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Ungdom, kost og diabetes

Bibi Halge-Hazelton

Livet for mig

har typisk vaaret noget med

atsajeg har levet utroligt usundt

har stort set levet af fastfood, slik, cola, marsbar
og a den dur der

jeg har vaget den type

som virkelig har gaet helt amok

med dlik altid

Det er jo ikke kun mig

det er ale unge

Denne artikel skrives pa baggrund af ph.d. afhandlingen: Diabetes — en
skole for livet (Holge-Hazelton 2003). Baggrunden for afhandlings-
arbejdet var farst og fremmest en interesse i at forsta hvad det betyder for
et ungt menneske at fa den livslange sygdom: insulinkrasvende diabetes.
Hvad betyder det at vaae ung med en fremtid foran sig, der alle steder fra
beskrives som fuld af frie valg og muligheder, og s3, fra den ene dag til
den anden, at skulle indstille sig pa at have sygdom med sig hver dag?
Hvad betyder det at naesten enhver afvigelse fra en fastlagt, rutinepraaget
hverdag giver sig udslag i kropslige symptomer — ikke mindst set i lyset af
a de faareste unge lever en udpragget regelmaessig og forudsigelig
hverdag? For at komme disse spargsma naamere blev en gruppe pa otte
unge med insulinkraevende diabetes fulgt umiddelbart efter de havde faet
stillet diagnosen og to & frem. Disse unge blev observeret og interviewet i
forbindelse med et ophold pa en diabetesskole, hvor de deltog i et
ungdomshold. Efterfalgende blev de interviewet uden for sygehusets
rammer, ofte i deres hjem. For at nuancere billedet blev 20 unge med
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diabetes involveret via Internettet, hvor de dels blev interviewet og dels
deltog 1 Igbende "multiloger” (jeevnfar Shank og Cunningham 1996).
Nogle af disse kontakter stod pa over to ar og involverede mere end 200 e-
mails. Ud over studiet med de unge, indgik et feltstudie pa en sterre
diabetesskole, hvor fokus specielt var pa lasgerne og sygeplejerskernes
kontakt med og undervisning af mennesker med diabetes.

Bearbgdningen af materialet fra de unge resulterede i tre forskellige
typer af tekstfremstillinger: dels direkte udskrifter fra de bandoptagede
kvalitative interviews, dels kondencerede poetiske fremstillinger (her
kaldet bearbedet tekst) af samme interviews hvori aene de unges egne
udsagn indgdr, men i en bearbejdet form (Richardson 1990, 1997, 1998 &
Helge-Hazelton 2003) og endelig tekster fra Internettet dels i form af
afskrifter fra relevante hjemmesider og dels i form af Internetbaserede
multiloger (se endvidere Holge-Hazelton 2002 for uddybning af denne
metode).

Denne artikel vil fokusere pa felgende temaer: ungdom, kroppens
betydning, kroppens formbarhed, diabetes og kan, madens betydning, tid-
rum og ansvar, holdninger til de unge med diabetes blandt professionelle,
holdninger til professionelle blandt de unge. Sidst i artiklen peges med
udgangspunkt i de unges perspektiver pa hvordan hjadpen fra de
professionelle kan forbedres.

Det er en velkendt problemstilling blandt professionelle der arbejder
med unge med diabetes, at de unge ofte er meget vanskelige at fa til at
falge de vigtige livsstilsrad som behandlingen, udover indsprgjtninger med
insulin, bestar af. At det kan vaare vanskeligt at fa unge til at falge skrappe
regler og huske aftaler der er indgaet lang tid i forvejen, er ikke erfaringer
der er knyttet specielt til unge med diabetes og behandlerne kunne maske
fristes til at lade de unge "vaae unge og uforpligtede’, hvis det ikke var
fordi en langere periode med meget darlig regulering af diabetes, kan have
uoverskuelige konsekvenser her og nu i form af akutte indlasggelser med
syreforgiftninger eller senere i de unges liv i form a avorlige sen-
komplikationer som faleforstyrrelser, kroniske sar, impotens, graviditets-
problemer, nyresvigt eller blindhed.

Ungdom

| international medicinsk/sygepleje litteratur om diabetes henvises ofte til
ungdom med reference til forskellige begreber som defineres ved den
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kronologiske alder. Der tales eksempelvis om ”adolescents’, "youth” eller
"young adults’, men der eksisterer tilsyneladende ikke konsensus nar det
naamere skal defineres hvad der tales om. "Adolescents’, som er det
begreb der oftest anvendes, defineres i nogle studier som de 10 til 18 &ige
(Cohn m.fl. 1997) i andre som de 13 til 20 arige eller som de 10.8 arige il
de 20.8 é&rige (Guttmann-Bauman m.fl. 1998). Kategorien "youth” er i et
studie defineret som de 8.3 arige til de 13.5 arige (Kovacs m.fl. 1997).
Endelig er der begrebet "young adults’ som i nogle studier defineres som
de 15 til 25 arige (Robinson 1995). Der er sdledes tale om et aldersspand
straekkende sig over 16.7 a&r (for at vaae helt ngjagtig). Om man lamer sig
op af den ene eller den anden definition er det altsa den konkrete alder, der
i denne kontekst definerer, hvad ungdom er'. | nassten al anden litteratur og
forskning om ungdom er det andre faktorer der knyttes til
ungdomsbegrebet. Det er dog stadig et uafklaret begreb og aktuel litteratur
om ungdomsforskning (Helve & Bynner 1996, Phoenix 1996, Lesko 2001)
peger pa et akut behov for en ny begrebsliggarel se af ungdom.

Men hvad er ungdom i det hele taget for noget? Hvad der ved forste
gjekast kan forekomme som en kendt og velafgramset kategori bliver ved
naamere studie et flydende, kulturelt sensibelt og ofte normativt begreb.
Hvad og hvem sadter rammerne for hvornar man beveager sig fra barndom
til ungdom til voksenalderen? Alle har en idé om hvad det vil sige at vaae
ung, men alligevel er det ikke usaadvanligt at tale om at addre mennesker
kan holde sig unge, eler for sakaldt voksne at definere sig selv som unge,
selv om de er kommet pa den anden side af detredive.

