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Abstract

This project is about disordered eating behavior in people with type 1 diabetes, what it looks like
and how it differs from traditional clinical eating disorders. The method is qualitative
phenomenological interviews with 4 different participants with T1D. All participants were women
and between 20-50 years old. The background for the chosen method is a lack of understanding in
the field of how eating disordered behavior in T1D should be conceptualized as very little seems to
be known about it. While there is discussion about how it may differ from disordered eating and
eating disorders in non-type 1 populations there does not seem to be consensus or a stable
empirical foundation for the conclusions and quantitative measures that have been developed. It
is here suggested that a method such as the one employed here may be one of the first steps in

developing such an empirical foundation.

Through Reflexive Thematic analysis of the dataset 5 different themes were developed: Strained
Body Image, Control of Chaos, Fear, Limitation of Agency, and the Role of Health care providers.
These themes were then discussed with the purpose of comparing them to clinical eating
disorders and through that discussion they do indeed share some similarities and differences. First
of all, the element of bad body image appears to not be very different from clinical eating
disorders. Both types of disordered eating additionally seems to be problematic due to the

limitation of freedom which some, but not all, food restrictions may cause.

Anxiety also seems to be a commonality all though anxiety in people with type 1 is usually related
to low blood sugar or long term complications and thusly the food restrictions stemming from that
anxiety is usually aimed at blood sugar control rather than weight management. The need for
control was also a commonality but once again for people with type 1 the control is more so about
blood sugar management than weight control. It is suggested that disordered eating in type 1
diabetes may be more similar to feeding disorders rather than eating disordered as the source of
anxiety and need for control is not always related to weight. It is also suggested that health care
providers may play a large role in the development and maintenance of disordered eating in their

type 1 patients if they are not careful, implying that they need to be very aware of their care.
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1. Indledning

Det at leve med en kronisk sygdom kan vaere en udfordring pa flere forskellige mader bade i
forhold til den specifikke sygdom og i forhold til personen, som lever med den. Type 1 diabetes
(T1D) er en sadan kronisk sygdom, som pavirker mange aspekter af den ramtes liv, men maske
seerligt i forhold til mad. Insulinbehandling, som er den eneste mulige behandling af T1D, er dybt
afhaengig af den kost, som det pavirkede individ indtager. Det er derfor ngdvendigt for de, der
lever med T1D at veere saerligt opmarksomme pa, hvad de spiser for at opna en tilfredsstillende
behandling af deres sydom. Et sadant fokus pa mad kan vaere gavnligt i forhold til
diabetesbehandlingen, men spgrgsmalet er, om det samtidig kan risikere at vaere skadeligt i
forhold til individets forhold til mad? Det er for eksempel velkendt, at spiseforstyrrelser bl.a. er
karakteriseret af et overdrevent fokus pa mad (APA, 2013; WHO, 2018), og det er muligt, at der

kan vaere en sammenhaeng mellem diabetes og spiseforstyrrelser. | hvert fald teoretisk.

Hvorvidt denne sammenhang blot er teoretisk eller en virkelig problematik er et interessant
spgrgsmal, som jeg stillede mig selv, da jeg i 2022 udarbejdede et systematisk review, der
undersggte praevalensen af spiseforstyrret adfaerd i populationer med T1D, efter at jeg selv havde
modtaget en diabetesdiagnose i 2021. Resultaterne af mit review viste en ganske hgj praevalens af
spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med T1D, hvilket umiddelbart virker bekymrende. Denne
kvantitative undersggelse havde dog ogsa en del usikkerheder. Szerligt validiteten af det mest
brugte maleinstrument DEPS-R gav mig grund til skepsis. Det var for eksempel ikke muligt at finde
en begrundelse for inklusionen af de benyttede spgrgsmal i maleinstrumentet, og de spgrgsmal,
som var blevet udvalgt, virkede heller ikke specielt relevante. Det vil jeg forklare naermere i det
redeggrende afsnit, men opsummerende virkede den kvantitative forskning inden for dette

omrade til at veere bygget pa et tyndt grundlag.

Formalet med dette projekt er derfor at ga tilbage til udgangspunktet og undersgge emnet med en
anden metode, mere specifikt kvalitative interviews. Habet er at opbygge en ny og dybere
forstaelse af spiseforstyrret adfaerd hos individer med T1D. Denne tilgang vil ikke fgre til
konklusioner om, hvor vidt der rent kvantitativt er en forhgjet praevalens af spiseforstyrret adfaerd

hos mennesker med T1D, men formalet med undersggelsen er at skabe en bedre forstaelse af,



hvordan mennesker med T1D oplever, at sygdommen pavirker deres forhold til mad, og om det

kan forstas som spiseforstyrret adfaerd.

2. Redegorelse

Disse fglgende afsnit er skrevet med henblik pa at preesentere det teoretiske og
forskningsmaessige grundlag for udarbejdelsen af projektets problemformulering. Det vil starte
med en forklaring af hvad type 1 diabetes er og hvordan det behandles. Dernaest vil der blive
redegjort for hvad spiseforstyrrelser er og i den sammenhaeng hvad spiseforstyrret adfzerd er og
hvordan det adskiller sig fra spiseforstyrrelser. Endelig vil der blive redegjort for den teoretiske
sammenhang mellem T1D og spiseforstyrret adfeerd, samt den empiriske forskning der er pa

omradet.

2. 1. Type 1 diabetes

Type 1 diabetes (T1D) er en autoimmun sygdom, som resulterer i destruktionen af de
insulinproducerende betaceller i bugspytkirtlen, hvilket leder til enten delvis eller total
insulinmangel. Insulin er det hormon, som tillader kroppens celler at optage sukkerstoffer (ogsa
kaldet glukose) fra den mad, vi spiser, og hvis det mangler, ophobes sukkeret i blodet, hvilket
resulterer i hgjt blodsukker eller hyperglykaemi, der defineres ved et blodsukker over 7 mmol/I for
raske mennesker og 10 mmol/for mennesker med diabetes. Hyperglykaemi kan i sig selv lede til
langsigtede komplikationer sdsom nerveskader (neuropati), blindhed (retinopati), nyreskader,
blodpropper og hjerteproblemer, men manglen pa insulin kan ogsa resultere i en akut og
livstruende tilstand: diabetisk ketoacidose (DKA) ogsa kaldet syreforgifting. Syreforgifting opstar,
nar kroppen er ude af stand til at forbreende glukose og ophober ketoner i blodet som resultat af
en unaturligt hgj fedtforbraending. Uden behandling kan syreforgifting resultere i koma og dgd
(Holt et al, 2021).

Fordi folk med type 1 diabetes ikke selv kan producere insulin, behandles de i stedet ved eksogen
tilfgrsel af menneskeskabt insulin gennem enten en insulinpen eller en insulin pumpe, og de maler
deres blodsukker med en blodsukkermaler. Blodsukkeret styres pa denne made manuelt af
individet med T1D, som vurderer, hvor meget insulin de skal have, helt overordnet baseret pa

fedevareindtag (hovedsageligt kulhydratindtag) og aktivitetsniveau (Holt et al, 2021).



Formuleringen "helt overordnet” og "hovedsageligt kulhydratindtag” bruges her, fordi der er

utrolig mange andre faktorer, som ogsa kan pavirke blodsukkeret.

Behandlingen forsgger at imitere den naturlige udskillelse af insulin, som en normalfungerende
bugspytkirtel ville producere. Udfordringen er dog, at det i hverdagen er op til individet med type
1 diabetes selv at vurdere, praecis hvor meget insulin de har behov for. For lidt insulin kan som
tidligere naevnt resultere i hgjt blodsukker, men for meget insulin kan betyde lavt blodsukker ogsa
kaldet hypoglykaemi, defineret som et blodsukker under 4 mmol/I. Hvis blodsukkeret bliver for
lavt, kan det resultere i insulinchok og dgd inden for fa timer. Pa den made bliver behandlingen af
type 1 diabetes en sveer balancegang mellem risikoen for hgjt blodsukker og potentielle
langtidskomplikationer og lavt blodsukker og risikoen for en akut medicinsk ngdsituation (Holt et

al, 2021).

2.1.1. Historie
Inden opdagelsen af insulin for 100 ar siden var diagnosen type 1 diabetes det samme som en

dgdsdom. Nar betacellerne var gdelagt, og kroppen stoppede med at producere insulin, gik der
ikke lang tid, fgr folk fik syreforgifting og dgde. Typisk ikke meget mere end 2 maneder.

Tidlige insulinpraeparater kunne forhindre tidlig dgd, men tillod dog ikke patienterne et langt liv
(Miller et al, 2012). Op til 1980erne var praeparaterne baseret pa oprenset ekstrakt fra
dyrebugspytkirtler, som i begyndelsen var meget urent. Disse tidlige former for insulin blev ogsa
absorberet meget uforudsigeligt og ujaevnt og f@rte til ustabilt blodsukker. Senere blev insulinen
bedre oprenset, og der blev udviklet nye kunstige typer af insulin, som i hgjere grad lignede insulin
produceret i mennesker. Absorberingen af disse typer insulin ogsa kaldet human insulin var mere

jeevn og forudsigelig, men ogsa meget langsom (Hirsch et al, 2020; Holt et al, 2021).

| dag er der forskellige insulintyper, som absorberes over forskellige tidsintervaller.
Langsomtvirkende insulintyper virker jaevnt over 24 timer og bruges typisk én gang om dagen, nar
man er pa insulinpen som baggrundsinsulin eller basalinsulin. Hurtigvirkende insulintyper virker
over 2-5 timer og er mest aktive efter % til 3 timer. Disse insulintyper bruges typisk enten som
maltidsinsulin eller bolusinsulin, som har til formal at deekke blodsukkerudsving til maltider, nar

man er pa pen, eller bade som maltidsinsulin og baggrundsinsulin, nar man er pa pumpe. Her



doseres basalinsulinen konstant i sma doser af insulinpumpen ud over hele dagen. Yderligere
findes der ogsa intermedizert virkende insulintyper, som blev benyttet inden moderne
langtidsvirkende og hurtigtvirkende insulin blev udviklet. Den maksimale virkning af denne type
insulin indtradte vaesentligt hurtigere og voldsommere sammenlignet med langtidsvirkende
insulin, og effekten varede typisk heller ikke tilfredsstillende over 24 timer. Af denne grund var det
typisk ikke nok med en enkelt injektion af insulin om dagen, men i stedet var det ngdvendigt med

2 injektioner (Hirsch et al, 2020).

Inden for de seneste ar har den farmakologiske udvikling i insulinproduktion resulteret i bade
mere jeevne og forudsigelige praeparater af langtidsinsulin og hurtigere virkende hurtigtvirkende
insulin. For eksempel plejede man at bruge insulinpraeparater af typen humaninsulin som
hurtigtvirkende insulin indtil starten af artusindskiftet, som virkede over 5-8 timer og f@rst
opndede maksimal effekt efter 2-3 timer i stedet for de tidligere naevnte % til 3 timer, som er

standarden for moderne insulinanaloger (Hirsch et al, 2020).

Det er dog ikke kun inden for insulinfarmakologi, der er sket store fremskridt. Teknologien inden
for blodsukkermaling er ogsa blevet vaesentlig forbedret. De f@rste metoder var baseret pa
tilstedevaerelsen af sukker i urinen og var meget uprzcise. De fgrste blodsukkermalinger malt med
blodsukkerstrimler blev tilgeengelige i 1960erne, men blev hovedsageligt udfgrt pa hospitalet,
eftersom apparatet var for stort og dyrt til kommercielt brug. Yderligere blev det muligt at male
det sakaldte langtidsblodsukker ogsa kaldet Heemoglobin A1C (HbA1lc), som er en maling af det
gennemsnitlige blodsukker over ca. 3 maneder, der stadig fungerer som den overordnede
malemetode for, hvor godt patienter med T1D formar at regulere deres blodsukker (Klimek et al,

2019).

Selvmonitorering af blodsukker blev muligt i starten af 1970erne, og som arene gik, blev
apparaterne mindre. Ligeledes blev teststrimlerne mindre og kraevede mindre blod for at
producere et resultat. Moderne blodsukkerapperater kraever kun en lille drabe blod, typisk taget

fra fingeren, med en fingerprikker. Dermed blev det nemmere for mennesker med type 1 diabetes



at male deres blodsukker og respondere pa resultatet, hvilket har fgrt til bedre blodsukkerkontrol

og en lavere praevalens af langtidskomplikationer (Klimek et al, 2019).

| dag kan man ogsa lave sensorbaseret glukosemaling. En sensor (CGM) er et lille apparat, som
seettes fast pa kroppen, og som maler blodsukkeret kontinuerligt gennem vaevsvaeske. Den
opsamler data, som sendes fra sensoren til enten en dedikeret modtager eller brugerens telefon,
hvilket tillader konstant monitorering af blodsukker uden behov for fingerprik (Klimek et al, 2019).
CGM-baseret glukosemaling giver ogsa et alternativt parameter til at male blodsukkerregulering.
Fordi sensoren konstant indsamler datapunkter, danner den en blodsukkerkurve over hver dag,
som kan bruges til at bestemme den sakaldte: tid i malomrddet (TIM), typisk kvantificeret som den
procentdel af tiden, hvor en patients blodsukkerkurve ligger mellem 4-10 mmol. Dette giver et
mere sigende billede af blodsukkerreguleringen end HbA1c, da sidstneevnte blot er en
gennemsnitsveerdi af blodsukkeret og ikke siger noget om udsving, som ogsa kan lede til
langtidskomplikationer (Holt el al, 2021; Klimek et al, 2019). Yderligere er det blevet muligt at
koble CGMs til insulinpumper, sa pumpen kan dosere insulin automatisk baseret pa GGM data,
hvilket reducerer behandlingsbyrden for patienten. Denne teknologi har dog stadig en del fejl og

mangler og er endnu ikke vidt udbredt (Holt et al, 2021).

2.1.2. Moderne behandling
Udvikling har haft positiv betydning for fleksibiliteten i diabetesbehandling. Efter introduktionen af

hurtigvirkende insulin og mere tilgeengelig monitorering af blodsukker er det bl.a. blevet muligt for
mennesker med T1D at opna mere frihed i forhold til deres kost (Holt et al, 2021). Fgr udviklingen
af hurtigtvirkende insulin var det for eksempel ngdvendigt at holde sig til en meget stram kostplan.
Eftersom man kun havde intermedizert virkende insulin, som kunne veere i kroppen i op til 24
timer og dermed saenkede blodsukkeret over hele dagen, var det ngdvendigt kontinuerligt at
indtage den rette maengde kulhydrater pa specifikke og faste tidspunkter. Det var ngdvendigt for
bade at undga hypoglykaemi, men ogsa hyperglykami, da et maltid med for mange kulhydrater
ville overstige kapaciteten af den faste daglige insulindosis og resultere i for hgjt blodsukker (Eaton

et al, 1978).



De hurtigtvirkende insulintyper eendrede saledes behovet for faste maltider, og patienter i
insulinbehandling kan i dag afstemme mangden af insulin til hvert enkelt maltid, nar de har lyst til
eller behov for mad frem for at afstemme deres maltider til 2 insulininjektioner om dagen. Det har
givet en hidtil uhgrt mulighed for frined og fleksibilitet i insulinbehandling, som kun er blevet
yderligere forbedret gennem udviklingen af moderne hurtigere virkende insulinanaloger. Den
hurtigere absorbering har givet mulighed for nemmere at indtage flere forskellige typer af
fedevarer uden voldsomme stigninger i blodsukkeret (Hirsch et al, 2020; Holt et al, 2021) .
Tidligere var det meget problematisk for diabetikere at indtage fedevarer med et hgjt
kulhydratindhold, fordi de ville fa blodsukkeret til at stige voldsomt og hurtigere, end
maltidsinsulinen ville kunne sanke det. Derfor var det tidligere ngdvendigt enten helt at undga
disse fgdevarer eller at tage sin insulin leenge inden, man planlagde at spise, hvilket kunne vaere

meget upraktisk (Hirsch et al, 2020).

Med fremskridtene inden for insulinterapi kan man argumentere for, at diagnosen T1D er mindre
begransende for de diagnosticerede end nogensinde fgr. Men pa samme tid er T1D stadig en
voldsomt behandlingskreevende sygdom, som stiller store krav til individet. Som tidligere naevnt er
der mange faktorer, der kan pavirke blodsukkeret. Overordnet er det kulhydratindtag og
aktivitetsniveau. som pavirker blodsukkeret mest. Men det kan lige sa let pavirkes af mere
abstrakte og uforudsigelige faktorer sdsom hormoner, stress, humgr, sygdom, sgvnmaengde,
temperatur og udsving i vaegt (Holt et al, 2021). Det er heller ikke udelukkende kulhydraterne i
maden, som bestemmer, hvordan blodsukkeret pavirkes, selvom det er den overordnet mest
indflydelsesrige faktor. Sammensatningen af et maltid kan pavirke optagelsen af glukose i blodet
ogsa kaldet det glykaemiske indeks. Et hgjere indhold af fedt kan for eksempel seenke det
glykeemiske indeks, sa det tager leengere tid for sukkerstofferne i maden at blive optaget i blodet,
og det samme kan et hgjt indhold af fiber. Modsat kan et maltid, som er lavt pa fedt og hgjt i
simple kulhydrater som sukker, haeve det glykaemiske indeks og hastigheden af optagelsen af

glukose i blodet (Bell et al, 2015).

Mennesker med T1D ma derfor gg@re sig mange overvejelser i forhold til mad og dosering af insulin

hver eneste dag, hvilket tvinger dem til at have et stgrre fokus pa kost end mennesker uden T1D.



Dette fokus er ganske vidst anderledes, end det var for folk diagnosticeret med T1D fer i tiden,
men ikke ngdvendigvis mindre betydeligt. Selvom diabetikere nu har mulighed for at spise, som de
gnsker, sa kraever det en stor bevidsthed om, hvad de spiser, og de er ngdt til at ggre sig mange
overvejelser om blodsukker og insulindosering, hvis de skal ramme balancen mellem lavt og hgjt
blodsukker. Sa sidelgbende med flere muligheder er der ogsa kommet flere valg for mennesker

med T1D, som pa en ny og anderledes made vedligeholder et fokus pa mad og motion.

2.2. Spiseforstyrrelser
Forskellige diagnosesystemer definerer spiseforstyrrelser en smule forskelligt. DSM 5 (Diagnostic

and Statistical Manual of Mental Disorders, 5. udgave) definerer spiseforstyrrelser som fglger:
"Eating and Feeding disorders are characterized by a persistent disturbance of eating or eating-
related behavior that results in the altered consumption or absorption of food and that

significantly impairs physical health or psychosocial functioning” (APA, 2013, s. 329).

IDC 11 (International Classification of Diseases, 11. udgave) definerer spiseforstyrrelser som:
"Feeding and Eating Disorders involve abnormal eating or feeding behaviours that are not
explained by another health condition and are not developmentally appropriate or culturally
sanctioned”. IDC 11 tilfgjer at: “Eating disorders involve abnormal eating behaviour and

preoccupation with food” (WHO, 2018, s. 57).

Disse definitioner minder om hinanden, i og med de begge indledningsvis definerer
spiseforstyrrelser som en form for afvigende spiseadfeerd. De adskiller sig dog pa den made, at IDC
i forste omgang lader til at have et mindre fokus pa, hvordan spiseforstyrrelser pavirker
livskvaliteten end DSM 5, som i stedet specificerer, at spiseadfaerden betydeligt skal begreense
fysiologisk helbred eller psykosocial funktion. IDC 11 tilfgjer yderligere, at spiseforstyrrelser ogsa
karakteriseres af en optagethed af mad. Disse forskelle kan virke ubetydelige ved fgrste gjekast,
men de kan de have en vis betydning for, hvordan man kan forsta spiseforstyrrelser og

spiseforstyrret adfaerd i relation til T1D.
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Yderligere er DSM 5 og ICD 11 enige om at spiseforstyrrelser kan inddeles i 2 overordnede typer:
Spiseforstyrrelser (eating disorders) og fodreforstyrrelser (feeding disorders). DSM 5 giver dog
ingen klar overordnet definition pa, hvordan disse to adskiller sig fra hinanden (APA, 2013). Dette
er i modsaetning til IDC 11, hvor de to typer for det fgrste differentieres baseret pa
tilstedevaerelsen af et overfokus pa vaegt og form hos spiseforstyrrelserne. Pa denne made er
ernzaringsforstyrrelserne (fodreforstyrrelser) en form for spiseforstyrrelse uden relation til form og

vaegt, som ellers er en karakteristisk komponent af spiseforstyrrelser (WHO, 2018).

Selvom DSM 5 og IDC 11 har lidt forskellige overordnede definitioner af spiseforstyrrelser som
helhed, sa indeholder begge diagnostiske manualer de samme overordnede diagnoser: Anoreksi,
Bulimi, Tvangsoverspisningsforstyrrelse (BED), Undgdaende Restriktiv
Fgdevareindtagelsesforstyrrelse (ARFID), Drgvtygningslidelse og Pica. Dertil medfglger forskellige
underkategorier af anoreksi og andre specificerede spiseforstyrrelser samt uspecificerede

ernarings- (fodre-) og spiseforstyrrelser (APA, 2013; WHO, 2018).

