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Sammendrag:

Teknologier for planlegging, selvmonitorering og dosering av medisin blir brukt i behandlingen av en rekke kroniske
sykdommer. Disse teknologiene er designet for 4 redusere den daglige byrden av & leve med en kronisk sykdom, men
kan ogsa forsterke sosiale ulikheter i helse om de ikke gjores tilgjengelige for alle. I denne artikkelen studerer jeg sam-
spillet mellom medisinsk teknologi og sosial ulikhet i behandlingen av diabetes type 1. Artikkelen bygger pé& dybde-
intervjuer med 24 mennesker med diabetes type 1, som analyseres ut fra teoretiske perspektiver hentet fra forskning
pé sosiale helseforskjeller og kritisk realisme. Det er en utbredt oppfatning blant informantene at diabetesteknologi
er vanskelig tilgjengelig i det norske helsevesenet. I mote med den opplevde mangelen pa teknologi utvikler de mest
ressurssterke en strategisk orientering for & fa det de vil ha, mens andre kjoper teknologien pa et kommersielt dia-
betesteknologimarked. Med bakgrunn i resultatene diskuterer jeg avslutningsvis hvordan helseteknologisk utvikling
kan bidra til & (re)produsere sosiale helseforskjeller.
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Abstract

Technologies for self-monitoring, planning and calculating drug doses are increasingly used in the treatment of
chronic diseases. These technologies are designed for reducing the strain of living with a chronic disease, but may
also exacerbate social inequalities in health if they are not made available to everyone. Drawing on semi-structured
interviews with 24 patients with type 1 diabetes, this article examines the relationship between medical technology
and health inequalities from a theoretical perspective informed by health inequality research and critical realism. The
data indicates that there is a widespread perception among diabetes patients that technology is difficult to acquire
through the Norwegian health system. In the face of a perceived lack of resources in the Norwegian health system,
the most socially advantaged informants develop a strategic orientation for gaining access, while others purchase the
technology on a commercial diabetes technology market. The article concludes with a discussion of how technological
innovation in health care may contribute to the (re)production of social inequalities in health.
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Innledning

De siste hundre drene har kroniske sykdommer gradvis erstattet smittebaserte epidemier
og akutte tilstander som helsevesenets hovedutfordring (Strauss, Fagerhaugh, Suczek &
Wiener, 2014: 1). Felles for mange av disse sykdommene er at behandlingen av dem i stor
grad utfores av pasienten selv. I samme periode har man derfor sett framveksten av en medi-
sinsk empowerment-ideologi som vektlegger individets valgmuligheter, ressurser og eksper-
tise i behandlingen (Johnsen, Fernandez-Luque & Hagen, 2010; Hedlund, 2008). I praksis
iverksettes idealet om empowerment gjennom et bredt utvalg selvbehandlingsintervensjo-
ner, som skal utruste hver enkelt pasient med de ferdighetene og kunnskapene som trengs
for & behandle seg selv i det daglige (Serensen, Graff-Iversen, Haugstvedt, Enger-Karlsen,
Narum & Nybg, 2002).

I samme periode har det blitt lansert et bredt utvalg av helseteknologier som administ-
reres av individet selv (Brown & Webster, 2004: 169). Typisk for disse teknologiene er at de
gjerne blir designet og evaluert i perspektiver som vektlegger pasientens ansvar for sin egen
helse og behandling (Moore, Frost & Britten, 2015). Ved & etablere en forventning om en
informert og handlekraftig ekspertpasient, risikerer helsevesenet a stote ut dem som av ulike
grunner ikke klarer eller gnsker a leve opp til dette idealet (Greenhalgh, 2009). Mulighe-
ten til a velge mellom ulike teknologiske lgsninger erstatter den tradisjonelle sykerollen med
en forbrukerrolle, noe som bade har blitt tolket som en kilde til individuell frigjoring (Fox,
Ward & O’Rourke, 2005) og til gkte sosiale forskjeller (Lian, 2007; Waitzkin, 2011).

I denne artikkelen studerer jeg samspillet mellom selvbehandling, teknologi og sosial
ulikhet i behandlingen av diabetes type 1. A hdndtere diabetes type 1 krever kontinuerlig og
intensivt sykdomsarbeid, og det finnes betydelige variasjoner i hvordan ulike sosiale grupper
lever med sykdommen (Scott, Chambers, Goyder & O’Cathain, 2017). De siste tidrene har
diabetesbehandlingen vert gjenstand for en omfattende teknologisk utvikling, og det eksis-
terer nd et bredt utvalg av teknologier for 4 méle blodsukker, regne karbohydrater og dosere
insulin. Disse varierer fra ukompliserte maleapparater og insulinpenner som pasienten selv
administrerer, til komplekse oppsett hvor flere teknologier kobles sammen i automatiserte
systemer. De mest avanserte teknologiene tilbyr den enkelte en hoyere grad av trygghet og
kontroll, men er ogsd kostbare apparater som ikke alle vil ha tilgang til (Franklin, 2016). Fra
et ulikhetsperspektiv er diabetesteknologi derfor bdde en ettertraktet ressurs det er inter-
essant a studere distribusjonen av i seg selv, og en inngang til & analysere de sosiale betingel-
sene for medisinsk selvbehandling mer generelt.

Artikkelens datamateriale er basert pa dybdeintervjuer med 24 diabetespasienter. Resul-
tatene viser en utbredt oppfatning blant informantene om at diabetesteknologi er vanskelig
tilgjengelig i det norske helsevesenet. I meote med det de opplever som en tilbakeholdenhet i
helsevesenet, utvikler noen av de mest ressurssterke pasientene strategiske disposisjoner for
a fa det de vil ha, mens andre betaler for teknologier pé det private diabetesteknologimar-
kedet. Ved & analysere tilgjengeligheten av helseteknologi ut fra deres karakter som varer i
et kapitalistisk helseteknologimarked, bidrar jeg videre til en teoretisk forstdelse av hvordan
teknologisk utvikling kan bidra til & (re)produsere sosiale ulikheter i helse sa vel som til den
sosiologiske forstaelsen av sykdomsarbeid mer generelt.

