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Att leva med en autoimmun sjukdom som typ 1-diabetes innebar att man
tvingas till staliningstaganden som en frisk individ séllan eller aldrig behdver
ta i beaktande. Dessa stallningstaganden kan utifran sett tyckas vara obe-
tydliga men ar for diabetikern livsviktiga. Denna artikel ar skriven utifran ett
forsta-personsperspektiv och lyfter fram aspekter som blir en del i en slags
Overlevnadsstrategi for vardagen och som relateras till samtidens alltmer
accelererande livstempo déar prestation satts i fokus. Istallet vill jag betona
pausens betydelse for 6verlevnad eftersom denna bildar sjalva éverlevnads-
strategins ramverk.

Living with an autoimmune disease such as type 1 diabetes means that you
are forced into positions that a healthy individual rarely or never have to take
into account. These positions may, from the outside, be regarded insignificant
but are for the diabetic vital. This article is written from a first-person per-
spective and highlights aspects that become part of a survival strategy for the
everyday practice and which relates to an increasingly societal accelerating
life pace, where performance is set in focus. Instead, | want to emphasize the
importance of the pause for one’s survival since this forms the very frame-
work of the survival strategy.
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Syftet med foreliggande text 4r att er-
bjuda lisaren en forstaelse av vad det
innebidr att leva med en avvikande
genetisk egenskap, med en autoimmun
sjukdom, och hur detta paverkar den
personliga identiteten — nimligen typ
1-diabetes. I det som fdljer avser jag
fokusera pa erfarenheten av att leva
med denna egenskap genom reflexio-
ner baserade pd huvudsakligen men-
tala och sociala aspekter.

Artikeln dr uppdelad i fem avsnitt
som bérjar i en allmin teoretisk reflex-
ion om hur jag nirmar mig sjalv som
subjekt genom begreppet artikulation,
foljt av en diskussion om social acce-
leration. Sedan foljer en sjilvreflexiv
diskussion om vad autoimmunitet
innebir f6r mig och ett lingre avsnitt
om min vardag som diabetiker dir jag
férsoker visa pa en strategi for Gver-
levnad. Avslutningsvis en kommentar
kring medicinsk humaniora.

Artikulation ur ett
distans-I0st perspektiv

Utgiangspunkten for min reflexion
kretsar kring begreppet artikulation
si som Hans-Georg Gadamer defi-
nierar det:

Den varseblivning, som firestalls vara
adekvat, kan aldrig vara en enkel avspeg-
ling av det som dr. "Iy varseblivningen dr
alltid en uppfattning om nagot som nagot.
Varje uppfattning av ndgot som ndgot ar-
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tikulerar det som dr genom att bortse fran
.. se till ... tinka samman som ...

Det ir genom artikulation som for-
staelsen for det som jag avser un-
derséka framtrader. Men det som
gbr foreligeande text speciell, utéver
detta forstaelsebegrepp, dr att det inte
finns nagon distans mellan det feno-
men som skall studeras och den som
skall studera det, nimligen mig sjilv.
Forstaelsen-som ar en artikulation av
mig sjilv som subjekt. Detta betyder
att jag bade mdste artikulera mig som
jag dr” samtidigt som jag “tittar-bort-
fran”, “betraktar” och ser detta jag
“tillsammans-som” som nagot annat.
Den distans-l6sa artikulationen har
dirtill en dubbel forstdelse genom sin
fokusering pa jaget — den dr bade bio-
logisk och kulturell. Det sirskilda hir
ligger alltsd i den upplevelsebaserade
mentala erfarenheten inifrin som dis-
tansen aldrig kan artikulera.

Det distans-l6sa perspektivet till
trots, ramas det in 1 vad jag skulle be-
nimna en kulturvetenskaplig kontext
dir min individuella erfarenhet och
min egen subjektivitet lyfts fram. Med
detta menar jag en sammanlinkning
av vad man nirmast skulle betrakta
som ett ontologiskt och ett hermeneu-
tiskt kulturbegrepp, det vill sdga vad
det innebar att som individ leva un-
der specifika villkor och hur subjektet
genom sin personliga identitet forstar
sig sjilv genom dessa villkor.” Kon-

! Hans-Georg Gadamer, Sanning och metod i urval, Géteborg 1997, s. 65. Jag foredrar egentligen den
engelska oversittning som siger: ”Even perception conceived as an adequate response to a stimulus would
never be a mere mirroring of what is there. For it would always remain an understanding of something as
something. All understanding-as is an articulation of what is there, in that it looks-away-from, looks at,
sees-together-as”, Truth and Method, London [1960] 2004, s. 79.

