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SAMMENDRAG

Erfaringer knyttet til & leve med type 1 diabetesifa et pasientperspektiv: En
kvalitativ studie

Anne Karin Bygnes Burt
Masterprogram i helsefag, Studieretning sykeplééagkap
Institutt for samfunnsmedisinske fag, Universitétdergen

Studien er basert pa pasienterfaringer knyttét lélve med type 1 diabetes, og er forankret
i et kroppsfenomenologisk perspektiv.

En rekke livskvalitetsstudier er publisert knytietliabetes type 1, men fa studier sier noe
om hva som ligger bak tallene. Hensikten med detundien er a generere dybdekunnskap
om hvordan pasienter som lever med type 1 dialmegsr utfordringene i dagliglivet og
hvordan de opplever a leve med sykdommen.

Forskningsmaterialet er samlet inn gjennom 10 denkisirerte kvalitative dybdeintervju.
Informantene var strategisk utvalgt; 7 kvinner omé&nn mellom 18-54 ar.
Analyseprosessen trakk pa Malteruds (2003) ank/tismmeverk med
dekontekstualisering og rekontekstualisering andkaberte intervju som sentrale element.

Studiens resultat viser at & leve med diabetesbaener utfordringer som pavirker
informantenes liv pa en sveert giennomgripende niégtsevesenets ofte ensidige tallfokus
knyttet til metabolsk kontroll fremstar i kontrasit pasientenes behov for bredere
tilneerminger til problematikken. Informantene omyae at seerlig fastleger mangler
kunnskap om kompleksiteten i problembildet. | mated spesialisthelsetjenesten blir
imidlertid utfordringene mgtt gjennom et lang medhetlig helsetilbud. Utfordringen er
tilgjengelighet. Selvregulering av blodsukkeret bdt ny autonomi og nye muligheter for
diabetespasienter, men farer ofte til at ansvareb&éhandlingen pa en mer grunnleggende
mate tillegges pasientene.

Ngkkelord: diabetes type |, variabelt blodsukketpdbukkermdling, selvregulering,
autonomi, normalitet, helseperspektiv, kroppsfenootai.






ABSTRACT

Experiences of living with type 1 diabetes from a g@tient perspective: a
qualitative study

Anne Karin Bygnes Burt
Advanced Master of Health Science Study, Sectiddwting Sciences
Department of Public Health and Primary Health Chi@versity of Bergen

The present study is based on patient experienicégiray with type 1 diabetes, and is
rooted in a perspective based on the phenomenoilitipe body.

A number of life-quality studies linked to diabetigpe 1 have been published, but few
address what lies beyond the numbers. The purdode @resent study is to generate in-
depth knowledge about how patients living with typdiabetes face everyday challenges,
and how they experience living with this disease.

The research material has been collected througbetf-structured, qualitative in-depth
interviews. The informants were chosen strategicallwomen and 3 men between the
ages of 18-54. The analytical process drew on Malte(2003) analytical framework with
decontextualization and recontextualization of¢ibed interviews as a central element.

The results of this study demonstrate how livinghviype 1 diabetes involves challenges
that affect the lives of the informants in a prafdumanner. The often one-sided focus of
the health service on numerical values associatédmetabolic control appears in contrast
to patients' need for a broader approach to thblgms. The informants experience that
primary care physicians in particular lack knowledgf the complexities involved.
However, in meeting with the specialist health cdhe challenges are faced through a
more complete and holistic health service. The wdallenge now lies in availability.
Being able to regulate ones own blood glucose $etias enabled greater autonomy and
new opportunities for diabetes patients, but fredyet also places the responsibility of
the treatment process to a greater extent on tienpathemselves.

Keywords: diabetes type 1, unstable blood glucbkmd glucose testing, self-monitoring,
autonomy, “normality”, health perspective, phenooiegy of the body.
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Referanselisten er lagt til bak i oppgaven melloml@ttende kommentarer og vedlegg.
Referansesystemet som er valgt er American Psygisblassociation eller APA system.

Nar teksten er sitat angis den i anfgrselstegnfoofgtterens navn blir satt i parentes,
sammen med arstall fra kilden, og sidetall angier étrstall, eksempelvis (Fog 2005, s. 21).
Nar informasjonen fra kilden som det refereresigiier tett opp mot sitat er dette gjort pa
samme mate. Spesielle uttrykk som er benyttet le@vet i kursiv i teksten. Om dette er

gjort av kilden som benyttes er denne informasjdrikgt sammen med referansen.

Spesielle uttrykk eller forkortelser er forklartplende i teksten eller i fotnoter som er

nummerert med tall (1,2,3).
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1. INTRODUKSJON
Studien er basert pa pasienters erfaringspersplekyitet til & leve med type 1 diabetes og
er forankret i et kroppsfenomenologisk perspekBtudien har benyttet og er basert pa

kvalitative forskningsintervju.

Historikk og bakgrunn

Diabetes mellitus kan i falge Mginichen (i Vaaler #12004) historisk sett deles i tre
perioder: oldtidsperioden, den diagnostisk periade den eksperimentell periode da
insulinet ble oppdaget. Den fgrste medisinske teést beskrev flere sykdommer deriblant
diabetes og behandling er "Ebers rapport” fra 169Q i oldtidsperioden. Papyrusrullene
ble funnet i et gravkammer i 1862 mer enn 3000eaeee i Thebe. | det andre arhundret
beskrev den tyrkiske legen Artaeus av Kappadok@agens Tyrkia) sykdommen som en
tilstand med veldig tarste, avmagring og stor vatindj, og han gav sykdommen navnet
diabetes som betyr "noe som renner igiennom” (Mfaalefl.2004, s.7). De indiske legene
Surruta og Sharruka kunne i det sjette arhundrir.eskille mellom to typer diabetes: en
som rammet "tynne personer som raskt dgde” og enrammet "eldre, fete” mennesker. |
den andre diagnostiske perioden, fra det 16. ametincar diabetes mellitus en kjent
tilstand. Den eksperimentelle perioden fra midtenl8. arhundret farte til at bukspytt-
kjertelens betydning i reguleringen av blodsukkétetkjent. | 1920 ble insulinet oppdaget
og lyktes produsert i 1922. De farste pasienteNerge ble behandlet med insulin i 1924
(Vaaler m. fl.2004, s. 7-10). Dette ble et vendé¢puor at personer med diabetes kunne

overleve med sykdommen

En rivende forskningsbasert utvikling har bidralttstadig nye insulintyper, behandlings
mater og teknikker. Ny kunnskap om blodsukkerkdhtrg tilgjengelig hjelpemidler som
blodsukkermalingsapparater har fatt mye oppmerksoniant mange nyere oppdagelser
kom kunnskapen i 1980 arene om at diabetesrelaertkomplikasjoner kunne forsinkes
eller unngas ved bedre kontroll av blodsukkereidfibDenne studien tar utgangspunkt i
pasienterfaringsperspektivet for a fA& kunnskap merdan pasientene selv erfarer & leve

med type 1 diabetes.



| denne oppgaven vil jeg konsentrere meg om detesokategorisert som type 1 diabetes.
Som ung sykepleier arbeidet jeg ved intensivavdelinog siden medisinsk avdeling og
etter hvert ble arbeidsfeltet poliklinisk. Gjennodimsse erfaringene mgtte jeg mange
diabetespasienter bade med nyoppdaget diabetes sgnd hadde levd med sykdommen
over tid. Mange kjenner noen som har diabetes.tEBor& miste mormor i femtidrene av
type 1 diabetes, erfarte jeg selv at sykdommen festerte seg i siste trimester (8 mnd) i
annet svangerskap under temmelige dramatiske odigheter; akutt og absolutt
insulinmangel resulterte i koma diabeticum og kibsésten meg og sgnnen livet. De ulike
erfaringene bidro til at jeg oppdaget at sykdomimatide mange sider og dette utviklet seg
til et behov for a leere mer. Jeg valgte sykeplédmgkap ved Universitet i Bergen.
Grunnfag og mellomfagstilegget som ble avslutte®91 resulterte i en liten, men laererik
studie om type 1 diabetes. En rivende utviklingemriorskning, behandling og tekniske
hjelpemidler, har siden skapt forventninger hosémérsonell og diabetespasienter. Men
type 1 diabetes er fortsatt en kronisk sykdom semehkelte diabetespasient hver dag ma
forholde seg til. Erfaringsbasert kunnskap kan ee rom hvordan denne utviklingen

pavirker dagliglivet til diabetespasientene.

Kronisk sykdom er beskrevet pa forskjellige mat&jengedal og Hanestad (2007)
differensierer mellom eklinisk definisjonsom er basert pa en patofysiologiske forstaelse
som det & ha en sykdomligeas® og opplevelsen av det a veere sjik€ss som samsvarer
med enpersonlig definisjon(Gjengedal og Hanestad 2007, s.13, deres uthevBmhn
sykepleier finner jeg ogsa sykepleierne Curtin ofpkins (1998 s.6) definisjon av kronisk
sykdom som treffende i sin pasientneere helhetligeetming: "Kronisk sykdom er en
irreversibel, konstant, tiltagende eller latensthd eller svakhet som virker inn pa hele
mennesket og dets omgivelser, og som fordrer om&gegn omsorg, opprettholdelse av
funksjon og forebygging av videre funksjonssvikit"Gjengedal og Hanestad 2007, s.13,

deres oversettelse).

Type 1 diabetes er en kronisk sykdom som gker iaomf Sykdommen krever fortsatt

insulinbehandling, ernserings og blodsukkerkontrollil tross for framskritt og



kunnskapsutvikling er sykdommen fortsatt irreveebibog fordrer forebygging av
diabetesrelaterte tileggssykdommer gjennom god sokkerkontroll. | fglge Haug kan
utviklingen av en kronisk sykdom som diabetes l®irugs opp i alvorlige kriser hvor
behovet for omsorg, trygghet og falelsesmessighegding er stort. Ansvarsfordelingen
vedrgrende behandlingstiltak stiller store kravptisienter med diabetes fordi det meste
som skjer i hverdagen far betydning for "behandlingderingene og behandlingsresultat”
(Vaaler m.fl. 2004, s. 87). Type 1 diabetes griperi hele livsverden og alle gjgremal hos
den som rammes. | denne studien er pasienterfaengzektivet valgt ut fra interessen for
hva sykdommen betyr og hvordan den enkeltes hveveagen pavirkes. Pasienterfaringer
kan bidra til ny og utvidet kunnskap pa dette oratallunnskap som kan komme til nytte
for pasienter og helsevesenets diabetesomsorgigdiel studier viser at a leve med
diabetes kan oppleves forskjellig. Noen sliter ragme problemer i hverdagen, spesielt om
relaterte tilleggsykdommer utvikles (Neess og Emk2606).

Diabetes er en kronisk stoffskiftesykdom. Av vatene diabetes, er type 1 diabetes og
type 2 diabetes best kjent. Fellestrekk for persomed diabetes er hgy konsentrasjon av
glukose (sukker) i blodet. Dette har de som falgeea forstyrrelse i glukosestoffskiftet,
enten fordi de produserer for lite insulin, ellérde ikke kan utnytte insulinet godt nok.
Diabetes behandles med tilfgrsel av insulin elleira medisiner som bidrar til & bringe
sukkeret inn i cellene. Behandlingens formal eroinke sa nzer som mulig en ikke-
diabetisk metabolsk tilstand (Naess og Eriksen 2§08). Gjennom moderne regulering
stilles det krav til den enkelte om & flere gangkyglig utfare egenkontroller av
blodsukkeret. Det betyr at en ma stikke seg i egei og pafere en bloddrape pa en

tilpasset strimmel som deretter avleses i mmol pioditer pa blodsukkerapparatet.

Jeg gnsker a fa mer og dypere kunnskap om hvordara deve med diabetes type 1
pavirker dagliglivet og fremtiden til dem som ransn&jernen i denne studien vil veere &
undersgke hva som er av betydning for & leve goedl type 1 diabetes sett fra et

pasienterfaringsperspektiv.



Klassifikasjon av diabetes

| falge Vaaler har et ekspertutvalg nedsatt av WiN@rdens helse organisasjon) i 1999
foreslatt a dele diabetes inn i falgende fire hgvedper: type 1 diabetes, type 2 diabetes,
andre diabetestyper og svangerskapsdiabetes (Maal#r 2004, s.12). Type 1 og type 2
diabetes gker i omfang. | fglge Jervell var antalée 2000 beregnet til ca. 153,9 millioner
mennesker pa verdensbasis(Vaaler m. fl. 2004 s). 11Qorge er det i dag ca. 25.000
personer som lider av type 1 diabetes og type Betis innbefatter ca. 150 000 personer
(Vaaler m. fl. 2004).

Type 1 diabetes er kjent som insulinavhengig detel folge Vaaler er LADA (latent
autoimmune diabetes of the adult) en viktig undipge av type 1 diabetes. Sykdommen
innebeerer en langsom autoimmun destruksjon av déli&tae hos voksne og kan i starten
forveksles med type 2 diabetes (Vaaler m. fl. 260412). | falge Hanssen utgjer type 2
diabetes en rekke forskjellige sykdommer som har tdefelles at de alle gir hayt
blodsukker, men sjelden ketoacidose. Karakteristegsktype 2 diabetes er insulinresistens i
perifere vev, og utilstrekkelig insulinproduksjorbetacellene (Vaaler m.fl. 2004, s.36).
Andre diabetestyper er i falge Vaalgenetiske defekter i betacellefunksjan®fODY
(Maturety Onset Diabetes of the young) er den gatéi. Denne er karakterisert ved
hemmet insulinproduksjon. Andre diabetestyper regmterer flere undergrupperinger.
Svangerskapsdiabetes er enhver form for glukodeiaiose som oppstar under
svangerskapet (Vaaler m. fl. 2004, s.12 -13, detiesvinger).

Type 1 diabetes

Type 1 diabetes skyldes i fglge Vaaler absolutilinmangel som kan lede til ketoacidose
(Vaaler m. fl. 2004, s.12). | fglge Undlien og k) er sykdommen betinget av selektiv
immunologisk destruksjon (en autoimmun prosess) betgr gdeleggelse av betaceller i
pankreas som kan i paga i uker, maneder ellerraerfemanifest type 1 diabetes er fullt
utviklet. Sykdommen oppleves ofte dramatisk medttakykehusinnleggelse selv om

latenstiden (utviklingstiden) kan variere. | fglgadlien og Fglling oppstar manifestasjon



av sykdommen nar restproduksjon av insulin er 12Qi% av den normale (Vaaler m. fl.
2004, s. 31). Nar sykdommen har manifestert segy fiet til at insulinproduksjonen etter
hvert blir for utilstrekkelig til & opprettholde moal fysiologisk blodsukkerregulering. Nar
kroppen far tilfgrt for lite insulin vil blodsukket derfor gradvis stige. Dette kan utvikle
seg raskt og vil ubehandlet fgre til ketoacidosekoma som utlgser en akutt situasjon.
Kriterier for ketoacidose er fglge Hanssen blodsuldver 25 mmol / | og positiv ketostiks
(+++) i serum / urin (Vaaler m. fl. 2004, s. 182Rersonen kan dg om behandling og
insulin ikke blir tilfart raskt nok. Nar nyoppdagediiabetespasienter kommer under
behandling oppstar det i falge Undlien og Fallimgremisjonsfase som kan vare i uker
maneder eller ar. Pasientene opplever ofte atrdettéd fA god kontroll over sykdommen i
denne perioden fordi de kan dra nytte av endogstpneduksjon av insulin (Vaaler m, fl
2004, s.31).

Type 1 diabetes rammer barn, ungdom og voksneeiatlersgrupper, og i falge Joner
rammer sykdommen hyppigst mellom 15 og 29 ar. Hylpgien av sykdommen blant barn
og unge er doblet de siste 20 arene i Norge (Vamldt. 2004 s. 14). | fglge Undlien og
Falling er typel diabetes en genetisk kompleks aykdom resulterer i en autoimmun
gdeleggelse av betacellene i pankreas. Arsakenekngt knyttet til en interaksjon mellom
arv og miljgfaktorer. Gener i HLA komplekset pa kmmsom 6 er de genene som betyr
mest for en persons arvelige risiko for & utvikipe 1 diabetes. | tilegg mener forskere at
insulingenet VNTR har betydning for utvikling ayty 1 diabetes sammen med genet som
koder for molekylet CTLA-4. Miljgfaktorer er langher usikre, men det antas at medfadt
rubella infeksjon gir gkt risiko og det samme dgart D-vitaminniva hos barn. Det stilles
spgrsmal om naturlig infeksjonspavirkning hemmesngpm bruk av antibiotika og
vaksiner som i sin konsekvens resulterer i manglemdmunologisk modning og til
autoimmune sykdommer som type 1 diabetes. Betaeeignes ogsa a veere gmfintlig for
generelle cellegifter og toksiner som nitrosamimarn fgdt av eldre madre synes a ha gkt
risiko for utvikling av type 1 diabetes, mens laagg amming i enkelte tilfeller kan hindre
0g utsette utviklingen av diabetes hos barn. Deshdviklingen medfgrer at kroppen
reagerer fiendtlig pa eget vev slik at betacellede langerhansker gyer i bukspyttkjertelen

gradvis degenerer og dar. Utvikling av type 1 diab&kjennetegnes ved immunresponsen,



som er en autoimmun respons. Det betyr at immumapgissom normalt beskytter oss mot
virus og bakterier i stedet gar til angrep pa keopp celler (T- cellemediert sykdom).

Insulinproduksjonen opphgrer og blodglukosenivéiges (Vaaler m. fl. 2004, S 26 — 34).

Utviklingen av typel diabetes medfarer at diabetsigmter daglig ma behandle seg selv.
De mest vanlige teknikker med insulinbehandlingi élag multiinjeksjonsteknikk eller
insulinpumpebehandling. P& grunn av manglenddiisoduksjon kan personen ellers fa
ketoacidose pa grunn av hayt blodsukker som kamtfizkoma diabeticum. Ubehandlet er
dette sveert farlig og vil ogsa medfgre dad. Vedelypiabetes er insulinbehandling i sa
mate en livsnadvendighet for & overleve. | tilleggdet viktig med kostregulering og
mosjon for & oppna god blodsukkerkontroll. Maletatrdiabetespasienter oppnar god
egenkontroll gjiennom selv & male blodsukkeret flgamger daglig, far maltid og ved
behov. Manglende kontroll med sykdommen kan avsigyennom for hgyt langtidssukker
HbAlc (glykosylert hemoglobin) som er et kontrollnég et slags gjennomsnitt av
blodsukkermalinger de siste 2 til 3 maneder. Heapiler & motvirke at diabetespasienter
lever med for hgyt blodsukker over tid med fare &owutvikle diabeteskomplikasjoner
(tileggssykdommer) med dgdelig utfall. Lavt blodseik ved insulinfaling er vanlig ved
type 1 diabetes. | fglge Jorde mister diabetesp&sie@vnen til glukagonstigning etter en
sykdomsvarighet pa ett til to ar. Pasienter med kykdomsvarighet kan i enkelte tilfeller
miste varselsymptomer som ofte er forbundet med a@apmotreguleringshormoner.
Hypoglykemi er fglge Jorde ikke bare ubehagelig,nmugsa farlig. Selv moderat
hypoglykemi kan gi tap av hjerneceller og alvortigélfeller gir ofte alvorlig hjerneskade.
Retrospektive undersgkelser viser at 4 % av dddsdal type 1 diabetespasienter skyldes
hypoglykemi (Vaaler m. fl. 2004, s. 179).

En kronisk sykdom som type 1 diabetes har mandse sider. | fglge Haug er det a fa en
kronisk sykdom som type 1 diabetes spesielt foediikke bare er noe en far og kan bli
kvitt, men er en sykdom som vil vare livet ut. erfnd behandlingsradene pasientene far
tilpasses pasientens alder, personlig egenskapeivegituasjon med forankring i de
erfaringene pasienten selv gjgr (Vaaler m. fl. 260486)



Relevant forskning

Det er gjort flere nasjonale og internasjonale istudmkring a leve med Type 1 diabetes.
De fleste er spgrreskjemaundersgkelser som ligteopp til livskvalitetsforskning. Sgk er

foretatt gjiennom Medline, Pub-Med og ISI. Nova mapp7, 2006 har jeg ogsa funnet
gjennom sgk. Det har i senere tid kommet flereitatale studier om diabetes selv om de

klart er i mindretall. | det falgende presenteresmsentrale studier:

Sek fra Medline er ikke representert fordi denneskningen som selvfglgelig er sveert
viktig gjerne er av detaljert biomedisinsk karakteen bergrer ikke erfaringsperspektivet i
forhold til & leve med sykdommen og er derfor utelavskvalitetsforskning som finnes i
store mengder, seerlig internasjonalt, berarer etavitlsi & leve med sykdommen og har
relevans fordi de sier noe om hvordan livet pawdrkes sykdommen. | det falgende
presenters de internasjonale livskvalitetsstudiestf Gjennom flere sgk pa Pub-Med fant
jeg en oversiktsartikkel som involverer det mesteirdernasjonal forskning p4 omradet
fram til 1999, og som tar for seg aspekt knytteliiskvalitet og diabetes. Denne anser jeg
som aktuell fordi studien samlet sier noe om livaket knyttet til & leve med diabetes.
Rubin og Peurot (1999) har i artikkelen: "Quality bife and Diabetes” gjort en
oppsummering av publikasjoner fra alle engelskidigd internasjonale studiecd. 100)
deriblant store demografiske studier, basert pantikative data ved selvrapportering om
diabetes (type 1 og type 2) og livskvalitet. De@sn viser at personer med diabetes har
darligere livskvalitet enn personer uten diabetesn bedre livskvalitet enn personer med
andre alvorlige kroniske sykdommer (som er konststeller samsvarer med norske
undersgkelser). Funksjonsvikt og alvorlige komgdjkaer (tilleggssykdommer) virker
negativt inn pa livskvaliteten hos personer medelies. Uavhengig av type diabetes ser
varighet av sykdommen ikke ut til & bety noe foredelivskvalitet. Ved intensivert
behandling (diett og insulinbehandling) har en ikkmne pavise redusert livskvalitet hos
personer med type 1 diabetes. Bedret metabolskdtbreduserer symptomer og pavirker
livskvaliteten positivt. En positiv pavirkning kaoppnaes gjennom undervisning og

veiledning av helsepersonell. Psykologiske faktsmen personlighetstype, sosiale forhold,



hensiktsmessig mestring, utdanning og gkonomiskkofd har betydning og pavirker

opplevelsen av livskvalitet (Rubin og Peurot 1999).

| oversiktsartikkelen har en gruppe forskere ggmt systematisk oppsummering av 18
studier i USA basert pa en kombinert publikasjondn#76 deltagere, derav 2584
diabetespasienter (type 1 og type 2) og en kogmgdpe pa 1492 personer. Denne
oversiktsstudien er av interesse fordi angst assssimed redusert funksjonalitet og
livskvalitet hos voksne diabetespasienter fordi ddent annet paviker kontrollen med
blodsukket. Bakgrunnen for undersgkelsen er attdagstillegges betydning for potensiell

ugunstig effekt med hensyn til & falge (behand)nggime, og for glykemisk kontroll

(blodsukkerkontroll). Resultatet viste at "Genesait angst lidelse” (GAD) var til stede

hos 14 % av diabetespasientene i studien. ForHasekomst av symptomer pa angst var
til stede hos 40 % av deltagerne (Grigsby, AnderBoeedland, Clouse og Lustman 2002).

Hanestad (1992) var den fagrste i Norge som stugartenenhengen mellom livskvalitet og

diabetes. Denne studien er aktuell fordi den st&r om hvordan insulinavhengig diabetes
mellitus pavirker dagliglivet. Hun fant at mangeptgvde sykdommen som en byrde. Det
vanskeligste og tyngste var & passe vekt, ikkeesfuis mye eller & ikke rgyke. Disse

forholdene ble anset a veere plagsomme, en steage @nn & male blodsukker og sette
spregyter (Hanestad 1992).

Graue (2004) studerte helserelatert livskvalites hmgdommer med diabetes. Denne
studien representerer nyere forskning og er insargsselv om den omhandler ungdom
fordi den setter sgkelyset pa relasjoner og omggrels betydning relatert til a leve med en
kronisk sykdom som type 1 diabetes. Hennes furdikémer at type 1 diabetes

sannsynligvis har en negativ effekt pa ungdommesigehfunksjonelt og velbefinnende pa
noen livsomrader. Foreldrenes omsorg og involvedngv betydning for ungdommenes
helse og velbefinnende, og betydningen av en famitilneerming av helseomsorgen blir
understreket. Effektiv diabeteshandtering krever emn a tilfare kunnskap og ferdigheter

til pasienten (Graue 2004).



Karlsen (2004) studerte faktorer som pavirker pslykielvaere og mestring hos voksne
med diabetes. Ved siden av a veere nyere forskriggy denne studien at sykdommen
involvere psykososiale forhold og betydningen auntervenere for a forbedre egen
sykdomshandtering. Studien viser funn som indikateroksne med begge typer diabetes
(1 og 2) har darligere psykologisk velveere enn lkafogen for gvrig. Studien konkluderer
med at psykososial intervensjon innenfor besteratarmer kan gi forbedret mestring,

velveere, metabolsk kontroll og redusere stressig&ar2004).

Neess og Eriksen har i Nova rapport 7 (2006) sawmdeigjort en oversiktsstudie som
hovedsakelig oppsummerer kvantitative data frarapporteringsundersgkelser de siste 20
arene. Rapporten innholder kunnskap om forholddtomediabetes og livskvalitet. Den
bygger péa forskning som kan si noe om hvordan sykden pavirker livskvaliteten til dem
som far sykdommen, noe jeg anser & vaere relevardeione studien. Nova rapporten
omfattes av Neess og Eriksens egne arbeider og mamdye undersgkelser. Rapporten
bygger i s& mate farst og fremst pa kunnskap frakeoundersgkelser. Det er i falge Neess
og Eriksen (2006) gjort mye medisinsk forskning aliabetes i Norge, men fa der
livskvalitet trekkes inn. Fglgende studier dannggangspunkt for rapporten: Hanestad
(1992) studerte deltagelse i en stgttegruppe fabedespasienter. Iversen (1995, 2001)
undersgkte betydningen av opplaering og sosiakstatipersoner med diabetes. Karlsen og
Bru (2002), og Karlsen m.fl. (2002, 2004a, 2004iperte psykisk velveere og mestring i
utvalgte grupper med diabetes. Graue m.fl. (2003)este helserelatert livskvalitet hos
ungdommer med diabetes. Det stgrste empiriske ial@tehar Neess og Eriksen fra de
store helseundersgkelsene i Nord-Trgndelag sonfobd¢att i 1984-86 (HUNT 1) og i
1995-97 (HUNT 2), (Holmen og Midthjell 1990, Midéhj 2001, Holmen m.fl. 2003). |
forbindelse Nord-Trgndelag undersgkelsen utfgrigsEn og Naess (1998) en kvalitativ
intervjuundersgkelse der 21 diabetespasienterld@taess og Eriksen 2006, s.12-13).

Resultater fra Nova rapport 7, (2006) viser at fieles er kortere for personer som lever
med type 1 diabetes sammenlignet med personer ld@mhar sykdommen, og avhenger
om personen utvikler tilleggssykdommer eller ikkisess og Eriksen definerer livskvalitet

som psykisk velveere, som enkeltpersoners opplevais@ ha det godt. Definisjonen



inkluderer tanker, vurderinger og folelsesmessitgtander. De innleder publikasjonen
med & stille spgrsmal om hvordan det oppleves didimtes og om personer med diabetes
har et darligere liv enn andre mennesker. P4 dipgesmalene som involverer samtlige
studier og resultater er svaret fatudien konkluderer med at personer som lever med
diabetes har et "darligere” liv enn friske selv danskjellen ikke er s& stor (Naess og
Eriksen 2006, s. 8). Av studiene som inngar i N&®apporten (2006) ble det funnet
betydelig reduksjon i psykisk velveere hos diabetsgmter (Karlsen og Bru 2002, Karlsen
m.fl. 2002, 2004a, 2004b). | en norsk undersgkalsaingdom med diabetes fant man
ingen forskjeller i psykisk velveere nar man samngeet med annen ungdom selv om det
var forskjeller mellom de yngste og de eldste. Diste (15-18 ar) hadde darligere mental
helse og lavere selvtillit enn de yngste som tyafeat pasientene far et mer problemfyit liv
nar de neermer seg voksen alder (Graue m fl.2008pp&ten viser ogsa til Nord —
Trgndelag undersgkelsen som farst ble utfart i 298986 (HUNT 1) og gjentatt i 1995 —
1997 (HUNT 2), (Holmen og Midthjell 1990, Midthje001, Holmen m.fl. 2003).
Resultatet viste at livskvaliteten var noe bedréien siste undersgkelsen sammenlignet
med den farste. Personer som jevnt over liggertpldegt blodsukkernivd, har hgyere
livskvalitet enn personer som jevnt over liggergpdavt niva. Nar pasientene naermer seg
uforsvarlig lavt niva opplever de ubehag, og faleg svake, matte og irritable. Pasientene
ma balansere mellom for hgyt og for lavt blodsultkedier med krav om & holde seg til en
mellomting som kan veere en belastning. Tekniskengkaitt som bruk av penn og
apparatur til & hjelpe pasienten i egen behandiiyiges & ha begrenset betydning for
pasientens livskvalitet. Studien viser at mang®etiespasienter faler seg usikre pa om de
har klarerer denne balansegangen mellom for mydoodite insulin, mat og fysisk
aktivitet. Krav om matehold kan frata dem gledemerogod mat og det a kunne leve en
spontant og fritt. A bearbeide falelser kan veerebeskyttelse mot selvbebreidelse og

haplgshet.Here undersgkelser viser at det & sgke sosial stoteffektivt for a takle

sykdommen og for livskvaliteten til diabetespasieiet og er i sa mate en av de viktigste

leerdommene for diabetesomsorgen (Naess og Erik€#§).20

| forbindelse Nord-Trgndelag undersgkelsen utf&rigsen og Naess (1998) en kvalitativ

undersgkelse. Denne studien er valgt fordi den vatitiktiv, nasjonal og sier noe om
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sykdomskontroll hos diabetespasienter. Intervjutsmkelsen fant at personer med
diabetes som fglte at de hadde kontroll over sykdem opplevde lite reduksjon i
livskvalitet i form av trivsel, selvbilde, livsgledog ensomhet. Personer som fglte at de
ikke hadde god sykdomskontroll opplevde det andedeFor dem var hele livet pavirket
(Eriksen og Naess 1998).

En starre kvalitativ undersgkelse fra Arhus i Darkmfia 2004 ble personer med tre
forskjellige kroniske sykdommer: type 1 diabetekerss kolitt, og koronar occulsjon
intervjuet om hva det betyr & leve med kronisk sykdDenne studien har aktualitet fordi
den bergrer et viktig element som a aksepterev ehdid kronisk sykdom, deriblant type 1
diabetes. Undersgkelsen viser, at det & kommemdrdarmed seg selv er en form for
bevegelse mot akseptasjon av kronisk lidelse ogl@myk Noen pasienter oppnar denne
graden av aksept, men for andre gjer hindringeterdagslivet bevegelse mot akseptasjon
vanskelig. A leve i harmoni med seg selv er betiryelivsdndens og livsmotets eksistens
(Delmar 2004).

En fenomenologisk studie fra (2004) hadde til Henifa en bedre forstaelse av hva det
betyr for unge kvinner (16- 17 ar) & leve med t{pdiabetes. Resultatene viste at disse
unge kvinnene strevet med forskjellige konfliktey walg som de ble tvunget til gjare pa
daglig basis. De fglte seg bundet til en sykdom sdani forsvinner og til helsevesenet.
Etter hvert utviklet de mater & handtere sykdomrpénsom var overkommelig og i
kontekst med deres liv. A passe inn blant jevnaidee var ofte viktigere enn
sykdomshandteringen. Resultatet av erfaringendggyal at for unge kvinner som lever
med type 1 diabetes medfgrer sykdommen implikasjéorepraksis, opplaering og med
hensyn til & tilegne seg kunnskap (Dickinson og &R 2004).

En kvalitativ studie (2005) tok sikte pa & undeesgkorfor pasienter med type 1 diabetes
ikke mgter til spesialistkonsultasjoner. Denne &ider interessant fordi den bergrer
forholdet mellom helsepersonell og diabetespasiehBepasienter som ikke mgter opp hos
spesialiser ble intervjuet. Studien viste at pdsie® kunne deles inn i tre grupper etter
mental og falelsesmessig respons pa diabetes eghaimdteringsstrategier: Gruppe 1 hay

frykt gruppe, gruppe 2 pasienter som ekspert, agpmg 3 lite motivert gruppe. Disse
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forskjellene bar vies oppmerksomhet og bli mgttdildemessig for a sikre at personer med
diabetes er i stand til & akseptere hensiktmedsitiesfra spesialister (Lawson, Lyne,
Harvey og Bundy 2005).

| en studie med fokusgrupper i Northem Ontario &Q0fkeltok 46 diabetespasienter fordelt
pa 7 grupper. Hensikten var & undersgke betydnirayerkontinuitet i omsorgen for
diabetespasienter fra et pasientperspektiv for &udnskaper om faktorer som kan
forbedres eller forhindrer kontinuitet i oppfelgemg Denne studien har relevans med tanke
pa at den tar utgangspunkt i & undersgke oppfolgingdiabetespasienter fra et
pasienterfaringsperspektiv. Resultatene som framkamfordelt pa fem komponenter:
tilgang til helsetjenester, gjensidig forhold tiegen, gjensidig forhold til andre
helsebidragsytere, eget ansvar og kommunikasjonklkisjonen var at oppfalgingen ble
oppfattet av pasientene til & inkluderer et vidspekter av komponenter enn det som
vanligvis er forbundet med oppfelging. Vektlegginges eget ansvar fra enkelte pasienter,
gir en dypere forstaelse av at pasienter fgler befloo en videre og mer helhetlig

oppfelingen fra helsevesenet (Nair, Dolovich, Rai®g Lee 2005).

En kvalitativ fenomenologisk studie (2006) undetsgkngdom med type 1 diabetes
overgang til selvstendighet og selvkontroll. Deshalien er relevant fordi den omhandler
forhold knyttet til autonomi og selvkontroll. Stedi konkluderer med at ungdommene pa
den ene siden trengte & distansere seg fra aneére pénden annen side hadde behov for
statte. Et etablert fundament for selvkontroll tsaiter kunnskap om hvordan selvkontroll

praktiseres og handtering av forskjellige situasjdikarlsson, Arman og Wikblad, 2008).

Oppsummering

Av studiene som er valgt er flere store oversikidigr og omfatter et stort materiale som
samlet vekter tungt i forhold til relevant kunnska@® omradet. De fleste er kvantitative
livskvalitetsundersgkelser, men inneholder kunng@ap er relevant for kvalitative studier
fordi de sier noe om livsbetingelser, sykdomskdh{t#bAlc), oppleering, psykososiale og

relasjonelle aspekt. Sammen med de kvalitative iestied legges denne kunnskapen et
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samlet grunnlag for videre forskning. Samtidig gygilores et behov for mer kvalitativ
forskning pa omradet som gir anledning til en dgpéorstaelse med flere nyanser av

fenomener knyttet til & leve med type 1 diabetes.

Hensikt og problemstilling

Pasienterfaringer kan bidra til ny og utvidet kukays og forstaelse for type 1 diabetes,
kunnskap som kan komme til nytte for pasienteriagetesomsorgen. Gjennom kvalitative
forskningsintervju vil jeg undersgke hvilke erfayan informantene har fra hverdagen og
hva det innebaerer & leve med sykdommen. Forsknitgsialet skal reflektere
informantens erfaringer og meninger. Hensikten medersgkelsen er at pasienter som
lever med type 1 diabetes selv forteller hvordanmraser utfordringene i dagliglivet, og

hva det betyr & leve med sykdommen.

Oppgavens problemstilling lyder som falger:

Hvilke erfaringer er av betydning for & leve mepéyl diabetes fra et

pasienterfaringsperspektiv?

Forskningsspgrsmal:

1. Hvilke erfaringer har informantene med type dbaites i forhold til sykdommens

pavirkning av hverdagen, og hvordan oppleves erjane?

2. Hvilke erfaringer har informantene med sykdommtamhold til naere relasjoner som

familie og venner?

3. Hva betyr type 1 diabetes sosialt og i forhdldrgivelsene utover familie og neere

venner, og hvordan opplever informantene disseirgane?
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4. Hvilken rolle spiller helsevesenet for informameé, og hva slags erfaringer har

informantene i mgte med helsevesenet?
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2. OPPGAVENS TEORETISKE FORANKRING

Erfaringer med type 1 diabetes i et kroppsfenomenolgisk perspektiv

A leve med kronisk sykdom i et kroppsfenomenologiskspektiv innebzerer at personenes
subjektive levde erfaring legges til grunn. En pass subjektive erfaringer innbefatter
relasjonelle erfaringer. De kroppslige sykdomsénfgene ma sees i forhold til andre
mennesker som familie, venner og eksempelvis aspkids. Tilnaermingen forstas ut fra
en tanke om en endret livsverden fra frisk til sykRet levderom” er forskjellig fra
fysikkens, og det handler her om a forstd menneskesverden som beskrives ut fra
relasjonelle, kroppslige dimensjoner og ut fra idevde rom”. Disse forhold vil ofte
endres i den kronisk sykes liv og ma derfor seesbegkrives ut fra den sykes

erfaringsverden (Gjengedal og Hanestad 2007, 49).8-

| et biomedisinsk perspektiv foreligger en patafyegi der den Kliniske tilstanden
bedgmmes ut fra helsevesenets stasted (ibid). @eldette perspektivet i senere ar har
giennomgatt forandringer, med gkt fokus pa betyg@inav pasientens omgivelser, vil
vurdering av type 1 diabetes ut fra et biomedisisiisted innebaere evalueringsmal der
behandlingstiltak baseres pa malbare starrelser feoholdet mellom mengde insulin,
ernaering og kroppslig aktivitet. Dette vil vaerearngspunktet for behandling, kontroll og
egenkontroll. Nar den medisinske praksisen har dfokeis pa kliniske patofysiologiske
forhold kan det imidlertid virke begrensende fordibjektive erfaringer har begrenset

betydning, og forstaelsen for relasjonelle sykdaimapningsforhold kan miste sin rolle.