Helse som sosial skillelinje

De siste tidrene har det blitt viet stadig mer oppmerksombhet til sammenhengen mellom
sosial ulikhet og helse (Therborn, 2013). Bide i den norske og i den internasjonale helseu-
likhetsforskningen ser man at mennesker med lav yrkesstatus, lav inntekt og kort utdanning
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har darligere helse og kortere liv enn de lenger opp i det sosiale hierarkiet (Mackenbach,
2012). I Norge er helseforskjellene storre enn i mange andre europeiske land. Kvinner og
menn med heyere utdanning blir fem til seks ar eldre enn de med grunnskoleutdanning,
og for menn er det opp til atte drs forskjell i levealder mellom bydeler i Oslo. Helseforskjel-
lene har ogsa gkt over tid (Folkehelseinstituttet, 2018). De sosiale helseforskjellene danner et
trappetrinnsmenster som skjerer gjennom befolkningen som helhet, med signifikante for-
skjeller mellom hvert ‘lag’ i det sosiale hierarkiet (Dahl, Bergsli & van der Wel, 2014: 13).

Blant helseulikhetsforskere er det bred enighet om at helseulikhetene fordrsakes av gene-
relle sosiale, okonomiske og politiske strukturer (Smith, Bambra & Hill, 2016: 2). Samtidig
er det mindre konsensus om hvordan disse mekanismene fungerer i praksis (Mackenbach,
2012). Dette kan skyldes bade metodiske og teoretiske begrensninger. Statistiske assosiasjo-
ner mellom sosial posisjon og helse gir nyttige empiriske beskrivelser av hvordan levekar
varierer mellom grupper i befolkningen, men sier mindre om de kausale mekanismene som
genererer disse variasjonene (Hedstrom & Swedberg, 1998: 11). Ifolge fundamental cause-
teorien kan helseteknologisk utvikling vaere en slik kausalmekanisme, fordi betydningen av
individuelle ressurser vil gke jo flere behandlingsmuligheter som kan skaffes til veie for disse
ressursene (Link & Phelan, 1995; Elstad, 2012: 360). «Ressurser» kan her inkludere penger
til @ kjope nye teknologier, den praktiske kompetansen til & bruke teknologiene pa en hen-
siktsmessig mate, eller sosiale og kulturelle ferdigheter som gjor det lettere & na fram med
krav og ensker i helsevesenet. Til tross for fundamental cause-teoriens innflytelse, er sam-
menhengen mellom medisinsk teknologi og sosiale helseforskjeller forholdsvis lite empirisk
utforsket. Seerlig mangler det kvalitativ og teoretisk orientert forskning som kan forklare de
statistiske menstrene man ser i den kvantitative helseulikhetsforskningen (Weiss, Rydland,
Oversveen, Jensen, Solhaug & Krokstad, 2018). I det folgende trekker jeg derfor pa kritisk
realisme og helsesosiologisk forskning pa kulturell helsekapital som utgangspunkt for en
kvalitativ undersokelse av helseteknologi og sosial ulikhet.

Sosiologer har tradisjonelt argumentert for at helse, sykdom og medisin ikke er objektive
og verdingytrale storrelser, men formet av sosial og kulturell kontekst (Lupton, 2012). En
rekke sosiologiske studier av medisinsk selvbehandling har tatt utgangspunkt i kritisk rea-
lisme (McDougall, Kinsella, Goldszmidt, Harkness, Strachan & Lingard, 2018), en viten-
skapsteoretisk retning som ogsé har blitt foreslatt som et rammeverk for & studere sosiale
helseforskjeller mer generelt (Scambler og Scambler, 2015). Fra et kritisk-realistisk perspek-
tiv forstds selvbehandling som et fenomen som skapes i et samspill mellom sosiale, biolo-
giske, teknologiske, kulturelle og skonomiske faktorer (Strachan, Currie, Harkness, Spaling
& Clark, 2014: 452). Dette samspillet formes av sosiale strukturer som bade muliggjor og
begrenser menneskelig handling, og som disse handlingene ogsé (re)produserer og forand-
rer (Bhaskar, 2015: 34-35). I kritisk realisme er det disse strukturene forskningen har som
mal & avdekke, ved hjelp av en retroduktiv analysestrategi som beveger seg fra empirisk
observasjon av manifeste fenomener til en teoretisk analyse av de kausale mekanismene som
genererer dem (s.st.: 12).

Blant de sosiale strukturene som muliggjer og begrenser sykdomsarbeid, er de gkono-
miske relasjonene som avgjor tilgangen pa ulike ressurser (Scambler & Scambler, 2015). En
rekke sosiologiske studier har vist at helsepersonell utsetter pasienter for uformelle sosiale
og moralske vurderinger som blant annet fir konsekvenser for valg av behandling (Spencer
& Grace, 2016; Lutfey, Campbell, Renfrew, Marceau, Roland & McKinlay, 2008). Ogsd i
Norge har man sett at hoyt utdannede pasienter far flere helsetjenester enn pasienter med
lav utdanning og samme medisinske behov (Elstad, 2018). Det Bourdieu-inspirerte begre-
pet kulturell helse-kapital vektlegger at den sosiale dynamikken i en behandlingssituasjon vil
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avhenge av pasientens sosiale og kulturelle ferdigheter, og at pasienter med hey sosial status
kan ha lettere for & nd fram enn andre (Dubbin, Chang & Shim, 2013; Shim, 2010). Mens de
psykologiske kildene til medisinsk forskjellsbehandling har blitt forholdsvis godt belyst, har
feerre studier tatt for seg organisatoriske og strukturelle faktorer (Spencer & Grace, 2016).
I trdd med den kritisk-realistiske innfallsvinkelen beskrevet over, vil jeg derfor fokusere pé
de generelle sosiale strukturene som kan forklare ulikheter i tilgang pa teknologi, hvor jeg
ikke bare ser pd hvordan diabetesteknologiene blir distribuert, men ogsé pa hvordan de blir
produsert som varer i et kapitalistisk helseteknologimarked.