Pa den ene side bliver barn tidligere unge end deres foraddre og
bedsteforaddre, og pa den anden side bliver de lamgere i skolesystemet.
Som konsekvens af dette, bliver overgangsritualet fra barn til voksen, i
form af at tjene til livets ophold selv, udskudt. Pa denne made bliver
ungdomstiden lamgere. Selv om nogle unge gar tidligt ud af skolen og
begynder at tjene penge selv, har de ofte svaat ved at klare sig gkonomisk
pagrund af de saalige (lave) ungdomsydelser eller fordi Iennen reelt er sa
lav, at de ikke kan klare sig uden hjadp fraandre.

Modernitetens oplgsning og den heraf fglgende frisadtelse fra
overleverede sociale og kulturelle strukturer (jfr. f.eks. Ziehe &

1| forlangelse af dette finder jeg det tankevakkende at ungdommen ikke eksisterer som
kategori indenfor den danske hospital ssektor (med undtagen af nogle fa ungdomspsykiatriske
tilbud). Det & man fylder 15 defineres man i denne kontekst som voksen og kan herefter
overflyttes fra berneafdelingen til voksenafdelingen. Hvis man indlaggges ferste gang som 15-
arig kommer man automatisk til en voksenafdeling.
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Stubenrauch 1983, Nielsen 1991) har efterladt mange unge med det indtryk
at de kan og skal forme deres liv og identitet selv. Alle muligheder er til
stede, det er bare et spargsma om at gribe dem og udnytte dem. Gar det
galt, er skylden ens egen. Derfor betragtes ungdommen ogsa ofte som en
periode hvor de store valg ska tradfes, og da disse i mange unges
bevidsthed ikke knyttes til parametre som klasse, kgn eller etnicitet opstar
et "enormt bevidsthedsmaessigt tomrum” (Illeris m.fl. 2002:25). Ifglge
Illeris m.fl. styrer disse parametre stadig sorteringen og sedter sig igennem
som sociale og ideologiske spydspidser ogsa i den kulturelle frisedtelse.
Men da troen pa dem er ringe, bliver det troen pa markedsmekanismerne
der udfylder tomrummet (ibid.).

Bevidstheden om hvor betydningsfuld ungdommen er for udviklingen
i det voksne liv, har féet stigende akademisk interesse”. Der er en tendens
til at beskrive ungdommen som en overgangsperiode, frem for en fase eller
en raskke faser. | denne overgangsperiode pavirkes den unges udvikling af
flere forskellige faktorer: de indre som er de fysiologiske og falelses
maessi ge processer der presser pa, og de ydre som kommer fra kammerater,
foraddre, laarere og det omgivende samfund. Somme tider skubber de ydre
faktorer den unge i en retning af at blive voksen fer den unge er parat til
det (pa det indre plan), somme tider holdes den unge tilbage fra at fa den
frihed og uafheangighed, som han/hun faler sig berettiget til°.

Pa trods af den forskningsmaessige erkendelse af ungdomsbegrebet
som dynamisk, foranderligt og tolkbart, eksisterer der ifgige Illeris m.fl.
(2002) to gennemgadende forstaglser af ungdom som henholdsvis et
problematisk faanomen og et positivt faanomen.

Den problematiske forstaelse knytter sig til opfattelser af ungdommen
som uregerlig, uforudsigelig, doven og userigs, hvilket f.eks. henger
sammen med begreber som "ungdomssigvsind” eller ”ungdomsbander”.
Hertil knyttes ogsa en opfattelse af "det er svaat at vege ung”, samt den
praamis at det er "noget der gar over” nar de unge bliver voksne (1bid.). Til
den positive forstaelse knyttes en vakst- og udviklingsopfattelse af ”man
kan alt nar man er ung”, man er sorglgs og uforpligtet, " verden ligger aben
for en”. Til denne ungdomsopfattelse knyttes ogsa billedet af den unge
smukke krop (uden smerter, rynker, buler, straskmaaker, udposninger mm)

2 F.eks.: Larsen 2001 og Illeris 2002.

% | tilfsddet med mine informanter kan man méske sige at det er de indre faktorer, den
andrede fysiologi i kraft af den kroniske sygdom og de dertil medfalgende emotionelle
konfrontationer der skubber den ungei retning af en tidligere overgang til voksenlivet? Flere
af deunge har i hvert til fald givet udtryk for at det at have faet diabetes har modnet dem.
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som kommercialiseringen holder godt i live, — det gaedder om at "holde
kroppen ung”.

Vi ser sdedes en gennemgadende polaritet i de sociale og
kulturelle konstruktioner omkring unge, hvor ungdommen
fremstar som et rum for frihed og lykke, hvor alt skal afpreves,
og hvor "man virkelig lever livet”, og som noget farligt, risikabelt
og problematisk. Hertil knytter sig en ragkke "underdiskurser”,
hvor de unge ogsa opfattes som falsomme seismografer for hvad
der rgrer sig i tiden, eller den helt traditionelle at unge er
idealistiske og oprarske, men det gar over. Der er intet nyt under
solen (llleris m.fl. 2002:18).

Den livsomstamndighed de unge i dette projekt befinder sig i, som kronisk
syge, betyder nemlig, at de unge pa tveas af det brede kronologiske
aldersspand fra 13 til 31 &r, deres biografiske, socide og psykologiske
forskelligheder alle somme tider optraader og faler sig som sma barn, men
samtidig har tilegnet sig en livsvisdom som det ikke er ale gamle
mennesker forundt at fa adgang til. Teorier om ungdom, som f.eks. de her
beskrevne, kan anvendes til at fa ginene op for en del af de centrale
perspektiver der indgér i en panoramisk ungdomsforstael se, men de er ikke
tilstraekkelige til at forsta det hele, det er der ingen enkeltvidenskabelige
teorier der kan. Det naameste man som forsker kan komme er, via et
tvaarvidenskabeligt arbejde, at sadte sd mange teoretiske spots pa feltet som
muligt og samtidig via bade kendte og nyudviklede metoder at placere sig
paforskellige steder og i forskellige vinkler (Halge-Hazelton 2003).

