Jeg blev bevidst om hvordan jeg som mellemleder fungere-
de som/blev brugt som “’systemets smorelse” (jf. Wackerhausen
1996). Dette ledte til et skift i mit syn pa mit arbejde, og jeg erkendte
at mit (arbejds-) liv sikkert kunne bruges bedre ved at fokusere pa an-
dre dele af systemet. Jeg arbejdede derefter mod en storre forstaelse af
hvad det vil sige at vare subjekt i sundhedssektoren, bide som pro-
fessionel men forst og fremmest som patient, klient, forbruger'’.

Kvalitativ forskningsstrategi

Begrebet kvalitativ forskning dekker over en rekke metodiske tilgan-
ge og fortolkningspraksisser, det er ikke knyttet til en sarlig disciplin
eller paradigme. Intet udgangspunkt eller tilgang i kvalitativ forskning
er mere privilegeret end andre. Denzin og Lincoln (1998) beskriver
den kvalitative forsker som bricolenr som anvender de verktojer der er
knyttet til hans eller hendes metodiske handvark, det vare sig forskel-

som ”the capacity to act in different waysin the face of similar circumstances, so we
hold, albeit tacitly, a complex web of theories, including explanations, predictions
and generalisations. Some of this knowledge we hold in the form of professional
knowledge, some as craft knowledge, some as anecdote, image and expection”
(Ibid:105)

16 Voksenpadagogik pa dbent universitet pa Roskilde Universitets Center (RUC)

17 Dette skete dels via den teoripregede uddannelse pa RUC , dels via uddannelse
indenfor krop og gestaltterapi og endelig via min kandidatuddannelse i sygepleje.

15



lige strategier, metoder eller empirisk materiale. Hvis der er behov for
opfindelse af nye vaerktojer, gor forskeren det. Valget af varktoj, hvil-
ken praksis der skal tages i brug, er ikke entydigt pa forhiand. Spergs-
malet om metodevalg er ikke, som det somme tider kan komme til at
fremsta, et ideologiske valg, det der er afgorende er hvilket emne der
skal belyses.

Pa grund af de mange forskellige metodiske tilgange indenfor kvalita-
tive forskning er det derfor naesten umuligt at finde en passende defi-
nition der dakker over begrebet. Denzin og Lincoln forseger alligevel
med denne brede definition:

”Qualitative research is an interdiciplinary, transdiciplinary, and
sometimes counterdiciplinary field. It crosscuts the humanities
and the social and phycical sciences. Qualitative research is
many things at the same time. It is multiparadigmatic in focus.
Its practitioners are sensitive to the value of the multimethod
approach. They are committed to the naturalistic perspective,
and to the interpretive understanding of human experience. At
the same time, the field is inherently political and shaped by
multiple ethical and political positions” (1998:0).

Bricoleurens produkt er en bricolage, en kompleks, tet, refleksiv, col-
lageagtig kreation der repraesenterer forskerens forstaelser og fortolk-
ninger af den verden eller fanomener der analyseres (Ibid). Derfor
bliver kvalitativ metode ifolge Pernille Hjort (1999) en vej ikke alle
kan ga pa grund af manglende abenhed og risikovillighed, en situation
hvor man altid er pa vej da dialogen ikke kan afsluttes, eller det bliver
ingen vej, hvor forskeren ma ga hvor vejen slutter, hvis vilkar er man-
gel pa usikre orienteringspunkter pa grund af manglende metode, for-
hindringer og darligt udsyn, ”dermed kastes forskeren tilbage i ende-
lighedens hvirvel, hvor det blot star tilbage at vare undervejs!” (Hjort
P. 1999:138).
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Subjektposition

Det er relevant at beskrive min subjektive position fordi jeg har levet
med dette projekt 1 mere end fire ar og fordi det har en afgerende ind-
flydelse pa hvordan jeg betragter forskning, forskere og min egen rolle
1 feltet.

Et eksempel er betydningen af min alder og generation. Skoent jeg i
nogle sammenhange beskrives som ung (f.eks. i forskersamfundet), er
jeg blevet betragtet som gammel, eller i det mindste som tilhorende
foraldre generationen, af de unge der er indgéet i dette studie. Dette
har let kunne afstedkomme en moder-barn relation mellem de unge
og mig, hvilket faktisk skete et par enkelte gange, hvor jeg ikke opfan-
gede at det var det, der var under opsejling. Pa den anden side, har det
at jeg er xldre og mere erfaren, skabt platforme hvor trygge og tillids-
fulde relationer er opstaet og hvor de unge fik lyst til at dele deres er-
faringer med mig,.

Et andet eksempel er min baggrund som sygeplejerske. I nogle tilfzl-
de, hvor deltagerne i projektet kendte til denne baggrund, blev jeg be-
tragtet som en del af sundhedssektoren, enten som kollega af leger og
sygeplejersker eller som en del af et "dem” eller ”jer” af de unge med
diabetes. Nar de unge betragtede mig pa denne made fik jeg ofte
“ogrammofonplade svar” eller ”standardsvar” (pa standard sporgs-
mal?), maske fordi, som flere har sagt ”de lytter aldrig rigtig til os alli-
gevel”. Pa den anden side, har min kliniske baggrund givet mig et
godt fundament i forhold til at veere sammen med skrobelige og sar-
bare unge mennesker. Et fundament baseret pa en kombination af
teoretisk viden, mere end 10 ars praksis erfaring med kraftpatienter
og uhelbredeligt syge (mest voksne, men ikke udelukkende) og disses
parorende (born, unge og gamle) samt min kontinuerlige deltagelse 1
supervision og psykoterapeutisk efteruddannelse.

Den kvalitative forsker trekker bevidst pa egne erfaringer som en res-
source skriver Denzin og Lincoln (1998:xi). Men hvordan ger man
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det ? I dette arbejde er det allerede blevet tydeligt for mig at der er
forskel pa hvornar erfaringer bliver ressourcer og hvornar de bliver
begraensninger, maske ligger forskellen primeart 1 udtrykket bevidst?

Jeg hentede forst inspiration til at arbejde med mine egne erfaringer i
hermeneutikken, nermere bestemt 1 Hans Georg Gardamers filosofi
som den blandt andet udfoldes i bogen Thruth and Method (1989)".
Gadamer skelner mellem forforstaelse, fordomme og forstaelse, og
understreger at det er via erkendelse af forforstaelsen og fordommene
at forstaelsen kan finde sted fordi denne forudsatter at man kan for-
holde sig abent. Det er centralt for forstaelse at man forholder sig til
sine egne bias.

At forholde sig til sine egen erfaringer er slet ikke sa mekanisk og let
som det maske kan lyde. Jeg har oplevet flere gange at selvom jeg
provede at vare meget bevidst om min forforstdelse i forhold til de
unge 1 mit projekt, var det ofte forst nir jeg kom hjem og fik set nar-
mere pa interviewet at jeg opdagede hvor mine fordomme og min
forforstaelse havde virket uden min bevidste medvirken. Dette kunne
sagtens finde sted 1 samme samtale, at jeg sd at sige forholdt mig bade
fordomsfuldt og dbent, men til forskellige dele af samtalen/ eller tek-
sten (jf. Gadamer). Som eksempel kan jeg nxvne et interview med en
ung pige der pa et tidspunkt i samtalen talte til den voksne/moderen i
mig, og jeg ’faldt i”. Den del af samtalen bragte os ikke videre men
sluttede med at pigen sagde til mig ™ det er altsd ogsa det jeg hele ti-
den har sagt!”. Pi et senere tidspunkt havde samtalen bevaget sig
over i et eksistentielt tema og jeg kunne pludselig genkende den for-
virring hun prevede at udtrykke fra min egen ungdom. Det fik mig til
at sporge hende om det hun oplevede var at hun felte sig helt alene i
verden (den folelse jeg kunne erindre fra mine erfaringer) og hun sva-

18 Inspirationen kom fra mit speciale (Holge-Hazelton 1998) hvor jeg havde an-
vendt en hermeneutisk referenceramme.
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rede indtreengende ja, hvilket fik samtalen til at abne for helt nye dyb-
der og perspektiver'”.

I de to situationer jeg har beskrevet kunne jeg klart marke forskellen,
1 den forste var hendes irritation og min klodsethed tydelig, i den an-
den oplevedes den som en forlesning, men det var forst da jeg kom
hjem, at jeg kunne se hvad der var pa spil. Det er forskningserfaringer
som disse som blev betydningsfulde for kommende interviews og
samtaler. Gadamer ville sige at det der skete var at jeg forstod den un-
ge piges horisont uden jeg mistede min egen (1989:307).

Jeg finder det ogsa relevant at tilfeje til Denzin og Lincolns beskrivel-
se, at forskeren somme tider ubevidst inddrager sine erfaringer”. Det-
te fungerer nogle gange som en ressource, men andre gange som en
begraensning. Forskerens opgave er derfor at opspore disse handelser,
beskrive dem og ved at gore dette @ndre det ubevidste til en bevidst
viden der herefter kan anvendes eller undertrykkes athangig af om-
stendighederne.

Den refleksive dimension

” Uroen omkring os kan give os mange spazndende og be-
vidsthedsudvidende oplevelser og passioner. Vi logger os pa
verdens mange stemmer og horer mange nye rytmer og lyde
som kan vare meget stimulerende. Vi er ikke lengere lukket

19 Inden for en mere psykotanalytisk orienteret tradition er dette et eksempel pa
hvad f.eks. Jennifer Hunt (1998) i bogen Psychoanalytic aspects of Fieldwork ville
benzvne transference: the unconscious archaic images that the subject imposes
onto the person of the researcher (Ibid:58) og countertransference: the researcher’s
unconscious reaction to the subjects transference (Ibid)

20 Hvilket ogsa star centralt i andre diskussioner af den kvalitative interview metode,
f.eks. Fog 1995
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inde. Jeg logger mig pa og er lidt 1 slegt med Gud, som nar
ud over det hele”.

Sadan beskriver den norske lege og psykiater Finn Skaderud det mo-
derne psykologiske menneske i bogen Uro - en rejse i det moderne
selv (1999). Skdderud anvender Giddens refleksivitetsbegreb idet han
med reference til dette karakteriserer mennesket i dag som et Areflek-
sivt vesen(@. Skiderud der er optaget af kroppe, havder at kroppen
et blevet en del af det refleksive projekt: Hvordan kan jeg forme min
krop?

I Giddens egne tekster (1994 og 1996) beskrives den refleksive struk-
turering og restrukturering af sociale relationer som en af senmoderni-
tetens tre dynamiske faktorer *'.

Refleksiviteten beskrives som et grundleggende trak ved menneskelig
handling, i det en vasentlig del af det at handle rutinemassigt bestar
af at holde sig orienteret. Under moderniteten far refleksivitet en ny
betydning fordi den bliver selve grundlaget for systemets reprodukti-
on nar tanke og handling brydes. Der eksisterer ingen naturlig forbin-
delse mellem fortiden og hverdagen, med mindre disse tilfaeldigvis
falder sammen . Derfor bliver det moderne selv skabt pa baggrund af
et forvirrende virvar af tilbud og muligheder (Giddens 1994:35).

Hvis man som forsker skal arbejde refleksivt forstar jeg det pa den
made at man skal kunne tale at den problemstilling man arbejder med
er dynamisk, at den konstant bliver udfordret, at det jeg troede var
rigtigt 1 dag, maske vil vise sig at vere forkert i morgen. Saledes bliver
refleksiviteten i den kvalitative forskningsproces mere end et moderne
vilkar, det bliver en nedvendig holdning.

2 De to andre er: 1) adskillelsen mellem tid og rum, 2) udlejringsmekanismerne
symbolske tegn- f.cks. penge, og abstrakte systemer - f.cks. ekspertsystemer (Gid-
dens 1994)
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Den historiske optik

Hvis man ensker at studere sociale fanomener bliver man nedt til at
forsta dem 1 forhold til den historiske kontekst de indgar 1, ellers giver
de sjzldent mening.

Men det betyder ogsa at den undersogelse man selv udferer er forank-
ret i historitet eller som Alvesson og Skoderberg formulere:

“Every interpretation is historical, relative, in the sense that it
always presupposes historically transmitted preconceptions,
and also in the second sense that in order to be relevant, it is
applied in the present time by the interpreter” (Alvesson og
Skéderberg 2000: 85)

Den der fortolker gor det med andre ord i en given tid, pa baggrund
af en sarlig fortid og med forventninger om en sarlig fremtid, og
tolkninger indeholder siledes ifelge denne taenkning altid tre tid-
saspekter: fortid, nutid og fremtid som uadskillelige momenter.

I artiklen Historical Social Science, Methodologies, Methods and
Meanings ( 1998) skriver professor i sociologi Gaye Tuchman:

“Any social phenomenon must be understood in its histori-
cal context. To grasp historical information, one must have a
point of view, including an interpretive framework that in-
cludes some notion of the “meaning of history””’(Tuckman
1998:220).

Men hvad betyder ”meningen” med historien? Og hvordan kan man
vere sikker pa at det lige er den teoretiske ramme, man ligger ned
over sit materiale der fremhaver det centrale?r Hvordan kan man vide
om det er med Max Weber eller Anthony Giddens at materialets es-
sens kommer bedst frem? Hvad er det for billeder man som forsker
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skaber af historien via sine valg? Der findes ingen lette svar pa disse
sporgsmal®. Men vigtigt er det at holde sig for oje at det er et bestemt
perspektiv man far frem nar man stiller skarpt pa et emne med en
speciel optik . T mit projekt betyder dette, at for at forsta, hvorfor
den undervisning mennesker med diabetes tilbydes pa diabetesskoler-
ne ser ud som den gor, har jeg mattet undersoge de betingelser der
cksisterede omkring skolernes oprettelse.

Hvis man vil gore sig hab om at forsta formal og resultater af et for-
sog (her diabetesskolerne) er idemagernes baggrundsforstaelse og po-
sitioner vasentlige ifolge Timm (1999).

Det betyder konkret, at arbejde med den sundhedspadagogiske for-
staelse der var dominerende blandt de professionelle der var med til
at oprette skolerne og undersoge den davaerende politiske dagsorden
der handlede om moderniseringsprogrammer, selvforvaltning, decen-
tralisering med mere. Men det betyder ogsa at jeg via denne lesning
har konstrueret min egen fortalling /historie om den tid hvor tanker-
ne om diabetesskoler opstod i Danmark, og som sadan kan den aldrig
blive sand eller rigtig.

Den biografiske optik

Inden for biografiforskningen findes forskellige bud pa metodiske og
tolkningsmassige forhold, men bredt kan man sige at det at taenke bi-
ografisk betyder at det er det enkelte individs unikke livsforleb som
det udfolder sig 1 et stadigt samspil med de samfundsmassige betin-

22 Kvale (1994) skriver at man i validering baseret pa den kvalitative sandsynligheds-
logik altid kan argumentere for eller i mod en fortolkning og at spergsmalet i kom-
munikativ validering er hvem der er den legitime partner i en dialog om sand viden.
23 Gadamer ville sige at forstielse aldrig er ren reproduktion men altid er en produk-
tiv proces og som sidan ogsa en etisk proces ( 1989:296).
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gelser og den enkeltes egen tolkning og tilegnelse af forlebet og de
objektive rammer der er 1 fokus (Illeris 1998).

Livshistorieforsker Kirsten Weber udtrykker det pa denne made:

”Moderne hverdagsliv kan ikke generaliseres - Livshistorien
udvikles i sammenvavede subjektive og objektive dimensio-
ner. Dynamikken i denne sammenvaevning stammer ikke
mindst fra den subjektive fortolkning og tilegnelse af hver-
dagslivet som det leves, struktureret af samfundsmaessige
krefter der ikke umiddelbart kan erkendes, hverken af grup-
per eller individer” (Weber K. 1998).

I mit projekt inddrages biografitenkningen i relation til de unges kon-
struktioner af deres livshistorier, bade i retrospektive billeder og som
fortallinger om livet med de nye erfaringer sukkersygen bringer med
sig. Mit fokus er 1 sxrdeleshed rettet mod hvordan den nye biografi
konstrueres pa baggrund af hverdagen med sukkersyge.

Sammenhangsoptikken

Denzin og Lincoln (1998) skriver at den kvalitative forsker soger
forsknings-strategier der belyser sammenhangen mellem en subjektiv
erfaring og storre sociale og kulturelle strukturer. Som det gerne skulle
fremga ser jeg en ubrudt sammenhang mellem det subjektive, det kul-
turelle og det sociale. I projektet inddrages aspekter fra alle tre ni-
veauer, dog med varieret grad af dybde. Min overordnede forsknings-
interesse peger specielt pa det subjektive og kulturelle niveau, men
idet jeg anerkender at disse ikke kan forstas uden deres relation til det
strukturelle, inddrages dette ogsa.
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I mit speciale fra Danmarks Sygeplejerske Hojskole ved Aarhus Uni-
versitet "Handlingsmuligheder pa hospitalet, i den uhelbredeligt syges
perspektiv”’ (Holge-Hazelton 1996) beskrev jeg hvordan de syge og de
professionelles handlerum hang uleseligt sammen pa alle niveauerne.
Jeg var blandt andet inspireret af Wackerhausens analyseniveauer
:mikropraksis, makropraksis og megapraksis (Wackerhausen 1996) og
Berger og Luckmann’s tripeltese™.

“It is important to keep in mind that the objectivity of
the institutional world, however massive it may appear
to the individual, is a humanly produced, constructed
objectivity” (Berger & Luckmann 1966:78).

Det er fortszttelsen af denne inspiration, ofte betegnet konstrukti-
visme eller socialkonstruktivisme™, jeg bringer videre til dette arbejde
og udvikler min tenkning fra.

Socialkonstruktivisme

Og hvad forstir jeg sa ved socialkonstruktivisme? Jeg kan da ikke se-
riost mene at hele verden er socialt konstrueret efterladende savel na-
turen som kulturen som frit flydende begreber der afventer at blive
dekonstrueret til alt eller intet? Nej, sa radikal er jeg ikke. Socialkon-
struktivisme ikke en fastlast position men representerer en rakke per-
spektiver, med et kritisk perspektiv pa den ene side og en mere radikal
ontologisk position pa den anden. Selv har jeg hentet inspiration et
sted mellem de positioner Barlebo Wenneberg (2001) kalder det kriti-
ske perspektiv, en position hvor ting ikke tages for givet, det kunne
vere anderledes og en teori om det sociale, hvor Berger & Luck-

2 Tripeltesen refererer til eksternalisering, objektivering og internalisering

25 Begrebet socialkonstruktivisme er forsegt indfanget og kategoriseret indenfor so-
ciologi og filosofi pa si mange mider at det ofte er et ret forvirrende forehavende
(jf. Hviid Jacobsen 2001)
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manns bog udger det centrale vark, eller mellem det Collin (ifolge
Hviid Jacobsen 2001) kalder “’the broad argument” som Berger &
Luckmanns videnssociologi representerer og the narrow argument”
hvorunder Alfred Schiits fanomenologi horer (se endvidere folgende
afsnit). Min position befinder sig mellem det sociologen Brian Turner
(1992) kalder en fundamentalistisk® og en anti-fundamentalistisk®” til-
gang, mod det Prout (2000) beskriver som en syntese mellem de to
positioner.

Arbejdet med teksterne i mit projekt har fort vidt omkring ogsa mod
mere radikale, anti-fundamentalistiske laesninger (Jf. kapitel 8 og 9),
hvilket har tilfert analyserne centrale og nyskabende perspektiver . Al-
ligevel er det vigtigt at fastholde at jeg forseger at balancere mellem
de beskrevne positioner.

“Sometimes the discursive practices highlighted by so-
cial constructionism, for example the ways in which the
body is presented or classified, are paramount. But at
other moment’s practices that are material ones, for ex-
ample diet, exercise and disciplinary regimes, which ma-
terially shape the body, are” (Prout 2000: 12).

26 Jfolge Turner forsoger den fundamentalistiske tilgang at analysere den komplice-
rede interaktion mellem organiske systemer, kulturelle strukturer ig sociale proces-
set” (1992:29).

27 Den anti-fundamentalistiske tilgang opfatter kroppen som en social konstruktion
af magt og viden i samfundet eller som et resultat af en social diskurs (Turner

1992:29)
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Et interaktionistisk, fanomenologisk udgangs-

punkt

”Hvor konstruktivister og interaktionelle teoretikere ud-
forsker diskurser om folelser og normer for folelser og
deres udtryk, udforsker den fenomenologiske tradition
de levede folelser gennem at studerer deres mening”
(Bloch 2001:30).

Opgaven var at undersoge hvad det kunne skyldtes at unge med dia-
betes var sa vanskelige for de professionelle at have med at gore. Det
forste der faldt mig ind var at jeg blev nedt til at forsta fanomenolo-
gisk hvilken betydning diabetes havde for den enkelte unge. Hermed
mener jeg, at jeg onskede at forstd hvordan de unge forstod og levede
med denne lidelse i deres hverdagsliv’®. Jeg enskede at folge en grup-
pe unge sa tidligt som muligt efter de havde faet diabetes, og jeg on-
skede at folge dem over tid. Dette skyldtes at jeg var interesseret i at
forsta hvordan de unge reagerede pa og forstod deres nye situation og
at betydningen af bade tid og kontekst ville vare centrale for at forsta
dette (Jf.Giddens 1994).

“Lived experience is the starting point and end point of
phenomenological research. The aim of phenomenol-
ogy is to transform the lived experience into a textual
expression of its essence- in such a way that the effect
of the text is at once a reflexive re-living and a reflective
appropriation of something meaningful: a notion by
which a reader is powerfully animated in his or her own
lived experience” (van Manen 1997:30).

28 Feenomenologisk refleksion er altid retrospektiv og i folge van Manen “reflection
on lived experience is always recollective; it is reflection on experience that is al-
ready passed or lived through” (1997:10)
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Miden jeg konkret gik til opgaven pa var via et feltstudie” pa en kon-
kret diabetesskole at folge en raakke ungdomshold, hvor unge sa hur-
tigt som muligt efter diagnosen var stillet (ofte inden for tre maneder)
blev tilbudt et kursus. Dels var det en oplagt mulighed for at komme i
kontakt med unge der kunne indga i studiet, dels fik jeg her mulighe-
den for, at studere moderne (interaktionerne) mellem behandlerne og
de unge, og de unge imellem. Jeg var blandt andet interessereti be-
tydningstilskrivningen af diabetes i disse interaktioner.

Interaktionister fokuserer pa interaktionsprocesser i udvalgte kontek-
ster (Haralambos & Holborn 1995). Eftersom handling tillegges be-
tydning, kan den kun afdakkes ved hjzlp af de betydninger de hand-
lende aktorer tilskriver deres aktiviteter. Meninger er ikke fastfrosne
enheder men konstruerede og forhandlede 1 interaktionssituationer,
og 1 den forstand enskede jeg bade at forsta hvordan de unges selv
tillagde diabetes mening og hvordan denne blev forhandlet i interakti-
onerne med behandlere og andre unge med diabetes, samt hvordan
behandlerne konstruerede diabetes 1 modet med de unge (og andre
med diabetes) og i forhandlinger mellem dem mono og tverfagligt.

”This has important consequences since individuals
tend to act in terms of their definition of self. Under-
standing the construction of meanings and self-
concepts involves an appreciation of the way actors in-
terpret the process of interaction. This requires an in-

¥ Det er vasentligt her at understrege at jeg anvender begrebet felt, feltarbejde
og feltnoter i en meget bred betydning “research that is carried out in the field, as
opposed to the laboratory, library, etc”, (Collins Dictionary of Sociology 1995), i
det jeg forstar denne type arbejde som “the investigation of real-life situations
through observation and informal or unstructured interviewing” (Ibid.). Jeg er helt
bevidst om feltarbejde er en konkret antropologisk forsknings metode, og at dette
ikke er et klassisk antropologisk studie. Men antropologien har inspireret mange an-
dre forskningsgenrer til at udvikle metoder der kan skabe indsigt i mangfoldige
aspekter af livet som det udfoldes blandt vores medmennesker i forskellige sociale
kontekster og situationer (Kristiansen S. & Krogstrup H.K. 1999), og det er med
reference til disse traditioner jeg anvender feltbegrebet.
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vestigation of the way in which they perceive the con-
text of the interaction and the manner, appearance and
actions of others” (Ibid: 14).

Goffmans dramaturgi

Jeg blev kort efter jeg pibegyndte mit feltarbejde inspireret af socio-
logen Irving Goffmans klassiske interaktionistiske arbejde om institu-
tioner baseret pa en dramaturgisk tilgang blandt andet fordi jeg selv
hurtigt sa aktiviteterne og interaktionerne pa diabetesskolen i et sce-
ne/bagscene perspektiv og fordi Goffmans bidrag til forstielsen af
social interaktion netop handler om at enhver social situation lebende
defineres ved en bestemt orden og realitet som alle bidrager til at
fastholde (Bloch 2001:28)" . Goffman beskrives af nogle sociologer
som et sociologisk unikum, som er vanskelig at kategorisere i forhold
til et bestemt paradigme, og som en sublim fortolker af menneskers
moder og de relationer der opstir i mellem den (Hviid Jacobsen &
Kristensen 2000:11).

Goffman beskrev (1992) den virksomhed som en bestemt deltager
udfolder, i en bestemt anledning, og som pa en eller anden made far
indflydelse pa de andre deltagere, som optraeden ( Ibid. : 22). I denne
sammenhang anvender jeg begrebet bide om de professionelles in-
teraktioner med hinanden og med deltagerne 1 aktiviteterne pa diabe-
tesskolen, hvilket er i overensstemmelse med sociologien, der anven-
der en dramaturgisk tilgang, idet denne tager for givet, at alle menne-
sker optreder, nar de er foran eller i selskab med andre mennesker
(Hviid Jacobsen & Kristensen 2000: 72). Jeg anvender endvidere
Goffmans begreber publikum og optredende om henholdsvis de som
er vidne til den piagzldende optreden/undervisning (diabetespatien-
ter, parorende, gester, professionelle 1 oplering eller pa studiebesog

30 Jf. kapitel 4 for den konkrete analyse
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etc.) og de, som udferer den (sygeplejersker, leger, diatister og fodte-
rapeuten), begge begreberne anvendes ogsa om de samme personet,
f.eks. er de unge med diabetes publikum i nogle sammenhznge men
selv optredende i andre (Goffman 1992). En forudsatning for spillet
kan indledes er kravet om en kulisse eller et scenearrangementet
(Goffman 1992: 28).

Rollen, eller rutinen, er det pa forhind fastlagte handlingsmenster,
som udfolder sig under en optraden, og som ogsa spilles eller udfol-
des i1 andre anledninger (Ibid.). Goffman anvender desuden begrebet
’role attachment” eller personlige facade, nemlig den del af en per-
sons optreden der fremtreder pa en generel og fastlagt made med
henblik pd at definere situationen for dem som iagttager denne op-
treeden (Ibid.: 27).

Begreberne pa scenen (frontstage) og bag scenen (backstage) anven-
des om henholdsvis offentlig tilgaengelig (f.eks. i klassevarelset og ved

konsultationer) og ikke umiddelbar tilgaengelig (f.eks. pa kontoret, i
frokoststuen, til konferencer etc.) for andre end de mennesker der on-
sker at treekke sig tilbage dertil. Begreberne anvendes bade i forhold til
de fysiske lokaliteter de optraedende befinder sig i, herunder undervis-
ningslokalet (pa scenen) og kontoret (bagscenen) og i forhold til
grupperne 1 mellem, herunder sygeplejerskerne og legerne sammen
(pa scenen) og hver for sig (bagscenen).

Goffman anvender begrebet hold (team), om personer der samarbej-
der om at udfere en bestemt opgave sa den kommer til at fremstd i et
serligt lys. Det enkelte medlem af holdet, skal yde sit dramatiske bi-
drag til en optraeden, for at der skal opstd en bestemt definition af si-
tuationen (Ibid:74).

Den verden jeg gav mig i kast med at forsta udvalgte dele af, er en
yderst kompleks verden befolket af professionelle, patienter og paro-
rende hvis moeder kan fortolkes pa uendeligt mange mader. Derfor er
det centralt at papege at nar jeg er blevet inspireret af Goffmans dra-
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maturgiske metodologi til at positionere de handlende aktorer skyldtes
det forst og fremmest at jeg oplevede at Goffman hjalp mig som er en
forsker der er tet pa feltet, til legge et helt anderledes perspektiv ned
over dette og pa den made den fornedne afstand for at kunne fokuse-
re’.

Det er ogsa vasentligt at understrege at det som Goffman si elegant
mestrer 1 sit metaforiske univers, ikke er en direkte genspejling af
handlinger og deres subjektive betydninger”, men at den snarere kan
beskrives som en metaforisk metodologi, der med deskriptive termer
prover at indfange virkelighedens kompleksitet (Hviid Jacobsen &
Kristensen 2000:19). Sagt med andre ord, ma antydningen af livet
som et skuespil, der udfoldes pa en scene af aktorer der forer sig selv
frem pa denne, ikke nedvendigvis forveksles med de motiver og for-
tolkninger af egne handlinger de pagzldende personer har og anven-

der.

Interaktionismens rekkevidde

Goffman (og interaktionsmen i bred forstand) er i flere sammenhzn-
ge” blevet kritiseret for at studere menneskelige interaktioner i et va-
kuum idet der ofte fokuseres pa et lille antal ansigt-til ansigt interakti-
oner uden den store hensyntagen til den historiske eller samfunds-
massige kontekst.

Samme overvejelser fik mig til at indse at jeg var nedt til at forsta dia-
betesskolerne 1 en bredere og ideologisk sammenhang, for bedre at
forsta hvorfor de si ud som de gjorde og hvad der la til grund for
konstruktionen af den pzdagogiske og behandlingsmessige profil.

31 Andre har anvendt Goffmann i studier vedrerende diabetes herunder Ohrn 2000
32 Dette understreges naturligvis fordi de mennesker der pa allerbedste og imede-
kommende méder stillede deres praksis til radighed for min forskning pd ingen ma-
de selv har fremstillet deres praksis i disse termer.

3 Som pépeget i f.eks. Haralambos og Holborn 1995 og Gubrium og Holstein 2001
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Dette arbejde beskrives 1 kapitel 3, og henter blandt andet analytisk
inspiration i Alfred Schutz” fanomenologi(1995) og i1 Berger og
Luckmanns videnssociologi (1966/1976) begge positioner, der kan
betragtes som sammenhangende med Goffmans tenkning.

Videnskonstruktion

Alfred Schutz (1899-1959) er bedre kendt som hovedarkitekten bag
social fanomenologien. I hans vaerk Hverdagslivets Sociologi (1973)
er han optaget af konstruktionen af bade common sense og videnska-
belig teenkning.

”Al vor viden om verden, savel i common sense som 1 vi-
denskabelig tenkning, involverer konstruktioner, dvs. et szt
af abstraktioner, generaliseringer, formaliseringer, idealise-
ringer, som er specifikke for det pagzldende tankeorganisa-
tionsniveau. Strengt taget eksisterer der ikke sadanne ting
som rene og simple kendsgerninger. Alle kendsgerninger er
fra begyndelsen kendsgerninger, der er udvalgt af vores be-
vidstheds aktiviteter fra en universel kontekst. De er folgelig
altid tolkede kendsgerninger, enten kendsgerninger, set ad-
skilt fra deres kontekst gennem en kunstig abstraktion, eller
kendsgerninger, betragtet i deres specielle omgivelser. I hvert
tilfelde medferer de deres tolkningsmassige indre og ydre
horisont. Det betyder ikke, at vi 1 dagliglivet eller i1 videnska-
ben er ude af stand til at fatte verdens virkelighed. Det bety-
der blot, at vi kun fatter visse aspekter ved den, nemlig den,
der er relevante for os, enten ved fortsettelsen af vor livsak-
tivitet eller set fra det saxt af accepterede procedureregler for
den tenkning, der kaldes videnskabens metode”( Schutz
1973:21).
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Verden er ikke, privat, men fra begyndelsen en intersubjektiv (over-
ensstemmende) og socialiseret kulturverden. Den er intersubjektiv,
fordi vi lever i den, som mennesker blandt mennesker, forbundne
idet, vi forstar andre og selv bliver forstaet af dem. Den er kulturel
fordi den er et betydningsunivers, en meningsstruktur skabt af men-
neskers handlinger, som vi tolker for at komme overens med den. Al-
le kulturens genstande, herunder symboler, sprogsystemer og sociale
institutioner er resultatet af menneskelige subjekters aktiviteter
(Ibid:26). Derfor er den viden vi har om verden heller ikke privat,
men fra begyndelsen ogsa intersubjektiv og socialiseret (Ibid:27).

Dette er hvad Giddens (1990) beskriver som dobbelt hermeneutik
nemlig det forhold at verden ikke ligger naivt og jomfrueligt abent for
forskerens blik, men prasenteres pa baggrund af forudgidende tolk-
ninger i denne verden.

Ifolge Schutz betragter mennesker dagliglivets verden pa baggrund af
et erfaringslager om denne, enten deres egne eller nogle der er overle-
veret via forxldre eller lerere. Disser erfaringer er den forhandenvae-
rende viden og fungerer som et referenceskema .Vi er derfor, i folge
Schutz, kun optaget af nogle aspekter af de genstande vi betragter.
Nir vi f.eks. ser en hund, ser vi maske kun vores gode ven og ledsager
Fido, og ikke et dyr af hunderacen, et pattedyr, eller en genstand i
omverdenen, selvom vi ved at den ogsa er alt det. Derfor bliver ud-
sagnet S=P (Fido er en hund) et ufuldstendigt udtryk, fordi S, for-
uden P, ogsd er R og QQ (ven, ledsager, mm) og mange andre ting. Det
fulde udsagn skal derfor lyde: S er, blandt meget andet, sa som R og
Q, ogsa P skriver Schutz. Hvis jeg tager for givet at S=P, er det fordi
jeg under de givne omstandigheder er interesseret 1 S’s P-vaeren, og
fravalger at den ogsa er R og Q. (Schutz 1975). I dette arbejde har jeg
ogsd udvalgt visse aspekter af de “genstande” jeg har betragtet. Det
betyder, at de konklusioner jeg drager (S=P), ikke er et fuldstendigt
billede, men er et billede af diabetesskolen som jeg har oplevet og tol-
ket den, vel vidende at skolen ogsid er mange andre ting. Det ville
formodentlig ogsa have varet relevant at inddrage og belyse andre
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aspekter som jeg ikke har faet indsigt i, eller spurgt til, og fremstillin-
gen af dem bliver saledes ikke fuldstendige fremstillinger, men det
Schutz (med Weber) kalder idealtyper, som er konstrueret og manipu-
leret af forskeren. Idealtypen er aldrig et subjekt eller et centrum for
spontan aktivitet, dens skabne forudbestemmes og reguleres af for-
skeren (Ibid:122-124) hvilket er centralt for lesningen af projektets
analyser og konklusioner, fordi man ikke pa noget tidspunkt ma for-
ledes til at tro at sddan er verdenen (S=P), men blot at sidan ser den,
blandt meget andet, ogsa ud.

Konstruktion af den “Anden” som udferer af bestemte roller eller
funktioner, et korrelat i en “selv-typifikations-proces”, som finder
sted, nar jeg indgar i relation med ham. Det betyder at jeg ikke invol-
verer mig 1 et sadant forhold med hele min personlighed , men kun
med dele af den. Ved at definere den andens rolle (f.eks. diabetiker)
definerer jeg ogsa min egen (sygeplejerske), ved at tillegge den anden
en rolle (elev) patager jeg mig ogsa en selv (lerer), “ved at typificere
den andens adfard, typificerer jeg min egen, som er forbundet med
hans”. Det er vasentligt at huske, skriver Schutz, at commonsense-
konstruktioner der anvendes til typificering af den “ Anden” ofte er
socialt afledt og anerkendt, “monsteret af typiske konstruktioner insti-
tutionaliseres tilmed ofte som en adferdsstandart, sikret af traditionel-
le og vanemaessige skikke og til tider af specifikke midler til sakaldt
social kontrol (Ibid:34).

Dette er relevant i forhold til begrebet “diabetikere”, nemlig at dia-
betesskolen henvender sig til diabetikere, som de herefter typificerer
efter “type”: 1 eller 2, eller efter alder f.eks. “ungdomshold”, eller en-
delig efter andre sxrlige karakteristika, herunder “gravid” og “indvan-
dere”. Dette er geeldende for skolens gruppetilbud om undervisning.
Nar det drejer sig om den mere individuelle pleje raffineres i adskilli-
ge andre undergrupper: “Her har vi Tove pa 17 ar, hun er meget dar-
ligt reguleret, men hun har heller ikke haft et nemt diabetesliv, der har

3 For analyse af skiftet fra betegnelsen at have sukkersyge til at vere diabetiker se
Albak Kristensen (1998)
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veret mange problemer i hjemmet, faderen stak af for mange ar si-
den og moderen har haft snart den ene, snart den anden mand inde i
huset, og der har darlig varet plads til Tove og hendes diabetes. Der
er vist ogsda noget med hun har faet task...” (sygeplejerskes orientering
af en lege om den patient han skal til at have ind). Tove typificeres
her til en “darligt reguleret” hvis “diabetesliv’” ikke har varet nemt pa
grund af problemer i hjemmet. Sygeplejersken der foretager denne ty-
pificering, der genkendes og anerkendes af legen, patager sig rollen
som ‘“den analytisk empatiske sygeplejerske” , som kan gennemskue
arsagen til den darlige regulering af sukkersygen, og som vil bruge
denne “viden” i konstruktionen af den “individuelle” pleje og be-
handling, sygeplejersken mener denne type patient har brug for. Lz-
gen, der svarer :“I ma vist hellere folge hende lidt tet”, far sig rollen
som “den tvarfaglige samarbejdspartner “ der 1 anerkendelse af syge-
plejerskens kendskab til et omrade af patientens liv han normalt ikke
beskeftiger sig med, overgiver ansvaret for denne del af problemet
“darlig regulation” til sygeplejersken. Pa denne made, kan man sige at
legen patager sig rollen som “den, der tager sig af den medicinske
side af sagen”, nemlig «ndring af den hidtidige dosis insulin, og der-
med fastholder den institutionaliserede arbejdsdeling.

Berger og LLuckmann om institutionalisering

Berger og Luckmann var blandt andet inspireret af Schutz” i udvik-
lingen af begrebsapparatet om hverdagens virkelighed hvori en fun-
damental antagelse var, at virkeligheden har dobbeltkarakter som ob-

jektiv realitet og subjektiv betydning™.

% og Husserl jf. Heggen 1995

3 Udfordringen nar man arbejder empirisk, baseret pa Berger og Luckmann, er at
fastholde og vere opmarksom pa menneskets selvbestemmelse som ogsd Heggen
(1995) understreger.
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I klassikeren Den samfundsskabte virkelighed (1976) beskrev Berger
& Luckmann deden som den storste trussel mod den virkelighed man
tager for givet i hverdagen, og at det er af storste betydning at den in-
tegreres inden for den sociale eksistens virkelighed. Her spiller hospi-
talets strukturering af de skabnesvangre ojeblikke (javnfor Giddens
1996) en afgorende rolle 1 forhold til den samfundsmaessige institutio-
nalisering af deden og uhelbredelig sygdom (her kronisk sygdom).

“Institutioner bringer historicitet og kontrol med sig.
Ved deres blotte eksistens kontrollerer institutioner og-
sa den menneskelige adferd ved at opstille pa forhand
definerede adfaerdsmonstre, som kanaliserer adferden i
en retning, selvom mange andre er teoretisk mulige”
(Berger & Luckmann 1976:73).

I enhver social situation der finder sted over tid, finder en begynden-
de institutionalisering sted. Den institutionelle verden kraever legitime-
ring, dvs. den skal kunne forklares og retferdiggores fra den ene gene-
ration til den naste. Berger og Luckmann beskriver (alle) institutio-
ners legitimerings processer, som bestdende af fire faser.

1: Forste fase er et ateoretisk plan hvis indhold bestar af
forskellige aktorers gensidige typificering af vanemassi-
ge handlinger. Her foreligger enkelte og uimodsagte
forsikringer om, at dette er maden man loser proble-
merne pa, og at det er pa dette udgangspunkt alle fol-
gende teorier hviler.

2: Anden institutionaliseringsfase indeholder teoretiske
fremstillinger 1 u-udviklet form. Dette plan bestir af
forklaringssystemer, der satter en rakke objektive be-
tydninger 1 relation til hinanden.

3: Tredje fase indeholder eksplicitte teorier, hvor man
ud fra et differentieret videns - forrad legitimerer en in-
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stitutionel sektor, som lagt i handen pa specialiseret per-
sonale.

4: Fjerde fase udgoeres af de symbolske universer, der
befinder sig inden for den teoretiske tradition og som
sorger for en omfattende integrering af alle adskilte in-
stitutionelle processer .

I kapitel 3 ses det af undersogelsen af diabetesskolens legitimerings-
proces, at denne nu er en fuldt ud legitimeret institution

¢

Med dette kapitel har jeg onsket, med en bred pensel, at redegore for
de teoretiske hovedperspektiver jeg bragte med ind i dette projekt. I
det naste kapitel onsker jeg at gore det samme for de metodiske til-

gange.
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Kapitel 2: AT SE, AT HORE, AT
PROVE AT FORSTA

Hvad var det jeg sa? Det empiriske materiales
omfang

Pa trods af mange gode og velmenende rad om ikke at producere for
meget empiri, er det tilsyneladende en erfaring de fleste forskerstude-
rende drages mod og mi stifte bekendtskab med, mig selv inklusive.
Det betyder at det er brokdele af det empiriske materiale der direkte
inddrages og refereres til i selve athandlingen, men det betyder ikke at
det ikke er blevet brugt, endsige er uden betydning. ALLE interviews,
observationer, samtaler og e-mails har bidraget til at skabe denne be-
retning om diabetes. Bevidstheden om variationerne i1 de enkelte for-
tellinger har skabt en stor ydmyghed overfor den opgave jeg har sat
mig for, nemlig med en meget bred pensel at fremstille en rekke bil-
leder, og give rum for en samling stemmer der i fellesskab skal fortel-
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le en historie om diabetes- ikke historien, men et bidrag til forstielse
af et komplekst fanomen.

Athandlingen er baseret pa folgende empirisk produceret materiale:

Informantinterviews med en rakke eksperter herunder men-
nesker med langvarig livserfaring med diabetes, professionelle
behandlere samt ansatte i patientforeningen.

Feltstudium pa en diabetesskole, herunder interviews med pa-
tienter’, leger og sygeplejersker pa og omkring skolen. Studiet
forleb dag og ugevis, spredt ud over en 16 maneders periode.
Interviews med en gruppe unge med diabetes. Otte unge ind-
gik 1 denne del af athandlingen der bestod af interviews pa di-
abetesskolen umiddelbart (fra fa uger til ca. tre maneder) efter
diabetesdiagnosen var stillet, ca. 1 ar senere og endelig efter 2
ar. En af de unge blev kun interviewet en gang, to blev inter-
viewet to gange og resten blev interviewet tre eller flere gange.
E-mail baserede interviews og dialoger med tyve unge med di-
abetes.

Hvordan sa jeg det jeg si? Observations positi-

oner

Som medlemmer af samfundet foretager vi alle observationer af hver-
dagslivet som hjalper os med at tolke andres handlinger og reaktio-
ner. Denne mangde af common sense fungere som en base for alt vi-
den og erfaring, hvad enten det er for legpersoner eller forskere. Men

37 Begrebet patient anvendes her om de mennesker med diabetes pa hospita-
let/diabetesskolen/almen legepraksis fordi det er den betegnelse der anvendes af
professionelle og ofte af patienterne (l) selv. Uden for disse rammer anvendes be-
grebet ’de unge”.

38



Afbandling: Diabetes- en skole for livet
Bibi Holge-Hazelton, Roskilde Unicersitetsforlag 2003

hvad adskiller dem er systematikken og intentionaliteten bag den vi-
denskabelige observation.

Observation er sammen med deltagerobservation, interviews og eks-
perimentelle design, den forste og mest anvendte form for forskning
(Jf. Adler & Adler 1998:79). Men videnskabelig observation er ikke et
tydeligt begreb. Afhxngig af det videnskabelige paradigme det anven-
des indenfor, kan observation betyde noget meget forskelligt. Kvanti-
tativ observation udfert 1 prakonstruerede, kontrollerede og standar-
diserede omgivelser er vasentligt forskellige fra observationer udfort
indenfor den kvalitative tradition.

“Qualitative observations are fundamentally naturalistic in
essence; they occur in the natural context of occurrence
among the actors who would naturally be participating in the
interaction, and follow the natural stream of everyday life. As
such, they enjoy the advantage of drawing the observer into
the phenomenological complexity of the world, where con-
nections, correlations, and causes can be witnessed as and
how they unfold. Qualitative observers are not bound like-
wise by predetermined categories of measurement or re-
sponse, but are free to search for concepts or categories that
appear meaningful to subjects” (Adler & Adler 1998:81).

Og observation indenfor det kvalitative paradigme er heller ikke et
enkelt begreb, idet det anvendes forskelligt indenfor forskellige tradi-
tioner, athangig af hvilken teoretisk position man har, hvilke sporgs-
mal der stilles og hvilken profession der stiller dem. Det er f.eks. dif-
ferentieringen mellem observation og deltagerobservation.

Observatorer kan antage en mangde forskellige roller fra den passive
betragter til den involverede aktive deltager.

Lofland & Lofland (1984) inddeler observatorer der indsamler data i

“The Unknown Investigators og “The Known Investigators”. De
haevder at al forskning i en vis udstrakning er hemmelig, og at etiske
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dilemmaer derfor ikke forsvinder fordi observationen foregar i det
abne og er kendt af dets subjekter (Lofland & Lofland 1984:24). Dette
skyldes blandt andet 1) at forskeren ikke altid ved pracist hvad det er
han eller hun ser efter, 2) forskeren ensker ikke altid at det er kendt
nojagtigt hvad det er han/hun ser efter fordi dette let kan pavirke
maden den observerede agerer pa, 3)

Forsknings subjektet ikke altid forstir forskningens implikationer og
endelig 4) fordi mennesker der observeres har tendens til at glemme
at forskeren er tilstede (Ibid:24). Under mit studie er jeg stedt pa alle
disse variationer, ofte sammenblandet i samme situation:

Pa et tidspunkt under mit feltstudie pa diabetesskolen tilbragte jeg tid
pa gangen. Jeg anvendte forskellige observator positioner, fra at sidde
1 flere timer med en kop kaffe uden notesbog og uden navneskilt (den
ukendte forsker) til andre gange at sidde med notesbogen fremme
(den kendte forsker). Dette kunne vaere med eller uden navneskilt pa.
Nir jeg havde skiltet pa og notesbogen fremme, antog mange patien-
ter mig for at vare sygeplejestuderende eller en sygeplejerske under
oplering. Uden skiltet og med bogen blev jeg ofte antaget for at vare
patient eller parerende. Jeg vidste ikke pracist hvad jeg sa efter (ad
Loofland og Lofland 1) men havde et onske om at forsta hvad der
fandt sted pa gangen. Det var tydeligt at det at vare pa gangen havde
en sarlig betydning. Nasten ingen sad i dagligstuen, der var udstyret
med komfortable stole, aviser og ugeblade, fjernsyn med mere, alle
sad stort set ude pa gangen. Nar patienter eller parorende spurgte om
jeg var elev eller sygeplejerske, forklarede jeg at jeg udferte et forsk-
ningsprojekt om diabetesskolen (ad Lofland og Lofland 2). Jeg forkla-
rede med andre ord ikke at jeg specifikt observerede gangen, eller at
de selv indgik i observationen og de pa den made var forskningssub-
jekter selv. De professionelle bemarkede ikke noget, eller spurgte
hvorfor jeg sad der (ad. 3), ingen stillede sporgsmal, og det virkede ik-
ke som om det generede dem jeg sad der (ad.4).

Mens jeg sad pa gangen dukkede der nye sporgsmal op, og jeg opda-
gede at noget af det jeg havde ventet at finde ikke, dukkede tydeligt
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op. Jeg havde en forforstaelse af gangen som et sted hvor man venter
(pa at komme ind til legen, sygeplejersken eller pa transporten) og
som et sted for uformelle samtaler (mellem patienter og péarerende).
Det viste sig at det var disse ting, men ogsa mere, nemlig et sted for
udveksling af teknologiske erfaringer (patienterne sa hinanden mile
blodsukker med forskellige apparater og dette blev ofte diskuteret og
kommenteret blandt patienterne), et spisested (patienterne spiste fro-
kost der) et undervisningssted (diztisterne gik f.eks. rundt mellem
bordene til frokost og stillede eller besvarede sporgsmal, eller delte fo-
tokopier ud). Men noget helt andet, og uventet dukkede ogsa op, no-
get jeg ikke forstod 1 begyndelsen og som jeg ikke var sikker pa jeg s
eller ¢j. Det var hvad jeg i mine noter beskrev som et sted for offent-
lig udstilling. Jeg startede med at observere at der var nogle patienter
der ikke blev kaldt ind pa sygeplejerskernes kontorer. De blev ud-
spurgt og informeret ude pa gangen. Jeg bemarkede dette fordi jeg
flere gange overhorte samtaler mellem sygeplejersker og patienter der
sad ved andre borde, somme tider et stykke fra hvor jeg sad. De fleste
andre samtaler omkring bordene pa gangen, foregik med daempet
stemme sa det var svert at skelne ordene, men ikke i disse tilfelde.
Det fik mig til at blive lidt pinlig berort over at overhore situationer
hvor sygeplejersker spurgte til patienternes vagt (som ofte var for
hoj) og kost (ofte ikke sund nok). Det var den samme folelse jeg fir,
nar jeg ufrivilligt overhorer mobiltelefonsamtaler i toget eller i bussen.
Man bliver tvunget til at lytte til noget, man egentlig ikke onsker at vi-
de noget om. En ufrivillig intimitet med fremmede™ *.

Siddende pa gangen, begyndte jeg at bemarke hvem der kom ind pa
kontorerne og hvem der ikke gjorde. Alle slags patienter kom ind pa
kontorerne, men ikke alle slags patienter blev “overhort” pa gangen.

38 Jennifer Hunt (1989) skriver om dette "Numerous researchers have noted the
discomfort and guilt which occationally accompany the research task. Most acconts
connect these feelings to the ambiguities of the fieldworker's role as part spy, part
voyeur, and part cultural member (Ibid:52)

%1 den existentialistiske tilgang til feltarbejde anerkendes ikke alene den
uundgielige affektive involvering i subjekternes verden, men betragter det ogsa som
veerdifuld i selve forskningsprocessen (Hunt 1989:22)
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Jeg observerede kun dette ved middelaldrene (ca. over 40) med diabe-
tes type 2. Jeg navner dette fordi denne type diabetes af offentlighe-
den og mange professionelle betragtes som varende en livsstils betin-
get sygdom. Denne forstaelse af diabetes blev forsterket i interviews
med nogle professionelle der talte om mennesker med type 1 diabetes
som vzrende uden skyld, og mennesker med type 2 diabetes som
medskyldige, og maske var dette baggrunden for den offentlige over-
horing? Sagt med andre ord, denne erfaring fra observationerne pa
gangen, fik mig til at blive opmarksom pa en mulig senere analytisk
tolkning pa hvorfor de professionelle betragtede de unge med type 1
diabetes som de gjorde.

Hvordan spurgte jeg til det jeg sa og ikke sar At
interviewe

Inter: Engelsk fra fransk entrevue, entre-imellem, Vue-syn, eller at
blive set

Da jeg pabegyndte dette projekt var jeg ikke en meget erfaren inter-
viewer. Jeg havde ofte en folelse af at skabe en kunstig situation, og
jeg fandt det svert ikke at vare meget formel eller studenter agtig nar
jeg bad nogle om et interview. For mit forste interview i et privat
hjem var jeg nerves, hvordan ville jeg blive modtaget? Ville de finde
mig anmassende? Ville mine sporgsmal vare klare og tydelige nok?
Ville jeg vaere 1 stand til virkelig at lytte til det der blev sagt? Ville jeg
vare i stand il at se/hore hvad der blev sagt ”mellem linjerne”?

Nogle af disse sporgsmal vedrorte min egen @ndrede rolle fra sygeple-

jerske til forsker. Jeg folte sig usikker pa rollen, vidste ikke om jeg var
dygtig nok og om jeg ville blive taget seriost.
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Jeg burde have trukket pa min kliniske erfaring, allerede som sygeple-
jeelev var det patienterne der lzerte mig om de svaereste og mest intime
ting, dem der hjalp mig igennem mine begynder vanskeligheder. Erfa-
ringer som gentog sig nu, idet nasten alle deltagerne i projektet viste
sig at vaere bade dbne og engagerede. Ingen, ud over mig selv, betviv-
lede legitimiteten af mit studie eller min rolle som forsker, sa atter en
gang kom jeg tilbage pa sporet og begyndte at udvikle min personlige
interview stil.

I dag opleves det at interviewe som den naturligste ting at gore, jeg
har ofte min lille Sony med i tasken, og jeg har ingen problemer med
at tage den frem og sporge efter et interview hvis der sker noget
spendende og jeg finder det passende. Denne del af forskningspro-
cessen er blevet en del af mit hverdagsliv.

Til mine allerforste interviews havde jeg udarbejdet temmelig detalje-
ret guides med henblik pa at fastholde emnet, der ogsa var nyt for
mig. Jeg havde meget lidt professionel kendskab til diabetes omradet,
og ingen private eller familizre erfaringer. Herudover havde det uden
tvivl ogsa betydning at jeg mente jeg ville blive opfattet mere serios
hvis jeg som forsker modte frem med et papir med en masse sporgs-
mal pd. Baggrunden for denne tankegang kan til dels findes i den kon-
tekst jeg skulle arbejde i, dels 1 min egen nye rolle som forsker. At be-
give sig ind pa en hospitalsafdeling med et kvalitativt forskningspro-
jekt er i sig selv usaedvanligt, men at mode op til interviews, uden at
praesentere konkrete sporgsmal, som ville blive stillet ens til alle med
henblik pa at virke objektiv, kunne nemt skabe mistenksomhed
blandt faggrupper der var vant til at tenke forskning pa en helt anden
made. En anden del af forklaringen kan findes i den usikkerhed jeg
selv folte. Jeg kunne ikke lade vare med at fole mig lidt bezxret over

overhovedet at have fiet adgang til feltet, og papiret gav mig en folel-
se af sikkerhed.

Det virkede bare ikke. Allerede under det forste interview, oplevede
jeg at jeg blev nedt til at folge fortxllingerne som de udfoldede sig, og
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ikke med vold og magt fastholde mine pre konstruerede sporgsmal.
Ved at folge fortxllingerne og de associationer de bragte med sig , fik
jeg ofte indsigt 1 omrader jeg slet ikke havde ventet at finde de pagel-
dende steder, f.eks. 1. reservelegen der mente at sygeplejerskerne kun
havde syn for diabetes og manglede helhedssyn, eller den unge mand
der havde mange og konkrete religiose overvejelser. Jeg forsogte at
etablere en stemning af ’flow” (Block 2001), et rum hvor fortallin-
gerne kunne flyde pa deres egne pramisser. Jeg var heldig i de fleste
tilfaelde, for fortellingerne haevdede deres egen ret, og jeg behovede
ikke at gore meget andet end at nikke eller sporgende gentage de sid-
ste ord 1 setningerne ”’du ensker kun at komme tilbage til din hver-
dag?”. Hollway og Jefferson (2000) peger pa den centrale forskel mel-
lem den folelsesmzssige og den kognitive logik :

“This is a radically different conception of meaning be-
cause free association follow an emotional rather than a
cognitively derived logic. Once we follow that logic, the
result is a fuller picture than would otherwise have
emerged, offering richer and deeper insights into a per-
sons unique meanings” (Ibid: 152)

Hjemme ved skrivebordet blev det meget tydeligt at beretningerne
kom igennem med en meget bredere kvalitet end svarene pa sporgs-
mal der var opstillet pa forhdnd, og det blev ogsa klart at mange af de
sporgsmal jeg havde stillet mig selv (om f.eks. krop, ken, kontrol med
mere) alligevel blev berort eller besvaret. I folge Alheit (1993) er for-
udsatningen for fortzllingen den kendsgerning at der skal vere noget
fortelleverdigt tilstede, samt at det at fortalle kraver en bestemt in-
teraktionsramme praget af tid og tillid (Ibid.). Alle de personer jeg in-
terviewede havde “noget pa hjertet” og min interview “stil” kombine-
ret med min kliniske erfaring, min voksende viden om forskningsme-
toder og min egen efteruddannelse i gestaltterapi skabte den
fornemmelse af flow" som jeg ikke kunne beskrive anderledes for jeg

4012001 kom cand.psych. Charlotte Blochs bog Flow og Stress, stemninger og
folelseskultur i hverdagslivet. Her beskrives ud fra forskningsfeltet folelsernes
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blev introduceret til begrebet free-association narrative interview
(Hollway and Jefferson 2000).

Free-association er et psykoanalytisk begreb der almindeligvis refere-
rer til den situation hvor psykoanalytikeren beder klienten sige det
forste der falder ham/hende ind.

“The psychoanalyst is eliciting the kind of narrative
that is not structured according to conscious logic, but
according to unconscious logic; that is, the associations
follow pathways defined by emotional motivations,
rather than rational intentions. According to psycho-
analysis, unconscious dynamics are a product of at-
tempts to avoid or master anxiety. This suggests that
anxieties and attempts to defend against them, including
the identity investments these give rise to, provide the
key to a person’s Gestalt” (Hollway and Jefferson,
2000:37).

For ikke at skabe misforstielser ma jeg med det samme understrege at
jeg hverken er psykoanalytiker eller har en indgaende teoretisk viden
om psykoanalyse. Til gengald har jeg masser af erfaring med at arbej-
de med mennesker der er hardt ramt, jeg har en rimelig udstrekning
af selvindsigt hvilket efter min bedste overbevisning giver mig red-
skaberne til at bevage mig etisk forsvarligt i det rum af strom/flow
jeg har beskrevet, eller med Hollway og Jetferson’s terminologi: i en
free-association narrative interview tilgang.

sociologi flow som en optimal, gledesfyldt ubesvaret stemning hvor hverdagslivets
verden og tidsskemaer fortoner sig.
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Hvad gjorde jeg med det jeg sa? Skrive strategier

I dette arbejde har jeg anvendt forskellige skrive strategier' athengig
af hvilken type opgave jeg arbejdede med.

Fra projektets forste fase skrev jeg dagbog. Jeg brugte denne skrive
form til at beskrive mine ideer, tanker og folelser vedrorende projek-
tets udvikling og vedrerende min personlige udvikling som forsker.
Det er hvad Spradley i klassikeren ”The Ethnographic Interview”
(1979) beskrev som journalen®. Han skrev: “like a diary, this journal
will contain a record of experiences, ideas, fears, mistake, confusions,
breakthroughs, and problems” (Spradley J. 1979: 76) og pointerede at
dagbogen pa et senere tidspunkt i forskningsprocessen kan blive et
serdeles vardifuldt redskab

Et eksempel fra min dagbog handler om et problem der opstod pa et
tidspunkt under mit feltstudie pa diabetesskolen. Sygeplejerskerne der
underviste pa det pagzldende kursus, havde oplevet det som et svart
forlob, og folte ikke de var kommet igennem til deltagerne (hvilket jeg
havde observeret at de bestemt heller ikke havde). Da kurset endte
bad sygeplejerskerne mig blive tilbage og tale med dem. De onskede
at hore fra mig, hvordan jeg havde opfattet situationen. Det skabte
naturligvis et dilemma for mig. Pa den ene side vidste jeg godt det ik-
ke var min opgave som forsker at vurdere deres undervisning, og pa
den anden side havde de sa meget tillid til mig at de gav mig adgang til
at deltage som observator i alt deres arbejde, en tillid jeg var bange for
ville svakkes hvis jeg afviste dem med besked om at vente i tre ar til
afhandlingen udkom. Her er hvad jeg skrev i min dagbog:.

“23 December: Sygeplejerskerne bad mig blive tilbage og kom-
mentere deres undervisning fordi de havde oplevelsen af det ikke
rigtigt fungerede...De havde indtrykket af de unge med diabetes

4 Den del af projektet der omhandler eksperimentel skrivning beskrives i del 3
42 Hvilket jeg ikke vil pa grund af journalbegrebets medicinske associationer
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kedede sig, det samme havde jeg. Jeg spurgte dem om de mente de
kunne organisere deres undervisning pa en mdde sd deres hoved-
budskaber kom tydeligere igennem. Det mente de var muligt. Jeg
spurgte demr ogsa om de havde gjort sig nogle overvejelser vedroren-
de rekkefolgen af lektionerne, og hvad de troede ville ske hvis de
byttede om og f.eks. begyndte med den sidste time (at leve med di-
abetes), eller bvis de midske startede med en mere uddybende pree-
sentationsrunde. De to sygeplejersker var meget forskellige da de
begyndte at diskutere andre strategier. Den ene var skeptisk og
mente ikke de unge selv ville forberede noget til kurset og mente
heller ikfke det var en god ide at inddele de nunge i mindre grupper.
Hun var bange for de ville spilde tiden med at fortwlle hinanden
ting der ikfke er korrekte. Den anden sygeplejerske onskede at
veere mere ligeveerdig med de unge. Naste gang jeg bliver bedt om
at blive tilbage og kommentere noget, skal jeg bede om lidt tid til
at taenke mig om sd jeg ikke falder i “native” falden igen...”.

