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Formáli 

Ritgerð þessi ber heitið „Líf án sjúkdómsgreiningar“ og er lokaverkefni til M.A. gráðu í 

mannfræði við Félags- og mannvísindadeild við Háskóla Íslands. Umfang ritgerðarinnar 

er 60 einingar (ECTS). Leiðbeinandi er Jónína Einarsdóttir prófessor í mannfræði við 

Háskóla Íslands. Henni þakka ég kærlega góðar ábendingar, leiðsögn og stuðning. Einnig 

vil ég minnast foreldra minna, Ólafar Ásthildar Þórhallsdóttur og Páls Halldórssonar, sem 

ásamt fleirum úr fjölskyldu minni hafa hvatt mig til að láta mig aðra varða og fylgja 

hjartanu að þeim markmiðum sem ég hef sett mér. Viðmælendum mínum, sem eru 

forsenda þessa rannsóknarverkefnis, þakka ég innilega fyrir samstarfið og þann heiður að 

hafa hlotið innsýn í líf þeirra. Ritgerðina tileinka ég viðmælendum mínum og óska þess að 

þeir fái þann farveg og handleiðslu sem þeir þarfnast og þeim ber. 
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Útdráttur 

Undir áhrifum hefða heilsumannfræðinnar og heildrænni sýn hennar á manninn í 

órjúfanlegu samhengi við umhverfi sitt, beinist rannsókn þessi að hópi einstaklinga sem 

hefur átt í ógreindum heilsufarsvanda en heilsumannfræðin á ekki síst þátt í því að veita 

heilbrigðiskerfum gagnrýnið aðhald tengdu siðferði og félagslegu réttlæti. Athygli vekur 

að rannsóknir á þessum vettvangi virðist skorta. 

Markmið rannsóknarinnar er að varpa ljósi á lífsreynslu einstaklinga sem hafa verið án 

sjúkdómsgreiningar í að lágmarki fimm ár. Ætlunin er að skoða stöðu þeirra í heildrænu 

samhengi einstaklings og umhverfis. Skoðaður er aðdragandi þessarar jaðarstöðu og hvað 

aðstæður efli þátttakendur eða dragi úr þeim. Ritgerðin er byggð á eigindlegum 

aðleiðsluhefðum mannfræðinnar, einskonar etnógrafískum lífsögulegum viðtölum 

mannfræðinnar. Þátttakendurnir voru átta og fengust þeir til þátttöku með snjóboltaúrtaki 

og markvissu úrtaki. Tekin voru tvö viðtöl við hvern þátttakanda á níu mánaðar tímabili. 

„Líf án sjúkdómsgreiningar“ virðist að miklu snúast um líf án handleiðslu og stuðnings. 

Rannsóknin gefur til kynna mikilvægi skýrrar greiningar en einnig virðist sem umhyggja, 

áhugi og handleiðsla læknis auk virkjunar atbeina og þátttöku sjúklings í lækningaferlinu 

séu lykilatriði. Svo virðist sem skortur sé á skipulögðum vettvangi eða farvegi innan hins 

opinbera heilbrigðiskerfis fyrir þennan hóp sjúklinga. Þátttakendur líta ekki á sig sem 

„sjúklinga“ en lagaleg skilgreining sjúklings ætti að veita þeim rétt til heildstæðar 

handleiðslu. Hér virðist um ákveðið misrétti að ræða þar sem þátttakendur 

rannsóknarinnar telja sig ekki fá heildstæða þjónustu. 

 

Lykilorð: Gagnrýnin heilsumannfræði , tvíhyggja, sjúklingur, sjúkdómsgreining, bjargráð, 

handleiðsla , merking, menning, þekking, vald, atbeini, , misrétti.  
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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 “sjúklingar” 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. sjúklingur), diagnosis, 

guidance, coping, agency, meaning, culture, knowledge, power, discrimination. 
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Inngangur 
Rannsókn þessi er framhald af BA verkefni rannsakanda en í henni var meðal annars 

skoðuð þverfagleg umfjöllun um samband líkama og hugar og áhrif merkingar á hegðun 

og líðan (Halldóra Pálsdóttir, 2010). Í ritstjórnargrein Læknablaðsins (Sigurðsson og Getz, 

2003) kemur fram að neysla geðdeyfðarlyfja, sem eykur magn serótónín í taugamótum, 

hefur aukist hratt á Íslandi og sé meiri en á hinum Norðurlöndunum. Þar er velt vöngum 

yfir mögulegum skýringum á neysluaukningunni, meðal annars hvort gefin séu lyf við 

eðlilegum áföllum lífsins, hvort um aukna markaðssókn lyfjanna sé að ræða, 

geðdeyfðarfaraldur eða hvort samband sé milli aukningarinnar og skipulags 

heilbrigðisþjónustunnar. Þar kemur fram að vísbendingar séu um samfélagsleg vandamál 

sem geti stuðlað að faraldri kvíða og þunglyndis. Samfélagsleg vandamál geta til að mynda 

verið aukinn hraði og samkeppni samfélagsins, samskiptavandamál og ofbeldismál af 

ýmsu tagi. Einstaka starfsmenn heilbrigðiskerfisins breyta kannski ekki kerfinu en þeir 

geta gefið vísbendingar um mannlega þáttinn. Fram kemur að mögulega megi komast að 

rótum vandans: „Ef læknirinn þorir að hlusta kemur oft skilmerkileg saga sem áður hefur 

ekki verið sögð eða sem afar fáir þekkja“ (Sigurðsson og Getz, 2003: 3). 

Ný þekking á sviði þverfaglegra rannsóknarverkefna sýna fram á þörf fyrir 

fræðilega og hagnýta stefnubreytingu í læknisfræði með tilliti til heilsu einstaklingsins og 

samfélagsins (Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Þannig mætti rökstyðja eigindlegar 

rannsóknir á borð við þessa en athygli vekur að erfitt hefur reynst að finna nýlegar 

rannsóknir á þessum vettvangi. Því verður markmiðið að skoða upplifun einstaklingsins 

af heilsutengdum þáttum í samfélaglegu og í lífsögulegu samhengi. Rannsóknin er hvorki 

tæmandi úttekt á upplifun eða líðan fólks í sambærilegri stöðu né er henni ætlað að alhæfa 

nokkuð um þá stöðu. Í rannsókn þessari er sjónarhorninu beint að átta einstaklingum sem 

hafa verið án sjúkdómsgreiningar að lágmarki í fimm ár. Í þeirri mannfræðilegu hefð sem 

Bronislaw Malinowski lagði til varðandi vettvangsathuganir, beinist athyglin að því að 

skoða hvað fólkið sem tilheyrir vettvangnum segir, gerir og hvernig það tjáir þau áhrif 

sem heimurinn hefur á það (Malinowski, 1984). Mikilvægt er að líta á manninn sem 

órjúfanlega heild, huga líkama og í sambandi við umhverfi sitt en lækning verður heldur 

ekki smættuð í líffræðileg ferli lyfja eins og máltækið „Art and Science of Medicine“ gefur 

til kynna (Guttentag, 1939). Áherslan er lögð á að skoða margvíslega upplifun og reynslu 

þátttakenda í heildrænu samhengi einstaklingsins og umhverfis hans (Moore, 2003). Við 

skoðun jaðarhópa er vert að skoða hvað veldur þeirra jaðarstöðu en til þess verður fjallað 
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nokkuð ítarlega um raunvísindalega tvíhyggju efnis og anda. Merking, tilurð hennar og 

samþykkt túlkun með tilliti til valds og þekkingar og áhrif þeirra á atbeina eða 

gerendahæfni er eitt af lykilstefum hins kenningarlega ramma ritgerðarinnar. 

Verkið hefur verið unnið út frá þverfaglegri hefð heilsumannfræðinnar (e. medical 

anthropology) og er áhersla lögð á að skýra frá henni ásamt sambandi valds, merkingar og 

atbeina en einstöku kenningasmiðum verða ekki gerð ítarleg skil. Heilsumannfræðin 

veitir tvíhyggjuviðhorfum raunvísindanna nokkuð viðnám og gerir tilraun til að setja líf 

einstaklingsins í stærra samhengi, líffræðilegt og félagslegt. Sem slík hefur hún auk þess 

þau áhrif á rannsóknina að hún hverfist að miklu leyti um að skilja reynslu einstaklingsins 

á þeirri líffræðilegu, andlegu og félagslegu stöðu sem hann upplifir sig í (Kleinman, 1997, 

1999; Kleinman, Eisenberg og Good, 2006; Micozzi, 2001; Schepher-Hughes og Lock, 1987). 

Þessi kenningarlega nálgun virðist eiga vel við til að fjalla um fólk með óskilgreind 

langvarandi veikindi af ýmsum toga en margt bendir til tengsla milli langvarandi streitu 

og óskilgreindra veikinda. Orsakir óskilgreindra veikinda má því mögulega rekja til 

samspils mannsins sem líffræðilegrar og félagslegrar veru sem er í gagnvirkri mótun við 

umhverfi sitt (Gísli Pálsson, 2010; Sigurðson og Getz, 2003; Beck, 2007, Blackburn, 2010). 

Skoðuð eru hin félagslegu áhrif samfélagsins á þeirri stöðu (Lock og Schepher-Hughes, 

1987 ) eða það sem David Howes (1995) kallar emplacement en það er nokkurskonar skynjuð 

samverkun líkama, huga og hins félagslega í stærra samhengi. Mögulega varpar stærra 

samhengi af þessu tagi ljósi á hvernig þátttakendur rannsóknarinnar ráða við aðstæður 

sínar, hvað efli þá og hvað dragi úr þeim (Lock og Schepher-Hughes, 1987). Þar er 

sjálfsmynd og eintaklingsbundið tilvistarafl eða eigið vald mögulega stór áhrifaþáttur 

(Rapport, 2003). Eigið vald getur haft úrslitaáhrif á möguleika einstaklingsins til eigin 

bjarga ef samfélagslegur stuðningur eða viðurkenning er ekki fyrir hendi. Þessum björgum 

tengjast áhrif jákvæðra og neikvæðra væntinga eða merkingasvörunar (e. placebo/nocebo 

effect) og þau bjargráð (e. coping), trú (e. believe) og ritúöl sem einkennir viðbrögð fólks í 

ýmsum aðstæðum (Moerman, 2000; Moerman og Jones, 2002; Evans-Pritchard, 1965, 1976; 

Giddens, 1979; Lévi-Strauss, 1968 Folkman og Moskowitz, 2004, Liveneh og Antonak, 

2005). Tilurð, mótun og viðhald samþykkts veruleika (Foucault, 1980, 2003; Giddens; 1979) 

eru meðal lykilatriða í þessum kenningarlegu sjónarhornum þar sem þau hafa áhrif á 

staðsetningu fólks og þá heimsýn sem aðgerðir og atbeini þeirra stjórnast af. Að auki er 

heimspekilegum og siðferðilegum sjónarhornum heilbrigðis gefinn nokkkur gaumur 

(Vilhjálmur, 1993, 2008). 
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Markmið rannsóknarinnar er að veita innsýn í lifaða reynslu fólks sem hefur átt í 

heilsutengdum erfiðleikum en verið án sjúkdómsgreiningar í að minnsta kosti fimm ár, 

með það að leiðarljósi að komast að því hvað gagnast þeim og eflir auk hins gagnstæða. 