Denne opgave er interesseret i spiseforstyrret adfeerd pa et overordnet niveau pa tvaers af
forskellige spiseforstyrrelser. Derfor prasenteres de vigtigste spiseforstyrrelser i de fglgende afsnit
for at forsta grundlaget for spiseforstyrret adfeerd, og hvordan den normalt defineres inden for
traditionelle kliniske rammer. Gennemgangen ekskluderer diagnoser som drgvtygningslidelse og

PICA, da disse diagnoser er meget sjeeldne og adskiller sig en del fra de gvrige diagnoser.

2.2.1 Anoreksi
Anoreksi er typisk kendetegnet ved en lav kropsvaegt og en gennemgribende frygt for at tage pa i

veegt. For de fleste, men ikke alle, vil der desuden vaere en forstyrret kropsopfattelse, sa
patienterne opfatter sig selv som meget stgrre ,end de egentlig er. Patienternes selvevaluering vil i
hgj grad vaere baseret pa vaegt og evnen til at vedligeholde en lav kropsvaegt. Adfaerden vil vaere
restriktiv og praeget af et kontinuerligt forsgg pa at tabe sig eller forhindre vaegtggning, for
eksempel ved at faste, gge forbreendingen gennem overdreven motion eller ved at undga

fedevarer, der opfattes som veegtggende.
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Anoreksi kan ifglge bade DSM 5 og ICD 11 inddeles i to overordnede typer: En restriktiv type,
karakteriseret af hovedsageligt restriktiv spisning og faste som veegtreguleringsmekanisme, og en
bulimisk/binge-purging type, som svinger mellem tvangsoverspisninger og kompenserende

adfaerd, som beskrives naermere i afsnittet om bulimi.

2.2.2. Bulimi
Kernesymptomerne pa bulimi er episoder med tvangsoverspisning efterfulgt af kompensatorisk

adfaerd som for eksempel opkast, misbrug af affgringsmidler, faste eller overdreven
tvangsmotionering. Ifglge bade DSM 5 og ICD 11 skal episoderne med tvangsoverspisning og
kompensatorisk adfeerd forekomme mindst en gang om ugen over en periode pa mindst tre

maneder, for at et individ kan diagnosticeres med bulimi.

De to diagnostiske manualer definerer tvangsoverspisning lidt forskelligt. | DSM 5 defineres en
tvangsoverspisning gennem to kriterier. Det fgrste kriterie er: ”Eating, in a discrete period of time
(e.g., within any 2-hour period), an amount of food that is definitely larger than what most
individuals would eat in a similar period of time under similar circumstances.” Det andet kriterie
er: “A sense of lack of control over eating during the episode (e.g., a feeling that one cannot stop
eating or control what or how much one is eating)” (APA, 2013, s. 345).

4

| ICD 11 defineres en tvangsoverspisningsepisode som: “... a distinct period of time during which
the individual experiences a subjective loss of control over eating, eating notably more or
differently than usual, and feels unable to stop eating or limit the type or amount of food eaten”

(WHO, 2018, s. 59).

De to definitioner pa tvangsoverspisning adskiller sig pa den made ,at DSM sgger en mere objektiv
definition, mens ICD har en mere subjektiv forstaelse, i og med at definitionen pa
tvangsoverspisning er baseret pa maengder og spiseadfaerd, som er atypisk for individet. Her
baserer DSM i stedet deres forstaelse pa atypiske madmaengder for en tilsvarende population
under tilsvarende omstaendigheder. De to diagnosesystemer er dog enige om, at der skal vaere en

oplevelse af kontroltab til stede under episoden.
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Individer med bulimi vil ligesom dem med anoreksi typisk have et forvraenget kropsbillede og i en
overdreven grad basere deres selvbillede pa deres vaegt, men de vil typisk veere normalvaegtige

frem for undervaegtige.

2.2.3. Tvangsoverspisningsforstyrrelse (BED)
BED karakteriseres af gentagende tvangsoverspisninger, der i modsaetning til bulimi ikke

efterfglges af kompensatorisk adfaerd. Episoderne med tvangsoverspisning defineres pa samme
made som hos bulimi, bade i DSM 5 og ICD 11, og er typisk efterfulgt af en overvaeldende fglelse af
skyld og skam. Ligesom ved bulimi skal tvangsoverspisningerne i DSM 5 forekomme mindst en
gang om ugen over en periode pa mindst tre maneder. ICD er dog lidt mindre specifikt i dette

tilfeelde og specificerer blot, at tvangsoverspisninger skal forekomme én gang om ugen.

2.2.4. Undgaende Restriktiv Fgdevareindtagelsesforstyrrelse (ARFID)
ARFID er en ernzeringsforstyrrelse, hvor individet af forskellige arsager har en spiseadfaerd, som

forarsager stgrre mangler i forhold til ernaerings- og energibehov, hvilket typisk resulterer i et
betydeligt vaegttab eller manglende evne til at vedligeholde en sund vaegt. Denne adfaerd skyldes
ikke bekymringer omkring krop eller vaegt, men kan i stedet vaere baseret pa for eksempel en
mangel pa interesse i mad, afsky baseret pa tekstur og smag, eller en frygt baseret pa

konsekvenserne af indtaget, for eksempel forgiftning eller kvaelning.

2.2.5. Atypiske spiseforstyrrelser
Atypiske spiseforstyrrelser kan i bade DSM 5 og IDC 11 inkludere spiseforstyrrelser hvor nogle,

men ikke alle kriterier for en af de allerede eksisterende spiseforstyrrelser er mgdt. Dette kan for
eksempel vaere anoreksi uden tilstedevaerelsen af undervaegt, eller bulimi og BED hvor

hyppighedskriterierne for tvangsoverspisningsepisoder ikke er opfyldt.

2.2.6. Atypiske, andre og uspecificerede spiseforstyrrelser
Denne kategori benyttes bade i DSM 5 og IDC 11 til at beskrive spiseforstyrrelser som ikke lever op

til kriterierne for de allerede definerede traditionelle eller atypiske spiseforstyrrelser.
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2.3. Forstyrret spiseadfeerd

Spiseforstyrret adfaerd er kort fortalt den patologiske adfzaerd, som er underlaeggende for alle
spiseforstyrrelser. Gennemgangen af spiseforstyrrelser ovenfor viser tydeligt, at de samme former
for adfzerd tenderer til at ga igen som symptomer pa tveers af de forskellige spiseforstyrrelser.
Tvangsoverspisning kan for eksempel forekomme i bade bulimi, BED og den bulimiske subtype af
anoreksi. Ligeledes tenderer det forvraengede kropsbillede til at ga igen og er til stede som
symptom i bade anoreksi og bulimi. Spiseforstyrret adfeerd kan altsa ga igen mellem forskellige
diagnose og i forskellige grader og hyppighed. Tvangsoverspisning og kontroltab forekommer bl.a.
i mindre grad og med lavere frekvens i bulimisk anoreksi, men er et kernesymptom i bade bulimi

og BED.

Saledes kan spiseforstyrret adfeerd forekomme i forbindelse med kliniske spiseforstyrrelser pa
tveers af forskellige diagnoser og med forskellig hyppighed og grader. Det er ogsa adfaerden, som
der spgrges ind til og males pa, nar man i kliniske sammenhange skal diagnosticere
spiseforstyrrelser. Det ggr man med forskellige instrumenter, hvor et af de mest udbredte er
Eating Disorder Examination (EDE), som gennemfgres som interview, eller det senere udviklede
spogrgeskema Eating Disorder Examination Questionaire (EDE-Q), der bestar af 28 spgrgsmal
relateret til spiseforstyrret adfeerd og attituder. Bade interviewet og spgrgeskemaet er opbygget
af fire subskalaer: Restriktion, bekymringer over spisning, bekymringer over veegt, og bekymringer
over kropsform. Ligeledes maler bade interview og spgrgeskema pa frekvensen af spiseforstyrret
adfaerd inden for en periode pa 28 dage og giver bade en score pa hver af de 4 subskalaer og en
global score. Hvert spgrgsmal scores pa en 7-point skala fra 0-6, hvor 0 indikerer 0 dage, 1
indikerer 1-5 dage, 2 er 6-12 dage, 3 er 13-15 dage, 4 er 16-22 dage. 5 er 22-7 dage, og 6 er hver
dag (Cooper & Fairburn, 1987; Fairburn & Beglin, 1994).

Spergeskemaer og interview som EDE-Q og EDE kan benyttes i klinisk praksis til at udrede
spiseforstyrrelser i overensstemmelse med dem, som er beskrevet i de diagnostiske manualer
(DSM 5, ICD 11), men brugen af dem behgver ikke at begraense sig til kliniske populationer. EDE-Q
og andre lignende maleinstrumenter sa som EAT-26 kan ogsa benyttes i forskningssammenhang

til at male pa spiseforstyrret adfaerd i ikke-kliniske populationer (Hilbert et al, 2012; Damiri et al,
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2021). Her er spiseforstyrret adfaerd ganske vist ikke sa hyppig, som det er hos kliniske
populationer med spiseforstyrrelser, men stadig til stede i mindre grad, hvilket indikerer at denne

type adfzerd ikke alene er forbeholdt individer med diagnosticerede kliniske spiseforstyrrelser.

2.4. Spiseforstyrret adfeerd og type 1 diabetes

Hvis man accepterer preemissen om, at spiseforstyrret adfaerd ikke er et faenomen begraenset til
individer diagnosticeret med kliniske spiseforstyrrelser, og at adfaerden derfor kan vaere til stede i
stgrre eller mindre grad i forskellige populationer, er det relevant at undersgge, om praevalensen

er hgjere i nogle populationer end andre som for eksempel T1D.

Rent teoretisk er der grund til at at mistaenke en overrepraesentation af spiseforstyrret adfaerd hos
mennesker med T1D, fordi insulinbehandling typisk fgrer til en bade anderledes og atypisk
spiseadfaerd, som ifglge bade DSM 5 og ICD 11 er karakteristisk for spiseforstyrrelser. Pa samme
tid kraever behandlingen ofte, at patienten forholder sig til deres fgdevareindtag og indholdet af
kulhydrater for bedst at opna den svaere balancegang mellem hgjt og lavt blodsukker. Det betyder,
at mennesker med type 1 diabetes ofte er ngdt til at vaere mere optagede af den mad, de spiser,
end resten af befolkningen, hvilket ogsa stemmer overens med ICD 11s overordnede beskrivelse af

spiseforstyrrelser (WHO, 2023).

Mennesker med T1D har ogsa potentielt en unik og skreemmende spiseforstyrret adfaerd i form af
insulinrestriktion. Insulinrestriktion ved enten at reducere den mangde af langtidsvirkende eller
hurtigvirkende insulin, man injicerer, eller ved helt at undlade at tage sin insulin, kan fgre til
vaegttab, fordi kroppen uden insulin ikke kan optage de kulhydrater, man indtager. Dette er dog
ekstremt farligt, da det kan lede til meget hgjt blodsukkker, som enten kan veere akut farligt ved at
resultere i syreforgiftning eller fgre til alvorlige langtidskomplikationer senere. Bade ICD 11 og
DSM 5 er opmaerksomme pa denne potentielt meget farlige adfeerd og naevner den bade som
kompenserende adfzerd i forhold til bulimi og som vaegtreducerende adfaerd ved anoreksi . Ogsa
det britiske National Institute for Health and Care Excellence (NICE) og den Amerikanske
Diabetesforening (ADA) advarer om det i deres retningslinjer for behandling af type 1 diabetes

(NICE, 2021; Holt et al, 2021).
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2.4.1. Forskning i spiseforstyrret adfaerd og T1D
Men selvom der teoretisk er grundlag for at misteenke en overrepraesentation af et faenomen,

betyder det ikke ngdvendigvis, at det eksisterer. Derfor giver det god mening at forholde sig til den

empiriske virkelighed og forskningslitteraturen pa omradet.

Den nemmeste made at danne sig et overblik over et forskningsfelt er typisk ved at orientere sig i
reviews. Der findes flere typer af reviews, men den mest anerkendte i kvantitativ
forskningslitteratur er det systematiske reivew. Et systematisk review opsummerer forskningen
inden for et omrade baseret pa en systematisk sggning med faste og replikerbare sggekriterier.
Andre reviews er pa samme made opsummeringer, men med mere flydende Inklusionskriterier

(PRISMA, 2020).

For at belyse forskningen indenfor T1D og forstyrret spiseadfaerd har jeg bade inkluderet nogle
systematiske reviews og andre typer af reviews. Overstaende benavnelse af de forskellige typer af
reviews var nemlig ikke med henblik pa at ekskludere ikke-systematiske reviews, men blot for at
gore opmaerksom pa at selektionsprocessen af studier kan veere mindre gennemskuelig, og det
derfor kan vaere relevant at forholde sig en smule kritisk. Ikke fordi konklusionerne ngdvendigvisl
er forkerte. Forfatterne kan for eksempel have baseret deres selektion pa en ekspertviden pa
omradet, hvilket man sagtens kunne argumentere for har vaerdi i sig selv, men ikke desto mindre
er det mindre gennemskueligt. Med det sagt indikerer flere reviews baseret pa de undersggelser
som er lavet inden for omradet, at der godt kunne veere tale om en forhgjet praevalens. Dog med

visse forbehold som vi vil komme ind pa.

To reviews fra 2020, det fgrste af Winston og det andet af Wagner og Karwautz, kommer til de
samme konklusioner. Fordi det ikke er systematiske reviews er det ikke klart hvilke inklusions eller
eksklusionskriterier der har veeret (hvis nogen). De er dog enige i at der lader til at vaere en
forhgjet praevalens af bade spiseforstyrrelser og spiseforstyrret adfaerd hos populationer med
T1D, og behandlerne er ikke gode nok til at identificere dem. Ifglge begge reviews er klassisk
anoreksi ret sjaelden, men spiseforstyrret adfaerd associeret med bade BED og bulimi er langt mere

hyppig. Mere specifikt tendensen til tvangsoverspisning og kompenserende adfaerd, og flere
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mennesker med T1D lod ogsa til formelt at vaere diagnosticeret med bulimi og BED. Begge reviews
rapporterede ogsa, at insulinrestriktion forekom relativt hyppigt blandt kvinder og piger med T1D

(Wagner & Karwautz, 2020; Winston et al, 2020).

Et systematisk review af Young og kollegaer satte sig ligeledes for at undersgge praevalensen af
forstyrret spiseadfeerd og spiseforstyrrelser i unge populationer med T1D sammenlignet med
populationer uden. De inkluderede i alt 13 studier, som mgdte deres syv inklusions- og to
eksklusionskriterier: Studierne skulle veere fra mellem 1999-2011, peer-reviewed og primaert have
fokus pa forstyrret spiseadfaerd og T1D. De skulle ogsa have en sample af bgrn og unge, som
havde haft T1D i mindst seks maneder, have standardiserede malinger af forstyrret spiseadfzerd og
spiseforstyrrelser, hvor spiseforstyrrelser skulle vaere diagnosticeret ud fra DSM 4 eller DSM 5
kriterier. Endelig skulle studierne have en kontrolgruppe, som var nogenlunde alderssvarende og
indeholde en medicinsk maling af langtidsblodsukker. De 2 eksklusionskriterier var relativt ligetil:

studierne matte ikke vaere casestudier, og de matte heller ikke vaere reviews.

Overordnet lignede konklusionen dem fra de overstaende reviews fra 2020, i og med at deres
resultater indikerede, at forstyrret spisning og spiseforstyrrelser var mere udbredte i grupperne
med T1D end i kontrolgrupperne uden. | forhold til forstyrret spiseadfserd og spiseforstyrrelser
rapporterede det systematiske review gennem en metaanalyse, at forstyrret spisning forekom i
39,3% af samples med T1D sammenlignet med 32,5% i kontrolgrupperne, mens spiseforstyrrelser
forekom i 7% af samples med T1D sammenlignet med 2,8% i kontrolgrupperne. Forfatterne gjorde
dog opmaerksomme p3, at praevalensraten af spiseforstyrrelser og spiseforstyrret adfeerd i
grupperne med T1D varierede betydeligt, afhangigt af hvilket maleinstrument der blev benyttet.
Selvom langt de fleste af de inkluderede undersggelser benyttede sig af den samme metode i form
af spgrgeskemaer, som malte pa spiseforstyrrelser og spiseforstyrret adfeerd, varierede
praevalensen betydeligt afhaengigt af, hvorvidt spgrgeskemaet var “tilpasset diabetes”. Altsa hvor
vidt spgrgeskemaet blot var tilteenkt til at male forstyrret spiseadfaerd og spiseforstyrrelser
generelt, eller om det var tiltaenkt at male forstyrret spiseadfeerd og spiseforstyrrelser hos

mennesker med diabetes. Mere specifikt fandt forskerne ud af, at generiske malinger lod til at gge
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praevalensen af spiseforstyrret adfaerd og spiseforstyrrelser hos grupperne med T1D i forhold til

malingerne tilpasset populationer med diabetes (Young et al, 2013).

Denne problematik relateret til maleinstrumenter adresseres yderligere i et systematisk review af
Pursey og kollegaer fra 2020, som specifikt satte sig for at undersgge, hvordan man i forskningen
identificerer forstyrret spiseadfaerd i populationer med T1D. Det systematiske review inkluderede
90 undersggelser, som leverede op til forskernes inklusions- og eksklusionskriterier, nemlig at
studierne skulle inkludere et veerktgj til at male forstyrret spiseadfeerd i drenge/maend og
piger/kvinder over 5 ar og rapportere resultaterne deraf. Undersggelserne blev ekskluderet, hvis

de ikke levede op til dette krav.

De rapporterede resultaler baseret pa de 90 studier beskrev en stor heterogenitet af bade
maleinstrumenter og praevalens af forstyrret spiseadfeerd i de repraesenterede samples af
mennesker med T1D. Det systematiske review kunne rapportere, at der i alt blev brugt 48
forskellige maleinstrumenter, hvoraf kun 5 gav en detaljeret beskrivelse af valideringsdata.
Forskerne endte deres review med at konkludere at der baseret pa disse resultater var en mangel
pa screeningsveerktgjer for forstyrret spiseadfaerd i mennesker med T1D, men ud af de 48
maleinstrumenter benyttet i de 90 undersggelser lod det bedst validerede til at vaere det sakaldte:

Diabetes Eating Problems Survey Revised (DEPS-R) (Pursey et al, 2020).

2.4.2. DEPS-R
DEPS-R anbefales ogsa til at estimere risikoen for spiseforstyrrelser i mennesker med T1D i

behandlingsanbefalingerne fra bade ADA og NICE (Holt et al, 2021; NICE, 2022). Det blev udviklet i
2010 af Markowitz og kollegaer baseret pa et DEPS fra 2001 udviklet af Antisdel og kollegaer, som
bestod af 28 sp@grgsmal. DEPS-R har forkortet de 28 sp@grgsmal fra DEPS forkortet til 16 spgrgsmal
baseret pa, hvordan 112 unge med T1Ds udfyldte det originale DEPS. | DEPS-R er spgrgsmal med
en lav overfladevaliditet blevet ekskluderet (Markowitz et al, 2010). De 16 spgrgsmal er som

folger:

1. Losing weight is an important goal to me

2. |skip meals and/or snacks
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Other people have told me that my eating is out of control

When | overeat, | don’t take enough insulin to cover the food

| eat more when | am alone than when | am with others

| feel that it’s difficult to lose weight and control my diabetes at the same time
I avoid checking my blood sugar when | feel like it is out of range

I make myself vomit

o N o U kW

| try to keep my blood sugar high so that | will lose weight

10. | eat in a way to get ketones

11. | feel fat when | take all of my insulin

12. Other people tell me to take better care of my diabetes

13. After | overeat, | skip my next insulin dose

14. | feel that my eating is out of control

15. | alternate between eating very little and eating huge amounts

16. | would rather be thin than to have good control of my diabetes (Markowitz et al, 2010)

Begrundelsen for at udvikle spgrgeskemaet var en bekymring for om generiske malinger af
forstyrret spiseadfeerd ogsa var de rigtige at bruge til at male forstyrret spiseadfzaerd i populationer
med type 1 diabetes. Det er en bekymring, som muligvis er empirisk velbegrundet i og med, at
Young og kollegaers systematiske review viste, at praevalensen af spiseforstyrrelser og forstyrret
spiseadfaerd i populationer med T1D er hgjere, nar der bliver brugt generiske malinger

sammenlignet med malinger tilpasset til mennesker med diabetes.

Udviklerne af DEPS-R var bange for, at generiske malinger ville vise en potentielt falsk gget
forekomst af forstyrret spisning hos mennesker med type 1 diabetes, fordi en tilfredsstillende
behandling af type 1 diabetes kraever en vis opmaerksomhed pa indtaget af mad og kulhydrater,
som fejlagtigt kunne forveksles med forstyrret spiseadfaerd. Markowitz og kollegaer kritiserer ogsa
generiske spgrgeskemaer for ikke at tage forbehold for unik spiseforstyrret adfeerd hos mennesker

med T1D sasom den tidligere naevnte restriktion af insulin (Markowitz et al, 2010).
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DEPS-R stiller saledes nogle relevante spgrgsmal i forhold til, hvordan spiseforstyrret adfaerd hos
mennesker med T1D potentielt kan vaere anderledes end i den generelle befolkning.
Maleinstrumentet stiller for eksempel en del spgrgsmal om insulinrestriktion sdsom spgrgsmal
11: "1 feel fat when | take all of my insulin” og spgrgsmal 14: ” | try to keep my blood sugar high so
that | will lose weight.” Men der er ogsa spgrgsmal, som relaterer sig til almindelig spiseforstyrret
adfaerd, som for eksempel spgrgsmal 8: ”I make myself vomit” og spgrgsmal 14; "l feel that my

III

eating is out of control.” Det er spgrgsmal, som ogsa findes i EDE-Q.