Kroppens betydning

I nsulinkraevende diabetes forstas en biologisk proces der foregar i kroppen
og er knyttet til kennet. Bugspytkirtlen opharer delvist eller helt med at
producere det livsvigtige hormon insulin, som herefter ma tilfegres kroppen
udefra, oftest* viainsulinindsprgjtninger med de sakaldt insulinpenne.
Unge tilbydes ofte flergangsterapi, hvilket indebaarer at de skal tage
insulin fire gange (eller flere) i degnet. Derudover opfordres de til at
kontrollere deres blodsukker hyppigt. Det foregar med at prikke et lille hul

* | nogle lande anvendes f.eks. insulinpumper hyppigere end i Danmark.
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i fingeren med et saaligt blodsukkermaings-instrument. | denne forstand
kan diabetes karakteriseres som bestdende af indre kropslige processer
(bugspytkirtlens svigtende funktion og blodsukkerets udsving) og som
indgreb i kroppens overflade (med insulinpenne og blodsukkermalings-
apparatur). Eller sagt med andre ord, den biokemiske udfordring et
menneske med diabetes stér overfor, er at finde balancen mellem disse
processer sdledes at blodsukkeret befinder sig inden for en vis margin®.
Gor det ikke det, opstdr enten for hgjt blodsukker® , eller for lavt
blodsukker’ populaat kaldet “feling”. | den generelle retorik om
blodsukkeret pavirkes det udover af insulinen ogsa af kosten og
bevaggelse®. Derfor  fremstilles diabeteskontrol  som lig med
blodsukkerkontrol ofte som en trekant bestaende af kost, motion og insulin,
der forstas som de dynamiske faktorer mennesker med diabetes atid skal
have for gje. Spiser man f.eks. mere end forventet, ma man enten bevasge
sig mere end planlagt eller tage mere insulin, og omvendt bevasger man sig
mere end ventet ma man enten spise mere eller tage mindre insulin.

Jeg fik sukkersyge dajeg var 10 &, og har nu levet med den i 9
ar. Det har aldrig vaaret et problem for mig med min nye levevis,
men pa det sidste er jeg kart meget trag i at tage blodsukker, jeg
vil hellere passe mine spisetider og undga alt det usunde slik osv.
Det er ikke et problem for mig og sd maske tage mine blodsukre |
perioder kun. Jeg har indtil videre vaaret god til at maake hvad de
ligger pa (Skrevet af Mulle pa www.diabetes.dk).

®> Denne margin fastsadtes ofte af den enkelte udfra subjektive, kropslige erfaringer. Den
margin der er defineret som normal indenfor diabetologien er ofte ikke samstemmende
hermed.

® Hvilket kan have fglgende ubehagelige symptomer i individuelle og varierende grader:
traghed, hyppig vandladning, terst, tagesyn, bleghed og vaagttab.

’ Hvilket kan have fglgende ubehagelige symptomer i individuelle og varierende grader:
sitren, humearsvingninger, hovedpine, angst, uro, svimmelhed, synsforstyrrelser, snurren i
fingre eller omkring munden, slaphed.

8 Kost, insulin og motion er hovedkomponenterne i diabetestrekanten, men mange andre og
individuelle arsager pavirker ogsa blodsukkeret, herunder anden sygdom, hormonpavirk-
ninger, psykisk ubalance mm.
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Kroppens formbarhed

Den biologiske krop er, ifglge Lykke, lige sa afhaangig af sine fortolkere og
den kulturelle fortolkningskontekst den er lokaliseret i, som f.eks. en
roman (Lykke 1999:156). Kroppen er en made hvorpa man kan bekradte
0g skabe en position i det sociale rum. Man ikke blot har en krop, man er
sin krop’ (Turner 1992, Merleau-Ponty 1994/1945). Den slanke
veltrimmede og solbraendte krop udtrykker personlig kontrol, disciplin og
sundhed, den fede, uspaandstige, blege krop udtrykker slaphed, usundhed
og mangel pa disciplin, bade over for sig selv og overfor sin tilveaelse
(Sandergaard 1996).

Mange unge oplever store vaagttab i forbindelse med de fér diabetes™
og selvom de efterfalgende er klar over dette skyldes sygdom, er flere
glade for at vaae blevet s slanke og forsager aktivt at holde kropsvesgten
nede, ved hjadp af kosten, insulin og sport. Ohrn (2000) skriver at
vaggttabet hos de unge i hendes studie giver forhdbninger om en ny
aestetisk identitet som er vigtigere end sygdommen. "Den estetiska
diskursens kroppsuppfattning dominerar 6ver billeden av avmagring som
symtom pa sjukdom — sa lange man uthardar och orkar” (Ohrn 2000:164).
Hermed spraanger den levede krop den medicinsk definerede ramme for
rationel adfaard, som Timm (1997) udtrykker det: " Den levede krop tager
udgangspunkt i hverdagens kompleksitet og mangetydigheder, her kan det
usunde virke helsebringende” (Timm 1997:25) i dette tilfadde giver det
usunde vaagtab glaede over den forandrede krop.

Kroppen er ifelge Damkjaa (1998) blevet institutionaliseret i ekstrem
grad og reduceret til objekt i sagningen efter mal. Bevidstheden om
kroppen er vigtigere end den kropslige eksistens/vaaen. Det der er centralt,
er bekradtelsen af der er et jeg, eller endnu bedre et mig. Kayser Nielsen
(1994) skriver om danske ungei 1990’ erne at pa nogle omrader er de unge
ekstremt bevidste om deres kroppe, men pa andre omrader ignorerer de
dem. N&r kroppen er i direkte fokus, som f.eks. med motion eller hygigjne,

® Ud over den substantielle funktion udger kroppen primaat en platform for udtryk og
fortolkning. Kropslige aktiviteter er i bred forstand et middel til identitetskonstruktion, i
modsagning til tidligere hvor de blev brugt til at stette en personlighed (Kayser Nielsen
1994). Ifglge Kayser Nielsen er kroppen for unge blevet et fundament for optimisme og
livsorientering. Nar intet andet hjad per kan kroppen fungere som et fikspunkt ” The body faces
severe demands as afield of projection of wished for performance. It must secure your eterna
youth in a world that is otherwise drawing to a close” (ibid.: 35) For at opretholde denne
tilstand kraeves bevaggel se, dynamik og hastighed, uundvaalige komponenter i tiden.

