MARIA HOLMBERG

"Vad har tanten pa armen?"

Kropp, hélsa och sjukdom
i berattelser om diabetes typ 1

Det var ett barn som fragade i matbutiken i kon, hon fragade sin
mamma: ~Vad har tanten pa armen?” och mamman blev helt
jatteobekvam markte jag, sa dé tankte jag att da ar det val bara
bast att svinga sig om och sdga att det 4r en blodsockermitare.
Och sa visade jag, for jag hade pumpen i byxlinningen, s visade
jag att "hdr ser man’, och sa var barnet helt jattenéjt och jag tror
att mamman var ganska nojd ocksa. (Saga IF mgt 2017/053)

Vad “tanten’, som i den hér artikeln kallas Saga, har pa armen ar en
glukosmatande sensor, som kontinuerligt miter hennes vavnads-
glukosvirde och skickar det till insulinpumpen som hon bar i byx-
linningen. Saga dr en av drygt 50 000 personer' i Finland med dia-
betes typ 1, och hon behandlas med insulinpump eftersom hennes
egen bukspottskortel inte producerar nagot insulin. Saga var 9 ar
gammal nér hon fick sin diagnos, och ar drygt 30 nar hon beréttar
om hindelsen i butiken. Mammans uteblivna respons pa barnets
spontana fragestillning illustrerar den vuxnes reaktion infor en si-
tuation, som av méjliga orsaker jag ska aterkomma till senare, upp-
levs obekvdm. Nar Saga vdander sig om och forklarar vad hon har
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pa armen blir bide mamman och barnet ndjda. Situationen sager
nagonting om synen pa kropp och sjukdom, och citatet for oss in
pé avsikten med den hér artikeln: att undersoka personliga erfaren-
hetsberittelser om diabetes typ 1. De personliga erfarenhetsberit-
telserna avslojar berittarnas relation till kropp, hélsa och sjukdom i
torhéllande till den kroniska sjukdomen, det vill sdga ett kulturellt
meningsskapande. I den hir artikeln dyker jag under ytan pa en
sjukdom som inte tar sig fysiska uttryck och dérigenom ar latt att
halla dold, men som ocksa i takt med tiden och den medicintekno-
logiska utvecklingen pa omradet har kommit att materialiseras pa
kroppen genom fysiskt vardmaterial, sa som Sagas sensor i citatet
ovan.

I artikeln analyseras citat fran intervjuer som jag har gjort inom
ramen for min pagaende doktorsavhandling om sjukdomsberittel-
ser om diabetes typ 1 i nordisk folkloristik vid Abo Akademi. I dem
blir saval det synliga som det dolda, undangémda och osynliga i
samband med sjukdomen centralt. For att exemplifiera har citat ur
fyra av sammanlagt tjugo intervjuer® valts ut. I artikeln, liksom i
min avhandling, har intervjupersonerna fingerade namn av forsk-
ningsetiska skl (jfr Hytonen & Salenius 2017:84-85). Av samma
anledning har ortnamn och namn pa sjukhus i citaten anonymi-
serats. Citaten dr hamtade ur det muntliga intervjumaterialet, men
for att forenkla ldsningen har utsagorna i vissa fall forkortats och
forenklats, och utfyllnadsord, upprepningar och hummanden ute-
limnats. For att anonymisera berittelserna har dven dialektala ord
som kan kopplas till vissa regioner neutraliserats, men i 6vrigt ar
berittelserna atergivna med intervjupersonernas egna ord.

Med avstamp i det osynliga

Eftersom diabetes typ 1 i sig inte tar sig ndgra kroppsliga fysiska
uttryck ar sjukdomen latt att hélla dold. Att vara 6ppen med sin
kroniska sjukdom eller att dolja den for omgivningen kan bli ett val
som gors, medvetet eller omedvetet. Genom att analysera materia-
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let kulturanalytiskt dr det mojligt att synliggéra sadant som inte
uttalas, och problematisera det som inte sags (jfr Drakos 2005:124-
125). En strategi for att astadkomma detta, att synliggéra under-
liggande tankevérldar och vérderingar, dr att arbeta med dikoto-
mier (polariteter) och tematisering (Ehn & Lofgren 2001:28-29).
Genom att uppritta en soklista med termer som uttrycks i polari-
teter bor man dock vara medveten om att tematiseringen i sig ar en
kulturprodukt, som inte ar allméangiltig utan starkt knuten till det
sammanhang den existerar i (se Ehn & Lofgren 2001:29-30).

