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Voélundarhisid

Eins og rekald milli l&kna, strand 1t 4 sjé 4n béts og 4ra.
Eins og tilraunarotta { vélundarhdsi, alltaf, alltaf, alltaf ad rekast 4 veggi.

Hring eftir hring eftir hring, f&st nidri { hjélfsrunum.

Eg nz engu sambandi, pad hlustar enginn.
Er bdin med orkuna, er tém, marapontém.

Petta er minn likami. Petta er minn sjakdémur

Eg finn bara eitthvad til ad halda mér { medan ég veit ekki.
Eg vil taka patt. Pad vantar rdtinu sem virkar.

Pad hlytur ad vera ljés hinum megin.

Pad opnadist fyrir mér nyr heimur. Eg fér alveg 180 gradur.
Eg er kominn med nyjan leekni { 1id med mér.

Eg veit ntina hvar ég 4 ad byrja.



Formili

Ritgerd pessi ber heitid ,,Lif 4n sjakdémsgreiningar” og er lokaverkefni til M.A. grddu {
mannfrzdi vid Félags- og mannvisindadeild vid Haskéla {slands. Umfang ritgerdarinnar
er 60 einingar (ECTS). Leidbeinandi er Jénina Einarsdéttir préfessor { mannfradi vid
Haskéla fslands. Henni pakka ég kerlega gé8ar 4bendingar, leidségn og studning. Einnig
vil ég minnast foreldra minna, Olafar Asthildar Pérhallsdéttur og Pals Halldérssonar, sem
dsamt fleirum dr fjélskyldu minni hafa hvatt mig til ad lita mig adra varda og fylgja
hjartanu ad peim markmidum sem ég hef sett mér. Vidmzlendum minum, sem eru
forsenda pessa rannséknarverkefnis, pakka ég innilega fyrir samstarfid og pann heidur ad
hafa hlotid innsyn { lif peirra. Ritgerdina tileinka ég vidmalendum minum og 4ska pess ad

peir fai pann farveg og handleidslu sem peir parfnast og peim ber.



Utdrittur

Undir dhrifum hefda heilsumannfredinnar og heildreenni syn hennar 4 manninn {
érjufanlegu samhengi vid umhverfi sitt, beinist rannsékn pessi ad hépi einstaklinga sem
hefur 4tt { 6greindum heilsufarsvanda en heilsumannfradin 4 ekki sist patt { pvi ad veita
heilbrigdiskerfum gagnrynid adhald tengdu sidferdi og félagslegu réttleti. Athygli vekur

ad rannséknir 4 pessum vettvangi virdist skorta.

Markmid rannséknarinnar er ad varpa ljési 4 lifsreynslu einstaklinga sem hafa verid 4n
sjtkdémsgreiningar { ad ldgmarki fimm 4r. ZLtlunin er ad skoda st3du peirra { heildreenu
samhengi einstaklings og umhverfis. Skodadur er addragandi pessarar jadarst6du og hvad
adstzdur efli patttakendur eda dragi tr peim. Ritgerdin er byggd 4 eigindlegum
adleidsluhefdum mannfrzdinnar, einskonar etnégrafiskum lifségulegum vidtdlum
mannfradinnar. Pitttakendurnir voru atta og fengust peir til patttéku med snjéboltadrtaki

og markvissu urtaki. Tekin voru tvé vidtdl vid hvern patttakanda 4 niu ménadar timabili.

»Lif 4n sjukdémsgreiningar virdist ad miklu sniast um lif 4n handleidslu og studnings.
Rannséknin gefur til kynna mikilvegi skyrrar greiningar en einnig virdist sem umhyggja,
dhugi og handleidsla leknis auk virkjunar atbeina og patttdku sjuklings i lekningaferlinu
séu lykilatridi. Svo virdist sem skortur sé 4 skipul6gdum vettvangi eda farvegi innan hins
opinbera heilbrigdiskerfis fyrir pennan hép sjiklinga. Patttakendur lita ekki 4 sig sem
»sjuklinga® en lagaleg skilgreining sjuklings ztti ad veita peim rétt til heildstzdar
handleidslu. Hér virdist um dkvedid misrétti ad reda par sem pétttakendur

rannsdknarinnar telja sig ekki f4 heildstzda pjénustu.

Lykilord: Gagnrynin heilsumannfradi, tvihyggja, sjtklingur, sjdkdémsgreining, bjargrad,

handleidsla , merking, menning, pekking, vald, atbeini, , misrétti.



Abstract

Under the influence of medical anthropology and its holistic view of the human being in
context with his environment, this research focuses on a group of individuals that have
been suffering from various health problems for a considerable length of time without
getting proper diagnoses. Medical anthropology has played a major part in providing
healthcare systems with the necessary discipline with regard to morality and social justice.

Studies regarding this matter seem to be scarce.

The aim of this study is to shed light on the lived experience of those who have been
without a firm diagnoses for at least five years. An effort has been made to put their
position in a larger context of physical, social and environmental setting within the
perspective of critical medical anthropology. The purpose is to study why they get stuck
there, what helps them coping and what doesn’t. This thesis is based on a qualitative
ethnographic fieldwork consisting of life stories narratives. Eight participants were
obtained by purposive sampling. Over a period of nine months, each participant was

interviewed twice.

The results of this study indicate the importance of a firm diagnosis but also the need for
genuine interest, caring, guidance and empowering of agency. The public healthcare
system seems to lack a proper process for this group of patients. The participants don’t
regard themselves as “sjiklingar” but from the medical and legal point of view, that
position would help them to get the treatment they need. Here it seems to be a catch 22

since according to the laws, patients cannot be discriminated against.

Key words: Critical Medical Anthropology, dualism, patient (e. sjuklingur), diagnosis,

guidance, coping, agency, meaning, culture, knowledge, power, discrimination.
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Inngangur

Rannsékn pessi er framhald af BA verkefni rannsakanda en { henni var medal annars
skodud pverfagleg umfjsllun um samband likama og hugar og 4hrif merkingar 4 hegdun
og lidan (Halldéra Palsdéttir, 2010). { ritstjérnargrein Laknabladsins (Sigurdsson og Getz,
2003) kemur fram ad neysla geddeyfdarlyfja, sem eykur magn seréténin { taugamédtum,
hefur aukist hratt 4 [slandi og sé meiri en 4 hinum Nordurléndunum. Par er velt véngum
yfir mégulegum skyringum 4 neysluaukningunni, medal annars hvort gefin séu lyf vid
edlilegum 4féllum lifsins, hvort um aukna markadssékn lyfjanna sé ad r=da,
geddeyfdarfaraldur eda hvort samband sé milli aukningarinnar og skipulags
heilbrigdispjénustunnar. Par kemur fram ad visbendingar séu um samfélagsleg vandamal
sem geti studlad ad faraldri kvida og punglyndis. Samfélagsleg vandamal geta til ad mynda
verid aukinn hradi og samkeppni samfélagsins, samskiptavandamal og ofbeldismal af
ymsu tagi. Einstaka starfsmenn heilbrigdiskerfisins breyta kannski ekki kerfinu en peir
geta gefid visbendingar um mannlega pattinn. Fram kemur ad mégulega megi komast ad
rétum vandans: ,,Ef leknirinn porir ad hlusta kemur oft skilmerkileg saga sem 4dur hefur

ekki verid s6gd eda sem afar fiir pekkja“ (Sigurdsson og Getz, 2003: 3).

Ny pekking 4 svidi pverfaglegra rannséknarverkefna syna fram 4 porf fyrir
fraedilega og hagnyta stefnubreytingu { leknisfraedi med tilliti til heilsu einstaklingsins og
samfélagsins (Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Pannig metti rokstydja eigindlegar
rannsoknir 4 bord vid pessa en athygli vekur ad erfitt hefur reynst ad finna nylegar
rannséknir 4 pessum vettvangi. Pvi verdur markmidid ad skoda upplifun einstaklingsins
af heilsutengdum pattum { samfélaglegu og i lifségulegu samhengi. Rannséknin er hvorki
teemandi tttekt 4 upplifun eda lidan félks { sambzrilegri stddu né er henni =tlad ad alhzfa
nokkud um b4 std8u. [ rannsékn pessari er sjénarhorninu beint ad 4tta einstaklingum sem
hafa verid 4n sjikdémsgreiningar ad ligmarki { fimm 4r. [ peirri mannfrzdilegu hefd sem
Bronislaw Malinowski lagdi til vardandi vettvangsathuganir, beinist athyglin ad pvi ad
skoda hvad félkid sem tilheyrir vettvangnum segir, gerir og hvernig pad tjiir pau 4hrif
sem heimurinn hefur 4 pad (Malinowski, 1984). Mikilvagt er ad lita 4 manninn sem
érjufanlega heild, huga likama og { sambandi vid umhverfi sitt en l&ekning verdur heldur
ekki smeattud { liffredileg ferli lyfja eins og maltzkid ,,Art and Science of Medicine“ gefur
til kynna (Guttentag, 1939). Aherslan er 16g8 4 ad skoda margvislega upplifun og reynslu
patttakenda i heildreenu samhengi einstaklingsins og umhverfis hans (Moore, 2003). Vid

skodun jadarhépa er vert ad skoda hvad veldur peirra jadarstédu en til pess verdur fjallad



nokkud itarlega um raunvisindalega tvihyggju efnis og anda. Merking, tilurd hennar og
sampykkt tilkun med tilliti til valds og pekkingar og 4hrif peirra 4 atbeina eda

gerendahaefni er eitt af lykilstefum hins kenningarlega ramma ritgeraarinnar.

Verkid hefur verid unnid Gt frd pverfaglegri hefd heilsumannfredinnar (e. medical
anthropology) og er dhersla 16gd 4 ad skyra frd henni 4samt sambandi valds, merkingar og
atbeina en einstdku kenningasmidum verda ekki gerd itarleg skil. Heilsumannfradin
veitir tvihyggjuvidhorfum raunvisindanna nokkud vidndm og gerir tilraun til ad setja lif
einstaklingsins { staerra samhengi, liffreedilegt og félagslegt. Sem slik hefur hin auk pess
pau 4hrif 4 rannséknina ad hian hverfist ad miklu leyti um ad skilja reynslu einstaklingsins
4 peirri liffredilegu, andlegu og félagslegu st6du sem hann upplifir sig { (Kleinman, 1997,
1999; Kleinman, Eisenberg og Good, 2006; Micozzi, 2001; Schepher-Hughes og Lock, 1987).
Pessi kenningarlega ndlgun virdist eiga vel vid til ad fjalla um félk med 6skilgreind
langvarandi veikindi af ymsum toga en margt bendir til tengsla milli langvarandi streitu
og 6skilgreindra veikinda. Orsakir 6skilgreindra veikinda ma pvi mégulega rekja til
samspils mannsins sem liffredilegrar og félagslegrar veru sem er { gagnvirkri métun vid
umbhverfi sitt (Gisli Palsson, 2010; Sigurdson og Getz, 2003; Beck, 2007, Blackburn, 2010).
Skodud eru hin félagslegu 4hrif samfélagsins 4 peirri st6du (Lock og Schepher-Hughes,
1987 ) eda pad sem David Howes (1995) kallar emplacement en pad er nokkurskonar skynjud
samverkun likama, huga og hins félagslega i steerra samhengi. Mégulega varpar sterra
samhengi af pessu tagi ljési 4 hvernig patttakendur rannséknarinnar rdda vid adstadur
sinar, hvad efli p4 og hvad dragi dar peim (Lock og Schepher-Hughes, 1987). Par er
sjalfsmynd og eintaklingsbundid tilvistarafl eda eigid vald mogulega stér dhrifapittur
(Rapport, 2003). Eigid vald getur haft drslitadhrif 4 méguleika einstaklingsins til eigin
bjarga ef samfélagslegur studningur eda vidurkenning er ekki fyrir hendi. Pessum bjérgum
tengjast ahrif jdkvadra og neikvaedra vantinga eda merkingasvérunar (e. placebo/nocebo
effect) og pau bjargrad (e. coping), trti (e. believe) og ritddl sem einkennir vidbrégd félks
ymsum adstzdum (Moerman, 2000; Moerman og Jones, 2002; Evans-Pritchard, 1965, 1976;
Giddens, 1979; Lévi-Strauss, 1968 Folkman og Moskowitz, 2004, Liveneh og Antonak,
2005). Tilurd, métun og vidhald sampykkts veruleika (Foucault, 1980, 2003; Giddens; 1979)
eru medal lykilatrida { pessum kenningarlegu sjénarhornum par sem pau hafa dhrif 4
stadsetningu félks og p4 heimsyn sem adgerdir og atbeini peirra stjérnast af. Ad auki er
heimspekilegum og sidferdilegum sjénarhornum heilbrigdis gefinn nokkkur gaumur

(Vilhjalmur, 1993, 2008).



Markmid rannséknarinnar er ad veita innsyn i lifada reynslu félks sem hefur att {
heilsutengdum erfidleikum en verid 4n sjukdémsgreiningar { ad minnsta kosti fimm 4r,
med pad ad leidarljési ad komast ad pvi hvad gagnast peim og eflir auk hins gagnstada.
Fyrir valinu urdu etnégrafisk lifsséguvidtdl svo setja megi reynslu patttakenda i staerra
lifssdgulegt samhengi. Fyrirmynd pessa fyrirkomulags er sétt til lifssdgulegrar etnégrafiu
Nigel Rapports (2003) | am Dynamite — An alternative anthropology of power en par rdir
hann vid fimm adila sem eiga pad sameiginlegt ad hafa lifad af dkvednar adstzdur.
Rannséknarspurningarnar mida ad pvi ad varpa ljési 4 pa jadarst6du sem pétttakendur ,,Lif

an sjukdémsgreiningar® upplifa sig i, hvernig st upplifun sé og hvad einkenni hana.

Ritgerd pessari er skipt i fimm kafla. [ fyrsta kafla verdur fjallad um fredilegan
bakgrunn og kenningar. Sjénarhorn heilsumannfradinnar er kynnt og tvihyggju efnis og
anda gerd skil. [ 88rum kafla verdur eigindleg adferdafrzdi rannséknarinnar kynnt,
lifségulegar nélgun vidtala dsamst pvi ad kynna pétttakendur og vettvang. Gerd verdur
grein fyrir afst6du rannsakanda og sidferdilegum og adferdafraedilegum dskorunum.
pridja kafla eru nidurstddur rannséknarinnar kynntar { premur hlutum, leidin inn, veran {
vélundarhtsinu og leidin 4t. [ fjérda kafla verda umredur um nidurstddurnar og lokaord.
Lj68i0 Vélundarhisid { forgrunni ritgerdarinnar er samsett tr myndlikingum pétttakenda

rannséknarinnar.



1. Fradilegur bakgrunnur og kenningar

{ pessum kafla verdur tept 4 umraedu um jadarhépa, veikindi og heilsu. Helstu sjénarhorn
heilsumannfredinnar verda kynnt en hin hentar vel til ad skoda jadarhépa. Hin
kartesiska tvihyggja er gagnrynd og rok fard fyrir ad beita heildstedari ndlgunum.
Heildstzd syn 4 einstaklinginn { sambandi vid umhverfi sitt synir hvernig hann verdur
fyrir dhrifum sem geta birst sem likamleg einkenni. Einkenni sem ekki virdist haegt ad
smetta eda lekna { adskildum hlutum likama og anda. Sjénum er beint ad samspili valds,
pekkingar, merkingar og atbeina en daglegt lif og hegdun félks stjérnast ad hluta til 4t fra
pvi sem er sampykkt og talid edlilegt { samfélaginu. Tilurd og métun peirrar merkingar {
sambandi vid tiltrd félks og daglegs lifs pess verdur gefinn gaumur Eitt af meginpemum
pessarar rannséknar er ad skoda upplifunina af ad vera 4dn sjukdémsgreiningar. Sérstsk
dhersla er 16gd 4 hvad efli og hvad dragi tr virkni og atbeina einstaklinganna vid pessar

adstzdur og hvernig peir rddi vid eda hafi stjérn 4 peim adstzdunum.

1.1. Hugtsk

.1 Veikindi, sjikdémar og heilsa

Sjakdémi hefur verid lyst sem 4standi sem venjulega er skilgreint pannig ad eitthvad sem
veldur laskadri virkni er stadfest med dkvednum ummerkjum og einkennum. Veikindi
hafa verid skilgreind sem sértzek upplifun pess ad vera ekki heill heilsu (e. unwell) og oft
4n pekktra orsaka (Gianola, 2009). Medferd sjiklings felst { pvi ad lekna sjikdéminn eda
medhénda einkenni veikindanna(Gianola, 2009). Robert Hahn (1995) fjallar um kjarna
veikinda { tengslum vid einstaklingsbundna upplifun og skynjun. Hann telur ad pad sem
flokkast sem veikindi eda heilbrigdi geti verid einstaklingsbundin skynjun eftir pvi hver {
hlut 4 og pad sem valdi veikindum geti verid h4d umhverfispattum, likamseiginleikum og
hegdun. Hahn telur ad almennt megi segja ad kjarni sjakdéma (e. sickness) sé hid
6velkomna 4stand einstaklingsins { heild huga, likama og { gagnvirkni vid umhverfi hans.
Pad sem teljist til sjatkdéms sé pvi dkvardad af skynjun og upplifun hans. Pad sem
skilgreini atvikid sem marki upphafid sé pé ekki endilega hluti af likama, hegdun eda
slemra umhverfispatta heldur reynslu og gildum vidkomandi einstaklings Lakning sé p4
ekki adeins bét eda lekning veikinda eda pess ad fara { sama far og fyrir veikindin, heldur

einnig uppbét heilsutaps og pjdningar. Samkvamt Hahn (1995) er lekning ,,the redress of



sickness. The words heal and health may derive from the Germanic terms for ,,whole®,
uninjured, of good omen* (bls. 7). Ef pessi skilgreining er tekin upp breytast hugmyndir
um leekningu med tilliti til stadsetningar og tima. Lazknar hafa bent 4 mikilveegi pess ad
vidurkenna og medhéndla samlegdarihrif afalla og kvida med forvérnum. Forvérnum 4
bord vid umhyggjurik og markviss samtél par sem sjiaklingur er ekki tekinn 4r samhengi
vid umhverfi sitt eda einblint 4 lyflekningar (Getz, Sigurdsson og Hetlevik, 2003).
Samlegdaréhrif langvarandi streituvaldandi patta af ymsum toga geta valdid dlagi sem
slita likamanum beinlinis hradar (e. allostatic overload). Pessi samlegdarahrif eru
merkjanleg med malingum 4 ymsum ésjalfrddum vidbrégdum eins og virkni horména
énzemiskerfis og erfdabreytileika. N1 er ad koma fram 4 sjénarsvidid pekking sem vardar
pad hvernig reynsla einstaklingsins skrair sig békstaflega { likamann. Pekking af pvi tagi
gerir okkur kleift ad sjé liffreedileg dhrif vanrakslu, trausts og svika, 4samt upplifunar
einmanaleika, réttletis, valda og valdaleysis og tengja vid heilsueflingu eda préun
sjtkdéma (Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Svo virdist sem pdrf sé 4 grunnkenningu {
leeknisfradi sem vidurkennir einstaka stédu einstaklingsins, menningarlega og ségulega,
moétada af lifsreynslu hans (Getz, Sigurdsson, og Hetlevik, 2003) .

[ samreemi vid lifmenningarleg 4hrif eru rannséknir 4 liffradilegum grunni, par
sem samverkandi pattir énamiskerfis, horména og taugakerfa mynda einskonar bio-
habitus eda lif-tdknfrdi (e. biosemiotics) (Favareau, 2006, 2010). Segja m4 ad verid sé ad
skoda hreyfinguna ad baki hinna ésynilegu krafta. Pessi fredi virdast geta briad bil
tvihyggjunnar med hugrenum likama og likamadri pekkingu med einskonar samfelldni
milli huga og likama (Favareau, 2006, 2010). Nylega hafa ordid vatnaskil { rannséknum
sem syna sambandid 4 milli eftirmyndunar litningaenda og menningarlegra einkenna 4
bord vid langvarandi streitu. Litningarnir geyma genin og endar peirra, telomerarnir,
styttast vid hverja frumuskiptingu og pegar endarnir trosna deyr fuman (Blackburn, 2010;
Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Pessu m4 { raun likja vid pad pegar afrit er tekid af

afriti aftur og aftur pvi verri gdi nést.

Arthur Kleinman, Leon Eisenberg og Byron Good, B. (2006) segja veikindahegdun
vera menningarlega lerda hegdun og ad vid lerum ,,sampykkta® veikindahegdun.
Vestrent leknisfraedilegt sjénarhorn liti 4 sjtkdém sem einhverskonar , starfreena
bilun“(e. malfunctioning) liffreedilegra og taugasalrznna ferla einstaklingsins. Hins vegar
séu veikindi eitthvad persénulegt og menningarlega métad af mismunandi upplifun. Petta

stjérni pvi hvad sé videigandi og sampykkt veikindahegdun. Lifteeknileg sjénarhorn
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medferdar (e. biomedical view of clinical reality) geri rad fyrir ad liffreedileg dlitamal séu
dhugaverdari, raunverulegri og parfnist frekar medferdar en pau sem eru salfradileg og
félagsmenningarleg. Kleinman, Eisenberg og Good (2006) segja sjtikdém hafinn yfir
veikindi og lekning tekin fram yfir heilun (e. curing not healing). Ennfremur ad
medferdir sem eigi raetur { pessu vidhorfi einblini 4 teeknilegar ,,reddingar® frekar en
sélfélagslega stjérnun (e. psycohosocial management). Minna sé lagt upp Gr

ymerkingu® en 68rum formum leeknisfredilegrar medferdar (bls. 146). Til ad brjéta upp
pessa prongu leknisfredilegu stefnu purfi ad skoda tilvikabundin demi
bvermenningarlega. [ sumum menningarheimum segi sjtklingar kannski ekki fra
dkvednum hlutum sem eru menningarlega neikvadir. Laknar purfi ad gera sér far um ad
taka med { reikninginn hverju sjaklingurinn trdir ad muni hafa jdkvad dhrif. Ef sjuklingur
piggi skammt af syklalyfjum en vilji brenna reykelsi ad auki verdi leknirinn ad reyna ad
skilja pad og megi ekki reyna ad hafa dhrif 4 pa trt sjuklingsins. Betra sé ad gera rad fyrir
menningarlega métudum skilningi sjiklings og veikindi og sjakdémar eru medhséndlud
saman med heilun { stad lekningar. Lekningaferlid verdi lika gagnvirkara { samstarfi vid
sjtklingana. Pad er ekki nég ad lyfid sem laeknirinn 4visi sé pess megnugt ad rdda bug 4
sjtkdémnum ef sjiklingurinn er ekki sittur eda skilur ekki rok leknis fyrir inntékunni en
pad bitnar oft 4 medferdarfylgninni eda pvi ad lyfid sé tekid 4 réttan hitt. Peir leggja til ad

16gd verdi meiri dhersla 4 atskyringar.

Kleinman, Eisenberg og Good (2006) segja ad pad riki grundvallar
skilgreiningarmunur milli veikinda og sjdkdéma fyrir utan mismunandi medferdir eftir
4likum menningum. Peir segja ad pegar félk veikist og reynir ad 4tta sig 4 pvi hvad um er
ad rzda og skilgreinir sig lasid (e. ill), pa fari { gang persénubundid ferli ad n4 bata. Ferlid
geti falid { sér rad fra fjolskyldu eda stzerra umhverfi og til rddgjafar verdi fengnir leknar
fra hinu opinbera heilbrigdiskerfi sem og hinu éopinbera (e. popular). Aztlad sé ad um
70%-90% allra veikindatengdra patta sem félk greinir sjalft séu medhdndladir utan hins
opinbera heilbrigdiskerfis eda { pvi bopinbera(bls. 140). Samkvamt Kleinman, Eisenberg
og Good bendir petta til pess ad ad heilbrigdiskerfid hvorki geti né ztti ad na yfir petta allt.
Pad purfi ad afla meiri pekkingar um medferdir og dkvardanir { hinu almenna
heilbrigdiskerfi. Ef komid veri 4 skilvirku sambandi parna 4 milli kerfanna geti leekkad

kostnad, baett adgengi og aukid 4nzgju notenda til muna.
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Aaron Antonovsky (1996) fjallar um heilsu og fyrirbyggjandi heilsueflandi adgerdir.
{ sambandi vid streitupztti segir hann leekna sem séu ad dtrskrifast vita ad gera purfi
greinarmun 4 jdkvaedum og neikvaedum atburdum { lifinu, skoda hvort peir séu
vidradanlegir, hvada bjargrdd séu notud og fleira i peim dir. Prétt fyrir pa vitneskju hindri
hin lifseiga tvihyggja okkur { ad sja ad ,,61l mannleg pjaning* (e. distress) er hluti
heildrennar lifveru, likama, anda og umhverfis (bls. 11). Antonovsky segir ad ekki sé nég
ad beita eftir-4-adgerdum 4 bord vid peer ad draga drukknandi fé6lk upp ar 4nni,
naudsynlegt sé ad spyrja hvad valdi pvi ad f6lkid lendi { 4nni. Hann segir ad leggja purfi
meiri dherslu 4 pad ad félk lifi heilbrigdu og hamingjusému lifi, til deemis med framvirkri
stefnumétun (e. upstream). Par verdi ad koma til pélitisk, félagsleg og efnahagsleg itsk.
stad pess ad dheaettumeta félk at fra lifstil sinum leggur Antonovsky til grunn ad
heilbrigdislikani sem hann kallar ,,salutogenic model® (bls. 11). Hann segir pad ekki vera
kenningu sem eigi ad halda félki heilbrigdu heldur ad heilbrigdi sé flokid mannlegt kerfi.
Hann gagnrynir ad persénan sé audkennd sjikdémnum sem hrjdir hana, 81l athyglin
beinist ad sjtkdémnum. S4 sem veitir uménnunina verdi ad hafa persénuna { huga.
Antonovsky telur ad hugtakid ,tilfinning fyrir samraemi“ (sense of coherence)“ sem hann
leggur til { takti vid kenningu sina verdi tekid upp pvi 6likt 68rum hugtdkum sem varda
bjargrad, stjérn 4 adstedum og lausnamidadar adgerdir sé pad ekki h4d menningarlegum
takmérkunum. Pad sem gefi pessu hugtaki merkingu sé ekki { hvers héndum bjargradin
eru heldur ad s4 adili (t.d. vinur, gud) ,,sé med mér 1 lidi“ (bls. 15). Lifsreynsla félks sé pé

lykilatridi vardandi pad ad vera feer um ad vita hvada rddum sé best ad beita hverju sinni.

1..2 Hver er sjiklingur?

Svo virdist sem rannséknir skorti 4 peim jadarhép sem rannséknin ,,Lif 4n
sjtkdémsgreiningar® fjallar um en mégulega metti heimfzra pennan vettvang inn 4 svid
fotlunarfredinnar par sem 4stand peirra hefur 4hrif 4 daglegt lif peirra. Mégulega meetti
rokstydja valdeflandi matt sjtkdémsgreiningar fyrir einstaklinga 4n hennar. Tom
Shakespeare (2006) telur fatlad félk vera med mis dulda fétlun (e. hidden impairment).
Eflist pvi sjadkdémsgreiningin sem slik gefi til kynna dkvedinn raunveruleika og geti auk
bess haft ahrif 4 medferd, uppfradslu og sé jafnvel vérn gegn fordémum. A hinn béginn
bendir margt til ad ekki sé nég ad hafa greiningu heldur virdist greiningin purfa ad hafa
dkvedna og skyra merkingu. Sem demi nefnir Shakespeare (2006) ad lesblindir myndu

sjélfsagt frekar kjésa ad f4 skyra greiningu lesblindu en vera 4litnir med takmarkad
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gafnafar. Hinn liffradilegi grunnur hémlunarinnar virdist pvi gefa henni traverdugleika

sem draga ar fordédmum.

Patttakendur rannséknarinnar , Lif 4n sjukdémsgreiningar” sem audkenna sig ekki
sig sem sjuklinga eiga mégulega eitthvad sameiginlegt med minnihlutahépum eins og
fotludu félki pé peir séu ekki greindir sem slikir. Samkvamt Tobin Siebers (1997), sem
fjallar um Minority identity theory, veldur audkenni adeins skada { tilfelli minnihlutahépa
en hdn er métud af rikjandi menningu og henni er vidhaldid af minnihlutahépnum
sjalfum en pannig heldur hin peim nidri. Skilgreining pess ad vera sjaklingur virdist hafa
fengid neikvada merkingu { hinu félagslega umhverfi. Ennfremur virdist sem merking
pess sé ekki st sama og { heilbrigdiskerfinu, svo virdist sem um einhvers konar togstreitu
sé ad reda. Siebers fjallar um 4t8k sem eiga sér upphaf { tvihyggjunni og birtast sem
ordrada 4 bord vid ad ,kasta bolta eins og stelpa“ sé ekki likamlega métad heldur félagsleg
innreting kyngervingar. Pekking af 4kvednum toga sé notud til ad skapa fordéma med pvi
ad tengja dkvedna adgerd vid kvenlikamann. Pannig stjérni hid félagslega umhverfi
atbeina einstaklingsins en pessi félagslega likémnun sé 4 pennan hétt flekt milli hins
leknisfradilega og hins félagslega. Mark Priestley (2003) préfessor { fstlunarfredum veltir
fyrir sér hve stér hluti sem audkennir f&tlun métist af likamadri (e. embodied) upplifun og
hve stér hluti af menningarlegu eda ségulegu samhengi en hann telur liffredi mikilvega
til ad skilja likamann. Félags- og umhverfispeettir skipti pé mikilu mali og pvi megi ekki

lata leeknavisindin ein um ad fist vid likamann.

Ahugavert er ad st pekking sem { bodi er og geti hj4lpad einstaklingum sem eru 4n
sjtkdémsgreiningar og medferdar, felst mdgulega ad einhverju leyti { upplysingabaeklingi
frd Heilbrigdis- og tryggingamalardduneytinu fra 4rinu 1999, par sem visad er { 16g um
réttindi sjaklinga (Lég um réttindi sjtklinga nr. 74/1997). Baklingurinn heitir Kynntu pér
réttindi pin - upplysingabaklingur um réttindi sjiklinga (Heilbrigdis- og
tryggingamalaraduneytid,1999). { pessum bakling kemur skyrt fram hver lagaleg
skilgreining sjiklings er og hvernig pjénustu og medferd hans skuli hattad en par stendur:
»Réttindi samkvaemt 16gunum n4 til allra sem hafa samskipti vid starfsmenn

heilbrigdispjénustunnar® (bls.4). Par stendur:

P4  att rétt 4  samfelldri pjénustu og ad samstarf riki medal
heilbrigdisstarfsmanna og stofnana sem hana veita. Pad er 4 4byrgd
heilbrigdisstarfsfélks sem annast pig ad midla naudsynlegri vitneskju um
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heilsufar og 4stand pitt sin 4 milli til ad tryggja ad leitad sé bestu tGrreda sem

voler 4 (bls. 9).

Einnig kemur fram ad allir landsmenn eigi rétt 4 fullkomnustu heilbrigdispjénustu sem
hagt er ad veita og par stendur: ,,éheimilt er ad mismuna sjiklingum vegna kynferdis,

traarbragda, skodana, pjédernisuppruna, kynpéttar, litarhattar, efnahags, ztternis og stédu

ad 8dru leyti“ (bls. 8).

1.2 Sjonarhorn heilsumannfraedinnar

1.2.1 Pverfagleg syn og sampatting

[ anda heildrznnar synar mannfradinnar 4 allt sem manninum vidkemur, er vel vid hefi
ad skoda heilsu mannsins { samhengi huga og likama en ekki sidur { sambandi vid hinn
ytri likama, samfélagid og umheiminn. Ekkert sem snertir tilveru mannsins er
mannfrzdinni 6vidkomandi og saga heilsumannfrzdinnar er samtvinnud ségu
mannfrazdinnar. Sem fradigrein fjallar hiin um manninn { heild sem lifveru og félagsveru

(Salliant og Genest, 2007).

Heilsumannfradi lytur ad heilsu, sjtkdémum og lzkningu. [ mismunandi
menningarheimum eru élikar hugmyndir um pessa paetti og pvi er gjarnan 16gd dhersla 4
samanburd 4 vidhorfum til peirra { 6likum samfélsgum. Félagslegir og menningarlegir
pattir hafa 4hrif 4 og méta vidhorf okkar til heilsu. Peir hafa dhrif 4 pad hvernig vid
hugsum um heilsuvernd, sjdkdéma og hvada trrzda vid leitum pegar vid verdum
veik. Mikilvaegt er ad skoda hvernig pessi tirrdi vinna saman en ekki sidur hvernig pau
vinna gegn hvert 8dru. Heilsumannfradi er sjélfstett en pverfaglegt freedasvid, sprottid at
fré fjolbreyttum hugmyndum eins og triarbrégdum og tdknfrzdi, sjikdémum, dauda og
heilsu. Forverar heilsumannfradinga 4 fyrri hluta tuttugustu aldar beindu 4huga sinum ad
pvi sem adskildi mismunandi menningar og athyglina var 4 ,hinum“ og vidhorfum peirra
(Salliant og Genest, 2007). Eftir midja sidustu 61d tekur svo hin svokallada vesturveding

vid en hdn hefur haft dhrif 4 vidhorf til ,,6hefdbundinna“ lekninga (Barnard og Spencer,
1996).

Grunnurinn ad ndtima heilsumannfrzdi er ad mestu lagdur um midja sidustu 8ld.