Med et fenomenologisk utgangspunkt, og i denne samheng med saerlig utgangspunkt i
Merleau-Ponty, er kroppen min mate a veere pa iererroppen oppleves som en helhet
for den enkelte, og ikke som en samling organesseld ved siden av hverandre i rommet
(Merleau-Ponty 1994, s. 41). Kropp og sjel er etegrert enhet i den levde kroppen,
udelelig og ureduserbar, og er den faktiske fotnisgen for at tingene framtrer i

perspektiv. Det er den levende kroppen som girtidgang til verden (Bengtson 2006).
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Som Merleau-Ponty uttrykker det: "sjelen og kropgammensmeltet”, og videre: "sjelens
og kroppens enhet besegles ikke ved et vilkarligratemellom to ytre ledd, objekt og
subjekt” (Merleau-Ponty 1994, s. 30). Den levdepkren er subjekt for alle erfaringer og
kan derfor ikke veere identisk med et objekt. Krappe ingen gjenstand i falge Merleau-
Ponty. Om den levde kroppen sier han fglgende: "Brerkke blot en gjenstand mellem
andre, som modsaetter sig refleksjon, sa at sigaaditil subjektet” (Merleau-Ponty 1994,
s.170). Merleau-Ponty understreker altsa at krommen subjekt ikke kan objektiveres og
tingliggjares. Den levde kroppen er alltid gitt @mdennes opplevelseshorisonter og ikke

som et annet menneskets kropp (Bengtson 2006).

Merleau-Pontys fenomenologiske kroppsperspektivifagbaret et sveert viktig bidrag for
utvidet forstdelse av helse og sykdom. Hans arbimitebaerer at den subjektive
sykdomserfaring uttrykkes kroppslig der sjel oggp@r en integrert enhet. Ved a forankre
type 1 diabetes i Merleau-Ponty fenomenologiske pfsperspektiv  og
livsverdensperspektiv, overskrides subjekt-objekialidmen i den levde kroppen.
Sykdommen forstaes ut fra subjektive og relasjensjlkdomserfaringer der kroppen er i
sentrum og er uttrykksfelt for all erfaring. Enkstilnaerming til sykdomserfaringer knyttet
til type 1 diabetes ser ut til & vaere sveert meifidigog som vi skal se i kapittel 4 og 5
uttrykker studiens informanter sine erfaringer isptak som formidler at kroppslige og

mentale erfaringer umulig kan skilles. De er deleet integrert hele.

Fenomenologi og sentrale begreper

Fenomenologi har veert en av de mest dominerenolofikke rettinger i det 20. arhundre
(Zahavi 2004). Edmund Husserl (1859-1938) regnes den moderne fenomenologiens
grunnlegger. Blant de mest kjente fenomenologer s&ibn av Husserl er: Martin
Heidegger (1889-1976), Alfred Schutz (1889 -1958)Maurice Merleau-Ponty (1907-
61). Fenomenologi er en uensartet bevegelse soskkstr seg fra transendental
fenomenologi til hermeneutikk. Bevegelsen oppstm seaksjon mot den kartesianske
dualismen. "Levd kropp” forener kropp og sjel macetandre i stedet for at den blir delt
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opp i "separate baser (dualisme)” eller redusededgn ene eller annen side (materialisme)
(Bengtson 2006, s.27). Heidegger omtales bade femmmenolog, hermeneutiker og
eksistensialist. Giennom Schutz far fenomenologiesosial forankring og trekkes ofte pa

I samfunnsvitenskapelig forskning og teoridannéBernquist 2003).

Fenomenologi er fagrst og fremst et "kunnskapstesketnliggende” (Thornquist 2003, s.
84-89). Det greske ordet fenomen betyr "det sonerviseg” og har gitt betydning til

hvordan fenomenologien skal forstds (Bengtsson 280616). Den fenomenologiske
oppmerksomheten rettes mot verden slik den erfaresubjektet. Oppmerksomheten mot
verden er ikke uavhengig av subjektet, og fenonwneh kjennetegnes av denne

vendingen mot subjektet og subjektivitet som fogtrtig for forstaelse.

Livsverden

Husserl lanserer livsverdens konseptet som seitradh fenomenologi, fordi det er denne
verden vi lever i sammen med andre mennesker sjoglalle og i sosiale forhold.
Livsverden er ogsa historisk, der menneskelig degaimg blir overlevert fra menneske til
menneske. Livsverden er for Husserl en hverdagswerden som vi kjenner, den vi ikke
stiller spgrsmal ved og som saledes er fgrkultukédidegger bruker uttrykket "vaeren-i-
verden” som tilsvarer Husserls "livsverden”, Schstzakker om “hverdagsverden” og
Merleau—Ponty om "veeren-til-verden” (Bengtson 2006)ar livsverden er den
menneskelige verden som vi hver dag skaper oss,emsamtidig omringet av og tilhgrer
en "allmenn” verden (Merleau-Ponty 1994, s. 23@lde Merleau—Ponty bebor vi verden
som i sitt utgangspunkt er sosial og kulturell dér status er ekstensiell. Gjennom en
livsverdenstenkning betyr dette at en som beboen@enerte subjekt er i dyp samhgrighet
med omverdenen. Kroppen er var primzere erkjenreldesog kroppsfenomenologien
peker pa at kroppen er alle handlingers subjekid Mette som utgangspunkt kan en si at
kroppen endrer livsverden. Grunnleggende endringpstar ved kronisk sykdom (som for
eksempel ved type 1 diabetes), i menneskers laldsjoner til seg selv og til omgivelsene
(Raheim 2002).

Hensikten med & undersgke menneskers erfaringerariede med type 1 diabetes i et
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livsverdensperspektiv er & forstd sykdommen i sianmeskelige sammenheng noe
fenomenologien gir spesielle forutsetninger ford\Zestille meg apen sgkte jeg tilgang til

kunnskap gjennom & studere type 1 diabetes franrafiotenes unike erfaringsperspektiv.

Subjekt — teori — kropp

Merleau-Ponty omtales som kroppsfenomenolog, oggatig kjent for sine arbeider der
han setter kroppen i sentrum med forankring avedaéfj og subjektivitet i kroppen. Dette
hadde stor betydning for utviklingen av filosofiesentrale begreper og analyser (Bengtson
2006, Zahavi 2004). Merleau—Pontys teori er likeeney kroppsteori som subjekt — teori
der kroppssubjektet er den egne levde kroppenmtgaetning mellom kropp og sjel, som
danner en integrert enhet i en sammenflettet "lkxapp”, kropp og sjel forent med
hverandre (Bengtson 2006, s. 27). Kroppen er aktetrsom et "kunstverk” og kan ikke
sammenlignes med en fysisk gjenstand. Uttrykket ikke atskilles fra det uttrykte der
mening er knyttet til kroppslig erfaring og erkjetse (Merleau—Ponty 1994, s. 107 — 109).
Det er i dette perspektivet jeg vil forsgke a legermantenes levde erfaringer med type 1

diabetes.

Kroppen som uttrykksfelt - samtidighet mellom krappfalelser

For Merleau—Ponty innebaerer kroppslige uttrykk amtidighet mellom kropp og falelser.
Det "uttrykte” og “uttrykket” kan vanskelig skillesog fglelser kan ikke forstas som
fenomener som er gjemt bak kroppen som fasadey; idansiktet og i gestene (Thornquist
2003, s. 128). Mennesket er i verden som kroppsiegen og kroppen er uttrykksfelt og
sentrum for all erfaring (Thornquist 1998, s. 13¥)kropp er sjel og sjel er kropp, og at de
har en felles virkelighetstilhgrighet har betydnfiog a forsta de sirkuleere prosessene som
finner sted mellom kropp og sjel og kropp og omeseh i magte med den syke (Raheim
2004, s. 96). For a forsta hva det vil si leve gk 1 diabetes, ma denne samtidigheten

mellom kropp og falelser i relasjonelle sammenhengefattes og forstaes, i alle fall til en
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viss grad. Kroppen ma forstdes som enhetlig, foruringd en reduksjonistisk

sykdomstilngerming.

Merleau—Ponty bemerker spesielt hvordan det soar skgd kroppen i sykdommen, utgjar
dagens begivenheter (Merleau—Ponty 1994, s.25).Kdakretiserer at mennesket ikke er
en psyke knyttet til en organisme og sier: "de pdyfiske motiver og de kropslige
anledninger kan sammenflettes, fordi der ikke eemgste bevaegelse i en levende krop, der
er absolut tilfeeldig, hvad angar psykiske intergigrikke en eneste psykisk akt, som ikke i
det mindste har fundet sit udspring eller sin alememdformning i fysiologiske
dispositioner” (Merleau—Ponty 1994, s. 29). Relatied vaere syk vil det i falge Merleau-
Ponty bety at en organisk prosess munner ut icagiggnnom en umerkelig dreining, en
instinktiv handling blir til falelser eller omvendtan konkretiserer det slik: "Den sakalte
somatiske forstyrrelse skisserer psykiske kommentdrdet organiske ulykkestilfellet, og
den "psykiske” utvikler den kroppslige hendelsenenmeskelige betydning (mening)”
(Merleau—Ponty 1994, s. 29). Den psykiske (sjeleitnensjonen og den fysiske
(kroppslige) dimensjonen er sa intimt forboundetieh ene ikke kan utelukke den andre.
Han skisserer den tredje, som den overskridendisteksielle levde kroppen. A betrakte
type 1 diabetes i et kroppsfenomenologisk perspekgtyr at kropp og sjel er inkarnert i
den levde kroppen der den fglelsesmessige dimesrsjddke kan atskilles fra kroppen,
men ma behandles ut fra en sykdomsforstaelse sapefiatter en ekstensiell, enhetlig levd
kropp fordi den enhetlige kroppen uttrykker segiyday i samtidighet mellom kropp og
folelser.

Den enhetlige, tvetydige (flertydige) kroppen.

| falge Merleau-Ponty er forskjellen mellom matéeieobjekter og menneskekroppen at
andre objekter kan veere fravaerende, mens kroppeet é@nkarnerte subjektet som vi aldri
kan fjerne oss fra (Thornquist 1998, s. 135). Keppar en utvidet betydning som fysisk

objekt (legeme) som en sjelfull kropp og en krofgpsjel eller med andre ord en inkarnert

19



sjel fordi den er rettet mot andre og mot verdegpd3t sett taler en om en relasjonell
kropp (Raheim 2004, Martinsen 1996). Var tilgahgérden, andre mennesker og objekter
er giennom kroppen. Den kan bringe for dagen oejekted hjelp av forskjellige
sanseorganer, men er ikke selv objekt pd samme, mgtekkuperer ikke plass i fysisk
malbar forstand som andre gjenstander (Thornqu9B8,.1s. 135). "Kroppen er ikke i
rommet, den bebor rommet. Den bebor rommet og'tidgrvidere: "A vaere kropp knytter
0ss til en bestemt verden” (Merleau—Ponty 19993sg 104). Det handler om et levd rom
og en levd tid der jeg har tilgang til verden viarkropp samtidig som min kropp er en del
av den samme verden. Spenningsforholdet mellom g Jampp og & ha kropp er
grunntrekket ved & veere menneske. "Jeg ser ognéig sieg bergrer og blir berart. Dette

kalles for kroppens tvetydighet” (Thornquist 1998136).

| det kroppsfenomenologiske perspektiv er altsgppem sentrum for all erfaring. Ved at
jeg og andre kan betrakte meg far kroppen objakistamen som alltid vil veere
underordnet og sekundeert til kroppens subjektstéfirnquist 1998, s. 136). | det
kroppsfenomenologiske perspektiv er den implidittstaelsen som ligger i begrepet den
levde kroppen alltid tvetydig eller flertydig for#troppen er subjekt og objekt samtidig.
Den levde kroppen er "bevisst” reflektert og urkfigzt over noe vi er og har. Den som
handler, fortolker og (be)griper og den som blimdadlet, fortolket og (be)grepet”
(Raheim 2004, s.119). Forstaelsen av at den levdppkn er fundert i tvetydigheten
understrekes i at kroppen er en relasjonell krogm isamtidig og dobbel forstand bade
innad og utad. Innad er kroppens relasjon melloreeée og & ha, mellom det ureflekterte
kroppssubjektet og det bevisst reflekterte kroppddbt, og utad ved kroppslig veeren i
verden (ibid s. 119). Betydningen av & leve mecdhislo sykdom er i fglge Thornquist
(2003) at forholdet mellom kroppssubjektet og ksgigektet forrykkes, og pavirker
kroppens intensjonalitet (rettethet) og bevisstHaette betyr en reorganisering av

personens erfaringsverden.
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Kroppenes intensjonalitet — bevissthet, kunnskakampetanse

Husserl var opptatt av a forsta kunnskap og kurpeska vilkar og bevissthet, og den maten
fenomener er gitt for var bevissthet pa nar vi stad verden. Det som kjennetegner
bevisstheten er dens rettethet eller intensjonaliteenneskets bevissthet er alltid
intensjonal og er alltid rettet mot noe. Den erigidm men innebeerer alltid en bevissthet
om noe. Husserl er opptatt av hvordan fenomenerden konstitueres i den menneskelige
bevissthet, og han omtales derfor ogsd som erfdfiiagof (Thornquist 2003). Husserls
slagord: "tilbake til tingene sely’er en vending mot tingene og samtidig en vending m
subjektet. Tingene er alltid "en ting for noen”dmlting for seg selv, som transenderer
(overskrider) subjektet, og kan ikke tilbakefgriésubjektet fordi subjektet alltid er rettet
mot noe annet enn seg selv. Dette er det grunnheiggéennholdet i fenomenologisk
intensjonaltitetsteori. Dobbeltheten som viser feggtsetter noen a vise seg for. Fenomen-
begrepet er i gjensidig avhengighetsforhold mellsubjekt og objekt (Bengtson 2006,
5.15-16).

Det kroppsfenomenologiske perspektiv forstas gjemkooppen som sentrum for erfaring
og erkjennelse som intensjonal, fordi vi som krdigesvesener er rettet mot verden
(Thornquist 2003). "Bevisstheten er & veere hosetiegved hjelp av kroppen” (Merleau-
Ponty 1994, s. 92). Motorikken er a forsta som étydigt opprinnelig intensjonalitet.
Oprindeligt er bevisdtheden ikke “jeg teenker atenmjeg kan” i falge Merleau-Ponty
(1994, s. 91). Kroppen i sin intensjonalitet er iadét og har hensikter med det den gjer. |
falge Merleau-Ponty har menneskets tilgang til earga to mater: gijennom persepsjon og
giennom handling der kroppen er kjernen til demgeeget gjensidighetsforhold mellom
persepsjon og handling (Thornquist 2003, s. 118 Kroppslige kunnskap og kompetanse
gar utover den spraklige grense i sitt prereflekdivoppsfenomenologiske grunnlag, og
oppvurderer dermed  kroppslig og praktisk kunnskaette framhever

farstehandserfaringenes betydning (Thornquist 26024).
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Bevissthetslivet - erkjennelseslivet, driftslivellee det perseptuelle liv bseres av den
intensjonale bue. Den utgjgr sansenes enhet, smsgnintelligensens enhet, sansenes og
motorikkens enhet, og som "bliver slap” i sykdomns&niver Merleau-Ponty (1994, s. 89).
A bli syk betyr & forandre seg. Kroppen blir gjemst for oppmerksomhet farst nar den gar
fra umerkbart & vaere friskt (subjekt) til den ezfad bli syk (objekt). Nar kroppen er frisk
og vel fungerende er den fraveerende fenomenologigler ikke innenfor mitt aktive og
bevisste oppmerksomhetsfelt. Det er fgrst nar keapgvikter og blir syk og vi hindres i &
gjgre det vi vanligvis gjar, at oppmerksomhetemdpges mot kroppen. Det oppstar da "en
splittelse mellom kroppen og det intensjonale sktbggm under normale omstendigheter
fungerer som en ureflektert og integrert enhet.piiem star i veien for realiseringen av
planer og prosjekt. Den oppleves na som en hindriagobjekt utenfor kontroll. Forholdet
mellom kroppssubjektet og kroppsobjektet forrykk€Briornquist 2003, s. 118). | forhold
til & leve med type 1 diabetes vil sykdommens hatygli dette perspektivet fgre til en
reorganisering av personens erfaringsverden ogolideh mellom kroppssubjektet og

kroppsobjektet forrykkes (ibid).

Den habituelle (vanemessige) kroppen

Ved sykdom oppstar det splittelse mellom kropperdegintensjonale subjektet. Kroppen
ma reorganisere seg og tilegne seg en vane av dretygning (mening) som utvider
kroppenes kompetanse (Merleau-Ponty 1994). | fdligrleau-Ponty er kroppen et
handlende subjekt, som apner opp for at kroppeanesetilde til kunnskap. Han fremhever
at denne kunnskapen og hukommelsen sitter "i heeideg "i kroppen”, og at det er
kroppen som "vet” og "forstar” (Thornquist 2003124, Merleau-Ponty 1994, s. 100).
Merleau-Ponty sammenligner a kunne sykle, svgmiee skrive p4 maskin. Han sier at
det er kroppen som "forstar” under ervervelsen mawane. Stillinger og avstander med
referanse til eksempelvis maskinskriving “sittekroppen”. Nar handlinger kan utfares
koordinert uten a famle er det fordi det ligger érgponens habituelle (vanemessige)
kroppsminne som han benevner som kroppsskjema rfgibmt 2003, s.124, Merleau-

Ponty 1994, s. 100). | fglge Merleau-Ponty er ksdigpaktivitet og kroppslig leering i stor
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grad prerefleksiv, og dreier seg om kompetanse fatiar utenfor sprakets grenser. Det er
gjennom var omgang med omverdenen at vi leererrikijgiene, skjelne mellom og knytte
mening til "sensoriske uttrykk” (Thornquist 2003124), som i denne sammenhengen blir

relevant gjennom prgving og feiling i forhold tiffart sykdom.

"A veere syk” med type 1 diabetes, representeret feromenologisk perspektiv den
"naturlige innstilling” som skiller seg kvalitativira "a ha en sykdom” som er den
"naturalistiske innstilingen” (Thornquist 2003, 32t133). | det kroppsfenomenologiske
perspektiv er kroppen aldri bare objekt, men samidfarende kroppslig subjekt som gir
en annen sykdomsinnsikt ved at kroppens egne duugelerfaringer, kunnskap og
hukommelse legges til grunn. Den friske kropperumflektert subjekt. Ved a bli eller
veere syk endres eller forrykkes kroppens bevisstyéntensjonalitet (rettethet) fra & veere
et ureflektert kroppssubjekt til & bli et reflektdroppsobjekt (Thornquist 2003). Denne
forrykkingen har relasjonelle implikasjoner somskal se i forhold til & leve med en

kronisk sykdom som type 1 diabetes.

Intersubjektivitet: Den relasjonelle kroppen - foldet mellom subjekter

Merleau-Pontys kroppssyn er fundament i hans felstdav intersubjektiviteten. Han sier
at mennesket ikke kan forstas som et tenkendesjateelt vesen lgsrevet fra kroppen, men
derimot som kroppslig subjekt der mennesket eksisteg deltar i verden (Thornquist
2003). | falge Merleau-Ponty er den levde kroppenisold til andre mennesker et forhold
mellom levde kropper som verken kan reduseresadd rent subjektivt eller noe rent
objektivt (Bengtsson 2006). Merleau-Ponty m. flkiegger intersubjektiviteten som var
involvering i verden. Den er konkret, praktisk otppslig, og var tilgjengelighet til
hverandre som mennesker skjer gjennom interaksjéde bkroppslig og spraklig
(Thornquist 2003, s.110). A leve med diabetes kreate personen ma ta hensyn til
sykdommen i hverdagen nar det gjelder kontroll egamdling primzert med referanse til

forholdet mellom blodsukker insulin, mat og kropgshktivitet. Gjgremal og planer kan
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forrykkes (endres), eksempelvis ved uakseptabledsbilkkerverdier eller kraftige
insulinfalinger. Enhver forrykking mellom kroppsgekt og kroppsobjekt utfordrer
selvoppfattningen, med en uunngaelig tendens tittéakte egen kropp og gjegre den til
gjenstand for oppmerksomhet. Nar vi er syke og ke delta i verden pa ureflektert og pa
selvfalgelig vis, endres ikke bare forholdet tileagkropp, men ogsa forholdet til verden
rundt oss. Dette innebaerer i fglge Thornquist (2G0B32) endret forhold til tid og rom,
aktiviteter og andre mennesker. Ved kronisk sykq@virkes og endres relasjonen innad i
den intensjonelle, tvetydige kroppen og utad tifesmsi-verden. Relasjoner innad pavirker

ytre relasjoner.

| fglge Merleau-Ponty (1994) har vi tilgang til den pa to mater: bade kroppslig og
spraklig. | interaksjon i samtale og dialog, erdket (og kroppsspraket) avgjgrende for a fa
tilgang til informantens erfaringer. Disse dannggamgspunkt for det materiale jeg gnsker
a fa kunnskap om. Kroppen spiller en viktig rolle imenneskelig kommunikasjon og
etablering av intersubjektivitet. For at intersdbpgteten skal bli etablert i starst mulig
grad krever det at et felles kommunikativt miljeatderes. Aktiv kommunikasjon er
nadvendig for at partene skaerskridesine private verdener. Dialogen og spraket er av
vital relasjonell betydning for & fa tilgang til iantenes egen kunnskap og erfaring. Dette
for & fa tilgang til informantenes uttrykte betydgiav a leve med type 1 diabetes. Det
kommunikative miljget gjennom interaksjon i dialegnadvendig for at pasientene skal fa
tilgang til den informasjon de trenger.

Helsevesenet er avhengig av pasientens erfarteskapar for forstdelse av sykdommens
kompleksitet og for & oppna en felles overskridesyglelomsforstaelse. | falge Thorngquist
(2003) er det for helsepersonell fundamentalt giiforsta og fatte at det er nadvendig a
bryte med en "upersonlig veeren i kroppsbilde” sepresenterer den kartesianske kropp /
sjel dualismen. Kroppen betraktes gjennom denn&ntegen som materialitet uten
erfaring og mening, og det & vaere syk blir eksewipéintentional disruption”. Hun sier:
"Det er farst med den levde erfaring og den levdepg sompremissat en kan bli

oppmerksom pa og bevisst nevnte desorganiseringykidng og betraktertendens”

24



(Thornquist 2003, s. 133). Det utfordrer helseatbei a ikke fokusere pa og bygge opp
under kroppens objektstatus, men stimulerer kroppsrbjekistatus gjennom deltagelse,
tilstedeveerelse, fortrolighet og forankring for sdhornquist (2003, s.133) si€Hvordan

vi som helsepersonell forholder oss til den sonsyér og har funksjonsproblemer, er av
avgjgrende betydning for hvordan de forholder sesey selv- sin kropp, andre mennesker
og omgivelsélhennes utheving). | datamaterialet kommer helsenets mottagelse og

tilstedveerelse, deltagelse, fortrolighet og foramkrtil uttrykk gjennom informantenes

faringer av disse.

Malet med denne studien er & gjare forsgk pa arfdikt i og tilgang til informantenes
erfaringer med a leve med type 1 diabetes for deradorsgke & overskride informantens

selvforstaelse og fortolkninger av deres erfartggskunnskap og rettethet

Ricoeur betrakter fenomenologi og hermeneutikk gjensidighetsforhold. Ricoeur som
videreutviklet den filosofiske hermeneutikken siat fenomenologi fremholder at
bevisstheten er rettet mot noe og dette noe hanearing. Hermeneutikken betoner dette
"noe” som ikke umiddelbart er gitt, men som ma dtkés (Thornquist 2003, s.175).
Fenomenologi og hermeneutikk er dermed uatskilléyttet sammen. Noen helt fa

kommentarer til hermeneutikken er derfor ngdvendig.

Hermeneutikk og sentrale begrep

Begrepet hermeneutikk er avledet av det gresket trelenenua som star for fortolkning.
Hermeneutikk dreier seg om forstaelse og fortolgni@pprinnelig ble hermeneutikk
betegnet som fortolkningslaere og fortolkningskussin betinger fremgangsmater for &
oppna forstaelse og gyldig fortolkning. Hermeneksik hjelper oss med & forstd hvordan
vi forstar og hvordan vi gir verden mening (Thorisqi2003), og vil derfor naturlig bli

trukket pa i dette prosjektet. Tolkning og forssaéeér derfor redskap i hermeneutikken.
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I hermeneutikken skiller en mellom to hovedtradigio der den tradisjonelle er
metodeorientert og gjenstandsfelt for juridiskereligizse tekster som Bibelen. Malet var
tilegnelse av opprinnelige mening, intensjoner, wgst korrekt tolkning. Fredrik
Schleiermacher (1768-1834) formulerte og system@sgrunnleggende prinsippene i
hermeneutikken, der all forstaelse er sirkuleer odgofstaelse er av biografisk og

kontekstuell art for & forsta tekstens mening (Tigaist 2003).

Den filosofiske tradisjonen er opptatt av ontolégisparsmal, og inkluderer forskjellige
former for meningsfulle uttrykk som arkitektur, lainsosiale institusjoner, menneskelig
samhandling og handling. Den menneskelige forsaelsbasert p4 mennesket som er i
verden som forstaende og fortolkende vesener (Huish2003). Moderne hermeneutikk
ble utviklet pa grunnlag av den eksistensfilosafis&tningen. De mest kjente forlgperne til
den hermeneutiske fenomenologien er Martin Heideg(d$89-1976), Hans-Georg
Gadamer (1900-2002) og Paul Ricoeur (1913-), (Tdnoist 2003). | deres tenkning har
man altsa aldri direkte tilgang til tingene selosHHeidegger er verden den helhet som
tingene framtrer i og far sin mening i, der subgtkillerede er "innkastet i” og handler og
forstar ut i fra. Han skiller mellom veeren-i-verdegtilvaerelsen. Tilveerelsen er sosial i sin
eksistens, en medtilvaerelse som bidrar til at vi f@sta andre (Bengtson 2006, s. 25).
Gadamer understreker at selv var mate a eksiséeee lpermeneutisk der sprak og tradisjon
er ngkler til var forstaelse. Vi kan bare tenké sjgrak og spraket ligger til grunn for den
dype tenkematen (Thornquist 2003). Den modernestksifilosofisk hermeneutikken vil

veere retningsgivende i fortolkningsprosessen artgpasientkunnskap i dette prosjektet.

Fenomenologisk - hermeneutisk metode - det kvalgdbrskningsintervjus foranking.

En fenomenologisk-hermeneutisk metodologisk tilneegn knyttes i denne oppganen
sammen i en filosofisk erkjennelsesteoretisk deleagmetodisk del. Den erkjennelses-
teoretiske delen er en tenkning om livsverden ogtéelse (Merleau-Ponty, 1969, 1994).

De kvalitative metodene tilhgrer en "hermeneutidgemnelsestradisjon”, og dreier seg i
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falge Malterud (2003, s. 50) om tolkning av menmigmenneskelig uttrykk. Min hensikt
er her & vise hvordan den fenomenologisk-hermesiautinetodologi er forbundet uten a
paberope meg en dyp humanistisk innsikt, men médgerarelse av fortolkning som

grunnleggende i et hvert kvalitativt forskningspess

Den erkjennelsesteoretiske delen innebaerer at memes subjektive levde
sykdomserfaring med type 1 diabetes, som springerfra den levde kroppens
intensjonalitet legges til grunn, og forstdes atén endret livsverden fra frisk til syk. De
kroppslige sykdomserfaringene ma sees i forholdrtdre mennesker som familie, venner
og eksempelvis arbeidsplass, den intersubjektiveelkroppen i det levde rom. Studiens
hensikt er a fortolke datamaterialet der poengetl mealyseprosessen er a forsgke a
overskride informantenes selvforstaelse, perspekipg fortolkninger av a leve med type
ldiabetes, og a rekontekstualisdexes verden, erfaringer, kunnskap og aktiviteitiet

er & se, si eller uttrykke noe informantene seke igjor. Et fenomens fremtredelse er alltid
en fremtredelse av "noe for noen” (Zahavi 2004,7k.1Det betyr at "noe” som
informantene er bevisst pa og er rettet mot harmaming som gjennom kvalitativ

forskningsanalyse kan gjares tilgjengengelig.

Kvalitativ forskning er i begrenset grad bundefaste prosedyrer og kjiennetegnes ved sin
fleksibilitet. Forskningsprosessens faser som daszimling, bearbeiding og analyse gar
mer eller mindre over i hverandre og informererrandre gjensidig (Thornquist 2003)
Forskerens tilgang til informantens livsverden, detsi til dagliglivets erfaringsverden
med type 1 diabetes, var gjennom kommunikativ aksjion og dialog. Informantenes
meningsbaerende utsagn danner grunnlag for fortujkog analyse. Gadamer mener at all
forstaelse er spraklig og begrepsmessig. Han utndkes sprakets dialogiske karakter ved
at samtale kan forvandle i sitt bidrag til at vieoskrider var egen og hverandres
forstadelseshorisont (Thornquist 2003, s.167). Mantogsprosessen starter allerede i

dialogen, men fortolkningen foregar trinnvis gjermanalyseprosessen.
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Tolkning — fortolkning

Fortolkning handler om prosess og prosedyrer. Riceir at det handler om & frembringe
en ny begivenhet, gjennom at "vi gjetter med faistd’, og undersgker teksten
systematisk og metodisk (Thornquist 2003, s. 18®)kning eller fortolkning skjer

gjennom intellektet. Palmer (1969) antyder at appelsen til ordet hermeneutikk er
prosessen som bringer frem forstaelse som skjerjedd av tolkning av informantenes

meningsbaerende enheter.

Forstaelse

Heidegger mener at det ikke finnes ett enkelt setoderegler eller tolkningsteknikker
som muliggjer var forstaelse, og at all forstaasen begrenset forstaelse samtidig som
den er utgangspunkt for utvidet og ny forstaelsed ¥ forsta seg selv og andre, er det en
uendelig prosess, en hermeneutisk spiral. Naonstdr og fortolker, avdekker og apner,
vil alltid noe bli tildekket og uforstaelig. Derfoer var forstdelse alltid uavsluttet
(Thornquist 2003, s.161). Forstaelsen ligger i atjalsprak og interaksjon mellom
mennesker. Vi forstar noe ved & fa tilfart noe miyttlet som vi allerede vet. Hvert enkelt
ord far sin mening ved a referere til hele meninggnomvendt, og hele meningen er
avhengig av hvert ords innhold. Dette kjennetegier hermeneutisk sirkel (spiral) der
forstaelsen er sirkuleere prosesser. Det er gjertiataktisk interaksjon mellom helheten
og dens deler at alt far en mening (Qvarnstrgm Ld8#staelsen dreier seg farst og fremst
om spgrsmalet om apenhet overfor materialet soatte dilfelle er det informantene sier,
og det som kommer til uttrykk gjennom det. Nar fatet er & avdekke informantenes
livsverden (erfaringsverden) er forstielsen et mlidahetodisk sammenheng. Apenhet kan
giennom den profesjonelle samtalen bidra til & kentrak overflaten hos informanten for a
kunne fa gye pa ose (forstd) hva meningen er uten a “forfgre” ellertbrgderes grenser.
Hensikten er & fa fram et fyldig materiale (Fog 20€.29 og s.207). | kvalitativ forskning
er det forstaelsen som gjelder, dens innhold ogimgesnarere enn dens forklaring
(Malterud 2003). Det handler fagrst og fremst om disth nar fenomenologi og
hermeneutikk benyttes metodisk. Forstaelse skjeakip gjennom dialog og i dette

tilfellet i mate med informanter. Ny kunnskap avkiek i dette forskningsprosjektet ved a
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fa tilfart noe nytt til det jeg allerede vet om &pl diabetes gjennom sirkuleere,
spiralformede dialektiske prosesser, der hele ngems innhold er avhengig av hvert ords
innhold. Hva jeg forstar og hvordan jeg forstar oimfiantene, avhenger av min

bakgrunnskunnskap og innsikt vedrgrende type letkdsh og gjennom undersgkelsens
forlap hva tidligere intervju har brakt fram av gikt (bakgrunnskunnskap, se forforstaelse:
kapittel 3).

Oppsummering

Kapittelets teoretiske redegjgrelse har dannet ngg@unkt for forstdelsen av
informantenes levde kroppserfaring med & leve fygebetes. A forsta en kronisk sykdom
som type 1 diabetes i et kroppsfenomenologisk edtspser ut til & kaste et nyttig lys
over betydningen av materialet. Dette synet skamtrast til det biomedisinske perspektiv
som ofte dominerer behandlingstilbudet. Jeg vildeeat dette skille tydeliggjgres gjennom

empirien og giennom betydningen av helsevesenktogystilnaerming.

Et kroppsfenomenologisk perspektiv med en hermésiefivrstaelsesramme ser ut til a
veere fruktbart i mgte med empirien som ble fanget giennom samtalene jeg hadde med
personer med type 1 diabetes. Perspektivene beskrelette kapittelet 1a i noen grad til
grunn ved studiens start, men har blitt forsterkate med en empiri som synes a be om
en fortolkning og forstaelse som gar utover denlistiske pregitte biomedisinske. Dette

kommer til uttrykk bade i studiens resultat og ng&falgende diskusjon av studiens funn.

Det kroppsfenomenologiske perspektiv med en herntexkeforstaelse legges i sa mate til

grunn for studien metodekapittel som faglger.
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3. METODE

| dette kapittelet vil jeg redegjgre for hva soggkr til grunn for bruk av kvalitativ metode.
Metodens trinnvise framgangsmate vil presenteres datainnsamling til avsluttende
rapport. Det henvises til metodelitteratur paraieéd utgreiingen av prosjektets metodiske

tilneerming.

Kvalitativ metode

Denne undersgkelsen er basert pa kvalitativ mededévsverdenperspektivet star sentralt.
Livsverdenskonseptet som er forklart i kapittel der utgangspunkt for menneskets
subjektive erfaring. | falge Thornquist (2003) exgtiglivets erfaringsverden den primeere
basis for all kunnskap, refleksjon og vitenskap ke@.2). Kvalitativ fenomenologisk

metode representerer saledes en forstaelsesformatereskets subjektive erfaring regnes

som gyldig kunnskap (Malterud 2003).

Metoden bygger i dette forskningsprosjektetp@nneskelig erfaring knyttet til a leve med
type 1 diabetes. Malet er & utforske meningsinrgtoldinformantens utsagn der deres
subjektive erfaring legges til grunn. Dette er sdigt relasjonelle erfaringer. Disse
erfaringene vil forstdes ut fra en endret livsverfia frisk til syk slik de oppleves for de
involverte i deres naturlige sammenheng. Kvali@ativetoder benyttes for & fa vite mer om
menneskelige egenskaper som erfaring, opplevelaaker, forventninger, motiver og
holdninger (Malterud 2003).

Prosjektets hensikt er & fa kunnskap om informasteegne erfaringer knyttet til & leve
med type 1 diabetes. Jeg har valgt a trekke paeMmalt(2003), Fog (2005) og Thornquist
(1998 og 2003) i denne studien. Jeg har funnefrdktbart & forankre erfaringer med a
leve med type 1 diabetes i Merleau-Pontys (1994)eB arbeider synes relevante ved at
prosjektets empirisk materiale, forskningssparsmgl problemstiling fokuserer pa
informantenes subjektive erfaringer. Jeg benytteg rderfor av fenomenologisk metode
som kvalitativt forskningsdesign der Malteruds toflg av fenomenologisk metode har gitt

faringer for studiens ulike metodiske omrader. lativ metode gir rike muligheter til &

30



undersgke og beskrive fenomener som enten supgleseterende kunnskap eller bringer

fram ny kunnskap i mgte med informantene.

Apne, halvstrukturerte kvalitative forskningsintervder forsker gar i dialog med
informantene danner kunnskapsgrunnlaget for magetih denne studien. Det kvalitative
forskningsintervju er i dette prosjektet et verkfaya kunne avdekke fenomener knyttet til
informantens erfaringer med type 1 diabetes. slenaispekt ved informantenes livsverden
knyttet til erfaringer med & leve med type 1 diakattgjar forskningsmaterialet. Materialet
er bearbeidet og tolket gjennom en analytisk posesm fant sted kontinuerlig i

intervjuperioden samt i etterkant av intervjuene.

Forforstaelse og forskerrolle

Gadamers filosofiske hermeneutikk vektlegger tjadsfellesskapet der historisitet og
spraklig tradisjon betyr at jeg ikke kan stille megenfor de tradisjoner som egen
selvforstaelse er en del av. Han benytter begtémet dom” i betydningen av det som gar
foran eller forut vedragrende var bakgrunnskunnskafier forforstaelse. Min fortolkning
av materiale som samles inn vedrgrende type 1 whighal veaere relativ til min horisont
som fortolker, men som hele veien overskrides ningt av nye horisonter. Min
forforstaelse eller forstadelseshorisont blir sésedadret gijennom konkrete undersgkelser
(Thornquist 2003, s. 142-165). Dette medfarer atafdorstd, ma jeg allerede ha forstatt,

hvilket betyr at forstaelsen er gitt pa historistt grunnlag.

