


Abstract

In this thesis the first-person perspectives on type 1 diabetes, everyday life and self-understanding
will be examined. The thesis stems from a practical experience at a hospital department which
focuses on children and young people with type 1 diabetes. The young people are met as their
diagnosis and as a body that needs to be measured, weighed and controlled by the diabetes team.
They are typically not met as young persons facing the same developmental challenges as other
young persons who do not have a diagnosis. This is a problem as young people with type 1 diabetes
are facing the same developmental challenges and meanwhile have to relate to their diagnosis. The
purpose of this thesis is to investigate the everyday life of young people with type 1 diabetes and
their perspectives on everyday life and self-understanding, to better understand how they create
their everyday lives and what challenges in relation to self-understanding which are connected with
it.

We wish to have an underlying basis in a subject-oriented scientific foundation and find this in the
dialectical materialism. We build on this foundation in the thesis, because it allows us to grasp the
dialectical connection between human and the surrounding world. In continuation of this, we
include theoretical approaches which build on the dialectical foundation; activity theory and critical
psychology. These theories offer object adequate concepts which allows us to grasp how young
people with type 1 diabetes create conduct of everyday life and how they are directed at various
activities. Furthermore, we have employed concepts that allow us to understand how young people
with type 1 diabetes produce a self through their everyday lives and how this forms their self-
understanding. In relation to this theoretical basis, we choose to and work with methods which
enables insight into everyday life and first-person perspectives. Inspired by practice research and
case studies, we conduct participant observations and interviews with two young female informants
with type 1 diabetes. On the basis of the theory we work with the following concepts: activity,

motive, participation, conditions, capacity to act, self as leading activity and self-understanding.

Young people with type 1 diabetes are directed toward activities regarding being young rather than
having the diagnosis. Diabetes then necessarily is a part of and have to fit, in the conduct of
everyday lives of the young people; on the basis of their opportunities for participation and the
communities and activities they take part in. Furthermore, it is important for the young people that

diabetes is a natural part of their everyday life without diabetes drawing too much attention. Acts



and activities that seem obscure and incorrect to others, for example diabetes doctors and nurses,
can make sense and be an important part of everyday life according to the young diabetic person.
Young people with type 1 diabetes are always working on producing a self and a self-understanding
which have certain directedness such as; authenticity, normality, how others understand them and
responsibility. The directedness of the young people will be shaped by type 1 diabetes as a
condition, because it impacts the young people’s opportunities to participate in various activities
and communities and therefore also their self-understanding. The diabetes teams need to be aware
of the fact that young people with type 1 diabetes are directed towards activities that relates to being
young and thus need to be attentive to which possibilities the young people have to participate and

act.
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Indledning

Vi vil gerne starte dette speciale med at rette en sarlig tak til de to unge informanter, der har deltaget
I specialet. Jeres deltagelse har muliggjort vores speciale og vi er jer taknemmelige for det indblik i
jeres hverdag, som | har givet os. Derudover vil vi gerne takke Jane og Poul-Erik, for deres hjalp i

forbindelse med at finde informanter til specialet.

Specialet er et produkt af et samarbejde mellem os, Lene og Charlotte. Vi tilgar specialet med
forskellige faglige og praktiske erfaringer, og disse har formet specialet og dets fokus. Lene er 46 ar,
uddannet sygeplejerske i 1995 og har primart arbejdet med barn og unge pa et universitetshospital i
ambulatoriet for bern og unge, med endokrinologiske lidelser, herunder type 1 diabetes. Lene
kombinerer psykologi og pedagogik & uddannelsesstudier pa kandidatuddannelsen. Charlotte er 24
ar og har ferdiggjort en bacheloruddannelse i psykologi og sundhedsfremme pa Roskilde Universitet.
Charlotte kombinerer fagene psykologi og sundhedsfremme & sundhedsstrategier pa
kandidatuddannelsen. Vi deler saledes en falles faglighed ved at lese psykologi pa Roskilde

Universitet.

Motivation
Motivationen for dette speciale udspringer af en levet erfaring i praksis som sygeplejerske pa et

hospital, pa en bgrne- og ungeafdeling for kronisk syge barn, herunder barn og unge med type 1
diabetes. Ud fra vores erfaringer bliver de unge med type 1 diabetes i konsultationen med
diabetesteamet® farst og fremmest mgdt som syge og dernast som enkeltindivider. En gang arligt
foretages der en status pa den unge med type 1 diabetes; her skal der foretages en del forskellige
prgver og undersggelser i forbindelse med konsultationen med den unge (Dansk Endokrinologisk
Selskab, 2009). Arsstatus indebarer blodpraver, vurdering af indstikssteder pa kroppen for insulin,
fingre for stik fra blodsukkermaling, urinpreve, gjenbaggrundsfoto og fodstatus. Desuden foretages
der en status for den unges pubertetsstadie, dvs. undersggelse af bryst, penis/vulva og beharing (Ibid.).
Der foretages altsa udferlige somatiske undersggelser af den unge, hvilket indenfor sundhedssystemet
antages at veere en fyldestggrende made at fglge den unges udvikling og liv med type 1 diabetes pa.
Og her opstar vores undren; hvorfor tages der ikke i samme ombaring hgjde for den unges sociale

og psykologiske tilstand? Der findes ikke et spargeskema eller andre mader at registrere, hvordan

1 Diabetesteamet bestar af en tveerfaglig behandlergruppe med bade laeger, sygeplejersker, klinisk digtist, psykolog og
socialradgiver.



den unge har det eller trives i sit hverdagsliv. Dette pa trods af, at alt andet omkring den unge
registreres eller males. Skent der eksisterer viden om, at regulering af diabetes haenger sammen med
’levevilkar’, bliver der brugt meget fa ressourcer pd at stette eller forebygge hos familier, hvor
diabetesteamet kan se, at der er mangel pa ressourcer mentalt og socialt. De unge er individuelle og
unikke, men bliver mgdt som syge kroppe der skal tjekkes. De bliver fgrst og fremmest mgdt som et
menneske med en sygdom, og ikke som det hele menneske de er. 12010 udkom tidsskriftsartiklen
“Kronisk syg - men farst og fremmest ung” i Psyke & Logos. Her satter forfatterne fokus pa, at
kronisk syge unge er en overset gruppe i sundhedsvasenet og i samfundet generelt (Meinike et al.,
2010). Pa hospitalet er der kun meget fa afdelinger, der er indrettet serligt til unge, og de unge harer
derfor enten til pa barne- eller voksenafdelingen. De unge er derfor, enten for gamle eller for unge i
forhold til de forskellige malgrupper pa henholdsvis barne- og voksenafdelingerne. Meinike et al.
gnsker seerligt at fremhave, at de kronisk syge unge stadig skal igennem samme udviklingsopgave
som andre unge, og at eksempelvis type 1 diabetes stiller sig som en forhindring, i denne udvikling
(Meinike et al., 2010):

“De unge patienter er fgrst og fremmest unge med store udviklingsmassige opgaver og lyst
til et almindeligt ungdomsliv. med selvstendiggerelse, netvaerksdannelse og
eksperimenterende adferd. Det er derfor ngdvendigt, at vi i og uden for sundhedsvaesenet
gger vores lydhegrhed, viden og ferdigheder, ndr det geelder unge patienter. Det er en
tveerfaglig udfordring at forbedre forholdene for de unge patienter og ggre dem til aktive
medspillere i deres egen behandling. Og til kompetente aktarer i deres eget liv.” (Meinike et
al., 2010: 265).

Det bliver derfor vigtigt i konsultationen at mgde mennesket bag, mede den unge farst og fremmest
som ung. Dette fordi unge med type 1 diabetes skal igennem samme udviklingsopgave som unge, der
ikke har type 1 diabetes. De unge mader op til konsultation pa sygehuset, vaek fra deres hverdagsliv,
og de er pa den made lgsrevet fra de sammenhange de opholder sig i, og hvor de skaber deres liv. |
mgdet med behandlerne bliver de altsa kun mgdt som enkeltindivider og forstas dermed frakoblet de
feellesskaber og kontekster, som de er en del af. En del af problematikken handler dermed om, at
systemets nuverende tilgang til de unge ikke far fat i vigtige aspekter ved det at vaere ung og have

type 1 diabetes, som kan have betydning for de unges sygdomsforlgb. En anden del af problematikken



handler om at blive klogere pa de livsvilkar som de unge ma skabe deres tilvaerelse omkring; hvad

betyder et liv med diabetes for de unge?

Baseret pa ovenstaende opstod et gnske om at bruge vores speciale til at udforske dette neermere og
tage udgangspunkt i de unge og deres hverdagsliv med type 1 diabetes. Vi gnsker serligt at undersgge
farste-persons perspektiver pa livet med diabetes som ung ud fra en psykologisk tilgang, da vi gnsker
at forsta de udviklingsudfordringer de unge star overfor, i de sammenhzange de indgar i, nar de bade

er unge og kronisk syge.

Problemfelt
Type 1 diabetes er en kronisk sygdom, der skyldes, at kroppens eget immunforsvar gdeleegger de

celler, der producerer insulin. Man er derfor afheengig af at fa insulin enten fra en insulinpen eller
pumpe (Diabetesforeningen, 2018a). Forskere ved endnu ikke, hvad der forarsager type 1 diabetes,
og man kan derfor hverken forebygge eller helbrede sygdommen. 1 2016 var der i Danmark i alt 3150
bern og unge diagnosticeret med type 1 diabetes, nesten fordobling af antallet af bgrn og unge med
type 1 diabetes fra ar 2000 (Diabetesforeningen, 2018b). De unge forteller selv, at det er besveerligt
at leve et ungdomsliv, nar man samtidig har type 1 diabetes. | februar 2015 havde
Diabetesforeningens medlemsblad blandt andet et tema om unge med type 1 diabetes. Her fortzeller
fire unge om, hvordan det er at leve med en kronisk sygdom. De unge fortzller bade om gode og
darlige oplevelser med type 1 diabetes, og hvordan det kan abne op for og begranse deres muligheder
(Diabetesforeningen, 2015). Type 1 diabetes er et sarligt vilkar, som de unge skal lere at leve med i
hverdagen. Det stiller sarlige udfordringer, eksempelvis for fremtidigt arbejde, gkonomi og

fritidsinteresser (Ibid.)

Det er ikke kun de unges egen udvikling, der er udfordret af, at de er kronisk syge. Ogsa relationen
til andre bliver pavirket af en kronisk sygdom. Sygdommen kan i visse tilfelde ende med at blive
selv omdrejningspunktet i familien, og de unges samspil med tette familiemedlemmer omkring
sygdommen bliver betydningsfuld for de unges selvforstaelse (Meinike et al., 2010). Ungdomsarene
er en tid, hvor unge normalt lgsriver sig fra foreeldrene. Men med en kronisk sygdom kan dette veere
ekstra besveerligt, da foraeldrene har veeret vant til at tage ansvar for sygdommen. Foraldrenes hjzlp
kan ga fra at blive opfattet som stgttende (i barndommen), til i ungdommen at blive forstaet som

begraensende (lbid.). Ogsa relationen til andre jevnaldrende kan blive besverliggjort af type 1



diabetes. De unge vil orientere sig mod ungdomsfallesskaber for heri at spejle og adskille sig fra
andre jevnaldrende. En kronisk sygdom som type 1 diabetes kan stille sig i vejen for indgaelse i
sociale feellesskaber med andre unge bade i form af begraensninger i fysisk og psykisk udfoldelse og

i form af hospitalsbesag eller treethed (Meinike et al., 2010).

Meinike et al.’s budskab er sdledes, at de unge 1 modet med sundhedsvaesenet, sig selv, andre og livet
generelt skal mgdes som unge ferst og fremmest og dernaest som kronisk syge. Der tegner sig saledes
et billede af en generel problematik inden for ungdom og kronisk sygdom, hvor de unge ikke bliver
mg@dt som unge mennesker, men fgrst og fremmest som syge mennesker. Denne udfordring afspejler

sig i den viden der er tilgengelig om unge med type 1 diabetes.

Unge med type 1 diabetes som forskningsfelt
Unge med type 1 diabetes er et stort forskningsmeessigt felt, der primert er funderet i det

sygeplejefaglige og naturvidenskabelige paradigme, hvor kompleksiteten forsgges reduceret saledes,
at arsager til et darligt reguleret blodsukker og ringe egenomsorg kan udpeges og forbedres. | vores
undersggelse, af den allerede tilgeengelige viden? fandt vi for eksempel, at mange undersggelser var
foretaget af kommende sygeplejersker og bestod af litteraturstudier (se blandt andet Gustafsson &
Karlsson, 2014). Udover disse litteraturstudier er der foretaget en del undersggelser, der segger at
kunne forklare sammenhange, for eksempel sammenh@ngen mellem type 1 diabetes og ‘benefit
finding” (Luyckx et. al., 2016), eller ssmmenhangen mellem type 1 diabetes og relationer hos unge,
henholdsvis med og uden type 1 diabetes (Helgeson et al., 2014). Et andet fokusomrade inden for
forskning om unge med type 1 diabetes er forskellige psykiske felger af sygdommen som for
eksempel ‘diabetes distress’ (Hagger et al., 2016). Tanken i de fleste studier er, at hvis de unge har
gode blodsukkertal, sa har de det tydeligvis ogsa godt, fordi god egenomsorg og kontrolleret
blodsukker farer til et godt reguleret liv. Men unge beretter, at dette ikke altid haeenger sddan sammen,
at gode blodsukkertal og en reguleret sygdom betyder, at ungdomslivet er nemt eller kontrolleret pa

nogen made (Carstensge-Seidenfaden et. al., 2016).

2Vi har sggt i databaserne: Rex, Web of Science, PsycInfo med segeordene *type 1 diabetes’, *adolescent’, *identity’,
"psychological wellbeing’, ’lived experience’ og ’self’. Vi har blandt andet benyttet trunkering, NOT og AND/OR for at
afgreense og konkretisere sggningen. For udfarlig segestrategi mv. Se bilag 1.



De studier, vi fandt, som havde undersggt unge med type 1 diabetes ud fra en psykologisk tilgang,
tog udgangspunkt i for eksempel fem-faktor personlighedsmodellen? eller identitet*. Waller (2013)
undersggte for eksempel i sin doktorafhandling, ud fra fem-faktor personlighedsmodellen, om
personlighed spiller en rolle for den egenomsorg som unge mennesker udfgrer. Han fandt her frem
til, at forskellige personlighedstreek haenger sammen med for eksempel hyppigere kontrol af
blodsukker og foreslar derfor, at man i arbejdet med unge med type 1 diabetes medtenker deres
personlighed for derigennem at kunne forbedre de unges sygdomstilstand og egenomsorg (Waller,
2013). Fokus er saledes pa, hvordan psykologiske feenomener sasom personlighed pavirker
egenomsorg og blodsukker. Genstanden ‘unge med type 1 diabetes’ bliver dermed forsegt forstaet ud
fra en klassisk psykologisk tilgang til psykologiske feenomener, hvor fokus er pa, hvordan identitet

pavirker den unges egenomsorg/blodsukker og omvendt.

| et andet studie var Commissariat et al. (2016) interesseret i at undersgge, om unge med type 1
diabetes havde integreret eller indeholdte type 1 diabetes i deres identitet. Integreret refererer til, at
man har accepteret sygdommen og integreret den i ens identitet og indeholde refererer til, at man ikke
har accepteret sygdommen og indeholder sygdommen, adskilt fra ens identitet (Commissariat et al.,
2016). De unge, som har integreret type 1 diabetes i deres identitet, formar ifglge studiet at integrere
egenomsorg i hverdagen, i de daglige rutiner og forteeller/underviser gerne andre om sygdommen
(Commissariat et. al., 2016). De fandt ogsa, at de unge, der havde integreret sygdommen i deres
identitet og hverdag, felte sig mere modne, ansvarlige, selvsikre og sterkere, end fgr de fik
sygdommen (Commissariat et. al., 2016). De unge, som ‘indeholder’ type 1 diabetes, beskrev
derimod sygdommen som en adskilt ting fra deres identitet (Commissariat et. al., 2016). De unge, der
‘indeholder’ type 1 diabetes uden for deres identitet, ensker i hegjere grad end de unge, der har
integreret sygdommen i deres identitet at skjule sygdommen og den medfelgende egenomsorg og
folger derfor ikke altid anvisninger for egenomsorg (Commissariat et. al., 2016). Igen falder fokus
tilbage pa, hvordan de unges individuelle identitet pavirker egenomsorg og blodsukkerkontrol. |
forbindelse med diabetesforskningen ser vi et manglende fokus pa, hvordan unge handterer deres

hverdag med type 1 diabetes i de kontekster, som de indgar i, hvor de er forbundet til forskellige

8 Waller henviser til McCrae & Costa i forbindelse med fem-faktor personlighedsmodellen. Se hans opgave for
yderligere definition (Waller, 2013).

4 Commissariat et al. henviser til Charmaz i forbindelse med deres analyse af, om de unge har integreret eller
indeholder type 1 diabetes (Commissariat et al., 2016).

10



feellesskaber, forventninger og normer. Altsa et manglende fokus pa, at sygdom og individ ikke er de
eneste ting, der pavirker hinanden, men at unge med type 1 diabetes lever deres hverdagsliv sammen
med andre i forskellige kontekster sasom skolen, familien, fritidsarbejde etc. Ovenstaende indblik i
forskningsfeltet om unge med type 1 diabetes viser, at ogsa dette felt overser, at unge med type 1
diabetes forst og fremmest er unge. Forskningen vedrgrende unge med type 1 diabetes afspejler
saledes ogsa forstaelsen fra sundhedssystemet af de unge, som farst og fremmest syge, og hvor de

unge skal males og vejes.

Holge-Hazelton er en af de forskere, der i en dansk kontekst, har gnsket at satte fokus pa
ungdomsperspektiver pa livet med diabetes ved at forske med unge gennem internetbaseret kontakt
og gennem interview og feltstudie pa en diabetesskole. Hglge-Hazelton undersgger bade lzegers,
sygeplejerskers og de unges forstaelser af type 1 diabetes. Her finder hun blandt andet frem til, at
leger og sygeplejersker har modseatningsfyldte forstaelser af diabetes og placerer ansvaret for
problematikker vedrgrende diabetes hos den enkelte patient (Halge-Hazelton, 2003). | del tre af sin

Ph.D. afhandling fokuserer hun sarligt pa subjektive oplevelser fra unge med diabetes:

“Med fokus pa begreber der ofte overses i behandlingen, herunder kan, krop, eksistentielle-
og skaebneperspektiver, fremskrives en kollektiv historie (...) om, hvad diabetes ogsa er, et
billede der ofte udgrenses i forhold til den problemreducerende individualiserede
kontrolhistorie, der som det vises, kan virke undertrykkende pa den enkeltes oplevelser og
erfaringer med sygdommen.”
(Holge-Hazelton, 2003: 241).

Holge-Hazelton retter saledes ogsa en kritik mod sundhedssystemets individualiserende og
kontrollerende tilgang til unge med diabetes. Vi er, med inspiration fra Halge-Hazelton, nysgerrige
pa, hvordan unge med type 1 diabetes handterer sygdommen i deres levede hverdagsliv saledes, at de
kan leve dét ungdomsliv som de gnsker. Da unge med type 1 diabetes skal igennem samme udvikling,
som unge uden type 1 diabetes, vil vi i det fglgende ga videre til ungdomsudvikling og nyere

ungdomsforskning.
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Udviklingspsykologi
Ungdomsperioden er inden for udviklingspsykologi kendetegnet ved forandringer i biologien,

herunder kroppens udseende, hormoner og hjernen samt forandringer i forhold til ansvar, relationer

0g identitet:

“But around the world, the basic tasks of this period are much the same. Sabrina must accept
her full-grown body, acquire adult ways of thinking, attain greater independence from her
family, develop more mature ways of relating to peers of both sexes, and begin to construct
an identity - a secure sense of who she is in terms of sexual, vocational, moral, ethnic,

religious, and other life values and goals.” (Berk, 2012: 529).

Forstdelsen af ungdom er formet af det, vi kan kalde ‘grand theories’; sdésom Stanley Hall og Erikson
(Pedersen, 2015). Ungdom bliver for eksempel fortsat forstaet som en turbulent periode. Tidligere
blev dette knyttet an til hormonpavirkning i forbindelse med puberteten, men senere forskning viser,
at humgrsvingninger som oftest er relateret til skeenderier med foraldre, sanktioner i skolen,
keerestebrud mv. (Berk, 2012). Iseer udviklingen af identitet fremhaeves som en essentiel opgave i

ungdommen, et udviklingstrin forbundet med krise:

“Erikson (1950, 1968) was the first to recognize identity as the major personality achievement
of adolescence and as a crucial step toward becoming a productive, happy adult.
Constructing an identity involves defining who you are, what you value, and the directions
you choose to pursue in life.” (Berk, 2012: 600).

Identitetsudviklingen kan blandt andet forstas ud fra henholdsvis udforskning og forpligtelse (Berk,
2012: 600). Den unge gar saledes i ungdommen gennem en periode med udforskning for til sidst at
na en forpligtelse til en fast kerne; en identitet. Problemet med disse ‘grand theories’ er deres

ontologiske og epistemologiske antagelser om universelt geeldende teorier (Pedersen, 2015).

Ungdomsforskning
I nyere ungdomsforskning leegges der starre vagt pa, at ungdom er en samfundsmaessigt konstrueret

starrelse der rummer forhindringer formet af det pageeldende samfund. I bogen ‘Ungdomsliv - mellem

individualisering og standardisering’ (Illeris et al., 2009), samler forskellige forskere tilknyttet
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Center For Ungdomsforskning (CEFU) den viden, der indtil 2009 var indsamlet om unge i Danmark.
Bogen introducerer overordnet til ungdom som en sarlig periode og kommer derefter bredt omkring
forskellige aspekter af ungdomslivet; ungdomsrelationer, risikoadferd mv. Et aspekt, de dog ikke
kommer omkring, er unge og kronisk sygdom, og ogsa ungdomsforskningen lader saledes til at have
overset kronisk syge unge som gruppe. Vi ved dog, fra Meinike et al., at den udvikling og de
udfordringer, som andre ikke-kronisk syge unge skal igennem, ogsa gar sig geldende for unge med

kronisk sygdom, og derfor vil vi i det fglgende skitsere ungdomsbegrebet som alment f&anomen.

Ifzlge Illeris et al. opstod ungdom som begreb i 1700-tallet som svar pa et nyligt opstaet behov i
samfundet: behovet for dannelse og kvalificering, et behov der rakte ud over den socialisering, der
fandt sted i familien: “Det var saledes ikke sa meget den biologiske overgang fra barn til voksen, som
det var nye samfundsmaessige behov, der 1a bag udviklingen og etableringen af ungdommen som en
selvstendig livsfase.” (Illeris et al., 2009: 19). Ungdomsperioden omfatter i dag en stadigt voksende
gruppe af mennesker, der aldersmassigt spender fra starten af puberteten (11-13 ar) til slutningen af
20’erne, hvis ikke ogsé starten af 30’erne (Ibid.). Ungdom kan forstds som et socialt og kulturelt
feenomen: “(...) der omfatter en raekke normer, bevidsthedsmanstre, selvforstaelser, stilfellesskaber
0g meget mere, som de unge ma forholde sig til, og som praeger samfundets opfattelser af de unge og
de udfordringer og forventninger, de mgdes med.” (Illeris et al., 2009: 20). Ungdommen
karakteriserer ogsa en periode, hvor den enkelte skal traeffe personlige valg angaende uddannelse,
arbejde og finder sin position kulturelt og samfundsmaessigt ud fra de muligheder, der eksisterer og

opstar i samfundet (lbid.). Ungdom bliver ofte konnoteret med frihed, lykke og dramme men:

“(...) vi ved alle, at disse umiddelbare forestillinger kun dakker et lille hjgrne af sandheden.
Ungdom er ogsa noget med usikkerhed og skuffede forventninger, store problemer og
smertefulde valg, konflikter, utilpassethed, angst, konfrontationer og i nogle tilfelde
vidtgaende reaktioner som fx spiseforstyrrelser, misbrug eller kriminalitet.” (Illeris et al.,
2009: 23).

Ungdomsperioden er altsa ikke kun en periode med lykke og frihed. Ungdom er saledes en kompleks

og konstant foranderlig sterrelse. De unge bliver formelt voksne, nar de fylder 18 ar, da de her

modtager rettigheder sasom retten til at stemme. Ungdommen varer dog til langt over de 18 ar og
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forstas farst som en afsluttet periode, nar de unge har opnaet en vis stabilitet indenfor arbejde, social
status og identitet (llleris et al. 2009).

Unge star generelt over for mange til- og fravalg, der bade lader til at vaere et ‘frit valg pa alle hylder’,
og et valg begrenset af forventninger fra foreldre, lerere, elever, og den unge selv og
samfundsstrukturer (Illeris et al., 2009). Alle disse bade frie og samtidigt begreensede valg fordrer, at

de unge pa individplan skaber sammenhang:

“Kun pa individplan synes det muligt ud fra ens egen situation at udvikle en sammenhzangende
forstaelse, der kan skabe en form for helhed i det fragmenterede samfund, en forstaelse af
hvem man er, hvad man vil med sig selv og sit liv, hvor man er pa vej hen osv., kort sagt en
identitet. Derfor bliver det pA mange mader identitetsdannelsen, der som den bagvedliggende
mulighed for en styring af de mange valg i dag kommer til at sta som selve den centrale opgave

i ungdommen for den enkelte.” (Illeris et al. 2009: 34-35).

Det bliver en stor og vigtig opgave for de unge at etablere en identitet, da det er denne, der skal
formgive og skabe sammenhang i de mange valg, som de unge skal treeffe. Det stiller sig dog
problematisk, at skabe en sadan sammenhzangende forstaelse af sig selv i det nuveerende samfund, da
samfundet netop er kendetegnet ved at veere i konstant forandring, og da det stiller krav til hver enkelt
om at veere forandringsparat, fleksibel osv. (Illeris et al., 2009). De unge skal saledes bade skabe en
sammenhangende og konstant, men alligevel foranderlig identitet, der kan tilpasses samfundet
(ibid.).

Vores afsaet

Unge med type 1 diabetes star saledes ogsa over for en udviklingsopgave, hvor de skal forme en
identitet og en position i samfundet og samtidig hele tiden skal forholde sig til deres diabetes. Sarligt
for kronisk syge unge kan udfordringer og forventninger med hensyn til ansvar og forpligtelse fra
behandlere, foreeldre og andre voksne hgrer med til ungdommen. | vores speciale gnsker vi at bidrage
med farste-persons perspektiver pa, hvordan unge med type 1 diabetes handterer de udfordringer,
som fglger med at veere ung, og hvordan de formar at sikre sig, at type 1 diabetes er en naturlig del
af deres hverdag. Vi gnsker saledes at bidrage med viden om speendingsfeltet mellem ungdom og

kronisk sygdom for dermed at udfylde det tomrum, vi forskningsmassigt ser pa dette omrade. Vi
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gnsker yderligere at tilgd dette problemfelt ud fra en tilgang, hvor vi ikke individualiserer de
problemer, som unge med type 1 diabetes star over for, altsd hvor udfordringer i hverdagen ikke
reduceres til udelukkende at handle om for eksempel den unges identitet. Vi gnsker i stedet at tilga
problemet ud fra en interesse i at forsta unge med type 1 diabetes i de sasmmenhange, de indgar i, og
derigennem at forsta hvilke udfordringer de unge star over for, nar de skal skabe et hverdagsliv og en
selvforstaelse som ung med en kronisk sygdom. Vi gnsker derfor at arbejde med falgende

problemformulering i specialet:

Hvordan skaber unge med type 1 diabetes deres hverdagsliv, og hvilke udfordringer i forhold

til deres selvforstaelse er der forbundet hermed?

Afgraensning
Vi vil i fglgende afsnit kort praesentere vores afgraensning i specialet. Vi har valgt at skrive en positiv

afgreensning, og med dette mener vi, at vi vil fokusere pa, hvad vi har valgt i stedet for, hvad vi har

fravalgt.

Afgransning af begrebet unge
Vi valgte indledningsvist, da vi skulle sgge efter artikler til et review, at afgreense ungdommen til en

aldersperiode pd tretten til nitten ar, det der kaldes ‘adolescent’, da vi kunne se, at det var en
gennemgaende kategorisering i de forskningsartikler vi stgdte pa. De to unge piger i specialet er

saledes henholdsvis femten og seksten ar gamle.

Teoretisk afgraensning
Vi har valgt at arbejde med kritisk psykologi og virksomhedsteori i specialet, da begge tilgange er

baseret pa dialektisk materialisme og herer til den kulturhistoriske skole. Vi far her mulighed for at
forstd mennesket som aktivt skabende og som staende i dialektisk relation til verden. Kritisk
psykologi gar det muligt at forsta mennesker i verden, som deltagere i sociale praksisser (Holzkamp,
1998, Dreier 1993, 2009, 2011). Vi far her gje pa, at mennesket altid deltager i sociale sammenhange,
hvor de har forskellige muligheder og begransninger for at handle. Yderligere har vi valgt at inddrage
virksomhedsteorien, udviklet af Leontjev, da vi ser kritisk psykologi som en form for videreudvikling
af virksomhedsteorien og derfor gnsker at forsta grundlaget, hvorpa kritisk psykologi er funderet.
Virksomhedsteorien tilbyder i sig selv analytiske begreber, der abner op for forskellige nuancer ved

vores genstandsfelt, blandt andet hvordan mennesket altid er rettet mod virksomheder, som bade
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skaber mennesket og virksomheden i samme proces (Leontjev, 1977, Stetsenko & Arievitch, 2004).
| forhold til teorierne har vi afgreenset os fra at inddrage alt det, de forskellige tilgange byder ind med
af teoretiske begreber, og i stedet udvalgt dem, vi mener er genstandseedakvate. Vi har fra kritisk
psykologi valgt at arbejde med begrebet daglig livsfarelse for at begribe, hvad et hverdagsliv
indeholder, og hvordan det skabes, hertil har vi ogsa inddraget begrebet betingelser og handleevne
for at se pa, hvordan mennesket handler inden for, og med sarlige muligheder og begransninger i
deres hverdagsliv. Vi har ogsa inddraget begrebet selvforstaelse fra kritisk psykologi, for at kunne
undersgge hvordan de unge skaber selvforstaelse i deres daglige livsfarelse. Fra virksomhedsteorien
har vi valgt at arbejde med begrebet virksomhed for at fa gje pa, hvad de unge er rettet mod i
hverdagslivet, og heri hvordan de skaber et selv. For at na til en mere kompleks forstaelse af, hvordan
selvet hele tiden skabes og deri ogsa en selvforstaelse, har vi inddraget begrebet selvet som ledende

virksomhed.

Metodisk afgraensning
Vores metodevalg er formet af det videnskabsteoretiske og teoretiske grundlag, vi har valgt at arbejde

med i specialet. Det leegger op til at arbejde med metoder, der giver os indblik i fgrste-persons
perspektiver, og hvor disse perspektiver konstualiseres i de sociale sammenhange, de udspiller sig i.
Vi har derfor valgt at arbejde med metoderne deltagerobservationer og interviews, herunder bade

semistrukturede interviews, og det vi har valgt at kalde samtale-interviews.

Begrebsafklaring
| falgende afsnit vil vi kort begrebsafklare de unge, type 1 diabetes og forsker, da disse ord far en

serlig betydning i specialet.

De unge
I ovenstadende indledning har vi brugt ‘de unge’ til at henvise til en bred gruppe af mennesker i det

danske samfund, der overordnet kan ga fra at veere elleve-tolv ar og til at veere op i trediverne. |
indledningen gav det mening at inddrage benavnelsen; ‘de unge’, om en bred malgruppe, da det er
det ungdomsbegrebet henviser til, herunder til de forskellige muligheder og udfordringer som man
stér over for sarligt i ungdomsperioden. Fremadrettet vil vi dog bruge ‘de unge’ til at henvise til de
to unge piger, som har deltaget som informanter i vores speciale. | perspektiveringen vil vi igen

henvise til det brede unge begreb, da vi her taler om unge med kronisk sygdom generelt.
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Type 1 diabetes
Vi er i specialet interesseret i at undersgge unge med type 1 diabetes og vil derfor flere steder bruge

benzevnelsen type 1 diabetes. For lesevenlighedens skyld vil vi nogle steder referere til type 1

diabetes som diabetes, der menes dog stadig type 1 diabetes.

Forsker
| vores speciale undersgger og udforsker vi pa videnskabelig vis og har derfor valgt med en falles

betegnelse at kalde os forskere. Med denne titulering er vi klar over, at vi i ydmyghed er langt fra at
kunne sammenligne vores speciale med et forskningsprojekt, der bade tidsmassigt og videnskabeligt

er langt mere omfattende.