DEPS-R indeholder ogsa flere spgrgsmal, som er mere bredt relateret til diabetes som for
eksempel spgrgsmal 12: "Other people tell me to take better care of my diabetes” og sp@rgsmal
7:” 1 avoid checking my blood sugar when | feel like it is out of range” (Markowitz et al, 2010).
Begge disse spgrgsmal kunne godt veere relateret til, at blodsukkeret teoretisk set kunne vaere
meget ude af kontrol hos et individ med bade T1D og en spiseforstyrrelse, hvor de misbruger
deres insulin til at tabe sig. Men der kunne ogsa veere mange andre gode grunde til en sadan
adfzerd. Eksempelvis viser en undersggelse fra det amerikanske T1D Exchange program fra 2016-
2018, at kun 21% af den voksne amerikanske befolkning med T1D lever op til ADAs (Den
Amerikanske Diabetesforening) anbefalinger om et langtidsblodsukker pa under 53 mmol/mol og
37% har et langtidsblodsukker pa over 58 mmol/mol (Foster et al, 2019). Det er pa denne made ret
normalt for mennesker med T1D at have temmelig hgjt blodsukker, sa det er ikke et faenomen,
som er begraenset til dem med spiseforstyrret adfaerd. Det er derfor tvivisomt, om spgrgsmal 12
og 7 i DEPS-R maler pa andet, end hvad der ma forventes at vaere typisk adfaerd blandt

diabetikere.

Yderligere er det heller ikke muligt at finde nogen uddybende begrundelse for valgene af de
specifikke spgrgsmal i DEPS-R i Markowitz artikel fra 2010 og den originale artikel fra 2001 lader til
at veere gaet tabt. Pa denne made har det ikke vaeret muligt at finde et grundlag for hvorfor de
originale 28 spgrgsmal blev selekteret i stedet for alle de andre spgrgsmal som man kunne vaelge
at stille. Var de baseret pa empirisk evidens, ekspertviden, eller fokusgruppe interviews? Sadanne
sporgsmal ville veere interessante at fa svar pa. Selve eksistensen af spgrgeskemaet implicerer at

forstyrret spiseadfaerd i mennesker med T1D er anderledes end den er hos den generelle
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befolkning. Og i artiklen fra 2010 er der blevet gjort nogle antagelser om at disse forskelle kunne
relatere sig til diabetesbehandlingen og restriktion af insulin. Men det er uklart pa hvilket grundlag
disse antagelser er gjort og hvorfor de valgte spgrgsmal lige netop er udvalgt til at male pa den
form for adfaerd. Det kunne jo for eksempel sagtens vaere muligt at praevalensen af spiseforstyrret
adfeerd i populationer med T1D faktisk bare er hgjere end gennemsnittet. For som jeg naevnte
tidligere er en gget opmaerksomhed for madindtag jo ogsa karakteristisk for spiseforstyrrelser, og
spiseforstyrret adfaerd. Og bare fordi det kan veere en ngdvendighed for diabetesbehandling,

betyder det ikke ngdvendigvis at det ikke ogsa kan blive spiseforstyrret.

2.2.5. Egen forskning
Praevalensen af spiseforstyrret adfeerd hos mennesker med T1D var ogsa et gennemgaende tema i

mit eget TVP-projekt fra 9. semester, hvor jeg selv udarbejdede et systematisk review med henblik
pa at undersgge praevalensen af spiseforstyrret adfaerd ifglge studier som gjorde brug af DEPS-R.
Jeg endte med at inkludere 16 studier, som levede op til mine Inklusionskriterier, som var, at
undersggelserne skulle inkludere en gruppe af mennesker med T1D og skulle benytte sig af DEPS-R

som maleinstrument.

Resultaterne af mit review var relativt blandede og indikerede en praevalens af spiseforstyrret
adfaerd hos de inkluderede samples mellem 15,4% og 38%. Helt generelt var der en langt hgjere
forekomst hos kvinder end hos maend, og spiseforstyrret adfeerd var associeret med en forhgjet
BMI og en hgjere HbA1lc veerdi. Yderlige kunne de seks af mine 16 studier, som ogsa inkluderede
andre malinger af spiseforstyrrelser og spiseforstyrret adfaerd end DEPS-R, godt vise en positiv
sammenhang mellem DEPS-R og de yderligere maleinstrumenter. Det kunne indikere en god
validitet af DEPS-R i forhold til at male pa spiseforstyrret adfaerd, men de seks studier indeholdt
alle sammen forskellige alternative malinger af spiseforstyrret adfaerd, sa en sammenligning af
validiteten af DEPS-R med et enkelt andet valideret maleinstrument var ikke muligt i dette review

(Sparre, 2022).

Et par af de inkluderede artikler satte ogsa spgrgsmalstegn ved validiteten af DEPS-R for eksempel
undersggte to af mine inkluderede studeir svarraten pa de forskellige spgrgsmal i DEPS-R. Her

fandt Watt og kollegaer for eksempel, at den positive svarrate pa spgrgsmal hos deres deltagere
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var pa de spgrgsmal, som malte, hvad forskerne vurderede som ”ikke-risikabel” spiseadfaerd. For
eksempel var et af de mest positivt besvarede spgrgsmal ifglge deres undersggelse spgrgsmal

1: "Losing weight is an important goal to me”, hvilket forfatterne pointerer ikke ngdvendigvis er en
indikation pa spiseforstyrret adfeerd. Seerligt ikke nar en positiv score pa DEPS-R ogsa korrelerede

positivt med en hgjere BMI (Watt et al, 2021).

Pinna og kollegaer fandt en lignende problematik i deres undersggelse af praevalensen af positive
svar. Her var spgrgsmalet med den hgjeste positive svarrate igen spgrgsmal 1 med en
positivitetsrate pa 72%. Yderligere var der ogsa en hgj positivitetsrate pa spgrgsmal som
indikerede suboptimal diabetesbehandling, mens den laveste positive svarrate var pa spgrgsmal,
som pa en eller anden made indikerede insulinrestriktion med det formal at tabe sig. For eksempel
responderede kun 7,6% af forskernes sample positivt pa spgrgsmal 9: ” | try to keep my blood
sugar high so that | will lose weight”, imens hele 68% kunne bekraefte spgrgsmal 3: “Other people
have told me to take better care of my diabetes.” Dette er problematisk, fordi en af de baerende
hypoteser bag DEPS-R lader til at vaere, at et af kernesymptomerne ved spiseforstyrret adfaerd hos
mennesker med T1, er insulinrestriktion med henblik pa veaegttab. Det er et feenomen, som
spgrgsmal 9 tydeligt maler pa, men som ganske fa respondenter lader til at kunne genkende.
Rigtig mange kunne dog godt relatere til spgrgsmal 3, som blot ser ud til at male pa hvorvidt
individet preesterer en god blodsukkerkontrol, hvilket det ser ud til, at ganske fa formar. Saledes er
det tvivlsomt, om DEPS-R formar at male pa dets egen konceptualisering af spiseforstyrret adfeerd
eller blot ganske normal adfzaerd relateret til T1D, som ikke ngdvendigvis har noget med

spiseforstyrrelser at ggre.

Saledes vurderer jeg ud fra blandt andet min egen tidligere undersggelser, at der er grundlag for at
gentaenke maden, hvorpa man undersgger og screener for spiseforstyrret adfaerd hos mennesker
med T1D. Som tidligere naevnt har DEPS-R har for det fgrste ikke et velbeskrevet grundlag for
selektionen af dets sp@rgsmal, og det er uklart, hvorvidt disse er baseret pa kvalitative
undersggelser, ekspertviden eller teori. For det andet er der som demonstreret nogen evidens for,
at DEPS-R som helhed maske i hgjere grad maler pa en blanding af ikke-risikabel spiseadfeerd og

normal blodsukker dysregulering frem for egentlig spiseforstyrret spiseadfaerd. Alt i alt er
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konceptualiseringen af spiseforstyrret adfaerd som DEPS-R fremlaegger ikke szerligt klar, og det vil
veere gavnligt at udvikle en bedre forstaelse af spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med T1D pa

et steerkere empirisk grundlag.

3. Problemformulering

Den teoretiske og empiriske baggrund er, at der ikke bare er en teoretisk kobling mellem
spiseforstyrret adfaerd og behandlingen af T1D pa grund af det store fokus pa mad, der kan vaere
ngdvendigt for at holde blodsukkeret stabilt. Den empiriske evidens indikerer, at der faktisk er en
overrepraesentation af spiseforstyrret adfeerd hos populationer med T1D, og samtidig er der
potentielt lidt modstridende forestillinger om, hvorvidt spiseforstyrret adfaerd i mennesker med
T1D kan konceptualiseres pa samme made som i den generelle befolkning. Samlet set peger det

pa et behov for dybere forstaelse af omradet, og specialets problemformulering er derfor:

Hvordan opleves spiseforstyrret adfeerd hos mennesker med Type 1 diabetes? Hvordan udformer
det sig, og hvordan bdde ligner og adskiller det sig fra den spiseforstyrrede adfaerd, som man ser i

traditionelle kliniske spiseforstyrrelser?

Problemformuleringen bliver besvaret gennem semi-strukturerede interviews, da den rummer
relativt komplekse spgrgsmal, som det ikke lader til, at man fuldt ud kan forsta ved hjalp af
kvantitative metoder. Semi-strukturerede interviews kan hjelpe med at forsta oplevelsen af
problemet, og hvordan det rent fenomenologisk fremtraeder i en gruppe af menneskers hverdag.
Denne type af undersggelse er yderligere relevant, fordi det ikke er lykkedes mig i min
litteratursggning at finde frem til andre kvalitative undersggelser af selve konceptualiseringen af,

hvad spiseforstyrret adfaerd er for mennesker med T1D.

4. Metode

| de fglgende metodeafsnit vil valget af bade interview og analysemetode begrundes baseret pa

den givne problemformulering. Afsnittene vil yderligere inkludere metodologiske overvejelser
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samt mine refleksioner i forhold til rekruttering og interview (indsamling af data) og analyse

(bearbejdning af data).

4.1. Metodologiske overvejelser
Jeg har i dette projekt valgt at benytte mig af en kvalitativ tilgang for at forsta et feenomen pa en

ny og dybdegdende made. Jeg har i de tidligere afsnit refereret til en del kvantitativ forskning, bl.a.
systematiske reviews, som er den gyldne standard inden for denne forskningstilgang. Det er en
tilgang til forskning, som er en del anderledes end den, som man finder inden for kvalitativ
forskningsmetodologi. Overordnet kan man sige, at der er en st@rre tendens inden for den
kvalitative forskningsmetodologi til gerne at ville forstd faanomener, hvor der i den kvantitative

forskningsmetodologi er stgrre tendens til at ville forklare og forudsige (Bauer, 2000).

Det er i hvert fald tilfaeldet, hvis man betragter de to forskningsmetodologier ud fra Jirgen
Habermas’ filosofi om erkendelsesinteresser, hvoraf han beskriver tre: Den tekniske
erkendelsesinteresse med fokus pa forklaring og forudsigelse, den praktiske med fokus pa
forstaelse og endelig den friggrende erkendelsesinteresse. Den tekniske erkendelsesinteresse er
mest udbredt inden for naturvidenskaberne, den praktiske er mest udbredt indenfor hermeneutik,
og den friggrende er mest udbredt inden for samfundsvidenskaberne. Ligeledes tenderer
naturvidenskaberne mod en kvantitativ forskningsmetodologi, mens hermeneutikken er mere

kvalitativ (Bauer, 2000; Feilberg, 2014d).

Kvantitativ og kvalitativ forskningsmetodologi er dog ikke to konkurrerende dikotomier, men kan i
stedet benyttes til at belyse forskellige problemstillinger med forskellige kvaliteter. Den
kvantitative forskningsmetodologi er for eksempel optaget af tal og generaliseringer, der sa kan
bruges til at forklare og forudsige faanomener, hvor den kvalitative forskningsmetodologi er mere
interesseret i forstaelsen af det enkelte, individuelle og eksemplariske (Hviid et al, 2015). For
eksempel har jeg i tidligere afsnit henvist til en del kvantitativ forskningsmetodologi for at vise de
generelle tendenser, man ser inden for type 1 diabetes og spiseforstyrret adfserd, men ogsa for at

illustrere de huller, man finder i den kvantitative forskningsmetodologi, hvor det kan veaere svaert
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at navigere i de kontekstuelle nuancer, der kan findes inden for et faenomen som type 1 diabetes

og forstyrret spisning.

Her refererer jeg isaer til problemerne i forhold til at differentiere imellem spiseforstyrret adfzerd
hos henholdsvis mennesker med type 1 diabetes og den generelle befolkning, og til problemerne
med at skelne mellem den adfaerd, som bare er en ngdvendighed i forhold til at behandle sin
diabetes, og hvad der potentielt kunne vaere spiseforstyrret adfaerd. Her kan en kvalitativ metode
som det semistrukturerede interview veere med til at belyse et omrade, hvor de kvantitative
metoder ikke kan afdaekke alt.. De manglende nuancer ved metoder som bl.a. spgrgeskemaer er
da ogsa en problematik, som man laenge har vaeret opmaerksom pa i forhold til spiseforstyrrelser.
Udviklerne af det tidligere naevnte diagnostiske interview EDE, Zafra Cooper og Christopher
Fairburn, begrunder deres brug af interviews frem for spgrgeskemaer som en ngdvendighed,
netop fordi spiseforstyrret adfaerd er en kompleks st@rrelse, og det kan veere problematisk at
differentiere mellem spiseforstyrret adfeerd og almindelige preeferencer for at vaere tynd baseret
pa diverse skgnhedsidealer i samfundet. Ifglge Cooper og Fairburn er det simpelthen ikke muligt at
finde ud af, om tankegangen er rigid og sygelig uden at vaere i stand til at spgrge ind til den
(Cooper & Fairburn, 1987). Det samme kunne veere tilfeeldet med spiseforstyrret adfeerd og type 1
diabetes, og derfor har jeg valgt at ggre brug af metoden semistrukturerede interviews i dette

tilfeelde.

4.2. Rekruttering

Jeg rekrutterede mine deltagere igennem opslag pa Facebook i forskellige danske grupper for
mennesker med T1D. Disse grupper er typisk lukkede, og anmodninger om medlemskab skal
godkendes af en administrator pa baggrund af enten ens egen diagnose som type 1 diabetiker
eller relation til en pargrende med T1D. Jeg var medlem af disse grupper i forvejen pa grund af min
egen status som type 1 diabetiker. Pa rekrutteringstidspunktet havde jeg allerede veeret medlem
af de fleste af grupperne i ca. halvandet ar. Selvom grupperne som udgangspunkt kun er for folk
med type 1 diabetes og deres pargrende, sa er det ogsa muligt for mennesker uden T1D at sgge

medlemskab med en intention om at rekruttere informanter eller forsggspersoner til
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forskningsprojekter. Sa mit rekrutteringsopslag var ikke det eneste, der blev postet pa det

tidspunkt.

I mit rekrutteringsopslag praesenterede jeg kort min problemformulering og baggrunden for min
interesse i emnet. Som del heraf skrev jeg ogsa kort om min egen T1D diagnose og uddannelse. Jeg
havde inden formuleringen af opslaget debatteret med mig selv og min vejleder, hvorvidt jeg
skulle informere mine potentielle deltagere om min egen diagnose, men jeg endte med at
beslutte, at det var bedst, at de vidste det, eftersom det narmest virkede vildledende at holde det
skjult. Dels fordi det formentlig hurtigt ville blive dbenlyst under interviewet i form af min intuitive
forstaelse af ellers underforstaede aspekter af livet med diabetes, som for interviewere uden T1D
ville kraeve en lengere forklaring. Dels fordi det var muligt, at jeg pa en eller anden made ville
blive afslgret gennem mit diabetesudstyr. Jeg har for eksempel en sensor siddende pa armen, og
hvis mit blodsukker af en eller anden grund skulle blive meget hgjt eller lavt under interviewene,
ville jeg ogsa skulle adressere det med enten min insulinpen eller glukosetabeletter, hvilket ville

gore min diagnose ret abenlys.

Ved ikke at klarggre min diagnose i mit rekrutteringsopslag ville jeg formentlig placere bade mig
selv og mine interviewpersoner i potentielt meget akavede situationer. For mig ville interviewet
feles akavet uanset hvad, fordi jeg aktivt ville veere ngdt til at skjule og tilbageholde en del af mig
selv under hele interviewet. En del af mig selv som i virkeligheden er utrolig relevant for mit
arbejde pa dette projekt og mit valg af emne til at begynde med. Man kan ogsa diskutere, hvor
vidt det det ville veere direkte uetisk ikke at fortzlle om min diabetes, simpelthen fordi min egen
diabetes netop er sa essentiel en del af mit projekt og formentlig ville have sa stor indflydelse pa
maden, jeg interviewede p3, at det ville forvirre mine deltagere og efterlade dem med mange
ubesvarede spgrgsmal. Med min kvalitative tilgang giver det heller ikke rigtigt mening at undlade
at give mine deltagere den information til at begynde med, fordi der i det kvalitative interview
netop ikke er nogen forhabning om at forholde sig objektiv og begraense ens subjektivitet som
forsker. Sa laenge forskeren kan redeggre for sit valg, som jeg for eksempel forsgger at ggre nu, sa

betragtes det blot som en del af den nuancerede kontekst, som beriger forstaelsen.
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Formalet med et rekrutteringsopslag er naturligvis at skaffe relevante interviewpersoner. Jeg ledte
ikke bare efter tilfeeldige mennesker med T1D, jeg ledte efter nogen, som kunne fortzelle mig
noget om spiseforstyrret adfeerd og deres oplevelse med det. Derfor sgrgede jeg ogsa for at ggre

dette eksplicit i mit rekrutteringsopslag.

Jeg skrev helt specifikt, at jeg s@gte: ” interviewpersoner over 18 ar som i Ipbet af deres liv med
type 1 diabetes har oplevet forstyrret spiseadfzerd i en eller anden form. Du behgver ikke have
haft en diagnosticeret spiseforstyrrelse, men blot kunne nikke genkendende til et forstyrret

forhold til mad eller krop, som i st@grre grad har veeret begransende for din livsudfoldelse.”

En abenlys udfordring i forhold til at indsamle relevante informanter gennem den metode, jeg har
valgt her, er naturligvis, at jeg er fuldstaendig afhaengig af deres egen evne til at vurdere, bade
hvad spiseforstyrret adfaerd er, og hvor vidt de selv har oplevelser med det. For at omga dette
problem kunne jeg have valgt at begreense min sggning til mennesker med T1D, som var blevet
diagnosticeret med en klinisk spiseforstyrrelse. Dette fravalgte jeg dog, fordi en vigtig del af min
problemformulering netop er at undersgge spiseforstyrret adfeerd hos mennesker med T1D, og
hvordan det ADSKILLER sig fra kliniske spiseforstyrrelser. Ved at begraense min rekruttering til
deltagere med kliniske spiseforstyrrelser var der risiko for, at jeg i hgjere grad ville komme til at
snakke med dem, som havde en spiseforstyrret adfaerd, som stemte overens med den, som vi
allerede kender fra DSM 5 og ICD 11. Der ville ogsa vaere en god chance for, at det ville begraense
mig til en meget snaver malgruppe, eftersom bl.a. det systematiske review fra Young og kollegaer
viste, at der er en langt lavere praevalens af mennesker med T1D og spiseforstyrrelser end med

spiseforstyrret adfzerd.

Som et yderligere forsgg pa at sikre mig interviewpersoner med en relevant fortalling sa bad jeg
dem i rekrutteringsopslaget ogsa om kort at fortzelle mig lidt om sig selv og deres erfaring med
forstyrret spiseadfeerd. Som kontaktinformation gav jeg dem bade min mail, telefonnummer og

mulighed for at kontakte mig pa Facebook gennem Messenger.
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Endelig informerede jeg mine deltagere om de rent praktiske omstaendigheder for interviewet.
Bl.a. at selve interviewet ville vaere en time langt, men at de gerne skulle sattes to timer af i alt til
briefing og debriefing. Jeg informerede ogsa mine interviewpersoner om, at det bade var muligt at
afholde interviewene online pa Teams eller Zoom eller fysisk, enten hjemme hos mig eller hjemme
hos dem, eller pa en helt tredje adresse efter deres valg. Jeg valgte at tilbyde alle disse muligheder
for at g@re deltagelse sa tilgaengeligt som muligt, netop fordi jeg godt var klar over, at jeg havde
med en ret snaever malgruppe at ggre. Det var ogsa derfor, jeg valgte at tilbyde, at interviewet
blev afholdt online, selvom jeg allerhelst ville udfgre fysiske interviews, da det kunne give en en

mere naturlig samtalesituation, hvor det bl.a. ville vaere nemmere at aflaese kropssprog.

Mit rekrutteringsopslag blev postet i i alt fire facebookgrupper hvor den stgrste havde 8500
medlemmer pa opslagstidspunktet, og den mindste havde 230. Jeg modtog i alt seks henvendelser
i Ipbet af de fgrste tre dage hvoraf jeg endte med at interviewe fire. Jeg korresponderede med tre
via Messenger pa Facebook, en igennem min studiemail og to via SMS. To af henvendelserne blev
valgt fra, fordi jeg vurderede, at de ikke var del af min malgruppe, da de ud fra vores
korrespondance i hgjere grad lgd til at veere interesserede i at dele en oplevelse med type 1
diabetes generelt og ikke gav udtryk for at have szerlig erfaring med forstyrret spiseadfzerd. Det er
selvfglgelig en vurdering, som jeg gjorde mig ud fra meget begranset skriftlig information, og jeg
skal ikke kunne afvise, at de maske havde vist sig at have en relevant og spandende oplevelse,
men pa tidspunktet hvor de blev fravalgt, havde jeg ogsa allerede lavet aftaler med fire

informanter, som jeg var mere sikker pa.