Det er tydeligt at dette klip fra min dagbog rummer meget materiale,
men da jeg skrev det ned, i toget fyldt med julerejsende, havde jeg ba-
re brug for at fa det ud. Senere anvendte jeg denne oplevelse til en te-
oretisk refleksion vedrorende betydningen af bias nar man forsker in-
den for egen kultur®.

Udover dagbogsnotaterne skrev jeg feltnoter i flere forskellige sam-
menhange. Under de forste klasserumsobservationer jeg udforte, sad
jeg ved et bord mellem kursus deltagerne. Bordene var organiseret i
en hestesko form med underviserens bord for enden ved tavlen og
overheadprojektoren. Jeg havde notesbog og blyant liggende foran
mig pa bordet idet jeg antog at det ville de andre ogsa have (det var jo
en skole og vi skulle til at pabegynde en time), men jeg fandt hurtigt
ud af at jeg ofte var den eneste der skrev ned, endsige havde blyant og

43 Pi dette tidlige stadium af mit studie havde jeg som det ses af notatet fra feltdag-
bogen vanskeligheder med at finde min egen position i feltet, jeg folte mig splittet
mellem det jeg folte jeg matte gore (tale med sygeplejerskerne om det jeg havde op-
levet) og en forestilling om at jeg kunne holde mig udenfor og ikke ”go native”.
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papir pa bordet. Dette fik mig til at fole mig meget underlig til mode,
specielt nar jeg skrev noget ned folk sagde og som jeg gerne ville hu-
ske ordret, fordi det fik mig til at fole at jeg blev observeret, fordi jeg
ved at skrive ned signalerede at her var der noget jeg fandt sarligt in-
teressant.

Disse oplevelser fik mig til at skifte plads i rummet, og ved det nzste
kursus sad jeg pa en stol i hjornet, uden bord, lidt tilbagetrukket fra
deltagerne, med en lille notesbog i skedet. Med denne placering i
rummet oplevedes det rigtigt at tage nogle fa noter undervejs.

Jeg blev introduceret som en sygeplejerske der udforte et forsknings-
projekt, og ofte sagde sygeplejersken der presenterede mig noget i
retning af ”hun er her for at se om vi gor vores arbejde godt nok”.
Der kom ofte andre observatorer pa skolen, det kunne vare sygeple-
jestuderende, sygeplejersker under oplering pa diabetesskolen, eller
gxster fra andre sygehuse eller hospitalsafdelinger som onskede at op-
rette deres egen skole. Ingen stillede sporgsmalstegn ved min tilstede-
verelse.

Under klasserumsobservationerne fokuserede jeg pa underviseren
(lege, sygeplejerske, dixtist eller fodterapeut), den individuelle delta-
ger, gruppen af deltagere og deres indbyrdes relationer. Jeg besluttede
mig ofte for hvad jeg ville fokusere pad i en given time, fordi jeg fandt
det vanskeligt at se pa ”det hele” pd samme tid. Det jeg skrev ned var
sa taet pa det der blev sagt og gjort som muligt. Jeg startede ofte med
at tegne opstillingen af borde og stole samt notere hvem der sad/stod
hvor. Det er hvad Spradley (1979) kalder “The Condensed Account™

“All notes taken during actual interviews or field obser-
vations represent a condensed version of what actually
occurred. It is not humanely possible to write down
everything that goes on or everything that informants
say. Condensed accounts often includes phrases, snug-
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gle words, and unconnected sentences” (Spradley J.P.
1979: 75).

Lofland og Lofland kalder dette fenomen for “Jotted Notes” og
skriver:

“Jotted notes are constituted of all the little phrases,
quotes, key words, and the like that you put down dur-
ing the observation and at inconspicuous moments in
order to have something physical to refer to when you
actually sit down and write your field notes” (1984: 63).

Folgende er eksempler pa mine ”Jotted Notes” eller ”Condensed Ac-
count” som blev nedfzldet 1 forbindelse med en undervisningstime
med overskriften ’sygdom™:

16/9:

“ Sygdom er for eksempel lungebetwndelse, forkolelse eller et
breekket ben” det er sygdom, forteller sygeplejersken.

“Stress er... sygdom, for meget arbejde, uro om-
kring en selv, dod og alvorlig sygdom”

“Er I ved at fa et billede at hvad stres virkelig er ?Det er en
masse ting”. Sygeplejersken forklarer (uden at sporge til deltager-
nes erfaringer).

Sygeplejersken fortwller eleverne hvad sygdom og stress er, hun

sporger ikke men fortwller. "1 har lige defineret hvad sygdom er
0g hvad stres er” forklarer hun to elever der kommer for sent ind.

49



Sgeplejersken: "Nar jeg forklarer tingene som jeg gor - sd er det
Sordi det er sadan det er beskrevet i vores lereboger - men jeg er
klar over vi alle er forskellige og det ikke altid er sadan”

Der er nasten ingen dialog eller diskussion.

Sgeplejersken: "Er der nogle sporgsmal?” Jeg har sagt alt hvad
der er ber pa min liste- har I forstaet hvad jeg har sagt?”

En elev sporger "hvad hvis der ikke er mere sukker i leveren?”
sygeplejersken forklarer hurtigt at kroppen omformer protein til
sukker men stopper sig sely og siger: “det her er for kompliceret -
Jeg tror ikke I har brug for dette”.

Somme tider skrev jeg mine “jotted notes” i det abne (som beskrevet
ovenfor) sommetider i ”det skjulte”, athengig af konteksten og min
intuitive fornemmelsen. Nar jeg f.eks. deltog i en konsultation mellem
en patient og sygeplejerske, diatist eller lage, skrev jeg mine noter ned
alene bagefter, ofte pa et tomt kontor, eller i frokoststuen.

Under mit feltarbejde havde jeg for vane at vende tilbage til mit kon-
tor sa hurtigt som muligt for at skrive mine observationer ned. Emer-
son, Fretz and Schaw (1995) beskriver denne proces som det punkt
hvor skrivningen bliver det eksplicitte fokus og primere aktivitet:

“ Momentarily out of the field, the researcher sits down
to the task of turning recollection and jottings into de-
tailed written accounts that will preserve as much as
possible what she noticed and now feels significant”

(ibid: 39).

Et eksempel pa sadanne feltnoter, er det folgende, skrevet for og efter
et interview med en ung pige i hendes hjem:
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For interviewet - forberedelse:

"Dette er mit forste interview i et privat hjem. Jeg er spandt pd
det, men ogsa lidt nervos og spandt pa om hun vil vere hjemme el-
ler ¢j. Hun fortalte i telefonen her til morgen at hun bavde haft et
kampe skanderi med sin mor, og at hun var pd vej vek, jo for jo
bedre. V7 enedes om jeg kunne komme for vi havde aftalt sa bhun
ville fa bedre tid til at gore det hun ville om eftermiddagen. Jeg
holdt fast i at jeg skulle komme, selvom jeg fornemmede at hun
provede at slippe nden om aftalen”

Efter interviewet — tilbage ved mit skrivebord:

“Hun bor i et arbejder kvarter i udkanten af byen, huset var et
klyngehus, lange rekker af firkantede huse, adskilt af snavre
gange uden vinduer mod stien. Inde i huset var vinduerne placeret
sa hojt oppe at man ikke kunne se ud af dem nar man sad i so-
faen. Pd mange af dorene var der skilte ala “Her vogter jeg” eller
"Pas pa -hunden bider”. Pdi den dor jeg ringer pa, er der et billede
af en Rottweiler og jeg er forberedt pa at spurte ned af gangen med
en fridende hund i halene, men i stedet lukker Lonnie doren op.
Hun ser sod ud, er kleedt i en sommerkjole og bhendes har er farvet
morkt - det har ikke lengere den blommefarve det havde sidst.
Entreen er et kampe rod, jeg kommer ind i stuen og Lonnie laver
kaffe i det abne kokken. 1 aggene i stuen er orange, malet med
en svamp. Jeg kan se ind i sovevarelset, det er gront, malet med
samme teknik. Lonnie viser mig sit verelse “hvis du kan tale
det” ler hun. Farven er dyb rod, det er fuldstandigt morkt bortset
fra lidt bys der skinner igennem gardinerne foran et lille bitte vin-
dune oppe under loftet. Der er en smal seng op ad den ene veg, og
en bogreol op ad den anden. Det ligner et kosteskab, og det er og-
sa hvad det var for, forteller hun mig. Det ser ud som om tingene
er smidt ind i rummet, make-up, toj og blade er spredt ud over det
hele (hvor skulle det ellers vare?) og jeg kan ikke lade vere med
at tenke pd hvorndr Lonnie sidst har sovet i den seng jeg kan
skimte under dyngerne?
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I stuen korer flernsynet, Lonnie har set det indtil jeg kom. Vi
sidder ned ved sofabordet, jeg i ledersofaen, Lonnie i en lenestol -
ogsd i sort leder. Over mit hoved hanger en paraply med et Thai
motiy”.

Hvad sa jeg efter, efter mine observationer og interviews var
blevet til tekster?

I analysen af teksterne var der overlappende men ogsa forskellige ka-
tegorier der fra begyndelsen var vigtige. I teksterne om diabetesskolen
var det Goffmans dramaturgi (Jf. tidligere afsnit) og ken 1 organisati-
oner der var mine primere inspirationskilder, 1 teksterne om de unge
var det kon, krop og ungdom.

I det folgende afsnit udfoldes kategorien kennet praktik som jeg har
anvendt som inspiration i det empiriske arbejde med diabetesskolerne.
Kategorierne ungdom, krop samt kon og diabetes beskrives i del 3
hvor analysen af materialet med de unge finder sted.

¢

Kon som optik

Til at favne savel diabetesundervisningen i bred forstand (det sam-
fundsmzssige) den konkrete diabetesskole (det kulturelle) og de unges
oplevelser (det subjektive) kom ken efterhanden til at fungere som
optik og inspiration. F.eks. i analysen af feltarbejdet sprang kennet sa
at sige ud af materialet, og jeg oplevede at jeg matte forfolge det, fordi
det gav helt nye dimensioner til forstaelsen af hvad der var pa faerde
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pé skolen (og senere ogsi i forstielsen af de unges oplevelser)." Mit
hovedarinde er siledes ikke er at udvikle en konsteori, men snarere at
prove at forfolge konnet empirisk™®.

Det centrale i denne forstdelse er at kon ikke er noget man har, men
noget man er og dermed altomfattende. Men det er ikke blot en egen-
skab, ken er noget der skabes og genskabes gennem interaktion, og
dermed bliver kon ogsd noget man gor i interaktionen med andre. I
denne betydning bliver kon mere end (men ogsa) biologi, det bliver
en proces der indgar pa alle niveauer (Trost & Levin 1996).

”Dette innebir att savil sambhillsinstitutionerna som
minniskornas  erfarenhetsstrukturer  fOrstiss  som
”konnade”. Det dr tal siavdl om hur kon konstrueras
och vidmakthills som om hur begrepp och perspektiver
eller teorier priaglas av kon” (Trost & Levin 1996:147).

I dette projekt anvendes forskellige konsteoretiske inspirationer. I del
2 fokuseres der pa diabetesskolerne og her trakkes der pa teoretisk
inspiration om ken og organisationer og om kennede kommunikati-
on. I del 3 del szttes fokus pa de unge, og her traekkes pa litteratur om
kon, krop og diabetes.

Konnet praktik

Begrebet konnet praktik, skal opfattes som de vardier, karakteristika
og kvaliteter der er indlejret heri, og som ofte forbindes med hen-
holdsvis det ene og det andet kon i et bestemt tid, og pa et bestemt

# Jeg pointerer dette her fordi det ikke er og ej heller har varet ambitionen at udvik-
le teorier om kon i dette projekt, men at kon er kommet til at fungere som analytisk
inspiration

4 Hyvilket jeg ogsa gor i kapitel 6 og 9 hvor ken anvendes henholdsvis som analytisk
perspektiv pd ungsom og som betydning i forhold til diabetes.
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sted. I artiklen ”On the Gendered Substructure of Organisation” de-
finerer sociologen Mark Maier (1999) kon i en lignende kontekst
saledes:

“Gender is in this context to refer to ”patterned, so-
cially produced distinctions between male and female,
masculine and feminine” (from Acker 1992, Maier
1999:70)

Kon opfattes her som socialt konstrueret, som noget man gor, pa ar-
bejdet, i familien og i samfundet.

Man kunne argumentere at forskellen pa faggrupperne pa diabetes-
skolen ikke skyldes den relative kenshomogenitet (legerne er mand
og sygeplejerskerne kvinder), men snarere forskellen pa professioner-
ne, men hertil vil jeg fremhave at netop de professio-
ner/semiprofessioner der er i fokus i dette materiale er udsprunget af
en historisk kens hierarkisering. Eller som Karen Sjorup skriver
(1995) det er en vasentlig grundantagelse, at professionaliteten er en
vesentlig dimension i tilskrivningen og praktiseringen af ken” (Sjorup
1995: 115).

Jeg har haft serlig gavn af at anvende dette perspektiv 1 analysen af
det der blev sagt og maden det blev sagt pa i den hverdag jeg observe-
rede pa diabetesskolen, det vil sige jeg ser pa den kommunikationsstil
der blev anvendt af henholdsvis lager og sygeplejersker i de individu-
elle og kollektive (i klassen) moder med patienterne, og 1 mellem sy-
geplejerskerne og legerne to faggrupper.

Anne Scott Serensen, opstiller i artiklen ”Nir konnet taler med”
(1995) to ideal typer af kommunikation, henholdsvis den autono-
me/maskuline® og den autentiske/feminine"’, idet hun understreger
der er tale om idealtyper, altsa ikke empirisk “virkelige”.

4 Den maskuline idealtypiske samtalekultur beskrives som bevagende sig fra et ud-
gangspunkt til et resultat, den fremstir som en linear logik og en instrumentel for-
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Karen Sjorup (1995)skriver i sin analyse af gynzkologers praksis at
hun fandt en sldende lighed med T. Parsons karakteristik af den medi-
cinske praksis som led 1 et smidiggjort funktionalistisk system, hvor
de menneskelige handleméder analyseres rationelt ved hjalp af en
raekke systemvariable og kombinationer af disse”. Laegen ser sig selv
som en person med en specifik kunnen som han udfolder inden for et
specifikt valgt speciale, og overskridelse af denne kompetence, f.eks.
ved at tage eksistentielle sporgsmal op, anses som uprofessionelt idet
man beveager sig ind pa omrader hvor ens videnskabelige objektivitet
ikke raekker til (f.eks. psykiatrien eller psykologien) .

Set i dette perspektiv bliver dialog med patienter til et redskab for ob-
servationer, mens patientens egen vurdering kan anses som en for-
styrrende faktor. Man kunne siledes forsta legernes kommunikati-
onskultur som udtryk for et gnske om opretholdelse af en viden-
skabelig objektivitet, som symbol pa en teknisk-rationel-maskulin
professionel identitet. Scott Serensen (1995) skriver om paradokset i
den maskuline kommunikationsform, at man pa den ene side onsker
at opna resultater og presentere selvudtryk, og hvor der pa den anden
side samtidig afvikles en indre kommunikation der omhandler en
kamp om afgraensning og adskillelse af selvet fra den anden samt om
en maskulinitet der tilkeempes gennem distance™.

nuft. Sagen syntes at vare overordnet de deltagende patter og det at samtale. ”Skal
man sammenfatte den mandlige kommunikationsstil, si handler den om autonome
verdier som graenser, forskelle, prastation og progression. Den handler om respek-
ten for empirien, om anerkendelsen af visse logiske, tankemaessige principper og om
viljen til konfrontation med henblik pa at na et resultat” (: 75).

47 Den idealtypiske kvindelige kommunikations stil- den autentiske besktives som
autentisk i den forstand, at den handler om respekt for folelser og intuition, og om
verdier som samhorighed, nerhed og lighed. Den handler om en cyklisk argumen-
tation og en situationsbéren fornuft, der ophaver formelle greenser og logikker og
etablere en anden form for rationalitet end den maskuline, en omsorgsrationalitet (
Scott Serensen 1995:81).

48 Derfor, skriver hun bliver der sjzldent tale om et reelt kommunikativt mede, da
der kan lukkes af for aktiv lytning, der inden for en psykologisk kommunikations-
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Afrunding

Som antydet i indledningen vil denne athandling bevage sig videre i
sin analytiske position, fra et feltforsknings perspektiv mod en mere
kritisk teoretisk og postmodernistisk inspireret metodologi (Jf. del 3).
Men den del af athandlingen der refereres til her, er den del hvor min
personlige opfattelse af og forventning til hvad videnskab var og skul-
le kunne, stadig var sterkt preget af min socialisation indenfor det
sundhedsvidenskabelige felt. Dette indebar et sarligt ideal om en for-
holdsvis objektiveret forskerposition og vidensproduktion blandt an-
det fordi jeg som sa mange andre sygeplejersker der forsker, ansa det
for centralt i kampen for anerkendelse (og magt) at tale et sprog iser
leger forstir og accepterer som videnskabeligt®.

¢

forstielse er en forudsztning for det kommunikative mede” (Scott Serensen
1995:76).

# Dette indebzrer som bekendt szrlige krav om validitet, reproducerbarhed, repree-
sentativitet mm.funderet pa naturvidenskabens premisser.
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Del 2

Kapitel 3: HVAD SKAL EN VELUD-
DANNET DIABETIKER VIDE ?
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Formaliseret undervisning til mennesker med
diabetes

I begyndelsen af 1990érne opstod de forste danske diabetesskoler pa
to af landets universitets hospitaler. Den officielle begrundelse for
disse tiltag skyldes “kapacitetsudvidelse” med henblik pa at skabe
hjemlige rammer og undga “sygeliggorelse af patienterne,” samt “for
den enkelte diabetiker, at opna en forbedret egenomsorg, livskvalitet
og diabeteskontrol, og dermed en reduceret risiko for opnaelse af ud-
vikling af senkomplikationer”(Andersen 1.S. m.fl. 1994).

Siden da har diabetesskolekonceptet, sammen med andre sygdoms-
eller organ relaterede skoler si som kraftskoler, nyreskoler, rygskoler
og astmaskoler set dagens lys.

Pa trods af sygdomsskolekonceptets succes, vurderet pa antallet af ini-
tiativer, er det slaende at der hidtil ikke er foretaget nogen systematisk
ckstern evaluering af skolerne ud fra de opstillede mal. Maunsback
(1999) skriver om dette i sin afthandling om diabetesundervisning:

“ For denne undersogelses problemomride ma man
konkludere at der savnes et grundlag for at udfere sy-
stematiske og lebende proces- og effektevalueringer af
den cksisterende undervisning, bl.a. fordi det ideologi-
ske og sundheds-pxdagogiske grundlag for patientun-
dervisningen synes implicit snarere end eksplicit” (Ibid.:
220).

I det folgende er det hensigten at se nermere pa diabetesskolernes
ideologiske™ og sundhedspzdagogiske™ grundlag ved at sporge hvad

5 Hermed menes de ideer, inspirationer og retningslinger der danner gundlag for
skolen
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diabetesskoler er for noget, hvordan de opstod, hvilke overvejelser
initiativtagerne havde og hvordan de er kommet til at se ud som de
gor 1 dag.

Valg af empirisk materiale

Materialet der indgar i denne del af undersogelsen, kommer fra diver-
se pjecer, artikler, evalueringer og andre publikationer , herunder Dia-
betesforeningens og Sundhedsstyrelsens publikationer (1998, 1994).
Ud over det navnte, var jeg, pa det tidspunkt undersogelsen fandt
sted 1 efteraret 1999, i telefonisk kontakt med alle de undervisnings-
steder jeg kunne lokalisere, og havde 1 den forbindelse uddybende
samtaler med de dertil knyttede diabetessygeplejersker. Fra alle disse
steder modtag jeg materiale i form af skoleskemaer, malsxtninger, pa-
tientpjecer, evalueringsskemaer og meget andet. Herudover supplere-
des dette med lost strukturerede kvalitative interviews med nogleper-
soner” der var varet involveret i oprettelsen af de forste skoler™

Det er et broget landskab der fremtoner, nir man forseger at danne
sig et overblik over hvilke formaliserede™ undervisningstilbud der til-
bydes.

Variationerne gar pa savel den tid, der er afsat til de enkelte skolefor-
lob, forstiet som antal timer/ minutter der er afsat til den egentlige

! Hermed menes de overvejelser, inspirationer, formal og mal der 14 bag selve ideen
om at oprette en “’skole”.

52 Noglepersoner er i denne sammenhang initiativtagere og personale der medvir-
kede til formulering af skolens indhold og skema.

33 Begrebet “diabetesskole” anvendes bredt siledes at det relateres til et skemalagt
undervisningsforleb henvendt til mennesker med diabetes.

5 De eksempler pd gruppeundervisning der inddrages i det folgende, beskrives som
formaliseret fordi der foreligger skemaer, rammeplaner, mélsetninger, undervis-
nings-materiale med mere, for hver enkelt af disse.
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undervisning, som pa kontinuiteten i forlebene, forstiet som sam-
menhangen mellem de konkrete undervisningstilbud.

Nogle steder er der afsat en uge, nogle steder en dag, og andre steder
igen undervises der over en rakke eftermiddage. Nogle steder under-
vises der pa en heltidsfungerende diabetesskole med direkte reference
til en medicinsk endokrinologisk afdeling, andre steder er det en en-
kelt engageret diabetessygeplejerske der pa eget initiativ underviser di-
abetikerne pa det lokale medicinske dagafsnit .

Deltagerne i den formaliserede undervisning varierer ogsa. Nogle ste-
der er undervisningstilbudene alene rettet mod mennesker med type 1
diabetes™, eller type 2 diabetes, andre steder er undervisningen rettet
mod mennesker med bade type 1 og 2 diabetes. Enkelte steder er un-
dervisningen rettet mod mennesker med “livsstils-betingede syg-
domme eller “livsstils-relaterede sygdomme” dermed henvendt til
mennesker med andre lidelser end diabetes. De fleste steder tilstrabes
det, at antallet af deltagere pa holdene ikke overstiger ti, men der er
variationer fra fem til femten.

Organiseringen af formaliseret undervisning inden for diabetesomra-
det er saledes forskellig, afthengig af hvor i landet man befinder sig.
Det kan f.eks. ses, at meget af den strukturerede undervisning er cen-
treret omkring Fyns Amt der alene har ni diabetesskoler. Arhus har
tre tilbud og Kebenhavn har slet ingen (ud over Steno Diabetes Cen-
ter, der har en anden type tilbud, og ikke vil kaldes diabetesskole)™.

% Dette arbejde handler primart om unge med type 1 diabetes, men der vil I nogle
tilfzelde inddrages eksempler der vedrerer mennesker med type 2 diabetes.

% Det er vaesentligt at veere opmarksom pa, at der til stadighed opstar nye diabetes-
skoler rundt om i landet, og at det kan ikke udelukkes at der er kommet nye til efter
dataindsamlingen fandt sted. Opmarksomheden bor ogsd henledes pa at det alene
er den formaliserede gruppeundervisning der er i fokus her. Alle steder understreges
det, at gruppeundervisningen folges op med individuel vejledning og undervisning,

men denne er ikke genstand for analyse i denne sammenhang,.
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Diabetesskolernes overordnede malsetninger

Der er flere gennemgiende temaer i de forskellige skolers malsatnin-
ger. Livskvalitets-begrebet nevnes flere steder og begrebet egenom-
sorg gar igennem som en rod trad i alle malsetningerne og udtrykkes
pa forskellige mader f.eks. som noget man enten kan lere via deltagel-
se 1 undervisningen: “at lere diabetikerne egenomsorg i videst mulige
omfang” (Sygehus Fyn) og “oplering i egenomsorg” (Arhus K.) , eller
som_noget der kan styrkes via undervisningen “styrkelse af diabetike-
rens egne ressourcer til fremme af egenomsorg” (Arhus A.), eller “be-
vidstgore for behovet for “self-care” (Grena). Marianne en nogleper-
son 1 oprettelsen af den forste diabetesskole pa Aarhus Kommune
Hospital (herefter kaldet AaKH) fortalte:

“Dengang vi lavede det helt tilbage, der diskuterede vi
det selvfolgelig meget, da la det jo meget i den egenom-
sorg der blev lest pa daverende tidspunkt det var mere
Orems teotier, det var det”

Susanne en negleperson i oprettelsen af skolen pa Odense Universi-
tets Hospital (herefter kaldet OUH) fortalte:

“ Det er jo egenomsorgen der har ligget meget til
grund for det, uden at alle har vidst lige pracis hvad den
bestod af. Det er jo aldrig diskuteret, vel? Og det er al-
drig blevet checket af, om vi alle sammen har den sam-
me indfaldsvinkel til det, eller de samme overvejelser.
Der er ikke noget inden for plejen der er lavet ud fra
egenomsorgs-teorien, sidan helt systematisk, kardex el-
ler dataindsamling eller noget, det er der ikke”.
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Indholdet af skemaundervisningen

Ved telefonisk henvendelse til skolerne blev det tydeligt, at der ikke er
den store formelle koordinering eller samarbejde imellem, de forskel-
lige skoler. Det gar dog igen og igen at der refereres til OUH, som det
sted der er “pa forkant med udviklingen” eller som “der tingene
sker”. Det der sa springer i ojnene, nar der tilsyneladende ikke er no-
gen overordnet koordinering pa dette omrade, er hvor ens indholdet i
de konkrete undervisningstilbud er. Ved at sidestille og sammenligne
de overskrifter der er angivet pa skolernes rammebeskrivelser og
skemaer ser man at ligheden i indholdet i undervisningsplanerne pa de
forskellige diabetesskoler er bemarkelsesveardig.

Dette skyldtes at man alligevel skeler til hinanden i miljoet. Diabetes-
skolen pa OUH, som er rollemodel for mange af de nye skoler, hen-
tede f.eks. inspiration fra landets forste diabetesskole, skolen ved
Aarhus Kommune Hospital (herefter kaldet AaKH), som en gruppe
fra OUH havde besogt, inden man startede skolen op pa OUH. Su-
sanne uddybede det pa denne made:

”De havde en [diabetes-skole] pa AaKH. Jeg ved ikke
hvor meget det var indholdet vi sd pa, for det tror jeg
faktisk ikke vi kikkede meget pa. Dengang, da var vi
meget overbevist om, at hvis du fik noget mere viden
som diabetiker, jamen sa kunne du bedre tage hind om
din egen situation. Og hvilke tanker vi havde i forbin-
delse med det var en skole? Det er et skoleskema forst
og fremmest, det er dét, at det ligger i faste rammer”.

Strukturen 1 skoleskemaet pa diabetesskolen pa AaKH medvirkede
som inspiration blandt andet pa grund af “de faste rammer”, og det
var denne model man arbejdede videre pa og stadig arbejder med i
dag, savel pa OUH, som pa de fleste andre diabetesskoler. Uanset om
undervisningen der tilbydes, er organiseret som en enkelt dags kursus,
som et tre- eller femdages kursus, en rakke foredragsaftener eller et
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internatkursus er der tilsyneladende et typisk forleb. Fokus i skemaer-
ne er primert pa medicinske temaer (herunder sygdomslere og far-
makologi), dizt og motion. Generelt er det sygeplejersker der vareta-
ger den storste del af undervisningen, sztligt sygdoms- og symptom-
leere, og tekniske forhold omkring diabetesbehandling. Lagerne
varetager de fleste steder undervisning vedrerende komplikationer,
fodterapeuter underviser i fodpleje og mange steder er det diatister
der underviser i kost, indkeb og madlavning. Nogle fa steder er der
entreret med en fysioterapeut eller en psykolog. En anden negleper-
son, 1 oprettelsen af samme skole Kirsten berettede:

“Det startede 1 1992 med vi satte os ned og sagde :
Hvad skal en veluddannet diabetiker vide noget om 1
lobet af 2 ar? [Indholdet] er meget baseret ud fra de er-
faringer vi havde pa det tidspunkt, hvad syntes vi de var
nedt til at vide, vi kunne ikke ga ind og lese om det no-
gen steder”.

Susanne forteller om indholdet i skemaet:

“Det var det vi selv skulle vide for at kunne undervise
(...) hvis du ser pd skoleskemaet, som det ser ud, jamen
sa er det jo nasten som dét man skal leere som sygeple-
jeelev.”

Opsummering

Mailsztningerne og skemaindholdet pa de forskellige diabetesskoler
peger frem mod flere omrader. For det forste fremtraeder egenomsorg
som et helt centralt men udefineret begreb, for det andet er indholdet
1 den model skabende skole, skolen pa OUH, sammensat ud fra dét
de professionelle ud fra deres erfaringer mente var vigtigt for patien-
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terne at vide noget om, hvilket ifolge Susanne var det samme som
personalet selv havde brug for at vide for at kunne varetage undervis-
ning inden for omridet”. Da personalet ikke kunne gi ind og leese om
det nogen steder blev det narliggende at anvende den metode perso-
nalet kendte fra deres egne uddannelser: ”det man skal lere som syge-
plejeelev”. Og ser man nermere pa de lererboger der var fremher-
skende pa det tidspunkt de sygeplejersker der skulle udarbejde skema-
et pa diabetesskolen selv blev uddannet, indeholdt de typisk
sygdomslare, anatomi og fysiologi, noget om sygeplejerskens observa-
tioner, medicin og farmakologi, sygepleje og ikke medikamentel be-
handling og endelig noget om forebyggelse.Et eksempel pa dette er en
af de lererboger Nyt Nordisk Forlag udgav i samarbejde med Dansk
Sygeplejerad “Medicinske Sygdomme” (Larsen O.A & Bruun
M.L.1974). Heri var et afsnit om pleje af diabetespatienter som var
opdelt pa folgende made: observationer, undersogelser, behandling og
pleje, vejledning af patient og familie. I afsnittet om behandling kan
man lase:

“Behandling og pleje omfatter: dixt, medikamentel be-
handling og motion. Disse tre led skal passé noje til
hinanden og kunne overfores til patientens hverdag. Til
behandlingen horer ogsa omhyggelig personlig hygiejne
(Ibid:308 ).

Der ses med andre ord, en tydelig inspiration 1 flere af nutidens un-
dervisnings skemaer péd diabetesskolerne hentet 1 lereboger fra
1970érne og 1980¢érne. En tid, der 1 folge Eriksen (1986,1996) var ka-
rakteriseret af transformationen af omsorg til lonarbejde for middel-
klasse kvinder, og med en institutionaliseringstendens praget af pro-
fessionalisering af mellemmenneskelige forhold:

57 Paterson et al (2001) fremforer endvidere at: The move to decision making in
which both patient and practioner share in the decisions about disease management
has often been presented by authors as the solution to noncompliance” (Ibid)
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“ Indbygget 1 denne form for mellemmenneskelige re-
lationer er ogsa, at de professionelle skal reagere pa no-
get frem for at forholde sig til noget. Det vil sige, at fag-
ligheden kommer til at handle om at gore noget frem
for at finde ud af, hvad det er for behov, de syge egent-
lig har” (Eriksen 1996:188).

¢

Institutionalisering

Berger og Luckmann beskriver (jevnfer del 1) alle institutioners legi-
timerings processer, som bestiende af folgende fire faser som diabe-
tesskolens institutionaliserings proces spores igennem

Porste fase:

Et eksempel pa dette er maden Susanne beskrev at ind-
holdet i skemaerne kom til at se ud som de gjorde, idet
man overforte maden man underviste sygeplejeelever
og nyt personale, til maden man underviste diabetespa-
tienter

Anden fase:

Et eksempel pa dette er maden Susanne i interviewet re-
flekterede over, hvad det var der inspirerede hende i
hendes forstielse af hvordan diabetikernes lererproces
fandt sted:
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“Jeg var meget inspireret af Patricia Benners™ tankning
og ogsa overens med den, si der er det forste niveau,
det handler jo meget om viden, der kommer novicen,
ikke ogsa, og hvad er det du skal lere der for at kunne

komme videre? Og den havde jeg med, helt , meget ty-
deligt, helt klart™”

Tredje fase:
Et eksempel pa dette er at der stilles ikke sporgsmals-

tegn ved skolernes betydning indenfor feltet, begreber
som egenomsorg og livskvalitet, gar videre fra den ene
generation af skole til den naste, og ligesidan med det
nasten identiske skemaindhold.

Fjerde fase:
At diabetesskolerne er fuldt legitimerede helt frem i

denne fase kan bla. ses af Sundhedsstyrelsens redego-
relse vedrorende diabetesundervisning (1994) hvori det
anbefales oprettelse af diabetesskoler 1 alle amter med
dertil knyttede speciel uddannede sygeplejersker og le-
ger. I redegorelsen fremtreder begrebet Self-care som
centralt. En af medforfatterne til rapporten udtaler om
dette i et interview at det er en anden made at sige
egenomsorg pa, og uddyber:

“Vi har aldrig sat en teori bag. Vi har jo nok diskuteret
det, men der ligger det i det at man kan yde omsorg for
sig selv 1 det omfang man har ressourcer til det, ellers

38 Patricia Benner er amerikansk sygeplejeteoretiker og er blandt andet meget kendt
for bogen “Fra Novice til Ekspert” hvori hun med reference til brederne Dreyfus
udvikler en teori om ekspertsygeplejersker

% At overfore Benners arbejde om sygeplejerskers kompetenceudvikling til syge
menneskers integration af en kronisk lidelse i hverdagen er hojst tvivlsomt. Peterson
(2001) skriver herom: However the degree to which findings associated with the
clinical decision making of practioners is applicable to everyday self-care in chronic
illness is unknown”
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mé man stotte og hjxlpe, men det er vigtigt at man har
omsorg for sig selv. Og igen, jeg kan ikke huske det, jeg
tror ikke det er diskuteret. Det var jo meget naturviden-
skabeligt orienteret i den faggruppe, nedsat af Sund-
hedsstyrelsen, der var mange lager. Men alle var inte-
resseret i det skulle veere med stotte og hjzlp og under-
visning, men den [rapporten| har da dannet baggrund
for at man mange steder har man varet nodt til at sxtte
noget undervisning i verk”.

Egenomsorgs begrebet har som vist, ligget som en rod trad 1 diabetes-
skolernes institutionaliseringsproces. Det har varet kendetegnende
for de skriftlige maélsatninger og samtalerne vedrerende disse, var at
egenomsorgsbegrebet ikke har varet eksplicit teoretisk forankret. Ved
efterrationalisering er Orem’s egenomsorgsteori som regel blevet
nzvnt, dog uden noget tegn pa den store erindring om hvad det
egentlig var den indeholdt . Egenomsorg 1a “ bag det hele” som et
habituelt begreb * i diabetesskolernes institutionelle opbygning, uden
krav om ydetligere legitimering. Berger & Luckmann (1966/1991) be-
skriver habitualisering som varende af central psykologisk betydning
fordi valg ofte afgrenses til at pege frem 1 én retning. Institutionaliser-
ing foregar hver gang bestemte aktorer gensidigt typificere habitual-
iserede handlinger.

“These typifications of habitualized actions that consti-
tute institutions are always shared ones, available to all
members of the group. The institution itself typifies in-
dividual actors as well as individual actions” (Berger &
Luckmann 1966/1991:72)

0 Iflg. Berger & Luckmann (1966/91) er al menneskelig aktivitet er underlagt
habitualisering/vanedannelse, sivel sociale- som ikke sociale aktiviteter. Psykologisk

set er vanedannelsen en gevinst fordi den reducerer valgmulighederne (Ibid:72).
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Institutionaliseringen positionerer en bestemt type handlinger, her
blandt andet egenomsorg, som skal leres af en bestemt type aktorer,
nemlig de professionelle pa diabetesskolen, og i den forstand kan man
sige at de professionelle legitimerer deres status som dem der ved
hvad der er verd at vide, eller som Kirsten udtalte i et interview:

”Hvis de ved de ting, sa kan de bade passe sygdommen
som vi syntes det er vigtigt at passe den , for ikke at fa
alle de senfolger som vi selvfolgelig gerne vil undgi, og
samtidig kan du ogsa godt lave de ting du gerne vil*””.

Schutz (1975) konstruerede begrebet “perspektivernes reciprocitet”
der bestar af to fundamentale idealiseringer, nemlig 1): “Standpunk-
ternes udskiftelighed”, nemlig at jeg tager for givet at hvis jeg bytter
plads med dig, vil mit blive dit og du vil se det samme som jeg, og 2):
“Relevanssystemets kongruens” det at vor biografiske situationer er
irrelevante for det forhindenvaerende formal. Det betyder, at det jeg
tager for givet, ogsd tages for givet af dig, og at det derfor tages for
givet af “os” . Men dette “vi” skriver Schutz, inkluderer ikke blot
“dig” og “mig” , men enhver som er en af os, og dermed “alles vi-

>

den”.

En sidan viden menes at vaere objektiv og anonym, dvs.
adskilt og uathangig af min og mit medmenneskes de-
finition af situationen, vor unikke biografiske betingel-
ser og de aktuelle, potentielle forhandenvaerende formal
som er involveret deri (Schutz 1975: 28-29)

61 Paterson et al (2001) kommenterer en sidan tenkning saledes: It is commonly
presumed that people with chronic illness discern what is necessary to achieve a
self-care goal and the make a decision to o what ever is necessary to achieve it. This
is best illustrated in many self-care education programs in which it is assumed that if
people know why and how they should make effective self-care decisions, they will

do so” (Ibid)
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Thorne og Paterson (2001) beskriver den traditionelle patient under-
visningsmodel som byggende pa antagelsen om der eksisterer en line-
ar sammenhang mellem passende og korrekt information formidlet
af professionelle , et forholdsvist tillidsfuldt forhold mellem patien-
terne og praktikerne og effektive egenomsorgshandlinger fra patien-
ternes side.

It is commonly understood that the professional has the
expertise and that the patient does not, and so the ap-
propriate role has been one of delivering expert knowl-
edge to the patient at a time and in a manner in which it
is most likely to be accepted and applied (Ibid: 82)

Og det er siledes, indholdet 1 undervisningen pa diabetesskolerne blev
beskrevet af nogle af hovedarkitekterne bag skolerne, nemlig at un-
dervisningen skulle baseres pa dét, de professionelle mente var va-
sentligt at vide noget om og det de selv havde brug for at vide, for at
kunne undervise og at safremt dette “standpunkternes udskiftelighed”
blev gennemfort, ville det medfore ndret adfaerd uden skelen til den

enkeltes subjektivitet(’z.

Egenomsorgsbegrebet

At det er netop egenomsorg der som teoretisk begreb kom til at legi-
timere og prage institutionali-seringen af den formaliserede undervis-
ning af mennesker med diabetes er ikke sa sert. Dels var der en vok-
sende erkendelse blandt professionelle af betydningen af patienters

92 Thorne et al (2000 A) er blandt de forskere der har beskrevet modsxtningerne
mellem de generelle betragtninger om forholdet mellem professionelle i sundheds-
sektoren og kronisk syge blandt andet ved at papege at med tiden overhales de fle-
ste professionelles ekspertise af de syges ”’While the professional may well know the
patterns of the disease in a general sense, the individual almost always understands
his or her particular case in a infinitely more sophisticated manner” (Ibid:304)
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egne handlinger i relation til den behandling og pleje der 14 uden for
institutionernes regi, dels var egenomsorgsteorien, reprasenteret ved
den amerikanske sygeplejeteoretiker Dorothy Orems arbejde staerkt
toneangivende pa Danmarks Sygeplejerskehojskole”’ fra midten af
1980érne og frem®.

At diabetesskolerne blev til 1 en tvaerfaglig kontekst, udelukker ikke at
sygeplejen - og dens teoretiske tenkning satte det vaesentligste finger-
aftryk pa den made, undervisningen blev tilrettelagt pa. Susanne for-
teeller:

“ Det var meget sygeplejen der styrede det, det vil jeg
vove at pastd, de havde virkelig stor indflydelse, fak-
tisk.(...) det er da os der har defineret hvad indholdet
skulle vaere og de andre har fdet af vide: Jamen jeres
time, den kunne ligge der og der”.

En negleperson 1 oprettelsen af skolen pa AAKH, forteller om den
oplevelse hun havde:

“Vi fik faktisk frie heender. Vi skulle prove at finde ud
af hvordan kunne vi sd lave det her skole .Vi havde en
uge til at fa ideer til hvordan vi ville komme i gang. Sa vi
tog hjem og startede op med at fa lavet noget materiale,
skoleskema, og startede op sadan 1 det smd, og der var
jo ingen af os der havde pzdagogisk uddannelse. Og det
gik faktisk over alt forventning. Og vi tog sa et padago-
gisk grundkursus ret hurtigt i forlebet, som egentlig var
helt godt”

93 Danmarks Sygeplejerske Hojskole er sygeplejerskernes egen videreudddannelse-
sinstitution

% Orem’s arbejde har haft kolossal betydning for sygeplejen overalt i den vestlige
verden- ikke blot i Danmark.
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Selvforvaltning, budget-reform og moderniseringsplan

” Institutions always have a history, of which they are
products. It is impossible to understand an institution
adequately without an understanding of the historical
process in which it was produced” (Berger & Luck-
mann 1966/1991:72)

Det var ikke kun i sygeplejen egenomsorg var et populert begreb. I
den samfundspolitiske debat blev egenomsorg aktualiseret via begre-
bet selvforvaltning, eksemplificeret 1 budgetreformen fra 1983, som
ogsa var startskuddet til den nye borgerlige regerings moderniserings-
plan. Mélet med moderniseringsplanen var, via gkonomistyring af de
offentlige budgetter, at fastholde udgiftsniveauet, samtidig med kvali-
teten af de offentlige serviceydelser skulle forbedres. Dette blev fulgt
op 1 1990érne, hvor interessen i stigende grad var praeget af en libera-
listisk tankegang, som blandt andet skulle “satte borgeren i centrum
med bedre og billigere losninger, der muliggor et lavere skatte-
tryk” (Finansministeriet 1991:4, 7). Som folge af samfundets skonomi-
ske problemer, iverksattes i den offentlige forvaltning (og i produkti-
onsvirksomheder) reformer der skulle fremme decentralisering, om-
strukturering, effektivisering og fleksibilitet (Gleerup 1998:10), og i
kolvandet pa disse fulgte krav om selvforvaltning, selvansvarlighed og
brugerindflydelse. Borgerne, hvad enten de var klienter, patienter,
born, gamle, syge eller handicappede skulle ses som kompetente,
handlende individer.

I den pxdagogiske debat var negleordene i beskrivelsen af den gode
praksis det Hjort (2001) kalder ”’selv-begreber” herunder selvverd,
selvregulering, selvfolelse og selvbestemmelse ledende frem mod
“selvpedagogikken”. Hjort peger pa at der sker noget afgorende nar
denne selv-diskurs integreres i den made det padagogiske felt beskri-
ves og betragtes pa:
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”Nar den bliver en del af en nyliberal diskurs, der forst
og fremmest satter individet og dets ret til selv at soge
lykken - i centrum for opmarksomheden. Dermed bli-
ver det let at argumentere for, at de enkeltes egen hand-
lekraft, deres parerendes argumentationskraft- og fami-
liens kobekraft- skal vere de faktorer, der regulerer ad-
gangen til (offentlig) service. Og sveart at have noget
imod at fanden tager de sidste” (Hjort 2001:17)

Timm (1997) beskriver perioden fra ca. 1970 og frem til i dag som
brugerens epoke, og beskriver hvordan sundhed i denne periode blev
en losrevet kategori i det moderne samfundsliv. Sundhed blev/er no-
get man kober sig til og arbejder pa, noget individuelt, en personlig
mulighed. Konsekvensen blev/er, ifolge Timm, at sygdom blev/er en
mangel pd individuel evne/vilje til at velge sundhed (1997:33)

Pa hospitalerne blev okonomistyringens ideologier og rationalitets-
normer ifelge Melander(1992) optaget og mobiliseret pa folgende
made:

“Endnu er hospitalet ikke truet pa livet pa livet. Man
kan fortsatte produktionen og tilpasse sig pa overfla-
den. Man kan med forskellige forsvarsmekanismer hol-
de det ydre pres pa afstand. Produktion og ekonomi
forbliver forsat to adskilte verdener, siledes som det al-
tid har veret ( Beck Jorgensen & Melander 1992:241).

Konkret skete tilpasningen til de ydre krav ved pa den ene side at ud-
bygge primarsektoren blandt andet pa psykiatri- og xldreomraderne
og indenfor hospitalssektoren med oprettelse af deldognsafsnit, 5-
dognsafsnit, daghospitaler og ambulatorier, og pa den anden side ved
nedskaringer i antal stationaere sengepladser pa hospitaler, psykiatri-
ske institutioner og plejehjem.
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Et eksempel pa dette var de krav om besparelser OUH stod overfor i
begyndelsen af 1990érne som blandt andet resulterede 1 oprettelsen af
daghospitalet og diabetesskolen. En af de daverende ledere fortaller:

”Der var noget med at afdelingen pa en eller anden ma-
de skulle af med nogle senge. Det var ikke kun et udtryk
for at vi ville levere en bedre behandling af diabetespa-
tienter, der var ogsd det okonomiske islet 1 det, at vi
skulle af med nogle senge, og det endte sa med vi fik di-
abetesskolen. Vi kunne ogsa spare nogle penge, det skal
du ikke tage fejl af, vi kunne intensivere undervisningen
og fa folk i fem dage [pa diabetesskolen] hvor de nogle
gange var indlagt 1 ni [pd sengeafdelingen]”.

Det samme gjorde sig gzeldende pa AaKH, hvor oprettelsen af diabe-
tesskolen ogsa skete som led i en sparerunde pa hospitalet:

“Det startede 1 89 fordi der skulle lukke en sengeafde-
ling og spares nogle penge- og i forste omgang syntes vi
det var jo ikke ret godt at skulle skare patientsenge vak,
men si vendte vi det ret hurtigt til noget positivt, at vi
faktisk kunne forbedre mange ting for diabetikerne, 1
det de pa sengeafdelingen tit blev syltet”.

Den hurtige tilpasning til modernitetskravene kan beskrives som en
liberal position (Hjort 2001:69) en position hvor de professionelle
prover at udnytte de muligheder for kvalitets- og kompetenceudvik-
ling modernitetsprojektet bringer med sig, en position med en ringe
grad af kritisk stillingtagen. Timms (1997) arbejde omkring bruger-
inddragelse, ligger pa samme linje idet hun konkluderer at den offent-
lige definering af begrebet brugerindflydelse er indirekte, udvendigt og
strategisk. Hun skriver i den forbindelse om patienttilfredshedsunder-
sogelser:
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” Patienttilfredshedsundersogelser gennemfores under
henvisning til henholdsvis brugernes demokratiske ret-
tigheder og udviklingen af kvalitet, og denne retoriske
henvisning sammenholdt med undersogelsernes kon-
krete udformning og indhold, fungerer dels som legiti-
mering af sundhedsvasnet 1 sin nuvarende udformning
og sit nuvarende indhold, dels som en konstituering af
patienten som forbruger forst og fremmest. Hermed
sker der en konstituering af patientens cksisterende
handlerum, om end i en moderniseret udgave. Et hand-
lerum der ikke tager udgangspunkt i den syges perspek-
tiv” (Timm 1997:61).

Egenomsorgsbegrebets placering i den medicinske kontekst

Egenomsorgsbegrebet havde ikke kun medvind i samfundspolitik og
sygepleje, ogsa legerne var optaget af begrebet. Troen pa at mange af
de store folkesygdomme, herunder hudlidelser og sukkersyge, kunne
helbredes, var dalet og behandlingsresultaterne for disse kroniske li-
delser darlige. I Medicinsk Arbog 1986 skriver legerne K.F. Hansson
og T. Gjemdal, at der var sket en revolution inden for diabetesbe-
handlingen i lobet af de sidste 20 dr, og de fortsatte:

Minedsskrift

“Der er mange grunner til at vi satser pa egenkontroll
og egenomsorg hos diabetikere:

-diabetes er en dagliglivets sykdom.(...) Legen blir mer
en radgiver og samarbeidspartner. Det er uvant. Vi ma
lytte mer, diskutere og gi rad. Rad som diabetikerne star
fritt til a folge eller la var” (Hansson & Gjemdal
1986:117).

for Praktisk Lagegerning udgav et sartryk

“Egenomsorg” (1988), hvor 1 redaktorerne 1 introduktionen skriver:

74



Afbandling: Diabetes- en skole for livet
Bibi Holge-Hazelton, Roskilde Unicersitetsforlag 2003

“Vi ma lere at arbejde pa vor klients egne betingelser
og ressourcer pa en selvaktiverende og ikke dirigerende
made med forstielse og respekt for personens egne
vilkar og forudsatninger. Derved er egenomsorg blevet
en fundamental udfordring for den praktiserende lege
og for alle 1 sundhedsvasnet” (Arkiv for Praktisk Lage-
gerning 1988 :72).

Nogle lzeger var tilsyneladende optaget af en sundhedspadagogisk
tankegang, der handlede om at “give det enkelte menneske bedre mu-
ligheder for at tage vare pa sin egen sundhed og tage ansvar for sine
egen muligheder og fremme trivsel, livskvalitet og funktionsevne” (
Arkiv for Praktisk Lagegerning 1988:72). De lenede sig ikke op ad en
ekspliciteret teori om egenomsorg ,selvom der hos flere ses inspirati-
on hentet hos sygeplejekollegaer.

Andre steder blev der argumenteret for egenomsorg i en kontekst der
pa den ene side var inspireret af frigorende padagogik med referencer
til Paulo Freire. Dette ses eksemplificeret hos Vagn-Hansen (1988)
der i artiklen “Den padagogiske indsats med henblik pa styrkelse af
egenomsorgen ved kronisk sygdom” skriver:

“En undervisning, hvor man undervurderer patientens
evne til at opfatte det vasentlige 1 et sygdomsbillede,
sygdommens patoanatomi og patofysiologi, behandling
m.m., vil altid medfere, at man kun giver patienten
brudstykker af virkeligheden og derved forhindrer ham
eller hende i at fd den dybere forstaelse, der er nodven-
dig for frigorelse, ansvar og et ligevardigt samarbejde”
(Hansen 1988: 219).

Andre, anvendte egenomsorgsbegrebet i en tet sammenhang med
livskvalitetsbegrebet, f.eks. legen Anton Aggernzs . I to artikler 1 Ma-
nedsskrift for Praktisk Laegegerning (1987) skrev han om livskvalitet

75



og egenomsorg. Han mente, at det var meget vasentligt, at man skel-
nede mellem det han definerede som henholdsvis “subjektiv livskvali-
tet”, det patienten selv mente og “objektiv livskvalitet”, det legen
kunne se, der var brug for (Aggernas 1987: 560-562).

Aggernazs skrev at folk i teorien kan “blive kede af det, deprimerede
eller endog foretage selvmordsforseg, hvis de bliver klare over, at de
har behov, som de hidtil har fortreengt” (Ibid:561).

Men han mente at det 1 praksis kun udgjorde en ringe risiko fordi pa-
tienterne 1 fald de “ikke har eller kan fa ressourcer til rimelig tilfreds-
stillelse af siledes afdakkede behov, sa vil patienterne hurtigt fortran-
ge dem igen”(Ibid.).

De to eksempler kan ses som modpoler inden for en tilsyneladende
enslydende behandlingsideologi: Egenomsorg. Men de dxkker over
en stor variant idet den ene pol 1 sit udgangspunkt er loyal over for de
undertrykte (patienterne), og som ensker at tilbyde behandling og un-
dervisning tager udgangspunkt der hvor patienterne e, i dét han/hun
har brug for at vide, og pa den mere “systembevarende” tilgang, der
havde som udgangspunkt, at der findes en overordnet model, som lz-
gen kender og har pligt til at indfore patienten i,

Kon som analytisk perspektiv

%Jeg finder det relevant at drage en parallel til Schmidt (1995) der taler om forskel-
len mellem en liberalistisk privatiseringsstrategi og en socialistisk selvforvaltnings-
strategi i moderniseringsprojektet, milet er tilsyneladende det samme, nemlig en
moderinsering af den offentlige sektor. Forskellen er mellem en liberalistisk tilgang
(’given”) der i virkeligheden er ”en paduttende forandring: du skal passe dig selv”
og en socialistisk tilgang ("tagen”) der vil “overtage et ansvar som er principieltnyt,
fordi man aldrig har haft et saidant” (Ibid:329)
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Man kan perspektivere disse modpoler  ved at anvende et
konsperspektiv. I en sidan forstielse kan spandet mellem de to radi-
kale egenomsorgspositioner forstis som underliggende kons baserede
normer, der pavirker organiseringen af de sundhedspadagogiske prak-
tikker. I den betydning kan f.eks. Aggernas beskrivelse af den pada-
gogik der skal til for at fremme egenomsorg karakteriseres som ma-
skulint domineret i den forstand at den laegger vaegt pa rationalitet,
kontrol, teknologi, individualitet og objektivitet, begreber der blandt
andet ifelge Maier (1999) horer til de maskuline management dimen-
sioner. Aggernzs skriver blandt andet:

7 Effektiv sundhedspadagogik ma altid starte med at
kortlegge den enkeltes subjektive livskvalitetsvardier,
og hvor godt han i den aktuelt finder dem tilgodeset 1
sin tilverelse. Det krever, at sundhedspadagogen har et
begrebsapparatur, sa han kan sperge klienten detaljeret
ud om de subjektive livskvalitetsvaerdier. Onskes klien-
tens objektive livskvalitet forbedret, ma sundhedspada-
gogen tilsvarende have klare og specificerede begreber
om, hvad et godt liv er, objektivt set” (Aggernas 1987).

Lzgen, der kender den objektive sandhed om det gode liv, er, som i
andre legelige handlinger, udstyret med et apparat, med hvilket han
foretage malinger, som han kan sidestille med de specificerede mal.
Lzgen, eller sundhedspadagogen, bliver 1 denne variation en klassisk
naturvidenskabelig (maskuline) forsker, der kan observere sin patient
uden selv at pavirke hvad han ser.

Den anden beskrevne position, f.eks. eksemplificeret ved Carsten
Vagn-Hansens Freire inspirerede artikel om egenomsorg ved kronisk
sygdom, hvori der legges vagt pa dialektikken mellem laegen og pati-
enten, pa ligevardighed og pa det sociale relationer. Han skriver
blandt andet om paedagogikken:
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”Man anvender elevens egne erfaringer og oplevelser
som grundlag for undervisningen, og laereren er konsu-
lent, tutor og medarbejder. Eleverne bliver aktive, kriti-
ske, skabende og arbejder med under ansvar. De ender
med at blive autonome og eksperimenterende og med
at bruge laereren/legen som konsulent”( Vang-Hansen
1987).

Den lege Vagn-Hansen beskriver har ingen objektiv viden som pati-
enten skal bevidstgores om, ej heller har han/hun specielt apparatur
til sin radighed. Dét, denne lege har brug for er, “den rigtige og til-
strekkelige efteruddannelse, inklusive den nedvendige padagogiske
viden og kunnen” ( Vagn-Hansen 1987) forudsztningerne for den
enkelte kan erhverve sin den viden der er forudsatningen for at treeffe
valg. Legen bliver i denne variation en hermeneutisk, humanistisk
funderet lege, hvis praksis hviler pa feminint kodede verdier (Maier
1999).

Egenomsorgsteori og sygepleje

Karakteristisk for begrebet egenomsorg” er som nzvnt, at det gir

igen som en central kategori i1 opstillingen af mal for diabetesunder-
visningen uden det nogen steder defineres, analyseres eller kritiseres.
Denne ureflekterede anvendelse af begrebet ligger det dbent for for-
tolkning af den enkelte professionelle, hvoraf nogle satter det i for-
bindelse med sygeplejeteoretikeren Dorothy Orems teori om sygeple-
je, andre 1 en bredere opfattelse af egenomsorg som ’noget med stot-
te og hjelp og undervisning”.

% Nogle steder anvendt identisk med begreberne self-care og empowerment men
(som med egenomsorgsbegrebet) uden referencer

78



Afbandling: Diabetes- en skole for livet
Bibi Holge-Hazelton, Roskilde Unicersitetsforlag 2003

At egenomsorgsbegrebet 1 Danmark har haft stor gennemslagskraft 1
sygeplejen, kan blandt andet ses i1 publikationen “Statusdokument- sy-
geplejerskens virksomhedsomrade “ hvor Dansk Sygeplejerad (DSR) i
1985 under overskriften “Principielle betragtninger” skrev:

“Sygeplejen planlegges sammen med patienten og 1
overensstemmelse med de for den enkelte patient udar-
bejdede mal med henblik pad at styrke patientens egen-
omsorgskapacitet, sialedes at patienten bevarer, genvin-
der eller opnir den for ham acceptable sundhedstil-
stand” (DSR 1985).

I statusdokumentet refereres heller ikke til en eksplicit teori men an-
vendelsen af begrebet egenomsorgskapacitet, der er udviklet af Orem,
tyder pa at inspirationen kom derfra.

Orem og egenomsorg

Orem var optaget af sporgsmalet: Hvad er sygepleje? og var meget
involveret 1 den amerikanske diskussion om sygeplejens professionali-
sering. Hendes bog om egenomsorg,” Nursing: Concepts of Practice”
udkom forste gang i 1959 og er siden kommet 1 fire nye udgaver, den
sidste 1 1994. I folge Orem er egenomsorg:

“ Self-care is the practice of activities that individuals
initiate and perform on their own behalf in maintaining
life, health, and well-being” (Orem 1980:35).

Orem skriver at egenomsorg har et formal. Egenomsorg er handlin-
ger, som har monster og sekvenser og nir de er effektivt udforte,
bidrager de pa specifikke mader til menneskelig strukturel integritet
og udvikling (Orem 1980:37). For at kunne yde egenomsorg kreves
en vis grad af modenhed, som sztter mennesket i stand til at udfere
effektive, malbevidste, kontrollerede og konsekvente handlinger.
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Orem understreger i sin bog, at egenomsorg er en eller flere overlagte
handlinger med et specifikt mal. Disse handlinger har en indre eller en
ydre orientering, en orientering som sygeplejersken ma forsta, hvis
hun skal kunne malrette sin virksomhed (Orem 1980:73).

Sygeplejen bor, ifolge Orem, vare sarligt optaget af egenomsorgsbe-
grebet, fordi ”egenomsorgs-agenten” vil fa brug for sygepleje, safremt
der opstar et egenomsorgssvigt, der er sundhedsrelateret (Orem
1980:6). Malet for sygeplejen er at (modne, effektive, malbevidste,
kontrollerede og konsekvente) egenomsorgs-agenter opretholder eller
genvinder deres egenomsorg. Dette kan, ifelge Orem, gores ved hjxlp
af forskellige “hjxlpesystemer”, som kan tages i brug afthengig af situ-
ationen (Orem 1980: 61).

Interessen for Orems bog i Danmark har ikke varet nar sa stor som
for selve egenomsorgs-begrebet, der har haft en enorm indflydelse i
fagpolitiske sammenhznge. I sygeplejen blev dette serlig aktuelt:

Orems egenomsorgsmodel er central i sygeplejefaget,
fordi den muliggor en fokusering pa individets hele si-
tuation, et helhedsperspektiv, der kan anvendes overalt i
sygeplejepraksis. Orems model er anvendt indenfor
mange omrader af sygeplejen og har dannet grundlag
for en del forskningsprojekter. I Danmark er det en af
de mest anvendte sygeplejemodeller (Larsen & Hoj-
mann 1994: 114-115).

Men interessen har ikke varet entydig positiv, mange har peget pa det
problematiske ved at overfore en teori om sygepleje til syge menne-
skers omsorg for dem selv, for ikke at tale om det kulturelle og politi-
ske klima den afspejler”. Sygeplejeforskeren Anna Karin Peter-
sen(1988) skriver f.eks. :

7 Det skal ogsa indskydes her at der efterhianden er en del der arbejder med at for-
std og beskrive det at have omsorg for sig selv nar man har diabetes pa mere nuan-
cerede mader (f.eks. Patterson og Thorne i Canada og Williams i England). Egen-
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“ Dorothy Orems model er udviklet i 1960érnes hoj-
konjunktur i Nordamerika(...) med normative be-
grebssat inden for sundheds- sygeplejen ud fra vestlige
industrialiserede samfunds tankesat. Imidlertid ma man
nok fastholde, at Dorethey Orems egenomsorgsmodel
bygger vasentligst pa en sterk konservativ forstielse og
et begrebssat, som horer hjemme i en tradition af sam-
fundsvidenskab, der er samfundsbevarende og set som
videnskabelig metode kan benzvnes kvasi-
naturvidenskabelig om end med et personalistisk ele-
ment” (Petersen K.A. 1988:30).

Professor i sygepleje Marit Kirkevold skriver om Orem at :

“ hendes teori ikke tager hensyn til den viden, forstielse
og indsigt, som mennesker sidder inde med, nir det
drejer sig om at tackle og lose problemer i relation til
egen krop og deres egen sundhed” (Kirkevold M.
1993:110).

