Teknologi og kultur —
Hb A,., selvbehandling og type 1-diabetes

Det er blitt hevdet at medisinsk tekno-
logi gjor mer enn 4 generere kunnskap
om virkeligheten, den gjor noe med si-
tuasjonene den opptrer i. Med illustra-
sjoner hentet fra etnografisk feltarbeid
blant unge voksne med type 1-diabetes
i Oslo diskuteres dette fenomenet med
glysert hemoglobin (Hb A;) som ek-
sempel. Hb A, er blitt en sentral pro-
veteknologi i behandlingen av diabetes
og diskuteres her som teknikk, som Kkli-
nisk prosedyre og som bestanddel i det
behandlingsregimet som unge voksne
med type 1-diabetes forholder seg til. I
kraft av 4 gi et estimat av gjennom-
snittlig blodsukkerniva skaper Hb A,
en representasjon av kvaliteten pa den
daglige selvbehandling. Innenfor ram-
mene av den ansvarlighetsetikk som
selvbehandlingsregimet etablerer, blir
Hb A,-verdien et tegn som viser til
moralske kvaliteter ved personen med
diabetes. Dette farger den kliniske dia-
logen og illustrerer hvordan bioviten-
skapelig teknologi kan inngé i de pro-
sesser gjennom hvilke personer forstir
seg selv i det som er blitt betegnet som
risikosamfunnet.

Medisinsk teknologi gjor mer enn & generere
kunnskap om tilstander (1). Som annen tek-
nologi griper den inn i situasjonene der den
brukes (2). Dette vil i det folgende illustreres
gjennom en diskusjon av Hb A .-preven
som en sentral teknologisk test i behandlin-
gen av diabetes.

Glysert hemoglobin (Hb A;.), «sladre-
blodsukkeret», langtidsblodsukker, lang-
tidspreven er alle navn pa en blodprevetek-
nologi. Den tas av sykepleier eller lege, van-
ligvis som en blodpreve fra armen. Proven
analyseres i et apparat som i lgpet av noen
minutter oppgir en verdi i et display. Ver-
dien angir hvor stor andel av hemoglobinet
som har bundet glukose. Kombinert med
kunnskap om hemoglobinets levetid repre-
senterer verdien et estimat av gjennomsnitt-
lig blodsukkerverdi for de siste 2—3 méne-
der for proven ble tatt.

I tillegg til behovet for & balansere blod-
sukkernivéet mellom potensielt livstruende
hyperglykemi pa den ene side og akutte
hypoglykemiske komplikasjoner pa den
annen, har en rekke studier de siste tidrene
vektlagt betydningen av blodsukkerregule-
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It has been argued that medical technologies do
more than simply generate representations of rea-
lity. Like other technologies they act on the situ-
ations in which they are used.

This article is based on ethnographic fieldwork
carried out among young adults with type 1 dia-
betes in Oslo, Norway. An important test in the
treatment of type 1 diabetes, the glucosylated hae-
moglobin test (HbA,,), is discussed as a technol-
ogy, as a theme in the clinical dialogue, and as a
component of the self-management regime. The
test gives an estimate of average blood sugar
levels and thus serves to represent the quality of
the patient’s everyday self-management.

In the light of the ethics of responsibility estab-
lished by self-management as a treatment regime,
we suggest that the HbA,, test can assume the
function of a sign indicating moral qualities in the
patient, and that this has an impact on the clinical
dialogue. This test-as-sign offers an illustration
of how bioscience technologies may enter into
people’s understanding of themselves in what has
been termed a «risk society».

|:| Se ogsa side 17

ringen for utviklingen av diabetiske senska-
der (3—8). Selv om hovedmalet for diabetes-
behandlingen bade er & optimalisere livskva-
liteten her og na og a forebygge senskader,
er det forste av disse mélene utelatt fra tabel-
lene som tallfester behandlingsmalene for
metabolsk kontroll hos personer under 70 ar
(9, 10). Utelatelsen tematiseres ikke. Malet
oppgis ganske enkelt & veere «mindre kom-
plikasjoner», tallfestet ved Hb A, under
7,5%. Om Hb A,_ angir hvor mye av hemo-
globinet som har bundet glukose, s& «sier»
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den altsa mer. Ved at kvaliteten av den dag-
lige blodsukkerreguleringen bedemmes, ka-
rakteriserer testen ogsa hvilken risiko for
fremtidig helseskade personen med diabetes
antas a lape.