Forskarens egna erfarenheter kan bidra till att 6ka medvetenheten
och ge en mer ingaende reflexiv diskussion kring hur tolkningar av
andra manniskors beteende paverkas av forskarens bakgrund (Ehn
& Lofgren 2012:96). Ar 1992 insjuknade jag i diabetes typ 1, 9 ar
gammal. Diagnosen har kommit att paverka mitt eget liv, och har pa
senare ar fatt mig att som folklorist intressera mig for upplevelser av
sjukdom genom personliga erfarenhetsberittelser* (jfr Arvidsson
1998:28-30). Min egen forstaelse for hur det kan vara att leva med
en kronisk sjukdom ger mig ett inifranperspektiv som 6kar min
kdnnedom om det filt jag undersoker, men som samtidigt kan or-
saka en narblindhet infor filtet och materialet. I artikeln anvénder
jag mig dérfor av ett arbetssitt med drag av autoetnografi, for att
béttre kunna belysa sadant som forblir osagt i intervjusituationer-
na. Med ett autoetnografiskt angreppssatt avser jag anvandandet av
personliga erfarenheter och upplevelser for att undersoka kulturel-
la upplevelser (jfr Holman Jones, Adams & Ellis 2013; Chang 2013).
Genom autoetnografi kan jag greppa och anvinda mig av den
dubbla kulturkompetens jag sjdlv besitter, det vill sdga att genom
inifrankunskap och kdnnedom om kontextuella sammanhang och
forandringar kunna ldnka olika nivaer av forstaelse till varandra (jfr
Allen-Collinson 2013:282). Som Marianne Liliequist uttrycker det:
“Autoetnografin handlar ju om att viva ihop sina egna berittelser
med det som man ldrt sig som forskare, att utféra en kulturanalys
pa de egna erfarenheterna” (Liliequist 2012:260).

Reflexivitet och sjdlvpositionering (jfr Ehn & Klein 2007:11) &r vik-
tiga element i autoetnografi. I detta blir att forsta sig sjilv, och i
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forlangningen sin egen kultur, centrala fragor. Enligt filosofen Peter
Winch ar att forsta sig sjalv framfor allt att forsta sina egna mentala
tillstand och processer, "sina tankar, kdnslor, begir, avsikter och be-
slut” (Winch 1995:100).

Min forforstaelse for mitt forskningsomrade paverkar med andra
ord forskningsprocessen, direkt eller indirekt, fran borjan till slut.
Det kan verka problematiskt, men &r inte unikt for kulturvetenska-
perna: all slags forskning paverkas pa olika sitt av yttre och inre
faktorer (jfr Bourdieu 1975). Sa lainge man ar medveten om detta
och reflekterar 6ver saken behdver det inte nédvandigtvis vara ne-
gativt. Fragestéllningar kring vems rost som hors och vem som har
makten att lata roster horas och pa vilket sitt ar alltid, eller borde
atminstone alltid vara aktuella, inte minst inom forskarsamman-
hang (jfr Spivak 1988:104). Nar vi forsoker forstd andra 6verfor vi
mening pa det vi hor och formedlar vidare, eftersom dversattning
och forstdelse implicerar en process av begripliggérande (Lundahl
2001:127). Min position kan inte havdas vara fordelaktigare an den
skulle vara for en forskare som inte sjalv har samma sjukdom som
studeras, men mitt utgangslage r ett annat, och klarldggs genom en
positionering och problematisering av sammanhanget.

I f6ljande avsnitt belyses materialet genom direkta citat och analys
av dessa. Jag anvinder mig av ett kulturanalytiskt tillvigagangsstt
och utgar ifrdn begreppsparen synlig och osynlig, privat och offent-
lig, samt begreppen tid och rum.

