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Forord

| dette prosjektet gnsker jeg a belyse de negative sosiale konsekvensene som oppleves nar man
lever med sykdommen diabetes type 1 og diabetes type 2. Dette er et tema som har engasjert

meg i stor grad siden min storesgster fikk diabetesdiagnosen sommeren 2019.

Jeg gnsker farst og fremst a takke informantene som stilte opp med verdifulle bidrag. Deres
apenhet og engasjement har hjulpet meg a fa et godt innblikk i de sosiale konsekvensene
diagnosen deres har fgrt med seg. Jeg vil ogsa takke min veileder Terje Andreas Eikemo for

konstruktive tilbakemeldinger.

Til slutt vil jeg gjerne takke Sentio Research for Ian av kontorplass gjennom skriveprosessen,

familien min for x antall gjennomlesninger og Gelégruppa for all oppmuntring og hjelp.

Ragne Forshak Haskjold

Trondheim, Mai 2020



Abstrakt

Oppgavens tema omhandler de negative sosiale konsekvensene som oppleves av a leve med
diabetes type 1 og diabetes type 2, og hvordan de to typene er forskjellige fra hverandre pa
bakgrunn av dette. Problemstillingen som skal besvares i dette forskningsprosjektet er derfor

falgende: «Er helserelatert stigma forbundet med det & ha diabetes type 1 og diabetes type 2».

For & svare pa problemstillingen skal Dag Albums (1991) teori om sykdomsprestisje og Graham
Scamblers (2009) teori om helserelatert stigma benyttes. Forskningsprosjektet bruker en
kvalitativ intervjuundersgkelse for datagenerering, og har et utvalg pa tre informanter hvorav

alle har diagnosen diabetes type 1 eller diabetes type 2.

Analysen har sitt utgangspunkt i generert data fra intervjuene, og settes i sammenheng med de
overnevnte teoriene. Funnene viser hvordan helserelatert stigma kan forbindes med bade
diabetes type 1 og diabetes type 2. Informantene indikerer hvordan det er den gvrige
befolkningens mangel pa kunnskap som er den fremste arsaken til hvorfor det oppstar
diabetesrelatert stigma. 1 tillegg opplever diabetikere med type 1 serlig stigma gjennom mangel
pa kunnskap om forskjellen pa diabetes type 1 og diabetes type 2. Dette kan settes i
sammenheng med at diabetes type 2 vil anses som lavere prestisje enn diabetes type 1. Funnene
tyder pa et behov for a spre mer kunnskap og informasjon om sykdommen for & minke

diabetesrelatert stigma.



Abstract

The aim of this study is to look into the negative social consequences of living with type 1
diabetes and type 2 diabetes, and how the two types are different from each other with a
particular focus on stigma. The research question | wish to answer in this study is;

Is there health-related stigma associated with having type 1 diabetes and type 2 diabetes?

Dag Album’s (1991) theory about diseases prestige, and Graham Scambler’s theory about
health-related stigma is the theoretical base of this study. To generate data, | have used a
qualitative method using semistructured interviews. To participate in the interviews I have three

participants, whom all have been diagnosed with type 1 diabetes or type 2 diabetes.

The analysis is based on the generated data from the interviews put in context with the
mentioned theories. The study found that health-related stigma can be associated with both type
1 diabetes and type 2 diabetes. The participants indicate how lack of knowledge is the main
reason why diabetics experience health-related stigma. The study shows how particularly type
1 diabetics experience stigma as a result of lack of knowledge of the difference between type 1
diabetes and type 2 diabetes. The findings of the study suggest that more knowledge and

information about the disease is needed to reduce diabetes-related stigma.
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1. Innledning

Den norske modellen sikrer at landets innbyggere lever trygt og komfortabelt. Norges
befolkning har i en arrekke scoret hgyt pa bade lykkefalelse, tillit, velferd og generelle levekar,
inkludert hgy forventet levealder. Malet med den norske modellen er 8 omorganisere inntektene
slik at befolkningen skal ha tilgang pa gode trygdeordninger og gi en universell trygghet
(Bungum, Forseth & Kvande, 2015). Til tross for universelle velferdsordninger spiller
sosiogkonomiske faktorer en stor rolle for helse og forventet levealder hos ulike
samfunnsgrupper. Dette er hva man kaller det nordiske helseparadokset (Jenum, King, Marmot,
Nosrati & Thran, 2017). Sosiogkonomiske helseforskjeller skaper en gradient gjennom
befolkningen, der de med hgy sosiogkonomisk status har bedre helse enn de med lav
(Helsedirektoratet, 2018). Sosiogkonomisk status er dermed en indirekte faktor som gjer deg
mer utsatt for enkelte sykdommer. Sannsynligheten for lungekreft er blant annet hayere i
grupper med lav sosiogkonomisk status, og knyttes dessuten til hyppigere rgyking enn i

befolkningen forgvrig (Helsedirektoratet, 2018).

Diabetes type 2 er ogsa en sykdom som er mer utbredt blant grupper med lavere
sosiogkonomisk status (Gulseth & Stene, 2017). Diabetes er en av de hyppigste
folkesykdommene i Norge og i dag er nesten 5% av befolkningen diagnostisert med
sykdommen. Av disse har omtrent 216 000 personer i Norge diabetes type 2, mens omtrent
28 000 nordmenn har diabetes type 1 (Gulseth & Stene, 2017). Diabetes type 1 rammer vilkarlig
og kan forelgpig ikke forebygges pa noen mate. Diabetes type 2 kan derimot forebygges med
riktig kosthold, mosjon og vektreduksjon (Gulseth & Stene, 2017). Selv om begge typene er
diabetessykdom er det store forskjeller bade medisinsk og sosialt. De medisinske forskjellene
handler blant annet om insulin; en person med diabetes type 1 produserer ikke insulin, mens en
person med diabetes type 2 produserer noe, men darlig insulin (Gulseth & Stene, 2017). En av
de sosiale forskjellene mellom diabetes type 1 og diabetes type 2 er at diabetes type 2 i sterre
grad er vanligere i grupper med lavere utdanning enn i grupper med hgyere utdanning (Gulseth
& Stene, 2017). Dette er ikke tilfellet med diabetes type 1, da det rammer tilfeldig.

De fysiske konsekvensene ved diabetes er forskjellige fra type 1 til type 2. Derfor vil det pa
bakgrunn av de medisinske aspektene ved sykdommen vere tydelige forskjeller mellom de to

typene. Det er derimot begrenset forskning pa de sosiale konsekvensene diagnosen farer med



seg. Ved langvarig eller kronisk sykdom vil man i tillegg til den medisinske behandlingen ofte
sta overfor negative sosiale konsekvenser. Eksempelvis kan dette veare tap av inntekt, endring
i relasjon til ektefelle og barn, eller vansker med a takle de psykiske konsekvensene sykdommen
farer med seg (Olsen, 2004). En annen sosial konsekvens ved langvarig eller kronisk sykdom
er helserelatert stigma; negativ forhandsdemming og antagelser basert pa sykdommen. Denne

oppgavens tar for seg de negative sosiale konsekvenser ved diabetes.

1.1 Problemstilling

Dette forskningsprosjektet handler om de negative sosiale konsekvensene som oppleves av a
leve med diabetes type 1 og diabetes type 2, og hvordan de to typene er forskjellige fra

hverandre pa bakgrunn av dette.

Problemstillingen jeg derfor gnsker & besvare i dette forskningsprosjektet er som fglgende:

Er helserelatert stigma forbundet med det & ha diabetes type 1 og diabetes type 2?

1.2. Oppgavens oppbygning

| kapittel 2 skal jeg redegjere for teorien som skal brukes som et grunnlag for & belyse
tematikken som skal diskuteres. Her presenteres Dag Albums (1991) artikkel om
sykdomsprestisje og Graham Scamblers (2009) artikkel om helserelatert stigma. | kapittel 3
presenteres og begrunnes valg av metode, utvalg og utfordringer knyttet til datainnsamlingen.
| kapittel 4 knyttes generert data til det teoretiske utgangspunktet i en analyse av sykdommens
prestisje og helserelatert stigma rundt diabetes. Avslutningsvis vil jeg presentere hovedfunn og

besvare problemstillingen.



2. Teori

Denne oppgaven tar for seg opplevde negative sosiale konsekvensene ved diabetes type 1 og
diabetes type 2. Graham Scamblers (2009) teori om helserelatert stigma blir derfor brukt for a
forsta hva helserelatert stigma er og hvorfor en diabetiker opplever stigma. Dag Albums (1991)
teori om sykdomsprestisje blir i denne oppgaven brukt for a se pa hvordan diabetes type 1 og
diabetes type 2 plasserer seg i sykdomshierarkiet og hvordan de med utgangspunkt i dette vil

veaere ulike hverandre.