Fyrir valinu urðu etnógrafísk lífssöguviðtöl svo setja megi reynslu þátttakenda í stærra 

lífssögulegt samhengi. Fyrirmynd þessa fyrirkomulags er sótt til lífssögulegrar etnógrafíu 

Nigel Rapports (2003) I am Dynamite – An alternative anthropology of power en þar ræðir 

hann við fimm aðila sem eiga það sameiginlegt að hafa lifað af ákveðnar aðstæður. 

Rannsóknarspurningarnar miða að því að varpa ljósi á þá jaðarstöðu sem þátttakendur „Líf 

án sjúkdómsgreiningar“ upplifa sig í, hvernig sú upplifun sé og hvað einkenni hana. 

Ritgerð þessari er skipt í fimm kafla. Í fyrsta kafla verður fjallað um fræðilegan 

bakgrunn og kenningar. Sjónarhorn heilsumannfræðinnar er kynnt og tvíhyggju efnis og 

anda gerð skil. Í öðrum kafla verður eigindleg aðferðafræði rannsóknarinnar kynnt, 

lífsögulegar nálgun viðtala ásamst því að kynna þátttakendur og vettvang. Gerð verður 

grein fyrir afstöðu rannsakanda og siðferðilegum og aðferðafræðilegum áskorunum. Í 

þriðja kafla eru niðurstöður rannsóknarinnar kynntar í þremur hlutum, leiðin inn, veran í 

völundarhúsinu og leiðin út. Í fjórða kafla verða umræður um niðurstöðurnar og lokaorð. 

Ljóðið Völundarhúsið í forgrunni ritgerðarinnar er samsett úr myndlíkingum þátttakenda 

rannsóknarinnar. 
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1. Fræðilegur bakgrunnur og kenningar 

Í þessum kafla verður tæpt á umræðu um jaðarhópa, veikindi og heilsu. Helstu sjónarhorn 

heilsumannfræðinnar verða kynnt en hún hentar vel til að skoða jaðarhópa. Hin 

kartesíska tvíhyggja er gagnrýnd og rök færð fyrir að beita heildstæðari nálgunum. 

Heildstæð sýn á einstaklinginn í sambandi við umhverfi sitt sýnir hvernig hann verður 

fyrir áhrifum sem geta birst sem líkamleg einkenni. Einkenni sem ekki virðist hægt að 

smætta eða lækna í aðskildum hlutum líkama og anda. Sjónum er beint að samspili valds, 

þekkingar, merkingar og atbeina en daglegt líf og hegðun fólks stjórnast að hluta til út frá 

því sem er samþykkt og talið eðlilegt í samfélaginu. Tilurð og mótun þeirrar merkingar í 

sambandi við tiltrú fólks og daglegs lífs þess verður gefinn gaumur Eitt af meginþemum 

þessarar rannsóknar er að skoða upplifunina af að vera án sjúkdómsgreiningar. Sérstök 

áhersla er lögð á hvað efli og hvað dragi úr virkni og atbeina einstaklinganna við þessar 

aðstæður og hvernig þeir ráði við eða hafi stjórn á þeim aðstæðunum. 

 

1.1. Hugtök 

1.1.1 Veikindi, sjúkdómar og heilsa 

Sjúkdómi hefur verið lýst sem ástandi sem venjulega er skilgreint þannig að eitthvað sem 

veldur laskaðri virkni er staðfest með ákveðnum ummerkjum og einkennum. Veikindi 

hafa verið skilgreind sem sértæk upplifun þess að vera ekki heill heilsu (e. unwell) og oft 

án þekktra orsaka (Gianola, 2009). Meðferð sjúklings felst í því að lækna sjúkdóminn eða 

meðhönda einkenni veikindanna(Gianola, 2009). Robert Hahn (1995) fjallar um kjarna 

veikinda í tengslum við einstaklingsbundna upplifun og skynjun. Hann telur að það sem 

flokkast sem veikindi eða heilbrigði geti verið einstaklingsbundin skynjun eftir því hver í 

hlut á og það sem valdi veikindum geti verið háð umhverfisþáttum, líkamseiginleikum og 

hegðun. Hahn telur að almennt megi segja að kjarni sjúkdóma (e. sickness) sé hið 

óvelkomna ástand einstaklingsins í heild huga, líkama og í gagnvirkni við umhverfi hans. 

Það sem teljist til sjúkdóms sé því ákvarðað af skynjun og upplifun hans. Það sem 

skilgreini atvikið sem marki upphafið sé þó ekki endilega hluti af líkama, hegðun eða 

slæmra umhverfisþátta heldur reynslu og gildum viðkomandi einstaklings Lækning sé þá 

ekki aðeins bót eða lækning veikinda eða þess að fara í sama far og fyrir veikindin, heldur 

einnig uppbót heilsutaps og þjáningar. Samkvæmt Hahn (1995) er lækning „the redress of 
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sickness. The words heal and health may derive from the Germanic terms for „whole“, 

uninjured, of good omen“ (bls. 7). Ef þessi skilgreining er tekin upp breytast hugmyndir 

um lækningu með tilliti til staðsetningar og tíma. Læknar hafa bent á mikilvægi þess að 

viðurkenna og meðhöndla samlegðaráhrif áfalla og kvíða með forvörnum. Forvörnum á 

borð við umhyggjurík og markviss samtöl þar sem sjúklingur er ekki tekinn úr samhengi 

við umhverfi sitt eða einblínt á lyflækningar (Getz, Sigurðsson og Hetlevik, 2003). 

Samlegðaráhrif langvarandi streituvaldandi þátta af ýmsum toga geta valdið álagi sem 

slíta líkamanum beinlínis hraðar (e. allostatic overload). Þessi samlegðaráhrif eru 

merkjanleg með mælingum á ýmsum ósjálfráðum viðbrögðum eins og virkni hormóna 

ónæmiskerfis og erfðabreytileika. Nú er að koma fram á sjónarsviðið þekking sem varðar 

það hvernig reynsla einstaklingsins skráir sig bókstaflega í líkamann. Þekking af því tagi 

gerir okkur kleift að sjá líffræðileg áhrif vanrækslu, trausts og svika, ásamt upplifunar 

einmanaleika, réttlætis, valda og valdaleysis og tengja við heilsueflingu eða þróun 

sjúkdóma (Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Svo virðist sem þörf sé á grunnkenningu í 

læknisfræði sem viðurkennir einstaka stöðu einstaklingsins, menningarlega og sögulega, 

mótaða af lífsreynslu hans (Getz, Sigurðsson, og Hetlevik, 2003) . 

Í samræmi við lífmenningarleg áhrif eru rannsóknir á líffræðilegum grunni, þar 

sem samverkandi þættir ónæmiskerfis, hormóna og taugakerfa mynda einskonar bio-

habitus eða líf-táknfræði (e. biosemiotics) (Favareau, 2006, 2010). Segja má að verið sé að 

skoða hreyfinguna að baki hinna ósýnilegu krafta. Þessi fræði virðast geta brúað bil 

tvíhyggjunnar með hugrænum líkama og líkamaðri þekkingu með einskonar samfelldni 

milli huga og líkama (Favareau, 2006, 2010). Nýlega hafa orðið vatnaskil í rannsóknum 

sem sýna sambandið á milli eftirmyndunar litningaenda og menningarlegra einkenna á 

borð við langvarandi streitu. Litningarnir geyma genin og endar þeirra, telomerarnir, 

styttast við hverja frumuskiptingu og þegar endarnir trosna deyr fuman (Blackburn, 2010; 

Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Þessu má í raun líkja við það þegar afrit er tekið af 

afriti aftur og aftur því verri gæði nást. 

Arthur Kleinman, Leon Eisenberg og Byron Good, B. (2006) segja veikindahegðun 

vera menningarlega lærða hegðun og að við lærum „samþykkta“ veikindahegðun. 

Vestrænt læknisfræðilegt sjónarhorn líti á sjúkdóm sem einhverskonar „starfræna 

bilun“(e. malfunctioning) líffræðilegra og taugasálrænna ferla einstaklingsins. Hins vegar 

séu veikindi eitthvað persónulegt og menningarlega mótað af mismunandi upplifun. Þetta 

stjórni því hvað sé viðeigandi og samþykkt veikindahegðun. Líftæknileg sjónarhorn 
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meðferðar (e. biomedical view of clinical reality) geri ráð fyrir að líffræðileg álitamál séu 

áhugaverðari, raunverulegri og þarfnist frekar meðferðar en þau sem eru sálfræðileg og 

félagsmenningarleg. Kleinman, Eisenberg og Good (2006) segja sjúkdóm hafinn yfir 

veikindi og lækning tekin fram yfir heilun (e. curing not healing). Ennfremur að 

meðferðir sem eigi rætur í þessu viðhorfi einblíni á tæknilegar „reddingar“ frekar en 

sálfélagslega stjórnun (e. psycohosocial management). Minna sé lagt upp úr 

„merkingu“ en öðrum formum læknisfræðilegrar meðferðar (bls. 146). Til að brjóta upp 

þessa þröngu læknisfræðilegu stefnu þurfi að skoða tilvikabundin dæmi 

þvermenningarlega. Í sumum menningarheimum segi sjúklingar kannski ekki frá 

ákveðnum hlutum sem eru menningarlega neikvæðir. Læknar þurfi að gera sér far um að 

taka með í reikninginn hverju sjúklingurinn trúir að muni hafa jákvæð áhrif. Ef sjúklingur 

þiggi skammt af sýklalyfjum en vilji brenna reykelsi að auki verði læknirinn að reyna að 

skilja það og megi ekki reyna að hafa áhrif á þá trú sjúklingsins. Betra sé að gera ráð fyrir 

menningarlega mótuðum skilningi sjúklings og veikindi og sjúkdómar eru meðhöndluð 

saman með heilun í stað lækningar. Lækningaferlið verði líka gagnvirkara í samstarfi við 

sjúklingana. Það er ekki nóg að lyfið sem læknirinn ávísi sé þess megnugt að ráða bug á 

sjúkdómnum ef sjúklingurinn er ekki sáttur eða skilur ekki rök læknis fyrir inntökunni en 

það bitnar oft á meðferðarfylgninni eða því að lyfið sé tekið á réttan hátt. Þeir leggja til að 

lögð verði meiri áhersla á útskýringar. 

Kleinman, Eisenberg og Good (2006) segja að það ríki grundvallar 

skilgreiningarmunur milli veikinda og sjúkdóma fyrir utan mismunandi meðferðir eftir 

ólíkum menningum. Þeir segja að þegar fólk veikist og reynir að átta sig á því hvað um er 

að ræða og skilgreinir sig lasið (e. ill), þá fari í gang persónubundið ferli að ná bata. Ferlið 

geti falið í sér ráð frá fjölskyldu eða stærra umhverfi og til ráðgjafar verði fengnir læknar 

frá hinu opinbera heilbrigðiskerfi sem og hinu óopinbera (e. popular). Áætlað sé að um 

70%-90% allra veikindatengdra þátta sem fólk greinir sjálft séu meðhöndlaðir utan hins 

opinbera heilbrigðiskerfis eða í því óopinbera(bls. 140). Samkvæmt Kleinman, Eisenberg 

og Good bendir þetta til þess að að heilbrigðiskerfið hvorki geti né ætti að ná yfir þetta allt. 