Introduktion til opbygning af specialet
Specialet vil vaere opbygget saledes, at vi farst vil praeesentere vores videnskabsteoretiske grundlag,

da dette former de teoretiske og metodiske valg vi har truffet. Derefter vil vi ga videre til at
preesentere, de udvalgte teoretiske tilgange og her fokusere pa de begreber vi ser anvendelige som
analyseenheder i specialet. Vi vil dernast ga videre til at preesentere de metodologiske overvejelser,
der ligger bag specialet og samtidig preesentere de metoder vi har benyttet. Vi vil derefter ga videre
til specialets metodiske design og proces og afslutningsvist fremleegge den analysestrategi, vi har
arbejdet ud fra, i forbindelse med analysen. Analysen vil fglge efter metodeafsnittet og vil vaere opdelt
efter problemformuleringen. Der vil saledes farst veere en analysedel om hverdagsliv og dernast en
analysedel om selvforstaelse. Begge analyseafsnit vil slutte af med en kort opsamling. Vi afrunder
specialet med at diskutere teoriernes brugbarhed i forhold til genstandsfeltet, og yderligere at
diskutere teknologiens rolle for unge med type 1 diabetes. Vi samler derefter op i en opsamlende
konklusion og gar videre til perspektiverende refleksioner. Til sidst vil vi kort reflektere kritisk over

specialet og kommentere pa, hvilke aspekter dette speciale ikke kommer omkring.

17



Videnskabsteoretisk og teoretisk grundlag
| dette afsnit vil vi praesentere vores videnskabsteoretiske tilgang og de refleksioner, vi har gjort os i

forbindelse med ontologi og epistemologi. Vi vil derefter praesentere de to teoretiske tilgange, som vi
har valgt at inddrage; virksomhedsteori og kritisk psykologi. Disse teorier har vi valgt, da begge
teoretiske tilgange bygger pa dialektisk materialisme, og da kritisk psykologi kan ses som en

videreudvikling af virksomhedsteorien.

Videnskabsteoretisk grundlag
Vores speciale er interesseret i at undersgge farste-persons perspektiver pa sygdom, hverdagsliv og

selvforstaelse for unge med type 1 diabetes. Vi ser en tendens til, at der bade i praksis og i videnskab
sker en modstilling mellem subjektet (den unge) og objektet (type 1 diabetes), hvilket farer til
utilstreekkelig viden om hvordan disse er forbundet og yderligere hvordan disse feenomener
kontekstualiseres i en historisk og social verden (Sonne-Ragans, 2013). Denne modstilling af
subjekt/objekt kan genfindes i psykologisk teori, hvor mennesket enten er determineret af en ydre
eller indre verden (materialisme/ idealisme, se blandt andet Boguslavskij et al., 1980, Holzkamp,
1998). Forholdet mellem subjekt og objekt - mennesket i verden - mellem sygdom og ung, gar derved
tabt. Psykologisk forskning kan ud fra en af polerne kun tilbyde et begranset indblik i, hvad det vil
sige at veere ung og skulle forme et hverdagsliv og en selvforstaelse og samtidig have type 1 diabetes
(Sonne-Ragans, 2013, Boguslavskij et al., 1980). Vi gnsker at forstd mennesket i verden og dermed
ogsa sammenhangen mellem disse. Sagt pa en anden made gnsker vi at forsta ungdom som et
historisk, materielt, socialt og personligt fenomen, som formes i et hverdagsliv, hvori den unges
selvforstaelse samtidig formes. Yderligere er vi interesseret i at forsta, hvordan disse ting ogsa formes
af en kronisk sygdom, sasom type 1 diabetes. Vores genstandsfelt kalder saledes pa et
videnskabsteoretisk og teoretisk grundlag, der kan indfange sammenhangen mellem mennesket og

verden. Vores videnskabsteoretiske afsat vil derfor vaere inspireret af dialektisk materialisme.
Marx har sammen med Engel udviklet den dialektiske materialisme, som medtenker, at mennesket

pavirkes af den ydre verden, men at mennesket ogsa pavirker den ydre verden. | den dialektiske

materialisme forstds mennesket altsa ikke blot i verden, men som medskaber af denne:
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“(...) ngjes det virkelige menneske ikke med at se pa - det handler; det finder sig ikke passivt
i den ydre verdens indflydelse, men pavirker den selv. Den ydrer verden forandrer mennesker,

men mennesket forandrer ogsa verden.” (Boguslavskij et al, 1980: 50)

Modstillingen mellem subjekt og objekt forsgges overskredet i den dialektiske materialisme, og
mennesket i verden forstds som forbundet gennem praksis (ogsa kaldet virksomhed i
virksomhedsteorien) (Boguslavskij et al., 1980): “De (subjekt/objekt red.) bestemmer gensidigt
hinanden og udger en enhed i kraft af den menneskelige virksomhed (Engelsted 1989: 6). Det er
gennem virksomheden, at subjekt/objekt forbindes.” (Sonne-Ragans, 2013: 135). En pointe som
Leontjev fremsatter og bygger sin virksomhedsteori pa. Mennesket udvikles og skabes saledes
gennem praksis og far her mulighed for at skabe og @&ndre sin omverden, og ingen af dem betinger
saledes den anden. Mennesket er dog ikke frit stillet til at skabe og endre omverdenen gennem
praksis, men ger dette under szrlige betingelser: “Det er menneskene, der skaber historie, ikke efter
forgodtbefindende, ikke vilkarligt, men i overensstemmelse med de objektive omsteendigheder, der
gar sig geldende i hver generations liv.” (Boguslavskij et.al, 1980: 206-207). Fokus er saledes i vores
speciale pa, hvordan unge med type 1 diabetes skaber en hverdag og en selvforstaelse formet af

hverdagslivets forskellige kontekster og betingelser.

Det ontologiske udgangspunkt for specialet er relationelt, hvor de unges skabelse af hverdagsliv og
selvforstaelse forstas i sammenheaeng med sociale praksisser, kontekster og mennesker (Pedersen,
2015). Specialets genstandsfelt kan saledes forstas som ontologisk komplekst, da fanomenet ung med
en kronisk sygdom formes af andre fenomener sasom skoleliv, familieliv, fritidsliv osv. (Sonne-
Ragans, 2013). Ifelge Sonne-Ragans kraver et ontologisk komplekst genstandsfelt, at det: “(...)
fastholdes som sadanne for at undga, at der produceres viden, hvor undersggelsesobjektet traekkes
ud af dets livgivende og definerende sammenhange.” (Sonne-Ragans, 2013: 136). Den viden, vi
producerer i dette speciale, vil derfor vere en situeret, social og kontekstafhaengig viden, der er
forbundet til de unge og deres deltagelse i sociale praksisser i forskellige kontekster. Specialets
epistemologiske udgangspunkt er saledes realistisk, og de teoretiske perspektiver vi inddrager i
specialet skal kunne overkomme modstillingen mellem subjekt/objekt (Sonne-Ragans, 2013).
Yderligere er den viden, vi producerer i specialet, formet af os som forskere og personer, der hver

iseer har forskellige personlige og faglige baggrunde og forforstaelser. Vi benytter og forholder os
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refleksivt til vores baggrunde og forforstaelser i madet med genstandsfeltet. | falgende afsnit vil vi

preesentere virksomhedsteorien, og de begreber vi gnsker at inddrage som analyseenheder i analysen.

Virksomhedsteori
Vi har valgt at inddrage virksomhedsteorien, da denne teori kan tilbyde en dialektisk forstaelse af

forholdet mellem menneske og verden, og da vi yderligere finder udvalgte teoretiske begreber fra
teorien interessante i forhold til specialets analyse af problemformuleringen. Virksomhedsteorien er
udviklet af Leontjev og harer til under den kulturhistoriske skole. Den kulturhistoriske skole er
grundlagt i 1920’erne af Vygotsky og udviklet i et tet samarbejde mellem Vygotsky, Leontjev og
Luria (Karpatschof, 2002, Stetsenko & Arievitch, 2004). Den kulturhistoriske skole er baseret pa en
interesse i at overkomme dikotomien mellem mekanisk materialisme og idealisme, og @nsket er i
stedet at udarbejde en psykologisk teori, hvor mennesket og verden star i et dialektisk forhold til
hinanden (Karpatschof, 2002). Den kulturhistoriske skole tilbyder derfor:

“(...) anon-reductionist ontological vision of human nature and development as being rooted
in material social practices that, on the one hand, produce and engender social interactions
and human subjectivity, and, on the other hand, are themselves reciprocally produced by these
interactions and subjectivity.” (Stetsenko & Arievitch, 2004: 476)

En sadan tilgang tillader os, at vi kan overkomme modstillingen af subjekt og objekt og forsta
mennesket som indlejret i en verden, som mennesket samtidig er med til at skabe gennem deltagelse
i social praksis og gennem subjektivitet. Vi vil inddrage Leontjev, og virksomhedsteorien og

yderligere den videreudvikling af forstaelsen af selvet som Stetsenko og Arievitch tilbyder.

Leontjev var inspireret af Vygotsky og hans forstaelse af mennesket som et socialt, biologisk og
bevidst veesen. Vygotsky var interesseret i at udvikle en videnskabelig psykologi, der kunne
overkomme det, han mente var psykologiens hovedproblem, nemlig modstillingen mellem subjekt
og objekt - menneske og verden. Han forstod, inspireret af Marx, mennesket som et socialt, biologisk
0g bevidst veaesen, og det er denne tanke, som Leontjev blandt andet viderefarer i hans
virksomhedsteori (Karpatschof, 2002). Leontjev gnskede at udvikle en almen psykologi, der netop
tog udgangspunkt i denne tredobbelte forstaelse af mennesket og som kunne fungere som

teorifundament for alle psykologiens delomrader (Karpatschof, 2002). Leontjev udvikler en teori om
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psykogenesen, og han praesenterer i forbindelse hermed fire udviklingsstadier for psyken, hvoraf det
sidste stadium er det der kendetegner det sarligt menneskelige. Far vi kan forsta, hvordan psyken har
udviklet sig, skal vi introducere til begrebet virksomhed, da det er gennem virksomheden, at psyken
opstar. Ifalge Leontjev kraever livsopretholdelse, altsa det at vare i live som organisme, ikke andet
end stof- og energiomsatning mellem organismen og dens omgivelser. Virksomheder opstar farst,

nar en organisme ‘gér efter’ genstande:

“Leontjev har saledes en decideret teori om selve det psykiskes opstaen i naturhistorien, en
psykogoni-teori, der opererer med et oprindeligt irritabilitetens stadium, som er det
prapsykiske liv, og som fylogenetisk efterfalges af sensibilitetens stadium, hvor der opstar en
specifik form for omverdensorientering, nemlig den psykiske genspejling (...)” (Karpatschof,
2002: 19).

Psyken opstar saledes nar en organismes behov reekker udover de fysiologiske behov og medfarer, at
organismen orienterer sig mod omverdenen. Denne orientering mod omverdenen betegner Leontjev
den psykiske genspejling, og dette er et ngglebegreb i hans teori. Psyken er evnen til at genspejle
omverdenen, og den psykiske genspejlings funktion er at orientere subjektet i verden (Leontjev,
1977). Psyken udvikler sig som sagt over fire stadier; herunder den sensoriske psyke, den perceptive
psyke, den intellektuelle psyke og den bevidste psyke (Karpatschof, 2002). Det, der kendetegner den
menneskelige psyke og som adskiller mennesket fra dyrene, seerligt menneskeaberne, er det sidste
stadium, den bevidste psyke. Subjektets bevidste psyke adskiller sig fra tidligere stadier ved dens
kollektive, samfundsmaeessige karakter og ved brugen af redskaber (Karpatschof, 2002). Omverdenen
og hertil det kollektive, gar forud for det individuelle, forstiet pa den made, at den psykiske
genspejling netop er en genspejling af omverdenen for subjektet. Det medierende led mellem subjekt

og verden er det, Leontjev kalder virksomhed.

Virksomhed, motiv og handling
Virksomhed, altsa genstandsrettede aktiviteter, fungerer som det medierende led mellem subjekt og

verden (Leontjev, 1977). Virksomheden eksisterer ikke, hvis ikke den er rettet mod en genstand, hvor
genstand bade kan veere af tingsmaessig eller ideal (tankemaessig) art (Leontjev, 1977, Karpatschof,
2002). I subjektets interaktion med omverdenen opstar forskellige genstandsrettede behov, som ifglge
Leontjev transformeres til motiver, der er retningsangivende for virksomheden og derigennem for

subjektets videre interaktion med omverdenen (Leontjev, 1977). Behovene stammer saledes ikke fra
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subjektets indre, men er i udgangspunktet rettet mod genstande i den objektive verden (Stetsenko &
Arievitch, 2004). De genstande som behovene rettes mod kaldes behovsobjekter, og subjektet vil,
hvis det er muligt, orientere sig mod behovsobjekter det tidligere har haft gode erfaringer med og
vende sig bort fra behovsobjekter, hvor det modsatte gar sig geldende (Minken, 2002). Underordnet
virksomheden er de forskellige handlinger, som realiserer virksomheden. Disse handlinger opnar
forskellige mal, der tilsammen udger virksomheden (Stetsenko & Arievitch, 2004, Leontjev, 1977).
Subjektets handlinger i verden formes af de tilstedeveerende betingelser i det pageeldende samfund,

herunder bade naturbestemte og sociokulturelle betingelser:

“Within CHAT, the processes of activity are revealed as enabled and constrained by unique
contextual conditions facing each individual (e.g. as a result of living in a given historical
epoch and environment), on the one hand, and by individual facts and forces (e.g. facts of

birth such as sex or type of temperament), on the other.” (Stetsenko & Arievitch, 2004: 485)

Det betyder saledes, at subjektets virksomheder i og med omverdenen er muliggjort og betinget af
sociokulturelle, naturbestemte og individuelle betingelser. Hver virksomhed er drevet af forskellige
motiver, og motiverne er netop det, der adskiller én virksomhed fra en anden (Leontjev, 1977,
Stetsenko & Arievitch, 2004). Der kan skelnes mellem ‘fordi at’ og ‘for at’ motiver, hvoraf
farstneevnte henviser til motiver der er bagudrettede, altsd bestemt af tidligere erfaringer, og

sidstnaevnte henviser til motiver, der er fremtidsrettede og som sgger at opna noget (Minken, 2002).

Subjektets genstandsrettede aktiviteter i verden, altsa deres virksomheder, vil altid indeholde og
reflektere samfundsmaessige og sociale praksisser, da motiverne bag virksomheden er skabt i
samfundsmaessige og sociale praksisser (Stetsenko & Arievitch, 2004). Vi kan opdele virksomheder
i ngdvendige og frie virksomheder, hvor ngdvendige virksomheder sgger at opfylde behov relateret
til at leve, for eksempel arbejde og skole, og hvor frie virksomheder har sig selv som mal, for
eksempel kunst og sport (Minken, 2002). Yderligere kan vi tale om en dominerende virksomhed, som
er den virksomhed der star som mest betydningsfuld for mennesket nu og her (Minken, 2002). For
spadbarnet vil det for eksempel veere spisning og sgvn og for den unge kan det veere laring i
forbindelse med skolen (Minken, 2002). Vi vil i naste afsnit presentere begreberne objektiv
betydning og personlig mening, da disse tilfgjer yderligere nuancering af, hvordan verden far

betydning for mennesket.
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Objektiv betydning og personlig mening
Verden giver sig for subjektet som en objektiv og samfundsmaessig sterrelse, men vil i subjektets

psykiske genspejling af verden fa subjektiv mening. Det betyder, at subjektet hverken oplever verden
udelukkende objektivt eller udelukkende subjektivt:

“Anything in the objective world that presents itself to man as the motives, goals and
conditions of his activity must in some way or another be perceived, understood, retained and
reproduced by his memory; this also applies to the processes of his activity, and to himself,

his states and individual features.” (Leontjev, 1977: 186)

| subjektets oplevelse af verden vil verden saledes altid fremsta som bade objektiv og subjektiv, da
den subjektive oplevelse af verden indeholde objektive aspekter. Heri ligger ogsa, at den psykiske
genspejling af verden rummer sociale og samfundsmaessige aspekter (Leontjev, 1977). Yderligere
geelder det, at den psykiske genspejling ikke kun er en bevidsthed om verden, men ogsa om
virksomheder, bade andres og egne (Leontjev, 1977). Menneskets sanser tilfgjer, ifalge Leontjev,
virkelighed til den psykiske genspejling af verden og farer dermed til, at subjektet forstar verden som
objektivt eksisterende (Leontjev, 1977). Det er denne dobbelte betydning, verden har (objektiv og
subjektiv), som Leontjev begrebssetter som henholdsvis objektiv betydning og personlig mening:

“When the products of socio-historical practice, idealised in meanings, become part of the
mental reflection of the world by the individual subject, they acquire new systemic qualities.
The major difficulty here is that meanings lead a double life. They are produced by society
and have their history in the development of language, in the history of the development of
forms of social consciousness; they express the movement of science and it means of
cognition, and also the ideological notions of society - religious, philosophical and political.
(...). In this second life of theirs meanings are individualised and “subjectivised” only in the
sense that their movement in the system of social relations is not directly contained in them;
they enter into another system of relationship, another movement. But the remarkable thing
is that, in doing so, they do not lose their socio-historical nature, their objectivity.” (Leontjev,
1977: 195).

Objektiv betydning og personlig mening er saledes forbundne stgrrelser. Mening eksisterer ikke for

subjektet, hvis ikke det er i form af personlig mening, og yderligere eksisterer der ikke personlige
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meninger, som er objekt-lgse, altsa vil personlige meninger altid vaere meninger om noget (Leontjev,
1977). | falgende afsnit vil vi udfolde forstaelsen af, hvordan selvet udvikles, og vi vil her inddrage

Stetsenko og Arievitch, da disse har bidraget med en videreudvikling af Leontjevs tanker om selvet.

Selvet som ledende virksomhed
Selvet bliver relevant for os at inddrage, da det giver os et begreb hvorudfra vi kan begribe, hvordan

de unge igennem deres virksomheder i verden samtidig kontinuerligt skaber et selv, der igen har
betydning for de virksomheder, som de unge retter sig mod. Den forstaelse af selvet, som vi vil
preesentere i det falgende, adskiller sig fra mere traditionelle ideer om, for eksempel identitet, da
selvet aldrig er feerdigudviklet, og da selvet i virksomhedsteorien altid skabes gennem medieringen
mellem menneske og verden (gennem virksomheder). Vi vil bruge Stetsenko og Arievitchs begreb,
selvet som ledende virksomhed som analyseenhed, for her at kunne skabe indblik i, hvordan unge

skaber et selv med seerlige rettetheder.

Stetsenko og Arievitch (2004) er interesseret i at videreudvikle de ideer om selvet, som de finder i
den kulturhistoriske skole og sarligt hos Leontjev. Ifglge Stetsenko og Arievitch er der i Leontjevs
virksomhedsteori en brugbar teoretisering af, hvordan selvet udvikles og star i forbindelse med
verdenen. De finder dog ogsa, at der er forskellige svagheder ved Leontjevs ideer om selvet, og det
er med udgangspunkt i disse svagheder, at Stetsenko og Arievitch gnsker at videreudvikle en teori

om selvet, der bygger pa dialektikken i den kulturhistoriske skole.

Stetsenko og Arievitch kritiserer serligt Leontjevs tanker om selvet ud fra hans manglende fokusering
pa selvet som aktivt handlende og medskabende af verden: “(...) his portrayal leaves an overall
impression of omnipotent social sources that act at the expense of individual agency.” (Stetsenko &
Arievitch, 2004: 489). Og videre:

“As a result, the self'in Leontiev’s exposition appears as most often a product of and, at best,
a participant in collaborative processes of social life, but much less as a force that enacts and
contributes to this life, being its indispensable agentive moment and driving force.” (Stetsenko
& Avrievitch, 2004: 489).

Den oprindelige tanke hos Leontjev var, at det kollektive gar forud for det individuelle, hvilket ogsa

ses i hans begreb om den psykiske genspejling. Den pointe, som Stetsenko og Arievitch gnsker at
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tydeliggare i teorien om selvet, er, at selvet aktivt er medskaber af og forandrer samfundet (Stetsenko
& Arievitch, 2004). Denne tanke eksisterer allerede i Leontjevs virksomhedsteori, men er ifglge
Stetsenko og Arievitch underbetonet. Yderligere papeger de, at Leontjev ikke lagde tilstraekkelig vaegt
pa, at menneskelig subjektivitet, kollektive processer ved materielle praksisser og sociale
interaktioner er dele af ét og samme system og pavirker hinanden. Leontjevs teori skal dog ogsa ses
i lyset af den tid, han udarbejdede den i, hvor individualistiske teoretiseringer om selvet var
dominerende, og Leontjev har derfor gnsket at fremhseve samfundets betydning for subjektet
(Stetsenko & Arievitch, 2004). Stetsenko og Arievitch fremhaver, at de tre processer, subjektivitet,
kollektive processer ved materielle praksisser og sociale interaktioner, er dialektisk forbundne, det
vil sige at de bade er afhengige af og betinger hinanden pa forskellige, stadigt mere komplekse mader
(Stetsenko & Arievitch, 2004: 490):

“That is, the objective world (i.e. ‘objects’) appears as being posited in the body of object-
related activity processes that produce, out of the same body, human subjectivity and the self,
which always returns to and acts back on the world, again through activity, transforming the
world according to human goals and, thus, creates a humanized world that can then shape
new activity cycles in a constantly unfolding, never-ending, open-ended process of life.”
(Stetsenko & Avrievitch, 2004: 492).

Mennesket far her plads som aktivt handlende element i skabelsen af verden og dermed ogsa i
skabelsen af mulige virksomheder. Selvet som ledende aktivitet skal forstas saledes, at selvet ikke er
en indre egenskab, men en proces der forbinder mennesket med verden (Stetsenko & Arievitch,
2004). Selvet forstas, hos Stetsenko og Arievitch, som en fleksibel og dynamisk starrelse, der konstant
bliver konstrueret og rekonstrueret af mennesket gennem virkelige virksomheder i verden, men som
ogsa indeholder en serlig orientering i verden - en serlig rettethed. For at forsta selvet, ma vi saledes
vende opmarksomheden mod menneskers virksomheder i verden og heri forsta selvet som den
ledende virksomhed: “That is, the self appears as made up of real-life processes and as oriented

toward real-life practical tasks and pursuits of changing something in and about the world (including

in oneself as part of the world).” (Stetsenko & Arievitch, 2004: 494). Selvet er saledes noget
mennesket ger, hvilket henviser til menneskets mader at reagere, tilegne sig, fortolke og
videreudvikle socio-kulturelle regler for, hvordan man kan veere et menneske (Stetsenko & Arievitch,

2004: 494). Selvet er derfor ogsa afhaengig af, hvilke kulturelle og sproglige ressourcer som
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eksisterer. Ifglge Stetsenko og Arievitch finder man saledes frem til et menneskes selv ved at

undersgge deres virksomheder i verden:

“Therefore, ultimately, what it is that the person is positioned by his or her activities to change
in the world and oneself as part of the world - what kind of an objective in the world she or
he contributes to - is the pivotal question, the answer to which reveals the uniqueness and
integrity of each individual, that is, her or his ‘self’.” (Stetsenko & Arievitch, 2004: 495).

Nar vi vaelger at forsta menneskets selv som Stetsenko og Arievitch foreslar i ovenstaende, far vi ogsa
mulighed for at forstd mennesket som moralsk anlagt. Det mennesket byder ind med i verden og
ensker at endre ved verden, tilgés fra et serligt standpunkt: “The self appears as produced and
achieved only from a certain standpoint in regard to concrete sociopolitical and cultural-historical
as well as personal circumstances of a shared social life“.” (Stetsenko & Arievitch, 2004: 495).
Selvet er saledes ikke noget andet end de virksomheder som individet er optaget af og udferer, selvet

er menneskets ledende virksomhed i verden og udgares af hele et menneskes liv.

Kritisk psykologi
| forrige afsnit introducerede vi til den kulturhistoriske skole og herunder til Leontjevs

virksomhedsteori. Kritisk psykologi, som vi nu vil introducere til, er ligeledes baseret pa den
dialektiske materialismes grundantagelser. Yderligere kan kritisk psykologi forstds som en
videreudvikling af iser Leontjevs tanker om, hvordan mennesker er dialektisk forbundet med
omverdenen gennem menneskets virksomheder, og hvor mennesket dermed forstds som
grundleeggende aktivt (Leontjev, 1977, Karpatschof, 2002, Dreier, 1979, Holzkamp, 1998). Der er
saledes overensstemmelse mellem de to teoretiske tilganges videnskabsteoretiske grundlag og
teoretisering af forholdet mellem subjekt og objekt. Vi anvender derfor begge teoretiske tilgange
sidestillet og inddrager relevante analytiske begreber fra hver tilgang til at forstd og analysere

empirien i specialet.

Kritisk psykologi tilbyder anvendelige begreber til vores speciales analyse ved at gere det muligt for
os at arbejde med situerede, kontekstualiserede og subjektiverede forstaelser af informanternes
praksis. Den subjektvidenskabelige tilgang blev af Klaus Holzkamp (1927 - 1995) og andre

psykologer opstartet i slutningen af 1970’erne pa Berlinerskolen, Freie Universitét, Berlin. I Danmark
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var det tilsvarende Ole Dreier (1946 - ) der i samme tidsperiode pabegyndte arbejdet pa Institut for
Psykologi, Kgbenhavns Universitet. Dreiers formal er blandt andet at redeggre for problemer ved den
nuveerende traditionelle terapeutiske praksis, og hvad der bgr geres for at forbedre den. Den kritiske
psykologi gnsker at overskride adskillelsen mellem menneske og samfund ved at udvikle et alternativ
til den traditionelle psykologi, hvor mennesket desubjektiveres; ses udefra i et tredje-hands

perspektiv, som et objekt der kan observeres, og som er adskilt fra verden (Dreier, 1993, 2009):

“l modscetning til eksisterende idealistiske subjektopfattelser fremhcever den kritiske
psykologi, at subjektet altid befinder sig i en umiddelbar objektiv situation pa et serligt sted
i det samfundsmassige liv. Dens begreber skal sa at sige hjaelpe subjektet med at finde sig
selv der, hvor det befinder sig, og med at orientere sig der ud fra. Det konkrete subjekt skal

begribes ud fra sit stasted og sit perspektiv i det samfundsmeessige liv.” (Dreier, 1993: 114).

Ved dette forstar vi, at mennesket udvikler og forstar sig selv i samspil med sin omverden bestaende
af bade samfund og mennesker i relation. Mennesket skaber sig selv i sit hverdagsliv. Subjektets
handlemuligheder og betingelser indgar i struktureringen af hverdagslivet, og er det, kritisk psykologi

benavner daglig livsfarelse.

Daglig livsfarelse
Daglig livsfarelse er en made at forsta hverdagslivet pa, hvor subjektet aktivt forholder sig til sit liv

gennem opretholdelse, realisering og udvikling (Dreier 2009, Dreier 2011, Schraube og Hgjholt,
2016). Nar vi skriver hverdagsliv i vores problemformulering, vealger vi at tilga dette som et begreb,

der ogsa rummer en daglig livsfarelse:

“(..) to get through the day and re-produce ordinary everyday life calls for a particular
personal effort and accomplishment. It must be conducted. The personal conduct of everyday
life is just not an expressive and aesthetic lifestyle but an active effort in accordance with the
unending and diverse work of re-producing even a relatively uneventful life.”” (Dreier, 2009:
199)

Subjektet skaber sin daglige livsfgrelse ved at blive konfronteret med og erfare muligheder og

begraensninger i den sociale verden, altid ud fra hendes farste-persons perspektiv i den situation, hvor

hun er situeret (Schraube og Hgjholt, 2016). At etablere rutiner er blandt andet en forudsatning for

27



at administrere et hverdagsliv og kan opleves som aflastning for subjektet (Holzkamp, 1998). Den
daglige livsfgrelse rummer bade gentagende reproducerende elementer som for eksempel at std op
hver morgen og producerende elementer, altsd uvante situationer, hvor subjektet mgder nye
udfordringer. De gentagende reproducerende elementer er rytmer, rutiner og vaner i daglige
gentagelser i for eksempel familie-, skole- og fritidsliv. Det kan veere transport til skole, madindkab
og lektieleesning (Dreier, 2009, 2011, Schraube og Hgjholt 2016):

“Our routines are created, maintained and negotiated in the context of coordination with
others’ conducts of life, which may also entail conflict or struggles with them. Those involved
in each other’s everyday lives - whether as family members, colleagues, neighbors or friends
- cooperate and disagree over how to establish preferences, make plans, prioritize and carry
out simple everyday routines as well as more comprehensive alterations, rebuildings and
diversions” (Schraube og Hgjholt, 2016: 6)

De producerende elementer i den daglige livsfarelse er der, hvor subjektet kan planleegge og acceptere
de forskellige modsetningsfyldte og uforudsete krav, forstyrrelser og udfordringer, der mgader
subjektet i hverdagslivets arenaer. Det er i uvante situationer, hvor subjektet bliver mgdt af
ekstraordinaere udfordringer og problemer, og hvor sarlige oplevelser af gleede, tilfredshed og indsigt,
eller modsatrettede faglelser giver indtryk af, at det er lige her og nu, livet virkeligt sker. De forskellige
elementer integrerer subjektet i sin daglige livsfarelse ved at forbinde forstaelsen af sit aktuelle liv,
sin fortid og fremtid med subjektets betragtning af verden, og hvad subjektet gnsker med sit liv. Dette
giver muligheden for starre forestillinger og forstaelse af livet samt forventninger til
handlemuligheder (Dreier, 2009, 2011, Schraube og Hgjholt 2016). Den daglige livsfarelse skabes i
forskellige sammenhange, det den kritisk psykologi betegner samfundsmassige

handlesammenhange.

Samfundsmaessige handlesammenhange
De samfundsmassige handlesammenhange er et overordnet begreb for den samfundsmaessige

struktur, hvori subjektet skaber sin daglige livsferelse. De samfundsmaessige handlesammenhange
rummer forskellige betingelser, muligheder og begransninger. De betingelser, subjektet mader i
samfundet, er medskabende i den made subjektet vaelger at tenke, vurdere og handle pa.
Betingelserne kan bade veere begraensende og muliggarende for subjektet, udfaldet vil i den enkelte

situation veere afhaengigt af subjektets made at reagere pa (Dreier, 1993):
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“Der bestar allerede pd forhand bestemte objektive sammenhaenge mellem de betingelser,
hvorunder jeg lever og bidrager til det samfundsmaessige liv. I min handlen tager jeg fat i
nogle af disse sammenhange og ger brug af dem, griber ind i bestemte betingelser, &ndrer
dem, bringer bestemte nye sammenhcenge i stand.”

(Dreier, 1993: 113)

Som subjekt er der forskellige handlemuligheder ud fra de samfundsmassige handlebetingelser.
Subjektet kan veelge, hvilken handling der er passende ud fra sin egen udvikling og reproduktion for
at tilfredsstille sine behov. Det er en opgave, subjektet kun selv kan varetage, og i det ligger der en
bevidsthed om de samfundsmassige handlemuligheder, det enkelte subjekt har (Dreier, 1993,
Holzkamp 1998):

“Hvordan det enkelte subjekt sd faktisk forholder sig til sine handlemuligheder, har
naturligvis konsekvenser for dets eget liv sdvel som for andres. Der er jo reale forbindelser
mellem mine handlinger og undladelser og andres. Tillige preeger mine sarlige mader at
forholde mig til mine handlemuligheder p& mit forhold til mine behov og interesser - savel
som til andres. Min handlen er subjektivt begrundet i dette grundforhold mellem mine

muligheder og mine behov og interesser.” (Dreier, 1993: 113)

Subjektets grunde til at handle, handlegrunde, er derfor afhangige af, hvad betydning
handlemulighederne giver for at kunne indfri subjektets interesser og behov. Samfundet betinger
nogle forhold, som subjektet skal forholde sig til, men som det samtidig er fri af til at tage egne
beslutninger, der viser sig i de handlemuligheder, subjektet veelger (Dreier 1993, 2009, 2011). Kritisk
psykologi pointerer, at mennesket er indlejret i en samfundsmaessig praksis, hvori det kan forandre
og udvikle sine livsbetingelser, og subjektets radighed over relevante samfundsmassige
livsbetingelser kaldes handleevne (Dreier, 1979, 2009).

Handleevne
De samfundsmaessige livsbetingelser har subjektet radighed over via sin handleevne og deltagelse og

ved at have indflydelse pa egne og felles livsbetingelser (Dreier, 1993). Handleevnen forstas, som
den made subjektet kan overskride begraensninger i specifikke situationer og dermed udvikle sig.