Hb A, har fétt en sentral plass i behand-
lingen av diabetes (11). Som ledd i selvbe-
handling, som er det moderne behandlings-
regimet for personer med diabetes, eksem-
plifiserer Hb A .-preven hvordan medisinsk
teknologi kan virke inn pa menneskers for-
staelse av seg selv i det som er blitt betegnet
som risikosamfunnet (12—14).

Kort om studien

Artikkelen baserer seg pa etnografisk felt-
arbeid av 13 méneders varighet, knyttet til
sporsmal om det & leve med risiko for frem-
tidig sykdom. Materialet er generert i sam-
vaer, samtaler og refleksjon omkring det &
leve med risiko for fremtidig helseskade
blant unge med type 1-diabetes, deres be-
handlere, nermeste og venner, gjennom del-
takende observasjon og formelle og ufor-
melle samtaler og intervjuer pa en rekke
ulike arenaer innenfor og utenfor helsevese-
nets institusjonelle rammer (kurs for type 1-
diabetikere, polikliniske konsultasjoner,
sengepost i sykehus, hjem, arbeidsplass,
kafé, fritidssysler).

Feltarbeidet har saledes fort forskeren,
som er sosialantropolog, i kontakt med et
stort antall personer som er ulikt posisjonert
i forhold til type 1-diabetes, i alt rundt 170
personer.

Mens slike feltarbeidskontakter har veert
av ulik varighet og karakter, er en gruppe pa
ti personer med type 1-diabetes i alderen
18—36 4r fulgt tett gjennom feltarbeidsperio-
den, med gjentatte samvaer og gjennom sam-
taler der refleksjon omkring forsknings-
spersmalene har vart fremmet aktivt. I den-
ne gruppen er det ogsé gjennomfort samtaler
med familiemedlemmer og venner.

Argumentet som presenteres her er heu-
ristisk. Dette innebarer at empiriske ek-
sempler er brukt illustrerende. Betydningen
av episodene og diskursene som presenteres
hviler ikke p& hvor vanlige de er, eller for
hvem eller hvilken helhet de er representati-
ve. Snarere er hensikten & peke péa den typen
effekter som kan oppstd nar Hb A, som me-
disinsk teknologi artikulerer den selvbe-
handlingsfilosofien som omslutter den. Pé
sitt beste kan en slik tilnaerming sensitivisere
oss for liknende dynamikker i andre mer
eller mindre analoge situasjoner.
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Figur 1 Forholdet mellom Hb A, og risiko er blitt illustrert pd tavle i kurssammen-
heng ved hjelp av denne figuren. Kurven som angir risiko for akutte komplikasjoner (stip-
let kurve), var ikke alltid inkludert. X-aksen ble i noen tilfeller pdfort Hb A,-verdier (fra
ca. 5% til ca. 12%). Ved andre anledninger ble enkelte kursdeltakeres individuelle
Hb A, .-verdier og korresponderende risikostatus plassert inn i figuren

»
Hb Alc

Hb A,. som teknikk

og som Kklinisk dialogformer

Pa spersmél om hvorfor de kommer til kon-
troll, svarer de unge som er fulgt i dette pro-
sjektet i forste omgang ganske enkelt: «For &
fé tatt en Hb A;», «for & se hvor landet lig-
ger», «for & fa vite hvordan jeg ligger an.»
For disse unge er kontrollintervallene sam-
menfallende med intervallet som analyseres
av langtidspreven, slik at den blodsukkerre-
guleringen som overvdkes av Hb A, blir
kontinuerlig. I konsultasjonene jeg har ob-
servert, blir Hb A vanligvis tatt i lopet av
de forste minuttene, mens praten ofte gar om
hvordan det ellers stér til. Proven analyseres
umiddelbart og verdien oppgis noe senere i
konsultasjonen. Ut fra Hb A -verdien dreier
samtalen seg om bakgrunnen for den, og
hvilke mél man eventuelt skal sette for &
oppna en annen, oftest lavere, verdi ved
neste kontroll.