Omgivningens blick

Begreppsparen synlig och osynlig for oss in pa det inledande cita-
tet, dar Saga forklarar for mamman och barnet i butiken att det hon
har pa armen ér en vavnadsglukosmitande sensor. I citatet synlig-
gors mammans ovilja att besvara barnets fraga. Orsaken kan vara
enkel: mamman kanske inte vet vad det dr Saga har pa armen. Hen-
nes reaktion, att hon blev "helt jatteobekvdam”, som Saga sager, tyder
anda pa att okunskap inte dr den enda forklaringen till reaktionen.
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I det har sammanhanget kan man fraga sig om det skulle vara lika
obekvamt for mamman om barnet hade fragat vad Saga har for
mossa eller troja pa sig. Ett satt att betrakta saken pa, dr att sensorn
ar kopplad till Sagas kropp. Vardmaterialet blir en férlaingning av
kroppen, och mammans reaktion visar att det inte 4r accepterat att
kommentera okdnda ménniskors kroppar medan de hor pa. Smé
barn kan ganska ogenerat peka pa och prata om andra manniskors
kroppar, men nir vi blir dldre blir andras kroppar tabu, atminstone
i vissa sammanhang’.

Saga sjalv uttrycker ingen skam for sin sensor och bér den fullt syn-
lig for omgivningen, vilket ligger i linje med fenomenologen Mau-
rice Merleau-Pontys resonemang om att foremél man vanjer sig vid
forkroppsligas och blir en foérlangning av kroppen (Merleau-Ponty
2002). Ett annat exempel pa objekt som kan forkroppsligas dr den
vita kidppen som synskadade kan anvanda for att orientera sig i olika
miljoer. I nagon man kan sensorn dven hédvdas gora personen som
bér den till en cybernetisk organism bestdende av savil biologisk
vavnad som syntetiska delar, i enlighet med Donna Haraways me-
taforiska cyborgteori (Haraway 2016). Sagas berittelse tyder pa att
hon forhaller sig till sin kropp som en cybernetisk organism, och
att sensorn har accepterats som en forlingning av kroppen. Men
alla med diabetes typ 1 har inte samma relation till sitt virdmaterial
som Saga har. Matilda fick sin diagnos vid 40-ars élder, och blev
intervjuad bara nagot ar darefter. For henne tog det tid innan hon
kiande sig bekvim med att anvdnda sitt vardmaterial offentligt:

Det tog nog lange fore jag liksom tyckte att okej, nu. I slutet pa
aret var vart gang frin jobbet ut pa [restaurang] och &ta och jag
tankte “oh no, herregud, vad ska jag dta?” och hit och dit. N&,
jag tankte att jag gor det, och det var faktiskt forsta gangen som
jag [injicerade med spruta] infér dom och dom ér ju dndé bra
kolleger. Sa da satt jag faktiskt under bordduken och doserade
och stack in och ténkte att "okej att nog gar vi framat sakta men
sikert”. (Matilda IF mgt2017/069)

199



Holmberg

W(Levemir]

Dagens insulinsprutor férekommer i de flesta fall i formen av pennor.
Foto: Maria Holmberg.