Dreier beskriver henholdsvis en restriktiv handleevne, kortsigtet og med fokus pa egne interesser, og
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en udvidende handleevne, mere langsigtet med fokus pa de felles interesser (Ibid). Kritisk psykologi
forstar mennesket som deltager i bestemte kontekster af sociale praksisser: “ They are situated in
particular locations and social positions in that context, on themselves, and on the others in it.”

(Dreier, 2009: 195). Subjektet lzerer og udvikler sin handleevne gennem deltagelses relationer:

“ Jeg kommer til at blive og kende mig selv som subjekt og personlighed gennem bestemte
former for deltagelse i handlesammenhange. Jeg kan ikke udvikle og kende mine potentialer,
handleevne, grunde og egenskaber uafhaengigt heraf, men kun hertil og herigennem, ud af
min deltagelses relationer. At kende mig selv er at erkende mine deltagelser i mine
samfundsmaessige handlesammenhange. Det omfatter mine relationer til andre, til deres

deltagelse, til helheden, til dens betydning og veerdi for dem og for mig.” (Dreier, 1993: 64)

Subjektet lzerer og udvikler, baseret pa deltagelse i forskellige kontekster, sine personlige holdninger,
synspunkter og standpunkter. Mange sociale kontekster er institutionaliseret pa bestemte mader med
diverse muligheder for adgang og legitim deltagelse. Konteksterne bliver reproduceret og forandret
af deltagerne adskilt fra og bundet til andre kontekster i mere omfattende strukturelle sammenhange
af sociale praksisser (Dreier, 2009). | det falgende vil vi preesentere den forstaelse, der er af subjektet

i kritisk psykologi, og hvordan subjektet kommer til forstaelse af sig selv.

Subjekt og selvforstaelse
Der opstar et lgbende behov for udvikling af de psykiske egenskaber hos mennesket for at opretholde

eller udvide sit liv, ud fra de betingelser der til stadighed forandrer sig (Dreier, 1979):

“I centrum herfor star sporgsmdlet om menneskenes indflydelse pa deres livsforhold, dvs.
forholdet mellem objektiv samfundsmaessig betingethed og subjektiv bestemmelse i den
menneskelige eksistens (...). Individet bliver i stand til at gribe og udvide objektive
handlemuligheder i kraft af at udvikle en subjektiv handleevne og af social integration.”
(Dreier, 1993: 111)

Mennesket indgar i en dialektisk interaktion med samfundet og laerer sig selv at kende som subjekt
gennem deltagelse i bestemte former for handlesammenhange (Dreier, 1993, 2009).
Subjektudviklingen bestar delvis af de samfundsmeessige handlesammenhanges sartreek og delvis af

den personlige egenart. Den personlige egenart er subjektets udviklede subjektive mader at forholde
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sig pa, som er pavirket af de sarlige mader subjektet klarer sig pa i sine handlesammenhzange.
Subjektets forholdemader kan til stadighed tilpasses og begrundes, og er foranderlige. Ved hjalp af
kognitive og emotionelle vurderingsprocesser orienterer subjektet sig i den enkelte situation (Dreier,
1993):

“At karakterisere mig som subjekt vil med andre ord sige at begribe de scerlige mader, jeg
far gje pa mine muligheder, vurderer og realiserer dem, placerer dette i mine relationer til
andre, osv. Denne personlige egenart beror pd den ene side pa min objektive
handlesammenhangs sartraek, pa den anden side pa de sarlige mader, jeg veelger at forholde
mig hertil og til mine behov og interesser som et led heri. Min personlige egenart kan netop
kun begribes i relation til mine objektive forholds art og forandring, hvori min made at
forholde mig til mit befindende, mine evner, grunde, funktionsgrundlag, osv. indgar. Jeg kan
Jjo fx ikke bare simpelt hen udvikle mig “strdlende” under lige meget hvilke forhold.” (Dreier,
1993: 116)

Den kritiske psykologi ser, at mennesket i den traditionelle psykologi tilskrives sine problemer og
udfordringer, og at det er op til det enkelte individ at bearbejde dem og forholde sig til egne
karaktertreek. Menneskelige problemer kan, ifglge kritisk psykologi, ikke forstas individuelt, men
skal forstas i de livssammenhaenge som mennesker er en del af og hvor problemerne udspiller sig.
Kritisk psykologi tillader, at mennesket ikke gares eneansvarlig for sine problemer og udfordringer,
der kan have udgangspunkt i et samfunds strukturer og indretninger. Mennesket er ikke alene i sin
daglige livsfgrelse om at mgde problemer, det er sammen med andre, at problemerne skal italesattes
(Holzkamp,1998). Det er i og gennem den daglige livsfarelse, at subjektet skaber en selvforstaelse;

en forstaelse af egne handlegrunde (Holzkamp, 1998):

“The self-understanding which a person develops is closely linked to his or her conduct of
everyday life. It is an understanding of oneself as a person with certain commitments who
leads life a certain way, seizing certain opportunities, responding to situations, challenges,
and setbacks, preferring certain activities, rhythms, and relations, and so forth. In other
words, a person’s self-understanding emerges from his or her conduct of everyday life and
guides it (Holzkamp, 1995).” (Dreier, 2011:11)
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Subjektets selvforstaelse informerer og guider den daglige livsfarelse og er forbundet til de
forskellige kontekster, aktiviteter og faellesskaber som subjektet indgar i (Dreier, 2016). At komme
til forstaelse med sig selv sker sammen med andre, at forsta sit liv er uadskilleligt fra det at forsta
andres, som man deler sin livsfarelse med, uanset hvor konfliktfyldt det kan veere (Dreier, 2009).
Selvforstaelsen rummer en forstaelse af subjektets standpunkter, bekymringer og reaktioner pa
udfordringer og nederlag (Dreier, 2011). Ens daglige livsfarelse forandrer sig gennem livet, idet
menneskers liv @ndrer sig, og da selvforstaelsen er forbundet med den daglige livsfarelse, vil ogsa
selvforstaelsen skabes og @ndres gennem livet. Feerdigheder og forstaelser i den daglige livsfarelse,
ma forandres aktivt af subjektet mange gange og pa mange mader fra barn til ung til voksen (Dreier,
2009, 2011).

Bade i kritisk psykologi og i virksomhedsteorien er det altsa menneskets handlinger i verden, som
skaber selvet og deri ogsa selvforstaelsen. Selv og selvforstaelse haenger saledes ulgseligt sammen
med, hvordan subjektet skaber hverdagsliv, og de virksomheder subjektet er rettet mod i dette
hverdagsliv. | naste afsnit vil vi praesentere vores metodologiske og metodiske overvejelser og
afslutte afsnittet med vores analysestrategi, hvor vi vil opridse de begreber, som vi gnsker at bruge

som analyseenheder.

Metodisk afsnit

| forrige afsnit praesenterede vi den videnskabsteoretiske ramme for specialet og det teoretiske
grundlag, hvorpa specialets analyse skal opbygges. | falgende afsnit vil vi introducere til de
metodologiske overvejelser bag specialet, de udvalgte metoder, samt specialets design og proces.
Vores videnskabsteoretiske grundlag i den dialektiske materialisme og vores teoretiske grundlag
indenfor den kritiske psykologi og virksomhedsteori fordrer, at vi indarbejder dialektikken mellem
menneske og verden i vores metodevalg. Vores metoder skal saledes kunne indfange hverdagslivet
for de unge med type 1 diabetes, de virksomheder som de unge er rettet mod, og de betingelser de
handler inden for og med. Yderligere skal metoderne kunne skabe indsigt i, hvordan de unges
selvforstaelse bliver udfordret i deres daglige livsfarelse. | et forsgg pa at rumme ovenstaende, har vi
valgt at veere inspireret af praksisforskning og casestudiet, som metodologisk grundlag og dertil valgt

at arbejde med metoderne: deltagerobservationer og samtale/semistrukturerede interviews.
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Praksisforskning
| klassisk psykologi er den overvejende tilgang til forskning inspireret af naturvidenskaberne; at

benytte eksperimentelle metoder, opstille formelle krav for undersggelsen af psykologiske
feenomener og mindske forskerens pavirkning pa fenomenet ud fra et krav om objektivitet (Pedersen
et. al., 2012: 13). Vi har tidligere i specialet argumenteret for, at den klassiske psykologis udforskning
af psykologiske fenomener skaber en uhensigtsmaessig modstilling af subjekt/objekt, og at den viden,
der deraf bliver produceret, er mangelfuld, da mennesket fremstar som afkoblet fra verden. Som
inspirationsgrundlag for vores speciale har vi derfor valgt at benytte praksisforskning, da denne
tilgang udforsker, hvordan mennesker lever deres hverdagsliv. Vi opnar gennem denne tilgang viden
om psykologiske fenomener, der hvor de udspiller sig. Forskeren bliver i praksisforskning ikke
betragtet som udenforstaende, objektiv ekspert, men traeder i stedet ind i den praksis som personen
gnsker at forsta (Hgjholt & Kousholt, 2011). Dette betyder, at vi som forskere ikke er objektive eller
gnsker at adskille os selv fra den viden, vi producerer, men at vi i stedet bade former og formes af
den viden, vi producerer i specialet: “Forskning er pa samme made som laring ikke blot et
epistemologisk anliggende, men for forskeren ogsa et ontologisk anliggende, der medfgrer en
forandret made at veere i verden pa, mens feltstudiet finder sted.” (Grenborg, 2012: 137). Dette vil vi
ogsa tydeliggere igennem analysen, hvor vi vil veere opmarksomme pa at lade vores indflydelse pa

empirien indga ved udvalgte steder at bibeholde interviewspgrgsmal i citaterne i analysen.

Praksisforskning er udviklet pa baggrund af kritisk psykologi og bidrager til udforskningen af sociale
og samfundsmaessige betingelser, deres betydning samt menneskers personlige begrundelser for
handling (Holzkamp, 1998, Dreier 2009, 2011, Hgjholt & Schraube, 2016). | en dansk kontekst er
kritisk psykologi og praksisforskning iser benyttet i udforskningen af bgrn og deres hverdagsliv
(Hgjholt & Kousholt, 2011, 2012, Pedersen, 2015). Vi leener os op ad Hgjholt og Kousholt og deres

beskrivelse af praksisforskning, som lyder saledes:

“Med praksisbegrebet vil vi pege pa det grundlaeggende forhold, at mennesker ma forstas
igennem deres handlinger med andre mennesker i sociale og samfundsmassige
organiseringer - altsa som deltagere i sociale praksisstrukturer.” (Hejholt & Kousholt, 2011:
210)

| praksisforskning gnsker man saledes at rette fokus fra enkeltindivider og over pa menneskers felles

liv og de personlige perspektiver pa dette felles liv (Hgjholt & Kousholt, 2011). Det er igennem de

33



personlige perspektiver forankret i lokale kontekster, at vi kan fa viden om det falles liv, det almene
(Hgjholt & Kousholt, 2011, 2012). Forskning inspireret af praksisforskning og kritisk psykologi kan
beskrives som forskning fra subjektets standpunkt.

Med inspiration fra ovenstaende er vi interesseret i at undersgge, hvordan de unge med type 1 diabetes
skaber hverdagsliv sammen med andre og hvilke udfordringer de meder i forhold til deres

selvforstéelse.

Casestudie
Et andet inspirationsgrundlag for vores metodologiske udgangspunkt i specialet er casestudiet. | et

casestudie er man interesseret i, ud fra en enkelt eller fa cases, at forsta faenomener pa en dybdegaende
og kontekstafhaengig made (Yin, 2014). Vi har valgt at vere inspireret af Yin og hans definition af
casestudiet:

“A case study is an empirical inquiry that
e investigates a contemporary phenomenon (the “case”) in depth and within its real-
world context, especially when
o the boundaries between phenomenon and context may not be clearly evident.” (Yin,
2014: 16)

Som citatet papeger er man i et casestudie interesseret i at undersgge et feenomen i dets kontekst. |
undersggelsen af f&enomenet vil man i casestudiet som ofte benytte forskellige metoder, saledes at
feenomenet bliver forstaet i sin kompleksitet. Yderligere vil dataindsamlingen i forbindelse med et
casestudie veere formet af, at man pa forhand har udvalgt teoretiske tilgange, saledes at
dataindsamlingen kan guides af dette (Yin, 2014). Nar vi skriver, at vi er inspireret af casestudiet i
dette speciale, sa er det i form af, at vi vaelger at undersgge vores genstandsfelt ud fra to cases. Det
vil sige, at vi har valgt at undersgge to unge mennesker med type 1 diabetes i deres hverdagsliv og
dermed i deres vanlige omgivelser. Yderligere er vi inspireret af casestudiet, nar vi inddrager
forskellige metoder til at undersgge vores genstandsfelt og ved, at vi i vores deltagende observationer
og interviews har veeret teoriorienterede, altsa har veeret interesserede i serlige aspekter ved den unge

og dennes hverdagsliv (Yin, 2014).
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Metoder

Deltagerobservation
Vi har med udgangspunkt i vores forskningsinteresse i unge med type 1 diabetes og deres hverdagsliv

og selvforstaelse, fundet deltagerobservationer velegnet til at nserme os vores genstandsfelt. Vores
tilgang til deltagerobservation lener sig op ad Pedersen, Klitmgller & Nielsens definition af

deltagerobservation: ” (...) en undersggelsesmetode, hvorved en forsker forstar en heendelse eller flere

haendelsers mening gennem observation og deltagelse i den eller de kontekster, hvor personer satter

disse haendelser i veerk. ” (Pedersen, Klitmgller & Nielsen, 2012: 17).

Deltagerobservation adskiller sig fra traditionel forskning i psykologien ved som metode at inddrage
en kulturel og kontekstuel dimension og ikke mindst ved at vaegte at forsta individet ud fra den sociale
interaktions betydning (Nielsen, 2012). Historisk er psykologien primert undersggt ud fra et
positivistisk universelt vidensideal, hvor det er betydningsfuldt at kvantificere menneskelig adferd
for at vi kan forstd den. Ifglge Nielsen (Nielsen, 2012) er der i det postmoderne samfund et opgar
med det universelle vidensideal og en sggen efter de kontekstuelle, sociale og pragmatiske
vidensformer. Som metode har deltagerobservation primart rgdder i etnografien; studiet af
menneskelige livsformer. Etnografien og deltagerobservation som forskningsmetode kan hjelpe os
med: ” (..) at vi kun kan forstd menneskelige handlinger gennem at undersgge interpersonel

interaktion i den konkrete kontekst.” (Nielsen, 2012: 32).

| vores deltagerobservationer har vi haft fokus pa sammenhange i personlige betydninger og
perspektiver samt sociale livsbetingelser (Hgjholt & Kousholt, 2012). Med anvendelsen af
deltagerobservation som en del af vores undersggelsesdesign kan vi undersgge psykologiske forhold
for de unge i deres hverdagsliv og gennem det fa gje pa de fallesskaber, struktureringer og
dynamikker, der eksisterer i lige netop deres hverdagsliv. Ved at observere i forskellige kontekster i
hverdagslivet kan vi leere om de unges betingelser og begrundelser, og gennem de unges handlinger
fa starre indsigt i, hvad de er optaget af og hvilke sociale muligheder, de unge har: ”Hvis vi skal forstd
handlinger som begrundede og knyttet til, hvordan en person oplever sine situationer, hvad en person
er rettet mod at deltage i, ma vi have viden om mere, end hvad en enkelt person gor.” (Hgjholt &
Kousholt, 2012: 78). Som citatet papeger, er det i observationerne ogsa vigtigt at vaere opmarksomme
pa, hvad andre omkring den unge ger og siger, da dette pavirker den unges muligheder. Med
deltagerobservation kan vi falge de unges liv forskellige steder pa tveers af tid og sted som i vores

undersggelse; skolen, bussen, hjemmet og hestestalden. VVed at opleve de unges personlige
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hverdagsliv set fra deres stasted i forskellige kontekster, kan vi fa gje pa deres livsfarelse (Hgjholt &
Kousholt, 2012: 84). Vi far yderligere mulighed for at fa gje pa eventuelle modsatninger og

dilemmaer, som vi kan undersgge sammen med de unge.

| forbindelse med de deltagende observationer har vi planlagt at medbringe en notesbog, hvori vi kan
nedfelde observationsnoter. Vi har besluttet at opdele noterne saledes, at vi pa den ene side skriver
deskriptive noter og pa den anden side skriver fortolkende noter. Dette har vi valgt fordi vi ikke
gnsker at palegge noterne vores fordomme, men at bevare ibenheden for materialet: “Det er
vanskeligt abent at sege sammenhange set fra andre menneskers perspektiv, hvis vi begynder med at
tillegge dem beveaeggrunde og afgare arsager.” (Hajholt & Kousholt, 2012: 88). Vi er dog bevidste
om, at det kan veere sveert at skrive noter, mens man er deltagende observater og har derfor ogsa talt
om brugen af ‘jotting’, hvor man hurtigt og i situationen skriver ord eller setninger ned, som der, nér
tiden opstar, kan udfoldes til hele beskrivelser af situationerne (Brinkmann, 2012). Vi har yderligere
valgt, at vi alle dage vil medbringe en diktafon saledes, at vi har mulighed for, i situationer hvor det
ikke er muligt eller passende at skrive noter, at optage lyd og dermed kunne deltage med vores fulde

opmarksomhed.

Interview
| forbindelse med vores speciale har vi bade benyttet os af semistrukturerede interviews, og det vi

veelger at betegne samtale-interviews inspireret af Pedersen (2015) og Ren Larsen (2011). At foretage
deltagende observationer abner for samtale situeret i praksis, mens man deltager sammen med
informanterne. Det er denne slags ‘samtaler’, vi vaelger at betegne som samtale-interviews, og er den

slags interviews, vi primart har benyttet i forbindelse med vores empiriindsamling.

Semistrukturerede interviews
Denne form for interview er bredt kendt og anvendt indenfor mange videnskaber, herunder samfunds-

og humanvidenskaberne. | det semistrukturerede interview forstas den viden, der produceres, som et
produkt af interaktionen mellem interviewer og den interviewede: “(...) interviewet ma ses som en
aktiv interaktion mellem to eller flere personer, der leder til socialt forhandlede, kontekstuelt
baserede svar (...)” (Tanggaard & Brinkmann, 2015: 30). Det betyder, at svarene som forskeren finder
frem til i interviewet er et resultat af samtalen. Forskerens spgrgsmal, opmarksomhed og relationen
til den interviewede skal derfor medtaenkes i bearbejdningen af interviewet (Tanggaard & Brinkmann,

2015, Kvale & Brinkmann, 2009). | det semistrukturerede interview far man som forsker mulighed

36



for at fa indblik i en enkelt persons perspektiv pa begivenheder, situationer og feenomener i deres
hverdagsliv (Tanggaard & Brinkmann, 2015). Denne interviewform har derfor veeret brugbar for os
i specialet, da den tillader at vi ud fra planlagte spegrgsmal har kunne spgrge den unge ind til dennes
perspektiver pa begivenheder i hverdagen, begrundelser for handlinger og tanker om dem selv. Et
interview kan forstas ud fra et kontinuum over, hvor struktureret det er. Vi har foretaget tre interviews,

hvor vi har benyttet os af semistrukturerede interviews:

“Her forlgber interviewet som en interaktion mellem forskerens spgrgsmal, hvoraf nogle er
planlagt og nedfaeldet i en interviewguide pa forhand, og interviewpersonens svar. Interviewet
forberedes sadvanligvis til transskription ved at blive optaget pa band eller digitalt.”
(Tanggaard & Brinkmann, 2015: 36)

En sadan interviewform betyder, at vi har planlagt fa spargsmal pa forhand, mens der bade har veeret
plads til, at reekkefalgen af spargsmal har kunne andres og nye spargsmal har kunnet tilfajes. | det
ene interview har vi interviewet sygeplejersken hvorigennem informanterne er fundet. Her var vi
interesseret i at fa viden om yderligere fravaelgelseskriterier end dem vi havde sat, processen omkring
at finde informanter og hendes tanker om specialets fokus. Til dette interview havde vi planlagt
spgrgsmal pa forhand, skrevet dem ind i et dokument (bilag 2), som vi medbragte og vi fik
godkendelse til at optage interviewet pa diktafon til senere brug. Dette interview er ikke
transskriberet, men brugt som inspiration i udarbejdelsen af afsnittene om design og proces. Det andet
interview vi foretog som semistruktureret, var med en af informanterne. Det semistrukturerede
interview blev her brugt som opsamling pa de erfaringer og spargsmal, som bade forsker og informant
havde. Spgrgsmalene til dette interview bestod af refleksionsspargsmal fra forskerens side, som var
opstaet ud fra deltagelse i informantens hverdagsliv og spgrgsmal omkring, hvordan det har veeret at
have en forsker med i hverdagen. Interviewet bidrog saledes til en felles refleksion over handelser
og samtaler fra de foregaende dage, formet af specialets fokus pa hverdagsliv og selvforstaelse. Til
interviewet blev der ikke brugt en interviewguide, men i stedet blev handskrevne spgrgsmal fra
observationer samlet pa sidste side i notesbogen brugt under de deltagende observationer. Interviewet
blev efter godkendelse fra den unges side optaget pa diktafon, saledes at fokus fra forskerens side
kunne vere pa selve samtalen og ikke noteskrivning. Det sidste og tredje semistrukturerede interview,
som vi foretog i forbindelse med specialet, var inspireret af Hglge-Hazeltons (2003)

dataindsamlingsmetode i hendes Ph.D., hvor hun blandt andet har indsamlet data gennem
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mailkorrespondancer med unge med type 1 diabetes. Ud fra hendes Ph.D. blev vi inspireret til ogsa
at tage kontakt til vores informant via mail. Vi valgte efter de tre dage med deltagende observationer,
og efter vi havde haft tid til at leese teori og gennemga empirien, at kontakte en af de unge for at hgre,
om hun var interesseret i at svare pa nogle opfglgende spgrgsmal i en mail. Vi valgte dette, da vi ikke
oplevede, at vi i den allerede indsamlede empiri fik indblik i, hvordan diabetes pavirker informantens
hverdag og selvforstaelse. Vi sendte tre spargsmal til den unge pige, alle baseret pa det vi allerede

vidste fra de deltagende observationer, og disse spgrgsmal er samlet i en interviewguide (Bilag 3).

Interview som samtale
De fleste af vores interviews i specialet ma karakteriseres som samtale-interviews situeret i

hverdagen, hvilket er sterkt inspireret af Pedersens Ph.D. (2015) og Ren-Larsens Ph.D. (2011).
Begge forskere har benyttet samtaler undervejs i deltagende observationer, den ene hos unge i
gymnasiet (Pedersen, 2015) og den anden i skoleregi med bgrn, foraeldre og fagpersoner (Rgn Larsen,
2011). Pedersen definerer denne form for interviews som kvalitative, uformelle, ustrukturerede
interviews, baseret pa det der forega i hverdagen (Pedersen, 2015). Denne interviewform abner
saledes op for, at man benytter de haendelser og samtaler, som opstar undervejs i deltagelsen som

interviewmateriale:

“Her fik jeg konkret mulighed for at spgrge ind til de ting, der skete nu og her, ligesom de
forskellige deltagere kunne komme til mig med spergsmal og fortzllinger, som de mente
kunne vaere relevante for forskningsprojektet. Disse samtaler har ikke haft et planlagt formal,
men har typisk taget udgangspunkt i spgrgsmal, der rejste sig i de konkrete situationer, vi

deltog i sammen.” (Ren Larsen, 2011: 129)

Vi har primeert gjort brug af denne interviewform i vores speciale, hvor vi har indledt til dialog med
de unge om det de foretog sig her og nu, eller om samtaler de har haft med klassekammerater, foraeldre
eller den unge og forskeren imellem. Samtaleinterviews har vist sig brugbare til at fa indblik i de
unges begrundelser for at handle, som de gar i hverdagen, da vi som forskere har haft mulighed for
at sparge ind til observerede handlinger og til den feelles deltagelse (striglet hesten, ryddet af bordet
etc.). Pedersen papeger blandt andet, at denne interviewform er sarligt adekvat til at fa indblik i
farste-persons perspektiver: “These interviews contributed with elaborations of - and connections
between — situations, and provided valuable insight into the first-person perspective of the

participant.” (Pedersen, 2015: 56). Vi oplevede ligeledes, at det at deltage sammen med den unge i
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praksis, og hertil spagrge ind til begrundelser og personlige perspektiver undervejs, farte til situerede,
selvrefleksive indblik i den unge, for eksempel at den ene unge forstar sig selv som flere forskellige
personer afhaengig af sted og mennesker. Vi har vekslet mellem at bruge diktafonen til disse
samtaleinterviews eller at skrive samtalerne ned i den medbragte notesbog, alt afhaengig af hvad
situationen bgd. Under familiemiddage om aftenen blev det for eksempel valgt at diktafonen ville
forstyrre den naturlighed og samtale, der var pa spil blandt den unge, familien og situationen, og
samtalerne blev i stedet skrevet i notesbogen. I ridestalden, alene med den unge, viste det sig nyttigt
at benytte diktafonen, da man séaledes lettere kunne deltage i det fysiske arbejde med den unge uden

at skulle stoppe op og skrive ned.

Transskribering
Interviewet er en social, kontekstuel og mundtlig situation, som aldrig vil kunne oversettes direkte

til skrift. At transskribere betyder saledes, at den levede og relationelle del af interviewet gar tabt, og
at sproget kan virke usammenhaengende eller til tider uforstaeligt, hvis der for eksempel gares brug
af ironi eller andre sproglige figurer (Kvale & Brinkmann, 2009). At transskribere er saledes ikke
uden problemer: “Det er ikke ukompliceret at transskribere, men snarere en fortolkningsproces, hvor
forskellene mellem talt sprog og skrevne tekster giver anledning til en raekke praktiske og principielle
problemer.” (Kvale & Brinkmann, 2009: 199). Vi har i specialet valgt, at den forsker der har optaget
lyd og dermed indgaet i samtalen med den unge, har skulle transskribere lydfilen. Dette skyldes, at
vi dermed har haft bedre kendskab til de situationelle faktorer og kan, hvis lyden er svingende, bedre
genkalde situationen og samtalen. Vi valgte yderligere, at vi i transskriptioner ikke ville markere alle
pauser, ‘eh’ og alle ‘ja’er’ fra forsker og informant. Vi er interesseret i essensen af det sagte, altsa
hvad den unge forteeller om, hvordan det er at veere ung med type 1 diabetes. Vi har valgt at angive

pauser med tre punktummer og tryk pa sarlige ord med understregning.

Metodetriangulering
Vi har i vores speciale valgt at triangulere vores metoder ved bade at benytte deltagerobservation og

samtale- og semistrukturerede interviews. Metodetriangulering kan veere med til at gge validiteten af
de resultater, som specialet frembringer: “Ved at kombinere forskellige metoder bliver det muligt at
fremfgre et mere velbegrundet argument, end hvis empirien kun er indsamlet med en enkelt metode.”
(Pedersen, 2012: 122). Vi inddrager derfor forskellige metoder, som tilsammen bidrager til at belyse,
hvordan den unge skaber hverdagsliv i skolen, hjemmet og i fritiden med forskellige deltagere, men

ogsa hvordan den unges deltagelse former den unges selvforstaelse. Ved at kombinere forskellige
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metoder, kan vi overkomme de svagheder, den enkelte metode har, for eksempel er en ofte rettet
kritik mod interviews, at de overser, at adfeerd og erfaring er situeret i en social, historisk og materiel
verden (Pedersen, 2012): “En kombination af interview og deltagerobservationer overskrider
begransninger ved kun at benytte den ene af disse, eftersom det bliver muligt at lade interviewene
konfronteres af observationerne og omvendt.” (Pedersen, 2012: 124). Ved at kombinere interview
med deltagende observationer kan vi saledes overkomme den manglende situerethed i interviewet,
og ligeledes kan vi udforske handlinger i praksis ved at spgrge ind til begrundelsen for dem i et
interview. Kombinationen af deltagende observationer og interviews muligger saledes en informeret
deltagelse i praksis og en informeret position, hvorfra spargsmal kan stilles i et interview (Pedersen,
2015). Vi har nu introduceret til vores metodologiske overvejelser og de udvalgte metoder. | naste

afsnit vil vi ga i dybden med selve specialets design og proces.

Forskningsdesign
| dette speciale er vi som skrevet interesseret i at undersgge, hvordan unge med type 1 diabetes skaber

hverdagsliv, og hvilke udfordringer der i forhold til deres selvforstaelse er forbundet hermed. Vi har
valgt at tilga dette genstandsfelt ud fra et dialektisk materialistisk udgangspunkt, hvor vi er
interesseret i at overskride dikotomien mellem subjekt og objekt. Vi gnsker at undersgge
genstandsfeltet pa en dybdegaende, kontekstuel og social made gennem deltagerobservationer i de
unges hverdagsliv og interviews med de unge. Disse valg har veeret med til at forme et

forskningsdesign for specialet, som vi vil beskrive i fglgende afsnit.

| og med at vi er inspireret af casestudiet, har vi valgt, at vi vil undersgge fa unge mennesker i stedet
for et flertal af unge. VVores gnske var, at vi skulle fglge en til to unge mennesker med type 1 diabetes
i alderen tretten til nitten ar i tre dage, bade i skolen, i hjemmet, pa arbejde og i fritiden.Yderligere
valgte vi at opstille forskellige kriterier, hvorudfra vi kunne til- og fraveelge de unge. Disse kriterier
bestod af:

« De unge skal veere diagnosticeret med type 1 diabetes i minimum et ar. Dette kriterium blev

valgt for at undga, at vi tilvalgte unge, der for nyligt var blevet diagnosticeret og som derfor

var i en proces, hvor de skulle acceptere og tilvaenne sig en ny hverdag.

40



« De unge ma ikke have andre fysiske, psykiske eller sociale belastninger, som fjerner
opmarksomheden fra deres type 1 diabetes. Dette kriterium blev valgt for at centrere

specialets fokus pa unge med type 1 diabetes.

Vi valgte ikke at sette kriterier for uddannelsesniveau og -form, ken og hjemsted. De unge med type
1 diabetes som blev spurgt, om de gnskede at deltage, blev alle kontaktet gennem deres
sygehusafdeling i forbindelse med deres type 1 diabetes. Vi valgte, at de unge skulle kontaktes af
sygeplejerskerne fra sygehusafdelingen, da sygeplejerskerne kunne bidrage med at sortere mellem de
mange unge, der er tilknyttet afdelingen, bade ud fra alder og andre belastninger. Vi endte med to
kvindelige informanter, hvoraf den ene er 15 ar, gar i folkeskole og har veeret diagnosticeret i 3 ar,
og den anden er 16 ar, gar pa gymnasiet og har vaeret diagnosticeret i 6 ar. Begge informanter tillod,
at vi deltog i bade skolen, hjemmet og fritiden i sarlige tidsrammer, der passede ind i informanternes

hverdagsliv.

Forskningsproces
Nar man som studerende leser metodebgger, kan man ofte fa indtrykket af, at

dataindsamlingsprocesser er lette og ligetil. Det giver anledning til at tro, at data altid er tilgeengelige
og preaesenterer sig selv i den form, som forskeren har brug for. Vi har gennem vores speciale erfaret,
at det sjeeldent forholder sig sadan. Det kraever mange metodiske refleksioner og valg bade far, under
og efter dataindsamlingen, og ligeledes kraever det erfaring med at indsamle data. | deltagelsen med
vores informanter er vi med i deres hverdagsliv, som de hjemmevant kender og er kropsligt
velbevandrede i. En af os oplevede for eksempel at treede ned i et hul, da vi skulle krydse en mark
dekket med sne. Informanten undskyldte, at hun ikke havde sagt, at der var et hul lige dér. Vi
oplevede i forbindelse med specialet yderligere, at ydre betingelser ligeledes kan stille sig som
forhindringer, for eksempel nar ingen informanter vil deltage, nar dataindsamlingen foregar langt fra
vores hjemmevante rammer, og nar vejret skifter til sne og frostgrader. | fglgende afsnit vil vi

praesentere de erfaringer vi har gjort os i forbindelse med specialets dataindsamlingsproces.

Adgang
Da den ene af os i gruppen, Lene, har arbejdet som sygeplejerske for barn og unge med diabetes i

mange ar, gnskede vi bevidst at undga at rekruttere informanter i det geografiske omrade, som Lene
har arbejdet i, og hvor hun har kendskab til de fleste unge med type 1 diabetes. Vi har derfor valgt at
tage kontakt til en sygeplejerske og overlege, tidligere samarbejdspartnere til Lene, som arbejder
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med unge med type 1 diabetes pa et andet sygehus i Danmark. Vi havde et indledende mgde med
vores kontakter pa sygehuset, og sendte dem derefter et informationsbrev til informanter, de kunne
uddele, nar de unge kom til konsultation eller sende ud som mail. Overlaeegen gav tilladelse til, at der
blev rekrutteret til vores speciale via sygehuset, og sygeplejersken tog derefter over i form af at
informere sygeplejerske kollegaer om vores speciales interesse i de unge med type 1 diabetes og

gnsker om at rekruttere informanter.