% Se Johan Fornis, Kultur, Stockholm 2012.
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kret yttrar sig denna ontologi i val av
vilka beslut jag tar, vilka paverkar min
existenstillvaro: moijligheten att leva
ett lite béttre liv d4n vad ett annat val
skulle innebdra men ocksa osikerhe-
ten om vilka langsiktiga konsekvenser
som valet kan leda till; valet 4r sile-
des inte bara nu-centrerad utan ocksa
riktad mot framtiden. Uttryckt pa ett
annat sitt handlar det f6r mig om en
form av 6verlevnadsstrategi och om
en stindig (om)virdering av de beslut
som jag tar. Denna osikerhetsfaktor
ir viktig i sammanhanget eftersom
jag bir med den konstant 4ven om den
inte alltid later sig konkretiseras i spe-
cifika hindelser. Den ir sa att siga in-
forlivad i en allmin kinsla som bade
ir social och medicinsk. Valen kan
handla om allt frin insulindos, till typ
av mat, forskjutning av maltid, att vil-
ja att inte delta i sociala sammanhang,
att bryta upp fran viktiga méten utan
att betraktas med suspekta 6gon, och
att tillfdlligtvis avsta fran att ta blod-
sockerprov eftersom provtagningarna
1 sig kan skapa stress och prestations-
angest. Dessa val utgér en central del
av min vardag men kan dndd i det som
foljer endast betraktas som fragmen-
tariska till sin karaktir och ddrmed
inte mer dn belysa vissa delar av exis-
tenstillvaron. Det empiriska materia-
let ir min egen erfarenhet: det dr en
studie om mig sjilv, genom mig sjilv
och fér mig sjilv. Men jag liser, tol-
kar och foérstir mig sjilv genom andras
Ogon. Detta dr det enda sittet f6r mig
att artikulera den meningsskapande
praktiken pa; det distans-l6sa per-

spektivet dger dirtill rum genom ett
specifikt sdtt att forstd dagens sam-
hille eftersom det dr i denna tillvaro
jag som diabetiker lever.

Social acceleration
— en tid utan paus

Hartmut Rosa visar hur dagens sam-
hille accelererar socialt och dirmed
paverkar livstempot pd ett negativt
satt; accelerationen menar han inne-
bir en “6kning av antalet handlings-
och upplevelseepisoder per tidsenhet
till foljd av minskade tidsresurser.”
A enda sidan framtrider det en “ob-
jektiv”’ (mitbar) komponent dir pau-
sen forkortas, 4 andra sidan en sub-
jektiv’ komponent dir en kinsla av
“tidspress, tidsbrist och ett stressande
tvang till acceleration” blir allt tydli-
gare.* Som individ tycks vi inte kunna
bryta oss loss fran denna process — i
varje fall inte utan specifika konse-
kvenser som paverkar den sociala
tillvaron. Rosas studier blir in mer
intressant sett genom Byung-Chul
Hans analys av ett samhille i f6rind-
ring som gar mot en tid av depression
och uppmirksamhetsstérning samti-
digt som grinser, murar och trosklar
suddas ut, en tid dér disciplin och lyd-
nad férvandlas till prestation — detta
alltsd delvis som en konsekvens av
den sociala accelerationen: ”’Idag le-
ver vi 1 en virld som lider brist pa av-
brott, pd mellanrum och mellantider.
Accelerationen avskaffar all mellan-
tid.””® Alldeles oavsett riktigheten i
Rosas och Hans studier (de behéver

> Hartmut Rosa, Acceleration, modernitet och identitet: tre essier, Goteborg 2014, s. 32.

4 Rosa 2014, s. 32.

* Byung-Chul Han, Trotthetssamhillet, Stockholm 2013, s. 37-38.
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provas empiriskt), kan jag se hur jag
med en autoimmun sjukdom (typ
1-diabetes) kan forhélla mig till deras
analyser.