Matildas citat pekar pa en ovilja att ta sitt insulin infér omgivning-
ens blickar, hon vill inte att sjukdomen ska vara synlig i offentli-
ga rum. Restaurangen utgor en plats dar hon foredrar att dolja sin
sjukdom fran de 6vriga bordsgésternas blickar. Detta kan forstas
med utgangspunkt i Merleau-Pontys resonemang om den objekti-
fierade kroppen under omgivningens blick. Alla som har en kropp
kan bli reducerade till objekt av den som betraktar (Merleau-Ponty
2002:193). Omgivningens blickar, och i vissa fall kommentarer, kan
exemplifieras med ett utspel fran medieprofilen Katrin Zytomier-
ska i podcasten "Mitt i livet™. I avsnittet ”Vem fan dr Max” men-
ade Zytomierska att det var lika dckligt att se ndr nagon injicerar
medicin med en spruta som att applicera en tampong inne i en res-
taurang. Menstruation och anvindande mensskydd har i ett histo-
riskt perspektiv kopplats till skam och varit tabubelagt pa ménga
satt (Malmberg 1991), och jamforelsen gor gillande att liknande
kanslor kan kopplas till insulinsprutan. Zytomierska betonade dven
kvinnans kroppsform, ”jag blir exponerad for hela den har flaskiga
magvalken”, och menade att handlingen var oacceptabel i offent-
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liga rum. Kombinationen av “jattesprutan” och kvinnans jétte-
tjocka mage” havdar Zytomierska dr orsaken till att hon reagerade
sa starkt. Efter uttalandet foljde en medial debatt” ddr bland andra
sangaren och latskrivaren Hasse Andersson, sjdlv typ 2-diabetiker,
samt reportern och programledaren Peter Jihde, typ 1-diabetiker,
bemotte Zytomierskas uttalande och féresprakade att diabetes inte
ska behova doljas. Debatten belyser en av de diskurser som finns
kring hur vi forvantas bete oss i offentliga utrymmen. Enligt denna
diskurs dr det inte acceptabelt att visa en bar "fldskig” mage i sam-
band med intag av medicin, speciellt inte om medicinen injiceras
med en spruta.

Véardmaterialet, i det har fallet insulinsprutan, tillskrivs ett symbol-
varde som gor att personer med diabetes kan kdnna sig manade att
dolja injektionsprocessen. Detta askadliggors tydligt i det tidigare
citatet av Matilda. Hon kénner sig inte bekvdm med att visa den
tysiska sprutan och processen med att injicera insulin pa restau-
rangen, medan hon inte har nagra problem med att beritta for om-
givningen att hon har diabetes i ovrigt:

Dirfor dr det bra ndr dom flesta som jag umgas med vet. Och
jag har oftast liksom ocksa [sagt] at, inte obekanta men séna har
vanliga bara: ursékta nu, jag dter banan for att [jag har diabe-
tes]”. Att jag doljer inte det alls. (Matilda IF mgt 2017/069)

Medicinerna som féremal kan ha en storre betydelse d4n den medi-
cinska nyttan, och sprutan laddas med andra virden 4n de rent
medicinska (jfr Hanson 2004:531 & 537). Sprutans symbolvirden
far ocksa negativa konnotationer i intervjupersonen Ellens berét-
tande. Ellen fick sin diagnos vid tva ars alder och intervjuas nir hon
ar drygt 30 4r. Hon berdttar om sina erfarenheter av missuppfatt-
ningar om insulinsprutan:

Annu da nir jag tog injektioner och var tvungen att ha
insulinpenna och s& med mig, da tog jag ju mycket insulin.
Liksom s& ddr om jag var pa restaurang till exempel sa tog jag
bara upp trdjan, och sen sa tog jag mitt insulin och dér har man
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ju fatt médnga kommentarer. Det dr mycket om droger, och da
tillrattavisar jag dom och bara siger att ja, jag tror inte dom
kommer i fardigfyllda pennor, dnnu i alla fall [skratt]. Heroinet
har inte riktigt kommit sa langt. N&, men det 4r mycket miss-
uppfattningar om vad det dr. (Ellen IF mgt2017/052)

Ellen har ménga ganger fatt hora att hennes insulinspruta antas ha
nagonting med droger att gora. Sprutan som symbol far en starkare
viardeladdning 4n medicin som intas i pillerform. Nalen invaderar
kroppen och inkraktar pa det till synes friska, dven om det som
overfors via sprutan ar en forutsittning for fortsatt synlig halsa.
Sprutan kopplas alltsa till nagonting skadligt och negativt i form av
droger, trots att medicinen som intas via sprutan i det har fallet de
facto tvdrtom har en positiv och hélsoframjande inverkan.