Egenomsorg som keon

I et konsforskningsperspektiv kan man placere sygeplejens fortolk-
ning af egenomsorg som pa den ene side maskulint domineret i kraft
af Orems systemiske, logiske orientering opmuntret af og rettet mod
malbevidste individer, og pa den anden side som feminint orienteret i
det den tager udgangspunkt i sygeplejerskernes subjektive opfattelser
af begrebet, ”noget med at stotte, hjelpe og undervise” . Et span-
dingsfelt mellem logikker, her beskrevet som henholdsvis maskulint
og feminint kodede, der i stigende grad er fokus pa i dansk forskning

omsorgsbegtrebet er desvarre efterhinden udvandet og nasten alene associeret med
Orem i sygeplejen.
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om sygepleje (f.eks. Callewaert 2000, Holge-Hazelton 1998, Ploug-
Hansen 1995, Rask-Eriksen 1996, Wackerhausen 1996, etc.). Wacket-
hausen har 1 et foredrag talt om sygeplejerskers forsede og bagsade-
holdninger, at man meder sygeplejersker der er humanister pa forsz-
det og fundamentalister pa bagsedet. Ploug-Hansen taler (1995) om
forskellen mellem det sygeplejersker gor og siger, og Rask- Eriksen
(1996) om en “dobbeltindlejring” af pa den ene side en behandlings-
orienteret rationalitet og pa den anden en omsorgsorienteret rationali-
tet.

Diskussion

Nar man ser pa hvordan egenomsorgsbegrebet er blevet iscenesat pa
henholdsvis den samfundspolitiske, den medicinske og pa den syge-
plejefaglige arena, bliver det tydeligt at det ikke altid er det samme
man taler om. I nogle sammenhange defineres begrebet lost, 1 andre
slet ikke, men kendetegnene for praksis er at man ikke definerer
egenomsorgsbegrebet. Teorilosheden betyder ifelge Timm, at det pa-
radigmatiske udgangspunkt dermed forbliver implicit og usynligt
(Timm 1999:230).

I den afdakning af begrebet der har fundet sted i denne athandling,
har der tegnet sig to modsat rettede praksisser 1 forhold til begrebets
betydning og konsekvenser. Den ene type praksis, der beskrives som
overvejende feminint orienteret, tager et eksistentielt udgangspunkt,
hvor grundtanken hviler pa en solidarisk ideologi. Her gives ingen
ferdige losninger eller modeller for hvordan egenomsorg opnas eller
forbedres. Den anden praksis, der beskrives som maskulint orienteret,
har et positivistisk, “kvasi-naturvidenskabeligt” udgangspunkt, hvor
grundtanken er, at mennesket er rationelt og selv har ansvar for sit liv.
Her anvises modeller og “checklister”. Til denne praksis horer mo-
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derniseringsprogrammet, der som navnt har medfort strukturelle zn-
dringer af sygehusene og af selve omsorgsarbejdet.

“ Indenfor plejearbejdet kan omsorgsretorikken eller
omsorgsdiskursen igennem de sidste 20 dr ses som en
del af dette moderniseringsprogram. Samme omsorgs-
diskurs fungerer si at sige som en legitimering af de
magtforhold, som fungerer i relationerne mellem pro-
fessionelle og syge” (Eriksen 1999:80).

Dette understottes af de canadiske sygeplejeforskere Thorne og Pa-
terson (1999, 2000,2001) der indgdende har beskaftiget sig bade med
den teoretiske forstielse af begreberne self-care og empowerment og
med sundheds-professionelles anvendelse af begreberne i relation til
kronisk syge. De skriver ” consequently, the traditional conceptualiza-
tion of everyday self-care is plagued with vague and overlapping theo-
retical concepts” herunder en opfattelse af egenomsorg som udtryk
for en enkelt beslutning og som udtryk for compliance®™ med fore-
skrevne regimer. Sagt med andre ord, mange der har beskrevet egen-
omsorg mener at egenomsorg kan anskues som en beslutning der
treeffes en gang for alle, der nar det er gjort vil treede 1 kraft pd samme
made 1 alle situationer der kraver egenomsorg (Paterson et al 2000).
Endvidere propaganderer fokuseringen pa compliance i egenomsorgs
litteraturen ifolge Paterson et al. pd myten om compliance er nedven-
dig for at sikre at den kronisk syge vil opleve fi, om nogen, uhen-
sigtsmassige symptomer eller sygdomsrelaterede komplikationer,
”consequently, untoward symptoms or physiological indicators that
deviate from healthy norm are often viewed by health care practioners

%8 Compliance/ noncompliance begtebet er et meget centralt begreb i den medicin-
ske litteratur, i en sogning i den medicinske database MEDLINE fandt Donovan i
1995 over 14.000 engelsksprogede artikler alene med reference til noncompliance
(Paterson et al 2001). Ifelge Elsass (1992) referer compliance i en storre sammen-
haeng ” til forskellige grader eller trin i magtforholdet mellem patient og behandler.
Den oprindelige betydning af begrebet henviser til den kliniske situation, hvor pati-
enten fojer sig efter legens anvisning” (Ibid:261).
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as indicative of non-compliance” (Ibid.). I artiklen ”Myth of Empo-
werment in Chronic Illness” skriver Paterson at professionelles an-
vendelse af begreber som empowerment og egenomsorg i sig selv ik-
ke er nok:

”Although some professionals may support empower-
ment as a goal of patient participation, their commit-
ment and socialization to the practitioner as expert
model of health care may be so deeply rooted that they
offer patient participation as an extension of their
power base, rather than as a collaborative venture”

(Paterson 2001).

Dette er i overensstemmelse med Williams (1998) arbejde, hvori hun
peger pa at den medicinske diskurs om ”’self-management” hvor pati-
enterne har kontrol, ofte dekker over en anden virkelighed:

“Surveillance and blame exist just around as much, if
not more, when patients are treated as ’free subjects”,
as when professionals treat patients as objects of the
clinical gaze. In relation to diabetes, great emphasis is
placed on the fact that most individuals can gain good
control if self-management is carried out “cor-
rectly”(Williams C. 1998:46).

Fra et sociologisk perspektiv skriver Gannik og Schmidt (1990) at
self-care forskningen dakker et meget bredt felt, der ofte har norma-
tiv karakter idet det ofte direkte avokere for begrebet som
losningsmodel pa samfundets og den enkeltes sundheds- og sygdom-
sproblemer og dermed risikere at blive udtryk for “politisk on-
sketenkning i krisetider” (Ibid:434).

Diabetikere udszttes for en anderledes disciplineringsretorik nu end
tidligere hvor retorikken var preget af tvang, fremforer antropologen
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Regnar Albxk Kristensen® (1998), behandlingen er ”fyldt af gode to-
ner og den er altid kladt med de bedste hensigter” (Ibid:85). Sundhed
er en helt central verdi i det moderne samfund og hvem kan vere
imod det ? Hvem vil argumentere for en ansvarslos adferd? Ifelge
Beck og Beck-Gernsheim (2002) er der tale om en ny betydning af
begrebet ansvarlighed der lige som sundhed har en hoj status. Ansvar-
lighed fremstilles ofte som givende oget autonomi, eller egenomsorg,
men begrebet har en dobbeltbetydning fordi de der ikke patager sig
dette ansvar er uansvarlige og dermed mistenksomme eller ligefrem
skyldige. Denne ansvarlighed for egen sundhed rettes i mange retnin-
ger: forst og fremmest har man et ansvar overfor samfundet, dernast
familien, born (nuvarende eller kommende).

“So many levels of responsibility, so much potential
guilt. So much fuel for reproach and self-reproach for
social and moral pressure” (Ibid: 1406).

Egenomsorgen som den formidles til mennesker med diabetes har,
ifolge Albxk Kristensen konkretiseret det kristne budskab om men-
nesket er fodt som offer og synder. "Diabetikeren synes at vere en
fodt synder med et uendeligt syndspotentiale. Hvor sukkersygepatien-
ten syndede overfor legen og kroppen, kan diabetikeren synde over
for alt, der har beroring med ham eller hende” (1998:77).

Sagt med andre ord internaliseres egenomsorgsretorikken i en fores-
tilling om den succesfulde diabetiker der ikke er syg, men ansvarlig og
normal, men det er i flg. Albaxk Kristensen en illusion, idet sakaldt
succesfulde diabetikere ofte udviser en ”’sliende ambivalens mellem
deres diabetiske teknikker og deres normalitetsforstaelse” (Ibid:72)

9 Regnar Albaxk Kristensens cand.phil speciale Diabetesbehandlingen i Danmark.
En antropologisk analyse af konsekvenserne ved en fanomenologisk opbledning af
graenserne mellem krop og sind (1998) peger pi at det ikke har veret omkostnings-
frit for sukkersygepatienter at blive diabetikere
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Et grundleggende trek ved moderniteten er gor -det -selv biografi og
maske ogsa gor-det-selv moral, sagt med andre ord biografisk usik-
kerhed pa flere og flere niveauer. At tage ansvar for sit eget helbred er
en af de vasentligste biografiske modeller 1 et individualiseret sam-
fund, det er en af de vigtigste opgaver den ansvarlige borgers har,
han/hun ma tage vare pa det eller se konsekvenserne i ojnene
(Ibid:140). Derfor kan man heller ikke sige at egenomsorg eller gor-
det-selv tenkningen presses ned over hovederne pi mennesker med
diabetes af de professionelle i sundhedssektoren, eller alene settes
igennem via strukturelle sociookonomiske foranstaltninger, de hjelper
selv til .

Som med ’selv-begrebet” 1 padagogikken, er det sveart at argumente-
re imod , nir det hedder noget med “’selv’ eller ”egen”, ”ganske som
det 1 disse ar kan veare vanskeligt at argumentere for, at man ikke ube-
tinget vil forandre sig selv og sit arbejde, fordi al forandring hedder
“lering og udvikling”, hvad kun en idiot eller ”udviklingshemmet”
kan have noget imod” som Hjort (2001:16) udtrykker det. Og det er
netop problemet med den slags almindeligheder fremforer Schmidt”
(1995) ”ingen foler anledning til at protestere mod dem, og dermed

fungerer de automatisk, dvs. uden at der sporges til dem ” (Ibid:325).

Ifolge sociologerne Gubrium og Holstein (2001) er kendetegnet ved
en verden set i et postmoderne perspektiv, at forholdet mellem det
personlige selv og samfundet er @ndret dramatisk. Aldrig for har si
mange institutioner beskaftiget sig med konstruktioner af selvet og
hver af disse institutioner “constructs personal selves according to the
identities that institutions formulate and promote” (Ibid). De frem-
forer at selvet som folge heraf er blevet tiltagende deprivatiseret ’our
most private essence is now being constructed and interpreted under
the auspices of decidely public going concerns” (Ibid:2). Det betyder
dog ikke at vi kan skabes ud af den bla luft.

0T en artikel om kvalitetsmiling 1 det offentlige 1995
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”Of course, this self we live by is not conjured up out
of thin air. While the self is communicatively shaped,
we can't just make any claim about who or what we are.
The self is always crafted in light of the social condi-
tions and biographical particulars of one’s life. Images
of self are accountable to features of our lives that oth-
ers can see and interpret. They reflect the circumstances
under which self-interpretation takes place. What's
more, the self is constructed and projected using cultur-
ally recognizable images and culturally-endorsed for-
mats” (Ibid:9).

Diabetesskolerne bliver set i dette lys et eksempel pa en institutions-
type der tilbyder at konstruere et sarligt deprivatiseret, egen-
omsorgligt, samfundsansvarligt selv og skulle det ga galt stir deren
altid aben sa man kan komme pa rette spor igen.

I det folgende kapitel graves et spadestik dybere idet der ses narmere

pa en konkret diabetesskole med henblik pa at afdekke og forsta
hvordan denne type institution tager sig ud i praksis.
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Kapitel 4: SYGEHUSET SOM
HJEMLIG RAMME

Feltarbejde pa en diabetesskole™

" Det er vaesentligt at understrege, at det foreliggende er skrevet ud fra de empiriske
observationer og noter jeg har foretaget. Det betyder, at det jeg her beskriver, er
praeget af, hvad jeg har fundet iojnefaldende, og det udgiver sig derfor ikke for at
vere en fuldstendig beskrivelse men en forklaring af aktiviteterne pd Diabetessko-
len.

Folgende bor ogsi nevnes: Jeg har valgt at fokusere pa lege og sygeplejerskegrup-
pen. Der var ogsa en sekretar og to diatister ansat i afdelingen, men de inddrages
ikke i denne sammenhzng, idet det er de to navnte personalegrupper der tegnede
den overordnede profil pa skolen. Jeg referere ofte til aktiviteter rettet imod unge
med type 1 diabetes, hvilket skyldes at det er netop denne gruppe mit projekt har i
fokus. Diabetesskolens aktiviteter er i stor udstreekning rettet mod @ldre mennesker
med type 2 diabetes, men de er ikke genstand for analyse i denne sammenhang.
Jeg taler i flere ssmmenhange om erfarne sygeplejersker, hermed mener jeg de sy-
geplejersker der havde mange, ofte mere end 10, drs erfaring indenfor diabetes spe-
cialet. Heraf var der nogle der havde diabetes tt inde pa livet fra privatsferen. Dis-
se sygeplejersker blev af det ovrige personale (leger, diztister mm) betragtet og be-
skrevet som ”gamle rotter” eller ”diabetespigerne”. De nye sygeplejerske var de
sygeplejersker der havde mindre erfaring indenfor specialet eller som var nystartede
i afdelingen.

Hvor der ikke er angivet andet er udsagn, setninger eller ord skrevet i
hentet fra interviews eller fra min feltdagbog.

3335

, Citater
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I begyndelsen af 1993 blev der etableret et deldognsafsnit og en di-
abetesskole (herefter samlet kaldet Diabetesskolen) pa en endokrino-
logisk afdeling pa et dansk universitets hospital .

Formalet med oprettelsen af afsnittet var blandt andet :

”At skabe rammer der var sa hjemlige som muligt og pa
den made forsege at undga sygeliggorelse af patienter-
ne” og “for den enkelte diabetiker at opna en forbedret
egenomsorg, livskvalitet og diabeteskontrol, og dermed
en reduceret risiko for opnaelse af udvikling af sen-
komplikationer” (Skov- Andersen m.fl. 1994).

Midlet var:

”Et kvalificeret pleje- og behandlingstilbud og herunder
en oget pedagogisk indsats med undervisning individu-
elt og 1 grupper indenfor rammer, der forebygger syge-
liggorelse og bedst muligt udnytter personale ressour-
cerne” (Skov Andersen m.fl. 1994).

Da jeg udforte mit feltstudie var Diabetesskolen placeret i egne loka-
ler. Afsnittet adskilte sig fra mange af hospitalets ovrige afdelinger og
afsnit i sin indretning: Ud over et fxlles undervisningslokale bestod
afdelingen af tre sygeplejekontorer, et diztist kontot, to legesamtale/
undersogelses rum, en stor opholdsstue, et stort kekken med buffet,
et falles kontor samt en bred gang med sma cafeborde med plads til
tre fire personer omkring hver.

Ser man naxrmere pa denne kulisse (jf. Goffman), er den fyldt af tegn
pa, der var gjort et stort arbejde for at skabe sa ”hjemlige rammer”
som det er muligt pa et hospitalsafsnit: Farverne pa mebler og billeder
var samstemte og personalet var 1 privat toj, lyset var dempet, og der
lugtede af kaffe og somme tider af pizza eller hvidlog fra kekkenet.
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Forste gang man besoger en organisation, opleves atmosfzren ofte
som enten pafaldende maskulin eller feminin (Gheradi 1995). Som det
var fremgar var det et overordnet mal for skolen at den skulle frem-
treede sa ’hjemlig” som mulig, det vil sige at det signal der skulle sen-
des til de besogende (patienter, pirerende og andre professionelle
faggrupper) var at her er trygt og rart at vere. Dette effektueredes ved
sygeplejepersonalet optradte i privat tej, ved meblement og indret-
ning, samt ikke mindst med det abne kokken hvor alle var velkomne
til at snuppe en kop kaffe og en bid brod: ”lad som om du er hjem-
me”. Der var med andre ord tale om en atypisk hospitalsafdeling,
langt fra det sterile og hoj effektive indtryk mange har af resten af sy-
stemet. Dette indtryk blev bekraftet af flere af mine informanter, der
gav udtryk for, at de oplevede skolen som anderledes, afslappet og
som et sted hvor personalet havde meget tid. De til skolen tilknyttede
lzeger optradte i deres kitler, undtagen i timerne, hvor de ofte lod den
ligge pa kontoret eller hengte den over stoleryggen i klasselokalet.
Lzegerne sis yderst sjeldent pa skolen uden de havde en formel opga-
ve, f.eks. s jeg aldrig en lege swtte sig pa gangen med en kop kaffe og
sludre med patienterne, sadan som sygeplejerskerne ind i mellem
gjorde. Det “hjemlige” kan tolkes som en symbolsk opfattelse af
hjemmet som et smukt og hyggeligt sted med en hjemmegiende
husmor (sygeplejerskerne) med god tid og kaffe pa kanden og en ude-
arbejdende lettere fortravlet far (legerne der kom og gik). Saledes var
scenen sat, med et altovervejende feminint udgangspunkt.
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Formaliseret undervisning pa diabetesskolen;
gruppeundervisning

Hver mandag begyndte et nyt hold elever pa skolen. I tilrettelaeggelsen
af undervisningen pa de enkelte hold, blev det tilstrabt, at fordele del-
tagerne efter alder, siledes at man havde hold med «ldre, midaldren-
de, yngre og unge samt et hold for fremmedsprogede kvinder. Delta-
gelse 1 et skoleophold, omfattede bade patienter med type 1 diabetes
(IDDM), type 2 diabetes (NIDDM), patienter med nyopdaget diabe-
tes og patienter som enten skulle have justeret deres insulin eller om-
stilles fra dizt til tablet- eller insulinbehandling.

Ungdom var udskilt som en speciel kategori pa diabetesskolen 1 den
forstand at skolen havde oprettet serlige ungdomshold der var karak-
teriseret ved at vaere to dage kortere end for ovrige grupper og ved of-
te at vaere placeret i skoleferierne. Herudover var der i skemaet indlagt
en tur i et lokalt motionscenter’” hvor den pzdagogiske gulerod” var
en is ved en slik bod pa hjemvejen.

Skoleopholdet bestod primeart af gruppeundervisning varetaget af sy-
geplejersker. Herudover underviste en dixtist, en leege samt en fodte-
rapeut. Der indgik ogsa to legesamtaler 1 henholdsvis begyndelsen og
slutningen af forlebet, samt flere uformelle samtaler med sygeple-
jerskerne og dixtisten i pauserne.

Undervisningen foregik i en “rigtig” skoleklasse. ”Eleverne” sad ved
borde der var placeret i en hestesko-form, “lereren” sad/stod i mid-
ten eller foran tavlen.

72 Hvor andre hold gik tur i skoven og i supermarkedet.
73 Forstéet pa den mdde at de unge efter motionstimen kunne se deres blodsukker
ikke steg vaesentligt pa trods af de havde spist en stor is.
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Sygeplejerskernes gruppeundervisning

Under mit feltstudie havde jeg mulighed for at folge helt nogle helt
nystartede , nogle rutinerede samt nogle meget erfarne sygeplejerskers
gruppeundervisning.

Der blev ikke stillet krav om sewrlige padagogiske forudsztninger til
nyt personale og opleringen til at kunne varetage undervisningen fo-
regik ved mester-lereprincippet. En ny sygeplejerske deltog forst ide
erfarne sygeplejerskers undervisning. Derefter, nar hun var parat til
selv at undervise, blev hun selv fulgt af en erfaren sygeplejerske, som
skulle vurdere det faglige indhold. Herudover blev hun fulgt af udvik-
lingssygeplejersken, som skulle vurdere formidlingskvaliteten og
kropssproget. Nar der er sagt god fra begge disse to, slippes den nye
los”, og hun kunne herefter undervise i det pagzldende tema uden
overvagning " En ny sygeplejerske fortalte:

” Det der med at undervise er jeg meget spandt pa, det
er noget med at holde oje med dem man underviser.
Men nu skal jeg lige prove at undervise, og sa begynder
jeg maske at fa overskud, til at legge merke til , hvor-
dan de ser ud, dem man underviser. Jeg kan bare fore-
stille mig at de forste gange kan hele holdet sove, det
koncentrerer jeg mig ikke om, bare jeg far sagt det jeg
skal sige ud fra de overheads”.

I mine feltnoter skrev jeg flere gange, 1 forbindelse med de nye syge-
plejerskers undervisning, at undervisningen var “skolemesteragtig”,
’slavisk” og f.eks. at underviserne stillede sporgsmal, som de selv be-
svarede, og som lagde op til neste punkt pa listen eller naeste over-
head. Jeg observerede flere gange nye sygeplejersker sige ting som ’nu
er jeg vist kommet igennem det hele”.

74 Wackerhausen skriver om fzllesindholdet I professionsidentiteter: “En afgorende
faktor i at blive optaget i og anerkendt som medlem af professionen, er at blive ”en
af vores slags”, hvilket i hoj grad bestar i at tilegne sig, eksplicit som implicit, faelles-
elementerne i professionsidentiteten” (2001:54)
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Nogle af afdelingens sygeplejersker havde pa eget initiativ pabegyndt,
eller afsluttet pedagogiske videreuddannelser pa diplomniveau. Disse
initiativer blev ifelge sygeplejerskerne selv, ikke specielt anerkendt af
ledelsen. En af dem sagde om dette:

’Jeg tror nok de synes det er helt ok at vi tager det, men
de syntes det er lige sa vigtigt at man kikker pa det sy-
geplejefaglige som det pxdagogiske, hvor jeg ikke syntes
det ene behover udelukke det andet, jeg syntes ogsa det
padagogiske er vigtigt, det har det i hvert fald veret for
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mig .

I planlegningen af, hvem der underviste 1 hvilke timer, tilstrabtes det,
at der var to gennemgaende sygeplejersker, men en af sygeplejersker-
ne forklarede mig, at de havde indholdet sa meget pa “rygmarven”, at
de alle kunne ga ind og ud af skemaet, ogsa selvom de ikke kendte pa-
tienterne i forvejen. Konsekvensen af dette observerede jeg ofte i un-
dervisningen, hvor det blev spurgt efter elevernes navn og sygdoms-
typer : "Hvad var det nu du hed ?” og ” far du insulin eller ?”. Da jeg
spurgte, hvordan sygeplejerskerne tilrettelagde undervisningen fra dag
til dag, svarede en sygeplejerske ved at sutte pa fingeren og stikke den
1 vejret og sige ’Sadan her, det kommer helt an pa hvordan dagen ser
ud”. Jeg observerede flere gange at nir undervisningen blev fordelt
mellem sygeplejerskerne, var det ofte ud fra en snak om “hvem har
lyst til hvad?” eller "hvem mangler traening 1 hvad?” En af de erfarne
sygeplejersker forklarede saledes “’vi kan ikke sige pa forhind hvem
der gor hvad her, for man kan sagtens risikere at noget tager lengere
tid end beregnet, og si er det den der har tid, der tager sig af opga-

2

ven .

Indholdet i de enkelte timer var klart defineret. Hver time havde sin
mappe med tilhorende overheads. ”Alt det jeg skal sige star i mappen
her” forklarede en ny sygeplejerske mig. Ikke alt indhold blev dog mi-
nutiost gennemgaet F.eks. var sygeplejerskernes opfattelse af delta-
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gernes alder ind mellem afgorende for hvad der blev sagt og ikke
sagt. Dette bemarkede jeg blandt andet i forbindelse med impotens.
Kun en enkelt gang horte jeg sygeplejersker bringe dette emne op. Pa
et hold hvor de mandlig deltagere var henholdsvis, 48, 70 og 72 ir, og
hvor den ene havde en agtefzlle der var midt i 60 erne med, forkla-
rede sygeplejersken efterfolgende, hvorfor hun ikke havde navnt det-
te problem: ” Hvad skulle jeg det for? Det har de ingen glede af alli-
gevel, er de impotente nu, skyldes det sikkert noget andet”. Havde det
veret et hold for yngre, ville hun bestemt have nevnt det. Men kun
en gang horte jeg en sygeplejerske naevne denne komplikation pa et
hold for voksne, og pa de fem ungdomshold jeg fulgte blev proble-
met ikke nzvnt.

Formen (elever bag borde lereren ved tavlen/overheaden) blev fast-
holdt uanset om der var to, tre eller ni elever”. Kun i den time, der
handlede om at leve med diabetes, 2ndres rammerne. Da eleverne
kom tilbage fra frokost den dag dette var pa skemaet, var bordene
stillet sammen i en gruppe, der er sat kaffe frem, og sygeplejerskerne
sad med ved bordet. En af de nyere sygeplejersker forklarede mig, at
hun oplevede at nar bordene er sat sammen, signalerer man “kaffe,
kortspil og hyggesnak”, og niar man lod bordene sta i en hestesko
“opforer de sig pent, taler ikke i munden pa hinanden, men lytter og
rekker fingeren i vejret”. Denne bordopstilling signalerede seriositet,
mente hun.

Denne time, at leve med diabetes” blev nzsten udelukkende vareta-
get af de mest erfarne sygeplejersker, som bedre kunne styre eleverne,
nar snakken blev givet fri. Et eksempel pa dette , fandt sted en mor-
gen hvor sygeplejersken, der skulle fordele dagens opgaver spurgte,
hvem der ville tage ”leve-med-timen”. Alle tilstedevaerende sa pa afde-
lingens mest erfarne sygeplejerske, som sagde at det kan hun da godt,
selv om hun ikke havde haft andre timer pa dette hold. ”Ja” sagde en

75 Beck —Jorgensen (1994) ville kalde det en strukturering af selvfolgeligheder mod
en symbolsk orden ”det er de daglige upaagtede aktiviteter, der genskaber den sym-
bolske orden af selvfolgeligheder, som er hverdagslivets betingelse” (Ibid:141).
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af de til holdet tilknyttede (nye) sygeplejersker ”for det kan meget vel
komme til at handle om at lukke munden pa XX der har et pillemis-
brug. En af de andre patienter sagde i gar , at han habede at hun ville
blive kvalt i persillesovsen fordi hun hele tiden snakker”.

Her udspilledes en forestilling, hvis kulisser var noje planlagte hvilket
sas pa den ommoblering der fandt sted nar forestillingen skulle signa-
lere henholdsvis intimitet (bordene i firkant)og seriositet (bordene i
hestesko).Manuskript var neje tilrettelagt pa forhand, hver scene hav-
de sit manuskript som de nye optraedende skulle leere udenad, for at fa
det ”pa rygraden”, sa de blev overbevisende i savel tekstfremforsel
som i kropssprog. Begge kategorier, de blev bedemt pa inden de kun-
ne gi pa scenen alene’. De erfarne aktorer kendte deres replikker sa
godt, at de bade kunne improvisere og give publikum oplevelsen af
originalitet”, de havde si meget kontrol med deres roller, at de ikke
blev slaet ud af kurs, nar publikum blev inviteret til at deltage, men
kunne sagtens styre disse situationer sd alle blev hort, og de selv fik
deres replikker igennem. At der ofte var mange forskellige optraeden-
de pa scenen 1 lobet af et kursus, betod at enkelte sygeplejersker kun-
ne have svert ved at fornemme stemningen blandt publikum, og
kom til at anlegge en anden tone end den forgiaende aktor, men ho-
vedparten af sygeplejerskerne greb stafetten gnidningsfrit og fortsatte
hvor den sidste slap. Dette er hvad Heggen ( 1995) beskriver i sin bog
”Sykehuset som klasserom” hvor hun skriver:

” Forutsetningen for 4 kunne opptre selvstendig og
slippes fri i sykehuset er at du bzrer med deg og bindes

76 Dette kan beskrives som “rituelle haendelsesfotlob” (Gebauer og Wulff 2001:152)
som kan vare en hjxlp ,mod usikkerheds-og angstfolelser. ’Ved hjelp af rituler ind-
lzeres gestus, positioner og holdninger, som giver ens indstillinger og dispositioner i
forhold til verden, kulturen og den anden person en varig karakter. Dannelsen af
forholdet til den anden er en garanti for fellesskabets sociale orden (Ibid:153).

77 Beck-Jorgensen (1994) peger pa at selvfolgelighedens symbolske orden oprethol-
des og fornyes af de upaagtede aktiviteter der straber mod at genoprette selvfolge-
ligheder ”ikke bare genkendelser og gentagelser, men ogsé justeringer og improvisa-
tioner horer til de updagtede aktiviteter”( Ibid:147).
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av en kunnskapskapital med en rimelig stabil
“valutakurs” som investeres 1 arbejdet. Enkelt sagt rader
det en variant av "en for alle- alle for en” prinsippet.
Selvstendiggjoringen av den ene forutsetter en
standadisert kunnskap som til en viss grad garanterer at
vurderinger, beslutninger og handlinger folger en
akseptabel norm eller standard. Det er standardiserte
komplekse oppgaver som skal leses. Hovedpoinget er
at den ene skal handle alene som de andre og vere underlagt felles
regler som er selypalagte” (Heggen 1995:182)

Det er denne logik, den nye sygeplejerske far indgaende kendskab til
ved at folge de erfarne underviseres timer, og det handler ikke alene
om mellemmenneskelige relationer og undervisnings- tekniske fer-
digheder. Heggen , der er inspireret af Berger & Luckmann (1967)
henleder opmarksomheden péa forholdet mellem form og indhold,

idet hun skriver at formen bade bestemmes af og er bestemmende for
indholdet (Ibid.).

Man kan sige, at nar de allermest drevne aktorer pd var pa scenen, var
stemningen (indholdet) i timerne (formen) let og humoristisk, og de
fleste sygeplejersker efterlevede deres onsker om “ikke at male fanden
pa vagen” (indhold), hvilket fra forskerens perspektiv , betod at dia-
betes ofte kom til at fremsta som noget, der tidligere var slemt, men
som nu om dage var noget man sagtens kunne gore noget ved hjxlp
af egenomsorg og oget kontrol(formen).

Lzegernes gruppeundervisning

Lzgerne havde en af de skemalagte lektioner i det ugelange kursus pa
diabetesskolen. Lektionen handlede om komplikationer til diabetes,
og var baseret pa materiale udarbejdet af legerne. Materialet 1a i den
tilherende mappe og blev gennemgiet, i de legetimer jeg fulgte, i nae-
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sten samme rakkefolge. Der var stor forskel pa hvor rutinerede un-
dervisere de forskellige leger var, og det var tydeligt at jo flere gange
den enkelte lege havde undervist i denne time, jo mere sad indholdet
pa ’rygraden”. Indholdet/budskaberne i timerne er dog de samme og
var noje forbundet til de overheads der blev lagt pa projektoren i1 en
lind strom. En af legerne forklarede om sin undervisning:

”Nar jeg gar ind og underviser, sa legger jeg ikke fing-
rene 1 mellem, for jeg vil godt have de forstar budska-
bet. Rent struktureret gennemgar jeg de potentielle
komplikationsmuligheder, og det har jeg indtryk af der
er nogle, der har fortrengt, som ikke har lyst til at fa det
af vide. Men jeg kan ikke springe noget over 1 sidan en
undervisning, si derfor bliver det alle de potentielle risi-
ci som vi har, og det er der nogle, der ikke kan tage”

Der var med andre ord nogle ubehagelige “facts”, som legen blev
nedt til at gennemgd, da han mente, ”at det er principielt godt med en
klassisk struktur i vores undervisning, for sa er du sikker pa at du
kommer ud i alle hjornerne” som han udtrykte det. Denne struktur
betod, at han folte sig sikker pa, hvad der var gennemgaet i de forskel-
lige timer. Sa selvom han ikke kendte patienterne pa forhiand eller
havde vaeret med til alle ’seancer”, hvilket han mente ville vare udtryk
for det optimale, sd vidste han, hvad der var talt om i de andre timer,
og hvad han skulle folge op pa. Hvis en patient sagde til ham, at en
sygeplejerske havde sagt noget andet ”sa gir jeg hen og diskuterer
med de personer og siger: Her skal strammes op. Nar vi har sadan et
undervisningstilbud, som vi har, er det ualmindeligt vasentligt, at vi
har falles fodslag, ellers sender vi folk hjem med det gale indtryk™™.

De fleste legetimer havde en let, nermest kammeratlig tone, kitlen
hang over en stoleryg og der blev gjort meget ud af at fortxlle at pati-
enterne ikke skulle vare alt for forskrekkede. “Hvis I har noget, I

8 Dette er sammenligneligt med en klassisk curriculumteoretisk paedagogik
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gerne vil snakke om, sa skriv det ned- sa snakker vi om det” sagde en.
Der blev brugt en del hverdagsudtryk i forseg pa at forklare de
somme tider vanskelige ord, bla. forklarede en lege at lazerbehandling
var “en slags kogning af ojet”. En anden lege sagde “tag det nu roligt,
man bliver jo let deprimeret, nar man horer at hele skroget er ved at
g4 1 desintegration”.

Ved at lytte til legernes undervisning, fik jeg det indtryk, at man kan
afhjzlpe stort set alle problemer “det der med hjertet, det kan vi ogsa
gore noget ved” sagde en om by-pass operationer “det tager en uge,
og sa er man pa toppen igen”. En afsluttede med at sige: ”’Jeg héber,
jeg har faet taget noget af dramatikken af det, for sa farligt er det sgu
heller ikke at ha’sukkersyge, men det er bovlet” - og han opfordrede
igen eleverne til at henvende sig hvis, der var noget “vi er her altid
hvis I har problemer” for “det skylder man sig selv at finde ud af, hvis
man gar og spekulerer over, hvad sker der nir jeg gor dit, og hvad
sker der nar jeg gor dat”.

Pa trods af at legerne forsogte at omsatte de mange sprogligt kom-
plicerede overheads, med svart overskuelige tegninger af forskellige
organer, til hverdagssprog, var der nasten aldrig nogen der spurgte
om noget, og stemningen virkede ofte anspzndt.

Dette var kun anderledes én gang. Det var da jeg observerede den
kvindelige leeges undervisning, hvorfra jeg skrev i min feltdagbog:

“Deltager i en ny leges undervisning. Denne undervisning adskil-
ler sig fra alt andet undervisning jeg har fulgt (med lagerne) hun
bruger tavlen, anvender fi almindelige ord, som fedt i blodet og
overvagt. Hun tager ndgangspunkt i det folk fortwller og for forste
gang oplever jeg en gruppe patienter, hvor man tor sporge legen om
noget (eller far mulighed for det). Hun siger dog flere gange “jeg
ved ikke om nogen af jer har dette problem men...” Det ville vere
en klar fordel, hvis hun kendte til folks baggrund for hun under-
viste. Hun underviser ikke pr. antomatik som nogle af de andre,
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men er mere stille, roligt og lyttende til hvad der sker. Hun er ogsa
anderledes pa den mdide, at hun ikke har den humoristiske jar-
gon, som mange af hendes mandlige kollegaer, hun slar ikke folks
problemer hen pa samme made”.

Jeg horte ingen leger naevne problematikken med impotens, hverken
nar det var ungdomshold eller hold for =ldre. Alligevel, svarede de
lzeger jeg spurgte, at dette var et forsemt omrade, som man burde bli-
ve bedre til at tackle. Den kvindelige lege fortalte: ”’Jeg ser ud over
gruppen, og hvis der er mange kvinder og mand omkring 80, sa kan
de ikke lide man siger det i fuld offentlighed”. Da jeg fulgte denne la-
ges undervisning i en klasse med et aldersgennemsnit pa 60 ar, blev
det dog heller ikke nevnt.

I et dramaturgisk perspektiv kan man sige, at legerne 1 gruppeunder-
visningen, forsegte at tillegge deres roller et sa let og ikke truende
indhold som muligt. De gennemgik de “faste replikker”, men forsogte
at fortolke dem i et hverdagssprog. De tog ikke udgangspunkt i pub-
likums konkrete problemstillinger (heller ikke nar de kendte dem i
forvejen). De eftetlyste sporgsmil til materialet/manuskriptet, ikke
sporgsmal med udgangspunkt i publikums erfaringer. Kun en enkelt
optredende (kvinden) provede at sporge til konkrete problemstillin-
ger hos deltagerne, hvilket resulterede i en del sporgsmal og kommen-
tarer. De leger, der underviste pa skolen, var alle sa erfarne, at de
formodentlig ville kunne undervise ”pd rygraden”, ved at tage ud-
gangspunkt 1 publikums viden og erfaringer, med stotte fra, eller helt
uden brug, af det faste manuskript. Men de gav udtryk for, at de fandt
det vasentligt at vide, hvad der var gennemgiet 1 timerne, deres egen
og de andre faggruppers, og at manuskriptet var med til at sikre dette.
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Sammenfatning om gruppeundervisning

Sammenfattende om gruppeundervisningen pa diabetesskolen, ek-
semplificeret ved lagernes og sygeplejerskernes optreden kan man si-
ge at det fastlagte manuskript (indholdet) og den relativt stereotype
fremstilling af denne, lagde op til et meget statisk og positivt billede af
hvad diabetes var og hvordan man kunne handtere de problemstillin-
ger der blev opridset i undervisningen”. Dette skete ved at fastholde
princippet om et standart undervisningsprogram som kun de aller-
mest erfarne var i stand til bryde vak fra i korte episoder, begrundet
med at man var noedt til at vide hvad der ”bliver sagt” og fordi perso-
nalet skulle kunne springe til og fra uden videre kendskab til de en-
keltpersoner der deltog i undervisningen. Formen gav endvidere et
“velopdragent” publikum det yderst sjeldent sporgsmal der faldt uden
for det fastlagte tema. Flere af de sporgsmal der blev stillet af de pro-
fessionelle, blev stillet i direkte forlengelse af det gennemgaede manu-
skript (hvad enten det var synligt eller pa rygraden) som en effektfuld
overgang til neste overhead, og ofte havde disse sporgsmal karakter
af pseudoinddragelse, idet de optredende selv besvarede dem, eller
ved deres indhold tilsyneladende mere var til 2re for den optredende
end for publikum. Manuskripternes indhold virkede saledes, set fra
lagttagerens perspektiv, fastlisende pa interaktionen og rollefordelin-
gen mellem publikum og de optradende 1 retning af en mere traditio-
nel rollefordeling mellem leg og lerd. Kun nar de mest erfarne un-
dervisere® brod formen, inddrog publikum eller bidrog med personli-
ge erfaringer, opstod situationer hvor publikum glimtvis fik mulighed
og tid til at bidrage med andet svar pa de sporgsmail, som de lerde

79 Man kan ogséd anvende ritual begrebet (Gebauer og Wulff 2001) i denne forbin-
delse idet ritualer etablerer en forbindelse mellem levende kulturelle traditioner og
sociale subjekter og iscenesatter den” (Ibid:152).

80 Disse sygeplejersker var meget interesseret i denne undersogelse, i det de pa trods
af klare eksplicitte personlige og faglige forslag of-stage (i interviewene) hibede pa
at f4 mere formel viden om hvilken undervisningsform der ville vaere mest hen-
sigtsmeassig, eller maske som legitimitet i forhold til indfersel af 2endringer?
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havde formuleret. De erfarne sygeplejersker fornemmede at formen
miske ikke var den mest hensigtsmessige, sxrligt i forhold til de unge,
en udtalte:

”Jeg er ikke sikker pa at vi nar dem ved at sidde og hore
pa denne her foredragsform. Det er sa skoleagtigt. Jeg
tror bare de er si overfodret med det, at de star lidt af]
at de gider ikke hore det”.

Baggrunden for at valge denne form forklarede hun saledes:

“Formen er nok oprindeligt valgt fordi der kan man na
flest pa samme tid. Da jeg kom piapegede jeg at de unge
ikke burde sidde sammen med 70arige, og derfor blev
ungdomsholdene lavet den gang da jeg kom, og da tog
man sd bare model af det der, og sa tilpassede man det
lidt, og snxvrede det lidt ind sd det kun var tre dage.
Det var sadan lidt efter det behov vi troede de havde,
men det var stadigvaek med udgangspunkt i det der ek-
sisterede”.

Ohrn (2000) peger pa, at faktuel viden formidlet via undervisning til
diabetikere har ringe betydning for menneskers adferd, hvis den ikke
saettes ind 1 en social relation, hun skriver:

” Det talas ofta om svarigheten i att sitte ord pa och ge
struktur til syst parktikerkunskap, men problemet finns
1 allra hogsta grad dven omvint vad giller en
vetbaliserad,  strukturerad och/eller  vetenskablig
kunskap som ska kommuniceras och transformeras till
en vardaglig och naturlig rutin 1 manniskors liv. Men det
ar inte 1 forsta hand hur mycket medicinsk kunskap
informanterna har om sin sjukdom som far betydelse
for deras kontroll av sjukdomen, utan snarere férmaga
att hiavda och inhinta den kunskap man behéver- en
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nog sa svar konst i métet med professionella experter.
Kunskapen bliver meningsfull forst i sitt sociala
sammanhang, i vardagen” (Ohrn, 2000: 212).

Sagt med andre ord: hvis ikke mennesker med diabetes far mulighed
for at komme til orde i undervisningen, hvis ikke de fiar mulighed for
selv at formulere hvilken viden de har brug for i hverdagen, er den
viden de tilbydes, ikke sxrlig betydningsfuld for dem.

¢

Individuel undervisning

Et skoleophold bestod som navnt for de unge af tre dages undervis-
ning. Tiden forud for opholdet var meget forskellig for de forskellige
patienter, idet nogle havde haft diabetes 1 ganske kort tid, mens andre
havde haft det fra barnealderen. Felles for alle var dog at de havde
veret til forsamtale(r) pa diabetesskolen, hvor de havde fiet skrevet
journal, havde faet taget diverse prover og har haft samtaler med en
sygeplejerske. Den sygeplejerske de modte til forsamtalen, var som
regel herefter deres kontaktsygeplejerske, det vil sige at det sa vidt
muligt var hende de kunne kontakte og kom ind til i den tid de kom
pa diabetesskolen. Det kunne vaere denne sygeplejerske der underviste
1 den uge den pagaldende patient var pa skole, men det kunne ogsa
vare en anden.

I skemaet var der indlagt en del pauser, dels for at give eleverne mu-
lighed for at have uformelle samtaler med hinanden, og dels for at gi-
ve sygeplejerskerne mulighed for at felge patienternes forleb, og vur-
dere om der skulle folges op med yderligere undervisning og vejled-
ning.
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Nir patienterne afsluttede et skoleophold blev det vurderet, oftest af
sygelejerskerne, om den enkelte skulle videre 1 systemet til ambulant
behandling, eller om vedkommende skulle fortsatte en tid endnu pa
diabetesskolen. Swrligt de unge var svaere for sygeplejerskerne at sen-
de videre. ”Nu har vi jo lige fiet kontakt med dem og er begyndt at
leere dem at kende” fortalte en erfaren sygeplejerske, og understregede
at hun oplevede det var et problem for sivel hende som den enkelte
unge. Men ”’sadan er systemet” sagde hun ”men det er ikke patientens
tarv’.

Sygeplejerskernes mode med diabetespatienterne i den indivi-
duelle samtale

Den individuelle samtale mellem den enkelte sygeplejerske og patient,
fandt sted 1 flere forskellige sammenhaxnge, formelle og uformelle.
De uformelle samtaler fandt ofte sted pa gangen i en pause, nar en pa-
tient sad og ventede pa at komme til samtale med legen, eller pa
spadsereture i omradet. De formelle samtaler fandt sted nar patien-
terne kom forste gang eller til vurderinger, hvor den pagazldende pati-
ent var skrevet ind pa dags-programmet

Disse interaktioner havde meget forskellig karakter, athangig af bade
enkelte sygeplejerske og den enkelte patient. Til forskel fra alle andre
faggrupper (leger, diztister, fodterapeuten og socialradgiveren) valgte
sygeplejerskerne ind 1 mellem at foretage samtalerne, bade de formelle
og de mere uformelle, pa gangen, ogsd selv om der var ledige konto-
rer. Jeg overhorte flere samtaler ved andre borde meget tydeligt, ogsa
selvom der var en del mennesker til stede. Disse samtaler indeholdt
ind 1 mellem ”sensitivt” materiale, f.eks. foresporgsler om vagt og

vaegtogning, der ind i mellem kunne have karakter af ”forhor”®.

81 Jf. del 1 om obsetvation
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Inde pa kontoret, bag den lukkede dor, var den individuelle kontakt
meget forskellig athengig af sygeplejerskernes faglige og personlige
erfaring , og deres kendskab til den individuelle patient. De erfarne
sygeplejersker var sensitive overfor ’spor” lagt ud af patienterne, og
de var opmarksomme pa at tale med patienterne om de ting, de vir-
kede optaget af. En zldre mand, der havde problemer med vagten,
men som var meget optaget af sin kolonihave, fik via samtaler med en
sygeplejerske ideen til selv at dyrke flere grontsager, og pa den made
fa let og billig adgang til noget mere sund kost. Nogle af sygeplejer-
skerne forklarede mig at de kunne ”se” pa patienterne hvordan det
gik, og at de brugte deres erfaring og fornemmelser til at finde frem
til, hvor det er skoen trykkede.

Hvis det blev vurderet at en patient skulle fortsatte pa diabetesskolen
ud over et skoleophold, var det den enkelte sygeplejerske, der sam-
men med patienten fastsatte, hvor hyppig kontakten skulle vare.
Nogle enkelte kom eller ringede dagligt, andre en gang om maneden
eller mere sjzldent. Ordningen var meget fleksibel. Flere af sygeple-
jerskerne tog denne del af deres arbejde meget alvorligt, en sagde om
de unge diabetikere: ”De kan godt forvente, at kommer de til mig
med et problem, sd vil jeg gerne tage mig af det, og gar det helt galt,
kan de nzsten give mig deres diabetes i en periode”. En anden sagde
”De unge kan godt forvente af mig, at jeg er der, nar de har brug for
det, om det er for glede eller for sorg. Hvis de kommer eller ringer, er
det fordi de har brug for noget, og sa er det min opgave at finde frem
til, hvad det er”. Begge disse sygeplejersker sa stort pa at mange af
disse ekstra “’ydelser” hverken blev registreret eller faldt inden for de-
res officielle arbejdsbeskrivelse, de mente det vigtigste var at de var
der, sa pyt vere med det ikke talte nogen steder. Jeg si flere gange
disse sygeplejersker prioritere lige at sige hej” til en ung “der lige
kom forbi, uden at ringe forst”, eller som ”lige skulle ringe hjem og
hore til en jeg ved har det lidt skidt™".

82 Mattingly (1998) observerede i sit studie af ergoterapeuter ”’small kindnesses
rather than life-saving interventions” og bemarker at der ikke eksisterer noget for-
melt sted dette blev registreret. ”The phenomenological aspects of treatment are
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Men ikke alle var lige sensitive. Jeg deltog f.eks. i en samtale mellem
en af de nye sygeplejersker og en yngre mand, om hvem vi af legen,
forud for samtalen har fiet af vide ” at han har brug for psykolog-
hjxlp, da han er helt fikseret i sine blodsukkermalinger, som han tager
op til 20 gange dagligt”. Som svar pa sygeplejerskens foresporgsel pa
hvordan det gik, svarede manden: "Det giar udmarket, hvis det ikke
var for alle andres omklamrende bekymringer. Jeg har jo klaret mig
selv siden jeg var 16” . Sygeplejersken fortalte ham, at det var helt
normalt at venner og kollegaer blander sig, og at de nok gjorde det
fordi de bekymrede sig. Nar han kom ind pa skolen og medte andre
pa samme alder, med de samme problemer, ville han forsta det. Syge-
plejersken begyndte at gennemga skoleskemaet for at forklare man-
den, hvad skolen gik ud pa, men hun blev afbrudt af en telefonsamta-
le i et andet lokale. I mellemtiden sad jeg og talte lidt med manden, og
jeg spurgte ham om han havde kendskab til diabetes 1 forvejen. Han
fortalte, at hans mor dede af diabetes, da han var 20 ar, og at han som
den yngste af fem born var den sidste der boede hjemme, og det var
ham der passede hende til sidst. Han folte overbevist om, at hvis mo-
deren havde faet stotte, ville hun veare 1 live 1 dag, og han var meget
bitter pa systemet over dette. Han fortalte endvidere at han var staerkt
knyttet til moderen, og mente selv at det var disse minder, der nu for-
hindre ham 1 at kunne forlige sig med sygdommen. Sygeplejersken
kom tilbage, afsluttede sin gennemgang af skemaet og spurgte: "Er
der mere du vil sperge om?” Det var der ikke.

Sygeplejersken forklarede mig efterfolgende , at hun ikke havde
spurgt ind til sukkersygen fordi hun havde hort at han kontrollerede
den sa meget, men at hun derud over ikke fornemmede der var andre
omrader hun skulle ”bore 1”.

quite neglected, carried out almost furtively. These attentions to the illness experi-
ence constitute an “underground practice” in occupational therapy and doubtless
many other health professions” (Ibid).
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Sammenfattende kan man sige, at der var stor forskel fra sygeplejerske
til sygeplejerske pa hvordan patienterne blev modtaget og informeret,
og pa hvad den enkelte sygeplejerske var i stand til at opfange af sig-
naler fra patienterne. De nye sygeplejersker var forst og fremmest op-
satte pa at give de “rigtige” informationer, de erfarne sygeplejersker
lyttede ofte mere og tilpassede indholdet i samtalerne til de enkelte
patienter.

De individuelle samtaler med diabetespatienterne blev tilsyneladende
betragtet som “offentlige” af sygeplejerskerne, 1 den forstand at flere
af dem enten foregik i fuld offentlighed, eller i kraft af sygeplejersker-
ne ofte selv afbrod samtaler ved at banke pa deren til kontorerne for
at give en besked, eller kalde sygeplejersken der holdt samtalen, til te-
lefonen eller andet.

Den autentiske kommunikations stil (Scott Serensen 1995) blev prak-
tiseret 1 de individuelle moder mellem specielt de erfarne sygeplejer-
sker og hovedparten af deres patienter, samt mellem de nye sygeple-
jersker og enkelte af deres patienter. At denne kommunikations stil
representerede vardier som man konkret tilstraebte at fa frem 1 syge-
plejen kom f.eks. til udtryk i et interview med en ledende sygeplejer-
ske, hvor hun beskrev kravene til nyansatte sygeplejersker pa diabe-
tesskolen:

”Vi stiller det krav at de helst ikke skal vere ganske ny-
uddannet, vi mener man skal have lidt erfaring, men el-
lers vi syntes at det er en person som sender nogle sig-
naler om ... som har nogle kvaliteter som vi finder vz-
sentlige, noget med at have en eller anden abenhed som
gor at du kan skabe et tillidsforhold til dem du skal om-
gas. Hele din adfard, dit kropssprog, din varen er sadan
at du pa en eller anden made skal kunne etablere kon-
takt til nogle mennesker som du ikke har medt for, og
du skal kunne etablere kontakt til nogle mennesker som
lige nu har det svert, enormt svart, fordi nogle af dem
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er nyopdaget og dem der ikke er nyopdaget, de kommer
jo fordi det ikke gar sarligt godt med deres diabetes”.

Disse ”krav” kan man godt forestille sig kan vaere svaere at efterleve
og vurdere, men alligevel var der blandt sygeplejerskerne en stemning

__

der reprasenterede et ”vi” , eller som en sagde ”vi er nok lidt bidt af
det her”.

Men ikke alle sygeplejersker var lige heldige med at etablere kontakt af
den type, sygeplejersken ovenover beskrev, og den autentiske stil
rummer da ogsa det paradoks at i bestrebelsen pa kontakt og konsen-
sus kan de dialogiserende parter tabe sig selv af syne, og “man kan
sporge sig selv, om der her er tale om en anden form for selvsamtale,
som handler om en vilje til selvudtryk, som en bestrabelse pa selvob-
jektivering, altsd et kvindeligt jeg pa udkik efter sig selv?” (Scott Se-
rensen 1995:81)

Laegernes moder med diabetespatienterne i den individuelle
samtale

I den tid jeg var pd diabetesskolen, fulgte jeg seks forskellige leger i
forskellige situationer. Den overvejende del af mine observationer
faldt dog inden for henholdsvis forsamtaler med patienter der skulle
til at pabegynde et skole ophold og ved samtaler undervejs 1 skole op-
holdet.

Der var 1 den periode, jeg udferte mit studie flest mandlige leger, og
de seks lager jeg fulgte, fordelte sig med fem mand og en kvinde, og
denne kvindes individuelle samtaler havde jeg ikke mulighed for at
observere.

Lzgerne forberedte sig grundigt, inden de gik ud fra kontoret og hen-

tede en patient ind til samtale, ’det er sgu pinligt hvis man ikke kan
kende den ene fra den anden” forklarede én mig. Tonen var ofte jovi-
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al mellem laegerne og patienterne. ”Jamen velkommen hertil og rigtig
god fornoijelse, det plejer at vaere ret gemytligt” som en lege til en ny
patient, der skulle til at starte et skoleophold.

Dette var et generelt billede jeg fik ved at deltage i individuelle samta-
ler mellem laeger og patienter, og somme tider deres pirerende eller
tolke. Tonen var let, og legerne anvendte en del hverdagsmetaforer i
forseget pa at forenkle informationerne. De formidlede resultater,
gode som darlige, 1 samme lette og konstaterende tonefald. .

Eksempler pa dette var f.eks. legen der om en patients forandringer 1
ojenbaggrunden (pa grund af forkalkning af de sma kar til ojnene, en
ikke sjelden komplikation til diabetes) sagde ”du har faet lidt ridser 1
lakken”. En anden laege sagde til en patient der skulle tabe sig ”vi kan
slebe dig hen til truget, men du skal selv drikke”. Ved en anden sam-
tale sagde en lege til en patient ” du har ikke har grund til de store
bekymringer, hvis du bare fortsetter med din nuvarende fornuftige
levevis”. Patienten der var tydeligt lettet, fortalte at hun ellers var be-
gyndt at forberede sig pa at skulle i dialyse. Men legen gik ikke ind i
patientens bekymringer, svarede blot at det skulle hun ikke spekulere
over. Denne lege virkede meget kompetent pa sit felt, han var imo-
dekommende, men kun til en vis greense. Det samme gjorde sig nem-
lig gxldende ved de nzste seks patienter han havde inde til samtale.
Det som det handlede om var, hvad afdelingen kunne tilbyde af hjalp
til at tage sig af de medicinske problemstillinger. Andre tegn eller sig-
naler fra patienterne om problemer af mere psykosocial eller eksisten-
tiel karakter, blev enten overhort eller hofligt afvist med et ”den slags
skal du ikke teenke pa”.

Karakteristisk for legernes individuelle kontakter med patienter var at
de forberedte sig godt pa deres rolle inden de gik pa scenen, de in-
formerede 1 et hverdagssprog og inddrog tilskueren ved at lytte efter
sporgsmal af medicinsk karakter. De benyttede sjaldent manuskriptet
(journalen) andet end til at vise tilskueren visse centrale akter (ofte
provesvar) . Kontakten til publikum var preget af professionalisme,
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og nar tilskuerne forst var blevet lukket ind, virkede de ikke fortravle-
de, men tvertimod som om de havde tid til at lytte til de diabetes rela-
terede problemstillinger. Ingen af de lzeger jeg fulgte, gik ind 1 psyko-
logiske eller eksistentielle problemstillinger, hverken dem patienterne
direkte selv navnte f.eks. en mand hvis kone lige var ded, som var
alene med to mindredrige born , som havde mistet sit arbejde og hvis
diabetes var meget darligt reguleret, og hvor legen ikke spurgte til an-
det end kosten, eller dem der blev antydet, men ikke problematiseret
f.eks. en kvinde der havde problemer med vaegten og som henkastet
sagde “manden kan jo ikke undvare sovsen”, og hvor legen svarede
’nej, det er da klart”. Spergsmal og problemstillinger af denne karak-
ter faldt tydeligt uden for spillets overordnede, men fastlagte medicin-
ske tematisering. Man kan 1 forlengelse af dette, karakteriserer de
mandlige laegers kommunikationsstil som tet pa den idealtypiske ma-
skuline kommunikationsstil (javnfer Scott Serensen 1995), sagen var
det overordnede, eller som en laege udtrykte det i forbindelse med be-
skrivelsen af samarbejdet med sygeplejerskerne:

”De mal der bliver sat op for patienterne de skal nas.
Og det er facitlisten, det er ikke facitlisten at vi holder
nogle sommer fester eller er gode til at drikke kaffe
sammen, og smiler og siger vitser og sidan noget. Det
gode samarbejde det er i sidste ende, det vi arbejder for
alle sammen, det er at patienterne skal have det optimalt
ud af at komme hos os”.

Sammenfatning om de individuelle moder

Der var stor forskel pa den made legerne og sygeplejerskerne medte
patienterne i de individuelle samtaler. Leegerne medte sjaldent patien-
terne udenfor noje afgrensede officielle rammer, hvor de havde haft
tid til at forberede sig, eller havde mulighed for at konsultere enten
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sygeplejerskerne eller legekollegaer, hvis der var noget de var 1 tvivl
om. Ved disse moder var stemningen ofte let og tillidsvaekkende, le-
gen fremlagde sine “varer” som patienterne herefter selv matte afgo-
re, hvordan de ville handle pa det foreliggende. Lagernes ”bord” var
saledes relativt afgrenset til de medicinske sporgsmal og maden de
handterede situationerne var relativt heterogene. Nar Maunsback
(1999) skriver, at den individuelle vejledning af diabetespatienter in-
deholder en instrumentel og en emotionel dimension, fremgik det af
mine observationer, at det var de instrumentelle dimensioner vedro-
rende de praktiske problemstillinger forbindelse med behandling og
selvmonitorering, legerne kunne tilbyde.

Sygeplejerskerne modte patienterne i bade formelle og uformelle situ-
ationer, deres roller og opgaver var ikke sa afgrensede som legernes,
hvilket betod at nogle tilbed udvalgte patienter at ”overtage deres di-
abetes for en tid”. Denne indlevelse 1 nogle af patienternes situation
medforte at nogle af sygeplejerskerne ydede en omsorg baseret pa
nogle kompetencer der ld ud over hvad opleringsprogrammet, lagde
op til (og sygeplejerskeuddannelsen i ovrigt, se herfor bla. Eriksen
1996). En sagde: ’Jeg kan ikke helt legge mor derhjemme, en gang i
mellem finder jeg hende frem og bruger hende”. De sygeplejersker,
der trak pa deres livshistoriske kompetencer, sivel som pa de faglige,
var samtidig de sygeplejersker, der var 1 stand til at opfange og gribe
signaler fra patienterne, bade dem af instrumentel og af emotionel ka-
rakter®. Andre, ofte unge eller nye, sygeplejersker havde ikke samme
indlevelsesevner, hvilket beted at de leverede en standardvare, som
ikke hverken havde den samme grad af professionalisme som laeger-
nes, eller ssamme grad af nerver som de erfarne sygeplejerskers. Dette
stemmer overens med Ohrn (2000) som skriver om lzgerne og

8 Thorne & Paterson (2001) skriver sifremt en sundhedsfaglig strategi skal vaere
effektiv i forhold til kontrol og beslutningstagning skal der vare ’some elements of
shared decision amking, mutual respect, and flexibility” (Ibid:88) fordi der er kriti-
ske tidspunkter hvor den enkelte ikke magter en kompleks reflekteren vedrorende
diabetes behandling, dette beskrives, lige som i dette tilfaelde, som en kompetence
enkelte erfarne klinikere har.
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sygeplejerskerne i diabetesteams :”’Liakarna tycks, vad giller attityd och
installing til sin egen och patientens roll, vara en mere heterogen
grupp in sjukséterskorna” (Ibid: 191).

¢

Samlet om gruppeundervisning og de individu-
elle moder

Som det er fremgaet var der forskel pa den made legerne og sygeple-
jerskerne som grupper kommunikerede med patienterne pa bade i
gruppeundervisningen og i de individuelle samtaler (der var ogsi no-
gen forskel internt i grupperne, men mest markant blandt sygeplejer-
skerne). Lzgerne var som hovedregel klart formulerede, sags-
orienterede , virkede velforberedte, og var interesseret i temaer der
havde med ”sagen™ at gore, uanset om det var i grupper eller indivi-
duelle ssmmenhange. Sygeplejerskerne var ogsa loyale over for sagen
(materialet der skulle gennemgas) i gruppeundervisningen og samtidig,
afthangigt af deres erfaring som undervisere, klinikere og livshistoriske
erfaringer med diabetes, 1 stand til at bevage sig vaek fra det skemalag-
te indhold og inddrage deltagernes personlige beretninger og alligevel
veere i stand 7til at styre det”,”. T de individuelle moder med patien-
terne var “kvaliteten” mere varierende hos den enkelte sygeplejerske
end hos den enkelte lege. Nar sygeplejerskerne var sagsorienterede og

84 Sporgsmalet er, skriver Wackerhausen (2001) 1 hvilket omfang at patienten som
levende, engageret og situeret menneske (de humanistiske dimentioner) er ”’sagen”
vedkommende? Og da ”sagen” (det det drejer sig om) i sundhedsvasnet 1 hoj grad er
sygdom og sygdomsbebandling, folger det, at sygdomsbegrebet pa afgorende vis satter rele-
vanskriterier og er afgorende for , hvad som er relevant og nodvendigt at kommunikere
og vide noget om ad sagligfaglige grunde” (Ibid:26)

8 Dette eksempel kan tolkes som det Wackerhausen kalder “humanistisk glasur”
(2001) nemlig nir den empatiske tilgang anvendes til et serligt formal
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pa forhind havde fastlagt indholdet i samtalerne, virkede dette ofte
som “envejs kommunikation” og somme tider som overhoring, nar
de var procesorienterede, lyttende og uden fastlagte dagsordner abne-
de moderne op for etablering af gensidige relationer der betod at bade
patienter og personale tog initiativer til f.eks. at kontakte hinanden
udenfor de aftalte tidsrammer™

Kobler man ovenstaende til diskussionen om egenomsorg i kapitel 3,
kan man sige at praksis generelt afspejlede en maskulin egenomsorgs-
orientering der var knyttet til forstaelsen af patienterne som rationelle,
selvansvarlige individer der med udgangspunkt i en tankegang baseret
pa perspektivernes reprocivitet (jf. Schutz 1975) ville handle i over-
ensstemmelse med behandlernes anbefalinger 1 undervisningen. Men,
der var ogsa som vist, eksempler pa spraekker hvori enkeltpersoner
handlede ud fra en mere feminin orientering, hvilket ofte skete nar
personalet enten havde lang professionel erfaring inden for specialet
og/eller havde diabetes inde pa livet fra privatsfaeren.