Autoimmunitet — ett socialt
och biologiskt icke-jag

Men vad dr det som karakteriserar det
autoimmuna? Ur ett medicinskt pet-
spektiv talas det inom immunologin
om 7jaget” vars funktion dr att for-
svara sig mot det som uppfattas som
frimmande. Ed Cohen, exempelvis,
beskriver funktionen genom att stilla
den mot just autoimmunitet:

In medical terms, antoimmune illness oc-
cur when (1) parts of the self — that is,
particular tissues or cells of the body, ap-
pear to other parts of the self — that is, the
biochemical components of the immune
system, as other than “self” and (2) the
“non-self” within the self provokes acts of
self destruction.®

Enkelt uttryckt dventyrar den biolo-
giska organismen, cellen, sin egen in-
tegritet genom att den férvixlar delar
av sig sjilv med ndgot annat dn sig
sjalv, for att direfter eliminera dessa
delar av sig sjilv — jaget genomgar
en nedbrytningsprocess. Cohen be-
skriver denna autoimmuna process
som motsigelsefull: identiteten, det
vill sdga jaget, bade dr och icke-ir sig
sjalv.” Processen manifesterar sig dven
genom de villkor under vilken den au-
toimmune lever sitt liv, framfor allt pa
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ett minskligt och socialt plan.

Som typ 1-diabetiker blir den sir-
skilt tydlig ndr jag blickar bakat i ti-
den. Den fanns en tid fére insjuknan-
det dd delar av min kropps celler, de
sd kallade beta-cellerna som produce-
rar insulin i de Langerhanska 6arna
ute i bukspottskdrteln, fungerade,
och da min kropp hade ett fullt fung-
erande immunférsvar — jaget ur bio-
logisk mening var siledes sig sjilvt. I
cirka 30 ér levde jag som fullt frisk.
Men sakta borjade kroppen géra mot-
stand, brytas ned och foérvandlas till
ndgot som inte lingre var mig sjilv
ur ett biologiskt perspektiv. Pa bara
ndagra manader férsvann 25 kilo, sy-
nen forsimrades och lusten, orken,
torbyttes till en kidnsla av likgiltig-
het. Perioden fore diagnosen var en
tillvaro av stress och prestation; som
ett slags sjilvdiagnos i efterhand kan
denna period tolkas som del 1 ett ac-
celererande livstempo — men detta dr
bara delvis sant. Naturligtvis skiljer
sig mitt insjuknande fran Gvriga cirka
40,000-60,000 andra typ 1-diabetiker
ilandet; men vi delar 4nd4 det faktum
att beta-cellernas funktion har slagits
ut och att ingen av oss (férmodligen)
nagonsin kommer att bli friska.

Ur mitt perspektiv gér de 30 friska
aren sig stindigt paminda. Det dr som
om det autoimmuna jaget” konstant
gir bredvid ett potentiellt annat liv,
och dir detta andra liv sdrskilt mani-
festerar sig 1 situationer dd avstandet
till ett friskt immunt jag blir tydligt.
For min egen del kan det beskrivas

¢ Ed Cohen, ”My Self as an Other: An Autoimmunity and ’Other’ Paradoxes”, Med Humanities (30) 2004, s. 8.

7 Cohen 2004, s. 8.
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genom upplevelsen av de situationer
nir jag far ett kraftigt blodsockerfall;
dessa situationer, di den biokemiska
upplevelsen av hur hjirnan ”blixtrar”
till i samband med att blodsockerni-
van sjunker allt djupare, dr en sur-
realistisk erfarenhet som inte konkret
later sig forklaras i ord. Och dven om
det inte alltid t6r sig om dramatiska
hindelser si blir det sdrskilt tydligt i
samband med dem eftersom de ma-
nar till en omvirdering av min egen
existenstillvaro. Jag blir en annan pet-
son. Situationen stiller fragor som:
Vad innebir det att vara normal? Vad
innebidr det att vara minniska? Och
vad innebir det att leva under dessa
villkor?