Egen erfaring med type 1 diabetes (kapittel 1)estdpesielle krav til meg som forsker.
Dette er av betydning ikke minst for hvordan jegtdtker kunnskap jeg far gjennom
prosjektet. Min forforstaelse er i tilegg bygget3@ars yrkeserfaring som sykepleier med
Klinisk praksis fra tre forskjellige sykehus sandareutdanning i sykepleievitenskap ved
Universitet i Bergen. | forbindelse med pedagogisttanning i sykepleie (Universitet i
Bergen) holdt jeg i praksisperioden et seminaisédeg sosialfag med hovedvekt pa type 1
diabetes for fire skoleklasser, inklusive leerererektor ved Nyborg videregdende skole.

Etter endt utdanning i personaladministrasjon i i@g Distrikts Hgyskolen i Sogn og
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Fjordane har jeg veert med & bygge opp en ny isgtitui Bergen kommune. Jeg har der
innehatt (og har) en lederstilling gjennom 15 ae. fl@rste arene innebar det & bygge opp
dagnkontinuerlig etasje for eldre beboere fordélBpavdelinger der to av avdelingene var
faste plasser og den siste hadde kortidsplasdersiste arene har jeg etter eget gnske hatt
ansvaret for Dagsenteret som betjener 102 brukeveph jeg har fortsatt mitt engasjement

blant eldre pasienter med type 1 eller type 2 deshe

A reflektere over egne forutsetninger som “instrathevar av stgrste betydning i
prosjektforberedelsene vedrgrende valg av emne n@&luderte refleksjon knyttet til
potensielle fordommer samt forstaelseshorisontamnfoffstaelse) som inkluderer egen
historie (Fog 2005, s. 28-45). Hensikten og malet prosjektet er at forskningsmaterialet
skal reflektere informantens erfaringer og menin@éalterud 2003). Ved & ga inn i meg
selv gjennom refleksjon og kunnskapserverving kaotemsielle skjevheter som
forforstéelsen innebaerer reduseres. Apenhet foetakelse av informantenes stemmer i
prosjektet har veert bevisst fra min side gjennonbdoedelser til prosjektet og gjennom
refleksjon. Det innebar blant annet a ikke bevisekke sammenligninger med egen
erfaring i etterkant av datainnsamlingen. Jeg ktes@ gripe informantenes historier, og
sparre videre med engasjement i deres utsagn. kiemsiar & unnga at egen erfaring og
forstdelseshorisont begrenser og overskygger irdfotemes erfaringer og skaper
"skjevheter” i forskningsresultatet (Malterud 208344 — 45). For & unnga skjevheter som
resultat av intervjueffektérble det stilt krav til meg som forsker om ikke afbeutinntatte
forventninger, overfare eller tillegge informanteegne meninger i maten a intervjue pa
ved a forsgke & stille apne, ikke ledende og holghrigytrale spgrsmal. For a klare dette
best mulig fulgte jeg Malteruds (2003) tommelfinggel om a lete etter hva jeg matte
legge til side for bevisstgjgre meg selv for lojalkunne gjengi informantenes stemmer.
Det var opp til informantene selv a velge hva dekenh & formidle med utgangspunkt i
tema. Jeg unngikk en stgtende og provoserendetilimge som kan framkalle engstelse og
forlegenhet hos informantene Det handler om & et@spekt for informantene. A stille seg
apen for deres empiriske erfaringsgrunnlag er gifdi resultatets palitelighet, validitet og
gyldighet som i fglge Kvale (2001) oppnaes gjenmmut handverk og hgy moral.

1 Skjevheter kan oppsté dersom informanten er piagsélve intervjuet (Malterud 2003).
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Nar en bruker seg selv som instrument kan det \&igsknngaes at den menneskelige
faktor medvirker gjennom forskningsprosessen, fordilever og deltar i den samme
virkelighet, hvor det empiriske materialet hentea. fForskningstema ble valgt ut fra
kunnskap og interesse som preger resultatene veindsamling, analyseprosess og
formidling gjennom mine valg. Forskningsintervjudnle gjennomfart i dialogsform, i en
interaksjon der materialet ble konstruert (Malte2@03). | fglge Fog (2005) ma jeg
undersgke hva slags instrument jeg er for & kuijme dpruk av meg selv som instrument.
Det skjer ved & granske eget faglelsesmessige emgasf i forhold til prosjektet i sin helhet
for & unngd at ureflekterte, rasjonelle s& vel sworasjonelle fglelser far pavirke

intervjuene, forskningsmaterialet i det ferdigedurkiet, skjult.

Forforstaelsen er likevel en grunnleggende forategt for bearbeiding og tolkning av
innsamlet datamateriale der forforstaelsen tjieoem en apner eller ngkkel til forstaelsen
av det innsamlede datamaterialet (Qvarnstrgm 1988)s Grunnet egen "historisitet” var
det sveert nyttig for meg a fremlegge "radata” (skaiptet) til gjennomlesning for &
konsultere veileder og a fa veiledning i forhold #gne funn med tanke pa
fortolkningsprosessen fgr bearbeiding og analyssmsen startet. Avgjgrende for
forforstaelsen er det syn vi har pa det som skaleses og som er retningsgivende i var
sgking. Det er i omradet mellom forforstaelse, telse og intensjon at nye opplevelser
forandrer tidligere meninger og oppfattninger, agggunnlag for ny forstaelse (@demann
1979). Slik forandres den hermeneutiske spirakéfiruendelig og er arsak til stadig

refortolkning pa en mate som kontinuerlig gir ogSarstaelse av var virkelighet.

Den hermeneutiske sirkel — spiral

Den hermeneutiske sirkelen beskrives som en "dyslagrikjennelsesprosess som pendler
mellom helhet og dell forsgk pa a forsta hver del s& godt som muligofbuist 2003, s.
142) For hver gang vi forstar en del av virkeliglrepavirkes var oppfatning av helheten.

Den nye helhetsforstaelsen kaster nytt lys ovesrdeller delene, og kan gi ny forstaelse av
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enkeltdelene for sa igjen & pavirke helhetsfors&iel Sirkelbegrepet kritiseres fordi det
reflekterer en bevegelse som gjentar seg pa samate. @en framstar i kontrast til
spiralbevegelsen som er en videre bevegelse dellsvegelsen bidrar til gkt forstaelse
"for hver omdreining”. Spiralbevegelsen bidrar &t forskeren “foretar en vedvarende
fordypning av sin meningsforstaelse” som blir fuméamt for ny innsikt og
"forstaelsesmater” som kan gi dypere innsikt (Thymist 2003, s.143).

Jeg vil forsgke a forsta utsagn fra informanteng &esette dem opp i mot kunnskap som
jeg allerede har om type 1 diabetes. Delene, déngsimeerende enhetene, forstades ved &
sammenligne dem med min bakgrunnskunnskap elléorftéelse, hvorpa min forstaelse
blir utvidet. Delene sees i et nytt lys som igjéivipker min helhetsforstaelse av diabetes.
Det foregar saledes en dialektisk interaksjon melttelene og helheten. Det er gjennom
dialog og interaksjon i subjekt — subjekt relasjoneed informantene at utveksling av
informasjon skjer og ny kunnskap skapes gjennorskfongsprosessen. Slik bidrar den
hermeneutiske spiralbevegelsen til fordypet merforgtelse som danner grunnlag for nye
forstaelsesmater og dypere innsikt i dette tilfdlferhold til type 1 diabetes.

Metode for datainnsamling

Studien har benyttet individuelle dybdeintervju sdatainnsamlingsmetode. Ved a bruke
kvalitative forskningsintervju innhentes beskriwzldra den intervjuedes livsverden med
henblikk pa a fortolke gitte fenomen (Kvale 200i1undersgkelsen inngar den teoretiske
referanserammen som en del av min forforstaelserade "brillene” som datamaterialet

leses igjennom. Sammenfattet vil det si at jeg éruidn fenomenologisk — hermeneutisk
metode som ved hjelp av kvalitativ intervjuundedg& sgker ny kunnskap om erfaringer
knyttet til & leve med type 1 diabetes.

34



Det kvalitative forskningsintervju

| intervjuet er jeg som forsker praktiker der foletder a framskaffe empirisk materiale
som bestar av informantens egne beskrivelser agstitinger av den livsverden han /
henne ma forholde seg til. Dette er aktgrens pktispehans / hennes kognitive og
folelsesmessige organisering av verden. | det tatsle forskningsintervju brukes

samtalen som forskningsredskap og det gjares fqydakforsta informantene innenifra og
ikke utenifra. Gjennom hele prosjektet la jeg veétat intervjuspgrsmalene skulle bli stilt
sa apent som mulig. Etter at jeg presenterte tefildetnformantene i stgrst mulig grad

fortelle sine historier slik de selv valgte & prisee dem. Det gav meg innsyn i den
enkeltes levde erfaringsverden. For utdyping autheekelt tema ble oppfalingssparsmal

stilt ved a forfglge deres utsagn.

Viktige krav til meg som intervjuer var krav om "enblikk” og krav om "innfgling”. Med
overblikk menes at jeg matte forsgke & danne meg et bildé det materiale som sansene
mottok i rikelige mengder. Overblikket ble dannetedv & sammenfatte
informasjonsmengden i begreper og "begrepsstruktuBegreper trengs for a kunne gripe
det som kommer "til syne” under intervjuet ved pjehv teoretiske redskap for a
kategorisere det opplevde. Dette handler om eretasksig forstaelse gjennom samtalen.
"Innfglingsevne” hjelper meg a fortelle om informanes liv og grenser. Etablering av
kontakt med mennesker som jeg pa forhand ikke &jémeévde bruk av falelsesmessig
apenhet Fglelsene er viktig kilde til erkjennelse av dempatiske prosess” nar jeg som
intervjuer bergres av informantens fortelling, §iva eller sorg de befinner seg i. Fglelsene

er band mellom menneskene og omverdenen (Fog 2008R-104).

Utgangspunktet for undersgkelsen var & intervjureatikelte i teorien til det ikke fremkom
ny informasjon i det aktuelle tema. Det forgikk vatde selv gav uttrykk for at de ikke
hadde mer & si om tema og @nsket & avslutte ellbrav det oppsto tydelige gjentagelser.
Dette kalles metning. Som metoden apner for bieruiguiden endret underveis avhengig
av det som framkom i dialogene ved & legge til spdt (se intervjuguide).

Kvalitetskriterier er knyttet til innholdsrike, spiékke og relevantesvar fra informantene
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og som jeg opplevde & fa rikt monn gjennom deremtsme og personlige fortellinger.
Intervjuene ble i stor grad fortolket og verifisenens datainnsamlingen pagikk og ble
saledes delvis selvkommuniserende (Kvale 2001)afbelid, transkripsjon og analyse gikk

i s& mate hand i hand.

Informantrekruttering og utvalgsprosedyrer

Utvalget av informanter ble sammensatt strategsk &t materialet skulle inneholde
informasjon om det jeg gnsket & si noe om nar studar gjennomfart, sli at det skulle ha
mulighet til & belyse den problemstilling som der wment & belyse. Et strategisk utvalg

benyttes for & sikre relevans, dybde og bredda faret rikt materiale (Malterud 2003).

Ti informanter som pa forhand var ukjent for melg, inkludert i studien for & fa fram mest
mulig kunnskap gjennom kommunikativ dialog. Utvdldale foretatt av ansvarlig,

kvalifisert personale pa et norsk Universitetssylsetiiabetespoliklinikk, varen 2007.

| kvalitativ forskning ma forskeren redegjare forahsom er fgrende for den strategiske
informantutvelgelse, og overveie den betydninged&tn ha for kunnskapsutviklingen i

prosjektet. Stratifiseringsprinsippet baserer wgtpa noen fa dimensjoner, eksempelvis:
kjgnn og aldergrupper, noe som kan ha betydningdadasjonsbredden (Malterud, 2003).
Kriteriet for & delta i denne undersgkelsen vaetyliabetes og alder mellom atten til forti
ar med et minimum av sykdomsvarighet fra et tiétdor & ha ngdvendig sykdomserfaring.
Det var gnskelig med deltagelse av begge kjgnn. I8&ymner og tre menn deltok i

undersgkelsen med sykdomserfaring fra fire tili famt

De utvalgte deltagerne var mellom atten til femmgifér. Nar enkelte informanter var over
farti ar var det begrunnet i at personalet somfstoutvelgelsen av informanter gjorde
strategiske valg ut fra vurderinger knyttet tilanmhantenes erfaringsgrunnlag. En stgrre
aldersgruppering var imidlertid trolig av positietigdning med tanke pa a belyse enkelte
historiske trekk innen diabetesomsorgen. Den neplemse pa 18 ar ble overholdt i

overensstemmelse med kriterier i Helsinkideklanaeso(1964).
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Utvalgets starrelse

| kvalitative intervjustudier bestar materialetldgn av mange informanter. Et utvalg pa ti
til juefem informanter er vanlig (Malterud 2008t strategisk utvalg pa ti engangsintervju
gir i folge Malterud (2003) ofte tilstrekkelig fyddi data med hensyn til analyse av
materialet. Det viste seg relevant i denne studéedm om intervjuenes datamengde varierte.
Et for lite utvalg kan gi mangelfull fylde i datateaalet, mens et for stort materialet lett
kan bli uoversiktlig. Utvalget kan veere avgjgremoiehvordan vi i analysefasen vil veere i
stand til & belyse problemstillingen. Malet var fderat antall informanter skulle vaere
adekvat for & ha god oversikt over materialets deedg helhet uten at det gar pa
bekostning av dybden. Hver av de ti informantene ibktervjuet en gang til det ikke
framkom substansiell ny informasjon knyttet til datkelte tema. Dette kalles som sagt
metning etter data "saturasjon”. Materialet innehaolariert informasjon men hadde ogsa
fellestrekk om fenomenene jeg gnsket a fa kunnskap fellestrekk som gav mening

utover den enkelte informants beretning.

Informantrekruttering og framgangsmate

Henvendelsesskriv med informasjon og svarslippmfav interesseerklaering ble sendt til
ansvarlig leder ved Universitetssjukehusets diapetgklinikk sammen med et lite skriv

vedrgrende inklusjon og eksklusjonskriterier tilkrfor ansvarlig personale som sto for
utvelgelsen av informantene. Ansvarlig leder vamtk&tperson og videreformidlet

informasjon til dem som av avdelingen ble strategitsalgt for forespgrsel om a delta i
undersgkelsen, med svarfrist pa to uker. Dettagjole i to trinn tilpasset informantene og
avdelingen. Responsen kom raskt, og min fagrsteakbnmed deltagerne var gjennom
retursvar i form av interessemelding vedlagt frahkenvolutt adressert til meg. Nar
interessemelding er brukt er det fordi jeg har walgkke oppbevare navn eller noen form
for navneliste. Neermere avtale med deltagerne drogisted ble gjort via telefonkontakt
umiddelbart etter mottatt svar om gnske om delsmgelidspunktene ble klarert med

ansvarlig leder. Informantene ble selv bedt omritékte meg eller avdelingen med hensyn
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til eventuelle endringer. Informantene ble gjortrkj med sine rettigheter via den skriftlige

henvendelsen. Responsen var god og ingen trakkastudien.

Studiens informanter

Intervjuene ble fordelt over to uker med deltagageyv kvinner og tre menn. Klinisk sett
oppgir seks av informantene & veere friske borfsetliabetesdiagnosen. De resterende fire
oppgir & ha fra en til tre tileggsdiagnoser, noeralxorlig grad som blindhet og moderat
nyresvikt. Noen har muskel og skjelettplager, epgipa ha spiseforstyrrelse, en annen har
sgliaki. Samtlige tileggsykdommer nevnes som rdlaté diabetes. To kvinnelige
informanter har ogsa opplevd a miste et barn sdge fav sykdommen. Tileggssykdommer
vil ikke spesifikt bli utdypet i denne studien, meih nevnes der det er av betydning for

erfaringssammenheng, forstaelse og der det natargfr i sitat.

Datainnsamling

Samtlige intervju ble gjennomfgart i perioden fra &fril til og med 26. april 2007.

Intervjusetting

For & fa tilgang til den andres livsverden, erfger og & oppna god kontakt med
informanten, ma det skapes en god, trygg, ivareeng uforstyrret atmosfeere som
avdelingen innfridde. Etter mottagelse med gjegsptesentasjon fikk informantene tilbud
om frukt, vann, mineralvann te eller kaffe. Ni awervjuene ble gjennomfart ved en
diabetespoliklinikk pa egnet uforstyrret sted. iBtervju ble gjennomfart ved et sykehotell
etter eget gnske. Samtlige intervju forlgp uprolaesk i en god atmosfaere med ivrige og

fortrolige informanter som framstod med gnske otel& sine erfaringer og sine historier.
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Intervjuguiden og dens betydning

Jeg har i denne studien benyttet en halvstrukturemtvjuguide med hensyn til emnene den
skal bergre. For mye strukturering av en intervidgikan ga pa bekostning av kontakten
med informanten. Konsentrasjonen blir da liggendestiuktureringen i stedet for

oppmerksomheten rundt informantens erfaringer aibeelser og viktig informasjon kan

da ga tapt (Fog 2005). Metodiske anbefalinger bigtfved a tenke igjennom hvordan jeg
stilte spgrsmalene. Spgrsmalene var apne for dduahgle ble ledende (styrende). Jeg
forberedte meg godt far en litt nerves start pa fdeste intervjuet. Jeg memoriserte
temaguiden for & skape fri bevegelse slik at jegnkuhgre godt etter, og gripe tak i det
informanten sa som utgangpunkt for neste spgrsgfilradypere utdyping av kunnskapen.
Det ble lagt vekt pa at intervjuspgrsmalene skubere klare og frie for akademiske
uttrykk. Spgrsmalene og rekkefglgen i intervjuguider grovt antydet uten a veere helt

fastlagt. Guiden innholdt tema som jeg gnsketldefiist med forelgpige sparsmal.

Intervjuguiden gav meg som uerfaren forsker tryggiee handfasthet til & klare a holde
overblikket seerlig i det farste intervjuet der spwélene ble fulgt noksa kronologisk. Etter
hvert ble jeg tryggere og mer fleksibel i forholtrekkefalgen av oppfalgingsspagrsmal
relatert til informantens utsagn. Det ledet tiltatdelsparsmal ble lagt til intervjuguiden
etter farste intervju Gjennom at det ble stilt asp@rsmal var det flere av informantene
som spontant fortalte om sine erfaringer. Det bitlroik og tildels uventet informasjon.

Informantenes utsagn ble fulgt opp med nye rekatepgersmal som varierte for hvert

intervju ut fra det som ble fortalt selv om temaeaede samme.

Kvale (2001) eksemplifiserer variasjon og bruk levef typer spgrsmal som jeg stattet meg
til under intervjuene. Det ble ogsa gitt rom foughet fordi sma pauser gir informanten tid
til & tenke litt for & kunne gi meningsfulle svaa gpgrsmalene. For & fa fram viktig

erfaringskunnskap forsgkte jeg & gripe informargentsagn med apne tileggsspgrsmal.
Vedlagt falger intervjuguiden som illustrerer ognhkeetiserer den tilnaermingen jeg i grove

trekk har benyttet i gjennomfgringen av intervjuévedlegg 4).
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Intervjuenes omfang og lengde

Hver av informantene ble intervjuet til ny inforn@s ikke lenger fremkom i det enkelte
tema eller til opplevelsen av metning var oppnddébrmantene ble intervjuet en gang
hver. | et par tilfeller opplevde jeg utrykt gnsk@ a avslutte intervjuet bare for & oppdage
at det sa i siste liten ble tilfayet viktige erfager som i etterkant viste seg a inneholde rike
meningsbaerende utsagn. Intervjuer var av varierégmgde, henholdsvis: fra 47 til 104
minutter.

Gjennomfgring av intervjuene

Etter gjensidig presentasjon pravde jeg & skapavstappet atmosfeere ved a snakke litt
om lgst og fast som reisetid og vei. Jeg la vekitgaformantene skulle fgle seg trygge og
komfortable. Informantene ble fgr intervjustart mah om innholdet i informasjonsskrivet,

som frivillighet og retten til & kunne trekke sedrrsom helst i prosessen uten noen form

for konsekvenser (Helsinkideklarasjonen 1964).

Far intervjuene kunne starte ble dato, informantmemog alder lest inn pa diktafonen, for
senere referanse. Informantene ble invitert tdrdefle sine historier og konkrete hendelser
(Malterud 2003). Ved at informantene ble gitt roiinat fortelle sine historier fikk jeg
tilgang til levende informasjon slik de opplever egakker om den. Spgrsmalene ble
forsgkt stilt med starst mulig apenhet for & fedpe det som ble sagt. Informasjonen som
framkom fra utsagnene ble fyldige og klart utdy@zmtlige intervju forlep uproblematisk
der jeg opplevde god kontakt med informantene. Beradle ofte berart i ulik rekkefglge
etter at innledningsspgrsmalet var stilt. Noenrimfanter startet litt avventende, men etter
hvert ble de komfortable og fortalte fritt om siedaringer. Jeg ble mgtt med apenhet, med
vilie til & dele personlig informasjon som ikke kiad veert mulig uten sikring av
konfidensialitet. Opprettholdelse av kontakt megente mennesker krever faglelsesmessig
apenhet og intuisjon (Malterud 2003, Fog 2005, K\2001). A bruke alle sanser er viktig i
intervjusituasjonen fordi falelsene er bandet nellnennesker og omverden og intervjuets

dybde avhenger av kontakten mellom intervjuer dgrmant (Fog 2005).
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Flere av informantene hadde sterke og gripenderigsta fortelle, noe som fra min side
krevde varsomhet. Jeg opplevde stor grad av fagtret, og de aller fleste intervjuene gav
tilgang til personlige historier. Relevans ble fapende vurdert ogsa i forholdet til

informantenes egne grenser. Jeg forsikret meg orfaktesk gnsket a fortelle om sine
utfordringer. Samtlige utrykte at det var gnskeigunne bidra med og synliggjere ulike
sider og erfaringer med a leve med type 1 diabétesgerkant av hvert intervju fikk hver

informant utlevert en lapp med dato, informantnumoge mitt telefonnummer for siden ha

mulighet til & trekke seg.

Feltnotater

Jeg erfarte som metodelitteraturen sier, at nomerkBider av kommunikasjonen ikke
fanges av lydbandet, men bidrar likevel til formiag meningen i samtalen (Malterud
2003). Etter hvert intervju ble det derfor gjortitfetater. Ansiktsuttrykk, reaksjoner,
bevegelser, tonefall, ngling og type latter blekbeget, som lydbandet ikke fanget opp.
Disse ble siden inkludert i transkriptet. Jeg beuktl for & hare igjennom intervjuene i
etterkant med tanke for nye tema til intervjuguideg vurdert kritisk egen intervjuteknikk

med tanke pa neste intervju. Det ble og gjort motfr & sortere egne inntrykk og falelser.

Transkribering

Nar en skal overfare tale til tekst skjer der dlkin forvrengning selv om formalet med a
skriftliggjare materialet er at vi s& godt som rgulanger opp det informanten mente a
formidle til oss (Malterud 2003). Samtalene blet tapp pa lydband (diktafon).
Lydopptakene ble transkribert etter at intervjuerar avsluttet. Transkribering betyr
nedskrivning av lydsporene, ord for ord fra hvenket intervju. Lydopptakene ble
nedskrevet pa informantenes dialekt, som spraldigel naermest opp til nynorsk. Latter

mimikk og uttrykk notert i feltnotatene ble ogsalskrevet og innlemmet i materialet.
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Analyse

Forskningen bestar av to niva, der analysens fmisteer mer eller mindre erfaringsnaert
og baseres pa informantenes egne fortellinger camsbwn sies konkret og hva som gjgres
og uttrykkes i handling og samhandling. Fra desteempiri neere forskningsnivaet gar
forskningsprosessen over i det andre nivaet somegrerfaringsfiernt der informantenes
handlinger, utsagn og forestillingsverdener ma segmerspektiv, som ved hjelp av
teoretiske redskap overskrider informantenes sedtdelse, perspektiv og fortolkninger for
a rekontekstualisere deres verden, erfaringer, $kamog praksiser. Analysens mal er & se
og si noe informantene selv ikke kan der analyseé imate er forskerens hovedbidrag
(Thornquist 2003 s. 207).

Fortolkningen starter under intervjuet, mens hdéwdlkningen skjer i analyseprosessen i
etterkant. Analysen avspeiler prosessen fram ngitltedene, og fungerer som brobygger
mellom rédata og mine resultater. For & beskrivefiogvar pa problemstillingene er
fenomenologisk — hermeneutisk tilnaerming valgt. tetald (2003) er inspirert av Giorgis’
systematiske tekstkondensering og fenomenologisikdyse. Formalet er a utforske og
utvikle kunnskap fra informantenes erfaringer ketil a leve med type 1 diabetes skissert

i fglgende fire trinn, trinn som gar noe over i taredre

1. A fa et helhetsinntryklfugleperspektivet) betyr at jeg gjorde meg kjent med hele
materialet pa leting etter manstre i teksten (Matle2003). Etter rask gjennomlesingen av
hele transkriptet ble materialet gjennomlest grgriltire ganger fgr systematisk refleksjon
og notater ble gjort. Jeg la materialet utovemhmeet og forsgkte med apent sinn a se etter
mgnstre og linjer samtidig som jeg forsgkte a sétteside forkunnskap og teoretisk
referanserammer. De fgrste hovedtrekk var inforeraed utrykte utfordringer av mange
slag, dramatikk, protest og opprer, helsevesenatle g egen innstilling. De fem
forelgpige temaene ble systematisk utviklet. Arbeidrtsatte ved datamaskinen og hele

teksten ble linjenummerert for & kunne identifisetestens opphav.
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2. A identifisere meningsbaerende enheRelevant tekst ble skilt ut og organisert i
meningsbeerende enheter fra temaer til koder medetggd & belyse min valgte
problemstilling. Merkede tekstbiter ble nummerent fivert av de fem forelgpige tema fra
en til fem, pa leting etter tekstbiter hos hveromfant relatert til hvert tema (Malterud
2003). Tekstbitene fra hver informant ble kopiegtleftet ut i et nytt dokument og plassert
under de respektive tema. Opprinnelig transkriptdgvart for sammenligning med hensyn
til meningsinnhold og sammenheng. De farste tre atema viste seg som sa
sammenfallende at de etter hvert ble samlet i ¢t teyna en: utfordringer knyttet til
diabetes. Tema to: helsevesenets betydning fram&dett: en utfordringsdel og en knyttet
til spesialenhetens betydning. Det siste og traljea framsto som: vilje til & leve godt med
diabetes. Tekstbitene med felles innhold ble plasswler de forelgpige hovedtemaene, og
tema med felles innhold ble utviklet til koder. Deiger altsd en dekontekstualisering som
betyr at jeg hentet ut deler av teksten fra sinriopglige sammenheng for sa & bli lest i
sammenheng med beslektede tekster og referanseraMateasen for organisering gav en

oversikt over informantenes bidrag.

3. A abstrahere innholdet i de enkelte meningsbeeremheterKunnskapen som hver av
kodegruppene representerer ble sa abstrahert, togkjgdelde en kondensering fra kode til
mening, en systematisk uthenting av meningsinnhofce informantenes utsagn. De
meningsbaerende enhetene ble sortert i grupper dgrgmupperinger. Materialet ble i
denne prosessen redusert til et dekontekstualibestg av de meningsbeerende enhetene
som ble videre sortert for bearbeiding av hver ehkele i forhold til Malterud (2003).
Dette var en sveert tidkrevende systematisk prodessiet giennom fase etter fase stadig
ble utviklede nye undergrupperinger avhengig avsttgienes meningsinnhold. Jeg
oppdaget at gruppene som befant seg under tenkkellat seg ikke gruppere i "fysisk”
eller "psykisk” aspekt som farst forsgkt. Matertatar sa tett vevet sammen at det ene ikke
kunne utelukke det andre. Jeg grupperte derformabepa nytt.

Materialet ble tolket ut fra mitt stasted og peksppe Tekstene under hver kodegruppe ble

lest grundig og jeg noterte ngkkelord og begrepgr&gene ble til nye relevante

undergrupper med tanke pa a belyse den valgte ganstillingen. Disse undergruppene
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danner utgangspunkt for analyseenheten. Det skjefodetning av innholdet i hver
undergruppe. Det konkrete innholdet i de enkelt@ingsfulle utsagn ble beskrevet og

oversatt til en mer generell form i et forsgk pgenspeile informantenes meninger i disse.

4. A sammenfatte betydningen, fra kondenseririmptkrivelsel analysen blir tekstene satt
sammen igjen og det skjer en rekontekstualiserifignnene fra hver kodegruppe og
undergrupper som jeg avdekket er blitt sammenfattegjenfortellinger og danner

utgangspunkt for nye beskrivelser (Malterud 200B)g har forsgkt a veere refleksiv
giennom hele prosessen ved a forsikre meg om atniwldsmessig tematiske kontekst
reflekterer informantenes utsagn. Dette ble gjoetl \@ sammenligne de abstraherte

kondenserte temaene med informantenes individtetiellinger i rAmaterialet.

Materialets innehold avspeiler fellestrekk og vsoaer. Innholdet ledet til en todeling
tematisk og resultatmessig som heretter hver bestdo deler. Kapittel 4. "A leve med
diabetes: utfordringer og uro” og "Utfordringer ktet til mgte med helsevesenet”, er
begge utfordringer fra et pasientperspektiv. Raskapittel 5. bestdende av: "Vilje til &
leve godt med type 1 diabetes”, og "Spesialenhébendiabetes, og dens betydning”,

knyttes sammen som ressurskapittel. Hvert delld@ttinndelt i underkapitler.

Avgrensning av prosjektet

Jeg har kritisk vurdert hvordan tema, grupper odeugrupper framkom. Samtidig krever

det en spesiell refleksjon over og begrunnelsadoraene som jeg har valgt & ikke omtale
(Malterud 2003). Jeg har valgt a ikke ga videre tilegigssykdommer og tap som tema,
fordi dette framstar som et prosjekt i seg selvdétagkelsen ville i sa mate bli altfor vid

og omfattende.

Inndelingen av materialets resultatmessige funbhasert pa det innholdsmessige bidraget
som fremkom gjennom analyseprosessen. Opprinneligpvosjektets tittel: "Hva er av
betydning for a leve godt med type en diabetesh ble endret i Igpet av analysefasen til:

"Erfaringer knyttet til & leve med type 1 diabetiea,et pasientperspektiv” ut fra disse funn.
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Forskningsetiske perspektiv

Undersgkelsen ble gjennomfart i samsvar med Hetleklarasjonens (1964) vedtekter.
Far giennomfagringen av intervjuene kunne finne stétte prosjektplan veere godkjent av
Institutt for samfunns medisinske fag ved UnivetsitBergen. Godkjenning og tillatelse til
a utfare prosjektet ble dernest innhentet fra Reai@tisk komité REK (vellegg 2) og
Datatilsynet NSD (vedlegg 3) for henvendelse ogkphing av seksjonsoverlegen ved

Stavanger Universitetssykehus kunne gies (vedlggg 5

For & ivareta informantenes rettigheter ble detisaehinformasjonsskriv (vedleggl) med
en svardel i form av en interessemelding om delsagetil ansvarlig ved

Universitetssykehusets diabetespoliklinisk. Infosjpasskrivet inneholder opplysninger
om prosjektets mal, hensikt og undersgkelsens ipkagiennomfaring, informasjon om

lydopptak, antall informanter og varighet. Deltawes rett til & uforbeholdent & trekke seg
ubegrunnet og uten risiko for konsekvenser ble lfreawet sammen med garanti om
anonymitet. Henvendelse og informasjonsskrivet iotder og opplysninger om meg selv,

veiledere som alle er underlagt taushetsplikt. "gdfulgte frankert svarkonvolutt.

Nar kvalitativt forskningsintervju, ogsa kaldt dydtervju, benyttes som metode krever
det en spesiell oppmerksomhet mot hensyn og iMa@ksta Ved bruk av dybdeintervju
kommer en nzert inn pA mennesker, men det er ikke nsiko. Kvalitative intervju kan
frembringe sterke historier noe som jeg erfarteemree studien. Det krevde at jeg som
forsker forsgkte & utgve mitt etiske og moralskesvan ved & utvise empati og
oppmerksomhet vedrgrende informantens grenser for urnga overtredelser.
Datainnsamling av personlig karakter krever gjegsidespekt mellom forsker og
informanter For & skape tillit og trygghet forsikjeg informantene om anonymitet og at

erfaringskunnskapen skulle forvaltes ngkternt od mmatanke (Malterud, 2003).

Informantene ble informert far det enkelte interejn deres valg, at det var opp til den

enkelte hva de gnsket a fortelle. De fleste infortmae utrykte tilfredshet pa sparsmal om
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deltagelse i etterkant av intervjuene og flere h@peleres bidrag kom til nytte. En gnsket
deltagelse der samboer kunne gi sitt bidrag sonmrpade. Jeg fikk ingen negative
tilbakemeldinger. Ved at informantene selv kunnégeehva de gnsket & fortelle om,
minsket sjansene for fgleleser og reaksjoner krytétaumatiske hendelser fra fortiden.
Deltagerne var knyttet opp mot poliklinikken og detr naturlig at ansvarlig leder var

kontaktperson om behovet skulle melde seg. Menlggnitervju forlgp uproblematisk.

Min intensjon og overordnede mal var en opptreded menneskelig hensyn i forgrunnen
Jeg vektla at temaene ble berart uten patrykk &éende spgrsmal der svar ble lagt i
informantens munn, eller at spgrsmalet ble stiltepdmate som ikke gav informantene
svaralternativ bundet til spgrsmalet. Jeg var Is¢évigd at det moralske ansvaret i
intervjusituasjonen var mitt, og som jeg mener &heetatt.

Refleksjon over anvendt metode og resultatenes ovgrbarhet

Metodekritisk refleksjon

Verifisering betyr & undersgke intervjufunnenes egaliserbarhet (overfarbarhet) og
validitet. Reliabilitet henviser til resultateneslifelighet og validitet betyr & undersgke om
intervjuundersgkelsen har undersgkt det den vart nderundersgke (Kvale 2001).
Verifisering skal veere en pagaende prosess gjenhelm studien fra tematisering til
avsluttende oppsummerte kommentarer (og proseessgtter i det pafalgende arbeidet). |
folge Fog (2005) dreier reliabilitet seg om ngygkgranskning av forskeren som
instrument. A validere er i fglge Malterud & stiiegrsméal om kunnskapens gyldighet, hva
kunnskapen er gyldig om og under hvilke betingel8at er kritisk refleksjon gjennom

forskningsprosessen i mgte med store spgrsmal onetog virkelighet (Malterud 2003).

| falge Fog (2005) skal kvalitative prosjekter ¥iseres og kvalitetskontrolleres gjennom
to ledd: palitelighet og gyldighet slik at leserkan ha tillit til og stole pa det jeg har
undersgkt og funnet. Reliabilitet og validitet fotles med kvantitative og positivistisk
tenkning, viten og resultatkrav (Fog, 2005, s 1B¥stad 2005, s. 87- 88). Denne studien
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er en kvalitativ fenomenologisk-hermeneutisk stumtiedet er derfor naturlig a falge deres

resonnement, og falgelig vil palitelighet og gylaég som konsept bli benyttet.

Palitelighetsvurdering av studien gjennom kritisReksjon

Palitelighet har med forskningsfunnenes konsisteggare. Det dreier seg om at de funn
som er gjort er palitelige. Det fordrer kontroliegpom alle stadier i forskningsprosessen
(Kvale 2001). Forberedelsene til intervjuene fokkga flere plan. Jeg forberedte meg ved
a lese litteratur om etiske retningslinjer, reldvametodelitteratur pa feltet og
metodelitteratur som implementerer etikk i forskggprosessen. Jeg har forutsatt at
palitelighet avhenger av grundighet og a overhdleilene gjennom hele prosessen gjennom
a veere selvkritisk og refleksiv. For & unnga leaealler uheldig formulering av spgrsmal
under intervjuene praktiserte jeg gvingssituasjaned vilkarlige emner med lydopptak
der kjente eller familiemedlemmer stilte seg témbsisjon i forsgk pa & bevisstgjare meg
selv. Nar tematiseringen ble valgt er det ut fraskenom a fa mer kunnskap basert pa
pasienters subjektive erfaringer. | fglge Malter¢d003) representerer kvalitativ
fenomenologisk metode en forstaelsesform der mémtgesubjektive erfaring regnes som
gyldig kunnskap. Intervjuundersgkelser er i sa nadierkjent som metodisk redskap for &

innhente erfaringsbasert kunnskap og er valgtaupfoblemstilling.