4.3. Deltagere

Jeg endte med 4 deltagere. Der vil efterfglgende dette indledende afsnit komme en ganske kort
praesentation af alle 4 med henblik pa at bevare hver deltagers individuelle kontekst. Men helt
kort vil jeg starte med fglgende praesentation: Alle er kvinder: Den yngste er i slut 20'erne og den
®ldste i slut 40'erne, og de to sidste er i 30'erne. Alle har haft T1D i minimum 10 ar og maksimum
35 ar. Jeg har valgt at anonymisere dem ved at navngive dem alfabetisk efter raeekkefglgen pa
interviewene, sa den iinformant, som blev interviewet f@rst, er navngivet A, anden interview

person B osv.
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43.1.A
A er i begyndelsen af 40'erne og bor sammen med sin mand og to bgrn, hvoraf det ene barn ogsa

har T1D. Hun har haft diabetes i 11 ar og havde med egne ord en ”sveer start pa sygdommen”,
men i synes selv, at hun lever godt med det i dag. De mest gennemgdende temaer i A's fortalling
var temaerne omkring kontrol af det kaotiske og det anstrengt kropsbillede, selvom alle fire
temaeri en eller anden grad dukkede op i hendes forteelling. Det var i starten af hendes
sygdomsforlgb meget vigtigt for hende at kunne kontrollere sin diabetes og pa samme tid sin
vaegt. Hun ville rigtig gerne opna et meget stabilt blodsukker til trods for, at hendes behandlere

aktivt fortalte hende, at hun gjorde det rigtig godt og faktisk ikke kunne ggre det bedre.

Hendes forhold til kroppen havde ogsa vaere anstrengt i starten af sygdommen, og hun havde ud
over T1D ogsa haft et behov for ret stramt at kontrollere sin vaegt, hvilket ledte til et temmelig
restriktivt kostmegnster. Hun attribuerede selv sit tidligere darlige kropsbillede til kommentarer og
komplimenter, som hun havde faet i forbindelse med at hun havde tabt sig, da hun udviklede T1D.

Men som hun selv fortalte, har hun det i dag meget bedre bade med sin krop og sin diabetes.

4.3.2.B
B er en kvinde i 20'erne og har haft diabetes i godt et arti, siden hun var teenager. Ligesom A var

hendes forhold til sygdommen ikke supergodt i starten, men hun fgler ogsa, at det er blevet bedre,
og at diabetes fylder meget mindre i hendes liv i dag. Til trods for det oplever hun dog stadig nogle
udfordringer, seerligt i forhold til hvordan hendes diabetes pavirker hendes spisemgnster. Det
bunder i, at hun ofte ikke magter at skulle forholde sig til sit blodsukker i Ipbet af dagen, og
hvordan det pavirkes af mad og insulin. Derfor veelger hun ofte helt at lade veere med at spise,
men ender om aftenen med at “grovaede”, som hun selv beskriver det, hvilket hun opfatter

som "en ond cirkel”, hun er kommet ind i.

Jeg vurderer, at B ikke sa ud til at have eller have haft det samme behov for stram kontrol over sit
blodsukker som A, men at hun rigtigt mange dage oplever det som uoverskueligt at skulle forholde
sig til et svingende blodsukker. Den onde cirkel, som hun selv beskriver, at hun er fanget i, har

ogsa ledt hende til nogle udsving i hendes vaegt, som hun er utilfreds med, men dog trods alt
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mener, at hun er blevet i stand til at acceptere, selvom hun ogsa indremmer, at hun godt kan vaere

sur pa sig selv over det.

433.C
C er i midten af 30'erne og har haft T1D i lidt over et arti. Hun beskriver selv at have faet det bedre

med sygdommen, szerligt i forbindelse med at have faet adgang til bedre teknologi. Til trods for
det oplever hun dog stadig en del udfordringer i hverdagen, og de mest relevante temaer for
hendes fortzelling er frygt og begraensning af agens. C skiller sig dog ud fra de andre informanter
ved meget eksplicit at have et super fint forhold til sin krop og ved at sige, at hun aldrig har

oplevet det anderledes.

Centralt for C's fortaelling var hendes frygt for lavt blodsukker som fglge af nogle skreemmende
episoder med, hvad hun oplevede som uforudsigeligt lavt blodsukker. Det har gjort hende uvillig til
at tage mere end tre enheder insulin ad gangen, og det begranser ogsa den maengde kulhydrater,
hun kan spise. Selvom hun ikke altid oplever det som en begraensning i hendes hverdag, beskrev
hun det som ret frustrerende ,nar hun for eksempel skulle ud at spise, eller hvis der skete noget
uforudsigeligt, som hun skulle forholde sig til. Det virkede desuden meget vigtigt for C at vise at
hendes T1D ikke var en begransning. Hun dyrker for eksempel meget sport og beskriver i starten
af interviewet en stolthed over at kunne dyrke sin sport ”... pa trods af at jeg har faet en

livsledsager, som jeg ikke har gnsket mig.”

43.4.D
D er bade min ldste informant og den person, som har haft T1D i laengst tid. Hun er i slutningen

40'erne og har haft T1D i over 30 ar. Hendes forteelling var ogsa meget preeget af, at hun havde
haft T1D sa leenge. Fordi hun havde haft det i over 30 ar, havde hun ogsa gennemlevet megen
udvikling i behandlingen af T1 fra en behandling, der udelukkende bestod af to gange
langtidsvirkende insulin om dagen og jernfaste spisetider, til moderne hurtigvirkende insulin og

sensorbaserede glukosemalere.

D's forhold til sin diabetes, mad og egen krop var meget pavirket af den tidlige

diabetesbehandling, hun havde modtaget. Fordi den tidlige diabetesbehandling var meget
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restriktiv, og fordi hun kun det fgrste ar formdede at leve “efter en klokkestreng”, som hun selv
beskrev det, oplevede hun ofte at fa rigtig meget skaeld ud af bade lzeger, dizetister og familie. Pa
samme tid fglte hun aldrig, at hun fik hjzelp til at handtere nogle af de ting, hun fik skaeld ud for
sasom hendes vaegt eller hendes blodsukker. Det eneste, hun fglte, hun fik ud af mgdet med
sundhedsvaesnet, var faktisk darlig samvittighed, saerligt i forhold til mad, som hun fgrst for nylig
synes, at hun havr faet et bedre forhold til gennem et samarbejde med en dizetist, som "vendte

hele bgtten pa hovedet” og hjalp hende til at finde sakaldt “madro”.

D’s fortaelling var meget pavirket af en fglelse af begraensning og et darligt kropsbillede. For
selvom hun efter eget udsagn har faet et meget bedre forhold til mad, sa keemper hun stadig en
del med sit forhold til kroppen. Som hun selv sagde: "Jeg bryder mig ikke specielt meget om min
krop.” Begransningen af agens tolker jeg som et saerligt centralt tema for D, fordi hun er blevet
begranset sa meget af hendes behandlere, uden at det nogensinde havde en egentlig positiv

effekt.

4.4. Interviews
Forud for undersggelsen havde jeg planlagt at foretage 3-5 interviews. Jeg endte med at udfgre

fire. Interviewene var alle afgranset til en time, hvilket alle fire interviews endte med at overholde
ret preecist, hvor det korteste interview var 1 time og 40 sekunder, mens det laengste var 1 time og
5 minutter. Et interview blev afholdt online pa Teams (B) og de resterende tre fysisk, hvor to blev

afholdt hjemme hos mine informanter (C og D), og 1 (A) blev afholdt pa en cafe.

4.4.1. Interviewguide
Jeg udarbejdede en interviewguide med henblik pa at udfgre semistrukturerede livsverden

interviews baseret pa Steinar Kvale og Svend Brinkmanns fortolkning af det kvalitative interview,
der er ”... et interview, der har til formal at indhente beskrivelser af den interviewedes livsverden
med henblik pa at meningsfortolke de beskrevne faanomener” (Kvale & Brinkmann 2015, s. 49).
Fokus i sadanne interviews er den interviewedes livsverden. En livsverden beskriver Kvale og
Brinkmann som: ”... verden, som man mgder den i hverdagslivet, og som den fremtraeder i den

umiddelbare og middelbare oplevelse uafhangigt af og forud for alle forklaringer” (Kvale &
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Brinkmann, 2015, s. 50). Jeg har valgt denne tilgang, fordi den egner sig szerligt godt til denne
opgaves formal, som er at forsta et tidligere underbelyst feenomen pa en aben og nysgerrig made.
Den placerer subjektets oplevelse af deres verden i centrum for forstaelsen og danner grundlag for

en analyse, som ikke forklejner individualiteten og konteksten, men styrkes af den.

Som fglge af den valgte tilgang var det szerligt vigtigt for mig at s@rge for, at jeg inkorporerede
abne spgrgsmal, der gav mulighed for de dybe beskrivelser, som Kvale og Brinkmann ogsa laegger
vaegt pa (Kvale & Brinkmann, 2015). Dette fokus pa subjektets livsverden, deres oplevelser og
forspget pa at opna dybe beskrivelser af disse er i trdd med en faenomenologisk tilgang. Ifglge
Kvale og Brinkmann er faenomenologi i kvalitativ forskning ”... et begreb, der peger pa en
interesse for at forsta sociale faenomener ud fra aktgrens egne perspektiver og beskrive den
verden, som den opleves af subjekterne, ud fra den antagelse, at den vigtige virkelighed er det,

mennesker opfatter den som” (Kvale & Brinkmann, 2015, s. 48).

| praksis betyder dette for mine interviews, at mine informanters opfattelse af verden er i
centrum, og det var vigtigt for mig at komme sa teet som muligt pa de faanomener og oplevelser,
som var vigtige for dem. Heraf fgrste del af ordet “semi-struktureret interview”. Altsa ikke fuldt ud
struktureret, men med mulighed for, at de perspektiver, som var vigtige for mine informanter,

kunne komme i fokus.

Pa samme tid var det ogsa vigtigt for mig at have en struktur i min interviewguide, som holdt mig
pa sporet og hjalp mig med ikke at glemme relevante spgrgsmal. Denne struktur var baseret pa
min indledende teoretiske viden om spiseforstyrret adfaerd og hovedsageligt pa Fairburn og
kollegaers diagnostiske interview EDE og dets subskalaer, da der et af de mest benyttede
redskaber til udredning af spiseforstyrrelser generelt og kunne virke som en overordnet rettesnor
til at hjaelpe mig med at sikre, at jeg kom omkring de mest veletablerede hovedomrader indenfor
spiseforstyrret adfaerd. Helt konkret var interviewguiden opbygget baseret pa fire overordnede
overemner: Diabetes, mad, krop og motion. Hvert overemne var yderligere inddelt i tre-fire

underemner som det kan ses i figur 1.
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Som det ogsa kan ses pa figur 1 begyndte alle overemner med et dbent indledende spgrgsmal
omkring informantens forhold til overemnet. Mere specifikt blev de bedt om at beskrive deres
forhold til henholdsvis diabetes, mad, krop og motion. Formalet med denne tilgang var i trad med
projektets faanomenologiske baggrund, hvor de dbent og umiddelbart kunne bringe de tematikker
pa banen. som var vigtige for dem i forhold til overemnet. inden jeg igennem min interviewguide

begyndte at dreje samtalen i en mere specifik teoretisk retning.
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Introduktion

Kan du fortzelle lidt om dig selv?

Har du lyst til/kan du fortelle noget om hworfor du har sagt ja til

at deliage?

Spergsmal om type 1
diabetes

Abne indledende spgrgsmal

Hvor lang tid har du haft
diabetes?

Hvad er dit forhold til din
diabetes? Hvordan har du det
med a3t have den?

Tekniske diabetes spgrgsmal

Hwvad for noget dizbetesudstyr
har du?
» FErdupapeneller
pumpe?
* Har du en sensor?
»  Hvilke/hvilken type
insulin bruger du?
Hvornar dosarer du?

Har din diabetesbehandling
sendret sig med arene?

*  Hvordan?

* Kan du beskrive hvordan
det har eendret dit liv
med diabetes (hvis det
overhovedet hari?

Diabetes og livsudfoldelse

Hwvor meget fylder diabetes i dit
liv?
» Hvor ofte maler du
blodsukker
 Hwor teet kontrol har du
brug for at hawve over dit
blodsukker?
* Fgler du at diabetes
begreenser dig i din
hverdag (Hvordan)?

Diabetes og angst

Hvordan har du det med lavt
blodsukker?
» Hvordan pavirker det dig
[fysisk/fglelsesmaessigt) T
*  Hwvor meget energi
bruger du pa at undga
lavt blodsukker?

Hwvordan har du det med hgjt
blodsukker?
» Hvordan pavirker det dig
[fysisk/falelsesmassigt)?
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¢« Fylder tanker om
langtidskomplikationer
for dig {hwordamn)?

Hvordan har du det med at tage
insulin?
¢« Erderengraense for
hvor meget insulin du er
komfortabel med at tage
ad gangen?

Spergsmal om mad

Abne indledende spgrgsmal

Hvordan er dit forhold til mad?

Restriktion

Oplever du nogensinde at fgle
dig begransat i hvad du
kan/ma/ spise?

Teeller du kulhydrater?
¢+ Hvordan har cdu det med

at spise kulhydrater?

Er du tit sulten?

Bekymringer om mad

Fylder tanker om mad i din
hverdag?
* Hvor meget/hvor ofte?
| hvilke sammenhznge?

Oplever du nogensinde
kontroltab i forbindelse med
mad?

* Hvad sker der?

¢ | hwvilke situationer?

¢« Hvordan opleves det?

Mad og diabetes

Tror du at din diabetes har
pavirket dit forhold til mad?

Spergsmal om krop

Abne indledende spgrgsmal

Hvordan er dit forhold til din
krop?

Bekymringer om kropsform

Mar du ser din krop i spejlet,
hvad ser du sar
# Hyilke falelser og tanker
dukker op?
@nzker du nogensinde at din
krop 52 anderledes ud?
*  Hwvordan anderledes?

Bekymringer om kKropsvaEgt

Betyder det noget for dig hvad
du vejer?
« ejer du dig (hvor ofte)?

Oplever du ofte ugnskedes
udsving i din veegt?

Veegt og diabetes

Faler du at din diabetes
pavirker din veegt?
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* Har du nogensinde
undladt at tage insulin
eller reduceret din dosis
for at pavirke din veegt?

Spergsmal om motion Abne indledende spergsmal | Hverdan vil du beskrive dit

forhold til motion?

Motion og krop Bruger du nogensinde motion

til at kompensere for noget du

har spist?
Maotion og diabetes Pavirker din diabetes dit forhald
til motion?
= Frdetudfordrende at
mationere og
kontrollere dit
blodsukker pd samme
tid?

s  Bruger du nogensinde
miation til at regulers dit
blodsukker?

Figur 1: Interviewguide

4.4.2. Udfgrelse af interviews
Jeg har nu beskrevet min interviewguide og mine overvejelser i forbindelse med dens udvikling op

til mine interviews. Men virkeligheden og selve interviewet er sjeeldent ens med den praemis. som
interviewguiden forudsaetter. At udfgre et interview er ,som Kvale og Brinkmann beskriver det, et
handvaerk hvor man betragter det at forberede udfgre og analysere et interview som en
feerdighed, som skal udvikles gennem praksis bl.a. mesterlzere. Den professionelle kompetence
bag faerdighederne er ikke begraenset til en instrumental anvendelse af sakaldt privilegeret viden.
Det er ikke blot replikation af kendte tillzerte procedure, men hellere en evne til at forholde sig til
faget pa en reflekterende made saledes at man kan konstant kan forholde sig til unikke, og usikre

kontekster i ens praksis som kan vaere praeget af konflikter (Kvale & Brinkmann, 2015).

Interviewsituationen er flydende og usikker med mange elementer. Det er en kompliceret
kontekst ,som bade interviewer og interviewperson skal navigere igennem et situeret samspil, som
Brinkmann og Kvale kalder det. Med et situeret samspil menes det, at den viden der bliver
produceret i interviewet, er kontekstuel og betinget af konteksten for interviewet og
interaktionen mellem interviewer og interviewperson. Dette er ogsa en af grundene til, at jeg, med

den metodologiske tilgang jeg har ikke kan pasta at producere den generaliserbare objektive viden
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som en mere positivistisk kvantitativ tilgang ville habe pa at kunne. Netop fordi jeg ma anerkende
at den viden der skabes i interviewet er kontekstuel. Dette betyder dog ikke at en sadan viden
ngdvendigvis er underlegen, som jeg har pointeret og som Kvale og Brinkmann ligeledes pointere
kan en sadan viden belyse et forskningsspgrgsmal pa en helt anden made end en mere klassisk

positivistisk tilgang (Kvale & Brinkmann, 2015).

Fordi interviewsituationen er sa kontekstuel, endte interviewguiden ikke med at diktere hele
interviewsituationen. | hvert fald ikke til punkt og prikke. Jeg brugte interviewguiden som en
rettesnor under alle de fire interviews, jeg endte med at udfgre, men afhaengigt af min informant
og den historie, som de havde at fortzlle, @ndrede jeg lidt pa bade reekkefglgen og valgene af
spprgsmal, Det gjorde jeg, fordi min metodologiske tilgang var at bruge faanomenologiske
livsverden-interviews, hvor jeg jo netop var interesseret i mine informanters oplevelser og de
emner, som var relevante for dem at snakke om. Pa samme tid forholdt jeg mig dog ogsa til min
teoretiske viden og brugte den i samspil med min informant til at fa svar pa nogle af de teoretiske

problematikker, som jeg var interesseret i.

4.4.3. Transskription af interviews
Transskriptionen af mine interviews udfgrte jeg selv. Jeg brugte Al-programmet Sonix.ai som

hjelpemiddel. | programmet indlzeste jeg min lydfil fra henholdsvis min lejede diktafon fra de
fysiske interviews og videooptagelsen fra Teams fra mit interview med B. Jeg fik derefter en
autogenereret udskrift fra programmet, som jeg rettede igennem, alt imens jeg lyttede til selve
lydfilen. Rettelserne involverede bade fejltransskribering af ordvalg, raekkefglge, grammatik og
implementering af enkelte selvvalgte konventioner. Hovedsageligt brugte jeg punktummer til at

indikere pauser og bindestreger til at indikere afbrydelser eller indskydelser.

4.5. Analysemetode
Ligesom der findes en metodologisk tilgang til selve interviewene, sa findes der ogsa en tilgang til

analysen af de indsamlede data. Jeg g@r brug af tilgangen Refleksiv Tematisk Analyse af Virginia
Braun og Victoria Clarke. | deres fzelles artikel fra 2006, hvor de for f@grste gang praesenterer

tilgangen, forklarer de, at kvalitative metoder og seerligt tematisk analyse pa det tidspunktvar
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utrolig udefinerede: ” Thematic analysis is a poorly demarcated and rarely acknowledged, yet

widely used qualitative analytic method” (Braun & Clarke, 2006, s. 77).

Som de anerkender, er kvalitative tilgange til forskning utrolig komplekse og nuancerede, og har
som fglger et behov for at veere ret fleksible. Men de understreger alligevel behovet for en
veldefineret metode, for uden den er det ogsa meget sveert at vaere gennemsigtig omkring sin
forskning. Ifglge Braun og Clarke er subjektiviteten en styrke i den kvalitative
forskningsmetodologi, men den kan kun veere det, hvis der ggres en indsats i at beskrive den
(Braun & Clarke, 2006). Hvis den ikke beskrives, kan den ikke vaere gennemskuelig og derved en
styrke, som kan vaere med til at belyse og kontekstualisere besvarelsen af ens

forskningsspgrgsmal.

Deres svar pa denne problematik er en seks-trins tilgang, som de kalder refleksiv tematisk analyse.
Helt overordnet er formalet med denne proces at komme frem til nogle overordnede temaer, som
hver beskriver noget vigtigt omkring de indsamlede data og repraesenterer en form for mgnster i
datasaettet: A theme captures something important about the data in relation to the research
guestion, and represents some level of patterned response or meaning within the data set.”

(Braun & Clarke, 2006, s. 82)

Hvad der tzeller som vigtigt, kan vaere meget forskelligt. Som naevnt har Braun og Clarke gnsket at
vedligeholde fleksibiliteten i tematisk analyse. Det betyder ogsa, at de seks trin, som jeg redeggr
for nedenfor, ifglge Braun og Clarke skal opfattes som vejledende frem for regler, der slavisk skal

felges (Braun & Clarke, 2021; Braun & Clarke, 2006).

Den refleksive del af refleksiv tematisk analyse indebaerer, at man gennem hele processen, ogsa
allerede inden man overhovedet udfgrer sin undersggelse, kontinuerligt reflekterer over sine egne
tanker og overvejelser omkring processen. Det gg@res bl.a. ved at fgre en refleksiv journal og skrive
noter. Der er ikke faste regler for, hvordan den refleksive journal og noterne skal se ud. Som sa
meget andet i refleksiv tematisk analyse er det en meget fleksibel proces, som forskeren kan

tilpasse sine egne behov, og hvad der fungerer bedst for dem. Jeg har ogsa i min analyseproces
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fert en refleksiv journal og skrevet noter efter behov. Disse materialer vil jeg ogsa kontinuerligt

referere til gennem min analyse.