I konsultasjonene argumenteres det sjel-
den eksplisitt med risikoen for senskader. I
stedet synes begge parter 4 ta for gitt at det
foreligger en forstéaelse av forholdet mellom
Hb A|.-verdier og senkomplikasjoner. Del-
takerne i dette prosjektet oppgir at dette for-
holdet er «diabetisk barnelaerdom», og viser
til omtale av senskader i informasjonsmate-
riell og i Norges Diabetesforbunds publika-
sjoner. Enkelte er i kurssammenheng blitt
oppfordret til & plassere seg selv pa en figur
som fremstiller dette forholdet (fig 1).

Selv om samtalen i diabeteskontrollen
kan berere jobbsituasjon, boforhold, par- og
familieforhold og skolegang, farges slike
dialoger av at pasientens metabolske kon-
troll er objektivt etablert i kraft av Hb A..
Som uttrykk for kvaliteter ved hvordan syk-
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dommen arter seg i det daglige kan man si at
Hb A reduserer anamnesen, gir den et tall,
et numerisk ansikt. Idet erfaringen i levd tid
til personen med diabetes gis Hb A,.-ens
tallmessige uttrykk, etableres denne erfarin-
gen i en biovitenskapelig, ahistorisk tid som
loper i forhold til kalkyler av risiko. Med an-
tropologen Ronald Frankenberg kan vi si at
«taking the patient’s history» dermed kan
sees som mer bokstavelig sant enn det van-
ligvis forstds (15). For nér pasienthistorien er
tallfestet i Hb A, omsluttes pasientens opp-
levelse av sin diabetes av en biomedisinsk
forstaelse som angir diabetisk risiko som
den metabolske kontrollens fortolknings-
ramme.

Langtidsprevens kraft som dialogformer
er altsa knyttet til at den etablerer objektive,
evaluerende fakta. Proven blir da ogsa om-
talt som en «eksameny, som et «sannhetens
oyeblikk». Med ordene til en mann i midten
av 20-arene, med 13 ar med diabetes bak
seg: «Uansett hva jeg har gjort for no’, uan-
sett hvor godt jeg har klart & skjule det for
alle andre, nar jeg far Hb A,.-en, er jeg
solgt!» Slik er Hb A, .-verdien vel sd virk-
som i dialogen mens man venter pa den som
etter at proven er analysert og verdien lagt pa
bordet. En illustrasjon er at diabeteskontrol-
ler ikke sjelden begynner med en bekjennel-
se om «at jeg nok ikke har veert sa flink siden
sist», fulgt av en omtale av hendelser og for-
hold som kan ha forarsaket suboptimal blod-
sukkerkontroll.

Summeringen av slike avvik i termer av a
vere flink eller ikke flink forkastes og ironi-
seres i diskusjoner om mestring av diabetes.
Like fullt, nar en 28 ar gammel kvinne som
har hatt diabetes over halve sitt liv, sier at

hun «far déarlig samvittighet av en darlig
Hb A,», er hun pa ingen mate unik. Og det
var langt fra uvanlig at deltakere i dette pro-
sjektet i begynnelsen av vart bekjentskap ka-
rakteriserte seg selv som «mindre flink enn
mange andre diabetikere». Det disse forhol-
dene antyder, er at Hb A, .-verdier har en
moralsk valer, og spersmélet som melder
seg, er hva en slik tilskriving hviler pa.