Hann einkennist 6ru fremur af empiriskri skodun 4 faraldsfr2di og lydheilsu,

14



ofurdherslu 4 medferd sjiklinga og vestrenni lifteekni (e. biomedicine) (Salliant og Genest,
2007). Vandamal pessu tengd voru helst ad leknarnir voru hafnir yfir gagnryni og ord
beirra voru 18g en pad spillti samskiptum peirra vid sjaklingana. A pessum timum hafdi
svokéllud ,,top down* adferdafradi rikt par sem dkvardanir vardandi sjiklinga byggdu
medal annars byggdar 4 einhverskonar formgerdarhugmyndum sem laeeknar beittu
sjuklinga (Castro and Farmer, 2007). Pessi hugmyndafr=di gekk ekki upp og bentu
mannfradingar 4 ad setja yrdi hlutina { samhengi vid sjénarhorn einstaklinganna sjalfra.
Arid 1967 voru samték heilsumannfradinga stofnud Society for Medical Anthropology i
Bandarikjunum med pad markmid ad kynna ndim med mannfradilegum dherslum 4 heilsu,
sjtkdéma og tengd maélefni. A sama tima og adal4herslan ferist yfir 4 vestrana
leeknisfraedi dregur ar athygli 4 4 samanburd milli menningarheima 4 vidhorf gagnvart

heilsutengdum mélum (e. ethnomedicine) (Salliant og Genest, 2007).

1.2.2 Gagnrynin syn og hagnyting

A sidustu premur 4ratugum tuttugustu aldar kom gagnrynin 4hersla til ségunnar innan
heilsumannfraedinnar. Gagnryni 4 vestrena laeknisfredi, 4 afmennskuna sem henni fylgdi,
4 hina vélrenu teknivaedingu og 4 péggun félagslegra og menningarlegra patta.
Heilsumannfrzdin vard fyrir dhrifum fra Alpjédaheilbrigdismalastofnuninni (WHO),
sem fjallar um samstarf vid 6hefdbundnar leekningar frd 1978 en einnig vegna kréfu um
aukid lydredi og aukin véld kvenna (Salliant og Genest, 2007). Petta kom til medal annars
vegna prystings fra feministum og hugmynda Michel Foucault um eftirlitsvaldid (e.
medical gaze) og valdasamspil pegna og yfirvalds, par sem stofnanirnar beita 4kvedinni
adferdafredi til valdbeitingar gegn pegnunum. Einnig er kennd vid Foucault hugmyndin
um lifvald (e. biopower), sem er einskonar forrzdishyggja og stjérntzki rikisvaldsins,
annarsvegar med stjérnmalum félksins, tengt xlun, fdingum og dauda og hinsvegar
med stjérnmélum likamans, tengt pvi hvernig félk lifir lifi sinu (Salliant og Genest, 2007;

Lock og Farquhar, 2007).

Um leid og dherslan ferist frd hinu stadbundna til hins hnattrena ferist han fra
sjatkdémnum ad pjéningunni. Kleinman (1997), héfundur Writing at the margin, vill auka
dherslu 4 hina lifudu reynslu og pjdningu hennar. Hann vill ad dherslan { leknisfradinni
verdi ad lita 4 einstaklinginn { sdgulegu samhengi og hann verdi félagsleg vera { versldinni
(social being-in-the-world) (bls 6). Francine Saillant og Serge Genest (2007) segja pad
ekkert nytt ad skoda félagslega pjdningu { sambandi vid veikindi, pad sé taeki
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heilsumannfraedinga par sem pad ytir undir ad leeknisfredilegt tungutak sé sett { samhengi.
Pad purfi ad nota pad tzki til ad finna nyja leid til ad fjalla um ,,disease classification-
healing ritual-forms of healing® (bls. xxviii). Tungumalid setji vissar skordur en pjaning

sé ekki lengur skyrd sem menningarlegt form verkjar og veikindi geti verid afleiding

pjéningar, ekki adeins orsék hennar.

Sonia Patten (2006) telur prji megin dherslusvid einkenna heilsumannfr=di
samtimans. Eitt peirra beinist ad menningarlegum mismun lekningadferda, par 4 medal
peirra 6hefdbundnu. Annad svidid snyr ad liftekni (e. biomedical) rannséknum 4 adlégun
mannsins og hid pridja lytur ad hagnytri heilsumannfradi og heilsutengdum vandamalum
og mégulegum lausnum peirra. Hagnyt heilsumannfredi hefur dypkad skilning okkar 4
heilsu og lekningum, medal annars med sampattingu pverfaglegra svida. Par ma nefna
samvinnu { rannséknum 4 heilsutengdum malum og med pvi ad leggja leknisfredinni til
mannfradileg 1ikén, etnégrafiskar adferdir og 6nnur mannfradileg teeki eins og til ad
mynda lifmenningarleg sjénarhorn. { Community Participatory Intervention(e. CPI)
likaninu fjalla per Linda Bennett og Linda M. Whiteford (2005) um kénnun og adstod vid
fjogur Andean samfélég i S-Ameriku 4rin 1991-1993, par sem kélera geisadi. Gert var rdd
fyrir ymsum pattum eins og porf félksins til ad berjast gegn sjitkdémnum og einnig til
vidhorfa pess, hegdunar og triar gagnvart dhettu, sjtkdémum og heilsu. Pzttir eins og
liffraedilegar upplysingar um sjikdémana og umhverfi félksins voru skodadir auk
sérstakra menningarlega afskipta rannsakendanna. Likanid virkadi eins og til var ztlast og
pzr segja 4stzeduna vera ad byggt var 4 stadbundinni pekkingu og reynslu félksins sem
adstodadi pad. Likanid virkadi af pvi ad pad ték mid af samfélaginu sjélfu og adgerdir og
inngrip voru { samrami vid pad. Pzr telja ad med adstod mannfraedinga sé haegt ad studla
ad skilvirkara og betra heilbrigdiskerfi en peir geti komid fram med upplysingar og
greiningar 4 afleidingum ymissa kerfisbreytinga. Petta sé peim fzert vegna peirra eiginleika
sem mannfraedingar bua yfir til ad bria hugték menningar og liffredi og vegna
préunarfraedilegs grunns pessara hugtaka, sem saman mynda megininntak hagnytrar

heilsumannfradi.

1.2.3 Samantekt
Hér hefur verid tept 4 pverfaglegum uppruna heilsumannfradinar, hagnytu gildi og
tengingu hennar &llu pvi sem métar mannlegt lif og heilsu. [ dag er heilsmannfradin a3

verda heildrenni blanda af hagnytri og fraedilegri grein, hiin verdur hnattreenni og {
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leidinni beinir hin sjénum ad einstaklingsbundinni upplifun. Heilsumannfradin leitar ad
heildreenum sjénarhornum og skodar manninn sem heild og sidast en ekki sist veitir hun

heilbrigaiskerfum gagnr}'rnia adhald tengdu sidferdi og félagslegu réttleeti.

1.3 Tvihyggja og lifmenningarleg 4hrif

1.3.1 Mérk visinda og triiar, anda og efnis

Heilsumannfraedin hefur lengi gagnrynt raunvisindalega tvihyggju og bent 4 ad manninn
sé hvorki hagt ad fjarlegja tr umhverfi sinu né leekna { adskildum hlutum en pad gengur
pvert 4 hina kartesisku tvihyggju efnis og anda. Einnig m4 beita heimspekilegum og
sidferdilegum rékum fyrir pvi ad beita heildstzdari nalgununum (Vilhjilmur Arnason,

1993, 2008; Rapport, 2003).

Um aldamétin sidustu taldi Marc S Micozzi (2001) mérk visinda og trdar, anda og
efnis vera ad eydast. Hann benti 4 ad vestraen visindi hafi lengi vitad ad likaminn bui yfir
eigin orku og sé fzer um ad lzkna sig sjélfur. Pau hafi einnig gert sér grein fyrir pvi ad
merkingarsvérun eda lyfleysuhrif (e. placebo effect) og handayfirlagningar virki. St
stadreynd ad pessi fyrirbari hafi ekki verid visindalega sénnud merki adeins ad pvi sé enn
6lokid. Hann benti 4 ad ekki sé langt um 1idid fra pvi tékst ad mela orku mismunandi
liffeera og pad purfi ad fara nidur 4 sameindasvidid til ad reyna ad skilja virkni okkar.
Hvad vardi taugasalfredina séum vid ad leera um liffredilega ferla milli huga og likama og
hvernig taugapeptid sendibodar ferdast par 4 milli. Pad sé pvi verid ad kanna hvernig vid
hugsum og hvernig samband huga, likama og tilfinninga virkar. Shelley R. Adler (2002)
fjallar um hvernig vestranar lekningar hafa tekid 4 sig hina kartesisku tvihyggju anda og
efnis. Eins og Micozzi telur hin bryna porf 4 ad sampztta rannséknir heildrenna
lekninga (e. integrative). Peer séu ekki ,,6hefdbundnar® heldur pverfaglegar nalganir sem
f4i bestu sjénarhorn hvers lekningakerfis fyrir sig. Adler varar pé vid pvi ad taka pau ekki

ur samhengi vid menningu pess kerfis sem pau eru sprottin dr.

f stad pess ad lita 4 fyrirbaeri eins og lyfleysuhrifin sem eitthvad yfirnattirulegt,
telja Kleinman og Hahn (1983) ad betra veri ad sj4 pau sem menningarleg kerfi trdar eda
vantinga sem ,erfist“ { félagslegu samhengi. Pau hafi 4hrif 4 pad hvort vid veikjumst og
hvernig eda hvort okkur batni. Hugur og trd békstaflega likamnast og likamar

einstaklinganna verdi hugrenir (e. mindful). I stad tvihyggju hugar-likama, verdur
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einskonar gagnvirkni 4 milli huga og likama. Peir segja ad félagslega mismunandi
laekningaheféir moti bannig raunveruleika laekningakerfanna med ordrzdu um hvernig
einkennum megi bidast vid og hvernig haegt sé ad na bata. Sjﬁkdémseinkenni og virkni

peirra séu auk pess hluti stzerra samhengis atbeina, valda og gilda (Kleinman og Hahn,

1983).

1.3.2 Likami og hugur

f grein sinni The mindful body benda Nancy Scheper-Hughes og Margaret M. Lock (1987) 4
prja sjénarhorn 4 likamann sem 61l tengjast innbyrdis. Likama einstaklingsins, likama
néttiru, samfélags og menningar en einnig pélitiskan likama sem lytur félagslegum og
pélitiskum reglum. Pzr telja ad samhengid glatist pegar kartesisk tvihyggja leidir til
smettunar allt nidur 4 sameindasvid en pad sé gjarnan gjarnan rikjandi vidhorf {
vestrenum samféldgum. [ samfélégum sem teljast ekki til peirra vestrenu er frekar talid
ad sjukdémar og veikindi stafi af hverskonar 6samrami sem purfi ad koma jafnveegi 4.
Scheper-Hughes og Lock telja ad vestrena adferdin, ad medhéndla einungis pad sem haegt
er ad skoda, hafi métast allt frd ddgum Hippocrates. Hann hafi gert litid dr fornum
lekningahefdum og kalladi keppinauta sina sem pzr stundudu, tatara og téframenn. Per
segja ad med pessu vidhorfi hafi hinu raunverulega verid stillt upp gegn hinu
6raunverulega. Heilbrigdisstarfsfélk hafi lengi vitad ad verkur er raunverulegur hvort sem
upptdk hans er haegt ad stadfesta med greiningu eda ekki. Tilhneyging hafi pé verid til ad
flokka hann i likamlegan eda andlegan frekar en eitthvad par 4 milli eda jafnvel eitthvad
annad. Per benda 4 ad ordreda og mélfar sem tekur mid af sampzttingu likama, huga og
samfélags skorti { umraeduna. Vidhorf gagnvart sjtkdémum og 6sjikdémsgreindum
veikindum hafi verid ad pau tilheyri hvort um sig leeknisfredilegum svidum en lika verdi
ad setja pau { félagslegt og pélitiskt samhengi. Pzr gagnryna einnig pa tilhneygingu ad

yfirfeera hid liffredilega yfir 4 hid félagslega (Scheper-Hughes og Lock, 1987).

Mannfradi likamans felur { sér kenningu um ad tilfinningar hafi dhrif 4 upplifun
likamans, veikinda og verkja og hvernig peim er varpad fram { imyndum um vel eda illa
starfandi likama, félagslega og/eda pélitiskt. Scheper-Hughes og Lock (1987) vitna {
Clifford Geertz sem veltir fyrir sér hvort einhver birting mannlegrar tilfinningar,
dulinnar eda opinberar, sé nokkurn timann laus vid menningarlega merkingu og métun og
hvort pad sé ekki einmitt vegna menningarinnar sem vid vitum hvernig okkur lidur. Per

segja tilfinningarnar braa bilid milli huga og likama, einstaklings og samfélags.
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Tilfinningarnar séu s4 hvati sem breyti pekkingu { mannlegan skilning, kveiki med okkur
dhuga og drifi okkur 4fram. Tilfinningar séu pad afl sem knyr alla mannlegar gj6rdir og
heilsumannfredingar hafa lengi haft 4huga 4 ad skilja hreyfiafl peirra { lifi félks og pvi
telja Scheper-Hughes og Lock mikilvagt ad skoda petta pverfaglega. Til ad skilja hvernig
likaminn er stundum hugrann sé gott ad skoda hvernig hugur og likami, sjalf og hid ytra
verda eitt { djipri tengingu hugleidslunnar, ndinna samskipta félks og jafnvel { sambandi
vid upplifun sjikdéma. Ennfremur purfi ad skoda betur hid flékna og tvireda tungumal
likamans sem er tjd i 6likum athéfnum eins og { dansi, ymsum ritaélum og tjdningu
4star. Tilfinningar sem pannig eru tjddar geta verid jadkveedar sem neikvadar og birtast
sem samsvarandi jékvaed og neikvaed merkingarsvérun eda lyfleysuhrif. Pessi svérun visar
til peirrar gagnvirkni sem rikir milli huga og likama og milli hinna priggja likama
einstaklingsins; hins liffredilega, félagslega og pélitiska likama. Par segja ad leeknar viti af
pessum tengslum og bpeir liti { auknum meeli til hinna mjiku fredasvida eins og
heilsumannfraedinnar { leit ad svérum vid spurningum um sjikdéma sem ekki er haegt ad
svara med liffredi og stadreyndum. Spurningarnar sem nu er verid ad fast vid eru af hverju
spurningar; af hverju pessi sjtkdémur og pessi sjaklingur? Sjakdémar séu pvi ekki
einangrad fyrirbaeri eda Sheppilegur drekstur vid nittdruna heldur eins konar tdknmal
lifferanna sem nattdran, samfélagid og menningin hafa 4hrif 4 4 sama tima (Scheper-

Hughes og Lock, 1987).

1.3.3 Genahyggja

Philippe Descola og Gisli Pélsson (1996) fjalla um tvihyggju efnis og anda og pérfina 4
endurskoda kenningar, hugtdk og ordfeeri freedasvidanna. Pad eigi ekki sist vid um
félagslegar kenningar. Peir segja mannfredinga { auknum meli farna ad veita dhrifum
umhverfispitta athygli og benda 4 ad hin lifseiga tvihyggja hafi medal annars birst { pvi ad
efnishyggjusinnar lita 4 nittiru sem orsdk félagslegrar hegdunar. Peir noti néittarufradileg
likén orsakagreininga til Gtskyringa en edli peirra er ad alhaefa um fyrirbeeri. Pad hafi paer
afleidingar ad hid félagslega og hid menningarlega sértzeka fer litid vegi. [ kjslfarid
verdur ytra og innra edli drifkraftur félagslegs lifs og pad sem flokkast 6venjulegt er
smattad eda purrkad at pvi ad einblina skal 4 medaltalid. Descola og Gisli telja ad til ad
komast 4t fyrir ramma tvihyggjunnar sé betra ad lita ekki 4 nattdru og samfélag sem 6lika
hluta einhverra lokadra kerfa heldur reyna ad sja hvad olli peirri hlutgervingu. Peir segja
mikilvaegt ad lita 4 nittiru og samfélag { samhengi og sem heild { stad pess ad beina

sjonum ad bvi hvar annad endi og hitt byrji. Madur og umhverfi séu hlutar sému heildar
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og allir mannlegir pattir félagslegra kenninga, marxismi, formgerdarhyggja,
fyrirbeerafradi, menningarlegri vistfredi og hugrenir pattir mannfradinnar fléttist
saman { eina heild pvi saga mannsins sé afurd pessara patta. Descola og Gisli telja ad
nokkurskonar pverfraedileg vistfraedi 2tti ad rdda ferdinni { stad hinnar hlutgerandi
tvihyggju. Nittiara og samfélag geti ekki verid til 4n hvors annars, pau séu { raun

likémnud 1 hvort 6dru.

f sama streng tekur Hans-Jérg Rheinberger (1995) en hann skodar tengslin milli
sameindaliffradi, genataeekni og leeknisfraedi og afleidingar byltingarinnar sem vard vid
skrdningu erfdamengis mannsins. Hann segir genahyggju sem skyrir lidan eda hegdun ut
fra frumuvirkni draga Gr metti leknisfredinnar. Rheinberger snyst gegn hverskonar
tvihyggju milli néttdru og menningar sem gefur { skyn ad leknisfradi sé einhverskonar
menningarkerfi, hvort sem er { steerra hnattrenna ferli umhverfisbreytinga eda 4 hinu

smészja svidi erfdatekni. Ekki sé lengur vid hafi ad hid nattirulega og félagslega séu

adskilin.

Hlidargreinar mannfrzdinnar eins og liffredilega mannfradin geta lagst 4 eitt med
mannfradinni til ad ad f4 betri skilning 4 samspili hins nattirulega og hins félagslega.
Pekking og ségulegt samhengi er mikilvegt til ad fordast of mikla einféldun og pessa
smattun sem eigi ekki vid { pessari umradu og naudsynlegt sé ad skoda frekar pessa
floknu vixlverkun. Til pess ad pad megi verda, parf ad stiga it fyrir ramma tvihyggjunnar
(McKinnon og Silverman, 2005). Umrzdum um genin fylgja 4kvedin smzttun par sem
getir ofurdherslu 4 hid liffredilega. Susan McKinnon og Sydel Silverman (2005) leggjast
gegn peirri smaettarhyggju sem felst i pvi ad genin stjérni &llu frd sjtkdémum til edlis og
greindarfars en pannig sé allt sem mali skiptir talid eiga liffreedilegar orsakir. Petta dragi
ur valdi og dhrifum félagslegra, menningarlegra og umhverfislegra patta 4samt peim
efnahaglegu og pélitisku sem eru oftast undirleggjandi. [ erf8a eda umhverfa (e. nature vs.
nurture) umrzdunni, parf hvorttveggja ad vera til stadar { 4kvedinni vixlverkun pessara
hugtaka { stad annadhvort-eda. Eins séu gen og nytjahyggja tengd saman med
efnahagslegum 16gmalum. P4 er umhverfid ad vissu marki tekid dr samhengi vid tima og
skodad pvert 4 mismunandi menningar en petta leidir af sér dkvedna edlishyggju, par sem

smettun raedur for.
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1.3.4 Heimspekileg sjénarhorn

f s6gu mannsins hafa innszi og edlishvét lengi skipt megin mali en préun hugrenna
eiginleika okkar til adgreiningar hafa aukid vaegi hugrenna géfna 4 kostnad
tilfinningagreindar. Heimspekingurinn Haridas Chaudhuri (1987) telur ad gagnrynin
hugsun hafi ordid rikjandi 4 kostnad nzemni og trausts. Hann segir ad audvelt sé ad skilja
hvernig sterk innkoma raunseis hafi ytt til hlidar huglagari og fléknari hlutum sem { raun
var ekki haegt ad skyra med adferdum sénnunar né afsénnunar. Gildismat mannsins hafi
breyst med einstaklingshyggjunni og dherslan feerst 4 véld, peninga og metnad. Um leid

og einstaklingshyggjan hafid vaxid hafi einmanaleiki og kvidi einstaklingsins aukist. Hluti
af orsdkum pessarar forgangsrddunar stafar mégulega af hinni kartesisku tvihyggju sem er
sérlega rikjandi { hinum vestrena heimi. Porsteinn Gylfason (1970) heimspekingur taldi
rddgitu tvihyggjunnar vera pa ad hin skyrir ekki ad pvi er virdist augljésar stadreyndir
eins og p4 ad likaminn er geeddur medvitund og st medvitund er vitund um ytri efnisheim.
Porsteinn segir Réne Descartes, h6fund hnitakerfisins, hafi alyktad at fr4 sidar
hrekjanlegum 16gmélum hreyfinga, ad allt stjérnadist af vélhyggju fra hlutum til heildar.
Tvihyggjan er kennd vid Descartes og samkvaemt henni er efast er um allt nema eigin

tilvist (bls. 166).

Ekki er laust vid ad tilka megi smeattun tvihyggjunnar sem vott um uppgjéf og
skort 4 audmykt gagnvart hinu éttskyrda og sérteeka. Mannfredin sem reynir ad varpa
nyju ljési 4 hulin mynstur er tiltélulega laus undan sénnunarbyrdi raunvisindanna.
Rapport (2003) héfundur békarinnar I am dynamite — An alternative anthropology of power
velur lifségulegan sjénarhél einstaklingsins til greiningar. Michael Jackson sem skrifar
forméla békarinnar segir ndlgun Rapports fyrirberafraedilega en hin datiloki ekki ad
veruleiki okkar sé félagsleg afurd p6 Rapport stadsetji einstaklinginn sem ttgangspunket til
ad skoda heiminn 1t fra. Fortid okkar, ségulega, erfdafrzdilega, félags- og menningarlega
hafi dhrif 4 lif okkar en pad sé 4 einstaklingsvettvanginum sem lifinu sé raunverulega lifad.
Pvi sé lifad med 6llum peim upplifunum og tilfinningum sem pvi fylgir og pad séu
einstaklingarnir, ekki samfélagid eda kringumstadurnar sem skapa og endurskapa
heiminn. Petta sé pad sem Rapport kallar tilvistarafl (e. existential power) en par visar
hann { Friedrich Nietzsche um pad ad einstaklingurinn sé alltaf nyr og sképun hans pvi
alltaf ny. Pessi syn 4 heiminn gefur okkur taekiferi til ad velta fyrir okkur mégulegum
breytingum 4 honum. St imynd sem vid héfum af okkur sem einstaklingar gerir okkur

heildstzdari sem persénur en einnig { samskiptum vid adra (Rapport, 2003).
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1.3.5 Sidferdileg vidhorf

Sidfraedin snyst fyrst og fremst um raunverulegt lif félks. Vilhjalmur Arnason (2008) bendir 4
ad David Hume hafi talid ad til veeri ésvikin umhyggja fyrir 8rum og pvi megi feera rok fyrir
ad sidfradin tengist tilfinningum en eigi ekki adeins retur { skynsemi eda hyggindum.
Vilhjalmur vitnar { Immanuel Kant og segir sidferdilega rétta ad koma til méts vid
einstaklinginn eda sjiklinginn, par sem hann er staddur og gefa honum upplysingar sem veita
honum raunverulega valkosti. Med pessu méti er mdgulega haegt ad s=tta togstreitu umhyggju
og virdingar, velferdar og sjélfreedis med héflegri stadsetningu af nilegd og fjarleegd i nélgun

vidmealandans (Vilhjdlmur, 1993; Beauchamp og Walters, 2002).

Erfitt getur verid ad meta hvad sé sjuklingi fyrir bestu og hvernig honum verdi best
hjalpad. Olikt raunvisindunum beinist athygli félagsvisindanna ekki alltaf ad einum sannleika
heldur mérgum. Vardandi samband milli valdhafa pekkingarinnar og héfunda sannleikans
bendir Ulrich Beck (2007) 4 alvarlegar afleidingar tvihyggjusakni og félagsblindu raunvisinda
og stuld peirra 4 rékhyggjunni. Hann telur raunvisindunum mistakast ad svara spurningum
almennings og pau valdi kvida og 6tta { stad upplysinga og vissu. Télfredileg framsetning 4
6gnum og dhattu og vanmat 4 almennri skynsemi og tilfinningum sé hattuleg og beinlinis réng
vegna pess ad ekki sé gert rdd fyrir atbeina eda gagnvirkra dhrifa hegdunar og reglna i likénum
peirra. Pegar ekki er haegt ad skynja gefnar upplysingar af reynslu vaknar pérf fyrir vissu og tra.
Valinni pekkingu er dreift af peim sem skilgreina hana til félks sem skortir samhengid og finnst
bad hvorki hafa atbeina né farveg fyrir adgerdir til trbéta. Ognirnar eru hvorki hagt ad stadsetja
i tima né rimi, paer verda eins og yfirvofandi martradar framtid sem félk triir 4 og gerir ekkert
annad en ad valda kvida og 4tta og lama vilja og adgerdir. Mégulega kallar évissan og éttinn 4
neikvadar vaentingar sem valda kvida og vanlidan. Framsetning pekkingar og upplysinga ztti
ad hafa pad ad markmidi ad draga tr pjdningu en pad 4 ekki sist vid { samskiptum laekna og
sjiklinga. Leknar hafa bent 4 mikilveagi pess ad vidurkenna og medhéndla samlegdarhrif afalla
og kvida med forvérnum. Pad megi mégulega gera med umhyggju og markvissum samtélum

sem taka sjaklinginn sjalfan 4r samhengi vid umhverfi sitt (Getz, Sigurdsson og Hetlevik, 2003).

Sidalégmal réttletisins m4é tdlka sem skyldur heilbrigdisstéttarinnar ad veita 8llum
adstod og rétt til abyrgdar og vals. Vilhjalmur Arnason (1993) bendir pé 4 ad enginn
fredimadur getur losad einstaklinga undan eigin 4byrgd en pad tti ad vera hlutverk hvers
og eins ad greida fyrir drlausn og farvegi pess vals. Vilhjalmur Arnason (2008) bendir
einnig 4 ad pad veri kaldranalegt ad gefa sjiklingi val 4n pess ad leidbeina honum vid

dkvordunartdku. Mikilvagt er ad itta sig 4 ad enginn er eyland heldur alltaf hluti steerra
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samhengis og ad karleikur sé stér pattur frelsis og vals. Vilhjilmur (2008) dregur upp
mynd Jean-Paul Sartre af samfélagi sannrar mennsku sem gengur 4t 4 ad meta pérfum
allra. [ pvi samfélagi veeri sidferdileg krafa um ad meta pérfum nzringar, 4star, pekkingar,
vidurkenningar, menningar og pess ad lifa merkingarbaru lifi. Vilhjalmur Arnason (2008)
segir frelsid vera hluta af pessum pérfum og vid purfum svigrdm og pétttéku til ad velja
hvernig peim er maett. Hér kemur réttletissjénarmid heimspekingsins John Rawls til
sdgunnar en hann fjallar um félagsleg gdi og hvernig stofnanir samfélagsins geta jafnad
ut misjafnar adstedur okkar { pessu lifi. Petta sé eitt af hlutverkum heilbrigdispjénustu {
samfélaginu og vardi sanngjarna jéfnun lifskosta, deilingu byrda og geda. Skylda
heilbrigdispjénustunnar sé fyrst og fremst ,,ad vardveita heilsu og vinna gegn
sjtkdémum® (bls. 112). Samkvaemt Vilhjalmi Arnasyni (2008) getur dkvedin sidferdileg
lausn falist { samredum milli adila { heilbrigdisstétt og notenda hennar. Paer samradur
verdi ad einkennast af samdbyrgd og gagnkvemu trausti, vera 4 jafningjagrundvelli og 4n
blekkingar og valdbeitingar. Adilar i heilbrigdisstétt ttu ad beina sér ad uppfradslu og

rddleggingum um pé kosti sem { bodi eru.

Vilhjélmur Arnason (1993) fjallar um gildisdéma rétts og rangs sem og
adstzdubundinn sidadém. Pegar peim er beitt saman yfirskyggja hvorki kenningar né
adstzdur hvort annad en pad er eitt af pvi sem parf ad hafa { huga vid sidfredilega
umfjéllun. Pannig kristallast hagnyt sidfraedi sem jardtengir kenningarnar vid
adstzdurnar med adstod sidaldgmalanna (Vilhjalmur Arnason, 1993). Sidferdisvandi felst
medal annars { skilningi adstednanna og pa reynir 4 gagnryni, démgreind og tilfinningu
folks. Virda ber sjélfraedi sjuklings svo framarlega sem ekki er brotid gegn velferd hans og
4 sama hitt ber ad tryggja velferd svo framarlega sem pad brytur ekki gegn sjdlfr2di hans

en i pvi felst list lekningarinnar.

1.3.6 Samantekt

Tvihyggjublinda og firring mannsins frd nittdrunni er mégulega stér péttur af
heilsuvanda einstaklings og samfélags 4samt tengslaleysi, umfangi og hrada
menningarinnar (Beck, 2007; Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Upplysingar sem ekki
gagnast félki auka liklega streitu og kvida medan 4byrgd, leidbeinsla og val virdist
raunhaf og sidferdilega rétt leid til ad brjéta upp hlutgervingu, adskilnad og ,,68run* (e.
othering) tvihyggjunnar. Med pvi ad segja félki ,sannleikann® er verid ad velja dkvedinn

sannleika, pvi algildur sannleikur er ekki til { pessu samhengi par sem allt er breytingum
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had. Ef markmidid felur { sér auka 4dbyrgd, sjilfraedi og eigid vald einstaklingsins til betri
lidanar, grefur allt sem veldur frekari évissu og kvida undan pvi medan sértzkari ndlgun
er liklegri til ad verda ad gagni. Mgulega getur heilsumannfrzdin komid hér ad notum

sem midill milli hins sértzeka og almenna.

1.4 Merking

1.4.1 Merking og merkingarsvérun

Hinn liffredilegi, félagslegi og pdlitiski likami virdist métadur af peim veruleika sem
sampykktur hefur verid i samfélaginu. Liffredilegir eiginleikar mannsins til skynjunar og
medvitadrar medvitundar eru liklega forsenda peirra eiginleika ad geta gert sér ventingar
um pad sem koma skal og geta stadsett sig { umhverfinu (Merlau-Ponty, (1962; Seth, 2009;

Humphrey, 1987).

Téluvert hefur verd rannsakad af dhrifum merkingar 4 daglegt lif. Rannséknir 4
fyrirberi sem hefur verid kallad merkingarsvérunin (Moerman, 2000; Moerman og Jones,
2002) hafa leitt { [jés ad hzgt er beita henni til ad hafa ahrif 4 1{dan sjaklinga og jafnvel ad
hafa megi stjérn 4 eigin lidan med samsvarandi hetti. Petta er { samrami vid
vantingakenningar sem gera rad fyrir ad st tri eda ventingar sem sjiklingur hefur 4
medferdinni, verki medvitad eda émedvitad 4 vidbrégd hans vid henni. Peim sem hafi
jakvaedar vaentingar, batni oft prétt fyrir ad vera 4 lyfleysu og vidhorf og fas pess sem
medferdina veitir, sé ekki sidur dhrifavaldur. Skilyrdingakenningar gera hins vegar r4d
fyrir pvi ad vid leerum émedvitad af reynslunni eins og pegar skilyrt leerd vidbrogd eda
hegdun festast { sessi (Howland, 2008). Pannig er pé ekki gert rdd fyrir 4byrgd eda atbeina

einstaklingsins og faerni hans til ad beita afstzdri hugsun.

Rannséknir 4 merkingasvéruninni gefa til kynna ad vissa tengist pvi ad hafa stjérn
4 adstzedum en pad ytir undir jdkvaeda merkingarsvérun lyfleysudhrifa medan évissa
kveikir frekar 4 neikvaedri merkingasvérun (e.nocebo). Peim sem hafa rannsakad petta ber
saman um ad petta purfi ad rannsaka betur og ekki sist er mikilvaegt ad rannsaka petta
frekar 4 vettvangi upplifunar einstaklinganna (Moerman, 2000; Moerman og Jones, 2002;
Micozzi, 2001). Pegar jakvad og neikvaed merkingarsvdrun er sett { samhengi vid pa
tilgdtu ad porf sé 4 annarskonar trd, pegar vissu og visindalegar skyringar skortir, rennir
pad frekari stodum undir ad sambandid milli hugsunar og adgerdar er ekki linulegt eda

einhlida ferli (Beck, 2007; Evans-Pritchard, 1965, 1976).
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Adgengi ad upplysingum og skyr svor virdast draga tr 6tta og sld 4 kvidaeinkenni.
Moerman (2000) bendir 4 rannsékn sem gerd var 4 200 manna hépi, par sem
sjtkdémseinkenni leiddu ekki til afgerandi sjukdémsgreiningar. Par hafi helmingur
sjtklinga verid handahéfskennt greindur med dkvedinn sjitkdém og sagt ad peim myndi
batna medan hinum var sagt ad ekki veeri vitad hvert peirra mein veeri. Nidurstédurnar

leiddu 1 1j6s ad 649 peirra sem fengu jédkvada radgjof batnadi 4 méti 3990 hinna (bls. s5).

Margt bendir til pess ad hinn félagslegi heili (e. social brain) okkar sé héfundur
lyfleysuhrifanna/merkingarsvéruninnar en Daniel E. Moerman (2000) lysir fyrirbzrinu
svo:

Lyfleysuhrifin eru einstakt rannséknarefni fyrir mannfradinga pvi
pau endurspegla skyrt hvernig tdknranir og merkingarprungnir

atburdir 4samt tengslum milli félks, ordrzedu, formi lekningar, trd,
pekkingu, skuldbindingu og fyrri reynslu hafa ad pvi er virdist bein

liffreedileg ahrif 4 manninn og pvi er, frd mannfrzdilegu sjénarmidi,
hagt ad kalla pessa ferla merkingarsvérunina (bls. 56).