Senere i processen blev vi opmarksomme pa, at vi maske bedst selv kunne forklare de unge om selve
specialet og bedre kunne forhandle om, hvad vi kunne ga pa kompromis med i forhold til vores design.
Vi begyndte ogsa at blive nysgerrige pa, hvordan specialet blev prasenteret til foraeldre og unge, og
om praesentationen var formet af en anden videnskabelig tilgang, den naturvidenskabelige end den
psykologiske tilgang, vi arbejder ud fra i specialet. Disse tanker dukkede op, fordi der var mange
unge, der sagde nej til at deltage i undersggelsen. Adspurgt fortalte de unge, at de ikke gnskede at
deltage, da de ikke havde lyst til at fgle sig anderledes. Det kunne derfor tyde pa, at de fleste unge
med type 1 diabetes keemper med at fremsta normale i hverdagslivet, og vores deltagelse ville derfor
have forstyrret denne normalitet. Vi blev bevidste om at vi ikke skulle bruge fremmede termer, som
for eksempel specialeafhandling eller forskere, nar vi preesenterede os selv og specialet. | stedet
forsggte vi at preesentere specialet ved at kalde det en undersggelse og lagde veagt pa, at vi ville

undersgge dette sammen med de unge ud fra deres perspektiver pa hverdagen.

Vi endte ud med to kvindelige informanter, som gnskede at deltage i vores speciale og som ikke
havde noget imod, at vi deltog i bade skolen, hjemmet og fritiden. Informanterne var bevidste om, at
vi havde kontaktet dem igennem deres behandlerteam pa sygehuset, og pa trods af at vi havde
informeret om, at vi havde tavshedspligt over for deres behandlerteam, var vi bevidste om, at det kan
have pavirket den information, vi fik. Vi indgik en aftale med begge informanter om, at de selv kunne
bestemme, hvordan de gnskede at praesentere os for andre, for eksempel klassekammerater, lzerere og
venner. Vi indgik denne aftale, da vi gnskede, at det skulle std den unge frit for, hvordan de ville
praesentere 0s, og det vi ville undersgge. De unge fik dermed frihed til at bestemme, hvordan og hvor
meget andre blev involveret i deres diabetes og kunne vaelge at forteelle om deres diabetes eller blot

at forteelle, at undersggelsen handler om hverdagsliv og ungdom.
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Nar nu vi tog kontakt til de unge gennem sygehuset, kan vi komme til at fremsta som nogle, der skal
fare kontrol med deres diabetes og egenomsorg. | mgdet med den ene informant spurgte hun direkte
ind til, om vi ville fgre kontrol med hendes blodsukker. Vi blev herefter bevidste om, at vi skulle
forteelle frem, at vi ikke var interesseret i at fgre kontrol med deres sygdom eller egenomsorg, men at

fa indblik i hvad det betyder for dem at leve et ungdomsliv, nar man samtidig har type 1 diabetes.

Med kontakten til vores til vores to informanter kunne vi begynde at planlegge vores deltagende
observationer sammen med dem. Vi spurgte dem hver is&r om deres hverdagslivs rutiner, og pa den
made fandt vi ud af hos hvem og hvor, der skulle sgges adgang for vores mulige deltagelse i deres
hverdag. Skolelerer, gymnasielerer og chef for et fritidsjob blev kontaktet af de unge for at informere
om vores deltagelse. Vi skulle desuden planleegge overnatning for den ene af os og transport for os

begge, da informanterne bor 2-3 timer fra vores egne hjem.

Forskerroller
Hgjholt papeger, at man som observater ma variere ens deltagelse ud fra den praksis, der deltages i

(Hgjholt & Kousholt, 2012). Vores erfaring er, at vi undervejs tilbydes eller indtager forskellige
forskerroller, alt efter konteksten, herunder som universitetsstuderende, chauffgr, storesgster og
sygeplejerske. Visse forskerroller opleves tilgengelige og naturlige, hvorimod andre virker
heemmende for dataindsamlingen. De forskellige roller som vi tilbydes og indtager i forbindelse med
vores deltagerobservationer, star os ikke frit for, men forhandles i mgdet med det andet menneske.
Det er ikke kun vores roller, der er til forhandling, men alle deltageres, som for eksempel foraeldrenes
og de unges roller. Vi oplever, at disse forhandlinger er formet af, hvad de forskellige sociale
situationer tilbyder, og hvilke forestillinger de enkelte har om dem selv som mennesker. Dette bliver
iseer tydeligt i mgdet med foraldrene til de unge, der gnsker at fremsta som sarlige typer af foraldre,

for eksempel som akademikere, erfarne diabetes-foraeldre og kompetente forzeldre.

| og med at vi som forskere er forskellige personer, der adskiller sig fra hinanden bade aldersmassigt,
uddannelsesmassigt og ved at have fulgt hver vores informant, har vi ngdvendigvis gjort os
forskellige erfaringer i dataindsamlingsprocessen. Det betyder ogsa, at vi har faet tilbudt, og at vi har
indtaget forskellige forskerroller i mgdet med informanten, foreeldrene, andre unge og lerere, som
den anden ikke ngdvendigvis kan genkende eller har haft mulighed for at indtage. Vi har derfor valgt

at opdele vores erfaringer med forskellige forskerroller saledes, at vi farst vil praesentere en felles
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erfaring om at blive genkendt som universitetsstuderende fra psykologi, iseer i mgdet med foraldrene,

og derefter vil vi praesentere roller og erfaringer knyttet til hver af os.

Universitetsstuderende fra psykologi

At blive genkendt som universitetsstuderende fra psykologi medfarer serlige forestillinger om, hvad
der kan og skal undersgges og hvordan. Disse forestillinger lader til at veere affgdt af dagligdags
tanker om, hvad psykologi er og skal beskaftige sig med. | mgdet med foraldrene til de unge
informanter blev vi flere gange konfronteret med disse forestillinger om, hvad psykologi er og kan,
herunder for eksempel, at det ngdvendigvis matte handle om at have det psykisk darligt eller at leve
et liv fjernt fra ‘det normale’. At blive genkendt som universitetsstuderende fra psykologi medferte
saledes, at vi skulle kunne formulere vores sarlige interesse inden for psykologien som varende for

det levede hverdagsliv for unge med type 1 diabetes.

Charlotte

Storesgster/ ung-voksen: | mgdet med min informant og hendes familie bliver jeg til tider tilbudt og
indtager rollen som storesgster. Informanten har en storesgster, der er ude og rejse i den periode
deltagerobservationerne finder sted. Det betyder, at der er en ‘tom plads’ omkring spisebordet, som
udfyldes ved at jeg bade kensmaessigt, aldersmassigt og fysisk sidder pa denne plads. Informanten
giver ogséd et indtryk af at vare vant til at dele fortrolighed med en ‘ung-voksen’ kvinde, og
samtalerne mellem informanten og jeg, iser i det semistrukturerede interview, rummer abenhed og
fortrolighed fra informantens side om bade personlige og ‘kvindelige’ emner sdsom selvforstdelse,
negle og seksualitet. Emner som informanten muligvis er vant til at tale med sin storesgster omkring.
Det, at jeg aldersmeessigt er taet pa informantens alder og dermed indtager rollen som ‘ung-voksen’,
abner generelt op for nysgerrighed og mulig identificering fra informanten og hendes
klassekammerater. De virker blandt andet nysgerrige pa, hvad de har i vente, for eksempel hvordan

det er at ga pa universitetet.

Ekstra leerer: 1 undervisningen i klasselokalet er det oftest muligt for mig at placere mig bagerst i
klasselokalet og dermed indtage rollen som passiv observatgr, mens laereren underviser. Dette er dog
ikke det eneste, der foregar i klassen, da undervisningen tit bliver brudt op af gruppearbejde, hvor
rollen som passiv observatgr ikke leengere er meningsfuld. Det skyldes, at jeg bade selv sparger ind

til, hvad informanten og klassekammeraterne foretager sig, og da informanten og hendes
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klassekammerater bruger mig aktivt ved at stille spargsmal om specialet, men ogsa ved at stille
spgrgsmal om emnet de skal lgse opgaver omkring. | de situationer, hvor informanten og
klassekammeraterne inddrager mig for at fa hjeelp til skolearbejdet, kan jeg siges at blive tilbudt rollen
som ekstra lzrer, en rolle som jeg de fleste af gangene forsgger at undga ved at fortelle, at jeg heller
ikke ved, hvad svaret er, eller hvordan opgaven skal lgses. Denne beslutning om som udgangspunkt
at fravige fra rollen som ekstra lzerer skyldes, at jeg den ferste dag oplever, at denne rolle farer til, at
den unge og hendes klassekammerater stopper med at tale sammen, som de plejer under

gruppearbejdet, altsa om ting som ikke har med skolen at gare.

Land/by: Vores dataindsamling fandt sted et stykke vej fra, hvor jeg normalt selv harer til, hvilket
ikke gik ubemarket hen hverken for min informant, hendes klassekammerater og hendes forzldre.
Det, at jeg kommer fra en storby langt fra, hvor informanten selv bor og gar i skole, affadte forskellige
spgrgsmal og nysgerrigheder. Min informant var serligt interesseret i at hare, om jeg kunne forsta
hendes dialekt, om jeg havde karekort og omkring uddannelse i storbyen. Hendes klassekammerater
var nysgerrige pa livet i byen blandt andet uddannelser og natteliv. Forzldrene til min informant talte
en del om forskelle pa huslejepriser, starrelse pa bolig og offentlig transport i byen kontra pa landet.
Disse forskellige mader, hvorpa min geografiske afstamning blev brugt til at forhandle, hvem jeg var,
og hvem jeg kunne veere i relationen til informanten, hendes klassekammerater og foraldre, var i alle
tilfelde baret frem af nysgerrighed. Jeg valgte derfor at bruge og sperge fra denne position i
dataindsamlingen, blandt andet ved at bruge min uvidenhed om livet pa landet til at stille ‘naive’

spagrgsmal om, hvorfor min informant strukturerer sin dag, som hun gar.

Lene

Sygeplejerske: Med en baggrund som sygeplejerske med 20 ars erfaring i arbejdet med unge og type
1 diabetes er det en sarlig udfordring for mig at veere abent undersggende i dette felt. Forud for
observationen, havde jeg opfordret min informant til, at hun skulle forteelle mig, hvis hun oplevede,
at jeg stillede for mange sygeplejerske spargsmal, og jeg havde informeret hende om, at jeg ikke
havde et sarligt ansvar, for regulering af hendes diabetes. Jeg forsggte lgbende, at reflektere over
betydningen af min sygeplejerskefaglighed, i mgdet med informanten. Der var situationer, som for
eksempel forud for fysisk arbejde og ridning, hvor informantens diabetes, ikke blev synligt reguleret
i form af blodsukker maling, spisning eller indtagelse af insulin. Det betyder dog ikke, at informanten

sagtens kunne have forholdt sig til sin diabetes uden min deltagelse.
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Chauffgr: Det var fra starten vores udgangspunkt, at vi ville deltage i informanternes hverdagsliv og
dermed ogsa transportere os selv sammen med dem, om det var i bus, i familiens bil, eller ved at ga.
Jeg kom til informanten fra mit hjem med bil og parkerede den ved skolen. De dage vores observation
fandt sted, skiftede det danske vintervejr til hard frost, bleest og stort snefald, hvilket lokalt resulterede
i isglatte veje og forsinkede og aflyste busser til og fra skolen. Informanten spurgte til, om vi ikke
kunne kare i bilen i stedet for at vente pa en bus, der maske ikke kom. Som observatgr blev jeg sat i
et dilemma, da jeg dermed ville miste potentiel interaktion og dialog mellem informanten og
klassekammerater i bussen, men samtidig kunne jeg se rimeligheden i, at jeg fungerede som chauffar
i en varm tilgaengelig bil. Lasningen blev, at jeg opfordrede til, at min informant kunne invitere dem,
hun plejer at fglges med i bussen, til at kare med. Der kom en klassekammerat med i bilen fra skolen

begge dage, jeg fungerede som chauffer.

At forstyrre praksis

En stor del af vores deltagerobservation foregik i skoleregi, og vi var derfor flere gange i en social
praksis, hvor voksne ikke naturligt er tilstede, som for eksempel et frikvarter. Vi oplevede her, at det
kunne vaere udfordrende blot at veere til stede, da det var tydeligt, at vi ikke havde mulighed for at
deltage i den sociale praksis, de unge var en del af. Vi oplevede at sta splittet mellem at blive i
klasselokalet og ‘forstyrre’ eller at g med pa leerervaerelset og dermed ga glip af et vigtigt indblik i
de sociale feellesskaber, de unge er orienteret mod. Vi valgte dog at blive, til trods for, at vi folte, at
vi forstyrrede praksis. Vi har matte erkende, at man som forsker altid vil forstyrre praksis gennem
ens deltagelse, men ogsa at denne forstyrrelse kan give anledning til at stille spargsmalstegn ved

selvfglgeligheder i ungdomspraksisser, som virker naturlige for de unge.

E:':iliraever sarlige etiske hensyn at have unge under 18 ar som informanter. Derfor har vi lgbende
forud for og undervejs i vores deltagerobservationer og interviews med vores unge informanter, gjort
os en del etiske overvejelser. Som ung kan det vare sveert at vide, hvad man siger ja til ved at indga
I et speciale, og vi kan som forskere have sveert ved at vide om det er den unge selv eller eventuelt en
foraelder, der gnsker, at den unge deltager (Kristiansen, 2012). Vi har informeret grundigt bade
mundtligt og skriftligt om formalet og ideerne med specialet til de unge og har samtidig tydeliggjort,

at de til enhver tid har kunne melde fra og afsta fra deltagelse.

46



Vi har fra start af fortalt de unge og deres forzldre, at vi tager ansvar for de unge som medmennesker,
men ikke for regulering af deres type 1 diabetes. Ud over et informationsmgde med hver af vores
unge informanter og deres foraldre i eget hjem forud for opstart af dataindsamlingen, har vi ogsa
indhentet informeret samtykke fra bade de unge og foraeldrene (Bilag 4) ud fra et gnske om at tilstreebe
etisk forsvarlig forskning (Kristiansen, 2012). Det vedlagte bilag (4) er en samtykkeerklearing, der
ikke er udfyldt, saledes at informanternes navne, ikke offentliggeres. Vi opbevarer de deltagendes
data, sa lenge undersggelsen star pa, hvorefter de slettes. Vi er opmarksomme pa at etiske kodekser
ikke gar det alene, men at vores adfeerd under dataindsamlingen er ngdt til at veere situationsbestemt,
hvilket ogsa betyder at vi har tilstreebt at mgde de unge med empati og forstaelse for deres
hverdagsliv: “Optreder man dbent, cerligt 0g anstendigt, taler man med folk, og lytter man til deres
beretninger og problemer, vil mange feltforskere opleve, at deltagerne nearer tillid til dem. Men denne
tillid skal forvaltes klogt.” (Kristiansen, 2012: 217). Vi har under dataindsamlingen opnaet en relation
til vores informanter, hvor de unge har delt tanker, fglelser og dremme med os. Her har de blandt
andet delt tanker om deres hverdagsliv med os, hvor falsomme udtalelser om alkohol, krop og
keeresterier indgar. Vi er opmarksomme p4, at vi pa trods af den korte tid med de unge har indgaet i
en fortrolig og til tider venskabelig relation, hvor vi har indhentet viden. Vi legger vaegt pa at tage
vare pa og formidle denne viden med respekt. Disse informationer er kun til brug i dette speciale. |
specialet har vi valgt at anonymisere vores informanter, ved blandt andet at &endre deres navne og
ved at vi har undladt navne pa steder. | specialet kalder vi den ene informant Ida og den anden

informant Emilie.

Kritiske overvejelser
Efter indsamling af data har vi reflekteret over, hvilken betydning vores metodevalg og proces har

faet for de data, vi har indsamlet. Vi kan ikke komme udenom, at de indsamlede data er formet af
vores personlige og teoretiske perspektiver pa genstandsfeltet. Vi er, med baggrund i den dialektiske
materialisme, heller ikke interesseret i at forsta dataindsamlingsprocessen som én, der ikke er formet
af forskeren der indsamler dataene. Vi vil i dette afsnit derfor kort reflektere over visse af de

betydninger, som vores metodevalg har haft.

Vi er, ved at foretage deltagende observationer og interviews med unge, med til at styre samtalernes

gang bade i hverdagen og i semistrukturerede interviews. Vi har dertil overvejet, om vi har ladet vores
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forskningsinteresse og teoretiske orientering styre samtalerne i en sadan grad, at der ikke har veeret
plads til, at de unge har kunne byde ind med deres perspektiver. Vi mener dog, efter gennemlaesning
af datamaterialet, at der i samtalerne har veeret en abenhed for, at de unge har kunne vinkle
spgrgsmalene mod det, de er optaget af, og at de har kunnet opponere mod vores spgrgsmal og
fortolkninger. Dette ses blandt andet hos en af informanterne, der, til en kommentar fra forskeren om,
at det ma veere besveerligt at deltage i spontane aktiviteter i skolen, svarer, at det mener hun ikke, det
er (Bilag 5.1: 11).

Yderligere har vi reflekteret over om det, at den ene af os har en tidligere baggrund som
diabetessygeplejerske, har medfert en afholdenhed fra at sparge ind til diabetes. Efter gennemlaesning
af materialet valgte vi, da vi ikke mente, at diabetes var fremtreedende i materialet, at kontakte den
unge igen. Gennem et opfalgende semistruktureret interview fik vi mulighed for at spgrge den unge

yderligere ind til, hvordan diabetes har haft betydning for hendes hverdagsliv og selvforstaelse.

En sidste refleksion vi gjorde os vedrgrende den metodiske tilgang, var om den tid vi var afsted, var
fyldestgarende nok til, at vi kunne fa indblik i de unges hverdagsliv og selvforstaelse. Vi var afsted
tre dage i alt og deltog i forskellige tidsrum i de tre dage. De unge har muligvis udvalgt dele af deres
hverdagsliv, som de gnskede at indfgre os i og fravalgt andre dele. Vi mener dog, at vi gennem
deltagelse i den unges hverdagsliv og i interviews med den unge, har faet et tilpas stort indblik i de
feenomener, vi gnsker at undersgge i specialet. Ydermere mener vi, at de unges prioriteringer af, hvad
de gnsker at inddrage os i ogsa fortzeller noget om, hvad de unge er optaget af og selv prioriterer i

deres hverdag.

Analysestrategi
Vi har valgt at arbejde med en analysestrategi der er formet af vores toleddede problemformulering.

Yderligere har vores teoretiske perspektiver bidraget med serlige begreber til, hvordan vi kan neerme
0s en besvarelse af problemformulering. | farste del af analysen har vi dermed vearet orienteret mod
at besvare fgrste del af problemformulering som lyder: Hvordan skaber unge med type 1 diabetes
deres hverdagsliv? Vi har for at undersgge dette aspekt valgt at betragte hverdagslivet som et, der
udgeres af en daglig livsfarelse, hvor subjektet orienterer sig mod forskellige virksomheder og
deltager i disse virksomheder med forskellige motiver. For at forsta hvordan vores to informanter

skaber deres hverdagsliv, har vi, i vores gennemlasning af datamaterialet fokuseret pa, hvilke

48



betingelser de unge har for at deltage i de forskellige virksomheder, de indgar i, og hvilke motiver de
unge har for at deltage pa deres personlige made. Vi har yderligere vearet optaget af, hvilken
handleevne de unge fremviser i mgdet med de betingelser der ggr sig geeldende i deres hverdagsliv,
for eksempel type 1 diabetes. Begreberne betingelse, deltagelse, motiver og handleevne bliver saledes
centrale analyseenheder i fgrste del af analysen. Denne del af analysen er struktureret efter hver af de
to informanter: Ida og Emilie, og under hver informant er analysen struktureret efter de fremtraedende

virksomheder, som vi ser, at de hver is@r er orienteret imod.

I anden del af analysen vil vi besvare sidste del af problemformuleringen som lyder: og hvilke
udfordringer i forhold til deres selvforstaelse er der forbundet hermed? Sidste del af
problemformulering forstar vi ud fra vores sarlige videnskabsteoretiske og teoretiske tilgang, hvor
vi for at forstd subjektets selvforstaelse ma forstd deres daglige livsfarelse og dermed de
virksomheder, de er orienteret mod. Anden del af analysen bygger dermed videre pa farste del, hvor
vi netop gnskede at forsta hvordan de unge skaber et hverdagsliv. I anden del har vi saledes haft fokus
pa, hvordan de forskellige virksomheder, Ida og Emilie, er orienteret mod og deltager i, er med til at
forme en sarlig selvforstaelse hos hver iszr. | denne del af analysen vil vi i gennemlasningen af
materialet veere optaget af at finde frem til, hvilke gentagende udfordringer de to informanter star
overfor i forhold til deres selvforstaelse. Vi arbejder her ud fra analyseenhederne selvet som ledende
virksomhed (Stetsenko & Arievitch, 2004) og selvforstaelse (Dreier, 2016) og har her blandt andet
haft fokus pa, hvordan andre har betydning for de unges selvforstaelse og hvad de unge er rettet mod
i verden; hvad de har for i verden. Nar vi analyserer de unges selvforstaelse ud fra analyseenheden
selvet som ledende virksomhed, skal det forstas saledes, at de unge, og mennesker generelt, altid er i
gang med at skabe deres selv, og vi vil i analysen prasentere den rettethed i pigerne, som vi ser lige
nu. Vi gnsker at fremhave dette for at gore opmerksom pa, at ‘selvet som ledende virksomhed’ ikke
skal forstas som en dominerende virksomhed, som for eksempel skole. Arbejdet med at skabe et selv
er ikke noget vi kan til- og fraveelge, det er noget vi konstant er i gang med i alt, hvad vi gar, hvilket
betyder at pigerne ogsa hele tiden er i gang med at skabe deres selv. Arbejdet med selvet er saledes
allestedsnarvaerende og i ungdommen kan dette siges at fremga saerlig tydeligt, da unge er i en proces,
hvor de i seerlig grad reflekterer over, hvordan de skaber dem selv. Dette skyldes, at de unge skal
treeffe mange valg, som far betydning for deres fremtidige mulighedsrum, blandt andet grundet
serlige samfundsstrukturer (eksempelvis uddannelsessystemet), og da de unge tilskrives sterre ansvar

end i barndommen. Denne del af analysen vil igen veare struktureret efter hver af de to piger, og under
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hver informant vil analysen veere struktureret ud fra de udfordringer, de mgder. Vi vil i slutningen af
begge analyseafsnit samle op pa faellestraek for de to informanter og leegge op til diskussionspunkter,

som vi er stgdt pa, i udarbejdelsen af analysen.

Vi er opmarksomme pa, at vores analyse kun fremstiller et udsnit af virkeligheden og dermed ogsa
kun et udsnit af Idas og Emilies hverdagsliv og selvforstaelse. Analysen er dermed et udtryk for vores
seerlige interesse i specialet; de unges farste-persons perspektiver pa hvordan type 1 diabetes er med
til at pavirke deres mader at skabe hverdagsliv pa og hvilke udfordringer de star over for, nar de skal

skabe en selvforstaelse i et hverdagsliv, hvor de bade er unge og har type 1 diabetes.

Analyse

| folgende analyseafsnit vil vi, ud fra analyseenhederne virksomhed og herunder begreberne
betingelser, handleevne, motiver og deltagelse analysere, hvordan lIda og Emilie skaber en daglig
livsfarelse og dermed deres hverdagsliv. Analyseafsnittet vil veere opdelt efter de fremtreedende
virksomheder, vi har fundet, at Ida og Emilie er orienteret mod. Anden del af analysen vil bygge
videre pa analyseafsnittet omkring daglig livsfarelse. | dette afsnit vil fokus veere pa, hvilke
udfordringer der er forbundet til 1das og Emilies daglige livsfarelse i forhold til deres selvforstaelse.
Vi tilgar selvforstaelsesaspektet ud fra analyseenhederne selvforstaelse (Dreier, 2016) og selvet som
ledende virksomhed (Stetsenko & Arievitch, 2004).

Hverdagsliv

Ida
Ida er 15 ar, lige skiftet til en 9. klasse pa en friskole og bor pa en stor gard veek fra byen. Ida keemper

med forskellige udfordringer i sit hverdagsliv, hvoraf nogle er formet af tidligere darlige erfaringer
og andre star i relation til, at Ida har type 1 diabetes og er ordblind. Ida har skiftet skole flere gange
og keemper generelt med at blive en del af de ungdomsfallesskaber, hun deltager i. Hun er yderligere
udfordret ved, at hun blot har vearet diagnosticeret med type 1 diabetes i fa ar, og hun og familien er

derfor stadig i gang med at integrere sygdommen i hverdagen.
Skole

Skolen er en ngdvendig virksomhed for Ida, feerdiggerelse af 9. klasse er et krav for videre uddannelse

i det danske uddannelsessystem. Ida skal derfor feerdiggere sin folkeskole, da hun skal i 10. klasse
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bagefter, og fordi hun gnsker at leese til landmand og derefter til dyrleege. Ida deltager i virksomheden
skole ud fra sarlige betingelser; bade de alment galdende, altsa skolens indretning, ressourcer og
normer, som ggr sig geldende for alle elever, og de betingelser, der kun relaterer sig til hende,
herunder ordblindhed og type 1 diabetes. Idas skole er en friskole, hvilket blandt andet betyder, at der
er sarlige ressourcer til radighed (f.eks. musiklokale til fri afbenyttelse), at eleverne har et ekstra
kreativt fag og at der kun er én klasse pa hvert klassetrin. Iseer musiklokalet bliver brugt flittigt af
eleverne, herunder ogsa Ida, og hele skolen skal snart i gang med en musical, hvor alle elever skal

deltage.

Udover at skolen er en ngdvendig virksomhed for Ida, sa er den ogsa den dominerende virksomhed i
Idas hverdagsliv, da den muligger deltagelse i ungdomsfallesskaber og lering. For Ida er iseer
deltagelse i ungdomsfaellesskaber vigtigt, da hun lige er startet i klassen, og da hendes tidligere
erfaringer med ungdomsfallesskaber pa hendes gamle skole ikke har veret gode. Ida er saledes
serligt orienteret mod at blive en del af klassens feellesskab, hvor det for andre unge er selve laeringen
I skolen, som ger skolen til den dominerende virksomhed. Ida bliver, i det semistrukturerede
interview blandt andet spurgt til, hvilke ting hun prioriterer i hverdagslivet, og forskeren far her lagt

op til, at det nok ikke er skolen. Ida svarer dog, at det er vigtigt for hende at veere med i skolen:

“I: Sa, jeg skal lige se hvad for et jeg gerne vil stille forst ... jo har du noget, i sadan, din
hverdag eller i din skole eller det kan ogsa veere i weekenden som er det vigtigste, noget som,
hvis du har en hel dag, hvad ville du sa prioritere allerhgjest? Jeg teenker ikke det er at komme

i skole eller?

Ida: Jo, jeg ville. (...)” (Bilag 5.2: 2)

Idas motiv for deltagelse i skolen er dog ikke orienteret direkte mod gode karakterer og videre
uddannelse, men er i stedet ‘at veere en del af et ungdomsfzllesskab’. Idas foraeldre har sat det som
en betingelse for hendes videre uddannelse, at hun skal ga i 10. klasse. For Ida betyder dette, at hun
faktisk far mulighed for at forfglge eget motiv om at blive en del af et ungdomsfellesskab, og at hun
kan koncentrere sine handlinger og sin deltagelse imod dette motiv i stedet for at vaere fokuseret pa

at skulle fa gode karakterer:
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“Hvis jeg far lektier for, sa far jeg lektier for, sa helt arligt sa ger det ikke mig noget, hvis jeg
ikke lige far dem lavet fordi at, det er lektier, sa vigtigt kan det fandme ikke veere, jeg har
noget andet jeg hellere vil bruge min tid pd og ... Ja jeg syntes ikke folkeskolen er scerlig
vigtigt, fordi som man siger, jeg har 10. klasse til at rette op pa det, hvis det gar helt galt. Jeg
ved godt det ikke er den holdning man skal have, men det er den holdning jeg er kommet til
at have” (Bilag 5.2: 5).

| klasseveerelset er det tydeligt at se, at Ida er orienteret mod sine klassekammerater, mere end hun er
orienteret mod undervisningen. Det bliver blandt andet synligt under et gruppearbejde, hvor en af
gruppemedlemmerne gnsker at lgse opgaven, men hvor Ida er mere optaget a, at veere i kontakt med
en af de piger fra klassen, der ifglge Ida har taget bedst imod hende (Bilag 5.1: 6-7). ldas motiv om
at blive en del af ungdomsfzllesskabet i skolen er praget af ‘fordi at” motiver baseret pa tidligere
erfaringer i hendes gamle klasse. Ida og hendes foreeldre forteeller flere gange, at Ida ikke havde det
godt i sin gamle klasse. Dette skyldtes blandt andet, at de unge her satte serlige betingelser for at
veere en del af feellesskabet, som Ida ikke kunne indfri. De gamle klassekammerater var optaget af, at
ga i marketgj og se ud pa bestemte mader og udgjorde derfor et sarligt stilfellesskab, hvilket Ida
ikke selv havde lyst eller penge til at vaere en del af (Bilag 5.2: 15-16). Konkrete betingelser sdsom
manglende penge far derfor ogsa betydning for, hvilke fellesskaber Ida kan vere en del af. Vigtigere

er, at den gamle klasse havde sveert ved at acceptere, at Ida bade er ordblind og har type 1 diabetes:

“Ida: Nar jeg er i skolen, fordi jeg er kommet i en klasse, altsa hver person i min klasse har
sadan et problem de slasser med, altsd nogle der har spiseforstyrrelse, nogle der har
aspergers, der faktisk en i vores klasse der er bgsse som lige er sprunget ud, der er alt muligt,
alle har sadan et eller andet de bgvler lidt med, altsa som ikke er fedt, sa derfor teenker jeg
ikke over det som jeg gjorde i min gamle klasse. Fordi, der var jeg faktisk den eneste i min
klasse der havde noget at slas med, jeg havde bade sukkersyge men jeg var faktisk ogsa
ordblind og det var jeg den eneste der var, sa jeg tenkte rigtig meget over det. Fordi alle

andre var virkelige gode til det de lavede (...)” (Bilag 5.2: 7).
I den nye Klasse er fellesskabet mere varieret, hvor der er plads til forskelligheder, herunder ogsa

Idas diabetes og ordblindhed. Nar Ida deltager i virksomheden skole, med hendes udfordringer, bliver

hun ikke udelukket fra faellesskabet, men budt ind pa forskellige mader. Idas motiver kan siges at
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vaere bagudrettede, altsd at vaere ‘fordi at” motiver, da Ida, i indgaelsen af nye relationer i klassen, er
bange for at blive fravalgt og udskille sig, baseret pa hendes erfaringer fra den tidligere klasse (Bilag
5.2: 2-3, 7-8, 11-12, 18-19). Hendes handleevne i forhold til at indga i nye relationer og blive en del
af ungdomsfallesskabet kan i en vis grad forstas som restriktiv, da Ida stadig keemper med at overgive
sig selv til fellesskabet, uden at frygte at hun bliver frasorteret. Ida er dog selv bevidst om, at den nye
klasse abner op for nye deltagelsesmuligheder og relationer, og hun udvikler gradvist en udvidende
handleevne, hvor hun selv tager initiativ til at deltage og serge for, at hun bliver inviteret med i
feellesskabet, og hvor Ida bidrager til feellesskabet for feellesskabets skyld (Bilag 5.2: 12, 18-21, Bilag
5.1).

Type 1 diabetes er en betingelse for Idas deltagelse i skolen; det gar, at hun deltager pa serlige mader,
og hun adskiller sig derfor i klassen. Ida fremhaver ikke selv type 1 diabetes som en betydningsfuld
betingelse for hende i skolen, men mere eller mindre ubevidst far type 1 diabetes betydning for
madvaner, forstyrrelser i undervisningen, idret etc. Ida kan for eksempel, ikke deltage pa lige vilkar
med de andre i en idreetstime, da hun ikke kan ligge pa maven og tage rygbgjninger (Bilag 5.1: 26-
27). | Idas klasse bliver alle mobiltelefoner samlet ind i starten af hver undervisning. Idas
insulinpumpe kommer dog en gang imellem med nogle lyde, som indikerer, at Ida skal handle pa sin
type 1 diabetes, og dette tiltreekker opmarksomhed fra bade leerere og klassekammerater (Bilag 5.1:
9-10). Type 1 diabetes satter saledes betingelser for Idas deltagelse i klassevarelset og far derfor

ogsa betydning for Idas relationer til hendes klassekammerater:

“Da vi kommer tilbage til klasselokalet og har afleveret det hun har kgbt til andre, sparger
klassekammerat (KK) om de skal ga op i musik. KK: “Kom nu”, Ida: ‘jeg har lavt blodsukker
- bare gad sa kommer jeg” (mdske lidt irriteret). Ida gar i gang med at varme sin mad op og

drikker farst en juice.” (Bilag 5.1: 7).