I det folgende gives plads til personalets subjektive og eksplicitte op-
fattelser af og holdninger til bade til diabetes generelt og de unge dia-
betikere specifikt.

Sygeplejerskernes holdninger til diabetes

Sygeplejerskernes syn pa diabetes kom til udtryk pa forskellige mader.
En sygeplejerske skelnede meget mellem type 1 og type 2 diabetes, da
hun skulle sztte ord pa, hvordan hun opfattede diabetes, det hortes
ogsa tydeligt pa hendes stemme, der @ndrede sig fra hoj og klar nar
hun omtalte type 2, til lavere og mere rund nir hun omtalte type 1:

8 Disse forhold var ofte karakteriseret af humanisme (Wackerhausen 2001)

112



Afbandling: Diabetes- en skole for livet
Bibi Holge-Hazelton, Roskilde Unicersitetsforlag 2003

Hoj fast stemme: ”Type 2 det far man jo et klart indtryk
af her, det er en livsstilssygdom. Det er vellevned, og
det er forkalelse, og det er overflod, der gor det. Og
det er simpelt hen noget af det svareste, fordi vi skal
ind og rykke ved vores magelighed, vores magelige va-
ner, og det er type 2 udpraget”.

Skiftede til lavere, bled stemme: "Hvor det ser helt an-
derledes ud nar man skal arbejde med unge slanke type
1 diabetikere, det er godt nok to forskellige ting! Sa er
det jo som enhver anden kronisk sygdom, det er noget
der er kommet til dem uforskyldt ™.

En anden sygeplejerske, der ud over at vare en af afdelingens mest
erfarne, havde diabetes tet inde pa livet 1 privatsfaren fortalte at :

” Man er ikke nedvendigvis syg, nar man har diabetes.
Jo lige pa diagnosetidspunktet, der foler de sig syge,
men nar de forst opdager, at de ikke behover at vare
det, sd tror jeg de i lobet af en periode, skifter over til
ikke at behove at fole sig syge . Jeg er ikke enige med
dem der siger, det bare er en anden livsstil, for der er
meget forskel pa at fd en livsstil patvunget, og pa at
valge den selv. Jeg tror det har noget med ens person-
lighed at gore, om man opfatter det som en sygdom og
sa tror jeg det athanger valdigt meget af, hvordan vi far
startet dem 1 systemet .

En tredje sygeplejerske, der ogsa havde arbejdet 1 mange ar inden for
feltet, havde samme synspunkt. Hun mente sukkersyge var noget
“helt vildt forstyrrende” men at man ikke er syg ”hvis man passer sin
sukkersyge”. Man havde dog efter hendes mening “et problem der
skal loses, og bliver det lost er det ikke en sygdom. Dog vil den poppe
op ind i mellem og vare en sygdom, men det meste af tiden er man
ikke syg”.
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Sammenfattende kan man sige om disse, og andre af de observerede
sygeplejersker i afsnittet, at de ikke opfattede diabetes som en sygdom
1 klassisk forstand. Sygdom, som en af dem sagde, ”er nar man har
ondt, har feber og ligger 1 sengen”, og det gor man ikke nar man har
diabetes, 1 hvert fald ikke hvis man ”passer den godt” . Sygeplejer-
skerne skelnede mellem selve sukkersygen og folgesygdommene der
kan komme néar ”man ikke har passet den godt”. De erfarne sygeple-
jersker, havde nuancerede syn pa diabetes, som de ikke betragtede
som en sygdom, men mere som en tilstand, der kraevede daglig op-
marksomhed, hvis den ikke skulle udvikle sig til sygdom. Nogle af sy-
geplejerskerne, med mindre erfaring , gjorde meget ud af at adskille de
to typer diabetes, de som gjorde det eksplicit, virkede ofte moralise-
rende 1 forhold til type 2 diabetikerne, som jo ”selv var ude om det”,
og type 1 diabetikerne ,der ”var uden skyld”. Denne problematik kom
ikke til diskussion under mit ophold, men nar holdninger som disse
dukkede op blandt personalet var der pa den anden side ikke nogen
der modsagde dem.

Lzgernes holdninger til diabetes

Forste gang jeg fulgte en laege pa afsnittet, deltog jeg 1 en samtale med
en nydiagnosticeret diabetespatient. Lagen, der skulle informere pati-
enten ,sagde “du er ikke syg, du har bare faet en ekstra charme” og
”du skal leve som vi alle burde”. Denne oplevelse fik mig til at vare
opmarksom pa, at diabetes blandt legerne heller ikke var et entydigt
begreb, og at der var forskel pa, hvordan legerne forklarede patien-
terne om diabetes, og pa hvordan de beskrev diabetes i andre sam-
menhznge.

En af de meget erfarne leger forklarede, at han havde @ndret sit syn
meget pa diabetes patienter. Han fortalte at han er gaet fra ” at vare
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én der sidder og banker folk i hovedet” til at vare 7én der lytter til
mennesker, der godt ved, hvad det gar ud pa, og sa lade dem selv spil-
le ud med, hvad de syntes er problemet”. Baggrunden for denne an-
dring var “oplevelsen af at hore sig selv gentage de samme budskaber
igen og igen, at jeg efterhdnden sad og sagde det samme hver eneste
gang” . Han beskrev sit sygdomssyn pa denne made:

”Jeg har altid opfattet det som en sygdom, men i de se-
nere ar har jeg nok mere forsegt at forklare patienterne,
at det er en tilstand som de kan supplerer, hvor de er
nedt til at tilpasse sig nogle omstendigheder, men at de
basalt set ikke i mine ojne, er syge som sadan”.

Laxgen uddybede dette syn ved at fortalle at ”vi har travlt med at for-
telle dem at de er normale, og sa henger det ikke sammen, hvis man
samtidig forteller dem, de er syge”.

Denne leges ordvalg og brug af metaforer vedrorende diabetesbe-
handlingen var preget af et management/markedsotienteret sprog.
Han omtalte patienterne som “rivarer”, beskrev de professionelle
som et radgivende organ” der “’skal markedsfore en vare”. En mar-
kedsforing der efter hans mening, indtil nu havde vist at ”man szlger
varen for darligt” idet det ikke er lykkedes at fa befolkningen til at ta-
ge diabetes alvorligt nok. Han kategoriserede diabetes som en ”dum
sygdom”, 1 sammenligning med de ”’populere” som hjertesygdomme
og AIDS, og psykiatrien som en kategori for sig.

En anden lege skilte skarpt mellem type 1 og type 2 diabetes, hvor ”
bare det at man skal tage medicin implicerer at man har en sygdom”
(type 1) og ” hvor man med nogle tiltag vil kunne zndre det fra en
medicinsk behandlingskrevende sygdom til en ikke medicinsk be-
handlingskraevende sygdom” (type 2) . Diabetes betragtede han som
en “potentiel dodelig sygdom, men ogsa mulig helbredelig” idet han
havde hab for transplantationer i en narmere fremtid. Men legen
mente ikke man skulle tage hdbet fra folk, tiden have lert ham, at han
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er nedt til at individualisere patienternes behandlingsbehov”. Dette
eksemplificerede han ved at sige at ”hvis nogen kommer med beden-
de ojne, sa vil jeg ikke prove at overbevise dem om de har en dedelig
sygdom, fordi jeg tror det er vasentligt med nogle sma sejre nar man
har en kronisk sygdom”. Denne lege mente, at han tog individuelle
hensyn, han var meget optaget af psykologi og fortalte ”vi har efter
mange overvejelser af de psykologiske aspekter, valgt generelt at legge
os pa den linje, at ansvaret, det er patienternes. Vi skal vere meget pa
mearkerne, sa de ikke skubber ansvaret fra sig”. En af maderne man
stotter dette pa er ved at ” individualisere”.

Disse og andre af legernes syn pa diabetes afspejler et kompliceret
billede af hvad de mente diabetes var. Nar de talte indbyrdes om dia-
betes, nar de vurderede forskningsresultater, nar de underviste hinan-
den pa temaeftermiddage, var det de biologiske og patologiske aspek-
ter, der var i fokus®'. Nar de diskuterede med sygeplejerskerne pa kon-
toret og pa meder var det oftest med stor alvor og bekymring om de
mange folgesymptomer og folgesyedomme diabetes ofte er ledsaget
af. Men nar nogle af dem fortalte om deres erfaringer, og nar de in-
formerede patienterne, talte de om “tilstande” og om patienterne ikke
er syge, men “’skal gore nogle ting 1 hverdagen”. Det kan siledes se ud
som om lagerne, nar de var sammen med andre professionelle, var
forankrede 1 en traditionel fundamentalistisk (Wackerhausen 2001)
sygdomsforstaelse, nar de blev interviewet pa to-mands hiand, gav ud-
tryk for mere nuancerede sygdomsforstéelser, forst og fremmest base-
ret pa deres personlige erfaringer, og endelig overfor patienterne hav-
de 7travlt med at fortalle dem de var normale”, ikke syge, med hen-

87 Throne, Nyhlin & Paterson (2000 A) skriver i relation til insulinkraevende diabe-
tes ”” In IDDM, the tendency of health care professionals is to focus on the techin-
cal how-to aspects of disease management. This is reinforces in professional con-
ferences and continuing education, where the agenda is largely the pathological and
technical aspects of the disease” (Ibid:308).
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blik pad at fastholde at ansvaret ikke var deres som leger med patein-
ternes egne som individualiserede personer™,

Sammenfatning om holdningerne til diabetes

Pa baggrund af den her gennemgaede empiri, kan ser det ud til at la-
gerne var mere forankret i en traditionel sygdomsforstielse end syge-
plejerskerne, men at de to hold over tid, nermede sig en falles hold-
ning til diabetes pd baggrund af deres faglig og personlige erfaringer,
en holdning preget af at grensen mellem sund og syg opleses. Dette
er hvad Ohrn (2000) peger pa i sin analyse af stigmatiseringsproces-
sens udvikling i relation til diabetes. Hun anforer at fra at vare et syn-
ligt og ydre stempel, er det at vaere kronisk syg blevet et indre og indi-
viduelt anliggende:

” Sjukdomens stigmatiserende aspekt vill jag ddrmed
inte fornekta, men jag hivdar att, med dagens vard,
teknik och behandling, ir stigmatiseringen av ett
annorlunda, mycket mera subtilt och osynligt slag och
dirfér snarare en individuel kamp om att virna sin
identitet och rutinisera en pga. sjukdommen mer eller
mindra patvingad livsstil” (Ohrn 2000:16)

For fa ar siden var pleje og behandling af mennesker med diabetes, et
professionelt anliggende, 1 dag er normen, at man ikke behover vare

8 Thorne, Nyhlin & Paterson (2000 A) peger pa at nogle lager soger at undga at
blive folelsesmassigt involveret i deres patienter fordi de frygter dette kan pavirke
deres beslutninger og evne til at forblive objektive. ”consequently, although physi-
cans may accept that clients have a right to participate actively in decisions about
their care, they may remain detached from the client by avoiding emotionally-laden
topics, attending only to the technical aspects of disease management, and restrict-
ing the clients input” (Ibid:309)
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syg, at man kan veare rask og sund hvis man passer den” eller ”gor
nogle ting i hverdagen” ( har egenomsorg ). At have sygdomstegn
som kronisk syg, bryder dette moraliserende og astetiske budskab, og
den syge vil derfor sa hurtigt som muligt forsege at usynliggore dem
(Ibid.). Ved at betragte legerne og sygeplejerskernes sygdomsopfattel-
ser 1 dette lys, bliver det tydeligere, hvorfor der tilsyneladende ikke
herskede er en ensartet sygdomsopfattelse blandt de professionelle,
idet denne kan tolkes som befindende sig i en overgangsfase fra fun-
damentalistisk (Wackerhausen 2002) til usynlig (Ohrn 2000) hvilket
kan give usikkerhed om professionernes rolle. Sagt med andre ord,
legerne og sygeplejerskerne befandt sig 1 en situation, hvor de pa den
ene side representerede det ovrige samfunds opfattelse af grense-
sammensmeltning mellem sundhed og sygdom ,og pa den anden side
var bundet af deres professionssocialisering, der er baseret pa et me-
dikaliseret, instrumentelt og fundamentalistisk sygdomssyn (Wacker-
hausen 2002, Rask-Eriksen 1996). I medet med patienterne loste de
konflikten ved at beskrive diabetes som et problem, en tilstand, der
primaert ved egen indsats/egenomsorg kunne reduceres til “en ekstra
charme” eller som en “udfordring” som én kaldte det.

Ungdomsopfattelser pa diabetesskolen

Kombinationen af begreberne ungdom og diabetes klingede ikke godt
blandt diabetesskolens personale, hverken hos lagerne eller sygeple-
jerskerne. Her herskede en falles forstaelse af det bade var svart at
handtere sygdommen som ung og at det var svart for de professionel-
le at handtere de unge®

89 Hvilket indevarende projekt i sig selv er udtryk for, idet selve projektet udsprin-
ger af en klinisk problemstilling og et enske fra personalet om at forsti de unges
situation og behov bedre
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Det er svaert med de unge

Pa trods af en frisk og let tone mellem personalet og de unge on-
stage, var tonen en anden sa snart personalet talte om de unge back-
stage. Her var der en udpraget bekymret og alvorlig tone:

”De unge, der far diabetes nar de er 16 og som ligger i fem ar
med en tirnhej hazmoglobin A1C”, de behover ikke overveje
om de bliver 75, for det gor de ikke” (erfaren sygeplejerske).

” Vi far dem 1 en fase, hvor de lige pludselig skal vere voksne
og forsta det system vi har. Og det har vi fundet ud af, det er
ikke godt nok. Vi skal have en anden overtagelsesforretning,
pa en anden made, for ellers sa udebliver de fra vores ambu-
latorium og vi sidder og bider negle, hvor hvis vi afslutter
dem, sd taber vi dem” (1. reservelege).

Flere beskrev, at de havde vanskeligheder med at tackle de unge i un-
dervisningssituationerne. Udsagn som “de lukker af”, ” de er sma in-
dividualister”, ’de tager ikke det hele for gode varer” kom bade fra
leeger og sygeplejersker.

“Jeg har opdaget, efter jeg kom her, at jeg syntes godt
nok, det er svart at tackle de der gruppesammenhange
med de unge. Det var meget bedre, at have dem alene,
men nar de var sammen, og jeg er sidan lidt genert ty-
pe, nar det sa bliver lidt for tydeligt sidan med... sadan,
hvad hedder det? Lidt for tydelige seksuelle bemaerk-
ninger og sadan noget der, det star jeg helt af pa, jeg gar
lidt 1 baglas. Jeg kan ikke rigtig svinge med pd det der

%0 HbA1C er en blodpreve der viser gennemsnittet af blodsukkeret over en lengere
periode (90-100 dage), proven kaldes ofte af patienter og personale ’sladreproven”.
Det er her verd at bemaerke at det er et udtryk for et gennemsnitstal, proven siger
med andre ord ikke noget om evt. de store udsving i blodsukkeret der kan gemme
sig bag et “pant” tal.
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unge frakke der, og det bryder jeg mig ikke meget om.
Jeg glader mig ikke til mine egne born bliver teenagere,
altsa en teenager, det er saidan en som kun en mor kan
holde af (ler)” (sygeplejerske).

Blandt sygeplejerskerne, var der dog nogle fa, som var anerkendt som
serligt gode til at handtere de unge, dels ud fra interesse, og dels ud
fra personlig og faglig erfaring. En af de erfarne sygeplejersker fortalte
om de unge:

”Hyvis unge lapper herind, eller tager telefonen, sa er det
fordi de har brug for rad. Hvis de bliver afvist, fordi jeg
siger: “’ring igen 1 telefontiden i overmorgen” sa: Skrat
op! Sa kan de [personalet] passe sig selv. Og sa gar det
bare pa jegla vis, og sa mister vi dem. Det er en spand
kold vand, og sa gar der sa lang tid, for vi ser dem igen,
at de far senkomplikationer og det er ikke smart”.

Disse erfarne sygeplejersker, havde en udpraget opfattelse, af
det var nedvendigt at signalere overfor de unge, at de priorite-
rede tid til dem, at de var til at stole pa, og at de kunne stille
specielle krav til dem som personale.

” Jeg har nogle enkelte giende som bliver ved med at
syntes at... jeg har et par stykker som har meddelt gan-
ske klart ... som en ung fyr Poul, han vil ikke snakke
med andre sygeplejersker end mig, han er en af de fa,
der har meddelt at det vil han ikke, sa gar han til lege-
kontrol pa ambulatoriet. Hvis han sa synes, han har no-
get han vil snakke med sygeplejersken om, sa kommer
han ned og satter sig og venter til, jeg har tid”.
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Gjorde de ikke det, var sygeplejerskerne sikre pa at de unge ikke ville

komme, ville sige ”skrat op™”.

Det er svert for de unge

Samtidig med, en gennemgaende opfattelse af det vanskelige ved at
handtere de unge, var der blandt personalet en samstemmende opfat-
telse af diabetes var sarligt vanskeligt for de unge selv. Det at vare
anderledes end andre unge, kom ind som et af de forste problemati-
ske omrider personalet pegede pa, herefter kom ofte udsagn om
angst for fremtiden, bade 1 relation til arbejde og helbred:

“Jeg tror noget af det mest problematiske for dem er
det her med hverdagen og dagligdagen og det ikke at
kunne gore nogle ting som de andre kan sidan per au-
tomatik, spise lige som man har lyst til og drikke og ba-
re gore lige det man har lyst til. For nogle er det det
storste problem. For andre er det storste problem ang-
sten for senkomplikationerne fordi man ved “jeg har
godt styr pa det her, det korer bare for mig, men hvad
nu hvis det alligevel gar galt ?”” Fordi man ved hvad der
skal ske” (Sygeplejerske).

Set samlet gav de professionelle udtryk for en forstaelse af ungdom
som et problem. Dette problem var dels knyttet til en opfattelse af
ungdomsperioden som generel problematisk og dels til en opfattelse
af de institutionelle strukturer som problematiske for de unge. Pi
trods af denne indsigt var tilstede blandt flere professionelle, var det
tilbud de unge fik pa diabetesskolen, stort set ikke anderledes end det

o1 Denne kliniske erfaring stottes bla. af Thorne & Patersons forskning der fremha-
ver at der er en undervurdering af betydningen at en kontinuerlig og lang-tids sa-
marbejds relation mellem patienter og professionelle i forhold til udvikling af eks-
pertise i forhold til hindtering af sygdommen (2001:89)
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andre aldersgrupper fik. Flere sygeplejersker og leeger udtalte 1 inter-
views at de folte at tilbuddet til de unge ikke var godt nok, at det ikke
var “skaegt” eller “interessant” nok. Alligevel blev strukturen i under-
visningen fastholdt, ikke ud fra faglige kriterier men som en kritisk sy-
geplejerske fortalte: ” Det er ogsa noget med at ga ind 1 noget andre
har skabt og si skal man ikke komme sidan hovski snovski og tro
man ved bedre”. Eller sagt med andre ord, selvom den pagzldende
sygeplejerske ud fra sit faglige og personlige kendskab til unge, ikke
fandt tilbudet til dem hensigtsmassigt, ville hun ikke skabe konflikter
med de kollegaer der havde skabt det.

Flere erfarne leger og sygeplejersker pegede pa, at tilbud til unge som
var abne og si lidt struktureret som muligt, ville veere mere hensigts-
massige og relevante, men der var ikke tegn pa @ndringer i ungdoms-
kurserne’”. Den vej disse professionelle pegede pa (i interviewene)
hzldte mod en mere positiv og udviklingsorienteret ungdomsforstael-
se og ville, hvis man tager den nyeste ungdomsforskning pa ordet, ha-
ve en anderledes og positiv effekt:

Ifolge Illeris m.fl.(2002) er det netop de faglige traditioners udfordring
at tilbyde en undervisning med et legitimt og meningsfyldt indhold.
Eksempler som sygeplejersken der fortalte at skemaet sa ud som det
gjorde fordi:

”De ting, som vi mener det er vigtigt at de ved, som
grundlag for, man kan forsta det andet, ligger man jo
forst . For eksempel, den time vi har om mandagen der
hedder Generelt om diabetes, deri ligger der nogle
grundleggende informationer om hvad det er, der sker i
kroppen. Hvad diabetes 1 det hele taget er for noget.
Hvad det handler om. Det er vigtigt at vide ,for man
kan komme videre med de naste timer, fordi ellers kan

2 Det bor dog her tilfojes at sarlige initiativer for born/unge der kom direkte fra
borneafdelingen til voksenafdelingen var under etablering da jeg udferte mit feltstu-
die i afdelingen. Initiativer der skulle lette denne overgang.
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man ikke forsta det, sa far man ikke sammenhangen og
det store overblik. Hojt og lavt for eksempel, for at
kunne vide hvad det er der sker i kroppen nar blodsuk-
keret bliver lavt og bliver hejt, hvorfor de symptomer
kommer og hvorfor det er vigtigt, at fa repareret op el-
ler ned eller hvad det nu er, der bliver vi nedt til at ken-
de fysiologien, mekanismerne i kroppen”

ma genovervejes. Unge vil nemlig ikke acceptere at der skal vare et
sadant fundament, for man eventuelt kommer til det de finder udfor-
drende og spendende™. Et sidan krav kan blive til blokeringer (Ibid).
Hvis man onsker, at fa de unge til at fordybe og engagere sig, er man
bliver nodt til at teenke i anderledes padagogiske former hvor de unge
er med til at sette dagsordnen for hvad og hvordan de skal arbejde
med problemstillingerne.

”Ud fra en leringsmassig forstdelse vil en sadan tilrette-
lzeggelse ogsa give bedre muligheder for at de unge til-
egner sig og forstar de indholdsmassige strukturer end
hvis en leerer for at sikre sig deekning i bredden selv for-
teller eleverne hvordan verden henger sammen” (Ibid.)

Noget flere professionelle tilsyneladende godt var klare over™- men
hvad skyldes det sa, at de ikke handlede i overensstemmelse med
denne viden?”

Der findes uden tvivl ingen hurtige og lette svar pa dette sporgsmal,
men en del af forklaringen kunne muligvis ligge i maden de professi-

93 Se endvidere athandlingens kapitel 9 for uddybning af ungdomsbegerebt og af
dette argument .

% Og som i flere sammenhange er velbeskrevet herunder af Thorne & Paterson
(2001) der beskriver den canadiske diabetes undervisningsstandart som hvilende pa
en compliance-model der virker begrensende pa egenomsorgs beslutningsproces-
sen.

% Sporgsmalet de professionelle vendte mod de unge: hvorfor gor de ikke som vi
siger? Ses her vendt pd hovedet idet man med god grund kan sperge: hvorfor gor de
professionelle ikke det de selv siger?
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onelle opfattede deres arbejde/ samarbejde pa. Det var i hvert fald
slaende at der undervejs 1 mit feltstudie pa skolen var flere professio-
nelle der henvendte sig til mig og i interviews gav udtryk for de var
utilfredse med maden tingene fungerede pa i hverdagen pa skolen.
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Kapitel 5: DE GAMLE FINKER OG
SKOLEINSPEKTOREN

Arbejdet pa diabetesskolen set fra sygeplejer-
skernes perspektiv

Pa grund af den lille gruppes faglige og kenslige homogenitet samt
mesterlareprincippet 1 opleringsprogrammet af nyansatte, som bevir-
kede, at alle troede, de vidste, hvad de andre gjorde og kunne, var der
meget lav grad af eksplicit indbyrdes kontrol, samt meget stor ud-
strekning af fleksibilitet af den daglige arbejdstilretteleggelse. Dette
medvirkede til, at sygeplejepersonalet virkede yderst tilfredse med de-
res jobs, som de blandt andet beskrev som ” helt utroligt tilfredsstil-
lende”. Flere sygeplejersker fremhavede deres personlige trek som
kvalificerende 1 arbejdet, herunder for eksempel sygeplejersken der
’ikke altid kunne lade mor blive derhjemme”, sygeplejersken der
“havde svaert ved at give slip” nar hun forst havde lert patienterne at
kende, sygeplejersken der tilbed at “overtage” patienternes diabetes
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for en tid, og sygeplejersken det 7altid ville vere der” for patienterne.
”Vores storste styrke er den personlige erfaring. Faglig erfaring, kom-
bineret med en enorm grad af fleksibilitet og fornemmelse for, hvad
vi skal lige nu. Dét er styrken” sagde en sygeplejerske til mig og fort-
” personalet er pa nuvaerende tidspunkt nogle gamle finker
der har lyst til at arbejde pa denne made, uden specielt meget behov
for struktur, med den frihed det betyder. Vi oplever det er en styrke,
at vi ikke har nogen struktur”.

At diabetesskolen var speciel og sygeplejerskerne var meget knyttet til
deres roller som de fremlagde i et swrligt lys blev understreget af sy-
geplejepersonalet, der flere gange uopfordret fortalte mig, at man her
var man mere end almindeligt fleksible og imedekomne overfor den
enkelte patients onsker.

satte

Sygeplejerskerne pa diabetesskolen udgjorde et sterkt hold/team. 1
mit feltarbejde modte jeg en ung diabetespatient der berettede om
hvordan han havde oplevet rollespillet mellem det svage og det sterke
hold, 1 forbindelse med personalet fra diabetesskolen besogte ham pa

sengeafdelingen, kort tid efter han var blevet indlagt forste gang:

’Jeg syntes at det var noget rod at sygeplejerskerne fra
afdelingen kom og undskyldte flere gange over for mig,
fordi de sagde, at dem herovre fra DS havde sagt til
dem, at de havde sagt noget forkert til mig. De kom og
sagde: Vi er ikke dygtige nok. Selvfolgelig er de dygtige
nok efter min mening”

Publikum der er klar over at den optredende er nybegynder (den uer-
farne sygeplejerske), og derfor lettere kommer til at bega pinlige fejl
(give en forkert information), indstillet pa at vise ekstra hensyn, og la-
de vere med at skabe vanskeligheder pa steder hvor de ellers ville ha-
ve gjort det. Denne taktfuldhed kan enten skyldes, at publikum identi-
ficerer sig med den optredende (ung og uerfaren), at de onsker at
undga en scene eller de onsker at indsmigre sig for at opna personlig
vinding (Goffman 1992).
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I folge Eriksen eksisterer der i sundhedssektoren konsbestemte ar-
bejdspraktikker, der for kvinder handler om at give og nare liv, og
som indholdsmzssigt blandt andet udtrykkes i praktikker om at vare
til radighed og tilstede, kropsligt og mentalt, at tage ansvar for andre,
at dele andres lidelse, at tilsidesztte sig selv og at vere nervarende og
empatisk (Eriksen 1995:143). Set 1 dette perspektiv, var sygeplejer-
skernes beskrivelser af deres praksis i overensstemmelse med en
kvindelig omsorgs praktik. Dette var ogsa sammenfaldende med no-
get af det jeg observerede pa diabetesskolen, men ikke alt. Andre
praktikker der var baseret pa mere rationelle og strukturelle vardier
der ogsa satte sig igennem i sygeplejerskernes praksis, specielt i un-
dervisningen, men ogsa 1 de individuelle konsultationer. Dette var
serligt geldende for de senest uddannede sygeplejersker, der tilsyne-
ladende enten havde mindre livshistorisk omsorgskompetence at
treekke pd, og/eller som havde et andet forhold til arbejdet, end de
mere erfarne, maske i kraft af de endnu ikke havde levet sig helt ind 1
deres roller.

Sygeplejerskerne 1 afdelingen virkede glade for deres arbejde og den
store udstrekning af frihed der 14 i det, men gav generelt udtryk for
skuffelse, over den manglende kontinuitet, de oplevede i samarbejdet
med legerne. En morgen, var sygeplejerskerne meget forargede inde
pa kontoret, fordi der skulle komme en ny ung lege der ikke var ble-
vet introduceret til afdelingen. En mente det var noget ”svineri” af de
andre laeger at sxtte denne nye lage til, en anden sagde “hun ligner en
student, eller taler som en student. Det kommer til at tage 100 ar for
hende at gennemga en patient, vi ma hellere sxtte en anden til det”.

Arbejdet pa diabetesskolen set fra legernes perspektiv
I mit feltarbejde, viste der sig ikke nogen entydig holdning til diabe-
tesskolen blandt legerne. Nogle leger var kritisk indstillede, andre lae-

ger virkede udelt begejstrede for konceptet, f.eks. beskrev én sig selv
humoristisk som ”skoleinspektor”, fordi han havde varet med fra
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starten og “har i mine bestrabelser at vi simpelt hen skal forsege at fa
alle amtets diabetikere ind 1 diabetesskolen”. En af de mere kritisk
indstillede leger fortalte:

” I mange ar har jeg varet lige sa forgabt i diabetesskolen,
som alle mulige andre har varet, fordi vi syntes det fungerer
godt. Patienterne er glade for at vare der og sygeplejerskerne
er kanon dygtige, men nar man har set det fungere i seks, syv
ar efterhanden, sa begynder der at dukke ting op, man burde
vurdere en gang mere, for hvad er det vi skal male det her pa,
for vi kan sige det er en succes? Det er kun fordi overlegen
synes det gar skide godt, og alle sygeplejerskerne er sode og
patienterne, der har faet den sidste lagkage inden de gir
hjem, syntes det har varet kanon hyggeligt, men det er altsa
bare ikke nok”

Lzgen var bekymret over de manglende kriterier for, hvordan man
skulle male, om det der foregik pa skolen, beted noget. Vi ved fak-
tisk ikke hvad der sker, vi har ingen mal overhovedet for, om diabe-
tesskolen har @ndret noget som helst for vores patienter” sagde han.

Samspillet mellem legerne og sygeplejerskerne

I afsnittets hverdag, var der overvejende en venlig og hyggelig tone
mellem sygeplejerskerne og legerne. Der var mange fzlles arrange-
menter af social karakter, og flere af de to holds medlemmer sas pri-
vat. Alligevel var der en markant utilfredshed med hinandens roller
lige sa snart man kom om bag kulisserne. En af sygeplejerskerne trak
mig en dag til side og fortalte, at hun var utilfreds det tverfaglige sam-
arbejde, ”vi arbejder ved siden af hinanden, ikke tverfagligt, legerne
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syntes diabetesskolen er noget pjat, og de kommer kun til vores mo-
der, fordi de skal” sagde hun.

Og det var ikke kun sygeplejerskerne, der et utilfredse med samarbej-
det. En af de erfarne leeger fortalte at ”sygeplejerskerne 1 diabetessko-
len har vaeret meget autonome, de har kort meget deres eget lob”.
Han var serlig utilfreds med méden sygeplejerskerne behandlede de
unge lzeger, som efter hans udsagn var ’skreemt fra vid og sans” for at
komme pa skolen. Dette mente han, skyldtes, at der ikke har vaeret en
legelig gennemgaende person med ansvar for skolen. En anden lege
stottede samme synspunkt:

”For de unge lzeger virker det overvaldende at komme
her. Det er garvede sygeplejersker, som ser utroligt
mange patienter. Men autonomien er vi nodt til at bry-
de, ellers bliver det et diktat ovenfra. Alle laeger kommer
igennem processer, hvor de skal laere ting fra sygeplejer-
sker , ind til de bliver sparringspartnere. Sa det er vores,
de a@ldre legers, opgave at sige: Vi vil have det sidan
her! Jeg vil nok sige, de skal passe meget pd med den
der autonomi.”.

En lege fortalte at serligt de yngre leger oplevede diabetesskolen som
”en mur, de (legerne) far bare besked pa (af sygeplejerskerne) hvad de
skal gore, ordinere, og si videre”. Denne lege opfattede somme tider
snakken om tvarfagliched som udenoms pjat, sarligt nir patienterne
ikke fik det han mente de havde krav pa. Og det fik de ikke, nar syge-
plejerskerne fungerede som gatekeepers mellem patienterne og lager-
ne:

”Sygeplejerskerne, de ser kun pa diabetesbehandlingen,
de glemmer de andre konkurrerende lidelser, der kan
veare. Jeg har indtrykket af det overhovedet ikke interes-
serer dem, de glemmer helheden”.
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En kritik der ellers oftest hores i den modsatte retning, nemlig fra sy-
geplejerskerne der har en indgroet forstaelse af mange lager ikke for-
star patienterne, og har vanskeligheder med at kommunikere til dem.
Et eksempel pa dette var en af afdelingens sygeplejersker, der om lae-
gernes undervisning sagde: “Det er vigtigt at timen med laegen ikke
ligger i starten, den er alt for tung til, man vil kunne fa noget som
helst ud af den, hvis det var den forste, men ogsa fordi det er en lege
der underviser. De far tit ikke kort det ned pa et niveau hvor det skal
vere for det kan fordejes af mange patienter”. Denne vanskelighed
skyldes forklarede hun ved at sige ’det er fordi de er leger” og hun
fortsatte "mange laeger har ikke s let ved at se den her pedagogiske
problematik, af dem vi har til at undervise”. Hun beskrev flere gange
leegernes undervisning som “tung” og ’svar at fordeje”, hvilket hun
sa 1 kontrast til sygeplejerskernes undervisning,.

bl

”Lagetimen med senkomplikationer, det er virkelig tungt,
det er virkelig noget af det patienterne med lethed kan skyde
fra sig og sige: det kommer ikke mig ved. Plus det, det er og-
sa tit, hvis ikke leegen passer meget pa sa snakker de i den
time, i et sprog, som er svert at forsta for patienterne, det er
lidt sveerere for leger at koble sig ned pé almindelig dansk
end det er for os, vil jeg vove at pasta, os som sygeplejersker
og diztister”.

Hun beskrev sygeplejerskernes opgave i forhold til legernes under-
visning som ’noget vi skal folge op pa og understotte”.

Arbejdsdelingen pa diabetesskolen

Sjorup skriver, at omsorgsrationalet i sygeplejen er indgaet som en
underordnet del af den videnskabelige behandling, underordnet den
mandlige professionalitet. Dette tolker hun som baggrunden for at
der ikke har vaeret samme type faggraensekampe mellem leger og sy-
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geplejersker, som f.eks. mellem leger og jordemodre, at de to fag er
indgiet en entydig tilskrivning af ken og professionalitet, hvor kennet
alene har signaleret den enkelte persons funktion 1 arbejdsdelingen.
En konstruktion der i dag er i oplesning, skriver Sjorup, og fortsetter
”sporgsmalet er hvordan 2”7 (1995: 122).

Ifolge to rapporter om diabetesskolens oprettelse og opbygning (An-
dersen I. S. Basset B. & Beck-Nielsen H. 1994, I og II) fremgik det at
der i personalenormeringen fra starten var prioriteret saledes at syge-
plejerskerne havde den centrale placering med 69,5 timer per uge, og
legerne 24,5 timer per uge (1994), hvilket ogsa kunne ses af opgave-
fordelingen mellem grupperne . Sygeplejens made at organisere arbej-
det refererede til den sdkaldte primary care “hvilket indebzrer, at hver
patient vil fa sin egen kontaktsygeplejerske, som planlagger og udfe-
rer sygeplejen 1 samarbejde med patienten” (Ibid). Arbejdet, der skulle
udfores sammen med patienten, blev inddelt i kategorierne: Klinisk
sygepleje, Administrativ sygepleje, Pedagogisk sygepleje og Udvikling
af sygeplejen. Under disse rubrikker stod blandt andet:

Klinisk sygepleje; 1 samarbejde og dialog med patienten: udfere sy-
geplejehandlinger udfra en vurdering af patientens totale situation og 1
samarbejde med patient og parerende”. Sagt med andre ord: sygeple-
jersken skulle kunne vurdere hele patientens livs situation og ud fra
denne viden samarbejde med patienten om de kliniske opgaver.

Under rubrikken Administrativ sygepleje stod blandt andet: ’koordi-
nere og planlegge tidspunkterne for modtagelse af den enkelte patient
til diverse undersogelser, stuegang, gruppe og individuel undervisning
for den enkelte patient”. Sagt pd en anden made: sygeplejersken var
ansvarlig for patientens samlede forleb, inklusiv at koordinere dennes
kontakter til andre faggrupper i forbindelse med undersogelser, stue-
gang med mere.

Under rubrikken Pedagogisk sygepleje stod ”planlegning, tilretteleg-
gelse og gennemforsel af undervisningsprogrammer for patienter og
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evt. de parerende individuelt og i grupper. Opfolgning af gruppeun-
dervisning vedr. kost, fodprofylakse, hypoglucemi og profylakse i
forhold til senkomplikationer mm” (Ibid) .

Om legens opgaver stod blandt andet ”den legelige hovedopgave er
diagnostik og behandling” og ”’nyindlagte patienter far skrevet journal
og 1 tilslutning hertil legges en plan for opholdet. Det kan dreje sig
om iverksattelse af tabletbehandling, insulinbehandling, vurdering af
eventuelle senfolger, senkomplikationer samt iverksattelse af behand-
ling heraf. For allerede indlagte patienter bliver der herefter gaet stue-
gang. Det er ikke nodvendigt at legen taler med patienten hver dag.
Dog er det en forpligtelse, at laegen hver dag er orienteret 1 behand-
lingsforlobet for den enkle patient” (Ibid). Lagens opgave var saledes
ret klart afgrenset til at omhandle sporgsmil om medicinering og
vurdering af komplikationer.

Arbejdsdelingen mellem de to grupper var siledes fra starten fordelt
med “patientens totale situation” til sygeplejerskerne, og medicinsk,
diagnostiske opgaver til legerne. Dette afspejles ogsa i rapporten,
hvorom der om kvalifikationskrav til afdelingens sygeplejersker blandt
andet stir "Koordinationsgruppen blev enig om at opstille specielle
kvalifikationskrav til sygeplejersker ansat 1 afdelingen, idet funktionen
stiller serlige krav til sygeplejerskerne om en bred faglig viden, hold-
ninger og erfaringer vedr. plejen af diabetikere. Herudover stilles der
store krav til sygeplejerskernes pzdagogiske og administrative evner
og erfaring”’. Dette konkretiseres blandt andet pa folgende made:

”Sygeplejersken skal vere en moden person, som udvi-
ser en empatisk holdning i forhold til interaktionen med
patienter og parorende. Skal have overblik, personligt
overskud og have en positiv indstilling til arbejdet og
samarbejdet, kunne klare stressbelastninger og indga i et
bredt samarbejde i forhold til patienter/ parerende, ple-
jepersonalet og tverfaglige samarbejdspartnere” (Ibid).
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Om laegernes kvalifikationer star:

” Det daglige legelige arbejde varetages af en
1.reservelaege, der enten er specialleege i intern medicin
eller medicinsk endokrinologi eller som er ved at ud-
danne sig til speciallege indenfor disse omrader (...)
Ved den daglige arbejdstilretteleggelse, tilstraebes det, at
patienterne kun ser fa leger pa hojt specialistniveau”

(Ibid).
Herudover specificeres legens kvalifikationer ikke.

Denne type afdeling adskiller sig fra andre i sit formal (egenomsorg,
livskvalitet, kontrol i nevnte rekkefolge), typer af opgaver (sundheds-
pedagogiske) og klienter (kronisk syge). Til sammenligning kan man
se pa den samlede afdelings malsaxtning, hvor der som det forste
punkt star ”Optimalt undersogelses-, pleje- og behandlingsforleb for
den enkelte patient”, eller sagt pa en anden made, en anden fordeling
af opgaverne med den overvejende del lagt pa undersogelse og be-
handling. I denne type afdeling bliver sygeplejens opgave af overve-
jende klinisk og administrativ karakter med hovedvagten lagt pa
overvagning og udfersel af medicinske ordinationer.

Det er saledes rimeligt at antage, at diabetesskolen adskiller sig fra
mange af hospitalets andre afdelinger i kraft af opgaverne og priorite-
ringen af hvilken personalegruppe, der skal lose den. Nar det i afde-
lingens malsztning pa den ene side hedder, at legen ikke behover at
tale med patienten hver dag, og at sygeplejersken med udgangspunkt
1 patientens totale situation er ansvarlig for koordinationen af det
samlede forleb, kan man hwvde, at denne prioritering afspejler en
konnet opgavedeling, der med udgangspunkt i overvejende feminine
mal er rettet mod subjektive, og svart malbare kategorier som egen-
omsorg og livskvalitet. Mal hvis hovedansvar ligger hos de modne,
empatiske, positive sygeplejerskerne med psykisk overskud, som skal
samarbejde med de hojt specialiserede leeger om opnielse af dette.
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Specielt det forhold at der er fokus pa “blede” verdier, og ikke sa
meget pa behandlingsresultater og pa hurtige, effektive forleb som i
resten af systemet, at afdelingen af bade patienter og personale ople-
ves som havende udstrakt tid, ro og at “diabetespigerne” kan deres

kram, understotter oplevelsen af at det er lykkedes at oprette et sym-
bolsk hjem.

Tidligere, og aktuelt pa de fleste af landets sygehuse i dag, modtages
mennesker med diabetes pa traditionelle ambulatorier, klinikker eller
afdelinger der har et helt andet, maskulint udtryk. P4 diabetesskolen
var hovedparten af aktiviteterne (undervisning og vejledning) define-
ret af en gruppe sygeplejersker med stort kompetence niveau pa
grund af erfaring og stor autoritet pa grund af samme, samt pa grund
af ledelsens opbakning. Tidligere og pa nuvaerende ambulatorier er
det stadig legerne arbejdet organiseres omkring og som udstikker or-
dinationer. En diabeteslege der tidligere havde varet tilknyttet diabe-
tesskolen udtrykte det saledes i et interview :

Bibi: Hvorfor synes du personalet pa diabetesskolen har
mere magt end pa ambulatoriet?

Lage: Fordi der [pa ambulatoriet] har sygeplejerskerne
slet ikke den samme rolle i den enkelte patients behand-
ling, de er slet ikke involveret i det, stort set. Og de
gange de er involveret i det, far de et drag over nakken,
sadan lidt populert sagt, pa den facon, at vi ofte lober
ind 1 nogle problemer, hvor sygeplejerskerne informerer
pa nogle omrader, hvor man maske nok mener, at tin-
gene maske nok skulle vare lidt mere nuanceret. Og s
mé man ga ud og snakke med dem og sige: Informatio-
nen omkring patientens behandling og kontroller, den
ligger altsd pa legebordet. Den ligger ikke ved en lille
samtale forste gang fru Petersen kommer i ambulatori-

2

et”.
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Interviewuddraget viser at legen ikke var i tvivl om, hvem der har
kontrollen og ansvaret for patienternes behandling og information pa
den ”traditionelle” afdeling, og safremt denne regel blev overskredet,
skulle der sanktioneres umiddelbart ved at give den pagzldende et
drag over nakken”. Men pa diabetesskolen havde personalet en ander-
ledes involveret rolle, og det virkede bekymrende, fordi det var gaet
op for legerne, at de havde mistet noget af deres ellers ubestridte ter-
ritorium. Flere af legerne gav udtryk for, at det var ved at vare nok, at
de nu matte sxtte grenser og vise hvem der havde ansvaret. Proble-
met var naturligvis at det var et “kildent spergsmal”, fordi det var
svaert at komme med klare faglige begrundelser, og fordi overlegen
”syntes det gik skide godt”. Lagerne folte sig med andre ord traengt
op i en krog af de succesrige sygeplejersker, der pa diabetesskolen til-
syneladende havde faet etableret en institution i overensstemmelse

med de nye organisationsformer offentlige institutioner tilstracber™.

Pa baggrund af det beskrevne, kan hverdagen pa diabetesskolen be-
skrives som udramatisk on stage, men som sardeles dramatisk back-
stage. Dramaet handlede blandt andet om at sygeplejerskerne pa dia-
betesskolen var ved at tilkempe sig legernes traditionelle hovedroller,
at de havde erobret kulissen og skrevet hovedparten af manuskripter-
ne, ikke blot deres egne men ogsa de tidligere hovedrolleindehaveres
legerne, der pa mange mader folte sig reduceret til statister, eller
”journal-slaver”. Forklaringen pa denne situation kan skyldes at syge-
plejerskerne 1 kraft af deres organisatoriske placering i en mindre
selvorganiseret enhed kombineret med stor faglig erfaring og dygtig-
hed havde opbygget et meget steerkt team blandt andet legitimeret ved
udsagn om legerne ikke var engagerede nok i det tvaerfaglige samar-
bejde, og dette var baggrunden for sygeplejerskerne matte overtage
ansvaret. Herudover tillagde sygeplejerskerne legerne rollerne som de
virkelighedsfjerne medicinere der ofte talte i tunger, og som derfor
var athaengig af sygeplejerskerne til at oversatte for publikum.

% Disse organisationsformer er mere adhoc organiseret , serviceorienterer og hel-
hedssogende i opgavevaretagelsen jf. Sjorup 1995:134
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Legernes modstand var ikke organiseret, men kom tydelig til udtryk i
samtalerne, som afslorede en sterk frustration over sygeplejerskernes
autonomi, som legerne si som en trussel imod deres “naturlige” au-
toritet. Interviewdelene peger pa at legerne var villige til at spille rol-
lerne som samarbejdspartnere i en tverfaglig kontekst, men kun sa
lenge sygeplejerskerne kendte deres pladser, hvis rolleindhold blandt
andet indebar tilbageholdenhed af viden, tilmodighed overfor nye
leger, og en klar bevidsthed om hvem det er der bestemmer i sidste
ende. Alligevel turde legerne ikke bringe deres kritik helt frem i lyset
fordi “overlegen syntes det gir skide godt” som en sagde, eller fordi
”sygeplejerskerne har faet et stort ansvar oppefra (i betydningen oppe
1 hierarkiet)” som en anden sagde.

Lindgren (1999) skriver at laeger har traditionelle rettigheder pa grund
af kon og klasse. Gennem homo-socialiteten produceres en form for
overordnede tableauer hvis konsekvens bliver at kvinder pa arbejds-
pladsen ekskluderes og nedskrives. I forlengelse af heraf bliver det til
et selvopfyldende profeti om meands overlegenhed og kvinders der-
med folgende lavere vaerd, hvilket far reelle konsekvenser for kvin-
derne (Ibid. :101) Men pé diabetesskolen blev homo-socialiteten truet
af sygeplejerskerne, der krevede at legerne indtog deres roller i tea-
met. De ville ikke finde sig 1 at legerne havdede deres sarinteresser,
men gav udtryk for, at de burde deltage pa lige fod i arbejde omkring
patienten.

Konflikterne som de har foldet sig her er, set 1 dette perspektiv, en lo-
gisk konsekvens af denne nye type institution. Sygeplejerskerne havde
tilsyneladende i storre eller mindre omfang tilpasset sig arbejdsformen
og beskrev den som meget tilfredsstillende og udfordrende. Lagerne
derimod var frustrerede over sygeplejerskernes handlekraft og auto-
nomi, som nogle af dem mente skulle brydes, fordi det trods alt var
legerne, der havde ansvaret.

Sporgsmalet er si om de kan det, for sygeplejens helt centrale place-
ring 1 afdelingen havde ikke kun noget at gore med enkeltpersoner,
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der havde varet med fra starten og som havde meget erfaring, den var
indlejret 1 hele den legitimeringsproces der havde fundet sted i opbyg-
ning af afdelingen.

Pa baggrund af den her afdakkede konflikt mellem de to faggrupper,
kan et bud pa hvorfor det erfarne personale der var kritisk overfor de
tilbud de unge modtog ikke brugte deres viden til offentligt at kritisere
og @ndre dette, skyldes en underliggende strategi der handlede om at
fastholde de eksisterende positioner i afdelingen. Sygeplejerskerne
ville ikke risikere at kritisere hinandens undervisningsplaner ved at
’spille hovski snovski” og dermed maske risikere at bryde teamets
sterke sammenhold og autonomien i arbejdet. Leegerne, som ikke har
tradition for at kritisere hinanden og slet ikke opad 1 hierarkiet, vidste
ikke hvordan de skulle kritisere forholdene 1 afdelingen der jo var de-
res chefs darling.

Resultater af analysen i del 2

Kapitel 3 viste at diabetesskolerne i dag er fuldt udviklede institutio-
ner der bla. via den herskende egenomsorgsdiskurs legitimerede de
professionelles position og status som dem der kender og kan formid-
le den nedvendige viden til mennesker med diabetes. Det fremgik og-
sa at egenomsorgsbegrebet blev praktiseret 1 et spandingsfelt mellem
forskellige  logikker, beskrevet ~som  henholdsvis  masku-
lin/behandlingsotienteret og feminin/omsorgsorienteret.

Kapitel 4 bestod af et feltstudie i en konkret praksis og viste at lager-
ne og sygeplejerskerne havde forskellige mader at mode diabetespati-
enterne pa, og at de erfarne sygeplejersker og den kvindelige lege var
mere proces/omsorgsorienteret end de unge/nye sygeplejersker og de
ovrige leger. Felles for de fleste var et verbaliseret onske om ikke at
”male fanden pa vagen”, at fremstille diabetes som noget man sag-
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tens kan leve med, og at mange af de gamle skroner om diabetes, ikke
lengere var sande. Felles var ogsa en opfattelse af unge som proble-
matiske, dels i kraft af en generel opfattelse af ungdom, dels i kraft af
det uhensigtsmassige i de tilbud man gav de unge.

Selve diabetesbegrebet blev problematiseret idet det sis at hverken
leegerne eller sygeplejerskerne havde nogen entydig opfattelse af hvad
diabetes er. Sygeplejerskerne var primart var forankret i en social-
psykologisk syedomsopfattelse ’det kommer an pa personen” der for
nogles vedkommende ogsa var baseret pa forestillinger om moral ser-
ligt rettet mod type 2 patienter. Leegerne problematiserede sammen-
hzngen mellem at have “travlt med at fortxlle folk at de er normale”
og pa den anden side fortzlle dem de er syge. Begge grupper syntes
spendt ud mellem forskellige og svert forenelige sygdomsopfattelser,
en problemstilling de overkom ved at ”individualisere” og fastholde at
“ansvaret, det er patientens”.

Kapitel 5 viste at der i mellem de to undersogte faggrupper fandt en
fagkamp sted, som blandt andet udsprang af sygeplejerskernes brud
pa legernes traditionelle magtmonopol. En ny position der krevede et
sterkt sammenhold blandt sygeplejerskerne og som derfor ikke blev
udsat for intern kritik og revision pa trods af flere enkeltpersoners ud-
talelser om tilbuddene til de unge ikke var gode nok.

Samlet kan man sige, at det billede der her er tegnet af hvad diabetes
er, og hvilken type undervisning og vejledning mennesker med diabe-
tes har brug for, bygger pa modsatninger der bade er tilstede kultu-
relt, samfundsmaessigt og blandt de professionelle specifikt.

Markant for bade legerne og sygeplejerskerne var nedtoningen af det
alvorlige on-stage, samt betoningen af alvoren ved sygdommen og
dens folger back-stage, specielt i forhold til de unge. Den officielle
version, diskursen, metafortellingen eller den kulturelle historie om
diabetes blev legitimeret med udsagn om oensker om at beskytte de
unge. Alligevel var der i personalegrupperne bade kritik (i interviewe-
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ne) overfor de tilbud der blev givet til de unge og overfor tilbagehol-
delsen af de alvorlige temaer. At denne kritik ikke blev bragt op for-
modes blandt andet at skyldtes, at en sidan kritik kunne udlese den
underliggende konflikt i personalegruppen.

Lad mig slutte denne del af afhandlingen med at understrege, at de
fleste af os i hverdagslivet handler efter det vi erfaringsmessigt ved
fungerer, er godt, rigtigt og ufarligt og som vi er socialiseret til at be-
tragte som selvfolgeligt”. Vi underlagger derfor ikke alle vore hand-
linger analyser og stillingtagen, og derfor handler vi ofte pa mader vi
ikke tenker over eller legger mearke til. Men:

Nir vi bliver gjort opmarksomme pa dem, ved vi det
godt og kan tale om det. Det betyder at vi ikke bare har
en praktisk, men ogsa en diskursiv bevidsthed om de
upaagtede aktiviteter. Ifolge Giddens er der ingen barri-
erer mellem den praktiske og den diskursive bevidsthed.
Der er kun forskelle pa hvad der kan siges, og hvad der
bare gores (Beck-Jorgensen 1994:149).

Heri ligger forandringspotentialet, mit bidrag er at vere den der har
bragt nogle af selvfolgelighederne frem i lyset.

97 Jf. Beck-Jorgensen 1994
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Del 3

Introduktion

Denne del af athandlingen er den vigtigste men svareste at skrive.
Vigtigste fordi det er her mit fokus koncentreres om de unge, svare-
ste fordi jeg her, pa baggrund af en kompleks og fragmenteret ar-
bejdsproces, som skal beskrives, onske at give stemme til en gruppe
unge mennesker som ikke er hort pi denne made for, vel at merke
uden at fremstille mig selv som ”the Great Emancipator” der siger
hvad tingene betyder (Lather 1995)

En made, at afspejle arbejdsprocessen er ved hjelp af tiden, der pa
trods af min personlige oplevelse af den somme tider er gaet baglaens,
1 st , har sprunget flere timer, ja somme tider dage og uger over (flow
jevnfor Bloch 2001), reprasenterer en udvikling i forskningsproces-
sen, forstdet bade som det konkrete projekts udvikling og som den
kompetence og erkendelsesmeassige udvikling forskeruddannelsesfor-
lobet har fort med sig. Sagt pa en anden made, denne del af athand-
lingen er blevet helt anderledes end jeg havde mulighed for at forudse
da jeg pabegyndte projektet. Dette skyldtes blandt andet en bevidst
strategi om at “miste overblikket”, en personlig ambition der havde
bagegrund 1 min malrettede og strukturerede baggrund som voksen,
som sygeplejerske, som fuldtidsarbejdende, deltidsstuderende, am-
mende, smaborns mor der altid afleverede sine opgaver til tiden. Jeg
oplevede at mit stipendium gav mig mulighed for, for forste gang, at
fa tid til at fordybe og fortabe mig, og jeg vidste, at sifremt jeg ikke
blot skulle (re)producere forudsigelig viden om de unge, blev jeg nodt
til ind 1 mellem at kaste mig ud pa dybt vand. Denne strategi lykkedes
1 den forstand at jeg i perioder helt mistede fornemmelsen af hvor jeg
var pa vej hen, og hvad det skulle fore til. Disse perioder blev pracist
lige sa skremmende, men ogsa produktive, som jeg havde hibet pa.
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En anden made hvorpa forskelligheden 1 afthandlingen kan anskues, er
via skiftet i terminologien. Afhandlingens del 3 producere en anden
type viden, ved hjalp af andre teorier og metoder end analyserne i del
2 frembragte. Derfor skifter terminologien til en poetisk inspireret vi-
denskabelig fremstilling (se kapitel 8) af de unges fortallinger, ikke til
naive historier men til kreative, videnskabelige artefakter.

Kapitlerne er organiseret saledes, at det forste kapitel (kap. 6) introdu-
cerer den Internetbaserede del af athandlingen. Her gengives artiklen
The Internet- a new field for qualitative study? (Holge-Hazelton, maj
2002) som efterfolges af yderligere beskrivelser og diskussion. Der-
nest, 1 kapitel 7

praesenteres og uddybes begreberne: ungdom, ken og krop. Kapitel 8
beskriver arbejdet med de poetiske kondenceringer af materialet fra
og med de unge og kapitel 9 skal leses som det sidste, men store kapi-
tel hvori der fremstilles et panorama af kollektive diabeteserfaringer.

¢
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Kapitel 6: DIABETES WEB
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Volume 3, No. 2 — May 2002

The Internet: A New Field for Qualitative Inquiry?

Bibi Holge-Hazelton

Abstract: The paper describes how free association qualitative interviews
(HOLLWAY & JEFFERSON 2000), conducted via the Internet with a
group of young people with diabetes, revealed the possibilities of viewing
the Internet as an arena for field studies.

Drawing upon the fieldwork notion that in order to fully understand and
appreciate action from the perspective of the participants, one must get
close to and participate in a wide cross-section of everyday activities over
an extended period of time (EMERSON, FRETZ & SCHAW 1990), 1
identified the Internet as a meaningful space in which to meet Danish
youth with diabetes. Developing on-line relations with more than 20 young
people with diabetes, conttibuted to a rich, "bottom up" picture of their
lived experiences with diabetes.

Key words: Internet, representations, field, youth, diabetes
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GOTVED (2000) compares movements in urban societies
with movements in cyberspace. She states that online activities
are not so very different from the other duties one has during
the day. The virtual is a gathering concept for non-physical at-
tached activities in cyberspace, and even though the rough mo-
tor functions of the body are disconnected, cyberspace is a
room one moves into, acts in and returns from (ibid.). GOT-
VED suggests that it is possible to analyse human social rela-
tions in cyberspace by drawing upon micro sociology, in par-
ticular urban sociology. According to her, there are several
similarities and metaphoric overlaps between city life and the
computer mediated interactional activities. Sociology regarding
urban cities deals with, among other things, the navigation be-
tween strangers and human interactions based upon the prem-
ises of the surface and this, according to GOTVED underlines
the forms of representation of the Net and its fusion with the
fragmented consciousness of the urban life (ibid.). [25]

Consider for example the following dialogue between Dizzy»,
and M@ds:
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ICQ History Log For:
M@ds
Started on Mon Feb 12 00:02:07 2001

Dizzy 11-02-20 21:01 hallo

M@ds 11-02-20 21:01 hey!

Dizzy 11-02-20 21:01 I’'m having pizza, JUM!

M@ds 02-20 21:01 Congratulations!

Dizzy 11-02-20 21:02 T am Thomas 22 years diabetes helped bibi with the website live in X if you don’t
remember

M(@ds 11-02-20 21:02 I'm with! I too have made a bit on bibi’s page, I think it’s great with all she is do-
ing.....

Dizzy 11-02-20 21:03 yeah that’s how I found you

M@ds 11-02-20 21:03 :-) 8 how long have you had it then?

dizzy  11-02-20 21:04 two years

dizzy  11-02-20 21:04 ehh 2'2 years

m@ds 11-02-20 21:04same here:-)

dizzy  11-02-20 21:04 what town did you come from?

m@ds 11-02-20 21:05 X, witch is situated near XX, that lies between XXX and XXXX and that is on
XXXXX :-)

dizzy  11-02-20 21:05 how far is that from Roskilde?

m@ds 11-02-20 21:05 20 km

m@ds 11-02-20 21:06 you could look it up at krak.dk

dizzy  11-02-20 21:06 right its because I have to go to Roskilde soon cause bibi is going to interview me
m@ds 11-02-20 21:06 ok, about what?

m@ds 11-02-20 21:06 ok, stupid question

dizzy  11-02-20 21:06 yeah she has been interviewing me since I got diabetes

m@ds 11-02-20 21:07 ok, fascinating is she nice? It seems like it!

dizzy  11-02-20 21:08 yeah, she is real nice, I actually believed you too were one of those she interviewed.
where do you know bibi from?

m@ds 11-02-20 21:10 T don’t remember, I think she found me in a internet forum or something like that
m@ds 11-02-20 21:11 You’ve got a weird homepage!

dizzy  11-02-20 21:12 ohhh okay, I met her a couple of weeks after I was diagnosed with diabetes when I
went to the diabetes school she interviewed me there the first time and I told about everything from food to
my fear of the illness etc. Since then she has been following up at aprox. 2 year intervals and we have e-
mailed regularly

dizzy 11-02-20 21:13 T have been busy and have not had the time to create a public Internet page at my
domain

m@ds 11-02-20 21:13 ok, cause this page is rather strange, I have just registered a .com

m@ds 11-02-20 21:14 1 too write with her once in a while which reminds me I owe her a reply on some-
thing.... Woops...

dizzy 11-02-20 21:15 since I got diabetes I think that I sometimes is feel ? TOTALLY exaggerated tired
even though my blodsugars are fine did you feel that way too?

m@ds 11-02-20 21:16 Yes, its really irritating!

Dizzy 11-02-20 21:16 and my blood sugars are 100% fine, do you think that tiredness just comes out of
the blue air?