2.1. Sykdomsprestisje

Dag Album (1991) tar i ‘The prestige of illnesses and medical specialties’ for seg prestisje
knyttet til ulike sykdommer og medisinske spesialiteter. Erfarne leger rangerte 38 ulike
sykdommer og 22 ulike spesialiteter ut ifra hva de mente var mest prestisje. Dette gjorde de
gjennom & gi poeng fra 1 til 10, hvor 10 var mest prestisje og 0 var minst prestisje (Album,
1991). Album forklarer at vi mennesker danner kategorier for a systematisere og skape en orden
i vart samfunn basert pa falelser og ulike vurderinger. Slik far noen aktiviteter, holdninger og
roller hgyere anseelse og status enn andre og ansees dermed som prestisje (Album, 1991). Dette
er ogsa tilfellet i den medisinske verdenen, hvor noen sykdommer og medisinske spesialiteter
ansees som hgyere prestisje enn andre. Det dannes derfor en hierarkisk rangordning av
sykdommer som er basert pa prestisje (Album, 1991). Sykdommens plass i prestisjehierarkiet
vil ha direkte pavirkning pa hvordan det er & veere pasienten og hvilken behandling man far.
Det vil ogsa ha indirekte pavirkning pa fordelingen av skonomiske ressurser, samt innflytelse

mellom deler av helsevesenet (Album, 1991).

Prestisjeskalaen viser en markant avstand mellom sykdommene som befinner seg pa bunnen og
de som befinner seg pa toppen. Hjerteinfarkt plasseres pa toppen, og har en gjennomsnittlig
poengsum pa over 7 av 10 mulige. Fibromyalgi, som ligger nederst pa skalaen, far derimot en
gjennomsnittlig poengsum pa 2,4 av 10 mulige (Album, 1991). Album (1991) presiserer at
undersgkelsen har som formal & male prestisjegrad og ikke ngdvendigvis a forklare eller forsta
hvorfor det er sann. Det Album imidlertid gjar, er a finne fellesbetegnelser i gruppene av de
sykdommene som befinner seg hgyt og de som er plassert lavt i sykdomshierarkiet. Den fgrste

faktoren Album diskuterer er hvor organet er plassert. Det er en tydelig tendens til at



sykdommer som ligger lengre opp i hierarkiet er lokalisert i organ som befinner seg fra brystet
og opp i kroppen, for eksempel i hjertet eller hjernen (Album, 1991). Ser man helt nederst pa
prestisjehierarkiet finner man de sykdommene som ikke lar seg lokalisere i et spesifikt organ,

som for eksempel funksjonelle sykdommer eller psykiske lidelser (Album, 1991).

En annen faktor som avgjer hvor sykdommer ligger i hierarkiet er arsaksforlgpet til
sykdommen. Sykdommer hvor arsaken handler om psykiske forhold eller kan skyldes
klanderverdig livsstil, som ragyking eller overvekt, plasseres pa den nedre delen av skalaen
(Album, 1991). Derimot om sykdommen skyldes livsstil som er preget av aktivitet som er
klassifisert som hgy status eller prestisje vil det ha motsatt virkning. Hjerteinfarkt som faglge av
en livsfarsel preget av mye sportslig aktivitet plasseres derfor hagyt i hierarkiet (Album, 1991).
Sykdommer som kommer plutselig og dramatisk gir ogsa mer prestisje enn sykdommer som

har en sakte og gradvis utvikling (Album, 1991).

Maten en sykdom behandles pa kan ogsa settes i sammenheng med grad av prestisje. Sykdom
som krever dyrt og hgyteknologisk utstyr far hgyere status enn sykdommer som gar over av seg
selv eller krever en endring i pasientens livsstil (Album, 1991). Dette gjelder ogsa om
sykdommen kan fare til plutselig ded eller om det er en langvarig funksjonsnedsetting. Videre
trekker Album frem hvordan de sosiale kjennetegnene ved den typiske pasienten ved
sykdommen er. Om den typiske syke tilhgrer de samfunnsklassene man anser som mektige og
hayt ansette pavirker ogsa dette prestisjen til sykdommen. Dette har ogsa nedadgéaende virkning
da sykdommer som typisk rammer mennesker som tilhgrer lavere ansette samfunnsklasser ogsa

vil fa en lavere prestisje (Album, 1991).

2.2. Helserelatert stigma

Graham Scamblers artikkel handler om stigma man opplever som resultat av helsetilstand eller
sykdom (2009). Stigma er en sosial prosess man enten erfarer eller forventer a erfare og som
kjennetegnes av avvisning, ekskludering, forhandsdgmming og generelt negative sanksjoner.
Stigma rettes bade mot individer og mot grupper. Ifglge Erving Goffman (1963) er stigma og
ikke-stigma basert pa de samme normene, hvor utfallet baserer seg pa hvorvidt man passer inn
I de sosiale normene i samfunnet (Goffman, 1963 i Scambler, 2009). Goffman identifiserer

serlig tre hovedformer for stigma. Den farste formen for stigma omtales som fysisk defekte



mennesker, og eksemplifiseres gjennom kortvokste og dgve. Den neste formen for stigma
omfatter de med personlige svakheter eller utpregede blemmer pa en persons karakter.
Eksempelvis et kriminelt rulleblad eller arbeidsledighet. Den siste hovedformen Goffman
trekker frem er sosialt stigma med opphav i hvilket selskap en person jobber i, religion eller
hvilken etnisk minoritetsgruppe man tilhgrer (Goffman, 1963). Stigmabegrepet brukes i dag for
a vise at noe eller noen ikke er godkjent. Dette skaper et samhold for de som er godkjent overfor
de som ikke er godkjente. Slik skapes det en positiv holdning til samfunnets normer (Falk, 2001
I Scambler, 2009)

Helserelatert stigmatisering baserer seg pa trekk ved et individ eller en gruppe som har oppstatt
som resultat av et helseproblem eller en helserelatert tilstand (Scambler, 2009). Scambler
presiserer at det ikke bare er helserelatert stigma rundt individer eller grupper, men at det ogsa
kan veere stigma knyttet til en spesifikk sykdom eller helsetilstand (Scambler, 2009). I tillegg
kan stigmatisering veere med pa a pavirke et individs helsetilstand i negativ forstand. Dette gjar

helserelatert stigmatisering til et komplekst begrep (Weiss et al., 2006 i Scambler, 2009).

Scambler presenterer 1 kapittelet ‘The personal tragedy of chronic illness’ en studie utfert av
Schneider og Conrad fra 1983, hvor de har forsket pa personer med epilepsi. Her var fokuset a
finne ut hvordan man tilpasser seg en kronisk sykdom. Forskerne kategoriserte personene i to
grupper; de som justerte seg etter sykdommen og de som ikke justerte seg (Schneider & Conrad,
1983 i Scambler, 2009). De som havnet i kategorien med de som justerte seg etter sykdommen,
ble sett pa de som prgvde & gjemme de negative konsekvensene sykdommen farte med seg.
Disse ble videre delt inn i tre undergrupper, hvor den farste typen var den pragmatiske typen
som skjulte sykdommen sa langt noe annet ikke var ngdvendig. Den andre typen var den
hemmelige typen, som skjulte epilepsien og ansa sykdommen som en utelukkende negativ side
ved seg selv. Den siste typen var den forskerne kalte for den kvasi-liberale typen. Disse vil vise
frem sykdommen for a gi kunnskap om sykdommen, samt for & av-stigmatisere sykdommen
(Schneider & Conrad, 1983).

Studien bidro til en rekke viktige funn innen helserelatert stigma hvor de skilte mellom det
forskerne kalte for ‘enacted stigma’ og ‘felt stigma’. Enacted stigma handlet om apenbare
negative sanksjoner og diskriminering utelukkende pa bakgrunn av personens sykdom og
sykdommens medfarende faktorer. Felt stigma handler om individets frykt og skam gjennom a

oppleve diskriminering basert pa sin sykdom og det den medfarer (Schneider & Conrad, 1983).



Scambler hevder at en person som far en kronisk sykdom som medfarer de gvrige typene
stigmatisering; enacted- og felt stigma, utvikler sitt eget syn pa samfunnet. Personen tilegner
seg holdninger om sin egen sykdomssituasjon som er basert pa stigmaet som eksisterer rundt
sykdommen i samfunnet ellers. Dette i sammenligning med Bourdieus teori om habitus
(Scambler, 2009). Sykdoms-habitusen er preget av frykt for & oppleve stigma og farer til at et
individ ofte skjuler sykdommen sin (Bourdieu, 1977 i Scambler, 2009).