Med hjilp av insulinpennor och insulinpumpar injiceras medicinen. Foto:
Maria Holmberg.
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Den dolda sjukdomen i tid och rum

Det sitt som intervjupersonerna berdttar om diabetes typ 1 pa kan
héivdas péverkas av vad Oscar Pripp kallar den tredje narvarande.
Relationen till den samhadlleliga kontexten, diskurser om diabetes,
samt faktorer som hur intervjupersonerna ar vana vid att identifiera
sig och bli identifierade, framtrader i sittet de besvarar fragorna (jfr
Pripp 1999:43). Sagas uttalande om att hon alltid har varit 6ppen
med sin diabetes och inte har gatt undan for att injicera insulin,
inte ens pa restaurang, later paskina att det finns en forvantan om
att hon kanske borde ha dolt sitt vardmaterial och medicinerings-
processen:

Jag dr vildigt 6ppen med min diabetes. Jag har inte nanting
emot att dra upp blusen och visa [skratt] mina kanyler och sen-
sorer. S& det gjorde jag har pa ett sektormote for inte sa lange
sen. [...] Jag har nog alltid varit 6ppen, jag har nog alltid mitt
blodsocker precis ddr jag har suttit och jag har nog alltid, alla
tider liksom till och med pé restauranger stuckit insulin dar jag
har suttit. Jag har aldrig gatt till toaletten och gomt mig. (Saga IF
mgt 2017/053)

Sagas konstaterande att hon aldrig har gatt och gomt sig visar att
hon dr medveten om att alla med diabetes typ 1 inte dr lika 6ppna
med sjukdomen i offentliga rum som hon &r. Ordvalet "gémt mig”
pekar ocksa pa att det ar ett aktivt val som har gjorts, hon har valt
att visa sin sjukdom och att inte gomma sig nar hon medicinerar.
Saga betonar att hon har tagit sitt insulin utan att ga undan "till och
med pa restauranger’, vilket antyder att det finns platser dir hon
anser att det ar mer eller mindre accepterat att ta en spruta. Skillna-
den mellan grad av 6ppenhet i privata och offentliga rum belyses av
saval Sagas citat, som av Matildas:

P4 restaurang finns det alltid en bordduk, sa du r pa nagot vis
skyddad. Men det var svart for mig i bérjan. Jag laste in mig pa
jobbet till och med i en skrubb och dér stod jag och [injicerade
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insulin]. Nu ér redan dérren 6ppen och jag star med ryggen
emot. (Matilda IF mgt 2017/069)

I Matildas berdttande spelar ocksa platsen en tydlig roll i hur sjuk-
domen behandlas. Men Matilda utvecklar, i motsats till Saga, en
strategi: hon “skyddar sig” med hjilp av en bordduk i det offent-
liga rummet. Pa arbetsplatsen har emellertid gransen mellan syn-
ligt-osynligt med tiden blivit mer utsuddad for Matilda. Hon gar
undan fran det omedelbara offentliga rummet till en mindre offent-
lig plats, men nu laser hon inte om sig utan viljer att bara sta med
ryggen emot omgivningens blickar. Malet f6r Matilda ar dock att na
till en 6kad dppenhet och ett minskat d6ljande av sjukdomen och
varden av densamma.

Orsakerna till att dolja en kronisk sjukdom kan vara manga. I of-
fentliga rum blir sjukdomen nagot som kan skilja personen med
diabetes typ 1 frdn andra, vilket &ven Ellen har erfarit. Hon markte
tidigt att sjukdomen gjorde henne annorlunda, och att hon inte fick
vara delaktig pa samma sdtt som ovriga:

Det forsta diabetesminnet maste vara nér jag dr, ja, kanske det dr
ndrmare skolaldern faktiskt. D4 kan jag nog komma ihdg att det
var lite jobbigt nér alla andra skulle gora vissa saker och jag var
tvungen att sitta vid sidan av. [...] Men det dr nog det forsta sa
dar forsta riktiga [minnet], att jag var annorlunda liksom. (Ellen
IF mgt2017/052)