19 Fordi den manglende insulinproduktion haammer optagelsen af sukker i cellerne.
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lever de unge op til samfundets normative krav, men sa snart kroppen
reducerestil en sidegevinst, ser det ud til de unge glemmer alt om den. Han
skriver at unges kroppe befinder sig i et anspaandt omrade mellem kroppe
og legemlighed, mellem empiriske tilstande og abstraktion, mellem
kroppens aktualitet og kropslig institutionalisering og fortryllelse (Kayser
Nielsen 1994:43). Sagt med andre ord er kroppen somme tider |
baggrunden, men til andre tider i forgrunden ofte afhaengig af ikke
sygdomsrel aterede faktorer af personlig eller sociokulturel karakter™.

Diabetes og kgn

| litteraturen om diabetes er kan ofte enten fravaarende eller fremstilles som
biologiske forskelligheder™. Noget af den tilgeagelige litteratur viser
f.eks. at piger og drenge med diabetes havde forskellige indlasggel ses-
mgnstre, og at der var tegn pa at piger med diabetes havde flere spisefor-
styrrelser end andre piger, men nassten intet af litteraturen tilbyder andre
forklaringsmodeller end statistiske eller biologiske. Men kan betragtes her
som en central komponent i forstdelsen af hvordan den enkelte unge
reagerer og integrerer diabetes i hans eller hendes liv, og derfor bliver
begrebet kan ogsai denne sammenhaang udvidet til at betyde mere end det
biologiske kan.

Williams™ (1998) er den der har foretaget det mest systematiske
arbgde med en konstruktivistisk tilgang om sammenhaangen mellem
diabetes, astma og ken blandt unge. Ifglge hende, bliver kvinder ofte
betragtet som bedre til at handtere sygdomme end maand, pa grund af de
stereotype forventninger til det feminine som vagende tilpassende, passiv
og dydig. Sadanne sociae konstruktioner af det feminine kan have bade

1 Dette kan vage en af forklaringerne p& de somme tider modsagtningsfulde kvalitative
forskningsresultater hvor det er de subjektive perspektiver der er i fokus (Thorne & Paterson
2000).

12 Hvilket ogsd er et centralt og vassentligt perspektiv. Det er blandt andet veldokumenteret at
pubertet, graviditet og menopause har afgarende indflydelse pa behovet for insulinregulering
(f.eks. som beskrevet i temanumrene Diabetes in Women, Diabetes Spectrum 1997 vol 10 no
3 og Diabetes in Men, Diabetes Spectrum 1997 vol 11 no 2). Problemet er bare, at meget af
denne type forskning ikke medtaaker betydningen af de socialt og kulturelt konstruerende
aspekter af disse overgange tilstraskkeligt.

13" Williams afhandling (1998) undersagte med en konstruktivistisk tilgang hvordan
kegnsidentiteten influerede betydningen og handteringen af kroniske sygdomme (astma og
diabetes) for en gruppe unge og deres madre.
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beskyttende og skadelige virkninger i relation til handtering af en kronisk
sygdom. Beskyttende i den forstand at det tillader nogle kvinder at vaae
mere adaptive n&r de ska tilpasse livet med den kroniske sygdom; og
skadelig i den forstand at nogle kvinder adapterer og tilpasser deres liv
omkring den kroniske sygdom for tidligt (Williams 1998:58-59).

| Williams studie indarbejdede de fleste piger diabetes i deres sociae
identitet i sterre eller mindre grad ved at fortadle andre om det. | kontrast
til dette forsggte de fleste drenge at usynliggere eller minimere
sygdommen, saaligt i offentlige rum. Usynliggerelsen af sygdommen
betad, at drengene ikke betragtede sygdommen som en integreret del af
deres sociale identitet, men som noget andet.

Mé&den drenge og piger integrerer sygdommen i deres sociale identitet,
kan forstds som en markering af den kennede betydning af sygdommen. |
Williams arbejde betragtes bade diabetes og astma af teenagedrengene som
en potentiel trussel mod deres status i de maskuline hierarkier®, hvilket
forklarer hvorfor de forsagte at skjule deres sygdomme. Dette stetter ogsa
Prout’s (1986 iflg. Williams 1998) arbgde med bgrn, hvor han fandt at
drenge normalt blev vurderet op imod stereotypier af sghed og fitness, i
modsadning til pigerne for hvem sygdom blev betragtet som noget
"naturligt” og forventet (Williams 1998:131). | forbindelse med diabetes
ser det ud til, at drenge opfarer sig pa mere destigmatiserende mader end
piger pa grund af truslen mod deres identitet. Drengene gjorde alt hvad der
var muligt for at holde diabetes ude fra deres personlige og sociae identitet
i forsaget pa at " smutte igennem” (pass) (ibid: 158). Dette kunne blandt
andet lade sig gare fordi familielivet stgtter konstruktionerne af de
kansspecifikke handlingsmanstre i forbindelse med diabetes. | Williams
arbgjde handterede starstedelen af drengene deres diabetes i privathed,
naesten altid fra hjemmet, og dette var kun muligt i kraft af deres mgdres™
Stette og ekstra arbejde. Ofte var madrene sa dygtige til at usynliggere
deres omsorg for deres sgnner, at drengene ofte var helt ubevidste om hvad
der blev gjort paderes vegne (ibid:129).