Metode og analytisk strategi

Det empiriske grunnlaget for denne artikkelen bestar av semi-strukturerte dybdeintervjuer
med 24 personer med diabetes type 1. Diabetes type 1 er en kronisk sykdom som krever
kontinuerlig sykdomsarbeid i hverdagen, et sykdomsarbeid som dessuten ofte er teknolo-
gisk mediert (Mol, 2008). En rekke studier har pavist sosiale ulikheter i utfallet og behand-
lingen av diabetes (Lutfey & Freese, 2005; Hinder & Greenhalgh, 2012; Scott et al., 2017)
ogsd i de nordiske velferdsstatene (Sortse, Lauridsen, Emneus, Green & Jensen, 2018). Tid-
ligere forskning har funnet ulikheter i tilgangen pa avanserte diabetesteknologier (Naranjo,
Tanenbaum, Iturralde & Hood, 2016; Franklin, 2016), noe som gjor diabetes til et godt case
for & utforske sammenhengen mellom sosial ulikhet, medisinsk teknologi og helse.

For & sikre variasjon i utvalget, ble informantene rekruttert fra ulike yrkes-, utdannings-
og aldersgrupper. Informantene hadde ulike sykdomshistorier, og varierte fra nylig diagnos-
tiserte til de som hadde hatt sykdommen i over 50 dr. Informantene ble rekruttert pa to
mater: Forst ved en utlysning sendt ut pa maillistene til Diabetesforbundet i Trondheim, og
deretter i et innlegg publisert i en Facebook-gruppe for diabetespasienter. Sentrale temaer
i intervjuguiden inkluderte bruk av og tilgang pa teknologi, erfaringer med helsevesenet og
opplevelsen av hvordan det a leve med diabetes pavirker hverdagen.

Alle intervjuer ble tatt opp med lydopptager, transkribert i sin helhet og analysert i det
kvalitative analyseprogrammet NVivo. Intervjuene hadde en varighet pa mellom 30 og 70
minutter, med en gjennomsnittslengde pa omtrent 45 minutter. Siden en del av intervjugu-
iden bergrte erfaringer med det lokale helsevesenet, valgte jeg & rekruttere informanter fra
ulike deler av landet. Seks av intervjuene ble derfor gjennomfert over telefon eller Skype, og
ble ellers behandlet pa samme mate som resten av datamaterialet. Siden artikkelen forseker
4 identifisere mekanismer som kan forklare sosiale ulikheter i helse, har jeg valgt & titulere
informantene med kjonn, yrkestittel og alder i teksten. Av personvernhensyn har alderen til
noen informanter blitt forandret med inntil fem 4r.

Kvalitative intervjuer genererer diskursivt konstruert kunnskap som er situert i ulike kon-
tekster, men som likevel kan aggregeres til en mer overordnet kunnskap om generelle sosiale
forhold (Burawoy, 2009: 41). Kritisk realisme er basert pd en retroduktiv analysestrategi,
hvor man beveger seg «bakover» fra empiriske observasjoner til en teoretisk analyse av de
kausale mekanismene som kan ha forarsaket dem (Bhaskar, 2015: 10-12). Som et eksempel
pd retroduksjon, kan man anfere at de empiriske observasjonene av statistiske sammenhen-
ger mellom helse og sosiopkonomisk status tyder péd eksistensen av ulikhetsskapende klasse-
og maktrelasjoner (Scambler & Scambler, 2015). I analysen forsekte jeg derfor & la meg styre
av en dobbel sensitivitet, forst for det spesifikke i de ulike informantenes erfaringer, og der-
etter for de generelle sosiale strukturene som kunne tenkes & forklare dem.

Studien har noen begrensninger. Alle deltagere i denne studien er selvrekruttert, noe som
kan ha pavirket datamaterialet ved at informanter med bestemte syn og erfaringer er over-
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representert i utvalget. En kvalitativ studie av dette omfanget kan heller ikke si noe empirisk
om distribusjonen av diabetesteknologi i befolkningen, eller om det finnes en klar sammen-
heng mellom tilgang og sosial posisjon. Malet med artikkelen er derfor ikke forst og fremst
a gi en empirisk beskrivelse, men & formulere en teoretisk analyse som kan bidra til 4 for-
klare de statistiske ulikhetsmonstrene man ser i den kvantitative helseulikhetsforskningen.
Blant temaene som danner utgangspunkt for analysen, er informantenes oppfatninger om
ressursmangel i det offentlige helsevesenet, og strategiene som de mest ressurssterke brukte
for a fa tilgang pé teknologiene de mente de hadde behov for.

‘A leve etter blodsukkeret’: Hverdagen med en kronisk sykdom
For & kontekstualisere analysen av tilgjengelighet av diabetesteknologi, vil jeg i denne delen
beskrive hvordan mennesker med diabetes type 1 opplever a leve med sykdommen. De fleste
av informantene opplevde at diabetes hadde en stor pavirkning pa hverdagen. Sykdommen
ble beskrevet med ord som «altoppslukende» (K35, innkjopssjef), som et «bakteppe» (K39,
jurist) som «er der hele tiden» (M49, bankansatt) og som gjor at «alt ma planlegges» (K44,
regnskapsforer). Det folgende sitatet er typisk for hvordan hverdagen med diabetes gjerne
ble framstilt:

Du md pd en mate veere pd hele tiden, hele dognet. Alle timer i alle dogn, i alle uker i hele dret. Det
er ikke noen pause. Du kan ikke ta pause fra diabetesen en dag, for da blir du syk, og sa gir det til
helvete. Da tar det lang tid & korrigere seg inn igjen. Du ma hele tiden ha det i bakhodet

K35, innkjopssjef.