Lyfleysuhrif eda merkningarsvérunin eru samkvemt fyrrgreindri skilgreiningu
6rjufanlegur hluti lekningaferlisins en ef lyfleysur falla { sama flokk ma velta fyrir sér
hversu algeng notkun peirra er og { hvada tilgangi. Mikilvagt er ad gera greinarmun 4
lyfleysuhrifunum og lyfleysunum sjalfum par sem hinar sidarnefndu eru évirkar og pvi
6fzerar um ad valda neinum vidbrdgdum. { raun er adeins hzgt a8 fjalla um blekkingu med
lyfleysuhrifum sé leknismedferd smattud { hin liffredilegu ferli sem tengjast verkun lyfja

(Lichtenberg, Heresco-Levy og Nitzan, 2004).

Bjargrid eru kannski ekki svo frdbrugdin pessari umrzdu en pau virdast taka
svolitid mid af atbeina einstaklingsins. Susan Folkman og Judith T. Moskowitz (2004)
telja ad bjargrdd megi nota til pess ad 4tta sig 4 pvi og skilja hvernig félk ,,redur vid”
adstzdur. Bjargrad skiptast { virka og 6virka patttéku pess sem er { adstzdunum. Peirri
fyrri tilheyri rdd eda adferdir virkni 4 bord vid lausnaleit og félagslegrar patttdku medan
peim seinni fylgi 6virkni og jafnvel og neysluvandi af ymsu tagi. Fyrrnefnda adferdin
flokkast sem jdkvad og uppbyggjandi svérun medan st sidarnefnda flokkast undir

neikvada svérun sem gati aukid 4 silrent alag (Liveneh og Antonak, 2005).
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1.4.2 Liffraedileg préun

Liffredileg préun hefur feert manninum innsei sjélfspeglunar sem birtist { endurhverfum
lykkjum innan heilans en einnig sem medvitadar tilfinningalegar skynjanir og tdlkanir
sem stjérna gerdum okkar { daglegu lifi (Humphrey, 1987, 2000, 2002). Med 68rum ordum
hefur taugakerfi okkar préast pannig ad vid erum medvitud um hugsanir okkar. Madurinn
er hddur félagslegum tengslum og samboénd okkar tengjast hafileika okkar til ad skilja,
rdda { svipbrigdi og hafa dhrif 4 adra. Heilastarfsemi okkar hefur pvi préast 4 pann hétt ad
pjéna sem best félagslegum pérfum okkar. Vegna pessarar préunar heila og medvitundar
okkar erum vid stédugt tilbtin ad talka utanadkomandi upplysingar og stadsetja okkur {
peim sem eigin reynslu hvort sem st reynsla er raunveruleg eda imyndud. Maurice
Merlau-Ponty (1962) benti 4 pad ad hugsunin geti ekki likt eftir reynslu 4 heildrnan hétt

og pvi verdum vid ad nota deemi til pess ad reyna ad skilja pad sem héfum ekki reynt sjélf.

Talad er 4 svipadan hatt um upplifun og tilkun hennar en pad veldur algengum
misskilningi um ad félk sé évirkir polendur { stad virkra gerenda. Ad sama skapi er talad
um ad hafa eda finna fyrir verk sem adskilur verkinn fré pvi sem er upplifad. { raun er
enginn munur parna 4, ekki frekar en 4 pvi ad hugsa hugsun og ad hugsa. Pad ad finna
verk er pvi pad sama og ad vera verkjadur. A pennan hatt verda einstaklingar virkir
gerendur og medvitud um pessa virkni og eigin talkun 4 vidbrégdum okkar (Humphrey,
2000). Skynjunin tilheyrir og er hluti pess sem upplifir hana og stjérnar henni og er pvi
lika héfundur vidbragdanna vid henni. Til ad brda bilid milli liffredilegra og
menningarlegra kenninga parf ad skilja hlutverk hugans sem tengils liffreedilegra ferla og
likama einstaklingsins (Hruschka, Lende og Worthman, 2005). Pvi er 4hugavert ad beina
athyglinni ad skodun medvitundarinnar til ad skilja hvernig madurinn sem

lifmenningarleg vera hefur métast og heldur st6dugt 4fram ad préast (Gisli Palsson, 2010).

Szunn Kjartansdéttir (2009) sdlgreinir bendir 4, { bék sinni Frumbernska og
fullordinsdr, drin sem engin man, ad madurinn hafi einstzdan eiginleika til adlégunar
adstzdna en pessi adlégun hefst vid fyrsta andardraitt einstaklings, f6lk hettir aldrei ad
leera og getur { raun ,,umbreyst“. Petta vidhorf er { takt vid stéduga verdandi mannsins sem
Gisli Péalsson (2010) setur { érjifanlegt og ésmettanleg lif-félagslegt samhengi mannsins
vid umhverfi sitt. Pvi er haegt ad leera margt nytt med pvi ad endurtaka pad négu oft og
styrkja pannig vidkomandi taugabraut @ meira, par til hid leerda verdur jafn edlilegt og ad
ganga. Szeunn Kjartansdéttir (2009) bendir 4 ahrif 4sttdlegrar umhyggju { augnsambandi

og kerleiksrikrar snertingar 4 proska hins félagslega heila en i békinni kemur fram ad

26



heilinn verdur fyrir mestum utanadkomandi dhrifum af 6llum liffeerunum en pad
samrzmist verdandi edli mannsins { gagnvirkni vid umhverfi hans. Samkvemt Szunni
Kjartansdéttur fer st heilastarfsemi sem lytur ad félagslegum tengslum ad mestu fram {
heilaberki hgra framheila (e. orbitofrontal cortex). [ peim hluta heilans eru innszi,
imyndunarafl, og getan til ad pekkja tilfinningar, snertingu, bragd, lykt, 4nzgju og fegurd
stadsett. Svokdllud tilfinningagreind er einnig stadsett { haegri framheila en hian felur { sér
p4 hefni ad geta unnid 4r og verid les 4 eigin tilfinningar sem og annarra. Peir
einstaklingar sem hafa bedid skada 4 pessu svadi heilans skortir félagslega samskiptahafni
(Szunn Kjartansdéttir, 2009). Fabrizo Benedetti taugaleeknir komst ad pvi ad Alzheimer
sjtklingar med skerta hugreena virkni upplifa almennt minni verkjadeyfingu en adrir
(Sliberman, 2009). Sjiklingar sem eru éhefir til ad sja fyrir sér framtidina vegna skemmda
i heilaberki, finna adeins fyrir dhrifum virks lyfs medan heilbrigdir finna 4hrif af lyfi og
lyfleysu. Merkningarsvérunin virdist pvi tengjast eiginleika mannsins til ad imynda sér
adstzdur. Samkvaemt Benedetti sitilka einstaklingar umhverfi sitt og utanadkomandi
4hrif eins og fas leeknis eda ténn pegar hann gefur peim sjakdémsgreiningu en pessi
eiginleiki er notadur til ad ad meta framtidina. Athyglivert er ad eitt pad 6flugasta sem
kveikir 4 pessum heilunarferlum er ad horfa 4 einhvern annan verda fyrir jdkvadri reynslu
eins og bata vegna medferdar eda lyfs. Pessi félagslegi pattur lekningar hefur einnig verid

kalladur medferdar ritdal (e. therapeutic ritual) (Silberman, 2009).

1.4.3 Samantekt

Madurinn byr yfir einstdkum eiginleikum skynjunar og skilnings sem veldur pvi medal
annars ad hann er sitdlkandi umhverfi sitt til ad meta st6du sina hverju sinni. Mgulega er
hagt ad beita lyfleysu- eda merkingarsvérun { lekningaskyni en naudsynlegt er ad atta sig
4 mikilvaegi pess ad tdlkun merkingarinnar sé hin sama og 16gd er { hana. Merkingin er
grunnstef { lyfleysuhrifunum en st merking sem vid leggjum { hlutina stjérnast oft af
sameiginlegri samfélagslegri tilkun og pa skiptir triverdugleikinn miklu. Petta er eitt af
meginpemum nzsta kafla sem vardar hvernig samkomulagid um veruleika okkar verdur

til.
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1.5 Veruleikinn, pekking og vald

1.5.1 Pekking og vald

Vald og pekking virdast ad miklu leyti méta pann veruleika sem vid bdum vid. Pad er
sjalfsagt ekki tilviljanakennt eda fastmétad um hvada reglur naest samkomulag heldur
getur pad verid mismunandi eftir menningarlegu umhverfi. Sampykkt samkomulag
samfélagsins verdur til 4t frd peirri pekkingu sem { bodi er en triverdugleiki peirra sem
setja reglurnar virdist lykilatridi (Giddens, 1976; Foucault, 1980; Lévi-Strauss,1968;

Alexander, 2005).

Mann- og félagsvisindi fast ad miklu leyti vid ad skoda samspil hegdunar
einstaklinga og hépa og svo undirliggjandi formgerdir. Giddens (1976) litur svo 4 ad
formgerdirnar séu { stédugri métun og { raun eigi 4kvedin formgerdun (e. structuration)
sér stad. Hann skodar samspil reglna og bjarga (e. rules and resources) i pessu samhengi og
hvernig pzr og hegdun métast og endurmétast af hvort 38ru. Reglurnar gera ménnum
kleift ad hafa sameiginlegan skilning og reglu 4 tilverunni pannig ad peir viti nokkurn
veginn vid hverju m4 bdast. A hinn béginn veldur petta einnig pvi sem kallad hefur verid
hjardhegdun og kemur { veg fyrir ad menn viki fr4d meginstraumnum. Pannig pjénar petta
lika pvi hlutverki ad aga einstaklinga og halda innan peirra norma sem eru félagslega
vidurkennd. Formgerdirnar eru i stddgri endurmétun og Giddens (1976) fjallar um ad petta
ferli endurmétunar haldi 4fram svo lengi sem einhver samskipti eigi sér stad milli

adilanna sem méta petta kerfi.

Umreaedd formgerdun 4 sér stad { hversdagslifi einstaklinga og umhverfis peirra, par
sem stddugt er verid ad semja um merkingu, stadsetja sjalfid { umhverfinu og komast ad
samkomulagi um hvernig hlutum skulid hattad par. Mismunandi er eftir
menningarheimum hvada samkomulag verdur rikjandi en samkomulagid getur falid { sér
hvad sé vidtekin venja og hvada norm séu gild (Giddens, 1979). Normin geta falid { sér ad
vinnudagarnir eigi ad vera fimm, ad dkjésanlegt sé ad vera grannur, ad peir sem vinni ekki
séu latir og fleira { peim ddr. S4 veruleiki sem samkomulag hefur nddst um { samfélaginu
er métadur af peirri pekkingu sem { bodi er hverju sinni og peirri pekkingu er stjérnad af
peim sem hafa vald til pess en pad vald byggir ad miklu leyti 4 tiltrd umhverfisins. Eigid
vald og persénubundnar bjargir verda stod peirra sem tilheyra ekki meginstraumnum. Pvi
m4 segja ad samkomulagid sem sampykkt hefur verid byggi 4 peim upplysingum sem {

bodi eru eda eru valdar til ad kynna hverja p4 pekkingu sem 4kvedid hefur verid ad gildi og
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vidheldur ymsum valdasamskiptum i samfélaginu (Foucault, 1980). Petta samkomulag
verdur til badi sem 16drétt valdbeiting tt frd dgun og ordredu valdhafa sem { pessu
samhengi veru heilbrigdisstéttirnar og larétt valdbeiting, at frd samfélagslegum prystingi
pess sem 4dkvedid hefur verid ad sé ,edlileg” patttaka og veikindi { samfélaginu. Sé petta
svo geeti pad skyrt hvernig peir sem missa stjérn 4 sinum edlilega lifsferli til demis vegna
slysa eda veikinda fjarlegjast gjarnan normid og verda jafnvel vandamal (Priestley, 2003;

Siebers, 1997).

Virkni valdsins 4 manninn virdist vera { samrami vid trt félks 4 pad (Lévi-Strauss,
1968). Vald byggir medal annars pvi hver stjérnar pekkingunni og hvada pekking er
adgengileg og hver ekki. Hin stjérnar ad milku leyti rikjandi gildum pess sem er ,,rétt“ og
pvi skiptir adgangur ad pekkingunni méli auk pess sem éttinn vid pad épekkta er einn af
drifkréftum valdsins (Foucault, 1980, 1991; Ritzer, 2007). Normalisering (e. normalitsation)
var mikilvaegt pema { verkum Foucault. Hann fjalladi um hvernig peir sem taldir voru
afbrigdilegir voru fjarleegdir, settir 4 stofnanir og utilokadir frd samfélaginu. Stofnanir
voru byggdar { peim tilgangi ad skilgreina og ttiloka p4 sem voru afbrigdilegir fra
edlilegum borgurum. Pessar stofnanir eru medal annars fangelsi, hali, 16ggjafarkerfi og
gedveikarhali. Foucault taldi pessar stofnanir eiga pad sameiginlegt ad vera hluti pess
valds sem samfélagid heldur uppi. Normalisering Foucault er ferli sem ekki eingdngu er til
ad skilja ad hépa heldur stydur pad einnig vald samfélagsins. Pessar hugleidingar urdu svo
kveikjan ad hugmyndinni um sameiginlegan grunn valds og pekkingar. Pekking og vald
veari samofid og beiting valds skapadi pekkingu um leid og pekking feerdi véld. St pekking
sem félk 6dlast { sinu daglega lifi gefur pvi v6ld, sem skapar pekkingu. Hann benti 4 ad
petta ordasamband valds/pekkingar mztti finna alls stadar { samfélaginu og hann vildi
skilja hvernig og hvers vegna einstaklingar fylgja reglum samfélagsins (Leitch og Motion,
2007). Normaliseringuna taldi Foucault vera allsrddandi { frénsku samfélagi og hian veri
stadalmynd rikisins { menntunarmalum og heilbrigdismalum 4samt pvi ad stjérna idnadi,

atvinnu og framleidslu (Foucault, 2003).

[ sambandi vid sampykkt samkomulagsins pess valds sem byr a8 baki metti fjalla
um tiltrd. Jeffrey C. Alexander (2005) fjallar um naudsyn pess ad trda ,leikaranum® svo
talkunin verdi 4 pann hatt sem hann vill. [ The sorcerer and his magic talar Claude Lévi-
Strauss (1968) einnig um mikilvagi pess ad trda. Hann fjallar um hvernig samband pess
adila sem stjérnar lekningunni og hépsins, felur { sér kraft til lekningar. Petta samband

felur einnig { sér félagslegan grunn pess hvort honum tekst vel eda illa upp. Samkvamt
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Lévi-Strauss skapar lekningin merkingu pvi hin opnar tjdningu leid inn { heim
éskipulagdra tilfinninga (bls. xiii). Lévi-Strauss kallar petta lekningaferli ,,shamanistic
complex®. Pad samanstendur af 6adskiljanlegu prieyki heilarans, sjuklingsins og hins
félagslega héps i kring sem hefur vidurkennt lekningaferlid. Pessi prenning tekur saman
pétt 1 ferlinu fr4 greiningu ad lekningu med pvi ad tria 4 sameiginlega talkun og
merkingu pessa veruleika (bls. 179). Sampykktur veruleiki getur 4tt vid valdasamspil
prieykis laknis, sjuklings hins menningarlega umhverfis en sameiginlegt tiltri, merking
og sampykki pessara priggja pétta eru ad liklega naudsynlegir til ad ritdal lekningar virki.
Evans-Pritchard (1965, 1976) skodar tilfinningu um stjérn og 4byrgd 4 eigin athéfnum og
adgerdum tt frd samspili hugmynda og hegdunar. Evans-Pritchard (1965) telur ad trt og
rittial eda hugsun og adgerd geti komid hvort 4 undan hinu, pannig geti adgerd komid 4
undan hugsun, verid fyrirbyggjandi og dregid ir évissu og kvida. Petta virdist svipad pvi
sem hugran atferlismedferd stydst vid (The Royal College of Psychiatrists, 2010) par sem
fengist er vid ad leidrétta gamlar tengingar milli vélrenna tilfinningavidbragda vid
dkvedin éreiti. Par er hins vegar hvorki reynt ad setja reynsluna { staerra samhengi vid lif
einstaklingsins né umhverfi hans. Evans-Pritchard (1965) fjalladi einnig um pad
raunvisindalega vidhorf sem gerir 1itid dr trd. Hann taldi ekki gagnlegt ad tdlka hugsun
einnar menningar med sélfredihefdum annarrar menningar sem métud veri af 6drum
adstzdum. Pad veri ekki skynsamlegt fyrir f6lk sem tilheyrir einni menningu ad tala um
eitthvad sem ,yfirnittdrulegt” einungis vegna pess ad pannig birtist pad einstaklingum

annars menningarheims (bls.110).

1.5.3 Sjalfspekking, merking og tilvistarvald

Margir mannfredingar hafa bent 4 ad pekking hafi ad vissu leyti verid fjarlegd dr
nattarunni. Adur hafi verid tekid meira mark 4 vitneskju sem f6lk byggdi 4 samskiptum
sinum vid nattarudflin en nd sjéist ekki bein tenging milli fyrirbaerisins og pekkingarinnar
sem af pvi er dregin. Til ad skyra petta mé bera saman virkni talnagrindar og reiknivélar
til ad leggja saman télur (Lévi-Strauss, 1968; Leach, 1989). Ad pekking hafi verid fjarlegd
ur nattarunni skyrir ad miklu leyti hvernig pad getur valdid 6vissu og skilningsleysi pegar
f61ki tekst ekki ad tengja merkingu vid merkingabzra reynslu (Evans-Pritchard, 1965;
Merleau-Ponty, 1962, 2007). Rapport (2003) kemur med dkvedid andsvar vid pessum vanda
og er pad { takt vid gagnvirkni trdar og ritdals sem Evans Pritchard (1965) fjalladi um.
Hann beinir sjénum ad tilvistarvaldi einstaklingsins par sem hann setur medal annars

fram tilgdtu um valdid, sem felst { 2tlun mannsins. Hann byggir medal annars 4
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heimspeki Nietzcshe og bendir 4 mégulegar lausnir 1 formi til-pess-ad (e. in-order-to)
heimspekinnar sem snyr adgerdinni vid og gefur fzeri 4 stjérn { stad af-pvi-ad (e. because-of)
linulegrar orsakasamhengishugsunar. Rapport (2003) fjallar um frelsi og 4byrgd
einstaklingsins og métt tilvistarinnar 4samt hefileika og prd mannsins til ad gefa lifi sinu
tilgang en til ad petta sé mégulegt purfi sjélfspekkingu, szttir og stefna ad pvi ad eigid lif

verdi markmidid { sjélfu sér.

Georg Simmel fjalladi um hinn félagslega heim sem samsettur veeri ar
bendanlegum félagslegum tengingum, hvernig hver félagsleg gj6rd veeri hluti af sterra
neti félagslegra tengsla og pvi veeri haegt ad nota pessa adgerd eda hin félagslegu tengsl til
ad skynja hinn félagslega heim og merkingu hans (Ritzer, 2007). Simmel taldi
hversdagsathafnir f6lks leida i 1j6s pau tengsl sem liggja ad baki samskiptum pess sem
pannig birtast og adgreindi pvi gerendurna frd gerdum peirra. Hann gerdi rdd fyrir ad félk
brygdist medvitad vid mismunandi adstzdum med nokkrum fyrirfram dkvednum leidum.
Eins trddi hann pvi ad félk geeti medvitad adgreint sig frd gjérdum sinum og tekid vid
utanadkomandi 4reiti, metid pad, préfad vidbrdgd vid pvi og valid videigandi vidbrégd.
Mannlegur hugur gati badi skapad hamlandi sem frelsandi adstzedur med hugreenum
ferlum (Ritzer, 2007). Simmel er 4 svipudum nétum og Rapport (2003) sem hvetur félk til
ad takast 4 vid lifid af 4byrgd og med medvitund. Taka stjérn 4 hugsunum sinum og {
leidinni tilfinningum sinum sem stjérnast einmitt af hugsunum. Vald 4 eigin vilja kemur
fram { pvi ad vid getum stadsett okkur sem virka gerendur og stjérnendur hugsana okkar;

hvernig vid sjdum okkur, heiminn og annad félk og hvernig vid getum haft 4hrif.

Eitt af lykilhugtékum valdsins er stjérn (e. control) og beinir Rapport (2003)
athygli ad eigin valdi einstaklinganna gagnvart hinu épersénulega stofnanavaldi sem
félagsvisindin hafa tilhneygingu til ad til ad einblina 4. Hann veltir fyrir sér hvadan
adgerdir einstaklinganna spretti, hvada ferli leidi til peirra dkvardana sem peir taki og
peirra hugmynda sem peir geri ad sinum. Einstaklingar sem upplifa lif sitt prungid
merkingu og tilgangi, takist ad lj4 gerdum sinum 4kvedni, kraft og sjalfstzdi sem gerir
peim kleift ad draga dr dhrifum utanadkomandi adstzdna sem og valdi annarra yfir peim.
Stjérn verdur bzdi hlutleeg adgerd sem og hugleeg merking og tilkun pé hvort um sig sé

runnid frd hinu huglega par sem merking eda afleiding adgerda er hugleg talkun.
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1.5.4 Samantekt

Hér hefur kenningum um merkingu og vald verid gefinn gaumur. Fjallad hefur verid um
sambandid milli vilja og valds til ad hafa stjérn 4 eigin lifi og hvada rddagerdum og
adferdum er beitt. P4 virdist sem jakveed uppbyggjandi svérun kalli 4 4byrgd,
sjalfspekkingu og virkni og ad jdkvaed trii og vaentingar séu vissulega hagkvamari bjargrdd
en hin neikvaedu. Hér hefur verid 16gd dhersla 4 mikilvagi lekningaferlisins sem
sameiginlegs ritdals sjiklings, handhafa lekningar og umhverfis par sem adalatridid

virdist vera sameiginleg tra beirra 4 ferlid og gjoérninginn.

1.6 Lif 4n sjukdémsgreiningar

Undir dhrifum hefda heilsumannfredinnar mun rannséknin sem ritgerd pessi fjallar um,
beinast ad hépi einstaklinga sem 4 { eda hefur 4tt { 6greindum heilsufarsvanda. Markmidid
er ad varpa ljési 4 lifsreynslu einstaklinga sem virdast ekki tilheyra dkvednum stad {
heilbrigdiskerfinu. Reynt verdur ad setja reynslu peirra { staerra félagslegt og efnahagslegt
samhengi, skoda hvad styrkir p4, hefur jdkvad, hvetjandi ahrif 4 lif peirra og hvad ekki.
Vettvangur rannséknarinnar er islensk heilbrigdispjénusta og prautaganga hins 6greinda

einstaklings.

Erlendar rannséknir stuttu fyrir sidustu aldamét leiddu 1 1j6s ad um 40-609% peirra
sem leitudu almennrar heilsugzslu fengu ekki skyra greiningu veikinda(Gianola, 2009: 59
Thomas, 1978, 1987, 1994). Erfitt hefur reynst ad finna nyrri télur og ekki liggja fyrir
samberilegar télur hér 4 landi en svo virdist sem porf sé 4 frekari rannséknum 4 pessum
vettvangi. Samkvamt télulegum gégnum frd Hagstofu slands og Landlzknisembzttinu,
medal annars um lyfjanotkun, fjélda og 4stedur heimsékna 4 heilsugaslustédvar, er
liklegt ad t8luvert sé um svokallada starfrena kvilla sem hafa margvisleg einkenni og
erfitt er ad sjakdémsgreina (Landleknisembettid, e.d; Hagstofa [slands, e.d.). Liklegt er
ad peir sem f4 ekki sjukdémsgreiningu og medferd vid hafi neyti lyfja til ad sl4 4
margvisleg einkenni og pjdningu og pvi ma telja mikilvegt ad finna Grrzdi fyrir pa
einstaklinga, sem og samfélagid { heild.

Ef gert er rdd fyrir ad télur um dégreinda innan heilbrigdiskerfisins hafi ekki lekkad
og séu svipadar hér 4 [slandi er liklegt ad { hinu metnadarfulla heilbrigdiskerfi [slendinga

par sem barnadaudi er og hefur lengi verid hvad legstur og medalaldur hvad hestur {

heiminum, sé ekki rymi fyrir pann hép sem hér um redir. Samkvamt gégnum fra
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Landlzeknisembattinu kemur medal annars fram ad af 2.148 adilum med almennt
leekningaleyfi 4 [slandi eru 1.146 starfandi og af peim voru 190 starfandi sem
heimilisleeknar 4rid 2010. Einnig kemur fram ad fjéldi samskipta vid heilsugaeslustédvar
2010 var 7,3 4 einstakling 4rlega og helstu 4stedur komu 4 heilsugzslustédvar 4rid 2010
(utan eftirfylgni sem telur 93.631 af 486.138) voru 52.239 vegna almennra/éskilgreindra
einkenna. Komur vegna einkenna frd meltingafeerum voru 18.320 og vegna einkenna fra
v6dvum og beinum 45.784 (Landleknisembzttid, e.d). Almenn einkenni og einkenni fra
meltingarfzerum, védvum og beinum eru allt atridi sem hrja patttakendur rannséknarinnar
»Lif 4n sjutkdémsgreiningar”. Med tilliti til p4tta eins og lyfjaneyslu, atvinnuskerdingar,
dhrifum 4 einstaklingana, fjélskyldur peirra og umhverfi metti rékstydja porf frekari
rannsdkna 4 pessum efnisflokki. Ekki skortir sist rannséknir 4 bord vid eigindlegrar
lifsségurannséknir sem medal annars er leitast vid ad setja upplifun einstaklingsins {

steerra félagslegt samhengi.

Mikilveegt er ad skilja af hverju félk gerir pad sem pad gerir en Max Weber taldi
merkingabaerar athafnir félks skapast af stofnunum samfélagsins. Hann skodadi
adstzdurnar sem félk tengdi merkingu gjérda sinna: pad er ad segja pad sem pad gerir er
merkingarbzrt fyrir pad (Ritzer, 2007). I tlkandi félagsvisindum er gert rad fyrir ad regla
samfélagsins verdi til vegna samskipta einstaklinganna og formgerdin verdi til at fra
einstaklingunum og parf ekki ad byggja 4 reglu eda beinum orsakatengslum eins og {
raunhyggju (Neuman, 1997). Aherslan verdur pvi 4 einstaklingsbundna upplifun og
verdandi tilurd hins félagslega heims par sem st6dugt er verid ad semja um merkingu orda
og fyrirbara (Gisli Palsson, 2010). Inn 1 petta fléttast lika pélitisk og efnahagsleg gildi en
pau stjérnast oft af peim sem bua yfir mestum adgangi ad véldunum en petta geeti skipt
mali til ad setja upplifun og reynslu { stzerra samhengi. Persénubundnar bjargir
einstaklinga (e. resources) (Giddens, 1979) geta haft 4hrif 4 getu peirra til ad rdda vid
mismunandi adstzedur. Pessar bjargir geta til demis falist { pekkingu, félagslegum
studningi eda einhverju 8dru sem einstaklingurinn hefur yfir ad rdda. Hér er sjénum beint
ad félki sem tilheyrir 4kvednum jadarhép i heilbrigdiskerfinu og upplifun peirra af peirri

stddu (Kleinman, 1997, 1999, 2006) og par fléttast persénubundnir hagir inn {.

Pekkingarfraedilegur grunnur rannséknarinnar er félagsleg métunarhyggja en
samkvaemt henni er gert rdd fyrir ad allur félagslegur veruleiki sé félagslega métadur af
félkinu sem byggir samfélagid (Wolcott, 2005). Métunarhyggjan kallar eftir gagnrynum

og tulkandi félagsvisindum og pvi hentar 4gatlega sjénarhorn critical realist perspective
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(Shakespeare, 2006) en pad er nokkurskonar samnefnari ymissa gagnrynna sjénarhorna.
Pad gerir einnig rad fyrir pvi ad til sé ytri efnislegur veruleiki 6hddur skynjunum okkar, til
ad mynda hverfur verkur sjiklings ekki pé lknir finni ekki neitt sem getur orsakad hann.
Shakespeare (2006) segir petta sjénarhorn henta vel til ad skilja hinn félagslega heim sem
birtist { sjénarhornum 4 bord vid leknisfredilegt alszi (e. medical gaze) Foucault, med
genahyggunni, pélitiskri stadsetningu feminismans, afbyggingu péstformgerdarsinna 4
sjalfsskilningi (e. identity) og péstméderniskri gagnryni 4 tvihyggjuna en pa verdur meira
rymi fyrir allan pann fjélbreytileika sem er til stadar { hinum félagslega heimi (bls. 54).
Pessu sjénarhorni er tlad ad veita rdddum pétttakenda rannséknarinnar aukid svigram {

stad mégulegrar smeattunar vegna prengra sjénarhorns.

Rannséknin byggir medal annars 4 kenningarlegum grunni merkingar, valds og
dhrifum peirra 4 gjordir félks. Sjénarhorninu er beint ad daglegri reynslu vidmzlenda
rannséknarinna med tilkun rannsakanda. Samkvamt Creswell (2007) er
fyrirbeerafradilegri nilgun almennt beint ad upplifun reynslu sem 4 sér stad { nitimanum.
Henni er @tlad ad leida i 1j6s sameiginlegan skilning peirrar reynslu en par sem bessi lifada
reynsla sem sjénum er beint ad, 4 sér ekki endilega stad { natimanum og er markmidid
ekki ad finna sameiginlegan kjarna pessarar lifudu reynslu, heldur innsyn { mismunandi
sjénarhorn einstaklinganna, verdur fyrirbarafraedileg nilgun ekki fyrir valinu sem slik.
Rannsdéknarsnid sem byggja 4 etndgrafiskum adferdum eru gott taeki heilsumannfradinnar
til ad skoda manninn 4 nyjan hatt sem heild i stad éraunhzfrar liffredilegrar smattunar
og hentar vel at frd hugmyndum um jadarinn ad mati Kleinman (1997): Kleinman segir
etnégrafiskar adferdir bjéda upp 4 fjélbreytileika pvi peer skapi dkvedinn
samanburdarheim til gagnrynins samanburdar vid pann sem dagsdaglega er tekinn sem

sjalfsagdur hlutur (bls. 195).
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2. Adferdafrzdi

Hér verdur i stuttu mali reifad hvad einkennir eigindlegar rannséknaradferdir og uppruna
peirra. Sérstdk dhersla er 16gd 4 pau atridi sem snerta adferdir, sem beitt er { rannsékninni.
Farid verdur yfir fredilegar forsendur adferdanna 4samt peim hefdum og nélgunum sem
fylgt verdur og feerd rék fyrir notkun peirra. Hér verdur einnig lyst peim markmidum sem
lagt var upp med, artakinu, gagnaséfnuninni, drvinnslu og ad lokum gert grein fyrir
afstddu rannsakanda, 4samt peim sidferdilegu og adferdafrzdilegu 4skorunum sem hann
stéd frammi fyrir. Mikilveegt er ad itreka ad tilgangur rannséknarinnar er ekki ad alhzefa
um efnid, markmidid er ad veita innsyn { lif nokkurra einstaklinga sem hafa verid lengur

en fimm 4r 4n leknisfraedilegrar sjukdémsgreiningar.

2.1 Eigindleg rannsdknarhefd — lifssoguleg nalgun

Innan félagsvisindanna er hefd fyrir pvi ad nota eigindlegar rannséknaradferdir til
skodunar jadarhépa. Par byggja 4 hinu fyrirbzerafradilega sjénarhorni ad veruleikinn
motist { vitund pess einstaklings sem upplifir hann { samskiptum sinum vid umheiminn
(Taylor og Bogdan, 1998; Kleinman, 1997). Eigindlegar rannséknaradferdir tengjast
fyrirbarafraedilegum hugmyndum vardandi upplifunin pess,,ad vera { versldinni®.
(Merleau-Ponty, 1962, 2007; Jackson, 1995). Segja mé ad eigindlegar rannséknaradferdir néi
yfir margvislegar rannséknarhefdir félagsvisinda. Par er kafad dypra { hid rannsakada og
gerd tilraun til ad sj4 undirliggjandi 4dhrifavalda milli einstaklinga og samfélagsins {
hugmyndum og adgerdum (Geertz, 1973). Sjénum er beint ad hinu sértaka fremur en hinu
almenna og reynt er ad lysa einhverjum 4kvednum en ekki algildum veruleika. Peim
veruleika er lyst med ordum pess sem upplifir hann frekar en tilraunar til magnbundinna
melinga sem einkennir hinar megindlegu rannséknaradferdir. Sérstok dhersla er pvi 16gd
4 nélgun adleidslu (e. inductive) til ad finna paer kenningar sem { gégnunum felast
(O‘Reilly, 2005). Eigindleg rannséknarhefd hentar vel til skodunar jadarhépa par sem
tolfreedin nytist ekki til ad segja okkur hvernig upplifun peirra er (Kleinman, 2006). Til
pess ad skoda pessa upplifun parf ad setja likamlega, andlega og félagslega skynjun {
samhengi, reyna ad sja hvada merkingu hin likamlega og félagslega stadsetning (e.

emplacement) peirra hefur og hvernig st stadsetning er métud (Howes, 2005).