Intervjupersonen Oliver insjuknade som 9-dring, och blir inter-
vjuad i 50-arsaldern. Han déljer fortfarande sin sjukdom i offentli-
ga sammanhang, och det dr bara hans narmaste som vet att han har
diabetes typ 1, forklarar han i intervjun. Oliver har direkt negativa
erfarenheter som en f6ljd av sin typ 1-diabetes:

Sen var jag ju jattemobbad i skolan. [...] Dom kastade frukter pa
mig, for jag fick ju frukt till mellanmal klockan tva, och sa fick
jag lite annan mat an vad alla andra fick [...] for jag fick ju béttre
mat 4n vad alla andra fick. Sen slutade jag ga dit efter de har
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frukterna for att det var jattejobbigt det dér. Jag kommer ihag
nédr dom, ja dom mobbade mig hundra procent. (Oliver IF mgt
2017/062)

Skolkamraternas bemétande av den som ér annorlunda pé grund
av sjukdom leder i Olivers fall till att han inte dter de frukter han
egentligen borde for att ta hand om sin diabetes enligt vardens re-
kommendationer. Omgivningens kritiska bemétande bér tydligt
drag av stigmatisering® av diabetiker som grupp. Sheila Bock har
undersokt stigmatisering av personer med diabetes typ 2°, och dven
om hon ndmner att personer med diabetes typ 1 inte lika ofta be-
mots med samma sorts forutfattade meningar som typ 2-diabetiker
(Bock 2012:153), sammanslas de olika diabetessjukdomarna ofta,
inte minst i media, under begreppet diabetes, vilket medfor att stig-
matiseringen kan drabba samtliga som har en diabetes-diagnos.

Savdl Ellen som Oliver beréttar om barndomsminnen, handelser
som har utspelat sig for flera decennier sedan. Berdttandet paverkas
av tidens géng, och medfor att ett livshistoriskt perspektiv pa det
upplevda anlédggs i berdttandet (jfr Arvidsson 1998:23). Intervjuns
nutid stélls i relation till datid (Arvidsson 1998:31; Koskinen-Koi-
visto 2017:25-26). Som yngre loste Ellen risken med att uppfattas
som annorlunda genom att délja sin sjukdom. Under érens lopp
har hon dndrat sin taktik — inte fOr att situationen har forandrats,
utan for att hon har slutat bry sig om omgivningens asikter:

Jag har nistan, alltsa vad ska vi sdga i den 6vervagande majorite-
ten av min diabeteskarriér sa [skratt] har jag varit ganska tillslu-
ten om det, ganska stangd. Just for att det dr sa manga fordomar
och man vet inte hur man ska beméta dom. Man blir liksom,
folk ser pé en pa ett annat sitt, eller har gjort i alla fall. Nu bryr
jag mig inte langre och det 4r det som dr skillnaden. Inte for att
min situation har férédndrats eller ndnting, men det ar bara det
att jag har insett att om jag ska bry mig om det ocksé da, det blir
for mycket. Det ar ingen idé, jag kan inte andra hur dom ténker i
alla fall. (Ellen IF mgt 2017/052)
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Spédnningsfaltet mellan det synliga och osynliga genomsyrar be-
rittelsen om bemotandet personen med diabetes typ 1 far av sin
omgivning. Den kropp som bdr en sjukdom som inte syns utét far
liten — eller ingen - forstaelse for sjukdomen. Ellen berdttar om sina
erfarenheter kring hur den osynligt sjuka kroppen inte far ta plats, i
det har fallet pa f6r &ndamélet avsedda invalidplatser:

Folk har vildigt forutfattade meningar. Pa vissa bussar och tag
finns det ju speciella invalidplatser, om man da sétter sig ner dar
for att man kanske har hogt blodsocker eller lagt blodsocker sd
man kdnner att man maste sitta ner och det finns ingen annan
plats, da far man ocksa bdde kommentarer och blickar. (Ellen IF
mgt 2017/052)