Som sitatet antyder, kan konsekvensene av & miste kontrollen veare alvorlige. Flere infor-
manter har opplevd d@ miste bevisstheten under sterke folinger, en tilstand ved lavt blodsuk-
ker som ogsa kan fore til talevansker, vrangforestillinger og koma. Noen informanter har
opplevd 4 bli hentet i ambulanse, mens andre igjen har utviklet senkomplikasjoner. Ogsé
blant de informantene som ikke har slike erfaringer selv, er risikoen for senkomplikasjoner,
bevisstlashet og dedsfall en vanlig bekymring. A ha et velregulert blodsukker blir derfor av
avgjorende betydning, og diabetespasientenes sykdomsarbeid er som regel orientert mot a
holde blodsukkeret stabilt og innenfor visse verdier: «A leve etter blodsukkeret» (K53, inge-
nigr), som en av informantene formulerte det. Nar man lever etter blodsukkeret, er det
flere arbeidsoppgaver som er sentrale. De to viktigste er 4 sette langtids- og kortidsvirkende
insulin for & senke blodsukkeret, og & male blodsukkeret for & se om man har truffet med
dosen. I tillegg kommer det kontinuerlige arbeidet med a planlegge maltider, telle karbohyd-
rater, ha med utstyr og felingsmat, og sd videre.

Som flere trakk fram, blir ikke blodsukkeret bare pavirket av kosthold og insulin, men ogsé
av faktorer som fysisk aktivitet, stress, sykdom, temperatur og degnrytme. For a holde blod-
sukkeret stabilt, er den enkelte derfor nedt til & fore et kontinuerlig regnskap over en rekke
ulike faktorer, og hvor utfallet ofte vil veere usikkert og uforutsigbart. Typiske sitater som illus-
trerer dette er ndr blodsukkeret ble omtalt som «et lotteri» (M60, driftstekniker), en «knivs-
egg» (K53, ingenior) eller som et «regnestykke uten fasit» (M60, driftstekniker). Siden det &
leve med diabetes type 1 inneberer et daglig, intensivt og ofte uforutsigbart sykdomsarbeid,
er grensen mellom selvbehandling og resten av hverdagen ofte vanskelig & fd oye pa (Mol,
2008: 10). Samtidig finnes det et bredt utvalg av teknologier som lover mer trygghet, forutsig-
barhet og kontroll i selvbehandlingen. Disse teknologiene er tema for neste del av analysen.
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Bruken av pumpe- og CGM-teknologier i diabetesbehandling

I denne artikkelen har jeg valgt & fokusere pé to hovedtyper diabetesteknologier, som ogsé
var de som flest i utvalget hadde erfaring med. Den forste er insulinpumper, som er halv-
automatiserte apparater for 4 tilfore insulin kontinuerlig gjennom degnet, og som dermed
erstatter behovet for manuelle insulininjeksjoner. Den andre hovedtypen er kontinuerlige
glukosemdlere (CGM-maler). En CGM-maler registrerer og sender automatisk blodsukker-
verdiene gjennom dagen, og produserer ogsa statistikk og grafer hvor man kan felge blod-
sukkeret over tid. Selv om apparatene kan brukes hver for seg, er det ogsd mulig & koble
sammen visse typer insulinpumper og CGM-malere for en tilnaermet automatisert blodsuk-
kerregulering.

Som praktiske og brukervennlige apparater for & male blodsukker og sette insulin, kan
pumper og CGM-malere avlaste sykdomsarbeidet beskrevet i forrige del. Mange av de som
brukte eller hadde brukt disse teknologiene, fortalte at de tenkte mindre pa sykdommen
i hverdagen, og at diabetesen derfor opplevdes som mindre plagsom og ubehagelig. For
mange medforte dette en betydelig livsendring: A prove FreeStyle Libre, en kommersielt til-
gjengelig CGM-maler, ble beskrevet av en informant som «et annet liv» (K58, ufer), mens en
annen beskrev det som en «ny verden» (M68, pensjonist) etter han fikk innvilget en CGM-
maler fra sykehuset. Flere beskrev seg selv som «avhengige» av teknologiene. Til tross for at
matene helseteknologier blir brukt pé vil variere mellom ulike pasienter, gjor tryggheten og
kontrollen teknologiene lover dem til en ettertraktet ressurs som mange ensker seg. I Norge
kan diabetesteknologier bade innvilges pa resept gjennom det offentlige helsevesenet, og
kjopes privat. I det folgende vil jeg analysere utvalgets opplevelse av tilgjengeligheten av tek-
nologi gjennom helsevesenet, for jeg gar videre til & diskutere det kommersielle diabetestek-
nologimarkedet i neste del.

Tilgang pa teknologi i det offentlige helsevesenet

Under datainnsamlingen intervjuet jeg informanter som bruker, har brukt eller ikke bruker
avansert diabetesteknologi. Utvalget kan deles inn i fem grupper: De som hadde fatt innvil-
get diabetesteknologi gjennom helsevesenet, de som hadde sokt om teknologi uten a fa det
innvilget, og de som hadde latt vare a soke fordi de trodde de vil fa avslag. I tillegg kommer
en fjerde gruppe som hadde kjopt diabetesteknologi pd egenhdnd, og en femte som av ulike
grunner ikke gnsket a bruke pumpe- og CGM-teknologi (for eksempel ut fra en oppfatning
om at teknologiene er ungdvendige eller sykeliggjorende). Siden denne artikkelen handler
om tilgjengelighet av teknologi som en kilde til sosiale helseforskjeller, vil analysen fokusere
pé informanter i de fire forste gruppene.