Hin eigindlega rannséknarhefd hefur p4 annmarka ad djapkéfunin er timafrek og

krefst gifurlegs magns gagna sem ekki er haegt ad nota til ad alhz=fingar en 4 méti kemur
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ad hin veitir okkur djipan skilning 4 pvi sem skodad er en pad getur tdlfredin ekki.
Akjésanlegast er pé ad beita samhlida hinum eigindlegu og megindlegu adferdum sem geta
styrkt hvor adra (Creswell, 2007). Til ad mynda tekur rannsékn pessi mid af tlulegum
gdégnum um komur til heilsugzeslu og lyfjanotkun en hin geti mégulega einnig ordid til

bess ad leida { lj(')s laaetti sem skima maetti fyrir med megindlegri rannsékn { kjé')lfarié.

Par sem patttakendur { pessari rannsékn eru hépur félks 4 jadrinum sem
heilbrigdiskerfid virdist ekki rdma en er engu ad sidur hluti af heildarsamfélaginu, hentar
lifsdgunalgun betur en hrein etnégrafisk ndlgun. Hammersley og Atkinson (2007) segja ad
med pessum mismunandi ndlgunum séu pé dkvedin likindi:

Etnégrafian er hvorki st68lud né fyrirfram dkvedin og merking hennar getur
verid misjéfn og pess vegna virdist hin skarast hdn vid svipud fyrirbeeri eins

og eigindlega kénnun, vettvangsvinnu og tilviksathugun en { raun er enginn
skyr munur milli hennar og rannsékna 4 lifségum einstaklinga (bls. 1).

Val lifsségulegrar nélgunar virtist ekki sidur heppilegt ut frd umfjsllun Crang og Cook
(2007) um pad hvernig hid stzerra samhengi getur hjdlpad okkur ad 6dlast skiling 4 pvi
hvernig daglegt lif einstaklinganna er samofid stadsetningu peirra 4 4kvednum timum og {
dkvednu félagslegu umhverfi . Lifségulegar frisagnir virdast pvi heppilegar til ad fa
innsyn i lif einstaklinga sem eiga eda hafa 4tt vid veikindi ad strida { fimm 4r eda lengur
4n pess ad fa leknisfredilega sjtkdémsgreiningu. Sem rannséknarsnid passa per einnig
vel vid pekkingarfraedilegan grunn rannséknarinnar, félagslega métunarhyggju pvi hun

felur 1 sér ad félagslegur veruleiki sé félagslega métadur (Wolcott, 200s).

2.2 RannsOknarspurningar og vidalsrammi

Markmidid er ad varpa ljési 4 upplifun patttakendanna { tengslum vid lif sitt, veikindi og
adstadur, auk pess ad skoda samspil hugmynda og gjérda, valds og merkingar 4 talkun
rikjandi ordrzdu og dhrifa pessa 4 lidan vidmealenda og atbeina (Evans-Prithcard, 1965,
1976; Beck, 2007; Moerman, 2000, 2002; Lévi-Strauss, 1968; Folkman og Moskowitz, 2004;
Vilhjalmur Arnason, 1993). Skodad er hvernig pemu merkingar, valds og atbeina
endurspegludust { vidtdlunum. Ad auki er leitast vid ad finna hvort einhver sameiginleg
lifséguleg einkenni tengi patttakendur. P4 er haft til hlidsjénar hvort félagslegur
prystingur samfélagsins, leeknisfredilega sem félagslega, méti 4 einhvern hatt heildrana

stddu einstaklingsins. St6du sem samanstendur af samverkan likama, huga og hins
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félagslega i stzerra samhengi (Rapport, 2003; Gisli Pélsson, 2010; Priestley, 2003; Getz og
Sigurdsson, 2003; Blackburn, 2010). Af sidferdilegum 4stzdum var reynt ad takmarka leit
ad sameiginlegum pittum er vérdudu sjalfsmynd og habitus, { fari vidmalenda par sem
pad gati valdid forddmum { gard einstaklinga { peirra st6du. Greint er frd pittum sem
rannsakandi taldi skipta mali vegna rannséknarinnar. Hinn sidferdilegi vandi birtist pvi

hér { hnotskurn.

I halfopnum vidtslunum slipudust rannséknarspurningar til en meginaherslan var
4 ad fa innsyn { fjdlbreytta lidan og upplifun patttakendanna og endurspegladi pad
markmid rannséknarinnar. Ad skilja hvernig pad veri ad vera { peirra sporum og reyna ad
greina samfélagsleg métandi dhrif 4 pa stédu og pa lidan, 4samt pvi ad vera opin fyrir
nyjum prddum. Rannséknarspurningar eru pessar: Hvernig er ad vera { peirri stédu ad lifa

an sjukdémsgreiningar? Hvad skilgreinir p4 st6du?

Vidmalendur 4ttu allir vid heilsufarsvanda ad strida og pvi var innblastur {
vidtalsspurningarnar séttur til Kleinman. Kleinman (2006) fjallar um samradur sjiklings
og leeknis sem mé heimfara 4 vidtalsform rannséknarinnar. Rannsakanda pykir mikilvegt
ad setja gaesalappir um , samradurnar” par sem ordid samradur felur { sér dkvedinn
jafningjagrunn sem 4 sér ekki stod { rauninni vegna valdamisremis sjtklings og leknis.
Margt er p6 dhugavert ad skoda sem Kleinman hefur ad segja en samkvaemt honum er
mikilvaegt hvernig spurningarnar sem lagdar eru fyrir sjiklinginn eru ordadar til ad 6rva
friségn sjiklinganna. Hann leggur til ad pegar raett er vid sjiklinga sé naudsynlegt ad syna
hugmyndum peirra einleegan dhuga og ad peer geti haft mikilveeg dhrif 4 lekningasvidinu.
Rannsakandi byggdi ad miklu leyti spurningarnar 4 peim spurningum sem Kleinman

meelir med, peer eru til ad mynda;

Hvad heldurdu ad hafi valdid vanda pinum? Af hverju heldurdu ad petta hafi
hafist p4? Hvada 4hrif upplifir pt ad veikindi pin hafi 4 pig? Hvernig og hversu
alvarleg eru 4hrifin? Hve langvarandi heldurdu ad pau verdi og hvada medferd
telurdu ad gagnist pér? (bls. 147).

Fleiri spurningar geti varpad 1j6si 4 silfélagslega og menningarlega merkingu
veikinda vidkomandi eins og;

Hvada nidurstddur veru dkjésanlegastar ar slikri medferd? Hverjar eru helstu
hindrarnirnar sem veikindi pin valda pér { dag og hvad éttastu mest { sambandi

vid pau? (bls. 147).
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Markmidid var ad vidtalid hefist ekki formlega heldur fleeddi edlilega eins og samtal.
Lykilatridi pess voru augnsamband og medvitud likamsstada, auk skens eda grins en oft
var reett um heimili vidkomandi, umhverfi pess og fleira { peim ddr. Pegar almennar
samradur voru bdnar fér rannsakandi yfir upplysingabladid sem hann hafdi 4dur sent {
tdlvupésti auk sampykkisbladsins. ftrekad var ad ekki pyrfti ad svara neinum spurningum,
ekki veri spurt af hnysni heldur veeri tilgangurinn ad setja peirra upplifun og reynslu {
steerra samhengi og var peim tjdd pakkleti fyrir ad gefa tima sinn til ad efla rannséknina
og ad peirra upplysingar geetu mégulega gagnast 6drum. Auk bakgrunnsupplysinga um
aldur, hjaskaparstddu, tilvist barna og menntun var hafdur til hlidsjénar vidtalsramm sem
unninn var med hlidsjén af rannséknarspurningunum. Vidtélin préudust pannig ad fyrra
vidtalid var opnara og snérist ndnast adeins um lifsségu vidkomandi en tilgangurinn med
peirri byrjun var ad sj4 hvada 4dherslur vidmalandinn hefdi. Eftir frjalsa friségn

vidmelenda um lifshlaup sitt, var studst vid eftirfarandi spurningar vidtalsrammans:

Hvert er pitt lifshlaup { stérum drattum?

Hvad markar upphaf heilsufarsvanda pins?

Af hverju heldurdu ad petta hafi hafist p4?

Hvad heldur b1 ad hafi orsakad hann?

Hvernig og hversu alvarleg eru 4hrifin 4 pitt daglega lif?

Hvad 6ttastu mest { sambandi vid pau?

Hve langvarandi heldurdu ad pau verdi?

Hvada medferd telurdu ad gagnist pér?

Hvernig myndir pt lysa pinum félagslegu tengslum?

Hvert er vidhorf ndnasta umhverfis til pin og heilsuvanda pins?
Hvert er vidhorf og vidmét heilbrigdisstarfsfélks gagnvart pér?
Hvad telur pt ad geeti gagnast 3drum { svipadri stédu?

Hver eru markmid pin { lifinu?

Hefur pad breyst eftir veikindin?

Hvernig myndir pt lysa pér sem einstaklingi?

f rannséknarferlinu er sérstok hersla 16gd 4 ad gata nafnleyndar og trinadar en allir
vidmelendur f4 syndarnéfn og persénuleg audkenni eru falin. P4 er miklivaegt ad farid sé

ad sérstdkum reglum um medhéndlun og eydingu vidtalsgagnanna ad rannsékn lokinni.
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Erfitt getur reynst ad velja syndarnéfn fyrir einstaklinga pvi nafn er stér hluti
persénunnar og adspurdir vildu nokkrir patttakendur ekki velja sjalfir sin syndarnéfn og
sumir vildu helst f4 ad halda sinu nafni { birtingu ritgerdarinnar. Af pessum s6kum var
16gd nokkur 4hersla 4 ad velja n6fn sem peir gaetu borid { stad peirra sem voru tekin fra

peim { gagnavinnunni.

2.3 batttakendurnir og gagnasoéfnunin

Atta sjalfrada patttakendur sem hafa verid { peirri stédu ad 4 ekki leknisfradilega
greiningu 4 langvarandi heilsufarsvanda, ad ligmarki { fimm ar, fengust med
snjéboltadrtaki og markvissu drtaki (e. purposive sampling). Patttakendur eru innbyrdis
élikur hépur félks frd um pad bil tvitugu og upp { sjétugt, med 6lika menntun og

fjslskylduadstzdur. Konur eru sex en karlar tveir.

Rannséknarsnidid eru lifsségulegar fraségurannséknir. Tekin voru tvé til prju
hélfopin vidtsl vid hvern patttakanda, { stil eigindlegra adleidsluadferda en pad gefur
meira rymi fyrir talkun { greiningunni en { gagnaséfununinni sj4lfri (Crang og Cook,
2007). Vidtslin voru afritud, k6dud og greind med adferdum grundadrar kenningar,
ordradugreiningar, tulkunarfredilegrar greiningar og greiningu myndlikinga. Grang og
Cook (2007) benda ennfremur 4 ad fleiri vidtdl auki ndleegdina vid vidmzlendur og geta
mogulega varpad ljési 4 hid gefna { lifségu hans sem oft er litid framhja. Einnig gefur pad
betri adstédu til ad koma auga 4 métsagnir { frdségn en par eru oft lykilatridi eins og
greiningaradferdirnar leida { ljés. | lifsségulegum fraségurannséknum er einnig 16gd
téluverd dhersla 4 4hrifavalda og vendipunkta en almennt m4 segja ad pad sem einkenni
vestrenan frisdgustil er ad einhver segir ségu med atburdaris, pad er atburdarris {
linulegri timard upphafs, midju og enda (Creswell, 2007). Med pessi atridi ad leidarljési
héf rannsakandi fyrri vidtslin vid vidmalendur 4 rakningu lifségu peirra, sem seinni

vidtslin kéfudu svo dypra i.

[ annari umferd vidtalanna var meiri 4hersla 16gd 4 tilfinningar og dypri lysingar
dkvedinna atrida fré fyrra vidtali, { tilraun til ad gera vidtalid eins likt ,samtali“ og heegt
var. [ tilraun til ad draga tr formlegum 4hrifum og vandrzdalegum augnagotum
pétttakenda 4 diktaféninn fengu patttakendur fyrst skrifblokk til ad punkta hjé sér
athugasemdir. Hugmyndin var ad auka samremid milli peirra og rannsakandans sem var

med skrifblokk til ad skrifa hja sér minnisatridi. Pessi adferd préadist 4 pann hatt ad
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vidmelendur voru bednir ad rissa sjalfsmynd, his og tré 4 A4 blad med penna, og merkja
med dagsetningu og upphafsstéfum medan 4 vidtalinu stzdi. Vidtslin féru fram markvisst
4 afslappadan hitt, ad auki var tilgangur teikninganna dtskyrdur. Hugmyndin ad baki
teikningunum var ad dreifa huga vidmalenda, svo peir veeru ekki eins medvitadir um ad
vera { formlegu vidtali og geeti aukid fl2did { vidtalinu. Mikilvegt var ad rannsakandi og
péatttakendur rannséknarinnar litu 4 teikningarnar sem edlilega vidbét vid
rannséknarvidtalid og pvi var 16gd dhersla 4 ad setja petta fram 4 sem edlilegastan méta 4n
tilgerdar. Pitttakendur téku almennt vel { pessa adferd og og sjo af 4tta teiknudu mynd og
voru jafnvel allt vidtalid ad skerpa skvednar linur. Ahugavert var ad taka eftir sambandinu
milli handahreyfinganna og fladi tilfinninga i frdsdgninni. M&gulega geetu pessar skissur
batt { heildarmyndina en { pessari rannsékn var 14tid nzegja ad nyta petta taeki adeins til

aukins fledis { fraségninni.

Tekin voru tvd til prji halfopin rannséknarvidtél 4 nokkurra manadar timabili 4
heimilum vidkomandi. Par sem hvert vidtal var ad medaltali um 60 mindtur vard
uppskrifad magn vidtala vid hvern einstakling um 20 bladsidur eda um tiu ptsund ord og
heildarmagn vidtalanna pvi um 8o pisund ord. Gagnasafnid samanstendur auk pess af;
athugasemdum, minnispunktum, vettvangsnétum frd 6llu ferlinu, greiningarblddum og
svo teikningunum. Vidtélin voru skrifud upp, innihaldsgreind eda kédud samkvaemt
grundadri kenningu; opinni ké6dun, markvissri kédun og 6xulkédun til ad draga fram
pemu og prdi sem mdogulega liggja ad baki fridsagnanna. Sem fyrirmynd ad hinni
lifsségulegu nélgun var h6fd bék Rapport (2003) I am dynamite en hann kannadi lifsségur
fimm einstaklinga sem 4ttu pad sameiginlegt ad hafa ,lifad af* hérmungar. Hann setti
medal annars fram sameiginleg pemu { samhengi vid kenningar sem hann taldi skyra
upplifanir peirra. Michael Jackson sem skrifar forméla békarinnar segir ad med pvi ad
velja sjénarhél einstaklingsins neiti Rapport stadfastlega ad pvinga einstaklinginn {
skilyrta fjétra ségunnar, med smattarhyggju 4 bord vid pjédernishépa, menningarlega eda
liffraedilega. Rapport skodar hvernig einstaklingar yfirstiga, med imyndunarafli sinu og
adgerdum, paer kringumstadur sem peir eru { (bls. xii). Lifssaga einstaklings er pvi aldrei
smettanleg 4 heimsvisu b6 hin sé félagsleg afurd. A sambzrilegan hétt var gerd tilraun til
ad gefa einhverskonar heildarmynd af pessum reynsluségum vidmalendanna pratt fyrir

ad um mérg mismunandi sjénarhorn af lifudum reynslum sé ad rada.

L6gd var dhersla 4 ad spyrja patttakendur sému spurninga { fyrstu umferd

vidtalanna bé stundum baettist meira vid at fra bvi sem vidmelandinn 4 undan hafdi
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komid 4 framfeeri. Sidasta vidtalsspurningin préadist fljétlega yfir i beidni um ad nefna
persénu, bék, biémynd eda fyrirmynd sem vidkomandi fyndi samsvérun med ad
einhverju leyti en pad var audveldara fyrir patttakendur en pad ad lysa hvernig
einstaklingar peir vaeru. Adur en seinna vidtalid héfst var farid itarlega yfir fyrra vidtalid,
vettvangsnétur og minnispunkta og thugad hvar betur metti kafa { reynslu eda f4 betri

skilning dsamt bvi ad vera afram vakandi fyrir nyjum bréaum.

2.4 Vidtalsteeknin og stada rannsakanda

Mikilveegt er ad framkvama rannséknir medvitad um pad hvada nélgun er notud.
Tilgangur pessa rannséknarverkefnis er ad f4 innsyn i reynslu og upplifun vidmalenda,
med hlidsjén af peirri merkingu sem métad hefur pessa reynslu, og var pvi valin svoksllud
gagnrynin og talkandi félagsvisindi. Par koma til normativisk og feminisk dhrif vardandi
afleidingar rannséknarinnar, mikilvegi sjalfryni og stadsetningar rannsakanda (Neuman,
1997). Vidkvaemur valdamunur vidfangs og rannsakanda birtist { pvi ad hinn sidarnefndi
er venjulega einrddur um hvada efni er birt og hvernig og hvort pad er tilkad. Vandinn
sem pessi nélgun getur sett rannsakandann { er ad hann vill stundum leggja allt kapp 4 ad
breyta rikjandi 4standi og 4 pvi kannski erfidara med ad sleppa takinu ef svo virdist sem

nidurstdédur rannséknarinnar leidi ekki til pess.

I byrjun var lagt upp med ad spyrja réttra spurninga og reyna ad komast ad
einhvers konar sannleika. Crang og Cook (2007) fjalla um ,,sannleikann® en peir telja
einna mikilvagast ad spyrja vidmalandann alltaf um demi. P6 hann atli ekki ad segja
rangt fra er oft um ad r=da stilfeerdar frasagnir sem hafa métast 4 l16ngum tima {
mismunandi samhengi og samredum. Gott sé ad f4 stadfestingu 4 pvi hvort merking hafi
skilad sér rétt med spurningu eins og; pegar pti segir ad petta sé svona, hvad attu p4 vid?
(bls. 70). Crang og Cook fjalla lika um vidtalstzkni etnégrafiunnar sem 4 einnig vid {
lifsségufrasdgnum. Peir fjalla um p4 list ad vita hvers ma spyrja, hvernig bjarga megi
kladurslegri st6du og fleira i peim ddr. Hvernig spyrja megi spurninga sem mali skipta sé
jafn mikilvaegt og ad fordast spurningakénnunarstil. Peir leggja til ad byrja 4 fyrirfram
undirbinum fyrstu spurningum og leyfa samtalinu svo ad fleeda, vera umfram allt ekki
gagnryninn heldur halda sér til hlés og vera pagilegur. Spyrja; Hvad? Hver? Hvar?
Hvernig? spurninga en pad sé gédur grunnur { samrzdurnar (bls. 68). Peir benda

ennfremur 4 ad telji madur sig hafa stigid yfir persénuleg mérk vidkomandi med
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6videigandi spurningu, sé einfaldlega hegt ad bidjast afsékunar og/eda spyrja hvort madur
hafi gengid of langt.

Fyrir utan vanda hinna ,,réttu” spurninga voru vangaveltur um hvernig komast
meetti hjd pvi ad missa af miklvaegum atridum og virda um leid sjlfradi og eigin virdi
vidmalenda med pvi ad fara ekki yfir nein mérk. Leidbeiningar Crang og Cook (2007)
voru gagnlegar og 14 best vid ad nédlgast vidtslin sem einskonar ,,samtd1“ milli einstaklinga
sem hafa sameiginlegan dhuga pritt fyrir vitneskju stddu 6jafnvagi milli rannsakanda og
vidmalenda. Petta samtals vidhorf var pé gagnlegt par sem pekkingin verdur til { umradu
milli einstaklinganna. Pvi var 4kvedid ad gefa adeins eftir { sannleiksleitinni og
fullkomnunararittunni en si stadinn voru samskiptin byggd 4 langri reynslu rannsakanda
i s6lu og markadsmilum. Héfleg speglun reyndist gagnleg vidtalsteekni, ad spyrja beint ut

til ad fyrirbyggja nokkurn misskilning.

Kvale og Brikman (2009) segja mikilvaegt ad rannsakandinn geri grein fyrir sér og
tengingu hans vid efnid og peim adstzzdum sem hafa 4hrif 4 p4 merkingu sem 16gd er { pad
sem fjallad er um. Rannsakandi pessarar rannséknar myndi teljast nokkud lausnamidadur
og undir feminiskum dhrifum. Persénuleg reynsla rannsakanda af pvi ad vera ndinn
adstandandi einstaklings { sému st3du og vidmalendur, jék eldmdd til ad finna lausn og
rad til breytinga, jafnvel 40ur en rannséknarstoérf héfust. Til ad byrja med var til stadar
l6ngun til ad finna einhvern algildan sannleika um st8du peirra einstaklinga sem téku patt
i rannsékninni og 4stzdu fyrir veru peirra par. Hin hélfopnu vidtél leystu pé pessa kreppu
ad nokkru leyti og var pad ekki sist vegna rakningu lifségu einstaklinganna. Lifsagan
beinir sjénum ad pvi sérteka og pvi verdur vid pad sjénarhorn viss frelsun frd hinu algilda
en petta vidhorf vard til pess ad audveldara var ad vera opin fyrir stefnu rannséknarinnar.
Hid frelsandi vidhorf adleidslunnar vard ad visu til nokkurrar évissu med stefnu
rannséknarinnar pvi fékusinn hafdi vikkad. Pad var ekki fyrr en { seinni umferd
vidtalanna sem rannséknin vard hnitmidadri og p4 var haegt ad fara skipulega { gegnum

gdgnin og greina meginpemu peirra.

Heppileg stadsetning rannsakanda ztti mdgulega ad vera eitthvert millistig { peirri
nilegd sem Simmel talar um { umfjéllun sinni um the stranger en hann er hvorki of nélegt
né of afskiptur(Ritzer, 2007). St afstada svarar lika vel peirri gagnryni ad ekki er hegt ad
fela eigin r6dd og reyndar fyllilega 4stzedulaust par sem hin er hluti peirrar pekkingar sem
samradurnar skapa. Rannsakandi parf ad vera medvitadur um pé kosti og galla sem fylgja

pvi ad blanda eigin reynslu inn { p4tttdkuathugunina. Leilja Voloder (2008) fjallar um p4
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dgrun sem felst { pvi ad nota eigid sjalf til ad skilja reynslu annarra en hin telur mikilvaegt
ad reyna ad yfirstiga badi vettvanginn og sjalfid. Liklega er pad vegna pess ad sennilega er
aldrei haegt ad setja sig fyllilega { spor annarra og kynnast peirra persénulegu upplifun, ad
hin telur fulla patttéku rannsakandans sem med-vidmelanda géda. Pessa marghlida
nélgun telur hiin émetanlegt verkfzeri til ad skilja hinn fjslradda vettvang. A sama hatt er
heegt ad 4lykta ad pé rannsakandi deili ekki reynslu vidmalenda geti hann, med pvi ad
flétta varlega inn { samradurnar eigin rédd, 6dlast badi dkvedna samsémun med
vidmelendum og dypkad skilning 4 reynslu peirra og upplifun. Vilhjalmur Arnason (1993)
hefur bent 4 mikilveagi pess ad nélgast vidmalandann med peirri kantisku hugmyndafradi
ad maeta honum 4 peim stad sem hentar honum og hann hefur lika fjallad um mikilvagi
pess ad virda sjélfredi vidkomandi sem og syna umhyggju gagnvart honum. Ef petta er
gert af einleegni tti ad vera gerlegt ad vera heill og synilegur { samskiptum vid
vidmalandann og bera pannig virdingu fyrir eigin virdi hans um leid og reynt er ad afla

nyrrar pekkingar.

2.5 Greining gagna

Hér verdur fyrst gert grein fyrir sambandi talkunarfredilegra nélgana og félagslegrar
métunarhyggju. Ad pvi loknu verdur fjallad um greiningaradferdirnar en mikilvegt er ad
skyra fyrst frd sambandi tdlknunarfraedilegu greiningarinnar og hins fraedilega grunns
rannséknarinnar. Sem greiningaradferd til ad koma skipulagi 4 gégnin voru fyrst valdar
adferdir grundadrar kenningar, opinni kédun, markvissri kédun og 6xulké6dun dsamt
ordrazdugreiningu og greiningu myndlikinga. Tdlkunarfradileg greining leiddi
rannsdknina lengra 4fram og fléttadi gdgnin og kenningarnar saman. Hin leidir oft { 1jés
tengslin og merkinguna sem liggur ad baki hinu talada ordi og peim métségnum sem {
textanum felast. Med pvi ad beita henni pvert 4 6ll vidtalsgégnin beindi hin kastljésinu 4
nyjan hétt 4 paer dlyktanir sem dregnar h6fdu verid { fyrri greininunum en pannig veita
hinar 6liku greiningaradferdir hver annari adhald. Myndlikingagreiningin kemur svo med

lj6drzna innsyn { reynslu patttakenda.

2.5.1 Tengsl vid félagslega métunarhyggju
Kristin Esterberg (2002) segir félagslega métunarhyggju og talkunarfradilegar nalganir
margvislegar en sameiginlega eigi paer pa syn ad allur félagslegur veruleiki sé skapadur af

félagslegum patttakendum (e. social actors) og pvi er meginaherslan 16gd 4 samspil
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adgerda og merkingar. Esterberg vitnar { Blumer og rékstydur ad tilkunarfradilegar
nélganir tengist fredilegri hefd symbolic interactionism sem byggi 4 pvi ad allar mannlegar
gerdir stjornist af peirri merkingu sem i paer eru lagdar og st merking verdi til { félagslegu
umhverfi og sé alltaf afurd einhverrar tdlkunar. Pannig geti sama fyrirbzari eda hlutur haft
mismunandi merkingu eftir pvi hver talki og { hvada umhverfi (Esterberg, 2002). Petta er
medal annars 4stzda pess ad samkomulag rikir um hvoru megin er ekid 4 vegum, hvada

matardhéld eru notud 4 mismunandi st6dum og hver merking umferdarskilta sé.

Samliking Geertz (1973) er lika hjalpleg til ad skilja petta en hann fjallar um
menningu sem flékinn vefnad stadsettum i rimi og tima og ad &1l tilkunarfredileg
greining sé leit ad merkingu frekar en algildum 16gmalum. Petta helst { hendur vid dherslu
Rosalind Gill (2000) 4 méatt tungumaélsins og vagi pess i tengslum vid ordrzdugreiningu.
Ordrzdugreining tengist hverskonar gagnrynum nélgunum métunarhyggju sem
vidurkenna ad pekking sé afurd félagslegra samtvinnunar og ferla en hin afneitar einmitt
hlutleysi tungumalsins. Pessi ferli sem innlima, skapa, breyta og vidhalda hugmyndum,
skilningi og félagslegum veruleika { gegnum ordrzedu rikjandi pekkingar og pess valds sem
ad baki er. Mégulega eru héfleg félagsleg métunarhyggja og gagnrynin nélgun sem alhzfir
ekki heldur leyfir margradda syn, g6d sampztting og henta vel fyrir pessa rannsékn par

sem dherslan virdist feerast { aukana 4 merkingu og adgerdir.

Vid almenna greiningu reyndist gagnlegt ad skrifa sifellt nidur athugasemdir og
hugrenningar auk pess sem sérstakt greiningarblad fyrir hvern patttakanda gerdi kleift ad
setja f4sdgn hans { samhengi vid adra patttakendur og sja hvad veri mikilvaegt ad spyrja
ninar um og hvad veari ekki lengur marktakt. Eins var gagnlegt ad skrifa greiningarblsd
fyrir hverja greiningaradferd fyrir sig og bera gégnin pannig saman, pad gaf heildarsyn en
ekki sist vard pad til pess ad skriftirnar og greiningarnar féru snemma i gang en pad er
mjog mikilvaegt ad greina gdgnin jafnédum (Bogdan og Biklen, 2003). Sispyrja gégnin
spurninga 4 bord vid: Hverju er verid ad reyna ad koma til skila? Hvernig er pad gert?

Hverju er gengid ad sem gefnu? Og hvada lerdém ma draga? (Emerson, Fretz og Shaw,

1995).

2.5.2 Tulkunarfradileg greining
I talkunarfraedilegri greiningu er stddugt verid ad préfa tilgitur sem spretta fram eins og
fléttur eda kedjur tilkana. Tulkanir berast tr hverju vidtali fyrir sig yfir { naestu vidtsl.

Tilgadtunum er hafnad, paer sampykktar og nyjar préadar, samhlida pvi ad leitad er
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innblasturs { kenningarnar sem stydja vid rannséknina og peer stefnur sem hin tekur.
Préfanir tilgdtanna verda pvi til ad drifa 4fram og styra ferli tdlkunarfradilegrar
greiningar 4 visindalegan hatt pekkingaréflunar, par sem leitast er vid ad hafna
kenningum og prengja nidur fékusinn en aldrei er gengid at fréd pvi ad alhzfa algerlega

heldur adeins finna mégulegar skyringar sem haefa gégnunum (Gustavsson, 1996).

Gustavsson (1996) melir med pvi ad skipta greiningunni { prja prep sem { raun
renni saman { ferlinu; séfnun og samanburd gagna, skoda hvada skyringar eda talkanir
geta skyrt pad sem fram kemur { peim. [ pridja lagi préfun skyringanna pvert 4 gégnin til
ad sja hvada tilgatur haldi og hverjum verdi hafnad og hverjar spretta nyjar fram. Hafa
rannséknarspurninguna alltaf til hlidar, talka og skyra ferli 4t frd upplysingum sem eru
grundadar { gégnunum en vera p6 vakandi fyrir mégulega nyjum stefnum. Gott sé ad veita
moétsdgnum athygli og skoda hvort peer eigi sér ,edlilegar” skyringar grundadar {
gdgnunum og pvi mikilvaegar visbendingar eda hvort per eigi sér adrar orsakir. Adur en
vid sampykkjum skyringu/talkun parf ad 4tta sig 4 pvi hvort énnur skyring/talkun eigi
lika vid, eda skyri hegdun, stédu og svo framvegis. Pvi parf ad varast ad skyra eitthvad {
rongu orsakasamhengi eda draga fljétfeernislegar dlyktanir. Fyrir utan textann sjalfan ar
vidtdlunum er gott ad skoda hegdun, métsagnir, pad sem vantar og fleira en petta eru
oftast visbendingar sem hjélpa til vid ad fylla { eydur tdlkunar sem byggd er 4 pvi sem
vidmelandinn segir. Stundum gerir vidmalandi sér ekki grein fyrir pvi hvernig hann
upplifir p4 st6du sem hann er {, sér ekki skéginn fyrir trjdm, eda er of nélegt henni en

einnig er mdguleiki 4 pvi ad hann hafi balt upplifunina nidur.

Tdalkunarfredigreiningin byggir 4 rddleggingum Gustavson en
rannséknarspurningarnar midudu ad pvi ad varpa 1jési 4 pad hvernig pad vari ad vera {
pessari stédu; ,,4n sjikdémsgreiningar®, hvad veri eflandi og hvad ekki, eda hvad ynni
med og 4 méti peim og hvad peir @ttu sameiginlegt og hvad ekki. Einnig var reynt ad
koma auga 4 hvort eitthvad tengi einstaklinga med einhver sameiginleg lifséguleg og/eda
sjalfsimyndarleg einkenni og skoda pad { lifsségulegu samhengi. Aherslan var 4 tengsl
milli hugmynda og gjérda, valds, ordrzdu og merkingar 4 tdlkun upplifunar vidkomandi
og 4hrifa 4 lidan hans. Med petta ad leidarljési og undir dhrifum frd nidurstddum
greiningaradferda grundadrar kenningar og ordradugreiningarinnar var dkvedid ad beita
talkunarfraedilegu greiningunni 4 81l rannséknargégnin en pau samanstanda af um 200
bladsidum af afritudum vidtslum vid 4tta einstaklinga, vettvangsnétum, athugasemdum

og hugleiéingum rannsakanda. Gognin og kédanirnar voru marglesnar og athugasemdir
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skrédar. Gagnlegt var ad gefa gégnunum hvild og taka pau fram aftur pegar nyjar
hugrenningar véknudu og nyjar tengingar komu { 1jés. i kjslfarid voru settar fram nokkar
talkanir sem rannsakanda pétti geta skyrt pad sem fram kom { gégnunum. Einnig voru
talkanirnar bornar saman vid efnisatridin og k6dud pemu hinna greininganna til pess ad
reyna ad stadfesta hvort paer gengju upp. Pessar tilkunarkenningar urdu fimm og spruttu
fram hver af annari og tengdust peim pemun sem 4dur héfu komid fram. Peim verda gerd

skil { nidurstddukéflum ritgerdarinnar.

2.5.3 Grundud kenning

Nélgun grundadrar kenningar byggir 4 greinandi afleidslu 4 sama hatt og etnégrafisk hefd
upprunnin frd Malinowski (1984). Malinowski taldi mikilvegt ad rannséknargégnin
leiddu 1 ljés nidurstédurnar og rannsakandinn reyndi eftir megni ad lysa veruleika
vettvangsins af peim sem hann byggdu. Kenningin er grundud { gggnunum frekar en ad
vera fyrirfram gefin ,,a priori“ samkvaemt Charmaz (2006: 64). Hann fjallar um
greiningaradferdirnar; opna kédun, markvissa kédun og 6xulkéddun en per eru gagnlegar
til ad koma fyrsta skipulagi 4 gégnin. Einnig @ttu par ad veita rannsékninni dkvedinn
dreidanleika par sem mismunandi adferdum er beitt 4 gégnin med mismunandi hetti og
verda pvi nokkurskonar samraemingarpréfsteinn. P6é pekkingafradilegur og
kenningarlegur bakgrunnur rannséknarinnar varpi sterku ljési 4 gégnin og pad sem finnst
i peim, ztti pessi greinandi adleidsluadferd ad hjilpa vid ad leida { ljés hin undirliggjandi

pemu og przdi sem tengja pau saman (Creswell, 2007).