% The symbol :-) represents a smily happy face, other symbols used at the Internet,
SMS’s etc. include a sad face :-( , or the blinking face ;-)
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m@ds 11-02-20 21:17 Jeah, it seems like it, but as mentioned I have been rather busy too. My middle range
blood sugar always receive praise when I am at check ups

Dizzy 11-02-20 21:18 me too even though I can feel that my blood sugar has become more sensitive the
last 6 months

m@ds 11-02-20 21:18 ok. I take 0/4/10/10 a day how about you?

dizzy  11-02-20 21:19 chhh explain that again

m@ds 11-02-20 21:20 I take insulin: Morning 0, midday 4-6 yellow, evening 10 yellow, night 10 green.
What about you?

dizzy  11-02-20 21:20 haha I take my insulin by intuition in other words I don’t take anything regular but
takes insulin 100% according to when I eat and what I cat

M(@ds 11-02-20 21:21 ok, same here. But my average lies here.

Dizzy 11-02-20 21:22 T take umm I have to say it like this+4 units on all doses morning 8, midday 12,
evening 10, green 30 I take it at 22 hours

dizzy  11-02-20 21:22 but it’s very rare that I take my quick working at a exact time

m@ds 11-02-20 21:23 ok, that’s more than me. Do you eat a lot?

dizzy  11-02-20 21:24 yes I eat a lot but I am not very big I am only 1.70 m slim, but I am studying com-
puter science and consequently am sitting a lot in front a computer and therefore don’t exercise very much
m@ds 11-02-20 21:24 we look a lot alike!!!!!

Dizzy  11-02-20 21:25 take it easy you don’t know me that well

m@ds 11-02-20 21:26 ok, but I too study computer science and I am a slim guy

dizzy  11-02-20 21:26 (sending a picture online of himself- Bibi)

m@ds 11-02-20 21:26 hil :-)

dizzy  11-02-20 21:28 was just reminded of this online picture

m@ds 11-02-20 21:28 right, mine is on the way

dizzy  11-02-20 21:29 when I got diabetes I never thought I would get used to Cola light but now I have
eventually succeeded

m@ds 11-02-20 21:29 yeah, everything else taste like shit now....

m@ds 11-02-20 21:30 but sugar free candy is still rather bad

dizzy  11-02-20 21:30 ummm would it be all right if T send this conversation to bibi for her project? Only
this conversation I mean future ones she won’t get

m@ds 11-02-20 21:30 yes, but what on earth would she use it for?

dizzy  11-02-20 21:30 I eat candy once a week on Saturday for DKK 10,- and that’s all T sin, the rest of
the time I stay clean

dizzy  11-02-20 21:31 she writes about how youth with diabetes communicate and what they talk about
and our conversation can show her that diabetes-debate.dk is working

m@ds 11-02-20 21:31 ok, I don’t eat to much of the other things, only if I am offered, but normally I say
no thanks

M(@ds 11-02-20 21:32 OK, go ahead!
(and this goes on for about %2 hour)

This text was written over about a 30 minutes period followed
by about another half hour. [27]

In the presented text two guys with diabetes meet virtually and
exchange information about their diagnosis and experiences of
participating in the study. The space, where they meet in is dif-
ferent from the city street and from the determining restric-
tions of a physical room. The space is not directed by architec-
ture but rather by the character of the relation between the two
young men. By understanding the urban space as a cognitive
form, what GOTVED calls wental urbanisation, the urban be-
comes a social phenomenon where virtual relations are placed
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in a context that emphasises the banal everyday (GOTVED
2000, p.208). This is clear in the text where Dizzy presents
himself at the same time as he is having a slice of pizza. The
two guys chat for a while, exchanging experiences while being
part of my study. At some point Dizzy talks about his tired-
ness, and encouraged by the reply he receives from M@ds,
they both start sharing information and experiences of their
life with diabetes. At one point M@ds even finds them to be
very alike, and this makes Dizzy, after having distanced himself
a bit, mail a picture of himself, which M@ds quickly does as
well. [28]

The difference between the city and the Internet is based on
the possibility of physical bodily representations in the city and
the lack of this in space. For some the absence of the physical
in cyberspace means the same as the absence of truth. Accord-
ing to GOTVED, statements that overlook the potentials of a
type of truth on the Internet stem from the missing presence
of a disturbing stigma. With reference to GOFFMAN, GOT-

VED writes about self-representation on the Net:
"We can present a more or less honest representation to
a more or less known audience, but no matter whether
we express what we in our hearts believe to be, or we
consciously create a misleading picture, both are acts and
both can be characterized from the same general system"
(2000, p.157, my translation). [29]

In my study I have found the absence of the body and the
possibility of anonymity in cyberspace, often to be short lived.
My informants, as Dizzy and M@ds here, usually present
themselves in great personal and demographic details, some-
times even including pictures. After public response to the
project, like an article in a diabetes magazine, I have often re-
ceived responses from people I have been e-mailing with, tell-
ing me how nice they have found it to see that I really am a
real person. [30]

Like GOTVED, I believe that representations of self are a
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construction of a retrospective story, it is never "telling it like it
is". This is what HOLLWAY and JEFFERSON (2000) call

"the transparent self problem":
"In everyday informal dealings with each other, we do
not take each other's accounts at face value, unless we
are totally naive; we question, disagree, bring in counter-
examples, interpret, notice hidden agendas. Research is
only a more formalised and systematic way of knowing
about people, but in the process it seems to have lost
much of the subtlety and complexity that we use, often
as a matter of course, in everyday knowing. We need to
bring some of this everyday subtlety into the research
process" (HOLLWAY & JEFFERSON 2000, p.3). [31]

HOLLWAY and JEFFERSON believe that although it is far
from transparent, there is a relationship between people's am-
biguous representations and their experiences. In this respect, I
see no difference between the authenticity of the stories I was
told in the face-to-face interview situations and in the on-line
narratives. All the young people I have been in contact with via
e-mail have at their own initiative given their full name and of-
ten where and by whom they are treated for their illness. I
would consider that the chance of someone constructing a
false identity as a diabetic, with all the details and inside knowl-
edge about the illness, would be very small. [32]
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At mode de unge via Internettet

From: Laila

To: biho@ruc.dk

Subject: Vedr. projekt

Date: Wed, 31 May 2000 19:45:59

Til Bibi Holge-Hazelton

Jeg har netop lest artiklen "Unge vil ikke vere et nummer i rekken" i det nyeste
nummer af 'Diabetes'. Jeg synes at det hele lyder rigtigt spaendende, og vil detfor
tilbyde at du kan kontakte mig - hvis jeg kan 'bruges til noget'. Jeg er 24 ir, gir pa
universitetet og har haft diabetes i 11 ar. Jeg gir til kontrol pa X. Specielt de seneste
ar har jeg spekuleret meget over hvilken betydning min diabetes har for min hver-
dag. Jeg er blevet klar over at mit livssyn, min psyke (specielt efter to insulintilflde)
og min veremade i det hele taget er meget praeget af min sygdom. Hvis du af en el-
ler anden grund mangler nogle kontakter med diabetikere, si skal du vare velkom-
men.

Med venlig hilsen

Laila

From: biho@ruc.dk

To: Laila

Subject: Selvfolgelig

Date: Thu 01 Jun 2000 09:39:35

Kare Lailal Tak for din mail-selvfolgelig kan du bruges til noget!!! Sporgsmalet er
hvad du har lyst til at blive ”brugt” til. Har du lyst til at fortelle mig mere om dine
erfaringer med hvad din diabetes betyder for din hverdag og/eller hatr du lyst dl at
vere med i den gruppe der skal etablere den hjemmeside som jeg er ved at etablere
sammen med en gruppe andre unge. Tanken er at hjemmesiden (der kommer til at
hedde www.diabetes-debat.dk) skal vare et alternativ til NOVO’s og Diabetesfor-
eningens, mao. Den skal vare en site for unge, lavet af unge med fokus pd jeres
specielle situation. Sagt pa en anden made det bliver ikke en hjemmeside hvor en
gruppe profes-sionelle (i en anden generation og uden diabetes) der svarer pa
sporgsmil fra unge. Lige nu er jeg i kontakt med ca. 10 andre unge som gerne vil
komme med bud p4 hvordan/hvad siden skal indeholde, og jeg regner med vi far
den op og kere lige efter sommerferien. Maske er det noget helt andet du har lyst til
at bidrage med? Du kunne f.eks. lzerer mig noget om hvad du syntes er vaesentligt at
fa med i et projekt som mit — hvad ville du sporge om, hvis du var migr?? Glader
mig til at hore fra dig igen — de bedste hilsner: Bibi
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From: Laila

To: biho@ruc.dk

Subject: Fra Laila

Date: Thu 01 Jun 2000 19:44:19

Hej igen.

Det var da en oploftende mail. Det hele lyder meget spendende, men jeg kan ikke
helt gennemskue hvad det der med oprettelse af hjemmeside indebarer? Sa til at
starte med, sd har jeg tenkt over nogle sporgsmal som jeg synes er relevante, og
som jeg ogsa tror det er ganske sundt for en diabetiker at forholde sig til. Saledes er
det jo en del 'selvterapi' over det. Maske kan du blive inspiteret af nedenstiende.

- Hvordan har du taklet den 'anderledeshed’ som folger med nir man fir diabetes?
-Hvordan forholder du dig til tanken om de folgesygdomme som kan veare et resul-
tat af din diabetes?

-Har du forstaelse for/accept af at netop du fik diabetes? Hvis nej, hvorledes fot-
holder du dig sa til sygdommen?

-Tanker du tit pa hvordan dit liv ville have varet uden diabetes? Hvordan ville det
have veret?

- Hvis du ikke er fuldt ud tilfreds med den kontrol som du bliver tilbud, hvotledes
kan den da gores bedre?

Hej fra Laila

From: biho@tuc.dk

To: Laila

Subject: Re: Fra Laila

Date: Thu 01 Jun 2000 22:04:27

Hej Laila! Flot- hvad med at starte med at svare pa dine egne sporgsmal?

Mht. hjemmesiden har jeg en it-freak (som er ung og har diabetes) som arbejder pa
den tekniske del af sagen - du/i skal bidrage med ideer og indhold hilsen Bibi

From: Laila

To: biho@ruc.dk

Subject: Re: Fra Laila

Date: Thu 08 Jun 2000 19:35: 20

Hej Bibi

Ja, jeg er jo midt i eksamens raset - si det kan godt vare at der nogle gange gir lidt
tid inden jeg far skrevet tilbage. N4, men jeg vil da gerne prove at besvare mine egne
sporgsmal - til at starte med, sa i hvert fald nogle af dem.

> - Hvordan forholder du dig til tanken om de folgesygdomme som kan vzare et
resultat af din diabetes?
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> Faktisk synes jeg, at det er et af de svateste ting/forhold ved at vare diabetiker.
Jeg oplever ikke at min hverdag er begranset eller serligt besvarliggjort af min syg-
dom, hvilket selvfolgelig henger sammen med min 'lette omgang' med min dixt, og
at jeg altid selv har taget det fulde ansvar for min sygdom, og dermed ogsé for regu-
leringen af min insulin etc.. Min diabetes er derfor ikke som sidan nogen haemsko -
i hverdag.

Der hvor min diabetes derimod kunne gi ind og blive en besvarlighed, det var net-
op hvis jeg skulle rammes af en folgesygdom. Jeg har planer om hus, born og karrie-
rer (manden har jeg fundet!) og jeg har altsi meget

svaert ved at fa indpasset amputerede ben eller blindhed. Der er bare sa meget jeg
gerne vil, og jeg kalkulere vel at marke ikke med et handicap i form af en folgesyg-
dom. Men det er jeg jo si at sige ikke alene om at bestemme. Jeg ved godt at man
selv kan gore meget i form af en velreguleret diabetes, men det er altsa ikke lige hver
dag jeg synes at jeg har overskud til det ansvar (nar man nu tenker pa de tusindvis
af

andre ansvar som ogsa skal tages som ung i dag). Men ud over de fysiske konse-
kvenser som en fremtidig folgesygdom kunne fi, sa er der jo ogsa hele den psykiske
dimension som allerede nu et 'en del af min hverdag'. Saledes bruger jeg serdeles
ofte tid pd at bekymrer mig om hvorfor mine sir nu ikke vil hele, hvorfor mine bril-
lers styrke nu igen er blevet for svag, og om mine stivfrosne tazer mon er min diabe-
tes 'skyld'? Er det hele bare forstadier til blindhed, dialyse etc.. Og sddanne tanker
foler jeg i hoj grad at jeg star alene med. Jeg kender ikke nogle jeevnaldrende som
har diabetes, og mine venner lever naturligvis i en verden uden diabetes, sa deres
hjalp er minimal. Nogle prover at forsti og at hjzlpe, men jeg har hele tiden en irti-
terende folelse af at de jo ikke aner hvad det hele gir ud pa. Jeg er klar over at jeg jo
bare kunne opsege andre diabetikere, fx i lokalforeningen, men jeg er ikke af en sar-
lig social natur, og har bestemt ikke lyst til at tale om personlige forhold (som oven-
stiende er for mig) med folk som jeg ikke har andre relationer til, end at de ogsé har
diabetes.

> - Hvis du ikke er fuldt ud tilfreds med den kontrol som du bliver tilbud, hvortle-
des kan den da gores bedre?

> Inden jeg kommentere den kontrol som jeg gir til, vil jeg lige trakke en trad til
det foregiende sporgsmal. En made hvorpa alle spekulationerne angdende folgesyg-
domme kunne udbedres, var hvis der til ens kontrol blevet fortalt noget mere om
det. Det eneste man rigtig far at vide er, at, nd ja, sd er der sa de og de folgesyg-
domme du kan fi. Og nér det er alt man fir at vide, sd har sidanne beskeder det
med at vokse sig

monster store inde i ens hoved (i hvert fald hos mig), og nogle gange uden grund.
Hvis man ikke kender risiciene for at blive blind, og man samtidig har en tendens til
at veere pessimist, ja sa kan man meget hurtigt overbevise sig selv om, at man hojst
har et dr tilbage til at se pa verden i. Med andre ord: Hvor ville det vaere rart hvis
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man fik tydeligere besked om folgesygdommene: Hvad er risikoen, hvordan hanger
den precist ssmmen med hvorledes man er reguleret etc..

> Fra jeg fik diabetes (13 4r) og til jeg var 19 gik jeg til kontrol i X. Forst pa borne-
afdelingen - siden pa voksenafd. Jeg var faktisk ganske glad for begge steder - isar
borneafdelingen. Ventelokalet var et rum med et stort rundt bord i midten. Man
havde ikke andre muligheder end at sztte sig ved bordet, og det var derfor noget
lettere at komme i kontrakt med de andre. Ved bordet sad dagen igennem en diztist
og en sygeplejerske. Fordi man var i et rum hvor der var flere andre til stede, sa vir-
kede samtalen med dem mere som en samtale end som et forher (som jeg nogle
gange godt synes at det kan virke). Selve kontrollen hos leegen var hyggelig. Jeg hu-
sker ham som rigtig rar, og vi sad i kontorets sofaer og snakkede. Mens jeg gik pa
borneafd. var min mor altid med. Da jeg blev flyttet over til voksenafd. andrede
tingene sig lidt. Der var lang ventetid, og man tale ikke sammen med de andre. Selve
kontrollen bestod i en kort snak med sygeplejerske og diztist, hvorefter legen kom
ind - fik et hurtigt referat fra de to andre, snakkede i fem

minutter og sa var det ovre.

Men hvorom alting er, sa kunne jeg dog bedre lide at ga til kontrol der end jeg kan
lide at ga til kontrol i X - hvor jeg gir nu. Faktisk hader jeg at gi der. Forst venter
man en time - s kommer man ind til sygeplejersken (bliver mélt og vejet) - venter
en time mere si kommer ind til legen 5 minutter - og sd er den dag gaet. Det er sa
utilfredsstillende. Det absolut eneste legen interessere sig for er ens langtidsprover.
Hvis de er fine, sa siger han bare at de er fine og sa er det farvel og tak (og sa er han
abenbart af den opfattelse at sa md man da ogsa have det godt med sin diabetes -
men tro mig, de to ting

haenger ikke altid sammenl). Er proverne ikke fine, s far man 20 sekunder til at for-
telle hvorfor (hvis man ved det!). Det vearste er, at det vitterligt ikke er overdrevet
ndr jeg siger, at jeg inden for de sidste 4 ar hojst har veret i kontakt med legen (og
det er selvfolgelig gerne en ny hver gang) 5 minutter ved hver kontrol. Han har sa
stjerne travlt...og nar man sd er en af dem med fine prover, ja, si er der jo ligesom
andre som er mere vigtige (og det kan der selvfolgelig vare noget om!). Alt i alt sa
far jeg faktisk ikke noget ud af mine kontrol - ja det skulle da lige vaere en smule fru-
stration. Som fx for et par gange siden, hvor man langtidsprove var helt af h..til: Det
forste sygeplejersken sagde til mig var, om jeg havde teenkt mig at fi born

forelobig - nej sagde jeg - hvortil hun svarede at det var da godst, for si ville jeg helt
sikkert aborterer. Hvad lagre man sddan en kommentar i sit hoved? Nej, nogle gan-
ge tror jeg det gore mere ondt end godt at gi

til kontrol. Nu er det hele vist kommet til at lyde som et meget surt opsted....det er
det miske ogsd. Men bare rolig - jeg har ogsd oplevet sode sygeplejersker og leger.
Hvis de dog bare havde noget mere tid......

Hilsen Laila

PS.: Jeg kom for resten til at teenke pa noget: Jeg er ikke lige helt med pé hvad det
er for en form for projekt du skriver, men hvis det er sidan, at der kan indga citater
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og lignende, s stiller jeg altsd et krav om anonymitet! For mig er min sygdom noget
meget personligt...det hiber jeg kan respekteres :-)

Da jeg begyndte at arbejde med Internettet kunne jeg finde meget lidt
beskrevet om denne type forskning. En del forskere var begyndt at
foretage surveys via Internettet, men neasten ingen anvendte kvalitativ
forskning”. Det var med andre ord et nyt og ubeskrevet felt jeg begav
mig ud i, og jeg var ikke helt klar over hvad jeg kunne forvente.

Jeg oplevede at fordi denne form for kommunikation var ”lige her og
nu”, var konteksten mere direkte og klar end i flere af mine interviews
(offline), der somme tider var praget af lange og usammenhangende
setninger eller snakke om emner der ikke var specielt relevante (f.eks.
hvordan et bestemt kollegium var indrettet eller en bestemt uddannel-
se var tilrettelagt fra start til slut).

Inspirationen fra Free Association Narrative Approach (se kommuni-
kationen med Laila forst i dette kapitel) viste sig at fungere meget fint
1 dette medium og skabte ofte rum for hudlest @rlige og erfaringsnzare
tematiseringer af livet som ung med diabetes. Modet med de unge der
péa denne made kom til at fungere som medforskere, fik siledes afgo-
rende indflydelse pa min egen taenkning.

9 Christine Hine (2000) udgav sin bog om etnografisk metode og internettet, men
her var det primzrt observationsstudier af chatrooms og nyhedsgrupper der var ud-
fort. Dette blev jeg bekraftet i da jeg deltog i den forste Internetforsker konference
pé University of Kansas i september 2000. Her var Internetforskere fra hele verden
samlet for blandt andet at diskutere Computer Mediated Communication (CMC)
i en forskningskontekst. P4 konferencen blev jeg klar over at de fleste sundhedsrela-
terede forskningsprojekter handlede om psykiske lidelser og adferd i forhold til
computere, ingen steder kunne jeg finde andre forskere der brugte Internettet til at
gennemfore lost strukturerede interviews som jeg gerne ville.
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Tvarvidenskabelig audit

Jeg blev ofte modt med mange og kritiske sporgsmal da jeg begyndte
at inddrage Internettet og besluttede derfor tidligt at prasentere ar-
bejdet til en sa bred kreds af forskere som muligt med henblik pa at
udvikle og kvalificere metoden'”. Uanset hvem jeg arbejdede sammen
med var deltagerne overraskede over kvaliteten og dybden af de for-
tellinger jeg modtog, og alle opfordrede mig til at fortsette med at
udvikle metoden. Skepsis kom sjxldent fra professorer eller lektorer,
den kom primart fra mine medstuderende hvis skepsis faldt inden
for to hovedomrader. Det ene handlede om mine informanters identi-
tet. Det andet omrade handlede om de etiske og psykologiske aspek-
ter af denne type forskning. Hvordan kunne jeg fa unge mennesker til
at formulere deres angst og frygt uden at tilbyde andet end et virtuelt
ore? Flere mente at det var nedvendigt at der skulle vaere en professi-
onel fra sundhedssektoren eller en psykolog tilstede nar sidanne em-
ner blev bragt op.

Jeg var personligt overbevist om at metoden ikke var potentiel mere
skadelig end de andre interviewformer jeg benyttede. Dette hang forst
og fremmest sammen med de mange tilkendegivelser af typen “Det
her er sveert at skrive om, men det er godt” og “jeg har ikke formule-
ret tingene pa denne made for, det er nogle gode sporgsmal du finder
pa”, men ogsa med det faktum at ingen efterfolgende har brugt mig
som container eller givet udtryk for andet end positive oplevelser ved
at deltage. Alligevel fandt jeg det pa baggrund af kritikken 1 mit forsk-
nings bagland nedvendigt (og onskeligt) at gennemfore en kritisk og

100 Jeg har derfor prasenteret dele af mit interviewmateriale i forskningsworkshops
ledet af sd forskellige personer som professor dr. Christine Morgenroth fra Hanno-
ver, professor Wendy Hollway fra Leeds, dr.philos. Oystein Holter fra Oslo og
Thomas Swandt fra Illinois.
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tvervidenskabelig audit med representanter fra psykologi, ungdoms-
forskning, datalogi og sundhedsvidenskab'”'.

Audit inden for sundhedssektoren

Begrebet medicinsk audit har en lang tradition blandt klinikere (Mainz
J. 1992). Her er det almindeligvis et tvaerfagligt redskab til kvalitetssik-
ring. Eksperter inden for et fzlles omride, men nogle gange med for-
skellig professionel baggrund, analyserer kritisk en given behand-
lingsmetode eller undersogelse ud fra gxldende viden, f.eks. behand-
ling af ikke insulinkrevende diabetes (Scan, Journ. Of Prim. Health
Care 1998, Vol 10).

Begrebet opsplittes ofte 1 intern og ekstern audit, det forste refereren-
de til en audit udfert af de parter der er involveret 1 det pageldende
emne, det sidste udfort af eksperter der hverken er personligt involve-
rede eller ansvarlige'” (Almind G. 1990).

Det samme gor sig geldende med sygepleje audit, en metode der kan
anvende som kvalitetssikrings redskab i forbindelse med sygepleje. 1
folge Grove (1994) kan sygepleje audit anvendes som et systematisk
redskab til analyse af kvalitet sikrings programmer, hvor man sam-
menligner den 1 sygeplejejournalerne dokumenterede pleje med krite-
rier og standarder for den pagxldende afdelings kvalitets mal .

101 .. . . Sy
Disse var ungdomsforsker professor Birgitte Simonsen, arbejdslivsforsker pro-

fessor Thomas Leithetser, cand.cur. Ph.d. studerende Nellie . Sorensen, cand.
Mag i historie og datalogi Ph.d. studerende Annegerthe Nielsen, cand. psyk., Ph.d.
studerende Birgitte Bonnerup og cand. psyk., Ph.d. studerende Hannah Boll.

102 Kvale (1994) anvender begrebet kommunikativ validering om forhandlinger i
forskersamfund om gyldige tolkninger, hvor gyldig viden udvikles i en kommunika-
tiv proces.
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Bide medicinsk audit og sygepleje audit er ofte anvendt som retro-
spektive redskaber, nar noget er gaet galt, eller ikke lever op til en gi-
ven standard. Derfor har det sommetider karakter af kontrol eller ek-
samen.

Audit som metode i socialvidenskaben

Audit anvendes ikke kun inden for det sundhedsvidenskabelige felt.
Tvertimod er det en velkendt metode indenfor savel socialvidenska-
ben og management teorierne. I bogen “Linking Auditing and Me-
taevaluation, Enhancing Quality in Applied Research” (Schwandt T.A
& Halpern E.S. 1988) arbejder Schwandt og Halpern med skonomisk
audit, en model og strategi 1 metaevaluering.

“ Both auditing and metaevaluation are disciplined
forms of inquiry in which professional judgement is
used to render an opinion about quality” (Ibid: 18).

De beskriver forskellige audit metoder herunder “Inquiry Audit” som
en strategi for peer review eller kvalitets kontrol af forskning:

“ Auditing is an evaluation tool for checking quality. It
is a procedure for evaluating some process or outcome
against an established set of criteria. As a means of pro-
viding quality assurance, auditing has applications in
several disciplines including, medicine, accounting, and
social science inquiry” (Ibid: 22).

I dette konkrete tilflde'” onskede jeg at gennemfore en audit for at
diskutere kvaliteten af dels den Internetbaseret metode jeg anvendte

103 Der foreligger en skriftlig rapport om auditen som alle deltagerne skriftligt har
godkendt, denne findes som bilag nr: 2
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og dels af de data jeg producerede. Jeg sammensatte et panel af for-
skere og forskerstuderende der bade skulle tage overordnet stilling til
forskningsmetoden og skulle reprasentere hver deres faglige position.

Herunder redegores blot for de udviklingsmuligheder og anbefalinger
der afslutningsvis blev foretaget af den samlede gruppe, pointer som
jeg har tilstrabt at indarbejde i dette kapitel:

Potentials and recommendations:

There was a strong agreement that the data from the
study could serve as identically important data as the f2f
interviews, due to the depth and quality of the data, and
due to the relatively security of the identities of the re-
search subjects.

It was agreed that in this study, it is important, to de-
scribe the research process and construction of data
relatively detailed, because it is a new research ap-
proach.

There was an optimistic feeling about the potentials of
Internet research but also an acknowledgement of the
need to develop tools to be surer about the identities of
both the researcher and the researched, and also to get
closer to an understanding of the communication style
that this kind of interaction represents.

Concluding remarks:
The audit confirmed the validity of the constructed

method and of the data presented
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Afrunding

Som det er fremgiet, betragter jeg den del af athandlingens empiriske
materiale der er produceret via Internettet som lige sa gyldigt som af-
handlingens ovrige materiale. Det har somme tider haft en karakter af
dybde og intensitet som jeg kun har kunnet skabe i de aller mest vel-
lykkede ansigt til ansigt interviews. Men det har ogsd somme tider haft
karakter af flygtiched, som nar enkelte har brugt mig ventil for darlige
oplevelser, uden i ovrigt at onske at deltage i projektet. Jeg har pa
baggrund af den tvaervidenskabelige audits anbefalinger, anvendt de
beretninger de unge har delt med mig via Internettet som supplement
til de ovrige data, men jeg har ogsd herudover anvendt de unge som
usynlige sparringspartnere og medforskere, idet de med deres ofte
meget pracise og klare formuleringer har ledt mig ind pa spor, jeg
miske slet ikke havde faet oje pa ellers. Jeg er, pa trods af min viden
om mediets kompleksitet, overbevist om at Internettet ogsa 1 Dan-
mark vil fd en central betydning for forskning af bade fanomenolo-
gisk som dialogisk karakter.
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Kapitel 7: DIABETES I FLERE PER-
SPEKTIVER

Ungdom som forstielsesramme

“Despite the common agreement that age and stage of
life will inevitably influence a person’s response to a
chronic illness, the specific ways in which age shapes
chronic illness experience have typically been ignored
by most researchers” (Thorne S.E. & Paterson B.L.
2000B: 15)

I international medicinsk/ sygepleje litteratur om diabetes henvises
ofte til ungdom med reference til forskellige begreber som defineres
ved den kronologiske alder. Der tales eksempelvis om “adolescents”,
“youth” eller “young adults”, men der eksisterer tilsyneladende ikke
konsensus nar det nermere skal defineres hvad der tales om. “Ado-
lescents”, som er det begreb der oftest anvendes, defineres 1 nogle
studier som de 10 til 18 arige (Cohn A.B. mfl 1997) i andre som de
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13 til 20 arige (Grey M. mfl. 1998), eller som de 10.8 arige til de 20.8
arige (Guttmann-Bauman I mfl 1998), kategorien “youth” er i et stu-
die defineret som de 8.3 arige til de 13.5 arige (ved studiets pabegyn-
delse) (Kovacs M. mfl 1997). Endelig er der begrebet “young adults”
som 1 nogle studier defineres som de 15 til 25 drige (Robinson mfl.
1995). Der er siledes tale om et aldersspand straakkende sig over 16.7
ar (for at vare helt nejagtig). Om man lener sig op af den ene eller
den anden definition er det altsid den konkrete alder, der i denne kon-

tekst, definerer hvad ungdom er'™.

I naesten al anden litteratur og forskning om ungdom er det andre fak-
torer der knyttes til ungdomsbegrebet. Det er dog stadig et uafklaret
begreb og aktuel litteratur om ungdomsforskning (Helve & Bynner
1996, Phonix 1996, Lesko 2001) peger pa et akut behov for en ny be-
grebsliggorelse af ungdom.

Men hvad er ungdom i det hele taget for noget ? Hvad der ved forste
ojekast kan forekomme som en kendt og velafgranset kategori bliver
ved narmere studie et flydende, kulturelt sensibelt og ofte normativt
begreb. Hvad og hvem satter rammerne for hvornir man bevager
sig fra barndom til ungdom til voksenalderen? Alle har en idé om
hvad det vil sige at vare ung, men alligevel er det ikke usaedvanligt at
tale om at @ldre mennesker kan holde sig unge, eller for sikaldt voks-
ne at definerer sig selv som unge, selv om de er kommet pa den an-
den side af de tredive.

Pa den ene side bliver born unge tidligere end deres forzldre og bed-
steforzldre, og pa den anden side bliver de lengere 1 skolesystemet.

104 T forlengelse af dette finder jeg det tankevakkende at ungdommen ikke eksiste-
rer som kategori indenfor den danske hospitalssektor (med undtagen af nogle fa
ungdomspsykiatriske tilbud). Det 4r man fylder 15 defineres man i denne kontekst
som voksen og kan herefter overflyttes fra borneafdelingen til voksenafdelingen el-
ler hvis man indlegges forste gang som 15 4rig kommer man automatisk til en vok-
senafdeling.
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Det indebzrer at overgangsritualet fra barn til voksen i form af at tje-
ne til livets ophold selv udskydes, og ungdommen pa denne made bli-
ver lengere. Og selv om nogle unge gar tidligt ud af skolen og begyn-
der at tjene penge selv, har de svart ved at klare sig okonomisk pa
grund af de serlige (lave) ungdomsydelser eller fordi lonnen reelt er sa
lav, at de ikke kan klare sig uden hjzlp fra andre.

Modernitetens oplesning og den heraf folgende frisattelse fra overle-
verede sociale og kulturelle strukturer (j.fr. f.eks Ziehe 1983 og Niel-
sen 1991) har efterladt mange unge med det indtryk at de kan og skal
forme deres liv og identitet selv, alle muligheder er til stede, det er ba-
re et sporgsmal om at gribe dem og udnytte dem. Gar det galt, er
skylden ens egen. Derfor betragtes ungdommen ogsa ofte som en pe-
riode hvor de store valg skal treffes, og da disse i mange unges be-
vidsthed ikke knyttes til parametre som klasse, kon eller etnicitet op-
star et “enormt bevidsthedsmaessigt tomrum” (Illeris mfl. 2002:25).
Ifolge Illeris mfl. styrer disse parametre stadig sorteringen og satter
sig igennem som sociale og ideologiske spydspidser ogsa i den kultu-
relle frisettelse, med da troen pa dem er ringe, bliver det troen pa
markedsmekanismerne der udfylder tomrummet (Ibid.).

Bevidstheden om hvor betydningsfuld ungdommen er for udviklin-
gen i det voksne liv, har fiet stigende akademisk interesse'”. Der er
en tendens til at beskrive ungdommen som en overgangs periode,
frem for en fase eller en rakke faser. I denne overgangsperiode pavir-
kes den unges udvikling af flere forskellige faktorer: de indre som er
de fysiologiske og folelsesmassige processer der presser pd, og de yd-
re som kommer fra kammerater, forzldre, lerere og det omgivende
samfund. Somme tider skubber de ydre faktorer den unge i en retning
af at blive voksen for den unge er parat til det ( pa det indre plan),

105 F.eks: Larsen 2001 og Illeris 2002
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somme tider holdes den unge tilbage fra at fa den frihed og uathan-
gighed, som han/hun foler sig berettiget til'".

Pa trods af den forskningsmaessige erkendelse af ungdomsbegrebet
som dynamisk, foranderligt og tolkbart, eksisterer der ifelge Illeris
m.fl. (2002) to gennemgaende forstaelser af ungdom som henholdsvis
et problematisk fanomen og et positivt fenomen.

Den problematiske forstielse knytter sig til opfattelser af ungdommen
som uregerlig, uforudsigelig, doven og userios, hvilket f.eks. knytter
sig til begreber som “ungdomsslovsind” eller ”ungdomsbander”. Til
denne forstielse knyttes ogsa en opfattelse af “det er svart at vare
ung'’””. Til denne forstielse knyttes ofte den pramis at det er ’noget
der gar over” nar de unge bliver voksne (Ibid.).

Til den positive forstielse knyttes en vaekst- og udviklingsopfattelse af
”man kan alt ndr man er ung”, man er sorglos og uforpligtet, ’verden
ligger aben for en”. Til denne ungdomsopfattelse knyttes ogsa billedet
af den unge smukke krop (uden smerter, rynker, buler, strekmerker,
udposninger mm) som kommercialiseringen holder godt i live, det
gzxlder om et ”holde kroppen ung”.

Vi ser sdledes en gennemgaende polaritet i den sociale
og kulturelle konstruktioner omkring unge, hvor ung-
dommen fremstir som et rum for frihed og lykke, hvor
alt skal afproves, og hvor “man virkelig lever livet”, og
som noget farligt, risikabelt og problematisk. Hertil
knytter sig en rakke “underdiskurser”, hvor de unge
ogsa opfattes som folsomme seismografer for hvad der

106 T tilfaeldet med “mine” unge kan man miske sige at det er de indre faktorer, den
@ndrede fysiologi i1 kraft af den kroniske sygdom og de dertil medfolgende emotio-
nelle konfrontationer der skubber den unge i retning af en tidligere overgang til
voksenlivet ? Flere af de unge har i hvert til fald givet udtryk for at det at have fdet

diabetes har modnet dem.
107 Som ogsa fremgik af ungdomssynet pé diabetessskolen.
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rorer sig 1 tiden, eller den helt traditionelle at unge er
idealistiske og oprorske, men det gir over. Der er intet
nyt under solen” (Illeris mfl. 2002:18)

Larsen (2001) peger pa, at ungdom analytisk kan forstds som noget
henholdsvis individuelt, strukturelt og kulturelt .

I det forste perspektiv (individuelt) kan ungdom bade forstds som et
psykologisk og socialt fanomen. I det psykologiske perspektiv ses en
personaliserings fase begyndende med puberteten og afsluttende med
adolescense krisen, det er en periode praget af udviklingen af en jeg-
identitet (Larsen 2001:52) . I det sociologiske perspektiv forstis ung-
dommen ved to statuspassager, dels overgangen fra grundskolen til
videre uddannelse, dels overgangen til lon arbejde (Ibid:53).

I det andet perspektiv (strukturelt) indgar specifikke samfundsmaessi-
ge institutioner der skal hjzlpe de unge 1 transformationsprocessen.
Ungdom forstis ikke som natur- men som et kulturprodukt og ung-
domsperioden opfattes som en fase for udvikling/produktion af at-

bejdsevne (Ibid:54).

I det tredje perspektiv (kulturelt) er den vigtigste referenceramme de
unge selv. Her er det nedvendigt for de unge af afgrense sig fra vok-
senverden og vende sig mod kammeratgrupperne.

Man kan sige at der har deltaget flere slags unge 1 dette projekt. For
det forste de unge jeg oprindeligt fik kontakt med via sygehuset og
som jeg har fulgt over en toars periode med forste kontakt, interviews
og observation pa diabetesskolen og herefter opfolgende interviews i
de unges hjem. For det andet de unge jeg har faet kontakt med via In-
ternettet'”® og som har delt deres historier med mig via dette medie'”

108 T projektbeskrivelsen (Jf. bilag 1) indgar de unge fra Internettet ikke, idet denne
del af projektet slet ikke overvejet pa det tidspunkt den blev udarbejdet. Tanken var
at lade de primeart teoretisk funderet temaer vaere gennemgdende i de tre interviews
jeg skulle fortage med de unge umiddelbart efter diagnosen (pa diabetesskolen), et

164



Afbandling: Diabetes- en skole for livet
Bibi Holge-Hazelton, Roskilde Unicersitetsforlag 2003

.Grupperne er dog ikke helt adskilt, idet jeg har haft yderligere kon-
takt med nogle af de unge fra sygehuset via e-mails og har medt en-
kelte af de unge fra Internettet offline.

Hvad har jeg sa lert om ungdom via dette arbejde? Som det vil frem-
ga af kapitel 9 spraenger mit materiale sa at sige muligheden for at
tenke ungdom i faser. Den livsomstendighed de unge i dette projekt
befinder sig i, som kronisk syge, betyder nemlig, at de unge pa tvars
af det brede kronologiske aldersspand fra 13 til 31 ar, deres biografi-
ske, sociale og psykologiske forskelligheder alle somme tider optreder
og foler sig som sma born, men samtidig har tilegnet sig en livsvis-
dom som det ikke er alle gamle mennesker forundt at fa adgang til.
Teorier om ungdom, som f.eks. de her beskrevne, kan anvendes til at
fa ojnene op for en del af de centrale perspektiver der ma indgar i en
panoramisk ungdomsforstaelse, men de er ikke tilstrekkelige til at for-
sta det hele, det er der ingen enkeltvidenskabelige teorier der kan. Det
narmeste man som forsker kan komme er, via et tvervidenskabeligt
arbejde, at sxtte sd mange teoretiske spots pa feltet som muligt og
samtidig via bade kendte og nyudviklede metoder at placere sig, pa
forskellige steder og i forskellige vinkler. Denne afhandling skal leses
som et bidrag til et sidant arbejde.

Kon som perspektiv i forhold til de unge med
diabetes

Fra jeg begyndte at indsamle viden om unge med diabetes slog det
mig, at kon 1 litteraturen om diabetes ofte enten var fravaerende eller

ar efter og endelig ca. to ar efter. Men interviewene udviklede sig i en anden ret-
ning, hvor de unge i langt hojere grad bestemte indholdet og hvor jeg lod mig inspi-
rere af den indsigt jeg fik via andre unge bide off og on line.

109 kapitel 7 beskriver de metodiske og teoretiske overvejelser bag inddragelsen af
Internettet
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fremstillet som biologiske forskelligheder'"”. Noget af den litteratur
jeg kunne finde viste f.eks. at piger og drenge med diabetes havde for-
skellige indleggelsesmonstre og at der var tegn pa at piger med diabe-
tes havde flere spiseforstyrrelser end andre piger, men nasten intet af
litteraturen tilbod andre forklaringsmodeller end statistiske eller bio-
logiske'"!. P4 det tidspunkt var jeg interesseret i at undersege de soci-
al-psykologiske aspekter af konnets betydning for de unge mennesker
der indgik i mit arbejde. Jeg havde ikke tidligere stiftet bekendtskab
med konsteorier eller havde ambitioner om at inddrage dette perspek-
tiv som mere betydningsfuldt end de andre perspektiver jeg var inte-
resseret i. Forst via min egen uddannelse og tiltagende nysgerrighed
og fornemmelse for der var mere at hente her end forst antaget, blev

begtebet udvidet for mig''”.

Diabetes og kon

Kon betragtes saledes som en central komponent i forstielsen af
hvordan den enkelte unge reagerer og integrerer diabetes i hans eller
hendes liv, og derfor bliver begrebet kon ogsa 1 denne sammenhang
udvidet til at betyde mere end det biologiske kon.

110 Hvilket ogsa er et centralt og vasentligt perspektiv. Det er blandt andet veldo-
kumenteret at pupertet, gravididtet og menopause har afgorende indflydelse pa be-
hovet for insulinregulering (f.cks. som beskrevet i temanummrene Diabetes in Wo-
men og Diabetes in Men, Diabetes Spectrum 1997). Problemet er bare, at meget af
denne type forskning ikke medtenker betydningen af de socialt og kulturelt kon-
struerende aspekter af disse overgange tilstrakkeligt.

111 Claire Williams (1998) PhD-afhandling blev forst publiceret et stykke tid efter jeg
havde pabegyndt mit eget arbejde, hun arbejder konsteoretisk og hendes arbejde vil
blive inddraget i stor udstrekning her.

112 Hvilket ogsd fremgik af kapitel 3 i analysen af personalets handlinger.
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Williams'"” (1998) er den der har lavet det mest systematiske arbejde
med en konstruktivistisk tilgang om sammenhzngen mellem diabetes,
astma og kon blandt unge. Ifolge hende', bliver kvinder ofte betrag-
tet som bedre til at handtere sygdomme end mand, pa grund af de
stereotype forventninger til det feminine som vearende tilpassende,
passiv og dydig. Sadanne sociale konstruktioner af det feminine kan
have bade beskyttende og skadelige virkninger i relation til handtering
af en kronisk sygdom, beskyttende i den forstand at det tillader nogle
kvinder at vaeere mere adaptive nar de skal tilpasse livet med den kro-
niske sygdom; og skadelig i den forstand at nogle kvinder adapterer
og tilpasser deres liv omkring den kroniske sygdom for tidligt
(Ibid:58-59).

I Williams studie indarbejdede de fleste piger diabetes i deres sociale
identitet i storre eller mindre grad ved at fortalle andre om det. I kon-
trast til dette forsogte de fleste drenge at usynliggore eller minimere
sygdommen, serligt 1 offentlige rum. Usynliggorelsen af sygdommen
betod, at drengene ikke betragtede sygdommen som en integreret del
af deres sociale identitet, men som noget andet.

Miden drenge og piger integrerer sygdommen i deres sociale identitet,
kan forstds som en markering af den konnede betydning af sygdom-
men. I Williams arbejde betragtes bade diabetes og astma af teenage-
drengene som en potentiel trussel mod deres status i de maskuline
hierarkier'”” hvilket forklarer hvorfor de forsagte at skjule deres syg-
domme. Dette stotter ogsa Prout’s (1986 iflg. Williams 1998) arbejde
med born, hvor han fandt at drenge normalt blev vurderet op imod
stereotypier af sejhed og fitness, i modsztning til pigerne for hvem
sygdom blev betragtet som noget ”naturligt” og forventet (Ibid. :131).

113 Claire Williams afthandling (1998) undersogte med en konstruktivistsk tilgang
hvordan kensidentitten influerede betydningen og hindteringen af kroniske syg-
domme (astma og diabetes) for en gruppe unge og deres modre

114 Baseret pa en grundig teoretiske afdekning .

115 Som ogsa Charmaz (1995) har beskrevet.
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I forbindelse med diabetes ser det ud til, at drenge opferer sig pa me-
re destigmatiserende mader end piger pa grund af truslen mod deres
identitet, drengene gjorde alt hvad der var muligt for at holde diabe-
tes ude fra deres personlige og sociale identitet 1 forseget pa at ’smut-
te igennem” (pass) (Ibid:158). Dette kunne blandt andet lade sig gore
fordi familielivet stotter konstruktionerne af de kensspecifikke hand-
lingsmonstre i forbindelse med diabetes. I Williams arbejde handtere-
de storstedelen af drengene deres diabetes i privathed, nesten altid fra
hjemmet og dette var kun muligt i kraft af deres madres'' stotte og
ekstra arbejde. Ofte var modrene sa dygtige til at usynliggore deres
omsorg for deres sonner, at drengene ofte var helt ubevidste om hvad
der blev gjort pa deres vegne (Ibid:129).

Drengene og pigerne i Williams studie, modtog forskellig stotte fra
deres modre, idet storstedelen af medre til piger beskrev deres dotre
som mere uathengige og fornuftige end medre til drenge, der beskrev
deres sonner som havende storre behov for stotte og omsorg. Modre
til drenge, brugte derfor mere tid og energi pa omsorg for deres son-
ner end medre til piger gjorde. Drengene blev opfattet som mindre
modne og dovne i modsxtning til detrene som blev opfattet som va-
rende i bedre stand til at klare deres diabetes selv. Pa trods af dette
beskrev modrene deres sonner som mere sunde end dotrene, og de
anvendte forskellige kriterier til at bedemme deres borns sundhed. Pi-
gernes sundhed blev knyttet til fraver fra skolen eller sygdomsperio-
der, drengenes blev knyttet til deres evner til at udfore sport og til de-
res generelle form. Modre til unge der havde opgivet at kontrollere
deres diabetes reagerede forskelligt athengig om det drejede sig om
drenge eller piger, nar det drejede sig om drenge blev modrenes liv
altid alvorligt pavirket pa grund af deres involvering i deres sonners
diabetes, nar det drejede sig om piger var der aldrig samme grad af
forternelse. I denne forstand kan ogsa autonomi og uathzngighed ses
som konnet, men iflg. Williams er der ikke kun medrene der tillegger
disse begreber betydning, ogsd de unge selv er aktive konstrukterer,

116 For de allerfleste unges vedkommende blev moedrene identificeret som den pri-
mare stotteperson
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idet det er i relationen mellem de to parter og de mange udefrakom-
mende faktorer der syntes at resultere i de socialt konstrueret konnede
atheengighed'"” (Ibid.).

Ingebritt Ohrn''"® (2000) skriver at maskulinitet stereotypisk indeberer
at man styrer sit liv udfra rationalitet og fornuft, hvilket giver frihed
og selvtilfredsstillelse. At lade folelser og relationer styre indebarer
derimod en trussel og er et udtryk for svaghed. Derfor beskrives dia-
betes ogsa af flere unge mand i hendes studie, som en trussel mod
selve livsprojektet, som overordnet nuet og dets problemer , hvor-
imod kvinderne beskriver hvordan deres livsprojekt ma tilpasses og
revideres til nuet og hverdagen.

Som det er fremgaet, indgar ken 1 dette studie pa flere fronter: I del 2
blev ken anvendt som perspektiv til at differentiere og perspektivere
egenomsorgsretorikken og til at beskrive hvordan kennet sa at sig gik
rundt pa gangene pa diabetesskolen, satte sig igennem i arbejdsdelin-
gen, samt 1 opfattelsen og udforslen af arbejdet. I del 3 ses kon som
et perspektiv pa ungdom, og diabetes ses som en kennet begivenhed.
Kon er med andre ord kommet til at spille en lange mere central rolle
1 det empiriske og analytiske arbejde end forst antaget.

17 Williams (1998) peger pa at nogle af drengene fastholdt magten og privilegierne i
hjemmet i relation til deres modre pa samme made som nogle middel aldrende
mend gor med deres koner (Ibid:128).

118 Ingebritt Ohrn (2000) har med et interaktionistisk udgangspunkt skrevet en soci-
alpsykologisk afhandling om unge voksne med diabetes.
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Kroppen og diabetes

Insulinkrevende diabetes forstis som en social konstruktion men og-
sa som en biologisk proces der foregar i kroppen. Bugspytkirtlen op-
horer delvist eller helt med at producere det livsvigtige hormon insu-
lin, som herefter ma tilfores kroppen udefra oftest'” via insulinind-
sprojtninger med de sdkaldt insulinpenne:

Unge tilbydes ofte flergangsterapi hvilket indebzrer at de skal tage in-
sulin fire gange (eller flere) i dognet. Derudover opfordres de til at
kontrollere deres blodsukker hyppigt. Det foregar med at prikke et lil-
le hul i fingeren med et serligt blodsukkermalings-instrument. I denne
forstand kan diabetes karakteriseres som bestiende af indre kropslige
processer (bugspytkirtlens svigtende funktion og blodsukkerets ud-
sving) og som indgreb i kroppens overflade (med insulinpenne og
blodsukkermalings apparatur). Eller sagt med andre ord, den biokemi-
ske udfordring et menneske med diabetes star overfor, er at finde ba-
lancen mellem disse processer siledes at blodsukkeret befinder sig
inden for en vis margin'”. Gor det ikke det, opstir enten for heijt
blodsukker'”' | eller for lavt blodsukker'* populert kaldet “foling”.

119 T nogle lande anvendes f.cks. insulinpumper hyppigere end i Danmark.

120 Denne margin fastszttes ofte af den enkelte udfra subjektive, kropslige erfarin-
ger. Den margin der er defineret som normal indenfor diabetologien er ofte ikke
samstemmende hermed.

121 Hvilket kan have folgende ubehagelige symptomer i individuelle og vatierende
garder: trethed, hyppig vandladning, torst, tigesyn, bleghed og vagttab.
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den generelle retorik om blodsukkeret pavirkes det udover af insuli-
nen ogsa af kosten og bevaegelse'”. Derfor fremstilles diabeteskontrol
som lig med blodsukkerskontrol ofte som en trekant bestiende af
kost, motion og insulin, der forstas som de dynamiske faktorer men-
nesker med diabetes altid skal have for oje. Spiser man f.eks. mere
end forventet, md man enten bevage sig mere end planlagt eller tage
mere insulin, og omvendt bevaeger man sig mere end ventet ma man
enten spise mere eller tage mindre insulin.

Kroppens formbarhed

“With an attenuation of death anxiety and a greater orienta-
tion to the present, wherein lifestyles are constituted through
bodies (aesthetics, fashion, sporting, shaping), the body is
becoming a highly contested site for colonizing and co modi-
fication by many different cultures and practices. In this
sense the colonized body of post modernity'* is a body of
multiplicities and surfaces, amenable to a plurality of prac-
tices, to recycling rather that to maturation and de-
cline”(Parker 1997)

122 Hvilket kan have folgende ubehagelige symptomer i individuelle og varierende
grader: sitren, humorsvingninger, hovedpine, angst, uro, svimmelhed, synsforstyr-
relser, snurren i fingre eller omkring munden, slaphed

123 Kost, insulin og motion er hovedkomponenterne i diabetestrekanten, men man-
ge andre og individuelle arsager pavirker ogsa blodsukkeret herunder, anden syg-
dom, hormonpavirkninger, psykisk ubalance mm.

124 Det postmoderne begreb der anvendes her og andre steder i athandlingen knyt-
ter sig ikke til en radikaliseret opfattelse, men knytter sig til forstielsen af det post-
moderne som den tid der opstir efter de “store historiers” sammenbrud. Det vil
sige at forestillingen om det europziske projekts universalitet, hvis tankegang var
baseret pa troen pd implementering af en moderne vision hvilende pa den viden-

skabelige rationalitets magt og troen pa udvikling og viden (Javnfor Parker 1997).
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Den biologiske krop er, ifolge Lykke, lige sa athaengig af sine fortolk-
ere og den kulturelle fortolkningskontekst den er lokaliseret i, som
f.eks. en roman (Lykke 1999:156). Kroppen er en made hvorpia man
kan bekrzfte og skabe en position i det sociale rum, man ikke blot har
en krop man er sin krop'™ (Turner 1992, Merleau-Ponty
1994/1945)'*, Den slanke veltrimmede og solbrendte krop udtrykker
personlig kontrol, disciplin og sundhed, den fede, uspandstige, blege
krop udtrykker slaphed, usundhed og mangel pa disciplin, bade over
for sig selv og overfor sin tilverelse (Sondergaard 1990).

Mange unge oplever store vagttab i forbindelse med de far diabetes'”’
og selvom de efterfolgende er klar over dette skyldes sygdom, er flere
glade for at vaere blevet sa slanke og forseger aktivt at holde krops-
vaegten nede, ved hjzlp af kosten, insulin og sport. Ohrn (2000) skri-
ver at vagttabet hos de unge i hendes studie giver forhiabninger om
en ny wstetisk identitet som er vigtigere end sygdommen. ”Den este-
tiska diskursens kroppsuppfattning dominerar 6ver billeden av av-
magring som symtom pa sjukdom — sa linge man uthédrdar och orkar”
(Ibid: 164). Hermed spranger den levede krop den medicinsk define-
rede ramme for rationel adfaerd, som Timm (1997) udtrykker det:
”Den levede krop tager udgangspunkt i hverdagens kompleksitet og
mangetydigheder, her kan det usunde virke helsebringende” (Ibid:25)

125 Ud over den substantielle funktion udger kroppen primert en platform for ud-
tryk og fortolkning. Kropslige aktiviteter er i bred forstand et middel til identitets-
konstruktion, i modsztning til tidligere hvor de blev brugt til at stotte en personlig-
hed (Kayser Nielsen 1994). Ifolge Kayser Nielsen er kroppen for unge blevet et
fundament for optimisme og livsorientering. Nir intet andet hjzlper kan kroppen
fungere som et fikspunkt The body faces severe demands as a field of projection
of wished for performance. It must secure your eternal youth in a world that is
otherwise drawing to a close” (Ibid.: 35) For at opretholde denne tilstand kreves

bevagelse, dynamik og hastighed, uundvzrlige komponenter i tiden.

126 Timm fremhaver at legperspektivet nedvendigvis ma tage udgangspunkt i det
béde at have og vare en krop (1997-11:33)

127 Fordi den manglende insulinproduktion hammer optagelsen af sukker i cellerne
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1 dette tilfxlde giver det usunde vzgtab glede over den forandrede
krop.

Kroppen er ifolge Damkjer (1998)'*° blevet institutionaliseret i eks-
trem grad og reduceret til objekt 1 sogningen efter mal. Bevidstheden
om kroppen er vigtigere end den kropslige eksistens/varen. Det der
er centralt, er bekreftelsen af der er et jeg, eller endnu bedre et mig.
Kayser Nielsen(1994) skriver om danske unge i 1990érne at pa nogle
omrader er de unge ekstremt bevidste om deres kroppe, men pa andre
ignorerer de dem. Nar kroppen er i direkte fokus, som f.eks. med mo-
tion eller hygiejne, lever de unge op til samfundets normative krav,
men sd snart kroppen reduceres til en sidegevinst, ser det ud til de un-
ge glemmer alt om den. Han skriver at unges kroppe befinder sig 1 et
anspandt omrade mellem kroppe og legemlighed, mellem empiriske
tilstande og abstraktion, mellem kroppens aktualitet og kropslig insti-
tutionalisering og fortryllelse (1994:43).

Toombs (1992) der har sclerose, skriver at man som syg ofte oplever
at kroppen er uden for ens kontrol. Denne oplevelse af manglende
kontrol afslorer den symbiotiske sammenhang mellem kroppen og
selvet. Nar man er syg bliver man konfronteret med ens siarbarhed og
athangighed af kroppen. Og om man vil det eller ej, ma man som syg
medtenke den dysfunktionelle krop. Man bliver nedt til at tage den
med som en ubetinget betingelse i ens planer og projekter (Ibid:73).
Oplevelsen er paradoksal nar kroppen pa samme tid opleves som no-
get andet-end-mig som forsinker og forhindre mine planer, og pa
samme tid er jeg min krop og kan ikke flygte fra denne kropslighed.
Det betyder at kroppen hele tiden er i forgrunden niar man har en livs-
lang lidelse, man ma hele tiden medtenke den syge krop, pa hvilken
alt andet bliver baggrund'”.

128 Soren Damkjer er sociolog og har arbejdet med kroppens sociologi, f.cks. 1998.
129 Toombs beskaftiger sig med hvilke implikationer en fanomenologisk analyse af
kroppen kan have for medicinsk praksis, i det hun siger at konsekvensen af en si-
dan er at sygdom ikke leengere som en fysisk dysfunktion af en mekanisk biologisk
krop, men som en forstyrrelse af kroppen, af selvet og af verdenen, patienten er
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I relation til diabetes er Toombs beskrivelser formodentligt for unu-
ancerede, f.eks. viser en metasyntese af forskning med indefra-
perspektiv at:

“Living with a chronic illness is typically experienced as
an uneven trajectory in which the individual learns to
put the disease focus (e.g., burden, loss, unbearable
symptoms) into the background of consciousness some
of the time but also experiences times during which the
overwhelming significance of the sickness dominates
living with the disease” (Thorne S.E. & Paterson B.L
2000 B: 17)

Sagt med andre ord er kroppen somme tider i baggrunden men til an-

dre tider i forgrunden ofte athengig af ikke sygdomsrelaterede fakto-

rer af personlig eller sociokulturel karakter'™.

kroppen og derfor har de ikke en sygdom, de /ever deres sygdom. Derfor kan en be-
vidsthed om den eksistentielle betydning en szrlig kropslig forstyrrelse har for den
syge give en vasentlig indsigt i patientens levede sygdoms erfaring (Toombs 1992-
:88). Ohrn er uenig med begrebet levet sygdom, idet hun haevder at alle unge som
xldre straber efter at leve deres liv, ganske vist gennem kroppen, men med stille
organer, en stille krop og en rutiniseret sygdom som krzever si lidt tid og forstyrrel-
ser som muligt (2000:81).

130 Dette kan vaere en af forklaringerne pi de somme tider modsztningsfulde kvali-
tative forskningsresultater hvor det er de subjektive perspektiver er i fokus (Thorne
& Paterson 2000 B)
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Hvem er det sa, der deltager 1 denne del af stu-
diet?

Den primare intention bag den kvalitative forskning er at afdaekke det
subjektive perspektiv eller som Hollway og Jefferson udtrykker det:
Research is only a more formalised and systematic way of knowing
about people” (2000:3). Meget af det mere traditionelle kvalitative ar-
bejde udfort af etnografer, deltagerobservatorer, interviewere med
mere, bygger pa antagelsen om forsknings subjekterne siger tingene
som de er ( “telling it like it is”), hvilket ofte forer til “the transparent
self problem” (Ibid). Men hvis subjektet ikke er transparent, hvordan
skal man sa forsta det? Subjektbegrebet er knyttet til personen og
hvordan han/hun er teoretiseret (Ibid:6), men subjektet er mere end
det. I Hollway og Jeffersons arbejde omkring frygten for kriminalitet,
udvikler de forestillingen om et ” anxious, defended psychosocial
subject” for hvilket de argumentere for folgende positionering:

“Research subjects whose inner worlds cannot be un-
derstood without knowledge of their experiences in the
world, and whose experiences of the world cannot be
understood without knowledge of the way in which
their inner worlds allow them to experience the outer
wortld. This research subject cannot be known except
through another subject; in this case, the researcher”

(Ibid: 4)

Trusler mod selvet, som f.eks. en kronisk sygdom, skaber xngstelse.
Dette er en fundamental antagelse 1 psykoanalytisk teori, hvor @ng-
stelse/angst betragtes som et iboende menneskeligt vilkir. Ifolge psy-
koanalysen foranlediger angstfolelsen forsvar mod trusler mod selvet.
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Dette foregir primart pa et ubevidst niveau. Et fzllestrak for alle
psykoanalytiske skoler i ideen om et dynamisk, ubevidst selv, som for-
svarer sig mod angst pa mader som pa afgorende vis har indflydelse
pa menneskers handlinger, liv og relationer (Ibid:19). Forestillingen
om et defensivt subjekt viser hvordan subjektet investere (mening, ly-
ster og angst) 1 diskurser (meningssystemer der er produkter af den
sociale verden) nar disse tilbyder positioner der beskytter mod angst
og derfor stotter identiteten (Ibid:23)

Det er Hollway og Jeffersons mal at overskride dikotomien mellem
det rationelle og irrationelle subjekt, hvilket ogsa er centralt i forstael-
sen af mine forskningssubjekter, netop fordi disse karakteristikker til-
syneladende fungerer side ved side, uden nedvendigvis at komme i
konflikt. I denne kontekst betragtes angst og uro ikke alene 1 et psyko-
logisk perspektiv, idet det betragtes som komplekse reaktioner pa be-
givenheder og mennesker i en social verden, derfor er, skriver Holl-
way og Jefferson: ”The concept of an anxious, defended subject is
simultaneously psychic and social” (Ibid: 24). Det er psykisk fordi det
er et produkt af en unik biografi og det er socialt fordi 1) forsvarsme-
kanismerne pavirker og pavirkes af diskurser, 2) fordi de ubevidste
forsvarsmekanismer er intersubjektive processer (det vil sige de pavir-
ker og pavirkes af andre) og 3) fordi begivenhederne finder sted i en
cksterne sociale verden der er diskursivt og defensivt indrettet (Ibid)

Sa langt kan jeg folge Hollway og Jefferson, men jeg vil gerne tilfoje,
at jeg betragter de unge mennesker der har deltaget i mit projekt som
bio-psyko-sociale-subjekter fordi de kropslige biologisk forankrede
processer sukkersygen forer med sig har en central indflydelse pa
hverdagslivet leves.