Það þurfi að afla meiri þekkingar um meðferðir og ákvarðanir í hinu almenna 

heilbrigðiskerfi. Ef komið væri á skilvirku sambandi þarna á milli kerfanna gæti lækkað 

kostnað, bætt aðgengi og aukið ánægju notenda til muna. 
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Aaron Antonovsky (1996) fjallar um heilsu og fyrirbyggjandi heilsueflandi aðgerðir. 

Í sambandi við streituþætti segir hann lækna sem séu að útrskrifast vita að gera þurfi 

greinarmun á jákvæðum og neikvæðum atburðum í lífinu, skoða hvort þeir séu 

viðráðanlegir, hvaða bjargráð séu notuð og fleira í þeim dúr. Þrátt fyrir þá vitneskju hindri 

hin lífseiga tvíhyggja okkur í að sjá að „öll mannleg þjáning“ (e. distress) er hluti 

heildrænnar lífveru, líkama, anda og umhverfis (bls. 11). Antonovsky segir að ekki sé nóg 

að beita eftir-á-aðgerðum á borð við þær að draga drukknandi fólk upp úr ánni, 

nauðsynlegt sé að spyrja hvað valdi því að fólkið lendi í ánni. Hann segir að leggja þurfi 

meiri áherslu á það að fólk lifi heilbrigðu og hamingjusömu lífi, til dæmis með framvirkri 

stefnumótun (e. upstream). Þar verði að koma til pólitísk, félagsleg og efnahagsleg ítök. Í 

stað þess að áhættumeta fólk út frá lífstíl sínum leggur Antonovsky til grunn að 

heilbrigðislíkani sem hann kallar „salutogenic model“ (bls. 11). Hann segir það ekki vera 

kenningu sem eigi að halda fólki heilbrigðu heldur að heilbrigði sé flókið mannlegt kerfi. 

Hann gagnrýnir að persónan sé auðkennd sjúkdómnum sem hrjáir hana, öll athyglin 

beinist að sjúkdómnum. Sá sem veitir umönnunina verði að hafa persónuna í huga. 

Antonovsky telur að hugtakið „tilfinning fyrir samræmi“ (sense of coherence)“ sem hann 

leggur til í takti við kenningu sína verði tekið upp því ólíkt öðrum hugtökum sem varða 

bjargráð, stjórn á aðstæðum og lausnamiðaðar aðgerðir sé það ekki háð menningarlegum 

takmörkunum. Það sem gefi þessu hugtaki merkingu sé ekki í hvers höndum bjargráðin 

eru heldur að sá aðili (t.d. vinur, guð) „sé með mér í liði“ (bls. 15). Lífsreynsla fólks sé þó 

lykilatriði varðandi það að vera fær um að vita hvaða ráðum sé best að beita hverju sinni. 

1.1.2 Hver er sjúklingur? 

Svo virðist sem rannsóknir skorti á þeim jaðarhóp sem rannsóknin „Líf án 

sjúkdómsgreiningar“ fjallar um en mögulega mætti heimfæra þennan vettvang inn á svið 

fötlunarfræðinnar þar sem ástand þeirra hefur áhrif á daglegt líf þeirra. Mögulega mætti 

rökstyðja valdeflandi mátt sjúkdómsgreiningar fyrir einstaklinga án hennar. Tom 

Shakespeare (2006) telur fatlað fólk vera með mis dulda fötlun (e. hidden impairment). 

Eflist því sjúkdómsgreiningin sem slík gefi til kynna ákveðinn raunveruleika og geti auk 

þess haft áhrif á meðferð, uppfræðslu og sé jafnvel vörn gegn fordómum. Á hinn bóginn 

bendir margt til að ekki sé nóg að hafa greiningu heldur virðist greiningin þurfa að hafa 

ákveðna og skýra merkingu. Sem dæmi nefnir Shakespeare (2006) að lesblindir myndu 

sjálfsagt frekar kjósa að fá skýra greiningu lesblindu en vera álitnir með takmarkað 
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gáfnafar. Hinn líffræðilegi grunnur hömlunarinnar virðist því gefa henni trúverðugleika 

sem draga úr fordómum. 

Þátttakendur rannsóknarinnar „Líf án sjúkdómsgreiningar“ sem auðkenna sig ekki 

sig sem sjúklinga eiga mögulega eitthvað sameiginlegt með minnihlutahópum eins og 

fötluðu fólki þó þeir séu ekki greindir sem slíkir. Samkvæmt Tobin Siebers (1997), sem 

fjallar um Minority identity theory, veldur auðkenni aðeins skaða í tilfelli minnihlutahópa 

en hún er mótuð af ríkjandi menningu og henni er viðhaldið af minnihlutahópnum 

sjálfum en þannig heldur hún þeim niðri. Skilgreining þess að vera sjúklingur virðist hafa 

fengið neikvæða merkingu í hinu félagslega umhverfi. Ennfremur virðist sem merking 

þess sé ekki sú sama og í heilbrigðiskerfinu, svo virðist sem um einhvers konar togstreitu 

sé að ræða. Siebers fjallar um átök sem eiga sér upphaf í tvíhyggjunni og birtast sem 

orðræða á borð við að „kasta bolta eins og stelpa“ sé ekki líkamlega mótað heldur félagsleg 

innræting kyngervingar. Þekking af ákveðnum toga sé notuð til að skapa fordóma með því 

að tengja ákveðna aðgerð við kvenlíkamann. Þannig stjórni hið félagslega umhverfi 

atbeina einstaklingsins en þessi félagslega líkömnun sé á þennan hátt flækt milli hins 

læknisfræðilega og hins félagslega. Mark Priestley (2003) prófessor í fötlunarfræðum veltir 

fyrir sér hve stór hluti sem auðkennir fötlun mótist af líkamaðri (e. embodied) upplifun og 

hve stór hluti af menningarlegu eða sögulegu samhengi en hann telur líffræði mikilvæga 

til að skilja líkamann. Félags- og umhverfisþættir skipti þó mikilu máli og því megi ekki 

láta læknavísindin ein um að fást við líkamann. 

Áhugavert er að sú þekking sem í boði er og gæti hjálpað einstaklingum sem eru án 

sjúkdómsgreiningar og meðferðar, felst mögulega að einhverju leyti í upplýsingabæklingi 

frá Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytinu frá árinu 1999, þar sem vísað er í lög um 

réttindi sjúklinga (Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997). Bæklingurinn heitir Kynntu þér 

réttindi þín - upplýsingabæklingur um réttindi sjúklinga (Heilbrigðis- og 

tryggingamálaráðuneytið,1999). Í þessum bækling kemur skýrt fram hver lagaleg 

skilgreining sjúklings er og hvernig þjónustu og meðferð hans skuli háttað en þar stendur: 

„Réttindi samkvæmt lögunum ná til allra sem hafa samskipti við starfsmenn 

heilbrigðisþjónustunnar“ (bls.4). Þar stendur: 

Þú átt rétt á samfelldri þjónustu og að samstarf ríki meðal 
heilbrigðisstarfsmanna og stofnana sem hana veita. Það er á ábyrgð 
heilbrigðisstarfsfólks sem annast þig að miðla nauðsynlegri vitneskju um 
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heilsufar og ástand þitt sín á milli til að tryggja að leitað sé bestu úrræða sem 
völ er á (bls. 9). 

 

Einnig kemur fram að allir landsmenn eigi rétt á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu sem 

hægt er að veita og þar stendur: „Óheimilt er að mismuna sjúklingum vegna kynferðis, 

trúarbragða, skoðana, þjóðernisuppruna, kynþáttar, litarháttar, efnahags, ætternis og stöðu 

að öðru leyti“ (bls. 8). 

 

1.2 Sjónarhorn heilsumannfræðinnar 

1.2.1 Þverfagleg sýn og samþætting 

Í anda heildrænnar sýnar mannfræðinnar á allt sem manninum viðkemur, er vel við hæfi 

að skoða heilsu mannsins í samhengi huga og líkama en ekki síður í sambandi við hinn 

ytri líkama, samfélagið og umheiminn. Ekkert sem snertir tilveru mannsins er 

mannfræðinni óviðkomandi og saga heilsumannfræðinnar er samtvinnuð sögu 

mannfræðinnar. Sem fræðigrein fjallar hún um manninn í heild sem lífveru og félagsveru 

(Salliant og Genest, 2007). 

Heilsumannfræði lýtur að heilsu, sjúkdómum og lækningu. Í mismunandi 

menningarheimum eru ólíkar hugmyndir um þessa þætti og því er gjarnan lögð áhersla á 

samanburð á viðhorfum til þeirra í ólíkum samfélögum. Félagslegir og menningarlegir 

þættir hafa áhrif á og móta viðhorf okkar til heilsu. Þeir hafa áhrif á það hvernig við 

hugsum um heilsuvernd, sjúkdóma og hvaða úrræða við leitum þegar við verðum 

veik. Mikilvægt er að skoða hvernig þessi úrræði vinna saman en ekki síður hvernig þau 

vinna gegn hvert öðru. Heilsumannfræði er sjálfstætt en þverfaglegt fræðasvið, sprottið út 

frá fjölbreyttum hugmyndum eins og trúarbrögðum og táknfræði, sjúkdómum, dauða og 

heilsu. Forverar heilsumannfræðinga á fyrri hluta tuttugustu aldar beindu áhuga sínum að 

því sem aðskildi mismunandi menningar og athyglina var á „hinum“ og viðhorfum þeirra 

(Salliant og Genest, 2007). Eftir miðja síðustu öld tekur svo hin svokallaða vesturvæðing 

við en hún hefur haft áhrif á viðhorf til „óhefðbundinna“ lækninga (Barnard og Spencer, 

1996). 

Grunnurinn að nútíma heilsumannfræði er að mestu lagður um miðja síðustu öld. 

Hann einkennist öðru fremur af empíriskri skoðun á faraldsfræði og lýðheilsu, 
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ofuráherslu á meðferð sjúklinga og vestrænni líftækni (e. biomedicine) (Salliant og Genest, 

2007). Vandamál þessu tengd voru helst að læknarnir voru hafnir yfir gagnrýni og orð 

þeirra voru lög en það spillti samskiptum þeirra við sjúklingana. Á þessum tímum hafði 

svokölluð „top down“ aðferðafræði ríkt þar sem ákvarðanir varðandi sjúklinga byggðu 

meðal annars byggðar á einhverskonar formgerðarhugmyndum sem læknar beittu 

sjúklinga (Castro and Farmer, 2007). Þessi hugmyndafræði gekk ekki upp og bentu 

mannfræðingar á að setja yrði hlutina í samhengi við sjónarhorn einstaklinganna sjálfra. 