Vad som konkret hinder i dessa si-
tuationer dr att hjarnans celler inte far
tillrickligt med socker f6r att férbrin-
na fett — den dr nimligen helt bero-
ende av en stindig tillging till socker.
Sjilva vetskapen om situationen som
sadan rdcker for att forsta att grins-
snittet mellan liv och déd dr som en
tunn genomskinlig hinna. I mitt fall
framtrider dessutom denna pamin-
nelse ur tva perspektiv: det finns ett
fére och ett efter diagnosen, och det
ir 1 grinssnittet mellan dessa perspek-
tiv som identiteten férindras och for-
skjuts. Den surrealistiska erfarenhe-
ten 4r alltsd en del av en paradox som
jag vill bendmna som det autoimmuna
Jaget. A ena sidan ir det autoimmuna
jaget ett resultat av att immunforsva-
ret vinder sig mot sig sjilv 1 form av
en nedbrytningsprocess, 4 andra sidan
en del i skapandet av en ny eller annan
person, men vars minne om det friska
jaget gor sig gillande. Situationer som
dessa uppstar tillrickligt ofta trots att
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jag foljer alla mojliga rutiner. Rutinise-
ring dr en central del av min existens-
tillvaro ddr aspekter som rationalitet,
berikning, kalkylering och grinser
ingar, men ocksd frihet — dven om
den inte kan alltid férutspa hindelser
som blodsockerfall. Jag skall emeller-
tid forsdka visa att grinser ocksd kan
skapa frihet.

Ett disciplin- och
prestationssamhalle

Som typ 1-diabetiker inférlivas jag
liksom alla andra 1 ett prestationssam-
hille. Utifran det autoimmuna jagets
perspektiv framtrider emellertid min
relation till denna typ av samhille pa
ett annat sitt genom de val som jag
gbr. Det gbr det dels utifran det fak-
tum att sjukdomen inte bara beror pa
en genetisk avvikelse, utan ocksd —
och kanske huvudsakligen — pa den
kulturella miljon. Likarna forklarar
detta som att den yttre stressen leder
till en inre ddr beta-cellerna stressar
fram en brist pa insulinproduktion. I
mitt fall tycks orsaken huvudsakligen
ha berott pa nagon form av psykosoci-
al stress 1 kombination med en genetisk
avvikelse som utldstes av en infektion.
Den huvudsakliga skillnaden mellan
en icke-diabetiker och en typ 1-diabe-
tiker dr att val for den férra “endast”
riskerar att leda till ett misslyckat bio-
logiskt immunt jag, medan det f6r mig
riskerar inte enbart ett misslyckat jag
utan ocksa mitt liv. Fér mig som dia-
betiker krivs baide disciplin och presta-
tion. Varje gang blodsockernivan av-
viker fran de “normala” grinsvirdena
kan jag uppleva dessa som ett uttryck
for att jag inte har presterat tillrickligt
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nog. Siffrornas “objektiva” karaktir
kan emellertid vara missvisande; de
skapar oro och daligt samvete utan
egentlig orsak. Dels sitter de igang en
sjdlvreflexiv process inom mig genom
att jag ifrdgasitter min egen presta-
tionsférmaga, dels sdger de inget om
kontexten ifraga. En sidan kontext
kan vara hur blodsockernivin Okar
efter ett trinings- och motionspass
trots att den borde paverkas positivt;
vad siffrorna inte visar ir typen av
hindelser, och att nivin av stresshor-
monet adrenalin kan héjas vid trining
vilket i sin tur hojer blodsockernivan.
Siffrorna maste saledes relateras till
vad man har gjort under dagen (ibland
dven till vad man gjort dagen fére).
Som del av ett digitalt priglat presta-
tionssamhille vixer det ocksa fram
nya tekniker som syftar till “sjalvior-
bittring” av individen. Som diabeti-
ker identifierar jag mig i hog grad till
det som gar under benimningen det
kvantifierbara jaget;® men ur mitt per-
spektiv talas det inom sjukvarden allt
for sdllan om baksidan av denna as-
pekt — dess paverkan och inverkan pd
mitt ’jag” har mdnga ganger negativa
effekter eftersom jag inte alltid vet vad
detta 7jag” ir.