Det var en utbredt oppfatning blant informantene at det er vanskelig a fa tak i diabetestek-
nologi gjennom det offentlige helsevesenet: «Norge er et land hvor det er vanskelig & fa rett
teknologi til den sykdommen man har», sier M38 (it-konsulent) og «Stort sett er det verste
med diabetes at det er vanskelig 4 leve med, fordi du ikke har tilgang pé de hjelpemidlene
som egentlig ville gjort diagnosen veldig mye lettere», sier K42 (regnskapsforer). Et inter-
essant aspekt ved datamaterialet er at det ikke ser ut til & veere noen sammenheng mellom
opplevelse av tilgjengelighet og om man selv har fatt innvilget teknologi eller ikke. Ogsa de
som hadde fatt avanserte diabetesteknologier etter forholdsvis korte og ukompliserte pro-
sesser oppfattet seg selv som unntak fra regelen, og kunne beskrive seg selv som «heldige»
eller privilegerte.

En vanlig oppfatning blant informantene var at det er skonomiske begrensninger som i
hovedsak styrer tilgangen. @konomien til det norske helsevesenet er et gjennomgangstema
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iintervjuene. En informant som gjentatte ganger hadde fatt avslag pd seknaden om CGM,
fortalte at hun fikk «en helt klar beskjed om at alt kostet sa mye i dag at det var et skonomisk
spersmadl, og at budsjettet var brukt opp» (K42, regnskapsforer):

De sier «beklager, det blir for dyrt», ndr jeg argumenterer med at jeg ikke kjenner symptomer pé
lavt blodsukker lenger, og maler blodsukker i fingeren femten til tjue ganger om dagen for & ha
kontroll [...] Da er det gkonomien som styrer

K42, regnskapsforer.

En annen informant som hadde fatt innvilget soknaden, folte i ettertid at det «ikke var
meningen» at hun skulle fd méleren. Episoden inntraff da hun skulle ringe apoteket for &
erstatte brukerutstyr, men ved en feil ringte til avdelingen som delte ut CGM-apparatet i
stedet: «Da var det liksom, har du fatt det? Hvorfor fikk du det? [...] Jeg folte at det 1 noe
gkonomisk bak. At det var ikke alle som skulle ha dette her» (K43, stipendiat). Ogsd en mann
som fikk innvilget CGM, fortalte at helsevesenet forst ikke gnsket & godkjenne seknaden
hans av gkonomiske drsaker: «Inntrykket mitt er at det ikke er penger pd budsjettet» (M49,
bankansatt).

Heller ikke oppfatningen om at det norske helsevesenet holder tilbake teknologi av eko-
nomiske drsaker, er nodvendigvis avhengig av egne erfaringer. For eksempel beskrev en
kvinne som selv hadde fatt bade pumpe og CGM-utstyr, den norske staten som «gjerrig» (K
35, innkjepssjef), og sa at det var synd at ikke flere fikk tilgang pd hjelpemidler som kan gjore
det enklere & unnga senskader. Mange sammenlignet det norske helsevesenet med Sveriges,
mens andre papekte at det hadde veert mer lonnsomt for staten a investere i teknologi enn a
behandle senkomplikasjoner som oppstér senere.

At ikke alle far [CGM], synes jeg er veldig urettferdig [...] Hvis man klarer & holde [langtidsblod-
sukkeret] under syv, er sannsynligheten mindre for & fa senkomplikasjoner, som jo er veldig dyrt
for samfunnet. Da skjonner jeg ikke poenget med at man ikke kan fé det. Det forstér jeg ikke i det
hele tatt

K39, lcerer.

Sitatet er typisk for hvordan informantene i artikkelen gjerne uttaler seg om tilgjengelighe-
ten av diabetesteknologi pé et generelt grunnlag, og at de gjor det ut fra en oppfatning om
ressursknapphet og ekonomiske begrensninger som til dels ser ut til & vare uavhengig av
egne personlige erfaringer. Et interessant sporsmal er hva som skaper denne oppfatningen.
En forklaring kan veere at informantene er orientert mot et pasientfellesskap hvor det er en
utbredt oppfatning om at ikke alle fr den teknologien de trenger. I konstitueringen av dette
fellesskapet star bade uformelle sosiale nettverk og formelle interesseorganisasjoner sentralt.
En rekke informanter fortalte at de jevnlig leste i og bidro til diskusjoner i pasientgrupper pé
Facebook, hvor tilgjengeligheten av teknologi var et hyppig diskusjonstema. Mange infor-
manter fortalte at de far informasjon om den teknologiske utviklingen gjennom interesse-
organisasjonen Diabetesforbundet, som pa den tiden var inne i en politisk kampanje for & fa
den nye glukosemaleren FreeStyle Libre pé bla resept (Diabetesforbundet, 2018a). Da pro-
dusenten bak FreeStyle Libre-teknologien gikk tom for sensorer hesten 2018, skrev Diabe-
tesforbundet en sak hvor maleren ble omtalt som «enkel og genial», og refererte til en egen
undersokelse hvor det kom fram at «mange er forneyd» med produktet (Diabetesforbundet,
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2018b). I en NRK-sak om samme tema, blir generalsekretar Bjornar Allgot i Diabetesfor-
bundet sitert pa at mangelen pa sensorer skyldes at leveranser til Norge ikke blir prioritert
fordi de norske myndighetene ikke dekker bruk av apparatet for pasientene (Silseth, 2018).
Den generelle vinklingen i disse sakene stemmer godt med oppfatningen flere av informan-
tene hadde av tilgangen pa teknologiske ressurser som en felles kampsak, hvor det offentlige
helsevesenets vilje til & investere i teknologiske lasninger gjerne ble tolket som et uttrykk for
samfunnets generelle verdsetting av diabetespasienter som gruppe.