Árið 1967 voru samtök heilsumannfræðinga stofnuð Society for Medical Anthropology í 

Bandaríkjunum með það markmið að kynna nám með mannfræðilegum áherslum á heilsu, 

sjúkdóma og tengd málefni. Á sama tíma og aðaláherslan færist yfir á vestræna 

læknisfræði dregur úr athygli á á samanburð milli menningarheima á viðhorf gagnvart 

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

1.2.2 Gagnrýnin sýn og hagnýting 

Á síðustu þremur áratugum tuttugustu aldar kom gagnrýnin áhersla til sögunnar innan 

heilsumannfræðinnar. Gagnrýni á vestræna læknisfræði, á afmennskuna sem henni fylgdi, 

á hina vélrænu tæknivæðingu og á þöggun félagslegra og menningarlegra þátta. 

Heilsumannfræðin varð fyrir áhrifum frá Alþjóðaheilbrigðismálastofnuninni (WHO), 

sem fjallar um samstarf við óhefðbundnar lækningar frá 1978 en einnig vegna kröfu um 

aukið lýðræði og aukin völd kvenna (Salliant og Genest, 2007). Þetta kom til meðal annars 

vegna þrýstings frá feministum og hugmynda Michel Foucault um eftirlitsvaldið (e. 

medical gaze) og valdasamspil þegna og yfirvalds, þar sem stofnanirnar beita ákveðinni 

aðferðafræði til valdbeitingar gegn þegnunum. Einnig er kennd við Foucault hugmyndin 

um lífvald (e. biopower), sem er einskonar forræðishyggja og stjórntæki ríkisvaldsins, 

annarsvegar með stjórnmálum fólksins, tengt æxlun, fæðingum og dauða og hinsvegar 

með stjórnmálum líkamans, tengt því hvernig fólk lifir lífi sínu (Salliant og Genest, 2007; 

Lock og Farquhar, 2007). 

Um leið og áherslan færist frá hinu staðbundna til hins hnattræna færist hún frá 

sjúkdómnum að þjáningunni. Kleinman (1997), höfundur Writing at the margin, vill auka 

áherslu á hina lifuðu reynslu og þjáningu hennar. Hann vill að áherslan í læknisfræðinni 

verði að líta á einstaklinginn í sögulegu samhengi og hann verði félagsleg vera í veröldinni 

(social being-in-the-world) (bls 6). Francine Saillant og Serge Genest (2007) segja það 

ekkert nýtt að skoða félagslega þjáningu í sambandi við veikindi, það sé tæki 
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heilsumannfræðinga þar sem það ýtir undir að læknisfræðilegt tungutak sé sett í samhengi. 

Það þurfi að nota það tæki til að finna nýja leið til að fjalla um „disease classification-

healing ritual-forms of healing“ (bls. xxviii). Tungumálið setji vissar skorður en þjáning 

sé ekki lengur skýrð sem menningarlegt form verkjar og veikindi geti verið afleiðing 

þjáningar, ekki aðeins orsök hennar. 

Sonia Patten (2006) telur þrjú megin áherslusvið einkenna heilsumannfræði 

samtímans. Eitt þeirra beinist að menningarlegum mismun lækningaðferða, þar á meðal 

þeirra óhefðbundnu. Annað sviðið snýr að líftækni (e. biomedical) rannsóknum á aðlögun 

mannsins og hið þriðja lýtur að hagnýtri heilsumannfræði og heilsutengdum vandamálum 

og mögulegum lausnum þeirra. Hagnýt heilsumannfræði hefur dýpkað skilning okkar á 

heilsu og lækningum, meðal annars með samþættingu þverfaglegra sviða. Þar má nefna 

samvinnu í rannsóknum á heilsutengdum málum og með því að leggja læknisfræðinni til 

mannfræðileg líkön, etnógrafískar aðferðir og önnur mannfræðileg tæki eins og til að 

mynda lífmenningarleg sjónarhorn. Í Community Participatory Intervention(e. CPI) 

líkaninu fjalla þær Linda Bennett og Linda M. Whiteford (2005) um könnun og aðstoð við 

fjögur Andean samfélög í S-Ameríku árin 1991-1993, þar sem kólera geisaði. Gert var ráð 

fyrir ýmsum þáttum eins og þörf fólksins til að berjast gegn sjúkdómnum og einnig til 

viðhorfa þess, hegðunar og trúar gagnvart áhættu, sjúkdómum og heilsu. Þættir eins og 

líffræðilegar upplýsingar um sjúkdómana og umhverfi fólksins voru skoðaðir auk 

sérstakra menningarlega afskipta rannsakendanna. Líkanið virkaði eins og til var ætlast og 

þær segja ástæðuna vera að byggt var á staðbundinni þekkingu og reynslu fólksins sem 

aðstoðaði það. Líkanið virkaði af því að það tók mið af samfélaginu sjálfu og aðgerðir og 

inngrip voru í samræmi við það. Þær telja að með aðstoð mannfræðinga sé hægt að stuðla 

að skilvirkara og betra heilbrigðiskerfi en þeir geti komið fram með upplýsingar og 

greiningar á afleiðingum ýmissa kerfisbreytinga. Þetta sé þeim fært vegna þeirra eiginleika 

sem mannfræðingar búa yfir til að brúa hugtök menningar og líffræði og vegna 

þróunarfræðilegs grunns þessara hugtaka, sem saman mynda megininntak hagnýtrar 

heilsumannfræði. 

1.2.3 Samantekt 

Hér hefur verið tæpt á þverfaglegum uppruna heilsumannfræðinar, hagnýtu gildi og 

tengingu hennar öllu því sem mótar mannlegt líf og heilsu. Í dag er heilsmannfræðin að 

verða heildrænni blanda af hagnýtri og fræðilegri grein, hún verður hnattrænni og í 
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leiðinni beinir hún sjónum að einstaklingsbundinni upplifun. Heilsumannfræðin leitar að 

heildrænum sjónarhornum og skoðar manninn sem heild og síðast en ekki síst veitir hún 

heilbrigðiskerfum gagnrýnið aðhald tengdu siðferði og félagslegu réttlæti. 

 

1.3 Tvíhyggja og lífmenningarleg áhrif 

1.3.1 Mörk vísinda og trúar, anda og efnis  

Heilsumannfræðin hefur lengi gagnrýnt raunvísindalega tvíhyggju og bent á að manninn 

sé hvorki hægt að fjarlægja úr umhverfi sínu né lækna í aðskildum hlutum en það gengur 

þvert á hina kartesísku tvíhyggju efnis og anda. Einnig má beita heimspekilegum og 

siðferðilegum rökum fyrir því að beita heildstæðari nálgununum (Vilhjálmur Árnason, 

1993, 2008; Rapport, 2003). 

Um aldamótin síðustu taldi Marc S Micozzi (2001) mörk vísinda og trúar, anda og 

efnis vera að eyðast. Hann benti á að vestræn vísindi hafi lengi vitað að líkaminn búi yfir 

eigin orku og sé fær um að lækna sig sjálfur. Þau hafi einnig gert sér grein fyrir því að 

merkingarsvörun eða lyfleysuhrif (e. placebo effect) og handayfirlagningar virki. Sú 

staðreynd að þessi fyrirbæri hafi ekki verið vísindalega sönnuð merki aðeins að því sé enn 

ólokið. Hann benti á að ekki sé langt um liðið frá því tókst að mæla orku mismunandi 

líffæra og það þurfi að fara niður á sameindasviðið til að reyna að skilja virkni okkar. 

Hvað varði taugasálfræðina séum við að læra um líffræðilega ferla milli huga og líkama og 

hvernig taugapeptíð sendiboðar ferðast þar á milli. Það sé því verið að kanna hvernig við 

hugsum og hvernig samband huga, líkama og tilfinninga virkar. Shelley R. Adler (2002) 

fjallar um hvernig vestrænar lækningar hafa tekið á sig hina kartesísku tvíhyggju anda og 

efnis. Eins og Micozzi telur hún brýna þörf á að samþætta rannsóknir heildrænna 

lækninga (e. integrative). Þær séu ekki „óhefðbundnar“ heldur þverfaglegar nálganir sem 

fái bestu sjónarhorn hvers lækningakerfis fyrir sig. Adler varar þó við því að taka þau ekki 

úr samhengi við menningu þess kerfis sem þau eru sprottin úr.  

Í stað þess að líta á fyrirbæri eins og lyfleysuhrifin sem eitthvað yfirnáttúrulegt, 

telja Kleinman og Hahn (1983) að betra væri að sjá þau sem menningarleg kerfi trúar eða 

væntinga sem „erfist“ í félagslegu samhengi. Þau hafi áhrif á það hvort við veikjumst og 

hvernig eða hvort okkur batni. Hugur og trú bókstaflega líkamnast og líkamar 

einstaklinganna verði hugrænir (e. mindful). Í stað tvíhyggju hugar-líkama, verður 
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einskonar gagnvirkni á milli huga og líkama. Þeir segja að félagslega mismunandi 

lækningahefðir móti þannig raunveruleika lækningakerfanna með orðræðu um hvernig 

einkennum megi búast við og hvernig hægt sé að ná bata. Sjúkdómseinkenni og virkni 

þeirra séu auk þess hluti stærra samhengis atbeina, valda og gilda (Kleinman og Hahn, 

1983). 

1.3.2 Líkami og hugur 

Í grein sinni The mindful body benda Nancy Scheper-Hughes og Margaret M. Lock (1987) á 

þrjú sjónarhorn á líkamann sem öll tengjast innbyrðis. Líkama einstaklingsins, líkama 

náttúru, samfélags og menningar en einnig pólitískan líkama sem lýtur félagslegum og 

pólitískum reglum. Þær telja að samhengið glatist þegar kartesísk tvíhyggja leiðir til 

smættunar allt niður á sameindasvið en það sé gjarnan gjarnan ríkjandi viðhorf í 

vestrænum samfélögum. Í samfélögum sem teljast ekki til þeirra vestrænu er frekar talið 

að sjúkdómar og veikindi stafi af hverskonar ósamræmi sem þurfi að koma jafnvægi á. 

Scheper-Hughes og Lock telja að vestræna aðferðin, að meðhöndla einungis það sem hægt 

er að skoða, hafi mótast allt frá dögum Hippocrates. Hann hafi gert lítið úr fornum 

lækningahefðum og kallaði keppinauta sína sem þær stunduðu, tatara og töframenn. Þær 

segja að með þessu viðhorfi hafi hinu raunverulega verið stillt upp gegn hinu 

óraunverulega. Heilbrigðisstarfsfólk hafi lengi vitað að verkur er raunverulegur hvort sem 

upptök hans er hægt að staðfesta með greiningu eða ekki. Tilhneyging hafi þó verið til að 

flokka hann í líkamlegan eða andlegan frekar en eitthvað þar á milli eða jafnvel eitthvað 

annað. Þær benda á að orðræða og málfar sem tekur mið af samþættingu líkama, huga og 

samfélags skorti í umræðuna. Viðhorf gagnvart sjúkdómum og ósjúkdómsgreindum 

veikindum hafi verið að þau tilheyri hvort um sig læknisfræðilegum sviðum en líka verði 

að setja þau í félagslegt og pólitískt samhengi. Þær gagnrýna einnig þá tilhneygingu að 

yfirfæra hið líffræðilega yfir á hið félagslega (Scheper-Hughes og Lock, 1987). 