Depression framtrider enligt Han
nir subjektet genom prestation aligger
att bli sig sjilv — hon blir “utmattad av
anstringningen att bli sig sjalv”.” For
mig handlar prestationen snarare om
en stindig dragkamp om att bli den
Apndre, eller det andra immuna jaget
som numera brutits ned, sjalvtorstorts
— jag kan saledes aldrig “aligga” mig
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att bli mig sjdlv. Vad som (delvis) be-
traktas som “normalt” i detta sam-
manhang dr naturligtvis komplext till
sin utformning — normalitet ar inte
bara en social och kulturell konstruk-
tion utan ocksa biologisk i sin art. Ett
sitt att visa dess komplexitet 4r hur
kultur och biologi konvergerar. I mitt
fall r6r det sig om fradgan om ritt insu-
linintag (ritt antal enheter mitt i mil-
limol) sett i relation till intag av typ
och mingd av féda och dess konse-
kvens ritt blodsockerniva.

I samband med min diagnos sig
jag som min primdra uppgift att na
en blodsockernivda som om den vore
normal. Jag mitte mig 6—8 ginger
per dag, antecknade nogsamt insu-
lindos och vad f6r typ av mat jag at.
Vid de regelbundna kontrollerna pa
sjukhuset — den institutionella makt-
och kontrollinstansen — kunde jag och
personalen konstatera att mina virden
lag som om jag vore en normal frisk indi-
vid. Detta uppfattade jag som nagot
positivt. Men vad som da inte lyftes
fram var att disciplin och prestation
gar hand i hand; att den frihet som
jag tidigare haft numera omvandlats
till ett tving som delvis berévat mig
min grundliggande autonomi. Allt
fokus riktades istdllet mot rationalitet
och kalkylering biade mot ett nu-pet-
spektiv och mot framtiden. Tanken i
mitt huvud 16d — presterar jag inte nu
riskerar jag min hilsa i framtiden. En
oanad, negativ konsekvens av denna
form av rationalitet, dir jag lit siff-
rorna styra mitt liv, intrdffade i sam-
band med en eftermiddagsfika i den

8 Deborah Lupton, The Quantified Self, Cambridge 2016, s. 80.

® Han 2013, s. 19.
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virmlindska skogen bara ett drygt
halvir efter min diagnos. I min dag-
bok skrev jag:

Plotsligt foll jag ihop och vaknade inte
Sforrin jag horde rister och med suddiga
dgon kunde uttyda nagra personer som
gissningsvis var sjukvardspersonal. Jag
noterade en ambulans. Jag hade till foljd
av hastigt sjunkande blodsockerniva fal-
lit i koma. (Pristhol, Gamla konsum,
Rdda, Varmland, sommaren 2004)

Den framtida hilsan dr avhingig pre-
stationsférmdgan. Samtidigt vill jag
mena att orsaken till komatillstindet
inte dr lika enkel som om den vore
ett “tillfalligt” misslyckande, en méj-
lig felbeddmning av insulindosering,
utan snarare av en lingre period av
prestation pa hoég niva — ndgot som
kan liknas vid forberedelse infor ett
maratonlopp, men dir maélgingen
inte handlade om antal mil utan om
en forlingning av livet. Jag hade pres-
sat ned mina virden till en sa pass lig
nivd att minsta lilla feldosering — en
enhet f6r mycket — skulle kunna fa
Odesdigra konsekvenser vilket jag inte
forstod da. Misslyckandet pekar inte
bara pa den dialektik som jag maste
torhalla mig till — mellan disciplin och
prestation, mellan “fir inte” och att
“kunna” — utan ocksd hur svar fram-
tiden dr att rikna fram. Prestationen
har i mitt fall dartill delvis forflyttats
fran arbete till min kropp och hilsa
och gett mig en insikt som skulle
kunna tolkas som paradoxal. Enligt
Han dr dagens arbetssamhille ocksd

' Byung-Chul Han, Eros agoni, Stockholm 2015, s. 17.