2.3. Diabetes i Album og Scamblers perspektiv

Album nevner ikke diabetes i artikkelen om sykdommers prestisjehierarki til tross for at det er
en av de vanligste folkesykdommene i Norge (Gulseth & Stene, 2017). Dette er trolig grunnet
at artikkelen er flere tiar gammel og at antall diabetikere har mangedoblet seg i Norge som falge
av en gkende fedme blant befolkningen (Skrivarhaug et al., 2014) (Strem et al., 2014). Likevel
er Albums artikkel relevant for & diskutere elementer rundt diabetesdiagnosen da han
presenterer faktorer ved sykdom generelt som er med pa a trekke de opp eller ned i hierarkiet.
Disse faktorene gjelder eksempelvis hvor organet sykdommen er lokalisert befinner seg i
kroppen og rundt klanderverdig livsstil som arsaksforlgp (Album, 1991). Diabetes type 1
rammer vilkarlig og har derfor ikke det som anses som darlig livsstil som arsaksforlgp. Diabetes
type 2 pa den andre siden kalles ofte for livsstilsykdom (Moholdt & Solberg, 2019) og blir
derfor ansett som lavere prestisje enn hva type 1 vil vere. Videre er bade diabetes type 1 og
diabetes type 2 hovedsakelig lokalisert i bukspyttkjertelen, et organ som ligger relativt lang ned
i menneskekroppen (Holck, 2019). Dette plasserer bade diabetes type 1 og type 2 lengre ned i
hierarkiet. Gjennom de forskjellige faktorene Album lister opp kan man derfor plassere de to

typene inn i sykdomshierarkiet.

Scambler skriver i artikkelen om temaet helserelatert stigma. Problemstillingen for denne
oppgaven spar konkret etter stigma, hvor Scamblers artikkel blir relevant da han forklarer hva
stigma er og hvorfor og hvordan det oppleves (Scambler, 2009). Videre anser jeg ogsa studien
som blir presentert i artikkelen, ‘The personal tragedy of chronic illness’ av Schneider og
Conrad (1983), for a ha god overfgringsverdi til andre sykdommer og da ogsa diabetes som jeg

skal se pa i denne oppgaven.
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3. Metode

| dette kapittelet skal jeg presentere og begrunne metodisk tilneerming og utvalg.

3. 1. Valg av metode

I samfunnsfaglige forskningsdisipliner fremheves den kvantitative og den kvalitative metoden
som de to mest sentrale tenkematene, og skilles hovedsakelig ved formen for datagenerering
(Tjora, 2017). Kvalitativ metode bruker et lite utvalg som gir mye informasjon, og kan sies a
vektlegge forstaelse fremfor forklaring. Et kjennetegnes ved denne tilnaermingen er at den er
induktiv, som betyr at den er empiridrevet og eksplorerende, fremfor teori- og hypotesedrevet
(Tjora, 2017). Det vil i dette forskningsprosjektet vaere mest hensiktsmessig a benytte seg av
kvalitativ metode, for & fa best mulig innsikt og forstaelse innenfor feltet jeg skal studere.
Temaet for min oppgave er hvilke sosiale konsekvenser en diabetesdiagnose farer med seg. |
og med at det finnes lite teori og statistikk som omhandler sosiale konsekvenser rundt bade type
1 og type 2 diabetes vil det egne seg & bruke kvalitativ forskningsmetode. Kvalitativ
forskningsmetode er best egnet til & studere felt det fra for finnes lite forskning pa (Thagaard,
2013).

Valg av metode for datagenerering har av flere arsaker blitt endret underveis som jeg har jobbet
med oppgaven. Omstendighetene har vert preget av den pagaende pandemien, noe som har
gjort at metoder som intervju ikke kunne gjennomfgres pa samme mate som farst planlagt. Til
a begynne med forsgkte jeg meg derfor pa intervju over e-post hvor jeg hadde fem informanter.
Jeg fikk svar fra kun tre av de fem informantene jeg hadde avtalt skulle svare pa intervjuene.
Intervjuene over e-post som jeg fikk svar pa var preget av lite utfyllende svar, og det var
vanskelig & hente ut nok data. Det var ogsa utfordrende a stille gode oppfalgingsspgrsmal over
e-post, noe som gjorde at jeg til slutt forkastet denne metoden. Det ble derfor samlet nye

informanter som deltok pa intervju over telefon.

3.2. Kvalitativ metode i form av intervju

I den kvalitative forskningsdisiplinen er intervju den mest utbredte metoden for a generere data,

hvor det er semistrukturerte intervju og dybdeintervju som er de vanligste formene (Tjora,
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2017). Under et dybdeintervju er man oftest ute etter informantenes subjektivitet. Her gnsker
en tilgang pa informantens holdninger, erfaringer og meninger (Tjora, 2017). Dybdeintervjuet
karakteriseres av sine apne spgrsmal der intensjonen er at informantene gar i dybden pa det
gitte temaet (Tjora, 2017). Nar man benytter seg av en slik form for datagenererende metode
vil man apne for digresjoner med det formalet at det kommer frem momenter som forskeren pa
forhand ikke hadde tenkt pa a sparre om. Her er det derfor viktig at man som forsker skaper
tillit overfor informanten, spesielt om det forskes pa sensitive temaer (Tjora, 2017). Vedrgrende
temaet sosiale konsekvenser av a leve med diabetes, var dette noe som for flere kunne oppleves
bade sarbart og sensitivt. Jeg var derfor opptatt av a skape en uformell og apen tone slik at

informantene falte seg komfortable nok til & gi gode og utfyllende svar.

3.2.1. Valg av informanter
Valg av informanter er til en viss grad strategiske, da de er valgt med tanke pa at de skal kunne
uttale seg pa en reflektert og utfyllende mate om temaet. Informantene er ikke tilfeldig utvalgt
med det formalet om & representere en populasjon, slik som er tiltenkt i en kvantitativ
undersgkelse (Tjora, 2017). | dette forskningsprosjektet har jeg brukt informanter som har
diagnosen diabetes type 1 og diabetes type 2. Disse vil i ulik grad veere engasjerte og bergrt av

temaet denne oppgaven omhandler. Informantene representerer derav de to typene diabetes.

Utvalget bestar av tre informanter hvor alle er diagnosert med enten diabetes type 1 eller
diabetes type 2, hvor informant 1 og informant 2 har diabetes type 1 og hvor informant 3 har
diabetes type 2. Jeg rekrutterte informantene gjennom en lukket gruppe pa Facebook, hvor jeg
fikk tillatelse til & poste et innlegg etter & ha veert i kontakt med den ansvarlige. | innlegget
oppfordret jeg til a ta kontakt med meg om man hadde mulighet til & stille til intervju. Gjennom
denne formen for rekruttering sikret jeg at informantene var engasjerte og villige til & snakke
om diagnosen sin. Jeg fikk relativt mange henvendelser fra personer som hadde lyst til a stille
opp til intervju og valgte meg derav ut tre stykker i ulike aldersgrupper for a fa et mer nyansert

utvalg.

Alle informantene stilte seg positive til a delta pa telefonintervju. | utgangspunktet hadde jeg
en plan om & intervjue leger og diabetessykepleiere i tillegg til informanter med diagnosen.
Dette lot seg ikke gjere da den pagaende pandemien har gjort slik at det har veert manglende
med kapasitet pa sykehusene. Likevel anser jeg det ikke som et problem & kun intervjue

informanter som selv har diagnosen og er engasjerte i tematikken derav. Som forsker vil man
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ikke ha kontroll over hva individer som ikke deltar i et forskningsprosjekt ville ha svart, noe
som trekkes frem i Tjoras bok om kvalitative forskningsmetoder (2017). Dette
forskningsprosjektet har kun informanter som selv lever med diabetes og vil derfor veere preget
av subjektive meninger og holdninger til sykdommen. Det vil derfor veere vanskelig a fa belyst
de objektive forskjellene mellom diabetestypene, noe det kunne veert interessant & se pa om
man hadde intervjuet noen med diabetesekspertise, som for eksempel en lege eller en
diabetessykepleier. Likevel vil jeg vurdere utvalget for a vaere kapable til & reflektere godt rundt

temaet.