Mannfræði líkamans felur í sér kenningu um að tilfinningar hafi áhrif á upplifun 

líkamans, veikinda og verkja og hvernig þeim er varpað fram í ímyndum um vel eða illa 

starfandi líkama, félagslega og/eða pólitískt. Scheper-Hughes og Lock (1987) vitna í 

Clifford Geertz sem veltir fyrir sér hvort einhver birting mannlegrar tilfinningar, 

dulinnar eða opinberar, sé nokkurn tímann laus við menningarlega merkingu og mótun og 

hvort það sé ekki einmitt vegna menningarinnar sem við vitum hvernig okkur líður. Þær 

segja tilfinningarnar brúa bilið milli huga og líkama, einstaklings og samfélags. 
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Tilfinningarnar séu sá hvati sem breyti þekkingu í mannlegan skilning, kveiki með okkur 

áhuga og drífi okkur áfram. Tilfinningar séu það afl sem knýr alla mannlegar gjörðir og 

heilsumannfræðingar hafa lengi haft áhuga á að skilja hreyfiafl þeirra í lífi fólks og því 

telja Scheper-Hughes og Lock mikilvægt að skoða þetta þverfaglega. Til að skilja hvernig 

líkaminn er stundum hugrænn sé gott að skoða hvernig hugur og líkami, sjálf og hið ytra 

verða eitt í djúpri tengingu hugleiðslunnar, náinna samskipta fólks og jafnvel í sambandi 

við upplifun sjúkdóma. Ennfremur þurfi að skoða betur hið flókna og tvíræða tungumál 

líkamans sem er tjáð i ólíkum athöfnum eins og í dansi, ýmsum ritúölum og tjáningu 

ástar. Tilfinningar sem þannig eru tjáðar geta verið jákvæðar sem neikvæðar og birtast 

sem samsvarandi jákvæð og neikvæð merkingarsvörun eða lyfleysuhrif. Þessi svörun vísar 

til þeirrar gagnvirkni sem ríkir milli huga og líkama og milli hinna þriggja líkama 

einstaklingsins; hins líffræðilega, félagslega og pólitíska líkama. Þær segja að læknar viti af 

þessum tengslum og þeir líti í auknum mæli til hinna mjúku fræðasviða eins og 

heilsumannfræðinnar í leit að svörum við spurningum um sjúkdóma sem ekki er hægt að 

svara með líffræði og staðreyndum. Spurningarnar sem nú er verið að fást við eru af hverju 

spurningar; af hverju þessi sjúkdómur og þessi sjúklingur? Sjúkdómar séu því ekki 

einangrað fyrirbæri eða óheppilegur árekstur við náttúruna heldur eins konar táknmál 

líffæranna sem náttúran, samfélagið og menningin hafa áhrif á á sama tíma (Scheper-

Hughes og Lock, 1987). 

1.3.3 Genahyggja 

Philippe Descola og Gísli Pálsson (1996) fjalla um tvíhyggju efnis og anda og þörfina á 

endurskoða kenningar, hugtök og orðfæri fræðasviðanna. Það eigi ekki síst við um 

félagslegar kenningar. Þeir segja mannfræðinga í auknum mæli farna að veita áhrifum 

umhverfisþátta athygli og benda á að hin lífseiga tvíhyggja hafi meðal annars birst í því að 

efnishyggjusinnar líta á náttúru sem orsök félagslegrar hegðunar. Þeir noti náttúrufræðileg 

líkön orsakagreininga til útskýringa en eðli þeirra er að alhæfa um fyrirbæri. Það hafi þær 

afleiðingar að hið félagslega og hið menningarlega sértæka fær lítið vægi. Í kjölfarið 

verður ytra og innra eðli drifkraftur félagslegs lífs og það sem flokkast óvenjulegt er 

smættað eða þurrkað út því að einblína skal á meðaltalið. Descola og Gísli telja að til að 

komast út fyrir ramma tvíhyggjunnar sé betra að líta ekki á náttúru og samfélag sem ólíka 

hluta einhverra lokaðra kerfa heldur reyna að sjá hvað olli þeirri hlutgervingu. Þeir segja 

mikilvægt að líta á náttúru og samfélag í samhengi og sem heild í stað þess að beina 

sjónum að því hvar annað endi og hitt byrji. Maður og umhverfi séu hlutar sömu heildar 
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og allir mannlegir þættir félagslegra kenninga, marxismi, formgerðarhyggja, 

fyrirbærafræði, menningarlegri vistfræði og hugrænir þættir mannfræðinnar fléttist 

saman í eina heild því saga mannsins sé afurð þessara þátta. Descola og Gísli telja að 

nokkurskonar þverfræðileg vistfræði ætti að ráða ferðinni í stað hinnar hlutgerandi 

tvíhyggju. Náttúra og samfélag geti ekki verið til án hvors annars, þau séu í raun 

líkömnuð í hvort öðru. 

Í sama streng tekur Hans-Jörg Rheinberger (1995) en hann skoðar tengslin milli 

sameindalíffræði, genatækni og læknisfræði og afleiðingar byltingarinnar sem varð við 

skráningu erfðamengis mannsins. Hann segir genahyggju sem skýrir líðan eða hegðun út 

frá frumuvirkni draga úr mætti læknisfræðinnar. Rheinberger snýst gegn hverskonar 

tvíhyggju milli náttúru og menningar sem gefur í skyn að læknisfræði sé einhverskonar 

menningarkerfi, hvort sem er í stærra hnattrænna ferli umhverfisbreytinga eða á hinu 

smásæja sviði erfðatækni. Ekki sé lengur við hæfi að hið náttúrulega og félagslega séu 

aðskilin. 

Hliðargreinar mannfræðinnar eins og líffræðilega mannfræðin geta lagst á eitt með 

mannfræðinni til að að fá betri skilning á samspili hins náttúrulega og hins félagslega. 

Þekking og sögulegt samhengi er mikilvægt til að forðast of mikla einföldun og þessa 

smættun sem eigi ekki við í þessari umræðu og nauðsynlegt sé að skoða frekar þessa 

flóknu víxlverkun. Til þess að það megi verða, þarf að stíga út fyrir ramma tvíhyggjunnar 

(McKinnon og Silverman, 2005). Umræðum um genin fylgja ákveðin smættun þar sem 

gætir ofuráherslu á hið líffræðilega. Susan McKinnon og Sydel Silverman (2005) leggjast 

gegn þeirri smættarhyggju sem felst í því að genin stjórni öllu frá sjúkdómum til eðlis og 

greindarfars en þannig sé allt sem máli skiptir talið eiga líffræðilegar orsakir. Þetta dragi 

úr valdi og áhrifum félagslegra, menningarlegra og umhverfislegra þátta ásamt þeim 

efnahaglegu og pólitísku sem eru oftast undirleggjandi. Í erfða eða umhverfa (e. nature vs. 

nurture) umræðunni, þarf hvorttveggja að vera til staðar í ákveðinni víxlverkun þessara 

hugtaka í stað annaðhvort-eða. Eins séu gen og nytjahyggja tengd saman með 

efnahagslegum lögmálum. Þá er umhverfið að vissu marki tekið úr samhengi við tíma og 

skoðað þvert á mismunandi menningar en þetta leiðir af sér ákveðna eðlishyggju, þar sem 

smættun ræður för. 
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1.3.4 Heimspekileg sjónarhorn 

Í sögu mannsins hafa innsæi og eðlishvöt lengi skipt megin máli en þróun hugrænna 

eiginleika okkar til aðgreiningar hafa aukið vægi hugrænna gáfna á kostnað 

tilfinningagreindar. Heimspekingurinn Haridas Chaudhuri (1987) telur að gagnrýnin 

hugsun hafi orðið ríkjandi á kostnað næmni og trausts. Hann segir að auðvelt sé að skilja 

hvernig sterk innkoma raunsæis hafi ýtt til hliðar huglægari og flóknari hlutum sem í raun 

var ekki hægt að skýra með aðferðum sönnunar né afsönnunar. Gildismat mannsins hafi 

breyst með einstaklingshyggjunni og áherslan færst á völd, peninga og metnað. Um leið 

og einstaklingshyggjan hafið vaxið hafi einmanaleiki og kvíði einstaklingsins aukist. Hluti 

af orsökum þessarar forgangsröðunar stafar mögulega af hinni kartesísku tvíhyggju sem er 

sérlega ríkjandi í hinum vestræna heimi. Þorsteinn Gylfason (1970) heimspekingur taldi 

ráðgátu tvíhyggjunnar vera þá að hún skýrir ekki að því er virðist augljósar staðreyndir 

eins og þá að líkaminn er gæddur meðvitund og sú meðvitund er vitund um ytri efnisheim. 

Þorsteinn segir Réne Descartes, höfund hnitakerfisins, hafi ályktað út frá síðar 

hrekjanlegum lögmálum hreyfinga, að allt stjórnaðist af vélhyggju frá hlutum til heildar. 

Tvíhyggjan er kennd við Descartes og samkvæmt henni er efast er um allt nema eigin 

tilvist (bls. 166). 

Ekki er laust við að túlka megi smættun tvíhyggjunnar sem vott um uppgjöf og 

skort á auðmýkt gagnvart hinu óútskýrða og sértæka. Mannfræðin sem reynir að varpa 

nýju ljósi á hulin mynstur er tiltölulega laus undan sönnunarbyrði raunvísindanna. 

Rapport (2003) höfundur bókarinnar I am dynamite – An alternative anthropology of power 

velur lífsögulegan sjónarhól einstaklingsins til greiningar. Michael Jackson sem skrifar 

formála bókarinnar segir nálgun Rapports fyrirbærafræðilega en hún útiloki ekki að 

veruleiki okkar sé félagsleg afurð þó Rapport staðsetji einstaklinginn sem útgangspunkt til 

að skoða heiminn út frá. Fortíð okkar, sögulega, erfðafræðilega, félags- og menningarlega 

hafi áhrif á líf okkar en það sé á einstaklingsvettvanginum sem lífinu sé raunverulega lifað. 

Því sé lifað með öllum þeim upplifunum og tilfinningum sem því fylgir og það séu 

einstaklingarnir, ekki samfélagið eða kringumstæðurnar sem skapa og endurskapa 

heiminn. Þetta sé það sem Rapport kallar tilvistarafl (e. existential power) en þar vísar 

hann í Friedrich Nietzsche um það að einstaklingurinn sé alltaf nýr og sköpun hans því 

alltaf ný. Þessi sýn á heiminn gefur okkur tækifæri til að velta fyrir okkur mögulegum 

breytingum á honum. Sú ímynd sem við höfum af okkur sem einstaklingar gerir okkur 

heildstæðari sem persónur en einnig í samskiptum við aðra (Rapport, 2003). 