4.5.1 Refleksiv tematisk analyse trin for trin
1. trin i processen bestar i, at man skal fordybe sig i sine data. Det kan man ggre ved at lytte og

genlytte sine interviewoptagelser, laese og genlase transskriptioner af optagelserne og give sig tid
til at reflektere over indholdet. P4 samme tid pointerer Braun og Clarke, at det er vigtigt at
forholde sig kritisk til sine data i sin fordybelse. Dette involverer bade at forholde sig kritisk til de
ting, som ens informanter siger, men ogsa ens egne svar og spgrgsmal. Det involverer ogsa, at man
forholder sig til, hvorfor man reagerer, som man ggr pa bade ens deltageres udtalelser og ens
egne. Som en del af denne proces kan man ogsa skrive ganske korte noter om sine tanker og
refleksioner. P4 denne made er fordybelsen en aktiv proces, hvor man forud for de naeste trin ggr
sig bekendt med de data, man arbejder med, og former en forstaelse, mens man beveaeger sig
videre. Det er ikke her, man begynder udviklingen af sine temaer, men det er her, man ggr sig klar

til resten af analyseprocessen (Braun & Clarke, 2021).

2. trin af refleksiv tematisk analyse er kodning. Kodning er en proces, hvor man arbejder
systematisk arbejder med sit dataszet, og pa baggrund af sin tidligere fordybelse i datasaettet
tildeler forskellige segmenter sakaldte koder, som afspejler noget meningsfuldt ved det citat.
Koder kan vaere bade latente og semantiske. Semantiske koder er meget eksplicitte og beskriver
typisk noget, der direkte kan lzeeses i teksten. Latente koder beskriver noget dybere bag det
overfladiske og kraever typisk noget fortolkning at komme frem til. Koder handler ifglge Braun og
Clarke ikke om at reducere og opsummere indholdet af datasaettet. De handler mere om at
eksplicitere og give mulighed for at systematisere forstaelsen af data (Braun & Clarke, 2006; Braun

& Clarke, 2021).

3. trin handler om at danne initiale temaer baseret pa mgnstre og tendenser i datasaettet. Altsa
ikke blot mgnstre og meninger i et enkelt interview, men ogsa mgnstre som kan identificeres pa
tveers af de forskellige interviews. De meninger, som findes i disse initiale temaer, er bredere end
koderne og er typisk baseret pa den kodning, man har foretaget i det andet trin af den tematiske

analyse. Man gennemgar de tidligere generede koder og begynder at danne forskellige
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grupperinger af koder, som deler feelles meninger, som kan danne baggrund for et overordnet

tema, der kan benyttes til at adressere ens forskningsspgrgsmal (Braun & Clarke, 2021)

4. trin bestar i en genovervejelse af ens initiale temaer. Her ser man tilbage pa de oprindelige
temaer og forholder dem til bade datasaettet og de koder, man dannede i fase 2. Her er man
kritisk overfor, hvorvidt de temaer, man har dannet, reflekterer overordnede meninger pa tvaers
af datasaettet og er parat til enten at aendre pa sine oprindelige temaer eller helt skifte dem ud
med nogle nye, som bedre reflekterer den historie man som forsker sammen med informanterne

forspger at fortzelle (Braun & Clarke, 2021).

5. trin er en raffinering og navngivning af temaerne med praecise og sigende navne. Det er ogsa tid
til at begynde skriveprocessen og lave en opsummering af temaerne. Braun og Clarke pointerer
dog ogsa, at man endnu i dette stadie skal vaere forberedt pa at revidere sine temaer (Braun &

Clarke, 2021).

6. trin er det sidste trin, hvor man skriver analysen. Selvom man i refleksiv tematisk analyse
allerede begynder at skrive uformelt i form af refleksive journaler og noter, er det her i 6. trin, man
raffinerer og renskriver sine tanker og refleksioner. Her er malet ifglge Braun og Clarke at skabe et
spaendende og analytisk narrativ, der kontinuerligt inddrager citater fra datasaettet, som

understgtter de analyser og fortaellinger, den bestar af (Braun & Clarke).

4.5.2. Min egen proces
Dette afsnit er skrevet med henblik pa at give et indblik i min egen analyseproces og at inkludere

den refleksive journal i projektet, eftersom den indeholdt mange af de refleksioner, som er vigtige

for gennemsigtigheden i den refleksive tematiske analyse.

1. trin af den refleksive tematisk analyse startede for mig med min transskription. Jeg brugte som
naevnt et transskriptionsprogram, som autogenererede en transskription. Det var dog ngdvendigt
slavisk at gennemga dette udkast for at rette det igennem, hvilket var langsommelig proces, der
ikke desto mindre tillod mig at fordybe mig i mine interviews for fgrste gang, som endte med at

vare godt 12 timer, inden jeg var igennem de fire timers lydfiler.
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Dette var fgrste gang, jeg hgrte mine interviews igennem. Og selvom jeg pa samme tid skulle
koncentrere mig om at rette Al programmets udkast igennem, syntes jeg faktisk, at jeg fik en del
ud af dette fgrste lyt. Der var en overraskende maengde uoverensstemmelser imellem, hvad jeg
kunne huske fra min oplevelse med interviewet og mine indlaeg i min refleksive journal. Jeg var for
eksempel ret usikker pa mit sidste interview og syntes ikke, at det var gdet sa godt. Men da jeg
lyttede interviewet igennem under transskriptionen, indsa jeg pludselig, at min interviewperson
bare havde haft en masse pa hjerte, og jeg i virkeligheden endte med ikke at stille sd mange

sporgsmal, fordi hun naermest fortalte det hele af sig selv.

Efter jeg havde feerdiggjort min transskription, forsggte jeg som udgangspunkt at lzese alle fire
interviews igennem, men jeg syntes, at det var meget begraenset, hvad jeg fik ud af det. Der er
ogsa meget fa skriv i min refleksionsjournal fra den periode, simpelthen fordi laesningen ikke rigtig
satte sa mange tanker i gang, som jeg havde habet. | stedet begyndte jeg at lytte mine til mine
transskriptioner, og det var en stor hjzlp, eftersom jeg hurtigt fandt ud af at det stgrste problem
ved at laese transskriptionerne igennem var, at jeg skulle sidde stille og fokusere pa noget relativt
monotont i meget lang tid. Jeg skiftede ogsa over til at tage noter pa min telefon frem for min
computer, for sa kunne jeg bare tage telefonen frem og skrive en hurtig note, nar jeg opdagede

noget bemeerkelsesvaerdigt ved mine interviews, mens jeg lyttede.

2. trin, som handler om kodning, var ogsa en lidt frustrerende proces, fordi jeg endnu en gang
begyndte processen med en metode, som slet ikke virkede for mig. Jeg forspgte igen at laese
mine transskriptioner igennem, men jeg mistede meget hurtigt fokus og fik udviklet meget fa
koder pa denne made. Sa efter at have forsggt mig med denne metode i et stykke tid, vendte jeg

tilbage til min forhenvaerende metode, hvor jeg lyttede til mine interviews i stedet.

Oprindeligt havde jeg fravalgt at lytte til mine interviews, fordi jeg ikke vidste, hvordan jeg kunne
tilfgje koder uden transskriptionen foran mig. Men jeg kom i tanke om, at mine transskriptioner
indeholdt tidskoder, og jeg kunne pa denne made tilfgje en kode til en specifik tidskode og sa

vende tilbage til min computer og transskriptionen, hvor jeg tilfgjede koden til de relevante
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citater. Herefter satte jeg alle koder og tilhgrende citater ind i et skema med en kolonne, som
repraesenterede hver enkelt kode, og en anden kolonne, som indeholdt de relevante citater samt
en tidskode og en reference til, hvilket interview det drejede sig om. Dette gav mig et godt
overblik over mine koder og deres relevante citater, hvilket gjorde det nemmere for mig at

organisere dem i grupperinger senere. Mine endelige koder samt et eksempel pa en kode kan ses i

figur 2.
Alle koder
1. Kommentarer om vagt
2. lkke det veerd
3. Bekymringer om lavt blodsukker
4. Bekymringer om blodsukker
5. Negative oplevelser med lavt blodsukker
A Kode Citater
6. Hellere hgj end lav
7. Negative kommentarer fra behandlere Kommentarer om | [00:1:02] Og sa samtidig, sa oplevede jeg jo, at jeg fik ekstremt mange
8. Positive kommentarer fra behandlere vaegt komplimenter for, hvordan jeg sa ud pa det tidspunkt. (A)
9. Skam og darlig samvittighed omkring diabetes [00:47:07] Sa sa implicit har det jo veeret, skidt, at jeg har vejet sa meget. For
10. Skam og darlig samvittighed omkring mad hver gang det s var lidt mindre, sa har jeg fiet vide at: "Det ser jo godt ud."
11. Erstatningsmad og begransninger 53 det er jo ogsa en made at sige pa: "men du er jo stadigvaek for tyk." Sadan
12. Anderledes har jeg i hvert fald opfattet det. (D)
13. Diabetes trodsighed [00:47:59] Men jeg har ogsa laert mig selv, og det er igen. -leg jo kun takke
14. Vaegt og sundhedssystemet min keereste (griner). Han elsker jo. Men, altsa han siger: "Jamen han er
15. Uforudsigelighed og magteslgshed ligeglad med hvad for en vaegt jeg har. Han syntes jo stadigvaek jeg er smuk."
16. Anderledes inden diabetes (8)
17. Overspisning [00:04:01] -Helt vildt mange. Og det var faktisk et kaempe paradoks at st&
18. Bevaegelse er besveerligt i at man er syg og fejler noget og er undervaegtig og sa bliver rost for sit
19. Sma maengder insulin udseende.

Figur 2: Koder

En anden arsag til, at jeg oplevede kodningen som frustrerende var, at jeg fglte, det kunne veere
ret reduktionistisk overfor mine informanters fortzellinger. Jeg skrev specifikt i min
reflektionsjournal at: ”... jeg f@ler en konflikt imellem at skulle finde overordnede mgnstre pa
tveers af interviews og at reducere mine interviewpersoners udtalelser til en generaliserende kode
pa trods af deres unikke fortalling og kontekst.” Generelt var mine informanter og deres
oplevelser meget forskellige, sa selvom de trods alt havde mange ting til, feelles hvis man
talmodigt kiggede efter, sa var det frustrerende gentagende gange at vaere ved at szette en faelles
kode pa to citater, nar jeg vidste, at selvom koden helt generelt ville deekke over en faelles mening,

sa var der nuancer hos hver enkelt interviewperson og deres oplevelse, som ville ga tabt.
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3. trin fortsatte min konflikt med generaliseringen. Jeg valgte at gruppere mine koder og udvikle
mine temaer gennem et mindmap i One Note. Dette gjorde jeg ved at bruge min tablet til at tegne
med en pen, lidt som man ville ggre i en notesbog. Det endelige mindmap er illustreret i figur 1.
Overordnet ngd jeg processen med at benytte et mindmap til at skabe mig et overblik, men jeg
fplte ogsa, at jeg distancerede mig endnu mere fra mine informanter pa denne made. Arsagen var,
at efterhanden som jeg bevaegede mig videre fra at arbejde med mine transskriptioner og
interviews til direkte at arbejde med de koder, jeg i forvejen frygtede ville vaere reduktionistiske,

syntes jeg, at jeg mistede mere og mere kontekst og flere og flere nuancer.

Konflikten var ret tydelig i min reflektionsjournal, hvor jeg gentagende gange diskuterede med mig
selv hvordan jeg skulle handtere denne problematik. For pa samme tid som jeg var ked af at skulle
generalisere mine informanter, sa vidste jeg ogsa, at det var en ngdvendighed, hvis jeg skulle
komme frem til nogle faelles temaer, som kunne bruges til en analyse. Jeg var bare fortsat bange
for pa en eller anden made at misreprasentere mine deltagere. Jeg afsluttede dette 3. trin med
fem forskellige grupperinger af koder, som jeg trods min frygt for generalisering syntes beskrev

nogle mgnstre, jeg kunne genkende over de fleste interviews.

4. trin kom til at repraesentere det tidspunkt i processen, hvor jeg endelig fglte, at jeg fandt en
Igsning pa mit generaliseringsproblem. Det bestod i, at stgrstedelen af min konflikt havde vaeret
baseret pa at fgle mig distanceret fra mine interviewpersoner. Derfor valgte jeg at vende tilbage til
mine interviews og forholde mig til hver enkelt interviewpersons forhold til hvert af mine initiale
temaer. Jeg genhgrte og genlaeste simpelthen mine interviews endnu en gang med mine
blomstrende temaer i tankerne og vendte sa tilbage til mit mindmap, hvor jeg noterede mine
interviewpersoner pa hvert tema, jeg folte repraesenterede deres oplevelser i en eller anden form.
Jeg forholdt mig ogsa til hvert interview pa ny og reflekterede over, hvilke overordnede temaer jeg
umiddelbart fglte at de havde til feelles uafhaengigt af mine koder. Denne proces kan muligvis fa
min kodningsproces til at virke overflgdig, hvilket jeg ogsa bekymrede mig en del om i min
reflektionsjournal, men den endte med at give mig et rigtig godt anderledes perspektiv, hvor jeg

kunne forholde de temaer til hinanden, der var vigtige for mine interviewpersoner som helhed.
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5. trin bestod hovedsageligt i at forholde de to forskellige temadannelsesprocesser til hinanden.
Jeg havde som naevnt fem temaer baseret pa koder og syv baseret pa interviewene som helhed.
Sammenlignet havde disse navnlgse temaer ogsa en del tilfalles, og det virkede naturligt og
tilfredsstillende at danne de endelige navngivne temaer ud fra dem. Jeg endte med fire temaer:
Kontrol af det kaotiske, Begraensning af agens, Frygt, og Anstrengt kropsbillede. Jeg afsluttede
navngivningen af mine temaer med at undersgge, hvor mange af mine informanters oplevelser jeg
kunne se reflekteret i temaet i en eller anden form. Her kunne jeg se mindst tre informanter
reflekteret i hvert af mine emner, tre i to emner og fire i to emner. Det var jeg rigtig godt tilfreds
med, da mine deltagere som naevnt er meget forskellige, og jeg oprindeligt var nervgs for, hvorvidt
jeg overhovedet kunne udvikle temaer, som kunne beskrive alle mine deltageres fortaellinger pa
samme tid uden at virke reduktionistiske. Mit endelige mindmap med de 4 temaer kan ses i figur

3.

Figur 3: Mindmap

6. trin bestod i at renskrive min analyse. Indtil dette trin bestod min analyse hovedsageligt i noter,

mindmaps og indlaeg i den refleksive journal. Arbejdet med at samle disse maske lidt rodede

refleksioner og analyser i et konkret analyseafsnit viste sig i nogen grad at blive en yderligere
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transformerende bearbejdning af mine temaer. For det var fgrst da renskrivningen begyndte, at
jeg blev bevidst om et helt femte tema i min analyse, nemlig behandlerens rolle i forhold til bade
behandlingen af, men ogsa forveerringen eller maske endda udviklingen af spiseforstyrret adfserd
hos mennesker med T1D. Dette aspekt dukkede slet ikke op som et separat tema, f@r 6. trin og

renskrivningen begyndte.

5. Analyse

| dette afsnit vil jeg f@rste del af problemformuleringen, som handler om, hvordan spiseforstyrret
adfzerd opleves hos mennesker med T1D, og hvordan det udformer sig. Som naevnt er der gennem

de tidligere trin af analyseprocessen udarbejdet fire temaer:

e Anstrengt kropsbillede
e Kontrol af det kaotiske
e Frygt

e Begreensning af agens

Som naevnt i forhold til 6. trin opstod der gennem analyseprocessen et femte tema: Behandlerens
rolle. Fordi det blev udarbejdet sa sent, har dette tema ikke sin egen overskrift, men optreeder

som et gennemgaende tema i de gvrige temaer.

5.1. Anstrengt kropsbillede

Jeg vil starte min analyse med temaet anstrengt kropsbillede, da det nok er det mest overfgrbare
til, hvad man i klassisk forstand betragter som den bagvedliggende arsag til spiseforstyrret adfzerd.
Mest fordi det indebaerer et restriktivt forhold til kost og motion for at kontrollere kropsvaegten,

der er et kernesymptom i de maske mest velkendte spiseforstyrrelser anoreksi og bulimi.

Flere af mine informanter beskrev, at de somme tider havde et udfordret forhold til deres krop -
nogle mere end andre og ogsa pa ret forskellige mader. A udviklede for eksempel et anstrengt
forhold til sin egen krop som fglge af den vaegt, hun tabte i forbindelse med diagnosen. Hun var

gravid pa det tidspunkt og fik mange komplimenter pa, hvordan hun sa ud, og hvor flot det var
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taget i betragtning af, at hun ogsa lige havde fgdt: “Og sa samtidig, sa oplevede jeg jo, at jeg fik
ekstremt mange komplimenter for, hvordan jeg sa ud pa det tidspunkt. Altsa rigtig mange, rigtig
mange mandlige kollegaer, som var henne og komplimentere: "Kaeft hvor ser du godt ud!" Man
skulle fandeme ikke tro at du lige havde fgdt. Og wauw.” Her lader det til at A har internaliseret
den ros hun fik, maske er den faldet pa et tgrt sted og hendes kropsform er nu blevet en vigtig del
af hendes selvvaerd. Dette er dog kun spekulation fra min side som interviewer. A knyttede selv
komplimenterne til et narrativom hvorfor hun fik det sveert med sin krop, men gav aldrig en

beskrivelse af hvorfor hun teenkte at dette var tilfeeldet.

B oplever en gang imellem at have det svaert med sin krop som fglge af den veegt, hun har taget pa
i forbindelse med overspisninger: ”Sa taenker man: "Hvor er du bare en idiot! Du ved jo godt, at
det ikke er godt for dig at spise alt det her." Fordi man kan ogsa se det pa sin veegt og man kan jo
maerke det pa sig selv. -altsa maerke det pa, hvor tung man bliver bagefter, ikke jo?” Hun beskriver
dog ogsa, at hun nu har udviklet en accept af sin vaegtstigning, bl.a. med stgtte fra sin kaereste: ”.
Jeg jo kun takke min keaereste (griner). Han elsker jo. Men, altsa han siger: "Jamen, han er ligeglad

med hvad for en vaegt jeg har.” Han synes jo stadigveek jeg er smuk."

D's forhold til sin krop er heller ikke godt, og det det mest centrale tema i hendes fortzlling.
Hendes vagt blev for eksempel altid set som et problem i forbindelse med hendes

diabetesbehandling og noget, som hun skulle sta til regnskab for:

"Altsa det har altid vaeret med en klump i maven eller halsen, at jeg skulle pa vaegten, til den
der kontrol, men det var ikke noget, jeg kunne snige mig udenom. Det var vigtigt. Og sa har
jeg altid faet at vide: "ja, du har jo taget lidt pd fra sidste gang." Hvis jeg s havde- var gdet
fem hundrede gram ned, sa har jeg fdet ros. Sa sa implicit har det jo vaeret, skidt, at jeg har

vejet sd meget.
D er pa denne made i stgrre eller mindre grad blevet paduttet et negativt kropsbillede af sine

behandlere, som har fulgt hende resten af livet. Behandlerne har ikke ngdvendigvis haft darlige

intentioner med deres kommentarer, og som D beskriver dem, har de heller ikke vaeret eksplicit
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udskammende, men har mere implicit givet hende en fglelse af at veere forkert. Vi vil vende
tilbage til Ds behandlere flere gange i denne analyse for de har pa flere forskellige mader spillet en

ret negativ rolle i hendes behandling og forhold til mad og diabetes.

Omvendt beskriver A, at en behandlers kommentarer pa de vejninger, som hun fik foretaget til
kontrol, havde en positiv indvirkning pa hende. Maske var kommentarerne endda ogsa en af
arsagerne til, at hun fik det bedre i forhold til hendes tidligere ret anstrengte forhold til sin egen
krop og diabetes, selvom hun ikke rigtig kan szette en finger pa, praecis hvad det var, som gjorde,

at hun fik det bedre:

”Og sa tror jeg bare at jeg oplevede at hver gang jeg kom, sa sagde min laege til mig: "Du vejer altid
det samme." Og sa tror jeg, sadan: "ja, det gor jeg nok!" Og nu har jeg jo ogsa faet nogle bgrn, og
nu er jeg ogsa faerdig med alt, det der graviditet og amning, og, jeg fandt nok sadan mere ro i, at
nu er min krop bare sadan som det skal vaere.” Dette er ikke ngdvendigvis et udtryk for, at vejning
i forbindelse med et darligt kropsbillede generelt var en god ting for A. Faktisk var det generelt en
temmelig negativ vane for hende. Hun fortzeller for eksempel, at hendes mand engang sagde: ”...
pa et tidspunkt sa sagde min mand: "... ved du hvad nu tager jeg snart den badevaegt og kyler den
ud af vinduet. For du skal ikke veje dig tre gange om ugen, det er simpelthen for usundt.” Pa
denne made kan vi ogsa se at A har faet stgtte fra en partner i forhold til at give slip pa
bekymringer om vaegten. En anden interessant observation er, at der er forskel pa de vejninger,
som A selv foretog derhjemme, og som ikke var gode for hende, og de vejninger ,hun fik taget til
sine kontroller, som gav hende en bekraftelse i, at hun var i stand til at vedligeholde en sund vaegt

uden at skulle vaere overkontrollerende i forhold til sin mad.