Greiningaradferdin leiddi { ljés hinn rauda prdd sem felst { vidtslunum eda pad
hvernig vidmalendurnir takast 4 vid pessa ,,st60u” sem pau eru i, hvada bjargir pau hafa
og hvernig/hvort pad speglast { lifségum peirra. Lifségurnar geta { stzerra samhengi gefid
dkvedinn samanburdargrundvsll til ad skoda hvernig pau rdda almennt vid ytri adstedur;
einskonar bjargir fyrr og nt 1 lifi einstaklinganna og hvada r4d eru likleg til ad komast ar
stddunni. Greiningarferli grundadrar kenningar skiptist { opna kédun (e. open coding ) par
sem vidtdlin voru lesin itarlega og punktad nidur pau efnisatridi sem fjallad var um.
Markvissa kédun (e. selective coding) par sem 51l efnisatridin voru skrad og flokkud {
hépa og svo 6xulkédun (e. axial coding) sem leiddi { ljés ad adstzedurnar og hvernig/hvort

er tekist 4 vid paer eru raudi prddurinn eda 6xullinn sem tengir hina pzttina saman.

Adstzdurnar stjérna og stjérnast af samspili félagslegrar st6du vidkomandi,

eiginleika hans sem einstaklings og peirra bjarga sem hann hefur yfir ad rdda og adgang ad.
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Adstadan er lika afsprengi gagnvirkni adstednanna, tilfinninga, sjdlfsmyndar og
sjalfspekkingar einstaklingsins. Pannig getur sjalfsimynd sem vard til 4 4kvednum tima {
dkvednum adstzedum ahrif 4 adgerdir okkar og atbeina 4 63rum tima. Petta getur medal
annars haft dhrif 4 pad hvort félk setur sig framarlega { forgangsrédina umfram adra og
hvort pad tekur rymi/stjérn til ad hafa dhrif 4 daglegt lif eda hvort bedid er 4tekta eftir

lausn fra 60rum.

2.5.4 Ordrzdugreining

Ordrzdugreiningin er gott taeki til ad fletta ofan af pvi hvernig hugmyndir koma 1 1jés {
textanum en { henni er frekar fengist vid pad sem textinn segir, métsagnir og togstreitu
heldur en ad vera ad ttlka pad sem hann segir. Ut fr pvi m4 sidan skoda hvernig
undirliggjandi hugmyndir byggja 4 valdatengslum sem eru ordin svo adlégud og venjuleg
eda normal { umradunni ad peim oftast engin athygli veitt. Ordrazdugreiningin hentar vel
til pess ad skoda valdajafnveegi og innrzttar hugmyndir pvi sem hdn sem adferd afneitar
raunszishugmyndum um hlutleysi tungumalsins til ad lysa heiminum. Samkvemt Gill
(2000) nota menn tungumalid at fra sinum reynsluheimi, til pess ad skapa, vidhalda og
breyta hinum félagslega veruleika. I gegnum tunguma4lid er hid framandi gert kunnuglegt
og pvi er haegt ad skoda hvernig vid ldtum stjérnast af rikjandi ordredu med pvi ad lesa
textann markvisst med pad fyrir augum ad gera hid kunnuglega framandi. Samkvaemt
Ingblfi Asgeiri Johannessyni (2006) er ordreda einskonar ferli sem verdur til vegna
margra samverkandi patta og par sem einhverskonar ,,sannleikur® hefur ordid til i gegnum
tidina { umraedunni um eitthvert malefni. Til ad sj4 mynstur 16ggildingarinnar,
normaliseringarinnar m4 skoda visbendingarnar um pessa ordradu en paer eru medal
annars félgnar i prastefum og métségnum sem birtast { texta. Ordrzda er ferli pess ,,ad
normalisera eitthvad®, segja hvad er { lagi og pé er innifalid ad pad sem er fyrir utan
normid er ekki { lagi og peir sem par eru verda 4kvedid vandamal (Charlton, 1997).

Ordrzda getur einnig verid teeki péggunar og pess sem dregur tr atbeina félks (Gill, 2000).

2.5.5 Greining myndlikinga

f pessum hluta greiningarinnar var leitadi ad myndlikingum i 8llum vidt8lunum, sem
tengdust beinni heilsufarslegri umfjsllun vidmalenda, pzr listadar upp og skodadar ut fra
bék George Lakoff og Mark Johnson (1980) Metaphors we live by. Samkvaemt Lakoff og
Johnson nd myndlikingar 4 lj6drenan hétt ad seilast handan takmarkana textans og fanga

menningarlega métadan hugsunarhétt okkar. Myndlikingar séu i raun myndlikingakerfi
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par sem mannleg hugsun byggi ad miklu leyti 4 myndlikingum frekar en tungumailinu
sjalfu. Peir segja ad hugtskin sem vid byggjum hugsanaferli okkar 4 vardi pannig
hversdagslegar gjordir okkar og hafi 4hrif 4 skynjun okkar og samkennd med 8drum. Mest
af hugtakakerfi okkar sé sétt { nattiruna en pad 4 vel vid myndlikingarnar { pessari

rannsékn, par bar mikid 4 samlikingum vid vatn og sjé, fleedi og sté6dnun.

Lakoff og Johnson (1980) segja pad misjafnt eftir menningum hvada kerfi er notast
vid en pad lysir undirliggjandi menningu. f sumum menningarheimum eru myndlikingar
med meiri dherslu 4 midju og jafnvaegi medan adrar, eins og vestren, eru stefnumidadri.
Upp og 4fram er gott 4 medan nidur og til baka er slemt, gladur er upp og leidur er nidur.
Heilsa og lif er upp medan sjtikdémar og daudi er nidur. Ahugavert er a8 4 sama hatt er
rékvisi (e. rational) upp medan tilfinningasemi (e. emotional) eru nidur en pad er { takt
vid tvihyggjumidud sjénarmid par sem tilfinningum hefur verid ytt frd og athyglinni beint

ad hinu synilega (Lakoff og Johnson, 1980).

2.6.6 Samantekt

Par sem pekkingarfradilegur grunnur rannséknarinnar tengist félagslegri métunarhyggiju
er sjdlfsagt ad beita ordredugreiningu. Ordradugreiningu m4 lita 4 sem einskonar sjéngler
4 samfélagid par sem hun afhjapar tengsl valda, pekkingar og stjérnunar. Félagsleg
métunarhyggja beinir sjénum ad pvi hvernig hugmyndir um heiminn eru métadar og er
vidhaldid i gegnum vald pekkingar sem hindrar sumar raddir en leyfir adrar. Segja m4a ad
talkunarfraedileg greining eigi sér ad einhverju leyti stad frad upphafi rannséknar pvi {
hverju vidtali fyrir sig koma fram upplysingar sem krefjast dypri kéfunar og samanburdar
vid adra patttakendur. Greining myndlikinga ferir okkur 4 annan hatt nar pvi umhverfi
sem skapar hugsunarhétt vidmalendans og gefur mynd af peim menningarlega grunni
sem 4 patt { ad mdta hann. Saman veita greiningaradferdirnar hver annari adhald og hjélpa
til vid ad leida i ljés hinn svokallada 6xul rannséknarinnar sem er grundadur { peim

rannsdknargégnum sem rannséknarspurningarnar uppskera.

2.7 Sioferdilegar askoranir

Fr4 upphafi rannséknarferils er mikilveegt ad rannsakandi framkvemi sjélfsskodun og sé
medvitadur um pau ahrif sem hann getur haft 4 rannséknina. Kleinman (1999) mzlir med
pvi ad rannsakandinn thugi fyrst eigin sidferdilegu afstddu gagnvart verkefninu og eigin
veruleika 4 sjalfryninn hatt. Mikilvagt sé ad lysa hinum stadbundna veruleika at fra

prennskonar vitneskju; pess sem er { hifi fyrir patttakendur, hvernig vitneskja peirra
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verdur mogulega notud og hvada sidferdilegu rékum rannsakandinn sjalfur beiti { ndlgun

sinni ad vidmalendunum og umfjéllun sinni um efnid.

Eins og 48ur hefur komid fram vakti pad athygli rannsakanda, ad téluverdur fj6ldi
f6lks feer liklegast ekki fullnzegjandi sjukdémsgreiningu (Halldéra Péalsdéttir, 2010).
Aherslan i BA ritgerd rannsakanda var medal annars 4 merkingasvérun (Moerman og
Jones, 2002). [ framhaldi pess er velt upp hvort hér vaeru um eins konar ahrif neikvaedra
vantinga eda neikvadrar merkingasvdrunar pegar félk fengi ekki sjukdémsgreiningu. Pvi
var dhugavert ad kanna hvernig pessi upplifun veeri og hvort verid vari ad yta undir
einhverskonar ,,6ryrkjun® med pvi ad pessir einstaklingar fengju ekki greiningu og hvort
einskonar malamyndagreining keemi ad gagni (Gianola, 2009). Til ad byrja med var
@tlunin ad skoda hid gagnvirka samband sjélfsmyndar og umhverfis pitttakenda eda
svokoélludum habitus peirra. Med hlidsjén af pessum vangaveltum sétti rannsakandi
némskeid i fétlunarfreedum og sidfredi vid Haskéla fslands. Nidurstadan vard si ad pé
komast matti hj4 peirri sidferdilegu klipu sem mélamyndagreining veeri (Kaptchuk og fél.

2010), gti pessi leid falid { sér of mikla afleidslu.

Lifssyn og vidhorf rannsakanda geta litad rannséknarefnid og pvi verdur ad fara
varlega og hugsa um mégulegar afleidingar rannséknarinnar. Rannsakandi parf lika ad
horfast { augum vid eigin fordéma og fyrirframgefnar hugmyndir og tilkanir. Rannsékn
pessi byggir ekki sist 4 gagnrynni syn med umbztur { huga og hafdi rannsakandi sett sér
dkvednar sidferdilegar vinnureglur; ad koma fram vid vidmalendur eins og hann vildi lata
koma fram vid sig. Gefa eitthvad persénulegt af sér 4 bord vid einhverja frisdgn tr eigin
lifi og vera pannig { audmjuikri stddu gagnvart viomalandanum. Auk pess var nokkud lagt
upp ur pvi ad meta vidmalendum 4 peirra vettvangi og spegla pd 4 héfsaman hatt.
Rannsakanda var ofarlega { huga réttletiskrafan, ad koma eins fram vid alla og fara ekki {
manngreinaralit (Vilhjalmur Arnason, 1993). Pad kom pvi épazgilega 4 évart ad ad finna
fyrir fordémum gagnvart peim sem eru ,alltaf veikir“. Rannsakandi kemur Gr sama
menningarlega métada umhverfi og vidmalendur hans og hefur sjalfur haft pau vidhorf ad
pad sé veikleikamerki ad rifa sig ekki upp tr rikjandi 4standi med 8llum tiltzkum rddum.
Pessi uppgdtvun og sjalfryni i kjslfar hennar vard til pess ad breyta vidhorfi rannsakanda
og vinna gegn fordémum hans. Mikilvagt er ad nyta sjilfspekkingu af pessi tagi til ad
varast fordéma { talkun pvi tilkun rannsakanda tengir pad sem félk upplifir og pad sem

stadbundin ordraeda moétar.
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Hin sidferdilegu verdmeeti; lif, réttmaeti, sjélfredi og velferd eru pad sem skiptir
alla menn mestu mali pegar allt kemur til alls (Vilhjalmur Arnason, 1993) en pad var haft {
huga vid endurskodun rannséknarspurningarnar og velt upp mdgulegum afleidingum
rannséknarinnar. [ anda samvinnuetnégrafiu par sem patttskuathugunin byggir ekki hvad
sist 4 samrzdum frekar en einhlida vidtali (Lassiter, 2005), tj4di rannsakandi
vidmelendum ad 4n peirra geti pessi rannsékn ekki farid fram pvi hin byggi 4 peirra
reynslu og upplifun og peir pvi i raun medhéfundar p6 peirra verdi ekki getid sem slikra
par sem um ndmsrannsékn redir. Adspurdir ségdust vidmelendurnir gladir ad geta
hjalpad, hafa haft gaman af pvi ad fjalla heildraent um lif sitt auk pess sem peim fannst

gott ad reynslu peirra veari veitt athygli.

Par sem rannséknin snertir heilsu einstaklinganna var sétt um leyfi fyrir henni hja
Visindasidanefnd 4 heilbrigdissvidi. Par var gerd krafa um riddgefandi adstod sérfradings
ef vidmalendur upplifdu tilfinningalega erfidleika vegna upprifjunar atburda sem vérdudu
heilsubrest peirra. Eftirlit sidanefndar er igztis 4minning og upprifjun um mikilvaegi pess
ad afla upplysts sampykkis, ad gaeta pess ad ekki sé hagt ad rekja persénugreinanlegar
upplysingar til patttakendanna, gata videigandi medferdar rannséknargagna en sidast en
ekki sist veitir rannsakanda tzekiferi til pess ad skyra fyrir sér markmid sin og adferdir vid
rannsoknina. Adferdafraedilegar dskoranir vérdudu helst gridarlegt magn uppskrifdadra
vidtalsgagna med tilheyrandi vinnutima. Sifelld endurskodun gagnanna, kenningarlegs og
fredilegs bakgrunns voru einnig nokkur 8grun en mesta 4skorunin félst { pvi ad
rannséknin verdur hluti af daglegu lifi rannsakanda. Hluti af lifi hans sem hann leggur {

raun aldrei fra sér medan 4 rannsékn stendur.

2.8 Samantekt
Hér hefur verid fjallad adeins um sidferdileg gildi, farid yfir sidferdilegar og

adferdafredlegar dskoranir vardandi rannsékn pessa. Einnig raett um peer reglur sem parf

ad fylgja vardandi umsékn um framkvamd rannséknarinnar til visindasidanefndar 4

heilbrigdissvidi.
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3. Nidurstédur

Hér verdur greint frd nidurst6dum rannséknarinnar , Lif 4n sjikdémsgreiningar®.
Markmid hennar var ad varpa ljési 4 lifada reynslu einstaklinga med mismunandi
heilsufarsvanda. Tekin voru vidtdl vid 4tta einstaklinga med misjafnan bakgrunn,
fjslskyldustédu og menntun. Péitttakendur eiga pad sameiginlegt ad hafa verid 4n
sjtkdémsgreiningar { ad minnsta kosti fimm 4r. Hépurinn samastéd af sex konum og
tveimur koérlum, allt frd tvitugsaldri fram 4 sjétugsaldur. Nidurstédurnar endurspegla peer
rannséknarspurningar sem lagt var upp med, hvernig peir upplifa p4 jadarst6du sem peir
eru { og hvad einkennir p4 st6du. Ein helsta sameiginlega upplifun patttakendanna var
vitahringurinn sem pau upplifdu sig {, eda eins og einn peirra komst ad ordi ,, ...manni
lidur svolitid eins og madur sé inn { einhverju v8lundarhdsi og madur er alltaf ad klessa 4

vegg, alltaf, alltaf, alltaf og pad eru allir alltaf bara; af hverju ferdu ekki bara 4t?”

Patttakendur virtust skynja pad ,,ad vera en vera ekki sjaklingur® sem
einskonar vélundarhds en upplifun peirra var breytileg eftir pvi hver 4 { hlut.
Fjallad verdur um nidurstd8urnar i naestu premur kéflum. { peim fyrsta verdur
leidin inn { vélundarhisid skodud dt fr4 lifsségum patttakendanna. { 88rum
kaflanum er fjallad um pad sem einkennir vélundarhdsid og upplifun peirra par.
[ peim pridja er greint fra hvernig mégulega megi rjtfa vitahringinn, yfirstiga

hindranirnar og finna leid ut.

3.2 Leidin inn

Hér er fjallad um leid patttakenda inn { vélundarhisid en par voru peir eda héfdu verid {
misjéfnum kimum pess pegar rannséknin héfst. Greint er frd pvi sem peir eiga
sameiginlegt og hvad ekki og dregin upp mynd af leidinni inn med dherslu 4 pad sem peir
telja { rakningu lifségu sinnar marka sl6dina pangad. Sameiginlega deila peir pvi ad lenda
milli stafns og bryggju i heilbrigdiskerfinu. Pau sem einstaklingar og hépur hafa ekki
pekkt eda vidurkennt form veikinda til ad falla inn { hid opinbera heilbrigdiskerfi. Pad
virdist vera helsta 4stzda pess ad pau fii ekki farveg og medhéndlun vid hefi en upplifa

sig pess i stad f&st { vélundarhdsi 4n pradar til ad rekja sig ut.
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3.2.1 Lifmenningarleg 4hrif

Allir hafa patttakendur upplifad langvarandi streituvaldandi adstzedur sem geta haft dhrif
4 heilsuna. Peir bjuggu vid langvarandi streituvaldandi patti 4 4kvednu timabili { lifinu en
peir pettir eru af margvislegum orsskum og tilheyra mismunandi stigum lifsferils peirra.
Petta parf p6 ekki ad merkja ad einhverjir peirra poli minna 4lag par sem misjafnt er hvad
f6lk talkar sem of mikla streitu. Svo virdist sem likaminn verdi vettvangur 4taka par sem
tekist er 4 vid ytri 4reiti { langan tima. Samkvamt lifsségum patttakenda eiga peir
sameiginlegt ad koma ur krefjandi umhverfi par sem ,ekki tidkast ad vala nema 4stzda sé
til”. Athyglivert er ad 81l minntust pau 4 mikla breytingu 4 6namiskerfi sinu og athaldi
fré fyrri tid en einnig kemur fram ad a.m.k. sj6 patttakenda hafi tekid lyf sem peir tengja
mogulega nidurbroti 4 6naemiskerfi. Lyfin sem minnst var 4 voru medal annars breidvirk
syklalyf, sveppalyf og tveir t8ldu sig mogulega geta tengt upphaf veikinda sinna vid
reykingalyfid Zyban. Fjérir gitu tengt upphafid vid mikil veikindi. Sex minntust 4 doda
einhversstadar { likamanum og fimm 4 ,,heilapoku og gleymsku en petta eru einkenni
sem hafa komid { [j6s med timanum en tengjast ekki upphafinu. Oll t6ludu pau um mikla
og 4edlilega preytu og voru oft uppgefin. Ekki eiga p6 61l vid svefnvanda ad strida eda rétt
um helmingur. Allar hafa konurnar 4tt { vanda tengdum moédurlifi, par af fimm tengdum
barneignum en badir karlarnir hafa greinst med einhverja stekkun blddruhalskirtils. Oll
upplifdu pau ad veikindaferillinn hefdi verid svo hagur ad pau hefdu ekki 4ttad sig 4 pvi
pegar hann héfst en 61l hofdu pau litid til baka og reynt ad 4tta sig 4 upptokunum

veikindaferilsins og sj4 orsakasamhengi.

3.2.2 Lifssdgulegt samhengi

Patttakendurnir rannséknarinnar voru 4tta talsins, frd tvitugu upp i teeplega sjétiu 4ra, sex
konur og tveir karlar. Allir eiga peir systkini en misjafnt er hvar { systkinarddinni peir eru.
Peir eru med misjafna menntun og fjélskyldustddu en allir eiga pad sameiginlegt ad hafa
glimt lengi vid veikindi af ymsum toga, styst hafdi yngsti patttakandinn glimt vid
veikindi { um fimm 4r. Prir hafa verid lengur en tiu 4r { peirri st6du og fjérir lengur en
tuttugu 4r. Sex peirra taka lyf reglulega og einn peirra tilfallandi. Einkennin sem kalla 4
lyfjanotkun eru meltingatruflanir, svefnvandamal og verkir. Pé patttakendur telji sig ekki
fatlada og eru ekki greindir med fétlun meetti tala um einskonar skerdingu lifsgazda 4 sama
hétt og { umraedu um fétlun. Astand peirra eda veikindi hindra p4 a8 mérgu leyti { ad
sinna edlilegum daglegum stérfum. Adeins tveir af atta patttakendum stunda fulla vinnu

eda skéla 4n sér tirrzda 4 bord vid sveigjanleika i metingu. Enginn patttakenda litur 4 sig
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sem sjukling pratt fyrir vefjagigt, sjilfsofneemi, épol eda vegna dgreindu veikindanna.

Einn adilinn er sestur { helgan stein og 4 nu vid adra sjlikdéma ad strida auk vefjagigtar.

Gudbjérg 4 um tuttugu ara feril lidverkja, preytu og astma ad baki. Hin er 4
fimmtugsaldri og var heilsuhraust sem barn og unglingur. Upphafid ad heilsutapinu telur
hin ad rekja megi til harkalegrar fedingar frumburdar sins, pegar hin var sjalf 4
taningsaldri. Hin hafi brdkast 4 réfubeini og { framhaldi pess skekkst til { likamanum.
Eftir pad 4tti Gudbjérg { erfidleikum med barneignir og fékk alvarlega sykingu i kjolfar
fésturlats sem braut ad hennar ségn nidur énaemiskerfid og markadi upphafid ad
lidverkjum, ndunarfarasykingum og astma. Adspurd um langvarandi 4lagspztti segist
han hafdi verid undir miklu 4lagi sem barn vegna erfidra fjolskylduadstedna tengdum

alkéhélisma, sidar tékst hdn 4 vid skilnad og veikindi barns.

Gisli sem er 4 sextugsaldri var einnig afar heilsuhraustur sem barn og unglingur,
utan botnlangabélgu um tiu 4ra aldur. Hann hefur 4 sinum rdmlega fimmtén 4ra ferli
heilsuvanda fundid fyrir slappleika, orkuleysi og lidverkjum. Upphafid rekur hann til
alvarlegra veikinda, ekki ésvipudum svesinni flensu 4rid 1987 par sem hann ,,1a milli
heims og helju® { nokkra daga og purfti ad taka stéra skammta af syklalyfjum { fyrsta
skiptid 4 vinni. [ kjslfar pessa finnst honum eins og hann sé vidkvamari gagnvart kulda,
kyrrstddu og pvi sem hann setur ofan { sig. Gisli nefnir einnig dhrifapetti tengda 4lagi ar
asku vegna alkéhélisma 1 fjélskyldunni og sidar 4 @vinni vegna of mikillar vinnu { lengri

tima 4samt erfidu andrdamslofti 4 vinnustad.

Hanna, um fimmtugt, er med yfir 30 4ra veikindaferil sékum verkja {
védvafestingum og preytu dsamt fleiri einkennum 4 bord vid héprysting og kaefisvefn.
Hin 4 erfitt med ad stadsetja upptdkin pvi hin hafi eiginlega alltaf verid ,,med vottord {
leikfimi“ eins og hin ordadi pad og 4tt vanda til ad f4 blddrubdlgur og sleman héfudverk
af og til fr4 tdningsaldri. Einnig 4tti hin, eins og Gudbjérg, { vandkvaedum med barneignir.
Hanna getur tengt migrenikdst bledingum { kjélfar fdingu sonar fyrir rimum tuttugu
drum en aftur 4 méti hafi hin pralata blédrubdlga lagast ad mestu eftir hana. Hanna segir
ad han hafi 4 16ngu timabili verid undir mikilu 4lagi vegna margskonar streituvaldandi
adstzdna 4 bord vid alvarleg veikindi i fjdlskyldunni. Sem barn hafi hin sennilega haft of

mikla 4byrgdarkennd prétt fyrir ad hun telji adstedur sinar ekki hafa verid erfidar.

Brynja, sem er 4 fimmtugsaldri, hefur glimt vid lidverki og preytu { hartnaer

fimmtén 4r, en hin var heilsuhraust { zesku. Mégulega megi rekja upphafid til breytts
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lifstils pegar hin héf barneignir og fér ad lifa heilbrigdu lifi, borda hollan mat og hztti ad
reykja og ,djamma um helgar en hin segist ekki viss. Pad geti allt eins verid adrar orsakir.
Fyrri medgangan reyndist henni nokkud erfid og purfti keisara vegna préngrar
mjadmagrindar og 4 seinni medgdngunni pjadist hin af grindarglidnun. Brynja telur ad
einkenni lidverkja { kulda og tdtbrot 4 had mégulega tengjast notkunar lyfsins Zyban, sem
er notad til ad haetta reykingum. Pratt fyrir ad hafa hatt notkun pess hafi einkennin aldrei
horfid. Adspurd um 4lagspaetti segir hiin ad 4 sama tima hafi hdn verid undir 4lagi vegna
fjslskylduvandamala og erfidra adstzdna vegna 4taka 4 vinnustad. Einnig hafi hin um tiu
4ra aldur upplifdad nokkurra 4ra streitufullt timabil par sem upplausnarastand rikti {

fjslskyldunni vegna alkéhélisma.

Anna, sem er med yfir tuttugu 4ra reynslu af lidverkjum og preytu, er 4 sjétugsaldri
en hin 4tti { médurlifsvanda tengdum feedingum barna sinna. Hin missti djapsvefn fyrir
ad minnsta kosti 15 4rum. Hdn 4ttadi sig fyrst 4 pvi ad hdan hefdi hugsanlega vefjagigt
pegar eiginmadur hennar benti henni 4 heimasidu vefjagigt.is en p4 fannst henni hin vera
ad lesa um sig sjilfa. Anna er hissa 4 ad hafa ekki séd samhengid fyrr par sem hiin vann
sjalf { heilbrigdisgeiranum. Hun hafdi pjadst af migreni og taldi verkina jafnvel tengjast
breytingaskeidinu en getur ekki endilega tengt upphafid dkvednum atburdum. Ad visu
notadi han lika lyfid Zyban 4 peim tima. Hin telur ekki éliklegt midad vid adstadur 4
peim tima ad hin hafi verid undir téluverdu 4lagi en einnig fyrr 4 @vinni par sem hdn ték

veikindi médur sinnar naerri sér.

Pér Trausti, 4 sextugsaldri, hefur stritt vid margvisleg einkenni éndunarfera, pvag-
og meltingarfzra 4n greiningar { yfir tuttugu 4r. A sidustu 4rum hefur fundist éveruleg
stekkun { bl6druhélskirtli. Hann er einn firra { hépnum sem var veikur sem barn, fékk
botnlangabdlgu, lifhimnubélgu og parmaldmun sem gekk til baka. Hann setur upphaf
veikindaferilsins { samband vid pad pegar hann vaknadi fyrir rdmum 12 4&rum 4rum vid
pad ad purfa ad kasta af sér pvagi stuttu eftir ad hann sofnadi en frd peim tima hafa
pvaglat truflad svefn hans. Annad sem hann telur marka upphafid, eda pad sem hratt
pessu ferli af stad, var é6venju slem flensa ad hans mati. Flensa sem hann var mjég lengi ad
jafna sig 4 og hann telur mégulega stafa af D-vitaminskorti sem var greindur med sidar.
Pér Trausta finnst liklegt ad hvort heldur veikndin eda lyfin sem hann ték vid flensunni
hafi getad haft dhrif 4 énemiskerfid upp frd pvi. Adspurdur um é4lagspaetti nefndi hann
erfidar adstedur vegna alkéhélisma og annarra veikinda sem voru hluti af zsku hans. Eins

atti hann baa til ad taka ad sér of mikla vinnu eftir ad hann vard fullordinn.
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Veikindi Sunnu hafa einkennst af lidverkjum og meltingatruflunum { yfir tiu ar.
Hin er 4 sextugsaldri og hefur alla zvi glimt vid bigan efnabtskap likamans.
moédurkvidi fékk hin takmarkada naringu og greindist med efnaskiptavanda 4
unglingsidrum en pa hafdi hdn vanist pvi ad ganga 4 ,halftémum tanki“. Hin 4 audvelt
med ad setja veikindaferilinn { samhengi vid petta upphaf 4samt pvi ad hdn hafi allaf verid
upppembd eda med eitthvert ,magavesen®. Sunna veltir b6 oft fyrir sér hvad hafi valdid
pvi ad petta fér allt i einu af stad eins og ,,snjébolti” en hana grunar ad notkun sveppalyfs
sem hun ték 4n lyfsedils hafi sett parmafléruna ar jafnveegi og brotid nidur énemiskerfid.
Sunnu gekk erfidlega ad verda barnshafandi og nema purfti brott eggjastokk vegna bédlgu.
Sunna segir adstedur sinar sem barn og unglingur ekki hafa verid streitufullar en sidar

glimdi hdn vid erfidar adstzedur vegna skilnadar og 4byrgdar 4 fyrirtaeki, fjairmalum og

fjslskyldu.

Indiana, sem er rétt um tvitugt, hefur verid med siendurteknar
éndunarferasykingar { yfir fimm 4r. Han var alltaf hraust ad eigin ségn p6é hiin hafi oft
verid med sykingar { nefi og nefkirtlarnir verid fjarleegdir af peim sékum. Indiana segir
dkvedin straumhvérf hafa ordid um fimmtan é4ra aldur pegar hin skipti um skdéla og fér ad
f4 dhuga 4 ndminu. P4 byrjadi hin ad f4 siendurteknar halsbélgur par til halskirtlarnir
voru teknir nokkrum 4rum sidar. Pad eina sem breyttist ad hennar ségn var ad nt hafi
hins vegar engir kirtlar verid eftir til ad bélgna upp en pess { stad var hin ,alltaf med slim
i halsinum“. Indiana 4 auk pess ad strida vid erfida verki samfara bledingum en hin segir
pé hafa versnad til muna um sama leyti og hin veikindin blossudu upp pé hin sjéi ekki
samband milli bledinga og veikindanna ad 6dru leyti. Indiana segir ad hdn hafi verid
utanveltu og ekki 4tt heima { fyrri skélanum og pad hafi valdid henni vanlidan og

dhugaleysi en ad 6dru leyti hafi hian ekki upplifad streitufulla sesku.

3.2.3 Samantekt

Pratt fyrir misjafnan bakgrunn vardandi menntun, fjélskylduadstadur, einkenni og leid
inn { vélundarhusid eiga patttakendur margt sameiginlegt. Haegt ferlid sem ferir p4 inn {
vélundarhisid og peir sja ekki medan pad er ad gerast heldur bara { samhengi seinna meir
pegar peir lita til baka. Sex peirra upplifdu langvarandi streitufull timabil { zesku og flest
einhver langvarandi dlagstimabil sidar 4 zvinni en erfitt er ad meta hvort pad sé
frabrugdid lifi félks sem er ekki { peirra stddu ad vera 4n sjikdémsgreiningar. Allir

upplifdu pitttakendur erfidar adstzdur i nokkurn tima 4dur en veikindin féru af stad en
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einnig eru veikindi og/eda lyfjanotkun vegna peirra mégulegur ahrifavaldur. Konurnar
hafa allar 4tt { einhverjum vanda med médurlif eda getnad og medgéngu en badir karlarnir
greinst med einhverja steekkun blédruhélskirtils, aftur mé pé spyrja hvort pad sé einhver

hluti af sérst6du peirra.

3.3 Veran { vélundarhdisinu

Hér er fjallad um hvernig upplifunin ad vera 4 pessum ,,stad“, p.e. { vélundarhisinu, og
hvad einkenni byggingu pess. Patttakendur hafa verid par 4 élikum sté6dum og 4
mismunandi timum. Peir skiptast { b4 sem hafa fengid einhverja greiningu astma,
vefjagigtar, gersveppadpols eda sjlfsofnemis og hina sem enga greiningu hafa fengid.
Stadsetningarnar innan vélundarhissins eru vitahringurinn, imyndanirnar,
sambandsleysid og fravikin. Hér verdur litid 4 hvernig vitahringurinn virdist vidhalda sér
vegna efasemda pétttakenda um upplifanir sinar par sem peir f4 ekki hljémgrunn fyrir
spurningum sinum vardandi einkenni sin og hvernig peir virdast ekki falla { pekkt form
heilbrigdiskerfisins. Sambandsleysid milli peirra og fulltriia heilbrigdiskerfisins virdist
draga tr peim og gera pau 6virk og samspil pessara pétta virdist vidhalda st6du peirra 4

jadrinum og veru peirra { vélundarhisinu.

3.3.1 Vitahringurinn

Vitahringurinn stendur fyrir upplifun patttakenda af dvélinni { vélundarhdsinu. Hér er
athyglinni beint ad upplifun peirra 4 4standinu en pad upplifa peir ekki sem linulegt ferli 4
leid fré einum stad til annars. Patttakendum finnst peir vera { einhverskonar st6dnudu
dstandi hringferils og reyna ad halda sér 4 floti med ymsum bjargrddum. Lysing
Gudbjargar og Sunnu er einkennandi fyrir pessa sameiginlegu upplifun: ,,Eg var bara f&st
nidri { hjélfsrum* og ,,Petta er eins og vera bara { vakumpakkningu, pad er ekkert fleedi“.
Gudbjérg segir ad upplifunin hafi verid st ad vera { vitahring, hin vilji kannski drifa sig af
stad og gera eitt og annad en pa haldi likaminn aftur af henni. Sunna komst ekki 4t ar
vitahringnum og hann hélt 4fram ad hlada haegt utan 4 sig par til henni fannst ad allt feeri
ur béndunum og ekki veri lengur hzegt ad koma i veg fyrir ad 4standid bitnadi 4 daglegu
lifi. Sunna er oft veik en missir nédnast aldrei ar vinnu. Hian segist ekki hika vid ad vera
veik heima ef hiin sé pad sannanlega en til pess purfi hian ad liggja med hita { riminu og

nanast vera 6feer um ad standa { faeturnar. Adspurd segir hin pad gerast um einu sinni til
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tvisvar 4 4ri. Hin telur sig ekki vera veika 6llu jafnan en pad getur tengst pvi hve heegt

betta geraist allt eda eins og han segir:

... pa gerdi ég mér ekki grein fyrir pvi, pad er svo skrytid! En eftir 4 p4 sé ég
og ... va veistu ég gerdi mér ekki alveg grein fyrir pvi en petta gerdist svo hagt
ad madur fer inn { eitthvert svona 4stand ... pad gerdist 4 nokkrum 4rum. Eg
vard bara alltaf meira og meira upppembd og meiri og meiri bjig og kannski
verki sem ég vandist og allskonar og madur tekur ekki alveg eftir pessu madur
verdur bara samdauna og verdur bara svekktur og preyttur og leidur 4 sjdlfum
sér...