22 
 

1.3.5 Siðferðileg viðhorf  

Siðfræðin snýst fyrst og fremst um raunverulegt líf fólks. Vilhjálmur Árnason (2008) bendir á 

að David Hume hafi talið að til væri ósvikin umhyggja fyrir öðrum og því megi færa rök fyrir 

að siðfræðin tengist tilfinningum en eigi ekki aðeins rætur í skynsemi eða hyggindum. 

Vilhjálmur vitnar í Immanuel Kant og segir siðferðilega rétta að koma til móts við 

einstaklinginn eða sjúklinginn, þar sem hann er staddur og gefa honum upplýsingar sem veita 

honum raunverulega valkosti. Með þessu móti er mögulega hægt að sætta togstreitu umhyggju 

og virðingar, velferðar og sjálfræðis með hóflegri staðsetningu af nálægð og fjarlægð í nálgun 

viðmælandans (Vilhjálmur, 1993; Beauchamp og Walters, 2002). 

Erfitt getur verið að meta hvað sé sjúklingi fyrir bestu og hvernig honum verði best 

hjálpað. Ólíkt raunvísindunum beinist athygli félagsvísindanna ekki alltaf að einum sannleika 

heldur mörgum. Varðandi samband milli valdhafa þekkingarinnar og höfunda sannleikans 

bendir Ulrich Beck (2007) á alvarlegar afleiðingar tvíhyggjusækni og félagsblindu raunvísinda 

og stuld þeirra á rökhyggjunni. Hann telur raunvísindunum mistakast að svara spurningum 

almennings og þau valdi kvíða og ótta í stað upplýsinga og vissu. Tölfræðileg framsetning á 

ógnum og áhættu og vanmat á almennri skynsemi og tilfinningum sé hættuleg og beinlínis röng 

vegna þess að ekki sé gert ráð fyrir atbeina eða gagnvirkra áhrifa hegðunar og reglna í líkönum 

þeirra. Þegar ekki er hægt að skynja gefnar upplýsingar af reynslu vaknar þörf fyrir vissu og trú. 

Valinni þekkingu er dreift af þeim sem skilgreina hana til fólks sem skortir samhengið og finnst 

það hvorki hafa atbeina né farveg fyrir aðgerðir til úrbóta. Ógnirnar eru hvorki hægt að staðsetja 

í tíma né rúmi, þær verða eins og yfirvofandi martraðar framtíð sem fólk trúir á og gerir ekkert 

annað en að valda kvíða og ótta og lama vilja og aðgerðir. Mögulega kallar óvissan og óttinn á 

neikvæðar væntingar sem valda kvíða og vanlíðan. Framsetning þekkingar og upplýsinga ætti 

að hafa það að markmiði að draga úr þjáningu en það á ekki síst við í samskiptum lækna og 

sjúklinga. Læknar hafa bent á mikilvægi þess að viðurkenna og meðhöndla samlegðarhrif áfalla 

og kvíða með forvörnum. Það megi mögulega gera með umhyggju og markvissum samtölum 

sem taka sjúklinginn sjálfan úr samhengi við umhverfi sitt (Getz, Sigurðsson og Hetlevik, 2003). 

Siðalögmál réttlætisins má túlka sem skyldur heilbrigðisstéttarinnar að veita öllum 

aðstoð og rétt til ábyrgðar og vals. Vilhjálmur Árnason (1993) bendir þó á að enginn 

fræðimaður getur losað einstaklinga undan eigin ábyrgð en það ætti að vera hlutverk hvers 

og eins að greiða fyrir úrlausn og farvegi þess vals. Vilhjálmur Árnason (2008) bendir 

einnig á að það væri kaldranalegt að gefa sjúklingi val án þess að leiðbeina honum við 

ákvörðunartöku. Mikilvægt er að átta sig á að enginn er eyland heldur alltaf hluti stærra 
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samhengis og að kærleikur sé stór þáttur frelsis og vals. Vilhjálmur (2008) dregur upp 

mynd Jean-Paul Sartre af samfélagi sannrar mennsku sem gengur út á að mæta þörfum 

allra. Í því samfélagi væri siðferðileg krafa um að mæta þörfum næringar, ástar, þekkingar, 

viðurkenningar, menningar og þess að lifa merkingarbæru lífi. Vilhjálmur Árnason (2008) 

segir frelsið vera hluta af þessum þörfum og við þurfum svigrúm og þátttöku til að velja 

hvernig þeim er mætt. Hér kemur réttlætissjónarmið heimspekingsins John Rawls til 

sögunnar en hann fjallar um félagsleg gæði og hvernig stofnanir samfélagsins geta jafnað 

út misjafnar aðstæður okkar í þessu lífi. Þetta sé eitt af hlutverkum heilbrigðisþjónustu í 

samfélaginu og varði sanngjarna jöfnun lífskosta, deilingu byrða og gæða. Skylda 

heilbrigðisþjónustunnar sé fyrst og fremst „að varðveita heilsu og vinna gegn 

sjúkdómum“ (bls. 112). Samkvæmt Vilhjálmi Árnasyni (2008) getur ákveðin siðferðileg 

lausn falist í samræðum milli aðila í heilbrigðisstétt og notenda hennar. Þær samræður 

verði að einkennast af samábyrgð og gagnkvæmu trausti, vera á jafningjagrundvelli og án 

blekkingar og valdbeitingar. Aðilar i heilbrigðisstétt ættu að beina sér að uppfræðslu og 

ráðleggingum um þá kosti sem í boði eru. 

Vilhjálmur Árnason (1993) fjallar um gildisdóma rétts og rangs sem og 

aðstæðubundinn siðadóm. Þegar þeim er beitt saman yfirskyggja hvorki kenningar né 

aðstæður hvort annað en það er eitt af því sem þarf að hafa í huga við siðfræðilega 

umfjöllun. Þannig kristallast hagnýt siðfræði sem jarðtengir kenningarnar við 

aðstæðurnar með aðstoð siðalögmálanna (Vilhjálmur Árnason, 1993). Siðferðisvandi felst 

meðal annars í skilningi aðstæðnanna og þá reynir á gagnrýni, dómgreind og tilfinningu 

fólks. Virða ber sjálfræði sjúklings svo framarlega sem ekki er brotið gegn velferð hans og 

á sama hátt ber að tryggja velferð svo framarlega sem það brýtur ekki gegn sjálfræði hans 

en í því felst list lækningarinnar. 

1.3.6 Samantekt 

Tvíhyggjublinda og firring mannsins frá náttúrunni er mögulega stór þáttur af 

heilsuvanda einstaklings og samfélags ásamt tengslaleysi, umfangi og hraða 

menningarinnar (Beck, 2007; Getz, Kirkengen og Ulvestad, 2011). Upplýsingar sem ekki 

gagnast fólki auka líklega streitu og kvíða meðan ábyrgð, leiðbeinsla og val virðist 

raunhæf og siðferðilega rétt leið til að brjóta upp hlutgervingu, aðskilnað og „öðrun“ (e. 

othering) tvíhyggjunnar. Með því að segja fólki „sannleikann“ er verið að velja ákveðinn 

sannleika, því algildur sannleikur er ekki til í þessu samhengi þar sem allt er breytingum 
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háð. Ef markmiðið felur í sér auka ábyrgð, sjálfræði og eigið vald einstaklingsins til betri 

líðanar, grefur allt sem veldur frekari óvissu og kvíða undan því meðan sértækari nálgun 

er líklegri til að verða að gagni. Mögulega getur heilsumannfræðin komið hér að notum 

sem miðill milli hins sértæka og almenna. 

 

1.4 Merking 

1.4.1 Merking og merkingarsvörun 

Hinn líffræðilegi, félagslegi og pólitíski líkami virðist mótaður af þeim veruleika sem 

samþykktur hefur verið í samfélaginu. Líffræðilegir eiginleikar mannsins til skynjunar og 

meðvitaðrar meðvitundar eru líklega forsenda þeirra eiginleika að geta gert sér væntingar 

um það sem koma skal og geta staðsett sig í umhverfinu (Merlau-Ponty, (1962; Seth, 2009; 

Humphrey, 1987). 

Töluvert hefur verð rannsakað af áhrifum merkingar á daglegt líf. Rannsóknir á 

fyrirbæri sem hefur verið kallað merkingarsvörunin (Moerman, 2000; Moerman og Jones, 

2002) hafa leitt í ljós að hægt er beita henni til að hafa áhrif á líðan sjúklinga og jafnvel að 

hafa megi stjórn á eigin líðan með samsvarandi hætti. Þetta er í samræmi við 

væntingakenningar sem gera ráð fyrir að sú trú eða væntingar sem sjúklingur hefur á 

meðferðinni, verki meðvitað eða ómeðvitað á viðbrögð hans við henni. Þeim sem hafi 

jákvæðar væntingar, batni oft þrátt fyrir að vera á lyfleysu og viðhorf og fas þess sem 

meðferðina veitir, sé ekki síður áhrifavaldur. Skilyrðingakenningar gera hins vegar ráð 

fyrir því að við lærum ómeðvitað af reynslunni eins og þegar skilyrt lærð viðbrögð eða 

hegðun festast í sessi (Howland, 2008). Þannig er þó ekki gert ráð fyrir ábyrgð eða atbeina 

einstaklingsins og færni hans til að beita afstæðri hugsun. 

Rannsóknir á merkingasvöruninni gefa til kynna að vissa tengist því að hafa stjórn 

á aðstæðum en það ýtir undir jákvæða merkingarsvörun lyfleysuáhrifa meðan óvissa 

kveikir frekar á neikvæðri merkingasvörun (e.nocebo). Þeim sem hafa rannsakað þetta ber 

saman um að þetta þurfi að rannsaka betur og ekki síst er mikilvægt að rannsaka þetta 

frekar á vettvangi upplifunar einstaklinganna (Moerman, 2000; Moerman og Jones, 2002; 

Micozzi, 2001). Þegar jákvæð og neikvæð merkingarsvörun er sett í samhengi við þá 

tilgátu að þörf sé á annarskonar trú, þegar vissu og vísindalegar skýringar skortir, rennir 

það frekari stoðum undir að sambandið milli hugsunar og aðgerðar er ekki línulegt eða 

einhliða ferli (Beck, 2007; Evans-Pritchard, 1965, 1976). 
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Aðgengi að upplýsingum og skýr svör virðast draga úr ótta og slá á kvíðaeinkenni. 

Moerman (2000) bendir á rannsókn sem gerð var á 200 manna hópi, þar sem 

sjúkdómseinkenni leiddu ekki til afgerandi sjúkdómsgreiningar. Þar hafi helmingur 

sjúklinga verið handahófskennt greindur með ákveðinn sjúkdóm og sagt að þeim myndi 

batna meðan hinum var sagt að ekki væri vitað hvert þeirra mein væri. Niðurstöðurnar 

leiddu í ljós að 64% þeirra sem fengu jákvæða ráðgjöf batnaði á móti 39% hinna (bls. 55). 