En annen kilde til oppfatningen av ressursknapphet, kan vaere markedsforing og produkt-
omtale. Diabetesforbundets medlemsblad inneholder ofte reklame fra ulike teknologipro-
dusenter, mens det populere nettstedet og Facebook-siden Lev med diabetes drives av det
sveitsiske legemiddelfirmaet Roche (Lev med diabetes, 2018). Selv om det empiriske materia-
leti denne artikkelen ikke gir belegg for & si noe om i hvilken grad informantenes oppfatnin-
ger gjenspeiler en faktisk ressursmangel, antyder resultatene at man ber vaere oppmerksom
pé betydningen markedsforing, mediedekning og pasientorganisasjoner kan ha for pasien-
ters oppfatning av ressurstilgjengelighet i helsevesenet.

En annen vanlig oppfatning i utvalget, er at tilgangen pd teknologi varierer etter hvor i
landet man bor og at noen sykehus er «enklere» enn andre:

Det er tydeligvis forskjeller rundt om i landet hvor strengt det er. Noen plasser virker det som alle
som mener de har behov for det fair [CGM], mens andre plasser er det sinn at man ikke far hvis
man har greie pd det selv og er flink

K39, jurist.

Sitatet over illustrerer en annen sentral tematikk i datamaterialet, nemlig informantenes
ambivalens til det de oppfatter som en behovsprevingslogikk hvor teknologiene tildeles dem
som sliter mest med & regulere seg. Her er utvalget noksd delt. En gruppe informanter har
fatt CGM-maler av sykehuset pa grunn av vanskelig regulerbar diabetes, og er naturlig nok
forneyd med det. En annen gruppe onsker teknologi, men har slatt seg til ro med at de anta-
geligvis er for velregulerte til & vaere «kvalifiserte» som sekere. En tredje gruppe er allerede
godt regulerte, men forsoker likevel 4 fa CGM gjennom helsevesenet gjennom ulike strate-
gier. Disse strategiene er tema for neste del av analysen.

Strategier for a fa det man vil ha

Under intervjuene kom det fram at forskjellige pasienter kunne bruke de samme teknolo-
giene pd ulike mater. Der noen brukte pumpe- og CGM-utstyr for 4 automatisere sykdoms-
arbeid de enten ikke gnsket eller var i stand til & gjore selv, brukte andre apparatene for a
ta enda mer kontroll i selvbehandlingen. Typisk for informanter i den sistnevnte gruppen
er at de har vert godt regulerte for de far teknologien, at de tilhorer en hoyt utdannet mid-
delklasse, og at de ofte jobber med informasjonsarbeid eller datateknologi. For dem var det
en selvfolge a ta en aktiv rolle i behandlingen, og de kunne ofte uttrykke frustrasjon over at
helsevesenet gér for sakte fram i oppleringen. Det var ogsa viktig for informanter i denne
gruppen a ha tilgang pd de mest moderne hjelpemidlene: «Jeg har provd & fd den nyeste
teknologien hele tiden» (M49, bankansatt). Samtidig kunne de oppleve behovsprevings-
logikken i helsevesenet som et hinder, fordi de mente de kunne vere for godt regulerte til &
«kvalifisere» seg som sekere. «<Hvis du gjor en for god jobb selv, blir det litt sénn at du skyter
deg selv i foten. Da far du ikke noe ekstra hjelp heller» (K35, innkjopssjef).
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I mote med det de opplevde som en tilbakeholdenhet i helsevesenet, gikk ressurssterke
informanter gjerne strategisk fram for a fd tilgang. Tre historier fra datamaterialet kan sta
som en illustrasjon pa denne strategiske orienteringen. En heyt utdannet mann som arbei-
det i banksektoren, fortalte at helsevesenet forst ikke hadde lyst til & gi ham méler, men at
han «klarte & overtale dem»: «Du ma overbevise dem. Hvis ikke jeg hadde hatt sd god dialog
med sykepleier og lege, tror jeg ikke at jeg ville fatt» (M49, bankansatt). I intervjuet kom han
uoppfordret inn pd at den sosiale bakgrunnen hans kunne ha gitt ham et fortrinn i interak-
sjonen med helsevesenet: «Det er kanskje bakgrunnen min. At jeg har studert, at jeg vet &
skaffe meg informasjon» (M49, bankansatt). Sitatene vitner om en ressurssterk pasient som
er seg bevisst at bakgrunnen hans gir ham et konkurransefortrinn i helsevesenet, og som er
villig til & bruke dette fortrinnet for & «overbevise» helsepersonell til & gi ham det han vil ha.

En informant med sjefsstilling i privat sektor, forklarte at hun brukte det at hun svemte
som et argument for a fa pumpen hun onsket seg: «Jeg svommer litt, men ikke sd mye at jeg
m4 ha den. Da ma man bare si det man ma si for a fa tilgang pd utstyret man har behov for»
(K35, innkjepssjef). En tredje informant forklarte at han tenkte at «jeg métte regulere meg
litt dérlig i en periode, sd jeg kunne ha noe & sld i bordet med nar jeg skulle spke» (M33,
forsker). Til tross for at det er uklart i sitatet hvorvidt mannen faktisk slapp opp pé regule-
ringen for d ha noe a vise til, eller om det bare var noe han vurderte, antyder begge sitatene
en vilje og evne til & ga strategisk fram i seknadsprosessen. Mer generelt er sitatene typiske
for hvordan de mest ressurssterke pasientene i utvalget ofte uttrykte en selvsikker holdning i
mote med helsevesenet, og at de pa en aktiv og selvrefleksiv mate benyttet seg av ulike strate-
gier for d «selge seg inn» som gode kandidater. Samtidig som at disse informantene kan sies
a passe inn i empowerment-idealet om den informerte og handlekraftige pasienten, kan det
anfores at denne varemdten trolig ikke er jevnt distribuert i befolkningen, men et uttrykk
for kulturell helsekapital og den selvsikre og strategiske disposisjonen som er typisk for den
velutdannede middelklassen (Dubbin, Chang & Shim, 2013; Lareau, 2003: 6). I den grad hel-
sepersonell belenner en slik disposisjon, for eksempel ved & gi tilgang pé begrensede tekno-
logiske ressurser, kan dette veere med pd a skape eller forsterke de sosiale helseforskjellene.