Hb A, og selvbehandlingsfilosofi

I de siste tidrene har man sett en omfattende
behandlingskulturell endring pa diabetesfel-
tet. Tittelen Fra lydighet til selvstendighet,
hentet fra en rammeplan rettet mot & imple-
mentere denne endringen i leering om mest-
ring av diabetes (16, 17), summerer hva sent-
rale akterer i diabetesbehandlingen anser
som kjernen i endringen.

Den teknologiske utvilklingen pa diabe-
tesfeltet har her vart en vesentlig forutset-
ning. Elektroniske blodsukkermalere i lom-
meformat og hurtigvirkende insulin i ferdig-
fylte penner har forandret betingelsene og
mulighetene for den daglige blodsukker-
reguleringen. Fordi blodsukkernivéer ikke
bare fluktuerer med inntak av mat, insulin og
aktivitet, men ogsa med emosjonelle og hor-
monelle forhold, kan den daglige blodsuk-
kerreguleringen vere en omfattende opp-
gave. Like fullt er tilneermet normoglykemi
den ideelle mélsettingen for alle deltakerne i
dette prosjektet.

I kurssammenheng kontrasteres moderne
diabetesbehandling med hvordan behandlin-
gen var i gamle dager da doktoren «innstil-
tey, man fikk fri gymtimen pa skolen, kunne
ikke spise kake osv. I dag, derimot, oppford-
res man til ikke & la sykdommen bestemme
hva slags liv man skal leve. Tvert imot, det
er «hva slags liv du vil leve» som skal veere
den avgjerende faktoren, og behandlingen
tilpasses deretter. Og dette livet kan veare
som alle andres, det kan vare «et normalt
liv» (fig 2) (18). «Du har vel leert at det aldri
heter aldri?» (19).

For a fa til dette gjores kroppen til objekt
for selvbehandling pa spesifikke mater: Me-
tabolismen karakteriseres gjennom teoretisk
dekonstruksjon og visualiering av interne
organer og prosesser, i pedagogisk eyemed.
En 27 &r gammel kvinnes utsagn kan illu-
strere kjernen i denne dynamikken: «Buk-
spyttkjertelen kan jeg glemme, ikke sant. S&
da mé jeg gjore jobben selv, liksom. Jobben
er rett og slett & transplantere bukspyttkjerte-
len opp i huet.» I mange sammenhenger blir
organer, tilstander og prosesser ogsa subjek-
ter 1 seg selv 1 kraft av metaforer som tjener
til & karakterisere dem med motiver, inten-
sjoner og handlekraft, sa som «fiende» og
«allierty (20—-22).

Selvbehandlingfilosofien legger til grunn
at individer velger méter & leve pa i trad med
en viss type rasjonalitet. Dette kommer til
uttrykk nar malsettingen om «(&) gi mennes-
ker med diabetes et best mulig grunnlag for
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egne beslutninger» gis den pafelgende kon-
klusjon at «(den) enkelte ma pa en mate
veare sin egen lege» (17). Tanken om perso-
nen med diabetes som ekspert rommer en
tvetydighet som illustrerer dette: Pa den ene
side skal personen med diabetes regnes som
ckspert pa sin diabetes i kraft av den «hver-
dagskompetanse» hun eller han besitter
(23), pa den annen side ma vedkommende
inkorporere en medisinsk form for eksperti-
se, idet selvbehandling foreskriver at hun
eller han selv ma utfore «den
daglige legegjerning». Det er i
en slik forstand legen oppford-
res til & betrakte seg selv som
«konsulent og veileder» og til-
passe sin kliniske rolle deretter
17).

I selvbehandlingsfilosofien
presenteres den kliniske kom-
munikasjonen som en gjensidig
utvekslingsprosess, der kunn-
skapen til henholdsvis pasient
og helsepersonell bringes i
overensstemmelse. Men nar et
introduksjonshefte for ungdom
med diabetes hevder at
«Hb A -verdien forteller deg
om du i gjennomsnitt har tilfort
kroppen din riktig mengde insu-
liny (24) (min utheving), illu-
streres en erfaring deltakerne i
dette prosjektet ogsd formidler:
Det er den biomedisinske kunn-
skapen som definerer det over-
ordnede beslutningsgrunnlaget,
og det er pasientens oppgave &
bringe sine beslutninger i sam-
svar med disse.