Far intervjuundersgkelsene kunne gjennomfarereterjely avklare min egen forforstaelse
i forhold til arbeidserfaring, kunnskap, forventger, og ikke minst den bagasjen som
personlig erfaring med sykdommen er. Samtidig imnebet bevissthet om at egen
sykdomserfaring ikke skulle f& hemme meg i utforpksienterfaringene. Forberedelsene
tok sikte pa felelsesmessig avklaring og bevisstivakring & unnga enhver form for
sammenligning. Jeg forsgkte & forberede meg sajggdiunne slik at egen erfaring ikke
skulle fa pavirke spgrsmalene som ble stilt infamteae. Gjennom bevisstgjgring og
refleksjon reduseres denne faren, men samtidiged§indet alltid en fare for at egen
sykdomserfaring ubevisst kan pavirke valg av oppfajsspersmal. Apenhet for
ivaretakelse av informantenes stemmer har veert mét gjennom forberedelser til

o

prosjektet gjennom refleksjon. Hensikten var & u@nngt egen erfaring og
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forstaelseshorisont skulle begrense og overskygfgenantenes erfaringer og skape store
"skjevheter” i forskningsresultatet (Malterud 200844 — 45). Et viktig bidrag for &
forsgke redusere denne faren og sikre informantenesinger var & la informantene
fortelle sine historier sa fritt og spontant som lipuHalvstrukturerte intervju der det
aktuelle tema relatert til problemstillingen kure bhntydet, fremmet denne muligheten.
Ofte ble temaene bergrt uten min medvirkning ogngje helt forskjellig rekkefglge med
hensyn til intervjuguiden. Jeg var oppmerksom papgfalgingssparsmalene ble stilt slik
at jeg skulle unnga ledende spgrsmal. Det ble gjedta gripe informantenes utsagn og
ved stille spgrsmalene apent, relatert til det grted som det nettopp ble fortalte om.
Eksempelvis: kan du utdype (det som ble sagt) neefiméivordan opplevde du (det som
nettopp ble sagt)? eller har jeg forstatt deg giktér du sier (det som nettopp ble sagt)?
Sistnevnte er viktig for & bekrefte eller & avkeafieningsinnholdet, og spiller en vesentlig
rolle for tolkningsarbeidet og verifisering av agjjhadde oppfattet og forstatt innholdet slik
som det var ment (se ovenfor i kapittel 3). Malet& konsistens avhenger av at
informantene ikke pavirkes eller utsettes for prasder intervjuene. Samtlige informanter
ble anmodet om fortelle fritt om sine erfaringek sle selv @nsket, basert pa aktuelle tema.
Frie og spontane fortellinger ga ikke bare et guodteriale, men reduserte samtidig faren
for min pavirning og risiko for at informantene falte noe de i utgangspunktet ikke gnsket
a fortelle om. Forskningsintervju innebeerer at mamleltager i samtalen, og i dialogen
skapes og utvikles kunnskapen (Fog 2005, Malter@@32 Kvale 2001). Informantene
formulerer sin oppfatning av den verden de levgiennom dialog med intervjuer (Kvale
2001). | felge Fog (2005) innebaerer det at jeg fansker ma vaere subjekt med et annet
subjekt, veere meg selv nettopp sammen med den padsenen. Ellers vil intervjuet tape
bade palitelighet og gyldighet (Fog 2005, s. 183t innbar innlevelse i deres fortellinger
samtidig som jeg forsgkte a ikke tape overblikkgtveere kritisk til egen subjektivitet i
forskerrollen med hensyn til respekt, pavirkning ergjom opptreden og
spgrsmalsformulering. Jeg opplevde a fa tilgangttistort, rikt og relevant materiale der
informantene valgte & dele mange personlige edarinJeg forsgkte samtidig & veere
bevisst og kritisk til mitt etiske ansvar som fagsksom jeg vurderte forlgpende med tanke
pa at informasjonen ikke skulle bli for personligen vaere etisk forsvarlig og relevant i

henhold til tema og problemstilling. Det har jegsiakt gjennom kritisk refleksjon under
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intervjuene og ved a lytte til opptakene i ettetkared tanke pa neste intervju. Samtidig
var det viktig med innlevelse og & utvise naerhet dofa verdifull informasjon som
reflekterer problemstillingen, og at den skulle tiltijengelig med det mal for gye at deres
stemmer skal bli hgrt. | etterkant av hvert intengikk jeg kritisk igjennom hvert
lydopptak for a evaluere intervjuet og egen spgisiodnulering med tanke pa
forbedringer og ledende spgrsmal. Samtidig tokrjetater i forhold til eventuelle nye

sparsmal.

Etterrettelighet har betydning for hele forsknings@ssen, ogsa i analysefasen. Analysen
er basert pd og styres av det empiriske materiflem uerfaren forsker og et stort
materiale valgte jeg a falge Malteruds (2003) tvisea metode i fire trinn og analytiske
prosess, som er inspirert av Giorgi. Jeg forsgkimlge metoden ned ngyaktighet selv om
trinnene gar og ma ngdvendigvis ga noe over i meéFeagrunnet refleksivitet. Det var
gjennom refleksiv tenkning at jeg oppdaget denetethmmenvevningen mellom den
psykiske og fysiske dimensjonen som fikk betydrfimggruppering av materialet og valg

av teoretisk referanseramme (se ovenfor i ka8itel

Kritisk refleksjon av studiens gyldighet

| kvalitativ forskning gjelder en bredere definisjav gyldighet. Gyldighet avhenger av
hvorvidt det som er undersgkt faktisk er det videva ha undersgkt, og handler om en
vurdering av forholdet mellom utsagn, beskrivelgeanalyse og den verden vi observerer,
beskriver og begrepsliggjer (Fog 2005, s193-194§lehne studien har 10 strategisk
utvalgte informanter deltatt. Nar utvalget ble saensatt strategisk var det med malsetting
om a fa et materiale som kan si noe om den valgtblgmstilingen i trdad med
metodelitteraturen (Malterud 2003, s. 58). De taligformantene har alle erfart & leve
med type 1 diabetes fra 4 til 40 ar og bestar aleb&inner og menn. Jeg opplevde a fa et
stort materiale rikt pa pasienterfaringer knytiled {feve med type 1 diabetes.

| falge Kvale (2001) er intervjuarbeid et handvelde resultatet avhenger av forskerens

kunnskaper, fglsomhet og empati (innlevelse). Badielighet og gyldighet avhenger av
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at jeg som forsker er subjekt pa lik linje med ehet subjekt, veere meg selv nettopp
sammen med den andre personen i intervjusituasj(eg 2005, s. 187). | s& mate er
gyldighet avhengig av intersubjektive forhold ognsae forutsetninger som palitelighet (se
overfor) for a fa et konsistent materiale og foresultatene som fremkommer skal veere til
a stole pa. Jeg opplevde a fa god kontakt med g@tlinformanter som var villig til a
dele personlige erfaringer. Selv om noen av histariog fortellingene som ble gitt ogsa
var retrospektive, har de aktualitet fordi forhaldesom bergrte informantens sitasjon er
fortsatt aktuell og tidsneer, fordi erfaringene ntgde 1 diabetes som kronisk sykdom
angar natid og fremtid. Dessuten er maten a relapit erfaringer pa av verdi i seg selv i
kvalitative arbeider. Flere av fortellingene varavorlig karakter og stiller spgrsmal som
bergrer informantenes fremtid. Denne naerhetenetilat og problemstilling mener jeg
indikerer at det som blir fortalt er troverdig, d@r saledes gyldighet. Mitt absolutte
inntrykk var at samtlige informanter gnsket a ilsidrag med gnske om & bli tatt pa alvor

og at deres erfaringer kan fa betydning for freigtithehandling”.

Jeg reflekterte kontinuerlig over mitt etiske ansfom a ivareta informantene. At spgrsmal
ma stilles apent og ikke ledende er en forutsetfiimgntervjuets gyldighet. Intervjuene
resulterte i hva jeg opplevde som et rikt mateyialen jeg ser at en annen forsker i samme
situasjon kunne valgt & gripe tak i andre inforragsagn, kunne ha stilt andre
oppfelgingsspgrsmal og som kunne gitt andre svafleg eller faerre nyanser. Mitt
hovedformal var & fa erfaringsbasert informasjom &anne si noe om det aktuelle tema og
den valgte problemstillingen. Det synes jeg a tiasi@lv om jeg er ydmyk og apen for at
prosessen kunne veert gjort annerledes og ogsa Kkealitativ forskning gir rom for
fleksibilitet.

Gyldighetsvurdering av transkripsjon er i falge Kvé2001) ikke like enkelt som & vurdere
palitelighet. Det er umulig & si hva som er korréktnskripsjon for det finnes ingen
objektiv oversettelse fra muntlig til skriftlig for. Denne prosessen er ofte undervurdert og
kan ha stor betydning for materialets troverdighéslge Kvale er det viktig & spgrre hva
er hensiktmessig transkripsjon (Kvale 2001, s.196)nkludere stemning, pauser, type

latter, tonefall, mimikk og nonverbale uttrykk bigort gjennom transkriberingen og i
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oversettelsen fra muntlig sprak til skriftlig spré&km et viktig ledd i forberedelsen til

analysearbeidet.

Gyldigheten av forskerens fortolkninger bestemmesnéormantene selv nar man spar
ominformantens egen forstaelse av en samtale (K@0&, s. 147). Jeg vektla a tilstrebe at
grunnlaget for fortolkningen ble lagt gjennom idntjuene ved at informantene verifiserte
egne utsagn. Eksempelvis: har jeg forstatt degndattdu sier det som nettopp ble sagt.
Informantene kunne da bekrefte eller avkrefte ogrifisere forstaelsen av
meningsinnholdet. To andre gyldighetsfelleskap est dallmenne publikum og
forskningsfellesskapet (Kvale 2001). Jeg fulgte teralds (2003) systematiske
tekstkondensering og systematiske analyse sordkeetiende prosesser som gar noe over i
hverandre (se ovenfor i kapittel 3). Som fagrsteg Stelen analytiske prosess var flere
giennomlesninger av materialet fra intervjuene dofinne mgnster og hovedtrekk. | de
farste gjennomlesningene forsgkte jeg & stille d@en nar jeg leste materialet. De neste
giennomlesningene forsgkte jeg a identifisere tieékk og sammenhengen mellom dem,
og dernest skille ut regelmessige samt tilfeldigekk. Utskilling av regelmessige og
tilfeldige trekk kalles for korrespondens og er raetode for & beskytte mot forinntatte
meninger og a velge slaende enkelttrekk i mater{fdeg, 2005, s.199). Det innebar at jeg
valgte hovedtrekk som star i sammenheng og ersfdthe samtlige informanter (som
Malteruds (2003) i eksempelet med fruktfatet demgustgvler ikke passer inn). Men
samtidig innebar dette at det innfor fellestrekkbeteegitt rom for mangfold, kompleksitet,
ulikhet og uenighet. Den metodiske analytiske pogeregikk trinnvis (utfarlig beskrevet
ovenfor i kapittel 3). | de neste trinnene av pssem benyttet jeg som forsker meg av
forforstaelse og kunnskaper pa feltet. Det innbaérdéslge Fog (2005) a finne og
dokumentere dynamiske sammenhenger mellom empitiekd i materialet. Koherens
viser til logikken i konkret empirisk materiale, Igektivt opplevd virkelighet og i
konfrontasjon mellom fenomenologisk materiale cyeéske forestillinger, og at jeg som
forsker kan sannsynliggjgre at denne logikken ellgnamiske sammenhengen ikke er
tilfeldig, men kan vise til en gyldig sammenhen@dFR2005, s.201). Jeg mener ut fra en
kritisk refleksjon at studien oppfyller gyldigheksset om koherens, selv om materialet

kan leses i flere sammenhenger avhengig av fomskerkunnskapsgrunnlag og
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forforstaelse. Jeg har forsgkt & finne dynamiskansanhenger i materialet. Den sterke
sammenbindingen mellom kropp og sjel fikk betydnfog valg av referanseramme. Jeg

fant det derfor hensiktsmessig a lese mitt matefiat kroppsfenomenologisk perspektiv.

Overfgringsverdi og generaliserbarhet av informdatagene

| folge Malterud (2003) er ingen forskning allmewiag i betydningen av at den gjelder
under alle omstendigheter og formal. Derfor masem forsker vurdere a overveie hva jeg
har funnet og hvilken overfgrbarhet disse funnesetihandre sammenhenger utover den
sammenhengen studien er gjennomfgrt i. Metoden soifmenyttet i denne studien har
utgangspunkt i en fenomenologisk — hermeneutisketiming relatert til problemstillingen.
Ved innsamling av kvalitative data var det sveerktigi & identifisere tydelige og
innholdsrike utsagn for best mulig & kunne beskfim@omenet jeg gnsket & studere. |
kvalitative studier er det mer hensiktsmessig &émverfarbarhet fordi generaliserbarhet
gjerne referer til kvantitativ statistisk generatisarhet. | denne studien er 10 informanter
valgt strategisk og egner seg derfor ikke for skatinalyse selv om resultater fra studien
kan danne grunnlag for videre forskning der ande¢oater med statistisk analyse kan veere
hensiktsmessig. Overfgrbarhet har ogsa sine batyrges og utvalgsstrategien er en viktig
betingelse for denne. Overfgrbarhet er samtidigoeatsetning for at kunnskapen skal
kunne deles med andre (Malterud 2003). Hensikteth de®ne studien er at pasienter som
lever med en kronisk sykdom som type 1 diabetes &atteller hvordan de mgter
utfordringene i dagliglivet, og for & f& ny kunnpkam hva det betyr & leve med
sykdommen. Erfaringsbasert kunnskap har dannentget for a velge kvalitativt design.
Forskningsbaserte intervju ble derfor valgt som adet Jeg har gjennom intervjuene,
transkribering og den analytiske trinnvise prosessektlagt grundighet for a forhindre en
overflatisk prosess og sikre at tolkningen av malerivaretar informantenes stemmer.
Materialet var rikt, fyldig og har mange tydeligésagn. Jeg er likevel bevisst pa at
materialet kan sees i flere sammenhenger og gi fanflere fortolkninger som kan
medfare kritikk for de valg som er gjort. | fglgerdde (2001, s. 160) er det flere former for
generalisering. Blant flere nevnes “en analytiskagalisering” som kanskje er den mest

neerliggende fordi den er basert pa vurdering afom fra en studie kan tenkes brukt i
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annen situasjon. Jeg er av den formening at det fikkhes noen indikasjoner pa at denne
studiens utvalg representerer et helt spesieltigit@annsynligheten er derfor stor for at

materialet her har relevans og altsa overfgringer andre med type 1 diabetes.

Den stgrste forskjellen er at gjennom & benytteliafiz fenomenologisk metode
fremkommer det nyanser og mangfold (Malterud 20@®). funn som er gjort og har
fremkommet gjennom en analytisk grundig prosessegl "tillate leseren & bedgmme”
overfaringsverdien av (Kvale 2001, s. 162). Hemsikined prosjektet har veert & gi gkt
innsikt og forstaelse, og prosjektet er gjennomfmed tanke for leseren. Jeg har hatt
helsepersonell i tankene nar jeg skrev, bade sglapl leger (fastleger) og annet
helsepersonell som er involvert i behandling ogfelging av diabetespasienter, men hapet
er at ogsa diabetespasienter kan ha nytte av efpthar ogsa et hdp om at det kan sette i
gang diskusjoner om hvordan diabetespasientenéakaeinmer helhetlig helsetilbud, slik at
deres behov for adekvat oppfalging, veiledning ebamdling bedre kan bli tilgjengelig og
bli mgtt, og strekker seg ut over blodsukkermaliragHbA1c.
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4. STUDIENS FUNN

A leve med diabetes: utfordringer og uro

Slik intervjumaterialet fra undersgkelsen framstdirget naturlig & dele resultatene inn i to
kapitler. Undersgkelsens resultater viser at infortene erfarer utfordringer med
overraskende sterke opplevelser pa flere omradendbli belyst i resultatkapittel 1. Det
andre kapittelet tar for seg erfaringer knyttethlordan informantene sgker & handtere
sykdommen, og hvordan de forsgker & benytte remseisine for & leve sa godt som mulig

med sykdommen.

Del 1. Utfordringer knyttet til & leve med et "usbilt*” blodsukker

Denne undersgkelsen viser hvordan informantenediest opplever at type 1 diabetes
utfordrer og pavirker hele mennesket i gjgrematedasjoner. Utfordringene slik de erfares
av pasienter med diabetes i denne studien, er pke umater knyttet til

blodsukkerregulering.

Informantenes sprak ligger i denne studien tett tbpynorsk. Jeg har valgt & gjengi
informantsitatene pa nynorsk med innslag av dialekfor a fa fram informantenes utrykte

mening. Dialektuttrykk kan avvike i noen grad ftarglardisert nynorsk.
a) Blodsukkerregulerings utfordringer

Informantene forteller gjennomgaende om betydeliferdringer knyttet til & holde et
stabilt og akseptabelt blodsukker. Blodsukkeretingég kontinuerlig av hendelser i
dagliglivet. Ustabilt blodsukker som veksler mellomsye eller lave verdier pavirker
hverdagen til diabetespasienter og deres relasjoimdormantene forteller hvordan

22 Ustabilt blodsukker et uttrykk informanter benytter & beskrive sterke variasjoner mellom hgydeog blodsukkerverdier. |
litteraturen er dette beskrevet som svingende hldds (Vaaler m. fl. 2004, s.95).. Ustabilt, vagede og svingende benyttes
pseudonymt for & beskrive hyppige, (gjerne umerkbaariasjoner mellom hgye og lave blodsukkerverdie
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utfordringer knyttet til blodsukkeret kan opplevedsemmende, og hvordan konsekvensene
griper inn i selve livsutfoldelsen. Holdninger i givelsene pavirker hvordan informantene

opplever seg selv og pavirker deres forhold til endenen.

Mange av informantene beskriver hvordan de ma kgemmpt ubehagelige variasjoner
(ustabilitet) i blodsukkeret. De er opptatt av hlaw det griper inn i tilveerelsen pa en
temmelig omfattende mate En kvinne pa 45 ar beskdet slik:

"Det som er viktig er at eg kijempar, at eg har gtedt, at eg er velregulert og unngér for
mykje svingingar i blodsukkeret. Det er ubehagedetpa for hegt blodsukker. Det er
ubehageleg a fa insulinfalingar og eg kan lett&ans”jojofunksjon”. Det fyk opp og ned
og det gar pa nattesgvnen laus. Insulinfalingdanifyt pa natt og sa heng det igjen til langt
ut pa neste dag”

Informanter som lever med diabetes erfarer at bikkiset pavirker livet og tilvaerelsen
sterkt pa grunn av svingende blodsukkerverdiersutifoldelsen fgles uforutsigbar og
dagen blir ofte ikke som planlagt pa grunn av stesg hyppige variasjoner mellom for
hgye og lave blodsukkerverdier. Dette hemmer, @opgler utsetter ofte planlagte
aktiviteter. En kvinne (27 ar) sier falgende:

"For du veit ikkje korleis dagen blir, og bratt sial eg trene da, og sa gar det ikkje, sa det
er keisamt.”

Int: "Hva gjar du da?”

Inf: "Nei om blodsukkeret er for lagt sa et eg &ty ser korleis det gar og tar ein tur om det
passar. Og om ikkje, sa tenkjer eg at det er Zepmva att i morgon.”

En 18 &r gammel kvinne ser det slik:

"Det er jo ille at ein ma vere avhengig av a hatkall pa blodsukkeret heile vegen. Du
kan ikkje bratt ga ut & gjere noko utan at du rantioll @ve det eller har nokon med deg,
sant?”

Int: "Forstar jeg deg rett hvis jeg sier at du @wgr det hemmende?”

Inf: "Ja, nokre gonger er det slik.”

Int. "Kan du si noe mer om det og i hva slags sijmer?”

Inf: "Eg har jo spelt handball ei stund. Sa pa headidirneringar og kampar kan det henda
at eg far fglingar no og da. Og til demes nar egwapa byen sa merkar eg fort at
blodsukkeret reagerar.”
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Flere informanter forteller at de ikke merker néwdsukkeret blir ustabilt og for lavt og
som kan utlgse alvorlige insulinfalinger. Dette ipdar livet bade for personen selv og
naere relasjoner. En 53 &r gammel kvinné ajteller:

"Ja det var mange gonger eg ikkje torde & leggig tit & sova pa grunn av blodsukkeret.
Eg lag bare og halvsov og vakna av insulinfglingt Br vanskeleg, for eg vaknar ikkje
lengre om natta av fglingar. D& ordna me det smatnen min som star opp kvart over
fem, vekte meg so at sonen ikkje skulle finna meglvitslaus. For det gjorde han ein gong
og da blei han livredd, ja vettskremd.”...

Int: "Sa& det & kunne legge seg og sove trygt hat vaaskelig?”

Inf: "Ja, sjgl om eg no kan mala, so legg eg mégeikbm blodsukkeret er gt sjglv om eg
har ete. Eg ventar alltid for & sja at det gar fgppeg kan leggja meg. Og likeins om det er
hagt, s& legg eg meg ikkje far eg ser at det gar (eatter)

Insulinfglinger - balansegangen mellom naeringskntainsulin

Utfordringen ved & behandle ustabilt og for lawtdsiukker er & ikke overspise eller fa i seg
for store mengder karbohydrat rik drikke i forsgksd & raskt bli kvitt det lave
blodsukkeret. Det kan lett bli erstattet med foyd@erdier som ogsa skaper ny ustabilitet

og ubehag som krever nye justeringer. En kvinn&§ar beskriver insulinfglinger slik:

"Nei du kjennar deg heilt darleg, det er jo fors$kid person til person”

Int: "Men hva skjer med deg?”

Inf: "Nei, du kjennar deg heilt utsliten, som onsg@inga maraton og prgva a ta deg inn att,
men det gar ikkje”

Int: "Hva gjar du da?”

Inf: ” Nei, du ma prava a fa i deg noko som far dypdsukkeret, ellers far du ein utruleg
hovudverk i etterkant... Det er vel om eg klarar dfé blodsukkeret utan at det blir for
hagt... det & ikkje eta for mykje.”

Int: "Opplever du det at du spiser for mye?”

Inf: "Ja det er berre det, du fale at du vil hadsiokkeret opp fortast mogeleg, og da kan det
bli slik. Du stoppar ikkje far du ikkje har fglingngre, og da har du hggt blodsukker og ma
ta insulin om det er for hggt”

Blodsukkeret pavirkes av mange forhold utover ngsnnidler, insulin og aktivitetsniva, og
informanter opplever mangelfull forstaelse for ldokkerets handteringskompleksitet.
En ung kvinne uttrykker dette pa fglgende mate:

"Eg er slik som ma tenkje s& mykje, for det er ktisgot og det er s& mykje som paverkar
blodsukkeret... Det er ikkje alle som trur at deksénplisert som det verkeleg er. Det er jo
litt frustrerande” (kvinne, 27 ar).

3°For & anonymisere deltagerne i denne studien ankder og dato benyttet, relatert til nar injieene fant sted. Siden to kvinnelige
informanter har samme alder blir de benevnt somre/63 ar tilknyttet (A) eller (B) i parentes fokidnne skille mellom utsagnene.
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Flere informanter trekker fram stress som en ufogdi forhold til & oppna et stabilt

blodsukker. En ung kvinne pa 27 ar sier:

"Alt slikt som kan paverke som stress og slike tiEg merkar det godt i periodar om eg er

stressa, sa kan det vere litt vanskeleg... Eg eikje islik at eg blir sa lett stressa, men eg

hugsar fgr da eg dreiv med utdanninga, og dei sidi@edane fgr eksamen og oppgaver og
slikt, da merka eg at blodsukkeret blei svingande.”

En mann pa 32 ar opplever pavirkningen slik:

"Eg har eit veldig svingande blodsukker i period2et kan vere ein stressa dag pa jobben,
eller du kan bli dradd inn i situasjonar der detde noko. Du har familie med to ungar, og
det har vore periodar der du far dei der svingiegdratt sa er du gjerne ned i 2, og sa er
det opp i 25"

En kvinne pa 45 ar opplever flere ulike blodsukkeikningsfaktorer og sier falgende:

"Ein stressande arbeidsdag kan ha paverknad pasukkeret. .. alle emosjonelle
paverknader, paverkar det.

Informantene hevder at faolelser generelt szerligsstitli sosiale relasjoner pavirker
blodsukkeret betydelig og gir svingninger. Ngdvgnbliodsukkerjusteringer krever derfor
talmodighet og kunnskaper hos personen selv. Enrivént (mann, 32 ar) sier:

"Ja, for meg er det slik. Ja ting som hendar pégobog ting som star pa heima som verker
inn pd meg, eg kjennar at det kan spela ein rolle”

Int: "Hvordan handterer du disse vanskeligheteter elisse svingningene, hva gjer du?”
Inf: "Desse svingingane, du ma jo fa jevna deifwtog til krev det litt talmod for du har jo
eit gnskje om a fa det ned med ein gong. Men dédbdu heller berre desse svingingane.
Sa du ma jo gjere det gve nokre dagar, og da meglanykje heile vegen og er ekstra
papasseleg med insulindosar og slikt ... for meg &lbdsukkerapparat tilgjengeleg, da
kiennar eg det tryggare for da kan du mala og siekk

Int: "Er det ting som har oppstatt eller forandeg ssynes du?

Inf: "Det er jobbsituasjonen som eg har vore oppnio har det vore noko trgblete mella
meg og dei andre som me har fusjonert med... detdyaa pa ein del, og eg kjennar i alle
have at det har medverka til at eg har fatt degsgisgane”

Insulinfglinger, atferdsendring og sosiale implijeaser

Dype insulinfglinger og svingende blodsukker fgledastende for personen selv, ikke
minst i naere relasjoner som en 53 ar gammel kWiAheeskriver slik:

"Eg hadde jo veldig mykje fglingar tidligare, omlkgar dag”

Int: "Kan jeg spgrre hvordan du mentalt takler efett

Inf: "Eg skjuler det litt for familien min, for deblir sa rerde ved det. Dei blir irriterte og
redde pa same tid, ja s& eg ma ikkje sei s mykjedet (latter). Nar eg har lagt
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blodsukker, sa ser mannen min det med ein gongsdgl eg ikkje lyde, eg gjer heilt
motsett. Og da blir han heilt i frd seg, da erskiitkeleg lagt. Og han minsten seier at du er
akkurat som ein liten unge mor. Og det er eg jo..n @@ har bearbeida sant no, at eg veit
at eg ma (hayra pa familien). Fgr spytta eg ogdgit

En mann (37) beskiver hvordan ustabilt blodsukKesinker forholdet til omgivelsene:

"Ja, det er belastningane eg pafarar folk rundt med desse blodsukkersvingingane”

Int: "Kan du si litt om hvordan du mener andre @war det?”

Inf: ” Ja, folk som ikkje kjenner meg kan jo blitlredde for meg nar ting blir litt brutalt
sakt, til dgmes. Eg er ikkje fysisk valdeleg av megn eg kan bli verbalt veldig sint, ja”

Informanter opplever at ustabilt, lavt blodsukkeankendre atferden pa uheldig vis,
endringer som for omgivelsene kan synes uforstdelig 37 ar gammel mann sier:

"Eg er ngydt for og vera open og til tidar veldigdanjuk for ikkje & skremma livet av alle.

En informant deler sin erfaring knyttet til hva sakjer nar blodsukkeret blir for lavt og
hvordan han opplever & tape evnen til & tenke fogald miste evnen til & klare & ta seg
inn igjen ved egen hjelp kan oppleves dramatisks&£ar gammel mann sier:

"Nei, for nar blodsukkeret blir sa lagt da tenkjier ikkje rasjonelt. Du klarer ikkje a tenkje
klokt. Det er den grensa for blodsukkeret som fam part har vorte sa lag at da har eg
ikkje kunne ta meg inn att sjal, og da ma du fég doko”.

Ustabilt og for lavt blodsukker har medfart sveebeliagelige og noen ganger farlige
hendelser der informantene gir uttrykk for a ha tetidbbdde kontroll, bevissthet og
hukommelse og har opplevd a matte trene seg o igetterkant. En 53 ar gammel
kvinne (A), forteller fglgende:

"Ja, eg hadde veldig djupe falingar. Eg kunne he sljupe falingar ofte, og da felte eg at
gjekk litt ut ave hovudet. Eg samanliknar det meth&it drypp eg, at eg matte trena meg
opp att. Eg kunne ikkje tenkje, hugsa ingen ting g.da var det nokre episodar, det kjem
eg pa no. Eg sat meg i bilen og kjgrde, og da lemsrhannen. Eg hadde kjart sa gale, eg
hadde kjgrt som ein tulling. Men eg kom fram o@bilar heil.”

Int: " Kjagrte du for fort da, eller?”

Inf. "Nei, eg hadde Kkjart forbi ein bil, og han lBdmeldt meg. Dei trudde det var fulle
kjgring”

Int. "Da var det altsa lavt blodsukker?”

Inf. "Ja.”

Flere av informantene har opplevd at demmekraftghkantrollen svekkes betydelig ved

ustabile for lave blodsukkerverdier. En 54 ar gammann har opplevd flere uhell og
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nesten uhell i den senere tid som konsekvens apidgypsvingninger med lave verdier
fordi han for sent merker at blodsukkeret synkebligfor lavt. Han sier:

"Dei starste problema har eg hatt dei ti siste Bgahar hatt to episodar der eg har hatt lagt
blodsukker, og har sete meg i bilen og keyrt pd jog hamna ut forbi vegen. Du kjem til
eit stadie med lagt blodsukker der du ikkje tenkjért fordi blodsukkerverdiane er lage og
pa veg ned. Du set deg i bilen og so merkar diidstlinfaling). Sa tenkjer du at det ikkje
er so langt heim, eg skal klara detta og so kjareod so gar det gale. Det har hendt to
gongar, og eg har vore pa veg eit par gongar déwaeglart & ta meg inn att..Ein gong
kigrde eg inn i ein plen, men det var ikkje nokaddk pa bil eller andre ting. Ein annan
gong kjarte eg inn i ein hage og traff eg ein binssto parkert der, og so stoppa bilen
der... Eg ma fornya sertifikatet kvart femte ar, @gldeng i ein tynn trad”.

Informanter har opplevd pa ulikt vis hvordan detarikontrollen over seg selv og har veert
avhengige av familie og profesjonell hjelp. En 54@mmel mann forteller:

"Eg har hatt sdnne situasjoner nar eg budde heienaeada foreldra mine matte koma til.
Eg hugsa at da ringde dei, og eg hadde spela foibei var litt nervase da eg budde
aleine, og spela forball gjorde eg jo ofte. Oglilhell der eg budde ss hadde eg telefon att
med nattbordet. Eg klarde a ta telefonen, men aglél ikkje & snakka, alt var liksom
lamma. Og kva eg sa veit eg ikkje, men eg trengelp h. og dei fann meg pa golvet.”

En 53 &r gammel kvinne (B) beskriver voldsomme eliabrelaterte opplevelser slik:

"Eg har jo hatt sdnne episodar fgr og at eg httedekk. Men den var veldig ubehageleg
for eg kjende at eg var klar i hovudet, men eg fikéom ikkje fram orda og eg hadde
problem med a ga og eg matte ha hjelp frd mannegg. har hatt ein periode der eg her
hatt skikkeleg med krampar... Mannen min er veldig @m nettene, om eg har gjeve
nokre lydar det veit eg ikkje. Men da gjekk eg arkper og eg tissa pa meg, og ja det var
rett og slett ein vemmelege kjensle altsa... Detned pa grunn av veldig lagt blodsukker
ja, og det er jo sann at du er veldig ute dageattigr og du treng tid til & koma deg. &y

me har hatt nokre episodar heime der han har biég¢ 113 og legevakt.”

Falelse av utrygghet

Flere informanter har opplevd skremmende sitasjoadrustabilt, for lavt blodsukker der
hjelp fra omgivelsene har veert pakrevd. En 53 &rrgal kvinne (B) sier:

"Eg er aleine mange gonger... Nei det var jo einquirieg var hos legen og eg lurte pa om
eg skulle fa trygghetsalarm”

Flere informanter opplever at sykdommen bidramtifst. En 53 ar gammel kvinne (A)
sier:

"Eg tenkjer pa det med psykologi parten. Eg hankjed mykje usikkerhet og angst og
slikt. Eg har jo utdanning innan psykiatri sjal. Mieungdomen nar eg var sa redd, da fatta
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eg ikkje kva som skjedde med meg. Eg var sa regildaagjekk det over til foreldra mine.
Eg ville ingen ting og lag berre og grein og vatdé

En 28 ar gammel kvinnelig informant ble selv radethelsepersonell til & legge seg noe
hayere i blodsukker ved & redusere noe pa insudamopa grunn av uhell forarsaket av for
lave og ustabile blodsukkerverdier. Det ble forskaiig for henne av frykt for senere a bl
klandret. Hun sier:

"Eg gjer ikkje alltid som dei (helsepersonellet)es®Om noko gar gale seinere - for det er
so mykje ein kan fa om det ligg for hggt, so liggaret hja meg”.

At diabetes er en krevende sykdom snakker en 8aramel mann om slik:

"Det gar opp for deg at du har fatt noko som duleva med 24 timar i dggnet heile livet,
og aldri tar kverken ferie eller fri. Og det kansimndom vere litt tungt”.

b) Utfordringer knyttet til "normalitet”

De fleste av informantene i denne studien er opptaf leve som vanlige friske personer.
Men sterke variasjoner i blodsukkeret pavirkerelefn kvinne sier:

"Det er & kunne leva sa normalt som mogeleg, odetikkje er diabetes som skal styra
kvardagen for mykje...

Int "Hva tenker du om det?”

Inf: "Du ma jo berre leva med diabetes og godtastiktsom det er, men nokre gonger sa er
det vanskeleg.” (kvinne, 27 ar)

Uforutsette blodsukkervariasjoner utlgser falelagra mangle samme muligheter som
andre i sammenligning med friske personer. En lvipé& 27 ar beskriver det slik:

"For det eg savna er... la oss sei at eg skal pénggesy sa er blodsukkeret anten for hggt
eller for 1agt og da merkar eg at eg vert irrited, da tenkjer eg at det skulle vore godt &
ikkje ha diabetes. Sa eg blir frustrert nar slikg themmar meg... Det andre kom pa same
vis seinare. Du ser jo korleis andre normale hardaketreng ikkje tenkje sa mykje pa kva
dei et og slikt. Ja, for eg ma tenkje: skal egegjdet sd ma eg ete s mykje, og ta sa mykje
insulin, og stundom bommar du heilt pa dosen. Dutwlingen pa ein mate, i alle hgve nar
eg samanliknar med venar og familie, dei kan gjera dei vil”

Flere informanter forteller om protest og opprert regkdommen og hvordan de péa ulike
vis fgler belastningen ved a veere kronisk syk. ®efipleves seerlig sterkt i ungdomstiden.
En 37 &r gammel kvinne forteller om hvordan hursfanser for & skjule sykdommen:
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"Ja da blei det veldig vanskeleg, det harmonekgikned korleis eg gnskte & ha det. Blant
ungdommen gnskte eg a syne at eg ikkje hadde dmbeEg var ute med venene mine,
festa og benytta alkohol pa festa sdnn som deskliniske, reiste og gjorde alt — ja alt”.

Int: "De Klinisk friske sier du?”

Inf: "Ja dei kunne gjere som dei ville utan a tasgmtil noko.”

53 ar gammel kvinne (A), forteller om sine protesiék:

"Ja, men seinare da blei det jo ungdomsopprar.dady sprayta i femte veggen. Men eg
skj@na jo at det kunne eg ikkje. Eg haldt dietteitehvegen, men eg var s lei den sprgyta,
men eg var jo redd for & defgg tenkte at so ung som eg er so kan eg ikkje Btigr
boka skulle eg ikkje leva lenger enn til 40 i dieve.”

Informanter beskriver hvordan de i ungdomstideteslimellom gnske om normalitet pa
egne primisser og a fa til god sykdomskontroll.3nar gammel mann sier:

"Nei det er ok no, men det a bli vaksen med tegdopprer og alt det der med ein helvetes
sjukdom, eg orkar ikkje bry meg. Ein periode prgedea leva mest mogeleg normalt og &
ta mest mogeleg omsyn til sjukdommen, men det gjdik i det heila.”

Int: "Hvordan gikk det da?”

Inf: "Nei ustabile verdiar og enda fleire probleitzovudet i hgve til den fgrste

psykologen eg gjekk til..Ein skal vera litt vaksen, gjera litt opprar ogratalt sjal... da
kan det fort bli ein belastning.”

En kvinne pa 27 ar har ogsa opplevd frykten foli &fipfattet som annerledes. Hun sier:

"Dei som kjenner meg godt, der kan eg sei, kvalanen, kva mat er tenkt. Men det er
ikkje alltid det gar, det kjiem an pa kor godt egrije dei... Det er til tider litt flaut & sparja
om kva du far servert i kveld ... Eg synast dettéblle & bratt dra opp ein nistepakke, det
likar eg ikkje noko seerskilt fordi eg skil meg Dier set dei & et det, og sa set eg der og et ei
bradskive”

Int: ” S& tar du ikke mat med deg fordi du ikke het a skille deg ut?”

Inf: "Ja, sjalsagt er det slik, for hos venar og siem eg kienne kan eg spgrja om a fa
knekkebrgd eller noko slikt. A ta med seg mat \wirre”

Int: "Synes du det er vanskelig?”

Inf: "Ja, eg synast det, men folk forstar jo naiségg et ei skjeve”

Int. "Sa det er pa en mate du som fgler det sann?”

Inf: "Ja det er nok helst det. Eg er sa redd foa kiei andre skal tenkje nar eg drar opp
nistepakka mi nar eg gjester andre... Det er trufegrpnn av mi eiga sjalvkjensle”.