Sunna upplifir sorg pegar hian hugsar til baka hvernig petta préadist og talar um ad hian

hafi litd illa at, alltaf med bjig og upppemd svo hin passadi ekki { f6tin sin og var med
klddasar 4 héndum af purrki.

Indiana sem hefur verid i vélundarhtisinu { um fimm 4r er ,,biin ad fara 120
hringi“ og upplifir ad hin hafi engin r4d { stédunni. St6du sem einkennist af bjargarleysi
og pvi ad vera ein 4 bati. Pad er: ,,...[a]lveg eins haegt ad kasta manni 1t { sjé 4n bats og
dra“. Han, eins og adrir patttakendur, veltir st6dugt fyrir sér orsdkum heilsutapsins og
hvad hafi hrundid pessu af stad. Indfana brytur heilann yfir pvi hvort hin hafi gert
eitthvad sem olli pessu. Pad sem sé erfidast sé pessi endalausa hringferd og leit 4n utgéngu.
Pad sé svo preytandi ad vita ekki en vera samt alltaf ad leita ad lausninni og geta aldrei

hett ad hugsa um petta:

...[pletta er eitthvad sem madur getur ekki gefist upp, eda hztt .. eins og pegar
ég var ad spila 4 6bbid pa var kannski einhver kafli sem ég gat ekki og ég gerdi
hann aftur og aftur og aftur pangad til ég var komin { rosalega fylu og lagdi
6b6id fra mér og fér ad hugsa um eitthvad annad i einhvern tima, ték pad svo
aftur og gerdi kaflann aftur og aftur og aftur par til ég var bdin ad nd honum ..
petta er ekki svona, petta er { pér! ... bt getur ekki lagt petta fra pér ...

Hanna upplifir ad hdn rekist sifellt 4 veggi pegar hin reynir hvad hdn getur ad takast 4 vid
verkina. Hudn 4 erfitt med daglega virkni eins og ad ganga upp stiga og halda 4 pokunum
heim dr bidinni. Dvél 4 heilsuhzli og ferdir { likamsrakt til ad byggja upp prek ullu henni
aukinni preytu og meiri verkjum. Prétt fyrir ad umhverfi hennar sé skilningsrikt og hiin
hafi fengid greiningu vefjagigtar tiltdlulega snemma versnadi 4standid ad hluta til pegar
henni var gefid Amelin til ad hin gaeti sofid betur. Hin segist alltaf hafa 4tt tilhneygingu
til ad baeta 4 sig en parna hafi allt farid 4r béndunum og hdn pyngdist yfir tuttugu kilé.
»Manni lidur bara svo illa en sér petta ekki { samhengi fyrr en eftir 4“. Fyrir Brynju er

upplifun vitahringsins 6ttablandin. Hin segist vera skipul6gd og praktisk og hiun vilji ekki
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lata koma sér 4 6vart. A vera { vitahringnum er kvidavanlegt vegna framtidarinnar pvi
hin hefur dhyggjur af pvi ad leyndar orsakir undirliggjandi veikinda taki hana fr4

bérnunum, hin geti ekki fylgst med peim vaxa ar grasi eda verid til stadar fyrir pau.

Aberandi er ad patttakendur leggja mikid upp Gr heilbrigdum lifstil, hreyfingu og
matarzdi og reyna allir ad taka jdkvadan patt { uppbyggingu eigin heilsu. Peir sem hafa
ekki ,visindalega skyringu“ lasleikans virdast oft leita ad einskonar ritinu eda ritdali sem
virkar. Indfana hefur auk 6ndunarfaraveikindanna verid med médurlifsvandamél en
munurinn 4 pessum tveimur er ad hin hefur rdd vid peim sidari. Hin hefur komid sér upp
dkvednum venjum og trredum sem virka fyrir hana til ad takast 4 vid adstzdurnar og
bata jafnvel lidanina. Munurinn 4 pessum 6greindu sjitkdémum eda 4standi felst medal
annars i pvi hvernig htn héndlar mismunandi adsta8ur. [ 83ru tilfellinu hefur henni
tekist ad finna einskonar rittial sem virkar p6 hdn hafi ekki fengid greiningu eda lakningu:
,,Eg tek verkjatsflu, fer { heitt bad, fer 4 hitateppi.. svo aftur { heitt bad og reyni svo ad
sofna”. Sama 4 vid um Gisla sem fer eftir 4kvednum vidmidum sem hafa reynst honum
vel { sambandi vid mat og hreyfingu og lifstil. Pér Trausti lysir hér leit sinni ad einhverri

rutinu sem virkar:

...Eg =tla ad segja pér hvad ég gerdi um daginn, p4 eina helgina 4kvad ég ad fra
fostudagskvoldi p4 bara drykki ég ekki neitt .. og ég fékk mér appelsinu og
eitthvad en ég pissadi alveg jafn mikid og vaknadi um néttina og purfti ad
pissa .. en pad sem var ad og pad sem er ad, en pad getur verid ad pad breytist
ntna, pad er ad ég fer yfirleitt ekki ad sofa fyrr en 12, ég bara ma ekki fara ad
sofa fyrr pvi ef ég fer ad sofa klukkan tiu p4 er ég vaknadur klukkan eitt ... og
ég préfadi { nokkur 4r ad drekka aldrei neitt eftir klukkan fimm 4 daginn og
pad slapp svona oftast til...

Anna finnur sér skyringar sem hafa einhverja merkingu fyrir hana medan hdn hefur ekki
rokrétta skyringu 4 pvi hvad er ad. Til ad mynda upplifir hin dkvedin skil milli verkja og
verkjaleysis 4 likama sinum og hdn talar um pessi skil sem ,,strik“. Hin segist nota petta
til skyringa fyrir sig svo hiin hafi eitthvad eda eins og hin sjélf segir; ,petta er eitthvad

sem ég held mér { medan ég veit ekki‘.

Eitt af pvi sem er sameiginlegt med pitttakendum rannséknarinnar er ad peir lita
ekki 4 stéduna sem linulegt ferli heldur einhverskonar hringferli eda vitahring og sem
dstand fremur en veikindi. Eitt af pvi sem einkennir p4 sem hép er ad peir eru alltaf ad
reyna ad finna lausnir par sem engar lausnir virdast vera. Patttakendur upplifa sig

uppgefna, fasta { 4standinu og aldrei lausa undan pvi vegna pess ad peim finnst peir einir
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med byrdarnar og aldrei geta lagt peer fra sér. Peim finnst peir jafnvel mzta afgangi og

vera 60ruvisi eda einskonar fravik vegna sambandsleysisins.

3.3.2 fmyndunarveikin

fmyndunarveikin er 4stand sem patttakendur hafa velt fyrir sér hvort hrj4i pau. { pessum
kafla beinist athyglin ad pvi hvernig patttakendur verda efins um upplifun einkenna sinna
par sem peir f4 ekki svérun i formi greiningar eda handleidslu. Einnig verdur sjénum beint
ad pvi hversu valdeflandi og uppbyggjandi pad virdist vera pegar peir f4 stadfestingu 4 ad
bad sé eitthvad raunverulegt ad peim. Aherslan er 4 upplifun peirra af einkennum sinum i
tengslum vid vidbréd umhverfisins og { samhengi vid par greiningar sem pau hafa fengid.
Patttakendur taka greiningarnar misjafnlega alvarlega en per er ekki allar afdréttarlausar.
Sex af 4tta patttakendum hafa fengid einhverjar greiningar, tveir eru enn ad leita. Af peim
sem hafa fengid greiningar eru fjérir med vefjagigt. Ekkert peirra upplifir vefjagigt sem
sjikdém heldur 4stand og eitt peirra talar um heilkenni. Pad sama 4 vid um hina tvo sem
hafa fengid adrar greiningar, sjilfsofnemi og gersveppadpol, peir lita ekki 4 pad sem
sjtkdém. Prir patttakenda sem hafa fengid vefjagigtargreiningu segja ad pé vefjagigt sé
ntordid nokkud sampykktur sjtkdémur sé merking hans fyrir peim ,einhverskonar

ruslakista fyrir eitthvad 61jést*.

Anna er ein af fjérum med greiningu vefjagigtar og var 4naegd med ad f4 pessa
greiningu pvi b4 hafi verid brugdist vid svefnvandanum sem fylgdi 4standinu. Anna
starfadi 48ur { heilbrigdisgeiranum og pvi hafdi greiningin leknisfraedilegt gildi til
utskyringar 4 einkennunum. Pratt fyrir pad litur hin ekki 4 einkennin sem alvéru veikindi
eda sjalfa sig sem sjukling vegna peirra. Anna gripur gjarnan til leknisfradilegra skyringa
en hin segir vefjagigt ekki sjakdém heldur heilkenni: ,, Vefjagigt er samsafn einkenna en
bad er stadfest og greinanlegt med dkvednu greiningarferli“. Adur hafdi Onnu fundist ad
hin veeri médursjik og aumingi pvi hiin tti ad geta meira og henni fannst pvi gott ad fa
skyringu 4 pvi hve litid hiin gat gert. Pad hjilpadi henni svo ad dkvarda hve mikil pjélfun
vari skynsamleg fyrir hana. Anna er st eina peirra vefjagigtargreindu sem szkir adstod
sjalfshjalparhéps fyrir f6lk med vefjagigt en par feer hin skilning og getur kvartad yfir
verkjum 4n pess ad vera vorkennt. Hin telur sig vera { gédri adstddu vegna pess ad hun
veit ad 4standid 4 sér skyringar. Anna segist gera sér grein fyrir pvi ad hin hafi meiri

pekkingu en margir adrir { sému sporum par sem hiin kemur tr heilbrigdisgeiranum.
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Brynja fékk greiningu vefjagigtar eftir rimlega fimm 4r verkja og preytu. Henni
fannst erfitt ad fara til leeknis pvi einkennin voru svo 6ljés og ,,fljétandi“. Han fér adeins
tvisvar til leeknis 4 pessu fimm 4ra timabili og p4 adeins pegar henni var farid ad gruna ad
hiin veri med eitthvad alvarlegt eins og manusigg. Vidbrogd heimilisleeknisins: ,,pa ert
nt ekki hérna 4 hverjum degi“ urdu henni st hvatning sem hdn purfti til ad taka mark 4
eigin lidan, hin veeri p4 ekki ad imynda sér neitt eftir allt saman. Brynja upplifir p6 ekki
ad vefjagigt sé naeg greining pvi hin ,,sé svo mikid samsafn einkenna“. Henni finnst erfitt
ad rada vid fjolskyldu og vini um einkennin, fastir syni skilning og henni finnst pau lita 4
hana sem aumingja ef hin kvartar. Brynja kynnti sér vefjagigt vel og las vidtal vid
gigtarleekni en segir ad pé vefjagigt sé eitthvad raunverulegri sjtkdémur nina p4 finnist
henni petta eitthvad svo nytt hugtak og eitthvad svo mikil ,ruslakista®. Hin segir
greininguna sjélfa lika afar 6ljésa pvi leknirinn hafi sagt vid hana fyrir sex drum ,,ji petta
er trilega vefjagigt®. Brynja segir ad hin hefdi ,,eins getad verid geind med médursyki®.
Ahugavert er ad mikill munur er 4 pvi hvernig upplifunin er og hvort einkennin og
greiningin eru sértak eda ekki. Brynja er nylega greind med lidagigt lika og pad upplifir

hin 4 allt annan hatt:

..[n]tna finn ég bara ... ég finn. Ein lidamét hérna eru ... j4 bara eru ordin
svolitid ... afmyndud ... kominn einhver hnidur hérna uppa ... petta gerist
smim saman .. og { 8drum eru bara st6dug eymsli. ... ég finn ekki fyrir pvi en
ef ég yti 4 p4d er ég aum ... manni finnst pad einhvernveginn miklu betra...

Adspurd um ninari skyringu segir Brynja mikinn mun 4 pvi ad geta bent 4 stadinn sem
hin finnur til 4 og ad verkurinn sé afgerandi og stadbundinn en ekki svona ,sirka

verkir® eins og 61jés upplifunin af vefjagigtinni er. Hdn segist vilja ,skilja petta likamlega®.
Pad sé ekki ndg ad vita heldur purfi ad skynja pad 4 sama tima. Pegar hin lysir
upplifuninni hreyfir hin adra héndina { hringi yfir hina héndina og handlegginn. Fyrir
Brynju er greining vefjagigtarinnar ekki jafn eflandi og Onnu og mé velta pvi fyrir sér
hvort 4stzdan sé heilbrigdissvidsbakgrunnur peirrar sidarnefdu. Gudbjérgu finnst eitt pad
versta hafa verid skilningsleysid sem hiin metti { umhverfi sinu pegar hin vard svo veik
og trvinda. Hian fann fyrir pirringi og vidhorfi 4 bord vid: ,,[2] ekki byrja aftur 4 pessu
vali“ og ,j4, einmitt, er hiin ordin veik aftur”. Gudbjérgu fannst hin ekki upp 4 marga
fiska og fér ad efast um sjalfa sig og ekki baetti tr skdk ad heimilisleeknirinn hennar ték

ekki mark 4 henni 4 peim tima.
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Sunna og Gudbjérg eiga pad sameiginlegt med hinum patttakendum ad paer héldu
ad peer vaeru ad imynda sér einkennin par sem pau virtust ekki vera til eda hafa visan {
pekktan sjtkdém. Peim fannst erfitt ad f4 vidbrégd sem gafu til kynna ad petta veeri
edililegt 4stand ,,fyrir konu 4 pinum aldri“og fleira { peim dur. Bddar dkvadu paer ad leita
sdlrennar adstodar til ad f4 ar pvi skorid. Sunna fér til salfredings til ad kanna hvort pad
veari kannski eitthvad andlegt ad sem reyndist ekki og Gudbjérg fékk sému nidurstddu fra
gedlaekni. Gudbjorg fékk greiningu vefjagigtar um tiu 4rum sidar en segir ekkert meira
hafa verid gert, hin hefdi viljad f4 stundaplan til ad fara eftir og f4 utanumhald og
leidbeinslu auk fjarhagslegs og félagslegs svigrams til ad jafna sig. Sunna fékk greiningu
sjdlfsofnzmis ad svipudum tima lidnum. P4 hafdi hin 4tt { rimlega tiu 4ra vanda vegna
meltingaferatruflana og lidverkja sem hdn fékk loks einhverja steramedferd vid. Henni
fannst gott ad vera komin med sjikdémsgreiningu en hiin segist alltaf setja svona
gaesalappir utan um pad pegar félk spyr hana hvad sé ad henni eda eins og hin segir: ,,[a]f
pvi pad er svo vidtekt og leknar setja svo margt { pad pvi peir vita ekki hvad petta er og
eitthvad svona, pannig ad ég tek pessa sjutkdémslysingu ekki einu sinni alvarlega.“ Sunna
er ekki sitt vid ad taka sterana, henni finnst éedlilegt ad vera 4 sterum og hin leitar annara
leida til ad takast 4 vid 4standid. Hdn segist alveg eins tilbdin til ad sampykkja ad lifrin {
sér virki ekki négu vel og valdi 86llum einkennunum. Hiin myndi til demis aldrei segjast
taka stera vegna pess ad hun hafi sjdlfsofnaemi pvi pad sé einfaldlega of 6ljést, fljétandi og
pvi ekki eitthvad sem madur tekur lyf vid. Sunna hefur nylega fengid ny rdd eda adra
sjtkdémslysingu eins og hin segir en pad er { sambandi vid lélega lifrarstarfsemi. R4din
fékk hin hja néttaruleekni sem henni fannst syna henni 4huga og vilja til ad finna leid sem
virkar. Pessi rdd telur Sunna ad virki 4gatlega med minnkudum skammti af sterunum til
ad hafa einhverja stjérn 4 einkennunum sem hrjd hana. Hdn segist geta sztt sig vid ad fa
enga greiningu ef hdn fai ,,rdd til ad halda pessu nidri“. Athyglivert er ad Sunna, eins og
Brynja, er lika komin med adra gerd gigtar { hendurnar og telur pad einnig mun betra par
sem su gigt (slitgigt) hafi marktaekari greiningu og sé stadsetjanleg 4 4kvednum stad auk

pess sem hin sé likamlega synileg.

Pér Trausti hefur fengid lyfjamedhéndlun vid astma og sidar alvarlegum D-
vitaminskorti en aldrei fengid skyra greiningu eda skyringar 4 pvi hvernig eda hve lengi
hann eigi ad taka lyfin og vitaminin. Honum finnst eitt pad erfidasta { ferlinu hafa verid
vidbrégdin pegar hann reyndi ad finna skyringar og samhengi med pvi ad rada vid

lekninn um mégulegar 4stzedur einkenna sinna. Honum fannst leknirinn lita 4 hann eins
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og hann veri médursjiakur, ordinn eitthvad rugladur og ,,med kerlingabreekur“. Honum
leid illa og upplifdi ad leknirinn hugsadi: ,,djéfuls aumingi er pessi madur®. Indiana hefur
svipada sdgu ad segja en hin hefur heldur ekki fengid neina 4kvedna greiningu. Henni
finnst ad pegar hin reyni ad reeda samhengid milli einkennana og finna pvi einhverja
samsvdrun sem getur ttskyrt pad sem hefur gerst, fii hin pau skilabod ad hin sé nt bara
eitthvad ad imynda sér: ,Madur finnur svo oft petta vidhorf hja leknum, svona ,,Hzttu
pessu kvarti!“ og ,,ekki vera svona vitlaus, hattu bara pessu kvarti og taktu pessi lyf sem
ég skrifadi“. Hja Pér Trausta og Indidnu kemur vel fram hvernig pad ad fa ekki jdkvad

vidbrégd vid virkni og lausnaleit sinni dregur tr peim og feer pau til ad efast um sjalf sig.

Efasemdirnar virdast draga tr styrk patttakenda og veikja stédu peirra. Aberandi er
leit peirra ad lausnum og pad vidhorf sem segir ad likamleg einkenni veikinda verdi ad
vera { beinu orsakasamhengi vid dkvedinn og helst synilegan sjikdém. Ef peir eru med
skyr einkenni og afmarkadan sjukdém pé er pad marktakt, annars ekki. Svo virdist vera
ad pad ad f4 greiningu nagi ekki, nokkud ljést ad ef greiningin sem slik 4 ad hjalpa parf
hiin ad vera sértazk og medferd vid haefi verdur ad vera til stadar eda einhver rad til ad
vinna med. Allir eru patttakendurnir { vidkveemri st6du gagnvart peim sem pau leita til og
peir talka ekki bara hid sagda heldur lesa { fas, svipbrigdi og pagnir. Pegar peir f4 ekki skyr
skilabod og skilning upplifa peir ad ekki sé tekid mark 4 peim, peir 4litnir imyndunarveikir,
moédursjukir og aumingjar pratt fyrir ad enginn hafi sagt pad vid pa. Petta bendir til pess
ad um 4dkvedid sambandsleysi sé ad reeda milli patttakenda og starfsmanna

heilbrigdiskerfisins.

3.3.3 Sambandsleysid

Sambandsleysid er eitt af pvi sem patttakendum finnst erfidast. Hér verdur fjallad um
upplifun patttakenda af samskiptadrdugleikum vid heilbrigdisstarfsmenn. Vandamalid
virdist tengjast pvi ad erfitt er ad n4 sambandi og pad er hvorki nagur timi til ad reda né

skilningur 4 st6du peirra.

Patttakendur eiga pad sameiginlegt ad finnast peir utanveltu eda hélfésynileg {
heilbrigdiskerfinu. Pér Trausta finnst erfitt ad f4 ekki skyrar leidbeiningar um notkun
lyfja, hann hefur fengid astmalyf og D-vitamin en er ekki viss hve lengi hann eigi ad nota
bau eda hvort hann sé ad nota of mikid. Oéryggi petta telur hann stafa af pvi a8 mjog
erfitt er ad hafa samband vid leknana. Hann fer endurnyjun lyfsedils hj4 hjikrunarkonu

sem spurai hann hvort hann veri nokkud ad nota of mikid af astmalyfinu. Hann svaradi
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pvi til ad hann veri ekki viss en hiin sagdist halda ad ,,menn notudu petta bara pegar peir
pyrftu“. Petta reyndust Pér Trausta ekki gagnleg svér par sem hann stendur { peirri tra ad
hann eigi ad taka lyfid hvorttveggja fyrirbyggjandi gegn astmakéstum og einnig til ad
medhéndla pau. Auk pess ad vera stddugt ad leita ad orsskum veikinda sinna er hann ekki
viss um ad hann sé ad gera rétt og finnst hann ekki f4 pau svér sem hann parfnast. Hann
segir ad pé hann pekki likama sinn og virkni hans best, hafi hann enga pekkingu 4 pessum
lyfjum og virkni peirra. Hann segir pad erfidasta { ferlinu vera sambandsleysid, ad enginn
vilji hlusta 4 hann og hann purfi ad f4 r4d frd einhverjum sem hefur svér eda med hans
ordum: ,Eg er ekki sérfredingur svo ég vil heyra hvad peir hafa ad segja“. Hann segist oft
hafa reynt ad reeda samhengi ymissa einkenna vid heimilisleekna og sérfredinga og jafnvel
talid ad peir myndu fylgja honum eftir og pvi olli pad honum sdrum vonbrigdum pegar
leeknarnir h6fdu ekki samband vid hann eda hann komst ad pvi sidar ad vidkomandi
leeknir var hattur og enginn tekid vid 4byrgdinni. Pér Trausta fannst einkennilegt ad hafa
ekki einu sinni verid latinn vita. Pér Trausti er sjalfur { sérh2fdu pjénustustarfi og segir ad
hann myndi aldrei syna sinum vidskiptavinum svona tillitsleysi. Hann segir frd pvi pegar
hann =tladi ad lysa pessari upplifun sinni vid sérfreding og kvarta yfir pvi ad enginn
hefdi sinnt honum med eftirfylgni og ad utanumhald heilbrigdiskerfisins veri ekki négu

g60. Pé virtist sérfredingunum ndg bodid eins og Pér Trausti segir:

...[o]g P4 segir hann (ber i bordid) ; ,,Stopp! Pad er eins og pt sért ad saka
leknana um og ég bara horfdi 4 hann og .. biddu, 4tti ég ekki ad lysa minni
upplifun? Eg var alveg brjaladur, ég var svo reidur.

Parna lysir P6ér Trausti valdaleysinu sem hann upplifdi pvi hann matti ekki kvarta og ekki
segja hvad honum fannst ad. Hann upplifdi sig einan gegn leknakerfinu og hann var

vondaufur um samvinnu eftir petta.

Gisli hefur fengid greiningu staekkunar { blddruhélskirtli og stutta lyfjamedferd vid
henni en hann upplifdi hvorki greininguna né lyfjamedferdina afgerandi og var ekki viss
um ad petta tengdist einkennunum eda hvort lyfjamedferdin hefdi verid fullnzgjandi.
Gisli hafdi ekki mikla trd 4 lyfjamedferdinni par sem hann fann engan mun 4 dthaldi ad
henni lokinni pé svo leknirinn segdi kirtilinn hafa minnkad eitthvad. Gisli var eftir sem
40ur blinn med orkuna upp ar hiddegi. Hann segir ad fljétlega eftir lyfjamedferdina hafi
hann hett ,,ad ganga milli lzkna“ medal annars vegna pess ad sérhafing peirra veeri svo
pirrandi eda eins og hann sagdi: ,,Eg er svolitid bdinn ad f4 nég af leknum sem eru of

fastir 4 sinu sérsvidi og lokadir fyrir 68rum leidum®. Gisli fékk einnig 6ljésa greiningu
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gersveppadpols eda eins og hann ordar pad: ,,pad virtist alveg benda til pess ad ég veeri med
gersveppadpol®. Pessi greining var mjég 6lj6s en munurinn var ad Gisli trair henni pvi
hin passar vid hans upplifun. Hann segist finna dhrifin pegar hann laetur eitthvad ofan {
sig sem hann polir ekki. Gisli telur ad hann hafi likast til lengi verid med gersveppadpol
sem hefdi métt greina fyrir Idngu. Sennilega liggi vandinn { pvi ad ekki lita allir leeknar 4
gersveppadpol sem sem vidurkenndan sjikdém og pvi hefdi enginn bent honum 4 pad fyrr.
Hann gagnrynir ad leeknar horfi ekki at fyrir sitt sérsvid pegar peir viti ekki svarid og
beini félki annad en petta er siendurtekid stef { frdségum pétttakenda. Pau vilja ad peim sé

bent 4 adra méguleika jafnvel p6 pad sé ut fyrir sérsvid vidkomandi leknis.

Eins og adrir pitttakendur reynir Sunna ad finna samhengid { einkennum sinum og
ihugar uppruna peirra. Hdn segir frd heimsékn sinni til sérfredings sem rannsakadi hana
til ad kanna hvort hin veeri med astma pvi hidn var svo méd 4 timabili. Sérfredingurinn
sagdi Sunnu ad hin veri ekki med astma og Sunna upplifdi nidurlegingu pegar hiin
reyndi ad spyrja ndnar um samhengi einkennanna pvi sérfreedingurinn ,nénast ytti mér
ut“. Sunnu fannst ad hdn skipti ekki mali og ad pad vari enginn timi fyrir hana eda eins
og hin sagdi; ,Han hafdi bara engan dhuga 4 mér*. Petta dré r henni og henni fannst
mjdg erfitt ad fara til lekna. Oftast fér hiin bara ad grata pegar hin settist nidur hja
leeknum af pvi hiin vissi ekki hvernig hdn atti ad dtskyra pad sem var ad. Hiin n=di ekki {
gegn.  dag segist htin ekki fara ein til leknis, hin myndi taka med sér systur sina til

lidsauka auk pess ad vera undirbdin med spurningar.

Indidnu finnst lika erfitt ad geta ekki sett 6lik einkenni { samhengi pegar hiin redir
vid leeknana. Han telur edlilegt ad lita 4 likamann { heild en ekki pértum og hdn segist
finna pad sé samband og samhengi milli mismunandi hluta likamans pé hin geti ekki feert
rék fyrir pvi. Henni finnst épolandi ad geta ekki farid til leknis og ratt verki nidur i t4
sem afleidingu af 6jafnveagi { 5Sndunarferunum eda eins og hdn ordar pad hilfhlejandi:
wHvad 4 ég ad gera? Fara til héls, nef og eyrnaleknisins og segjast vera dofin { stéruténni! ..
eda 4 ég ad fara til fétalzeknis og segja ad ég haldi ad petta tengist halsinum minum?“.
Anna virdist einnig upplifa sambandsleysi pratt fyrir sterkari st6du gagnvart
heilbrigdiskerfinu en hiin hefur nylega greinst med 8nnur veikindi en vefjagigtina. Hian
upplifir nidurlegingu vegna pess ad leknirinn hennar heldur ekki utan um ferlid og gaetir
pess ekki ad uppfera hana um stédu mala og hvad sé nzst 4 dagskré. Einnig finnst henni
erfitt ad upplifa tillitsleysid sem felst { pvi ad feera henni fréttir af alvarlegum sjakdém

simleidis sem og segjast xtla ad hringja 4 4kvednum tima og gera pad svo ekki. Henni
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finnst timi sinn ekki virtur og pad sé lika mjog erfitt ad sitja vid simann og bida og hafa
dhyggjur. Han veltir fyrir sér hvort forgangsrédin sé kannski eitthvad skskk, pvi svo
virdist sem meiri dhersla sé 16g0 4 skilvirknina, ad koma sem flestum sjiklingum 1
gegnum kerfid { stad pess ad vanda til verka. Brynja talar lika um brest { upplysingagjof
sem henni fannst nokkud furduleg en hin rifjadi upp atridi frd annari medgdngu sinni.
Hin hafdi verid med mjog lagan blédprysting samkveaemt hjikrunarkonunni. Brynju vard
hverft vid og spurdi hvad gati gerst en fékk pau svér ad pad gerdist svo sem ekkert annad

en ad hdn gati misst medvitund.

Pitttakendur rannséknarinnar virdast taka handleidslu og skilning fram yfir
greiningu og peim finnst sambandsleysid eitt pad erfidasta { stddunni. Nidurleging fylgir
pvi ad ganga milli l&kna og endurtaka ségu sina eda pegar leknarnir hafa ekki samband og
peir upplifa erfidar tilfinningar gremju, héfnunar og sorgar. Mégulega skapast stada
sambandsleysisins ad hluta til vegna pess ad patttakendur vita ekki hvad peir eiga ad
spyrja um og upplifa ad peir séu ad trufla lekninn. Svo virdist sem sem sambandsleysid
vidhaldi hringrasinni a8 einhverju leyti og yti beim lengra t 4 jadarinn. Osk patttakenda
vardar samfelldni { pjénustu leekna, ad 4 p4 sé hlustad og ad reynt sé ad setja einkenni

peirra i samhengi.

3.3.4 Fravikin

Patttakendum finnst peir oft utan normsins. Hér verdur fjallad um upplifun peirra af pvi
ad komast ekki at ar vélundarhdsinu. Vitahring sem er medal annars vidhaldid af
efasemdunum og sambandsleysinu sem heftir p4, dregur ir peim og gerir p4 frabrugdna
60rum. Peir eru fastir { adstzdum sem passa ekki vid p4 imynd eda hlutverk sem peim
finnst peir eiga ad hafa i lifinu. Hér er dherslan 16gd 4 pad hvernig patttakendur reyna ad
adlaga lif sitt ad 4standinu sem hefur gert lif peirra edlilegt og ytt peim 1t 4 jadarinn og
frd pvi ad vera ,normal®. Sj6 af 4tta patttakendunum eru virkir { atvinnu eda skéla en einn
er sestur i helgan stein. Langflestir leggja mikid upptr patttdku { samfélaginu en Anna fér
af vinnumarkadi pegar hdn 6l upp bérnin og staldradi ekki lengi vid { vinnu 4dur en hin
hett ad vinna en hin sagdist f4 gédan studning fré eiginmanni sinum auk félagslegs
studnings. Auk lidverkja finnst henni hin finna fyrir éedlilegum doda, preytu og

gleymsku midad vid aldur en pad sé vist eitt af einkennum vefjagigtarinnar.

Brynja, sem efadist um upplifun verkja sinna, reeddi vid gigtarleekni sinn og fékk

paer upplysingar hjd honum ad einstaklingar med vefjagigt hefdu oft leegri
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sarsaukaprdskuld en adrir. Pessar upplysingar voru henni ekki gagnlegar pvi hin fér ad
bera sig saman vid adra og velti pvi jafnvel fyrir sér hvort kannski veeri ekkert ad henni
annad en ad hafa of lagan sidrsaukapréskuld. Han veeri frabrugdin og ekki négu hord af sér.
Brynja hefur ndd ad halda sj6 med pvi ad hafa mjég sveigjanlegan vinnutima og
fjarhagslegan studning eiginmanns en { stadinn upplifir hin ad hin sé { verri
samningsstddu vardandi daglegar skyldur heimilisins og pvi geti hin sidur gert kréfur um
studning vid uppeldi barnanna. Pad er Brynju eins og hinum afar mikilvagt ad vera ekki

veik og 6drum had:

Ef ég hefdi verid fitzek og neydst til ad vinna erfida vinnu pd veari ég dryrki
med o6nyta sjalfsmynd en ég t.d. hélt ifram { 8o présent vinnu eftir
fedingarorlof af pvi ég gat pad... leknirinn varadi mig vid ad minnka ekki vid
mig pvi ég myndi smdm saman missa réttindin... Eg 4kvad ,Eg verd ekki
éryrki!
Brynju fannst hdn ekki fa vidurkenningu og studning vardandi gigtina fyrr en hin
greindist med lidagigt, p4 kom 1 1jés ad ,,pad var allt vadandi { gigt { fjélskyldunni®. Pér
Trausti hefur alla 2vi unnid mjég mikid en vegna klésettferda 4 nzturnar verdur hann ad
adlaga svefninn ad peim einkennum og pad hefur 4hrif 4 vinnutimann. Hann fer ekki ad
sofa fyrr en 4 midnztti svo hann vakni sjaldnar 4 néttunni né kannski ad sofa til 4tta. A
morgnana parf hann ad jafna sig og teygja og gera =fingar 4dur en hann getur meett {
vinnu. Gisli hefur reynt ad adlaga vinnuna ad sinum einkennum pvi hann er oft preyttur
en hann hefur lika alltaf unnid mjég mikid og heettir til ad taka ad sér of mikla vinnu.

Honum finnst ekki edlilegt hve hann er oft preyttur og Grvinda prétt fyrir heilbrigdan

lifstil.