En fast aktivitet 1 forbindelse med virksomheden skole er ‘en tur til bageren’, her gér flere elever,
inklusive Ida, i det store spisefrikvarter ned til bageren for at kabe frokost og kage. Ida har faet at
vide af sin diabetes leege, at hun skal skere ned pa turene til bageren, og ogsa hendes mor er
opmaerksom pa, at det ikke skal ske for ofte (Bilag 5.1: 14). Idas mor og leegen er optaget af Idas ture
til bageren, da Ida keber kage, som pavirker hendes blodsukker og dermed hendes insulinbehov. For

Ida lader det til, at veere en vigtig del af det at blive en del af fellesskabet i skolen, og Ida prioriterer
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altsa at ga med til bageren, selvom hun har madpakke med. Ida keber ofte en hindbzarsnitte, men
under observationerne finder forskeren, at Ida kun nipper lidt til kagen (Bilag 5.1: 7-8). En af de
klassekammerater, som Ida, ifglge hende selv, bedst kan med, ser ikke ud til at have mad med
hjemmefra. For hende er det derfor vigtigt at ga til bageren, da det er her, hun far mulighed for at
kabe frokost. Det tyder altsa pa, at Ida forsgger at fa type 1 diabetes til at ga op med hendes rettethed
mod at blive en del af feellesskabet i skolen. Ida har forstaet, at bager-turen er en fast aktivitet i skolen,
iseer for en af de klassekammerater Ida er orienteret mod, og Ida veelger derfor at ga med til bageren,
selvom hun godt ved, at den ‘korrekte’ handling i forbindelse med type 1 diabetes (for diabetesleegen

og mor) ville veere, ikke at kabe noget og blot spise madpakken.

Ogsa Idas ordblindhed stiller sig som en betingelse for Idas deltagelse i skolen. Ida formar dog, i
forhold til hendes ordblindhed, at bruge den til at blive mgdt som en sarlig deltager i skolen og far
herigennem mulighed for at deltage i feellesskabet. Ida har fra start fortalt sin nye klasse, at hun er
ordblind. Bade lzrere og klassekammerater arbejder pa at fa integreret denne betingelse i skolen.
Larerne er optaget af, at Ida skal sikres adgang til de forskellige tekniske hjeelpemidler som eksisterer
til ordblinde (Bilag 5.1). Hendes klassekammerater kender til ordblindhed, da ogsa en anden elev er
ordblind, og de er gode til at fa Ida med i grupper, hvor der blandt andet leeses hgijt, saledes at Ida
ikke skal sidde for sig selv (Bilag 5.1: 6).

Mest betydningsfuldt for Ida star betingelsen om at veere den nye i klassen. Adspurgt forteller Ida, at
det der fylder mest for hende i klassen er, at hun er den nye (Bilag 5.1: 11-13). Denne betingelse far
betydning for Idas deltagelse i skolen, bade i form af, at Ida skal lzere de andre klassekammerater at
kende og arbejde pa at blive en del af fellesskabet og i form af, at Ida stadig er i gang med at fa
adgang til forskellige internetsider i forbindelse med undervisningen (Bilag 5.1). Ida udtrykker
bekymring for, om type 1 diabetes far betydning for det at veere den nye, og dermed stiller sig i vejen

for at opna motivet om at blive en del af faellesskabet i skolen:

“l: Sa altsa fordi du skulle ga sa kort tid i klassen, sa ville de ikke gide at se dig bagefter fordi

du var underlig pa grund af diabetes?

Ida: Neej men bare pa grund af de maske ikke havde lart mig ordentlig at kende. Men ja ogsa

pa grund af jeg maske ogsa var lidt speciel med min diabetes og jeg har stadig lidt den tanke,
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fordi de kender mig jo ikke sa godt som de ville have gjort, hvis jeg var startet i syvende eller
i ottende, altsa ja” (Bilag 5.2: 33).

Familie

Ligesom det at ga i skole star centralt i Idas tilveerelse, sa fylder familien ogsa meget og udger i sig
selv en ngdvendig virksomhed. Idas familie bestar af mor, far, storebror og storesgster - storesgster
er dog pa en lengere udlandsrejse. Familien bor pa landet, pa en stor gard. Ida har ogsa andre dele af
familien teet pa. Blandt andet bor hendes mormor og morfar i neerheden. De bor ogsa pa en stor gard,
og her opholder Ida og hendes kusiner og fatre sig tit om sommeren, sa de kan veere sammen. lda
forteeller, at hun iseer er teet med sin &ldre fatter, og at hun med ham faler, at hun kan dele bade de
glade og mindre glade sider af sig selv (Bilag 5.2: 16-17). Placeringen af Idas hus; pa landet, for
enden af en grussti, seetter sarlige betingelser for Idas hverdagsliv. Der karer kun fa busser mellem
byen og Idas hus, og Ida har siden hun var lille veeret vant til at blive transporteret, blandt andet
grundet manglen pa cykelstier. Ida arrangerer derfor sin hverdag i dag ud fra, at hun kan kare til det,
hun skal (Bilag 5.1, 5.2):

“lda: (...) gh.. Sa er jeg maske lidt en diva, for jeg kan rigtig godt lide at have hgje sko pa og
pant tgj og pent makeup pa og pant har og sadan noget sa det der med, tanken om at skulle
ga og sa vind og sa i mit har og det bliver det gdelagt og det kan jeg simpelthen bare ikke
overskue. Sa vil jeg hellere, altsa sa vil jeg faktisk neesten hellere saette mit har op i to
fletninger, lave dem lidt sjove og sa tage min scooter hjelm pa og sa kere pd min scooter.”
(Bilag 5.2: 6).

Ida har saledes lzrt at arrangere sin dag efter de betingelser, der falger med at bo pa landet.

Ida er splittet i sin deltagelse i familien; pa den ene side bliver Ida mgdt som Ida, en normal teenager,
lillesgster, kraesen og fars pige, pa den anden side bliver Ida ogsa madt og forstaet som Ida med type
1 diabetes, altsa som én foraldrene skal passe pa, som ikke kan klare sig selv og som ofte far hgjt

blodsukker:

“lda: Ja, altsa, jeg tror, det sadan jeg har det, altsa de gider ikke indregmme det. Jeg har lidt

en ide om, at nar de ser mig sa ser de selvfglgelig Ida hende de elsker og holder rigtig meget
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af, men de ser altsd ogsa Ida med sukkersyge som, hun kan fa lavt blodsukker, hun kan
besvime, hun kan fa hgjt blodsukker. Vi skal passe rigtig meget pa hende, fordi hun kan sikkert
ikke klare sig selv nar hun kommer nogle steder hen. Og det synes jeg er rigtig irriterende og

det er typisk nogle gange det vi bliver uvenner over (...)” (Bilag 5.2: 9).

Idas motiv i forhold til hendes deltagelse med familien, er overvejende at blive forstaet som det, Ida
kalder, en ‘normal teenager’. Det er det, hun keemper for at vise frem og blive madt som af foreeldrene

og isar af sin mor: “lda: Og jeg tror, foraeldre de skal teenke over, at selvfglgelig kan jeg blive sur,

nar jeg har hgijt blodsukker, men altsa jeg er en normal teenager, der har fglelser, jeg ikke rigtig helt
kan styre, fordi jeg ikke, jeg kender jo ikke min krop endnu, sa jeg skal jo lzere den at kende.” (Bilag
5.2:5). Ida forteeller blandt andet, at de fleste sms’er mellem hendes mor og hende omhandler, at hun
skal male sit blodsukker. Ida forteller ogsa, at hun synes det er irriterende, at de fleste skaenderier
handler om diabetes. Adspurgt om, hvad et ‘godt’ skenderi ville vare, forteller Ida om et skenderi
en af dagene mellem hende og hendes bror, som handlede om, at hendes storebror spillede for hgj
musik (Bilag 5.2: 9-10). Idas behov er saledes rettet mod, at veere en ‘normal teenager’, der skaendes
om normale ting med bade aldre sgskende og foraldre. Ida finder dog ogsa, stor statte i forhold til
type 1 diabetes i hjemmet. | de hjemlige omgivelser, er Idas sygdom synlig, blandt andet i form af, at
hun har et ‘nedkit’® stdende pa natbordet, og Idas forzeldre hjelper hende for eksempel med, at huske

at fa juice med i tasken, nar hun skal i skole eller til ridning (Bilag 5.1: 18-21):

“|: (...) Da vi s& var hjemme hos dig igar, da lagde jeg marke til, at du snakkede meget mere
om diabetes og ogsa snakkede mere med dine foraldre om det, er det fordi du er tryg ved at
snakke om det derhjemme eller er det bare fordi at det ikke far sa stor betydning, nar du gar

i skolen?

Ida: (...) Men derhjemme, med sukkersyge, der er jeg jo nok bare, altsa mine foraldre de ved
det jo godt, og jeg ved godt, at der hjemme der er jeg jo lidt bare en freak, sadan lidt en tosse,

fordi jeg. (...) Sa jeg har ikke, sa altsa der har jeg lidt nemmere ved at snakke om, sige den

5 Ngdkit er diabetikerens samling af mad og/eller drikkevarer og bestar oftest af hurtigtvirkende kulhydrater, som for
eksempel juice, rosiner mv. Idas ngdkit bestar af bolsjer og knaekbrad og star ved siden af hendes seng. Hun har ogsa
juice med sig, nar hun ikke er hjemme.
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der lorte sukkersyge, kan vi ikke snart skaere min bugspytkirtlen ud og give mig en ny alts3,
det kan jeg sagtens gere derhjemme, men det ville jeg have, jeg ville ikke have svert ved at
gere det nede i min skole, men jeg tenker bare ikke rigtig over det, fordi, det betyder ikke
noget for mig dernede” (Bilag 5.2: 7-8).

Ida og hendes familie, er forholdsvis nybegyndere i forhold til type 1 diabetes. Ida er den eneste i
familien, der har diabetes, og hun har faet det konstateret lige i starten af hendes teenagear, hvor hun
samtidig er i gang med at skulle leere at klare sig selv. Familien, og herunder Ida, er i gang med at
opbygge hver deres handleevne i forhold til type 1 diabetes som betingelse, og star derfor over for
forhandlinger om, hvad Ida kan og skal gere. For eksempel har Idas foreeldre, ligesom mange andre
foraeldre til unge, sat begransninger pa, hvor meget alkohol Ida ma drikke til fester. Foraldrene
bruger Idas diabetes som begrundelse for, hvor meget Ida ma drikke, da de mener, at hun farst skal
lere sin krop at kende (Bilag 5.1: 12). Ida mener selv, at hun i forbindelse med alkohol, har leert sin
krop at kende. Alkohol og fester er relateret til skolen og feellesskabet der, og da Ida i forvejen ikke
faler hun bliver inviteret med til festerne fordi hun er ny, og sa derudover heller ikke har tilladelse il
at drikke i samme mangde som de andre klassekammerater, kan type 1 diabetes stille sig som en

betingelse for Idas deltagelse i andre virksomheder, formet af hendes foraeldre og deres beslutninger.

Ridning

Ida gar til ridning pa en rideskole, og ridning er en af de ting, Ida prioriterer i sin hverdag. Dette ses
blandt andet ved, at Ida er bekymret for, om hun kommer til ridning den uge, hvor hun deltager i
specialet, da der er snestorm, og familien derfor kan risikere at sne inde (Bilag 5.1, Bilag 5.2: 5). Ida
forteeller ogsa, at hun gnsker, at ridning og heste skal vaere en del af hendes fremtidige hverdag, for
eksempel ved, at hun vil g4 i en 10. klasse, hvor hun skal ride: “Ida: (...) Jeg har altid godt ville pa
efterskole fordi sa ville jeg kunne komme ud og bare bruge et helt ar sammen med heste og bare vare
en hestefreak.” (Bilag 5.2: 6). Ridning er ogsé en virksomhed, som Ida kan dele med andre; bade de
andre piger i stalden, og pa rideholdet og med en klassekammerat, der ogsa rider. Det er saledes en
virksomhed, som Ida kan deltage i feellesskaber omkring. Idas ridning virker kun til i lav grad, at veere
pavirket af hendes type 1 diabetes. Det vigtigste er, at Ida husker at fa en juicebrik med til ridning,
hvis hendes blodsukker skulle falde (Bilag 5.1: 19-22). Her har vi altsa en virksomhed, hvor den

saerlige betingelse, at 1da har diabetes, ikke kommer til at spille en veesentlig rolle for hendes made at
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deltage pa, og betydningen af denne betingelse bliver sat i parentes. Fglelsen af at vaere normal og

hare til i et feellesskab med andre (pa lige fod), er saledes det dominerende.

Venindetid

Ida fortzeller at hun har en god veninde, der bor tat pa hende, og som hun bruger meget tid sammen
med. Hjemme hos veninden foler Ida sig velkommen og ‘hjemme’, og Ida betragter morens veninde
som sin ekstra-mor (Bilag 5.2, 8-9). Den tid Ida har med nabo veninden, er tid hvor hun kan slappe

af, og veere sig selv. De to piger deler en falles forstaelse for, at livet ikke altid er nemt:

“(...) sa kravler vi ind under hendes dobbeltdyne og sa ligger vi og putter. (...), ser en film
eller drikker kaffe eller et eller andet, sadan noget af det der hvor man taenker at .. nu vi ... nu
... nu kan vi lige tanke op fordi at, hun havde det heller ikke sa nemt pa et tidspunkt. Sa vi kan
godt relatere lidt til hinanden og sige sadan ja havde du ogsa sadan en der dag igar, hvor du
bare havde lyst til at smadre alt (...)” (Bilag 5.2: 17).

Ida og hendes nabo veninde finder altsa en falles forstaelse for hinanden, nar de er ssmmen hvor de,
som Ida siger, ‘kan tanke op’ og bedre vende tilbage til hverdagens geremal og aktiviteter. Idas tid
med veninden kan, pa den ene side, forstds som en fri virksomhed, de deler med hinanden, hvor
motivet for begge lyder til at veere, at tanke op ved at veere sammen. Veninden og lda deler og skaber
sammen et sted, hvor de kan fgle sig normale. Pa den anden side, kan Idas virksomhed med veninden
ogsa forstas, som en ngdvendig virksomhed for Ida, en hun skal bruge for at komme igennem
hverdagen. Ida er i gang med at skabe relationer til de andre i klassen, og tiden med veninden, kan
muligvis give Ida den energi og ro, som hun skal bruge for at kunne indga i disse nye relationer.
Sammen med naboveninden er Idas diabetes ikke en begraensende betingelse.Veninden ved og har
accepteret, at Ida har diabetes, og de arrangerer sammen deres felles virksomhed, sa Idas diabetes

o0gsa kan passe ind:

“Jeg har for eksempel hende min veninde, som jeg ligger og putter med, hun er rigtig meget
sddan, “du har lagt den op bag ved dig ikke”, jojo, ja. Hun er rigtig bange for at hun ligger
pa min pumpe fordi at, hun er bange for at hun kommer til at trykke pa knapperne, sa jeg far
insulin. Sa det teenker jeg tit at, altsd om det ville vaere et problem med, at jeg havde den pa”
(Bilag 5.2: 25).
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Selvom veninden er bekymret for at komme til at trykke pa Idas pumpe, s& formar de sammen at
aftale, hvordan de kan ligge tet, sa der ikke er risiko for, at Idas pumpe bliver ramt. Ida bruger ogsa
tiden sammen med naboveninden til at gve sig pa en fremtidig virksomhed; ‘parforhold’. I forbindelse
med ovenstaende citat er forsker og Ida i gang med at tale om hvordan Ida tror, det vil vaere at fa en
keereste i forhold til, at hun har type 1 diabetes. Ida er pa den ene side bevidst om, at det er noget,
man ma tale med en fremtidig kareste om, og pa den anden side, er hun bange for, at type 1 diabetes
stiller sig som en begraensende betingelse for et fremtidigt forhold til en keereste (Bilag 5.2, 24-25).
Ida bruger saledes forholdet til veninden til at gve sig pa, hvordan man kan arrangere virksomheder,
hvor tatte relationer til andre indgar, og hvor type 1 diabetes ikke bliver til en begraensende

betingelse.

Emilllil:a3 er 16 ar gammel og bor i parcelhus i en forstad til en mellemstor provinsby sammen med sine
forzeldre og to sgskende, lillebror pa 13 ar og lillesgster pa 11 ar. Emilie har haft type 1 diabetes siden
hun var 10 ar, pa det tidspunkt havde lillesgster haft diabetes siden hun var 3 ar. Foraldrene genkendte
symptomerne pa diabetes, malte et blodsukker pa Emilie og vidste far de kontaktede leege og kom pa
sygehuset, at Emilie ogsa havde diabetes. Foraldrene forholdt sig helt roligt til det, at Emilie som
den anden af deres barn fik konstateret type 1 diabetes. Emilie lever som ung i en travl og struktureret
hverdag i de handlesammenhange, hun deltager i, som gymnasieelev pa gymnasiet i provinsbyen,
som hesteejer med hest pa rideskole, to fritidsjobs og sammen med sin familie og de fallesskaber,

hun er en del af.

Gymnasium

Emilie er startet i 1. G pa gymnasiet i provinsbyen for 6 maneder siden. Forud for opstart pa gymnasiet
gik Emilie i 9. klasse pa den lokale folkeskole. Emilie har stor interesse for matematik, det falder
hende let. Hun vil pa sigt gerne uddanne sig inden for international gkonomi, en malopnaelse.
Gymnasiet er uddannelsessted for tre ungdomsuddannelser og er en skole med mange elever med
forskellige sociale baggrunde, etnicitet, og nationalitet. Undervisningen er i skiftende klasselokaler
rundt pa gymnasiet. Det er i denne kontekst, at Emilie erfarer, at det er sveert for hende at huske alle
sine ellers vante handlinger omkring sin diabetes; at male blodsukker, tage insulin pd pumpen samt

stillingtagen til mad og insulin. Emilie vil gerne indpasse sin diabetes som en del af hendes hverdag:
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“(...) det kan derfor nogen gange vaere sveert at huske det hele fordi man gerne lige vil na
noget andet og sa til sidesztter man sukkersygen for noget andet. Jeg prever ikke at lade mig
styrer af det da jeg ikke synes det skal fylde i hverdagen, men bare skal veere en naturlig del
af det man gar. Men fordi man normalt er den eneste med diabetes fylder det lidt blandt andre

mennesker generelt.” (Bilag 5.4: 1)

Ud fra de livsbetingelser Emilie mgder pa gymnasiet, vurderer hun, hvad hun har af handlemuligheder
i forhold til at forholde sig til sin diabetes som noget naturligt, og hvordan hun indpasser sin diabetes
ud fra sin handleevne i den konkrete situation. Forskeren ser ikke i de dage og tidsrum,
deltagerobservationerne finder sted, at Emilie foretager sig synlige handlinger i forhold til sin
diabetes.

Der er meget larm i Emilies 1. G klasse, de snakker og griner med hinanden. Betingelsen for klassens
adfaerd er, at de alle har faet tildelt faste pladser i timerne af leererne. De far tildelt nye pladser hver

anden maned nu:

“E: (griner) Ja vi har fdet pladser, altsd fordi vi larmer for meget, og det er ikke acceptabelt,
0g sa truede de os med med at give os faste pladser. Sa fik vi faste pladser, fordi, de synes det
var lige lovligt meget vi larmede.

Mig: Hvornar gjorde | det?

E: Det gjorde de efter juleferien, nu var det nok. Det er fint, nu kender vi hinanden sa godit,
at vi ikke lcegger meerke til at vi ikke sidder ved siden af den, vi helst vil sidde ved siden af.”
(Bilag 5.3: 26)

Emilie troede, at man frit kunne satte sig, hvor man ville i klassen, da hun startede pa gymnasiet.
Hun kan se, at l&rernes motiver for faste pladser i timerne var, at ryste de nye 1. G’ér sammen med
henblik pa at opna feellesskab og samarbejde: (...) de vil have at vi skal arbejde sammen med alle sa
ndr vi skal op til eksamen, sd kan vi tage det bedste valg om, hvem vil arbejde sammen med” (Bilag
5.3: 27). Emilie har erfaret, at dem hun arbejder sammen med, ikke ngdvendigvis er dem, hun skal
ga i kantinen og holde pause med. Emilie har erkendt, at hun ikke behgver at veere venner med dem,
hun skal arbejde sammen med, hvilket er et nyt mulighedsrum for hende. ““ E: Det er er mere sadan

at vi laver lige det her og sa gar vi hver til sit, men det er fint nok, jeg forventer jo ikke at de vil snakke
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personligt med mig, for det gider jeg ikke, er ikke interesseret i selv.” (Bilag 5.3: 28) Emilie er optaget
af det faglige i timerne, og hun virker koncentreret og deltagende (Bilag 5.3: 36-37).

Transport til og fra gymnasiet er en betingelse for Emilie, der bor uden for byen, og hvor bussen i
den retning, hun bor, kun karer to gange i timen. Nogle gange bliver hun og andre unge fra hendes
by kart til skolen af foraeldre, de fleste dage er det bussen de tager. Der kan vere lang ventetid pa
bussen. De unge fra hendes lille by, har derfor en feelles virksomhed om det at blive transporteret
hjem uden for meget ventetid. For Emilie er undervisningen pa gymnasiet en ngdvendig virksomhed.
Matematik og samfundsfag har hun pa hgjt niveau. Lektier fra lzererne leegges op pa en app, Lexio
og eleverne skal aflevere inden klokken 18 dagen far aflevering. Emilie synes, denne betingelse er
begreensende, da hun oplever, at appen ikke loader som den skal og hun kan derfor overse lektier.
Nogle af leererne bliver sure, hvis der ikke er lavet lektier. Matematik er bade en ngdvendig og fri
virksomhed for Emilie. Matematik er en ngdvendig del af det at ga i gymnasiet og dermed en
ngdvendig virksomhed, det er samtidig en fri virksomhed for Emilie, fordi hun har matematik som

interesse:

“E: Ja, matematik er mit ynglingsfag, og jeg har altid haft et godt forhold til
matematiklaereren, da jeg ogsa havde hende pa grundforlgbet. Jeg har et godt band til hende
og ved hvordan hun underviser. Da vi startede i de nye klasser (efter introperiode red.) var
det hurtigt for mig at falge med videre. jeg synes ikke det er sveert, og jeg kan fglge med. Hvor
mange af de andre synes at det er svart og har svert ved at falge med. Jeg skriver mange
noter, jeg har to store hcefter med noter i. Jeg er ikke bagefter pa nogen mader.” (Bilag 5.3:
25)

Hendes interesse for matematik er funderet i et gnske om senere at laese international gkonomi. Emilie
handler ved at vere deltagende og tage noter og pa den made handler hun mere langsigtet mod sit

mal om uddannelse.

Familien
Emilies familie bor i parcelhuset, hvor Emilie er fadt, og hvor hun altid har boet. Mor har arbejde, far
er arbejdslgs, og det er en betingelse for familiens gkonomi. Far er jobsggende, og der er derfor

usikkerhed om fremtiden. Familien havde tidligere 2 biler. Den store bil var fars firmabil, den har de
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ikke mere, efter at han blev fyret. Nu har de kun den lille bil til de fem familiemedlemmer, mor karer
til arbejde i den bil.

Det er en betingelse i Emilies familie, at der er to bgrn der har type 1 diabetes. Da Emilie i 4. klasse
fik konstateret diabetes, havde lillesgster haft diabetes i flere ar, og hun var insulinpumpe bruger.
Emilie fik pa den baggrund, til forskel fra andre nydiagnosticerede bgrn, muligheden for at starte
direkte med at fa en insulinpumpe i stedet for at skulle starte op med insulin fra pen. Familien er

rutineret og erfarne i at handtere og forholde sig til diabetes i deres hverdagsliv:

“Mine forceldre er min storste stotte, de hjeelper mig og minder mig om ting jeg glemmer i
forhold til min diabetes. Lige fra da jeg fik det og allerede for, da min lillesgster fik det, har
mine foreeldre gjort alt for at mig og min sgster skulle have et normalt liv som alle andre pa
vores alder havde det.” (Bilag 5.4: 1)

Det er en betingelse fra Emilies foraldres side, at hun kan tage vare pa sig selv og handle efter behov: “
(...) de har nogle forventninger ja, det er mere sadan noget: pas din skole, pas din hest, pas dit
arbejde, du ma selv finde ud af hvordan, der skal bare lige ordnes og gores “ (Bilag 5.3: 20). At klare

sig selv er en betingelse fra Emilies forzeldre, der kommer til udtryk pa flere mader:

“ De fortalte mig for i tiden tit at jeg skulle veere stolt af at have sukkersyge for det gjorde
mig sejere end alle andre, de sagde at jeg var meget mere moden, selvsikker, kunne tage
ansvar for mig selv og var et bedre menneske fordi jeg kunne se ud over min egen nasetip. Sa

mine forceldre er den storste stotte, jeg overhovedet kunne have (...)” (Bilag 5.4: 1)

Betingelser og forventninger fra foraeldrene til Emilie leegger op til en handleevne hos Emilie, hvor

hun som individ forventes at tage vare pa og vere bevidst om sig selv.

Det er en betingelse for Emilie, at hun har to sgskende, som hun bade ligner og ikke kan genkende

sig selv i:

“Vi er meget forskellige som soskende. Min lillebror og jeg minder mest om hinanden, Vi kan

lide de samme ting. Fysik, naturvidenskab, noget der er baseret pa facts. Hvor min lillesgster
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det er hun ikke til; hun er til sprog og det kunstneriske. Hun spiller guitar. Min bror og jeg
kan ikke spille et instrument, vi har prgvet, men kan ikke (griner). Hun har show-gen, dans
0g sang. Min bror og jeg ligner ogsa hinanden af udseende, vi er lyse. Min lillesgster har
merkt har, hun kan blive chokoladebrun. Hun ligner min far af udseende, min far er halvt
italiener. Vi har allesammen det der temperament der (griner), det kan bare lige koger over.
Jeg er meget rolig derhjemme, det er min far ogsd. Han tager ikke forhastede beslutninger.”

(Bilag 5.3: 23)

Emilies lillesgster kan modsat Emilie vere sur i flere dage, skrige og ga pa veerelset, Emilie er ofte
uenig med hende, og de diskuterer meget. Lillebroren gider ikke diskutere, han farer meget op og kan
veere aggressiv. Begge forzeldre er ifglge Emilie ogsa larmende indimellem, hun bor i en familie, hvor
der skaendes og tales hgjlydt til hinanden, hvilket ifglge Emilie pavirker hele familien. Emilie bruger
rideskolen som et sted til at finde ro for sig selv, som en made at handtere den betingelse det er, at

der ofte er meget larm i familien. (Bilag 5.3)

Emilie synes at det kan veere en smule akavet, iser hvis andre synes det er trals, at hendes foreeldre
ikke kan veere stille og er pinlige i deres opfarsel til for eksempel et foreldremgde. Det er en

betingelse for hende, at hendes foraeldre er ligeglade med, hvad andre teenker:

“E: De har sgu aldrig sadan veeret, de har aldrig opfert sig anderledes fordi vi var nogle
andre steder eller ude blandt mennesker, eller der var andre mennesker hjemme ved os, og
min mor hun rabte og skreg om der sa var andre mennesker til stede, hun har altid veeret
ligeglad med sadan nogle ting, og min far er ogsd bare... jeg havde dem med til forceldremode
i gymnasiet, de var de eneste to foreeldre der sad og snakkede om pinlige ting” (Bilag 5.3: 19-
20)

Emilie har som en del af sin handleevne indstillet sig pa, at nar hun gar ud og deltager med sine
forzeldre, er det en betingelse at det er sadan. Foraldrene har desuden en forventning til hende om, at

hun klarer sin tilveaerelse, sa hun selv er tilfreds, og ikke pa en bestemt made:

“E: Jamen jeg tror generelt bare at jeg er opdraget, altsd min familie aldrig har varet en

der stressede over ting, enten sd gdr det, ellers sa gar det ikke... jeg kan huske at til eksamen
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i 9.klasse og vi skulle aflevere, folk var mega pressede, og folk forventede at de fik 10 og 12,
mine foraldre var glade, hvis jeg kom hjem med 02 og havde bestaet, de var sa ligeglade, jeg
skulle bare veere tilfreds selv” (Bilag 5.3: 20)

Som en del af opdragelsen har Emilie lert, at foreeldrene ikke gar op i udseende og materielle goder.
| folkeskolen oplevede Emilie, at de andre klassekammerater var orienteret mod forskellige veerdier
og behovsobjekter, som for eksempel markevarer. | forhold til foreeldrenes verdier, har det saledes
veret en betingelse for Emilie, at der var andre veerdier og betingelser for at veere en del af

ungdomsfallesskabet i folkeskolen i forhold til udseende og behovsobjekter (Bilag 5.3: 19)

Hesten og rideskolen

Emilie ejer en hest sammen med sine foraldre, det har hun gjort de sidste 4 ar. Hesten er opstaldet pa
den lokale rideskole, der ligger pa den anden side af marken, 300 meter fra familiens hjem.
Rideskolen er lille og der er ialt 6 heste opstaldet. For Emilie er det en praktisk betingelse, at det er
teet pa hjemmet og hun kun skal krydse marken for at vaere der. Motiverne for at deltage pa rideskolen

er mange for Emilie, en af dem er at finde roen i sig selv og sammen med hesten:

“Mig: (...) Kan du ikke prove at forteelle igen, hvad det betyder for dig at komme herovre hos
din hest og herovre i ridestalden?

(...)

E: Hesten, jo men det er jo mit frirum, det er her jeg er mig, bare mig”

(Bilag 5.3: 18).

Emilie beskriver, hvordan hun i treeningen af dressur med hesten og i arbejdet i stalden finder ro og
fordybelse (Bilag 5.3). Pa rideskolen finder Emilie en ro, som hun ikke altid finder i de andre
kontekster hun deltager i, som for eksempel hjemme hos familien: “ E: Jeg kan bare godt lide at der
er ro over det, jeg synes at der er sa rart her, det var ogsa derfor at jeg valgte at fa hest herover”
(Bilag 5.3: 9). Det er Emilies heste- og ride interesse, der er hendes frie virksomhed, det er her, at
hun er sammen med hesten, hun har knyttet sig til, her at hun finder roen. Hun indgar ogsa i et
feellesskab sammen med andre om det at ride og gere praktiske ting sammen i stalden. Hun finder
fordybelse i at treene med hesten: “ (...) og man arbejder pd alle mulige sma ting for at blive bedre
selvom det ikke gar sarlig hurtigt, mange har det jo med dyr, at de knytter sig til dem (...) (Bilag 5.3:
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19). Tidligere dremte Emilie om at ride dressur, spring og steevner med hesten som en malopnaelse,
hun har dog matte erkende, at stedet hun har hest ikke er stort nok og for darligt til at treene spring:
(...) det ved du nok ikke, men er mange huller herinde og sadan. Sa det er lidt risky at ride herinde
for hestens ben, man kan nemt forvolde en skade” (Bilag 5.3: 17) Emilie har derfor som betingelse,
at hun kun kan springe med hesten uden for pa springbanen, nar det er sommer og forar. Hun mener
heller ikke, at hesten har det niveau der skal til at ride steevner og hun synes maske heller ikke selv,

at hun er til steevner og er serigs nok omkring det (Bilag 5.3: 31)

Steevner koster mange penge at deltage i, og der er desuden en del udgifter forbundet med licens,
trailer og udstyr. Det en gkonomisk betingelse for Emilie at have sin frie virksomhed hest, hun deler

udgifterne til hesten med sine foraldre og har selv to fritidsjobs for at tjene til hestens omkostninger:

“E: Jeg tror ikke jeg ville kunne ga af med ham, for han, ja andre ville maske ha det
sadan det er jo en hest. Jeg har jo taget en masse valg, hvor, jamen jeg har gjort det
hele for min hest

Mig: Ja

E: Sadan noget med at jeg tjener penge, men jeg tjener ikke penge pa at bruge dem,
pa mig selv, men jeg tjener dem, fordi jeg skal bruge dem pa min hest

Mig: Ja

E: Man hore jo om nogen... (kan ikke hore) man har jo truffet et valg, jeg kunne jo
have 2000 kr. til mig selv, og som man maske kunne have sparet op, men ger jeg bare
ikke, jeg bruger dem bare pa min hest (...) Og det er jo en dyr sport, den skal jo holdes
i gang...” (Bilag 5.3: 19)

Emilie er i forhold til virksomheden hest meget struktureret i sin hverdag. Hun tjener penge til sin
hest ved at gare rent i en lagerhal en gang om ugen og har desuden et job i et supermarked med
artikler til kaeledyr en gang om ugen og nogle gange i weekenderne: “(...) jeg er lidt i tvivl, jeg synes
det er hardt at have hest lige nu og hvis man gerne vil opleve en masse i fremtiden er det maske svart
at tage stilling til. ” (Bilag 5.3: 32) Emilie har erkendt, at det er sveert at ride hest pa hgijt plan samtidig
med at ga i gymnasiet og skabe venner og faellesskaber, hun accepterer at have hest pa hyggeplan lige
nu (Bilag 5.3: 32).
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For forskeren er det ikke synligt at Emilie foretager nogen handlinger eller gar sig overvejelser i

forhold til sin diabetes forud for fysisk arbejde i stalden og treening med hesten:

“Mig: Nu har jeg slet ikke set, at du sadan har gjort noget i forhold til din diabetes,
inden du gik herover, karer det bare?