Drengene og pigerne i Williams studie, modtog forskellig stette fra
deres madre, idet starstedelen af madre til piger beskrev deres detre som
mere uafhamngige og fornuftige end meadre til drenge, der beskrev deres
senner som havende starre behov for stette og omsorg. Madre til drenge
brugte derfor mere tid og energi pa omsorg for deres sgnner end madre til

1 Som ogs& Charmaz (1995) har beskrevet.
> For de alerfleste unges vedkommende blev madrene identificeret som den primage
Stetteperson.
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piger gjorde. Drengene blev opfattet som mindre modne og dovne i
modsadning til detrene som blev opfattet som vagende i bedre stand til at
klare deres diabetes selv. Pa trods af dette beskrev madrene deres sgnner
som mere sunde end detrene, og de anvendte forskellige kriterier til at
bedemme deres barns sundhed. Pigernes sundhed blev knyttet til fravaa fra
skolen eller sygdomsperioder, drengenes blev knyttet til deres evner til at
udfere sport og til deres generelle form. Madre til unge der havde opgivet
at kontrollere deres diabetes reagerede forskelligt afhaangig af om det
drejede sig om drenge €eller piger. Nar det drejede sig om drenge blev
medrenes liv atid alvorligt pavirket pa grund af deres involvering i deres
sanners diabetes. Nar det drejede sig om piger, var der adrig samme grad
af forternelse. | denne forstand kan ogsa autonomi og uafhaangighed ses
som kennet, men iflg. Williams er det ikke kun madrene der tillasgger disse
begreber betydning, ogsa de unge selv er aktive konstruktarer, idet det er i
relationen mellem de to parter og de mange udefrakommende faktorer der
syntes at resultere i den socialt konstrueret kennede afhaangighed™.

Ohrn'” (2000) skriver at maskulinitet stereotypisk indebagrer at man
styrer sit liv ud fra rationalitet og fornuft, hvilket giver frihed og
selvtilfredsstillelse. At lade falelser og relationer styre indebaarer derimod
en trussel og er et udtryk for svaghed. Derfor beskrives diabetes ogsa af
flere unge maend i hendes studie, som en trussel mod selve livsprojektet,
som overordnet nuet og dets problemer. Hvorimod pigerne beskriver
hvordan deres livsprojekt matilpasses og revideres til nuet og hverdagen.

Madens betydning

Ifalge Damkjaa og Damkjaa (2003) er den unge krop en forbrugskrop som
forbruger mad, der i stor udstraskning er specielt designet til unge
mennesker, i saalige former for restauranter, der som kerneklientel har
unge mennesker, for eksempel McDonald's eller Pizza Hut. Set i et
biologisk perspektiv bestdr maden af proteiner, fedt og kulhydrater, men
maden er meget mere, den er en af de vigtigste mader, som kroppen
forholder sig til sin sociale omverden pa:

16 williams (1998:128) peger p& at nogle af drengene fastholdt magten og privilegierne i
hjemmet i relation til deres madre pa samme made som nogle middelaldrende maand ger med
deres koner.

7 Ohrn (2000) har med et interaktionistisk udgangspunkt skrevet en social psykologisk
afhandling om unge voksne med diabetes.
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Sociologisk set bestar maden af en uendelig memgde af
forskellige mader at spise pa og forskellige mader at tilberede
foden pd, for eksempel hjemmets maltider, skolekantinen,
madpakken hjemmefra, fastfood pa McDonadd's, dler |
cafeteriaet 1 en idradshal. Kort sagt har maden en rakke
betydninger, der rakker langt ud over det rent funktionelle i
ernagingen, altsa den rent biologiske stillelse af sult. For unge er
maden af saalig vigtighed. Fra barndommens mere eller mindre
lykkelige spisevaner sammen med foraddrene, er faden nu et
centralt felt fordi de unges spisevaner er frigjort fra foraddrenes
krav og normer (Damkjaar & Damkjaa 2003: 174).

For de unge med diabetes betad dette at de ikke, som hidtil, kunne deltage
den fastfoodkultur flere af dem var en del af indtil de fik diabetes, og dette
betad en oplevelse af begraasning, manglende spontanitet og som flere af
dem udtrykte — en oplevelse af at blive voksne fer tid.

Det ligger som en formaning
nu skal du gere det og det og det

altsajeg vil sgu gere dét jeg vil

jeg er daopmaaksom pa,

at jeg skal gare som de siger

men det bliver bare pa min egen made

jeg er stadig ung,
jeg vil sgu gare som jeg har lyst

(Bearbejdet tekst fraBo 22 ar, har haft diabetesi 1 maned)

Det at skulle leve mere regelmaessigt, spise varm mad pa bestemte
tidspunkter, huske at fa bestemte ting med sig ndr man gar hjemmefra,
skrive prgvesvar ned i sma notesbager, se pa varedeklarationer m.m., er
noget de allerfaareste opfatter som noget der hagrer ungdommen til.

Pa den ene side opfatter flere det som et held, at de har faet diabetes
som unge og ikke som addre, fordi det er nemmere at aandre sine vaner
som ung. P& den anden side opfattes begramsningerne som vanskeligere
netop fordi de ikke er forenelige med et ungdomsliv.
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Jeg har aldrig skaanket mad

en tanke

det har snarere vaaret enirritation
at skulle spise

en udgift, ikke en forngjelse

der skulle bare et eller andet indenbords
sa jeg holdt op med at vaare sulten
og sa videre med en travl dag

Det er det liv

man ligesom har

som studerende

Jamen jeg lagrer faktisk

et familieliv

sadan frokost med stor F

hvor jeg virkeligt laver sadan en lille hyggelig tallerken
og om aftenen der vil jeg nok typisk ga hen og blive sadan lidt mere
familie...

med at lave kartofler og ked og sovsog ...

som ens mor altid har gjort

men som mange unge

adrig ville gare

med mindre at de selvfalgelig

har diabetes

(Bearbejdet tekst fra Albert 22 ar, har haft diabetesi 2 maneder)