I Finland klassificeras diabetes typ 1 utan komplikationer som en
latt funktionsnedséttning i invaliditetsklasserna 3-5'°. Om man har
en kropp med “normalt” utseende (jfr Nilsson 2007:25, 31), som
utat sett passar in i radande forestiallningar om normalitet, hor den
osynligt sjuka kroppen inte hemma pa platser avsedda for sjuka.
En sjukdom som inte syns med blotta 6gat, och vars virdmaterial
inte avslojar vad som pagar inuti kroppen, far enligt det har resone-
manget inte ta den plats sjuka kroppar har tilldelats i offentligheten.
I Ellens citat blir omgivningens okunskap och oférméga att férhalla
sig till den osynliga sjukdomen hammande, eftersom ingen kan se,
och dérigenom eventuellt na forstaelse for att en person med en till
synes frisk kropp inte mar bra. Ellen forklarar sin syn pa detta:

Jag tror faktiskt att det skulle vara enklare om det skulle synas
nanstans. For att da far folk en helt annan forstéelse. Sen s vet
jag inte hur det 4r att leva med ett synligt handikapp eller en
synlig sjukdom, det vet jag ju inte heller hur det &r si det kan
ju vara att jag har helt fel i min logik. Enligt min logik sé tror
jag att folk skulle kunna vara beredda i alla fall att visa lite mer
vanlighet, lite mer forstaelse for att man ar sjuk och att man har
ett problem, och att man faktiskt 4r ganska handikappad i sin
vardag. (Ellen IF mgt 2017/052)

206



”Vad har tanten pa armen?”

Ellen betonar vikten av forstaelse fran omgivningen. Forstaelse
uppnas i det hir fallet genom synlighet, men eftersom sjukdomen
inte syns, finns heller ingen forstaelse att hdmta.

Inre kaos, yttre ordning

Diabetes typ 1 dr en sjukdom som kan vara svér att hantera. Trots
medicin i form av insulin och vardmaterial i form av blodsocker-
mitare, sensorer och insulinpumpar, halls blodsockret inte alltid
innanfor referensramarna. Att vélja hur och niar man ér 6ppen med
sin sjukdom kan ses som ett stt att ta kontroll 6ver den sjuka krop-
pen. I ett tidsperspektiv dr det inte s& linge sedan diabetes typ 1
var en dodlig sjukdom. Ar 1922 kom insulinet (Saraheimo 2015:28)
som gjorde att personer med sjukdomen 6verlevde, men fortfaran-
de var risken for foljdsjukdomar och for tidig dod stor. Varden har
utvecklats i snabb takt, men dnnu idag l6per personer med diabetes
typ 1 en 6kad risk att drabbas av olika allvarliga komplikationer och
for tidig dod (Ronnemaa 2015:468; Rawshani, Sattar & Franzén et
al. 2018). Aven om blodsockret inte alltid gér att kontrollera kan
personen med diabetes atminstone kontrollera och bestimma vem
som far ta del av sjukdomen, och i vilken situation. Att dolja den
kroniska sjukdomen kan bli ett sétt att skapa en yttre ordning i det
kaos som sjukdomen skapar inuti kroppen (jfr Sachs 1996:20-21).
I berittelserna bidrar sjukdomen till en kroppslig oordning som
intervjupersonerna forsoker behdrska. Genom att forhélla sig till
omgivningen sa att sjukdomen blir synlig pa ett onskat sitt, i sa-
dana sammanhang och situationer som viljs av intervjupersoner-
na sjalva, aterfas kontrollen i ndagon mén. Detta forfarande ar inte
unikt for diabetes typ 1; liknande upplevelser av att forhalla sig till
omgivningen pa ett sitt sd att sjukdomen inte ska synas har dven
uppmarksammats hos personer med andra kroniska sjukdomar, s&
som kronisk astma (Hansson 2010:24).

Syftet med bidraget var att undersoka berittelser om erfarenhet-
er av diabetes typ 1. Jag anvinde dikotomier, eller polariteter, som
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kulturanalytisk strategi, synlig — osynlig samt privat — offentlig. De
personliga erfarenhetsberittelserna avslojar berdttarnas relation till
kropp, hélsa och sjukdom samt det kulturella meningsskapande
som pagdr i berttandet. Citaten belyser att rum, och ocksa i nagon
man tid, paverkar graden av offentlighet och synlighet i intervju-
personernas berittande om hur de forhaller sig till sin sjukdom och
sitt virdmaterial i olika sammanhang.