E: Ja men jeg malte mig lige nede pa veerelset, inden jeg spiste der, sa gav jeg noget
til bollerne og sa, jeg har ikke BG (blodsukker red.) apparatet med herover, nar det
er sa koldt, fordi jeg kan alligevel ikke male, nar det er sa koldt. Jeg har kiks med i
tilfeelde af, jeg bliver lav

Mig: Sa pa den made har du gjort dig nogle overvejelser

E: Ja, nu er det for koldt (frost), men ellers plejer jeg at have sodavand staende til det.

Bare som sikkerhed, for man ved jo aldrig.” (Bilag 5.3: 30)

Emilies handleevne i forhold til hendes diabetes, er baseret pa flere ars erfaring med sygdommen.
Emilie ved for eksempel at hendes blodsukkerapparat ikke kan male i frostvejr, og at sodavanden

fryser til is. | stedet har hun kiks med, hvis blodsukkeret bliver lavt.

Emilie ser det som en betingelse, at der i forbindelse med at dyrke ridesport, er en risiko for at fa
skader og rygproblemer. Hun er selv blevet kastet af hesten for fem ar siden og har pa grund af det et

skaevt haleben:

“E: Grunden til at jeg sa ogsa rider s meget og i dag er at det ogsa er vigtigt for mig
at komme ud at ride selv om vi ikke skal lave noget serligt, er for at jeg skal have gang
i ryggen fordi ellers far jeg problemer med den.

Mig: Ja

E: Altsa jeg kan ikke holde... altsa hvis jeg ikke rider tre fire dage sa far jeg problemer,
sd bliver jeg nadt til at tage Panodil for at lette smerten.”

(Bilag 5.3:13)

Emilies handleevne omkring hendes rygskade er at traene sin ryg for at undga smerter. Ridelaereren

og ejeren af rideskolen, en a&ldre mand, har ogsa rygproblemer, han har en diskusprolaps i ryggen.
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Emilie og ham deler deres erfaringer med besgg pa sygehus og har fellesskab om det at have

betingelsen kronisk sygdom at forholde sig til:

“E: Jamen det er jo sjovt fordi han har jo sat sig ind i det sden, og han ved jo ogsa godt lidt
om det

Mig: Ja

E: Sa pa den made sa er det rart at man ikke bare sidder og snakker til en der bare sidder og
teenker ‘okay what the fuck’, han ved godt ligesom hvad der foregar og stiller sporgsmdl,
maske ogsa fordi jeg lige er det @ldre. Han ser at jeg lige er lidt mere serigs, jeg tror ogsa at
det er fordi... kan ikke hore hvad E. siger da hun rider i den anden ende af hallen...

... det er nogle gange lidt hyggeligt og han er mere forstdende nogle gange

Mig: Sa& hvad deler du med ham omkring din diabetes?

E: Jamen deter jo alt, han ved som regel, nar jeg skal pa sygehuset og sadan noget, sa snakker

vi om det, og nar jeg har veret til tjek (...) (Bilag 5.3: 13-14)

Emilie deler virksomheden hest med ridelareren, selv om de har forskellige motiver og handlinger i
den. Der er ogsa andre feellesskaber for Emilie pa rideskolen. Indtil for nyligt havde Emilie sin gode
midaldrende veninde, som hun deler virksomheden hesteejer med pa rideskolen og deltog sammen
med hende hver dag. Nu har veninden flyttet sin hest, s de mades ikke sa ofte leengere (Bilag 5.3:
16) De andre hesteejere, som er voksne kvinder, har hun et arbejdsfeellesskab med i form af at hjeelpe
hinanden med fodring af hestene. Emilie synes desuden, at hun har faet rollen som den mest erfarne

i ridestalden, da hun har veret der leengst tid, og da de andre ofte sparger hende til rads:

“E: (..) Jeg foler, at det er mig, der sadan skal passe pa hende.
Mig: Sa du kan lzerer hende noget, hun vil gerne leerer noget af dig?
E: Jeg synes at det er hyggeligt, at hun gerne vil lerer noget, og spgrger ind, det,
synes jeg, er meget hyggeligt. (...) og nu sparger alle mig om alt over i stalden, fordi
jeg har veret her lengst, og jeg tenker i er jo alle sammen celdre end mig” (Bilag
5.3:18)

Emilie har erfaret, at selv om hun er den yngste pa rideskolen, sa er det en betingelse at hun godt kan

vare den mest erfarne blandt dem.
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Det sociale liv

Det sociale liv er Emilie meget optaget af, specielt det at danne fellesskaber med andre unge er en
vigtig virksomhed for hende. Hun far her opfyldt behov med henblik pa at forandre og udvikle sig,
sammen med andre unge. Emilie har allerede dannet fellesskaber med nogle unge pa gymnasiet. |
gymnasiet gver Emilie sig i at forhandle deltagelse og betingelser. Hun forteeller, at de i klassen tidligt
havde delt sig op i grupper blandt pigerne, og at hende og en veninde var gaet sammen og foreslaet
de andre piger et feelles arrangement (Bilag 5.3: 27). Ved dette arrangement mgder Emilie og nogle
af pigerne nogle drenge, de kender, og en klassekammerat som Emilie har gaet i bgrnehave med

reagerer pa ikke at fgle sig inviteret ind i samtalen:

“ Vi snakker jo lidt med alle bare, det er jo klart, vi kender drengene meget bedre, sa vi
snakker ogsa lidt mere med dem. Og sa siger hende T pludselig, det er lidt treels, sa siger vi
andre, ja men du kan jo komme over og deltage i samtalen, der er frit bord, for at du godt ma
deltage, sa var hun fornaermet og ville ikke snakke med os mere. S kan man jo ikke.., men vi
var jo bare i midten og snakkede med alle

Mig: S& hun behgvede ikke at fgle sig udenfor

E: Hun sad jo ogsa sammen med tre andre piger, der heller ikke kendte de her drenge, som
jo ogsa var der, jamen sa kan de da lige starte med at f en samtale sammen, men der var hun
bare sur. Det kan man ikke gere sa meget ved. det var en meerkelig udmelding, men det viste
sd mdske bare, at vi var to meget forskellige pigegrupper. Ja, nu er vi bare delt op.” (Bilag

5.3:27)
Pigerne forhandler med hinanden om deltagelse i forskellige grupper. Emilie giver udtryk for, at der
er nogle enkelte klassekammerater der irriterer hende, hun sgger efter at finde dem hun har lyst til at

deltage sammen med.

Emilie deltager i de fester, der er pa skolen, senest i fredags hvor der var temafest. Hun forteeller om

de serlige betingelser, der er ved at deltage i gymnasiefesterne i forhold til det at drikke alkohol:
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“E: Jeg drak sa meget at jeg ikke kan huske hvad der foregik inde pa gymnasiet, jeg kan godt
huske nar folk siger det til mig, nah det er sadan rigtigt, men sadan at jeg kan huske hele
aftenen, den har huller, vi drikker mange shots nu

Mig: Altsa vodka shots?

E: Ja, til forfest sa sidder vi og drikker og spiller spil, hvor vi skal drikke til, sa far vi jo

drukket godt inden, pda gym drak vi ikke sd meget. jeg havde smd flasker med” (Bilag 5.3: 35)

Det hele er meget nyt, for 1. G’erne og de unge er ved at leere hinanden at kende og undersoge deres
deltagelsesmuligheder. Emilie giver udtryk for, at hun ikke gnsker at gere noget overilet pa

gymnasiet. | forhold til at finde en potentiel kaereste, svarer hun:

“E:Jeg synes forst lige, vi er blevet venner med dem alle sammen
Mig: I er farst ved at leerer hinanden at kende...
E: Jeg er stadig der, hvor hvor det hele er nyt, og man gar ikke noget overilet, fordi man skal

2

ikke stemples, sd alle er meget forsigtige eller et eller andet...

(Bilag 5.3: 35)

Emilie forklarer, at hun lige nu ikke har behov for en kereste. Hun forhandler blandt andet med sig

selv om, hvordan hun fremstar over for drengene i forhold til det at have hest:

“E: Mange drenge har det ogsd med at hestepiger er skrappe, hestepiger er bitches..

Mig: na

E: De tror altid, vi har mange penge, fordi det er en dyr sport, og hvis man ser de staevner, sa
har de pant tgj, sa bygger folk en fordom op sa det er ikke altid det farste jeg siger til folk
fordi... ja det ma de jo egentlig selv om. Mine venner siger at jeg er anderledes end andre
hestepiger de har madt.

Mig: Synes du selv det?

E: Ja, de andre gar op i at have den bedste hest og paneste, det er det bare ikke herovre
Mig: Det er nogle andre ting, man gar op i her?

E: Ja, sa jeg tror, at jeg er gaet uden om det at veere en generel hestepige ved at have hest

her, men andre ser mig maske som hestepige.” (Bilag 5.3: 34-35)
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Emilie gnsker ikke at blive betragtet som en hestepige, hun forbinder det med at deltage ud fra seerlige
betingelser; som at veere fjantet, ga op i udseende og have mange penge (Emilie:15) Emilie er
overbevist om, at den rigtige kaereste vil forholde sig til det, at hun har hest: “ (...) hvis han er vild
nok med en sd er han ligeglad med om man har hest” (Emilie: 46) Til festerne prever Emilie sig frem
i forhold til sin interesse i drengene: “(...) sd kysser man med en til fest, og sa er det det og sa farvel
(...) (Bilag 5.3: 35) I forhold til at skulle finde en mulig keereste, gnsker Emilie ikke at veere fuld til

fester og sa ikke kunne huske, hvad hun foretog sig bagefter.

Opsamling
Vi har i ovenstaende afsnit analyseret, hvilke virksomheder Ida og Emilie er orienteret mod for at

opna et indblik i, hvordan de to skaber deres hverdagsliv. Det er efter analysen blevet synligt for os,
at store dele af deres hverdagsliv ikke er rettet mod type 1 diabetes. Det er maske netop dette aspekt,
der kan veere problematisk i mgdet med sygehuset, hvor diabetes forventes at veere bevidste
handlinger, der strukturer hverdagslivet. Fra sygehusveaesenet kan man tale om, at der er en
forventning om en serlig prioritering af type 1 diabetes i hverdagslivet, hvor type 1 diabetes skal sta
som det overordnede. | vores analyse ser vi, at type 1 diabetes snarere skal passes ind i et hverdagsliv,
de unge konstant skaber ud fra de deltagelsesmuligheder, feellesskaber og virksomheder, som de er
orienteret mod. Behandlerne er rettet mod sygdom og egenomsorg, for eksempel hvordan
langtidsblodsukkeret ligger, da det kan fa indflydelse pa de unges sundhed i fremtiden, i form af
senfolgesygdomme: “Jeg gider ikke bruge mit liv pa at bekymrer mig om, hvad folk teenker om mig,
jeg skal leve det, ikke fordi jeg tror, jeg dar i morgen, men man ved aldrig for leeger er gode til at
fortelle en, hvad der kan ga galt, nar man har sukkersyge.” (Bilag 5.4: 2). De unge kan i stedet siges
at veere rettet mod deres helt almindelige ungdomsliv, og det kan derfor vere svert at forholde sig
til, hvilke konsekvenser deres handlinger far pa leengere sigt. De virksomheder, de unge ser som
vigtige i hverdagslivet, er mere veerdifulde for de unge end at forholde sig til type 1 diabetes, og det

er det de handler ud fra.

Feelles for bade Ida og Emilie er, at de er orienteret mod, at diabetes ikke skal vaere styrende for deres
deltagelse i de forskellige virksomheder, de er engageret i. Det er tydeligt, at type 1 diabetes stiller
sig som en betingelse for begge piger i hverdagslivet, for eksempel for deltagelse i skolen. For Emilie
er betingelsen type 1 diabetes dog ikke sa synlig i hverdagslivet. Dette betyder dog ikke ngdvendigyvis,

at Emilie ikke er orienteret mod type 1 diabetes, men blot at hun arbejder hardt for, at det ikke skal
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fremga som noget, der begranser hende. Man kan diskutere om type 1 diabetes kun er en betingelse,
eller om det faktisk ogsa kan forstas som en virksomhed, fordi det er noget begge piger er rettet imod
og tvunget til at forholde sig til, altsa en ngdvendig virksomhed. | falgende afsnit vil vi analyserer,
hvilke udfordringer i forhold til Idas og Emilies selvforstaelse, der er forbundet med deres

hverdagsliv. Derefter vil vi vende tilbage til ovenstaende diskussionspunkter.

Selvforstéaelse

Ida
Analyseafsnittet vil veere struktureret efter tre udfordringer, som vi ser er forbundet med Idas

selvforstaelse. Ida er generelt i gang med at finde ud af, hvem hun selv er. Ida kan siges at vere
orienteret mod en serlig normalitet, det hun kalder ‘at veere en normal teenager’. Hun har mange
darlige erfaringer med sig fra sin tidligere klasse, hvor hun ikke fgler, hun blev accepteret, som den
hun var. | den nye klasse er det anderledes, og Ida oplever langsomt et behov for at veere autentisk,

altsa at vaere det, Ida kalder ‘den rigtige 1da’.

At veere normal

I hverdagslivet er Ida orienteret mod det, som hun kalder at veere ‘en normal teenager’, bade i forhold
til familien og i forhold til de nye klassekammerater. Idas behov for at opsege denne normalitet, kan
forstas i sammenhaeng med hendes type 1 diabetes; hendes sygdom ger at hun adskiller sig
adfaerdsmaessigt og kropsligt. Idas interesse er derfor bade at blive forstaet af andre som en ‘normal
teenager’ og at forsté sig selv som sadan: “ (...) men jeg skal liiige veenne mig til at veere en normal
teenager, som godt kan vise mine fglelser og sige ved du hvad jeg synes faktisk det virkelig irriterende
det der, (...)” (Bilag 5.2: 12). Ida er her i gang med at fortzlle, at hun, pa grund af darlige erfaringer
i den tidligere klasse, skal veenne sig til at vaere det hun kalder ‘en normal teenager’. For Ida betyder
det, at man tgr veere autentisk sammen med andre. Ida er i gang med at opsgge det, hun betragter som
‘normalt’ i skolen, og det er vigtigt for hende, at familien ogsa forstar, at hun kemper med de samme
udfordringer som andre jeevnaldrende: “(...) gider du godt holde din keeft med, at mit blodsukker altid
er hgijt, nar vi diskuterer for jeg er faktisk en normal teenager der har humgrsvingninger (...)” (Bilag
5.2: 10). Idas forstaelse af normalitet, er altsa formet af de virksomheder og faellesskaber, hun er en
del af. I skolen er hun stadig i gang med at lzere at fale sig som en del af feellesskabet, men derhjemme
er det vigtigt for hende, at hendes foraldre forstar, at hun faktisk ogsa er normal, selvom hun har type
1 diabetes.
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Derhjemme kamper Ida generelt med at blive forstdet som en ‘normal teenager’ af foraldre, og
seerligt mor har sveert ved, ifglge Ida, at forsta, at Ida kan mange ting, selvom hun har type 1 diabetes:
Idas far og storebror skal pa ferie, og Ida skal derfor lzrer at fyrre, sa Ida og hendes mor kan holde
huset varmt. Idas mor synes ikke, det er en god ide, men far mener godt, Ida kan klare det. Ida selv
er overbevist om, at hun kan klare det, og for hende handler det ogsa om, at hun bliver forstaet som

teenager og snart ung-voksen, i stedet for at blive forstaet som et barn:

“(..) og sd siger jeg til min mor “jeg kan altsd godt sidde pa den, jeg er ikke et lille barn
lcengere”, og sd siger hun (mor red.) “du er vel altid mit lille barn”. Og sa fortolker jeg det
(...) som om at hun ikke synes, jeg nogensinde bliver voksen, og det synes jeg, er rigtig
irriterende.” (Bilag 5.2: 10).

Idas reaktion i ovenstaende viser, hvordan Ida har en szrlig selvforstaelse af, hvem hun er og gnsker
at veere derhjemme. Ida har ideer om en vis normalitet angaende det at veere teenager, en normalitet
som Ida opsgger, da hun faler hun udelukkende bliver forstaet som Ida med type 1 diabetes. Nar Ida
ikke bliver mgdt som sadan af hendes mor, udfordrer det hendes selvforstaelse. Ida oplever, at morens
forstielse af hende er formet af, at Ida ogsa har type 1 diabetes: “Fordi, altsa selvfalgelig ser de Ida,
den de elsker, men de ser ogsa lda hende med sukkersyge, som de skal passe mere pa, og det synes
jeg er rigtig irriterende” (Bilag 5.2: 9). Andre unge i Idas alder ville maske vare optaget af at blive
taget serigst og ville blive frustreret over, at fa at vide, at det er hormoner, der er skyld i voldsomme
reaktioner. For Ida er det derimod den normalitet, hun sgger, da det trods alt er bedre at blive forstaet

som ‘en normal teenager’ end blot at blive forstaet som en, der er syg.

Et seerligt vigtigt aspekt for Idas forstaelse af sig selv som ‘normal’ er kropslighed. Dette aspekt bliver
udfordret af, at type 1 diabetes er en materiel sygdom, det er en sygdom, der kraever at Ida konstant
er tilkoblet forskellige teknologier. Nar Ida skal ‘leese sig selv’, som hun kalder det, sa fjerner hun de

synlige tegn p4, at hun er syg:

“lda: Fordi sa er det ikke sukkersygen, der. Sa kommer jeg til at kigge ned, ejj jeg har ogsa
sukkersyge. Sa er det sadan, sa kigger jeg ned, og sa er der ikke noget, fordi jeg har ikke
nogen pumpe pa, og jeg har ikke nogen ledning, altsa selvfalgelig har jeg mit kateter, fordi
den tager jeg jo ikke ud, men det kan man jo ikke se, hvis jeg har en trgje pa” (Bilag 5.2: 23).
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Idas behov for at veere og se normal ud er altsa udfordret af, at hun altid skal beere disse teknologier,
der indikerer og synligger, at hun er anderledes. Hendes selvforstaelse er saledes betinget af, at hun
beerer tydelige markarer, der adskiller hende fra hendes jeevnaldrende. Ida er iseer glad for de perioder,

hvor hun kan fa lov at tage det hele af (kateter, pumpe og blodsukkermaler):

“lda: Jeg elsker ogsa rigtig meget nar jeg skal have et bad, helst de dage, hvor jeg bade skal
have den her af og den her af (viser kateter og blodsukkermaler) fordi s& ryger det bare af,
far jeg skal i bad, og sa er jeg bare sadan arhh nu er jeg normal, fordi nu kan man ikke se det
pa mig mere nu har jeg, bare Ida, uden sukkersyge og kan ligge pa maven pa gulvet og kan

ligge pa armen pa gulvet og kan bare ligge hvor jeg vil.” (Bilag 5.2: 23).

Her foler Ida sig ‘normal’ bade indadtil og udadtil, hvilket er vigtigt for hendes selvforstaelse. Til
trods for at Ida overvejende er rettet mod en serlig normalitet, sa er hun ogsa interesseret i at veere et

unikt individ, der adskiller sig fra de andre i klassen, serligt stilmaessigt:

“(...) altsa jeg. Normal teenager tgjstil ligesom. Jeg ved ikke, om du har lagt mzrke til det,
men dem fra min klasse det er meget sadan bukser og en tyk trgje, og sadan er det hele aret
rundt. Jeg er sadan lidt mere, nar sa tager vi strempebukser pa, sa tager vi netstrgmper pa
og prever alt muligt forskelligt, mega sjovt (...)”

(Bilag 5.2: 31)

I ovenstaende analyseafsnit ser vi, at Ida har en sarlig rettethed mod at veere en ‘normal teenager’,
en virksomhed hun forfglger gennem forskellige kontekster og fellesskaber; ergo bliver det selvet
som ledende virksomhed der treeder frem her. Ida er saledes rettet mod en normalitet, som hun
tydeligvis forstar sig selv som stdende uden for. Udover rettetheden mod at veere ‘normal’ kaemper
Ida ogsa med at forsta sig selv som en samlet person. Ida beskriver flere gange sig selv som forskellige
personer afhaengig af virksomhed og feellesskab, hvilket Ida faler er usegte. Ida gnsker i stedet at veere

autentisk, hvilket kan siges at veere en anden rettethed.
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At veere autentisk

Ida har mange darlige erfaringer med sig fra sin tidligere skole. Her har hun fglt, at hun ikke blev
accepteret for den, hun var, ogsa selvom hun har prgvet at lave om pa sig selv for at leve op til
feellesskabet i den gamle klasse (Bilag 5.1, 5.2). Det er anderledes i den nye klasse, her er
klassekammeraterne abne, og klassen har generelt et godt sammenhold. Og sa er det en klasse
bestdende af primeert piger (der gar tre drenge ud af i alt treogtyve elever), og Ida behgver, ifglge
hende selv, derfor ikke at bekymre sig om, hvordan hun ser ud (Bilag 5.1: 15-16). Forskellige
virksomheder og fellesskaber abner saledes op for forskellige muligheder for Idas deltagelse og

derigennem for hendes selvforstaelse. Pa den gamle skole gemte Ida sig selv vaek:

“Fordi jeg gik jo pa min gamle skole, hvor jeg havde ghm, jeg havde lidt sveert ved at vaere
dernede, og falte ikke rigtig at folk egentlig brad sig om den person, jeg var, og nar jeg sa
prevede at vaere pa en anden made, sa felte jeg bare, at de overhovedet ikke kunne lide mig.
Sa jeg havde rigtig sveert ved at veere dernede, og sa lukkede jeg ligesom bare ned for mine
fglelser og sa var jeg bare sadan iskold, og sa var jeg ikke rar at vaere sammen med.” (Bilag
5.2: 2).

Hvorimod det er anderledes p& den nye skole: “Ja, men ogsa fordi jeg er mere glad og jeg er meget
mere smilende, og jeg har faet min personlighed sadan lidt tilbage og det havde jeg, jeg var bare
overhovedet ikke mig selv da jeg gik pa min gamle skole (...)” (Bilag 5.2: 2). Her foler Ida, at hun
langsomt kan begynde at vere det, Ida kalder ‘den rigtige Ida’ igen uden frygt for, at hun bliver
udskilt fra fellesskabet. Ogsa diabetes bliver betydningsfuldt for, hvordan Ida kan deltage i de

forskellige kontekster og dermed for, hvilken selvforstaelse hun har:

“lda: Altsa de havde rigtig svert ved at forsta at nar jeg havde sukkersyge, sa tager det lidt
leengere tid. Jeg kunne altsa ikke bare lige lgbe hurtigt ud, hvis det var det, jeg skulle, jeg var
ngdt til at tage insulin far min madpakke, jeg var ngdt til at male mit blodsukker, jeg var,
altsa, jeg var ngdt til at teenke over, hvad det var jeg gjorde, jeg kunne ikke bare lige, lave en
hurtig bevaegelse, og sa vare ligeglad med, om der var nogle, der fik fat i min slange, det

havde de rigtig sveert ved at forstd.” (Bilag 5.2: 3).
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Pa den nye skole har de accepteret, at Ida har diabetes, og hendes sygdom bliver derfor ikke, som pa
den gamle skole en begraensende betingelse for Idas deltagelse og selvforstaelse. Ida beskriver flere
gange sig selv som flere selver eller personligheder. Meget af det er formet af, at Ida tidligere har
oplevet, iszr i den gamle klasse, at hun ikke blev accepteret nar hun var sig selv og at hun ogsa har

oplevet at blive ‘udnyttet’ ift. at veere hjelpsom overfor de gamle klassekammerater (Bilag 5.2: 19):

“(...) jeg er meget sadan, prever at holde mig lidt sddan adskilt. Det er Ida der er ordblind,
der har sveert ved det i timerne, hun er der i timerne. Ida der er mega treet og bare vil sove
hele tiden, det er mig, nar jeg kommer hjem. Og sa er der Ida med sukkersyge og synes det er
pisse irriterende at blive spurgt, om jeg kan dg, og om mit blodsukker er for hgjt, eller prav
lige at mal dig, det er nar jeg er sammen med mine foraldre, rigtig meget. Og sa er der bare

Ida, det er nar jeg kan fa lov til at slappe af og veere mig selv.” (Bilag 5.2: 15).

Ida har derfor valgt at skjule sider af sig selv og deltager pa forskellige personlige mader, i de
forskellige kontekster hun indgar i pa en hverdag. Ida har dog et gnske om, at hun en dag kan vere
autentisk igennem alle virksomheder, kontekster og feellesskaber og Ida har til dels en klar ide om,
hvad denne autenticitet rummer: “(...) den rigtige Ida er meget smilende (...) Jeg er nok mere aben
0g kan godt lukke folk ind (...) jeg ville ikke holde mig mere tilbage, jeg ville nok holde mig lidt mere
aben (...)” (Bilag 5.2: 17-18). Type 1 diabetes bliver dog aldrig, ifelge Ida, en del af ‘den rigtige Ida’:

“I: (...) tror du nogensinde at diabetes bliver en af de ting, hvor du siger, den rigtige Ida hun

er aben, smilende, sa er hun diabetiker (...)

Ida: Neeej, jeg har ikk brug for. Jeg vil aldrig blive Ida med diabetes eller bliver, altsa. Der
rigtig mange, der tenker hov, der kommer Ida, og hun har ogsa diabetes. Jeg vil blive, nar

der kommer Ida ... har hun egentlig ikke ogsd diabetes, narh jo det har hun.” (Bilag 5.2: 19).

Vi ser her tydeligt, hvordan Ida er i gang med en proces som de fleste unge er i gang med; at udforske
forskellige muligheder i forhold til selvforstaelse, og Ida er saledes interesseret i at finde ud af, hvem
‘den rigtige Ida’ er. Ida kan altsa siges at veere optaget af en serlig ide om autenticitet, hvor der kun
findes én rigtig lda, som hun skal veere autentisk over for. Det er det hun er rettet imod i sit

hverdagsliv; at finde ud af hvem ‘den rigtige Ida’ er og at veere autentisk gennem alle hverdagslivets
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omrader. Det er ogsa her Ida kemper den stgrste kamp. Hun er nemlig ikke sikker pa, hvem denne
‘rigtige lda’ er, og hun er stadig i gang med at udforske, hvem hun kan vare, bade i forhold til at

vere en ‘normal teenager’ og i forhold til at veere en person der har type 1 diabetes.

Type 1 diabetes som objektiv betydning og personlig mening

Selvom Ida ikke selv anser diabetes som noget, der definerer hende, far det stadig betydning for
hendes selvforstaelse og deltagelse i hverdagslivet. Det skyldes, at type 1 diabetes kraever, at Ida
orienterer sig mod og handler pa sin sygdom hver dag. Idas diabetes medfarer, at Ida bliver mgdt med
forskellige forstaelser af, hvem hun er, og hvad hun kan. Vi vaelger i falgende afsnit at forsta visse af

de betydninger tilknyttet diabetes, som objektive betydninger, der har personlig mening for Ida.

Type 1 diabetes som objektiv betydning rummer en mangde viden og fakta om, hvad sygdommen
ger, og hvad Ida skal gare ved sygdommen. Ida bliver madt med disse objektive betydninger i skolen,
derhjemme og pa sygehuset. Gennemgaende er de objektive betydninger: man kan dg af diabetes,
man ma ikke spise sukker, adfaerd i forbindelse med hgjt og lavt blodsukker, insulinpumpen etc.: “(...)
Altsa rigtig mange der havde hort det var ligesom sadan “ndr sd ma du ikke spise sukker”, jo det md
jeg gerne, “kan du do af det?”, det kan jeg sikkert godt, jeg ved ikke lige om der er nogle der har
gjort det.” (Bilag 5.2: 4). Ida bliver konstant mgdt med lignende spgrgsmal, som er baseret pa almen
viden om type 1 diabetes. For Ida rummer diabetes ikke blot de almene objektive betydninger, men
har ogsa personlig mening, hun ved blandt andet godt selv, at hun ma spise sukker, og det kan endda
veere et vigtigt aspekt ved ungdomslivet for Ida, for eksempel i form af at kebe kage i bageren. Iser
hgjt og lavt blodsukker bliver personlige starrelser for Ida. Hgjt blodsukker bliver generelt forbundet

med vrede, hvilket Ida ogsa oplever, at andre forbinder hendes vrede med:

“(...) jeg tager min maler og bipper. Jeg smeaekker med dgren, jeg tramper alt hvad jeg kan,
jeg dbner min der, min mutti siger: hov hov ikke smaekke med dgren. Og jeg bliver bare mere
og mere irriteret. Jeg smadrer med dgren, og sa siger jeg bare, mit blodsukker er 5,5, gider
du godt holde din kaft med, at mit blodsukker altid er hgijt, nar vi diskuterer for jeg er faktisk
en normal teenager der har humgrsvingninger, og sa siger hun ej men det er nok bare pms,

orhh der ghh, der var vi ikke lige gode venner.” (Bilag 5.2: 10).
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For Ida er hgjt blodsukker dog ikke ngdvendigvis forklaringen pa hendes vrede, og hun faler sig
misforstiet i medet med andre, iser nir det bliver brugt imod hende: “(...) 0g sa var hun bare sadan
“ndr undskyld, hvorfor er du sa sur? har du hajt blodsukker?”. Og det sagde hun og det var noget
hun ikke havde vidst, hvis ikke det var fordi jeg havde fortalt, hvis ikke det var fordi jeg havde haft
sukkersyge sa, ja” (Bilag 5.2: 4). Ida er her i gang med at forklare, hvordan en klassekammerat har
brugt hgjt blodsukker til at forsta Idas vrede. For Ida handlede det om, at hun havde gentaget sig selv
mange gange og derfor ikke var interesseret i at skulle sige det samme en gang til (Bilag 5.2: 4).
Derhjemme bliver Ida ligeledes mgdt med forstaelsen af, at hendes vrede skyldes hgjt blodsukker og
ikke andre arsager. Dette provokerer Ida, fordi hun faler sig set mere som diabetiker end som teenager
eller som en, der har reelle grunde til at veere vred, som hverken handler om at veere diabetiker eller

teenager, men som blot handler om at fgle sig uretfeerdigt behandlet.

Lavt blodsukker medfarer, at personer med type 1 diabetes blandt andet kan blive slave, sultne,
besvime og i veerste tilfeelde risikere ikke at vagne op igen (hvis de bliver bevidstlgse om natten). Det
er derfor vigtigt for andre at kende tegnene pa lavt blodsukker, nar man er sammen med en der har
type 1 diabetes, sa de kan hjalpe personen. For Ida er lavt blodsukker en meget personlig ting, som

hun ikke har lyst til at dele med alle:

“Og selvom det ikke er noget jeg er serlig meget for, sa bliver jeg ngdt til at dbne mig op og
sige pregv at har her det sddan her det foregar nar jeg har lavt blodsukker. Sa har jeg brug
for, at i sadan tager det lidt serigst eller nar jeg har lavt blodsukker sa bliver jeg rigtig
barnlig. Det ville jeg aldrig sige. Altsa, jeg ville bare sige, at nar jeg far lavt blodsukker, sa
far jeg lavt blodsukker, sa faler jeg at jeg ryster, men det gar jeg ikke (...)” (Bilag 5.2: 20).

Hun har dog ogsa indset, at det kan vere vigtigt for andre at vide disse ting og feler sig i den nye
klasse klar til at dele mere om, hvordan hun far det, nar hun har lavt blodsukker. Det, at Ida dbner
mere op om den personlige mening, som lavt blodsukker har for hende, skal ses i sammenhang med,
at lda faler sig accepteret i den nye klasse og at de generelt har taget godt imod, at hun har type 1
diabetes. Ida ter derfor inddrage flere personlige sider af sig selv i sin deltagelse i skolen herunder
o0gsa sin type 1 diabetes og hvad den betyder for hende i hverdagslivet. Ida er dog stadig i gang med

at leere at abne op:
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“I: Men du er heller ikke bange for at fortelle folk det, altsa det ikk fordi du skjuler det?