Margt bendir til þess að hinn félagslegi heili (e. social brain) okkar sé höfundur 

lyfleysuhrifanna/merkingarsvöruninnar en Daniel E. Moerman (2000) lýsir fyrirbærinu 

svo: 

Lyfleysuhrifin eru einstakt rannsóknarefni fyrir mannfræðinga því 
þau endurspegla skýrt hvernig táknrænir og merkingarþrungnir 
atburðir ásamt tengslum milli fólks, orðræðu, formi lækningar, trú, 
þekkingu, skuldbindingu og fyrri reynslu hafa að því er virðist bein 
líffræðileg áhrif á manninn og því er, frá mannfræðilegu sjónarmiði, 
hægt að kalla þessa ferla merkingarsvörunina (bls. 56). 

 

Lyfleysuhrif eða merkningarsvörunin eru samkvæmt fyrrgreindri skilgreiningu 

órjúfanlegur hluti lækningaferlisins en ef lyfleysur falla í sama flokk má velta fyrir sér 

hversu algeng notkun þeirra er og í hvaða tilgangi. Mikilvægt er að gera greinarmun á 

lyfleysuhrifunum og lyfleysunum sjálfum þar sem hinar síðarnefndu eru óvirkar og því 

ófærar um að valda neinum viðbrögðum. Í raun er aðeins hægt að fjalla um blekkingu með 

lyfleysuhrifum sé læknismeðferð smættuð í hin líffræðilegu ferli sem tengjast verkun lyfja 

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

Bjargráð eru kannski ekki svo frábrugðin þessari umræðu en þau virðast taka 

svolítið mið af atbeina einstaklingsins. Susan Folkman og Judith T. Moskowitz (2004) 

telja að bjargráð megi nota til þess að átta sig á því og skilja hvernig fólk „ræður við” 

aðstæður. Bjargráð skiptast í virka og óvirka þátttöku þess sem er í aðstæðunum. Þeirri 

fyrri tilheyri ráð eða aðferðir virkni á borð við lausnaleit og félagslegrar þátttöku meðan 

þeim seinni fylgi óvirkni og jafnvel og neysluvandi af ýmsu tagi. Fyrrnefnda aðferðin 

flokkast sem jákvæð og uppbyggjandi svörun meðan sú síðarnefnda flokkast undir 

neikvæða svörun sem gæti aukið á sálrænt álag (Liveneh og Antonak, 2005). 
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1.4.2 Líffræðileg þróun 

Líffræðileg þróun hefur fært manninum innsæi sjálfspeglunar sem birtist í endurhverfum 

lykkjum innan heilans en einnig sem meðvitaðar tilfinningalegar skynjanir og túlkanir 

sem stjórna gerðum okkar í daglegu lífi (Humphrey, 1987, 2000, 2002). Með öðrum orðum 

hefur taugakerfi okkar þróast þannig að við erum meðvituð um hugsanir okkar. Maðurinn 

er háður félagslegum tengslum og sambönd okkar tengjast hæfileika okkar til að skilja, 

ráða í svipbrigði og hafa áhrif á aðra. Heilastarfsemi okkar hefur því þróast á þann hátt að 

þjóna sem best félagslegum þörfum okkar. Vegna þessarar þróunar heila og meðvitundar 

okkar erum við stöðugt tilbúin að túlka utanaðkomandi upplýsingar og staðsetja okkur í 

þeim sem eigin reynslu hvort sem sú reynsla er raunveruleg eða ímynduð. Maurice 

Merlau-Ponty (1962) benti á það að hugsunin gæti ekki líkt eftir reynslu á heildrænan hátt 

og því verðum við að nota dæmi til þess að reyna að skilja það sem höfum ekki reynt sjálf. 

Talað er á svipaðan hátt um upplifun og túlkun hennar en það veldur algengum 

misskilningi um að fólk sé óvirkir þolendur í stað virkra gerenda. Að sama skapi er talað 

um að hafa eða finna fyrir verk sem aðskilur verkinn frá því sem er upplifað. Í raun er 

enginn munur þarna á, ekki frekar en á því að hugsa hugsun og að hugsa. Það að finna 

verk er því það sama og að vera verkjaður. Á þennan hátt verða einstaklingar virkir 

gerendur og meðvituð um þessa virkni og eigin túlkun á viðbrögðum okkar (Humphrey, 

2000). Skynjunin tilheyrir og er hluti þess sem upplifir hana og stjórnar henni og er því 

líka höfundur viðbragðanna við henni. Til að brúa bilið milli líffræðilegra og 

menningarlegra kenninga þarf að skilja hlutverk hugans sem tengils líffræðilegra ferla og 

líkama einstaklingsins (Hruschka, Lende og Worthman, 2005). Því er áhugavert að beina 

athyglinni að skoðun meðvitundarinnar til að skilja hvernig maðurinn sem 

lífmenningarleg vera hefur mótast og heldur stöðugt áfram að þróast (Gísli Pálsson, 2010). 

Sæunn Kjartansdóttir (2009) sálgreinir bendir á, í bók sinni Frumbernska og 

fullorðinsár, árin sem engin man, að maðurinn hafi einstæðan eiginleika til aðlögunar 

aðstæðna en þessi aðlögun hefst við fyrsta andardrátt einstaklings, fólk hættir aldrei að 

læra og getur í raun „umbreyst“. Þetta viðhorf er í takt við stöðuga verðandi mannsins sem 

Gísli Pálsson (2010) setur í órjúfanlegt og ósmættanleg líf-félagslegt samhengi mannsins 

við umhverfi sitt. Því er hægt að læra margt nýtt með því að endurtaka það nógu oft og 

styrkja þannig viðkomandi taugabraut æ meira, þar til hið lærða verður jafn eðlilegt og að 

ganga. Sæunn Kjartansdóttir (2009) bendir á áhrif ástúðlegrar umhyggju í augnsambandi 

og kærleiksríkrar snertingar á þroska hins félagslega heila en í bókinni kemur fram að 
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heilinn verður fyrir mestum utanaðkomandi áhrifum af öllum líffærunum en það 

samræmist verðandi eðli mannsins í gagnvirkni við umhverfi hans. Samkvæmt Sæunni 

Kjartansdóttur fer sú heilastarfsemi sem lýtur að félagslegum tengslum að mestu fram í 

heilaberki hægra framheila (e. orbitofrontal cortex). Í þeim hluta heilans eru innsæi, 

ímyndunarafl, og getan til að þekkja tilfinningar, snertingu, bragð, lykt, ánægju og fegurð 

staðsett. Svokölluð tilfinningagreind er einnig staðsett í hægri framheila en hún felur í sér 

þá hæfni að geta unnið úr og verið læs á eigin tilfinningar sem og annarra. Þeir 

einstaklingar sem hafa beðið skaða á þessu svæði heilans skortir félagslega samskiptahæfni 

(Sæunn Kjartansdóttir, 2009). Fabrizo Benedetti taugalæknir komst að því að Alzheimer 

sjúklingar með skerta hugræna virkni upplifa almennt minni verkjadeyfingu en aðrir 

(Sliberman, 2009). Sjúklingar sem eru óhæfir til að sjá fyrir sér framtíðina vegna skemmda 

í heilaberki, finna aðeins fyrir áhrifum virks lyfs meðan heilbrigðir finna áhrif af lyfi og 

lyfleysu. Merkningarsvörunin virðist því tengjast eiginleika mannsins til að ímynda sér 

aðstæður. Samkvæmt Benedetti sítúlka einstaklingar umhverfi sitt og utanaðkomandi 

áhrif eins og fas læknis eða tónn þegar hann gefur þeim sjúkdómsgreiningu en þessi 

eiginleiki er notaður til að að meta framtíðina. Athyglivert er að eitt það öflugasta sem 

kveikir á þessum heilunarferlum er að horfa á einhvern annan verða fyrir jákvæðri reynslu 

eins og bata vegna meðferðar eða lyfs. Þessi félagslegi þáttur lækningar hefur einnig verið 

kallaður meðferðar ritúal (e. therapeutic ritual) (Silberman, 2009). 

1.4.3 Samantekt 

Maðurinn býr yfir einstökum eiginleikum skynjunar og skilnings sem veldur því meðal 

annars að hann er sítúlkandi umhverfi sitt til að meta stöðu sína hverju sinni. Mögulega er 

hægt að beita lyfleysu- eða merkingarsvörun í lækningaskyni en nauðsynlegt er að átta sig 

á mikilvægi þess að túlkun merkingarinnar sé hin sama og lögð er í hana. Merkingin er 

grunnstef í lyfleysuhrifunum en sú merking sem við leggjum í hlutina stjórnast oft af 

sameiginlegri samfélagslegri túlkun og þá skiptir trúverðugleikinn miklu. Þetta er eitt af 

meginþemum næsta kafla sem varðar hvernig samkomulagið um veruleika okkar verður 

til. 
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1.5 Veruleikinn, þekking og vald 

1.5.1 Þekking og vald 

Vald og þekking virðast að miklu leyti móta þann veruleika sem við búum við. Það er 

sjálfsagt ekki tilviljanakennt eða fastmótað um hvaða reglur næst samkomulag heldur 

getur það verið mismunandi eftir menningarlegu umhverfi. Samþykkt samkomulag 

samfélagsins verður til út frá þeirri þekkingu sem í boði er en trúverðugleiki þeirra sem 

setja reglurnar virðist lykilatriði (Giddens, 1976; Foucault, 1980; Lévi-Strauss,1968; 

Alexander, 2005). 

Mann- og félagsvísindi fást að miklu leyti við að skoða samspil hegðunar 

einstaklinga og hópa og svo undirliggjandi formgerðir. Giddens (1976) lítur svo á að 

formgerðirnar séu í stöðugri mótun og í raun eigi ákveðin formgerðun (e. structuration) 

sér stað. Hann skoðar samspil reglna og bjarga (e. rules and resources) í þessu samhengi og 

hvernig þær og hegðun mótast og endurmótast af hvort öðru. Reglurnar gera mönnum 

kleift að hafa sameiginlegan skilning og reglu á tilverunni þannig að þeir viti nokkurn 

veginn við hverju má búast. Á hinn bóginn veldur þetta einnig því sem kallað hefur verið 

hjarðhegðun og kemur í veg fyrir að menn víki frá meginstraumnum. Þannig þjónar þetta 

líka því hlutverki að aga einstaklinga og halda innan þeirra norma sem eru félagslega 

viðurkennd. Formgerðirnar eru í stöðgri endurmótun og Giddens (1976) fjallar um að þetta 

ferli endurmótunar haldi áfram svo lengi sem einhver samskipti eigi sér stað milli 

aðilanna sem móta þetta kerfi. 