Fadles for adle unge er beskrivelserne af hvordan man  som
nydiagnosticeret med diabetes prever at finde tilbage til sin gamle hverdag,
til it tidligere liv. Oplevelserne af at vege fanget, at have mistet
kontrollen, at vaae sat uden for normaliteten, motiverer de fleste til at
forsgge at begramse konsekvenserne af, fra den ene dag til den anden, at
vage blevet anderledes. Det komplekse i opgaven bestar i at ikke kun de
konkrete handlinger og opmaaksomheden er nyt for de unge, tiden og
rummet handlingerne skal udfoldesi, er ogsa ofte under redefinering.
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Tid, rum og ansvar

Efter det forste & har de fleste unge stiftet bekendtskab med individuelle
variationer og problemstillinger relateret til diabetes i hverdagen. De
praktiske og konkrete spargsmd fylder ikke sa meget, sa lamge dagene er
forholdsvis ens struktureret. Men hverdagene med diabetes er ikke som
hverdagene uden diabetes. Der kraeves stadig en konkret, vagen og
permanent opmaaksomhed ("det ligger dtid i baghovedet”) pa faktorer,
der for de faarestes vedkommende har vaget bevidste elementer i
hverdagen far.

Det forbistrede ved det ansvar man som diabetiker bliver pdagt,
er den evindelige darlige samvittighed. Min sygdom er mit ansvar
— det vil sige at uanset om jeg "er god ved den” eller "er darlig
ved den” sa er det mig som skal tage konsekvenserne. Det kan
godt give en naesten uoverskuelig darlig samvittighed nar man nu
vadger kagen i stedet for rugbrgdsmaden eller ikke har faet
skrevet sine blodsukker resultater i bogen som man ska have
med til kontrol, og det ender med man sidder og finder pa nogle
man kan skrive i stedet for. (Fra e-mail fra Laila, oplyser ikke
alder men at hun har haft diabetes siden hun var 14 ar.)

Flere beskriver at det er svaat at vurdere om problemerne skyldes
sukkersygen eller om det er amindelige hverdagsproblemer. Denne
opmagksomhed bliver af flere beskrevet som det personlige ansvar man
har for sin sygdom na&r man har diabetes. Det drejer sig om et ansvar man
star dene med, det er kun én selv det gar ud over hvis man mister
opmaaksomheden, og frustrationer over det skrappe regime vendes ofte
mod sig salv:

Men som jeg siger,

det giver bare klg,

man slas lidt med det

er lidt utilfreds med det

spiser nogleis og noget forkert mad og siger:
til pokker med det

og safar man bare klgene
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Enten sa har man tamkt sig at leve de der 20 & mere

eller ogsa sa har man taankt sig at leve sadan halvt om halvt
og ga og have det darligt et par dage

fordi man ikke spiser helt det man bar gere

sadet er sadan

at enten retter man sig efter spilletsregler

eller ogsasafar man klg

(Bearbejdet tekst fra Albert 23 ar, haft diabetes i et ar)

Efter to & (og flere) beskriver de fleste diabetes som en integreret del af en
ny slags hverdag, hvor de fleste har fundet en balance mellem handlinger
der beskrives som henholdsvise fremmede for den enkeltes sundhed og
fremtid som diabetiker og reducerende for samme. Denne balance
beskrives som enkdl af fa, men som vanskelig af flere. Det har veaet
karakteristisk at diabetes som levet erfaring er en dynamisk erfaring der pa
trods af at det hos neesten ale efter to & eller mere beskrives som
integreret i hverdagen, kun er uproblematisk sa laange hverdagslivet ogsa
er det. At tage ansvar for sit eget helbred er en af de vasentligste
biografiske modeller i et individualiseret samfund, det er en af de vigtigste
opgaver den ansvarlige borger har. Han/hun ma selv tage vare pa sit
helbred eller se konsekvenserne i ginene, og de unge i dette projekt stillede
da heller ikke spargsmalstegn ved det rimelige i at skulle tage det store
ansvar pasig, selvom det somme tider kan veae svaat ...

Jeg taanker ikke sa meget pa det
som jeg har gjort

Jeg ved ikke hvad jeg vil sige
men det ger jeg ikke

Jeg vil ikke betegne mig selv som nybegynder

men alligevel er der noget som jeg ikke er 100 % klar over
men jeg syntes det er blevet en del af hverdagen

jeg taanker ikke sa meget pa det

Pa et eller tidspunkt

bliver det som at tage briller af og pa
der er jeg halvves
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Jeg har ogsa stadigvask spergsmal
hvorfor lige mig?
en gang i mellem taenker jeg sadan.

(Bearbejdet tekst fra Doris 20 ar, har haft diabetesi godt to ar)

For de unge med diabetes f& ogsd dimensionen rum™ en ny betydning
f.eks. nér de skal forholde sig til om de skal bryde op midt i en skoletime
for at ga pa toilettet og tage insulin, om den ekstra madpakke skal spises
her og nu i klassen, om de skal male blodsukkeret pa diskoteket, hos den
nye kageste, i toget, pa cafeen og sa videre. Den betydning de enkelte rum
og disses funktioner hidtil har haft, redefineres idet alle rum nu bliver
potentielle " insulintagningsrum”, eller maske netop ikke rum hvor man kan
eller vil tage sin insulin fordi det virker gramseoverskridende bade for den
unge og for andre tilstedevarende at den unge blotter maven eller laret,
hiver en insulin pen frem og injecerer sig. At vege henvist til at ga pa
toilettet for at tage sin insulin kan opleves som om man gar noget fordaskt
og falelsen af at vaae "pa sprgjten” forstaakes. De fleste unge vedger da
ogsa efter en tid og nogen personlig forhandling at vaare meget offentlige
omkring det og begrunder dette med udsagn som "hvis de andre ikke kan
tage det, ma de se den anden vej eller gavak”.

De unge skal med andre ord finde frem til en made at handtere deres
egne og deres omgivelsers falelser og holdninger til den nye situation.
Herudover mader de unge ogsa professionelles holdninger og erfaringer til
ungdom og diabetes, holdninger der ikke altid er preeget af lige stor
klarhed.