' Han 2013, s. 20.
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ett prestationssamhille som skapar
tvang.'” P4 sa sitt befinner sig presta-
tionssubjektet i krig med sig sjalv.”"!
Men f6r mig innebir detta ett dubbelt
krig: det biologiska jaget blir utsatt for
vild och en nedbrytningsprocess, och
det kulturella jaget dr i krig med sig
sjalv. Dirtill, medan det f6r en icke-
diabetiker blir ett “fritt tving” till att
maximera sin prestation, dr det for
mig inget fritt tvang. Med fritt tving
menar jag att icke-diabetikern inte be-
héver prestera £or att dverleva — tvanget
ir inte avhingigt /vet pd samma sitt.
Tvanget relateras dels till det fram-
tida, om dn autoimmuna, jaget, dels
till det potentiella jaget som jag aldrig
kan uppnd biologiskt, dels till sjuk-
virden. Aven om sjukvarden avser
att gbra subjektet, patienten, sd fri
(autonom) som mojligt genom sjilv-
bestimmande (nir, var och hur jag tar
min medicin), omdjliggérs friheten
av drivkraften att fortsitta leva — full
frihet innebir att det dubbla kriget
aldrig gar att vinna. Den biologiska
autoimmuniteten blir pd sa sitt be-
roende av en social immunitet som i
dagens samhille blir svar att uppritt-
halla. Den sociala immuniteten, som
bygger pd grinser, méjlighet till pau-
ser och mellanrum, édr fér mig néstan
en nédvindig forutsittning fér min
existenstillvaro. skapar
frihet och rum att tinka. For att ater-
koppla till kalkyleringens erfarenhet
sett 1 [juset av prestation — att fa ned

Granserna

blodsockernivan till en ”’normal” niva
— blir detta sirskilt tydligt. Kalkyle-
ringen risker att minska min frihet
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samtidigt som den dr en viktig for-
utsittning for mig att 6verleva. Los-
ningen f6r mig blir siledes att sitta
upp grinser, skapa pauser, och gora
rum for kontemplation.

Att sitta upp grinser, skapa pauser,
innebdr ett nej-sigande. Grinser ska-
par distans.
for detta dr den 6msesidiga respekten.
Men forstaelsen for denna respekt
kan vara problematisk fér mig som
diabetiker; det gor det inte littare av
att respekten tycks minska i takt med
prestationssamhillets utbredning och
den sociala accelerationen.”” Ett tyd-
ligt exempel framtrider i arbetslivet
och 1 idén om tidsbesparing genom
en allt 6kande “motes-kultur” dir ar-
betet smyger sig fram med syfte att

Grundférutsittningen

vara arbets-effektiv — ofta som ett
slags fortickt “arbete” genom for-
muleringar som att “det dr bara ett
informellt méte” dven nir dessa dger
rum vid obetald tid, eller ”du skall val
dnda dta lunch”. Pauserna respekteras
inte — i varje fall inte pa arbetstid. Jag
kan forvisso forsta logiken, men den
blir sdrskilt tydlig fér mig eftersom
den dels innebir ett extra stress-pa-
slag, dels en kinsla av en uteslutning
av social arbets-gemenskap. Enkelt
uttrycket innebdr nej-sigandet en
annan livsform dn vad dagens pre-
stationssamhille ger uttryck fo6r; den
innebdr férvisso ett projekt i form av
jakten pa det perfekta blodsockret;
men den innebidr inte ett projekt om
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ett 7aldggande” att bli mig sjilv, utan
att jag fortsitter att leva som ett au-
toimmunt jag.

Medicinsk humaniora

Lisaren kanske undrar: For vem ar
denna text skriven? Vad dger den for
relevans? Tre typer av ldsare ser jag
framfér mig:  likare/sjukvardsper-
sonal, forskare inom medicinsk hu-
maniora men ocksi dem som ingar
i min sociala gemenskap. I linje med
Rebecca Garden vill jag mena att f6r-
sta-personperspektiv kan ge kunskap
om kroniska, autoimmuna sjukdomar
genom att de lyfter fram den sociala
tillvaron.”” Det ar detta som jag har
forsokt visa med min text. Det dis-
tans-16sa perspektivet skapar en nar-
het mellan upplevelse och sprakbruk
som distansen inte kan finga. Och
genom detta visar jag hur den sociala
tillvaron ramas in i tankar kring fri-
het och grinser inom vilken jaget r6r
sig. Detta blir dirmed mitt sitt att
férhédlla mig till det filt inom medi-
cinsk humaniora som fokuserar pa
forstaelsen av manniskans natur.'

2 Byung-Chul Han, I svirmen: Tankar om det digitala, Stockholm 2014, s. 9-10; s. 13, samt Han 2013, s.

41 och s. 57.

'3 Rebecca Garden, ”Disability and narrative: new directions for medicine and the medical humanities”, J.

Med. Ethics: Medical Humanities (36) 2010, s. 70-73.

* Se Katarina Bernhardsson, ”Medicinsk humaniora”

gurdson (red.), Goteborg 2014, s. 94.
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