3.2.2. Gjennomfaring
For jeg satte i gang med datagenereringen, sgkte jeg til NSD for & fa godkjent
forskningsprosjektet. Dette var ngdvendig da jeg i intervjuene skulle sparre etter sensitive
opplysninger om respondentenes helse. Etter noen uker fikk jeg godkjent prosjektet av NSD,
og kunne dermed starte med datagenereringen. | forkant av intervjuene ble alle informantene
tilsendt samtykkeerkleering (se vedlegg 1) og ble bedt om a lese ngye gjennom far de skrev
under. All kontakt med informantene matte forega digitalt pa grunn av omstendighetene. Det
apnet opp for en starre fleksibilitet rundt tidspunkt. Alle informantene foretrakk a foreta
intervjuene over telefon fremfor alternativet hvor man ogsa kunne benytte seg av video. Pa
denne maten uteblir all ikke-verbal kommunikasjon, der verken jeg eller informanten ser
hverandres kroppssprak. Informanten valgte selv tidspunkt og lokasjon hvor intervjuet skulle
gjennomfares. | falge Tjora (2017) er dette med pa & skape en avslappet og komfortabel

stemning for informanten.

Jeg benyttet meg av semistrukturerte intervju, for a sikre rammene rundt intervjusituasjonen
(Tjora, 2017). I forkant av intervjuene utarbeidet jeg en intervjuguide (se vedlegg 2), bestaende
av tre deler. Intervjuet starter med oppvarmingsspgrsmalene, som har som formal & avdekke
generell informasjon om informantene. Dette er sparsmal som for eksempel kjenn, alder og
utdanning. Disse spgrsmalene har som intensjon & plassere informanten i relasjon til
bakgrunnsvariabler og skape trygghet hos informanten (Tjora, 2017). Videre folges disse
spgrsmalene opp med generelle spgrsmal rundt deres sykdomsdiagnose. Her sparres det blant

annet etter hvilken type diabetes informanten har og hvor lenge informanten har hatt diabetes.

Refleksjonssparsmalene danner hovedgrunnlaget i intervjuet. I min intervjuguide spar

refleksjonsspgrsmalene blant annet etter hvordan det oppleves a ha diabetesdiagnosen og om
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det er vanskelig & snakke med andre om diagnosen de har fatt. Gjennom alle de tre intervjuene
ble intervjuguiden kun brukt for & stette seg pa. Informantene hadde gjennomgaende sa
utfyllende svar at det ikke var ngdvendig a stille alle de forhandsskrevne spgrsmalene. Dette
anser jeg som a vere en fordel for den uformelle tonen under intervjuene, og det opplevdes som
givende for samtalen & heller respondere pa det som ble sagt og stille oppfelgingsspgrsmal
istedenfor & falge intervjuguiden slavisk. Dette ga intervjuene en god og naturlig flyt, noe jeg
betrakter som positivt overfor informantene. Alle intervjuene ble tatt opp med bandopptaker
lant av institutt for sosiologi og statsvitenskap, NTNU. Dette sikret at jeg fikk med meg all
informasjonen og dermed kunne konsentrere meg om informanten under intervjuet. Alle
informantene hadde pa forhand godkjent at samtalen ble tatt opp pa bandopptaker.
Informantene ble gjort kjent med at de ville bli anonymisert. For at det skal vare enklere &

trekke ut direkte sitater fra intervjuene har jeg valgt a transkribere intervjuene i sin helhet.

3.2.3. Utfordringer
Det har i denne datagenereringen kun blitt intervjuet tre informanter, og det vil derfor veere
vanskelig & argumentere for at dette forskningsprosjektet har stor overfgringsverdi til andre
forskningsprosjekt. Intervjuene er likevel grundige og dyptgaende, og jeg opplevde at jeg fikk
gode svar fra informantene. Derfor vil jeg argumentere for at tre informanter i denne studien
vil veere nok for & kunne belyse oppgavens tema. Studien tar utgangspunkt i informantenes
erfaringer, holdninger og meninger og begrenses derav. Det er viktig & papeke at informantenes

svar ikke ngdvendigvis vil veere representative for alle mennesker med diabetesdiagnosen.

Reliabiliteten handler om resultatets konsistens og troverdighet (Kvale & Brinkmann, 2010),
og er et viktig kvalitetskriterium i datainnsamlinger. Nar man benytter seg av intervju som
metode for datagenerering er det viktig a vurdere om svarene informantene kommer med er
preget av pavirkning. Dette kan for eksempel vere at de legger lokk pa hva de faktisk mener
om temaet for a fremsta etisk korrekt, eller at de svarer etter hvilke svar de tror intervjueren har
lyst til & fa. Under disse telefonintervjuene oppfattet jeg svarene informantene kom med som
genuine. | tillegg besto intervjuene stort sett av at det var informanten som snakket, noe som
begrenser muligheten for at jeg som intervjuer pavirker deres svar gjennom ledende

oppfelgingssparsmal.
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4. Analyse

I denne delen av oppgaven skal jeg foreta en analyse av den dataen som er generert via de

gjennomfgrte intervjuene og drgfte det opp mot teorien som er presentert i teorikapittelet.

4.1. Diabetes i prestisjehierarkiet

Album forklarer hvordan man rangerer sykdommer i et hierarkisk system over hva som vil vaere
prestisje og ikke (1991). Her er det interessant & se hvordan diabetestypene skiller seg fra
hverandre gjennom hvor de havner i prestisjehierarkiet, da plasseringen vil pavirke hvordan det
er a veere syk og hvordan man vil bli mgtt av omverdenen (1991). Dermed vil det ogsa pavirke
hvilken grad av helserelatert stigma man vil oppleve. Alle de tre intervjuene hadde flere

momenter som pa ulikt vis antydet hvilken type diabetes de ansa som *best’:

Ja, jeg faler jo at jeg ma si at det er type 1 jeg har (...) Faktisk, mannen min for eksempel,
hvis vi mgter noen nye og det kommer frem noe med diabetes sa presiserer jo han sann
«ja, *informant 2* har sann diabetes type 2 hun» og det sier han fordi han vet det fyrer
meg opp. Det handler jo om at jeg ikke vil de skal tro jeg har type 2 da (...) (Informant
2, diabetes type 1).

Gjennom sitatet ovenfor understreker informanten hvordan hun papeker overfor andre at hun
har type 1 diabetes for & utelukke at noen skal anta at hun har diabetes type 2. Informanten
antyder dermed at hun anser det som mindre akseptert & ha diabetes type 2 enn hva det er a ha
diabetes type 1. Setter man dette i sammenheng med Goffmans stigmabegrep (1963) kan man
forsta det som at informanten mener diabetes type 2 avviker mer fra de sosiale normene enn
hva diabetes type 1 gjer, og at det derfor ansees som en mer akseptert a ha diabetes type 1 enn

diabetes type 2. Informant 3 kom videre med fglgende utsagn:
Jo, jeg tror jo de [diabetikere med type 1] slipper unna med mye vi [diabetikere med

type 2] ma mgate pa av fordommer da. De far nok ikke slengt i fleisen at de kan for det

selv og alt det der i hvert fall. Sann sett er det nok bedre (Informant 3, diabetes type 2).
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Ogsa informant 3 antyder at han tror diabetikere med type 1 vil mgte mer aksept og mindre
stigma fra andre enn det diabetikere med type 2 vil. Dette viser dermed at det er en gjensidig
forstaelse pa tvers av diabetestypene om hvilken av typene som ansees som mest prestisje
overfor den andre. Plasserer man diabetestypene i Albums (1991) prestisjebaserte
sykdomshierarki kan man, med utgangspunkt i informantenes anseelse av typene, plassere

diabetes type 1 hgyere i prestisjehierarkiet enn diabetes type 2.

Album presenterer i artikkelen at man kan se noen klare fellestrekk mellom de sykdommene
som havner nederst i prestisjehierarkiet og de sykdommene som havner gverst. Den farste
sammenhengen han papeker er hvorvidt man kan plassere sykdommen i et organ eller ikke, og
videre hvor dette organet er plassert i menneskekroppen (Album, 1991). Diabetes er, uavhengig
av hvilken type diabetes man har, en sykdom som rammer i bukspyttkjertelen (Holck, 2019).
Skulle man ha plassert diabetes type 1 og diabetes type 2 i prestisjehierarkiet pa grunnlag av
utelukkende denne faktoren ville typene blitt plassert pa likt niva. Informant 1 problematiserer

dette gjennom fglgende sitat:

Det er jo ikke samme sykdom. Det er jo ikke det ... Ja, sykdommen ligger i samme organ
liksom, men det er liksom det. Det er jo to helt forskjellige arsaker til at sykdommen
kom. Det er kanskije frekt a si, men de [diabetikere med type 2] kan jo for det selv. De
kan jo det (Informant 1, diabetes type 1).