Holdninger til de unge blandt professionelle

Kombinationen af begreberne ungdom og diabetes klinger ikke godt blandt
professionelle i sundhedssektoren, hverken hos lagger eller sygepleersker. |
studiet indgik savel interviews med professionelle og feltstudier pa en
diabetesafdeling pa et sterre universitetshospital, og her herskede en fadles

18» A problem with the lived body is a problem with the environment because world and body
represent a unified system (...) Consequently, people with disabilities neccessarily view the
world through the distorted medium of their damaged bodies’ (Toombs 1992:68).
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forstaelse af at det bade var svaat at handtere sygdommen som ung og at
det var svaat for de professionelle at handtere de unge™.

Patrods af en frisk og let tone i madet mellem personalet og de unge,
var tonen en anden s snart personalet talte sammen om de unge uden for
deres hgrevidde. Her var der en udpragget bekymret og avorlig tone:

De unge, der far diabetes ndr de er 16 og som ligger i fem ar med
en t&rnhgj haamoglobin A1C®, de behover ikke overvegje om de
bliver 75, for det ger de ikke (erfaren sygeplejerske).

Vi f&r dem i en fase, hvor de lige pludselig skal veae voksne og
forsta det system vi har. Og det har vi fundet ud af, det er ikke
godt nok. Vi skal have en anden overtagelsesforretning, pa en
anden méade, for ellers sa udebliver de fra vores ambulatorium og
vi sidder og bider negle, hvor hvis vi afsutter dem, sa taber vi
dem (1. reservelage).

Flere professionelle beskrev, at de havde vanskeligheder med at tackle de
unge i undervisningssituationerne. Udsagn som " de lukker af”, "de er sma
individualister”, " de tager ikke det hele for gode varer” kom bade fra lsager
og sygeplejersker. Blandt sygeplejerskerne, var der dog nogle fa, som var
anerkendt som saaligt godetil at handtere de unge, dels ud frainteresse, og
dels ud fra personlig og faglig erfaring. Disse erfarne sygeplejersker havde
en udpragget opfattelse af at det var nadvendigt at signalere overfor de
unge, at de prioriterede tid til dem, at de var til at stole pa, og at de kunne
stille specielle krav til dem som personale. Gjorde de ikke det, var

sygeplejerskerne sikre pa at de unge ikke ville komme, ville sige " skrét
17 21

op” .

19 Hvilket foreliggende projekt i sig selv er udtryk for, idet selve projektet udspringer af en
klinisk problemstilling og et anske fra personalet om at forsta de unges situation og behov
bedre.

2 HbA1C er en blodprave der viser gennemsnittet af blodsukkeret over en langere periode
(90-100 dage). Proven kaldes ofte af patienter og personale ” sladrepreven”. Det er her vaad at
bemaake at det er et udtryk for et gennemsnitstal, preven siger med andre ord ikke noget om
evt. de store udsving i blodsukkeret der kan gemme sig bag et ” paant” tal.

2! Denne kliniske erfaring stettes bla. af Thorne & Patersons forskning der fremhaever at der
er en undervurdering af betydningen af en kontinuerlig og lang tids samarbejdsrelation
mellem patienter og professionelle i forhold til udvikling af ekspertisei forhold til handtering
af sygdommen (2001:89).
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Samtidig med en gennemgaende opfattelse af det vanskelige ved at
handtere de unge, var der blandt personalet en samstemmende opfattel se af
at diabetes var saaligt vanskeligt for de unge selv. Det at vaae anderledes
end andre unge kom ind som et af de ferste problematiske omrader
personalet pegede pd, herefter kom ofte udsagn om angst for fremtiden,
badei relation til arbejde og helbred:

Jeg tror noget af det mest problematiske for dem er det her med
hverdagen og dagligdagen og det ikke at kunne gere nogle ting
som de andre kan sadan per automatik, spise lige som man har
lyst til og drikke og bare gere lige det man har lyst til. For nogle
er det det starste problem. For andre er det sterste problem
angsten for senkomplikationerne fordi man ved ”jeg har godt styr
pa det her, det karer bare for mig, men hvad nu hvis det alligevel
gar galt?’ Fordi man ved hvad der skal ske (sygeplejerske).

Set samlet gav de professionelle udtryk for en forstael se af ungdom som et
problem. Dette problem var dels knyttet til en opfattelse &f
ungdomsperioden som generel problematisk og dels til en opfattelse af de
institutionelle strukturer som problematiske for de unge. Pa trods af at
denne indsigt var tilstede blandt flere professionelle, var det tilbud de unge
fik pa diabetesskolen stort set ikke anderledes end det andre aldersgrupper
fik. Flere sygeplgjersker og lagger udtalte i interviews at de feolte at
tilbuddet til de unge ikke var godt nok, at det ikke var ”"skeggt” eller
"interessant” nok. Nogle af de erfarne lasger og sygeplejersker pegede pa,
at tilbud til unge som var dbne og salidt struktureret som muligt, ville vaare
mere hensigtsmaessige og relevante. Alligevel var der ikke tegn pa
andringer i ungdomskurserne. Den vej disse professionelle pegede pa (i
interviewene) haddte mod en mere positiv og udviklingsorienteret
ungdomsforstaelse og ville, hvis man tager den nyeste ungdomsforskning
paordet, have en anderledes og positiv effekt.

Ifgige llleris m.fl. (2002) er det netop de faglige traditioners
udfordring at tilbyde en undervisning med et legitimt og meningsfyldt
indhold. Unge vil nemlig ikke acceptere at der skal vage et sadant
fundament, far man eventuelt kommer til det de finder udfordrende og
spaandende. Et sadan krav kan blive til blokeringer. Hvis man gnsker at fa
de unge til a fordybe og engagere sig, bliver man nedt til at taanke i
anderledes paedagogiske former, hvor de unge e med til at sadte
dagsordnen for hvad og hvordan de skal arbe/de med problemstillingerne.
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Ud fra en lagingsmaessig forstaglse vil en sadan tilrettel aaggel se
0gsa give bedre muligheder for at de unge tilegner sig og forstar
de indholdsmaessige strukturer end hvis en lagrer for at sikre sig
dakning i bredden selv fortadler eleverne hvordan verden haanger
sammen (Illeris m.fl. 2002: 200).