Hvis grensene for hva som er rasjonell
selvbehandling settes pa denne maten, er det
ikke til & undre seg over at Hb A, ogsa kan
fremsta som en slags moralsk kalkulator for
den som underkaster seg den. Sven, 23 ar,
fikk diabetes da han var 11. Han forteller om
hvordan han som tendring satt sammen med
sin mor i bilen pa vei til kontroll hos diabe-
tessykepleier og ferte inn fiktive blodsuk-
kermélinger i diabetesdagboken, med mors
stilltiende samtykke. I dag er slikt spill fa-
fengt. Nar Hb A .-en henter objektive vitne-
prov om blodsukkerreguleringen fra ens
eget blod, gjor den samtidig selvbehandlin-
gen absolutt gjennomskuelig. Slik kommer
selvstendigheten til & besté ikke s mye i &
treffe beslutninger om behandlingen som i &
utfere medisinsk definerte diagnostiske og
behandlingsmessige handlinger (25).

Hb A, som selvets teknologi

og klinisk dilemma

En gruppe unge med diabetes presenterer
seg for hverandre. De er pa kurs sammen og
har aldri sett hverandre for, likevel gar pra-
ten fort livlig. De er satt sammen to og to og
er blitt bedt om & presentere seg for hverand-
re for sd & presentere sin partner for resten av
gruppen. De forteller om hjemsted, hobbyer,

Tidsskr Nor Leegeforen nr. 1, 2002; 122

hvor gamle de er, hvor lenge de har hatt dia-
betes. En jente har allerede markert seg som
frimodig. Hun kjenner instrukterene fra for,
spoker og ler. Hennes presentasjon av sin
partner, en jente som til sammenlikning hit-
til har virket sky, er kjapp og harselerende.
«Ja da, og sa er hun flink pa skolen, flink til &
spille piano, flink i gym og har masse ven-
ner.» Til et blandet bifall av stenn og latter
legger hun ironisk til: «Og s& har hun en
Hb A, pé 6, da!»

- en bedre hverdag

Figur 2 Bildebruken i markedsforingen av diabeteshjelpemidler
understreker betydningen av d kunne leve «normalty ved hjelp av
symboler for ungdommelig normalitet. Faksimile fra annonse for
Bayer Glucometer DEX (18)

Selvbehandling er et sett av praksiser som
personer med diabetes utover pa seg selv og
sin kropp. Som sddan kan ogsa selvbehand-
ling sees som en form for teknologi. Mens
selvbehandlingsregimet har &pnet nye mu-
ligheter for personer med diabetes i retning
av § tilpasse behandlingen i sine liv, frem-
bringes ogsa nye paradokser. Blant disse fin-
ner vi spersmal knyttet til hvilken rolle me-
disinsk kunnskap og teknologi spiller i vér
tid med hensyn til identitetsdannelsespro-
sesser og menneskers forstdelse av seg selv
og andre som sosiale og ansvarlige personer.
For jenta i eksemplet over kunne en behand-
lingsmessig god Hb A -verdi plutselig vaere
et tegn pa overdreven vellykkethet. Hva
hvilte denne transformasjonen pa?

Mens man siden tidlig i 1980-arene har
veert diabetiker 1 stedet for & ha sukkersyke,
har man de senere arene sgkt & etablere be-
tegnelsen person med diabetes, i trad med
onsket om ikke 4 navngi mennesker etter sin
sykdom. Hvordan skal man tolke personer
med diabetes som bléser foraktfullt av hele
denne diskusjonen? Dagens selvbehandling
gjor det mulig & leve et normalt liv, hevdes
det. Men hvordan skal man tolke personer
med diabetes som sper kurslederen oppgitt
om «vi pa toppen av alt ma vare normale
ogsaly.