FreeStyle Libre og det kommersielle diabetesteknologi-markedet
Et alternativ for de som ikke far tilgang pa avanserte diabetesteknologier gjennom helse-
vesenet, er 4 kjope dem selv. Et hyppig tema i intervjuene var den nye glukosemaleren
FreeStyle Libre, som pd produsenten Abbots hjemmesider markedsfores som «praktisk,
«enkel», «diskret» og «brukervennlig» (FreeStyle Libre, 2018a). Apparatet maler og lagrer
blodsukkerverdiene automatisk, og brukeren kan ogsé lese av blodsukkerverdiene ved &
holde apparatet over en sensor som er fort inn i huden. Med apparatet folger det ogsa med
en programvare hvor brukeren far visuelle grafer over blodsukkerverdienes utvikling over
tid, samt rapporter som skal hjelpe brukeren med a identifisere potensielle problemer i blod-
sukkerreguleringen (s.st.). FreeStyle Libre-apparatet er forelopig ikke tilgjengelig for voksne
gjennom helsevesenet, og md derfor kjopes av den enkelte. I skrivende stund koster appa-
ratet 749 kroner, men den storste utgiften er imidlertid sensorer til 599 kroner stykket som
ma byttes hver fjortende dag. Den totale kostnaden for & bruke FreeStyle Libre ligger derfor
pd minst 14 000 kroner i aret (FreeStyle Libre, 2018b).

For informanter som hadde gitt opp 4 fi maler gjennom helsevesenet, var FreeStyle Libre
et lett tilgjengelig, men kostbart alternativ. En heoyt utdannet IT-arbeider fortalte at han gikk
til innkjep av FreeStyle Libre etter han gjentatte ganger hadde fatt avslag fra sykehuset:
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For & fi [CGM], ma man ha veldig darlig kontroll. Du ma st everst pa prioriteringslista deres og
litt sdnne ting, i hvert fall her. Jeg har aldri greid d komme gjennom. Derfor velger jeg heller & finan-
siere det selv

M30, it-konsulent.

En annen beskriver beslutningsprosessen pa folgende mate:
Da jeg oppdaget at den fantes, var veien fryktelig kort.
Intervjuer: Hvor lang tid tok det for du bestemte deg?

Det var egentlig bare & telle opp pengene. Jeg sd umiddelbart fordelen med & bruke den.

Mo60, driftstekniker.

Ogsa en tredje informant beskriver innkjopet som en ukomplisert prosess:

Jeg stussa litt da jeg sd prisen, men jeg tenkte at jeg i hvert fall skulle prove det og se hvordan det
fungerte. Jeg ble positivt ... ikke overrasket, men den svarte til forventningene jeg hadde. Det var

en sdnn sensor og médler jeg har gnsket meg i alle &r.

K53, ingenior.

For andre blir de gkonomiske kostnadene for store. Mange informanter sier at de kunne
tenke seg & bruke FreeStyle Libre, men at de synes utgiftene var for store. En uferetrygdet
kvinne fortalte at hun fikk apparatet gratis, men at det na ligger i en skuff fordi hun ikke har
rad til & kjepe sensorer.

Det letta veldig. Det er supert. Men & betale 1400 kroner i médneden ... Det er mye penger.
Intervjuer: Det blir en fast utgift.

Ja, s& har man mange andre utgifter i tillegg pd grunn av at du har diabetes. S& det har jeg ikke
rad til.

K58, ufor.

Der diabetespasienter opplever at tilgangen pa teknologi i helsevesenet formes av en rekke
ulike faktorer, for eksempel behov, bosted og evne til 4 tilfredsstille helsevesenets komplekse
og tidvis selvmotsigende forventninger, er tilgjengeligheten av FreeStyle Libre forst og fremst
et okonomisk spersmal: Enten har man betalingsevne og -vilje til a kjope produktet, eller sa
har man det ikke. P& denne méten oversettes ulikhet i gkonomiske ressurser til sosiale hel-
seforskjeller mer eller mindre direkte.
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Diskusjon: Sosiale helseforskjeller og helseteknologienes doble
karakter

Tradisjonelt sett har malet i helseulikhetsforskningen veert a bevege seg fra empiriske obser-
vasjoner til vitenskapelige forklaringer som kan tilrettelegge for politisk handling (Mac-
kenbach, Bakker & Pol, 2003). Mélet om & identifisere og forandre de sosiale strukturene
som skaper, opprettholder og rettferdiggjor ulikhet, gjor forskningsfeltet til et prototypisk
eksempel pa en kritisk sosiologi, av Hartmut Rosa (2013: 71) definert som en analyse av de
strukturelle arsakene til individuell og kollektiv lidelse. Selv om kritisk sosiologi kjenneteg-
nes av at den befatter seg med kapitalismen og dens sosiale konsekvenser, blir det gkono-
miske systemet sjelden problematisert i helseulikhetsforskningen (Dorre, Lessenich & Rosa,
2013: 4; Scambler & Scambler, 2015). I tradd med den retroduktive analysestrategien beskre-
vet i artikkelens metodekapittel, vil jeg derfor ta utgangspunkt i ett av kapitalismens grunn-
trekk for & analysere det komplekse samspillet mellom gkonomi, helsevesen og individuelle
praksiser som kommer fram i datamaterialet.