Matilda o6verlagger med sig sjdlv om hur mycket av kroppen och
sprutan hon kan exponera nir hon ar pa restaurang, och injicerar
insulin i skydd av bordduken. Saga drar upp blusen och visar sen-
sorer och kanyler pd moten pa arbetsplatsen, medan Oliver stin-
digt haller sin sjukdom under ytan genom att inte berétta fér nagon
utomstaende att han har diabetes typ 1. Ellen har gétt fran att un-
danhalla sin sjukdom i offentliga sammanhang till att "bara ta upp
tréjan” och injicera insulin. Hur intervjupersonerna presenterar
sina kroppar och sin sjukdom i olika situationer och rum férhand-
las, bade i relation till omgivningen och till den egna uppfattningen
om vad som anses acceptabelt. Alla forhaller sig till sjukdom och
behandling pa olika sitt beroende pa olika situationer, vilket inne-
bér en syn pa sjukdom som har influerats av savél valméjligheter
som sociala och kulturella faktorer.

Noter

1 Enligt Institutet fér hdlsa och valfird i Finland, https://thLfi/fi/web/kansantau-
dit/diabetes/diabeteksen—yleisyys, 14.3.2018.

2 Vid diabetes typ 1 forstors betacellerna i de Langerhanska 6arna i bukspotts-
korteln pa grund av en autoimmun nedbrytningsprocess, som stegvis leder till att
kroppen slutar producera insulin. En person med diabetes typ 1 ar fullstindigt
beroende av insulin, som maste tillféras genom injektioner eller en insulinpump
(Saraheimo 2015:15).

3 Arbetet med artikeln har finansierats av Svenska litteraturséllskapet i Finland
genom ett forskarstipendium ur Ingrid, Margit och Henrik Hoijers donations-
fond samt Traditionsvetenskapliga nimndens medel. Intervjuerna som ligger till
grund for artikeln finns arkiverade i kulturvetenskapliga arkivet Cultura vid Abo
Akademi.

4 Forskningen kring personliga erfarenhetsberittelser har utvecklats av folkloris-
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ten Sandra Dolby Stahl, som definierade personal experience narrative som “the
personal narrative is a prose narrative relating a personal experience; it’s usually
told in first person and its content is non-traditional (Stahl 1977:20).

5 Medan det pé basis av den hér situationen inte verkar vara acceptabelt att
kommentera kroppar i en mataffdr, ar det tydligen det pa natet och i sociala me-
dier, dér kroppar och utseenden stindigt kommenteras (se Lydecker et al. 2016 &
De brun et al. 2014).

6 Podcasten "Mitt i livet” drivs av Katrin Zytomierska och Malin Gramer. Av-
snittet Vem fan dr Max” sdndes forsta gdngen 2.3.2018.
7 1 Aftonbladet 3.3.2018 och 6.3.2018, se kallforteckning.

8 Att vara stigmatiserad eller besitta ett stigma, hér i betydelsen att avvika pa ett
icke onskvirt, negativt sétt (Goffman 1971:14).

9 Vid diabetes typ 2 sker en blodsockerstegring som beror pa nedsatt insuli-
neffekt (insulinresistens) och stérd insulinutséndring i bukspottskorteln. Typ
2-diabetes dr i merparten av fallen ett led i det metabola syndromet, som karak-
teriseras av hogt blodsocker, hogt blodtryck, onormala blodfetter, 6kad koagula-
tionsbendgenhet i blodet, bukfetma samt gikt, https://www.diabetes.fi/sv/diabe-
tesforbundet_i_finland/om_diabetes/typ_2-diabetes, 13.8.2018.

10 Enligt Social- och hélsovérdsministeriets férordning (1649/2009) om invali-
ditetsklassificeringen i enlighet med lagen om olycksfallsférsikring (608/1948),
inkomstskattelagen (1535/1992) och inkomstskatteférordningen (1551/1992)
samt Handbok i personbeskattning 2011.
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