Det blir her tydelig hvordan informanten anerkjenner at de to typene er like pad bakgrunn av
organet sykdommen vil plasseres i. Likevel trekker informanten inn at man ma se pa andre
faktorer ved de to typene for a forsta at man ikke kan si at diabetes type 1 og diabetes type 2 er
samme sykdom, da det er mer komplekst enn som sa. Dette tar oss dermed inn pa den neste
faktoren Album papeker, som er arsaksforlgpet til en sykdom. Diabetes type 1 vil ramme
mennesket tilfeldig, noe som gjer at man ikke kan kategorisere dette som en sykdom med et
klanderverdig arsaksforlgp. Diabetes type 2 blir derimot i en stgrre grad omtalt som en
livsstilsykdom. Det betyr dermed at man kan se tydelige sammenhenger mellom et individs

livsstil og sykdommen. Informant 1 fortsetter:

(...) Dem [diabetikere med type 2] har spist seg pa det eller ikke trent nok, det er jo en

livsstilsykdom, mens jeg far jo ikke gjort noe med det (...) Nar det er sa forskjellige
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arsaker til at sykdommen kom er det egentlig sykt teit at det heter diabetes uansett

hvilken type man har (Informant 1, diabetes type 1).

Informanten indikerer her at arsaksforlgpet til de to diabetestypene er den mest fremtredende
forskjellen mellom sykdommene. | tillegg understreker informanten gjennom sitatet hvordan
hun mener det ikke burde vere slik at begge de to typene heter diabetes nar de har sa ulikt
arsaksforlgp. Man kan derfor tolke det slik at informanten ikke vil identifisere seg med de som
har diabetes type 2 nar hun forteller at hun finner det problematisk at begge typene heter
diabetes. Dette kan sees i sammenheng med stigmabegrepet Goffman (1963) presenterer, hvor
informanten anser diabetikere med type 2 fra & vike mer fra normen enn diabetikere med type
1. Informanten som har type 1 diabetes foler seg dermed mer godkjent av samfunnet enn hun
anser de med diabetes type 2 & veere, og gjer dermed et poeng ut av a skille typene. Informant

2 forteller ogsa fglgende i sitt intervju:

Det er vel kanskje litt sann stigma rundt arsaken til diabetes type 2, s sdnn om noen
farst hgrer jeg har diabetes og tror jeg har type 2 sa har jeg liksom pafgrt meg det selv,
men nar jeg sier at jeg har hatt diabetes siden jeg var baby sa snur det seg veldig til den

«nei uff stakkars deg som har hatt det sa lenge» (Informant 2, diabetes type 1).

Her beskriver informanten en situasjon hvor man ser sasmmenhengen mellom folks medfalelse
og arsaksforlgpet til diagnosen. Tror folk at informanten har diabetes type 2 gir de negative
sanksjoner i form av forhandsdgmming og antagelser. Derimot nar det blir papekt at
informanten har diabetes type 1 opplever hun a fa positive sanksjoner i form av medfalelse og
trgst. Aloum (1991) presiserer i sin artikkel at en sykdom som kommer bratt og dramatisk vil
ha hgyere anseelse enn en sykdom som kommer sakte og med en gradvis utarting. Dette vil
skille typene fra hverandre i den grad at type 1 vil ramme plutselig. Informant 3 kommer i

intervjuet med dette utsagnet:

Folk sier jo at jeg har spist for mye sukker og er feit da. Og jeg visste jo at jeg var i
risikogruppen, det hadde jo legen sagt til meg. Kona ogsa har jo sagt det hele tiden at
jeg matte skjerpe meg og at hvis ikke kom det til & ga galt. Sa & faktisk fa diagnosen
etter a ha veert advart i sd mange ar ... ja, det var ikke sa lett. Det var en skikkelig nedtur

faktisk. (Informant 3, diabetes type 2).
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Informanten viser til at forlgpet til diagnosen hadde vart over tid og at han hadde fatt beskjed
fra profesjonelle om at han var i faresonen for a fa diabetes type 2. Slik kan man se at diagnosen
informanten fikk hadde en gradvis utarting. Informanten indikerer videre gjennom sitatet
hvordan han fant det ekstra vanskelig & fa diagnosen nar han pa forhand hadde fatt advarsel fra

legen om at han var i risikogruppen.

En tredje faktor som poengteres i Albums teori er sykdommens alvorlighetsgrad i den form av
at det er en fare for & plutselig kunne dg av sykdommen. Ogsa her vil diabetestypene skille seg
fra hverandre. Ved diabetes type 1 er det som nevnt innledningsvis ingen insulinproduksjon.
Hvis dette gar ubehandlet vil det fa fatale konsekvenser for diabetikeren, som i verste fall kan
medfere ded (Gulseth & Stene, 2017). Bade informant 1 og informant 2, hvor begge har
diabetes type 1, fortalte om perioder i deres liv hvor det hadde veert fare for at de ikke kom til
a overleve pa grunn av konsekvenser ved sykdommen. Informant 3 som har diabetes type 2
kunne derimot fortelle at han har statt i fare for & matte amputere en kroppsdel, men fortalte

ikke om noen hendelse hvor han holdt pa & miste livet. Informant 1 kom med dette sitatet:

(...) det er jo mye farligere & ha det [diabetes type 1] enn type 2. Og jeg kjenner jo folk
med type 2 og de virker det som gir helt faen i blodsukkeret sitt, mens jeg ma regulere
det og passe pa hele tiden for & ikke fa syreskader liksom, haha! (...) Jeg vet jo jeg ikke
burde det, men jeg tar det jo litt personlig nar de ikke bryr seg, siden jeg har ikke noe

annet valg enn a vare forsiktig hele tiden (Informant 1, diabetes type 1).

Dette fremhever hvordan informanten til stadighet ma veere forsiktig med a regulere
blodsukkeret for & unngd skumle konsekvenser. Videre viser informanten til situasjoner hvor
hun opplever at folk hun kjenner med diabetes type 2 tar det a regulere blodsukkeret pa langt
mindre alvor. Dette tyder dermed pa at det ikke vil veere like livsngdvendig ved diabetes type
2 a strengt regulere blodsukkeret sitt som det vil vaere ved diabetes type 1. Dette vil derfor bidra

til & skille de to diabetestypene ytterligere fra hverandre pa prestisjehierarkiet (Aloum, 1991).

Album fremhever serlig den siste faktoren som er med pa & pavirke sykdommens plassering i
prestisjehierarkiet (1991). Denne faktoren omhandler i hvilken sosiogkonomisk klasse
sykdommen er sarlig fremtredende. Som nevnt innledningsvis far samfunnsgrupper med lav

utdanning oftere diabetes type 2 enn samfunnsgrupper med hgyere utdanning (Gulseth & Stene,
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2017). Dette vil ogsa ha en oppadgaende betydning, hvor diabetikere med type 2 oftere vil ha

lav utdanning enn hgy utdanning. Informant 3 opplyser innledningsvis i intervjuet om falgende:

Jeg gikk vel aldri helt ferdig videregaende, nei (...) Ogsa er det jo sann at nar man har
venner og familie som verken tar utdanning eller pusher deg noe sa frister det jo mer &

gjere andre ting da (Informant 3, diabetes type 2).

Informanten opplyser her om at hans hgyeste fullfgrte utdanning er grunnskoleutdanning. Dette
vil videre bety at informanten faller inn under kategorien som lavere utdannede, noe som statter
opp under at diabetes type 2 forekommer hyppigere i lavere utdannede samfunnsklasser. Videre
forteller informanten at hans familie heller ikke har hgyere utdanning. Selv om sosiogkonomisk
status i Norge i dag er arvelig i langt mindre grad enn fagr ser man fortsatt klare sammenhenger
pa foreldres utdanningsniva og barnets utdanningsniva. Derfor er det interessant & diskutere
hvorvidt sannsynligheten er starre for a fa diabetes type 2 hvis man har lavere utdannede
foreldre. Skal man plassere diabetes type 2 i prestisjehierarkiet til Aloum (1991) ville dette veert
med pa & argumentere for at sykdommen hadde blitt plassert pa den nedre del. Dette fordi
sykdommer som er vanligere i grupper med hgy sosiogkonomisk status vil bli rangert hayere,
mens sykdommer som er vanlige blant grupper med lav sosiogkonomisk status vil bli rangert

lavere.