Noget flere professionelle tilsyneladende godt var klar over” — men som
de alligevel ikke formaede at forandre.

Holdninger til professionelle blandt de unge

Har du prevet det?

Skrevet af Mette dato: 99-11-22 pa www.diabetes.dk

Jeg er ogsa en ung pige der har haft diabetes i 6 ar. Jeg mener
det er meget darligt at laagerne at sige at det er jo ikke slemt du
skal bare spise sundt og lade vaae med at spise sukker og slik.
Men har de selv provet det????

De fleste har provet det!

Skrevet af Piadato: 99-11-22 pa www.diabetes.dk

Jeg har for naesten tre uger siden faet konstateret diabetes, og det
var et chok, sa der er ikke noget vaare end alle de "spde’ og
"rare” sygeplejersker og lagger der prover at vaae optimistiske
pa ens vegne. "det er da ikke slemt med at aandre vaner, det er
da en gevinst at blive sa sund” Yearh right. Det er ikke det
fedeste at alle bliver ved med at fortadle én hvor "dgligt” det er
at vaae sund, og hvor "nemt” det er!

Karakteristisk for en del af de ungei dette projekt var stor utilfredshed med
de kostrad de fik via sygehuset. De opfattede informationerne som
upersonlige og overgeneraliserede og kunne sjaddent identificere deres
egne kostvaner eller gnsker om samme med det de blev praesenteret for af
de professionelle. Det kom ofte til at betyde at den enkelte unge selv métte
finde frem til en made at sammensadte en madplan der var holdbar i

%2 Dette er i flere sammenhamnge velbeskrevet herunder af Thorne og Paterson (2000, 2001)
der beskriver den canadiske diabetes undervisningsstandard som hvilende pa en compliance-
model der virker begramsende pa den enkeltes beslutninger i egenomsorgsprocessen.
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forhold til deres hverdagdliv. Udsagn som "det bliver pA min egen made”
gik igen og igen nar samtalerne handlede om hvordan kosten skulle
sammensadtes. Dette indikerede at de unge godt kendte de overordnede
kostprincipper, men ofte blev nadt til at ga pa kompromis i de konkrete
situationer der blev pavirket af faktorer som hvilken mad der var
tilgaengelig, hvilken socia situation den unge befandt sig i, hvilket
tidspunkt pa maneden det var og dermed hvor mange penge den enkelte
havde, hvilken opbakning de unge der boede hjemme fik fra resten &f
familien herunder som naevnt specielt moderen, hvilke kekkenfaciliteter
der var adgang til, boformer og meget mere. Alligevel e det meget
vaessentligt at pege pa at ale de unge aandrede deres kostvaner vassentligt,
blandt andet pd baggrund af de réd og instrukser de fik fra de
professionelle. Det er ogsa vassentligt at pege p3, at nogle af de unge efter
deres egne opfattelser fik meget bedre og sundere kostvaner hvilket de
mente var medvirkende til at deres liv generelt set blev bade lamgere og
bedre. Det pudsige er, at flere af netop de unge der pegede pa dette, var de
unge der set i de professionelles perspektiver klarede sig darligst, fordi det
var unge der i forvgen var i ustabile sociale og psykologiske situationer
(for uddybning af dette laes f.eks. Helge-Hazelton 2001).

Perspektivering

Hvad betyder denne afdakning af de unges perspektiver for de
professionelle? Udgangspunktet for studiet var at de professionelle selv
onskede at forbedre deres praksisi forhold til de unge. Skal de gere det, vil
jeg mene de skal starte med en grundig, professionel selvkritik hvori det
blandt andet er legitimt at rejse de problemstillinger der har vaaret peget pa
i denne afhandling. | en sadan proces ma de professionelles viden om
diabetes indrammes som det den er, en professionel viden som blot er ét
element blandt mange i de unges hverdag. Hvis de vil forstd og
imadekomme de unge bedre, ma de interessere sig mere for dem i deres
mgder, vide mere om deres liv, inddrage dem langt mere og forsta at hvis
de virkelig ansker at de unge skal tage ansvaret for sygdommen selv, kan
de professionelles handlinger fa afgerende betydning for om de unge
kvalificeres eller diskvalificeresi en sddan proces. Om de professionelle er
parate til at tage dette skridt ved jeg ikke, dette er jo ikke det farste arbegde
der peger pa denne type problematik, og det er ikke en ukendt sag at det er
svaat at andre pa praksis. Lonnie pa 17 & far det sidste ord, hun har haft
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diabetes 1 & pa interviewtidspunktet og giver her et godt fingerprel om
hvor man som professiondl kan begynde hvis maet er bedre kontakt til de
unge.

Bibi: deting du far at vide omkring kost, bruger du det?

Lonnie; de kan komme og give mig enhver kost og jeg vil sige: skrét
det, altsa det vil ethvert ungt menneske gere, der er ikke nogen der
kan leve efter en fast diad, det er der ikke nogen der ger igen.

Bibi: hvordan er de forslag de kommer med?
Lonnie: kedelige, kedelige, kedelige (griner).
Bibi: og har ikke noget med virkeligheden at gere eller hvad?

Lonnie: ng, overhovedet ikke, jeg vil sige jo selviglgelig har de det,
men jeg vil sige "husk nu at spise ekstra gregntsager og ikke for meget
af det og ikke for meget af det” ja, lad mig klare det selv, og jeg ger
det selv. Og det er ogsa det der irriterer mig mest n&r man er inde pa
hospitalet det er at de stiller det og det mad frem til en men nar man
kommer hjem sa er det altsa noget helt tredje noget man far sa de kan
ikke regulere det pa et hospital, sa vil jeg hellere have at de kommer
hjem til mig, og sa kan min mor servere mad og sa kan de regulere det
herhjemme, sa ville jeg ikke have noget imod de regulerede min
insulin, overhovedet ikke. Men pa et hospital ... never.

Bibi: sa det var en ide maske at tage ud og se pa hvordan folk egentlig

Lonnie afbryder: levedetil hverdag i stedet for. Jal
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