Indiana upplifir ad hin hafi 6dlast meiri sjalfspekkingu en jafnaldrar hennar pvi
hin hafi purft ad takast 4 vid stédugar dskoranir sem 4standid hefur feert henni. Eins og
hin kemur hdn Gr umhverfi par sem er til sids ad syna ,,100 présent afkdst” en hin parf ad
adlaga ndmid ad einkennunum og er oft frd vegna peirra. Henni finnst 4standid ekki

heldur edlilegt fyrir sinn aldur:

Pad sem pirrar mig mest er ad petta byrjar eitthvad pegar ég er um fimmtan éra
og ég er ad takast 4 vid hluti sem 4ttraedar kerlngar eru ad fist vid, ég er 4 besta
aldri og 4 hdpunkti lifs mins ég 4 ekki ad vera komin med afslattarkort { mars 4
heilsugzesluna, ég 4 ekki ad vera med vandamal sem 4ttradar kerlingar eru med,
petta er firdnlegt... af hverju? Og hvad er ég ad gera rangt? Petta setur mig {

svo asnalega st6du sem unglingur ztti ekki ad vera ad fist vid!
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Sunna hefur ekki adlagad vinnunna ad sinum einkennum. Han hefur alltaf sinnt fullri
vinnu og ramlega pad pé stundum finnst henni erfitt ad purfa ad vinna svona mikid en
hin er lika mjdg virk félagslega. Henni finnst hdn alltaf hafa verid 6druvisi ad pvi leyti ad
hiin hefur eiginlega alltaf verid med upppemdan maga, lika sem unglingur og pad passadi
alls ekki inn { sjdlfsimynd unglings. Sem fullordin kona vard 4standid bara verra en pad
gerdist svo hagt ad pad vard bara edlilegt ad vera upppemdur. Pritt fyrir mikla virkni er
hin oft mjdg preytt og segist bara vilja frd r6 og frid niina og poli ekkert vesen og leti {

kringum sig lengur eda eins og hin segir hlejandi ,pad metti halda ad ég veeri 4ttraed”.

Hanna, eins og Brynja, Anna og Pér Trausti, hefur adlagad lif sitt ad einkennunum,
hefur sveigjanlegan vinnutima og studning fra eiginmanninum. Henni finnst ekki ad adrir
hafi litid 4 hana sem eftirbat annarra eda dragbit. Sjélfri finnst henni hin vera svolitill
aumingi pvi hiin getur svo litid og hefur svo litid dthald. Ef hian reynir 4 sig likamlega
liggur hin kannski marga daga { rdminu. Hin segir ad 4dur hafi han ,,étid sig { gegnum
daginn“ vegna preytu og verkja og hin hafi verid ordin 50 kiléum of pung. Hanna upplifdi
sig ekki edlilega pegar hin komst ekki lengur fyrir { biészti og var farin ad kjaga um. Han
segir ad henni hafi reyndar fundist hiin vera of feit frd pvi hin var unglingur og var bara
tveimur kiléum pyngri en vinkonurnar. Hian hafi pvi alltaf litid 4 sig sem frébrugdna {
utliti auk pess sem henni finnist hiin nina vera edlilega gleymin en pad telur hun

reyndar fylgja vefjagigtinni.

Gudbjorg var lengi heimavinnandi og pegar hiin fér Gt 4 vinnumarkadinn vard hin
itrekad veik og missti vinnuna { kjélfarid. Hian hafdi, eins og flestir patttakendur alltaf
litid 4 sig sem hoérkutél og pad passadi illa vid sjalfsmynd hennar ad vera svona ,,6virk og
mikill aumingi“ eins og htin ordar pad. Alltaf pegar hiin reyndi ad koma sér af stad ferdist
henni of mikid { fang og hin vard veik aftur eins. Gudbjsrg upplifdi sig ekki mikls virdi
pegar hin gat svona litid en henni fannst pad endurspeglast { vidhorfum annarra til sin.
Hin fann fyrir forddémum og ad hin veeri alltaf preytt og velandi. Hian var auk pess
preytt og svefnvana og purfti ad taka lyf til ad geta sofid. Gudbjérg minnist lika 4 6edlilega
gleymsku og heiladoda.

Jadarstadan virdist vera métud bzdi félagslega og af heilbrigdiskerfinu. Par koma
vidtekin norm samfélagsins og heilbrigdiskerfisins til ségunnar og pad sem er sampykktur
veruleiki. Hid fyrra hefur dkvednar forskriftir ad edlilegri patttsku og hid sidarnefnda

virdist bara gera rad fyrir sjikdémum med pekktu og sampykktu orsakasamhengi.
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Patttakendurnir hafa allir purft ad adlaga lif sitt ad veikindunum og pad hefur ymislegt {
f6r med sér sem er dvenjulegt og peim finnst stinga i stif vid adra. Einnig er dberandi
bedlileg gleymska, dodi og vandamal sem tilheyra ekki félki 4 peirra aldri. Mdgulega er
dsteedan fyrir pvi ad peir upplifa sig ekki normal vegna pess ad i raun er 4standid hluti af

sjﬁkdémi en ekki af bvi ad beir eru 6druvisi.

3.4 Leidin 1t

Hér er fjallad um mégulega leid at Gr vélundarhdsinu. Aherslan er 4 pad sem virdist geta
hjélpad og styrkt patttakendur til ad taka virkan og jadkveedan pétt { eigin heilbrigdi. Auk
pess verdur peim hindrunum sem virdist naudsynlegt ad yfirstiga gefinn gaumur.
Akvednar métsagnir hafa komid 1 1jés vardandi 4stand/veikindi en einnig kemur 1 ljés a8

pad ad vera eda vera ekki sjiklingur veldur métségnum og t8f 4 réttlitri og videigandi

medferd.

3.4.1 Sambandi n4d

Allir patttakendur nefndu valdeflingu og bett sjélfstraust { ferlinu med aukinni
sjélfspekkingu og sampykkis peirra sjélfra 4 sjdlfum sér sem edlilegra { stad fravika. Einnig
nefndu peir sjalfstyrkingu { kjlfar uppbyggjandi handleidslu. Andstzda

sambandsleysisins virdst vera ad nd sambandi vid fagadila og tilheyrandi uppbyggilega
handleidslu.

Pér Trausti sem var ordinn vonlitill um ad finna lekni sem hann nzdi til fékk
évaent simtal frd lekninum sem vildi ekki leyfa honum ad tj4 sig um lélega eftirfylgni
leekna. Pér Trausti segir ad { raun hafi eins konar kiivending 4tt sér stad en pad er einmitt
svipud lysing og hinir patttakendurnir notudu pegar peir nddu sambandi vid einhvern sem
peim fannst syna peim dhuga. Pér Trausti lysir upplifun sinni: ,,[é]g sagdi vid hann ad
petta veri eiginlega bara { fyrsta skipti sem ég heyrdi pad .. ad ntna finndi ég pad ad pad
veari einhver sem vildi bara gera eitthvad fyrir mig og veeri farin ad spa { petta eitthvad..
meira!“Pér Trausti hefur fengid nyja von um ad vera kominn med handleidslu eda eins og

hann segir: ,,nt er eitthvad ad gerast®.

Gisli er einn af peim péatttakendum rannséknarinnar sem hefur fengid
sjalfstyrkingu en fyrir nokkrum 4rum var bodid upp 4 sjalfstyrkingarndmskeid 4

vinnustad hans en par fengu allir tima med sdlfredingi. Petta upplifdi Gisli dhugavert pvi
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par fékk hann stadfestingu 4 eigin upplifun af sjidlfum sér og hann segir ad petta hjilpi sér
ad skoda vidbrdgd sin vid mismunandi adstedum og hvernig sé best fyrir hann ad bregdast
vid peim. Gisla gagnadist dgaetlega ad f4 greiningu gersveppadpols pé st greining hafi
verid 6ljés. Pad sem skipti hann meira mali var ad hann fékk heildran rdd og medhoéndlun.
Honum var rddlagt ad gta ad mataradinu og sinna hreyfingu vel par sem pad veeri afar
mikilvaegt vegna pess hve sterkbyggdur og lidugur hann veri. Hann fékk parna sérirradi
sem hann getur heimfart 4 eigin pekkingu af sjdlfum sér pvi hann segist eiga pad til ad
byrgja inni tilfinningar en eiga audvelt med ad f4 atrés likamlega med afingum og
teygjum. Petta drrzdi vardandi gersveppadpolid vard Gisla s4 upphafsreitur sem hann gat
notad til ad finna ad hann veri med einhvern leidarvisi 4t 4r vélundarhdsinu eda eins og

hann ordar pad: ,,ég veit nina hvar ég 4 ad byrja“.

Brynja talar lika um pau vatnaskil sem urdu pegar hin fér til leknis sem ték mark 4
henni og vidurkenndi par med ad heilsuvandi hennar veeri raunverulegur. Han segir: ,,p4
var eins og leeknirinn vari kominn { lid med mér“. Pad vard Brynju mun meiri hjilp en
6ljés greining vefjagigtarinnar sem hun ték ekki mark 4. Sunna hefur svipada ségu ad
segja, pad sem gagnadist henni best 4 veikindaferlinum voru r4dd adila sem hjélpudu henni
ad takast 4 vid adstzedurnar. Hin segir systur sina sem hefur einnig tt vid
meltingarvandamail ad strida, vera hennar mestu stod. Sunnu finnst émetanlegt ad f4
skilning hjé systur sinni og f4 ad vera hin sjalf 4n pess ad purfa ad skammast sin fyrir ad
vera ,buin 4 pvi“. Ekki sist hjilpar pad henni ad f4 rddleggingar vardandi matar=did pegar
hin sjalf er uppgefin og trrzdalaus. Silfreedingur sem hin fér gaf henni rad til ad yfirstiga
varnarleysid sem hdn fann fyrir pegar hiin purfti ad fara til leeknis. Han skyldi senda 4
undan sér agrip af veikindaferli sinum med peirri spurningu hvort hann hafi einhverju vid
malid ad baeta. Parna virdist salfredingurinn hafa feert henni dkvedna stjérn gegn
adstzdum sem motast af valdamisreemi milli sjaklings og leeknis. Pessi heimsékn hennar
til sélfreedings eins og heimsékn Gudbjargar til gedlaeknis, vard henni valdeflandi og til
hjalpar pvi par fékk han fullvissu um ad ekkert andlegt stafadi ad. Sunna taldi pé enn
meiri straumhvérf hafa ordid { lifi sinu pegar hiin fékk neringarfreding { 1id mér sér en

pad breytti 8llu fyrir hana:

...[P]ad bara breyttist held ég vidhorf mitt .. pegar ég fér 4 petta detox f=di Gt
frd nezringarfredingnum.. par vard bara kivending. Par var fyrsta hjélpin
raunverulega sem ég fékk. Pd einhvernveginn gerdi ég mér grein fyrir ..
gjorsamlega ad petta veeri { minum héndum...
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Sunnu pétti viss fréun { pvi ad heetta ad bida eftir pvi ad einhver fardi henni
lausnina og ad 4byrgdin veri 61l hennar. Henni lidur samt betur pegar hin hefur rdd og
eitthvad sérsnidid til ad fara eftir eins og flestum sem hafa fengid einhvern ,,{ 1id med sér“.
Adur upplifdi hin ad hin veri ,,svo tvistrud® og eins og ,rekald 4 milli lekna®. Eftir ad
hin fékk nittdrulekninn { 1id med sér hefur hdn eitthvert plan til ad halda einkennunum
nidri en pad er 4 hennar 4byrgd og henni finnst hdn ,,n4 betur utan um sig® nina. Sunna
sem er frekar drifandi eins og Hanna og Gudbjérg og vill almennt demba sér { verkin
hefur breytt um vidhorf gagnvart sér sjalfri med aukinni sjalfspekkingu. Sunna segir ad
han hafi breyst mikid med aldri og reynslu, hian hafi tekid til { sinu lifi og sé farin ad setja
sig sjélfa { forgrunn, ekki adra og hin sé ekki lengur ad hugsa um 4lit annara til ad falla ad
norminu. Ndna sé markmid hennar ad fylgja markmidum sinum hagt og bitandi ,,eins og
skjaldbaka“. Sunna segir 6llu skipta ad halda heilsu og gédu andlegu jafnveegi, vera {
gbédum tengslum vid nattiruna og sinna likama og sil med gé6dum samskiptum, ténlist,
hreyfingu og hollu mataradi. Auk Sunnu, Gisla og Brynju hafa prir adrir patttakendur
sému sdégu ad segja, peir fengu einhver sérsnidin og persénuleg rdd hji neringarfredingi,

neeringarrddgjafa, sjukranuddara og néittaruleeknum.

Indiana fékk adstod og rdd hjd neringarrddgjafa sem dugdu { einhvern tima. Han
upplifdi p6 kiivendingu pegar hin hitti ungleekni sem syndi henni 4huga, kynnti sér mal
hennar og vildi gera eitthvad, strax. Indiénu finnst mikilvegara ad hafa leekni sem skilur
hana heldur en ad ,hann sé bestur { ad laga nef“. Hin myndi miklu heldur velja nyja
leekninn sem er ung og ennpa { ndmi. Indiana segir ad pad sé vegna pess ad unglaeknirinn
hafi raunverulega hlusti 4 pad sem hin segir og lika af pv{ ad hdn sé svo blatt 4fram og
vidurkenni ad hdn viti ekki allt og purfi ad rddfzera sig vid adra. Indiénu finnst
traustvekjandi ad leknirinn «tli raunverulega ad rddfzra sig vid adra eda senda hana
annad i stad pess ad setja hana bara ,,enn einu sinni 4 gagnslaust nefsprey“ til ad komast
hja pvi ad vidurkenna vanmatt sinn. Indiana finnur einnig fyrir pvi ad pessi leeknir fylgist
med ferlinu pvi hin hafdi samband af fyrra bragdi og spurdi Indiénu hvernig hefdi gengid.
Pad besta, segir Indiana, er ad hin finnur ad leeknirinn hefur 4huga og er ekki sama.
Indiana segir ad petta sé ein af 4stzdum pess ad hiin sé ad hugsa um ad fara aftur til
neringarddgjafans par til leknirinn hennar dtskrifast. Hian vilji fara til pessara tveggja af

pvi ad peir syni vilja til ad hiin ndi 4rangri og jafnvel batni.

Hanna talar um umskiptin pegar hin nédi loks { gegn og fékk pé leidségn sem hin

purfti. Steesta breytingin var pegar einhver annar skildi ad pad var raunverulega eitthvad
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ad henni en pannig fékk hin stadfestingu 4 upplifun sinni og vidurkenningu pess ad han
veari ekki bara ad gera eitthvad vitlaust. Parna fékk hdan einhvern stad til ad vinna 1t fréd en
40ur hafi ekkert gengid, { tuttugu 4r hafi hin alltaf lent 4 vegg. Sjikranuddarinn hennar
»opnadi henni nyjan heim“ med pvi ad atskyra fyrir henni hvada dhrif vefjagigtin hefdi 4
hana og rddleggja henni vardandi hvad gati hentad henni. R4din félu { sér ad gera rélegar
efingar, létta gdngu og sund { stad meiri dreynslu. Petta vard til pess ad Hanna 4ttadi sig 4
dhrifum og virkni vefjagigtarinnar 4 sig sem einstakling og skildi hvers vegna hin poldi
svona litid dlag. Han fékk pannig sérarrdi, eda rdd hja sjakranuddaranum, sem hjélpudu

henni ad takast 4 vid einkennin.

Hanna segist hafa verid mjég atorkusém og drifandi 4dur fyrr og alltaf haft nokkra
»lista“ { gangi fyrir pad sem hin wtladi ad komast yfir ad afreka hverju sinni. Hin hafi ad
vissu leyti verid ad syna dugnad til ad baeta upp fyrir Gthaldsleysid og pad reyndist henni
pvi erfitt ad gefa eftir { afkdstum og dugnadi. Pad var ekki fyrr en sélfredingur benti henni
vingjarnlega 4 pad ad pad veeri ekki haegt ad gera allt og ad ,eitthvad yrdi undan ad lata“,
sem hin gat lagt fré sér keflid og einbeitt sér ad rélegri lifsstil. Hian segist hin hafa
faekkad listunum verulega og ekki lita sér detta til hugar lengur ad gera of mikid { einu.
Hanna segir ad hin sé ordin medvitadri um sjalfa sig og hdn rddi betur vid adstzdurnar og
hafi meiri stjérn 4 peim. Nuna viti hiin ad ef hiin reyni mikid 4 sig likamlega, hafi pad peer

afleidingar ad hin verdi nokkra daga ad jafna sig en pad merki ekki ad hian sé aumingi.

Gudbjorg hefur svipada ségu ad segja og segir gedleekninn sem hin fékk tima hji
hafa hjalpad sér mikid pvi fullvissan um ad hin veri ekki andlega veik hafi styrkt hana og
i kjolfarid hafi heimilisleknirinn tekid meira mark 4 henni. ,Hann hlustar ad minnsta
kosti ntina“ segir hin en 4dur fannst henni eins og hin vari ad eyda tima hans p6 hin
vaeri bain ad borga fyrir timann. Breytinguna telur hin félgna { breyttu vidhorfi vegna
urskurdar gedleeknisins sem og eigin dryggis en einnig segir hin ad hdn ,,noti netid 4
hann®, hin leiti sér upplysinga og sé enginn kjani. Gudbjérg hafdi bedid lengi eftir
vefjagigtargreiningunni og pvi ad komast { 4kvedid studningsumhverfi dkvedins teymis
fyrir f6lk med vefjagigt . Han vildi f4 handleidslu, f4 ad vera innan um félk sem hefdi
skilning 4 vefjagigtinni og geta leert hvernig hin tti ad vinna sig at dr vitahringnum. Pad
fér svo ad draumur hennar um ndm vard ofan 4 og pegar hin loks fékk greiningu og
baudst adstod teymsins langprdda hafdi hin skrad sig { ndm. Hdn ték p4 dkvérdun ad
einbeita sér ad ndminu, pad sé ekki raunhzft ad sinna hvoru tveggja pvi teymispatttakan

feli { sér mikla vidveru.
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Heimilisleeknir Brynju, sem var henni mjég hjalplegur og sendi hana medal annars
i skodun til ad dtiloka manusigg, vildi senda hana 4 ndmskeid { hugrenni atferlismedferd.
Brynja lét tilleidast en var ekki fullsitt pvi henni fannst ésanngjarnt ad hennar sjukdémur,
eins og htn ordadi pad i fyrsta sinn { vidtélunum, veeri minna metinn en adrir. Hian var
reid pvi henni fannst verid ad gefa til kynna ad orsakir hennar veikinda veru , stress” og
andleg vandamaél medan s4 sem hefdi krabbamein veri lagdur inn og fengi videigandi
medferd. Hin benti 4 ad rannséknir syndu fram 4 ad f6lk fengi alveg eins krabbamein af
streitu og pvi veeri petta firdnleg adferd til ad flokka f6lk { medferdir. P6 Brynju hafi
mislikad ad vera ,,skikkud“ eins og hiin ordar pad, { hugreena atferlismedferd, vard pad
henni til mikils gagns. Par ték hiin medal annars punglyndispréf og fékk par pé vissu ad
ekkert andlegt amadi ad. Henni fannst { raun einstaklega heilbrigd andlega eftir ad hafa
tekid pessi prof. Pessi nidurstada hennar vard henni mikil valdefling og hjilpadi henni ad
losa sig vid efasemdir um sig sjélfa og upplifun einkenna sinna. Brynja eins og Gudbjérg
og Hanna, ték p4 dkvordun fara { ndm en hin sagdist hafa haft 6venju mikla orku eftir pad,
fundid minna fyrir verkjum og haft meira athald. Hdan setti p6 pann fyrirvara ad pad geeti

eins skyrst af heilsukiirum og fingum sem hin hafdi tekid patt { 4dur en skélagangan

hoéfst.

Greinilegt er ad virkni er pitttakendum mikilvag, sem og pad ad peir skipti mali og
s4 sem medhondli p4 syni peim dhuga og umhyggju. Hér kemur fram ad rddleggingar og
handleidsla koma ekki sidur ad gagni en skyr einkenni og 4kvedin greining til ad efla og
virkja patttakendur eins og haegt er. Su sjélfsmynd ad vera hérkutél og hardur af sér
virdist hindra adlégun ad minnkudu preki. Ekki sist pegar einkennin stafa af é6pekktum
eda 6sampykktum sjukdémi. Pad virdist hinsvegar hjilpa ef fagadili leidir peim fyrir sjonir

ad pau séu ekki éedlileg heldur veik og purfi sérirradi.

3.4.2 Métségnin yfirstadin

Sameiginlegt i or8radu allra patttakendanna er ,ég lit ekki 4 mig sem sjikling®. [ fyrstu
virdist sem pad vidhorf sé einungis jédkvzatt en vid ndnari skodun kemur { 1jés ad héfnun
peirrar afst6du ad vera sjiklingu virdist draga ar peirri heildreenu upplifun vidkomandi af
sjalfum sér. Pannig virdist su afstada ,,ad vera ekki sjiklingur” { raun vinna gegn peim.
Skilgreining sjiklings l6gum samkvamt vardar pann sem 4 { samskiptum vid
heilbrigdispjénustu. Sem slikir eiga patttakendur rétt 4 samfelldri pjénustu og bestu

mogulegu medferd. Skilgreining patttakenda sjalfra af pvi ad vera sjiklingur er allt nnur.
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Peir telja pad ad vera sjiklingur sambarilegt pvi ,,ad vera 6ryrki, vera évirkur og taka ekki
pétt i samfélaginu“. Peim finnst pad lysandi fyrir neikvada og 4virka stadsetningu
polanda en ekki jékvada og virka stadsetningu geranda. Fyrir p4tttakendum er skilgreinist
sjtuklingur s4 sem er hadur, évirkur { eigin lifi, tekur ekki patt og leggur ekki til
samfélagsins medan hann er { peirri stédu. ,,Sjiklingur er s sem er évirkur og frd vinnu
lengi vegna sjikdéms eda slyss“ og ,,Sjaklingur er s4 sem er ramliggjandi og getur enga

bjdrg sér veitt en liggur og bidur eftir pvi ad batna eda deyja“.

Eitt af pvi sem virdist gagnast patttakendum hvad best er ad hafa haldbzra
greiningu eda eitthvad rdd sem ferir peim p4 upplifun ad peir standi ekki { stad heldur
stefni fram 4 vid. Misjafnt er hvad gagnast hverjum og einum en pad skiptir pa pé alla
mali ad fa einhverja handleidslu, ad 4 pa sé hlustad og ad einhver skilji p4. Pegar peir
upplifa sig utanveltu, 6sampykkta og ,eina 4 bati“ fer mikil orka { ad sntast { hringi og
leita ad orsdkum sem passa og pad varnar peim hvildar. Métségnin sem veldur pvi ad peir
sj4 sig ekki sem sjiklinga stafar af pvi ad peir upplifa sig ,6normal“ frekar en sjiklinga og
peir pré ad tilheyra einhverju sampykktu og pekktu astandi. Ad vita ekki og vera alltaf ad
hugsa og velta fyrir sér er 6ttaprungid, preytandi og getur sett framtidarplédnum peirra

hémlur.

Patttakendur rannséknarinnar vilja vera sampykktir og f4 einhvern upphafsreit til
ad vinna 1t frd en pad getur mégulega rofid vitahringinn ad einhverju leyti. Jakvaed
vidbrégd og skilningur umhverfisins virdist geta hvatt og virkjad p4 til ad beita
markmidasakinni stefnu og jadkvedum bjargradum. St vidurkennda leid ad bita 4 jaxlinn
og kvarta ekki virdist verda patttakendum rannséknarinnar fjétur um f£ét pvi { peirri
afstddu felst ad piggja ekki adstod og draga ekki ar afkdstum. AJ takast jdkvatt 4 vid
adstzdurnar virdist heldur ekki rdma pa afstddu ,,ad vera sjiklingur"”. Pad litur dt fyrir ad
jadarstada pitttakendanna og jdkvead afstada vinni ad hluta gegn peim og stydji misréttid

sem felst { pvi ad pau f4 ekki samfellda leeknispjénustu, handleidslu og medferd vid hefi.
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4. Umrzdur

[ nidurstdduksflunum hér 4 undan hefur verid fjallad um jadarst3du peirra sem eru 4n
sjtkdémsgreiningar, hvernig stada peirra motast, hvad einkenni hana og hvad vidhaldi
henni eda brjéti hana upp. [ umraedunum verdur farid yfir kenningarleg tengsl en einnig

verdur jadarstadan, merking hennar og méguleg uppstokkun radd.

Rannsékninin ,,Lif 4n sjakdémsgreiningar- lif 4n handleidslu® hefur verid beint ad
samhengi sjaklings, einstaklings og hins félagslega, menningarlega og liffredilega
umbhverfis hans (Scheper-Hughes og Lock, 1987; Gisli P4lsson, 2010; Blackburn, 2010;
Siebers, 1997; Getz, Sigurdsson og Hetlevik, 2003). Einnig hefur verid fjallad um pad sem
eflir og dregur ar valdi og virkni patttakenda og hvada rddum er beitt pegar visindalegar
skyringar skortir (Sigurdsson og Getz, 2003; Folkman og Moskowitz, 2004; Evans-
Pritchard, 1965, 1976; Lévi-Strauss, 1968). Heilsumannfrzdileg ndlgun dregur fram
takmarkandi 4hrif tvihyggjunnar i heilbrigdisgeiranum. Hin raunvisindalega nilgun
tvihyggjunnar virdist eiga erfitt med ad vidurkenna pad sem ekki er enn sannanlegt eins
og lyfleysuhrifin eda merkingasvérunina sem og p4 mannlegu medvitund og svérun sem
tengist menningarlega métadri merkingu (Moerman, 2000; Hahn og Kleinman, 1983;
Howland, 2008; Favareau, 2010; Seth, A.K. 2009. Merlau-Ponty, 1968, 2007; Seth, 2009).
Tvihyggjusjénarmid né ekki ad briia pa raunverulegu skérun sem er milli likama
einstaklingsins, hins félagslega likama néttiru, samfélags og menningar og hins pélitiska
likama sem lytur félagslegum gildum. Einnig er haett vid ad hverskonar smzttun verdi til
pess ad naudsynlegt samhengi sem studlar ad jafnvagi glatist (Scheper-Hughes og Lock,
1987; Hruschka, Lendde og Worthman, 2005). Fera metti rék fyrir pvi ad
tvihyggjusjénarmidin verdi mogulega farvegur fyrir patttakendur rannséknarinnar ,Lif 4n
sjtkdémsgreiningar” inn { pad vélundarhds sem pau upplifa sig i og hefur 4hrif 4

einangrun og sambandsleysi peirra 4 jadrinum.

[ rannsékn pessari hefur verid leitast vid, { heildrenum en gagnrynum anda
heilsumannfredinnar, ad beina athyglinni frd sjitkdémnum ad pjdningunni sem
einstaklingurinn upplifir (Kleinman, 1997). Sameiginlegt eiga patttakendur
rannséknarinnar pad ad pjast vegna sjikdéma eda veikinda sem eru hvorki sértzkir né
audskodanlegir. Hluti af vanda peirra geeti verid ad litid sé 4 einkenni peirra sem
afleidingu veikinda en ekki gert rdd fyrir peim mdoguleika ad ekki sé endilega um beint

orsakasamhengi ad reda (Saillant og Genest, 2007). Skodadur hefur verid vettvangur pess
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jadarhéps sem einstaklingar 4n sjikdémsgreiningar { heilbrigdiskerfinu mynda og tilurd
og 4hrif peirrar éheildrenu st6du (e. disemplacement) gefinn gaumur (Howes, 2005).
Ojafnvzgid sem verdur vid pad ad vera ekki heil og heima (e. at home) e8a sem hugur og
likami { heild med adstedunum, veldur patttakendum vanlidan. Pau tilheyra ekki pekktri
stzerd { hinu opinbera heilbrigdiskerfi og einkenni peirra f4 4 sig éraunveruleikable .
Einkenni peirra passa ekki inn { hina samfélagslegu leerdu og sampykktu veikindahegdun
(Kleinman, Eisenberg og Good, 2006). Adstzdur pessa vettvangs ,,4n
sjtkdémsgreiningar” maetti skyra ad hluta med kenningum dar fétlunarfreedunum par sem
pétttakendur rannséknarinnar vilja ekki audkenna sig med neikvadum stimpli pess ,,ad
vera sjuklingur® en myndu gjarnan piggja skyra og vidurkennda greiningu sjikdéms til ad
komast hja fordémum og njéta skilnings { umhverfinu (Shakespeare, 2006, Siebers, 1997;
Priestley, 2003). P6 enginn pétttakenda sé greindur med fétlun, veldur 4standid peim
verulegri réskun 4 daglegu lifi. Jafnvel metti spyrja hvort takmarkanir heilbrigdiskerfisins
séu vandamilid frekar en hinir veiku 4 hlidstzedan hétt og fétlunarfredin bendir 4
(Shakespeare, 2006). Svo virdist sem hin menningarlega métada merking veikinda,
sjakdéma og sjiklinga sé ad hluta orsék pessarar jadarst6du (Kleinman, 1987). Jadarstddu
er komid 4 og vidhaldid af pvi samkomulagi sem segir til um hvad sé vidurkennt og hvad
ekki (Giddens, 1979) . Jadarstadan stjérnast ekki sist af hinu leeknisfrzdilega alszi (Lock
og Farquhar, 2007) sem er ad mestu ofid tr einlita pr4dum hinnar kartesisku tvihyggju

(Micozzi, 2001).

4.1 Jadarstadan

Peirri pekkingu sem er { bodi er stjérnad af peim sem eru vid véld { samfélaginu (Foucault,
1980) en mikilvaegt er ad skoda mogulegar afleidingar tvihyggjuszekni og félagsblindu
innan heilbrigdisgeirans. Tvihyggjuvidhorf hins leknisfraedilega umhverfis, samkeppni
samfélagsins, samsafn streituvaldandi patta (Sigurdsson og Getz, 2003) auk sambandsleysis
vid néttdruna, eru mdgulega stér hluti heilsuvanda einstaklinga og samfélags (Levi-Strauss,

1968; Leach, 1989).

Veruleiki patttakenda rannséknarinnar bendir til ad pegar flokkad er { edlilegt og
ekki edlilegt, verdi minna rymi fyrir fjlbreytileika og heetta er 4 ad hid sérteka sé
smeettad 4 hid almenna med tilheyrandi skorti 4 samhengi. Mégulega eru margir staddir 4

6ljésum stad, einskonar ruslakistu fyrir eitthvad 6flokkad en st stadsetning virdist draga
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ur eigin valdi og atbeina peirra sem par eru stadsettir. Segja m4 ad med pessari
stadsetningu skorti utanumhald eda eftirfylgni. Auk pess ma segja ad petta afskiptaleysi sé
sidferdilega vafasamt pvi patttakendum er ekki mett par sem beir hafa porf fyrir. Otti
vegna villandi framsetningar upplysinga getur valdid streitu og kvida medan abyrgd,
leidbeinsla og val virdist raunhaf og sidferdilega rétt leid til ad brjéta upp hlutgervingu og
adskilnad tvihyggjunnar (Beck, 2007; Vilhjalmur Arnason, 1993, 2008). Petta mé4 heimfzra
4 patttakendur rannséknarinnar en peim fannst kvidavaldandi ad vita ekki st6du sina og fa
ekki upplysingar og atskyringar 4 medferd og lyfjagjséf. Svo virdist sem adgengi ad
upplysingum og skyr svér dragi dr étta og slai pannig 4 kvidaeinkenni (Moerman, 2000;
Moerman og Jones 2002; Getz, Sigurdsson og Hetlevik, 2003). Upplifun patttakenda af pvi
ad vera { vélundarhsi er likast til afleiding tvihyggjusakins heilbrigdiskerfis sem
adgreinir veikindi og sjitkdéma og mégulega 6tta starfsfélks pess vid mistok. Enginn tekur
4byrgd 4 pessum hépi og honum hefur verid ytt 4t { jadarinn, utan sjénar og utan réttar og
einstaklingarnir innan hans eiga erfitt med ad nd sambandi vid adila sem eru tilbanir ad

leida pau 4fram. Afleidingarnar eru ad pau festast { einskonar hringferli 4n dtkomuleidar.

4.2 Merking jadarstodunnar

Patttakendurnir passa ekki inn { std8lud norm heilbrigdiskerfisins og haeg adlsgun
pétttakenda rannséknarinnar inn i veikindi peirra fellur vel ad hugtakinu

ynormalisering® en pad felur { sér ad peir sem taldir eru afbrigdilegir eru ttilokadir fra
hinu vidurkennda normi samfélagsins (Leitch og Motion, 2007). Ekki er éliklegt ad
samskonar normalisering sem Foucault taldi stjérna fronsku samfélagi (Foucault, 2003) sé
hér ad verki { pvi ad dkvarda hvad passar inn { heilbrigdiskerfid. Normaliseringin hefur ad
6llum likindum ytt pessum minnihlutahép lengra 4t 4 jadarinn og er ein helsta dstzda pess

ad pau rumast ekki innan heilbrigdiskerfisins.