I dette kapitel, har jeg beskrevet nogle af de centrale teoretiske per-
spektiver jeg anvender som optikker til at se pa materialet fra de unge.
I det nzste kapitel onsker jeg, at beskrive hvordan jeg konkret har ar-
bejdet, 1 nar tilknytning til de unges eget sprog og udsagn, med at
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fremstille dette materiale pa en made, som skaber mulighed for nye
indfaldsvinkler og perspektiver; en diabetes poesi.
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Kapitel 8: DIABETES POESI

Mod en feministisk inspireret situeret metodo-

logi

”Troen pa en objektiv verden har dannet grundlag for
den modernistiske forstielse af sandhed og validitet. 1
positivismen blev viden en afspejling af virkeligheden.
Der findes kun én korrekt opfattelse af denne uathaen-
gige ydre verden, og der er ideelt set en én-til-én korre-
spondance mellem elementer 1 den virkelige verden og
vor viden om denne verden. I en postmoderne tidsalder
er den sande og gyldige videns begrundelse i en middel-
alderlig, absolut Gud eller en moderne objektiv virke-
lighed oplost. Opfattelsen af viden som virkelighedens
spejl er blevet erstattet af viden som social virkeligheds-
konstruktion. Sandheden konstitueres gennem dialog;
gyldig viden opstir, efterhanden som modstridende for-
tolkninger og handlemuligheder diskuteres og forhand-
les blandt medlemmer af et samfund” (Kvale 1994:234).
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At skrive en andens digt, at tage ansvar for andres materialisme- dette
er min opgave skriver Patti Lather (1993) om sin bog om kvinder
med HIV og AIDS og rammer med disse ord mine egne oplevelser,
da jeg pabegyndte arbejdet med det empiriske materiale fra de unge.
Jeg er en voksen kvinde og jeg har ikke diabetes. Jeg onsker at fortelle
historier der ikke er mine. En sadan position kan ikke undga i nogen
udstrakning, at blive en del af det traditionelle fortzller-betragter for-
hold (Lather 1993). Ved at arbejde med teksterne pa den made jeg har
gjort, har jeg forsogt at lytte til materialet sa seriost som muligt idet
jeg onsker at tage afstand fra savel en ekstrem social konstruktionis-
me, som et forseg pa at skrive “sandheden”. Jeg har sogt at udfere
opgaven udfra en strategi der soger at undga en autoritativ ekspert
vurdering, hvor jeg som forsker siger hvad tingene betyder, idet mu-
ligheden for en rakke tolkninger prasenteres. Pa denne made, prover
jeg at decentrere mig selv, fra at vaere den der kender sandheden , til
at vere en der kommer med ideer, sidestiller dem og lader dem re-
flektere hinanden. Lather kalder dette situeret metodologi, og i dette
tilfaelde vil det sige funderet i skrivning med og fra de unge, frem for
om de unge, i en kontekst der tager reprasentationskrisen'”” med i si-
ne betragtninger (Lather 1995:58).

Writing as method

“ One reason, then, that our texts are boring is that our
sense of self is diminished as we are homogenized
through professional socialisation, through rewards and

131 Patti Lather , professor i uddannelsesforskning og kvindestudier pa Ohio State
University USA er en fremtredende feminist og poststrukturalist.

132 Repraesentationskrisen er betegnelsen for den skepsis konstruktivis-
men/postmodernismen anvender overfor begrebet virkelighed (reality) I denne for-
stdelse findes ingen substantiel basis for en skelnen mellem sandt og falsk, og viden-
skabelige beskrivelser, som andre beskrivelser af virkeligheden, indeholder kun re-
prasentationer, de kan aldrig blive autentiske (Gubrium & Holstein 1997).
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punishments. Homogenization occurs through the sup-
pression of individual voices” (Richardson 1998:347)

Laurel Richardson' benavner eksperimentelle genrer hvis mal er at
genskabe levede erfaringer og tale til folelserne evocative”™ " representa-
tions”. Disse genrer antager forskellige udtryk og former og i mit ar-
bejde har jeg valgt at arbejde med poetiske fremstillinger og blandet
genrer'”’

Den poetiske fremstilling er den form jeg har valgt (eller som maske
valgte mig?) til at fremstille udvalgte interviews med unge jeg har fulgt
1 tre ar. Baggrunden for dette valg skyldtes en oplevelse af jeg mistede
essensen af det de unge fortalte nar jeg begyndte at arbejde mere sy-
stematisk med interviewudskrifterne i forhold til de teoretiske per-
spektiver jeg forst havde opstillet. Jeg folte jeg rev dele ud af helheder
som efterlod dem lige sa amputerede, folelsesforladte og kategorise-
rende som de fleste andre fremstillinger af unge med diabetes, indtil
det slog mig at det skyldtes den poesi der var tilstede i beretningerne
ikke kom frem.

133 TLaurel Richardson, professor i sociologi og kvindestudier har i flere artikler og
boger udfordret den traditionelle akademiske fremstillingsform blandt andet med
poetiske og dramaturgiske biddrag (f.eks. 1995 & 1997)

13% Evocative- betyder ”’som taler til folelserne- som fremkalder en sarlig stemning”
(Gyldendals Engelsk-Dansk ordbog 1988). Dette bor ikke forveksles med begrebet
emotionalism (Gubrium & Holstein 1997) der henviser til den del af den kvalitative
forskning der har folelser i fokus

135 Begrebet evokation ses andre steder anvendt pa lidt andre made end her, f.eks. i
en mere psykoanalytisk tradition hvor Lochel og Tietel beskriver computeren som
et evokatoriske objekt som er afgranset fra det instrumentelle objekt, idet det drejer
sig om “’den subjektive side af brug af redskaber, dvs. de mange subjektive betyd-
ninger og vurderinger, fantasier og ensker, men ogsé konflikter, som prager forhol-
det mellem menneske og tekniske genstande- og som ogsa flyder ind over arbejdet”
(1987:198)

136 Richardson anvender begrebet reprasentation, men jeg anvender begrebet frem-
stillinger idet jeg som Mattingly (1998) mener at ”representation is beside the point”
idet det er mit enske at fremstille de unges stemmer som “ways of speaking” frem
for repraeesentationer (Ibid)

137 Richardson skriver ogsd om genren narratives of the self.
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Et eksempel er mit forste skriftlige produkt om projektet, en rapport
om pilotfasen fra 1998 (Holge-Hazelton 1998), hvori jeg presenterede
jeg tre cases. Bo var en ung mand pa 22 ar og jeg fremstillede ham sa-
ledes:

Case 1:

Bo er en ung man pa 22 ar, han har haft insulinkrevende diabetes i
godt en mined. Han er klaedt i nye stramme sorte smalriflet flojls-
bukser, han har en "designer" striksweater pd med en hvid t-shirt
under. Han har sorte brede vandrestovler pd. Han har en bla ryg-
sek af en god kvalitet. Hans hér er lyst, kortklippet og indfarvet
ved bakkenbarderne ( fordi det er for tyndt ?) i en farve der ikke
helt rammer den axgte. Han er kraftig af bygning, men ikke over-
vagtig. "Jeg er lidt af en stor dreng" siger han " jeg har altid vaeret
tyk, ikke ogsd, og haft problemer med det (..) nar du ser mig, sa
syntes du nok ikke jeg er fed vel ? men det kommer an pi hvordan
man ser sig selv."

Bo smiler og taler meget " jeg har altid varet en glad og frejdig
dreng med mange sjove kommentarer til tingene" forteller han.
Bo har giet i gymnasiet, udfert sin vernepligt og har taget en et-
arig HH. T august 1998 startede han pa lererseminariet. I undervis-
nings situationerne pa diabetesskolen sidder Bo for det meste for-
overbojet med albuerne pd bordet, han svarer hurtigt pa sporgsma-
lene fra underviserne og stiller selv en del modspergsmil om alt fra
opskrifter pa fedtfattige madterter, til tips om alternativer til slik, til
den sidste nye udvikling indenfor diabetesforskningen, " jeg regner
med at indsamle en stor viden om det fordi jeg er rimelig videbe-
geerlig hvad det angar, altsa jeg har lest nasten alt, bade brochurer
og alt hvad jeg har kunne fi fat pd".

Bo forteller, at han har varet inde pa Diabetesforeningens kontor
og fa materiale, og at han har varet i forbindelse med kontaktper-
sonen for ungdomsgruppen fordi han gerne vil vaere med til at star-
te denne op. Bo regner med at blive en slags ressourceperson ved-
rorende diabetes " altsd personligt, der vil jeg legge stor vaegt pi,
nir jeg bliver lerer selv, at give ordentlig oplysning om det. Altsd
madske ved at blive vejleder for bern som ma fa det, sa de altid kan
komme til mig".
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Bo bor hjemme hos sine forzldre sammen med sin lillebror. Fami-
lien bor i Bo’s barndomshjem, et parcelhus i en forstad "det er en
god by, sidan stille og rolig".

Bo virker glad for sin lillebror som var ude og besoge ham pi ho-
spitalet hver dag.

Moderen er begyndt at arbejde med rengoring efter at have varet
arbejdsles/hatr vaeret hjemmegdende i mange 4r, hun er netop giet
pé en flex-ordning der betyder hun er steget 3000 koner i lon, hvil-
ket betyder lige lon med faderen som er handvearker.

Bo er mest knyttet til sin mor, "altsd det har altid veret min mor
der har varet med til de forskellige ting, (...) det er altid hende der
har trostet mig ikke ogsd". Bo tanker en del over, at det gik en del
ud over moderen, i tiden op til diagnosen. " Nar jeg ser det i dag,
sd far jeg det fandeme darligt med den méde jeg har behandlet iszer
min mor pa, ikke ogsa, det er tit giet ud over hende. Hun har sa
varet en god stotte fordi.. en social afstresser, jeg far lov at ribe ud
til hende, ikke ogsa, og sa kan jeg s slappe af"'.

Forholdet til faderen er ikke uproblematisk " altsd mit forhold til
min far, det er altsa, det er ikke datligt vel, men det kunne godt va-
re bedre, det skal jeg ikke legge skjul pa, (...) det er tit sidan, at mig
og min far, vi snakker kun dybt nar vi er fulde, til familiefester og
sidan noget". Bo fortxller at faderen ikke har vist den store inte-
resse for ham under opvzksten, ikke deltaget i skolemoder, forzl-
drekonsultationer, eller taget med Bo til sport "der ligger maske
ogsa lidt bitterhed i det, det har jeg tit tenkt p4, altsa han kunne da
godt have taget med over og se mig spille noget fodbold. (...) Jeg
bebrejder ham ikke noget , det er jo slet ikke det, han skulle fan-
deme knokle for to i mange it for vi kunne leve som vi gjorde".
Om forholdet mellem forzldrene fortzller Bo " altsi mine foral-
dre, de er ikke gift vel, og de har ikke, det har ikke varet det bedste
forhold, det har det ikke, de siger jo heller ikke til hinanden at de
elsker hinanden. Jeg har aldrig set dem, altsa jeg kan ikke mindes, at
jeg nogen sinde har set dem kysse hinanden. Og jeg vil sige at min
far, han behandler hende ikke med respekt, det er ikke tit, altsd han
er nedladende pa en made ikke, nar de er oppe og skandes, s vir-
ker han nedladende over hun ikke har noget arbejde. Og der syntes
jeg det er lidt fedt at hun tjener 3000 mere nu, ikke ogsi, for sa lig-
ger de pi lige lon, sa kan han ikke sige noget til hende".

Bo er meget opsat pi at holde kosten sa fedt- og sukkerfri som
muligt, og det forventer han ogsa resten af familien skal gore. Det
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har fdet bade praktiske, skonomiske og sociale konsekvenser. Bos
mor "skal vere opmarksom nar hun keber ind" og det betyder at
"vi skal legge okonomien rimeligt meget om, fordi for hen der
kobte, altsd netop fordi man ligge i den lave indkomst ende, si
sidst pa méaneden, sa bliver det sidan noget billigt og sa er det fyldt
med alt muligt lort, ikke ogsa, det skal man il at lave om". Familien
har regnet ud at den nye kost betyder en merudgift pa 20%, men
moderen er "villig til at yde lidt ekstra" og der falder lonforhojelsen
pé et tort sted. Alligevel er det tydeligt, at det er svert for Bo ikke
at kunne tage ind pa grillbaren nar han har lyst "jeg har noget i
mod jeg ikke kan spise som jeg vil". I hverdagen betyder det at Bo
nasten ikke ror de "forbudte" sager fordi det foles umuligt kun at
tage et stykke chokolade eller lidt snacks, noget han er vant til at
spise en del af.

I undervisningen fortaller han at det svaereste er den manglende
spontanitet og at det der dodssygt med faste rammer "jeg ma prove
mig frem" siger han " jeg er da opmearksom pd at jeg skal gore som
de siger, ikke ogsd, men det bliver bare pid min egen made".

For Bo har de skonomiske konsekvenser af sukkersygen betydet,
at han har valgt ikke at flytte hjemmefra som planlagt. Han havde
ellers faet et varelse ude i byen, men nu syntes han ikke han har
rad. Det er ogsa svart at kombinere et fritidsjob med et studium pa
lzererseminariet oplever han.

Det virker som om der er et godt netvark af venner omkring Bo
"det er det man siger, man skal kende sine venner nir man har det
skidt, og det ma man sige, at det har jeg sd". Det var vennerne der
forst provede at fa Bo til legen, og det var en fodboldkammerat
der selv har diabetes der fortalte ham om symptomerne og endelig
fik ham til legen. Bo mener ikke hans venner skal tage specielle
hensyn til ham fordi han har fiet sukkersyge, men de satter dog
ikke chipsposer pd bordet lengere nar han kommer pa besog. Til
fester har Bo sagt til dem "jeg skal nok komme og lave mad sam-
men med dem, (...) altsd de skal ikke legge deres liv om, det er jo
ikke dem der har fiet sukkersyge". Hvis Bo er i tvivl om noget med
sin sukkersyge er der to i fodboldklubben han taler med, og si kan
han altid ringe ind pad skolen "kanon betjening, de taler stille og ro-
ligt med én i telefonen, og si snakker man med dem, si fir man
det fandeme bedre, ikke ogsa, det er lekkert".
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Bo gar meget op i fodbold, tager til landskampe i Kobenhavn med
vennerne i fort klaphat og red/hvid maling i ansigtet. Da vi et ude
og ga tur genkender han nogle fodboldspillere der lobetrener i
parken. Selv spiller han udendors fodbold, og han beskriver at efter
han har fiet sukkersyge er han blevet stzerkere, og slankere "altsa
jeg har fiet meget mere rastyrke . (...) altsd hvis jeg ikke kunne dyr-
ke sport sa tror jeg at jeg ville blive sindssyg, det mener jeg. Jeg har
et behov for at komme ud og komme af med noget stress pa den
made der" Bo er trener for et hold miniput-fodbolddrenge og en-
gagementet lyser ud af ham nar han forteller "det gir utroligt me-
get, altsd det er jo, nir man ser de der smi glade ansigter der, ikke
ogsd, det er fandeme lakkert".

Bo "star i nogle overvejelser" for tiden om Gud er til eller ¢j, det er
noget han ofte ligger og spekulerer pd om natten nar han tenker pa
sin fremtid og det der betyder noget for ham. Han mener at enten
gar man ind for sagen eller ej, man kan ikke bare tro nir man har
det skidt, "men det er selvfolgelig i krisetider at man finder sin
Gud". Bo mangler den folelse inde i hjertet han engang har haft
"men jeg kan ikke finde den mere (...) den er bare vak (...) altsd er
han til, eller er han ikke til, og man kan spoerge sig selv, hvis der er
en Gud, hvorfor fanden skulle jeg si have den sygdom, ikke ogs4,
hvortfor er der generel sygdom i verden ?" Bo mener nu ikke det er
Guds fejl at han har fiet sukkersyge "sé fanatisk er jeg heller ikke".
Bo’s forklaring pd sygdommen, ligger snarere et andet sted "altsa
man skal jo altid finde problemerne i barndommen (...) men altsa
hjemme hos os, da altsa, vi har aldrig rendt rundt og sagt til hinan-
den at vi elsker hinanden, og det er heller ikke sidan noget med at
man gir et knus en gang i mellem, altsd sidan har det ikke varet, sa
taet har vi ikke veeret, og det er vi stadig heller ikke".

Ditekte adspurgt forklarer Bo at sundhed det er "at spise gront og
motionere og have det godt med sig selv". Sygdom det er "hvis jeg
for eksempel er sengeliggende og ikke kan lave de ting jeg har lyst
til". Bo fortaller: " Ja jeg foler mig rask, og sund af sind, og jeg har
det ogsa godt i kroppen, jeg foler jeg kan klare det. (...) Men jeg har
da en viden om at jeg har en sygdom, som er farlig, som man skal
passe pd". Men "rigtig" syg som kraft eller sclerose det er det hel-
digvis ikke "jeg har fiet sukkersyge, det er til at leve med" siger
han.
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Bo ser sig selv om 10 dr med "en sed lille kone og nogle born (...)
altsd jeg ved at nar jeg opdrager mine born, si skal de nok fa at vi-
de ar jeg elsker dem og jeg skal nok tage mig tid til dem, og det er
ikke bare noget jeg siger, det er noget jeg har besluttet mig for det
ved jeg bare. Om det s er fordi jeg har manglet det i barndom-
men selv, det er det sikkert, det skal jeg tligt indromme".

Pa sporgsmil om hvad Bo kunne tenke sig at man tilbed unge ny-
diagnosticeret diabetikere pa hospitalet siger han: "man fir ikke sa
mange informationer i starten (...) men jeg syntes godt man kunne
fortelle de unge det ikke er verdens undergang.(...) Si syntes jeg
man maske den anden dag, fir diztisten ind til de personer, for
man har en masse sporgsmil i starten med maden og drikkelse og
sidan noget, sa man kan fi det afklaret, hun skal ikke holde noget
foredrag eller noget, hun skal bare vere klar til at tage imod
sporgsmal, si man kan fi dempet sine uroligheder lidt.(...) Jeg syn-
tes man skulle lave at afsnit for kun unge (...) men altsd maske bare
put sunde mennesker i en stue ikke ogsd, og si leg de syge et andet
sted hen" (Fra pilotrapport om projektet Diabetes- en skole for li-
vet, udarbejdet af Bibi Helge-Hazelton i dec. 1998 til sygehus og
vejledere upubliceret )

Som det fremgir af denne forste fremstilling af interviewet med Bo,
forsogte jeg at reprasentere et sa sammenhaengende og uredigeret bil-
lede som muligt. Jeg mente at ved at begrense fremstillingen af min
egen rolle til udsagn som “direkte adspurgt” , ”’pa spergsmal om” eller
”det virker som om” ville jeg fremsta neutral, sags orienteret og kon-
staterende, en fremstillingsform jeg kendte godt fra min baggrund i
sundhedssektoren, hvor denne dikterende prasentation er helt almin-
delig f.eks. nar sygeplejersker fremstiller patienter for kollegaer. John
Van Manen'® (1988) kalder dette Realist Tales, her tales i en afper-
sonificeret tredje stemme.

138 John Van Manens bog: Tales of the Field, on writing Ethnography (1988) er me-
get ofte citeret i forbindelse med diskussioner om hvordan resultatet af feltarbejde
kan prasenteres (f.eks: Richardson 1997, Gubrium & Holstein 1998, Mattingly
1998).
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”Perhaps the most striking charateristic of ethnographic
realism is the almost complete absence of the author
from most segments of the finished text. Only what
members of the studies culture say and do, presumably,
think are visible in the text. The fieldworker, having fin-
ished the job of collecting data, simply vanished behind
a steady descriptive narrative justified largely by the re-
spectable image and ideology of ethnographic field-
work” (Ibid:46).

Men sagen var, at billedet naturligvis var serdeles konstrueret forstiet
pa den made at prasentationen, rekkefolgen og tematiseringen var
udvalgt at mig og at jeg tolkede interviewet ud fra min eksplicitte for-
forstaelse. At forsege at bortviske min egen andel i fortxllingen i ha-
bet om den siledes kom til at fremstd mere ren eller rigtig, var en illu-
sion.

Der la ingen bevidst strategi bag den forste omskrivning til en prosa
form, det skete nasten af sig selv da jeg satte mig foran computeren
en dag hvor jeg “glemte mig i sproget” (Adorno 1958/72). Der vat en
voldsom energi i dette arbejde, helt anderledes end den system-
matematiske (tingene skal passe sammen) stemning jeg havde oplevet
nar jeg saksede i mit empiriske materiale i andre sammenhange (jf.
F.eks. kapitel 3,4 og 5). Jeg vidste jeg havde “fat i noget” men ikke
precist hvad. Jeg prasenterede disse fremstillinger for unge med og
uden diabetes og for behandlere og tilbagemeldingen var meget posi-
tiv, men jeg var alligevel stadig i tvivl om det var en legitim forsk-
ningsfremstilling.

En sprod forskersubjektivitet

Kort efter jeg havde produceret de forste poetiserede interview frem-
stillinger, fik jeg lejlighed til at deltage i en forskningsworkshop med
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postmodernisten Bronwyn Davies fra Australien hvor vi skulle pre-
sentere et stykke empiri. Efterfolgende beskrev jeg hvordan jeg hav-
de arbejdet med teksterne og hvordan jeg oplevede at prasentere dem
saledes:

Working with the piles of transcripts representing hours and hours of shared
narratives; the poetry in the words struck her. Risking being accused of becom-
ing insane she worked in breathless times that seemed without the mortal pro-
gressiveness always encapsulated in the ticking of time in the everyday world.

Carefully, as when preparing the favourite family curry, she cooked, steamed
and condensed the words into rich poems.

She pushed ber own limits and worked with the words, some times starting
Jfrom bebind, some times in the middle, some times with the beginning. She
erased, cut, replaced and reorganised. She created the poems she found in the
words given to ber in trust, and she was terrified by the emotional effects they
had on ber.

It just so happened that the woman was about to participate in a workshop
with a feminist researcher, and for that purpose had to hand in a piece of em-
pirical work. Frightened but determined she posted one of the poems, prepared
to be executed in public.

She was not.

To ber surprise the other participants wanted to be in group with ber, wanted
10 learn and know more about this method that was speaking fo them in a new
and anthentic tone. The feminist reacted by saying:

"This is a perfectly legitimate way to work, other researchers have done that”.

After the conrse ended, some of the other participants wrote fo ber for adice.

Som det fremgar var min forskersubjektivitet rimelig sprod, eller sar-
bar, men pa baggrund af den energi “jeg oplevede kom frem i frem-
stillingerne og den opbakning jeg fik til at ga videre udviklede og ar-
bejdede jeg alle mine interviews igennem pd denne made.

139 Eller flow jf. Bloch 2001
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Som det vil fremga af de tre fremstillinger (1998, 1999, 2000) var det
ikke lengere var min vurdering af det Bo sagde og gjorde der var i cen-
trum, men en stemme der pd en troverdig made rakte ud, greb de lyt-
tende og gav dem en helt anderledes intens fornemmelse af hvad det
betyder at vere en ung mand med diabetes.
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Bo 22 ar 1998

En af vennerne fra fodbold
der selv har sukkersyge
fik mig til at ga til legen

Det var en lettelse at vide
hvorfor man er sa aggressiv

Pa sygehuset er det hele

sort pa hvidt

De vil have én til

at leve efter faste rammer

Jeg fik nasten ingen information
Jeg savnede at kunne lave noget
motion, gi en tur

eller sadan noget

Jeg ville blive sindssyg

hvis jeg ikke kunne dyrke sport.
Jeg har behov for at komme ud
og komme af med noget stress

Da jeg kom hjem faldt hammeren
jeg var bange for jeg var ferdig

jeg var deprimeret hele tiden

men jeg har accepteret det nu

jeg bruger den der sztning:

teenk nu hvis jeg havde fiet sclerose
eller keeft

dét ville vaere et helvede

Jeg har lest naesten
alt om sukkersyge
det er ikke verdens undergang

Om natten korer hjernen
sd spekulerer jeg over fremtiden
og de ting der betyder noget
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uddannelse og born

Jeg star i nogle overvejelser.
Hvis der er en Gud
hvorfor fanden skulle jeg sa
have den her sygdom?

Jeg har bedt til ham,

men det er en forkert made

at gribe det an pa

for enten tror man

eller ogsa tror man ikke

enten gar man fuldt ind for det
eller ogsa

Hvis man holder sine blodsukre nede
kan man leve et normalt liv
som alle andre

Jeg var glad for at tabe mig
Jeg har fdet mere rastyrke
og det oger ens selvtillid og selvvard

Jeg har altid vaeret tyk

og haft problemer med det
du syntes nok ikke jeg er fed
men det kommer an pi
hvordan man ser sig selv

Man skal altid finde problemerne
i barndommen

Jeg har ikke manglet noget,
men mit forhold til min far
kunne vare bedre

vi taler kun dybt nar vi er fulde
det er noget latterligt macho pis



Min mor er en god stotte

en social afstresser

man kan rdbe ud til mor

Jeg har en mor

der er villig til at yde lidt ekstra

Jeg vil gerne flytte hjemmefra
Men sukkersygen giver en mer” ud-
gift pa 20 %

Nir jeg fir born
skal de vide at jeg elsker dem

Folgevirkningerne hanger lidt over
hovedet

det ligger som en formaning

men jeg gor hvad jeg vil

Det bliver pd min made

jeg prover mig frem

om et ar er jeg inde i det
Man er vel en mand

Man kan ikke tillade sig

at veere pessimist

man skal sgu ikke til legen

vi maend skubber det lidt ud
Jeg tager det med oprejst pande
der skal mere til for jeg greeder
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Bo 23 ar 1999

Det gir godt

jeg ligger inden for vardierne

Jeg har ingen problemer

med at stikke mig

jeg merker kun til sukkersygen nar
jeg skal spise

jeg kan marke tegnene i god tid

Jeg folger med i alt
jeg kan fa fat pa
boger, pjecer og pa Internettet

Det er trals at skulle pa sygehus
den praktiserende lege kunne lige sa
godt checke ens blodprover

Jeg folger ikke deres regler
det vil jeg skide pa

Pa diabetes skolen var der en god
atmosfare

stille og roligt

men jeg vidste det meste

i forvejen

jeg havde last pa det

Det er godt at vare sammen med
mennesker

i den samme situation

som ved hvad det drejer sig om

som har haft lignende oplevelser

Dét der stir printet
er klart det sociale
det var en positiv oplevelse

Danmark er et forende land
inden for forskningen

i sukkersyge

men jeg syntes stadigvaek
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der mangler noget information

til almen befolkningen.

jeg syntes det er trels at mode di-
skrimination

Jeg vil gerne flytte vak hjemmefra,
men jeg har oplevet ikke at fi varelse
pga. sukkersygen

Sa foler man sig lidt anden klasse
det er lidt bittert

Jeg har sagt til mine forzldre
de ikke skal sporge

til min sukkersyge

min mor keber ind for mig

jeg spiser fedtfattige pastaretter
familien spiser som de plejer

Jeg kemper stadig med vaegten

men jeg har fiet en bedre livsstil
sporten gor at man kan tillade sig lidt
mere

Det hele haenger sammen

Nir man skal lave om pa kosten
bliver man bevidst om kroppen
og si dyrker man mere sport

Jeg kan godt lide tanken om
jeg lever sundt.

Jeg har ikke levet

pé den bedste made

den stod meget p4 slik

og fed mad

Fordi jeg levede usundt
si er dette kroppens made at sige

”jamen her til og..”

P4 en made er det maske en straf



men pd den anden side
er det maske en reprimande
om at nu skal du til at leve sundt

Jeg har valgt ikke at g si meget
i byen

jeg har valgt at @ndre min livsstil

Man tyr til en lille bon nu og da
og hiber det gar godt

Sygdommen styrer ikke mit liv
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Bo 24 ar 2000

Jeg er endelig kommet hjemmefra
man fér et lidt andet forhold
til sygdommen

Alle de andre siger
at de meerke pa én
at man er blevet
meget mere voksen

Det er sidan et grimt begreb voksen
men man fir nogle livserfaringer

Det gor

at det bliver min diabetes
det er ikke mine forzldres
det er sgu mig der styrer det
mig der ligger nogle rammer
for det

Sukkersyge det er hvad det er

det bliver bare en rutine

man tenker ikke over det

men man fir et storre overblik hen
ad vejen

Jeg har det faktisk sidan

at det er blevet en del af min...
ja af mig selv

min person

det kan man godt sige
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For fanden

det er ikke verdens undergang
lad os nu se

tage et skridt af gangen

For mit vedkommende

har jeg forliget mig med den
pa den made

den er blevet automatiseret
rutinerne ligger pa rygraden

Nir det ligger pd rygraden har man
det fint

Det kommer i etaper

det har noget med erfaring at gore
det er ligesom folk borster tender
sd tager jeg min insulin

nar man ikke tenker
over det mere
sd er det sd integreret i én

Ved den sidste kontrol
sagde legen

at jeg skulle passe pa

med at dyrke si meget sport
Jeg tror godt

jeg ved hvad han mener

men det ved jeg sgu da godt!

Det har miske noget at gore med
min stolthed

det er ligesom han behandler mig
som en nyopdaget diabetiker

som ikke har en skid forstand

pa det

Selvfolgelig er han lege
men for fanden
jeg har jo last alt



hvad der kunne leses om den syg-
dom

Man kunne godt forestille sig

at legen gik ind og spurgte:
hvordan har du det nu?

Men det fir han et eller andet sted
ikke penge for

desvarre

Hver gang jeg er sammen

med min far

skal han lige fyrer sine problemer af
og det gider jeg ikke

problemer har det tit med at lose sig
selv

men det kan han ikke se

ikke endnu

Det bliver ikke bedre

for han har lert sig selv

at se lidt mere positivt pa tingene

der har veret med til at endre pa mit
udseende

som er min helt store akillessene

Nir jeg foler jeg ser darlig ud

har jeg det skidt med mig selv

hvis pigen ikke syntes

man er attraktiv

eller hvis folk generelt syntes: ham
der, er ikke sa kon

Det ligger fra alle mine ungdomsar
hvor jeg var temmelig kavpset og tyk

Det er si latterligt
at ga si meget op i sit udseende
men det gor jeg nu en gang desvarre

Jo flere piger man kan score
jo mere far man bekraftet sig selv
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Vi har aldrig talt om man godt
kunne téle at grede

Det har desvaerre aldrig
varet sidan hos os

det er et lidt hardt miljo
vi snakker ikke meget om folelser

Det er lidt svart at snakke om

Der skal ikke meget til
for man bliver sliet ud
og sd ved jeg

at ndr jeg dyrker idreet
sd har jeg det godt

Det har oget mit selvvard ufatteligt
meget

og jo bedre du ser ud

jo flere piger kan du score
ergo skal du dyrke mere sport
jo mere sport du dyrker

jo bedre har du det

Sadan kan du blive ved
at korer i ring

Det er sygeligt
at man skal basere sin hverdag
pé idreet for man kan fa det godt

Selvfolgelig skal man ikke
lade sta til

men man behover ikke
gore det

sd overdrevet meget
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For dét kan jeg merke

pa min krop det er

men jeg bliver nedt til det
ellers har jeg det darligt
med mig selv

Om det er en slags fobi

det skal jeg ikke kunne sige
nej en fobi er det ikke

en tvangstanke, en neurose?

Jeg har det bedst med mig selv

hvis jeg kommer ud og bliver banket
igennem

Lige nu ser jeg mig selv

som en eller anden fandens karl

Jeg soger den perfekte krop

men jeg far den aldrig

man kan aldrig blive god nok

men du skal ikke misforstd mig:

Jeg hiber pi , jeg pd et eller andet
tidspunkt kunne indse jeg er som jeg
er

Det ville vaere en onskesituation

at kunne sige til sig selv:

for fanden mand du er som du er
ferdig buml!

Nir du kerer hjem i dag
vil jeg taenke lidt
over det med min far
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Jeg tandt, at ved at arbejde med en kondenseret fremstilling
fastholdt jeg en nzrhed til stemningen'*’ i interviewet, og jeg
bevaegede mig vak fra the realist tale (jf. van Manen) over en
fortalling til poesi.

“Settling words together in new configurations
lets us hear, see and feel the wotld in new dimen-
sions. Poetry is thus a practical and powerful
method for analysing social worlds” (Richardson
1 Denzin & Lincoln 1995: 357)

Jeg besluttede at ga videre med denne genre, delvist fordi jeg
allerede havde skrevet mit arbejde 1 en mere traditionel form
(kapitlerne om den strukturerede diabetes undervisning og dia-
betesskolen), og fordi jeg vidste at skulle jeg gore mig hab om
at indfange det centrale i de fortxllinger de unge delte med mig,
var jeg ned til, at bryde med konventionerne og finde frem til
en form der kunne give en anden vinkel. Hvis jeg ikke blot
skulle reproducere den form for patientfremstilling” jeg var
fortrolig med fra sundhedssektoren, nemlig et oppefra perspek-
tiv repraesenteret af den kvindelige, midaldrende, ikke syge eks-
pert, matte jeg udfordre mig selv ved at lade disse stemmer der
kom indefra de unge selv fa plads. Jeg fandt analytisk inspirati-
on 1 poststrukturalismen til at finde frem til en ny forstaelse af
de unge. Lasningen af feministiske og poststrukturalistiske tek-
ster (f.eks. Butler 1999, Davies 2000, Lather 1997, Richardson
1997, Wolf 1992) forvirrede mig og for at vere helt @rlig. efter-
lod mig somme tider med oplevelsen af ikke helt at have for-
staet hvad jeg leste. Alligevel holdt jeg fast i det hjorne jeg
havde faet fat i, fordi jeg folte mig overbevist om jeg her ville
kunne udvikle omrider der var bade givende og nye.

140 Med stemning mener jeg de dele af interviewene der enten i de unges
tonefald, kropssprog, gentagelser eller undvigelser pegede pa at her var der
tale om vasentlige omrader.
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“The researcher moves in floating links of meaning and
those who have enchained themselves to particular
spots in the meaning chains by means of special and
stable assumptions about knowledge will naturally be
unwilling to float along. Nor will they be able to see
movements and relationships at other places in the
chain system”(Sendergaard 1999:22-23).

Det konkrete arbejde med teksterne

“The anthropologist listens to as many voices as
she can and then chooses among them when she
passes their opinions on to the members of an-
other culture. The choice is not arbitrary, but
then neither is the testimony. However, no mat-
ter what format the anthropolo-
gist/reporter/writer uses, she eventually takes the
responsibility for putting down the words, for
converting their possibly fleeting opinions into a
text” (Wolf M. 1992:11).

Jeg gik forst i gang fremstillingsform da jeg havde afsluttet alle
interviews med den enkelte unge. Det vil sige jeg havde en
bunke empirisk materiale der bestod af forskningsinterviewene
som jeg selv havde udskrevet i deres fulde lengder, dagbogsno-
tater fra de observationer jeg havde foretaget pa diabetesskolen
da den pagzldende unge var der, bindede kommentarer til og
fra interviewene vedrorende mine oplevelser og observationer i
forbindelse med interviews 1 de unges egne hjem. Jeg arbejdede
herefter med et interview ad gangen i vilkarlig rekkefolge,
somme tider begyndte jeg med det forst sommer tider med det
sidste eller det midterste. Jeg havde oplevelsen af at glemme
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mig selv i dette arbejde (jf. Adorno 1958/72) mens jeg forsogte
at lytte til hvad var unge havde pa hjertet. Jeg anvendte det
princip at kun de ord og vendinger den enkelte unge havde
brugt i interviewet skulle anvendes. Men denne beskrivelse er
ikke dekkende nok til at forklare hvorfor fremstillingen er ble-
vet som den er, og det skal derfor understreges at det ogsa har
varet en kreativ, eksperimenterende proces der naturligvis har
et kraftigt fingeraftryk fra min person. At jeg har valgt/turde at
fastholde den som den centrale forskningsfremstilling i forhold
til de unge skyldes den kolossale respons jeg har faet 1 bredeste
forstand'"', inklusiv fra den internationale diabetes forening
(IDF) der inviterede mig til at publicere i et sernummer om
empowerment 1 tidsskriftet Diabetes Voice: Bulletin of The In-
ternational Diabetes Federation'*. Artiklen kom til at se siledes

ud:

141 Det vil sige unge diabetikere, behandlere, beslutningstagere og forsker-

kollegaer
2 Artiklen kom i et sernummer om empowerment (september 2001), et
nummer der siden er udkommet pd engelsk, spansk og fransk i mange tu-
sinde eksemplarer, og som der nu er udsendt til behandlere, patienter og

beslutningstagere over det meste af verden.
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Listen to the voice of a young girl
Lonnie, who was diagnosed with type 1
diabetes at 16. Imagine that she is
deeply involved in the social security sys-
tem. She lives with ber mother and two
siblings in a working class part of a
small town. She s at a special school for
problematic youth, and her carers are
seriously concerned about how she is go-
ing to manage her diabetes.

Lonnie, at the age of 16

I went from 56 to 43 kilos within a
few days. I felt really bad. It was very
scary.

My counsellor looked at me and
asked if I had been smoking dope
again.

Then we went to the doctor who
said, “There is something else wrong
with her, we must call an ambulance.”
He did not say why, or how, or any-
thing.

I was just sitting there, totally in the
dark. Help! What is happening to me?
What is the meaning of all this?

At the moment my blood sugar goes
up and down whether I eat or not.

But I need to look nice because there

is always that fear that I will be sent
to the hospital.
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When I am in hospital, I can do abso-
lutely nothing but just lie there.

I am being observed all the time, and
am allowed almost nothing.

Lying there, I am thinking, “Tell me,
am I more ill than they really let on?”
I just take one day at a time. I am
used to this, because I have had to
endure enough things already.

Scientists and all those clever people.
It is easy for them to just sit there and
say so and so and so. But they don’t
know how I feel.

How should they know, when I have
not been asked? And even if they ask
one person one question, it isn’t so
that all other people also feel that
way.

In general, we can live a normal life.
But there is, however, a great deal of
difference.

A year has passed. She has been ad-
mitted to the hospital countless times.
She has stopped coming to the ap-
pointments. She has been thrown out
of school. She spends her days in
front of the television, waiting for her
friends to come home. She is con-
fused, angty, trapped. Nevertheless, if
you listen carefully, you will hear how
diabetes gives meaning to her life his-
tory, and if you really concentrate,
you will also hear her own suggestion
as to what kind of help she would
find relevant. But she is not heard.
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Her carers have given up on her.

Lonnie, at the age of 17

I can’t cope with all this pressure. I
don’t want any more pressure. I do
not even want to think about it and
only want to get away.

I don’t have very much to do with my
father. It is four years since I last saw
him.

I do not want to receive help.

I want to take care of myself. I have
always been like that.

I simply believe that I need some-
body I can cling to and talk to about
everything to help stabilize myself.

Without having really thought about
it, I am, in a way, tired of living. 1
don’t care about anything. I couldn’t
care less about my family.

I feel that I am attached to something
that I do not want to be attached to. I
have no use for these people at the
hospital, because one day I will be
standing there, and will have to be
able to manage alone someday with-
out them, too.

I am unable to express myself. I was
only 10 or 11 years old when I had
this thought that maybe I should
jump into the river, nobody would
miss me anyway. I thought about
how they would look when they
stood there looking down into my
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grave. But then there was this little
voice up there that said, “What about
daddy? What would daddy say?”

And I ran home again.
You are a coward if you take your
own life. That’s for sure.

Listen to the voice of Lonnie. She has
had diabetes for two years. She has
not been in contact with her carers
for a long time. To them she is
probably lost. But what is it she is
telling? Diabetes has become an inte-
gral part of her life, gives meaning to
her personality and her painful story,
and now she sees it as a lifeline, draw-
ing her out of the haze and the end-
less, unstructured days.

Lonnie, at the age of 18

I have not been inside a hospital for
the last 18 months. I have been indif-
ferent and have ignored the whole
thing. This is probably because I have
experienced a lot of bad things. Hos-
pital only gives you a framework of
rules, which you couldn’t care less
about anyway.

I have always been very stubborn. 1
just feel like straightening my back
and saying, “You know what? I can
manage by myself! I have told you so
many times. What about believing in
me instead?”

I have seen it from my mothet’s side
a lot, because I could easily see that 1
was so blind. In the end it was too
humiliating for my her. When I was
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12, I was told how my father had
treated my mother. He tried to hit her
and made a hole in the wall. That was
at the time when my mother had be-
come pregnant with me and he did
not believe that he was the father.

They do not realize that this leaves a
stamp on your life.

I have found my own explanation for
the diabetes.

It is the soul that has finally been
used so much that the pancreas sim-
ply has stopped functioning.

I believe it has been a good thing that
I got diabetes, because if I had not
got diabetes, I would never have

stopped taking hash.

Due to diabetes, I mustn’t lose myself
so much that I forget my injections.
If I did not have diabetes and did not
have to inject myself, then I would
have nothing to be responsible for.

I might as well say it. I believe in fate.
It has been my fate to get diabetes.
If not, I would have been lost by
now.

Who can judge what life is like for
a person with diabetes? Who has
got the recipe for the wonder tool
that can make people with diabe-
tes ‘comply’? The answer is hid-
den in the voices of the people
who live with diabetes. We need to
listen more careful-
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ly.

Poesiens kraft

“Studies of narrative and storytelling, of art and
the aesthetic response may ultimately have more
to offer for comparative, cross cultural studies of
llness and healing than is immediately obvious,
stimulating insights quite differently than those
provided by framing the field as the comparative
study of human ecology or political economy or
social structure or illness behavior” (Good
1994:1606).

Gang pa gang, nar jeg presenterede de poetiske fremstillinger
blev jeg bekraftet 1 deres styrke, udsagn som “det kunne lige sa
godt vare min historie” eller ’nu forstar jeg meget bedre hvad
det vil sige at leve med diabetes” og sporgsmal som “har du
selv diabetes?”, ”er det din egen historie?” kombineret med au-
toritative skulderklap'” og opfordringer til at gi videre med
denne form, gav mig endelig modet til at fastholde denne poe-
tiske fremstillingsform. Hvad er det sd der er sd vigtigt ved
den?

" P eks. fra professor Bronwyn Davies fra Australien og professor Tho-

mas Schandt fra USA pa forskellige forskerkurser.
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Antropologen Cheryl Mattingly (1998) skriver'* at den poeti-
ske og @stetiske styrke i narrativer ofte er blevet koblet til hel-
bredende krafter (Ibid. :14).

Aristoteles beskrev poesien som et tilbud om imitering af det
levede liv i en kondenseret form ’weeding it through the irrele-
vances that muddy ordinary perception and experiences” (Ari-
stoteles 1970 1 Mattingly 1998:16).

Sociologiprofessorerne  Gubrium og Holstein ( 1997: 198)
skriver at dramatiske poetiske ’modes of representation do fee-
lings in a culturally recognized way; they do not merely convey
what feelings are like” hvilket understreger at det netop har vea-
ret genkendeligheden der har kendetegnet den respons jeg har
faet af de kondenserede poetiske fremstillinger af unges liv med
diabetes.

Professor 1 psykologi Kenneth Gergen (2000) taler om meto-
nym reflektion:

”If your response include the sense of what I
have said, possibly concern over my doubts, the I
find myself in you; I locate the ”me” who has
just spoken. At the same time, because it is you
who have generated this expression, it is not
quite mine. You move us closer, and in doing so,
I am invited to reply metonymically. It is in this
metonymic reflection that we build toward
community, and it is in such reflection that the
poetic dimension is realized” (Gergen 2000)

Poesi skrives ikke for at slippe uden om verden, men for at ud-
vikle en orienteringsmade 1 den, samtidig med at den bliver sin

144 1 sin bog : Healing dramas and clinical plots, The narrative structure of
experience (1998).
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egen virkelighed, sanselig og sproglig siger Tafdrup (i Norgaard
og Pedersen1992:66). For det poetiske er netop kendetegnet
ved at skabe en betydning der ikke har eksisteret pa forhand
(Ibid.).

Professor i medicinsk antropologi Byron J. Good (1994)
skriver'® at “unless we explicitly confront the empiricist claims
if biosciences, a coherent response to these paradoxes, will re-
main impossible”:

7 1 therefore take it to be a critical task for medi-
cal anthropologist to join in rethinking, the theo-
retical foundations of comparative studies in this
tield, to develop a new language and methods for
research which can both advance our empirical
research and open the field to a more humane
practice” (Good 1994:176)

Poesi er bevaegelse (Norgaard og Pedersen 1992), og det er
derfor den er velegnet til at give plads til de unges stemmer-
netop fordi de forteller historier der er fulde af liv og bevagel-
se, ikke statiske billeder af hvad livet med diabetes ¢7, men hvad
livet med diabetes_kan vere og ogsi er. Man kan fange fuglen,
men ikke fuglens flugt skriver Norgaard og Pedersen (1992) og
derfor er det absurd at forklare det poetiske 1 kategoriske ven-
dinger, fordi det ville kvaele det og fratage digtningen mulighe-
derne for liv og bevagelse. Det samme gor sig galdende for
forseget pa at indfange og fastfryse hvad diabetes betyder for
unge. Ikke desto mindre vil jeg hxvde, at det netop er ved
hjzlp af de poetiske fremstillinger, der skabes en ny made at
sette ord pa omrader som bade hverdagssproget og det traditi-
onelt akademiske sprog ikke umiddelbart kan gore tilgengelige,

145 I bogen Medicine, rationality and experience. An Anthropological per-
spective (1994).
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at der opstar nye billeder og bevagelser, nye perspektiver pa
hvad diabetes kan betyde for et ungt menneske.

Mod en ny forstaelse af diabetes 1 ung-
dommen'*

Den historie, eller det billede der er tilgaengeligt for unge med
diabetes om unge med diabetes findes i meget af det materiale
der findes 1 pjecer, pa hjemmesider om diabetes, i taler pd mo-
der og konferencer. Det er den samme historie jeg horte pa di-
abetesskolen og det er den historie jeg har hort de unge repro-
ducere ofte kort tid efter de har féet stillet diabetes diagnosen.
Opverskriften pa historien, som jeg har valgt at kalde “kontrol
historien” kunne f.cks. se siledes ud: ”Diabetes styrer ikke mit
liv - det er mig der styrer min diabetes!”. Eller som der stod pa
Diabetesforeningens hjemmeside for unge i maj 2000 : at vare
ung diabetiker behover ikke at vare et stort problem, medmin-
dre det bliver gjort til et problem.

Populare artikler om unge diabetikere har ofte overskrifter
som “Pa tur 1 edemarken” (Pedersen H.L..2000) eller ”Fuld

146 Jeg har valgt at inddele den kollektive historie i en rekke afsnit som i det
levede liv er overlappende og ikke-adskilt, f.cks. er afsnittene om diabetes
som en kennet, som en kropslig og som en ungdomserfaring abenlyst kun-
stigt adskilte da krop, ken og generation henger ulgseligt ssammen. Jeg har
gjort det dels fordi der er tale om egentlige begreber der i teoretisk sam-
menhange behandles hver for sig ,dels fordi det har varet en made at struk-
turere det kempestore empiriske materiale jeg har siddet med (ca. 2000 sider
ialt), og dels fordi jeg hverken har haft fantasi til eller kunne finde andre
mider at arbejde pa. Det betyder naturligvis at jeg ma indbygge en kritisk
skepsis over for mit eget projekt for at sikre at jeg ikke har en skabspositi-
vist gemt et eller andet sted der som naturvidenskaben ender med at opdele
mennesker i lever, nyrer og lunger, blot her krop, ungdom, ken mm.
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fart pa livet” ”(Werner B. 2000) eller som i der star i artiklen

”En pa opleveren Pai rejse med rygsak og diabetes”
(http://www.diabetes.dk feb. 2002):

”Som diabetiker kan du sagtens opleve afrikanske
elefanter, natlig bjergbestigning, jorden rundt pa
mountainbikes, arbejde i Kibbutz, eller prove
"det frie fald". Mange har allerede faet "en pd op-

295>

leveren" rundt omkring i verden™”.

Artikler hvis budskaber indikerer at diabetes ikke er et problem
og at livet ikke behover vare spor anderledes fordi man har di-
abetes'!’. Det er samme historie jeg fandt pa diabetesskolen i
forbindelse med mit feltstudium, nemlig en let og ubekymret
tone og et budskab om at chancerne for noget kunne ga galt
var meget sma hvis man holdt sig til de anbefalinger de profes-
sionelle gav. Historier og rygter om blindhed og amputation
blev ofte afferdiget som historier fra gamle dage hvor man ikke
vidste bedre og folgesygdomme som f.eks. impotens blev sjal-
dent navnt. Flere professionelle forklarede dette med at sige at
man ikke skulle ”male fanden pa vegen”

”Der har veret en tendens til at sige, at hvis man
tager sig af sin sygdom, lever man som vi alle
sammen 1 virkeligheden burde leve. Og man har
generelt nedtonet, at man ikke stoder ind i pro-
blemer — ogsa af helbredsmeassig karakter — selv
om man efterlever alle teenkelige forskrifter. Der
har fra behandlerside nok varet tegnet et for ly-
serodt billede — selv om man inden for de senere
ar har nuanceret billedet lidt” (Albaxk Kristensen
1 Ugeskrift for leger 16-2002)

147 Albaek Kristensen (i Ugeskrift for leger 16-2002) udtaler at i bestrabel-
sen pa at opna status som normale raske mennesker har der vaeret og er der
stadig en tendens til at bagatellisere og romantisere det at have sukkersyge.

208



Afbandling: Diabetes- en skole for livet
Bibi Holge-Hazelton, Roskilde Unicersitetsforlag 2003

Som beskrevet 1 kapitlet om hvordan skemaet pa diabetessko-
len kom til at se ud som det gjorde, var det med udgangspunkt
1 hvad de mente en ”veluddannet diabetiker havde brug for at
vide” og i den viden de professionelle selv havde brug for, for
at kunne undervise og vejlede og dette dannede basis for de
temaer og emner der blev bragt op i klasserummet. Dette blev
legitimeret ved perspektivernes reprocivitet'*, et foreldet pz-
dagogisk standpunkt som ikke desto mindre lever i bedste vel-
giende som en del af sundhedssektoren.

I de mundtlige og skriftlige beretninger unge mennesker med
diabetes har delt med mig gennem arene er kontrol historien”
blevet fortalt og genfortalt, ofte indenfor de allerforste linjer
eller setninger, ofte som en slags forsvar ”jeg har styr pa min
diabetes, jeg er ikke en af dem uden kontrol, jeg ved godt
hvordan jeg skal opfore mig!”. Men som historierne er blevet
udfoldet, er meget mere komplekse beretninger om bekymrin-
ger, angst, skam og skyld blevet fortalt. Beretninger som stam-
mer fra erfaringerne med at lere at leve med diabetes. Erfarin-
ger som sjaldent findes i det materiale der er tilgaengeligt for
unge mennesker med diabetes.

Kontrol historien er hvad Richardson kalder en kulturel'® hi-
storie (cultural story), en historie fortalt fra den herskende inte-
resses position hvor den normative orden opretholdes. Dette
er ikke blot historier men “narratives that have real conse-
quences for the fate of individuals, communities and na-
tions”(Richardson 1990:25).

At ikke ville “male fanden pad veggen” forstummer angsten for
det varste, blindhed, amputation, misdannede bern og tidlig

148 Jf. Schutz 1972.
1499 Dette er en meget svaever definition af kultur men den fastholdes her
med reference til Richardsons intentioner.
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dod og efterlader de professionelle i kontrol med produktio-
nen af den

kulturelle historie savel som med et image af ansvarlighed og
kontrol. Ved at reproducere den kulturelle historie om diabetes,
kan man haxvde, at begreberne egenomsorg og empowerment
som skolerne hevder at bygge pa, har en ringe chance for at
udfoldes og kan tilmed risikere at virke stik mod hensigten ved
at fratage de unge handlemuligheder nar de slis alene mod
djaevlen. Dette ligger helt i trad med antropologen Cohn der
skriver:

”Consequeltly, discourses of health risk may be
seen as much as a part of a more pervasive and
historically rooted process of individualisation as
a new source of empowerment; by conceptualis-
ing risks as pertaining to individuals rather than
groups, health narratives emphasise that tehir
perception and understanding can only be gained

from an essential personal, rather than culturla,
perspective” ( Simon Cohn, 2000:204)

Kulturelle historier hjxlper, ifelge Richardson, til at opretholde
status quo (Ibid.: 25) og ligeledes mener jeg, gor kontrol histo-
rien.

Med denne erkendelse og en samtidig oplevelse af hvor staerkt

de poetiserede fremstillinger af de unges erfaringer virkede, be-

sluttede jeg at skrive en ny historie. En kollektiv historie”™ om

150 Andre har arbejdet med tanken om kollektive histotier , som eksempel
kan nevnes den tyske feministiske sociolog Friga Haugg, som har udviklet
mindearbejde som metode for at treenge igennem patriakatets sprog og for-
std erfaringer pa en ny made. Haugg mener at den vigtigste grund til patria-
katets reproduktion er at vi ikke ser kon og kensstrukturer, de tages for gi-
vet, som noget naturligt. Men dette naturlige ses forst nir man gar pa tvars
og skaber de brud der skal til for at forstd dette naturlige. Iflg. Haug stir
sproget- som er patriakalsk- i vejen for denne forstael-
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de erfaringer der understykkes og marginaliseres i den kulturel-
le historie. En historie hvor der gives stemme til de unge der
kender problematikkerne pa egne kroppe i stedet for enkeltsta-
ende individuelle beretninger eller ved at reproducere den kul-
turelle historie.

Hvad er en kollektiv historie?

“A collective story tells the experience of a sociologi-
cally constructed category of people in the context of
larger socio-cultural and historical forces” (Richardson
1997:14).

Forskere kan give stemme til mennesker der er blevet gjort
tavse ved at fremstille dem som historiske aktorer og fortxlle
deres kollektive historie. Den kollektive historie bliver de un-
dertryktes (dis-empowered) frigjorte fortalling, ikke ved at an-
klage eller raide dem, men ved at situerer deres liv i en storre
social og historisk kontekst og ved at dirigere energi i retning af
at forandre disse sociale strukturer som fastholder uretferdig-
hed. “Most significant are the transformative possibilities of
the collective story” (Richardson 1990:26). Dette er tilfaldet pa
savel individuelt som péd et sociokulturelt niveau. Mennesker
skaber mening i deres liv ved hjalp af de fortallinger der er til

se.Mindearbejdsmetoden tager i grove treek udgangspunkt i det individuelle
minde, gor dette subjektivt ( dvs. noget man kan dele med hinanden ) og
endelig til et kollektivt minde.Hensigten med metoden er ikke at finde ud af
"hvordan det virkelig var", men at forstd handelser pd en ny made. Den kan
bruges til at vende tilbage til noget som er af betydning for ens vej frem-
over (Wiederberg 1995). Forskellen pa denne metode og den kollektive hi-
storieskrivning der prasenteres her er at det er mig som forsker der medie-
rer teksten, de unge har si at sige leveret ravaren som jeg efterfolgende har
bearbejdet og prasenteret, ligheden er at hensigten er at forstd hendelser og
feenomener pa en ny méde.
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radighed for dem, og de forseger at fia deres liv til at passe
sammen med disse (Ibid:26). For unge mennesker med diabe-
tes betyder det, at de forseger at fa deres erfaringer til at passe
sammen med kontrol historien, f.eks. ved at skynde sig med at
forklare at de klarer sig godt, at de har det fint, at de ingen pro-
blemer har. Ved at producere en kollektiv historie om de pro-
blemer og individualiteter som er en del af livet med diabetes
nar man er ung mand eller kvinde, er det mit hab at skabe en
historie med forandringsmuligheder for denne gruppe. Pa det
sociokulturelle niveau kan mennesker der tilhorer en swrlig ka-
tegori ( her unge mennesker med diabetes) pa denne made, ud-
vikle det Richardson beskriver som en bevidsthed der har en
karakter der kan galvanisere andre medlemmer af kategorien,

ved at fortzlle den kollektive historie'".

“ People do not even have to know each other for the
social identification to take hold. By emotionally bind-
ing together who have the same experiences, whether
in touch with each other or not, the collective story
overcomes some of the isolation and alienation of con-
temporary life. It provides a sociological community,
the linking of separate individuals into shared con-
sciousness. Once linked, the possibility for social action
on behalf of the collective is present, and, therewith,
the possibility of societal transformation” (Richardson
1990:26).

Ikke alle kollektive historier omhandler mennesker der er kol-
lektivt organiseret. Selvom historien omhandler en bestemt ka-

131 Anselm Strauss skrev allerede i 1975 at ” persons who are chronically ill
share many social and psychological problems” og ”an understanding of the
common rather than only the different problems can be of considerable aid
in improving the lives of chronically ill” hvis vel at maerke “their implica-
tions thought through for particular patients and group of patients” (Strauss
1975:0).
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tegori af mennesker, vil den individuelle respons nar den kol-
lektive historie fortelles vare: det er min historie, jeg er ikke
alene(Richardson 1997:26) og her er det poetiske sprog sxrde-
les hensigtsmassigt fordi et digts indhold ikke er et udtryk for
individuelle erfaringer og stemninger men netop forst er rele-
vant nar dets udtryk bliver en del af det almene (Adorno
1958/72). Adorno skriver at ”en kollektiv understrom danner
grund for al individuel lyrik” og ”den kollektive magtfuldhed 1
nutidig lyrik turde 1 mange tilfzlde skyldes de sproglige og sja-
lelige rudimenter af en endnu ikke fuldt individueret, en i vide-
ste forstand forborgerlig tilstand- dialektikken ” (Ibid:109).

I det folgende kapitel prasenteres den del af de unges kollekti-
ve historie jeg har kunne skrive frem. Kapitlet kan lases som et
resultatkapitel baseret pa mere end tre ars arbejde med at ind-
samle og kondensere samtaler, interviews, observationer, e-
mails og breve til et diabetes panorama.
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Kapitel 9: DIABETES PANO-
RAMA.

Diabetes som en levet kollektiv erfaring*®?

” Begreber fra det sociale omrade skal ikke ude-
fra slabes hen til de kunstneriske frembringelser,
men hentes fra en nojere analyse af disse selv”

(Adorno 1958/72:102)

152 Afsnittets overskrift henviser til en inspiration fra Max van Manen’s fe-
nomenologiske klassiker Researching

Lived Experience (1990). Han skriver: ”Lived experience is the starting
point and the end of phenomenological research. The aim of phenomenol-
ogy is to transform lived experience into a textual expression of its essence
—in such a way that the effect of the text is at once a refelexive re-living and
a reflective appropriation of something meaningful; a notion by which a
reader I powerfully animated in his or her own lived experience (Ibid:36)
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Diabetes som en begivenhed 1 ungdom-
men

Det ligger som en formaning
nu skal du gore det og det og det

altsd jeg vil sgu gore dét jeg vil

jeg er da opmerksom pi,

at jeg skal gore som de siger

men det bliver bare pd min egen made

jeg er stadig ung,
jeg vil sgu gore som jeg har lyst (Bo 22 ar)!>?

Faktisk gik der rigtig lang tid inden jeg blev klar over at den
darlige samvittighed ikke skulle montes pa min far eller mor el-
ler min laege eller en helt anden, men udelukkende pa mig selv.
Men nér ansvaret er for stort, sa kan man ikke ogsd rumme den
darlige samvittighed. Heldigvis er jeg i dag blevet klar over at
det ansvar jeg har er rettet mod mig selv og den darlige samvit-
tiched behover jeg kun fa, hvis jeg selv syntes jeg fortjener den
hvis jeg ikke kan lade vere med at spise en kage, sa kan jeg ikke
lade vare og det kan min lege jo sidan set vare ligeglad med,
nar blot han har fortalt mig hvad mit valg indebzrer (e-mail fra
Laila)

153 De unge prasenteres med “navn”, kronologisk alder og hver sin skriftty-

pe
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Hos flere af de unge ses en dobbeltbevagelse'™ i beskrivelserne
af diabetesregimet idet de knytter det til en livsform de opfatter
som varende voksen. Det at skulle leve mere regelmassigt, spi-
se varm mad pa bestemte tidspunkter, huske at fa bestemte ting
med sig nar man giar hjemmefra, skrive provesvar ned 1 sma
notesboger, se pa varedeklarationer med mere er noget de aller-
ferreste opfatter som noget der horer ungdommen til'> og fle-
re beskriver deres situation som at blive voksen “for tid”"™.

Livet for mig

har typisk varet noget med

altsa jeg har levet utroligt usundt

har stort set levet af fastfood, slik ,cola, marsbar
og al den dur der

jeg har varet den type

som virkelig har giet helt amok

med slik altid

Det er jo ikke kun mig
det er alle unge

154 Der er en stigende tendens til at beskrive ungdommen som en overgangs
periode (se endvidere side 102).

155 Kun en af otte unge i studiet jeg har fulgt over tid Tina pa 26 ér, lever i
et stabilt parforhold, har uddannelse og fast job og planlegger barn, og lever
i den forstand et voksent liv. Hun er da ogsd den der beskriver faerrest prob-
lemer med at leve med diabetes i hverdagen, hvilket maske kan knyttes an til
hendes forholdsvise regelmaessige livsstil men maske ogsa til den kendsgern-
ing at en af hendes forzldre har samme type diabetes og hun derfor i dob-
beltforstand kontrollerer sin diabetes, dels i forhold til sit konkrete
hverdagsliv, og dels i forhold til til de erfaringer hun har som datter til en
diabetiker.