Faktoren om sosiogkonomisk status vil ikke vare pafallende relevant for diabetes type 1, da
det er en sykdom som rammer vilkarlig. Likevel vil jeg argumentere for at diabetes type 1 kan
veere med pa a pavirke et individs sosiogkonomiske klasse i negativ forstand. Dette fordi det er
en sykdom som krever tett oppfelging og tilpasning, samt medbringer en rekke konsekvenser

som kan gjere det vanskelig & fungere som normen i samfunnet. Informant 2 sier:

Jeg var jo en av de farste i landet som fikk insulinpumpe (...) Nar folk sa denne dingsen
ble jeg jo utstatt ikke sant, siden folk trodde jo jeg var smittsom, sa det var jo ikke sa
morro (...) Dette er jo noe som har hengt igjen lenge da (...) og det har jo gjort det

vanskelig med vennskap og jobb og ja (Informant 2, diabetes type 1).

De sosiale konsekvensene diabetesen har medfert for informanten har pavirket
arbeidssituasjonen hennes i den forstand at hun ikke har kunnet jobbe som normalt. Det er klar

sammenheng mellom sosiogkonomisk status og arbeidssituasjon, og nar et individ grunnet
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konsekvenser ved sykdom ikke kan veere ute i arbeidslivet vil det veaere en pavirkning pa den
sosiogkonomiske klassen man befinner seg i. Informant 1 forteller ogsa at hun har brukt lengre
enn normert tid pad sin videregdende utdanning grunnet komplikasjoner ved
diabetessykdommen sin. Det er likevel klart at sosiogkonomisk status er et komplekst begrep,
som omhandler mer en kun arbeidssituasjon. Informant 1 formidler videre i sitatet overfor
hvordan konsekvensene ogsa har gjort det vanskelig med relasjoner, som er en annen faktor

som er med pa & trekke ned den sosiogkonomiske statusen.

4.2.. Helserelatert stigma ved diabetes

Enacted stigma og felt stigma blir presentert som begrep i studien til Schneider og Conrad
(1983). Enacted stigma er negative sanksjoner i form av diskriminering, avvisning og
ekskludering som utelukkende er basert pa sykdom eller helsetilstand og kan oversettes til utgvd
stigma. Alle de tre informantene opplyste at de hadde opplevd aspekter ved det som

kjennetegner utgvd stigma:

Ja, jeg er litt lei av & hgre den der «nei, jeg har jo tatt med kake hit jeg, det kan jo ikke
du spise». Sann he ... Hvorfor skal folk fortelle meg hva jeg kan spise og ikke. Jeg er jo
leder av *organisasjon* og der er det ofte at folk ikke tilbyr meg det de har med engang,
siden de bare antar at jeg ikke kan spise det da ... Det gjar jo at jeg ... ja at jeg foler

meg utenfor da (Informant 2, diabetes type 1).

Her understreker informanten hvordan ekskludering til stadighet er noe hun fgler pa i
interaksjon med andre medlemmer av organisasjonen hun er leder for, som er et av aspektene
ved enacted stigma. | fglge Scambler (2009) vil man ved helserelatert enacted stigma utvikle
sitt eget syn pa samfunnet og tillegge seg holdninger om egen sykdom basert pa den stigma

man har opplevd. Informant 3 sier:

Det er liksom s innmari mye kosthold, kutting av rgd-cola og alt det der nar jeg snakker
med folk om det (...) Jeg har helt sluttet & papeke for folk at jeg ikke har spist for mye

sukker, siden det ligger jo sikkert i en del av det, skjgnner du? (Informant 3, diabetes

type 2).
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Dette utsagnet viser hvordan informanten i utgangspunktet ville ha anmerket overfor andre at
sykdommen ikke er kommet av at informanten har spist for mye sukker. Videre ser man
hvordan informanten indikerer at han i natid tenker mengden av sukkerinntak likevel kan vare
en del av arsaksforlgpet. Man kan tolke dette som at informanten over tid har endret sine
holdninger og meninger overfor diagnosen. Dette har pavirket hvordan han vil snakke om
sykdommen med andre. Dette kan settes i sammenligning med Bourdieus teori om habitus
(1977), da man her ser hvordan informanten tillegger seg holdninger om egen sykdom som et
resultat av stigma fra omgivelsene. En slik form for sykdomshabitus ferer ifalge Scambler
(20009) til at noen med en kronisk eller langvarig sykdom prever a skjule sykdommen sin i frykt
for & oppleve stigma. Dette kan videre sees i sammenheng med den andre formen for stigma
som blir beskrevet av Schneider og Conrad (1983), kalt felt stigma. Felt stigma beskriver den
forventede opplevelsen av negative sanksjoner basert pa sykdommen (Schneider & Conrad,
1983) og kan pa norsk oversettes til falt stigma. Ogsa her nevner alle de tre informantene

eksempler som kan settes i sammenheng med fglt stigma.

Det er ganske greit & ha insulinpumpe, ja. Det gjgr det jo mye lettere da (...) Jeg kunne
pa en mate ikke funnet pa a sitte midt pa en cafe og sette insulinsprgyte i magen heller

da. Folk stirrer jo. Sa det hadde jeg ikke gjort uansett (Informant 2, diabetes type 1).

Informanten forteller gjennom sitatet ovenfor hvordan det er tatt et valg om a bruke
insulinpumpe fremfor insulinsprayter. Dette er underforstatt valgt med det formal & unnga
ugnsket oppmerksomhet rundt & matte sette insulinsprayte i offentligheten, da det er forventet
a fa en negativ sanksjon i form av stigmatisering om det blir gjort. Her kan det derfor diskuteres
hvorvidt informanten prgver a skjule sykdommen gjennom & ikke skal sette sprgyte offentlig,
eller om det kun er knyttet til sanksjoner rundt a sette sprayte i seg selv. Sett i sammenheng
med Schneider og Conrads (1983) tre undergrupperinger vil denne informanten grupperes som
den pragmatiske typen. Dette fordi det tas valg for & skjule sykdommen, ved a velge medisinsk
behandling pa grunnlag av hva som vil vaere minst oppsiktsvekkende ute i samfunnet. Dette
kan tilbakefares til begrepet om felt stigma, hvor de negative sanksjonene et individ frykter,
men forventer a oppleve setter grenser for hvordan man tillater sin sykdom a komme til uttrykk

ute i samfunnet.

‘The personal tragedy of chronic illness’ av Schneider og Conrad (1983) kategoriserte

epileptikere i to kategorier; de som gjorde justeringer og de som ikke gjorde justeringer. De
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som gjorde justeringer var her de som prgvde a skjule sykdommen og aspekter ved sykdommen
for omstendighetene. Informant 2 understrekte flere ganger i lgpet av intervjuet tiltak hun hadde
gjort hele livet som fglge av diabetessykdommen. Et eksempel pa dette ser man igjennom

felgende sitat:

Nar vi hadde skoleavslutning sa fikk vi jo ha med brus og godteri ikke sant og da hadde
jo jeg med Dent, brokkoli og blomkal (...) Men da gikk jeg pa butikken og spurte om jeg
kunne fa sdnn smagodt-pose som det sto smagodt pa da. Sa kunne jeg i det minste putte
halspastiller og brokkoli i den s& de andre trodde jeg ogsa spiste godteri, haha

(Informant 2, diabetes type 1).

Informanten skjulte at hun ikke kunne spise det samme som normen gjennom & kamuflere det
hun spiste slik at det ikke skulle skille seg ut. Slik ser man at hun gjemmer en av de negative
konsekvensene ved diabetessykdommen sin, som forklart av Schneider og Conrad i studien
(1983). Videre ser man ogsa at informant 2 vil kunne plasseres i Schneider og Conrads (1983)
grupperinger. Her vil serlig grupperingen med den hemmelige typen vere aktuell, da
informanten med utgangspunkt i sitatet ovenfor skjuler det som i den gitte situasjonen gjer at
hun skiller seg ut fra omgivelsene pa grunn av sykdommen. Setter man dette i sammenheng
med Scamblers (2009) helserelaterte stigma vil jeg tolke det som at informanten skjuler
elementer som gjer at hun kan assosieres med sykdommen sin, sa hun unngar den forventede

stigmatiseringen.