5.2 Kontrol af det kaotiske

Dette tema handler primaert om deltagernes kontinuerlige forsgg pa at kontrollere deres T1D og
deres blodsukker, arsagerne til deres gnske om denne kontrol og de metoder, de benytter til at
opna den. Denne kontrol pavirker ofte deres spiseadfaerd, fordi blodsukkeret og
insulinbehandlingen er afhaengig deraf. Maden, som dette tema oftest kom til udtryk pa i mine

interviews, var igennem mine informanters forsgg pa at kontrollere deres blodsukker og deres
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udtryk for alligevel at fgle sig fuldstaendig magteslgse i sidste ende. Et rammende eksempel pa
dette er D's oplevelse af at vaere til kontrol pa hospitalet: ”Og der var enormt mange restriktioner,
og der vaaar.. Og uanset hvad jeg gjorde, sa var det hele forkert, nar jeg kom til kontroller.” Pa den
made oplevede D en magteslgshed, for selvom hun gjorde ”alt det rigtige” og levede sit liv "efter
en klokkestreng”, hvor hun vejede al sin mad, sa gav det stadig aldrig rigtig pote, hverken i forhold
til hendes langtidsblodsukker eller i forhold til respons fra hendes behandlere. Som hun selv

siger: ”Sa jeg fik faktisk rigtig meget skaeldud. Syntes jeg.”

Kravet om kontrol af Ds blodsukker kom hovedsageligt fra hendes behandlere, fortaeller hun. De
strenge krav, som er blevet stillet til hende gennem arene, bunder formentlig i, at hun fik diabetes
pa et tidspunkt, hvor diabetesbehandlingen ikke var sa langt fremme. | de senere ar er de
metoder, man har til at kontrollere diabetes, blevet bedre, og har givet mere fleksibilitet og
handlefrihed for patienterne. Men for D var det ikke tilfeeldet i mange ar, og hun har haft rigtigt
sveert ved at komme af med eftervirkningerne af de restriktioner, som hun blev palagt af sine

behandlere i de tidlige ar af hendes sygdom som et forgg pa at kontrollere hendes diabetes.

For eksempel har fgdevarer med hgje glykeemiske indekser som slik og honningmadder leenge
veeret forbundet med darlig samvittighed for hende: ” Jamen sa har det jo altid veeret forbundet
med sadan en eller anden kronisk darlig samvittighed. Over, at jeg ikke gh var god ved mig selv, og
at jeg ikke passede ordentligt pa". Hendes behandleres behov og forestilling om, hvordan man

skulle kontrollere hendes diabetes, var med andre ord blevet internaliseret for hende.

Ud fra denne forstaelse bliver det ogsa tydeligt, hvor vigtig behandlerens rolle er for mennesker
med T1D i forhold til deres behov for at kontrollere deres diabetes, samt hvor godt de oplever at
lykkes med det, og ligeledes hvor kaotisk de opfatter sygdommen. C spekulerede, at hendes

darlige samvittighed omkring hgje blodsukrer nok mest var fgdt af hendes behandlere:

"Den teenker er rigtig meget er fadt hos mine behandlere. Jeg ved, og kan hgre, at de praver

at gve sig i at ga lidt veek fra alle de her tal og madlen og vejen. Men det er bare desveerre,

taenker jeg. Det jeg har mgdt- blevet magdt med i 10 dr, pa sygehuset at, jeg altid har fdet at
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vide. -Sadan er min oplevelse i hvert fald. Altid faet vide af laegerne, hvor de har sagt: "Men

du ligger ikke lige helt der, hvor vi gerne vil have dig."

Umiddelbart virker lzegernes ord ikke harde som sadan, men C har opfattet dem pa en made, som
har givet hende darlig samvittighed omkring de hgje blodsukre. Hun beskriver ogsa, hvordan hun
kommer til at opfatte sig selv som “en darlig patient”, ikke fordi nogen af hendes behandlere
nogensinde har kaldt hende det, men fordi det er det, hun tolker ud fra den begraensede
interaktion, hun har haft med sine behandlere. Som hun beskriver det, er hun blevet mgdt af
laeger som er meget fokuserede pa tal og meget lidt pa hende. ”Det der med at man bliver malt og
vejet. P4, og man fgler -jeg kan naesten fgle mig sadan: "Okay, er jeg en god patient eller er jeg en
darlig patient?" Ik? | dag- | ar var jeg maske ikke sa god en patient, fordi mit blods- langtidsprgve

var steget en lille smule ik?”

Ud fra C's beretning kan man fa en forstaelse af, at selvom en behandler ikke eksplicit skeelder ud,
ligesom det var tilfaeldet for D, sa kan en manglende kommunikation fra behandlerens side
ligeledes lede til et gget kontrolbehov hos patienten som et forsgg pa at undga den darlige
samvittighed, der er blevet associeret med hyperglykeemi. Ogsa som fglge af hvad lsegen ellers

sandsynligvis har opfattet som relativt neutrale kommentarer.

Ikke alle kontrolbehov i forbindelse med blodsukker kommer fra behandlernes side. A har for
eksempel ud fra sin egen beskrivelse naermest ikke haft andet, end hvad hun opfattede som sgde
og stgttende behandlere, som gentagende gange aktivt har forsggt at hjelpe hende med at
reducere det kontrolbehov. som hun selv havde, og forsikret hende om, at hun gjorde det godt, og
alt var okay. Alligevel skammede hun sig meget over, at hun ikke kunne styre sin diabetes bedre,

end hun gjorde:

"@h, og heldigvis der oplevede jeg jo hver gang, at der bare var keempe forstdelse og sddan.
"Ved du hvad og?" -Ndar man kigger alle de der tal igennem" og sadan, spurgte lidt ind til:
"Jamen, hvad skete der i den her periode? Var du syg eller havde du travit? Og?" Det var

meget mere sadan: "Vi er her altsa for at hjaelpe dig. Vi er her ikke for at irettesaette dig."
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Men det var tankerne inden besgget hvor det var sadan: "Nej! Det her gar bare slet ikke! Jeg
har overhovedet ikke ligget serlig paent. Ah nej! Hvad kommer de til at sige? Og" -jeg

skammede mig over, at jeg ikke kunne styre det bedre.

For A handlede kontrollen meget om at have styr pa alle de faktorer, som pavirkede hendes
blodsukre, og pa den made lykkedes det hende at vaere ret stramt reguleret szerligt i starten af
hendes sygdom. Hun fglte ogsa, at hun mistede kontrollen, nar hun ikke kunne forklare sine
blodsukre, og hvorfor de var som de var: ” Alts3, jeg folte jo at jeg mistede kontrollen nar jeg, ikke
kunne forklare mine tal. Altsa, dengang var jeg jo ikke sddan ops pa om der var, hormonelle

udsving og der var, sadan svingende aktivitetsniveau og sadan.”

Ligesom D forsggte A at vedligeholde kontrollen gennem mad og faste spisetidspunkter. A
beskriver ogsa, at hun generelt er ret god til at vaere hard ved sig selv, en kvalitet som hun ogsa
opfatter clasher med T1D, netop fordi sygdommen er sa kaotisk, som den er: ”Ja. Og det har jeg jo
ogsa bare veeret sadan med denne her sygdom, og det kan man ikke vaere.” Dermed beskriver A
0gsa T1D som en kaotisk sygdom der ikke kan kontrolleres, i hvert fald ikke sa stramt som hun
tidligere har forsggt. En indsigt som D ogsa deler: "Jeg synes at jeg det der med perfekt og et

4

stabilt blodsukker, altsa det ved vi jo godt, nar man er type 1 diabetiker, det lader sig jo ikke ggre.”

Informant B oplever ligeledes diabetes som kaotisk pa mange mader. Hovedsageligt i forhold til

alle de forbehold, der skal tages hver eneste gang, hun skal spise noget eller bevaege sig:

"Jamen, sa er forholdet til mad noget skraekkeligt pis. Fordi, at s skal man. Man skal hele
tiden have den fremme, og man skal hele tiden: "Hvad for nogle kulhydrater er der i den
her?" Den her morgenmad, ndr man har spist? "Hvad er der egentlig i den?" For det det til?
Fdr det blodsukkeret til at stige? Fdr det det til at falde? Hvad sker der, ndr jeg tager ud og

cykler pa arbejde?"

Pa denne made oplever B T1D som kaotisk, fordi sygdommen tvinger hende til at have rigtigt

mange ugnskede overvejelser, som fylder i hendes hverdag. B's made at handtere dette pa er
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hovedsageligt at forsgge at undga mad stgrstedelen af dagen, sa hun ikke behgver at forholde sig
til sin diabetes i sa hgj grad: ”Ja sa er man sulten og sa ja, sa er man ikke sulten i flere timer igen.
Ja, det er jo oftest, jeg ikke spiser mere end to gange i dggnet. Fordi, sa ved jeg, at jeg ikke skal
kontrollere det, for meget, jeg skal ikke taenke pa det, for meget. Og jeg skal ikke ph. Jeg skal ikke
keempe med noget, jeg ikke har overskud til at keempe med (griner).” B’s beskrivelse her er meget
interessant, fordi hun i virkeligheden beskriver det relativt restriktive kostmgnster, som hun
tidligere har kaldt “en ond cirkel,” som en made at undga at skulle kontrollere sin diabetes pa frem
for en made at kontrollere den pa. Dette tyder pa at et restriktivt kostmgnster som resulterer i sult
og smertefulde overspisninger alligevel er at foretraekke frem for det mentale overarbejde det er
at skulle forholde sig til sit blodsukker ved indtaget af mad, hvilket ogsa illustrerer hvor hardt

arbejde det er for deltagerne at kontrollere deres blodsukker.

Men hvorfor er det vigtigt for informanterne selv at holde styr pa deres blodsukker? A har en
interessant refleksion i forhold til dette, hvor hun fortaeller, at hendes behov for kontrol maske
kommer fra en form for iboende perfektionisme: “Og der er jeg bare rigtig god til at vaere hard ved
mig selv. Rigtig hard ved mig selv, altsa det der at jeg skulle ggre det sa godt, som jeg er

overhovedet kan.”

Ogsa C beskriver at veaere ret ambitigs i forhold til at have et stabilt blodsukker pa mellem 4-10,
ogsa selvom det ikke altid er nemt: “Det kan godt vaere at det ikke er nar jeg er ude at spise, at jeg
skal vaere ambitigs om at komme til at ligge der. Men den tanke er ogsa svaer og give slip pa.”
Dette kunne ogsa godt indikere en vis grad af perfektionisme. Og selvom C gennem store dele af
interviewet forklarer sit behov for at undga hgjt blodsukker som: ”... fgdt hos mine behandlere,”
sa lader hun ikke til at have faet sa meget decideret skaeldud som for eksempel D. Til gengeeld er
hun blevet mgdt med nogle lidt tgrre underkendende kommentarer som for eksempel: "Ja.. Du
ligger jo ikke helt der, hvor vi gerne vil have dig." Umiddelbart har behandlerne ikke presset C
voldsomt i forhold til, at hun radikalt skulle ggre noget ved sit blodsukker. Men hun har fglt sig
ngdsaget til at ggre det alligevel, hvilket maske siger noget om hendes eget behov for at veere

ambitigs i forhold til at kontrollere sit blodsukker. P4 denne made tyder noget p3, at et indre
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iboende element i forhold til at gnske kontrol over blodsukkeret for mennesker med T1D godt

kunne veaere en form for perfektionisme.

5.3. Frygt

Temaet frygt handler om angst og de tiltag og restriktioner, som tages i brug for at undga denne,
hvilket ofte ender med at pavirke spisemgnstre og adfeerd. For mange af mine informanter kom
beretninger om frygt oftest i spil i forhold til lavt blodsukker. Dette er ogsa forstaeligt i betragning
af, at hypoglykeemi som tidligere navnt er den mest akutte og dgdelige komplikation, man er i
risiko for som menneske med T1D. Alle mine informanter beskrev pa et eller andet tidspunkt
under deres interview, at de var bange for lavt blodsukker. Enten fordi symptomerne bare var
ubehagelige, eller fordi de decideret var bange for at dg. B har for eksempel en meget rammende
beskrivelse af den stressfulde og skreemmende situation et lavt blodsukker kan vaere. Her forteeller
hun om en trang til at spise alt, hvad hun overhovedet kan komme i naerheden af bare for at
overleve, og hvor traet og udmattet hun er efter at have veeret i, hvad hun kalder ”en kampstilling”

om sit eget liv:

”Du, du. Du bliver sadan helt: “Orgh!” ik? Og det er bare sa hdrdt, fordi ndr man sa- Man kan
ikke stoppe sig selv. Man kan virkelig ikke stoppe sig selv. Fordi. Du. Du drikker 2 juice. Du
spiser en hel pose slik. Du du tager en halv skive brgd. Du du gdr fuldstaendig amok. Og sd
bagefter. SG kommer det hgje blodsukker jo igen. SG kunne du jo ikke styre dig. Og du er bare

sd treet, og sG udmattet efter du har vaeret i denne kampstilling. Om sit eget liv naesten ik?”

Pa denne made kan man ogsa se lavt blodsukker som det ultimative kontroltab, hvor man ikke
bare mister kontrol over sin adfeerd, men ogsa potentielt sit eget liv. B har ikke oplevet at veere i
decideret risiko, men det har A, som ellers var vant til at vagne af lave bodsukrer og bare syntes, at
det var traels. Nu er hun blevet decideret bange for dem, efter at hun blev indlagt som fglge af et
lavt blodsukker: ”Men vi har haft hvor, min mand ikke kunne vaekke mig. Og jeg, var bare sa lav at
jeg vagnede f@rst da der stod 4 falckreddere inde i mit sovevarelse.. Og hel.. altsa jeg var jo bare
helt vaek, og sa blev indlagt bagefter og da er jeg sa.. Da er jeg sa blevet ret bange for det.” Til

trods for denne skreemmende oplevelse er det dog lykkedes A i samarbejde med sine behandlere
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at justere pa hendes basalinsulin, sa hun "ligger lidt hgjere” og til gengaeld forteeller hun, at ”... sa

er jeg ikke sa bange mere.”

Jeg bringer As oplevelse pa bane, fordi den star i en interessant kontrast til et par udslagsgivende

oplevelser. Som C har haft med lavt blodsukker:

"Der havde jeg faktisk inden for et halvt dr, et par oplevelse hvor hvor mit blodsukker bare
falder. -Lige pludselig! Altsd, det falder fra- Det ligger pa stabilt pd 8 og sd, sa sker der et eller
andet og sd falder det ned til til 2. Uden, og ja, sa i forbindelse ogsé med med et mdltid. Og
det er altsd indenfor gh indenfor en halv time fra jeg har spist, og det er sddan. Det har vaeret

nogle oplevelser, der sadan har- De har sat sig i mig."

C beskrev seerligt, at en af hendes udfordringer i forhold til T1D var, at hun var temmelig
begreenset i den maengde af kulhydrater, som hun var komfortabel med at indtage, fordi hun ikke
rigtig havde lyst til at have szerligt meget aktivt insulin i kroppen ad gangen: ” Fordi jeg teenker at
hvis jeg har mere aktivt insulin i kroppen. Ss- for mig sa er der. Stgrre risiko for at mit blodsukker

falder. Og jeg sa genoplever de her rigtig ubehagelige situationer.”

Som respons til C's oplevelse med de lave blodsukre og hendes forsigtighed med kulhydrater
spurgte jeg ind til, om der var et element af uforudsigelighed, som spillede ind i ubehageligheden
af hendes oplevelse. Det nikkede hun genkendende til: ”S3a har du dine tommelfingerregler. Men
men i dag der virkede det sa overhovedet ikke. Og hvorfor gjorde det sa ikke det? Og sa kan man
jo naesten blive bekymret for om: "gad vide, virker det sa naeste gang?". Hun var selv kommet frem
til, at det nok havde noget at ggre med skift af infussionssaet pa hendes pumpe, som maske gjorde
hende mere sensitiv overfor insulinen, men hun forstod ikke hvorfor, og hun beskrev ogsa skiftet
af infusionssaet som “det eneste jeg jeg kan sadan hafte op p3, at der er sket, sadan begge
gange.” Med andre ord lgd det pa hende som om, det ikke ngdvendigvis var en god forklaring,
men det var den bedste forklaring, hun kunne komme i tanke om. Det var i hvert fald nok til, at

hun nu skifter infusionssaet ”Aldrig fgr et maltid, men efter et maltid.” Pa denne made kan man
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tolke usikkerheden som et vigtigt element af den frygt, som bl.a. har ledt C til en mere forsigtig og

potentielt ogsa mere begraeensende tilgang til kost og insulin.

Jeg opfatter A's og C's fortaellinger om frygt i forbindelse med lavt blodsukker som interessante
kontraster pa den made, at A har formaet i stgrre eller mindre grad at mindske sin frygt for lavt
blodsukker, mens Ci sit interview ikke gav meget udtryk for, at frygten fra de oplevelser, som
havde sat sig i hende, var blevet mindre. A har haft et relativt godt forhold til sine behandlere og
har kunnet stole pa deres behandleres hjlp i forhold til at nedsaette hendes basalinsulin og give
hende noget mere tryghed. C har derimod tidligere udtrykt et lidt mere anstrengt forhold til sine
behandlere og gav i interviewet ikke udtryk for at have spurgt dem til rads. Faktisk lyder det ikke,
som om hun fgler, at hun har haft muligheden gennem stgrstedelen af hendes behandling, da det
for hende er ret nyt at hendes leege spgrger ind til hvordan hun har det og hvad hun gerne vil
snakke om. : "Det jeg det sadan jeg har oplevet det, Og det er sadan ret nyt, syntes jeg, og for mig,
at de begynder sadan at spgrge ind til hvad vil du gerne snakke om? Og hvordan har du det?”
Sdledes kan man ogsa argumentere for, at behandlere spiller en rolle i forhold til at reducere den

frygt, som kan lede til restriktive kostmgnstre.

Frygt spiller ogsa en rolle i D's liv, men handler til gengeaeld ikke sa meget om lavt blodsukker som
om frygt for langtidskomplikationer. D's oplevelser er ogsa et godt eksempel pa. hvordan
behandlere kan vaere med til at skabe en uhensigtsmaessig frygt i deres patienter. D fik bl.a. at vide
at hendes nyrer ville sta af: ”Jeg jo ogsa at vide: "Men sa star de nyere jo af, hvis ikke du snart
passer pal!" D beskrev, at leegen ”prikkede lidt til noget angst og noget, for fremtid”, og som hun
tilfgjer: ”-Jeg havde jo faktisk ingen fremtid.” D's oplevelse af behandlernes kommentarer
udtrykker ikke blot frygt, men ogsa en hgj grad af hablgshed, og ingen af disse kunne hun fa hjzelp
til at adressere, fordi hun stoppede med at ga til kontroller, efter hun fik oplevelsen af, at hun bare
fik det darligt af det. Frygten var ikke en motivationsfaktor for D til at agere anderledes, og som
man maske kunne have teenkt at hendes behandlere kunne have forestillet sig, men med Ds egne
ord sa fik hun ikke noget ud af det og fik det bare darligt: ”Fordi jeg fik simpelhen ikke noget ud af
det. Jeg fik det bare rigtig darligt over det” og fordi hun stoppede til kontrollerne, fik hun heller

ikke mulighed for at fa yderligere hjeelp til hendes behandling i mange ar fremad. helt overordnet
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illustrerer dette eksempel, hvordan frygt er et element, som kommer til at virke begraensende og

pavirke folk (i hvert fald mine informanter) negativt fglelsesmaessigt.

Ogsa B's historie inkorporerer elementer af frygt. Hun beskriver for eksempel en frygt for at tage
for meget insulin: ”Det er jo ogsa, det man er bange for. Pa en eller anden made, en eller anden
mindre made bange for at tage insulin, fordi far man jo sa det her lave blodsukker? Og sa isaer hvis
man er pa vej i seng- maerker jeg i hvert fald tit.” Denne frygt er igen associeret med en masse
tanker og overvejelser: "Det er tit og ofte man siger. "Har jeg taget for meget? Tor jeg gor det
her?" Man kan ikke bare nyde. Maden. Man kan ikke bare nyde drikkelse. Man sidder bare og
teenker "Hvad sker der om kvarter? Tyve minutter? Hvad sker der om en halv time? Hvad sker der

om en time?"

Hvis man ogsa tager B's tidligere beskrivelse af oplevelsen af lavt blodsukker i betragtning, giver de
mange tanker god mening, men de er ikke ngdvendigvis szerlig gavnlige pa den made, at de fjerner
hende fra det gjeblik, hun befinder sigi. Det sker saerligt sociale situationer, som hun siger: "Man

far det sa darligt, at man ikke kan vaere i det selskab, man nu eri.”

Denne form for frygtbaserede overteenkning kender C ogsa til:

"Det er bare sadan, du kgrer bare pa to tandhjul pa inde i hovedet pa en anden made. Sa der
er bare og den kgrer eddermame staerkt den her i forhold til blodsukkeret. Og og, det sadan
det bliver sadan, det bliver sddan anspaendt i hele kroppen. Og jeg. Altsa, det er virkelig,
altsa virkelig pa overarbejde. -Fordi man skal vaere begge steder. Altsd, bdde bdde i den
samtale man nu er i og samme tid, sa bulder, det derud af i forhold til hvad? Hvad bliver

slutresultatet pd, pa den her maengde insulin og det her mad jeg har spist?"