Ida: Nej jeg kan godt sige jeg har diabetes, jeg har en pumpe, jeg kan sikkert godt dg af det
0g jeg kan godt spise sukker, det kan jeg godt. Men nar de begynder pa de der lidt, altsa de
der lidt mere personlige spgrgsmal, nar men far du tit lavt blodsukker, eller hvordan tager du
det nar du skal pa ferie. Det kan jeg ikke. S& kan jeg sige, jeg far nok nogle gange lavt
blodsukker, eller ja men det er fint nok nar jeg er pa ferie. Det kan jeg godt svare, men jeg
ville ikke ga i dybden og sige jamen det, jeg far lavt blodsukker hver anden dag eller. Det kan
jeg ikke, det simpelthen, uhrr, det for meget, der abner jeg for meget op. Jeg haber selvfglgelig
pa et tidspunkt, at det kommer, hvor jeg siger, jo det sadan her det er.” (Bilag 5.2: 19).

Type 1 diabetes og den personlige mening, det har for Ida, skal forstds i sammenhang med, de
motiver Ida har for at deltage i forskellige virksomheder. Ida er rettet mod en serlig normalitet og at
fa den ‘rigtige 1da’ frem i alle faellesskaber. Ifolge Ida er en ‘normal teenager’ vred pa grund af
humgrsvingninger, og ikke (altid) pa grund af hejt blodsukker. Og den ‘rigtige Ida’ har ogsa type 1
diabetes, og denne del af hende ma derfor ogsa indga i hendes personlige deltagelse i forbindelse med

ungdomsfaellesskabet i skolen. Dog uden at den skal definere hende.

De virksomheder, Ida er orienteret imod i hverdagslivet, er ifglge vores teoretiske grundlag det, der
udger Idas selv/selvforstaelse. Det mest betydningsfulde for Ida kan saledes siges at veere autentisk
og at veere ‘normal’. Normalitet er en gennemgaende rettethed hos Ida, en central tematik for hende,
der ogsa former hendes ide om, hvem den ‘rigtige Ida’ er. Vi vil vende tilbage til normalitet i forhold

til at veere ung og have type 1 diabetes i diskussionen, der falger efter analysedelen om Emilie.

Emilie

Emilie er i sin hverdag optaget af at finde sin rolle blandt de andre unge pa gymnasiet og i denne
interaktion at finde ud af, hvordan hun kan vaere Emilie med diabetes. Analysen er struktureret efter
de tre omrader; hvem er jeg blandt andre, at veere ung og have ansvar samt at ggre ting pa sin egen

made, hvor vi ser at Emilie er udfordret i sin selvforstaelse i hverdagslivet:

“Jeg tror min sukkersyge har veeret med til at gore mig til den jeg er da ndr man har sddan

en sygdom leerer man hurtigt at tage ansvar og have medfglelse. Der er s& mange ting man
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skal huske pa som diabetiker, man kan aldrig rigtig bare give slip for man har altid nogle
forpligtigelser.
Jeg teenker ogsa at min sukkersyge har gjort mig mere malrettet og selvbevidst, fordi man

leerer sig selv og sin krop at kende i alle situationer.” (Bilag 5.4: 2)

Emilie er orienteret mod at finde ud af, hvem hun er pa gymnasiet i forhold til nye kammerater, ud
fra tidligere deltagelse i folkeskolen, hvor hun af nogle klassekammerater oplevede sig stemplet. Hun
er desuden optaget af det ansvar og de forpligtelser, hun har i sin hverdag, samt hvordan hun kan

opna de planer og dramme, hun har for sin fremtid.

Hvem er jeg blandt andre
| Emilies hverdagsliv er hun orienteret mod, hvem hun kan vaere blandt nye kammerater pa gymnasiet
og andre unge. Diabetes er en betingelse for Emilie, som hun hele tiden skal forholde sig til i

relationen til andre:

“Den kan fylde meget nar man er i skole fordi man altid skal huske at male sig give insulin
og tage stilling til hvad man spiser og hvor meget insulin man skal have, det kan derfor
nogen gange veere sveert at huske det hele fordi man gerne lige vil nd noget andet og sa
tilsidesaetter man sukkersygen for noget andet. Jeg praver ikke at lade mig styrer af det da
jeg ikke synes det skal fylde i hverdagen, men bare skal veere en naturlig del af det man gar.

Men fordi man normalt er den eneste med diabetes fylder det lidt blandt andre mennesker

generelt”

(Bilag 5.4: 1)

Emilie beskriver her sin tilgang til det at have diabetes pa skolen, hvor hun gnsker at diabetes skal
indga i hendes hverdag naturligt. Diabetes ma ikke fylde i hendes daglige livsfarelse, og det bliver
derfor en daglig udfordring for Emilie at holde sin diabetes pa afstand og skjult for andre. Pa skolen
kraever det ekstra meget af hende at forholde sig til sin diabetes, nar hun samtidig prioriterer at deltage
i feellesskabet. Emilie forsgger at vurdere, hvornar diabetes kan indgd naturligt, nar hun deltager
sammen med andre jeevnaldrende i gymnasiet. Det farer til, at hun til tider fraveelger eller udszetter at

udfere handlinger rettet mod hendes diabetes.
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| de dage Emilie deltager i specialet, foretager hun ikke mange synlige handlinger i forhold til sin

diabetes:

“Mig: Nu har jeg slet ikke set at du sadan har gjort noget i forhold til din diabetes inden du
gik herover (rideskolen red.), kerer det bare?

E: Ja men jeg malte mig lige nede pa veerelset inden jeg spiste der, sa gav jeg noget (insulin
red.) til bollerne og s4, jeg har ikke blodsukkerapparatet med herover nar det er sa koldt,
fordi jeg kan alligevel ikke male nar det er sa koldt. Jeg har kiks med i tilfeelde af jeg bliver
lav

Mig: Sa pa den made har du gjort dig nogle overvejelser

E: Ja nu er det for koldt (frost), men ellers plejer jeg at have sodavand staende til det. Bare
som sikkerhed, for man ved jo aldrig.” (Bilag 5.3: 30)

Emilie beskriver her, hvordan hun prioriterer at forholde sig til sin diabetes blandt andre; hun gar for
sig selv og ger sine praktiske ting alene. Det bliver tydeligt, at Emilie ikke gnsker, at diabetes skal
definere hende. Hjemme hos familien kan hun forholde sig til sin diabetes uden at skulle forholde sig

til, hvad familien tenker.

Pa rideskolen, hvor hun faler sig tryg, er hun ikke udfordret pa samme made i at forholde sig til andre

i forhold til diabetes. Specielt alene sammen med sin hest oplever hun at veere sig selv:

E: Hesten, jo men det er jo mit frirum, det er her jeg er mig, bare mig

Mig: Det er her du kan veere dig (...)

E: Her er der ikke nogen der ikke nogen der kritiserer pa hvordan du ser ud eller hvordan du
er (...) hesten lytter som regel altid nar man snakker til den jo (...) Det er bare sadan indre ro

fra en stresset hverdag, tror jeg.” (Bilag 5.3: 18)

Det er sammen med hesten, at Emilie finder ro, og der hvor hun ikke skal forholde sig til andre.
Emilie refererer i citatet til tidligere oplevelser med klassekammerater i folkeskolen, hvor hun
oplevede, at de havde andre vaerdier end hende, de gik op i mearkevarer, udseende og vaeremade: “(...)

jamen det er fordi man tit kan blive stemplet ude i offentligheden: Pa min gamle skole var der vildt
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mange der gik op i meerkevare og alt skulle lige veere og se ud og ja... Livet behgver ikke at vaere sa
perfekt (...)” (Bilag 5.3: 19). Emilie forsgger at gare oprgr mod de sociokulturelle regler, der var
blandt kammeraterne i hendes folkeskoleklasse, da hun ikke mener, at hun har de samme behov som
dem. De veerdier, der blev prioriteret i den gamle klasse, er altsa ikke en del af Emilies selvforstaelse,
hun er i stedet rettet mod det modsatte; at undga at stemple andre. Hun har saledes en sarlig moralsk
rettethed, hvor hun ikke gnsker at vurdere andre eller selv at blive vurderet pa ydre ting sasom
udseende og tgj. | hendes egen familie har hun leert at veere sig selv uden frygt for at blive dgmt af
andre: “ De har sgu aldrig sadan veeret, de har aldrig opfort sig anderledes fordi vi var nogle andre
steder eller ude blandt andre mennesker, eller der var andre mennesker hjemme ved os (...) (Bilag
5.3: 19) Emilie er orienteret mod at veere sig selv og prioriterer som sine foraldre at veere det, i de

feellesskaber hun indgar i.

Som hesteejer med hest pa rideskole er hun optaget af, hvordan andre betragter hende. “E. Ja, sd tror
jeg at jeg er gaet uden om det at veere en generel hestepige ved at have hest her, men andre ser mig
mdske som hestepige.” (Bilag 5.3: 35) Emilies interesse for ridning startede med, at hun sa
westernfilm og red sammen med sine kusiner. Hun forbinder det, hun kalder hestepige med at veere
fjantet, ga op i at have den paneste og bedste hest. Det gnsker hun ikke at vaere forbundet med: “(...)
Mine venner siger at jeg er anderledes end andre hestepiger de har mgdt.” (Bilag 5.3: 34). I forhold
til at orientere sig mod drengene pa gymnasiet og det at fa sig en keereste, er Emilie derimod mere

usikker pa, hvordan drengene forholder sig til, hvem hun er:

“E: Mange drenge har det ogsa med at hestepiger er skrappe, hestepiger er bitches..

Mig: nd

E: De tror altid vi har mange penge fordi det er en dyr sport, og hvis man ser de stevner, sa
har de peent tgj, sa bygger folk en fordom op sa det er ikke altid det farste jeg siger til folk
fordi... ja det mad de jo egentlig selv om.” (Bilag 5.3: 34)

Emilie er interesseret i at vise, at hun ikke er det, hun kalder en hestepige over for drengene. Adspurgt
forteller Emilie, at hun aldrig har prevet at have en keereste: Nee, aldrig, det har jeg aldrig veeret sa
god til (...) mange fik keerester i 9. klasse og mange har det pa gymnasiet, men det er bare ikke
lige..(...)” (Bilag 5.3: 34) Emilie er optaget af, hvordan hun forener sin frie virksomhed hest med en

kommende keereste :
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“E: En jeg kender der har en keereste der er hestepige, siger at hun aldrig har tid, fordi hun
hellere vil veere sammen med sin hest. vi bruger jo tre timer pa det om dagen, sa kommer en
keaereste i naeste reekke.

Mig: ja det er sadan at det er, hvis man mgder den rigtige far man det nok til at passe alligevel
E: Det teenker jeg ogsd, hvis han er vild nok med en sa er han ligeglad med om man har hest.

Mig: Det tror jeg ogsa pa (Bilag 5.3:35)

Emilie forteeller, at hun ligesom de andre unge pa gymnasiet er tilbageholdende med at veere aben
over for andre, og samtidig er hun nysgerrig pa, hvor hun star i forhold til at indga i feellesskaber,
blandt andet keresteforhold (Bilag 5.3:35). Emilie reagerer kraftigt pa, at en klassekammerat viser

interesse for, om Emilie har en keereste:

“(...) og sa stiller hun personlige sporgsmdl ndr hun ikke skal. Jeg kender hende fra
bernehaven sa jeg havde det fint nok med at skulle ga i klasse med hende og jeg kendte hende
jo ogsa fra starten af den arsag, men jeg synes det var mearkeligt at hun skulle sparge ind til
noget personligt fordi, nd men sa spgrger hun om jeg har en keareste, dagen efter spagrger hun
mig igen, hvor jeg tenker.. igar havde jeg ikke lyst til at svare jeg har stadig ikke lyst til at
svare og der er ikke sket noget der. Pd en dag far man jo ikke lige en keereste” (Bilag 5.3: 26-
27)

Emilie gnsker ikke at dele noget personligt med denne klassekammerat, generelt er det at veere arlig
og aben forbundet med sarbarhed. Emilie forstar sig selv, som en der passer pa ikke at blive séret og
vaere for aben. Dette ses ogsa i Emilies handlinger i forbindelse med gymnasiet, hvor hun blandt andet
ikke gnsker at blive keerester med drengene, men blot kysse dem og ved, at hun ikke gnsker at dele
personlige informationer med klassekammerater: “(...) de gider ikke at vide alt muligt personligt. ja
sa er det bare lige lidt nemmere. der er ikke nogen af mine veninder der har kareste pa lige nu, tror
jeg ikke, sa kysser man med en til fest og sa er det det, og sa farvel. (Bilag 5.3: 35). Emilie forsgger
altsa at integrere det at have diabetes og at have hest i hendes selvforstaelse, saledes at det passer til
hendes deltagelse i gymnasiet. Her bliver det vigtigt for Emilie, at sarligt drengene forstar hende,
som hun gnsker at blive forstaet; som en der ikke er interesseret i noget personligt og ikke som en

typisk hestepige.
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Emilie er generelt i gang med at @&ndre sin forstaelse af forskellige forhold omkring hende, som
afspejler den selvforstaelse hun har. Hun gnsker ikke selv at blive dgmt eller at demme andre og deri
ligger en modstand mod nogle af de idealer, som Emilie mgder, hun gnsker at skabe noget bedre for
sig selv. Det er ssmmen med de andre unge pa gymnasiet, i relationen med dem, at Emilie reflekterer

over, hvem det er hun er, og hvordan hun kommer til forstaelse med sig selv.

At vaere ung og have ansvar

Emilie er vokset op med, at diabetes er en del af hendes familieliv, da lillesgsteren ogsa har diabetes.
Diabetes ikke er noget, familien gar noget stort ud af i deres livsfarelse. Foraldrene er rettet mod at
integrere diabetes som en naturlig del af familiens liv, og de vil gerne, at der ikke er noget, som
forhindrer Emilie og hendes lillesgster i at leve et normalt liv (Bilag 5.4) Emilies foraeldre har, i al
den tid hun har haft diabetes, talt frem, at det er en betingelse i hendes liv, der ggr hende anderledes

end andre:

“(...) jeg skulle veere stolt af at have sukkersyge for det gjorde mig sejere end alle andre,
de sagde at jeg var meget mere moden, selvsikker, kunne tage ansvar for mig selv og var et

bedre menneske fordi jeg kunne se udover min egen nceesetip.” (Bilag 5.4: 1)

Emilies foraeldre har forventninger til hendes adferd og seetter de betingelser op der falger med at
skulle vaere moden og tage ansvar for sig selv. Pa den farste ridelejr Emilie deltog i, var hun 7-8 ar
gammel, satte hendes far hende af med forventning om, at hun sagtens kunne handtere og klare det
selv (Bilag 5.3: 7). Emilie har tilegnet sig foraeldrenes forventninger om at tage ansvar og opfatter sig

selv som ansvarlig. Hun patager sig rollen som hesteejer med stort ansvar:

“E: Ja men sd ridning det er jo et samarbejde med hesten, men det er jo altsa dig der star for
alt det hesten den skal gare, hesten skal jo bare lytte til dig og hvis du ikke signalere rigtig,
jamen sa kan den ikke udfare det rigtigt, sa derfor vil det altid ligge pa mig hvis det er forkert
(...) Jafordi jeg ved at det er mig, hvis den ikke ger som den skal jamen sa er det mig, sa det
kan ikke vaere anderledes, det er ikke dens skyld at den er endt i haenderne pa mig og skal ga

pd en volde og ga rundt og rundt i cirkel.” (Bilag 5.3: 9)
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Emilie er engageret i sin hest, og hun forstar sig selv som ansvarlig for hestens adfeerd og trivsel. Hun

forstar, at hesten er afhaengig af hende.

Det at veere ansvarlig, forbinder Emilie desuden med sin deltagelse i feellesskaber med voksne: “E:
Ja det tror jeg, man far tit at vide at nar man har med heste at ggre er man mere ansvarlig, ikke fordi
jeg selv leegger marke til det, men maske nogen gange nar man taenker jeg er egentlig ikke sa meget
sammen med nogen pda min egen alder” (Bilag 5.3 :9) | hverdagen er Emilies deltagelse efter
gymnasietid primzart sammen med de voksne pa rideskolen, ridelereren og de andre hesteejere.
Emilie star derfor overfor pa den ene side at vaere en ansvarlig hesteejer, der primart indgar i
relationer med voksne, og pa den anden side at veaere en ung gymnasieelev, der drikker sig sa fuld, at
hun ikke kan huske, hvad der skete til en fest. Emilie er altsa bade ansvarlig og ‘uansvarlig’, hvilket
ikke skaber problemer for hendes selvforstaelse, da det er i forskellige kontekster med forskellige
feellesskaber og muligheder for deltagelse, at hun skal veere henholdsvis ansvarlig og mindre
ansvarlig. Vi ser her en sammensathed i Emilies selvforstaelse. I forhold til hesten og at sta ved de

valg hun har truffet, siger Emilie:

“E: Jeg tror ikke jeg ville kunne gd af med ham for han, ja andre ville mdske ha det sadan det
er jo en hest. Jeg har jo taget en masse valg hvor, jamen jeg har gjort det hele for min hest
(...) Sadan noget med at jeg tjener penge, men jeg tjener ikke penge pa at bruge dem pa mig

selv, men jeg tjener dem fordi jeg skal bruge dem pa min hest (Bilag 5.3: 19)

Emilie forstar sig selv som ansvarlig for valget om at have hest og de begraensninger, der er i det i
forhold til hvad andre unge har af gkonomisk radighed, og at de fleste bruger deres indteegt pa dem
selv. Emilie har en relation til sin hest og kan i den forstaelse ikke skille sig af med den, selv om hun
lige nu har mere interesse i at deltage i det sociale liv med de unge fra gymnasiet, og derfor kolliderer
det med den tid, hun bruger med hesten. Hun kan dog heller ikke forestille sig at skulle skille sig af

med hesten lige nu.
For Emilie hanger hendes selvforstaelse som ansvarlig sammen med det at have type 1 diabetes. Det

er yderligere blevet en del af hendes selvforstaelse, som ikke kun haenger sammen med at veere

kronisk syg, men som ogsa handler om at veere hesteejer, og det ansvar der fglger med det. Emilie er
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dog ogsa en ung pige, der lige er startet pa gymnasiet, og som derfor er rettet mod det ungdomsliv,

der udspiller sig her. Emilie er dermed i gang med at skabe plads til bade at vaere ung og ansvarlig.

At ggre ting pa sin egen made

Emilie forstar sig selv som selvstaendig, hun vil helst arbejde selv og tager gerne ansvar for det, hun
ger: “Jeg teenker ogsd at min sukkersyge har gjort mig mere malrettet og selvbevidst, fordi man lcerer
sig selv og sin krop at kende i alle situationer.” (Bilag 5.4: 2) Diabetes udgar en eksistentiel betingelse
og udfordring for Emilie i form af, at hun er bevidst om, at hendes kroniske sygdom kan satte

begreensninger for hendes liv.

Emilie forteeller om sin selvforstaelse ud fra sit valg af fritidsinteresse:

“E: I holdsport skal man veere et team, man skal veere sammen med andre, holdkammerater
og sadan noget, det har bare aldrig veeret min ting, jeg kan godt lide sadan lige at bestemme,
tingene skal gares efter min made og tingene irriterer mig hvis jeg ikke lige synes de er som
jeg synes de skal veere, ofte ogsa fordi jeg synes mine ideer er smartest, sadan har jeg altid
haft det. Jeg bryder mig bare ikke om fodbold, fordi du er sammen om at det er gaet galt, nej

det kan ikke altid veere sadan at det er noget jeg ogsa er skyld i.” (Bilag 5.3: 8-9)

Emilie forstar sig selv ud fra, at hun foretraekker at beskaftige sig med en fritidsinteresse, hvor hun
selv kan satte sit praeg pa det, hun gar, lede og selv bestemme hvordan. Denne selvforstaelse blev
ogsa videreudviklet, da Emilies mor kortvarigt startede et selvstendigt firma op med produkter til

diabetikere for fa ar siden, Emilie var meget optaget og involveret i forlgbet, imens det stod pa:

Mig: Var du involveret i noget af det?

E: Ja men det var pa den made at jeg sad jo ogsa med det her tgj og sa pa det, og hjalp med
at smage pa alt det her mad og sadan noget. jeg hjalp med at ordne lager og sadan noget.
Det var mere hjlp end arbejde. Jeg synes jo ogsa at det var interessant, det ville veere fedt

hvis man kunne starte det op.” (Bilag 5.3: 15)

Emilie fik pa denne made tilegnet sig mere viden om gkonomi og markedsfgring. Med moderens

firma blev det en mulighed at kombinere Emilies nedvendige virksomhed diabetes med hendes
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interesse for gkonomi. Emilie er rettet mod at skulle lzese international gkonomi i Kgbenhavn i
fremtiden. Samtidig er hun blevet inspireret af sin faetter pa 21 ar, der kombinerer en uddannelse til
skileerer med at arbejde i udlandet. Hun kan se, at han skaber muligheden i at kombinere sine

interesser: skilgb og rejser, med at tage en uddannelse:

“ E: Det var starten til at jeg gerne ville bo i udlandet, det var sjovt for ham og ndr vi har
besggt ham har det veeret herresjovt, han virkede som om det hele bare var en fest, at sta op
og lave noget han bar synes var mega sjovt. Det har jeg ogsa overvejet om jeg skulle, men
altsa...” (Bilag 5.3: 33)

Emilie er optaget af, hvordan hun kan forbinde sine gnsker om uddannelse og oplevelser ved eventuelt
at lese i udlandet. Hun har allerede overvejet USA, men der er det for dyrt at bo som diabetiker, har
hun undersggt. Schweiz ser hun som en mulighed for hende, for der kan hun bade sta pa ski, leese

gkonomi, og landet har gode forhold for diabetikere:

“Mig: (...) Hvad fascinerer dig ved udlandet?

E: Det er det at prgve andre muligheder, altsa preve noget andet end hvad der sadan altid
sker

Mig: skulle det vaere i forbindelse med uddannelse, eller nar du er feerdig?

E: Ja, international skonomi interessere mig utrolig meget, sa derfor ogsa gerne til udlandet
sa jeg kan prgve lidt mere, ikke at man skal blive boende der hele sit liv men, at prave det, det

synes jeg ku veere fedt.” (Bilag 5.3: 32)

Emilie er ved at orientere sig mod andre interesser, end det hun plejer at foretage sig og overvejer,

hvordan de kan integreres i hendes hverdagsliv. | snakken om uddannelse og fremtiden siger hun:

E: Ja det er jo nok i Kgbenhavn, og sa skal jeg have et arbejde, sa det er nok sveert at have
hest imens. Men maske, bliver &ldre, far familie, fast arbejde eller et eller andet, at jeg sa
maske kunne teenke pa at kabe hest igen.

Mig: Og maske veelger at bo et sted hvor man kan have egen hest

E: Ja sadan noget, jeg er lidt tvivl, jeg synes det er hardt at have hest lige nu og hvis man

gerne vil opleve en masse i fremtiden er det mdske sveert at tage stilling til. ”(Bilag 5.3: 32)
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Emilie kan se, at det kan veere sveert at have hest efter gymnasiet, hun ger sig mange overvejelser om,
hvordan hun skaber sin fremtid og siger: “E: Nar man er feerdig pa gym sa finder man nok ud af hvad

man skal” (Bilag 5.3: 33). Hun tror pa, at hun selv finder frem til det, hun gerne vil i fremtiden:

“Jeg gider ikke bruge mit liv pa at bekymrer mig om hvad folk teenker om mig jeg skal leve
det, ikke fordi jeg tror jeg der i morgen, men man ved aldrig for laeger er gode til at forteelle

en hvad der kan gd galt nar man har sukkersyge”

(Bilag 5.4: 2)

Emilie har med sin diabetesdiagnose faet en sarlig opmaerksomhed pa at fa det bedste ud af livet.
Hun er bevidst om, at hun har indflydelse pa sin diabetes, og de valg hun tager omkring sin regulering,
og hun kan siges at veere palagt en serlig ansvarlighed bade fra foraldre og systemet. Emilie er i sin
selvforstaelse optaget af at kunne klare sig selv, vere selvsteendig. Hun er samtidig udfordret i, at
diabetes er en del af hende og setter betingelser op for hende i sit valg af oplevelser, rejser, og

uddannelse - nu og i fremtiden.

Opsamling
| dette analyseafsnit har vi veeret interesseret i at forsta, hvordan det at leve et ungdomsliv med type

1 diabetes. Type 1 diabetes giver nogle udfordringer for Emilies og Idas selvforstaelse. Falles for
begge piger er, at de arbejder med at fa type 1 diabetes integreret som en naturlig del af hverdagslivet
og dermed ogsa som en del af deres selvforstaelse. De skal saledes forholde sig til deres diabetes pa
tveers af kontekster med det overordnede motiv, at diabetes ikke skal fylde for meget i hverdagen. |
denne proces er bade Ida og Emilie orienteret mod, hvad andre jeevnaldrende teenker om dem og dette
far betydning for, hvad pigerne gnsker at vise frem. Ida og Emilie er ligeledes begge to i gang med at
finde ud af, hvem de er, blandt andet i forhold til de ungdomsfallesskaber de indgar i. Bade Ida og
Emilie har darlige erfaringer med sig fra ungdomsfellesskaber i folkeskolen, hvor fokus har veret pa
udseende og markevarer. Emilie og Ida star saledes et sted i livet, hvor de har en serligt rettethed:
hvem er jeg? Et sted som andre jevnaldrende ogsa befinder sig, og som er et fellestreek for
ungdomslivet. Der kan her opsta spendinger i madet med voksne, herunder forzeldre og behandlere,
hvis de ikke er opmarksomme pa, at unge med type 1 diabetes faktisk ogsa star et sted i livet, hvor

de i serdeleshed er i gang med at skabe dem selv. De, bade behandlere og foreldre, handler muligvis
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ud fra en forestilling om, at de unge allerede har fundet ro i, hvem de er, og hvad de vil i livet, men

det langt fra dér, de unge er.

Type 1 diabetes star som betingelse for Emilies og Idas selvforstaelse pa sarlige mader. Ida har sveert
ved at forstd sig selv og gere ‘normal teenager’, da hun er forbundet til forskellige teknologiske
enheder, der adskiller hende fra klassekammeraterne bade i udseende og deltagelse. De materielle
forhold ved sygdommen kan saledes spaende ben for den selvforstaelse, de unge er i gang med at
skabe. Man kan diskutere om Ida for eksempel kunne veere bedre stillet med at bruge insulinpen i en
periode i stedet for pumpe, saledes at hun slap for at veere tilsluttet disse forskellige teknologier, der
fremhaever, at hun er anderledes end sine jeevnaldrende. Emilie balancerer mellem pa den ene side at
vaere en ansvarlig ung pige, hvilket hun blandt andet har lert, fordi hun har type 1 diabetes og pa den
anden side at veaere ung. Ungdomsfellesskaberne og aktiviteterne i gymnasiet, iser festerne, leegger
op til eksperimenterende og letsindig adferd, og Emilie er ved at integrere disse sider i egen
selvforstaelse, saledes at hun bade kan vare ansvarlig og ung, her forstaet som uansvarlig, pa samme
tid. De unge piger keemper saledes med at fa de sider af sig selv, som er forbundet til type 1 diabetes
til at stemme overens med den selvforstaelse, de er i gang med at skabe ud fra de virksomheder og

fellesskaber, de er orienteret mod.

Diskuterende refleksion
| dette speciale satte vi os for at undersgge spaendingsfeltet mellem ungdom og kronisk sygdom ud

fra metoder og teoretiske tilgange, der forstar unge med type 1 diabetes, i de sammenhzange de indgar
i. Vores interesse var dermed for det fgrste at undersgge et underbelyst omrade inden for
ungdomsforskningen, nemlig unge med kronisk sygdom. For det andet at undersgge dette aspekt ud
fra en subjektvidenskabelig tilgang, hvor problemer ikke individualiseres, men forstds i deres
kontekst. | falgende diskussionsafsnit vil vi reflektere over og diskutere, hvad kritisk psykologi og
virksomhedsteori har kunnet tilfgje i forbindelse med det bidrag, vi gnsker at komme med i specialet.
Vi falger op pa diskussionspunkterne fra analysen og diskuterer dermed, hvad det giver at forsta unge
med type 1 diabetes ud fra begreberne; betingelse, handling og virksomhed. Her vil vi ga i dybden
med, hvordan de forskellige begreber abner op for andre forstaelser af type 1 diabetes og dens
betydning for de unge, deres hverdagsliv og selvforstaelse. Vi vil blandt andet komme ind pa, hvordan
voksne (herunder behandlere) og unge med type 1 diabetes kan siges at forsta type 1 diabetes

forskelligt; som bevidst handling, betingelse eller virksomhed. Yderligere vil vi ga omkring
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normalitet og ngdvendigheden ved type 1 diabetes. Afslutningsvis vil vi diskutere teknologiens rolle

i forhold til type 1 diabetes for de unge, deres hverdagsliv og selvforstaelse.

Type 1 diabetes som betingelse, handling eller virksomhed?
Type 1 diabetes er en autoimmun sygdom, hvor kroppens immunforsvar gdeleegger de celler, der

producerer insulin. Sygdommen kraever hjeelp og statte fra sundhedsfagligt personale i form af hjeelp
til blodsukkermalinger, viden om falgesygdomme etc. og medicinsk hjealp i form af insulin. Med type
1 diabetes falger det, der benaevnes egenomsorg: en omfattende sygdomshandtering i hverdagen. Hvis
personer med type 1 diabetes ikke handler hensigtsmaessigt i forhold til deres sygdom og for eksempel
ofte har for hgjt blodsukker, medfarer det senfglgesygdomme, der i sidste ende kan fa fatale
konsekvenser. Det er derfor vigtigt, at diabetesbehandlere informerer og vejleder personer med type
1 diabetes og deres pargrende i sygdommen, egenomsorg og falgesygdomme. Men hvordan forstar
diabetesbehandlere egentlig type 1 diabetes, og hvilken betydning far det for den made, de mgder de
unge pa? | Hglge-Hazeltons Ph.d. (2003) undersggte hun blandt andet, hvordan leger og
sygeplejersker opfatter type 1 diabetes. Her fandt hun ud af, at type 1 diabetes bade af leeger og
sygeplejersker bliver opfattet mindre som en sygdom og mere som en ekstra udfordring, der kraever,
at den syge handler pa sarlige mader blandt andet i forhold til kost og motion (Hglge-Hazelton, 2003).
For nogle leger og sygeplejersker bliver det endda opfattet sadan, at mennesker med diabetes lever,
som vi andre burde leve (ibid.). Type 1 diabetes bliver altsa overvejende af sundhedsfagligt personale
opfattet som en tilstand, der kreever daglig opmarksomhed, sa det ikke udvikler sig til sygdom
(folgesygdomme): “I mgdet med patienterne lgste de konflikten ved at beskrive diabetes som et
problem, en tilstand, der primcert ved egen indsats/egenomsorg kunne reduceres til “en ekstra
charme” eller som en “udfordring” som én kaldte det.” (Holge-Hazelton: 2003: 101-102). De unge
bliver siledes mgdt med, at de ikke direkte skal forsta sig selv som syge, men blot som havende en
serlig tilstand. Men hvad gar det for de unge, der sa bade skal forsta sig selv som kronisk syge og
som ‘normale’? I analysen sa vi, at Ida iser er rettet mod en serlig normalitet, en virksomhed hun
forfalger gennem forskellige kontekster og fallesskaber. Ida forstar saledes ikke sig selv som
‘normal’ lige nu, men ensker at nd derhen. Nar Ida bliver madt af et behandlerpersonale, der fortaeller
hende, at hun er sa godt som normal, stiller det saledes Ida i en modsetningsfyldt position, da Ida
ikke forstar sig selv som en, der lever op til, hvad hun forstdr som ‘normalt’. Hun er saledes hverken
‘normal’ eller ‘syg’, og man kan sperge; hvad er hun s&? Normalitet er et aspekt ved kronisk sygdom

for unge, som det er vigtigt, at personalet pa diabetesafdelingerne er bevidste om, da det far betydning
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for de unges rettethed i hverdagen. De unge bliver altsa ngdt til at blive anerkendt som syge, da det
ellers ikke giver mening at kaempe for at veere ‘normal’. Dog skal de unge ikke kun anskues som
syge, men som unge der netop er rettet mod, uanset hvad denne normalitet er for den enkelte unge, at
‘vaere normal’ og at ligne de andre jevnaldrende til trods for de udfordringer, som type 1 diabetes

medfarer.

| ovenstaende sa vi, at diabetes med et virksomhedsteoretisk og kritisk psykologisk blik kan siges at
blive forstaet som en betingelse, den enkelte skal udfegre handlinger dagligt i forhold til, saledes at
tilstanden ikke udvikler sig til en egentlig sygdom. Egenomsorgen i forbindelse med type 1 diabetes
kan ses som handlinger, da sundhedspersonalet leegger op til, at de skal vere bevidste for den syge.
Dette giver god mening i forhold til, at personer med type 1 diabetes ellers kan blive darlige nu og
her og fa felgesygdomme senere, men det kan vere hardt, hvis type 1 diabetes konstant skal vere i
bevidstheden i forhold til alt, hvad man ger. Det ser vi blandt andet hos Emilie og Ida, der netop
keemper med, at type 1 diabetes ikke skal fylde for meget i hverdagen og i selvforstaelsen. Hvad sker
der, hvis vi ser type 1 diabetes som en betingelse, der ikke kun medfgrer bevidste handlinger?