Videre formidler ogsa Scambler og Conrad (1983) at en av undergruppene vil, til tross for at de
synes sykdommen er en negativ side av seg selv, vise frem sykdommen for & opplyse og gi
kunnskap til andre. Dette gjar de for & avstigmatisere sykdommen og er kalt den kvasi-liberale

typen (Scambler & Conrad, 1983). Informant 3 forteller underveis i intervjuet felgende:

Jeg faler jo liksom at nar jeg sier jeg har diabetes sa spgr folk med en gang hvilken type
diabetes jeg har, sa derfor pleier jeg liksom bare & si det med en gang na. Jeg sier
liksom at jeg har type 2 diabetes og at det far man ofte nar man er i min alder da (...)
Sa slipper man liksom den problemstillingen og liksom spekulasjonen da (Informant 3,

diabetes type 2).
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Gjennom sitatet sier informanten antydningsvis at det oppleves som ubehagelig nar det skal
spekuleres i diagnosen og derfor presiserer informanten heller hvilken sykdom som er blitt
diagnosert fer det kommer opp som spegrsmal. Informanten antar ogsa at det er noe
omstendighetene uansett spekulerer i og kommer derfor med informasjon om sykdommen og
egen diagnose for det tas opp, slik at omgivelsene ikke far anledning til & spekulere og dermed
trekke forhandsdgmmende konklusjoner. Dermed kan informantens metode ogsa fungere av-
stigmatiserende. Slik kan informanten klassifiseres, med utgangspunkt i sitatet ovenfor, som
den kvasi-liberale typen (Schneider & Conrad, 1983). Dette kan man videre sette i sammenheng
med begrepet fglt-stigma, hvor informanten for & avstigmatisere sykdommen fagrst ma ha en
forventing om at han skal oppleve stigma pa bakgrunn av diabetestypen han er diagnosert med
(Scambler, 2009).

Erving Goffman (1963) mener man sarlig kan kategorisere de som vil oppleve stigma i tre
kategorier. Dette er de fysisk defekte, de med personlige svakheter eller utpregede blemmer pa
en persons karakter og de som opplever stigma relatert til sitt arbeid, religion eller etnisitet
(Goffman, 1963). Informantene opplyste om opplevd stigma som kan relateres til to av disse

kategoriene. Dette kunne man se blant annet gjennom faglgende sitat:

Jeg er per na arbeidsledig (...) Jeg har jo i tillegg til diabetes ADHD, som gjar at jeg
ikke klarer alltid a regulere [blodsukkeret] da, sa ja. Det er ikke sa greit det der (...) Jeg
er jo han tjukke som har diabetes og ikke jobber liksom ... eller faler jeg da (...)

(Informant 3, diabetes type 2).

Informanten forteller her hvordan han faller under to kategorier i Goffmans stigmatyper (1963).
For det farste forteller informanten hvordan han ikke kan ha jobb for tiden, da han ikke klarer
a opprettholde et stabilt blodsukkerniva. Slik blir han en del av den kategorien Goffman omtaler
som de med personlige svakheter eller utpregede blemmer pad en persons karakter via
arbeidsledighet (Goffman, 1963). Videre kobler informanten inn hvordan han bade er
arbeidsledig og er overvektig. Det a veere overvektig er en faktor man fysisk kan se og kan
derfor settes i sammenheng med Goffmans kategori om de fysisk defekte, da man som
overvektig vil fysisk skille seg fra normen (Goffman, 1963). Her er det ogsa interessant hvordan
informanten uoppfordret knytter de to stigmakategoriene han havner i opp mot hverandre. Dette

gjennom a papeke hvordan han ikke bare er arbeidsledig, men ogsa overvektig. Setter man dette
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i sammenheng med Albums (1991) prestisjehierarki ser man hvordan informanten papeker to

av de faktorene Album uthever som viktige for hvor diabetes type 2 havner i prestisjehierarkiet.

Scambler (2009) papeker i artikkelen hvordan stigma ikke trenger a knyttes direkte til en person
som har en sykdom, men at stigmaet kan knyttes til sykdommen i seg selv (Scambler, 2009).
Det vil dermed bety at folk pa forhand antar ting om diabetikeren pa bakgrunn av negative
antagelser om sykdommen. Informant 1 framhever flere ganger i intervjuet hvordan hun har

opplevd stigma rundt sykdommen. Dette ser vi blant annet gjennom felgende sitat:

Det er jo skikkelig typisk at man hgrer sann «he, har du spist for mye sukker, du ser jo
ikke sann ut du!». Jeg har fatt den av mange liksom. Den «Du ser ikke ut som du har
det [diabetes]». Og da far jeg jo lyst til & slenge tilbake sann ... ja ... fordi jeg ikke er
feit eller fordi du ikke ser insulinpumpa liksom. Men jeg vet jo hva de sikter til

(Informant 1, diabetes type 1).

Her forklarer informanten hvordan det flere ganger har oppstatt situasjoner hvor folk indirekte
indikerer overfor informanten at de har en forventing om at folk som har diabetes ogsa skal
vaere overvektige. Ser man dette i sammenheng med sykdomshierarkiet kan man tolke det slik
at folk antar at en sykdoms posisjon i prestisjehierarkiet vil medfare de faktorene som avgjer
prestisjegraden (Album, 1991). Scambler forklarer sa i artikkelen hvordan helserelatert stigma
knyttet til sykdom kan veere med pa a pavirke et individs helsetilstand pa en negativ mate

(Scambler, 2009). Informant 2 opplyser falgende i intervjuet:

Jeg holdt jo pa & stryke med i tenarene skal jeg fortelle deg (...) Jeg vet ikke om det var
for & gjere opprer mot dem [behandlere ved sykehuset] eller om det var fordi jeg var sa
lei av & hare at jeg ikke sa ut som jeg hadde «sukkersyke», men jeg spiste masse godteri
i smug og la jo pa meg sa det sang. Sa til slutt ville ingen si at jeg var for tynn til & ha

«sukkersyke» i hvert fall, haha! (Informant 2, diabetes type 1).

Informanten forteller hvordan stigmaet rundt at diabetes er en sykdom som rammer de som er
overvektige ogsa var med pa a pavirke henne til a selv bli overvektig. Dette kan videre settes i
sammenheng med Bourdieus sykdomshabitus (1977), da informanten la til seg den holdningen
om at en som har diabetesdiagnosen skal se ut pa en viss mate som skiller seg fra normen. Siden

informanten identifiserer seg med sykdommen ble hun selv overvektig.
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5. Avslutning

| dette forskningsprosjektet har jeg sett pa de negative sosiale konsekvensene som oppleves av
a leve med diabetes type 1 og diabetes type 2. Med dette temaet som utgangspunkt ble falgende
problemstilling formulert; Er helserelatert stigma forbundet med det a ha diabetes type 1 og
diabetes type 2? For & besvare problemstillingen benyttet jeg meg av semistrukturerte intervju,
hvor utvalget besto av tre informanter som alle hadde diabetes. | dette kapittelet skal jeg

redegjere for mine hovedfunn for a trekke en konklusjon pa min problemstilling.

Analysen viser hvordan informantene opplever de negative sosiale konsekvensene ved
diabetes. De tre informantene poengterer gjennomgdende hvordan diabetestypene er
forskjellige fra hverandre, og pa bakgrunn av dette vil de ogsa oppleve ulike former for negative
sosiale konsekvenser. Den gvrige befolkningens mangel pa kunnskap rundt diabetes, kan
forstas som & veere en av de mest fremtredende arsakene til de negative sosiale konsekvensene.
Dette var i stagrst grad tilfellet blant de informantene med diabetes type 1, da den mest
regelmessige formen for negative sosiale konsekvenser de opplevde omhandlet hvordan andre
antar at deres sykdom har samme arsaksforlgp som diabetes type 2. | sammenheng med
sykdommers prestisjehierarki, viser analysen til flere faktorer som gjer at diabetes type 2

tilsvarer en lavere grad av prestisje enn diabetes type 1 (Album, 1991).

Pa bakgrunn av dette kan man se at informantene med diabetes type 1 har et stgrre behov for a
skille diabetestypene fra hverandre. Dette grunnet en mer prestisjefull holdning mot diabetes
type 1. Ser man pa det gjennom tilnaermingen til Album (1991) vil ogsa lavere grad av prestisje
fare med seg mer helserelatert stigma. Dermed vil dette veere faktorer som peker mot at det
eksisterer mer stigma rundt diabetes type 2, enn rundt diabetes type 1. Likevel er ikke stigma
utelukkende en konsekvens av diabetes type 2, da bade informantene med diabetes type 1 og

diabetes type 2 forteller om tilfeller hvor de har opplevd stigmatisering.