En 37 & gammel kvinne sier fglgende:

"Eg legg ikkje ut om det, eg seier berre kort atpegvar a leva sa normalt som mogeleg.
Eg kjennar at nar eg legg ut om det, eller dei gmegeg har lagt ut om det, blir det sa
veldig fokus pa diabetes og meg, og det likar &geik. Eg synast ikkje folk har noko med
det samstundes som eg synast det er godt a vene Iépior skal eg seie det, det er ein
belastning & matte liksom forsvara seg... eg gngkije all merksemda i tilhgve til alt det
eg gjorde, for da villa folk seie: det er fordi har diabetes, det er den biten eg ikkje har
lyst & ha”
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En 53 &r gammel kvinne (B) forteller om sin frylun sier:

"Det gjekk lenge far eg torde a fortelje om deplgvingane altsa. Eg tenkte, nei uff..

og sa er det at eg snakka ikkje sant, ja at ikkjeon bemerka det. Eg har ikkje vore s&
open og har ikkje villa snakka om det... Eg viljikkere darlegare enn dei andre, sjaglv om
venar veit om det sjalvsagt. Om me sit med eit maydiei lurar pa kvifor eg ikkje spisar
sauser og slikt, ja da seier eg det. Eg gar ikidenfog seier eg har det (diabetes) nei. Det
likar eg ikkje, for eg vil heller vere ein i mengda

Reaksjoner pa sykdommen fra kollegaer i arbeidslielter fra andre kan pavirke
selvfglelsen og reduserer penheten omkring sykdamin 54 ar gammel mann forteller

om hvordan han opplever det:

"For gvrig so gjekk det mange ar der eg prevdejadlasklet, og eigentleg for kven som
helst. Og det fortsette langt opp forbi gymnastita,skjemdes. Kvifor veit eg ikkje, for i
dag er det jo snudd opp ned. Eg likar & snakke et mien den gongen sa var det
skamkjensle eller kva det var veit eg ikkje. Menvegra meg for a fortelja omgjevnaden
om dette her. Og det & ta sprayter ope, har vehdieg ikkje skjedd fer siste tida eller ti
ara. Far har eg gatt i ein krok, og gjort som egdg noko anna, og tatt dei doseringane eg
skulle ha... Du far jo mange reaksjonar no som dopen om det... Dei veit det jo no, og
eg snakkar med dei. Men eg har fortfarande kollegagobben som ikkje orkar & sja at eg
set sprgyter pa meg sjgl. Og etter at eg fekk pusd&larar dei ikkje & sja systemet mitt
ein gong. Nar eg far slike reaksjonar sa gjer @&brmed meg og. Far var eg noko meir
gmtalig for slikt og det var litt tabu. Men eg sedet er feil.”

Frykt for & veere annerledes pavirker ogsa troesegdselv i forhold til motsatt kjgnn.
Informantene i studien mener a diabetes pavirkedaglviglelsen i forhold til a finne en
partner a dele livet med. En 45 ar gammel kvinrskibeer sin historie slik:

Int: Du sa at du hadde gitt opp a finne en partvardet pa grunn av sykdommen?”

Inf: "Ja, det er klart eg gnskte ein & dela livedadnDet var jo der, men eg sag veldig
realistisk pa det. Eg var der i en sann turbulefédmessig posisjon, og a involvera andre
pluss? Du ma bli glad i deg sjgl far du kan bliesrtleg glad i eit anna menneskije, i alle
have slik eg har tenkt. Og pa den tida var egklgeisa veldig glad i meg sjgl. Og som eg
sa, eg sag bare det auga. Eg har augeprotese oglag, var det liksom sann: Finnast der
verkeleg den mannen som kan lika meg med alle hmmglikap og avgrensingar? Som vil
ta omsyn, som vil vere i eit par - forhold og kongar intimt. Sa truleg mitt i ein kjeerleiks
akt sd "time out” grunna insulinfgling... Finnast deskon som vil akseptera det, sann
tenkte eg. Er det nokon som vil ha forstaing for..deeg trudde det var slikt som andre
ordna og fiksa. Det a fa ein partnar, ein ektemdkeyar kjekt for dei. Men eg var 35 ar og
trudde at livet var pase’... Eg tenkte slik, at dda &g har att & leva med dei skavankane
som eg har og ma leva med, sa trur eg at deteesditnsynleg at eg kunne forholda meg til
nokon. Om eg var oppegaande og frisk var det sarteskl trudde eg. Men det er jo ikkje
slik det er. Sa til alt hell har eg matt ein som gad i meg og tok heile pakka... Eg veit
ikkje kor rasjonell eg var”.
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A leve med diabetes skaper frykt for arbeidsgiveeksjoner. En kvinne pa 28 ar forteller
hvordan hun opplever arbeidsmarkedet og sier:

"Men det som eg tenkjer pa er nar eg skal pa jabbiju og slikt. No har eg ikkje vore pa
sa mange, men skal eg seie det, det er sant smppdgvar som vanskeleg. Eg har ikkje
lyst til & seie det om det kan fgra til at dei tatieg har problem som eg eigentleg ikkje har”
Int: "S& med andre ord er du redd for at de skeltke konklusjoner og at du ikke blir
vurdert til jobben, er det dette som ligger i det?”

Inf. "Ja, at dei legg litt meir i det enn det ei¢gjeg er, fordi dei veit truleg ikkje korleis det
fungerar. Det er gjerne mange med diabetes sonykjemjuke og slike ting. Det er ikkje
vanskeleg & sei, men eg opplevar det som dumt efegtetil grunn noko som ikkje er. Sa
det er vel den einaste hgve som eg opplevar dkldeter bra a sei det... eller at det kan ha
innverknad.

En belastende matfokusering

Negative reaksjoner pa diabetes fra omgivelsemsetidarlig selvfalelse, skamfalelse og
frykt hos informantene. Flere informanter opplegenli overstyrt i sosiale sammenhenger
seerlig der mat er involvert. Slike pakjenninger kdalge informantene ha sveert negativ
innvirkning pa blodsukkerets stabilitet som er émts for belastninger. Omgivelsenes
reaksjoner skyldes i fglge informantene manglendennkkaper om moderne

diabetesregulering. En 37 ar gammel kvinne reagetemgivelsenes sterke involvering i
mat og matvaner:

Inf: "Nar ho er pa gjesting her, lager du deg somat og det dreier seg heile tida om mat”
Int: "Hvordan opplever du det?”
Inf: "Nei det er eit stress, men eg klarar det meden bra”

En 37 &r gammel kvinne beskriver omgivelsenes manigekunnskap og overstyring slik:

"Det har vore belastande det med maten, og detedarore litt sann i neermiljget at dei og
er litt gmtalig pa maten”.

Int. "Hvordan det?”

Inf. "ZKommer det ei kaka pa bordet ikkje sant, kalsalle kommentera pa kva eg kan og
ikkje kan”

Int: "I forhold til venner og kollegaer og?”

Inf: "Ja og da far eg berre lyst til & ga! Nei fhnr kan ikkje ha den kaka eg har laga til deg,
og da boblar det, og eg far berre lyst til & gat &epa ein mate fakunne og pa ein mate
ikkje sant og, for eg kan jo fakta ete den utadedtgjer noko, at eg ma fa ein kommentar
pa det. Det er fakunne om korleis ein person madedes kan leva og kva eg kan gjere”

En 45 ar gammel kvinne forteller om hvordan hunlepgr og faler manglende respekt fra

omgivelsene i maltidssituasjoner og seerlig i sgiskgheter:
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"Folk kunne alltid fortelja meg kva eg kunne eteu RKan ikkje ete det du. Sa da blei eg
ikkje bydd ein gong. Det var da vanleg hgflegheit.”

Int: "Er det riktig & si at du fglte at andre giep, sa du ikke fikk bestemme selv?”

Inf. "Ja! Og enno opplever eg det. Er eg i eit Is&s der dei skal sende rundt ein
konfekteske eller kake s& kan eg oppleva: ‘Neietdjo ikkje slikt du’ og sa gar dei rett
vidare. Fgr sa tenkte eg... eg skal arrestera déiekiéen. Men no seier eg: Kan eg ikkje
det, kvifor kan eg ikkje det? Men du har jo dialetéa, men det er jo mitt liv, eg kan sei
om eg vil ha eller ikkje. Det same skjer om egihaulinfgling og tar ein bit sjokolade. A
det ma ikkje du ete, du ma ikkje ete sjokolade,ergo farleg for deg. Fakunne, tankelaust
kallast det for! Dei kan sei til meg at du ma iklgee det, og det far ikkje du lov tlen
ingen gar bort til den store dama som legge inmlgtdeine stykke etter det andre ... det
ville jo bli oppfatta som forferdelig uhgfleg ognségjer ein ikkje. Men med ein som har
diabetes kan du tillata deg alt!”

Int "Faler du det som stigmatiserende?”

Inf: "Ja! Det gar pa respekt for andre menneskig.eE ein vaksen person og eg har hatt
denne sjukdommen i s mange ar, sa eg veit utmvetkava eg kan ete ... Men det er den
overkjgringa... det er & konstatera at eg veit dtahein sjukdom”.

Del 2. Utfordringer knyttet til mgte med helseveseet

Tilgang til veiledning og oppfelging hos spesialist

Det har skjedd en betydelig utvikling innen dialsetasorgen i de senere ar, men fortsatt
opplever flere informanter & ikke fa nyte godt gesialistkompetansen. Informanter
forteller om mangelfull veiledning, darlig kommuai§on og ensidig fokus fra fastleger

som pavirker personens egen handteringsevne.

Mangelfull oppfelging av helsevesenet

Flere informanter opplever manglende tilgang tiésplisthelsetjeneste innen diabetes og
andre relevante spesialister. De aller fleste Kbess av fastleger som ofte viser seg
restriktiv i henvisning til spesialister selv omspgantene selv signaliserer et sterkt behov
basert pa egen erfaring med ulgste sykdomsutfaeirifFastlegen selv har ikke mulighet
til 4 tilby alternativ insulinpumpebehandling. Emmnm pa 54 ar opplever falgende:

Inf: "Nei, for igjen ma eg sei at dei allmennpraktiande legane har ikkje god nok
kunnskap om sjukdommen. Dei veit at det er noko dumiter diabetes, og det skal
handteras med insulin og diett, og det er det.Kaaitruleg noko om langtidsskadar om du
ikkje har vorte godt nok regulert, og det meiner &g for darleg. Fastleger eller
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allmennpraktikaren har ikkje god nok kunnskap tiléndtere diabetes, det har i alle hgve
ikkje dei som eg har vore hos. Han visste ikkje keaemir var (ny type insulin rettet mot
nattlig hypoglykemi, for lave verdier) fgrste goag nemna det for han.

Int: ” Som jeg forstar deg, sa visste han ikke anfdr du tok tak i det?

Inf: "Ja faktisk sa er det litt skremmande for detlei feerraste som far lov & g her oppe pa
Stavanger Universitetssjukehus diabetespoliklinikle som har diabetes her i byen
hamner hos ein allmennpraktiserande... Nei det syest heilt harreisande. Som fastlege
ma eg jo rekna med & ga til han for andre ting, imenlinpumpa vil han ikkje ha noko
med a gjere. Sa eg sper han om eg skal fortsestddno nar det gjeld pumpebehandlinga.
Han svarte at det ikkje var aktuelt no, men kanskjeare for a fa reseptar. Men eg vil jo
aldri fa den hjelpa eller svar pa noko vedrgrangdi@ga hos han, og det har eg tenkt a ta
opp a diskutera med dei nar eg har time opp ptiapoliklinikken. Eg ma fa ga til folka
her oppe pa Stavanger Universitetssjukehus, mefadidkje ta seg av dei andre problema
eg har”

A f& overfert informasjon oppleves som sveert vikiigm behovet ikke blir matt og
kontakten mellom lege og pasient ikke er til stddégs det nesten meningslgst, upersonlig
og skaper distanse. En 37 ar gammel mann beslsfiier

"Nei farst gjekk det greit, for da gjekk eg til lieg og han hadde fulgt meg sidan eg var eit
ar da eg hadde feberkrampar og slikt. .. Da eg $elidkersjuka, hamna eg hos han. Da eg
var ferdig hos barnelegen byrja eg & fala meg siondel av eit stort maskineri og det
passa meg ikkje. D& kutta eg meg sjal ut ein stund.

Int: ” Hva mener du med a kutte deg selv ut?”

Inf. "Ja, det hadde ikkje noko for seg & ga tildegog kva faen skal du gjere. Du gjekk og
tok blodprgvar, og legen sag pa dei og sa gjekkiian. Me snakka ikkje om noko i det
heila. Eg har mykje starre utbytte av & g& heraklem med diabetessjukepleiar. A sj& pa
ein skjerm og so greit, og so var det bra? Defigalste er det & koma a f& snakka om det
som vedkjem kvardagen. Kva verdiar eg har, om ldsstikkeret er 7,8 eller 9, kan eg ga
pa laboratoriet a finna ut av”.

Negativt fokusert informasjon fra lege beskrivers@nar gammel kvinne (A) slik:

"Eg fekk jo den dgdsangsten, og det var pa grunatdggen gav meg ein bok og sa ‘les
denne’. Der sto det: om du gjer sann og sann, wadiy og oppfere du deg sann, sa leve
du ikkje lenge, det var bare heilt grusomt. Egjeaserre 14 ar... det var heilt grusomt a fa
diabetes. Eg lag ein manad péa sjukehus og deetrwar lurt i den tida, for me fekk jo
ikkje nokon oppfalging eller psykolog. Det var kéiteera og sprgyta seg.”

Int: "Kan du fortelle om hvordan du opplevde mgtedinelsevesenet? ”

Inf: "Nei, det var jo ikkje bra den maten dei takiagar pa her ved sjukehuset. Det var jo
ikkje noko oppleeringsteam. Opplaeringa sto jo awndelifor, men... sprgyter var jo greit,
men det psykiske var jo ikkje inne i det heile.tBen redsel og den angst dette her skapte,
det.. det klarte eg jo ikkje. Eg fekk jo angst, safst, det fekk eg jo nar eg leste den
boka... Det sto at hvis du kom sa langt at du sosamg og det var jo det eg gjorde, s& sov
du deg inn i dgden, sto det.(hun ler litt) S& stbai fadslar og om graviditet, og om kor
mange dadfgdde, so eg trudde ikkje at eg kunnadaru Det var berre & bli kvitt alt, og
om du ikkje falgde dietten eller sprengde diets#n)evde du ikkje meir enn ti, tjue ar. Da
tenkte eg at eg ikkje kom til & leva til eg vartiar

Int: "Sa det du forteller er at litteraturen dukfigav deg psykiske plager?”
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Inf: "Ja, det var overlegen som skreiv boka, og bjehk eg til kontroll hos... Det var den
boka, og eg fekk liksom aldri sagt det til han”

Tilgang til kompetent helsepersonell er ngdventig53 ar gammel kvinne (A) sier:

"Eg tenkjer pa det med psykologi parten. Eg hankjpa mykje uvisse og angst og slikt.
Eg har jo utdanning innan psykiatri sjgl. Men i domen da eg var sa redd, fatta eg ikkje
kva som skjedde med meg. Eg var sa redd, og s& dikover til foreldra mine. Eg ville
ingen ting og lag berre og grein og var redd. Otddehadde vore fagpersonell som kunne
fortelja mor og far og alle kva det gar i... Nar egkjer baketter pa dei eg har snakka med,
om du berre byrjar med den pumpa sa blir alt saroen det trur eg ikkje noko pa. Det
skulla ha vore meir undervisning, men det ma je\&transkje fra den som har diabetes om
a samla familien. Som eg seie, i byrjinga har duebden sjukdommen. Du har ikkje noko
gnskje da... det bar vere ein utvikling. A lzera keapplin & kjenna og insulinet & kjenna,
og det skulde vore fylde paja.”

For a lgse utfordringene gir personale ved polikken rad gjennom samtaler i hap om at
endringer i behandlingsregime kan unnga for mangéraftige insulinfglinger. En 37 ar
gammel mann forteller om sine erfaringer knytteintanglende tilbud. Han sier:

"Slik som eg tenkte omkring sambuaren min, sdeg@t ho blei sitjande oppe og grina
fordi ho hadde store problem med humgrsvingingaime rfordi ho ikkje forsto kva som
hende. Og nar det blir ein sapass stor belastraitgforhold og eg fra far av er skilt, og det
kan godt vere ein del av sukkersjukeproblema somneirekte arsak til dei, da tenkte eg
at dette skal eg ikkje oppleva fleire gonger. Dékte eg at det var naudsynt a fa gjort eit
eller anna. For nar eg oppdagar det (insulinfgliyyga har eg allereie sakt eller gjort noko
som eg ikkje burde. D& er det betre & fa hjelpakon som kan meir”

Int: "Er det slik at du savner et slikt tilbud fne@lsevesenet? ”

Inf: "Ja, nar eg fekk sukkersjuka, sa blei me fuggtt opp i forhold til foreldra. Men nar
ein blir vaksen og skal inn i sambuarforhold odeslting, sa er det jo fraveerende...
Sjukdommen er ein stagrre belastning for omgivhadame personens sjgl. Slik er det med
dei fleste sjukdommar”

Den samme mannen beskriver i sine opplevelser le¢Hov tenke utover kontrollen av
langtidsblodsukkeret, for & oppna et godt resdlésthele mennesket ivaretaes:

"Mi oppleving av sukkersjuka er at eg reint meds&invert tatt hand om, men
psykologisk vertein slett ikkje tatt hand om. Det er ikkje nokomstortel deg kva det
gjier med tankane dine... Den psykiske parten av sjuleth han er jo fraverande, han er
heilt friverande... ein bgr jo f& meir informasjon &wa slags innverknader det har pa
hovudet i gitte situasjonar. For mykje svingingarfor mykje frustrasjonar ... Skal du ga
med fglingar kvar dag nar du ska veera rasjonellilsdet setje sitt preg pa deg. Men a
snakke med legen, & nei, dette er stygt og dettariaikkje snakka om, og det verker som
det er to sider av medisinen som ikkje er intemtssame vegen. Det er mi oppfatning ...
det er tross alt ein hormonsjukdom. Og ein hormdai)m lager problemer i kroppen
ikkje berre medisinsk sett men og tankemessig.”
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Tilleggssykdommer som spiseforstyrrelser forekommegyere grad blant personer med
diabetes enn resten av befolkningen (Vaaler m@D42 s. 89-101). Flere informanter
utrykte behov for a forstd hvordan neeringsmidleving@r blodsukkeret for a fa til best
mulig regulering. En kvinne (37) forteller om sindordringer og manglende tilgang til

ernaeringsspesialist

"Eg har vel tidligare ikkje vore heilt klar over Heis tinga fungera. Eg har fatt alt det eg
har sakna av informasjon av diabetessykepleierenD@egjekk det opp for meg kor stor
den diabetesomsorgen er, for eg har jo bare foahaidg til lege far. Eg ser jo for meg at
en lege kanskje kunne gjort det... ja for nar egdéimes blei fanga opp i forhold til
spiseforstyrrelsen, da var jo alt heilt pa styngering og veeske, elektrolytter og alt, for eg
hadde kasta opp over tid og alt hadde seilt si sjgaDa pa sjukehuset kom eg i kontakt
med nokon eg kunne snakka med, og da spurde egbwaidnoko innan ernaering, og det
var det jo. Men det blei liksom aldri noko ganget.dDa tenkte eg: var det opp til meg i den
situasjonen a sgrga for & fa det til, eller varndido dei kunne ha hatt som eit tilbod?”

Medisinering

Informantene faler det uforstdelig at personer fmnger de nye typene insulin for &
kunne handtere hverdagen bedre for a redusere risikalvorlige komplikasjoner ma
giennomga en belastende sgkeprosess i spenninykaddr at sgknaden kan bli avslatt.

En 32 &r gammel mann uttrykker sine reaksjoner slik

"N& er det komme ein heilt ny insulin p& marknadsom er langtidsverkande og som dei
seier er mykje betre og meir stabil. Og for mintpam har hatt ein del svingingar i det
siste, seier dei at det hadde vore mykje betre. lide blodsukkeret mykje meir stabilt,
men den er dyrare, sa da far du ikkje automatisk pé& bla resept. Du ma sgka
trygdekontoret og slik er det... Eg synast eigeritidprge i dag, sa burde det ikkje vore
spgrsmal ein gong. Om det kjiem noko betre sa erettedg rimeleg at det kjem til dei som
treng det, enkelt og greit. Det synast eg absolutt”

En 54 & gammel mann reagerer slik og sier:

"Eg matte jo masa meg til & forsgka Levemir (nylimtype) Det var fastlegen min sa
meinte at det vart for dyrt alt dette her, og dat karreisande.. . Han visste ikkje kva
Levemir var fyrste gongen eg nemnde det for ham det kom ette kvart da.”

En kvinnelig informant (53 ar, B) opplever og fatlet som uakseptabelt at bruk av media
er ngdvendig for & sette fokus pa at gkonomi styedvandlingstilbudet, seerlig nar dette

rammer barn:

"Du skal fungere. .. men om du tenkjer helsevesgeserelt sa er det mykje som er gale...
Ein liten gut som hadde diabetes i Trgndelag Mengen a ga til media for & redda livet
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hans, det er gale ... Det var ein pumpa som maleshkkeret sjgl, og eg lurar pa om den
kosta 56 000. Eg synast at slikt noko er harreiseaaltsa... Ja det reagerer eg pa, at du
faktisk ma ut i media for & fa stoppa opp... me naegpoko med det! Eg blir s irritert for
eg synast at det er sa gale.”

En 45 ar gammel kvinne sier:

"Eg synast det er spanande med forskning pa sjuktmm| 1971 sa dei at dei rekna med
at om fem ar villa diabetesgata vere lgyst, ogngém trong & bruka insulin meir. Det er
trettifem &r sidan, sa dei blei lang dei fem ara.”

Flere av informantene i studien fgler seg skuftesavner en stgrre satsning fra et rikt land
som Norge og mener det ikke bare er personlig gevar pasienter med diabetes, men og
en gkonomisk gevinst for samfunnet a sikre en béeteandling av diabetes. En 54 ar
gammel mann sier

"Om det er noko eg har savna sa er det vel fratadd§ a finna andre méatar & behandla
sjukdommen p4, transplantasjonar elle andre tieg.eDjo pa forsgksstadiet, men eg savne
blant anna stamcelleproblematikken. Det gar vekBint, men det gjer det jo med all
nyvinning innan medisin i detta landet... Eg har Isitkdommen i gatt og vel 40 ar og
synest det har gatt vel seint med nyvinningar... ttad&andet med dei resursene me har,
med den pengebingen den norske stat sit pa, s&tsggaat dei kunna putta inn meir
resursar i hgve til diabetesforskning. .. s& hatkleslept & betala for s& mykje medisinar.
Det er tankar eg har gjort meg”
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5. STUDIENS FUNN

Vilje til & leve godt med diabetes

A ikke la sykdommen og utfordringer f& styre livayhenger av god selvkontroll som
leeres gjennom god veiledning av godt kvalifisertspeale. Informantene forteller om
laeringsprosesser og erfaring som viktig redskaméat sykdomskontroll for selv & kunne
ta det daglige behandlingsansvaret. Gjennom matgerstyrkes egen motivasjon,
selvfglelse og viljen til & godta sykdomsutfordengg ta styring over eget liv for & kunne
leve et godt liv med diabetes.

Del 1. Sykdomskontroll

a) Blodsukkeret

| fglge informantene er det & selv utgve god sykslamtroll det viktigste. Det viktigste
hjelpemiddelet er maleapparatet for blodsukkerabgersonen selv passer pa benytte det
regelmessig og ved behov. En 18 ar gammel kvirare si

Int. ."Hva er viktig for deg i handtering av diabsti dagliglivet?”
Inf: "Det er & ha kontroll pa blodsukkeret, at ikjet er for hggt eller for 1agt og det er a
mala blodsukkeret... eg likar & ha kontrollen sjal”

Blodsukkermaling og & ha kontroll pd sykdommen dglge informantane viktig for
sikkerheten. En 53 ar gammel kvinne (A) sier.

"A méla blodsukker nér eg treng det er i raynda\detigaste, d& vert eg trygg og eg er
nggd med denne pumpa som henge her no, ho er digs Men stundom klikker ho og
det er eit eller anna som hendar, da maler eg bkbes og fikse det. Fikse slangar eller
kva det métte vere. Men eg her heit avhengig ag<bikkerapparat for a sja at det fungerar.
Det er det viktigaste, og det viktigaste hjelpeneidelg har. Eg ma sjekka veska, at eg har
druesukker og blodsukkerapparat”

En 28 &r gammel kvinne forteller om forholdsredimrmaltid og gjgremal. Hun sier.

"Det er det med maten at eg alltid m& mala fystpogeg skal kayra bil s& malar alltid far
eg kayre”
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For & f& god kontroll pa blodsukkeret og oppna piadeelt langtidsblodsukker, er det i
falge informantene viktig & gjgre bevisste valg \mige hensiktmessig seerlig nar det
gjelder mat. En 32 &r gammel mann sier:

"Nar du far ein slik kronisk sjukdom sa vert du meierksam pa kva du gjer med val i
matvegen. Du blir meir merksam pa at du far mosjpat sann sett er eg meir merksam pa
mat. Sjgl om eg seie at eg leva so normalt somag ko er det avgrensingar. Dei
(helsepersonellet) er nggde, dei har ikkje sagbraik pa skjermen so syner det 7,4 eller
7,5" i langtidsblodsukker.

Int. "Hva anbefales du a ligge pa?” (langtidsblddsar)

Inf: "Eg skal ligga pa rundt ein 7 - 7,5, og sod@ndei er nggde og prgvane er greie, sa er
eg nggd og. Det krev planlegging og at du tenkjerviéaeg seie at eg kan leva nokso
normalt. ”

Praktisk handtering, tilrettelegging og planlegging

Den samme informanten, en 32 ar gammel mann lertan hva som skal til:

"Reint praktisk, kva skal eg seie, det vert mykije eane. Det er faste tide og du ma mala
blodsukker og eg malar det kvar dag, og sa er eiébgar eg malar meir eller minder. Du

ma jo forsgka og planleggja litt og du ma ha tilggd falingsmat og du ma passa pa i
forhold til om du skal p4 matar og jobb. Og om ldemdar noko at du far lagt blodsukker sa
ma du ha tilgang pa mat. Det gar mykje pa & inndabeutinar, og somme tidar nar du skal
ete sa har du sette insulin, ja du har trulegdet.gjeng utan at du tenkjer deg om”

En 53 &r gammel kvinne (A) forteller hvordan huamégger og forbereder seg:

"Det som er vanskeleg er ikkje vanskeleg, det ediyjet mitt. Eg teke det som ein
utfordring, men eg ma alltid tenka. Kan eg fa nakat her eller ma eg eta far eg gar, slike
ting. Ja gar eg i gjestebod tar eg ein bradskiveefpgar heimanfrd, da er eg ikkje so
svelten og sa kan eg ta litt kake”

Int: ” Med andre ord, du har leert a innrette deg?”

Inf. "Ja det har eg, og eg har alltid vore seersaseu.”

En 54 & gammel mann forteller om sunne og bevisatg som ikke fratar muligheten for
a leve et godt liv. Han sier:

"Eg har levd eit s tilneerma normalt liv som durbétan tenka deg. Og eg har holdt meg
unna kakefat og sgt drikk, det har eg ikkje hathgrtil. Me har ikkje laurdagsfest heime

hja oss med snop og sjokolade som eg hgyre fradasr og andre som dei har. No er det
laurdag, no skal me ha noko godt, det har aldm \aktuelt hja oss. Om det er medkjensle
eller ikkje, det trur eg ikkje. Ungane vare erKgs men det aldri vore noko problem at eg
har denne sjukdommen.”
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Variasjoner i sykdomshandteringsevnen.

De aller fleste informantene (9 av 10) har aksdptimgtidsblodsukker. Til tross for fine
langtidsmalinger, opplever informantene livet méabdtes som utfordrende, men er selv i
stand til & ta grep om sykdommen med assistandevéiifisert helsepersonell. Men for en
37 ar gammel kvinne synes det a veere langt meehkd®: Hun sier falgende:

"Det er viktig at eg gjer det eg skal gjere, eg bigentleg skjgna kva eg skulle gjere, men
det har eg ikkje alltid klart. Nar eg veit eg skai (til diabeteskontroll) med dagboka der
eg farar blodsukker ein gong i halvaret, s& veiaedet ikkje alltid er s bra sjgl om eg
prgvar a fa eit langtidsresultat som er akseptabeler det sjeldan og eg gruar meg kvar
gong. Eg veit det er viktig at eg gjer det eg hjerey & halde blodsukkeret der det bar vere
for & unnga seinskadar.”

b) Positiv innstilling og besluttsomhet

Informantene forteller at det handler om & innstieg og & bestemme seg for & gjare sitt
beste. Dette er av stor betydning for sykdomshainggen i mgte med utfordringer. Det er
et positivt utgangspunkt som motiverer for & takii®rdringene best mulig. En informant
forteller om sine erfaringer og gir falgende rad:

"Nei det ma vere a sja positivt pa ting, og ikkjawp deg ned heldt eg pa og seie. Gjer du
ein innsats sjgl sa hjelpe det og det gar fint.2Qgtja ting i perspektiv, det villa vore mitt
rad til dei som far denne sjukdommen. Det er eonigke sjukdom som du ma leva med
livet ut. Men eg kjenne at det har litt med innistij & gjere. Du ma pa eit vis ta det til deg
og sei at dette skal eg klara.” (mann, 32 ar)

En 45 &r gammel kvinne sier at et godt liv med sykthen ikke ngdvendigvis betyr & gi
avkall pa ting. Gode fglelser og positive opplegelbar oppbyggende effekt og positiv
innflytelse i forhold til sykdommen. Hun sier:

"Eg synest at sann som eg har det nd, sa har e@jelepebra. Den er med meg i
kvardagen, den er med meg konstant. Den har ilktenokre avgrensingar for meg slik
som eg leve mitt liv. Ja eg ser ljost pa framtigigleve livet godt og so bra, eg faler ikkje
at eg forsake eller ofra noko, eller at ting skoevannleis. Det gjer at eg kjenne at eg har
det godt med meg sjgl og det trur eg verker insjpdommen.”

For en 37 ar gammel mann er det & finne seg tié med seg selv av stor betydning for
hvordan sykdommen pavirkes. Han sier:

"Om eg ikkje trivast med meg sjgl, so vil ikkje kflommen trivast med meg heller. Sa det
er viktigare at eg trivast med meg sjgl, enn omhaggode sjukdomsdager. Det er viktig
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med trivsel, og om du ikkje trives med deg sjglkaé du kava sa mykje du vil, men du
kiem aldri til & fa det bra. Er du nggd og trivastd det du gjer og dagleglivet, sd kan
sjukdommen vere som han vil, da gar det rimeledt.gkgy har reist ti ar rundsom
discjockie og reist Norge rundt, og sit her i dagnuein einaste seinkomplikasjon med
langtidssukker pa 7, det gar kun pa trivsel.

Int: "S& det du sier er at ngkkelen er a trives s@giselv?”

Inf. "Ja det er nykkjelen til alt”

A leve med diabetes er & veere innstilt pA & akeeie livssituasjon og ha realistiske
forventninger. En 54 &r gammel mann sier det slik:

"Eg har det godt som eg har de og eigentleg sefakkje dei heilt store forventningane
for min part. Om eg hadde gatt a irritert meg, Klams tilveere skulle det vore. Eg har slatt
meg til ro med min situasjon, slik er eg berre kigrsder ein overrasking, sa greit. Og den
overraskinga bgr henda i forhold til layvande mghditer, men for min part er det ikkje
eit absolutt, eg klare meg med situasjonen.”

En 53 ar kvinne (B) forteller om at aksept for @elened diabetes gar gjennom en prosess
som handler om & innstille seg pa at sykdommenfiddsinner. Hun sier:

"| periodar sa tenkjer du kor herleg det hadde \éikkje ha dette, men det vert ein vane.
Du kan ikkje remma fra det og ma berre sei atedliket og slik vert det og berre gjere det
beste ut av det”

A tenke positivt

For en 32 ar gammel mann handler det om & bestesaméor a fokusere oppbyggende og
planrettet. A leve med diabetessykdommen innebaegrensninger, men gjennom
laeringsprosesser kan fokus flyttes til @ se mutigheg sette et liv med diabetes i
perspektiv. Han sier:

"Ja tenk positivt og planlegg og ver villjug tiltfled kan du leva bra med diabetes... Det er
klart du ma ta omsyn til det, men pa ein positivended at du et sunnare eller at du er
meir medviten i vala enn om eg ikkje hadde diabetasiu kan fort bli dratt ned & bare sja
pa negative nar du komme opp i ein slik situasjgrlet gjer ting eigentlig bare verre. Du
ma prgva a sja og gjere det beste ut av det ogelpVd etter det. Og om du vert tratt, lei
og forbanna sa er det likevel verre ting du kunaddud. For min part har det vore noko
som eg ma leera & leva med. Eg har sett meg feiera dpt beste ut av det og at eg skal
prgva a leva sa normalt som mogeleg”

For en 27 ar gammel kvinne er bevisst bruk av posénkning en mate a handtere
sykdommen pa under stress. Hun sier:

Int: " Du snakket om at stress kan veere vanskeigdu spesielle hensyn?”
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Inf: "Ja reint praktisk er det sann: No gar det, logso tenkjer eg positivt”

For enkelte informanter har utfordringer i livet dnen kronisk sykdom som diabetes veert
tung & forholde seg til. En 45 ar gammel kvinnekbes hvordan hun ble hjulpet slik:

"Ja, eg laerte a sja moglegheiter, og ikkje avgragmi. Sja det positive, er eit glas halvfylt
eller er det halvtomt, kva moglegheiter har egv&adet gjgna samtalar a fokusera pa det.
Eg fekk gjgna spesialpsykolog innan diabetes, leédabhistoria mi og ting opp i gjgna.
Det er klart det er mykje eg gnska at eg hadde gjorleis om eg hadde fatt starta pa nytt,
men den mogligheita har me ikkje.”

For flere informanter betyr det & leve med diabétesere reflektert, og ta vare pa dagen i
dag og ivareta livet mens du har det. En 53 arrevi{B) sier:

"Det er viktig a leva regelfast, men ikkje keisada du skal kunna ga ut og kosa deg, det
skal du, men vere temmeleg streng heima, og at dgysom ja. Og elles ma du berre taka
tinga som dei komme. Det er klart du kan ikkje beemkje pa kva som kan henda du ma
leva kvar dag, leva mens me kan”

"Garanti for morgondagen har ingen, eg uroar mégeilkbm det, diabetes eller andre ting
som kan vere arsak til at det kan skje ting. Séolie leva den dagen, og slik som eg har
det i dag sa er framtidsutsiktane gode.” (kvinriea#)

En 53 &r gammel kvinne (A) mener at diabetes gpmfidsperspektivet mer uforutsigbart:

"Eg tek ein dag av gongen nar det gjeld diabéigshar barneborn og, sa klart eg ser fram
i gjgna. Eg har aldri komme pa at eg ikkje skalfsjn i gjgna, eg har ikkje tenkt pa det.
Men om eg ikkje leve sa lengje, so er det greit”

For & ha et godt hverdagsliv er det viktig a ikkeskuter utfordringer og la seg styre av
frykt for hva som kan skje i framtiden. En 32 angael mann sier

Int: "Du frykter ikke for framtiden og hva som kakje?”

Inf: "Nei det gjer eg eigentlig ikkje det, da far me &t med det da om det komme ein
gang. Eg har ikkje lyst til at det skal stoppa ndega ut over livskvaliteten. Eg far prgva a
regulere det best mogeleg, og ta det som kommermil@ mi er sa veldig pa desse
ordtaka. Du skal ikkje ta sorgene pa forskot fofat&du dei berre to gonger, seier ho.”

"Jeg skal styre sykdommen, sykdommen skal ikkeestyeg”

Den samme informanten (mann, 32 ar) forteller otgcdheéngen av a styrke selvfglelsen og

motivere egen innsats. Han sier:

"Det var eg som sko styra sjukdommen, det var ikjixdommen som sko styra meg. Det
var ein framifra leveregel, for det er mykje du lgjere sjal om du vil. Men det kjem truleg
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ann pa kva person du er og korleis sjukdommen venkepa kroppen. Den kan opplevast
forskjelleg fra person til person vil eg tru... Eg leddri felt at eg ikkje kan vere med pa
noko eller at eg ikkje har vore inviterte pa nokoAt det var meg som sko styra
sjukdommen og sjukdommen ikkje sko styra meg, helphmeg mykje i fra start om eg

kan sei det slik. Eg fale eg har plukka det utftanformasjon som eg har fatt.”

En kvinne pa 27 ar forteller om hvordan hun inmreseg og selv daglig tar kontroll.

Int: "Hva er viktig i hverdagen i for & kunne legedt med diabetes?”
Inf. ” At det ikkje er diabetesen som skal styrakdagen for mykje. Om eg skal ut og slikt,
sa tek eg med meg noko sgtt. Om blodsukkeret eeléy hggt, malar eg.”

| falge denne informanten, betyr det a styre sykaem & realisere seg selv og & vage a
realisere drammer og sette dem ut livet. Det gkérfaelse, mot og livskvalitet med
hensyn til & leve med diabetes:

"Eg tenkjer at eg ma jo berre leva med det, ogeatikkje skal fa styra livet for mykje. Og
sa likar eg & reisa, og det har eg gjort og detgdr kiempebra, det har ikkje vore noko
problem eigentleg. So det er ikkje teke i fra megg.har reist en del i Afrika, eg har vore
ein del i Kenya og Tanzania. Der hadde eg utdaspiradsis i 3 manader. | fjor jobba eg
pa ein barneheim og litt pa feriereiser, og deklgjkiempefint... det er slik at du kan
faktisk gjere slike ting sjgl om du har ein kronislkkdom, men du ma passa deg. Det er
utfordrande sjglvsagt. Det er varmt og det er niaten

Int: "Hvordan virket maten og varmen pa blodsukkeiitt der?”