156 T et Canadisk studie blandt voksne mennesker med type 1 diabetes
beskrives det samme faenomen: “All of the participants in our study recalled
a developmental process similar to the more general processes of moving
from childhood through adolescense and fineally toward a more adult level
of responsibility in their disease management, regardless of their age and
stage at diagnosis” (Thorne S.E. & Paterson B.L. 2001:84).
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Jeg har aldrig skeenket mad
en tanke
det har snarere veret en irritation
at skulle spise
en udgift, ikke en fornejelse
der skulle bare et eller andet indenbords
sd jeg holdt op med at vaere sulten
og sd videre
med en travl dag

Det er det liv
man ligesom har
som studerende

Jamen jeg lerer faktisk et familieliv
sddan frokost med stor F

hvor jeg virkeligt laver

sidan en lille hyggelig tallerken

og om aftenen der vil jeg nok typisk ga hen og blive sidan lidt mere fami-
lie...

med at lave kartofler og ked og sovs og..
som ens mor altid har gjort

men som mange unge

aldrig ville gore

med mindre at de selvfolgelig

har diabetes (Albert 22 4dr)

219



Pa den ene side opfatter flere det som et held, at de har faet di-
abetes som unge og ikke som xldre, fordi det er nemmere, at
andre sine vaner som ung. Pa den anden side, opfattes be-
grensningerne’”’ som vanskeligere netop fordi de ikke er for-
enelige med et ungdomsliv'™

Ingen af de unge har stillet sporgsmalstegn ved, at ansvaret for
hvordan det gir med sygdommen er deres eget”™ Som med s
mange andre af livets forhold, opfatter de unge diabetes som
en personlig udfordring som de ma tage kampen op med'®. De
yngste har forventninger om opbakning fra forxldrene, typisk
modrene, 1 form af relevant fedtfattigt madlavning, men resul-
taterne pa bundlinjen i form af testsvarene fra sladreproverne,
knyttes naesten udelukkende til egne personlige indsatser eller
mangel pa samme *. Er tallene darlige findes har de unge som
regel forklaringer af psykosocial karakter ”jeg har det psykisk
darligt og det far mit blodsukker til at flippe helt ud” eller ”vi
har skrevet projekt, siddet oppe mange natter og spist en mas-
se junk” .Er tallene fine '“'tilskrives det sjldent “eksemplarisk
opforsel” men snarere et udtryk for at man er inde i en stabil
periode, eller at der bag tallene gemmer sig store udsving som
ikke registreres med et gennemsnitstal. Uanset om resultatet er
det ene eller det andet, beskriver de unge at de kommentarer de
far med fra leegerne som stereotype og derfor sjeldent noget
veerd 1 forhold til den enkeltes konkrete hverdag som for de
fleste tilretteleegges pa deres egen made. For nogle af de unge

157 Det de unge beskriver som vokensliv, eller begransninger knyttet til livet
med diabetes, er af andre forskere beskrevet som tab af spontanitet. Kelle-
her, skriver med Glaser og Strauss (1975) blandt andet: ”Loss of spontanity,
or reduction of it, is a form of disadvantage, and is experiences as a reduc-
tion in the degree of control a person has over daily life” (Kelleher
1988:145).

158 J£. Tlleris polaritetsbeskrivelser 2.002

159 Det individuelle perspektiv jf. Larsen 2000.

160 Det kulturelle perspektiv jf. Larsen 2000.

161 Det strukturelle perspektiv jf. Larsen 2000.
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betyder diabetes diagnosen begransninger 1 forhold til de valg
og muligheder de, som andre unge, star over for. Flere beskri-
ver at den okonomiske belastning de ogede, sundere og gron-
nere indkeb betyder, enten begrenser deres ovrige aktiviteter,
f.eks. hvis man bor pa kollegium og er pa SU, pa eget varelse
og har en lerlingelon, eller har planlagt at flytte hjemmefra men
opgiver blandt andet fordi de ogede udgifter er det der far
okonomien til at valte. Nogle beskriver at de har haft proble-
mer med at leje vaerelser nar de har oplyst at de har diabetes
andre at det er vanskeligt at finde en larerplads.

Tiden gir

jeg har snart segt 70 stillinger

det er afslag pa afslag man far

Jeg har ikke skrevet i ansogningerne

at jeg har sukkersyge

men jeg har sagt det ved de to steder

og sa var det lige som om at sa gad de ikke snakke med mig
mete

sd spurgte de ikke om mere

sd var den samtale forbi.

Jeg tror der er mange der er bange for det.
Bare ved navnet sukkersyge,

Men jeg ved ikke om det er det

(Doris 20 ar)

Diabetes som en begivenhed over tid %2,

Det forste ar

Hvad skal man siger?

162 Flere, f.cks. Bury (1991) peger pd betydningen af de forandringer det
finder sted over tid, han skriver blandt andet: ”Strategies may be altered,
involving shifts in the way in which people interact with others, toghether
with changes in contexts” (Ibid:462)
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Det bliver bare surt det hele
Man vil bare ud af det
men det kan man jo ikke

(Doris 18 ir)

Fealles for alle unge i dette projekt er beskrivelserne af hvordan
man som nydiagnosticeret med diabetes prover at finde tilbage
til sin gamle hverdag, til sit tidligere liv'®. Oplevelserne af at
vere fanget, have mistet kontrollen, at vaere sat uden for nor-
maliteten, motiverer de fleste til at forsege at begrense konse-
kvenserne af, fra den ene dag til den anden, at vere blevet an-
derledes.

Noget af det allerforste jeg fik af vide var

at jeg ikke ma spise remulade

jeg tenkte: remulade? der er da sgu da ikke sukker i.

S4 begyndte de at snakke fedtstof

si tenkte jeg: jeg md ikke spise sukker, jeg mi ikke spise
fedt

hvad satan skal jeg s leve af?

(Albert 21 4r, har fiet diabetes for 1 médneds tid siden)

Det er mere ens egen folelse
af man er anderledes
lige pludselig
bare man kikker pa folk
sa er de ikke ligesom én
de har det meget bedre end en selv
det er lidt svaert at forklare
(Max 25 ar, har haft diabetes 1 3 uger)

163 Ohrn (2000) skriver om dette: Métet med sjukvarden vil man inte ge mer
tid och interesse dn vad som krivs for att sa snart som méjligt bli fri fran
sina besvir och atergi til sin sociale vardag (Ibid:176)
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Men hverdagen er ikke lengere som hver dag var for, og det
betyder at der stilles krav om en helt ny type opmarksomhed
og handlinger, som de unge kamper en brav kamp for at fa sy-
stematiseret pa mader, sa de forstyrrer mindst muligt i forhold
til de billeder de unge har af sig selv. Det komplekse i opgaven
bestar 1, at ikke kun de konkrete handlinger og opmarksom-
heden er nyt for de unge, bade tiden og rummet handlingerne
skal udfoldes i, er ogsi ofte under redefinering'®. Man ma
f.eks. kunne forudse hvad man vil spise og drikke, og hvor me-
get man vil bevaege sig for man tager stilling til hvor man kan
ga hen og tage sin insulin sin insulin og hvor meget man beho-
ver.

Jeg har veret meget omflakkende
nu skal jeg passe spisetider

huske at gore det og det

jeg ved ikke

maske kommer der lidt mere rytme,
hvad skal man sige

far lidt mere struktur pa ens liv

i forhold til for

hvor det var mere ustruktureret

det er mest det med spisetiderne

og det med jeg kan ikke komme ordentligt op om morge-
nen

sidan nogle smating (Max 25 ir)

164 Schutz (1973/75) understreger det vigtige i at kunne skelne mellem den
faktiske handling og de tanker der foregar i fantasien for handlingen iverk-
sxttes.
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/Endringer i opfattelse af tid

Sygdom reprasenterer forst og fremmest en manglende evne til
at handle i1 verden pa en almindelig médde. For unge med diabe-
tes bliver denne oplevelse ikke kun relateret til det umiddelbare
engagement i verdenen, men ekspanderes til fremtidige projek-
ter og mal ',

Det er pa en eller anden made
lidt besveerlig.
mit job
er meget flyvende
at veere i en forretning
sd har du travlt og sa har du ikke travlt
mandag er ikke ligesom tirsdag
nogle gange syntes jeg
det er lidt bovlet
hov! nu er klokken halv et

165 Toombs (1992) skriver om tid at man som syg oplever sin sygdom som
en del af en “levet tid” (dureé). Oplever man f.eks. smerte eller ubehag, op-
leves dette ikke som en begivenhed pa en tidslinje, men som et kontinuum
af ubehag, hvor selve tiden ikke levnes meget opmarksomhed, minutter kan
foles som timer, timer som dage. For et menneske med diabetes far begre-
bet tid ogsa en helt ny betydning. Hverdagen skal splittes op og bevidstge-
res i tidszoner indenfor hvilke den enkelte skal mile blodsukker, tage insu-
lin, spise og tage blodsukker igen. Disse “zoner” afloser hinanden i en
“morgen-zone”, en “formiddags-zone”, en “middags-zone”, en “eftermid-
dags-zone”, en “aften-zone” og endelig en “nat-zone” . Hver zone indehol-
der de samme “ritualer”, blodsukkermaling, injecering af medicin, udregning
af relevant kulhydrat og fedt behov, og efterfolgende kontrol af beregningen
i relation til det nzste blodsukker. Men ritualerne udger kun rammen, ind-
holdet varierer i forhold til tidspunktet pa dagen, det faktiske blodsukker,
planlagte og udforte aktiviteter, hvilket betyder at ritualerne kraver refleksi-
vitet, da de har forskelligt indhold fra zone til zone, fra dag til dag
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hjzlp! nu skal jeg altsd have insulin
fordi sa skal jeg spise klokken et” (Tina 26 ar, har haft dia-
betes i 4 uger)

/Endringer i opfattelse af rum

For de unge med diabetes far dimensionen rum'® en ny betyd-
ning f.eks. nir de skal forholde sig til om man skal bryde op
midt i en skoletime for at ga pa toilettet og tage sin insulin eller
om insulinen skal tages her og nu i klassen, om man skal male
blodsukkeret i frokoststuen, pa diskoteket, hos den nye kare-
ste, 1 toget, pa cafeen og sa videre.

Det er ikke nogen belastning for mig

at stikke

Slet ikke

jeg gor det helts offentligt

havde jeg nar sagt

det er ikke sidan

at jeg laser mig inde pa toilettet og stikker

det skal vere sidan
at folk kan se

at jeg stikker

og det gor jeg

hvis ikke de vil se det
sd ma de vende sig om
altsa jeg spoger altid om jeg ma std og tage det

166 problem with the lived body is a problem with the environment

because world and body represent at unified system (...) Consequently,
people with disabilities neccessarily view the world through the distorted
medium of their damaged bodies” (Toombs 1992:68).
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men jeg star selvfolgelig med ryggen til
det har jeg ikke nogen problemer med
slet ikke

(Tina 26 ar, har haft diabetes i 4 uger)

Det andet ar

Jeg har svaert ved at sortere

hvad der er almindelige problemer

og hvad der er sukkersygens skyld,

fordi man blander det sammen

med en hel masse andre

men nar jeg sa tenker over det

sa har jeg det da...

sadan nar jeg gér 1 seng og skal have den der 1 14-
ret

sa tenker man nej!

og sa glemmer man det

s vagner man op og ah nej!

Den ligger der hele tiden

lige op over hovedet

det optager meget af ens tid

af ens tanker og tid

man bliver hurtigt forvirret

man sidder og tenker pa et eller andet andsvagt
over i skolen

og si kommer den der tanke ind: har du nu hu-
sket det?

har jeg nu foling? (Max 26 ar, har haft diabetes
over et ar)
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Efter det forste ar har de fleste unge stiftet bekendtskab med
individuelle variationer og problemstillinger relateret til diabetes
1 hverdagen. De praktiske og konkrete sporgsmal fylder ikke sa
meget, sa lenge dagene er forholdsvis ens struktureret. Men
hverdagene med diabetes er ikke som hverdagene uden diabe-
tes, der kreves stadig en konkret, vigen og permanent op-
merksomhed (det ligger altid i baghovede?) pa faktorer, der for de
ferrestes vedkommende har varet bevidste elementer i hverda-
gen for. Flere beskriver at det er svart at vurdere om proble-
merne skyldes sukkersygen eller om det er almindelige hver-
dagsproblemer.

Denne opmarksomhed bliver af flere beskrevet som det per-
sonlige ansvar man har for sin sygdom nar man har diabetes.
Det drejer sig om et ansvar man star alene med, det er kun én
selv det gar ud over hvis man mister opmarksomheden og
frustrationer over det skrappe regime vendes ofte mod sig selv:

Det er sidan at enten retter man sig efter spillets regler
eller ogsi sa far man klo

forestil dig at du skal spise morgenmad
med en hel masse mennesker
og ikke nok med du skal accepterer
at de andre de spiser noget andet
du skal ogsa accepterer
at du selv sztter dig ned og spiser noget andet
uden at fole dig anderledes

altsd inden i dig selv skal det vare fuldstendig naturligt
at du satter dig ned med miske 2 stykker rugbred og et able om morgenen
mens de andre de sidder med deres syltetoj, deres franskbrod, deres Kellogs

cornflakes
og en hel masse mzlk (Albert 22 ér, haft diabetes i et ér)
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De tolgende ar

Jeg tenker ikke sda meget pd det
som jeg har gjort

Jeg ved ikke hvad jeg vil sige
men det gor jeg ikke

Jeg vil ikke betegne mig selv som nybegynder

men alligevel er der noget som jeg ikke er 100 % klar over
men jeg syntes det er blevet en del af hverdagen

jeg teenker ikke sa meget pa det

Pi et eller tidspunkt
bliver det som at tage briller af og pa
der er jeg halvvejs

Jeg har ogsi stadigvaek spergsmal
hvorfor lige mig?
en gang i mellem tenker jeg sidan.

[far tirer i ojnene]

det er godt nok sjeldent

men det kommer jo en gang i mellem
Jeg finder som regel ikke noget svar,
men sa

det kommer jo bare

det dukker op

det kan lige si godt vere sidst pa dagen
som forst pa dagen

til de fleste tider

er det der bare

sa tenker vi ikke mere over det

(Doris 20 ar har haft diabetes 1 godt to ar)
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Efter to ar (og flere) beskriver de fleste diabetes som en inte-
greret del af en ny slags hverdag, hvor de fleste har fundet en
balance mellem handlinger der beskrives som henholdsvise
fremmede for den enkeltes sundhed og fremtid som diabetiker
og reducerende for samme. Denne balance beskrives som enkel
af fa, men som vanskelig af flere.

Det har veret karakteristisk at diabetes som levet erfaring er en
dynamisk erfaring der pa trods af det hos nasten alle efter to ar
eller mere, beskrives som integreret 1 hverdagen kun er
uproblematisk sa lenge hverdagslivet ogsa er det.

Sukkersyge

det er

hvad det er

Man skal bare huske pa

de ting man nu skal

altid serge for at have en med der kender en

altid serge for at spise godt nar man kommer hjem
ikke tage sd meget insulin nir man skal ud og drikke
Men det bliver bare en rutine

som man bare gor

man tenker ikke over det

Man fir et storre overblik hen ad vejen

Det kommer i etaper
det har noget med erfaring at gore

Det er ligesom folk borster tender
sd tager jeg min insulin

Nir man ikke tenker over det mere
sd er det sd integreret i én (Bo)
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Men sa snart der opstir udsving, uventede begivenheder eller
andre brud med hverdagens rutiner kraeves en serlig opmeark-
somhed i forhold til den enkeltes diabetes'®” og i den forstand
kan diabetes aldrig blive noget man glemmer, eller kan tillade
sig at holde fri fra.

Jeg har det fint jeg har meget travlt, min sukkersyge volder mig ikke
problemer spisemzssigt, men desverre gor min psyke. Jeg har det med at
vaere humer syg og det fir mit blodsukker til at svinge helt vildt

selvom jeg spiser sundt og passer godt pa mig selv

men ak det er ikke alt her i verden man kan fi som man gerne vil have det
(Fra e-mail fra Albert 25 ar, haft diabetes i over 3 ar)

Diabetes som en konnet begivenhed'®

Uden at veere diskriminerende pa nogen made: - Jeg tror at
drenge har det nemmere, da vi tenker mindre pa vores helbred
end piger + Vi rent psykisk maske er lidt sterkere overfor SA-

167 Som ogsa pipeget af Thorne & Paterson 2000 B og Paterson, Thorne,
Crawford & Tarko 1999

168 Der eksisterer meget forskning i biologiske diabetesrelaterede kons diffe-
rentieringer , f.eks. fir flere drenge statistisk diabetes end piger og der eksi-
sterer flere epidemiologiske undersogelser der beskriver at unge piger hyp-
pigere indlegges end drenge med syre forgiftning (herunder Cohn et al.
1997). I temanummeret Diabetes in Men (Diabetes Spectrum 1998) skriver
redaktoren ”The premise of this section is that, even in diabetes, men are
different from women. The Diabetes in Women reserach section demon-
strated convincingly both the subtle and dramatic ways that diabetes affects
women differently from how it affects men. The flip side of that is also true:
where there is a difference for 2 woman, there is also a fifference for a man,
usually in the opposite direction” (Arsham Gary, Diabetes Spectrum vol 11,
nr.2, 1998:80).
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DANNE forandringer. Piger har det med, meget tidligt, at taen-
ke pa familie og den slags. Hvor imod os fyre (mand/drenge)
ikke har planer om sidan noget, for vi nir mod enden af
20'erne. - det ligger vidst i generne, kvinderne tenker mere pa
familie og den slags end maend (E-mail fra M@ds)

Ligesom M(@ds, udtrykte flere af de unge i projektet forestil-
linger om der var forskel pa hvad det beted at fa diabetes af-
hengig om man var dreng eller pige. Flere drenge gav 1 inter-
views og e-mails udtryk for, at pigerne nok tog tingene lidt tun-
gere end dem selv, hvorimod nogle piger selv gav udtryk for at
de nok havde nemmere ved at tackle tingene i hverdagen. Alli-
gevel ses det tydeligt 1 materialet, at drengene kamper en hard
kamp med at forliges med sygdommen, og at deres forestillin-
ger om hvordan de, som drenge/mand burde tackle situatio-
nen bliver en folelsesmaessig klods om benet pa dem.

Der er flere eksempler pa hvordan diabetes generede kon og
omvendt. Et af dem var Bo, som i det forste interview fortalte
hvordan han reagerede da han kom hjem fra sygehuset forste
gang: “Da jeg kom hjem faldt hammeren. Jeg var bange for jeg
var ferdig. Jeg var deprimeret hele tiden”. Men efter et stykke
tid sagde Bo til sig selv:” Jeg bruger den der satning: tenk nu
hvis jeg havde faet sclerose eller kraeft, det ville vare et helve-
de'””. Dette fik Bo til at fole sig bedre tilpas, han ville ikke til-
lade sig selv at blive ved med at vare deprimeret og han forkla-
rede hvordan han hindterede det: ”’Jeg tror sgu der er forskel
pa mand og kvinder nar de far det af vide. Jeg tror at kvinder
lige med det samme maske nok i de fleste tilfxlde, far et lille
knaek, rent psykisk. Jeg siger ikke de gir dybt ned, men de far
nok lige sidan et mentalt skub bag i, hvor vi mand maske
skubber det lidt ud. Det er jo ikke verdens undergang at fa dia-
betes”. Efter at have karakteriseret diabetes som til at leve med,

169 Tilsvarende mekanisme beskrives ogsa hos Ohrn (2000:190) nemlig at
flere af de unge i hendes studie troede de havde HIV eller kraft og derfor
oplevede diabetes diagnosen som mindre alvorlig og farlig.

231



demonstrerede han sin pointe ved at sige: “og det bliver pa min
egen made”. Alligevel bliver diabetes diagnosen anledning til
store omlagninger 1 Bo’s liv, han skifter linjefag pa seminariet,
han begynder at @ndre sine kost og motionsvaner radikalt, han
far et andet syn pa fremtiden og pa sit forhold til piger og da
Bo to ir efter diagnosen er stillet reflekterer over noget af af-
handlingens materiale (hvori han selv indgar) ser han tilbage og
skriver i en e-mail til mig:

Jeg kan meget vel huske alle de tanker fra den gang, og de er der
da ogsa stadigvaek - 1 hvert fald engang i mellem. Detl! jeg sav-
ner lidt nzermere beskrevet, er den utrolig store frustration, som
jeg personligt oplevede og som stressede mig og min familie
ufattelig meget. Jeg synes ikke ordet "vrede" dekker godt nok.
Frustrationen over ikke at vaere herre over situationen, hvad an-
gar sygdommen og dens folger, har braeendt sig meget fast i min
sjal - og det irriterer mig stadig.

Frustrationer over ikke ”at vare herre over situationen”, gik
igen hos Max, Albert, Brian og Dennis, sarlig Max og Albert
var efter mere end to ar med sygdommen stadig meget psykisk
pavirket 1 den forstand at de oplevede sig som haemmede og
mindre vard'".

Ingen af pigerne gav lige sa sterkt udtryk for oplevelser af mi-
stet kontrol som drengene'”' men graden af offentlighed om-
kring sygdommen varierede fra eksempler som Susanne der
fortalte vidt og bredt om det, til f.eks. Laila der skrev at for
hende var sygdom noget meget personligt.

Jeg har haft sukkersyge i nsten et ar nu.

170 Man kan sige at de begge har tabt vardi i forhold til den opfattelse af
maskulinitet de har til radighed og at de foler sig svakkede (femininiseret)
pé grund af sygdommens synlige og usynlige stigma (jf. Ohrn 2000)

" Den pagzldende pige havde inden for en kortere periode haft to insulin-
tilfeelde hvor hun var blevet indlagt bevidstles
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Jeg kan huske at jeg virkelig var overrasket over hvor lidt
jeg vidste om det, inden jeg fik det. Og det er ikke bare mig
der har det sidan. Jeg er lige startet i 10. klasse pa en ny
skole. Jeg har selvfolgelig fortalt vidt og bredt om det, men
det undre mig stadig hvor lidt mine nye lerer og kammera-
tet hved om det (del af e-mail fra Camilla)!7?

De piger der beskrev stor offentlighed om sygdommen havde
tilsyneladende faerre psykiske og sociale problemer end de piger
der valgte at holde det for sig selv. Omvendt med drengene,
hvor de drenge der magtede at forholde sig til deres diabetes
som en biting eller som en anledning til at fa mere styr pa deres
kroppe via sport og sund kost fastholdt eller ogede deres status

mens de drenge der blev overvaldet af folelser, frygt for frem-

tiden og tab af kontrol tabte status'”.

Jeg kan da godt fi de perioder

hvor jeg teenker: hvad tenker de egentlig om mig?

Jeg taler da bare som om jeg stadig er normal
men nar man sa fir tanken
hvad gar de ikke og tenker om mig?

Jeg er syg og jeg skal ud og have en ny kareste
hvad siger en pige til man har det her?

Sadan nogle ting tenker jeg pa” (Max 25 ar)

Jeg blev sgu irriteret

for jeg syntes sgu ikke

mine forzldre de arbejdede

det virkede som om de ikke gik ind for sagen
Altsé jeg kom hjem

og forlangte straks

at min mor skulle have kebt ordentligt ind
og sadan noget (Bo 21 ar bor hjemme)

Og min mor

altsa de sidste 14 dage har hun gerne set

172 Dette er den originale tekst
173 Dette stotter besktivelserne 1 Williams arbejde (1998)
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at jeg lige ringer og siger at jeg har det godt
jeg vil selvfolgelig prove at fortxlle hende
fa hende til at forstd

men det @ndrer ikke

pé en mors frygt

for at miste sin son

det er lige meget

hvad jeg siger til hende

sd vil hun stadig vak

vare bange

fordi sidan er en mor

altsd det er simpelt hen

en naturlig ting

(Albert 21 4r bor ikke hjemme)

En gang i mellem sa sporger jeg da mor

om et eller andet

men det, det er ikke det helt store

jeg sporger til rids (Doris 18 ar bor
hjemme)

Altsa ens forzldre,

selvfolgelig er de pissesode, men altsa,

det er ligesom om de tager sygdommen pa sig,

det er som om det er dem der har fiet sukkersyge
de vil gerne ha jeg ringer tit, hver dag

det er nok for at holde oje med mig,

at jeg ikke bare dratter om,

men der er stadig den der ekstra omsorg

som man selvfolgelig godt kan drage nytte af,
men altsa det kan ogsa blive for meget
(Max 206 ér har boet hjemmefra i syv r).

Alle drengene/fyrene omtalte deres modre, nogle beskrev dem
som en stotte (Max), en social afstresser der er villig til at yde
lidt ekstra i kraft af f.eks. speciel madlavning eller accept af de
ogede kostudgifter(Bo) nogle beskrev deres medre som be-
kymrtede, anklagende og udspergende (Albert). De drenge/fyre
der ikke lengere boede hjemme, oplevede at modrene ville ha-
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ve dem til at holde meget tettere kontakt med dem, ringede of-
te eller kom uvanmeldt pa besog med en lille sund gron mid-
dagsret. Pigerne beskrev slet ikke deres modre 1 samme ud-
strekning, en mente f.eks. at moderen skulle blande sig helt
uden om (Lonnie), en anden fortalte at diabetes nasten ikke
blev nevnt i hjemmet (Doris) og en tredje var overoptimistisk 1
samvaret med moderen for ikke at bekymre hende unedigt

(Tina) .

Sammenfattet kan man sige, at de unge pa den ene side var un-
derlagt de stereotypier der eksisterer omkring keon og sygdom
og pa den anden side medkonstruerer disse. Eller sagt pa en
anden made, de unge ved hvordan en “rigtig” ung mand eller
ung kvinde kan og ber opferer sig som kronisk syg, falder de
selv uden for disse opfattelser, ses det snarere som en person-
ligt brist end som et begransende og fejlagtigt billede af hvad
det betyder at blive syg.

Diabetes som en kropslig begivenhed

Pa nogle omrider var de unge meget optaget af deres kroppe,
det gjaldt specielt den nuvzrende ydre krop '™ som nogle (de
der folte sig overvagtige) med glede - andre (de der ikke folte
sig overvaegtige) med wxrgrelse oplevede @ndrede form, serligt
tidligt 1 forlobet hvor mange tabte sig voldsomt. Incitamentet
til at motionere mere og spise sundt betod for nogle, at de op-
levede, at deres hverdag blev sundere, at de blev slankere, mere
attraktive.

174 Jf. Kayser Nielsen 1994.
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Flere beskrev over tid en oget opmearksomhed pa signaler fra
kroppen der ”fortalte” om blodsukkeret var pa vej i en forkert
retning, signaler der tillagdes signifikant betydning og ofte med-
forte handlinger i form af oget indtag af mad eller ekstra insulin
og somme tider men ikke altid, bekreftelse af kropssignalerne

via blodsukkermaling'”.

’Jeg fik sukkersyge da jeg var 10 ar, og har nu le-
vet med den 1 9 ar. Det har aldrig varet et pro-
blem for mig med min nye levevis, men pa det
sidste er jeg kort meget traet i at tage blodsukker,
jeg vil hellere passe mine spisetider og undga alt
det usunde slik osv. Det er ikke et problem for
mig og sa maske tage mine blodsukre i perioder
kun. Jeg har indtil videre varet god til at mearke
hvad de ligger pa” (Skrevet af Mulle pa
www.diabetes.dk).

Pa andre omrader virkede det som om de unge helst ville
glemme kroppen hvilket specielt gjaldt den indre og fremtids-
rettede krop, hvor selve sukkersygen nedbred biologiske pro-
cesser, vanskeliggjorde graviditeter, invaliderede og amputerede
kroppen og forkortede livslengden og dermed i nogles ojne de-

res vaerd som fremtidige partnere'”.

175 This pattern of body listening as a critical element in self-care manage-
ment in diabetes has been well rocognized by others who have used qualita-
tive methds to study the experience of this particular chronic illness popula-
tion- skriver Thorne & Paterson (2001:85).

176 For den unge med diabetes skal “den syge krop” (jf. Toombs 1992) hele
tiden medtenkes og tages hensyn tl. Springer han/hun ud i noget uden at
huske pa kroppen, eller valger han/hun at “glemme alt om sygdommen”,
kan det fa fatale konsekvenser.
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Jeg er ikke 20 dr mere

man bliver mere voksen

finder ud af
du har altsd en krop
at tage hensyn til.

Det far mig til at sige:

Hov!

Hvis du skal leve

et par dage mere

uden at miste

arme og ben

og sadan noget der

si skal du passe pd dit
blodsukker

og sa skal du ogsa maske
til at leve lidt sundere

(Brian 30 ar)
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Diabetes som en

eksistentiel begi-

venhed

Jeg er ikke den type

der gar til legen

jeg kan ikke lide leeger.

og jeg hader syge mennesker

Jeg har aldrig veret syg
hvorfor skal jeg si vare syg?
En skavtpisser simpelt hen

Altsé jeg er sund

og jeg er staerk
hvotfor

skulle det ske for mig?

Jeg betragter det ikke
som en sygdom

det er noget

jeg prover pa

at fa kontrol over

Jeg syntes sgu godt
jeg kan leve med det her

Det er jo bare et sporgsmil
om at legge sin kost om
sd kan man fore et normalt liv

Havde det veret
for 20 ar siden
da dede folk jo som fluer

Jeg vender det om
ser de positive sider
nu far jeg varm mad hver dag

spiser meget mere frugt
grontsager

Det gjorde jeg ikke for

Min mor og min far
og min bror

det er sgu lige for

de er glade for

jeg har faet sukkersyge

Jeg har spurgt legerne
hvorfor man far sukkersyge
men der er ikke rigtig nogen
reel forklaring pa det

Jeg har teenkt over
jeg har varet lidt hard
ved mig selv

med at gi i byen

med at drikke ol

dét kan maske
vare en grund

Jeg har ikke veret supersed
ved kroppen
det har jeg ikke

mellem de 25 og 30

der har jeg kikket lidt i tenden
rigtigt

meget

og
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Min sengetid Altsa man ®ndre stilling
kan ogsa vere en af grundene hele tiden gennem livet
til jeg har faet sukkersyge
(Brian 30 4r haft diabetes nogle

Jeg kommer aldrig i seng maneder)
for klokken er den gale side af 12

Nu er det jo meget simpelt
nu lader jeg bare vere.

Hyvis ikke du har det godt
din hverdag,

sd skal man sgu da

lave om pi det

Hyvis folk er syge
sd kan man kun blive rask
hvis man vil vere rask

Det er min totalt

faste overbevisning

der er et gammelt udtryk
der siger

at tro det flytter bjerge

Det gor mig totalt hunde angst
Og det skal det ogsa

for min type

i hvert il fald

Jeg har altid sagt:

jeg bliver ikke mere end 30

jeg kan godt lide

der er knald pa

Men sa er man pludselig 30

sd vil du gerne vare 60

sd er jeg nodt til at gore noget
ved det

sd skal du passe pa dit blodsuk-
ker

og sa skal du ogsa maske til

at leve lidt sundere
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De unge har alle haft et onske om at finde frem til en mening
eller drsag med diagnosen, uanset om deres faktuelle viden om
diabetes har understreget at der ikke findes nogle “objektive”
forklaringer ', Ingen af de unge fortalte om steder eller andre
mennesker der har kunne rumme disse tanker som pa denne
made bliver noget den enkelte ma slas med. Mange beskrev de
tanker der kommer om natten eller om aftenen nar man sad
alene pa sengekanten og provede at fa orden pa sine folelser' .
De individuelt begrundede érsager til diagnosen gik fra forkla-
ringer af udelukkende selvforskyldt ”jeg har ikke vearet for sod
ved kroppen” til en manglende bevidsthed “jeg har aldrig
skenket mad en tanke” samt forklaringer af mere psykosociale
karakter f.eks. ”jeg fik et knaek da naboens dreng fik kreft” el-
ler ”fordi min barndom har varet uden kerlighed”'”.

Man lever ikke optimalt
nér bugspytkirtlen ikke virker

Jeg har féet
sd meget svigt igennem livet

De forskellige ting
de kommer ogsa af chok eller svigt igennem livet

177 At soge efter en mening med sygdomme er naturligvis ikke afgranset til
denne gruppe og er velbeskrevet i mange andre sammenhange (herunder
Toombs 1992, Kleinman 1988, Holge-Hazelton 1998, mfl.) Timm (1997)
skriver om dette:” Nar legfolk leder efter forklaringer p4, at de er blevet sy-
ge, kan de saledes i princippet lede alle vegne; i den fysiske, biologiske krop,
i det fysiske miljg, i livshistorien, i forholdet til en dndelig eller religios ver-
den osv. Osv. De (vi) er ikke bundet af en drsagslogisk rationalitet, der skal
vere videnskabeligt efterprovet udfra et bestemt (kontrolleret) design”
(Timm 1997-11:33).

178 Ohrn (2000:202) beskriver diabetes som en symbolsk trussel mod livet
179 Cohn skriver, med Williams, at ’the ideas of cause often serve as a narra-
tive construction of a changing relationship with the world” hvilket ofte
overses eller affaerdiges af de biomedicinsk funderet professionelle (Cohn
2000:211).
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Det er sidan noget

jeg filosoferer ret meget over

om det er sjxlen

der er blevet brugt si meget til sidst

at bugspytkirtlen den bare er gdet ud af funktion
sddan sa sjelen er begyndt at briste

stykke for stykke

sd den slet ikke lever videre

til sidst (Lonnie 18 ar, har haft diabetes i over to ar)

Mening er ikke fastlast kvalitet ved sxrlige oplevelser, men re-
sultatet af en tolkning af tidligere erfaring, set fra et narvaren-
de med en reflekterende indstilling'®™. Set i dette lys, bliver det
at fa diabetes, en begivenhed, som de unge bliver nedt til at til-
legge en subjektiv mening, som reflekterer hans eller hendes
hidtidige referenceramme/virkelighed. Den unge kan ikke ig-
norere dette brud med de tidligere erfaringer, og ignorerer den
nye virkelighed, pd grund af hans/hendes kropsoplevelser af
modstand i verden (symptomer pa diabetes), men ma i forste
omgang betragte denne begivenhed retrospektivt, i forhold til
den virkelighed, han/hun har som referenceramme. Det bety-
der, at den unge vil forsoge at konstruere forklaring pa syg-
dommens opstden, fordi uden en sidan forklaring, vil begiven-
heden diabetes, forekomme betydningsles og dermed menings-
los at beskaftige sig med, et standpunkt som kroppen via sine
nye diabetiske manifestationer hurtigt vil demonstrere er for-
kert.

180 Schutz skriver at ”kun oplevelser, som kan erindres hinsides deres aktua-
litet, og som kan undersoges med hensyn til deres konstitution er folgelig
subjektivt betydningsfulde” (1975:62).
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Diabetes som skaxbne

Det der med Gud
der md veere en grund

11l jeg fike det

Man kan se det rent faktnelt
Jjeg levede ufatteligt usundt
lige op 11l jeg fike det

Man kan ogsa se det pd den anden mdide
at der mdske var en dybere mening

med jeg fike det

Jfordi nu har jeg lagt min livsstil om

Det var lige som efter jeg fik det

at der kom skub i nogle ting

om det sa var sket alligevel

det skulle jeg ikke kunne sige

men der var ligesom der jeg sagde

nu vil jeg flytte hjemmefra

nn vil jeg godt til at dyrke noget mere sport
der skete nogle ting

Jeg har aldrig levet mere sundt end jeg gor lige nu
0g jeg har aldrig haft det bedre rent psykisk
men det er Rlart at man taenker om
der kunne vere en dybere mening
(Bo 24 ar, har haft diabetes i over to 4r)

Det er ikke kun arsagen der soges af den enkelte, med tiden har
flere af de unge ogsi sogt at sxtte begivenheden ind i en frem-
adrettet forklaring og flere beskriver diabetes som en uundgae-
lig begivenhed, som skabnen
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Jeg kan lige sa godt sige det
Jjeg tror pd skabnen
det har varet min skabne at fi sukkersyge
det er belt sikkert
elles havde jeg i hvert fald varet langt ude nu
specielt med den vennekreds
Jeg betragter det sely som en positiv ting
at fi sukkersyge
i hvert fald
(Lonnie 18 ar, har haft diabetes i over to 4r)

Hverdagen har kun @ndret sig
i form af jeg ikke drikker si mange bajere
og spiser lidt sundere

Det har gjort
at jeg nok kommer til at leve 10 4r mere
fordi jeg har fiet sukkersyge.

Jeg vil ikke sige
jeg ville veere dod af det
men jeg var bare hard ved mig selv
sd er den sadan set ikke lengere
(Brian 31 ar, har haft diabetes i over et 4r)

De unge der pa denne made har fundet forklaringer pa hvorfor
de fik diabetes og hvad meningen er med det, i forhold til deres
videre liv, lever i deres egne ojne sundere og bedre end de gjor-
de for. Det at fa diabetes har betydet for flere at de har fiet or-

den pa ting de har haft problemer med for.
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Diabetes har gjort mit liv vaerd at leve!!

Skrevet af Jimmi d. 99-12-16 pa http://www.diabetes.dk

Sukkersyge er selvfolgelig en serigs og alvorlig ting, som
man kan blive ramt af. Men der har faktisk gjort SA meget
for mig. Jeg var overvagtig, havde masser af bumser, havde
ingen selvtillid og jeg spiste rigtig usundt.

Da jeg fik konstateret sukkersyge blev jeg naturligvis fru-
streret og ked af det, men efter hinden som tiden gik tabte
jeg mig, fik penere hus og fik mere selvtillid—Resultat: Jeg
har udgivet 2 cd-er. Jeg har faet verdens dejligste kareste og
pigerne er faktisk begyndt at kikke efter mig..Det skyldtes
den selvtillid som jeg har fiet ved at leve sundt via sukker-

syge

Andre unge der stadig efter flere ar bakser med at se det positi-
ve i sygdommen, kemper med at finde en balance mellem ang-
sten for hvad fremtiden bringer og sygdommens begrensninger
1 hverdagen. Disse unge foler ofte ansvaret for sygdommen er
meget stort at bare og de foler der kun er en adresse at sende
frustrationerne til: dem selv.

Diabetes som fremtid

Jeg har altid vaeret genert,
Og den er da blevet kraftigt forsterket
ogsa den der ligegyldighed
det kan ogsd vare lige meget
at jeg er sur
den forstarkes helt klart
sd tenker jeg
na ja du har sukkesyge
og det kan ogsa vere lige meget
for du dor alligevel
det gir alligevel galt
det forsterker det hele
sd kommer man der ned (Max 26 ar)
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Nar den forste tid er gaet og de praktiske problemer med hand-
tering af medicin og blodsukkermalinger ikke leengere synes helt
sa uoverskuelige, fylder tankerne om arsagerne til sygdommen
ikke sd meget som i begyndelsen. Til gengzld melder spekulati-
oner om fremtiden sig hos de fleste. At skulle leve med usik-
kerheden om hvordan og hvornar komplikationerne melder sig,
om kommende born vil fir sygdommen, om man bliver impo-
tent eller blind er et vilkar alle mennekser med diabetes har.
Hos nogle fylder denne usikkerhed ikke sia meget, hos andre
overskygger den hverdagen. Ingen beskriver at de har mulighed
for at drofte disse tanker med andre, slet ikke med professionel-
le 1 sundhedssektoren.

Modet med sygdom pa dette tidspunkt i livet far ogsa flere af de
unge til at genoverveje deres valg af uddannelse og erhverv. Fle-
re @ndrer deres job og uddannelsesmassige planer, og en over-
raskende stor del af de unge jeg har veret i kontakt med velger
jobs der i en eller anden forstand har relevans til diabetes. F.eks.
valgte en at skifte spor pa en seminarieuddannelse til hjemme-
kundskab, en blev inspireret til at lase til fodevareingenior , en
lzeste til psykolog med speciale i diabetes, en blev journalist og
skrev artikler om diabetes.

Tom, der fik diabetes som 24 arig sprang fra et handverkerfag
og begyndte at laese religion. Han skrev om det pa folgende ma-
de i en e-mail:

Jeg arbejdede faktisk som hindvarker da jeg blev syg, vend-
te aldrig tilbage og startede pa studiet et ar efter, si en
sammenhzng er der. Det er dog nappe sidan, at sukkersy-
gen er en direkte arsag til mit karriereskift, men jeg fik dog
tenkt nogle ting ret grundigt igennem da jeg 14 pa hospita-
let. Dvs., jeg blev klar over hvad jeg ville, og hvad jeg ikke
ville. I tilbageblik lavede jeg ret voldsomt om pa mit liv i lo-
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bet af dret efter jeg blev diagnosticeret; bolig og samlever,
uddannelse, det meste af min omgangskreds...Der er mu-
ligvis en storre sammenhang.

Modet med kontrol-historien

Jeg har hele tiden féet af vide:
Du er ikke andetledes
du kan spise det samme
som alle de andre kan
sd du behover ikke leve ret meget anderledes
Det er lidt svart.

Der er sa mange ting

der gor

at du kan ikke leve et almindeligt liv

som alle andre

selvfolgelig er der mange der siger

det var vaerre i gamle dage

men det kan vi andre

ikke bruge til noget (Max 27 ar, haft diabetes i over to ir)

Har du provet det
Skrevet af Mette d. 99-11-22 pd www.diabetes.dk

Jeg er ogsa en ung pige der har haft diabetes i 6 ar. jeg mener der er meget
darligt at legerne at dige at det er jo ik slemt du skal bare spise sundt og lade
ver ,ed at spise sukker og slik. Men har de selv provet det????

De fleste har provet det!

Skrevet af Pia d. 99-11-22 pa www.diabetes.dk

Jeg har for nasten tre uger siden fiet konstateret diabetes, og det var et
chok, sa der er ikke noget vaerre end alle de ”sode” og “’rare” sygeplejersker
og leger der prover at vaere optimistiske pa ens veje. ”det er da ikke slemt
med at @ndre vaner, det er da en gevinst at blive sa sund” Yearh right. Det
er ikke det fedeste at alle bliver ved med at fortzlle én hvor “dejligt” det er at
vere sund, og hvor nemt” det er!

Oplevelser med behandlernes serlige fremstilling af diabetes
som en sund og nem ting, “diabetes er kun et problem hvis
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man gor det til et problem”, hvis man vel at maerke lige husker
at gore det nedvendige (egenomsorg) trader frem som en af de
forste og mest dominerende diskurser hos de unge. Nogle tager
det forholdsvist hurtigt til sig og forseger at inkorporerer det i
hverdagen med en begrundelse om en ny og bedre livsstil. Disse
unge formar at bruge deres diabetes som et springbrat eller le-
gitimation for a@ndringer de har onsket lenge uden at kunne
finde motivation eller anledning til at stte det i veerk. Det er
f.eks. sket for unge som Bo, der har brugt diabetesregimet til at
fa kontrol over sin ydre krop, som Lonnie der er kommet ud af
sit hashmisbrug, som Brian der har skaret ned pa bajerne og det
harde liv. Dette er helt deres egen fortjeneste, Bo har ikke me-
get til overs for legerne, Lonnie og Brian kommer slet ikke til
kontrollerne'™.

Men andre unge lider under diskursen som de har taget til sig
som deres egen. De forventer og far ikke hjxlp fra legerne eller
andre behandlere, da det jo er deres eget ansvar. Gar det ikke
godt, skydes skylden pa manglende selvkontrol'®. Det ses f.eks.
i denne e-mail fra Laila

Det forbistrede ved det ansvar man som diabetiker bliver
palagt, er den evindelige détlige samvittighed. Min sygdom
er mit ansvar - det vil sige at uanset om jeg “er god ved
den” eller ”er dérlig ved den” sa er det mig som skal tage
konsekvenserne. Det kan godt give en nzsten uoverskuelig
samvittighed nir man nu valger kagen i stedet for rug-
bredsmaden eller ikke har fiet skrevet sine blodsukker re-
sultater i bogen som man skal have med til kontrol, og det
ender med man sidder og finder pa nogle man kan skrive i
stedet for (Fra e-mail fra Laila der har haft diabetes siden
hun var 14 ar).

181 Thorne & Paterson (2001) skriver at mennesker med diabetes “evaluate
their sel-care management success by theit ability to have the quality of life
that they value, and to live as normally as possible (Ibid:86)

182 ] f. Thorne & Paterson 2001.
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Samme type problemstilling har jeg set hos f.eks. Albert og
Max, der begge nu efter at have haft diabetes 1 fire ar, stadig slas
med manglende selvvard, psykiske svingninger og darligt regu-
leret diabetes. Pa trods af mange og komplekse problemstillin-
ger bliver de ikke spurgt om dette ved de kontroller de kommer
til, og de har begge for lengst opgivet habet om at fa hjzlp til at
lose dem via de tilbud sundhedsvaesnet giver dem:

Lezgerne har ikke,

sadan rigtigt opfyldt det jeg syntes
hvad skal man sige?

Jeg ved ikke hvad der er galt

de er stressede

sa man ikke far den tid
man foler man har brug for

nir man nu tager en hel dag ud
for at komme derned.

Jeg tager mig i det hver gang jeg siger det

for hvad skulle de gore?

For eksempel gi ind og se pa er det stress der har gjort det?
eller er det det mad man spiser?

men det er selvfolgelig nok ikke dem der skal sige det.

Jeg har pd fornemmelsen

at de skal kun regulere min insulin op og ned

om jeg skal have mere eller mindre

andet er de egentlig ikke interesseret i at diskutere(Max 27
ar)

Nir de unge tilsyneladende tager kontrol-historien til sig uden
at sette sporgsmalstegn ved dens rimelighed eller overforbar-
hed, hanger det formodentligt ssammen med at den passer som

fod i hose med den gzldende ungdomsopfattelse'®’.

183 J£. Tlleris 2002.
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Diabetes som relation til pjfofessionelle184

De fleste unge beskriver sundhedsvasenet som en upersonlig,
tidsrovende, kontrolinstans der mest har oje for gennemsnits-
verdier og som sjaeldent opfanger eller prioriterer at lytte eller
radgive til individuelle problemstillinger, hvilket bekrafter op-
levelsen af at bare ansvaret selv.

Nogle fa, der fik diabetes som bern, beskriver forholdet til de
professionelle i sundhedssektoren som varmt og stottende den-

gang de var tilknyttet borneafdelingerne'®.

Alle de unge 1 dette studie der har vaeret pa diabetesskole be-
skriver forholdet til sygeplejerskerne de modte der som positivt,
som “kanon betjening”, ”’sidan stille og roligt, de tager det lidt
mere padagogisk”. Det tillegges en positiv, men ofte ikke stor
betydning, sammenlignet med modet med legerne, der star klart
1 erindringen flere ar efter opholdet, ofte fordi det er dem der
beror de sensitive temaer i forbindelse med senkomplikationer.
Men bekendtskaber med de professionelle pa diabetesskolerne
er ofte kortvarige og de unge sendes videre i systemet, eller
kommer aldrig pa en diabetesskole. Nasten alle de unge jeg har
haft kontakt med, et utilfredse med det tilbud de fir i det ambu-

184 ”Soft” variables , such as helath care realtionships are poorly understood
and rarely subjected to rigorous and critical investigation” ifelge Thorne et al
(2000 A:304)

185 Hvilket understotter undersogelsen af unge diabetikeres behov og ensker
til deres ambulatorium: ”Det tredje rum” Diabetesforeningen Rapport nr. 8
2000.
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lante regi. Der er alt for meget ventetid i forhold til den uper-
sonlige behandling alle beskriver de far. Problemet eksisterer
uanset om sygdommen set fra de professionelles perspektiv er i
balance eller ¢j. Hvis tallene er pane er der ofte ikke mere at ta-
le om, selvom de unge oplever et behov for individuel stotte
fordi det er dem der barer ansvaret alene i hverdagen, og det er
uanset om det sa gar godt eller skidt. Det betyder at mange un-
ge synes det er spild af tid og at nogle valger kontrollerne fra'™

Jeg har valgt, at jeg gider ikke komme hver tredje maned
fordi de er utrolig kedelige
at hore pa

Det er lidt af et kiks
hvis man ikke moder op en gang
sd naeste gang
bliver der ikke spurgt til
hvorfor man ikke kom sidste gang
et er utrolig upersonligt

Forestil dig,
at mode sin lege
og s sidder han bare der
og lader som ingenting

Man er bare et tal i systemet

Man ville fole
det var lidt mere personligt
man ville fole, at man havde lidt mere pligt til at mode op
hvis man blev spurgt, hvorfor man ikke kom sidste gang

186 Paterson et al (2001) taler om et filosofisk skift, hvor mennesker med
kroniske sygdomme ophorer med at betragte sig selv som patienter fordi de
over tid leerer deres hvordan de reagerer i forskellige situationer pa baggrund
af forseg og eksperimenteren , erfaringer som ikke findes i lererboger. Det
betyder at ukritisk accept af de professionelles standatt anvisninger betragtes
som underkastelse og overgivelse af ansvaret for sig selv til andre, ”many
people with chronic illness view unchritical adherence to prescribed regimes
as dangerous and concompliance based on the knowledge of ones unique
patterns and responese as self-protective” (Ibid).
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Det er et ansvar
som alt muligt andet
om man meder op eller ¢j
det koster jo systemet penge
hvis man ikke moder op
og der bare stir noget personale og glor

Jeg kan ikke se, hvorfor jeg skal forstyrre en lege i dyre domme

Det er ligesom at snakke med en brochure
hvis jeg ringer ind og siger:

Jeg har fdet nyt arbejde, jeg laver en hel masse fysisk arbejde
S4 siger han :'Du skal lave hyppige blodsukkermilinger

og sa skal du serge for at spise lidt mere sukker

og s skal du ringe til mig om to dage og fortzlle dine blodsukre”

og sd gor jeg det
og det eneste, han sa fortzller mig, det er
'du skal sorge for at spise lidt mere
det kunne jeg lige sa godt have last i en brochure

Det star fuldstendigt magen til
det kan jeg jo ikke bruge til noget
man fér ikke noget personligt ud af kontrollerne

Du tror, det er logn
du kan ringe til legen
og det forste, han navner
er det forste, der stir i brochuren
det er i hvert fald tet pa
og det er helt sikkert
der er nasten standart:
"Tag dit blodsukker de nste to dogn”.

Jamen det har man jo gjort
ellers ringede man slet ikke til at starte med
man er jo godt klar over det er galt, nir man ringer
det virker lidt komisk
man er godt klar
over det

Hvis jeg havde det endnu mere svert
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hvis jeg syntes, det var en kamp
og jeg vidste
de 12 inde med en viden
som virkelig kunne hjzlpe mig
sd dukkede jeg da helt klart op
det ville enhver da gore!®’.
(Albert 22 ar)

Det bliver ikke forbundet med tryghed, at alle behandlere giver
samme besked, men snarere oplevelsen af at blive betragtet som
en stangvare. Det siger de unge fra over for, fordi mange af
dem selv er i stand til at indhente "brochureinformationerne”
andre steder.

Perspektivering

Jeg syntes det er fedt
din bog skal gi ud pa

at fortelle om

hvordan ens hverdag er

og ikke fortalle folk
hvordan de skal opforer sig.

Det er kunstigt.

Du gar bagom selve personen
prover at finde ud af personens tanker
det syntes jeg er det fedeste.

Det giver noget mere forstaelse af
hvordan personen egentlig har det
med at have sukkersyge

187 Thorne, Nyhlin & Paterson (2000 A) refererer til en lignende case hvori
en person med diabetes udtaler ”What the doctor would reccomend to do is
often totally impossible because you're talking about text book explanation
of dealing with a condition” (Ibid:307).
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Hvis du kan fa trumfet noget igennem der
s vil det vaere kanon!

Det er dét der betyder noget

alt andet betyder ikke en skid
Man kan ikke bare sige

at den person skal have det og det.

Det var det samme de gjorde ved mig
det var at sige:

jamen han har sukkersyge

han ligger siddan og sidan

det kan vi se pd vores statistik

ud fra vores journaler

sd han skal have 18 enheder.

De aner ikke hvad de snakker om.
(Brian 31 4r i interview nr. 2)

I dette kapitel har jeg sogt at beskrive diabetes som en kollektiv
erfaring hos unge. Det har jeg gjort ved at fokusere pa en rakke
tematiseringer som dels er formuleret af de unge jeg har varet 1
kontakt med, dels er formuleret af en rekke forskere indenfor
en rakke forskellige discipliner. En betingelse for inddragelse af
temaerne har vearet, at de konkrete unge i projektet har haft no-
get pad hjertet 1 forhold til dem, og at jeg har kunne fastholde og
tekstliggore deres erfaringer . Jeg har gjort som Brian siger, gaet
bag om personerne og provet at finde ud af deres tanker, og jeg
har onsket at give stemme béde til de enkelte unge, men i sar-
deleshed til de erfaringer der har gaet pa tvars af materialet. Det
betyder ikke at jeg har skrevet historien om hvad det vil sige at
vaere ung og have diabetes, men det betyder jeg kommer med et
bud der kan fungere som et alternativ til den kulturelle historie
om diabetes, i habet om andre vil gribe den og fortalle videre,
sa diabetes aldrig igen bliver fremstillet som en statisk, endi-

253



mensional begivenhed, men som en kompleks erfaring der livet
igennem undergar forandringer der er betinget af en hel rekke
meget forskellige faktorer.

“We must continue to struggle with how we can
best understand both the unique and particular as
well as common and generalizable as they com-
bine in some exquisitely complicated formular to
create the phenomenon we call chronic illness
experience” (Thorne S. & Paterson B. 2000 B:
20).

I det folgende afsnit vil jeg knytte nogle kommentarer til hvert
af de perspektiver jeg har bragt pa banen og lade dem sta som
en inspiration til en forhdbentlig forsat dynamisk udvikling af
forstielsen af, hvad diabetes er:

® Diabetes er en levet kollektiv erfaring:

Pointen med at fokusere pa de kollektive, frem for de indivi-
dualiserede problemstillinger er helt overordnet at sla fast, at
der pa trods af det er den enkelte der skal leve i sin hverdag
med diabetes, er der mange ting der gir pa tvars, som knytter
disse unges oplevelser sammen. Diabetes er ikke kun er et pro-
blem hvis man selv gor det til et problem, det er en sygdom der
ind 1 mellem fylder meget og ind i mellem fylder mindre, men
som aldrig er en konstant uproblematisk tilstand.

® Niar diabetes er en begivenhed i ungdommen

Nar sundhedssektoren formidler betydningen af diabetes til un-
ge, gores dette ud fra en forstdelse, der betragter unge som in-
dividualiserede og problematiske. Alligevel tilbydes en informa-
tion, der af de unge ofte betragtes som generaliseret og overop-
timistisk. Konsekvensen bliver let, at unge oplever at blive
marginaliseret og isoleret med deres diabetes og at ogsa denne
del af livet er overladt til dem selv at kontrollerer. Lykkedes det
ikke, er skylden deres egen.
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Tilbud og forslag til @ndringer i de unges hverdag ma derfor 1
langt hojere grad tilpasses den enkelte unges behov og aktuelle
okonomiske, sociale situation.

Det er ogsa vigtigt at vere opmarksom pa, at unge tilegner sig
viden pa andre mader end tidligere, blandt andet via elektroni-
ske medier, hvilket ma afspejles i de undervisningstilbud, man
giver.

® Diabetes er en begivenhed der fin-
der sted over tid

Selvom betydningen af diabetes a@ndrer sig over tid, er det ikke
det samme som den bliver mindre. Den forandrer karakter og
har forskellig betydning athaengig af hvor i livet den enkelte er.
Det betyder, at den hjzlp, vejledning, stotte eller hjalp - til -
selvhjelp den enkelte har brug for, ikke kan gives en gang for
alle, eller er ens for alle pa et givent tidspunkt. Derfor er stan-
dardiserede undervisningsprogrammer sjeldent meget mere
veerd, end en overordnet ramme som er kreeret af professionel-
le indenfor hvilken de selv kan levere den viden de har og som
de mener mennesker med diabetes har brug for.
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® Diabetes er en konnet begivenhed

Det er helt centralt, at viden om kon, som mere end en biolo-
gisk kategori, inddrages i uddannelse og efteruddannelse af pro-
fessionelle i sundhedssektoren fordi kennet har afgerende be-
tydning for hvordan diabetes opfattes og leves, for hvilken type
hjelp man fir og har brug for.

® Diabetes er en kropslig begiven-
hed

Kroppen ma, som kennet, forstis som langt mere end skue-
plads for den biologiske nedbrydningsproces der sxttes i gang
af sygdommen diabetes. Kroppen er det visitkort mange unge
viser frem og som afleses af omverdenen som varende i kon-
trol eller uden kontrol. Derfor har nogle af de unge mand i det-
te projekt, f.eks. forsogt at kompensere for deres oplevelse af
manglende indre kropslig kontrol, med en nasten neurotisk be-
szettelse af at kontrollere den ydre krop. Men den perfekte, vel-
trimmede krop, kan somme tider dekke over sarbare, forvirrede
indre tilstande som ikke bliver set eller forstdet

® Diabetes er en eksistentiel begi-
venhed

Diabetes er ikke en ekstra charme, det er ikke et valg og uanset
hvilke positive sidegevinster der matte vare, er det et voldsomt
slag for unge at fa en livslang sygdom som diabetes. Fra den dag
de far stillet diagnosen og resten af livet har de faet en ufrivillig
folgesvend og det betyder for nogle, at de far massive psykolo-
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giske problemer som der ofte slet ikke observeres, endsige stot-
tes op om i sundhedssektoren eller andre relevante steder.

® N:r diabetes er skabne

Det er meget vasentligt at vere opmarksom pa, at diabetes af
mange bliver betragtet som deres skabne. Uanset om de medi-
cinske videnskabelige forklaringer siger noget andet, skaber en
del af de unge deres egen forklaringer pa hvorfor de har faet di-
abetes, forklaringer som de har brug for at kunne dele med an-
dre, uden at blive latterliggjort.

® Diabetes som fremtid

De unge tager det alvorligt at de har faet diabetes, men de ved
ogsi godt, at selv den allermest korrekte livsforelse ikke kan ga-
rantere, at de ikke far alvorlige komplikationer. Det er nedven-
digt, at der i sundhedsvasnet gives mulighed for at “male fan-
den pa vagen”. Flere unge i dette projekt har foreslaet, at der
inddrages voksne med diabetes, ogsa med svare komplikatio-
ner, i undervisningen, dels for de unge kan se hvad der kan ske,
men ogsa for at se hvordan man kan leve med disse komplika-
tioner
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® Modet med kontrol-historien

Kontrolhistorien virker som vist, setligt undertrykkende over-
for unge blandt andet fordi den taler ssmmen med de unges eg-
ne opfattelser af hvad det indebarer at vaere ung (og samfundets
1 ovrigt). Ved at udvide diabetesbegrebet til ogsa at kunne
rumme det perspektiv, at selve sukkersygen ind imellem opleves
at styre den enkelte, vil der kunne dbnes op for, at det er legi-
timt og ikke forbundet med et personligt nederlag, at dette sker
eller at den enkelte 1 serlige situationer kan have brug for at la-
de nogle andre tage over for en tid.

® Diabetes er en relation til professionelle

Hvis det er de professionelles onske, at forbedre samarbejdet
med de unge, skal de moder og konsultationer de finder sted i
mellem dem, i langt hojere grad tilpasses den enkelte unge. In-
gen unge, uanset hvor velkontrolleret deres diabetes er ifolge de
medicinske parametre, kan lide at fole sig behandlet som en
stangvare eller opleve at den vejledning de far er taget lige ud af
en bog. Derfor er det bide vigtigt at professionelle er opmeerk-
somme pa, at et godt blodprevesvar ikke fortzller noget om
hvordan den unge har det eller hvordan han/hun oplever hvet-
dagen fungere og at en sikaldt non-compliant ung, som har
valgt kontrolsystemet fra, somme tider klarer sig langt bedre
end de professionelle har fantasi til at forestille sig.

Her slutter denne athandling

Som lovet 1 indledningen, har denne afhandling i videst muligt
omfang, afspejlet forskningsprocessen som den har taget sig ud
gennem de sidste tre ar. Projektets titel: Diabetes en skole for
livet, har fra starten rummet en dobbeltbetydning idet jeg bade
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har onsket at se pa selve diabetesskolebegrebet, og har betragtet
det at fa diabetes som et livslangt og dynamisk vilkar.

Det har vaeret malet, at afdeekke hvilken betydning det kan have
for unge mennesker at fi diabetes med henblik pa bedre at

kunne hjzlpe dem pa vej, nu er sporgsmalet naturligvis om det
er lykkedes?

Steinar Kwvale skriver om den sociale konstruktion af validitet
(Kvale 1997) :

” Opfattelsen af viden som virkelighedens spejl er
blevet erstattet af viden som social virkeligheds-
konstruktion. Sandheden konstitueres gennem di-
alog; gyldig viden opstir, efterhinden som mod-
stridende fortolkninger og handlemuligheder dis-
kuteres og forhandles blandt medlemmerne af et

samfund” (Tbid:234)

Sagt pa en anden made, samtalen og dialogen i forskersamfun-
det og med de unge, er afgorende for det man kan sige om
forskningens kvalitet. Kvale taler om den hdandvaerksmeassige
kvalitet, og formulerer det pa folgende made: at validere er at
kontrollere, at validere er at sporge og at validere er at teoretise-

re (Ibid).