Kunnskap, teknologier

og paradokser

Som Joseph Dumit (26) har hevdet det for
hjerneavbildningsteknologi i USA og Joao
Biehl og medarbeidere (27) for frivillig
AIDS-testing i Brasil, synes Hb A, som me-
ningsbarende teknologisk praksis & bidra til
hvordan mennesker erfarer sin kropp og seg
selv innenfor selvbehandlingens ansvarlig-
hetsetikk. Slik kan en forretningsmann i
slutten av 20-arene veere tilfreds med «regu-
leringen siny, til tross for at han
til samboerens frustrasjon har
kraftige, nattlige folinger. For
mens foling forekom sjelden da
han bodde alene, er det forst etter
at de to flyttet sammen at han en-
delig har klart 4 f4 Hb A,.-en ned,
sier han: «En sak har alltid to
sider. Jeg mener at jeg er en suk-
sesshistorie, jeg! Na har jeg hatt
problemer med langtidspreven
min, nd, helt til jeg blei 17-18—19
ar. Og etter det sa har den gatt
nedover og nedover, og na de sis-
te 6—7-8 arene sa har jeg ligget
konstant pa 7... 7,1... 7, altsa pa
langtidsblodsukker. Ergo... det
er ikke noen vits i & forandre pa
noe som er bra! Og sa lenge blod-
sukkeret er bra, sa er det bra!»

Vektlegging av egenomsorg
og selvbehandling kjennetegner i
okende grad helsefremmende
strategier i var del av verden (28).
Slik kan trolig ogsé fremveksten
av selvbehandling av diabetes
sees som et eksempel pd den indi-
vidualismen som ifolge sosiologen Alan Pe-
tersen (13) gjennomsyrer helseopplysningen
i risikofokuseringens tidsalder. I den grad
den overbeviser det enkelte menneske om at
det regulerer seg selv, mé den enkelte bare
det moralske ansvaret nar det gar darlig (14).
Slik kan Hb A, pd samme tid antyde gren-
sene for selvstendighet og grunnlaget for
etisk ansvarlighet innenfor selvbehandlings-
regimet. Nér langtidsprevens moralske dy-
namikk er belagt med vitenskapelig autori-
tet, er det kanskje ikke sé underlig at enkelte
vil foretrekke & opptre unnskyldende over-
rasket over en hay Hb A, -verdi, fremfor & gi
seg til 4 argumentere overfor lege eller syke-
pleier for at hun eller han ensker & ligge
hayere av frykt for foling.

Medisinsk preveteknologi skaper aldri
bare representasjoner av virkeligheten. Den
intervenerer i situasjonene der den anven-
des, gjor noe med dem. I relasjonen mellom
teknologi og brukere skapes et tredje ele-
ment, en tredje part i situasjonene teknolo-
gien opptrer i. Det tredje, som jeg har dis-
kutert her, er etableringen av blodsukkeret
som et autoritativt tegn pa hvordan ting er og
hvordan de bor vere.

Selv om unge voksne med diabetes i mitt
materiale unisont oppgav Hb A,.-proven
som hovedarsaken til at de kom til kontroll,
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var de like unisont avvisende til ideen om &
erstatte kontrollen med et Hb A -apparat til
hjemmebruk — selv de som ansé sin lege og
sin sykepleier & vite mindre om moderne
diabetesbehandling enn de selv. Dersom
dette er en utbredt oppfatning, reises spors-
mal knyttet til selvbehandlingens betingel-
ser og muligheter i den kliniske relasjonen
som fortjener & undersekes videre. Sett i lys
av den ekende vektleggingen av egen-
omsorg i behandling og forebygging er dette
spersmal med relevans utover den partiku-
leere konteksten som diabetesbehandling
utgjer.

Jeg takker alle som har deltatt i prosjektet pa ulike
vis. Takk ogsé til Benedicte Ingstad, Per Fugelli,
Anne-Lise Middelthon, Sidsel Roalkvam og
Harald Grimen ved Seksjon for medisinsk antro-
pologi, Universitetet i Oslo, for nyttig kritikk og
innspill i1 arbeidet med artikkelen.
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