Inf: "Det var veldig stabilt eigentleg, det var nigKinare.” (kvinne, 27 ar)

A styre sykdommen i dagliglivet betyr & ta kontrofj krever selvstendighet. Informantene
er avhengig av a utfare den daglige behandlingejustgringene selv. En 28 ar gammel
kvinne sier fglgende:

"Dei komme med rad og slikt, men i rgynda so kjeageat eg styre sjal.. Dei passe litt pa
at du komme til legen ein gong i aret og slikt gtgfe det opp. Men sa seie dei og at eg ma
styra det, og so komma til kontrollar og slikt.etpkjenne at dei forventar at du passer pa
sjal for det mesta, du ma klare deg sjgl, og fiahting sjgl og s komme du av og til inn
her da, men kvardagen skal du gjgna sjal.”

De fleste informantene er opptatt av at sykdomrkka skal fa styre livet og viktige valg
og gjgremal. Men samtidig er det viktig at dettesilskjer pa bekostning av tryggheten som
er vesenlig for et godt liv med sykdommen. En uvighke pa 18 ar sier.

"Eg har ikkje tenkt pa framtida i forhold til diates. Det er ein del av kvardagen og eg tar
det ikkje med i berekninga eigentlig med omsyratidjere val. Det einaste ma vere om eg
fekk tilbod om ein jobb pa ein bat utenfor Asiaeelnoko slikt. For det er ikkje det
gunstigaste forhold for diabetes. Skulle eg fastam faling, sa er det ikkje alltid at dei veit
kva dei skal gjere. Og om bagasje vert stjalet dftareg passa pa a ha dobbelt opp med
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insulin i handbagasjen og... Eg utdanner meg tilariklg automatikar og eg kan fa tilbod
om a reisa. Eg veit ikkje om eg far lov & vere |adtform, men pa bat”

Int: "S& pa den maten kan det veere begrensende?”

Inf: "Ja. Eg kjenne ein som var p& bat og som eeigtforbi Thailand. Og bratt blei det

forseinkingar, og d& matte dei vera der i 24 tirdat, vert for utrygt. D& seie eg nei at det
kan eg ikkje, da reise eg heller opp til nornomyed jobbe litt naerare sivilisasjonen kor det
er tryggare med folk, by og land”

For noen av informantene har veien mot a fa et jodted diabetes veert lengre. En 45 ar

gammel kvinne beskriver det slik:

"I dag so klare eg meg kjempefint, men i mangeléit sg med at det var dei andre som
sko styra mit liv. Eg var veldig i opposisjon tindre, legane sjukepleiarane og
diabetessjukepleiarane som sko fortelja meg kodgisko styra diabetes, korleis eg sko
styra livet. Det var trass alt eg som kjende pélinfzlingar og korleis det var om eg hadde
hatt ein hard dag, kor mykje insulin eg trengdeamnirena. Det var s mykje finjusteringar
og det var det berre eg som kunne finna ut. Mervdetla eg byrja skjgna det. Det er di
sjukdom og at det er deg det gjeng utover. Du merngj vere sint pa legar og

diabetessjukepleiarar, men det er du som ma téestaei vil deg vel, det viktig & ha god

blodsukkerkontroll. Det var hard lut fgr eg tokw@t som eg seie no, og skjgna det.”

En 37 & gammel mann forteller om en leerings agnihingsprosess og om a overkomme

og omstille seg pa flere plan:

"Nei for meg har dei stagrste problema vore det jskgk kvifor, og korleis. Det har vore a
leera seg at sjukdommen ikkje skal fa styra for mdy livet ditt. Ein ma laera seg og veera
audmjuk og at ein ma gjera ting som for andre ikkj@aturleg”

c) Tilstrebing av normalitet

En 32 &r gammel mann forteller om & gjgre malretfecberedelser, og om a veere villig til

a ta forhandsregler

"Det er jo med deg heile vegen og ma liksom prévdtfarst og planleggja rundt det heile
vegen. Eg prioriterar a leva mest mogeleg norrigjter med pa det som alle andre er med
pa sjgl om det fins avgrensingar dd, men mest raggebrmalt ”

En 54 ar gammel mann forteller om et normalisertntied gode venner og nettverk der
sykdommen ikke far dominere livet. En humoristiflkaerming blant venner omkring
nadvendige forhandsregler knyttet til sykdommeir,HaAndtert positivt. Han sier:

"Nei, me er ein kompisgjeng og me har vore pa tuutlandet. Eg har aldri vore
avhaldsmann og det har vore litt skiemt. Me drikieog har det kjekt og da vert det litt
skjemt og alle skal mala blodsukkeret, det er @t geei situasjon ... Nei, eg har jo levd eit
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tilneerma normalt liv og eg trur ikkje det er nokeom kan sja pa mi livsfaring at eg har
diabetes i det heila.”

En 45 ar gammel kvinne forteller om a realisereanting og stifte familie, og ikke la

sykdommen dominere og hindre tro pa et godt liv damsekvens av utfordringer fra
fortiden. Hun sier.

"Ja, eg er jurist i dag... og det var seers positiydet var ein oppleving a vere gravid og
med mi historie da... Eg tenka at det vert aldri aktfor meg med noko familie. Men eg

kunne gjere karriere i jobb samanhang og ha maaganog kjenna meg vellukka der. Sa
eg flytta heim att og fekk meg jobb og mgtte manmém Eg er glad i & ga turar, fiellturar

og skiturar, og i turgjengen der mgtte eg han. &dolitt godt voksen med tanke pa om eg i
det heile tatt kunne fa born med augehistorikkem’mi

Fremskritt innen diabetesbehandling pavirker liaketen

Ny kunnskap har forandret livet med diabetes pdsitig gitt rom for selvstendige
avgjarelser. En 53 ar gammel kvinne (A) sier fatign

"Eg ma bare ta det sann som det er og det er @gnida nagd med sjgl. Det & vega all mat,
det var sa & sei eit fengsel. Det er ikkje lov eg @ ikkje lov og det far du berre sja pa.

Men no er du heit fri, s& eg oppleve jo livssitoagin heilt annleis enn i tenara... Det er

klart for sdnn som eg leve i dag er sann som edelésr eg fekk diabetes eg kan jo eta det
eg vil. Eg kan eta sjokolade, men det er pa grunvesita at eg passe meg litt no da, so eg
har valget no... tapet er at eg ma hugse pa alt sigttet, dei friske slepp jo det”

A akseptere egne begrensninger

En kvinne pa 27 ar forteller om hvordan hun erférenatte ta konsekvensen av a leve med
diabetes gjennom bevisste og kloke valg:

Int: "Du har ikke latt noe stoppe deg i forholdgjikdommen?”.

Inf. "Nei, det har eg ikkje og det er fordi eg hawre medviten om det... og i tilhgve til
jobb og slikt, so har det vore utfordringar”

Int: "Kan du si noe om det?”

Inf: "Ja eg jobba pa eit sjukehus i ei avdeling samszers travel. Der jobba eg i to ar mella
lesinga, og merka at eg ikkje fekk tid til & sitjad & ete so ofte som eg villa eller om eg
fekk insulinfgling. Ja om eg merka det skikkelegltgdd satt eg meg ned, men det var slik
at no skulla eg gjort slik og slik, og eg fekk i&kia hand om sjukdommen. So no har eg
gadd over (og arbeidar) i psykiatrien”

Int: "Sa& du har valgt arbeidsfelt ut fra sykdomnien?

Inf. " Ja, det har eg, for eg trivdes kjempegodvdelinga, men det var so travelt at det var
vanskeleg & fa regulert det (blodsukkeret) skikikelefor om du sat deg ned da sag du
ikkje anna at dei sprang”
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En 53 ar gammel kvinne (B) mener at ved & akseegeensinger gkes livskvaliteten og
evnen til & takle sykdommen. Hun sier:

"Ja eg fgle at eg ikkje har det same overskotet fgospmen so legg eg kanskje lista litt for
hggt og. Eg har alltid sagt at ein diabetes ikkg gere noko hinder. Dei skal leva livet, du
skal ikkje sitja og sei stakkar meg. Men om diwkfake dei aha opplevingane som eg, so
er det ikkje riktig det eg har sagt. Du ma gjemaneir omsyn til deg sjal”

Int: "Kan du si litt om det, og hvordan kom du frairdet?”

Inf: "Nei det var fordi eg sag at eg ikkje meisti. Eg har alltid vore sann at alle fem
barneborna og alle skal heim. Eg har hatt ein derider eg har hatt dei og var heilt pest
etterpd. Det er betre & sei at eg skal vere mgel@ahmen litt minder, for da far du truleg
noko meir kvalitetstid bade for meg og unganer efp har vore van med at eg har kunna
stddd pa. Eg har jobba ute i hagen og vore medigtlaindre for so & ikkje makta det”

Prgving og feiling

For den samme informanten er det viktig a finnet&iegrense for a takle hverdagslivet.

Int: "Er det riktig & si at du matte ga igjennompm@osess?”

Inf: "Ja, eg faler det sjgl. Og ndr eg kjenner si@nn talig bra, so far du lyst til & gjere
veldig mykje. Men det som gjelde da er helle ogramga seg a gjere minder og sa klara
dette her. Det er detta med & prava og feile. Mghag vore heldig for eg har jo ikkje hatt
bivirkning av sjukdommen anna enn det skjelett agkalzere.” (kvinne (B), 53 ar)

For en 45 ar gammel kvinne er det viktig & ikke evafastlast, men fokusere utover

sykdommen og leere av feil fra fortiden og ga videten sier fglgende

"Livet er meir enn bare diabetes. Det er pravingfaiting, eg matte verkeleg kjenna kva
det & feila var, men ikkje sei at eg har mislykkbmdi eg fekk alvorlige
seinkomplikasjonar, det blir feil og uforstaelig fmeg. Eg kunna vore bitter pa ting, urett
som hende meg, men kva hjelpe det meg. So eg teérdam av historia mi og sei, livet
gar vidare. Det ligg ein vei fare meg og han eretpsom kan ga med alle dei omvegar og
stikkvegar som kan komma. Men ingen har lova atlskal vere ein dans pa rosar, helle
ein tornefull veg ja.”

d) Ansvar

Samtlige informanter uttrykker at sykdomshandtezingdet daglige er et ansvar som ma

og skal veere hos den som eier sykdommen. En 28namel kvinne sier fglgende:

"Ja eg er den einaste som kan ha det (ansvarei)oogpld til trening og kosthald og alle
slike ting, eg ser ikkje noko anna mate det kunme pa. Eg kan ikkje forventa at nokre
andre skal halda meg i handa heile tida. Eg er helée van med at du ma ta ansvar sjgl”
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Nar ansvaret for sykdommen involverer de neermeste

Alle informantene gnsker a ha ansvaret selv i dhglit, og som faller naturlig for de
fleste uten at det er til bekymring. Under gravdtivpplever en informant ansvaret sa stort
at det grenser til frykt og som en 45 ar gammehkeibeskriver slik:

"Eg seie svangerskapet, det var sonen min. Detvehilig positivt og var ein oppleving
med & vera gravid og med mi historie da... so d&deard vera diabetikar samt jobben og
det & vera gravid. Det gikk bra, med hyppige kulfgr med eit langtidsblodsukker pa 5,6
med beskjed om at na gar du ikkje lagare ned fardfu ein risk for deg sjgl... Eg var so
redd for at barnet som me venta, at det skulleokbnDet var saers viktig for meg, for det
var ikkje berre mitt liv det gjaldt. Det var einrean som eg verkeleg hadde ansvar for, ein
ny verdsborgar og eg gnskte at han skulle fa #die¢nsogelegheiter i alle hgve. Om anna
villa eg ha ein veldig skuldkjensle. Men me haikjkje garanti, men om det var noko eg
ville styra, sa var det diabetesen min.”

En 28 ar gammel kvinne beskriver hvordan hun kjeehspesielt ansvar for & handtere sin
diabetes godt pa grunn av at ansvaret innbefattsomen for et lite barn. Hun sier:

"Nei, det gikk jo greit etter kvert... Eg kjente liid for eg hadde ein liten gut heima, og
han var berre ti madnader da, og tenk om eg fekkdalg sa hadde eg han aleine og datt eg
om, og kven er han liksom, slike ting tenkjer egogér bekymra for.”

Del 2. Spesialisthelsetjenesten for diabetes, ogndebetydning

En god mottagelse og tilgang til godt kvalifiseergonale med helhetlig, kvalitetssikret og
positivt fokusert informasjon der malet er & salstyring, fales motiverende; styrker troen
og selvfglelsen til & lykkes med egeninnsats kiliane leve et godt liv med diabetes. Noen
hadde noksa nylig fatt muligheten til denne tjeeesmange ar etter store utfordringer og
uhell. I mgte med spesialisthelsetjenesten forededer inntrykket udelt positivt i faglge

informantene.

a) Mgte med diabetespoliklinikken og sengeposten

Flere informanter forteller om store utfordringer £gen del, sosialt og i neere relasjoner.
A bli matt positivt, og & fa tilgangen til kunnslsajke positivt fokuserte spesialister, har
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endret situasjonen fra & fungere darlig i dagligfitil opplevelsen av selv a ta styring over
sykdommen og livet. For enkelte har endringen \s@rstor at forskjellen oppleves som
"natt og dag, en helt annen verden”, til det pusiti

Positivt mate, kunnskap og respekt- bidrar tilselatfordringer

Informanter forteller om & ha strevet med lave biddker i en arrekke med flere alvorlige
uhell. En 54 ar gammel mann beskiver sitt matesliet

"Nei no er det heit annleis... Eg havna fgrst hgpeohos diabetessjukepleiar og det var
heilt enormt, maten ho tok meg imot og prata med p& Ho hadde brosjyrar pa alt, pa
Levemir og alle ting som eg aldri hadde sett tidleg men det er jo spesialavdeling og her
er det folk som veit kva dei helde pa med. AvdelBjgkepleiar er kjiempemessig som
person og kunnskapsmessig, og seksjons - overkzekjE med anna form for informasjon,
det er ein eiga og heilt anna verd. Du veit jo meiste fra for, men den vert sett meir i
system her med konsekvensar og alle ting. Dei \@gdiane ma hindrast og det at eg ligg
altfor lagt. 1 mi verd veit leekjaren kva dei heldd pmed, til samanlikning med
allmennpraktikarar, det er som natt og dag. Nyeepga bgr bli sende her, ikkje til
allmenpraktikarar. D& eg kom her pa diabetes polkien, s& blei alt snudd opp ned om
ikkje p& hovudet sa i alle have til det positive. ltiar aldri sett dei lage blodsukker verdiane
som eit problem, men snarare tvert om”

Int: "Sa det har ikke veert satt i sammenheng oflproet har farst blitt tatt tak i na?”.

Inf "Ja heilt klart diabetespleie pa sitt beste fagtlegen har aldri nemna noko om det. Det
eg har opplevd her, er ein heilt anna verd blantige lsekjarar og sjukepleiarar, framfgre
a verte avspist av allmennpraktikarar. Det er masatadsynt for ein ny diabetikar & fa eit
miljg og det som dei kan tilby her oppe, for & kaiianskas med sjukdomen framfare kven
som helst laekjar, det er natt og dag. Eg kan spaskags kapasitet det er her, og hapar at
alle i Stavanger far plass her. For det er for etfrldiabeteskunnskap hja
allmennpraktiserande leekjarar og innfallsvinklaeesit med”

God pasientmottagelse med positivt fokus, falesivam¢nde, gir hdp og optimisme, og

o

pavirker personens selvfglelse og legger grunnlaiget troen pa & kunne takle
utfordringene og ta styring selv, med god stgtidigfolk som en informant, 32 &r gammel
mann beskriver slik:

"Eg fekk ein sers god oppfaljing og forklaring heiMen det har jo og med at eg fekk ein
god mottaking fr& gruppa eg kom til. Hadde eg kontinein dyster stad, dette gar ikkje
bra og dette er ikkje bra og so kunne det ha vondess.

Int: "Sa& maten det ble presentert pa og maten eurgittatt pd, hadde mye & sei for deg?”
Inf: ”Ja for min part s& var det slik, med positigesie folk rundt meg, og om du gjer det
me har fortald deg, og med litt innsats sjgl sadgdte fint det. Ja det vil eg sei ja.”
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Tigang til diabetesspesialister er av stor betygnfor & fa egnet behandling og
hjelpemidler for a Igse blodsukkerutfordringer &lgr en 54 ar gammel mann om slik:

"Det er jo der utfordringa har vore heile vegensomgn i fremste rekkje blei mogeleg med
penn med Levemir, for & taka den nattlege probidinga. Eg klarde faktisk ikkje a fa
bukt med nattproblema mine med Levemir helle. Diei Brsaka til at det blei gjort
framlegg om at eg skulle prgva pumpa for a fa degplpss. For desse nattlege falingane er
vorte gripe fatt i med pumpebruk, sa det er eiit hena verd.”

Henvisning og tilgang til psykolog med diabetesketapse er viktig ved behov fordi
utfordringene kan veere mange og sammensatte. Tobhudpesialistkompetanse kan snu
fortvilelse, negativ selvfglelse, bearbeide tratskat opplevelser og hjelpe til med a se

muligheter i stedet for begrensninger og som eardammel kvinne beskriver slik:

"Dette vert for taft for meg. So sa diabetesspiséi (legen) at me har ein psykolog med
spesialkompetanse pa diabetes. Eg matte han, ogandnamifrd. Han har vore ein god

ven (térer). Nok ein gong blei eg kjend med fldtitk. Psykologen er kjempeflink, og eg

leerde & sja utveger og ikkje avgrensingar. Sjapdsttive, er eit glass halvfullt eller er

halvtomt og kva utveg har eg. Sa var det gjgna alammed psykologen, at eg fekk
fokusera pa og bearbeida historia mi opp i gjgna”

b) Informasjon — fokus, kvalitet, presentasjon og btydning

Maten informasjonen presenteres pa, at den eriytoikusert, helhetlig og motiverende
og dekker behovet for kunnskaper for best muligidnle takle utfordringer i hverdagen av
godt kvalifisert personale, er et viktig utgangsgtun

Individuell informasjon som stimulerer og motiveegeninnsats

At informasjon ivaretar alle sider ved sykdommenviktig for den praktiske diabetes-
reguleringen, men og falelsesmessig for & motitiedetakle hverdagens utfordringer. Pa

spgrsmalet om den mest nyttige informasjonen si&2ear gammel mann faglgende:

"Om du tenkjer pa starten, at det var meg som ska sjukdommen og sjukdommen sko
ikkje styra meg. Det har hjelpt meg mykje fra starav.”

Int: "Informasjonen du har du fatt er individudiya tenker du om det?”

Inf: "Ja, for meg har det vore greit for eg harjé&koko behov for a sitja i ei gruppe og
utdjupa meg eller noko slikt”
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Informasjonens kvalitet

Grundig utfyllende kunnskap som gjares tilgjengeligkvalifisert personale, er viktig for &
kunne forsta og fa innsikt i, og kontroll med sykttnen. En 27 ar gammel kvinne sier:

"Det er korleis bykspyttkjertelen virke og kva sdmandar nar ho sviktar. Det er slike ting
som er forstaeleg, kva som hendar om kroppen fé&jasulin”

Int.” Sa det var viktig a fa vite om ting ganskegaende, er det sann jeg skal forsta det?”
Inf: "Ja i alle hgve synest eg det var interessiintvi holdt pd med Betaceller og De
Langerhansker gyer og slikt, det var artig rettstagt, og med gode illustrasjonar, og lett
forstaeleg... for det var dei som svikta, Betacelleg De Langerhansker gyer”

Informasjon med fokus pa a leve med og a handiatetes i dagliglivet

Helhetlig informasjon er viktig for a takle utfoidger. En 37 ar gammel mann sier:

"Eg har mykje starre utbytte av & ga her a snak&e diabetessjukepleiar ... Det viktigaste
er det & koma a fa snakka om det som vedkjem kgardaKva verdiar eg har, om
langtidssukkeret er 7,8 eller 9, kan eg ga pa ktbaet a finna ut av”

A & hjelp til & sette ord pa diabetesutfordringesere relasjoner

En 37 &r gammel kvinne opplever at hjelp til & infere gker forstaelsen. Hun sier:

"Ja mykje av det eg har gatt og tenkt pa, hareveegt av andre da. Det har ikkje vorte
gjort far. Eg har gatt og kjend meg uopplagt, meifok? Det har vorte sett litt meir ord pa
det av andre enn berre meg sjgl, s det har vtieeddor meg a sei til mannen min at slik
er det... Eg se@v heile tida, og det har jo trulegsgimmenhang med diabetes. Men det er
ikkje so lett & formidla det. At andre og sette péddet, gjer det lettare. Eg har vel tidlegare
ikkje vore heilt klar over korleis tinga fungeraeNlher har eg fatt alt det eg har sakna av
informasjon, av diabetessjukepleiar. Eg har berkdida meg til leekjar for.”

c) Betydningen av informasjonskilder og bidragsytee

Informantene far ngdvendig og viktig informasjona frflere bidragsyter innen
spesialistgrupper som diabetessykepleiere, leggsgkpologer. For en del av informantene
har spesialistkompetanse veert tilgjengelig i mindeen et ar, og har hatt

Diabetesforbundets tidskrift "Diabetes” som enddtte til informasjon.
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Diabetessykepleiers informasjon — viktig for foeds®

| likhet med flere informanter fikk en 32 & gammmebnn at den fagrste og viktigste
informasjon av diabetessykepleier, spesialistegjegnom tidskiftet Diabetes. Han sier:

"Det var jo fyst og fremst diabetessjukepleieremsay var hos fyst dd, som har informert
om alt det grunnleggjande. Eg gar jo til lege ogsdédet e jo lege og diabetessjukepleier”
Int "Hvor har du fatt den viktigste informasjonea?”

Inf: "Ja eg trur eg vil sei diabetessjukepleiekay.er jo med i diabetesforbundet, og i bladet
star jo det om det er noko nytt og du ma mestgniedeg informasjon sjal og.”

Diabetessykepleiers veiledning og kunnskap - vifdiga definere eget kunnskapsbehov

Grunnleggende informasjon ma bli gjort tilgjengliEn 37 ar gammel kvinne forteller om

konsekvenser av manglende informasjon. Hun sier:

"Ja da er det diabetessjukepleier, der har egfdéitaringar om korleis ting kan gjeres.
OFor nér eg trur at blodsukkeret skal g& ned sodeaikkje gjort det. For eg har vore i
helsevesenet sjal, og har hatt interesse, menrdermiasjonen har eg ikkje fatt. Det har
berre vore slik er prgvane, den insulina bar dwaré&g har ikkje heilt visst kva eg skulle
spgrja om... eg helde bladet "Diabetes”, sa det Jemegneg meir informasjon enn a ga til
ein leekjar til dgmes.”

God formidlingsevne og kunnskapskapasitet

Flere informanter forteller om hvor viktig det @rteelsepersonell, sykepleiere og leger kan
formidle viktig kunnskap og innformasjon til demnsopasienter for & kunne handtere
sykdommen, og som de opplever i mgte med spesiali&t 54 ar gammel mann sier:

"Nei no er det heit annleis... Eg havna farst hereopps diabetessjukepleiar og det var
heilt enormt... maten ho tok meg imot og prata med p& Ho hadde brosjyrar pa alt, pa
Levemir og ho hadde alle ting som eg aldri haddg #dlegare, men det er jo
spesialavdeling. Eg skjgna at dei er meir utstgndie almenn praktiserande som skal taka
seg av alt. Og da eg starta med pumpa, det erlfosfam veit kva dei helde pa med.
Avdelingssjukepleiar er ein kjempemessig fyr, soarspn og kunnskapsmessig. Og
seksjonsoverleekjaren da med anna form for informmagjet er ein heilt anna verd”

Spesialister, lege og psykolog - viktig kunnskapssigeog i behandlingssammenheng

At spesialister som leger formidler kunnskap i belimgssammenheng er starste
betydning for at pasienten skal takle sykdommeverdiagen. Helhetlig behandling og god
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kommunikasjon kan identifisere de som sliter eteumatiske opplevelser og utfordringer
som de ikke selv klarer a handtere, og henvisartiire spesialister som psykolog med
diabeteskompetanse, for & bearbeide traumer ttiingltabetes. En 45 ar gammel kvinne
sier falgende

"Legen (navn X), er for meg ein fantastisk pergog. han fikk eg masse kunnskap av, og
eg har og med samtaler med psykologen (navn yhajahnasse med diabetikere, stilte
masse gode sparsmal og eg fikk apna opp.”

Diabetesforbundet og medlemsbladet Diabetes- opplayttig som kilde til oppdatering

De fleste informantene er medlem av diabetesforbuad har stor nytte av tidsskriftet som
utgies i samarbeid med landets fremste spesiafistemradet. Tidsskriftet er en verdifull
kilde for ny forskning og informasjon. En 54 ar gasl mann sier falgende:

"No er eg jo medlem av diabetesforbundet og fadséhmeg bladet, og der et det mykje
god informasjon. Og ikkje minst er det mogeleg ogtkkta forbundet om det er noko du
treng hjelp til. Eg synast det er ein veldig gofbimasjon og at dei gjer ein god jobb.”

d) Statte fra fagkompetent helsepersonell

Informasjon og statte fra kompetent personale &tigvifor tryggheten og for a takle

sykdommen i hverdagen. Informanter som har faititlom diabeteskontroll med partner
tilstede opplever gkt forstaelse og gjensidig theggi forholdet som en 53 ar gammel
kvinne (B) forteller om slik:

"Dei sa han kunne vere med (diabeteskontroll) @n hadde lyst og det synest me var
veldig positivt. For eg kan sitta der & sei atealgreit, men da seier han, men du har hatt
falingar slik og slik. No i seinare tid so har @gttt veldig fint og eg fale at det er veldig
tryggande at han far same informasjonen som egnfoide har eg ikkje oppfatta alt, men
han har oppfatta andre ting enn eg, so det sygest eeldig greit Det er veldig positivt og
veldig mykje praktisert her og me er veldig nggd”

Int: "S& du mener at de som lever naermest innphdet sant tilbud?”

Inf: "Ja absolutt! Det er tryggare for meg og detrgggare for me far same informasjonen.
Og dei lzere jo ting og & kunne takla ting og, jardeinar eg”

Flere informanter forteller om utfordringer i naasdasjoner som er knyttet til diabetes.
Felles samtaler og veiledning der begge deltar sammmed diabetessykepleier, fgles nyttig
for begge parter og har gitt starre innsikt i deakabetes utfordringene ved a bli trygg pa
seg selv som en 37 ar gammel mann erfarte slik:

Int: "Hvordan synes du at du har blitt mgtt her'da?
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Inf: "Veldig bra... Diabetessjukepleier har gjort diamifra god jobb der”
Int: "Hvordan har det veert for samboeren og kjseresin?”

Inf: "Eg trur det har vore veldig nyttig for bae, for eg ma jo laera & kjenna meg sjal om eg
skal taka omsyn til andre. Leve ein aleine kanggina som ein vil, den tida er over”

Tilgang til assistanse og informasjon

En 32 ar gammel mann forteller om betydningen laanig til informasjon, av kompetent

fagpersonell, seerlig i perioder med svingende oghile blodsukkerverdier. Han sier:

"No seinast snakka eg med diabetessjukepleiar,jérongeg tips om kva eg ma gjere... |
dei periodane du kjenne at du treng det, medadiddefi toppane, svingingane som eg har,
det er d& eg kan nyta godt av det... Det gar fit@gija om det du lure pa”

Int: "Hva slags betydning har det hatt?”

Inf: "Ja det er klart i forhold til tryggleik. Ered noko du lurar pa sa far du eit klart svar og
det har med tryggleik og for & meistra kvardagen”

En 45 ar gammel kvinne forteller om betydningen @vkunne henvende seg til
helsepersonell for veiledning og rad nar behovéitsede. Hun sier.

"Ja, av og til stressar eg og da tenkjer eg, kyarsked diabetes, far eg fulgt med ho no.
Eg veit eg kan ringa til spesialist laekjaren méstatid som helst pa dagnet, og det er ope
til & komma her og ta ein telefonsamtale. Eg hari appfatta nokon som avisande eller at
det ikkje passar. Det er utruleg flotte folk sorelsp pa lag, om eg kan sei det.”
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6: DISKUSJON AV PASIENTERFARINGER

Den levde kroppen som uttrykksfelt

A leve med Type 1 diabetes er mer enn “objektivdslukkermaling. Studien viser at
informantenes levde erfaringer innebzerer a leve m#drdringer og uro. Ustabilt
blodsukker tilhgrer hverdagsverden for samtligernmfanter, noe som stiller ekstra store
krav til egen vilje og evne til planlegging og iats vedrgrende blodsukkerregulering.
Utfordringene forsgkes lgst gjennom & balansere neeringsinntagylimtilfarsel og
kroppslig aktivitet for & oppna sykdomskontroll. démsgkelsen viser at den enkeltes
livsverden ikke bare bergres pa et personlig pkorholdet til naere relasjoner og
omgivelser blir ogsd i stor grad pavirket. Vi skaldiskusjonen se neermere pa
informantenes erfaringer i et livsverdensperspeltiv & kunne gke forstaelsen for
sykdommen i sin neere og menneskelige sammenhdnfesbbmenologien gir adgang til.
Var livsverden er den verden som vi hver dag skapsyr men er samtidig omringet av og
tilhgrer en "allmenn” verden (Merleau—Ponty199423). | fglge Merleau—Ponty bebor vi
verden som i sitt utgangspunkt er sosial og kulltegder var status er ekstensiell (Raheim

2002).

Merleau—Ponty (1994) bemerker spesielt hvordangstige sykdomspavirkninger utgjar
dagens begivenheter. Samtlige opplever at dageykias eller styres og ikke blir som
planlagt grunnet ustabile blodsukkerverdier. Somneestudien viser er det mange forhold
som uforutsett pavirker blodsukkeret og hverdageden enkelte informant. Gjennom
informantenes levde erfaringer fremheves stressfabglser spesielt som uforutsette
pavirkningskilder vedrarende blodsukkerverdienesom kompliserende faktor for malet
om & tilstrebe et normalt og stabilt blodsukkerfglge Merleau—Ponty innebzerer det
kroppslige uttrykket en samtidighet mellom kropp Ggelser der det "uttrykte og
uttrykket” vanskelig kan atskilles (Thornquist 2063 128). Merleau—Ponty (1994, s.30)
understreker den intime forbindelsen mellom krogp sjel ved & benytte begrep som
"sammensmeltet”. Det betyr med relasjon til & vagfie at en organisk eller fysisk prosess

munner ut i atferd gjennom en umerkelig dreining.ifstinktiv handling blir til fglelse og
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omvendt (Merleau—Ponty 1994, s.29). A Dbetrakte tyde diabetes i et
kroppsfenomenologisk perspektiv innebeaerer at ejemnler at kropp og sjel er "inkarnert”
I den levde kroppen. Den fglelsesmessige dimensj&aa ikke atskilles fra kroppen, men
ma behandles ut fra en sykdomsforstdelse som iattbefen ekstensiell, enhetlig levd
kropp. Dette fordi kroppen uttrykker seg tvetydisamtidighet mellom kropp og folelser. |
falge Raheim (2002, s 119) er begrepet "den lewdpgden” nettopp en overskridelse av
"subjekt-objekt, kropp—sjel- og kropp—omverden—ddmien”. | et kroppsfenomenologisk
perspektiv er kroppen aldri bare objekt, men samtiifarende kroppslig subjekt. Ved at
kroppens egne subjektive erfaringer, kunnskap dgpimmelse legges til grunn for en
annen sykdomsinnsikt i fglge Thornquist (2003,32-133).

Den objektive blodsukkermaling / den subjektiveagrfy

Sykdommens inngripen bergrer hele informantenesvéirden. Samtlige informanter
oppdager og erfarer at sykdommen aldri "tar verfiegie eller fri”. For dem er hovedmalet
at de selv skal styre sykdommen for & unng& ataykoen far ta styring i livene deres. A
selv kunne male blodsukker ved behov for & gjgstejinger, er av den starste betydning
for & tilstrebe god sykdomskontroll som ogsa hatydwing for og pavirker deres
velbefinnende. De fleste av studiens deltagerer dnigidsukkerapparatet som det viktigste
hjelpemiddelet de har, et hjelpemiddel som er aetfjgrende for den enkeltes autonomi.
Apparatet er de avhengig av for & kunne fungeneerdagen, uansett gjgremal og hvor de
enn matte befinne seg, dag som natt aret rundtrrieintene understreker at de aldri kan ga

noe sted uten at blodsukkerapparatet er med dem.

Tidligere praksis besto av et langtidsblodsukkérfgstende ved laboratoriet fgr mgte med

o

legen for a opplysninger som kunne bidra til justger. Moderne praksis med

o

selvregulering og hyppigere selvmalinger har gitre mulighet til & normalisere
blodsukkeret, men har samtidig @kt kravet til eg@emsats for & na akseptable
normalverdier. Mol (2000) hevder at kravet til denkelte har gkt med tilgjengelig
blodsukkerteknologi. Hun skriver videre at blodseikktstyret i s@ mate har endret selve

behandlingsmalet i sin strenge tilstrebing av "nalitat” og har fart til strengere krav til
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regulering. Det har som studien viser samtidig fi@lrtat oppmerksomheten lett blir

konsentrert om tallresultatet snarere enn pasiesti@vde erfaringer i hverdagen.

Blodsukkermaling handler ikke bare om & produsaite men innebzerer langt flere aspekt
som smerte forarsaket av a stikke seg i fingerktikaditet i forhold til & foreta malinger,
gkonomi, stress og anstrengelser. Den fglelsesgeespavirkningen har i falge
informantene kroppslige konsekvenser nar det gjeldeallet av blodsukkeret (og
omvendt) ved at planlagte gjgremal ofte ma avlyalks utsettes som falge av ustabile,
haye eller for lave blodsukkerverdier. Energiomisean pavirkes av stress, noe som
pavirker kroppens behov for insulin og derav blddsuet. Alle diabetespasienter erfarer at
stress og pakjenninger pavirker blodsukkeret (Maaie fl. 2004, s.95). Informantenes
utsagn peker i retning av at type 1 diabetes iigagiad ma betraktes ut fra en
sykdomsforstaelse som innbefatter en enhetlig ldwdpp. Blodsukkerverdier og
langtidssukker (HbAlc) kan ikke veere den enestdueviagsindikator for vellykket
regulering og kan ikke atskilles fra den levde samheng. Dette fordi den enhetlige

kroppen uttrykker seg tvetydig og samtidig i fordheti mellom kropp og falelser.

Det faktum at samtlige informanter opplever utfarder med uro og ustabile
blodsukkerverdier samtidig som ni av ti informantepplyser & ha et akseptabelt
langtidssukker (mellom 7-7,5), underbygger at uBtab og implikasjoner knyttet til

variasjoner mellom hgye og lave blodsukkerverdi&eifanges opp av langtidssukkeret.
Tall alene forteller ikke noe om informantenes kewafaringer knyttet til de ufordringene
sterkt varierende blodsukkerverdier fra hverdageedferer. Langtidsblodsukkeret
(HbA1c) er en slags gjennomsnittlig blodsukkerverden maler ikke blodsukkeret i seg
selv. HbAlc er glykosylert hemoglobin og er et (o) mal, en verdi som sier noe om
blodsukkeret 2 til 3 mnd. fgr prgven tas. De kaljge erfarte utfordringene som ligger
bak hyppig frekvens av sveert haye eller lave verdlie pA denne maten ikke uten videre
kijent for helsepersonellet. Det er farst nar bléétsvet eksempelvis blir liggende for hgyt
gjennom starre deler av maleperioden at en foigléatjulering blir avslart. | slike tilfeler

blir personen lett oppfattet a ikke veere "profesjbmok” i falge Mol (2000, s.18). En

informant fortalte om hvordan hun gruer seg tilbgigeskontrollene fordi blodsukkeret og

87



(HbAlc) ofte ikke er tilfredsstillende. Dette pasikhvordan kvinnen faler seg. Studien
viser at stress og fglelser representerer stgoritsigbarhet i livsverden hos en person
som har diabetes enn andres fordi det pavirkersolkkkret. Utfordringen ligger i at stress
og falelsesmessig pavirkning av kroppen ikke lay Iseregne farst og fremst fordi det ofte
kommer uforutsett, men ogsa fordi den enkelte leyere forskjellig. Blodsukkeret kan
stige eller synke og blir ustabilt avhengig av &fjon og person. Stress og fglelsesmessig
pavirkning lar seg ikke tallfeste. | fglge Hauguisrer fglelsesmessige belastninger og
kroppslige spenninger til svingende (ustabilt) Islakker og “darlige praver”. Det fgrer til
nytt stress og forsterker belastningen som alleegdier og kan utlgse darlig samvittighet
og utrygghet (Vaaler m. fl. 2004, s.95). Verdifinformasjon ser med andre ord ut til & ga
tapt for helsevesenet dersom tall far en for sepiless, og dersom informantenes levde

erfaringer skyves til side til fordel for langtidesddsukkerets verdier som eneste indikator.