Informantene trekker frem tilfeller hvor de har opplevd direkte helserelatert stigmatisering i
form av negative antagelser, forhandsdgmming og negative sanksjoner. 1 tillegg forteller
informantene om ting de unngar a gjare relatert til sin sykdom fordi de forventer a oppleve
stigma. Dette viser til realiteten av Schneider og Conrads (1983) teori om enacted- og felt

stigma, hvor alle informantene forteller om tilpasninger de gjgr for 4 unnga a mate stigma basert
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pa erfaring. Det kommer ogsa frem i analysen hvordan informantene pd bakgrunn av
helserelatert stigma har tillagt seg holdninger som har pavirket dem ytterligere, blant annet
helsemessig (Scambler, 2009). Disse funnene er med pa & understreke hvordan helserelatert

stigma er et komplekst og gjeldende begrep, ogsa nar det kommer til diabetesdiagnosen.

Funnene viser hvordan mangel pa kunnskap blant den gvrige befolkningen er den primeere
arsaken til stigma rundt diabetes. Dette tyder pa et behov for & gke kunnskapen om sykdommen,
noe som vil begrense feilaktige antagelser og fordommer. Her vil det videre veere grunnlag for
a diskutere at mangel pa kunnskap ogsa vil veere en av de mest vesentlige arsakene for
helserelatert stigma generelt. Dette fordi man som et samfunn stigmatiserer det som skiller seg
fra de sosiale normene (Goffman, 1963). Det er lett & pastd hvordan man kan forhindre
helserelatert stigmatisering gjennom a tilby mer kunnskap til befolkningen. Likevel er ideen
om hva som er godtatt og ikke godtatt noe som er godt internalisert gjennom de sosiale normene
i et samfunn. Dette forutsetter en langvarig og komplisert prosess for a endre et samfunns

holdning overfor sykdom, hvis man skal stanse helserelatert stigma fra & forekomme.

For videre forskning er det interessant & se pa helserelatert stigma og diabetes i et starre
perspektiv. Derfor ville det vaert fruktbart & utfare en kvalitativ undersgkelse, hvor man maler
hvor stor grad diabetikere fgler seg stigmatisert. Her vil man med fordel kunne se pa om det er
en differanse mellom de to diabetestypene nar det kommer til stigma, og hvilke variabler som

er med pa a utgjere differansen.
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7. Vedlegg

7.1. Samtykkeerklaering

Deltakelse i forskningsprosjekt knyttet til bacheloroppgave om
Sosiale konsekvenser ved diabetes ved Institutt for sosiologi og statsvitenskap, NTNU

Dette er et spgrsmal til deg om a delta i et forskningsprosjekt hvor formalet er a studere de
sosiale konsekvensene ved diabetes. | dette skrivet far du informasjon om prosjektets mal og
hva deltakelse vil innebare for deg.

Formalet med dette studiet er a se pa hvilke sosiale ulikheter man finner mellom de to ulike
diagnosene, diabetes type 1 og diabetes type 2. Dette er et studentprosjekt, som innebarer
analyse av data fra kvalitative intervjuer. Opplysningene samlet inn i oppgaven vil bare
brukes til denne. Dersom det er aktuelt & bruke opplysninger til annet formal, som
undervisning eller andre forskningsprosjekt, vil du bli kontaktet. Som bacheloroppgave er
dette et studentprosjekt som skal oppfylle grunnleggende krav til vitenskapelig kvalitet og
etikk.

Hvem er ansvarlig for forskningsprosjektet?
NTNU, Institutt for sosiologi og statsvitenskap, er ansvarlig for prosjektet.

Hvorfor far du spgrsmal om & delta?

Du blir spurt om a delta i dette prosjektet fordi du har enten diabetes type 1 eller diabetes type
2. Utvalget av informanter er rekruttert gjennom lukkede Facebookgrupper for mennesker
med diagnosen diabetes.

Hva inneberer det for deg & delta?

Du blir invitert til et intervju som varer mellom 30-45 minutter. Intervjudeltakelse vil
innebare lydopptak av samtalen. Intervjuet vil veere et dybdeintervju, hvor det blir stilt
sparsmal som du skal svare pa etter beste evne. Her vil det bli spurt spgrsmal hvor svarene vil
veere basert pa egne erfaringer og meninger, noe som gjar at det ikke kreves noen faglig
forkunnskap hos deg som informant. Intervjuet vil bli tatt opp pa lydopptaker, slik at det
senere kan transkriberes.

Det er frivillig & delta

Det er frivillig & delta i prosjektet. Hvis du velger a delta, kan du nar som helst trekke
samtykke tilbake uten & oppgi noen grunn. Alle opplysninger om deg vil da bli anonymisert.
Det vil ikke ha noen negative konsekvenser for deg hvis du ikke vil delta eller senere velger a
trekke deg.

Ditt personvern — hvordan vi oppbevarer og bruker dine opplysninger

Vi vil bare bruke opplysningene om deg til formalene vi har fortalt om i dette skrivet. Vi
behandler opplysningene konfidensielt og i samsvar med personvernregelverket. Det er kun
student og prosjektansvarlig som vil ha tilgang ved behandlingsansvarlig institusjon.
Lydopptak vil bli tatt opp pa diktafon, uten tilkobling til internett eller telenett. Etter opptak
vil opptaket transkriberes av studenten selv, og lagres pa studentens OneDrive eller
hjemmeomrade ved NTNU. Under transkriberingen anonymiseres opplysninger som kan
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identifisere deg som person. Etter dette slettes lydopptaket. Det vil ikke vaere noen
opplysninger som kan knyttes til deg som person i den ferdige bachelor-oppgaven.
Hva skjer med opplysningene dine nar vi avslutter forskningsprosjektet?
Prosjektet skal etter planen avsluttes 22. mai 2020. Ved prosjektslutt vil alle
personopplysninger og opptak veere slettet.

Dine rettigheter
Sa lenge du kan identifiseres i datamaterialet, har du rett til:
- innsyn i hvilke personopplysninger som er registrert om deg,
- afarettet personopplysninger om deg,
- fa slettet personopplysninger om deg,
- fa utlevert en kopi av dine personopplysninger (dataportabilitet), og
- asende klage til personvernombudet eller Datatilsynet om behandlingen av dine
personopplysninger.

Hva gir oss rett til & behandle personopplysninger om deg?
Vi behandler opplysninger om deg basert pa ditt samtykke.

Pa oppdrag fra NTNU, Institutt for sosiologi og statsvitenskap, har NSD — Norsk senter for
forskningsdata AS vurdert at behandlingen av personopplysninger i dette prosjektet er i
samsvar med personvernregelverket.

Hvor kan jeg finne ut mer?
Hvis du har spersmal til studien, eller gnsker a benytte deg av dine rettigheter, ta kontakt med:
e NTNU Institutt for sosiologi og statsvitenskap, ved veileder eller prosjektansvarlig:
o Prosjektansvarlig for SOS2900 Bacheloroppgave i sosiologi: farsteamanuensis
Gunhild Tandel, tIf. 99250660, gunhild.tondel@ntnu.no.
o Veileder: Terje Andreas Eikemo, terje.eikemo@ntnu.no
e NTNUSs personvernombud: Thomas Helgesen, tIf 93 079 038,
thomas.helgesen@ntnu.no

e NSD - Norsk senter for forskningsdata AS, pa epost (personverntjenester@nsd.no)
eller telefon: 5558 21 17.

Med vennlig hilsen

Prosjektansvarlig Student
(Kursansvarlig/veileder)

Samtykkeerklering

Jeg har mottatt og forstatt informasjon om prosjektet Sosiale konsekvenser ved diabetes, og
har fatt anledning til a stille spgrsmal.

Jeg samtykker til & delta pa intervju.

Jeg samtykker til at mine opplysninger behandles frem til prosjektet er avsluttet.

(Signert av prosjektdeltaker, dato)
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7.2. Intervjuguide
Intervjuguide for Bacheloroppgave
Oppvarmingsspgrsmal:

1) Fortell litt om deg selv:
a) Alder og kjenn
b) Hayeste fullfgrte utdanning

c) Navarende arbeidsstatus

Diabetesdiagnosen:

2) Huvilken type diabetes har du?

3) Hvordan opplevde du det a fa diabetes?

4) Hvor lenge har du hatt diabetes?

Refleksjonssparsmal:
5) Hva synes du er de starste forskjellene mellom type 1 og type 2?

6) Synes du det er viktig & papeke hvilken type diabetes du har?

7) Opplever du at det er vanskelig & snakke om sykdommen din med andre?

8) Hva er det vanskeligste med & ha diabetes?

9) Hvordan opplever du at andre snakker om diabetes?

Avslutningsvis:

10) Har du noe mer du har lyst til a tilfaye eller utdype ytterligere?
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