Frygten giver anledning til en masse mentalt overarbejde, som seenker livskvaliteten for B og C og

virker begraensende for dem, i og med de ikke kan nyde de sociale begivenheder, de befinder sig i.
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5.4. Begraensning af agens
Temaet begraensning af agens er bade et separat tema fra de tre andre: Anstrengt forhold til krop,

Kontrol af det kaotiske og Frygt, men det inkorporerer ogsa disse tre temaer fordi bade frygten og
forsgget pa at opna kontrol ofte leder til visse adfaerdsmaessige og kostmaessige begraensninger. |

hvert fald for mine informanter.

D fortzeller, at hun har fglt sig begraenset i forbindelse med sociale arrangementer. | starten af sin
sygdom oplevede hun gentagende gange at blive bespist med diverse sukkerfrie
erstatningsf@gdevarer i stedet for det, som de andre gaester fik, hvilket hun syntes var rigtig
ubehageligt: "Fordi jeg synes simpelthen, det var sa udstillende, og det var sa modbydeligt. Og
nogle gange hvis vaerten sa havde glemt det til de her store forsamlingshus familiefester.. Jamen
sa gh. S3, gjorde de alt muligt, og sa sad jeg der uden mad. Og i virkeligheden, sa kunne jeg lige sa

godt have spist det de andre fik.”

D blev her begraenset i sin handlefrihed til at spise, hvad hun virkelig havde lyst til. Ikke som fglge
af hendes eget behov for at kontrollere sin diabetes, men som fglge af hendes families behov for
at kontrollere hendes diabetes for hende. Hun fortalte ogsa, at hendes mor blev meget ked af det,
da hun senere valgte at sige fra og begyndte at spise, hvad hun ville til sociale

arrangementer: “Jamen, det var et stort problem. For min naermeste familie. Ja. Det, altsa min
mor isaer hun tog det meget nzert, hvis jeg kunne tage et stykke vandbakkelse kagemand.” Pa
denne made giver D's darlige samvittighed omkring mad meget god mening, og det er meget
forstaeligt, at hun ikke altid har fglt sig fri til at spise, som hun havde lyst til indtil for meget nylig.
Hendes handlefrihed og agens er konstant blevet begraenset af bade hendes behandlere og

hendes egen familie pa en made, som ikke stemte overens med hendes egne veerdier.

Eksemplet fra D's fortzelling illustrerer ogsa meget godt hele problematikken bag begraensning af
agens. Problemet er ikke ngdvendigvis erstatningsfgdevarer og alternativer i sig selv, det er D's
oplevelse af en begraenset agens, som fik hende til at fgle sig udstillet og anderledes fra alle de

andre, i og med at restriktionerne ikke gav nogen som helst mening for hende.
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A giver et andet eksempel, der kan illustrere forskellen mellem agensbegransende restriktioner og
mere meningsfyldte restriktioner. A plejede ogsa at erstatte meget af sin kost med sukkerfrie eller
kulhydratlette alternativer den gang, hun havde det skidt med sin krop og sa sig selv som meget
overkontrollerende i forhold til sin diabetes. Hun ggr det dog stadig til en vis grad i dag, men
fortzeller, at hun selv oplever det som meget anderledes, end det var den gang: "Jamen,
felelsesmaessigt var det bare anderledes dengang end det er nu. Fordi dengang handlede det lidt
mere om mit kropsideal, end det handlede om, at jeg ikke synes, det var kulhydraterne veerd.
Altsa, hvor nu, hvis jeg veelger pastaen fra. Sa handler det om, at jeg ikke at jeg ikke gider den

stigning om natten, eller sent om aftenen.”

A's fravalg lyder saledes som et mere aktivt fravalg, som hun fgler gor livet lettere, end som en en
restriktion, hun er tvunget til at fglge. Hun beskriver ogsa, at hun tidligere fulgte det meget
restriktive kostmgnster, fordi hun fglte, at hun ikke havde et andet valg: “Men dengang var jeg jo
rigtig god til at sige til mig selv, at det var den eneste rigtige made at ggre det pa.” A fgler ikke det
samme i dag. Hun veaelger de restriktioner, som g@r hendes diabetes nemmere at styre, men
fraveelger ogsa dem, som hun fgler bare reducerer hendes livskvalitet. For eksempel fortaeller hun
omkring sukkerfrit bagvaerk, som hun ellers bagte en masse af tidligere: ”Ja, sa tror jeg mere, jeg
er blevet sadan, men sa kigger jeg ikke sa meget pa det i tal mere. Nu kigger jeg mere pa at jeg vil

hellere have et lille stykke af en mega god kage, end et kempestort stykke erstatnings.”

A's restriktioner lyder meningsfulde for hende, og som om de ikke rigtigt begraenser hendes
handlefrihed og agens. | hvert fald ikke som hun oplever det. Derimod var de restriktioner ,som D
blev patvunget, yderst begraensende for hendes fglelse af agens. Det var ogsa fgrst, da D mgdte
behandlere, som fjernede ugnskede restriktrioner fra hendes liv, at hun udviklede et mere stabilt
kostmgnster: ”Og lige pludselig, sa gik det op for mig "Gud jamen nu far jeg ikke darlig
samvittighed!" Og nu nu kan jeg faktisk godt, og det har gjort at jeg ikke overspiser. Neermest ikke
mere.” hun fglte sig ogsa bedre i stand til at tage sig af sin T1D, seerligt i forhold til lavt
blodsukker: ”Jeg har ogsa faet en anderledes lyst til og behov for at modvirke de der lave
blodsukrer. Sa hvis jeg er i gang med et eller andet, sa husker jeg i stgrre grad nu at spise frokost

for at tage hensyn til mig selv.”
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Man kan ud fra disse udtalelser tolke, at feerre begraensninger kan lede til en stgrre fglelse af
agens og handlefrihed, som faktisk resulterer i en stgrre lyst til at tage sig af sig selv og sit helbred.
D havde aldrig haft muligheden for selv at vaelge at tage sig af sin T1D, men nu hvor

restriktionerne er vaek, og hun har faet muligheden, vaelger hun det faktisk selv til.

D er et eksempel pa, hvordan ydre restriktioner kan virke begraeensende, men hvad med
restriktioner som kommer indefra en selv? Ifglge A's fortzelling sa var det temmelig klart, at de
restriktioner, hun palagde sig selv i begyndelsen af sin sygdom, ikke var et aktivt valg, som hun
traf, men noget som hun fglte at hun var ngdt til i mangel pa bedre. Ogsa B og C har oplevet

sadanne indre begraensninger.

Som naevnt tidligere havde C en frygt for lave blodsukrer, som havde ledt til en begraensning af
den meaengde kulhydrater, som hun var villig til at indtage ad gangen for at begreense sit forbrug af
insulin. Ifglge hende selv begraenser denne restriktion hende ikke i hverdagen, men hun fgler sig
for eksempel begraenset, nar hun skal ud at spise pa restaurant eller i forhold til at spise fgdevarer.
som hun ikke normalt indtager. Eksempelvis snakkede vi pa et tidspunkt om kanelsnurrer, og
hvorfor hun ikke spiste sadan nogle laengere, selv om hun egentlig rigtig gerne ville: ” Jeg ville et
eller andet sted -Jeg ville ogsa gnske jeg kunne.. Ga ind til en bager og kebe sadan en laekker
kanelsnurrer eller hvad det nu, -altsa sadan en rigtig fedtet en. En gang imellem. Jeg g@r det bare
aldrig.” Som C selv fortaeller, kunne hun jo i teorien bare spise halvdelen, sa hun kun var ngdt til at
tage en maengde insulin ,hun fglte, at hun kunne handtere, men hun ggr det alligevel ikke og lader
i interviewet heller ikke til at veere fuldstaendig afklaret med preecis hvorfor, det er sddan, hun har
det. Som hun siger i respons til, at jeg kalder muligheden for bare at spise kanelsnurren ”lidt

teoretisk”: ”Ja, fordi jeg ggr det jo ikke.”

Vi kom i sidste ende frem til, at det muligvis havde noget at ggre med, at hun ikke mente, at det

var muligt at spise kanelsnurren uden en voldsom blodsukkerstigning, og at det glykaemiske indeks

var for hgijt til, at det var muligt at handtere med insulin:
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"Typisk, sa ville det stadigvaek ogsd veaere sddan nogle fadevare, som giver sddan et virkelig et
hgjt spike, i blodsukkeret, og sG og sd gh. -Siger jeg ikke at det crasher. Men sd. Typisk er det
sddan noget, sd fiser det hurtigt ud igen. Altsa. Ja og de der sadan de der de der rutschebane

ture der, altsé, dem altsd. Dem har jeg heller ikke. Jeg har ikke lyst til at have dem."

Det at spise kanelsnurren ville altsa lede til en risiko for lavt blodsukker, som C ikke havde lyst til at
skulle handtere. Cs restriktioner omkring kanelsnurren virker en smule mindre selvvalgte end A's
valg af engang imellem at skaere pastaen fra. A er for eksempel i stand til at vaelge "et lille stykke af
en megagod kage” til, mens C lader til at fgle sig n@dsaget til at skaere fgdevarer helt vaek, hvis de

forarsager hende problemer.

C beskrev ogsa et lignende problem med pizza: ” Men det er som om, at.. Jamen det er der jo ikke
noget ved, hvis ikke jeg kan satte mig til at spise en hel pizza. Og og det er jo sadan, kunne jeg
ikke. Kunne ikke lige vende den om og sige: "pr@v her".. Hvis, hvis det er fint. -Hvis jeg har det fint
med bare at spise 2 slice.. Var det sa ikke sjovere end en helt at lade vaere?” Det lader til, at C har
udviklet en lidt ufleksibel tilgang til mad, som er endt med at begraense hendes handlefrihed. Hun
naevner ogsa, hvordan hun faktisk ikke rigtig leengere tager ud og spiser sushi med sine veninder,
fordi hun ikke fgler, at hun kan styre det. Ogsa selvom hun ellers tidligere har holdt meget af
sushi: "Det gar jeg udenom. Og sushi det holder jeg mig faktisk ogsa fra nu. Fordi det er ogsa bare

supersveert at styre for mig.”

Pa denne made lader C til at blive begraenset pa mange mader, ogsa selvom jeg vil argumentere,
at hun efter min opfattelse ikke lever et meget anderledes liv rent kostmaessigt, end A gar. A spiser
ganske vist sma maengder slik og kage engang imellem, men overordnet lyder det ikke som om, at
hendes kost er synderligt hgj pa hverken kulhydrater eller sukker. For eksempel spurgte jeg hende,
om hun nogensinde havde lyst til bare sadan at spise en hel pizza eller noget andet med en masse
kulhydrater, og hendes svar var, at det aldrig var noget, der sadan rigtig var faldet hende

ind: ”“Mmm.. Det er aldrig noget, der sadan falder mig ind. Og jeg har altid vaeret sadan lidt.. Jeg
har ikke veeret smatspisende, men du ved sadan. Jeg tror, jeg altid har vaeret god til at maerke min

krop, og jeg har det faktisk ikke godt med at spise 100 gram slik.”
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Det giver saledes meget god mening hvis A ikke fgler sig begraenset pa samme made som C.
Selvom hun selv siger, at hun ikke opfatter sig selv som smatspisende som sadan, sa virker det som
om, hun trods alt har et lidt andet naturligt spisemgnster end C beskriver at have haft,, inden hun
diabetes. Ikke fordi C's kostmgnster inden da var enormt kulhydrattungt, men hun beskriver det
selv som “meget lystbetonet,” hvor hun for eksempel godt kunne spise “en skive franskbrgd med
nutella”, hvis hun havde lyst til det. Dengang kunne hun ogsa sagtens bare spise en hel

kanelsnurre, fordi hun havde lyst til det: "Hvor jeg f@r diabetes, der spiste jeg nok bare det hele.”

Opsummerende adskiller A og C's restriktioner sig fra hinanden ikke ved at vaere henholdsvis
udefra styrede og indefra styrede, som det var tilfeldet med A og D, men ved at vaere selvvalgte
kontra ikke-selvvalgte. Ogsa fordi A's restriktioner tilsyneladende har en god del mere fleksibilitet

end C’s og dermed ogsa virker mindre begraensende.

Det sidste eksempel pa, hvordan restriktioner i forhold til T1D kan virke begraensende for mine
informanters agens, er B’s fortaelling om den onde cirkel, hun befinder sig i. Som tidligere naevnt
oplever B sin T1D og sit blodsukker som veerende temmelig kaotisk og besvaerligt at kontrollere
hver gang hun indtager kulhydrater, og derfor lader hun ofte veere med at spise stgrstedelen af

dagen, hvorefter hun ender i en overspisning om aftenen.

Det begraenser hendes agens, fordi hun i princippet ender ud i en situation, som faktisk
overhovedet ikke er gnskvaerdig for hende. Som hun beskriver det, har hun tydeligvis ikke selv lyst
til at spise sa store portioner om aftenen, som hun nogle gange ender med at ggre. Hun beskriver
gentagende gange, at hun jo faktisk far det darligt af det bade psykisk og fysisk: ”Sa det er den der
med man man skalder sig selv lidt ud bagefter. Altsa, "kunne du ikke bare have have lavet en
ordentlig madpakke pa arbejde? Kunne du ikke bare have spist ordentligt i Ipbet af dagen?" Sa.

Det er bade fysisk og psykisk, man bliver.. sur pa sig selv? Det er det. Ja.”

Her fortzeller B ogsa, at hun skaelder sig selv ud over ikke at have gjort det anderledes, hvilket ogsa

indikerer, at fasten i Igbet af dagen og overspisningerne om aftenen ikke er et aktivt valg, hun selv
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har truffet. For i princippet ville der jo ikke vaere noget galt med en sadan tilgang, for moderne
insulinbehandling ikke afhaengig af faste maltidstidspunkter leengere. Hvis det reelt gav B mere
frihed i forhold til hendes blodsukker og livskvalitet at faste stgrstedelen af dagen og spise et stort
maltid ved dagens slutning, ville der ikke vaere noget problem. Men eftersom hun ikke selv trives i
det, og det leder til ugnskede konsekvenser for hende, sa er det et problem Hun er hverken
tilfreds med at skulle ga og vaere sulten hele dagen, fgle sig tvunget til at spise sa meget, at hun far
det darligt, eller den vaegt hun har taget pa af sine overspisninger: ” Og jeg ved jo godt, jeg ikke
kan spise det. Men jeg er sa sulten, at jeg bare skal have det. Og ja, jeg er ligeglad med at fa det
darligt. Men sa nar man har spist det hele, og man kommer ud af den her igen og man kan maerke,

hvor darligt man egentlig har det.”

Ligesom hos C kan man ogsa godt argumentere, at B's tilgang er en smule ufleksibel og lidt sort/
hvid. Hvor C kommer til helt at udelukke bestemte fgdevarer, kommer B til helt at udelukke mad
generelt pa alle andre tidspunkter af dagen end om aftenen. Og ligesom C gg@r det for at undga
frygten for lavt blodsukker, ggr B det for at undga at skulle bruge tid og energi pa at forholde sig til
sit blodsukker. Men i sidste ende ender det med at virke begraensende for dem, fordi det ikke er et
aktivt valg som de har truffet, men en lgsning de er blevet tvunget ind i af mangel pa bedre, lidt
ligesom A tidligere i hendes forlgb med T1D eller D, som blev patvunget restriktioner af sine
behandlere, indtil hun kom i haenderne pa sundhedsprofessionelle, som tillod hende at vaelge

anderledes.

5.5. Opsummering af analyse
Opsummerende er der faktisk ikke blot fire temaer, som er centrale for spiseforstyrret adfaerd for

mennesker med T1D, men 5. Efter sidste trin i analyseprocessen blev det nemlig, som tidligere
naevnt, evident, at behandlerne spillede en betydelig rolle i forhold til spiseforstyrret adfaerd hos
deres patienter. Pa denne made er der fem relevante temaer i stedet for kun fire. En anden vigtig
konklusion, som kan drages fra analysen, er, at disse fem temaer pavirker hinanden gensidigt pa
flere forskellige mader. Figur 4 er en visuel repraesentation af temaerne og denne gensidige
pavirkning baseret pa projektets analyse. For eksempel kan det ses, at temaet begraensning af

agens spiller ind i de tre temaer. Det er fordi, alle tre temaer potentielt leder til restriktioner, som
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kan mindske handlefrihed. Det samme er tilfaeldet i forhold til behandlerens rolle, hvor
behandlere har potentialet til bade at forbedre eller forvaerre spiseforstyrret adfeerd bade i
forhold til krop, kontrol og frygt. Ogsa kontrol af det kaotiske og frygt indvirker pa hinanden, idet
frygt for eksempel kan give et stgrre behov for kontrol af blodsukkeret og fa T1D til at fgles mere

kaotisk.
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Figur 4: Interaktion mellem temaer

6. Diskussion

Dette afsnit vil spge at besvare 2. del af problemformuleringen. Mere specifikt hvordan
spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med T1D bade kan ligne og adskille sig fra normale kliniske

spiseforstyrrelser.

6.1. Normal spiseforstyrret adfaerd og spiseforstyrret adfzerd i T1D

Som tidligere naevnt har DSM 5 og ICD-11 en smule forskellige overordnede definitioner pa
spiseforstyrrelser, og ICD-11 fokuserer meget pa, hvad spiseforstyrrelser ikke er, frem for hvad det
er. For eksempel - og maske meget relevant - har WHQO's definition den interessante tilfgjelse, at
den anormale spiseadfzerd ikke kan forklares af anden sygdom (WHO, 2013). Ud fra den definition

vil man kunne argumentere for, at de negative oplevelser med mad og spisning, som mennesker
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med T1D oplever, slet ikke kan defineres som spiseforstyrret adfzerd, fordi det er en konsekvens af
at have T1D. Men omvendt er moderne insulinbehandling et sted, hvor de oplevelser, der er
blevet praesenteret i denne undersggelse, ikke burde vaere en naturlig konsekvens af at have T1D.
Den amerikanske diabetesforening naevner selv, at der ikke er et anbefalet spisemgnster for
mennesker med T1D, og behandlingen kan og skal udarbejdes efter individuelle praeferencer (Holt
et al, 2021). Derfor er det muligt at argumentere for, at den adfeerd, som man bl.a. ser hos de

inkluderede informanter, ikke kun kan forklares som en naturlig konsekvens af diabetes.

Definitionen i DSM 5 har stgrre fokus pa, hvordan den spiserelaterede adfeerd, som ligger under
spiseforstyrrelser, skal begraense fysisk helbred eller psykosocial funktion. Her er et potentielt
stgrre overlap med konklusionerne fra dette projekts analyse, nemlig at en vigtig komponent i

forhold til spiseforstyrrelser er en fglelse af begraensning.

| ICD-11 er der ikke denne direkte henvisning til begreensning af psykosocial funktion. Det kan
maske forklares med, at begraensinger allerede er inkorporeret i ICD-11's generelle definition af
sektion 06, altsa de mentale, adfeerdsmaessige og udviklingsmaessige forstyrrelser, hvor de
opremser en lengere liste af begraensninger ,som disse potientielt kan medfgre: “These
disturbances are usually associated with distress or impairment in personal, family, social,
educational, occupational, or other important areas of functioning” (WHO, 2019). Det ma
ngdvendigvis ogsa involvere spiseforstyrrelser, som ogsa hgrer ind under sektion 06, og det kan
veere arsagen til, at forfatterne ikke inkluderede dette krav endnu engang, da det kunne virke som

en gentagelse.

Det er dog pa mange mader abenlyst, at en adfaerd skal virke begraensende i et eller andet omfang
for at blive betragtet som en problematik, der er relevant nok til at blive inkluderet i DSM 5 eller
ICD 11. Spgrgsmalet er, hvorvidt informationernes oplevelser i dette projekt specifikt og de
temaer, som er udviklet deraf, har noget tilfaelles med spiseforstyrrelser overhovedet, og her kan
der umiddelbart godt findes en del overlap. For eksempel havde alle deltagere erfaringer med
restriktion af fgdevareindtag i en eller anden grad, og derudover havde nogle af dem ogsa

erfaringer med tvangsoverspisninger i en eller anden grad. D havde for eksempel problemer med
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at handtere sine fglelser med mad, og B endte med at overspise efter mange timers faste.
Derudover havde alle deltagerne undtagen C oplevet et anstrengt forhold til deres krop, hvilket
ogsa er et kendt og gennemgaende symptom ved mange forskellige spiseforstyrrelser. Omvendt er
det ogsa klart, at mine informanter ikke har alle symptomer pa spiseforstyrrelser. For eksempel
lader ingen af deltagerne rigtigt til at udvise en adfaerd, som minder om kompenserende adfaerd.
Enten fordi tvangsoverspisningerne som disse typisk er associeret med for eksempel bulimi ikke er
til stede, eller fordi det bare ikke har veeret en ngdvendighed for informanterne af den ene eller

anden arsag.

Den restriktive adfaerd, som er til stede i de fleste spiseforstyrrelser i en eller anden grad, er som
regel et forsgg pa at opna en eller anden form for kontrol (Sundhedsstyrelsen, 2021), og i forhold
til de kliniske spiseforstyrrelser har dette ofte en staerk tilknytning til kontrol af vaegt. Dette behov
for kontrol har ogsa vaeret et tema for informanterne i dette projekt, bade pa mader der ligner
traditionelle kliniske spiseforstyrrelser, og pa mader der adskiller sig fra dem. For eksempel
fremgik det af temaet om anstrengt forhold til krop, at stgrstedelen af de afholdte interviews
reflekterede et gnske om at kontrollere krop og veegt i stgrre eller mindre grad. For eksempel var
en god portion af A's tidligere spiseforstyrrede adfaerd meget motiveret af at kontrollere hendes
veegt. Men det er ogsa evident, at der er flere faktorer, der spiller ind end blot et behov for at

kontrollere vaegt og krop. For C var dette eksempelvis slet ikke et relevant tema.