Hoye eller lave blodsukkerverdier forventes i folig®l (2000) & veere forutsigbare
giennom klassiske symptomatiske tegn. Dette visgrodte & ikke vaere tilfelle. Langvarige
haye eller for lave verdier pavirker demmekrafteiorhold til & kunne identifisere disse
symptomene, til & bli utvisket eller utebli av fkjedlige arsaker. Som denne undersgkelsen
viser er ustabile og for lave blodsukkerverdierafrsil at informanter i flere tilfeller
opplevde alt fra atferdsendringer til gjentattecalige uhell og nesten uhell. Ustabile og
lave blodsukkerverdier har eksempelvis ledet tinédrmanter har kjgrt ut av veien eller
blitt stoppet av politiet med mistanke om promijliing. A male blodsukkeret
regelmessig er derfor av uvurderlig betydning forfalige opp ugnskede verdier i
dagliglivet, og for selv a kunne intervenere mat stem kan veere farlig i gitte tilfeller som
eksempelvis under bilkjgring eller under sgvn. gdee tilfeller kan det veere en alvorlig
utfordring om man selv ikke merker symptomer. Igioistudiens informanter kan disse
svingingene skje raskt og uforutsett. Dette haeflder, for nar symptomene uteblir gir de
heller ikke grunnlag for a foreta ekstraordineerdimg&r. For noen var opplevelsene med
dype og alvorlige insulinfglinger dramatiske foddi ledet til bevisstlgshet som medfarte at
de ble ute av evne til selv & intervenere. De bleengig av paragrende for & komme ut av
sitasjonen. Med mindre hendelsene resulterer itaydianleggelse forblir slike episoder

ukjente for helsepersonellet fordi den ikke utedeveé avdekkes gjennom langtidssukkeret
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(HbA1lc). Sparsmalet blir hvordan personer kan fd geiledning dersom den kroppslige

levde erfaring ikke inkluderes?

| falge denne studiens informanter er deres oppsoenket stadig rettet mot blodsukkerets
tallverdier i tilstrebing av akseptable blodsuklaxdier der malet er "normalitet”, og for a
fa akseptabelt langtidsblodsukker fordi det besytem det mest vesentlige parameter for
vellykket selvkontroll. En 37 ar gammel mann utte/kalgende: "Ja, det hadde ikkje noko
for seg & ga til legen.Du gjekk og tok blodprgvar, og legen sag pa desdgjekk han
igjen. Me snakka ikkje om noko i det heila... A sfgin skjerm og so greit, og so var det
bra? Det viktigaste er det & koma a fa snakka ansate vedkjem kvardagen. Kva verdiar
eg har, om langtidssukkeret er 7, 8 eller 9, kaga@g@a laboratoriet & finna ut av”. Han sa
videre: "Mi oppleving av sukkersjuka er at eg remedisinsk vert tatt hand om, men
psykologisk vert ein slett ikkje tatt hand om... algke med legen, & nei, dette er stygt og
dette kan me ikkje snakka om, og det verker soned&t sider av medisinen som ikkje er
interessert i same vegen. Det er mi oppfattningdr Benne informanten var disse
forholdene sa alvorlig at han tidvis "meldte sed av kontakten med helsevesenet.
Utsagnene indikerer informantens opplevelse av bjektverende innstilling blant
helsepersonell som representerer "en upersonligrvakroppsbildet” som samsvarer med
kartesianske kropp / sjel forstdelse av sykdom.plem betraktes gjennom denne
tenkningen som “materialitet uten erfaring og mehiThornquist 2003, s.133). Nar
behandling av diabetes blir forbeholdt kontroll tallverdier, baerer den preg av a vaere
prestasjonsbetinget ut fra dyktighet. Den subjektevde erfaring, falelser og behov synes
a bli borte bak tallene. Det skaper en diskrepaetiom tilbudet fra helsevesenet og
pasientenes forventninger og behov knyttet til flepe at deres personlige erfaringer tas

pa alvor.

| falge Mol (2000 s. 15) er blodsukkerapparatekbtil & korrigere fglelsene av hgyt eller
lavt blodsukker til det punkt der "fglelsene” fonsner bak tallene. Teknisk utstyr bidrar i
sa mate til & erstatte og korrigere subjektive I$ele med objektive funn slik at de
kroppslige erfaringene og de subjektive fglelserevinner eller i det minste blir av liten

relevans i den daglige handteringen (Mol 2000, s11A. Men & male blodsukker er ikke
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bare noe som pavirker oss utvendig. Det pavirksdqaersonens fglelser i betydelig grad
fordi diabetespasienten ikke lenger stoler pa kinppslige erfaringer og fglelser etter a ha
erfart at blodsukkerets maleverdi ikke stemmer enemed slik du faler deg. Nedskriving

av nylig malte blodsukkerverdier er ikke uten viléroverensstemmelse med hvordan
personen faler seg rent kroppslig. Dette gir merihdorstaelsen om at kroppen som

uttrykksfelt uttrykker seg tvetydig i samtidigheehom kropp og falelser der det "uttrykte

og uttrykket” vanskelig kan atskilles (Thornqui€id3, s. 128).

Kroppsfenomenologien er kroppens bevissthet ailenisjonalitet opprinnelig ikke hva jeg
tenker, men hva jegkan i fglge Merleau-Ponty (1994). Den intensjonelleyvisste og

habituelle kroppen er prerefleksiv og vet, forst&r handler malrettet, noe som i frisk
tilstand betyr at den er og handler som et uredi¢ldubjekt i en integrert enhet. Men ved
sykdom forrykkes dette, og oppmerksomheten rettes kroppen pa grunn av at den
hindres i & gjgre det den vanligvis gjar og den délireflektert objekt - et objekt utenfor
kontroll. Det oppstar i fglge Thornquist (2003) eaplittelse mellom kroppen og

kroppssubjektet. Forholdet mellom kroppssubjektgt kroppsobjektet forrykkes og

personenes erfaringsverden reorganiseres. Den essaga kroppen ma leeres pa nytt.
Men til forskjell fra en innstilling med "upersoglivaeren i kroppsbilde” er kroppen i et
fenomenologisk perspektiv aldri bare et objekt, nsamtidig et erfarende subjekt der
foleleser ikke kan skilles fra kroppen (Thornqui®03, s.133). Den kroppslige
dimensjonen (objekt) og den sjelige dimensjonebjéd) er sa intimt forbundet at de ikke
kan utelukke hverandre (Merleau-Ponty 1994). Veamhigk sykdom som eksempelvis ved
type 1 diabetes endres relasjonen innad i denjoaklte tvetydige kroppen. Nar vi er syke
er var deltagelse i verden ikke lenger ureflekbgriselvfglgelig (Thornquist 2003). | fglge
informantene krever sykdommen planlegging, forh@der og egen oppfelging der

blodsukkeret kan forrykke dagsorden betydelig, sma pavirker kropp og sjel samtidig.

Frihet / selvkontroll

Den moderne selvreguleringen farer til at oppmerkseten konsentreres om tallene

(blodsukkerverdiene) hos de profesjonelle sa vel bos pasientene. Dette overskygger
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eller tar bort fokus fra kroppslige erfaringer agasjoner i fglge Mol (2000). Personen
som erfarende subjekt vies liten eller begrensgin@mgksomhet. Det kan lede til at
reorganiseringen av erfaringsverden for den somsykrblir mindre vellykket med ulgste
utfordringer og uro fordi informantene i liten grgis anledning til & kommunisere sin

levde erfaring noe som tydelig kom til uttrykk frdormanter i denne studien

Selvregulering betyr i fglge informantene at det logl fullt har det daglige ansvaret for
sykdomshé&ndteringen, noe samtlige uttrykte et ldaforhold til. A selv ta ansvar er helt
avgjerende for at de skal kunne styre sykdommenrbekg for & unnga at sykdommen far
styre livet for mye i fglge informantene. Det inaefer 3 tilstrebe god metabolsk kontroll sa
neert opp til "friske” som de kan klare gjennom hig@p daglige selvkontroller for & for &
kunne oppna malet om a leve et mest mulig "normait”Informantene opplever at det a
veere avhengig av & male blodsukkeret er ille,astits kjedelig, hemmende. Det medfarer
uforutsigbarhet i forhold til livsutfoldelsen ogagemal slik at dagen ofte forrykkes og
nattesgvnen forringe&lere informanter bemerker at de fgler seg ufrdifate ikke kan
veere spontane og for eksempel ga ut & gjgre noeatitde har kontroll over blodsukkeret
eller har noen med seg. | falge Mol (2000) krevevregulering ved siden a veere sitt eget
laboratorium og teknikker at pasienter oppfgrer sEgn profesjonelle i form av

selvovervaking, der ferdigheter tilsvarende diaksgkepleiers og legens er pakrevd.

Selvregulering krever i falge informantene at derdfalkulasjoner for & kunne beregne
forholdet mellom naeringsinntak, insulin og aktitéte Det betyr at diabetespasientene selv
ma gke eller redusere insulinmengden etter kroppehsv. De ma beregne om en spiser
mer, mindre, tidligere eller senere og om de bewvegg mer eller mindre, avhengig av
mengde aktivitet. Dette er likevel ikke det vangkste. | fglge informantene er dette
komplisert primeert fordi det er s& mye som pavitdedsukkeret, som stress, falelser og
hendelser. Flere informanter forteller om fruswasjover at de ofte bommer pa
insulindoseringene fordi kroppen ikke oppfarer ssgn forventet. Andre informanter
opplever at talmodighet er vanskelig i arbeidet raddrsgke a jevne ut svingende ustabilt
blodsukker fordi ustabilitet fgles ubehagelig. @ens en ikke er tdlmodig nok kan

svingingene bare fortsette intensivert. Mange omalatfordringer ved insulinfglinger. For
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enkelte er det vanskelig a tilfgre riktig mengderinge fordi insulinfgling gir sa sterk
folelse av ubehag at det leder til overspising. Datlyr at informanten spiser for store
mengder eller fortsetter & spise til fglingen swpmoe som ofte resulterer i for haye
blodsukkerverdier som i etterkant vil kreve justgrimed ekstra tilfgrsel av insulin. Det
vanskeligste er a vite nar en skal veere streng,degte tilfelle blir det & finne grenser for
nar en bar stoppe med selvmoralisering. Spgrsradliefalge Mol om det i virkeligheten

dreiser seg om "frigjgring uten frihet” (Mol, 2008),17-18).

Selv om selvregulering har skapt en endring vazhatentene kan velge mer og star friere i
sine valg, lgper de samtidig en starre risiko fbli&landret om noe gar galt. En informant
ble selv radet av helsepersonell til & legge seghmyere i blodsukker ved & redusere noe
pa insulindosene pa grunn av uhell forarsaket avaee blodsukkerverdier. Det ble for
vanskelig for henne. Hun vaget ikke & falge anlredehe av frykt for at om noe gikk galt
senere i form av utvikling av diabetesrelatertegigsykdommer, ville det bli sett pa som

hennes ansvar.

Med ansvar fglger anklagen om uansvarlighet i faWg@ (2000, s.21). Lidelse er ikke
lenger tillagt sykdommen, men til feil knyttet &lhandtere den. En kvinne gruer seg hver
gang til diabeteskontrollen fordi hun ofte oppleaeblodsukkerresultatene ikke er slik hun
vet at de bar vaere. Samtidig som selvregulerinqvgiautonomi, kommer den ogsa med
flere forpliktelser. Selv om det daglige sykdomsgiténingen ma vaere den enkelte
diabetespasients ansvar, viser studien at blodsetkk@virkes av mange forhold utenfor
selve reguleringen. Selvreguleringen har fgrtoiahdring i forholdet mellom profesjonelle
og pasient. Med flere forpliktelser kan en alts@rsp om den nye autonomien har gitt
stgrre frinet. Frineten ma veere fra legen eller'iegens ordrer” i fglge Mol (2000, s.21).
Pasientene styres ved selvregulering na av blodsmidingene fra blodsukkerapparatet.

Dette var i hgyeste grad hverdagserfaringen foe fleformanter i denne studien.
Studien viser at det er mange utfordringer knytiletype diabetes. For & tilstrebe best

mulig metabolsk kontroll er informantene gjennomvisgulering helt avhengig av

blodsukkerapparatet. Resultatet av blodsukkermétiagstyrer eller setter ofte dagsorden,
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og i s& mate pavirkes grad av frihet. | falge infantene handler det om & ville innstille
seg og bestemme seg for a gjgre sitt beste foraée kiitfordringene. Et positivt
utgangspunkt motiverer til & takle hverdagen. Igéglinformantene har trivsel, gode
falelser, positive opplevelser innflytelse pa bladdseret og oppbyggende effekt i forhold
til sykdommen. Det handler om & trives med seg 8eligere innstilt pad & akseptere sin
livssituasjon og ha realistiske forventninger. Detyr & innstille seg pa at sykdommen ikke
forsvinner og evner & tenke positivt. A leve medbéies har i felge informantene
begrensninger, men gjennom leeringsprosesser kas foktes til & se muligheter i stedet
for begrensninger ved a sette livet med diabemrspektiv. | falge informantene kan de
leve bra med sykdommen dersom de evner a tenkévpasj er villig til & planlegge.
Enkelte informanter brukte bevisst positiv tenknsmm metode i sykdomshandteringen
under stress ved & tenke: "'na gar alt bra”.

Den nye autonomien gir optimisme blant informantgj@nom en positiv tilnaerming og
vilje til & klare a leve et godt liv med sykdommeitere informanter opplevde at de i starre
grad kunne velge yrke ut fra interesse og leggerdel utdanning og ferie til utlandet, noe
som innebeerer gkt sosial omgang. For dem som haglevd overgangen fra "det gamle
regime” med matlister og forbud, gav overgangeuédih nye autonomien en frihetsfglelse
fordi de na selv i starre grad gis muligheten tiledge hva de vil spise og i sa mate tar mer
styring over sine liv. Utfordringen er at autonomigar pa bekostning av kontakten med
kvalifisert og kompetent personale, noe jeg skahike tilbake til. Den nye autonomien
fordrer mer selvstendighet og et utvidet ansvar ggen stiller starre krav til den enkelte
diabetespasient. Samtidig hindrer et for ensidigi$opa tall muligheten til & ta hensyn til

levde kroppen fordi fglelser og behov blir borté ballene.

For flere av studiens informanter fgrer imidlerticstabile blodsukkerverdier til at
hverdagen ikke harmonerer med forventningene oknddlignsker & ha det. Nar kroppen
ikke falger reglene opplever informantene det som lkeetydelig stressfaktor. De
folelsesmessige reaksjonene som utlgses ved u@ndkedsukkerverdier vil samtidig
pavirke blodsukkeret negativt i en gjensidig prese®t kroppsfenomenologisk perspektiv

innebaerer det at ustabile blodsukkerverdier vusleun¢ fra erkjennelsen av levd
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sammenheng og ikke som flere informanter erfade; Sobjektive” malinger atskilt fra

kroppssubjektet.

Betydningen av de sosiale omgivelsene

| falge Raheim (2002) oppstar det grunnleggendeieger i menneskers levde relasjoner
til seg og til omgivelsen ved kronisk sykdom, itdetilfelle ved type 1 diabetes. Studien
viser at sykdommen har betydelige implikasjoner rfiegre relasjoner. | falge Thornquist
(2003) er var deltagelse i verden ikke lenger ekeirt og selvfalgelig nar vi er syke.

Forholdet til tid, rom, aktiviteter og andre menkesendres. Sykdomspavirkning endrer
relasjonen innad i den relasjonelle tvetydige kesppg utad til veeren i verden. Relasjoner

innad pavirker ytre relasjoner.

Denne studiens informanter gav mange eksemplervpédan type 1 diabetes ikke bare
pavirker dem selv, men ufrivillig involverer og attirer nzere relasjoner. De fleste
informantene lever i relasjoner der ogsd barn eolirert. For mange var natten en
utfordring fordi de selv ikke lenger merket kra@tignsulinfglinger, noe som ikke bare
bergrer dem selv, men i hgyeste grad ogsa dereseaster For flere informanter var det
derfor i perioder vanskelig & kunne sove trygt gin natten, noe som ofte pavirket neste
dags gjgremal og omgivelser. De opplevde at de vidket & sove skikkelig av frykt for at
blodsukkeret skulle bli for lavt og utlgse kraftigsulinfgling. En kvinne beskriver at hun
neermest la og halvsov for sa a vakne av insulimfglMen utfordringen kom for alvor da
hun i likhet med flere av informantene opplevdehah ikke lenger vaknet av for lavt
blodsukker og matte involvere sin mann ved at Haivizble vekket tidlig om morgen for &
unngd at en ung sgnn skulle finne henne bevissti@s, som ved en anledning hadde
skremt ham alvorlig. Flere informanter viste sege@re avhengig av pargrende seerlig om
natten, men ogsa pa dagtid for & komme ut alvdnljgoglykemi (lavt blodsukker).
Informantene befant seg da i en sa hjelpeslgarilsat pargrende matte injisere glukagon
for & fa dem til & vakne opp for sa & kunne tilfdeen sukkerholdig ernaering og veske. Om
det ikke lyktes matte pargrende fa akutt hjelp elsépersonell via legevakten. For enkelte

informanter var bekymringen for ektefelle og faertiedlemmer stor fordi de stadig ble
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utsatt for slike pakjenninger. Dette illustrer hdan sykdommen pavirker og endrer den
indre relasjonen fra ureflektert til reflektert lyekring for ustabile og for lave verdier, som
igien pavirker deres pargrende og deriblant demggghetsfalelse. Fryktfulle hendelser

leder til en reorganisering av vante rutiner souoiverer ektefeller og omgivelsene.

For noen resulterte ustabilt blodsukker i ubehageltferdsendring, alt fra uaktsom
bilkjgring, sinne og aggresjon eller til det a ikkiéle Iytte eller motta neering fra pararende
nar blodsukkeret sank og ble for lavt. Irrasjoéierd som falge av lave blodsukkerverdier
skapte bekymring hos pargrende, fra omgivelsene eigerkant hos dem selv i falge
studiens informanter. Gjennom bevisstgjgring omrdan blodsukkeret endrer atferden
negativt, pavirker og forrykker det relasjonen idrfaa ureflektert subjekt til reflektert

objekt i form av bekymring og ydmykhet. Det far agsosiale implikasjoner i form av

reaksjoner fra omgivelsene fordi atferden virkevieende og skremmende.

"Normalitet”

| folge Charmaz erfares (kronisk) sykdom som atbtudd i normal livsfarselsom en
inntrenger i livetog til slutt som at degjennomtrengeeller overtar kontrollen med livet”
(Gjengedal og Hanestad 2007, s. 20, deres tekstat)e | fglge studiens informanter er
utfordringen med & unnga at sykdommen overtar kilatr og styrer livet et av de mest
sentrale mal ved Type 1 diabetes. For a unngaattetissykdommen styrer for mye av
livet er det viktig a tilstrebe balanse mellom gpgkemisk kontroll og frihet til & leve som
"friske normale” mennesker. Livet med diabetes naifes pa mange omrader, og et omrade
informantene selv frykter er nar atferden endresawgker fra det normale beroende pa
folger av for lavt blodsukker. I tilstrebing av abrmalt liv ligger det en implisitt
forventning og tvang, til tross for en ny autonagjgnnom selvregulering, for & oppna god
sykdomskontroll. Dette krever vilje til & godta,eminnsats og motivasjon for a la seg
giennomfare, noe mange informanter var eller éert ble bevisst pa.

Blodsukkerapparatet har endret selve behandlinggmain tilstrebing av normalitet, noe

som har fart til strengere krav til regulering gjem selvmalinger. Men det har samtidig
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skapt forventninger og krav om & leve et vanligdévlinje med "friske” personer. Dette er
i fglge informantene noe som de forventer av sdg eg som implisitt forventes av
helsevesenet. Informantenes utsagn viser at datgiidpen mot et vanlig liv utfordres pa
ulike vis. Ustabilt blodsukker hemmer hverdagenutgser falelse av savn (som falge av
tap) av en "normal’” tilveerelse nar de sammenliggegy med friske. For mange ledet det til
protest og opprar seerlig i unge ar. For noen vastanden sa sterk at det involverte stor
grad av risiko for & skjule sykdommen. | fglge kaffersen kan livet med kronisk sykdom
for mange karakteriseres av flere tap. Det kanefatke blant annet tap av livet slik det var
far sykdommen og tap av hva det kunne veere i fodentinoe som ogsa kom til uttrykk
blant denne studiens informanter. Slike tap kar tpersonenes integritet og enheten

mellom tanke og kropp som far var tatt for gitt€@gedal og Hanestad 2007 s. 85).

For flere informanter var det vanskelig & veere aperkring sykdommen, for andre
betydde det en arelang prosess for gradvis & bii dpen. Seerlig var dette apenbart i
sosiale lag av frykt for & bli betraktet som aneegs, og for & ikke veere like bra og
verdifulle som "de normale friske” menneskene. Betvslgrer en syk-frisk dikotomi som
er vanskelig & overkomme for mange informanter, mgrfor omgivelsene som i flere

tilfeller forsterket den.

Frykt for reaksjoner fra omgivelsene, pa diabetedsgnmen som “normalitetsavvik”,

pavirket informantene pa forskjellig omrader i foaw darlig selvfglelse, skamfglelse som
resulterer i at sykdommen holdes skjult. Flere ggav reell frykt for & til stadighet matte

forklare og forsvare seg blant medmennesker. Mest mealt opplevde mange frykten for
a "skille seg ut”. For noen var denne frykten silstt selv blant venner var det for flaut a
ta med nistepakke eller spgrre om maten som bleitered selskapeligheter var egnet for
personer med diabetes. De var redd for & medgiosgktensyn av frykt for hva de andre
ville tenke om dem. Det handler om & bli akseppértik linje med friske. Frykten for &

skille seg ut viste seg imidlertid ikke a veere ubeget. Enkelte hadde skjult sykdommen i
en arrekke for hvem som helst ved a trekke segkiilbi en krok for a sette injeksjoner,
fordi de skammet seg over a ha sykdommen og opeleleh som tabubelagt. En

laereprosess gjennom litteratur om diabetes fdrtgradvis apenhet. Utfordringen var at
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den nyervervede apenheten fikk omgivelsene tib§eee negativt og trekke seg unna fordi
de ikke orker a se sprgyter og andre hjelpemidbmtte medfgrte en revurdering og

begrensning av apenhet omkring sykdommen for emkefiormanter.

Awvik fra det som betegnes som "normalitet” skapggksjoner som pavirker informantene
folelsesmessig og deres interaksjon med omgivelsefeige Merleau-Ponty m. fl. er
intersubjektiviteten var involvering i verden koekr praktisk og kroppslig. Menneskers
tilgjengelighet til hverandre skjer gjennom intesj kroppslig og spraklig (Thornquist
2003, s 110). Awik fra normalitet kan pavirke noglimenneskelige relasjoner negativt
Frykten for & veere annerledes pavirker i falge istucdgsa informanter tro pa seg med
hensyn til motsatte kjgnn og til & finne en partaedele livet med. For flere informanter
utlgste et belastende matfokus stress i mgte mdce.aDen nye autonomen gjennom
selvregulering var ofte ukjent for informantenes gorelser, og flere opplevde & bli
gjenstand for stigmatisering i sosiale sammenherigar kaker og konfekt ble servert i
sosiale lag, opplevde flere informanter "a bli meadt” fordi "vi vet at du har en sykdom”
uten a ta hensyn til hva informantene selv gnski$se hendelsene og tilsvarende
hendelser skapte sinne og frustrasjonsfalelse rifosmantene. For noen ledet frykten for
forhandsstempling til at informasjon om sykdommée holdt tilbake eksempelvis ved
jobbsgking nér dette ikke har direkte betydning jiasben de skal utfgre. A realisere
utdanning og innga i neere relasjoner ved a stiftailfe betraktes av de fleste som a leve i
en normal tilveerelse. For informantene i denneistugar det ingen selvfalge, fordi flere
opplevde & ha lav selvfglelse som fglge av sykdomn&udien viser at for & kunne

handtere disse utfordringene, kreves det viljegenansats fra informantene selv.

A tilstrebe normalitet betyr vilje til & prioritergjare forberedelser og ta forhandsregler. A
leve med en kronisk sykdom som type 1 diabetesekrav informantene at de bestandig
ma prioritere sykdommen og at det hele tiden pipggs rundt den. Det behgver ikke a ga
pa bekostning av a leve mest mulig normalt i fdlfermantene, selv om sykdommen
farer med seg en del begrensninger. Deltageldies$&ap med andre er med & bygge opp
under relasjonar. Da blir avvik fra normale akttér snudd fra & veere negativt til a bl

skiemt i felgje en informant som ofte reiser med \wnnegjeng til utlandet. Nar
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blodsukkermaling ble nadvendig i gode venners laglbt av flere informanter gjort til en
konkurranse eller lek der venner naermest konkerem & male blodsukkeret. Gjennom
skjemt, humor og sosial deltagelse ble deres "nbigtsavvik” ufarligjort i naere relasjoner
og blant venner. Men samtidig understrekes deteae fnformanter hvor viktig tilstrebing
av normalitet er ved & utgve en livsfarsel som ikkentinuerlig avslgrer

"normalitetsavviket”, og at det kan ga til i tryggelasjoner.

Denne undersgkelsen viser at blodsukkerutstyret idee endret selve behandlingsmalet i
sin tilstrebing av normalitet. Tilstrebing av vanliv blir utfordret falelsemessig pa flere
omrader ved at sykdommen pa flere mater erfares "sommalitetsavvik”. Det pavirket
informantenes levde relasjoner til seg selv ogmilgivelseneDet handler om hva slags
perspektiv eller innstilling en velger a betraktekeonisk sykdom som type 1 diabetes ut i
fra. Om en ser glasset som "halvtomt eller halVffdrandrer ikke glassets innhold, men

hvordan en betrakter eller forholder seg til det.

Relasjoner til helsevesenet

Studien viser at helsevesenet spiller en veserdllg og har betydning for informantenes
evne til god sykdomshandtering, gjennom flere amgrekom ma sees i sammenheng. |
folge informantene er hvordan de blir mgtt av hedsenet av avgjgrende betydning. Det
innebeerer blant annet & ha tilgang til kunnskarstéelse og oppfalging. Denne studiens
informanter opplever en splittelse mellom tilbuftet helsevesenet i mgte med fastleger og
egne forventninger og behov knyttet til & involvasiae levde erfaringer. Gjennom eget
arbeid papeker Karlsen behov for gkt vektleggingsykososiale aspekt i veiledningen av
voksne med diabetes (Type 1 og 2 diabetes). | filgdsen har sykepleiere en unik
mulighet til & identifisere pasientens behov, leggle psykososiale utfordringer, samt
fremme og vedlikeholde motivasjonen hos diabetesptene (Gjengedal og Hanestad
2007, s.328). Dette sammenfaller med denne studidosnanters opplevelser og utagn.
De fleste oppgav informasjon og veiledning gjenrsantaler med diabetessykepleiere som
den viktigste. For noen var informasjon fra lege psykolog med spesialistkompetanse

viktigst, etter at disse ble gjort tilgjengeliger fdem. Studien avdekker imidlertid at
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spesialister ofte ikke er tilgengelige pa grunnnaanglende henvisning fra fastleger, og
dette er derfor ingen selvfglge. For halvparterindermantene hadde oppfalgingen inntil
ganske nylig veert gjennom fastleger som oftest lleneanpraktikere, og som i fglge
informantene benyttes av de fleste diabetespasieBpesialisthelsetjenestens kompetanse

pa diabetes er unntaket som de feerreste far benytte

Mgte med helsevesenet var som vi har sett en uithgréor flere av informantene fordi de
opplevde arevis med mangelfull oppfelging. Fleeialav informantene opplevde at
fastleger ofte utviste et for ensidig fokus pa tdtirm av blodsukkerverdier. Studien viser
imidlertid at det er forskjell pa fastleger. Utfailmgene som fremmes er selvsagt ikke et
angrep pa fastleger generelt. Men flertallet i destudien opplevde at den subjektive levde
erfaring, falelser og behov som involverer relasjimplikasjoner ikke blir tatt pa alvor,
noe som betyr at diabetespasienter er prisgitefgets helseperspektiv. Det resulterte ofte i
for darlig veiledning og kommunikasjon som viderstor grad pavirket informantenes

handteringsevne.

Flere informanter opplevde at fastleger ikke vampdaiert i forhold til alternativ
insulinbehandling nar vanlig multiinjeksjonsteknikikke kunne lgse informantens
utfordringer, eksempelvis ved gjentatte hyppigédligat insulinfalinger i form av alvorlig
hypoglykemi. Bare en informant opplyste & ha enldge som hun fglte forsto hennes
utfordringer og videresendte henne til spesialistett behov. For om lag halvparten av
informantene, som inntil nylig var tilknyttet fastle hadde det veert en arelang kamp med
egne anmodninger og forslag til endrede behandiggser eller hjelpemidler.
Henvisning til spesialister kom fgrst etter at pagtne selv innhentet informasjon i
etterkant av alvorlige uhell. Flere opplevde & dlspist med et OK av fastleger med
begrunnelse i tilfredsstillende blodsukkerresuttai@e nye insulintypene ble ikke gjort
tilgjengelige fordi fastlegen i enkelte tilfellekke kjente til dem eller faller dyrere i bruk.
Nye tilgjengelige insulintyper kan stabilisere Ido#ékeret spesielt om natten, noe flere
informanter hadde alvorlige utfordringer med. | gl Karlsens arbeid er for lave
blodsukkerverdier belastende, og begrenser mukghét et normalt liv som fglge av

hyppige insulinfglinger (Gjengedal og Hanestad 209737). Langtidssukker hgyere enn

99



7,5 er heller ikke forenlig med et godt liv (ibidWled et unntak hadde samtlige informanter

i denne studien akseptable langtidssukker. En aedwfordringene er a leve med ustabilt
blodsukker, som er hyppige variasjoner mellom hagefor lave blodsukkerverdier pa
grunn av uforutsette ikkemalbare variabler somlégleog stress. Informantenes gav
folelsesmessig uttrykk for frustrasjon fordi dergfordringer og behov ikke ble lgst og
lyttet til som folge av at fastlegers kunnskapée tlegrenses til at diabetes skal behandles

med insulin og diett.

Et annet aspekt som ble trukket frem var den gkaeskansiden. Flere opplevde at
allmennpraktikere vegret seg fordi de nye insupietye viste seg a vaere dyrere i bruk. De
nye insulintypene krever i falge informantene erkepposess for a gi det mest
hensiktsmessige insulinet og en godkjenning frgdeyerket for a fa dekket utgiftene pa
bla resept. Den kan bli avslatt om fastlegen ikkeet, forstar og begrunner pasientenes
utfordringer. | verste fall kan den utebli. Selv osh hvert helseforetak er underlagt
gkonomisk skjgnn og ngkternhet er det vanskeligrfennesker med store utfordringer a
forstd at de ma tigge fastlegen for fa ny tilgjditgebehandling. Behovstilpassede
hjelpemidler og ny insulin kan lette tilveerelsen lmdra til en mer funksjonell i hverdag,
noe flere informanter med stor interesse haddeskesgttil, men av overfor nevnte arsaker
manglet tilgang til. For informanter som hadde haykdommen i mange ar var
fremtidsperspektivet med hap om helbredelse avaykaen for egen del liten, og kun for
fremtidige generasjoner. Flere deltagere falte lienfidl skuffelse over a ikke bli satset pa. |
tillegg ble det opplevd som lite betryggende fdoimantene a finne at det var dem som

matte opplyse fastlegen om ny behandling og hjeigiem

Informantene hadde et stort behov for a fa tiliaformasjon om ernzering og kosthold,
men selv med spiseforstyrrelse var dette ingenfalgly. Seerlig stort faltes savnet av
adekvat oppfalging og nye typer behandling for godiksne pasienter som fikk
sykdommen langt tilbake i tid, fordi livssituasjonendres gjennom livets faser som igjen
endrer informantenes behov. Informantenes utfogerviser at oppfalging og veiledning
derfor ikke kan veere en engangsforeteelse ved sykdebut, men krever kontinuitet

avhengig av den enkeltes behov. | fglge Haug er sjetdent at vedvarende
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behandlingsproblemer ensidig er knyttet til behemgdtekniske forhold. Derfor bgr
konsultasjonene ogsa kunne benyttes til bearbeidingkonfliktfylte situasjoner. Det
innebaerer en forutsetning om at relasjoner mell@hahdler og pasient gir rom for
samtaler om andre tema enn HbAlc-verdier, insuedoger og kostanbefalinger.
Forhgyede og svingende blodsukkerverdier har ofte tivsproblemer a gjare, og kan
"sementeres” om den ikke blir Igst (Vaaler m. f002, s.95). Utsagnene viser at for
informanter som har hatt sykdommen over lengreopgeri blir spesialister ofte farst gjort
tilgjengelig i etterkant av alvorlige situasjoney kangt mindre i et forbyggende perspektiv.
Dette gir fare for fastlasing av utfordringene. feetan ha sammenheng med og veere et
resultat av den nye autonomien som pa den ene bategitt mer selvstendighet og frihet
for diabetespasienter, men har sin pris ved agdepa bekostning av kontakt mellom lege
0g pasient og et objektiverende helseperspektisieRtens levde erfaring far begrenset
betydning nar den blir lite vektlagt og kommunideos fastleger, og pargrende mistes som

eventuell resurs og som stattespillere.

Selv om behandlingen av diabetespasienter i daga@ikalt forandret i mgte med
spesialisthelsetjenesten og foregar forsvarligervipasienterfaringer hvordan negativ
informasjon kan pavirke livet pa en uheldig matéfotdringen er at for mange blir ny
informasjon og behandling ikke gjort tilgjengeligrdi spesialistene befinner seg i sykehus
og er sjelden tilknyttet primaerhelsetjenesten.d~leformanter som hadde hatt sykdommen
lenge fikk ofte ingen form for oppdatering og odgfag utover resepter. De blir i s& mate
avhengig av det de klarer a tilegne seg selv gjentitberatur. Informantene opplever at
den folelsesmessige og relasjonelle dimensjonentaatt. For flere var tilbudet om
moderne behandling i mgte med spesialister av ty. @faringene for dem som hadde
fatt sykdommen de ti siste arene stilte seg noeréeutes. De kunne dra fordel av et langt
mer positivt magte med helsevesenet fordi de felteleable tatt pa alvor og forstatt.
Kunnskap, forstdelse og positiv mottakelse er ear khotivasjonsfaktor i magte med
hverdagen. Det viser en positiv utvikling i mottlsge av nye pasienter i debutfasen.
Utfordringen med ustabilt blodsukker og relasjomethplikasjoner var ogsa her til stede

far de ble henvist til spesialister, noe som kaletya at motivasjonen ikke er opprettholdt.
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Ved siden av kunnskap og forstaelse som innebaidenéifisere diabetespasientens behov
har sykepleiere i fglge Karlsen en unik mulighk&itiremme og vedlikeholde motivasjon
hos diabetespasientene (Gjengedal og Hanestad 2087Z8). Men det medfgrer at
diabetessykepleiere blir gjort tilgjengelig for beespasienter. For flere informanter som
opplevde & fa sykdommen tidlig i barndommen blerimiasjon og oppfelging gitt til
foreldre gjennom oppveksten. | voksen alder derirapplevde flere informanter at
tilsvarende informasjon gjennom ulike livsfaser meest uteblir. Helsevesenet blir
oppfattet som delt mellom to retninger, den psygmke og den medisinske, som gir
diabetespasienter en fglelse av to motstridendermpsom trekker i hver sin retning der kun
den medisinske ivaretaes. Det indikerer behovetetohelseperspektiv som ivaretar og
fokuserer pa hele personen og "den levde kropdafdtrmantene i denne studien opplevde
at mgte med helsevesenet var preget av en "upeggsaeren-i-verden”, der den enkeltes
falelser og behov blir giemt bak tall og teknikleerm sprgytesetting. For nar interessen er
begrenset til resultater av blodsukkermalingerekmikker, gir det en falelse av & kun veere
"en del av et stort maskineri”. For flere av studienformanter var mgte med helsevesenet
upersonlig og som i faglge Thornquist (2003, s1333)1gir "en upersonlig veeren i
kroppsbildet”. Det kan fales objektiverende, noenstenne studiens informanters utsagn
gav inntrykk av. Dette kan i fglge Thornquist (2D03zre opp under kroppen som
objektstatus i stedet for & stimulere kroppen samjektstatus gjennom deltagelse,
tilstedeveerelse, fortrolighet og forankring. Hvard®elsevesenet forholder seg til den syke
vil ha avgjgrende betydning for hvordan de forholdeg til seg selv, sin kropp, andre
mennesker og omgivelser blir understreket av Thastd2003). Et helseperspektiv som
bygger opp om objektstatus ivaretar ikke "den leudeppen” fglelsesmessige eller
relasjonelt. Dette pavirker som studien viser infantenes syn pa seg selv, sin kropp,

relasjoner og omgivelser.
Helseperspektiv, motivasjon, kunnskap, forstaeésmekt, trygghet og, tilgjengelighet
| Merleau—Pontys (1994) kroppsfenomenologiske mtHp som vi na kjenner er min

kropp min mate a veere i verden pa eller mitt synkppa verden (Raheim 2004, s.119).