En minimumsdefinisjon av kapitalisme er at det er et pkonomisk system hvor kapital
investeres i vareproduksjon for & generere en merverdi (Dorre, 2013: 19). Ogsé de tekno-
logiene som omtales i denne artikkelen, er produsert som varer av firmaer som har en
kommersiell interesse av & fé flest mulig til & velge sitt produkt. Som varer har diabetestekno-
logiene en dobbel karakter. I den forstand at de er praktiske hjelpemidler som skal komme til
nytte i behandlingen, har de en bruksverdi samtidig som at de ogsa beerer en bytteverdi som
skal realiseres ved & selges pa markedet. I en kapitalistisk produksjonsform vil det vaere bytte-
verdien som i siste instans er avgjorende for produksjonen (Harvey, 2010: 76). Diabetestek-
nologiene er altsd forst og fremst produsert av gkonomiske, og ikke medisinske hensyn, noe
som trolig har konsekvenser for hvordan teknologiene er designet, markedsfert og distri-
buert. En tenkelig konsekvens kan vare at teknologiene utformes med de mest ressurssterke
pasientene som mélgruppe, da det er disse som vil ha midlene til og interessen av a kjope pro-
duktene nar de lanseres. Analyser av medisinsk teknologi ber derfor vie oppmerksombhet til
konsekvensene av helseteknologienes doble karakter hvor de ikke bare opptrer som praktiske
hjelpemidler i en gitt (selv)behandlingssituasjon, men ogsa som varer produsert i en profitt-
orientert helseteknologiindustri. En slik oppmerksomhet kan styrke det Tjora og Scambler
(2009) beskriver som en «kontekstuell arvikenhet» og supplere interaksjonistiske mikroana-
lyser av individuelle behandlingspraksiser med makro-orienterte analyser av de gkonomiske
og politiske strukturene som former tilgangen pa teknologi pé et overordnet niva.

I Freidsons (1988: 122) klassiske studie av den medisinske profesjonen, beskriver han en
grunnleggende interessekonflikt mellom pasienten og helsevesenet: Hver enkelt pasient vil
onske a fa mest mulig ressurser til seg og sine, mens helsevesenet ma fordele de tilgjengelige
ressursene over pasientgruppen som helhet. Siden nye behandlingsmuligheter skaper nye
forventninger og behov i befolkningen, kan rask teknologisk utvikling skjerpe denne inter-
essekonflikten (Lian, 2007: 31-32). At det var en utbredt opplevelse av ressursmangel blant
informantene, kan tolkes som et uttrykk for et sprik mellom pasientenes forventninger og
helsevesenets evne til 4 innfri disse forventningene. Samtidig antyder resultatene at pasi-
entenes oppfatninger ikke utelukkende er basert pa egne erfaringer, men ogsa blir formet
i pasientfellesskap hvor formelle pasientorganisasjoner, uformelle diskusjonsforum og hel-
seteknologifirmaenes markedsforing spiller viktige roller. Fra helseteknologifirmaenes per-
spektiv er pasientenes oppfattelse av ressursknapphet gkonomisk gunstig, fordi det kan oke
ettersporselen og legge press pa det offentlige helsevesenet til & kjope inn flere teknologiske
lgsninger. Dette kan igjen fore til okte kostnader i helsevesenet og skape en situasjon hvor
pasienter konkurrerer seg imellom for a fa tilgang péd begrensede teknologiske ressurser.
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A distribuere medisinske ressurser er en del av helsepersonells arbeidshverdag, og begren-
sede midler vil skape et press pa & bruke ressursene mest mulig effektivt. Sosiologiske
studier har vist at ressurser ikke bare distribueres etter rent medisinske kriterier, men ogsd er
basert pd sosiale og moralske evalueringer av pasientenes egenskaper og framtreden (Spencer
& Grace, 2016). Individuelle kulturelle og sosiale ferdigheter kan dermed fa stor betydning
for om den enkelte lykkes med 4 selge seg inn som en kvalifisert og kompetent pasient som
«fortjener» de mest kostbare teknologiene. Koblet med et empowerment-ideal som belgn-
ner aktivitet og handlekraft, kan den teknologiske utviklingen bidra til & forsterke de sosiale
helseforskjellene. Det samme kan tilstedeverelsen av kommersielle markeder hvor pasienter
med tilstrekkelige skonomiske ressurser kan kjope teknologi utenfor det statlige helsevesenet.

I mediene framstilles teknologisk utvikling ofte som lgsningen pd bade pasienters og hel-
sevesenets problemer (Tjora & Sandaunet, 2010: 15) Poenget med den ovenstaende analysen
er ikke & kritisere teknologisk utvikling i seg selv, men & problematisere konsekvensene av
at den foregar innenfor rammene av et kapitalistisk teknologimarked, et gkonomisk presset
offentlig helsevesen og et sykdomsbilde preget av kroniske sykdommer hvor grensen mellom
hverdag og behandling ofte viskes ut. Teknologisk utvikling kan forbedre livskvaliteten til de
som lever med kroniske sykdommer, men gjor ogsé pasienter og helsearbeidere mer avhen-
gige av teknologiene som brukes (Strauss et al., 2014: 3). Et nokkelpoeng i denne analysen
er at disse helseteknologiene er produsert som varer, og dermed har en dobbel karakter som
baerere bade av en praktisk bruksverdi og en ekonomisk bytteverdi. Pa grunn avdenne doble
karakteren veves det offentlige helsevesenet, pasientenes sykdomsarbeid og den kapitalis-
tiske pkonomien inn i hverandre pd komplekse og uforutsigbare mater, men hvor (re)pro-
duksjon og forsterkning av sosiale helseforskjeller ser ut til & veere en sannsynlig konsekvens.

Forskningen som ligger til grunn for denne artikkelen er finansiert av NTNU Helse som en del
av Heal-Tech-prosjektet. Forfatteren vil takke Terje A. Eikemo, Aksel Tjora og Daniel Weiss for
nyttige kommentarer og innspill.
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