Samkomulag um pekkingu sem { bodi er getur falid { sér hvad sé vidtekin venja og
hvada norm séu gild (Giddens, 1979) og virdst vera { samremi vid tra félks 4 pad (Lévi-
Strauss, 1968). Vald byggir medal annars 4 pvi hver stjérnar hvada pekking er adgengileg
(Foucault, 1977). Patttaendur rannséknarinnar upplifa sig valdalausa { samskiptum vid hid
opinbera heilbrigdiskerfi sem er fyrst og fremst leknisfredilega métad. Samfélagsleg
merking vidhorfa, fyrirbaera og hluta 4 svo { gagnvirku sambandi vid eigid vald og eigin

bjargir og peer jdkvadu og neikvadu ridagerdir sem félk beitir { adstzedunum en parna
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fléttast fyrirbeaerin bjargrdd og merkingarsvérun inn (Rapport, 2003; Giddens, 1979;
Folkman og Moskowitz, 2004; Moerman, 2001). Hin félagsmenningarlega métun pess ad
vera veikur kallar 4 mismunandi vidhorf einstaklinganna { umhverfi peirra og hvernig pad
er samsett. S4 sem er vanur pvi ad félk sé ekki veikt nema pad sé riumliggjandi er ekki
liklegur til ad lita 4 sig sem sjikling nema hann sé bjargarlaus og 6drum hédur.
Patttakendur rannséknarinnar virdast flestir taka patt { normaliseringunni med pvi ad
reyna ad fylgja meginstraumnum, harka af sér og vera vinnusém jafnvel tr héfi fram til
ad beeta fyrir minnkada getu. Peir lita 4 lidan sina og upplifun sem imyndun, finnst peir
vera fravik og bera sig saman vid adra sem eru ekki { peirra st6du. Veikindin virdast peir
taka at dr j6fnunni og sji ekki samhengid milli einkenna og veikindanna. Pessi afstada

dsamt tvihyggjusaekni heilbrigdiskerfisins heldur peim innan veggja vitahringsins.

Svo virdist sem rannséknin varpi ljési 4 mikilvegi og métsdgn pess sem felst { pvi
ad ad vera og vera ekki sjiklingur og pvi ad hafa ekki sjukdém heldur 4stand. Mégulega
felst hin raunverulega lausn { pvi ad finna bjargrdd, koma 4 farvegi sem virkar og er
heildreenn, persénusnidinn ad pérfum einstaklinga pessa héps 1 stad pess ad reyna ad troda
peim inn { form sem n4 ekki utan um veikindi peirra. Ad takast jédkvatt 4 vid adsteedurnar
leyfir peim ekki pad vidhorf ,,ad vera sjiklingur”. Pad vinnur gegn peim og stydur
misréttid sem felst { pvi ad pau fara 4 mis vid p4 pjénustu sem pau purfa 4 ad halda. Ad
vera sjuklingur er fyrir peim pad sama og ad vera évirkur og hidur medan pad ad vera ekki
sjiklingur er pad sama og ad vera virkur og 6hadur. Patttakendur falla ad pvi er virdist
sjdlfkrafa utan réttinda hins opinbera heilbrigdiskerfis og { pvi felst misrétti eins og kemur
fram 1 beklingi heilbrigdis og tryggingamalardduneytsins (1999) og er stutt af 16gum um
réttindi sjiklinga (Lég um réttindi sjuklinga, e.d.). [ beklingnum sem ztti ad vera
adgengilegri en lagasafnid sjalft kemur fram ad sjiklingur teljist notandi
heilbrigdispjénustunnar og hann eigi sem slikur rétt 4 samfelldri pjénustu og bestu
mogulegu medferd. Ekki megi mismuna honum 4 neinum grundvelli og ad midlun
upplysinganna sé 4byrgd heilbrigdisstarfsfélks. Petta eru allt atridi sem patttakendur
rannsdknarinnar hafa gagnrynt ad f4 ekki. Peir hafa upplifad mismunun og ad f4 ekki
samfellda pjénustu og medferd vid hefi en auk pess hefur peim fundist peir einir 4 bati og

ad pad sé 4 peirra 4byrgd ad fa samhengi i lekningaferlid.

Ein af 4stzdum pess ad peir eru ekki medvitadir um rétt sinn hvad petta vardar
virdist vera ad enginn hefur tekid ad sér ad benda peim 4 petta en einnig veldur ordavalid

»sjuklingur® pvi ad peir szkja pessar upplysingar ekki sjalf. Peir verda pvi ad lita 4 sig sem
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sjtklinga til ad f4 pad sem pau vilja og purfa eda breyta parf skilgreiningunni {
baklingnum og heilbrigdiskerfinu, pvi ekki er um sému merkingu ad reda. Onnur
merkingin verdur til { hinum raunverulega heimi par sem daglegu lifi er lifad. Lifi sem er
lifad med verkjum jafnvel p6 ekki sé hagt ad benda 4 orssk peirra. Hin merkingin verdur
til { heimi kerfisins sem hunsar upplifunina sem skapar merkinguna en einblinir 4
formgerdina. Segja maetti ad verid sé ad stilla hinu raunverulega upp gegn pvi
éraunverulega eins og Schepher-Hughes og Lock (1897) telja ad fzlist { smaettun

tvihyggjunnar.

4.3 Jadarinn kvaddur

Sambandsleysid og vitahringurinn sem patttakendur rannséknarinnar upplifa veldur pvi
lika ad peim finnst peir jafnvel vera annars flokks og imyndunarveik og peir virdast purfa
leyfi til ad komast 4fram eda adstod vid ad rjufa vitahringinn. Par birtist dkvedinn
samhljémur med beitingu lyfleysuhrifa eda jdkvadrar merkingsvérunar par sem fas og
ténn leknis hefur mikid ad segja um hvernig medferd tekst til (Humphrey, 1987, 2000,
2002; Moerman, 2000, Moerman og Jones, 2002; Kleinman, 1997). Aberandi er a8 pegar
pétttakendur nd sambandi, fa einhvern i lid med sér og finna skilning er eins og peir finni
einhverskonar byrjunarreit eda prad til ad rekja sig eftir. Vaxandi sjalfspekking og
skilningur peirra 4 eigin 4standi og vidurkenning virdist frekar gera peim kleift ad sztta
sig vid sig eins og peir eru, 4n peirrar gagnryni og nidurrifs sem oft endurspeglast ar
umhverfinu. Pad virdist purfa sterk bein, sjilfspekkingu og 4kvedni til ad brjétast at ar
vSlundarhisinu en pegar patttakendurnir upplifa skilning og vidurkenningu { vidhorfi

annara gegn peim virdist pad gera peim audveldara fyrir.

Maégulega felst hluti vandans { pvi ad pau leita ad lausnum sem ekki eru { bodi. Ekki
virdist vera neinn skipulagdur farvegur eda trradi i bodi fyrir pennan hép sjiklinga, sem
mdgulega er stér midad vid tdlur um komur og tilefni 4 heilsugzslustédvar. Leidin 1t felst
mogulega { adgerdum sem ganga pvert gegn tvihyggju og smettun. Beita maetti
sidferdilegum og heimspekilegum rékum pess ad byggja 4 umhyggju, trausti og
uppbyggingu eigin valds og atbeina (Chaudhuri, 1987; Rapport, 2003; Vilhjdlmur, 1993,
2008). Mégulega metti veita heildstzdu lekningaferli 4 bord vid shamanistic complex Lévi-
Strauss (1968) meira vaegi med sampeattingu eda Gtvikkun heilbrigdiskerfisins. Ferli sem

samanstendur af 6adskiljanlegu prieyki heilarans, sjiklingsins og hins sampykkjandi
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umhverfis. Pessi prenning tekur saman patt { ferlinu frd greiningu ad lekningu med pvi ad
trda 4 sameiginlega tilkun og merkingu pessa veruleika. Petta er { takt vid hugmyndir
Evans-Pritchard (1965, 1976) um stjérn og a4byrgd 4 eigin athéfnum og adgerdum at fra
samspili hugmynda og hegdunar. Hann taldi ad tri og rittal eda hugsun og adgerd gaeti
hvort um sig komid 4 undan hinu. Adgerd sem kami 4 undan hugsun geti pannig verid
fyrirbyggjandi og medal annars dregid tr évissu og kvida. Hugmyndir Rapports (2003)
stydja petta en hann tengir frelsi og 4byrgd einstaklingsins og matt tilvistarinnar 4samt
hzfileika og prd mannsins til ad gefa lifi sinu tilgang. Svo virdist ad til ad petta sé

mdgulegt purfi vald sjdlfspekkingar, markmida og vidurkenningar.

Eitt af pvi sem hjélpar patttakendum rannséknarinnar eru persénubundin rad,
bjargir og bjargrad { mismunandi kringumstzdum (Giddens, 2007; Folkman og Moskowitz,
2004). Leidin 4t virdist felast { pvi ad brjéta upp hid hringlaga ferli sem einkennir
vélundarhsid, rjafa vitahringinn 4 einhvern hétt og rjifa pann mir sem tvihyggjan hefur
reist milli einstaklinganna og kerfisins. Peir sem hafa fengid bjargrad og einhvern prad til
ad rekja sig eftir hafa adallega fengid hann hja hinu éopinbera heilbrigdiskerfi en par ma
nefna sjikranuddara, naeringarriddgjafa, neringarfreedinga og nattirulekna. P6 mé nefna
sélrena adstod fagmanna, ungleekninn og sérfredinginn sem Pér Trausti er kominn {
samband vid. Athyglisvert er ad margir patttakenda fengu sélfredilega adstod sem félst
helst { pvi ad hjilpa peim ad sj4 ad pau voru edlileg en ekki fravik. Svo virdist sem parna
birtist virkni tvihyggjunnar i hnotskurn, { liffredilega geira heilbrigdiskerfisins er freum
efasemda um andlegt heilbrigdi sid medan hinn salrzni geiri afsannar peer efasemdir.
Midad vid pessa reynslu patttakenda metti mégulega segja ad betra veeri ad byrja 4 pvi ad
f4 stadfestingu um andlegt gedheilbrigdi hj4 fagadilum ef erfidlega gengur ad nd sambandi

vid ,,fagmenn likamans“.

Sameiginlegt med bjargradum patttakendanna er ad pau fela i sér ad virkja
einstaklinginn og hans eigid vald { stad pess ad évirkja hann. Meginatridid virdist vera ad
hann upplifi ad s4 sem beitir handleidslunni hafi tr 4 henni og hafi dhuga 4
einstaklingnum sjdlfum og bata hans. Einnig skiptir mali ad einhverju leyti ad ferlid sé
sampykkt af hinu félagslega umhverfi sem og heilbrigdiskerfinu og pvi parf sjatkdémurinn
ad vera sampykktur sem slikur. Ekki virdist naegja ad vera med ésértaeka greiningu sem
hefur pann félags- og menningarlega skilning ad vera ,ruslakista® fyrir eitthvad eda
»afsékun fyrir aumingjaskap* eda jafnvel ,,nyjasti hdlshnykkurinn“ til ad komast 4 batur.

Mikilvaegi marktaekrar greiningar virdist hjilpa patttakendum en einnig pad ad vera med
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vidurkenndan sjikdém, b=di vegna pess ad pa er frekar von 4 skilningi annarra en fyrst og
fremst til pess ad f4 medferd vid hefi. Studningur pess sem medhdndlar sjikling og virkni
sjuklings virdast lykilatridi { lekningaferlinu. ,,Lif 4n sjakdémsgreiningar® virdist ad

miklu sntiast um lif 4n handleidslu og studnings.
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5. Lokaord

Markmid rannséknarinnar ,, Lif 4n sjukdémsgreiningar-lif 4n handleidslu® er ad varpa ljési
4 upplifun einstaklinga { peirri jadarstddu ad vera dgreindir, hvernig hin métadist og hvad
einkenndi hana. Tekin voru ad medaltali tvoé klukkutima 16ng lifséguleg og etnégrafisk
rannséknarvidtdl 4 um pad bil niu manada timabili, pau skrdd og greind med mismunandi

eigindlegum greiningaraéferéum.

Rannséknin virdist leida { 1j6s dkvedid dngstreti pess ,,ad vera en vera ekki
sjuklingur® en skilgreining pess er misjéfn eftir pvi hver horfir. Heilbrigdiskerfid
skilgreinir notendur sem sjiklinga medan pétttakendur sja sjikling sem h4dan, évirkan og
ésjalfbjarga. Petta vidhorf patttakenda 4 liklega patt { pvi ad peir vita ekki af rétti sinum til
heildrnnar pjénustu hins opinbera heilbrigdiskerfis. Auk pess virdist sem einhver hluti
starfsmanna heilbrigdiskerfisins geri sér ekki grein fyrir skyldum sinum gagnvart pessum
hépi sjaklinga. Ekki er 6liklegt ad patttakendur geri of miklar kréfur til sjdlfra sin og pegar
eitthvad letur undan og prekid dvinar 4n skiljanlegra orsaka eda sampykktrar skyringar,
atti peir sig ekki 4 pvi ad pau eru ekki 6edlileg heldur veik. Peir ranka vid sér komin {
dstand sem passar ekki vid sjdlfsmynd peirra sem er menningarlega métud af pvi umhverfi
sem pau koma tr. Sjélfsmynd sem segir peim ad harka af sér og vera ekki med neitt val
nema ,pad sé sannanlega eitthvad ad“. Akvedin greining sjtkdéma gagnast patttakendum
til ad skyra dstandid en ekkert virdist koma { stad skilnings og handleidslu. Einnig bendir
margt { rannsékninn til pess ad pérf 4 sértzekum drredum aukist eftir pvi sem greiningin
er 6ljésari. Peir patttakendur sem f4 skilning og handleidslu fagadila virdist ganga betur ad
f4ta sig og finna bjargrad til ad eiga vid adstzdurnar hverju sinni. Einnig virdist sem
sjalfspekking og lifsreynsla geti faert peim dkvedna festu til ad standa med sér og fylgja

eigin sannfaringu { leit sinni ad lausnum pvi { raun pekkir enginn p4 betur en peir sjalfir.

Lzknar og umdnnunaradilar purfa ad syna dhuga, hlusta og leida sjiklinga 4fram
eda veita peim stad til ad vinna at frd. Svo virdist sem patttakendum gagnist hvad mest ad
f4 hjalp til ad finna persénubundin rdd en pad bendir til pess ad grundvéllur sé fyrir
vettvang par sem félk faer adstod vid ad skoda lif sitt { sterra samhengi, sja heildarferlid {
stad pess ad festast { adsteedum sem hafa hagt og bitandi ordid ad vana. Porf er 4 dbyrgum
adlila sem hefur pekkingu til ad taka dkvardanir um hvad sé vid hefi { tilvikum sem eru
ekki eftir forskriftinni. Mgulega parf ad endurskoda leknisfredilegar og/eda lagalegar
skilgreiningar hugtaka og ordrzdu til ad innlima pennan hép sem patttakendur
rannsoknarinnar fylla og feera pa frd jadrinum ad midjunni. Kallad er eftir farvegi fyrir
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pennan hép sjiklinga sem eru utan hins opinbera kerfis, hvort sem er med pvi ad veita
peim farveg innan pess kerfis eda med pvi ad samtvinna hid opinbera heilbrigdiskerfi og
hid 6opinbera 4 sama hatt og Kleinman, Eisenberg og Good (2006) fjalla um og telja ad geti
leekkad kostnad og aukid dnzegju neytenda. Pessi rék gaetu 4tt vel vid { pessari umraedu um
samvinnu milli heilbrigdiskerfanna og neytenda peirra. Parna yrdi hvorki um ,,top down®,
leeknisfraedilegt alszi né ,bottom-up” vidhorf ad rada, heldur gagnvirkt kerfi pessara
priggja geira ad rda, hins opinbera heilbrigdiskerfis og pess éopinbera 4samt umbodsadila
neytenda peirra. Petta metti heimfeera 4 priskiptingu { takti vid shamanistic complex Levi-
Strauss (1968) par sem handhafi lekningarinnar, sjiklingurinn og umhverfid i kring, taka
saman pétt 1 lekningaferlinu med sameiginlegri tr 4 pad. Ahersla verdi 16gd 4
fyrirbyggjandi og forvirk (e. proactive) vidhorf, auk pess ad virkja sjiklinga til eigin
heilsueflingar. Rikjandi verdi mannleg gildi og eigin virdi einstaklingsins { forgrunni, til
géda fyrir einstaklinginn og samfélagid, { érjufanlegri heild sinni og sambandi vid

umbhverfi sitt.

Rannséknin veitir innsyn { lif einstaklinga 4n sjtkdémsgreiningar og gefur
visbendingar um hvad efli einstaklinga 4 peirri stodu. Hiin bendir einnig 4 pad misrétti
sem felst { pvi ad vera ekki sampykktur og passa ekki inn { pekkt og sampykkt form
opinbera heilbrigdiskerfisins. Rannséknin vekur athygli 4 mikilveegi pess ad veita félki 4n
sjtkdémsgreiningar eins og 68rum notendum heilbrigdiskerfisins farveg til ad takast 4 vid
veikindi sin. S4 farvegur 4 vid, hvort heldur innan hins opinbera kerfis, hins éopinbera

heilbrigdiskerfis eda { samvinnu og gagnvirkini milli pessara tveggja kerfa.

82



Heimildir

Adler, S. R. (2002). Integrative Medicine and Culture: Toward an Anthropology of CAM.
Medical Anthropology Quarterly, 16(4), 412-414.

Alexander, J. C. (2005). Performance and Power. The Newsletter of the Sociology of Culture

Section of the American Sociological Association, 20(1), 1-5.

Antonovsky, A. (1996). The Salutogenic Model as a Theory to guide Health Promotion.
Health Promotion International. Oxford: Oxford University Press.

Barnard, A. og Spencer, J. (ritstjérar). (1996). Encyclopaedia of Social and Cultural
Anthropology. London & New York: Routhledge.

Beauchamp, T. og Walters, L.R. (ritstjérar). (2002). Contemporary Issues in Bioethics.
Belmont: Wadsworth.

Bennet, L og Whiteford, L. M. (2005). Applied Anthropology and Health and Medicine. [
S. Kedia og J. Willigen (ritstjérar), Applied Anthropology: Domains of Application (bls.
119-141). London: Praeger.

Beck, U. (2007). Risk Society: Towards a New Modernity. London: Sage.

Blackburn, E. (2010). Telomeres and telomerase: Their roles in human health and disease. Sétt 26.
mai 2011 af http://www.scribd.com/doc/35564628/Telomeres-and-Telomerase-Their-

Roles-in-Human-Health-and-Disease.

Bogdan, R. C. og Biklen, S. K. (2003). Qualitative Research for Education: An Introduction to
Theory and Methods. (4. itgafa). Singapore, Hong Kong og Munic: A and B.

Castro, A. og Farmer, P. (2007). Medical Anthropology in the United States. [ Saillant,

Francine and S. Genest (ritstjérar), Medical Anthropology. Regional perspectives and
shared concerns (bls. 42-57). Malden, Ma: Blackwell.

Charlton, J. (1997). The Dimensions of Disability Oppression. [ L.]J. Davis (ritstjéri), The
Disability Studies Reader (bls. 223-236). New York: Routhledge.

Chaudhuri, H. (1987). The Philosophy of Love. New York: Routhledge.

Charmaz, D. (2006). Constructing grounded theory: A practical guide through qualitative

analysis. London: Sage.

83


tp://www.scribd.com/doc/35564628/Telomeres-and-Telomerase-Their-Roles-in-Hu
tp://www.scribd.com/doc/35564628/Telomeres-and-Telomerase-Their-Roles-in-Hu

Creswell, J. W. (2007). Qualitative inquiry and research design: Choosing among five approaches.
Thousand Oaks: Sage.

Crang, M. og Cook, L. (2007). Social Science. London: Sage.

Descola, P. og Gisli Palsson. (ritstjérar). (1996). Inngangur. [ Nature and Society (bls. 1-22).
New York: Routledge.

Emerson, R., Fretz, R. og Shaw, L. (1995). Writing Ethnographic Fieldnotes. Chicago:
University of Chicago Press.

Evans-Pritchard, E. E. (1965). Theories of Primitive Religion. (6nnur utgéifa). (6nnur ttgafa).
Oxford: Clarendon Press.

Evans-Pritchard, E. E. (1976). Witchcraft, Oracles and Magic among the Azande. Oxford:

Clarendon Press.
Esterberg, K. G. (2002). Qualitative Methods in Social Research. London: McGraw-Hill

Favareau, D. (ritstjéri). (2010). Essential Readings in Biosemiotics: Anthology and Commentary.

New York: Springer.

Farvareau, D. (2006). The evolutionary history of biosemiotics. [ M. Barbieri (ritstjéri),

Introduction to Biosemiotics: The New Biological Synthesis (bls. 1-67). Berlin: Springer.

Folkman, S. og Moskowitz, J. T. (2004). Coping: Pittfalls and promise. Annual Review of
Psychology, 55, 745-774-

Foucault, M. (1980). Truth and Power. [ C. Gordon (ritstjéri), Power/Knowledge: Selected
Interviews and Other Writings 1972-1977 (bls. 108-133). Oxford: The Harvester Press.

Foucault, M. (2003). Stanford Encyclopedia of Philosophy. Sétt 9. april 2012
afhttp://plato.stanford.edu/entries/foucault/.

Geertz, C. (1973). Thick Description: Toward an Interpretive Theory of Culture. [H.
Collins (ritstjéri), The Interpretation of Cultures (bls. 3-30 ). New York: Basic Books.

Getz, L. Kirkengen, A. L. og Ulvestad, E. (2011). The Human Biology-Saturated with

experience. Tidsskrift for den norske legeforening. Sétt 19. névember 2011 af

http://tidsskriftet.no/article/48374/en_GB/

Getz, L., Sigurdsson, J. A. og Hetlevik, 1. (2003). Is opportunistic disease prevention in the

consultation ethically justifiable?. BMJ, 327, 498-s00.

84


http://tidsskriftet.no/article/48374/en_GB/

Gianola, F. J. (2009). The Ethics of Using Placebos for Diagnosis and Treatment in
Clinical Practice. Journal of the American Academy of Physician Assistants, 22, 12-58.

Giddens, A. (1979). Central Problems in Social Theory. Berkeley: University of California

Press.

Gill, R. (2000). Discourse analysis. Iw. Bauer, M. W og Gaskell, G. (ritstjérar),
Qualitative researching with text, image and sound, (bls. 172-190). London: Sage.

Gisli Pélsson. (2010, 4gtst). Ensembles of biosocial relations and the study of humans. [
(Gisli Pélsson og Ingold, T. Ritstjérar), EASA 2010, Maynooth, Ireland. Invited
Workshop 007: ,,Beyond the biological and the social: Anthropology as the study of
human becomings“. Sétt 10 oktéber 2011 af

http://www.nomadit.co.uk/easa/easazo10/panels.phps?PanelID=705

Gustavson, A. (1996). Three basic steps in formal data structure analysis. [ Rannveig
Traustadéttir (ritstjéri), Eigindlegar rannséknaradferdir I11: Leshefti 1 vorid 2012, (bls. 1-14).
Reykjavik: Haskéli fslands, Félags- og mannvisindadeild.

Guttentag, O. E. (1939). The Phrase, “Art and Science of Medicine*. [rafren ttgafa].
California and Western Medicine, 50, 86-87.

Hagstofa Islands. (e.d.). Notkun og sdluverdmeeti lyfja 189-2010. Sétt 12.mars 2012 af
http://hagstofan.is/Hagtolur/Heilbrigdis,-felags-og-domsmal/Lyf

Halldéra Palsdéttir. (2010). Heilun og lyfleysuhrif. Obirt BA-ritgerd: Haskéli [slands,

Félags- og mannvisindadeild.

Hahn, R. A. (1995). Sickness and Healing: An Athropological Perspective. London: University

Press.

Hammersley, M. og Atkinson, P. (2007). Principles in practice (3. Gtgifa). London:
Routhledge.

Heilbrigdis- og tryggingamélardduneytid. (1999, desember). Kynntu pér réttindi
bin,upplysingabaeklingur um réttindi sjiiklinga. Sétt 10. mars 2012 af
http://www.velferdarraduneyti.is/media/Rettindi_sjuklinga/Upplysingbaklingur_u
m_rettindi_sjuklinga.pdf.

Howes, D. (2005). Empire of the Senses: The Sensual Culture Reader. Oxford: Berg.

85


http://www.nomadit.co.uk/easa/easa2010/panels.php5?PanelID=705
http://hagstofan.is/Hagtolur/Heilbrigdis,-felags-og-domsmal/Lyf

Howland, R.H. (2008). Understanding the Placebo Effect: Part 2: Underlying

Psychological & Neurobiological Processes. Journal of Psychosocial Nursing & Mental
Health Services, 46, 6-15.

Hruschka, D. J., Lende, D. H. og Worthman, C. M. (2005). Biocultural Dialogues: Biology
and Culture in Psychological Anthropology. Ethos, 33, 1-19.

Humphrey, N. (1987). The Uses of Consciousness. Fifteenth James Arthur Memorial Lecture,

1-25.

Humphrey, N. (2000). How to Solve The Mind-Body Problem. Journal of Consciousness
Studies, 7, 5-20.

Humphrey, N. (2002). Great Expectations: The Evolutionary Psychology of Faith-healing
and the Placebo Response. [ N. Humphrey (ritstjéri), The Mind Made Flesh: Essays
from the Frontiers of Evolution and Psychology. Oxford: Oxford University Press.

Ingélfur A. Jéhannesson. (2006). Leitad ad métsdgnum: Um verklag vid ordrzdugreiningu.
[ Rannveig Traustadéttir (ritstjéri), Fotlun, Hugmyndir og adferdir 4 nyju fredasvidi (bls.
178- 195). Reykjavik: Haskéladtgéfan.

Jackson, M. (1995). At home in the world. London: Duke University Press.

Jéhann A. Sigurdsson og Getz, L. (2003). Samfélag i sélarkreppu - er radist ad rét

vandans?. Lzknabladid, 89, 11-12.

Kaptchuk, T., Friedlander, E., Kelley, J.M. ofl. (2010). Placebos without Deception: A
Randomized Controlled Trial in Irritable Bowel Syndrome. Sétt 30. april 2012 af
http://www.plosone.org/article/info:doi/10.1371/journal.pone.oo1ss91.

Kleinman, A. (1997). Writing at the Margin, Discourse Between Anthropology and Medicine.

Los Angeles: University of California Press.

Kleinman, A. (1999). Moral Experience and Ethical Reflection: Can Etnography Reconcile
Them? A Quandary for "The New Bioethics”. Dzdalus, 128, 69-97.

Kleinman, A., Eisenberg, L. og Good, B. (2006). Culture, Illness, and Care: Clinincal
Lessons From Anthroplogic and Cross-Cultural Research. Focus, 4, 140-149.

Kleinman, A. og Hahn, R. (1983). Belief as Pathogen, Belief as Medicine: "Voodoo Death"
and the "Placebo Phenomenon". Anthropological Perspective, American Anthropological

Association. Sétt 9. mars 2010 af http://www.jstor.org/pss/649436.

86


http://www.jstor.org/action/showPublisher?publisherCode=anthro
http://www.jstor.org/action/showPublisher?publisherCode=anthro
http://www.jstor.org/action/showPublisher?publisherCode=anthro

Kvale, S. og Brinkman, S. (2009). Interviews: Learning the craft of qualitative research

interviewing. Los Angeles: Sage Publications.

Lakoff, G. og Johnson, M. (1980). Metaphors We Live By. Chicago: The University of
Chicago Press.

Landlzknisembzttid. (e.d.). Télur um notkun { heilbrigdispjénustu. Sétt 12.mars 2012 af
http://www.landlaeknir.is/Heilbrigdistolfraedi/Notkun-heilbrigdisthjonustu

Lassiter, L. E. (2005). The Chicago Guide to Collaborative Ethnography. London: Routhledge.

Leitch, S. og Motion, L. (2007). Retooling the corporate brand: A Foucauldian perspective

on normalisation and differentation. The Journal of Brand Manaagement, 15, 71-81.
Leach, E. (1989). Claude Lévi —Strauss. Chicago: The Universty of Chicago Press.

Lévi-Strauss, C. (1968). The Sorcerer and His Magic: Structural Anthropology. London: Allen
Lane The Penguin Press.

Lichtenberg, P., Heresco-Levy, U. og Nitzan, U. (2004). The ethics of the placebo in
clinical practice. ] Med Ethics, 30, 551-554.

Livneh, H., and Antonak, R. F. (2005). Psychosocial adaptation to chronic illness and

disability: A primer for counselors. Journal of Counseling and Development, 83(1), 12-20.

Lock, M. og Farquhar, J. (ritstjérar). (2007). Beyond the Body Proper. Reading the
Anthropology of Material Life. London: Duke University Press.

Lég um réttindi sjiklinga nr. 74/1997 med 4ordnum breytingum 77/2000, 40/2007, 41/2007,
112/2008, 55/2009, 162/2010 0g 126/2011.

Malinowski, B. (1984). Argonauts of the Western Pacific: An account of native enterprise and

adventure in the Archipelagoes of Melanesian New Guinea. Illinois: Waveland Press.

McKinnon, S. og Silverman, S. (ritstjérar). (2005). Complexities: Beyond Nature & Nurture.
Chicago: University of Chicago Press.

Merleau-Ponty, M. (1962). Phenomenology of perception. London: Routledge.

Merleau-Ponty, M. (2007). From the Phenomenology of Perception. f M. Locke og ]J.
Farquhar (ritstjérar), Beyond the Body Proper. Reading the Anthropology of Material Life.
London: Duke University Press.

87


http://www.landlaeknir.is/Heilbrigdistolfraedi/Notkun-heilbrigdisthjonustu
http://www.press.uchicago.edu/presssite/author.epl?fullauthor=Luke%20Eric%20Lassiter

Micozzi, M. S. (2001, desember). Complementary and Alternative Medicine. Medical
Anthropology Quarterly, 16(4), 398-414.

Moerman, D. E. (2000, mars). Cultural Variations in the Placebo Effect: Ulcers, Anxiety,
and Blood Pressure. Medical Anthropology Quarterly, New Series, 14, 51-72.

Moerman, D. E. og Jonas, W. B. (2002). Deconstructing the Placebo Effect and Finding
the Meaning Response. Annals of Internal Medicine, 136(6), 471-476.

Moore, L.H. (2003). Anthropological theory at the turn of the century. [ H. L. Moore
(ritstjéri), Anthropological theory today (bls. 1-23). (6nnur Gtgéfa). Cambridge: Polity

Press.

Neuman, W. L. (2002). Social Research Methods: Qualitative and Quantitative Approaches. (s.

tutgéfa). London: Pearson.
O’ Reilly, K. (2007). Ethnographic Methods. London: Routledge.

Patten, S. (2006). Medical Anthropology: Improving Nutrition in Malawi. [ J. Spradley og
D. W. McCurdy (ritstjérar), Conformity and Conflict: Readings in Cultural Anthropology
(bls 410-420). Boston: Allyn & Bacon.

Priestley, M. (2003). Disability: A Life Course Approach. Cambridge: Polity Press.
Rapport, N (2003). I am Dynamite — An alternative anthropology of power. London: Ruthledge.

Rheinberger, H. (1995). Beyond Nature and Culture: A Note on Medicine in the Age of
Molecular Biology. Science in Context, 8, 249-263.

Ritzer, G. (2007). Contemporary Sociological Theory and Its Classical Roots: The basics. New
York: McGrawl Hill

Saillant, F. og Genest, S. (ritstjérar). (2007). Inngangur. [ Medical Anthropology. Regional

perspectives and shared concerns (bls. xviii-xxxiii). Malden, Ma: Blackwell.
Seth, A. K. (2009). Heilaskipulag og medvitund manna og annara dyra. [ Steinar Orn

Atlason og Pérdis Helgadéttir (ritstjérar), Veit efnid af andanum? Reykjavik:

Leturprent.

Shakespeare, T. (2006). Disability Rights and Wrongs. London: Routhledge.

88



Scheper-Hughes, N. og Lock, M. M. (1987, mars). The Mindful Body: A Prolegomenon
Future Work in Medical Anthropology [rafren atgéfa]. Medical Anthropology

Quarterly, 1, 6-41.

Siebers, T. (1997). The Dimensions of Disability Oppression. IL. J. Davis (ritstjéri), The
Disability Studies Reader. New York: Routhledge.

Silberman, S. (2009, 24. 4gtst). Placebos Are Getting More Effective. Drugmakers Are
Desperate to Know Why. Wired Magazine, 17.09. Sétt 9. mars 2010 af
http://www.wired.com/medtech/drugs/magazine/17-
09/ff_placebo_effect?currentPage=all.

Szunn Kjartansdéttir. (2009). Arin sem enginn man — dhrif frumbernskunnar & bérn og

fullordna. Reykjavik: Forlagid.

Taylor, S. og Bogdan, R. (1998). Introduction to Qualitative Research Methods, A Guidebook
and Resource, (3. Gtgéfa). London: John Wiley & Sons.

The Royal College of Psychiatrists. (2010). Cognitive Behavioural Therapy (CBT). Sétt 17.
mars 2012 af http://www.rcpsych.ac.uk/mentalhealthinfo/treatments/cbt.aspx.

Thomas, K. B. (1978). The consultation and the therapeutic illusion. Br Med J, 1(6123), 1327-
1328.

Thomas, K. B. (1987). General practice consultations: is there any point in being positive?.

Br Med ], 294(6581), 1200-1202.
Thomas, K. B. (1994). The placebo in general practice. Lancet, 344, 1066-1068.
Vilhjaélmur Arnason. (1993). Sidfradi lifs og dauda. Reykjavik: Haskélattgafan.

Vilhjélmur Arnason. (2008). Farsalt lif, réttlatt samfélag — kenningar { sidfradi. Reykjavik:

Héskélaforlag Méls og menningar.
Wolcott, H. (2005). The Art of Fieldwork (2. itgifa). Walnut Creek: Alta Mira Press.

Voloder, L. (2008). Autoethnographic challenges: Confronting self, field and home. The
Australian Journal, 19(1), 27-40.

Porsteinn Gylfason. (1970). Tilraun um manninn. Reykjavik: Almenna Békafélagid.

89