Det gjelder om personen er syk eller frisk, og batyden levde erfaringen ma forstas ut fra
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den sykes perspektiv med hensyn til & leve medigkosykdom. Gjennom "den levde
kroppens” ekstensielle dimensjon overskrides dikoéme subjekt-objekt, kropp-sjel og
kropp-omverden, og for den del frisk-syk dikotomiered hensyn til & fale seg som
"normal” med en kronisk sykdom som type 1 diabefds kronisk sykdom baerer i seg
ulike grader av lidelse. Informantutsagnene viskeisdvn og tap av helse (syn), barn
(spontanaborter), arbeid, relasjoner, selvfglelge "mormalitet”. | fglge Kristoffersen
(Gjengedal og Hanestad 2007) kan sykepleiere styakentens livsmot og livsmuligheter
giennom innlevelse og forstaelse. For at lidelskal §& en positiv dimensjon, ma den
lidende kunne formidle lidelsen til et annet mermee&sjengedal og Hanestad 2007, s. 88-
89). Studien viser behovet for & kunne kommunisemardan fglelser og stress pavirket
blodsukkeret, og ustabilt blodsukker pavirker hegeh, relasjoner og omgivelser.
Utfordringene ma sees i sammenheng med og sonmendjon av det "rent medisinske”.
Pasientene har behov for a bli Iyttet til av pemersom forstar og kan veilede i forhold til

lidelser knyttet til sykdommen.

For samtlige informanter var mgtet med diabetesogess spesialister udelt positivt.
Informantene ble mgtt med kunnskap og forstaelsedi@betes der sykdommen i langt
stagrre grad ble behandlet ut fra levd erfaring agimenheng, som samsvarer med et
helseperspektiv med fokus pa ” den levde kroppenformantutsagnene viser at
oppfelging av diabetespasienter ikke bare kan msgtil det "rent medisinske”. A bli
mgtt positivt og a fa tilgangen til kunnskapsrikesiivt fokuserte spesialister, endret
situasjonen for de fleste informantene fra & fuagtrlig i dagliglivet til opplevelsen av
selv A ta styring over sykdommen og livet. Veilednog personlig oppfalging fra adekvat
helsepersonell opplevdes som en padrivende faktoa ftenke positivt nar sykdommen
rgynet pa som verst. Det fritar pa ingen mate ragsdnsvaret fra den enkelte, noe som
studiens deltagere unisont uttrykte et eierfortibldf bli mgtt med et positivt fokus var sé
viktig for informantene at det ble grunngiende fiégp og ga falelse av optimisme. Det ble
en motivasjonsfaktor som underbygget vilie og téo @ kunne takle utfordringene. For
enkelte betydde endringen og mgtet med diabetesgerssa mye at forskjellen opplevdes
som "natt og dag, en fglelse av helt annen verdérdet positive.
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Foruten & oppleve for fgrste gang & bli matt mespekt fra helsevesenet, fikk
informantene tilbud om eller tilfgrt nye hjelpenedi form ny insulin eller behandling med
insulinpumpe for a stabilisere blodsukkeret. Fakedte informanter tok det mer en ti ar
med alvorlige utfordringer og uhell fgr det ble tish til spesialisthelsetjenesten for
diabetes. Mye kan tyde pa at ustabile og for ldeddukkerverdier av enkelte fastleger og
diabetespasienter ikke blir vurdert serigst nokliffokus og det overordnede malet er & fa
blodsukkeret (HbAlc) sa "normalt” som mulig. Forkehe informanter innbar det lavest
mulig blodsukker for & unnga a utvikle tileggsykduaer. | mgte med diabetesomsorgens
spesialister ble sykdomskontrollen forbedret fandige informanter gjennom tilbud om
pumpebehandling, veiledning, og oppleering i & hénedistabilt og for lavt blodsukker. Et
fatall valgte likevel og fortsette med multiinjekegbehandling med utprgving av nye

insulintyper, og sgkeprosessen for godkjenningvaiksatt.

For & etablere mellommenneskelig kontakt krevebl@tiag av et felles kommunikativt

miljg. Aktiv kommunikasjon er ngdvendig for at pare skal overskride sine private
verdener. Dialog og sprak er viktig relasjonelt ofd tilgang til pasientens egen kunnskap
og erfaring, men ogsa for at pasientene skal ¢@ni til den informasjonen de trenger.
Studien viser at hvordan helsevesenet forholdetisdgn syke er av avgjgrende betydning
for hvordan de syke forholder seg til seg selv agdterer sitt liv med type 1 diabetes. For
enkelte informanter var inngdende kunnskap om hamrdiabetes oppstar og pavirker
kroppen av stor interesse for & forstd, noe sonvekrgjod kunnskapskapasitet hos
helsepersonellet. For andre var informasjonen ikkee ngdvendig for & takle egne
utfordringer, men ogsa for & fa hjelp til a settd pa diabetesutfordringer i forholdet til

naere relasjoner.

Gjennom spesialenheten for diabetespasienter blergpitle tatt med som ressurs pa
pasientkonsultasjoner, pa pasientenes primissefleBe informantene opplevde det som
veldig betryggende at til eksempel ektefellen fddmme informasjon som en selv, for & fa
en felles forstaelse av sykdommen og utfordringeyttiet til den. For noen ektepar bidro
felles samtaler og veiledning med diabetessykepldiestgrre innsikt for & kunne takle

relasjonelle diabetesutfordringer. De fleste fraldhaliabetessykepleier som den mest
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benyttede informasjonsbidragsyter, seerlig nar datdig grunnleggende informasjon,
oppleering og som statte for diabetespasienter tadamder paragrende er til stede. Men
ogsa spesialister som lege og psykolog var for lemkelt nadvendig for & snu fortvilelse
og negativ selvfglelse og for a bearbeide traukatispplevelser. For enkelte ble en
mislykket tilveerelse snudd gjennom terapi som imndtjelp til & se muligheter og utveier i
stedet for begrensninger. Nar vi bergres og beviadelsesmessig kan vi ogsa bergres og
beveges kroppslig fordi opplevelsesverden og kmppet gjensidig forhold til hverandre
(Thornquist 1998). Tilgang til kvalifisert persoravar saledes av stor betydning. Maten
informasjonen ble presentert pa, at den er podibkaisert, helhetlig og motiverende, og
dekket behovet for kunnskap for best mulig a kutailde utfordringer var avgjgrende.
Tilgang til informasjon viste seg ikke bare a veeildig i forbindelse med oppleering ved
sykdomsdebut, men ma vedlikeholdes fordi informaesdivssituasjoner endres over tid.

Felles for informantene var at mgtet med spedmisetjenesten endret og reduserte
utfordringene i forhold til ustabilt blodsukker kipslig s& vel som faglelsesmessig.
Ufordringen er at et helsetilbud med spesialisten $orstar & vedlikeholde motivasjonen
hos pasientene ikke blir gjort tilgjengelig forallStudien viser at et helseperspektiv som
involverer "den levde kroppen” er i trad med dipssientenes behov. Den nye autonomien
som er gnskelig og ngdvendig, innebeerer starretfog selvstendighet. Den kan i falge
informantenes utsagn likevel ikke ga pa bekostamgontakten med kvalifisert personale.
De er snarere avhengig av den for & kunne levetegidige liv og for a lgse utfordringer,
utfordringer som ogsa har relasjonelle implikasjori®ette krever et helseperspektiv som
involverer "den levde kroppen” og et kommutativtljsmimed tilgang til informasjon og

behandling utover det rent biomedisinske der fglatg) opplevelser lett blir borte bak tall.
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7. AVSLUTTENDE KOMMENTARER

Denne studien har fokusert pa & undersgke padenmeer knyttet til & leve med type 1
diabetes. Studien viser at dette innebzerer a leseé wtfordringer og uro. Metabolsk
kontroll utfordres av ustabile (varierende) blodseiverdier som er deltagernes
hovedutfordring. Dette stiller ekstra store kravirtformantenes egeninnsats i dagliglivet
fordi blodsukkeret ikke bare pavirkes av matinntaktivitet og insulintilfarsel, men ogsa
av fglelser og stress. Stress og falelsesmessigkping lar seg ikke tallfeste og beregne,
og informantene er derfor helt avhengig av 8 médddukkeret. Selvregulering stiller store
krav til diabetespasienter fordi selvkontroll foedflere blodsukkermalinger daglig for selv
a kunne justere dette etter behov. Blodsukkerapgtaransees som det viktigste
hjelpemiddelet og som avgjgrende for den enkeliesn@mi og selvrealisering.

Den nye selvstendigheten har pa den ene sidefiegdtvalgmuligheter nar det gjelde mat,
utdanning, reiser og ferieliv, noe deltagerne opglesom motivasjonsfremmende.
Tekniske hjelpemidler har i de vestlige samfunnrdtidtil at diabetespasienter selv kan
male blodsukkeret og i langt stgrre grad styre dimeog forhindre utvikling av
tilleggssykdommer. P& den annen side synes deraumpmomien a ga pa bekostning av
kontakten mellom diabetespasienter og helsepelsdttensidig fokus pa blodsukkerets
tallverdier medfarte en fastldsning med hensynatilgse utfordringene i hverdagen.
Ustabile blodsukkerverdier avslgres ikke uten edaw langtidssukkeret. Informantene
opplevde at deres behov for kommunikasjon reldtieblodsukkerets pavirkningsfaktorer
ble skjavet til side nar langtidssukkeret er tilsstillende. Szerlig kom dette til uttrykk i
mgte med fastleger. Informantene opplever at bldd=et i for stor grad styrer hverdagen,
begrenser frihet og livsutfoldelse noe som pavirkem falelsesmessig og dermed
blodsukkeret, samtidig som det bidrar til avhengighv blodsukkerapparatet.

Studien viser at ustabilt og varierende blodsukd@uiirker i stor grad familizere og sosiale
forhold. Flere informanter opplevde at ustabiltdsokker fgrte til alvorlige lave verdier,
som resulterte i alvorlige uhell og atferdsendrim@pesielt belastende er det & miste evnen

o

til selv a identifisere ustabile lave verdier. [Retskaper avhengighet til naere
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familiemedlemmer for & komme ut av alvorlige hesdel Den personlige belastningen har
gkt gjennom den nye autonomien fordi det dagligesvaret er blitt overfart fra
helsevesenet til den enkelte. Om noe gar galt siéteikke lenger tillagt sykdommen, men
den enkelte pasients evne til & handtere sykdomm&rtilstrebe et normalt liv er en
hovedmalsetning for samtlige informanter. Det krewdje til & planlegge omkring
sykdommen, ta hensyn til den og akseptere begmgeni Mange opplever & ha lav
selvfglelse og er skamfull og vegrer seg for asai@ insulin eller male blodsukkeret
apenlyst. Stigmatiserende atferd fra omgivelses@siale lag og i matsituasjoner oppleves

seerlig belastende og medfgrer at flere begrensépsnhet.

Studien viser individuelle forskjeller og ulike h®h hos informantene. | mgte med
spesialisthelsetjenesten opplevde flere en rafiikbedring fra & ha et utfordrende liv med
ustabilt blodsukker til & kunne fungere bra mednafingene gjennom tilfaring av ny
hensiktsmessige insulin eller insulinpumpe for ¢alktabilt blodsukker. Sveert vesentlig
for diabetespasienter er diabetessykepleiers kapesk veiledning og oppleering. Spesielt
viktig er dette for dem som har hatt sykdommen éefaydi livssituasjonen og behovet for
behandling endres over tid. Gjennom felles samtaiexd ektefeller til stede ble
utfordringer lgst, samtidig som det var betryggeiole begge parter. Utfordringen er
diabetessykepleiere finnes i hovedsak pa spesigiagér, og fastleger henviser farst i
etterkant av alvorlige uhell. Det er grunn til Blstspgrsmal om lidelse kunne veert spart og
om samfunnsgkonomiske besparelser dersom fastteghte utvist starre forstaelse for

hvordan sykdommen pavirkes ved a ta pasientenes/lmebr pa alvor.

Studien viser betydningen av et helhetlig helsgutsv som i langt stgrre grad gir et
helsetilbud der diabetespasientenes behov blipéattlvor. Foruten kunnskap og forstaelse
for sykdommen ma oppfaelgingen veere tilgjengelig hegkontinuitet. Dette bidrar til &
vedlikeholde motivasjonen og til & styrke vilje egne til & kunne leve et selvstendig og
best mulig liv med type 1 diabetes.
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Studiens bidrag

En rekke livskvalitetsstudier er publisert knyttittdiabetes type 1 og metabolsk kontroll,
men fa studier sier noe om hva som ligger bak rtalleDenne studien er basert pa
pasienterfaringer som viser at a leve med diabetesbeerer utfordringer som pavirker
informantenes liv pad en sveert gjennomgripende m&gkdommen pavirker egen
selvfglelse og i forholdet til "normalitet” som gftere utfordringer pa ulike omrader.
Helsevesenets ofte ensidige tallfokus knyttet @tabolsk kontroll fremstar i kontrast til
pasientenes behov for bredere tilnaerminger til lerobtikken. Informantene opplever at
seerlig fastleger mangler kunnskap om kompleksitatgoroblembildet. 1| mgte med
spesialisthelsetjenesten blir imidlertid utfordemg mgtt gjennom et lang mer helhetlig
helsetilbud. Utfordringen er tilgjengelighet. Selgulering av blodsukkeret har gitt ny
autonomi og nye muligheter for diabetespasientezn rforer ofte til at ansvaret for

behandlingen pa en mer grunnleggende mate tillegasisntene.

Denne studiens resultater kan danne grunnlag fdergi forskning og diskusjoner om
hvordan diabetespasientene kan fa et mer helhiedligetilbud, slik at deres behov for
adekvat oppfalging, veiledning og behandling bd@me mgtes og gjgres tilgjengelig, og

strekke seg ut over blodsukkermalinger og HbA1lc.

108



REFERANSER

Bengtsson, J. (2006). En livsverdenstilneerminghfsevitenskapelig forskningAl forske i
sykdoms- og pleiererfaringer: livsverdensfenomegiske bidrag J. Bengtsson (red).
Kristiansand: Hgyskoleforlaget AS.

Blystad, A. (2005). Noen tanker om positivisme aktativ forskning. | Foss, C. og Ellefsen B.
(red),Helsetjenesteforskning. Perspektiver, metoder dgghreter. Oslo:
Universitetsforlaget. (s.75-91).

Curtin, M., Lubkin, I.M. (1998). What is chronic®yl Lubkin, .M. og Larsen, P.M. (red).
Chronic lliness: Impact and InterventioBoston: Jones & Bartlett, 1998.

Delmar, C., Boje, T., Dylmer, D., et al. (2004).mMeving harmony with oneself: life with a
chronic illnessScandinavian Journal of Caring Scienc26804, vol 19 (3), s.204-212.

Dickinson, J. K., O'Reilly, M. M. (2004). The liveekperience of adolescent females with type
1 diabetesDiabetes Educator2004 Feb, vol 30 (1), s.99-107.

Eriksen, J., Naess, S. (1998). Epilepsi og diabéteskvalitet, stigmatisering og mestring.
Oslo: NOVA-rapport 16/98.

Fog, J. (2005Pet kvalitative forskningsintervju. Med samtalemsatgangspunkt.
Kgbenhavn: Akademisk Forlag.

Gjengedal, E. og Hanestad, B. (2007). Om kronigkissn. Kap 1. A leve med kronisk
sykdom, en varig kursendrin@jengedal, E. og Hanestad, B. R. (red). Oslo: Elmpp
Akademisk Forlag, J. W. Cappelens Forlag AS.

Graue M., Wentzel-Larsen T., Hanestad B.R., BatBvjkSgvik, O. (2003). Measuring self-
reported, health-related, quality of life in adakests with type 1 diabetes using both
generic and disease-specific instrumeAtsa Paediatr2003 Okt, vol 92 (10), s.1190-
1196.

Graue, M. (2004)Health- related quality of life in adolescents wigipe 1 diabetes
Department of Clinical Medicine Section for pedgr Department of Public Health
and Primary Health Care. University of Bergen.

Grigsby, A. B., Anderson, R. J., Freedland, K.HquSe, R. E. Lustman, P. J. Prevalence of
anxiety in adults with diabetes: A systematic revi@éournal of Psychosomatic
Researchvol 53 (6), s.1053-1060.

Hanestad, B. R. (1992). Quality of life and instdiependent diabetes mellitus. Bergen:
Universitetet i Bergen.

109



Hansen, K. F. (2004). Type 2 diabetes er flere sykuer Kap.2 iDiabeteshandboken.
Vaaler, S. (red), Mginichen, T. og Grendstad, dl(fleom.). Oslo: Gyldendal
Akademisk, Gyldendal Norsk Forlag AS.

Hansen, K. F. (2004). Diabetisk ketoacidose og ketntisk ukontrollert diabetes. Kap.29 i
DiabeteshandbokeNaaler, S. (red), Mginichen, T. og Grendstadidd(kom.). Oslo:
Gyldendal Akademisk, Gyldendal Norsk Forlag AS.

Haug, J. (2004). Diabetes i et psykologisk perspekap.16 iDiabeteshandbokeNaaler, S.
(red), Mginichen, T. og Grendstad, I. (red. kor®3lo: Gyldendal Akademisk,
Gyldendal Norsk Forlag AS.

Helsinkideklarasjonen (1964) fra verdens legeforgif\WWorld Medical Association). Etiske
prinsipper for medisinsk forskning som omfatter mesker. Kap 19 Kvalitative
metoder i medisinsk forskninlalterud, K. (red). Oslo: Universitetsforlaget.

Holmen, J., Midthjell, K., et al. (1990). The Nofdgndelag Health Survey 1984-86. Purpose,
background and methods. Participation, non-pa#tap and frequency distributions.
Verdal: SIFF Verdal Rapport 4.

Holmen, J., Midthjell, K., Kruger, @., et al. (2003 he Nord-Trgndelag Health Study 1995-
97. Objectives, contents, methods and participahlmnsk Epidemiologl3: 19-32.

Iversen, M. (1995). Hvordan opplever pasienter samType |l diabetes den oppleeringen de
har fatt? - En kvalitativ undersgkelse. Mellomfagsgave. Bergen: Universitetet i
Bergen, Institutt forsamfunnsmedisinske fag. Sek§o sykepleievitenskap.

Iversen, M. (2001). Type |l diabetikere i kommunlekgenesten. Hovedfagsoppgave. Rapport
1/2001. Bergen: Haggskolen i Bergen.

Jervell, J. (2004). Diabetes i et verdensperspekip.45 iDiabeteshandbokeNaaler, S.
(red), Mginichen, T. og Grendstad, I. (red. kor®3lo: Gyldendal Akademisk,
Gyldendal Norsk Forlag AS.

Joner, G. (2004). Type 1 diabetes nasjonalt ogriatgonalt. Kap.3 Diabeteshandboken.
Vaaler, S. (red), Mginichen, T. og Grendstad,dd(ikom.). Oslo: Gyldendal
Akademisk, Gyldendal Norsk Forlag AS.

Jorde, R. (2004). Hypoglykemi, kap.2BiabeteshandbokeNaaler, S. (red), Mginichen, T.
og Grendstad, I. (red. kom.). Oslo: Gyldendal Akadk, Gyldendal Norsk Forlag AS.

Karlsen, B., Bru, E. (2002). Coping styles amongltzdwith Type 1 and Type 2 diabetes.
Psychology, Health & Medicin002, vol 7, s.245-259.

110



Karlsen, B., Bru, E., Hanestad, B. R. (2002). $efferted pychological well-being and
disease-related strains among adults with diabes&hology and Healfl2002, vol
17, s.459-473.

Karlsen, B. (2004)Cooping with diabetes A study of factors influeggasychological well-
being and cooping in adults with diabet&gction of Nursing Science. Department of
Public Health and Primary Health Care. Universitdergen.

Karlsen, B., Idsoe, T., Hanestad, B.R., Murbergp@.Bru, E. (2004a). Perceptions of support,
diabetes-related coping and psychological well-p@inadults with type 1 and type 2
diabetesPsychology, Health & Medicin@004, vol 9, s.53-70.

Karlsen, B., Idsoe, T., Dirdal, I., Hanestad, Bog.Bru, E. (2004b). Effects of a group-based
counselling programme on diabetes-related stregsng, psychological well-being
and metabolic control in adults with type 1 andetypdiabetesRatient Education and
Counseling 2004, vol 53, s.299-308.

Karlsen, B. (2007). Gruppebasert veiledning forednime mestring av diabetes. Kap 11 i
leve med kronisk sykdom, en varig kursendridgngedal, E. og Hanestad, B. R. (red).
Oslo: Cappelen Akademisk Forlag, J. W. Cappelenag®S.

Karlsson, A., Arman, M., Wikblad, K. (2008). Teeeagwith type 1 diabetes — a
phenomenological study of the transition towarde@omy in self-management.
International Journal of Nursing Studie&008 Apr, vol 45 (4), s.562-570.

Kristoffersen, K. (2007). Lidelse og kronisk sykdonkap 2 iA leve med kronisk sykdom, en
varig kursendringGjengedal, E. og Hanestad, B. R. (red). Oslo: €mppAkademisk
Forlag, J. W. Cappelens Forlag AS. (s.78-92).

Kvale, S. (2001)Det kvalitative forskningsintervjslo: Gyldendal Akademiske. Gyldendal
Norsk Forlag AS

Lawson, V. L., Lyne, P. A, Harvey, J. N., Bundy,E (2005). Understanding why people
with type 1 diabetes do not attend for specialiisi@e: A qualitative analysis of the
views of people with insulin-dependent diabetes wbmot attend diabetes clinic.
Journal of Health Psycholog2005 Mai, vol 10 (3), s.409-423.

Malterud, K. (2004). (2. utgav&valitative metoder i medisinsk forsknir@slo:
Universitetsforlaget.

Martinsen, K. (1996)Fenomenologi og omsorg. Tre dialog@slo: Kari Martinsen og Tano
Aschehoug.

Merleau-Ponty, M. (1994 Kroppens fenomenologilorsk utgave. Oslo: Pax Forlag A/S.

111



Midthjell, K. (2001). Diabetes in adults in Nordgihdelag. Epidemiological and public health
aspects of diabetes in a large, non-selected Noawgmpulation. Folkehelsa, HUNT
Research Centre, Verdal.

Mol, A. (2000). Whatdiagnostic devices do: the case of blood sugar umeasent.Theoretical
Medicine and Bioethic2000 Jan, vol 21 (1), s.9-22. Twente: Kluwer Asratt
Publishers.

Mginichen, T. (2004). Diabetes Mellitus — et higthiperspektiv, kap.1Diabeteshandboken.
Vaaler, S. (red), Mginichen, T. og Grendstad,dd(ikom.). Oslo: Gyldendal
Akademisk, Gyldendal Norsk Forlag AS.

Nair, K. M., Dolovich, L. R. Ciliska, D. K., Lee, .HN. (2005). The perception of continuity of
care from the perspective of patients with diabdtamily Medicing 2005 Feb, vol 37
(2), s.118-24.

Neess, S., Eriksen, J. (200B)abetes og livskvalitelNorsk institutt forforskning om oppvekst,
velferd og aldring. NOVA Rapport 7/06.

Palmer, R. E. (1969Hermeneutics: Interpretation theory in Schleiermagciilthey,
Heidegger, and GadameEvanston: Northwestern University Press.

Qvarnstrom, U. (1982Forskning och Vardvetenskapund: Studentlitteratur.

Rubin, R. R., Peurot, M. (1999). Quality of LifechDiabetesDiabetes MetabRes Rev1999
Mai-Jun, vol 15 (3), s.205-218.

Raheim, M. (2001). Forstaelse av kroppen som femoiketikk og utfordringer i helsefagenes
grunnforstaelse. Kap. &iunnskap, kropp og kultuklvsvag, H. Anderssen, N.
Gjengedal, E. Raheim, M. (red) Oslo: Gyldendal Admikk, Gyldendal Norsk Forlag
AS.

Raheim, M. (2002). Kroppsfenomenologi — innsikekent for klinisk praksis. Tidsskrift for
Den norske Legeforeninbttp://www.tidsskriftet.no/index.php?seks_id=619021
(19.06.2008).

Thornquist, E. (1998XKlinikk, kommunikasjon, informasjo@slo: Gyldendal Akademiske,
Gyldendal Norske forlag AS.

Thornquist, E. (2003)Vitenskapsfilosofi og vitenskapsteori. For helsetagrgen:
Fagbokforlaget, Vigmostad & Bjerke AS.

Undlien D. E. og Fglling 1. (2004) Arv, miljg og kenismer ved utvikling av type 1 diabetes.

kap.5 iDiabeteshandbokeNaaler, S. (red), Mginichen, T. og Grendstadidd(
kom.). Oslo: Gyldendal Akademisk, Gyldendal Norskl&g AS.

112



Vaaler, S. (2004). Klassifikasjon av diabetes kapbeteshandbokeNaaler, S. (red),
Mginichen, T. og Grendstad, I. (red. kom.). Oslgldendal Akademisk.

WHO (World Health Organization). (1999). Definitiosiagnosis and classification of diabetes
mellitus and its complication. Report of a WHO Cualtetion. WHO/NCD/NCS/99.2.
Genéve: WHO, 1999. | kap DiabeteshandbokeNaaler, S. (red), Mginichen, T. og
Grendstad, I. (red. kom.). Oslo: Gyldendal Akaddésmn@yldendal Norsk Forlag AS.

113



114



Informasjonsskriv og interessemelding. Vedlegg 1

FORESP@RSMAL om & delta i prosjektet: HVA ER AV BETYDNING FOR A LEVE
GODT MED DIABETES TYPE 1 FRA ET PASIENTPERSPEKTIV?

INFORMASJON OM PROSJEKTET.

Hensikten med dette prosjektet er & fa kunnskap om utfordringer i dagliglivet og
hva som skal til eller hva det betyr & leve godt med sykdommen hos personer som
lever med type 1 diabetes. Studien har muligheter til avdekke kunnskap om
hvordan og pa hvilke mater personer erfarer & leve godt med en sykdom som type
1 diabetes. Denne kunnskapen vil veere viktig i utviklingen av
pasientundervisningsprogram som retter seg mot a leve med kronisk sykdom og
generelt for helsepersonell i behandling og omsorg for personer med type 1
diabetes.

Prosjektet innebaerer intervju med 10 personer som har fatt og lever med type 1
diabetes og som er tilknyttet Stavanger Universitetssjukehus, Endokrinologisk
seksjons, medisinsk klinikk. Avdelingsleder (eller annet helsepersonell), vil velge ut
de som for tilbud om deltagelse i prosjektet. Undertegnende kjenner ingen av
deltagerne pa forhand og min farste kontakt med dere som gnsker a delta, er
giennom deres henvendelse og svar til meg (i vedlagt, frankert konvolutt). Det a
delta i studien innebeerer at du lar deg intervjue om dine erfaringer i forhold til det &
fa og & leve med typel diabetes. Spgrsmalene vil dreie seg blant annet om dine
erfaringer knyttet til utfordringer i dagliglivet og hvordan du opplever & mestre
disse. Til intervjuet beregnes en times tid. Det vil bli tatt opp pa lydband for
viderebehandling ved vitenskapelige metoder og prosedyrer.

Som forsker er jeg underlagt taushetsplikt, og opplysningene som blir gitt blir
behandlet pa en mate som gjgr det umulig a identifisere personene og
opplysningene ut fra teksten i oppgaven, informasjonen blir anonymisert ved
prosjektslutt. Deltagelsen i prosjektet er frivillig, og du kan trekke deg nar som helst
ubegrunnet, og uten at det for konsekvenser for deg og kontakten du har til
helsevesenet.

Prosjektet er et mastergradprosjekt i sykepleievitenskap ved Universitetet i Bergen.
Faglig veiledere er Berit Rokne Hanestad og Astrid Blystad. Mastergradstudent er
diabetessykepleier: Anne Karin Bygnes Burt som kan kontaktes pa mobilnummer:
412 27 886.

Prosjektet er planlagt & veere ferdig hgsten 2007. Lydbandopptakene vil bli lagret
forsvarlig til prosjektet er avsluttet, senest desember 2007 og blir da slettet. All
informasjon som danner grunnlaget for materialet i prosjektet, vil bli anonymisert,
slik at ingen vil bli gjenkjent i det ferdige materialet og resultatet. Resultatet fra
studien vil bli presentert i fagtidsskrift og ulike faglige fora for diabetessykepleiere
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og helsepersonell som arbeider med typel diabetes. @nsker du tilgang til det
ferdige prosjektet kan du senere ta kontakt med prosjektleder.

Dersom du kan tenke deg & delta i studien vil jeg be deg om & signere
interessemeldingen nederst pa arket, returnere den i vedlagt frankert konvolutt,
poste den til adresse.... eller levere den til avdelingsleder ved endokrinologisk
seksjon avdeling 3A, medisinsk klinikk og du vil bli kontaktet sa snart som mulig.
Dersom det er mulig & kontakte deg pa telefon, er det fint om du kan oppgi et (eller
flere) telefonnummer som det er mulig a treffe deg pa. Er det noe du lurer pa kan
du selv kontakte meg pa telefon. Intervjuet er tenkt a finne sted pa et skjermet rom
pa poliklinikken (pa sykehuset), eller hjiemme hos deg, dersom det passer best.
Neermere avtale om tid og sted kan gjgres via telefon.

Med vennlig hilsen

Anne Karin Bygnes Burt

Mastergradsstudent ved Institutt for samfunnsmedisinske fag
Seksjon for sykepleievitenskap

Universitet i Bergen.

INTERESSEMELDING:
Jeg har mottatt skriftlig og muntlig informasjon og er villig til & bli kontaktet for

eventuell deltagelse i studien: "HVA ER AV BETYDNING FOR A LEVE GODT
MED DIABETES TYPE1 FRA ET PASIENTPERSPEKTIV?”
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X Vedlegg 2
A UNIVERSITETET I BERGEN
Regional komité for medisinsk forskningsetikk, Vest-Norge (REK Vest)

Professor Berit Hanestad
Universitetet i Bergen
Kalfarveien 31

5018 BERGEN

Deres ref Var ref Dato
277.06 — 06/4698/marne 04.12.2006.

Ad. prosjekt: Hva er av betydning for a leve godt med diabetes type 1? - en kvalitativ
studie. (277.06).

Det vises til din seknad om etisk vurdering datert 16.11.06. REK Vest vurderte studien i
mote den 30.11.06.

Komiteen mener prosjektet kan gjennomfores i samsvar med protokoll, men har noen
merknader. I informasjonsskrivet mé overskrift veere Foresporsel .... Ordet inviteres bor
utga. Ordet Samtykkeerklering ber settes som overskrift pa samtykkedelen.

Med disse merknadene er studien endelig klarert fra denne komité sin side.

Vi onsker dere lykke til med gjennomforingen og minner om at komiteen setter pris pa en
sluttrapport, eventuelt en kopi av trykt publikasjon nar dette foreligger.

Med vennlig hilsen
il kven 3
led¥r A
Marit Nedreli
sekretaer
Postadresse rek-vest@uib.no Regional komité for medisinsk Besgksadresse
Postboks 7804 www.etikkom.no/REK forskningsetikk, Vest-Norge Haukeland
5020 Bergen Org no. 874 789 542 Telefon 55 97 84 97 / 98 / 99 Universitetssykehus
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Vedlegg 3

Norsk samfunnsvitenskapelig datatjeneste AS
NORWEGIAN SOCIAL SCIENCE DATA SERVICES

Harald Harfagres gate 29
N-5007 Bergen

5 Norway
Berit Rokne Hanestad Tel: +47-55 58 21 17
Seksjon for sykepleievitenskap Fax: +47-55 58 96 50

nsd@nsd.uib.no

Institutt for sz'n.mfunnsmedlsmske fag wew.nsduibno
Universitetet i Bergen Org.nr. 985 321 884
Kalfarveien 31

5018 BERGEN

Vér dato: 23.02.2007 Var ref: 16155/PB Deres dato: Deres ref:

TILRADING AV BEHANDLING AV PERSONOPPLYSNINGER

Vi viser til melding om behandling av personopplysninger, mottatt 11.01.2007. All nedvendig
informasjon om prosjektet foreld i sin helhet 22.02.2007. Meldingen gjelder prosjektet:

16155 Hua er av betydning for 4 leve godt med diabetes type 1, fra et
pasientperspektivé En kvalitativ studie

Behandlingsansvarlig Universitetet i Bergen, ved institusjonens gverste leder

Daglig ansvarlig Berit Rokne Hanestad

Student Anne Karin Bygnes Burt

Personvernombudet har vurdert prosjektet, og finner at behandlingen av personopplysninger vil vaere regulert av
§ 7-27 i personopplysningsforskriften. Personvernombudet tilrér at prosjektet gjennomfores.

Personvernombudets tilriding forutsetter at prosjektet gjennomfores i trdd med opplysningene gitt i
meldeskjemaet, korrespondanse med ombudet, eventuelle kommentarer samt personopplysningsloven/-
helseregisterloven med forskrifter. Behandlingen av personopplysninger kan settes i gang.

Det gjores oppmerksom p at det skal gis ny melding dersom behandlingen endres i forhold til de opplysninger
som ligger til grunn for personvernombudets vurdering. Endringsmeldinger gis via et eget skjema,

http:/ /www.nsd.uib.no/personvern/endringsskjema. Det skal ogsa gis melding etter tre ar dersom prosjektet
fortsatt pagar. Meldinger skal skje skriftlig til ombudet.

Personvernombudet har lagt ut opplysninger om prosjektet i en offentlig database,
http://www.nsd.uib.no/personvern/register/

Personvernombudet vil ved prosjektets avslutning, 31.12.2007 rette en henvendelse angiende status for
behandlingen av personopplysninger.

Vennlig hilsen ) -
@é&ﬂ . ?g/mﬂ/%ﬁ] B o

jorn Henrichsen Pernilla Bollman

Kontaktperson: Pernilla Bollman tlf: 55 58 24 10
Vedlegg: Prosjektvurdering
Kopi: Anne Karin Bygnes Burt, Bogne 32, 5260 INDRE ARNA

Avdelingskontorer / District Offices:
OSLO: NSD. Universitetet i Oslo, Postboks 1055 Blindern, 0316 Oslo. Tel: +47-22 85 52 11. nsd@uio.no
TRONDHEIM: NSD. Norges teknisk-naturvitenskapelige universitet, 7491 Trondheim. Tel: +47-73 59 19 07. kyrre.svarva@svt.ntnu.no
TROMS@: NSD. SVF, Universitetet i Tromsg, 9037 Tromsg. Tel: +47-77 64 43 36. nsdmaa@sv.uit.no
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INTERVJUGAID Vedlegg 4

Hva er av betydning for & leve godt med diabetes Pel, i et pasientperspektiv?

Sparsmal:

1. Nar fikk du (type 1) diabetes?

2. Kan du fortelle meg om hvordan du opplevde iagélinavhengig (typel) diabetes?
(Avhengig av svaret, stilles gjerne oppfalgingssp#l til hvert sparsmal gjennom
intervjuet som eksempelvis; kan du utype det nesxBekrefte eller avkrefte mening
med utsagn. Har jeg forstatt deg rett nar du siolkning foregar gjennom hele
intervjuprosessen.)

3. Hvordan handterer du sykdommen rent praktiskE(lnet noe som oppleves som
vanskelig, og i sa fall hva? c) Hvordan handteredidgse vanskene i dagliglivet?)

4. Kan du fortelle om opplevelser knyttet til ddede med diabetes med hensyn til
omgivelsene? a) familie, b) venner, c¢) skole / @kb#d) andre ting?

5. Kan du huske situasjoner eller en episode dégltiat du klarte deg (eller handterte
hendelsen) spesielt bra?

6. Hva er viktig for deg?

7. Opplever du endringer i livssituasjonen ettadable syk? | sa fall, pa hvilken mate?
8. Kan du fortelle litt om hvordan du opplevde mated helsevesenet?

a) Hvem fikk du informasjon fra? b)Hvilken infornjas var mest nyttig?

c) Er det noe du har savnet? d) Hvilken type belagpdenytter du? e) | hvilken grad har
du hatt mulighet til & pavirke behandlingsvalgéti{Informasjon om ulike
behandlingsmetoder)

9. Hva tenker du i forhold til sykdommen og deaanhsvar for deg selv?

10. Hvilke tanker gjgr du deg om framtiden?

11. Avslutning: Er det noe du gnsker a fortelle somkke har snakket om?

Anne Karin Bygnes Burt
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Vedlegg 5

Stavanger Universitetssjukehus

Helse Stavanger HF
Medisinsk klinikk - Kontortjeneste ME

Til

Anne Karin Bygnes Burt
Bogane 32

5260 Indre Arna

Var referanse

2007/0/1/0/2007/

Saksbehandler

Inger Bleskestad

Dato Deres referanse

17.01.2007

Vedrgrende prosjekt planlagt gjennomfgrt ved Stavanger
Universitetssjukehus.

Jeg viser til oversendt prosjektplan og informasjonsskriv for prosjektet: “Hva er av betydning for 4
leve godt med Type 1 diabetes fra et pasientperspektiv — en kvalitativ studie” og vil med dette onske
deg velkommen til Stavanger og endokrinologisk seksjon for 4 gjennomfoere 10 intervjuer med
personer som har hatt sykdommen i minimum ett til to ar. Vi vil formidle kontakt med aktuelle
pasienter slik at de kan ta stilling til en eventuell deltagelse etter nzermere avtale.

Med vennlig hilsen

Inger Hjordis Bleskestad
Seksjonsoverlege
Endokrinologisk seksjon
Medisinsk klinikk

Stavanger Universitetssjukehus

Helse Stavanger HF, Besgksadresse: Armauer Hansensvei 20, Postadresse: PB 8100, 4068 Stavanger
E-postadresse: post@helse-stavanger.no, Telefon 0 51 51, www.helse-stavanger.no, organisasjonsnummer 983 974 678
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