Et tema, der var gennemgaende i hele datasattet, var temaet omkring frygt. Frygt og angst er
ikke ngdvendigvis temaer, der er fremmede for almindelige populationer med spiseforstyrrelser
og spiseforstyrret adfeerd. Bade den danske sundhedsstyrelse, WHO, og APA genkender angst som
en kendt komorbiditet indenfor spiseforstyrrelser. Kesby og kollegaer beskriver ligeledes i et
review fra 2017, at angst er en kendt problematik i forhold til spiseforstyrrelser, og praesenterer i
den forbindelse en forklarende mekanisme kaldet 'intolerance overfor usikkerhed' (IU). IU er en
manglende evne til at handtere usikkerhed og er typisk forhgjet i mennesker med tendens til
spiseforstyrret adfaerd eller spiseforstyrrelser (Kesby et al, 2017). Indenfor kvantitativ
forskningsmetodologi males det typisk gennem et spgrgeskema kaldet 'Intolerance of Uncertainty

Scale' (1US-27). IUS-27 bestar af 27 spgrgsmal, som besvares pa en 5-point Likert skala. Det var
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bl.a. dette sp@rgeskema, som Brown og kollegaer benyttede i et systematisk review til at
undersgge sammenhangen mellem IU og spiseforstyrrelser, og hvor de ogsa fandt en
sammenhang mellem spiseforstyrrelser og Ul i de fleste af deres 21 inkluderede undersggelser.
Reviewet inkluderede ogsa en metaanalyse af fem undersggelser, hvor der var en staerk
sammenhang mellem anoreksi og Ul og en svagere sammenhang mellem bulimi og Ul (Brown et

al, 2021).

Pa denne made antyder forskningen, at der er evidens for en sammenhang mellem IU og
spiseforstyrret adfaerd. Det er desuden et interessant teoretisk perspektiv, som bade kunne passe
pa almindelige kliniske spiseforstyrrelser og spiseforstyrret adfeerd i forbindelse med T1D. Ifgige
Kesby og kollegaer er reaktionen pa usikkerhed hos mennesker med spiseforstyrrelser for
eksempel angst, bl.a. nar de er ude af stand til at kontrollere deres spisning og som fglge deraf
deres vaegt (Kesby et al, 2019). Her kan det argumenteres, at mekanismen kunne vaere
nogenlunde den samme hos mennesker med spiseforstyrret adfeerd, nar de fgler sig ude af stand
til at kontrollere deres blodsukker. Altsa nar de befinder sig i en usikker situation, som kunne
pavirke deres blodsukker pa en uforudsigelig made, hvad enten det er faren for, at det bliver lavt
og fgrer til ubehag eller ligefrem dgd, eller hgjt og fgrer til frygt for, hvad laegerne og
sygeplejerskerne mon vil sige til naeste kontrol. Pa den made har spiseforstyrret adfaerd hos
mennesker med T1D og den almindelige population bade potentielle ligheder og forskelle.
Ligheder fordi de muligvis reagerer nogenlunde ens pa usikkerhed, nemlig med angst eller frygt,

men forskellig, fordi arsagerne til disse usikkerheder og tabet af kontrol kan vaere forskellige.

Fordi spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med T1D KAN veere relateret til kontrol af veegt og
kropsform, men ikke ngdvendigvis er det, og maske i lige sa hgj grad er associeret med et forsgg
pa at kontrollere blodsukkeret, kan man argumentere for, at spiseforstyrret adfeerd hos disse
individer maske i hgjere grad minder om sakaldte ernaeringsforstyrrelser som praesenteret i ICD-11
i stedet for spiseforstyrrelser. Denne distinktion adskiller spiseforstyrrelser, som handler om
kontrol af vaegt og form, og ernaeringsforstyrrelser, som ikke ngdvendigvis har nogen relation til
vaegt. Fordi spiseforstyrret adfaerd, som det opleves af informanterne med T1D i denne

undersggelse, i lige sa hgj grad handlede om kontrol af blodsukker og frygt for lavt blodsukker som

65



om vaegt, sa er der ogsa et godt argument for, at det maske i nogle tilfaelde har mere tilfeelles med
en klinisk ernaeringsforstyrrelse som ARFID (Avoidant Restrictive Food Intake Disorder) end det
har med kliniske spiseforstyrrelser som bulimi og anoreksi. Specielt fordi ARFID typisk er knyttet til
en angst for de mere direkte konsekvenser ved indtagelse af mad som f.eks. kvaelning, og det
stemmer overens med diabetikeres angst i forhold til lavt blodsukker. Mit eget systematiske
review blev afsluttet med samme argument, og denne kvalitative undersggelse har pa mange

mader bekraftet hypotesen (Sparre, 2022).

Et andet aspekt af spiseforstyrret adfaerd i forbindelse med T1D, som har ligheder med
spiseforstyrrelser, er en tendens til perfektionisme. Perfektionisme er laenge blevet knyttet til
spiseforstyrrelser som en forklaringsmekanisme i forhold til det behov, patienter med
spiseforstyrrelsers har for kontrol. Bl.a. har forskerne bag EDE Fairburn og kollegaer laenge
sammenkoblet perfektionisme med spiseforstyrrelser (Shafran et al, 2001). Her defineres
perfektionisme saledes: “the defining feature of clinically significant perfectionism is the
overdependence of self-evaluation on the determined pursuit (and achievement) of self-imposed
personally demanding standards of performance in at least one salient domain, despite the

occurrence of adverse consequences” (Shafran et al, 2001, s. 1).

Ifglge forskningslitteraturen kan perfektionisme yderligere betragtes som et flerdimensionelt
feenomen. Meget forsimplet skelnes der typisk mellem maladaptiv perfektionisme og adaptiv
perfektionisme. Maladaptiv perfektionisme er typisk forbundet med psykopatologiske lidelser
sasom angst, depression og spiseforstyrrelser, imens adaptiv perfektionisme typisk har en positiv
effekt pa psykologisk og psykosocial trivsel (Bardone-Cone et al, 2007). | et systematisk review af
Vacca og kollegaer fra 2020, som undersggte sammenhangen mellem perfektionisme og
spiseforstyrrelser, skelnes der mellem perfektionistiske bestrabelser (perfectionistic strivings)
som en form for adaptiv perfektionisme og perfektionistiske bekymringer (perfectionistic
concerns) som en form for maladaptiv perfektionisme. Deres resultater var, at stgrstedelen af
deres inkluderede 79 artikler fandt en sammenhang mellem spiseforstyrret adfeerd og
perfektionisme. Selvom kun 11 af disse skelnede mellem perfektionistiske bestraebelser og

perfektionistiske bekymringer, kunne de alligevel konkludere at majoriteten af disse fandt en
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sammenhang mellem szerligt den maladaptive form for perfektionisme og spiseforstyrrelser

(Vacca et al, 2020).

Ligesom perfektionisme kan benyttes som en forklaringsmekanisme for kontrolbehovet i kliniske
spiseforstyrrelser, kan man ogsa argumentere for, at det spiller en rolle for kontrolbehovet hos

individer med spiseforstyrret adfeerd og T1D. Det ses bl.a. i forhold til A og Ci analysen som i trad
med Fairburns definition seetter hgje standarder for deres blodsukkerkontrol pa trods af negative

konsekvenser i form af begransninger i deres handlefrihed.

Endelig viste der sig at veere et gennemgdende tema omkring behandlernes rolle i den
spiseforstyrrede adfaerd hos deltagerne. Det er ikke unikt for mennesker med T1D, eftersom det
ogsa er evidentm at behandlere og sundhedsprofessionelle spiller en rolle i forhold til bedring eller
forveerring af deres spiseforstyrrede patienters symptomer. For eksempel fandt et systematisk
review af Keel & Brown fra 2010 blandede remissionsrater efter behandling af bade anoreksi,
bulimi og uspecificerede spiseforstyrrelser (Keel & Brown, 2010). Det indikerer, at selvom
behandlere kan have en terapeutisk effekt pa symptomer, sa er der ogsa en del tilfaelde, hvor de
enten ikke har, eller hvor de maske endda har en negativ effekt, selv om det bgr understreges, at
der i Keel og Browns systematiske review ikke var evidens for en direkte arsagssammenhang

mellem behandling og forvaerring af spiseforstyrrelsessymptomer (Keel & Brown, 2010).

Der, hvor der kan vaere et unikt aspekt af spiseforstyrret adfaerd for mennesker med T1D i forhold
til normale kliniske spiseforstyrrelser, er i forhold til behandlernes potentiale for at facilitere
udviklingen af spiseforstyrret adfaerd hos deres patienter til at begynde med. Hvor patienter med
spiseforstyrrelser opsgger sundhedsprofessionelle i forbindelse med allerede udviklede
symptomer, som behandlere kan arbejde pa at mindske med en anbefalet tilgang, sa kommer
patienter med T1D automatisk i kontakt med sundhedsprofessionelle pa grund af deres T1D. Her
kommer der ofte et stort fokus pa kost og spisning i forbindelse med insulinbehandlingen, som
desvaerre potentielt kan blive grundlaget for udviklingen af en spiseforstyrret adfaerd, hvis

behandlerne ikke udviser den rigtige grad af sensitivitet.
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7. Styrker og svagheder

Denne undersggelse har bade haft styrker og svagheder, som det er relevant at diskutere. Som det
allerede gik op for mig meget tidligt i min analyseproces, er mine informanter meget forskellige og
oplever ogsa spiseforstyrret adfeerd meget forskelligt. | min analyse var jeg i stand til at finde nogle
gennemgaende temaer, som gar igen hos de fleste af mine informanter - dog pa forskellige mader.
Men det er relevant at spgrge, hvorvidt fire interviews er nok til rent videnskabeligt at besvare
noget som helst, og om det ikke ville have vaeret bedre med 10 eller maske endda 20 interviews?

Seerligt nar jeg har hele tiden har pointeret, hvor forskellige mine informanter er.

Her vil jeg argumentere, at generalisering ikke er pointen med en kvalitativ metode. Det er det
maske med en positivistisk naturvidenskabelig metode med en mere teknisk erkendelsesinteresse,
der sgger forklaring og forudsigelse af feenomener, men det er ikke tilfaeldet her. Jeg er
opmaerksom p3, at resultaterne af dette projekt ikke kan generaliseres, og at mine fire
informanters oplevelser med spiseforstyrret adfaerd ikke ngdvendigvis er repraesentative for alle
mennesker med T1D, som har oplevet spiseforstyrret adfeerd. Men indblikket i disse enkelte
menneskers livsverden er et sted at starte, og en kvalitativ interviewundersggelse som denne giver
et langt bedre udgangspunkt for at udvikle et spgrgeskema om spiseforstyrret adfeerd blandt
diabetikere end DEPS-R, hvor det ikke har vaeret muligt for mig at finde begrundelser for deres
valg af inkluderede spgrgsmal.. Naturligvis vil jeg ogsa anbefale flere undersggelser og mere
bearbejdning af mine resultater her, men min undersggelse giver en vaerdifuld kontekst, som det

kunne argumenteres, at DEPS-R mangler.

8. Implikationer

Selvom resultaterne af dette projekt har veeret baseret pa kvalitative interviews med fa deltagere
og derfor ikke er generaliserbare pa samme vis, som en kvantitativ undersggelse ville vaere, sa
indikerer informanternes oplevelser dog en interessant og anderledes forstaelse af spiseforstyrret
adfaerd hos mennesker med T1D, der adskiller sig fra den made, som DEPS-R forstar
spiseforstyrret adfaerd. DEPS-R lader til at hvile pa en forstaelse af spiseforstyrret adfeerd hos

mennesker med T1D som en blanding af traditionel spiseforstyrret adfeerd, suboptimal
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blodsukkerkontrol og insulinrestriktion med det formal at tabe sig i vaegt, men denne
undersggelse peger pa, at der er andre relevante opmarksomhedspunkter. Det skal ikke kunne
afvises, at det er relevant stadig at holde gje med disse potentielle aspekter af spiseforstyrret
adfaerd hos mennesker med T1D, men baseret pa temaerne udviklet gennem dette projekts
analyse, vil det ogsa veere relevant at undersgge, om patienterne oplever deres diabetes som
kaotisk trods mange forsgg pa at kontrollere deres blodsukker, om de har mange angstrelaterede
felelser omkring blodsukker, om de har mange restriktioner af mad eller aktiviteter i deres

dagligdag, og om de fgler, at disse restriktioner er noget, der begraenser dem i deres handlefrihed.

Opsummerende kalder resultatet af denne undersggelse pa et mere nuanceret billede af
spiseforstyrret adfeerd hos mennesker med T1D bade i forhold til, hvordan man undersgger det i

forskning, og hvordan man behandler det i klinisk praksis.

| forhold til forskning og saerligt DEPS-R ville det ifglge denne undersggelse give mening at
modificere spgrgsmalene til at inkludere flere spgrgsmal om de fgrnaevnte temaer. Alternativt
kunne der udarbejdes et andet spgrgeskema, hvor der bygges oven pa kvalitative undersggelser

som denne.

| forhold til den kliniske praksis afhaenger den faglige vurdering af, hvorvidt en patient med T1D
har problemer med forstyrret spisning af flere komplicerede og gensidigt afhaengige faktorer. For
eksempel er det maske ikke nok at ga ud fra en biometrisk vurdering af, hvorvidt
langtidsblodsukkeret er for hgjt, fordi et overdrevent kontrolbehov og mange kostmaessige
restriktioner hos en patient med T1D og spiseforstyrret adfaerd sagtens kunne resultere i et ganske
lavt langtidsblodsukker. Her ville den sundhedsprofessionelle, mere specifikt de som normalt
benytter sig af biometriske malinger, som laeger kunne overse en potentiel problematik. Pa
samme tid er det heller ikke nok at basere vurderingen af, om der er tale om spiseforstyrret
adfaerd udelukkende pa tilstedevaerelsen af kostmaessige restriktioner, for hvis de ikke virker

begreensende for individets agens, er det ikke sikkert, at der er et problem.
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Alt i alt kalder en sadan nuanceret problemstilling pa et stgrre tveerfagligt samarbejde. Helt
konkret er det selvfglgelig vigtigt for patienter med bade spiseforstyrret adfeerd og T1D, at de
somatiske aspekter af T1D kan adresseres laegefagligt bade i forhold til normal kontrol af deres
T1D, men ogsa i forhold til den spiseforstyrrede adfaerd ved for eksempel at justere deres
insulinbehandling pa en made, som giver dem mere frihed og sikkerhed i deres kost og aktivitet.
Hvis der for eksempel er en frygt for lavt blodsukker, er det vigtigt, at lseger og sygeplejersker kan
veere med til medicinsk at adressere den frygt og hjelpe med at justere behandlingen, sa lavt

blodsukker kan undgas i sa hgj grad som muligt.

Det er ogsa vigtigt at inkludere psykologfaglig viden i form af en psykolog eller psykiater med
ekspertise i udredning til at navigere i og behandle de komplekse problemstillinger. | forhold til
den psykologiske behandling kan man med fordel benytte for eksempel kognitiv adfaerdsterapi,
som har vist sig ganske effektiv i forhold til behandlingen af traditionelle spiseforstyrrelser.
Samtidig er kognitiv adfeerdsterapi ogsa den bedst dokumenterede behandling for angst, hvilket
kunne ggre den seerligt effektiv i forhold til behandling af spiseforstyrret adfeerd hos mennesker
med T1D, i hvert fald ud fra den nye forstaelse, som dette projekt preesenterer, hvor angst spiller

en stgrre rolle.

Yderligere ville det ogsa give mening at involvere dizetister i forhold til at hjaelpe patienterne med
at navigere i de kostmaessige udfordringer. For eksempel kunne det veere gavnligt i forhold til at
klarleegge, hvordan forskellige fgdevarer pavirker blodsukkeret bl.a. i forhold til glykeemisk indeks,
og hvor hurtigt og hvor leenge man vil kunne forvente, at et maltid pavirker blodsukkeret. Det
kunne hjlpe patienterne til at blive mere velinformerede og selvsikre omkring, hvordan de kan
dosere deres insulin for at undga hgjt og lavt blodsukker. P4 den made kan man bade reducere
angsten i forhold til lavt blodsukker og begraensningen af handlefrihed gennem en gget viden om,
hvordan forskellige fodevarer pavirker blodsukkeret, sa patienterne ikke oplever sa stort et behov

for at palaegge sig selv restriktioner.

Opfordringen til et tvaerfagligt samarbejde mellem sundhedsprofessionelle som leeger, psykologer

og diaetister er allerede er en relativt klar anbefaling indenfor bade behandling af
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spiseforstyrrelser og T1D diabetes (Holt et al, 2021; Sundhedsstyrelsen, 2021). Denne
undersggelse understreger blot vigtigheden af dette samarbejde, fordi den har vist, at behandlere
og sundhedsprofessionelle spiller en utrolig vigtig rolle i forhold til at reducere oplevelsen af kaos
omkring T1D og den potentielt spiseforstyrrede adfeerd, som sygdommen og dens behandling kan
fare til hos deres patienter. Derfor er det meget vigtigt, at mennesker med T1D modtager
vejledning i, hvordan de skal navigere i bade de biologiske, kostmaessige og psykologiske aspekter

af denne sygdom.

9. Konklusion

Det er nu muligt at besvare denne opgaves problemformulering, som er: Hvordan opleves
spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med Type 1 diabetes?. Hvordan udformer det sig, og
hvordan bade ligner og adskiller det sig fra den spiseforstyrrede adfeerd, som man ser i

traditionelle kliniske spiseforstyrrelser?

Ifglge denne undersggelse kan spiseforstyrret adfeerd forstas ud fra fire overordnede temaer:

e Kontrol af det kaotiske som omhandler individets forsgg pa at kontrollere sit blodsukker
trods oplevelsen af T1D og som blodsukkeret som kaotisk.

e Frygt der typisk omhandler frygten for lavt blodsukker, det tilhgrende ubehag samt den
potentielle livsfare associeret med dette. Men ogsa frygten for potentielle langtidsfglger af
diabetes.

e Ftanstrengt forhold til krop som handler om behovet for at kontrollere vaegten og formen
pa kroppen. Det er nok det aspekt af spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med T1D, som
er mest direkte overfgrbart til traditionelle kliniske spiseforstyrrelser.

e Begreensning af agens som handler om, hvordan diabetes og de restriktioner, som det kan
medfgre bade i forbindelse med at kontrollere blodsukkeret og undga frygt, kan virke
begreensende for individets handlefrihed.

e Behandlerens rolle som omhandler behandlerens indflydelse pa bade patientens behov for
kontrol over sit blodsukker og deres evne til at handtere angst. Yderligere kan behandleren

ogsa spille en rolle i forhold til deres kropsbillede.
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Spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med T1D forstdet ud fra disse fire temaer bade minder om
og adskiller sig fra kliniske spiseforstyrrelser pa flere forskellige mader. Igen er det anstrengte
kropsbillede maske det aspekt af spiseforstyrret adfaerd hos mennesker med T1D, som minder
mest om de traditionelle kliniske spiseforstyrrelser, men der er ogsa andre lighedspunkter. Frygt
og angst er for eksempel ogsa et kendt tema indenfor normale spiseforstyrrelser dog ikke helt pa
samme made som for mennesker med T1D. Angst indenfor traditionelle spiseforstyrrelser som
anoreksi og bulimi er mere knyttet til krop og vaegt, mens angst og frygt i forhold til spiseforstyrret
adfaerd hos mennesker med T1D er mere knyttet til blodsukkerniveauer og langtidsfglger. Pa
denne made kan spiseforstyrret adfaerd maske i hgjere grad minde om sakaldte
ernzaringsforstyrrelser, som i modsaetning til normale spiseforstyrrelser ikke omhandler krop og

veegt.

Spiseforstyrret adfeerd hos mennesker med T1D har saledes bade forskelle og ligheder med
kliniske spiseforstyrrelser. Spiseforstyrret adfaerd med T1D er dog en seerligt kompleks stgrrelse pa
grund af balancegangen mellem for mange begraensende restriktioner og et samtidigt forsgg pa at
opna en tilfredsstillende blodsukkerkontrol for bade behandlere og patienter. Det er her, hvor
behandlere og sundhedsprofessionelle bgr vaere saerligt opmaerksomme pa deres egen rolle, da de
har stor indflydelse pa deres T1D patienter og deres spiseadfaerd og ofte i sa hgj en grad, at en
misinformeret tilgang til behandlingen maske endda resulterer i udviklingen af spiseforstyrret
adfaerd. Alti alt kalder resultaterne af dette projekt pa en modificeret forstaelse af spiseforstyrret
adfzerd hos mennesker med T1D, eftersom dette er en kompleks stgrrelse med mange hidtil
ubelyste aspekter. Jeg anbefaler derfor, at der foretages flere kvalitative undersggelser af dette
faenomen, og at behandlere er opmaerksomme pa bade deres egen rolle og de bade overlappende
og divergerende mader spiseforstyrret adfeerd hos mennesker med T1D ligner og adskiller sig fra,

hvordan vi ellers forstar spiseforstyrrelser.
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