De reaktioner jeg indtil videre har faet ved prasentation af dette
arbejde tyder pa, at jeg ikke kun har udarbejdet en athandling
der opleves relevant inden for diabetesomradet. Lager og syge-
plejersker inden for andre kliniske omrader, men ogsa padago-
ger og lerere har tilkendegivet, at de har kunnet genkende den
praksis jeg har beskrevet fra deres egne felter. Unge der har last
dele af min afthandling har beskrevet, at de har kunnet genkende
egne oplevelser og at det er vigtigt for dem, at dette materiale
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kommer ud. Langt de fleste gange jeg har prasenteret dette ma-
teriale, er de mennesker der har lest eller hort det, begyndt at
fortelle om deres egen oplevelser, i forlengelse af det jeg har
sagt eller skrevet, eller som supplement eller kontrastering.

Afhandlingen har ikke haft til hensigt, at forme et endeligt bille-
de af dets genstandsfelter, men netop at pointere de konstrukti-
vistiske og dynamiske perspektiver der ligger heri og som derfor
hele tiden ma udfordres og udforskes. Det har varet en pointe
at den del af afthandlingen der arbejder med de professionelle —
del 2- og den del der fokusere pa de unge- del 3- fremstar som
forskellige fordi de befolkes af forskellige aktorer som kun strej-
fer hinanden i korte ojeblikke og som hos de unge- ofte kun
efterlader flygtige spor som skal sporges ind til for at blive
fremkaldt. Det jeg har arbejdet med de sidste par ér, er at bidra-
ge til en udvikling af en anden type offentlighed om de unges
livsverdensperspektiver som forhabentligt kan virke som en di-
rekte styrkelse af de unges egne perspektiver pa - og handlemu-
ligheder i forhold til syedommens konsekvenser Det har varet
hensigten at skabe en platform for dialog mellem professionelle
og unge, ikke mindst set i lyset af at udgangspunktet for athand-
lingen har varet, at de professionelle selv onskede at forbedre
deres praksis i forhold til de unge. Skal de gore det, vil jeg mene
de skal starte med en grundig professionel selvkritik hvori det
blandt andet er legitimt at rejse de problemstillinger der har vea-
ret peget pa 1 denne afhandling. I en sidan proces ma de pro-
fessionelles viden om diabetes indrammes som det den er, en
professionel viden som blot er ét element blandt mange i de
unges hverdag. Hvis de vil forsta og imedekomme de unge bed-
re ma de interessere sig mere for dem i deres moder, vide mere
om deres liv, inddrage dem langt mere og forsta at hvis de vir-
kelig onsker at de unge skal tage ansvaret for sygdommen selv,
kan de professionelles handlinger fa afgorende betydning for
om de unge kvalificeres eller dekvalificeres i en siadan proces.

Om de professionelle er parate til at tage dette skridt ved jeg ik-
ke, dette er jo ikke det forste arbejde der peger pa denne type
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problematik, og det er ikke en ukendt sag at det er svart at end-
re pa praksis. Men det er naturligvis mit hab at dette vil ske. El-
ler som Brian udtrykker det: hvis jeg kan fi noget trumfet
igennem der - vil det vare kanon!
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RESUME

Helt overordnet bestir athandlingen af to hovedomrader:

Det forste hovedomrade, der analyserer den strukturerede un-
dervisning mennesker med diabetes tilbydes, herunder diabetes-
skoler, med henblik pa at afdekke hvilke ideologier der ligger til
grund for disse. Med udgangspunkt i en konkret diabetesskole
undersoges, hvordan og hvorvidt disse omsattes i praksis.

Det andet hovedomrade bestar af en undersogelse af, hvordan
en gruppe unge med nydiagnotiseret insulinkraevende diabetes
lzerer at leve med den livslange lidelse med dennes konsekven-
ser for den enkeltes hverdagsliv. Denne del af projektet fokuse-
rer bade pa den individuelle unges perspektiv, pa hans/hendes
behov og erfaringer og pa de kollektive erfaringer.

Hensigten med projektet har fra starten veret at foresla konkre-
te tiltag 1 forhold til den fremtidige padagogiske indsats over
for unge med insulinkrevende sukkersyge med henblik pa at
opni et forbedret samarbejde mellem den enkelte patient og
behandlerne.

Strukturen 1 afthandlingen er inddelt i tre overordnede delomra-
der:
4) Afgrensning af problemfeltet, beskrivelse af teoretisk
og metodisk referenceramme
5) Det empiriske studie af diabetesskolerne
6) Det empiriske studie af unge med diabetes, diskussion
og teoriudvikling
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Del 1 omhandler udarbejdelsen af projektet samt det teoretiske
og metodiske grundlag, herunder forskersubjektivitet og forske-
rens placering i feltet.

I belysningen af projektets problemstillinger forstas sygdoms
reaktioner som et komplekst fenomen skabt pa baggrund af
den biografiske, sociale, kulturelle og ideologiske kontekst.
Konsekvensen af en forstaelse der ser disse niveauer som uad-
skillelige, er en kompleks og dialogisk tilgang. En tilgang baseret
pa erfaringer kombineret med forskningsbaseret viden fra en
rekke fagomrader. Det vil sige, at ingen enkeltteorier opfattes
som tilstrakkelige til at belyse denne kompleksitet, og der ar-
gumenteres for en tvervidenskabelig kvalitativ tilgang.

¢

Del 2 omhandler, hvordan den strukturerede diabetesundervis-
ning er blevet institutionaliseret gennem en politisk forestilling
om den selvforvaltende borger og gennem en professionel fore-
stilling om egenomsorg. Den teoretiske ramme inddrager mo-
dernitetsteori, og der anlaegges et konsperspektiv i analysen.

Med udgangspunkt i et feltstudie pa en konkret diabetesskole,
observeres og diskuteres legers og sygeplejerskes undervis-
ningspraksis, ligesom de professionelles syn pa diabetes og
ungdom bliver undersogt. Det fremgir, at i disse perspektiver
forenes en serlig og dominerende kulturel ramme, inden for
hvilken diabetes defineres og forstas. En ramme, der fastholder
retten til at definere, hvad diabetes er og ikke er og dermed for-
delingen af roller og indflydelse mellem samfund, professionelle
og mennesker med diabetes.

Det problematiseres, at hverken legerne eller sygeplejerskerne
havde nogen entydig opfattelse af diabetesbegrebet. Sygeplejer-
skerne var primeart forankret i en social-psykologisk sygdoms-
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opfattelse, der for nogles vedkommende ogsa var baseret pa fo-
restillinger om moral.

Lagerne problematiserede sammenhzngen mellem, pa den ene
side at fortzlle patienterne, at de kunne leve som alle andre
mennesker, og pa den anden side fortelle dem, de var syge.
Begge grupper syntes splittet mellem forskellige og svart for-
enelige sygdomsopfattelser, en problemstilling de overkom ved
at individualisere de diabetesspecifikke problemomrader og
fastholde, at ansvaret var patienternes.

Det beskrives herudover, at der pa diabetesskolen herskede
uoverensstemmelse mellem de professionelles selvforstielse og
deres praksis, at der pa trods af, at de erfarne professionelle
havde kritiske og nuancerede opfattelser af det pedagogiske til-
bud, de selv gav unge, fastholdt strukturen og nedtonede kritik-
ken. Dette kades sammen med, at der imellem de to undersogte
grupper fandt en fagkamp sted, som blandt andet udsprang af
sygeplejerskernes brud pa legernes traditionelle magtmonopol.
En ny position, der krevede et sterkt sammenhold blandt syge-
plejerskerne, og som derfor ikke blev udsat for intern kritik og
revision pa trods af flere enkeltpersoners udtalelser om, at til-
buddene til de unge ikke var gode nok.

Det konkluderes, at diabetesskolerne er fuldt udviklede institu-
tioner, der bla. via den herskende egenomsorgsdiskurs legitime-
rer de professionelles position og status, som de der kender og
kan formidle den nedvendige viden til mennesker med diabetes.
Det fremgir ogsa, at egenomsorgsbegrebet blev praktiseret i et
spendingsfelt mellem forskellige logikker, beskrevet som hen-
holdsvis maskulin/behandlingsorienteret og femi-
nin/omsorgsotienteret, idet legerne og sygeplejerskerne havde
forskellige mader at mode diabetespatienterne pa. De erfarne
sygeplejersker og en kvindelige lege var mere pro-
ces/omsorgsorienteret end de unge/nye sygeplejersker og de

285



ovrige leger. Falles for de fleste var et verbaliseret onske om
ikke at “male fanden pa vagen”, at fremstille diabetes som no-
get, man sagtens kunne leve med, og at mange af de gamle
skroner om diabetes ikke lengere var sande.

Falles var ogsa en opfattelse af unge som problematiske, dels i
kraft af en generel opfattelse af ungdom, dels 1 kraft af det
uhensigtsmassige 1 de tilbud man gav de unge.

Samlet konkluderes, at det billede der tegnes af hvad diabetes
er, og hvilken type undervisning og vejledning mennesker med
diabetes har brug for, bygger pa modsatninger der bade er til-
stede kulturelt, samfundsmassigt og blandt de professionelle
specifikt.

¢

Del 3 er praget af diskussionerne i del 2, men forst og frem-
mest af det intensive arbejde med og omkring de unge med dia-
betes i mange forskellige kontekster, herunder via den fzlles
opbygning af hjemmesiden www.diabetes-debat.dk for unge.

Denne del af athandlingen fokuserer pa de unges subjektive op-
levelser. I studiet indgar to grupper. Den ene gruppe bestar af
otte unge, som folges over to dr, startende umiddelbart efter de
har fiet diabetesdiagnosen pa et diabetesskoleophold. Derefter
folges op med interviews i de unges hjem eller andre steder
valgt af de unge selv. Den anden gruppe bestar af tyve unge, der
folges via Internetbaserede dialoger og interviews. Det metodi-
ske koncept er bygget op omkring ”free-association-narrative
interviews” (Hollway & Jefferson 2000).

Ved konsekvent at folge de unges egne formuleringer og fortal-
linger om diabetes fremstilles nye perspektiver i forhold til unge
kronisk syges sygdomsoplevelser. Med fokus pa begreber der
ofte overses 1 behandlingen, herunder kon, krop, eksistentielle-
og skabneperspektiver, fremskrives en kollektiv historie (Ri-
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chardson 1995) om, hvad diabetes ogsi er, et billede der ofte
udgrenses 1 forhold til den problemreducerende individualise-
rede kontrolhistorie, der som det vises, kan virke undertrykken-
de pa den enkeltes oplevelser og erfaringer med sygdommen.

Der udvikles kondenserede poetiske fremstillinger af det empi-
riske materiale, der kombineret med den Internetbaserede
kommunikation viser nye veje bade i forhold til den kvalitative
metode og fremstilling, og 1 forhold til potentielle kommunika-
tions og medesteder for behandlerne og de unge.

Denne del af athandlingen viser, at ved at arbejde teoretisk fun-
deret og eksperimenterende pa samme tid, kan der produceres
ny og vedkommende forskning, som ikke kun er relevant i for-
hold til en snaver kreds, men som vil vare relevant for en lang
raekke forskellige kliniske og teoretiske felter.

Afslutningsvist diskuteres athandlingen samlet. Konturer til en
ny teori om diabetes trackkes op, idet det konkluderes at:

® Diabetes er en levet kollektiv erfaring:

Pointen med at fokusere pa de kollektive, frem for de indivi-
dualiserede problemstillinger er helt overordnet at sl fast, at
der pa trods af det er den enkelte der skal leve 1 sin hverdag
med diabetes, er der mange ting, der er fzlles. Diabetes er ikke
kun er et problem, hvis man selv gor det til det, det er en syg-
dom, der ind i mellem fylder meget og ind i mellem fylder min-
dre, men som aldrig er en konstant uproblematisk tilstand.

® Niar diabetes er en begivenhed i ungdommen

Nar sundhedssektoren formidler betydningen af diabetes til un-
ge, gores dette ud fra en forstielse, der betragter unge som in-
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dividualiserede og problematiske. Alligevel tilbydes en informa-
tion, der af de unge ofte betragtes som generaliseret og overop-
timistisk. Konsekvensen bliver let, at unge oplever at blive mar-
ginaliseret og isoleret med deres diabetes og at ogsa denne del
af livet er overladt til dem selv at kontrollerer. Lykkedes det ik-
ke, er skylden deres egen.

Tilbud og forslag til @ndringer i de unges hverdag ma derfor i
langt hojere grad tilpasses den enkelte unges behov og aktuelle
okonomiske, sociale situation.

Det er ogsa vigtigt at vere opmearksom pa, at unge tilegner sig
viden pa andre mader end tidligere, blandt andet via elektroni-
ske medier, hvilket ma afspejles i de undervisningstilbud, man
giver.

® Diabetes er en begivenhed der finder sted over tid

Selvom betydningen af diabetes @ndrer sig over tid, er det ikke
det samme som den bliver mindre. Den forandrer karakter og
har forskellig betydning athangig af, hvor i livet den enkelte be-
finder sig. Det betyder, at den hjlp, vejledning, stotte eller
hjzlp - til-selvhjzlp den enkelte har brug for, ikke kan gives en
gang for alle, eller er ens for alle pa et givent tidspunkt. Derfor
fungerer standardiserede undervisningsprogrammer sjaldent
som mere end en overordnet ramme som er kreeret af professi-
onelle, indenfor hvilken de selv kan levere den viden de har,
samt udtrykke hvad de mener, diabetespatienter har brug for.

® Diabetes er en konnet begivenhed

Det er helt centralt, at viden om ken, som mere end en biolo-
gisk kategori, inddrages i uddannelse og efteruddannelse af pro-
fessionelle 1 sundhedssektoren, fordi kennet har afgerende be-
tydning for, hvordan diabetes opfattes og leves, og for hvilken
type hjelp man far og har brug for.
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® Diabetes er en kropslig begivenhed

Kroppen ma, som kennet forstas som langt mere end skueplads
for den biologiske nedbrydningsproces, der settes 1 gang af
sygdommen diabetes. Kroppen er det visitkort mange unge vi-
ser frem, og som aflases af omverdenen som varende i kontrol
eller uden kontrol. Men den perfekte, veltrimmede krop kan
somme tider dekke over sarbare, forvirrede indre tilstande, som
ikke bliver set eller forstaet.

® Diabetes er en eksistentiel begivenhed

Diabetes er ikke en ekstra charme, det er ikke et valg, og uanset
hvilke positive sidegevinster der matte veare, er det et voldsomt
slag for unge at fa en livslang sygdom som diabetes. Fra den dag
de far stillet diagnosen og resten af livet har de faet en ufrivillig
folgesvend, og det betyder for nogle, at de far massive psykolo-
giske problemer der ofte slet ikke observeres, endsige stottes op
om i sundhedssektoren eller andre relevante steder.

® Nir diabetes er skebne

Det er meget vasentligt at vaere opmarksom pa, at diabetes af
mange bliver betragtet som verende skabnen. Uanset om de
medicinske videnskabelige forklaringer siger noget andet, skaber
en del af de unge deres egen forklaringer pa, hvorfor de har faet
diabetes, forklaringer som de har brug for at kunne dele med
andre, uden at blive latterliggjort.

® Diabetes som fremtid

De unge tager det alvorligt, at de har faet diabetes, men de ved
ogsi godt, at selv den allermest korrekte livsforelse ikke kan ga-
rantere, at de ikke far alvorlige komplikationer. Det er nodven-
digt, at der i sundhedsvasnet gives mulighed for at “male fan-
den pa vaegen”. Flere unge i dette projekt har foreslaet, at der
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inddrages voksne med diabetes, ogsd med svare komplikatio-
ner, 1 undervisningen, dels for de unge kan se, hvad der kan ske,
men ogsa for at se hvordan man kan leve med disse komplika-
tioner

® Modet med kontrol-historien

Kontrolhistorien virker som vist serligt undertrykkende overfor
unge, blandt andet fordi den falder sammen med de unges eg-
ne (og det ovrige samfunds) opfattelser af, hvad det indebarer
at vere ung. Ved at udvide diabetesbegrebet til ogsa at kunne
rumme det perspektiv, at selve sukkersygen ind imellem opleves
at styre den enkelte, vil der kunne abnes op for, at det er legi-
timt og ikke forbundet med et personligt nederlag, at dette sker.
Ligeledes kan den enkelte i swrlige situationer have brug for at
lade nogle andre tage over for en tid.

® Diabetes er en relation til professionelle
Hyvis det er de professionelles onske at forbedre samarbejdet
med de unge, skal de moder og konsultationer, der finder sted i
mellem dem, i langt hojere grad tilpasses den enkelte unge. In-
gen unge, uanset hvor velkontrolleret deres diabetes er ifolge de
medicinske parametre, kan lide at fole sig behandlet som en
stangvare eller opleve, at den vejledning de far, er taget lige ud
af en bog. Derfor er det vigtigt, at professionelle er opmark-
somme pa, at et godt blodprevesvar ikke fortzller noget om,
hvordan den unge har det, eller hvordan han/hun oplever, at
hverdagen fungerer. En sakaldt non-compliant ung, som har
valgt kontrolsystemet fra, klarer sig somme tider langt bedre,
end de professionelle har fantasi til at forestille sig.

¢

Pa baggrund af athandlingens analyser ma forskning 1 samspillet
mellem kronisk syges subjektive perspektiver, professionelles
kulturelle forestillinger om sygdomme og deres egen roller i re-
lation hertil, samt samfundets etablering/reducering af ramme-
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muligheder, hvori disse perspektiver kan udfoldes, anses som et
nervaerende og permanent krav til den kritiske forskning

English summary
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This thesis primarily consists of two main areas:

The first main area contains an analysis of the structured educa-
tion offered to people with diabetes, among these diabetes
schools, in order to identify which ideologies lie behind. With a
starting point in a concrete diabetes school it is examined
whether and how this ideology is transformed into practice.

The second main area contains an inquiry about how a group of
young people with newly diagnosed insulin dependant diabetes
learns to live with the lifelong illness and its consequences for
the everyday life of the individual. This part of the project fo-
cuses on the perspective of the individual young person, on
his/her needs and experiences as well as on the collective ex-
periences.

From the start the aim of the project has been to suggest con-
crete actions in relation to future pedagogical efforts directed
towards youth with insulin dependant diabetes in order to ob-
tain a better co-operation between the individual patient and
the health care professionals.

The structure of the thesis is divided into three main parts:

1) Definition of the field, description of the theoretical
and methodological frame of reference

2) The empirical study of the diabetes schools

3) The empirical study of youth with diabetes, discussion
and theoretical development

Part 1 deals with the construction of the project, the theoretical

and methodological foundation, among these the subjectivity
of the researcher and the position of the researcher in the field.
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In order to illustrate the problems of the project, reactions to
illness is understood as a complex phenomenon created on the
basis of the biographical, social, cultural and ideological context.

The consequence of an approach regarding these levels as in-
separable is a complex and dialogic approach based upon ex-
periences combined with research-based knowledge from a
wide range of professions. In other words, no single theory is
regarded sufficient to illustrate this complexity, and hence there
is argued for an interdisciplinary approach

¢

Part 2 deals with how the structured diabetes education has
been institutionalized via a political idea of the self-managed
citizen and via a health care professional idea of self-care. The
theoretical frame of reference draws upon theory of moderniza-
tion and a gender perspectiv is drawn into the analysis.

Based upon a field study conducted on a specific diabetes
school, the educational practice and viewpoint of youth and
diabetes among doctors and nurses is discussed. It appears that
in these perspectives a certain and dominating cultural frame is
created, into which diabetes is defined and understood. A frame
of understanding that holds the right to define what diabetes is
and is not, and consequently the distribution of roles and influ-
ence among society, health care professionals and people with
diabetes.

It is considered problematic that neither the doctors nor the
nurses had any clear conception of diabetes. For the doctors it
was problematic on one hand having to tell the patients that
they could live like everybody else and on the other hand hav-
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ing to tell them that they were ill. The nurses were primarily
embedded in a social- psychological understanding of the illness
and for some of them this was also based upon moral ideas.

Both groups seemed torn between different and incompatible
views of illness, a problem they overcame by individualizing the
diabetes specific problems and maintain that the responsibility
belonged to the patients.

Even though the experienced professionals were critical and
had nuanced perceptions of the pedagogical offers given to
youth with diabetes, it is moreover described, that there was a
lack of coherence between the self-understanding of the profes-
sionals and their practice. They stuck to the structure and
minimized the critique. This is linked to the professional strug-
gle between the two groups, a struggle based, among other
things, on the break of the nurses on the traditional power mo-
nopoly of the doctors. This new position demanded a strong
unity in the group of nurses, and hence a lack of internal cri-
tique and revision, even though several individuals expressed
that they did not find the offers to the youth sufficient.

It is concluded that the diabetes schools are fully developed in-
stitutions. Among other things via the ruling self- care dis-
course, they legitimize the positions of the professionals as
those who know about and can produce the necessary knowl-
edge to people with diabetes. It appears also that the concept of
self —care is acted out in a field of different logics, described as
masculine/treatment -oriented and feminine/ care-oriented.
The experienced nurses and a female doctor were more proc-
ess/ care-oriented than the young/new nurses and the rest of
the doctors. Common for all was a verbalized wish not “to
draw the devil on the wall”, to present diabetes as something
one easily can live with, and that many of the old cock-and-bull
stories of diabetes no longer had anything to do with reality.
Common was also an understanding of youth as problematic,
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partly due to a general understanding of youth and partly due to
the inappropriate offers to youth.

In sum it is concluded that the picture of what diabetes is and
what kind of education and supervision people with diabetes
needs, is build upon contradictions that are present socially, cul-
turally, and among the professionals specifically.

¢

Part 3 is inspired by the discussions in part 2, but first and
foremost by the intensive work with and among youth with
diabetes in many different contexts, among these via the com-
mune development of the homepage www.diabetes-debat.dk
for youth.

This part of the thesis focuses on the subjective experiences of
the youth.

Two different groups of youth take part in the study. One
group consists of eight young people who are followed shortly
after they have been diagnosed with diabetes, on a course at a
local diabetes school followed up by interviews in their homes
or other place of their choice. The second group consists of
twenty youth who have been followed via Internet based dia-
logues and interviews.

By consequently following the articulation and stories told by
youth about diabetes, new perspectives are drawn in relation to
illness experiences of chronically ill youth. By focusing on con-
cepts often overseen in care and treatment like gender, body,
existential and faith perspectives, a collective story is drawn
about what diabetes also is, a picture often marginalized in the
problem reducing individualized control story that, as it is
shown, can oppress the illness experiences of the individual.
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By developing condensed poetic accounts of the empirical ma-
terial and combining this with the Internet based communica-
tion; new ways are developed in relation to qualitative method
and presentation and in relation to potential meeting points be-
tween the professionals and the youth.

In this part of the thesis it is shown, that by working theoreti-
cally founded and experimenting at the same time, new and
relevant research is produced. Research that is not only relating
to a narrow group, but to a broad range of clinical and theoreti-
cal fields.

In the end the whole thesis is discussed. A contour to a new
theory of diabetes is drawn and it is concluded:

® Diabetes is a lived collective experience:

The point focusing on the collective, instead of the individual-
ized problems is overall to stress that even though diabetes is
something the individual must live with in his/her every day
life, there are many things that them together. Diabetes is not
just a problem if the individual makes it one, it is an illness that
sometimes takes up much space and sometimes less, but it is
never a constant unproblematic condition.

® When diabetes is an event in youth

When the health care system mediates the significance of diabe-
tes to youth, this is done on the basis of an understanding of
youth as individualized and problematic. In spite of this young
people often regard the information offered as generalized and
to optimistic. The consequence can easily be that the youth feel
marginalized and insolated with their diabetes and that they also
have to control this part of their life. And if they fail, the guilt is
their own.
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Offers and suggestions of changes in the everyday of youth
must therefore be more adjusted to the needs and actual eco-
nomic, social life situation than the case is now.

It is also important to be aware of the fact that youth today ob-
tain knowledge in different fashions than before, for instant via
electronic medias and this must be reflected in the offers given.

® Diabetes is an event that takes place over time

Even though the significance of diabetes changes over time,
this does not mean that it gets less important. It changes char-
acter and has different meanings dependant on where in
his/her life the individual is. This means that the help, supervi-
sion or help-to- self-help needed by the individual not can be
given once and for all, or is the same at a given time. Conse-
quently standardized educational programs selfdom serves as
more than as a main frame created by professionals where they
can deliver the knowledge they have and express their ideas as
to what needs people with diabetes have.

® Diabetes is a gendered event
It is very important that knowledge of gender as more than a
biological category is drawn into education and training of
health care professionals, because gender has significant impoz-
tance in relation to how diabetes is understood and lived and
for the kind of help one gets and needs.

® Diabetes is a bodily event
Like gender, the body must be understood as more than the
arena for the biological destruction initiated by the illness diabe-
tes. The body is the visiting card many young people show and
that is read by the surroundings as being in control or without
control. But the perfect, well-trimmed body can sometimes
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cover over vulnerable confused inner conditions not acknowl-
edged or understood

® Diabetes is an existential event

Diabetes is not an extra charm, it is not a choice and irrespec-
tive of any positive side effects there might be, it is an intense
blow for young people to get a lifelong illness like diabetes.
From the day where the diagnose is a fact they have, for the rest
of their lives, got an involuntary follower, and for some this
means that they get massive psychological problems, problems
sometimes not even observed, let alone getting support from
the health sector or other relevant places.

® When diabetes is part of faith
It is important to be aware that many people consider diabetes
as part of faith. Irrespective that medical scientific explanations
say otherwise, a part of the young people create their own ex-
planations why they have got diabetes, explanations they need
to be able to share with others with out being ridiculed.

Diabetes as future

The youth takes it seriously that they have diabetes, but they
also know for a fact that even the most correct lifestyle cannot
guarantee that they do not get serious complications. It is im-
portant that in the health sector exists the possibility to “draw
the devil on the wall”. Several young people in this project have
suggested that adults with diabetes, also with severe complica-
tions, are taken into the education, partly to give the youth a
possibility to see, what might happen, but also to learn how one
can live with such complications.

The meeting with the control story
The control story works as shown especially oppressing to
young people among other things because it coincides with
their understanding as well as the understanding of society of
what it means to be young. By extending the diabetes concept
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to include the perspective too that from time to time diabetes
itself is experienced as controlling the individual, it will open up
for the understanding that it is legitimate and not connected
with a personal defeat that this has happened. It will also make
it possible to understand that in special situations the individual
might have the need for others to take over for a certain
amount of time.

Diabetes is a relation to the professionals

If it is a wish from the professionals to improve the co-
operation with the youth, the meetings and consultations taking
place between them have to be adjusted to the individual in a
much higher degree. No young persons irrespective of how well
controlled their diabetes might be according to the medical pa-
rameters like to feel like a commodity. Nor do they like to ex-
perience that the information given to them is taken from a
textbook. Therefore it is important that the professionals are
aware of the fact that a good blood sample answer does not say
anything about how the young person feels, or how he or she
meets with the daily life. A so-called non-compliant person,
who has excluded the control system, sometimes manages far
better than the fantasy of the professionals can imagine.

¢

In the light of the analysis of the thesis, research in the correla-
tion between the subjective perspectives of chronic illness, the
cultural conceptions of the professionals regarding the illness,
including their own part of this relationship, and the societal es-
tablishment/reduction of possibilities to unfold these perspec-
tives must be considered as a present and permanent demand
to the critical research.
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Bilag 1

Diabetes- en skole for livet
Projektbeskrivelse

Dette projekt bestir af to dele: En overordnet del, der er en underso-
gelse, af hvordan en gruppe unge med nydiagnotiseret insulinkreven-
de diabetes IDDM), lerer at leve med en kronisk lidelse med dennes
konsekvenser for den enkeltes hverdagsliv. Denne del af projektet vil
fokuserer pa den individuelle patients perspektiv, pa hans/hendes be-
hov og erfaringer, samt pd hvad der opleves som betydningsfuldt for
den enkelte, i relation til lidelsen.

Den anden del af projektet er en analyse af den strukturerede under-
visning der tilbydes diabetikere i Danmark. Denne del af undersogel-
sen bestar herudover af en kvalitativ undersogelse af den undervis-
ning og vejledning en konkret diabetesskole tilbyder unge med
IDDM med henblik pa at vurdere, hvilken sammenhang der eksiste-
rer mellem undervisningens indhold og de unges behov og opfattelser
af hvad det er vaesentligt at lere noget om.

Baggrund

ASukkersyge er en sygdom i vakst@ skriver Diabetesforeningen i
"Rapport nummer 1" fra januar 1998. I folge rapporten vil det nuva-
rende antal pa ca. 175.000 diabetikere (type 1 og 2) i lobet af den nz-
ste ti 4r vare steget til mere end 250.000. Dette skyldes blandt andet,
at kun 10 % af de ca. 2,5 milliarder kroner der arligt anvendes pa dia-
betesomradet anvendes til forebyggelse. Det skyldes ogs4, at det er
vanskeligt at fa diabetikerne til at folge de undersogelser, behandlin-
ger og livsstilsendringer de anbefales. WHO skonner, at det er reali-
stisk at halvere antallet af sendiabetiske komplikationer, over de nzste
otte til ti 4r, men dette forudsatter, at der sxttes ind pa flere omrader,
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herunder systematisk undervisning. Dette er samstemmende med
Sundhedsstyrelsens (1994) og Diabetesforeningen anbefalinger (1-
998). Pa trods af en stadig mere malrettet undervisning, er det inter-
nationalt anerkendt, at serligt unge har mange problemer med at re-

gulere diabetes (Robinson J.J.A. et al 1995). Rosenquist (1995) skriver: AWe
therefore need to learn more of the patient’s understanding of the
disease and how to handle it in the health care system. Hence, staff
must find out how patients achieve competence in handling their dis-
ease and how best to support them in this learning process(@.

I januar 1993 abnede en diabetesskole pa et universitetshospital.
Formilet med skolen er at den enkelte diabetiker skal "opnd en for-
bedret egenomsorg, livskvalitet og diabeteskontrol, og dermed en re-
duceret risiko for opstielse af udvikling af senkomplikationer". Malet
er at "undervisningen tager udgangspunkt i den enkelte diabetikers
oplevelse af egen situation og forudsztninger” samt at "diabetikeren
opnar viden om og forstdelse for sygdommens natur, dens konse-
kvenser for livsstil og livsmuligheder samt for behandlingsprincipper-
ne, s han/hun har forudsatninger for at kunne handle ud fra disse"
(Andersen Skov, Basset og Beck-Nielsen 1994). The International
Diabetic Federation (IDF 1997) skriver om den undervisning der til-
bydes diabetikere, at der er serdeles vasentligt at effekten og kvalite-
ten af diabetes undervisning lobende evalueres, og at indsatsen regu-
leres herefter. Pa trods af, det lenge har varet afdelingens onske, er
diabetesskolen endnu ikke blevet evalueret.

Det er projektets formal:

* at afdeekke, hvilken betydning det har for et ungt menneske at i
den kroniske lidelse:IDDM,

* at beskrive, hvilke onsker og krav et ungt menneske med IDDM
har til sig selv, sine nzermeste og til de professionelle, der skal vejlede
og behandle ham/hende,

* at analyserer den strukturerede undervisning diabetikere tilbydes,
herunder diabetesskoler, med henblik pa at afdakke hvilke ideologier
der ligger til grund for disse, samt med udgangspunkt i en konkret di-
abetesskole at undersoge hvordan og hvorvidt disse omszttes i prak-
sis.
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* at undersoge, hvorvidt de tilbud om der gives pa diabetesskolen,
indfrier den unges onsker og krav, med henblik pa at vurdere,
om disse opleves betydningsfulde eller ¢j for ham/hende,

* 1 lyset af ovenstdende undersogelse, at foresld konkrete tiltag i for-
hold til den fremtidige peedagogiske indsats, overfor unge med
IDDM, med henblik p4 at opna et forbedret samarbejde mellem den
enkelte patient og behandlerne omkring integrering af sygdommens
konsekvenser i savel den aktuelle hverdag, som 1 fremtiden.

Teori

Projektet vil relateres til en raekke teoretiske udgangspunkter. Teori-
erne vil blive anvendt til dels at treekke generelle tendenser fra data-
materialet, dels til at sztte de unges handlinger

(eller mangel pa samme) i en teoretisk kontekst, samt til at analysere
personalets viden og holdninger. Blandt de vasentlige teorier vil der
vare teorier om:

Sundhed og sygdom. Set i patientens perspektiv, kan det at fa en
alvorlig kronisk sygdom som diabetes, forstds som et brud med en
hverdag uden sygdom, mod en ny hverdag hvor sygdommen er med
hver dag. I folge kultursociologen Helle U. Timm (1997) er det ken-
detegnende for dette (leg)perspektiv, at det gar pé tvars af forskellige
sektorer og sygdomsforstielser og knytter sig til det individuelle livs-
forleb og den individuelle livssituation, herunder familie forhold og
hverdagskulturelle tilhorsforhold. Lagperspektivet adskiller sig pa fle-
re vesentlige omrader fra det professionelle perspektiv, der ofte for-
holder sig til sygdomme i et systemperspektiv (Ibid). Trods en inten-
siv og systematisk undervisningsindsats, er andelen af sendiabetiske
komplikationer hos insulinkrevende diabetikere er meget stor. Dette
kan meget vel tenkes at skyldes, forskellen pa den sundheds- og syg-
domsopfattelse der kommer til udtryk hos henholdsvis den enkelte
patient og i den behandlingsmessige praksis. Sagt med andre ord, op
fatter patienten maske ikke de professionelles budskaber som ved-
kommende eller betydningsfulde, og handler derfor ikke i overens-
stemmelse hermed. Samtidig forstar eller inddrager de professionelle
ikke patientens konkrete virkelighed i de tilbud der gives. I folge filo-
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sof og psykolog Steen Wackerhausen (1997) tages der ofte i sygehus-
vaesenet udgangspunkt i en bestemt sygdomsopfattelse med tilhoren-
de "standardlister" over sygdomme og interventionsformer. Standard-
lister, der i folge Wackerhausen, er "etableret uathangigt af og losre-
vet fra patientens livsbetingelser, kulturelle tilhersforhold og verdiop-
fattelser(@ (Ibid: 246). Wackerhausen skriver at patientens konkrete
virkelighed s&a/inddrages i praksis sifremt denne skal udvise respekt
for patienternes autonomi og kulturelle forskellighed, men at dette
sjzldent sker (1bid). Folger man denne tankegang, og mange andre for-
skeres bidrag til forstielsen af dette perspektiv ( herunder Kleinmann 1988 og
Toombs 1992) betyder det, at hvis indsatsen skal vare mere "behovs ori-
enteret”, som WHO, Sundhedsstyrelsen og Diabetesforeningen anbe-
faler, er det nodvendigt at f4 indsigt i den enkeltes perspektiv pa
sundhed og sygdom .

Krop, kon og diet. Teorier om den kennede krop og diciplinering
af denne via dixter inddrages i projektet, fordi det er kroppen, der er
barer af sygdommen, og som rummer de erfaringer diabetikeren op-
nér via kostregulering, blodsukker malinger, insulininjicering, symp-
tomer pa lavt og hojt blodsukker, pa begyndende komplikationer med
mere. Konsperspektivet er serdeles relevant 1 denne sammenhaeng,
fordi international forskning (herunder :Chon mfl i Diabetes Care, 1997) Viset,
at der unge kvinder hyppigere indlegges pa hospitalet pa grund af di-
abetesrelaterede problemstillinger, herunder syreforgiftning, end javn
aldrende mznd, og at der er en storre andel af unge kvinder med dia-
betes der har spiseforstyrrelser, end blandt jevn aldrende raske kvin-
der. I denne undersogelse, vil konsperspektivet indgd som en vasent-
lig dimension i forstdelsen af, hvad det betyder at fa diabetes som ung
mand eller kvinde, lige som det vil blive undersogt om de udenland-
ske resultater stemmer overens med forholdene blandt diabetikere
padiabetesskolen. I folge sociologen Brian S. Turner (1992) omfatter
menneskelig handling og interaktion mere end "blot kyndighed, in-
tentioner og bevidsthed" og ensker man at forstd denne handlen, er
det nodvendigt at inddrage en sociologisk teoti om kroppen. Krop-
pen er et af vores kulturs tydeligste symboler pa smag og stil, pa kon-
trol og magt. Man ikke blot "hat" en krop, i sociologen Thomas Bet-
gers sprog, man "et" ogsa en krop og i den forstand bliver diztregule-
ring for en diabetiker en regulering af kroppen, af livet.

Problemformulering
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I relation til projektets to dele opstilles folgende problemstillinger:
ad. 1.

* Hvilken betydning har den enkelte unges kon, personlighed, livshi-
storie, hverdagskulturelle tilhorsforhold og aktuelle livssituation, for
hvordan diabetes forstds, opleves og integreres i hverdagen og for
hvordan den unge handler i relation til denne lidelse ?

* Hvilken betydning har lidelsen for den enkeltes kropsopfattelse?
Hvad betyder det:

- at kroppens funktioner "offentliggores” og underlegges kontrol og
observation ?

- at aldrig kunne "glemme" lidelsen pa grund af den daglige pamindel-
se med blodsukkermalinger og insuli-
ninjicering?

- at afvigelser fra stort set alle hverdags handlinger, herunder aktivitet,
hvile, indtag af mad og drikke, giver sig udslag i kropssymptomer ?
ad. 2.

* Hvilke overvejelser, holdninger og videnssyn 14 til grund for opret-
telsen af de forste diabetesskoler 1 Danmark?

* Hvilke overvejelser, holdninger og videnssyn ligger til grund for til-
retteleggelsen af den strukturerede undervisningen i dag?

* Hvilken effekt har gruppeundervisningen pa diabetesskolen i for-

hold til den enkelte unges oplevelse af handlemuligheder i hver-
dagen ?

* Hvilken effekt har den individuelle undervisning og vejledning i
forhold til den enkelte unges oplevelse af handlemulighe-

der i hverdagen ?

* Hvilke behov og problemer opfatter personalet pa diabetesskolen
de unge med IDDM har, ogi hvilken udstraekning opfatter persona-
let det som deres opgave at imedekomme disse ?

* 1 hvilken udstrekning imedekommer diabetesskolen de i underso-
gelsen afdakkede behov- og problemomrader hos unge
med IDDM?

Metoder
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For at fa indblik i de unges erfaringer, i forbindelse med integration af
en kronisk sygdom 1 hverdagslivet, folges en mindre gruppe, med for-
skellig baggrund, over tid. Dette kraver metoder, der kan na ny viden,
og der vil primeart blive arbejdet med metoder inden for den kvalita-
tive forskningstradition. Disse metoder udvalges, fordi de velegnet til
at afdaekke det subjektive perspektiv, og fordi kvalitativ forskning er
veerdifuld dér, hvor der eksisterer sparsom viden om det emne, pro-
blem eller situation, der studeres, og fordi forskningen kan afdakke
processer, der ikke umiddelbart er synlige (Kvale 1997, Fog 1995, Holloway &
Wheeler 1996, Spradley 1979). Der er forud for pabegyndelsen af Ph.D. stu-
diet foretaget pilotinterviews med unge med nyopdaget diabetes. In-
terviewene var struktureret ud fra oplysninger om aktuel diabetessta-
tus inklusiv komplikationer samt folgende fire temaer: Bagerund og
hverdagslivserfaringer med diabetes, sundhed og sygdomsforstaelse,
krop, og fremtidsvisioner. Disse temaer viste sig at vare relevante og
gav meget information om den enkelte unges oplevelser med diabetes
( se evt. vedlagte arbejdsrapport fra december 1998 med henblik pa
beskrivelse af de konkrete interviews). Det viste sig dog at interview-
ene skulle vere meget lost struktureret og individuelt tilpasset for at
Agive noget@. Den individuelle tilpasning fandt sted via inddragelse
af reference til bla. klasserumsobservationerne og pa denne made blev
det tydeligt at observationerne og interviewene kommer til at stotte
hinanden i bestrebelsen pa at trenge dybere ned i forstielsen af de
unges situation.

a. Litteratursogning. Udbygning af analyserammen, indsamling og
vurdering af andre (nationale og internationale) resultater pa omradet.
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b. En teoretisk analyse af den strukturerede diabetesundervisning i
Danmark, baseret pa indsamlet materiale fra undervisningsstederne
(skoleskemaer, malsxtninger, patientfoldere, og andet), pa kvalitative
interviews med udvalgte noglepersoner, pa artikler og andre skriftlige
kilder.

c. Observation af diabetesskolens aktiviteter herunder undervisning,
vejledning, ambulatorie konsultationer, samt i forbindelse med evt.
indleggelser af de udvalgte patienter. Der vil blive arbejdet med inspi-
ration fra klasserumsforskningen (L. Goffmann 1992, Rask-Eriksen T. 1995, mfl)
med henblik pa at afdekke det abne og eventuelt skjulte pensum i
undervisningen, samt at vurdere hvilken relevans denne opleves at
have for den enkelte elev.

d. Kvalitative interviews med ca. ti yngre mend og ti yngre kvinder,
umiddelbart efter diagnosen samt minimum en gang inden for de nz-
ste to ar. Formalet med det kvalitative forskningsinterview er, i folge
cand. psyk. Jette Fog (1995), at afdekke det subjektive perspektiv.
Milet er at afdaekke og systematisere logikken 1 udsagn, og via samtale
opnd dokumenterbar indsigt i, hvordan netop disse personer oplever
deres situation og hvorfor de handler som de gor. Etnografen James
P. Spradleys (1979) overvejelser og metodiske anvisninger i bogen The
Ethnographic Interview vil danne udgangspunkt for den praktiske
tilretteleggelse og udforsel af interviewene. I folge Spradley, er etno-
grafiens arbejdsomride beskrivelse af kulturer med henblik pa at for-
stda andre menneskers méde at leve pa. Fremfor at studere mennesker,
leerer etnografien fra af mennesker. I dette projekt, er det malet, at la-
re om livet som ung med diabetes at kende gennem den enkelte unge,
for pa denne mide bedre at kunne tilretteleegge stotte, vejledning, og
undervisning pa en made, som i hejere grad stemmer overens med
hans/hendes behov. Det er en vasentlig del af projektet at de unges
erfaringer bliver placeret i en tidsmassig ramme fordi kroniske syg-
dommes tidsperspektiv betyder at sygdommens forskellige stadier in-
tegreres med individets alder og position (Bury 1991).

e. Dagboger skrevet af nogle af informanterne. Dagbogsmetoden
rummet, i folge cand. ped.et psyk. Ask Elklit (1986), en raekke af de
samme metodologiske problemstillinger som interviews og observati-
on og herudover har de den fordel at de "forsyner én med relativt in-
takte adferdsenheder, at de fremviser et multi-variabelt billede af de
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molare aspekter ved adferd og situationer med mange samtidige og
fortsatte sammenhange bevarede" (Elklit, 1986:86).

f. En deskriptiv undersogelse af Diabetesskolen.

g. Interviews med de professionelle pa Diabetesskolen.

Analyseramme

Der arbejdes indenfor en tvarvidenskabelig referenceramme, 1 ske-
ringspunktet mellem human- samfunds- og sundhedsvidenskab. Ved
at forsta patientperspektivet (og det professionelle perspektiv) i et
hverdagslivsteoretisk perspektiv inddrages en analyse af bade det
samfundsmessige, det hverdagskulturelle og det subjektive niveau.
Det betyder, at det at vare patient, og professionel, har en bestemt
betydning og indhold, der heenger sammen med alle tre niveauer.
Vagtningen af forholdet mellem empiti og teori befinder sig pa disse
niveauer og den hverdagslivsteoretiske tilgang relateres til projektets
empiriske fund, via teori og metode, udviklet indenfor primaert antro-
pologiske og sociologiske traditioner, men ogsa inden for psykologi-
en, padagogikken, filosofien og sygeplejen. Analysen som vil blive
foretaget lobende, vil dels relateres til kategorier opstillet pa forhand,
som er teoretisk funderet (sundhed/sygdom, krop/ kon/dizt, livshi-
storieforskning, hverdagsliv, refleksivitet mm.) og dels til kategorier
som udspringer af materialet undervejs.

Beslegtet forskning
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Undervisning har i mange ar varet et nogleord i behandlingen af dia-
betikere. IDF’s konsulentafdeling vedrorende diabetesundervisning
skriver at: "The only tool that can help people with diabetes to over-
come all these issues and to liberate or empower them is education”
(IDF, 1997:3). Der eksisterer ogsa mange undersogelser (primeart i
udlandet) der viser sammenhazxngen mellem undervisning og diabeti-
kerens metaboliske kontrol og livskvalitet. Disse konkluderer gene-
relt, at vejen til storre kontrol over egen sygdomssituation gar via un-
dervisning ( f.eks. Mithlhauser & Berger 1993). Men undersogelserne viser og-
s, at der ikke nodvendigvis er ssmmenhang, mellem struktureret
undervisning og forbedret klinisk kontrol, eller at god metabolisk
kontrol hanger sammen med oplevelsen af subjektiv velbefindende
(Ludman et al. 1990). Disse undersogelser er for storstedelens vedkom-
mende baseret pa kvantitativ metodik. Indenfor de medicinsk socio-
logiske og antropologiske omrader, har man i flere ar arbejdet med
den samfundsteoretiske og kulturelle betydning af livstruende og kro-
niske sygdomme, herunder ogsa nogle fa projekter om diabetes. Som
eksempel kan navnes sociologen David Kellehers (1988) undersogelse
om copingstrategier og non-complience. Denne viser, at det ikke er
tilstrckkeligt for leger og sygeplejersker at vaere optaget af diabetike-
res viden om sygdommen, men at de mé inddrage og forholde sig til
at diabetikere anvender flere forskellige strategier til at handterer li-
delsen i hverdagen. Han skriver: "The strategies adopted by patients
relate to a broad psychosocial terrain, and this needs careful consid-
eration if the experience of living with diabetes is to be at the centre
of medical management" ( Kellehers, D. i Anderson & Bury 1988:154). Et andet
relevant studium er Margareta Maunsbachs Ph.D afhandling AEn
ting er teori- noget andet er praksis@ (1999). Denne undersogelse af-
dekker Aaspekter af compliance og noncompliance blandt type-2 di-
abetikere(@ med udgangspunkt i Diabetesskolen i Arhus. Maunsbach
skriver om diabetesskolerne A det ideologiske og sundhedspzdagogi-
ske grundlag for patientundervisningen synes implicit snarere end
eksplicit@ hvilket vanskeliggor en systematisk og lobende proces- og
effekt-evaluering ( Maunsbach 1999: 2206).

Det har ikke veret muligt at finde forskning indenfor diabetesomra-
det, der vaegter bade det subjektive og hverdagskulturelle niveau, som
har det tidsmassige perspektiv, og som baseres pa kvalitativ forsk-
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ningsmetodik (i databaserne Medline, CINAHL, Social SciSearch,
Psyclnfo, og Sociological Abstract ved at kombinere sogeordene Di-
abetes og IDDM med interview, coping, follow up study, longitudinal
study, qualitative methods & patient perspective). Dette fund bekraet-
tes af nationale diabeteseksperter. Projektet kan sdledes blive et pio-
nerarbejde inden for forstaelsen af unge diabetikere, bide i national
og international sammenhzang,.

Etiske overvejelser

Nir man onsker at lave undersogelser som involvere mennesker,
vaekker det altid etiske overvejelser. I den type undersogelse som jeg
onsker at lave, kan det naxsten ikke undgis at sxtte tankeprocesser i
gang hos de unge og hos behandlerne, at de far stillet sporgsmal om
deres handlinger og holdninger som de miske ikke selv har overvejet.
Derfor er det vaesentligt, at de der indgar 1 denne undersogelse, ken-
der dens formal og ved at de til enhver tid kan sige fra. De unge in-
formeres forud for det forste interview skriftligt om projektet. Her
gores de opmerksomme pi, at deltagelse i projektet er frivilligt og
anonymt, samt at de til enhver tid kan traekke sig ud af projektet. Ved
enhver ny henvendelse til de unge vil de blive spurgt om de forsat er
indstillet pa at deltage. De professionelle der deltager i undersogelsen,
informeres mundtligt og skriftligt om projektets mal og metoder og
modtager herudover lobende information pa meder. De professionel-
le der deltager sikres samme grad af anonymitet som de unge. Pro-
jektbeskrivelsen er godkendt af den lokale videnskabsetiske
komite den 11/11999.

Tidsramme

1/8-1999-31/1-2000: Dataindsamling, start pa fortlebende analyse,
deltagelse i relevante PhD- kurser samt 1.Nordic Interdiciplinary
Conference on Qualitative Methods in The Service of Health, Halm-
stad med poster. .2-2000-31/7-2000: Dataindsamling og analyse, del-
tagelse 1 relevante kurser samt 6°th Annual Qualitative Health Re-
search Conference med foredrag. 1/8 2000-28/2-2001: Dataindsam-
ling, analyse samt deltagelse i 17 International Diabetes Federation
Congtess i Mexico med foredrag. 1/3-2001-31/5-2001: Studieophold
ved University of British Columbia, Canada med tilknytning til sivel
Institute of Education og School of Nutsing. 1/6-2001- 31/7 2002:
Analyse af teori og empiriske fund, udarbejdelse af PhD-athandling.
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Bilag nr: 2

Audit Report on “ The internet as a research medium in a qualita-
tive study”, held at Roskilde University Centre on the January
18 th 2001.

Participants:
Present at the audit/metaevaluation session was beside myself (BHH): Profes-

sor in social psychology Thomas Leithéuser (TL) Bremen, professor, sociolo-
gist and head of the Centre for youth research Birgitte Simonsen (BS)
Roskilde University Center, PhD-student and psychologist Hannah Boll (HB).
PhD-student and psychologist Birgitte Bonnerup (BB) and Student-student
and MA of Nursing science Nellie Sorensen (NS), all Roskilde University Cen-
tre. Master of communication and computer science, PhD-student Annegte-
the Nielsen (AN), had also read the material and commented on it in a letter
that was send to everybody. Even though she could not be present, her com-
ments were drawn into the discussion.

Aim:

The aim of the discussion, from here on called the audit, was to have a multi
professional evaluation of the presented methodological draft and transcript
from a e-mail based interview, in order to clarify its validity (in the sense the
extent to which a method of data collection processes the quality of being
sound or true as far as can be judged the method and the data).

Form:

The participants all had received the material in good time (minimum a week
before) and were acquainted with the purpose of the audit. The whole session
was recorded. The session began at 9:45 and lasted until 12:00.

Process:

The audit began with a short presentation round. Hereafter BHH referred to a
new article about the differences and similarities between on- and off line rela-
tionships. Hereafter there was a round, where each participant stressed the
points of special interest or concern. These were discussed in the whole
group. After a break the group looked more closely at the specific text. Finally
each group member summarized, and commented the data again.

The construction of the report:

The report is build upon transcripts from the tapes and from AN’s written
contribution. Although many interesting subjects were addressed in the audit,
only the points relevant to the aim will be presented. This will be done first in
short summarising statements, followed by examples from the transcript in
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order to show how these conclusive remarks are constructed. The written re-
port will be presented to the participants for approval and or comments.

Special interests:
NS: Many patients learn and use the professional language they learn at the

hospitals, and you will see that in the data. BHH: that is clear in the case
where the young girl reproduces the formal statements: I’'m not being con-
trolled by my diabetes, I’'m in control, and I don’t get anything out of feeling
sorry for myself. I call this a tape-recorder statement; they ate clichés, and the
replies of the “good patient”. BB: but it is also a conjuration, its something
you wish, its also a cliché, its also what the grown ups want you to say, but
they want it to be like that. BHH: It is not something specifically for he young
people; it’s the mantra of a chronic illness. HB: does the mantra have an influ-

ence on the identity of the child? Because she becomes what her mantra tells
her to do?

Issues of concern:

Identity

The main problematic area addressed was the question of the identity of the
research subject. Because of the interest of the specific study is about the lived
experiences of young people with diabetes, is was stressed that it is important
that the researcher becomes as sure as possible about the

Of-line identities of the research subjects. It was suggested that the language
and the specific style would point to the identity of the person. The fact that
the researcher in this case, had information’s about name, family background,
and often address, telephone numbers and sometimes information about
where the individual young person went for diabetes-control, was as much
“proof” as possible, even though it was stressed by BHH that she had not
controlled these information’s.

Examples from the audit:

BS: “Something that really has to be dealt with in this method is to make sure that the par-
ticipants have an of-line identity, that they are real persons. Here I speak from my bactk-
ground in sociology, it is a simple question, but yon have to be sure as a researcher. When
you are sure that these are persons, then that’s it! Theoretically you may be corresponding
with fewer persons, with constructed identities, that are what bappens in chat-rooms. How
can we be sure about this? I mean it on a very simple level. (...) I don’t think its that
unlikely that one conld assume an identity as a diabetic; you get a warm and caring person
to receive your e-mail. (...) I think if they give you details like you mentioned like their fa-
thers education and employment, then you are a step further to be sure that they are what
they say, and then how they then construct their identities, that’s a more complicated ques-
tion, becanse they are still constructing their identities, but then we are as sure as we can be
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that this is a young person who has diabetes, and that we are not talking to some bhypochon-
driac who like to get good advice and sympathy.

NS: “Young people in the health care system have confidence or non-confidence on the ex-
perts. And they know you are an expert, in a way you are representing them you are an ex-
pert, weather you tell them you are a nurse or not. Dealing with that subject, diabetes, why
should you be interested in diabetes if you are not. Maybe you can see it in some special
words in their letters, how are they addressing you, maybe you can find some clues there.”

TL: I think BHH gave some very interesting answers in the written text; the one is that it
wouldn’t be very likely for someone to take the role of a diabetic without being it; there are
other, perbaps more interesting roles to play on the Internet. You can control it by analysing
the text, is it an identical person or not, does he have a special style to talk about his prob-
lems? This you can compare.

The role of the researcher

The role of the researcher and the impact on the study was discussed. One
participant was concerned about the researchers style, not being neutral. This
view nobody else agreed upon, as it was stressed that the researcher should be
authentic and that this was necessary in order for a relationship to develop
where the research subject would contribute with reliable as well as private
data. The role of the researcher should, it was agreed be analysed in the final
work.

Examples from the audit:

NS: you are taking the role of an evalnator of Camilla, by saying “that’s good” are you not
taking the role of an expert here? You are not neutral as the researcher; this has an influence
on what you are gaining.

TL: if you wonld behave like an researcher in a experiment you wonld be something we have
criticised when we are asking “ who is the person- is he real or not? ““ and you are behaving
like” well I am a real person, but answering with general stereotypes becanse I want to know
something from you, the other one must be sure that you are a real person, and you are an-
thentic, because that is what I want the other person to be too. You must be engaged in this
problem and you must have a special opinion, this you can later analyse your own opinion,
like your method of andit, its very good. Becanse you get a lot of transference problems if you
do not show, who you are, or who you in an authentic way believe you are.

HB: and yon always have an interest and they must know this.
BB: you have to respond to her way of miirroring herself to you, and to me that’s quite a
good choice, mainly it fits in to my imagination of you, what conld you else do? You are re-

sponding in your own way as you would if you were interviewing her f2f, it doesn’t disturb,
you respond in your style to her style.

314



TL: she is seeking for recognition and you are giving it to her by asking her questions based
on her story and not a standardised scheme of questions.

New questions, potentials and new directions
By looking at the case of Camilla, attention was drawn to particularly two is-
sues;

1) The construction of an identity with diabetes On-line

Camilla described herself and other young people living with diabetes as dia-
betics, she objectified this position by referring to other young people without
diabetes as normal, not belonging to the group, she now was a part of. It was
interpretated that this identity was strong, based on the statements and on the
concern Camilla had for the researcher i.e. “take care of yourself”

Examples from the audit:

NS: she talks about herself as a diabetis- BB: she describe herself and the other young peo-
Ple as belonging to a group- and the other/ normal. HB: they alienate the diabetes, make an
object-subject relation TL: she is experiencing the illness like a discriminated black women
or black man, an objective identity, it’s not normal, it’s objectifying. And the communication
with you: what side do you belong to? What's your interest? HB: she is trying to position
you. TL: he shows that she can take care, and she tells you: take care/ be in control. TL: be
as 1 am. In that way she is showing a strong identity. BS: the construction of identities in the
Jaceless society seems more free, and much more gpen.

The youth discourse as interpreted by Camilla and supported by the re-
searcher.

The chronic illness discourse “be in control, don’t feel sorty for yourself, you
can manage” is reproduced in the case very clearly, and it is evident that this
discourse acts like a mantra, without much relation to the every day life prob-
lems presented. This discourse is also a very strong youth culture discourse,
promising the freedom to choose and not to choose, whatever one likes. The
group questioned the realism behind the choices as described by Camilla.
The discourse, it was found, was supported by the researcher due to the style
of very open questions, signalling nothing was wrong to bring up or talk
about. This it was found, supported the feeling of insecurity of Camilla, and
led her to question the quality of her own contribution, i.e. “I don’t know if
this is right/what you want” ect. There was agreement on the point that this
discourse also is an utility/economic discourse, and that this perspective could
be relevant to look at.
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Examples from the audit:

BS: regarding the mantra- it has a special dimension when its being used because it goes
right into a discourse that is very, very strong, they are told there is nothing to bind you, you
have a total liberty of choices, its accentuating something that is a big tllusion about being

young.
HB: it makes them victims, becanse they have accepted that they can choose.

HB: You (the researcher) are saying: do it your way! Be who you are- construct who you are,
do your own thing. You are also supporting that disconrse by saying you decide. You go with
the disconrse of “do it your own way”

NS: it is an economic disconrse of utility, cist/ benefit, it comes in there, TL: it’s not her dis-
course; her disconrse is how she is using the economic discourse.

HB: it is very significant that she talks about that she has chosen, because there is all there
different choices, am 1 doing it the right way or the wrong way? It sounds like there are so
many choices that she sounds insecure, like she doesn’t know if she is doing the right thing or
not. The reason is that there are many different things she could be doing (...) it’s a reflec-
tion on a very fragmented world where she bas to choose between the pieces to mafke it become
right. The fact she uses the word choose, mafkes me wonder how much choice there is in this
huge lot of choices that she bas. 1t's a double bind, becanse she bas to choose it, but somebody
else knows what it is.

BB: it sounds like a mantra too- to my image it like she wants so much to be able to choose
that way.

TL: Camilla is telling the researcher “1 don’t want to be in a position where other people
control me- they are controlling me as an outsider”. She shows you that she want to be a se-
rious partner: “1 bhave many possibilities, 1 m not like the standardised image of diabetics
the normal people have of me” (...) she want to get rid of an situation where a lot of images
projecting on her as an outsider, and she want to get rid of the images and come to real per-
sonal communication, she want to be real.

Potentials and recommendations

There was a strong agreement that the data from the study could serve as
identically important data as the face to face interviews, due to the depth and
quality of the data, and due to the relatively security of the identities of the re-
search subjects.

It was agreed that in this study, it is important, to describe the research proc-
ess and construction of data relatively detailed, because it is a new research
approach.
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There was an optimistic feeling about the potentials of Internet research but
also an acknowledgement of the need to develop tools to be surer about the
identities of both the researcher and the researched, and also to get closer to
an understanding of the communication style that this kind of interaction
represents.

Examples from the audit:

BS: The method has potentials especially in relation to youth since the Internet is their me-
dinm

BB: the medinm is great for following how the participants change their minds and develop
there thinking about things, much more than in face to face contacts. (...) This makes this
such an interesting tool because the research participant can unfold it very slowly when she is
ready to do it, the pain of not being able to choose when you want to. You can’t choose to get

rid of the pain of being chronic ill when you are young. You can’t choose not to be sorry, you
will be.

TL: we can analyse the possible disadyantages, but the Internet situation is a good situation
Jfor the young people because they can say things very open minded, they must not fear prob-
lematic reactions, and this open-mindedness is very interesting in interpretation terms. An-
other point is that they don’t talk, they write, and to write a text is another way than to
talk to another person, an important aspect of reflection. (...) And that is a chance becanse
they are very open, they talk very quick about intimate problems they bave, and they
wouldn’t do that in face 1o face situations. And in that respect the Internet has a chance we
must think about, concerning the reflecting and changing mind (...) “We must create meth-
ods to make sure, with our questions and the analysing of the answers, that this is not a real
person but a player.

HB: what they are doing when they are writing is constructing their identity, giving you clues
to who they are, which might be different than if they stood in front of you, and the identity
they construct when its written down is more rational in some way. BS: The opposite can
also happen. TL: and that’s a wonderful thing!

BS: I do think you have a very reliable material, and I think you have a goldmine in data,
but there are a lot of discussions, you have some decisions to make.

BHH: can I treat these data; give them the same value as the face to face interviews? BS:
Yes, HB: it depends on your view on knowledge, if you think its constructed then its rele-

vant, if you have the medical view you cant.

BB: this is one method among other methods, it bas its advantages and it has its disadvan-
tages, the main point is to be sure of the limits. You are in a learning field, as every body else

317



doing research on the Internet. I find the dialogues very clear, 1 am talking to you, I am con-
structing the person I want to talk with, that’s telling me a lot about the feeling I am having,
it’s a very serious tune about fear of death, that can be dealt with very gentle and slowly. It’s
important to recognise the difference of generations, that we are still very careful but the young
people are not regarding the medinm as alienating.

Concluding remarks
The audit preformed confirmed the validity of the constructed method and of

the data presented.

318