Leontjev skriver blandt andet:

“Although such an inborn feature can dramatically influence an individual’s self, its effects
are neither direct nor predetermined. Rather, these effects only come about through particular
constellations of activity that are carried out by the person with a certain physical deficiency.
Thus, a child with a hip anomaly might not be able to participate in many everyday activities
with peers and instead be prone to engage in some alternative endeavors such as academic
pursuits. Furthermore, the choice and character of these pursuits are greatly influenced by
social forces such as access to cultural resources, parental influences, and so on. However,
the patterns of endeavors and activities that the child engages in, although initially influenced
by the presence of a certain inborn feature and by diverse social forces and affordances,
gradually evolve into a complex ongoing reality sui generis with its own logic and internal
dynamics that ultimately gives rise to and shapes the child’s emerging self.” (Stetsenko &
Arievitch, 2004: 485-486).

Type 1 diabetes som betingelse far saledes betydning for menneskers liv og selvforstaelse ved i farste

omgang at veere med til at forme de virksomheder, man orienterer sig mod og dernaest ved at forme
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den selvforstaelse, man udvikler og dermed de virksomheder, man i fremtiden vil satte i gang i
verden. Det abner op for, at diabetes ikke altid behgver at vaere noget bevidst for den enkelte og
dermed ogsa for, at diabetes kan veere en virksomhed. Hvad sker der sa, hvis vi forstar diabetes som
en virksomhed? Ifglge virksomhedsteorien er en virksomhed noget man, er rettet mod og udferer
bade handlinger (bevidste) og operationer (mindre bevidste) i forhold til. Bag virksomheden star et
motiv, der kan skifte undervejs og bag motivet et behov. Hvis type 1 diabetes forstas som en
virksomhed, abner det for, at vi kan fa gje pa, hvordan Emilie og Ida hele tiden kan siges at veere
rettet mod diabetes, uden at det dog betyder, at det er bevidst. Pigerne har forskellige motiver i
virksomheden ‘type 1 diabetes’ og ogsa forskellige behov, og far vi gje pa dem, far vi muligvis ogsa
gje pa, hvorfor pigerne handler som de ger, for eksempel hvorfor Ida gar til bageren og kaber kage.
Virksomheder er med til at forme selvforstaelsen, og vi far dermed ogsa indblik i den made, subjekter
er rettet mod virksomheden ‘type 1 diabetes’ pd, har betydning for selvet og deri ogsa for

selvforstaelsen.

En ting vi ikke kan komme udenom er, at type 1 diabetes vil veere en ngdvendig virksomhed, da det
er noget, man altid skal forholde sig til. Denne ngdvendighed kan veere en begraensende og ubehagelig
rettethed for de unge, men den kan ogsa abne op for andre mulighedsrum afhaengigt af, hvordan de
unge griber ngdvendigheden an. De unge er konstant bevidste om de risici, der er forbundet med type
1 diabetes, og den bliver, som en ngdvendig virksomhed, ogsa til et eksistentielt anliggende for de
unge, da de bliver mindet om, at de potentielt kan dg. Emilie naevner blandt andet dette og fortaeller
videre, at det har fiet hende til at gribe livet an anderledes: “Nar man far sukkersyge for man ogsa en
“liste”” over ting der kan ske eller ulemper ved sukkersygen, derfor onsker man at fa sa meget ud af
alt som man kan, man gnsker ikke at blive hindret i noget og yder derfor 110% med alt man gar.”
(Bilag 5.4 :2). Type 1 diabetes, og det at de unge nedvendigvis skal forholde sig til sygdommen og
risikoen for falgesygdomme og dgd, kan saledes ogsa igangsztte en lyst til at leve livet fuldt ud og
motivere de unge til at kaste sig over ting, som de maske ellers ikke ville gare. Ngdvendigheden ved
type 1 diabetes kan dog ogsa fa en mindre positiv virkning hos den unge, som for eksempel hos Ida,
der i hgjere grad fokuserer pa, hvordan type 1 diabetes kan stille sig som en forhindring, for eksempel

for en rejse til Japan:

“I: Teenker du diabetes ind i den planleegning?
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Ida: Med kateter og slanger og hvis min pumpe gar i stykker. Der er selvfglgelig ogsa nogle
dernede der har sukkersyge, men jeg ved bare ikke hvad jeg ville ggre hvis det var den gik i
stykker ... Fd en ny, men det kunne vel ogsd veere lidt sveert fordi den er rigtig dyr. Det jo 37-
40.000 jeg render rundt med pa maven, det er altsa lige en sjat penge jeg ikke lige har, hvis

jeg er ude og pa interrail eller hvad det nu er jeg vaelger at gare det som” (Bilag 5.2: 27-28).

Ogsa Ida udviser dog en handleevne i forhold til type 1 diabetes som udfordring for fremtidige
mulighedsrum ved, at hun bagefter forteller, at hun ikke lader sig stoppe af de udfordringer, hun ser

forbundet med at rejse med sygdommen.

Med vores teoretiske tilgang kan vi yderligere nuancere forstaelsen af, at leeger og sygeplejersker kan
og formentlig vil veere optaget af andre ting end den unge, eller at de forskellige parter vil have
forskellige motiver i de virksomheder, de er feelles om. Som for eksempel nar sygeplejersker og leeger
er optaget af at male og tjekke den unges krop til konsultationer for at vurdere om diabetes bliver
plejet, som den skal, og den unge, for eksempel Emilie, er optaget af festen sidste weekend, eller
hesten hun skal hjem og passe. De forskellige parter vil dermed deltage i konsultationen med
forskellige motiver, og den unge vil i sit hverdagsliv veeret rettet mod andre virksomheder end blot
diabetes. Voksne overser dermed det, de unge er orienteret mod. De unges perspektiver pa sygdom,
hverdagsliv og selvforstaelse skal respekteres og inkluderes i praksis saledes, at de unge bliver mgdt
som dem selv. Dermed kan vi undga en individualisering af problemer, for eksempel med Ida, der
ikke ma ga til bageren for mor og diabeteslaege, og dermed bliver misforstaet i hensigten med at ga
til bageren; at blive en del af ungdomsfallesskabet i skolen. Pointen er saledes, at fra hvert mit stasted

kan en handling eller aktivitet give mening i forbindelse med de motiver, jeg har for at deltage.

Ogsa det, at type 1 diabetes er en betingelse, kan abne op for nye forstaelser for, hvad unge star over
for i deres hverdag. Subjektet udvikler en handleevne ud fra de betingelser, det mgder, og man kan
derfor i mgdet med den unge vare nysgerrig pa, hvilken handleevne den unge har udviklet i forhold
til type 1 diabetes. Ikke for at vurdere om handleevnen er korrekt, da dette ikke giver mening ud fra
et kritisk psykologisk perspektiv, men for at forsta hvorfor den enkelte handler som denne gar. Men
hvorfor er det sa vigtigt for sundhedspersonale og andre omkring den unge at forsta den unges
handlegrunde? Det er det, fordi vi her undgar en reduktionistisk tilgang til de unge, hvor de unges

handlinger forbliver uforstaelige. Subjektets handleevne er altid udviklet over for nogle objektivt
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eksisterende betingelser, og vi overser dermed ikke, at verden omkring den unge giver serlige

muligheder og begraensninger, som den unge handler inden for og med.

Teknologi
Kunne type 1 diabetes vaere nemmere at acceptere og leve med, hvis teknologi som en del af kroppen

var frivillig? Begge vores informanter, Ida og Emilie, har en insulinpumpe pa kroppen som
hjelpemiddel. Ida har yderligere en lille sensor, der er koblet pa hendes ene overarm, den
kommunikerer hendes blodsukker til insulinpumpen. Som en del af diabetesbehandlingen i Danmark
tilbydes unge med type 1 diabetes en insulinpumpe, for at opna det teetteste man kan komme pa den
fysiologiske frigivelse af insulin. Malet er at efterligne kroppens egen frigivelse, som hvis det kom
fra ens egen bugspytkirtel og at undga store udsving i blodsukker og dermed risiko for ved hgjt

blodsukker, at fa senfalgesygdomme og ved lavt blodsukker, at blive darlig/besvime her og nu.

Teknologi er et tilbud til de unge, men samtidig en forventning fra behandlere, da forskning viser, at
insulin fra pumpe giver den bedste behandling. Type 1 diabetes er for de unge derfor ikke kun en
kronisk livstruende sygdom, men ogsa en sygdom, hvor teknologi er en del af deres krop dggnet
rundt. En insulinpumpe er ikke kun et teknologisk hjelpemiddel, der er koblet til den unge med type
1 diabetes, det er ogsa en ting, der pavirker subjektet og som igen pavirkes af subjektet. En
insulinpumpe er teknologi, der fungerer som en deltager i de unges hverdagsliv: (...) it is not only
people who do something with the things, the things produced also do something with people,
changing them and their social and societal world (...)” (Schraube, 2013: 28). Vi ser i analysen,
hvordan Ida beskriver den kropslige tvungne oplevelse af at bare en insulinpumpe pa sig, og hvor
meget hun oplever at finde sig selv og veere sig selv i den korte tid, hun kan give sig selv lov til at
veere uden hendes livsvigtige teknologi. Tekniske objekter er noget serligt for det enkelte individ,

det giver serlige muligheder og ngdvendigheder i forhold til at handle (Schraube, 2013).
Teknologi udvikles og forbedres hele tiden, hvilket resulterer i, at de unge tilbydes den sidste nye

insulinpumpe eller sensor, og dermed hele tiden skal veere omstillingsparate til ny teknologi. Ida siger

falgende, om det at skulle skifte til en ny insulinpumpe:
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“Ida: Ja, jeg ville godt bare have beholdt den gamle, fordi det var rigtig godt, men mine
foraeldre var meget med at jeg skulle have den nye fordi den kom jeg alligevel over i, og sa

teenkte jeg, jo det kan jeg godt, men den er sa darlig, den gar i stykker sa mange gange

I: Er det fordi den gar i stykker den er darlig eller er det ogsa andre ting?

Ida: Der er alt for mange tryk. Jeg skal trykke 47 gange synes jeg for at tage insulin og sadan
noget. Pa den gamle var det maks. 10 og det kunne jeg godt lige overskue, bare sadan trykke
10 gange, men at trykke sadan hele tiden, det bliver sadan for meget og sa det der med, her

nu kan jeg prove at vise dig det” (Bilag 5.2: 29).

Ida forteeller her om det at have teknologi pa sig, som kreaever noget af hende hele tiden. Den nye og
mere avancerede insulinpumpe skal have mere information fra Ida for at blive betjent og kraever
dermed mere af hende. Nogle lyde fra insulinpumpen kan accepteres, som eksempelvis alarmen, der
minder hende om, at hun skal male blodsukker, fordi det er frikvarter om lidt, og hvor de andre
klassekammerater accepterer denne pamindelse. Sverere er det, nar pumpen alarmerer for lavt eller
hajt blodsukker, hvilket kan forstyrre i den sociale kontekst den unge befinder sig i, og som kraver
handling her og nu. Insulinpumpen bliver for nogen en del af kroppen, noget man beerer pa sig dag
og nat, og dermed konstant forholder sig til. Hver gang man skifter udstyr, blodsukkerapparat og/eller
pumpe, kraever det, at man kan forholde sig til det nye udstyr pa ens krop; hvordan berer jeg pumpen
pa kroppen, fylder den mere end en den anden pumpe jeg havde, kan jeg have den i lommen, kan

nogen se den? Har den nye lyde, kan de andre hgre pumpen?

Insulinpumpen er en lille computer, der er personligt indstillet til bruger af pumpen, og den er
samtidig hukommelse for al aktivitet vedrgrende fysisk aktivitet, mad, insulin og
blodsukkermalinger, den unge foretager. Insulinpumpen fungerer dermed ogsa som en slags kontrol
af den unge, da pumpen kan afleeses hjemme pa familiens computer og som en altid fast procedure
ved konsultationer pa sygehuset. Den unges adfaerd fremstilles pa skaermen i kurver og grafer og kan
give indblik i den unges egenomsorg for reguleringen af deres diabetes. En slags overvagning. Vi
oplever en mangel pa forstaelse for brugen af teknologi i diabetesbehandlingen ud fra et psykologisk
perspektiv. | vores analyse ser vi, at Ida har det sveert med den nye pumpe, hun vil gerne, at den ikke

skal tage sa meget opmarksomhed fra hende, da den ger det sveert for hende at fremvise den
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normalitet, som er sa vigtigt for hende. Emilie ser vi ikke anvende pumpen, imens hun er pa
gymnasiet, kan det skyldes, at insulinpumpen kraever for meget opmerksomhed fra de andre
gymnasieelever? Ville mindre avanceret udstyr, en mere simpel insulinpumpe som er nemmere at
forholde sig til og som kraever mindre opmarksomhed, faktisk kunne fare til en bedre regulering fra
den unge? Og kunne det ogsa fare til, at de unge ikke oplever, at teknologien forstyrrer dem? Maske
er lgsningen ikke at ga tilbage til at bruge pen, da dette ogsa medfarer konsekvenser, men i stedet
blot acceptere at beholde en &ldre version af en insulinpumpe. Er det ikke bedre, at den unge trods
alt far insulin, i stedet for at det bliver for besverligt og avanceret for den unge at forholde sig til

diabetes?

For behandlerne lader det til at veere en selvfglgelighed, at de unge skal bere teknologiske
hjeelpemidler, baseret pa en overbevisning om, at det ogsa er det, de unge gnsker. Teknologi anses
som noget godt og positivt i vores samfund, teknologiske fremskridt fremhaves. |
diabetesbehandlingen introduceres ny teknologi i takt med udviklingen, og den unge med diabetes

forventes af behandlerne at vaere med pa denne lgbende forandring.

Pa sygehuset samarbejder behandlerne med medicinalindustrien, som leverer det medicinsk-tekniske
udstyr. Nar nye insulinpumper udvikles, er betingelsen, at der skiftes ud i, blandt andet de
softwareprogrammer insulinpumperne afleses pa, og gammelt software opdateres ikke. Dette
betyder, at det er sveert for den unge og behandlere at fastholde et enske om at beholde en velkendt
‘gammel’ insulinpumpe. De unge mangler at blive spurgt ind til, hvordan de forholder sig til det at
bare teknologi, der mangler et farste-persons perspektiv, sa der bliver skabt en dialog om hvordan
de unge forholder sig til det, fra hvor de star. En interesse for de unges erfaringer og tilknytning til

deres insulinpumper, vil give indsigt i de betydninger teknologien har for dem (Schraube, 2013).

Opsamlende konklusion
| vores speciale satte vi os for at udforske farste-persons perspektiver pa hverdagsliv og selvforstaelse

for unge med type 1 diabetes. Vi valgte derfor at arbejde med fglgende problemformulering: Hvordan
skaber unge med type 1 diabetes deres hverdagsliv, og hvilke udfordringer i forhold til deres
selvforstaelse er der forbundet hermed? Vores interesse for at undersgge netop dette genstandsfelt
var baseret pa, at vi sa flere problematikker tilknyttet den allerede eksisterende tilgang til og viden

om unge med type 1 diabetes. Vi s, at behandlersystemet ikke far gje pa vigtige aspekter ved det at
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vaere ung, og at der er et manglende blik for de livsvilkar, unge skal skabe deres hverdagsliv indenfor

0g med.

De unge bliver i mgdet med sygeplejersker og laeger farst og fremmest mgdt som syge unge, hvor
kroppen skal registreres og males. Vi sa altsa en mangel pa at mgde dem ogsa som mennesker, og
seerligt som unge mennesker, der star over for samme udvikling som ikke-syge unge. Det er vigtigt
at skabe viden om aspekter ved det at vaere unge med en kronisk sygdom, da manglende viden kan fa
indflydelse pa den unges sygdomsforlgb og -handtering. Yderligere fandt vi, at den viden, der allerede
eksisterer, er begreenset til naturvidenskabelige videns idealer, hvor f&enomenet forsgges reduceret
saledes, at arsager og sammenhange kan udpeges, og almengyldig viden produceres. Dette er
problematisk, da almengyldig viden om unge med kronisk sygdom ikke skaber indblik i hver af de
unges situation. Vi valgte derfor at undersgge spaendingsfeltet mellem ungdom og kronisk sygdom
ud fra et subjektvidenskabeligt grundlag, hvor vi kan fa indblik i forste-persons perspektiver pa
ungdom og kronisk sygdom og heri have mulighed for at nuancere vidensfeltet. Vi har arbejdet ud
fra en videnskabsteoretisk tilgang, hvor vi forstar forholdet mellem mennesket og verden som
dialektisk forbundne, og yderligere har vi inddraget teoretiske tilgange (virksomhedsteori og kritisk
psykologi), der tillader, at vi kan skabe situerede, kontekstualiserede og subjektiverede forstaelser af
de unges hverdagsliv og selvforstaelse. Dertil valgte vi at benytte metoderne: deltagerobservationer
og interviews, for ligeledes at skabe en viden om de unge, der er situeret og kontekstualiseres i de

unges hverdag og som giver mulighed for indblik i farste-persons perspektiver.

I analysen fandt vi frem til, at vores to unge informanter med type 1 diabetes skaber deres hverdagsliv
gennem en daglig livsfarelse. Vi sa, at de unge med type 1 diabetes deltager i deres hverdagsliv ud
fra betingelser, de handler inden for og med, hvortil type 1 diabetes blandt andet star som betingelse.
Vi fandt isaer, at i de unges hverdag kan andre virksomheder og motiver fylde mere for den unge end
type 1 diabetes, for eksempel det at blive en del af et ungdomsfellesskab. Et af de vigtigste fund i
vores analyse er, at handlinger og aktiviteter der virker uforstaelige eller forkerte fra andres
synspunkt, kan fra den unges stasted veere en meningsfuld reaktion pa de betingelser og muligheder,
de star overfor ogsa i forhold til, hvordan den unge handler pa type 1 diabetes (for eksempel Idas ture
til bageren). Diabetes skal altsa passes ind i et hverdagsliv, som de unge hele tiden skaber ud fra de
deltagelsesmuligheder, feellesskaber og virksomheder, de er orienteret mod, og det er her vigtigt for

de unge, at diabetes indgar naturligt i hverdagen, altsa uden at kraeve for meget opmaerksomhed. Det
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er iser vigtigt for de unge, at type 1 diabetes indgar naturligt i hverdagen, saledes at de ikke adskiller
sig fra andre jeevnaldrende. En serlig rettethed hos de unge kan siges at vaere at leve op til en
normalitet, som de unge selv seetter. For eksempel kan det veere vigtigt ikke at handle i forhold til
diabetes i skolen, da det tiltreekker opmaerksomhed fra de andre klassekammerater. Eller det kan veere
betydningsfuldt at opsege normalitet i form af at ville vaere en ‘normal’ (stereotyp) teenager, da denne

normal, trods alt er bedre, end blot at blive forstaet som syg.

| analysen fandt vi yderligere ud af, at familiens handleevne i forhold til kronisk sygdom far betydning
for, hvordan type 1 diabetes er til stede i hverdagen hos den unge. Foraldres og sgskendes forstaelse
for og stgtte og opbakning omkring sygdommen har stor betydning for den unges trivsel og
selvforstaelse. De unge er hele tiden i gang med at skabe et selv og deri ogsa en selvforstaelse, dette
traeeder dog frem som en serlig vigtig opgave i ungdommen. Der kan vare forskellige rettetheder i
selvet, og vi sa i analysen, at de unge blandt andet er rettet mod autenticitet, normalitet, hvordan andre
forstar dem og ansvarlighed. Det, de unge er rettet mod, vil vaere formet af type 1 diabetes, da
sygdommen far betydning for de unges deltagelse i forskellige virksomheder og fellesskaber og
dermed ogsa for den selvforstaelse, de unge skaber. Hertil star eksempelvis teknologi som serlig
vigtigt aspekt ved sygdommen. Pa sygehuset bliver den subjektive oplevelse af at vaere forbundet til
teknologi overset, og det bliver taget som en selvfalgelighed, at de unge altid gerne vil skifte til den
nyeste teknologi. Vi ser dog i analysen, at teknologi, og serligt det at skulle skifte til ny teknologi,
kan skabe problemer for den unge, for eksempel nar en pumpe kraever flere tryk og derved modtager
mere opmarksomhed i undervisningen. Vi har gennem analysen set, at det er vigtigt, at voksne,
herunder lzeger og sygeplejersker, i mgdet med den unge, er opmarksomme pa, at de unge er i gang
med samme udviklingsopgave som andre unge. De unge med type 1 diabetes skal dog heller ikke
reduceres til at vaere unge pa samme made, da forskellige objektive betingelser, for eksempel type 1
diabetes, altid vil fa personlig mening for den enkelte. | diskussionen sa vi, at behandlere ofte opfatter
type 1 diabetes som en bevidst handling, og giver type 1 diabetes en serlig forrang i hverdagslivet.
For de unge er sygdommen dog ikke det vigtigste, og ser vi type 1 diabetes ud fra et
subjektvidenskabeligt grundlag, far vi gje pa, at de unge oftest er rettet mod andre ting end deres

sygdom, og at de unges stasteder tilbyder dem serlige muligheder for at deltage og handle.
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Perspektiverende tanker
Vores konklusion giver afset til at se pa, hvad der kan geres aktuelt og fremadrettet for unge med

type 1 diabetes. Specialet peger pa et behov for en stgrre opmarksomhed pa det, de unge er rettet
mod, og at de unges handlinger kan give mening fra der, hvor de star. Vi er ikke de eneste, der ser
problematikker i forbindelse med tilgangen til de unge med diabetes. Senest er det en artikel pA DR’s
hjemmeside i maj 2018, der gar opmarksom pa, at sygehusvaesenet ikke mgder unge med kronisk

sygdom, som de unge godt kunne tenke sig:

“De unge fortalte blandt andet, at de gerne vil have, at leeger og sygeplejersker taler mere
direkte til dem og ikke bare til deres foraeldre. At nogle af dem gerne vil tage mere ansvar for
deres egen sygdom. Og at sygehusets opholdsrum, der er lavet specifikt til de unge, ganske
enkelt ikke fungerer - selvom Peter Plys-bgger og legoklodser er erstattet af Playstation og
sleengesofaer.

- Det er oftest de sma bgrn, som ender med at ga ind i ungerummet og lege. Sa er der jo ikke
et rum til os unge leengere, forklarer Marie Hesselberg” (Poulsen & Frydendahl, 2018, 15.

maj)

Tiltaget fra sundhedsvasenet har veret at oprette et ungepanel pa Regionshospitalet i Viborg, et tiltag
andre hospitaler allerede har opstartet. Her kommer de unge med forslag til, hvad de gnsker forbedret
eller nye forslag til, hvordan de kan blive madt af behandlerne i konsultationen. Det er altsa en generel
problematik, at unge med kronisk sygdom i Danmark er en overset gruppe. Til trods for gode
intentioner om at hgre de unges meninger, mener vi ikke, at det er en fyldestggrende lgsning. Unge
er feelles om forskellige erfaringer med kronisk sygdom, som kan samle dem, men vi ma ikke miste
blikket for, at de ogsa har forskellige stasteder, hvor de skal handle inden for og med forskellige
betingelser, der far personlig betydning for den unge. Vi opfordrer altsa til, at det ikke kun er seks
unge, der fire gange arligt kommer med input, men at de unge i alle konsultationer bliver madt der,
hvor de er. Isaer fordi seks unge ikke alene kan skabe indsigt i forskellige unges stasteder. Vi er ikke
interesseret i at gare unge med kronisk sygdom til en ny kategori, som de unge forstas ud fra. Vier i
stedet interesseret i at udfolde kompleksiteten. Det taler for, at vi i konsultationen med den unge skal

blive bedre til at begribe den unges muligheder og begraensninger.

En anden, der ogsa ser dette behov, er professor og overlege Morten Sodemann, som blandt andet

retter kritik mod den generelle tilgang, der er til patienter i sundhedsvaesenet:
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“Leege-patient samtalen har ét eneste redskab: en preacis og erlig samtale baret af en god
relation. Dét skabes ikke under tidspres i en organisation, der prissattes pa effektivitet og
straffes for subjektivt indhold og refleksion.” (Sodemann, 2018: 28)

Det menneskelige, altsa det subjektive indhold, bliver forbigaet i leege-patient samtalen, og dette ser
vi ogsa i forbindelse med unge med type 1 diabetes, hvor fokus fra behandlernes side er pa at tjekke
og male den unge. Patienterne bliver i mgdet med behandlere reduceret til sygdom, algoritmer og

retningslinjer:

“’(...) Man leerer blandt andet, at man ngdt til at skreelle det meaerkelige veek til fordel for en neutral
patientforstaelse. En mangel pa stgj fra den enkelte patient, der gar det muligt pa 10 minutter at
samle en livs- og en sygdomshistorie til en diagnose og en behandling," siger han.” (Cuculiza, 2018,
4. april).

For unge med type 1 diabetes kan det blandt andet veere langtidsblodsukkeret (HgbA1C) der kommer
til at definere den unge, og de bliver her reduceret til deres komplians. VVores analyse har vist, at de
unge kunne have gavn af at blive mgdt som unge mennesker, der star et sted i livet, hvor de er serligt
i gang med at skabe dem selv, og hvor dette er en proces, der er forskellig fra hver ung, afhengig af
hvad de unge ellers er rettet mod i hverdagslivet. Udover at selve tilgangen til de unge skal &ndres,
saledes at der tages hgjde for den unges stasted, sa ser vi ogsa et behov for, at der forskningsmassigt
bliver undersggt videre i dette felt. | vidensproduktionen bliver det dog vigtigt ikke at flytte problemet
til behandlerne, da dette blot er en problemforskydning. Det er i stedet vigtigt at forsta, at ogsa
behandlerne handler inden for og med sarlige strukturer og betingelser. Problemer er altid situeret i
de forskellige livssammenhzange, de indgar i og vi skal derfor undersgge problemerne pa mader, hvor

vi netop kan forsta dem som situerede.

Kritiske refleksioner over specialet
I en refleksion over vores speciale ser vi, at visse sider af genstandsfeltet kunne have veere udfoldet i

hgjere grad, end der var rum for i dette speciale. Vi vil i dette afsnit, praesentere de kritiske
refleksioner, vi har i forhold til specialet og komme ind pa, hvordan det ville veere muligt at arbejde

videre med at udfolde flere sider af genstandsfeltet.
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Metode
Vi har i specialet valgt at veere inspireret af praksisforskning, hvor interessen er at begribe mennesker

som deltagere i sociale praksisstrukturer. Hensigten er at forsta det feelles liv, mennesker fgrer med
hinanden og de personlige perspektiver pa dette liv (Holzkamp, 1998, Hgjholt & Kousholt, 2011). |
vores speciale har vi forsggt at efterkomme dette ved at falge den unge rundt i forskellige kontekster,
hvor de har indgaet i feellesskaber omkring forskellige virksomheder. Vi har saledes efterstraebt at
forsta den unges farste-persons perspektiver pa det hverdagsliv, de skaber sammen med andre. Vi har
efterfalgende reflekteret over, om det at have fulgt dem i flere kontekster end det vi ndede pa tre dage,
for eksempel pa sygehuset, havde givet et starre indblik i de betingelser, de unge skal skabe
hverdagsliv inden for og med. Serligt sygehuset havde veaeret en relevant kontekst at udforske
sammen med den unge, for her at fa indblik i de unges deltagelsesmuligheder sammen med
behandlerpersonalet. | andre afhandlinger baseret pa praksisforskning og kritisk psykologi har et
fokus ogsa veeret at inddrage forskellige deltageres perspektiver pa problematikken (Rgn-Larsen,
2011, Pedersen, 2015). | vores speciale har vi fokuseret pa de unges farste-persons perspektiver, men
et indblik i kammeraters, foreeldres, sygeplejerskers og laeegers perspektiver havde veeret gavnligt for
at begribe, hvordan de forstar de unge med type 1 diabetes og deres muligheder og begraensninger.
Deltagelse over lengere tid og i flere kontekster havde derfor givet os indblik i de unges made at
skabe hverdagsliv pa pa tveers af kontekster og faellesskaber. Dertil havde det at inddrage perspektiver
fra de forskellige personer, der er tilknyttet de unge, givet os et indblik i, hvordan de forstar de
udfordringer, de unge star over for. Der ville her skabes mulighed for en falles dialog om, hvordan

det er at veere ung og have type 1 diabetes.

Vi har yderligere reflekteret over selve det at skulle indsamle data. Som vi skrev i vores metodeafsnit,
sa fremstar dataindsamling i metodebgger som en let og ligetil proces, men er i praksis en kompetence
der udvikles ved lade sig inspirere af andre og ved selv at indsamle data. Vi erfarede, at det i praksis
kan veere svert at leegge rollen som observater fra sig i mgdet med praksis. Vi blev til tider optaget
af at indsamle brugbare data, og der er her risiko for at overse, at selve deltagelsen i praksis med den
unge allerede er en proces, hvori vi indsamler data. Den viden vi har produceret i specialet er et
produkt af deltagelse i informanternes hverdagsliv, og malet for specialet var at skabe viden sammen

og deri at opna en forstaelse for informanternes hverdagsliv og deres perspektiver pa selvforstaelse.
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Nuancer ved feltet som teorierne ikke kunne udfolde
| vores speciale har vi valgt at arbejde med teorier, der begriber mennesket som dialektisk forbundet

til omverdenen gennem dets handlinger i verden. Gennem subjektets handlinger i verden skaber det
hverdagsliv og deri ogsa selv og selvforstaelse ved, at subjektet deltager i sociale praksisser og er
rettet mod sarlige virksomheder. Disse teorier har saledes gjort det muligt for os at begribe, hvordan
de unge skaber et hverdagsliv og en selvforstaelse ved at skabe en daglig livsfarelse og ved veere
rettet mod serlige virksomheder, herunder skole, ridning og familien. | empirien har vi set aspekter,
som ikke har veeret relevante at udfolde med vores teorier og fokus for specialet. Vi har blandt andet
bemarket, at de to informanter kalder type 1 diabetes for ‘sukkersyge’, hvilket har faet os til at undres
over, hvad denne sproglige benavnelse deekker over. Dette leegger op til at undersgge italeszttelsen
af sygdom ud fra et diskursanalytisk grundlag, hvor fokus i hgjere grad er pa, hvilke diskurser de
unge traekker pa, nar de italesatter deres sygdom og dem selv. Vi ville her arbejde ud fra et
socialkonstruktivistisk grundlag, hvor virkeligheden farst far sin betydning gennem italesattelsen af

den.

| specialet har vi udelukkende haft to unge piger som informanter, vi er ikke stadt pa forskelle i
forhold til ken, men vi er bevidste om, at det er et aspekt der kan have betydning for problematikken

om unge med kronisk sygdom.

Et andet aspekt ved specialet som vi kun i mindre grad fik berart, er. hvordan teknologi far betydning
for subjektet. Gennem analysen fandt vi, at teknologi er et vigtigt aspekt ved det at veere ung og
kronisk syg, da det far betydning for de unges kropslighed og derigennem deres deltagelse. Teknologi
i form af insulinpumpe og blodsukkermaler bliver en del af de unges krop. Hyppige skift til ny
teknologi kreever, at de unge konstant skal forholde sig til, hvordan denne teknologi far betydning for
deres udfoldelse i hverdagslivet. Ogsa de unges selvforstaelse bliver konstant skabt i samspillet med
teknologiske hjelpemidler og kan udfordre de unges selvforstaelse, da de blandt andet kan fungere
som markerer for, at de unge med type 1 diabetes er anderledes, end deres jeevnaldrende. Her kunne
man inddrage Schraube, da han blandt andet har undersggt, hvordan teknologien far betydning for
subjektet (Schraube, 2013).
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