Umrædd formgerðun á sér stað í hversdagslífi einstaklinga og umhverfis þeirra, þar 

sem stöðugt er verið að semja um merkingu, staðsetja sjálfið í umhverfinu og komast að 

samkomulagi um hvernig hlutum skulið háttað þar. Mismunandi er eftir 

menningarheimum hvaða samkomulag verður ríkjandi en samkomulagið getur falið í sér 

hvað sé viðtekin venja og hvaða norm séu gild (Giddens, 1979). Normin geta falið í sér að 

vinnudagarnir eigi að vera fimm, að ákjósanlegt sé að vera grannur, að þeir sem vinni ekki 

séu latir og fleira í þeim dúr. Sá veruleiki sem samkomulag hefur náðst um í samfélaginu 

er mótaður af þeirri þekkingu sem í boði er hverju sinni og þeirri þekkingu er stjórnað af 

þeim sem hafa vald til þess en það vald byggir að miklu leyti á tiltrú umhverfisins. Eigið 

vald og persónubundnar bjargir verða stoð þeirra sem tilheyra ekki meginstraumnum. Því 

má segja að samkomulagið sem samþykkt hefur verið byggi á þeim upplýsingum sem í 

boði eru eða eru valdar til að kynna hverja þá þekkingu sem ákveðið hefur verið að gildi og 
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viðheldur ýmsum valdasamskiptum í samfélaginu (Foucault, 1980). Þetta samkomulag 

verður til bæði sem lóðrétt valdbeiting út frá ögun og orðræðu valdhafa sem í þessu 

samhengi væru heilbrigðisstéttirnar og lárétt valdbeiting, út frá samfélagslegum þrýstingi 

þess sem ákveðið hefur verið að sé „eðlileg“ þátttaka og veikindi í samfélaginu. Sé þetta 

svo gæti það skýrt hvernig þeir sem missa stjórn á sínum eðlilega lífsferli til dæmis vegna 

slysa eða veikinda fjarlægjast gjarnan normið og verða jafnvel vandamál (Priestley, 2003; 

Siebers, 1997). 

Virkni valdsins á manninn virðist vera í samræmi við trú fólks á það (Lévi-Strauss, 

1968). Vald byggir meðal annars því hver stjórnar þekkingunni og hvaða þekking er 

aðgengileg og hver ekki. Hún stjórnar að milku leyti ríkjandi gildum þess sem er „rétt“ og 

því skiptir aðgangur að þekkingunni máli auk þess sem óttinn við það óþekkta er einn af 

drifkröftum valdsins (Foucault, 1980, 1991; Ritzer, 2007). Normalisering (e. normalitsation) 

var mikilvægt þema í verkum Foucault. Hann fjallaði um hvernig þeir sem taldir voru 

afbrigðilegir voru fjarlægðir, settir á stofnanir og útilokaðir frá samfélaginu. Stofnanir 

voru byggðar í þeim tilgangi að skilgreina og útiloka þá sem voru afbrigðilegir frá 

eðlilegum borgurum. Þessar stofnanir eru meðal annars fangelsi, hæli, löggjafarkerfi og 

geðveikarhæli. Foucault taldi þessar stofnanir eiga það sameiginlegt að vera hluti þess 

valds sem samfélagið heldur uppi. Normalisering Foucault er ferli sem ekki eingöngu er til 

að skilja að hópa heldur styður það einnig vald samfélagsins. Þessar hugleiðingar urðu svo 

kveikjan að hugmyndinni um sameiginlegan grunn valds og þekkingar. Þekking og vald 

væri samofið og beiting valds skapaði þekkingu um leið og þekking færði völd. Sú þekking 

sem fólk öðlast í sínu daglega lífi gefur því völd, sem skapar þekkingu. Hann benti á að 

þetta orðasamband valds/þekkingar mætti finna alls staðar í samfélaginu og hann vildi 

skilja hvernig og hvers vegna einstaklingar fylgja reglum samfélagsins (Leitch og Motion, 

2007). Normaliseringuna taldi Foucault vera allsráðandi í frönsku samfélagi og hún væri 

staðalmynd ríkisins í menntunarmálum og heilbrigðismálum ásamt því að stjórna iðnaði, 

atvinnu og framleiðslu (Foucault, 2003). 

Í sambandi við samþykkt samkomulagsins þess valds sem býr að baki mætti fjalla 

um tiltrú. Jeffrey C. Alexander (2005) fjallar um nauðsyn þess að trúa „leikaranum“ svo 

túlkunin verði á þann hátt sem hann vill. Í The sorcerer and his magic talar Claude Lévi-

Strauss (1968) einnig um mikilvægi þess að trúa. Hann fjallar um hvernig samband þess 

aðila sem stjórnar lækningunni og hópsins, felur í sér kraft til lækningar. Þetta samband 

felur einnig í sér félagslegan grunn þess hvort honum tekst vel eða illa upp. Samkvæmt 
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Lévi-Strauss skapar lækningin merkingu því hún opnar tjáningu leið inn í heim 

óskipulagðra tilfinninga (bls. xiii). Lévi-Strauss kallar þetta lækningaferli „shamanistic 

complex“. Það samanstendur af óaðskiljanlegu þríeyki heilarans, sjúklingsins og hins 

félagslega hóps í kring sem hefur viðurkennt lækningaferlið. Þessi þrenning tekur saman 

þátt í ferlinu frá greiningu að lækningu með því að trúa á sameiginlega túlkun og 

merkingu þessa veruleika (bls. 179). Samþykktur veruleiki getur átt við valdasamspil 

þríeykis læknis, sjúklings hins menningarlega umhverfis en sameiginlegt tiltrú, merking 

og samþykki þessara þriggja þátta eru að líklega nauðsynlegir til að ritúal lækningar virki. 

Evans-Pritchard (1965, 1976) skoðar tilfinningu um stjórn og ábyrgð á eigin athöfnum og 

aðgerðum út frá samspili hugmynda og hegðunar. Evans-Pritchard (1965) telur að trú og 

ritúal eða hugsun og aðgerð geti komið hvort á undan hinu, þannig gæti aðgerð komið á 

undan hugsun, verið fyrirbyggjandi og dregið úr óvissu og kvíða. Þetta virðist svipað því 

sem hugræn atferlismeðferð styðst við (The Royal College of Psychiatrists, 2010) þar sem 

fengist er við að leiðrétta gamlar tengingar milli vélrænna tilfinningaviðbragða við 

ákveðin áreiti. Þar er hins vegar hvorki reynt að setja reynsluna í stærra samhengi við líf 

einstaklingsins né umhverfi hans. Evans-Pritchard (1965) fjallaði einnig um það 

raunvísindalega viðhorf sem gerir lítið úr trú. Hann taldi ekki gagnlegt að túlka hugsun 

einnar menningar með sálfræðihefðum annarrar menningar sem mótuð væri af öðrum 

aðstæðum. Það væri ekki skynsamlegt fyrir fólk sem tilheyrir einni menningu að tala um 

eitthvað sem „yfirnáttúrulegt“ einungis vegna þess að þannig birtist það einstaklingum 

annars menningarheims (bls.110). 

1.5.3 Sjálfsþekking, merking og tilvistarvald 

Margir mannfræðingar hafa bent á að þekking hafi að vissu leyti verið fjarlægð úr 

náttúrunni. Áður hafi verið tekið meira mark á vitneskju sem fólk byggði á samskiptum 

sínum við náttúruöflin en nú sjáist ekki bein tenging milli fyrirbærisins og þekkingarinnar 

sem af því er dregin. Til að skýra þetta má bera saman virkni talnagrindar og reiknivélar 

til að leggja saman tölur (Lévi-Strauss, 1968; Leach, 1989). Að þekking hafi verið fjarlægð 

úr náttúrunni skýrir að miklu leyti hvernig það getur valdið óvissu og skilningsleysi þegar 

fólki tekst ekki að tengja merkingu við merkingabæra reynslu (Evans-Pritchard, 1965; 

Merleau-Ponty, 1962, 2007). Rapport (2003) kemur með ákveðið andsvar við þessum vanda 

og er það í takt við gagnvirkni trúar og ritúals sem Evans Pritchard (1965) fjallaði um. 

Hann beinir sjónum að tilvistarvaldi einstaklingsins þar sem hann setur meðal annars 

fram tilgátu um valdið, sem felst í ætlun mannsins. Hann byggir meðal annars á 
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heimspeki Nietzcshe og bendir á mögulegar lausnir í formi til-þess-að (e. in-order-to) 

heimspekinnar sem snýr aðgerðinni við og gefur færi á stjórn í stað af-því-að (e. because-of) 

línulegrar orsakasamhengishugsunar. Rapport (2003) fjallar um frelsi og ábyrgð 

einstaklingsins og mátt tilvistarinnar ásamt hæfileika og þrá mannsins til að gefa lífi sínu 

tilgang en til að þetta sé mögulegt þurfi sjálfsþekkingu, sættir og stefna að því að eigið líf 

verði markmiðið í sjálfu sér. 

Georg Simmel fjallaði um hinn félagslega heim sem samsettur væri úr 

óendanlegum félagslegum tengingum, hvernig hver félagsleg gjörð væri hluti af stærra 

neti félagslegra tengsla og því væri hægt að nota þessa aðgerð eða hin félagslegu tengsl til 

að skynja hinn félagslega heim og merkingu hans (Ritzer, 2007). Simmel taldi 

hversdagsathafnir fólks leiða í ljós þau tengsl sem liggja að baki samskiptum þess sem 

þannig birtast og aðgreindi því gerendurna frá gerðum þeirra. Hann gerði ráð fyrir að fólk 

brygðist meðvitað við mismunandi aðstæðum með nokkrum fyrirfram ákveðnum leiðum. 

Eins trúði hann því að fólk gæti meðvitað aðgreint sig frá gjörðum sínum og tekið við 

utanaðkomandi áreiti, metið það, prófað viðbrögð við því og valið viðeigandi viðbrögð. 

Mannlegur hugur gæti bæði skapað hamlandi sem frelsandi aðstæður með hugrænum 

ferlum (Ritzer, 2007). Simmel er á svipuðum nótum og Rapport (2003) sem hvetur fólk til 

að takast á við lífið af ábyrgð og með meðvitund. Taka stjórn á hugsunum sínum og í 

leiðinni tilfinningum sínum sem stjórnast einmitt af hugsunum. Vald á eigin vilja kemur 

fram í því að við getum staðsett okkur sem virka gerendur og stjórnendur hugsana okkar; 

hvernig við sjáum okkur, heiminn og annað fólk og hvernig við getum haft áhrif. 

Eitt af lykilhugtökum valdsins er stjórn (e. control) og beinir Rapport (2003) 

athygli að eigin valdi einstaklinganna gagnvart hinu ópersónulega stofnanavaldi sem 

félagsvísindin hafa tilhneygingu til að til að einblína á. Hann veltir fyrir sér hvaðan 

aðgerðir einstaklinganna spretti, hvaða ferli leiði til þeirra ákvarðana sem þeir taki og 

þeirra hugmynda sem þeir geri að sínum. Einstaklingar sem upplifa líf sitt þrungið 

merkingu og tilgangi, takist að ljá gerðum sínum ákveðni, kraft og sjálfstæði sem gerir 

þeim kleift að draga úr áhrifum utanaðkomandi aðstæðna sem og valdi annarra yfir þeim. 

Stjórn verður bæði hlutlæg aðgerð sem og huglæg merking og túlkun þó hvort um sig sé 

runnið frá hinu huglæga þar sem merking eða afleiðing aðgerða er huglæg túlkun. 
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1.5.4 Samantekt 

Hér hefur kenningum um merkingu og vald verið gefinn gaumur. Fjallað hefur verið um 

sambandið milli vilja og valds til að hafa stjórn á eigin lífi og hvaða ráðagerðum og 

aðferðum er beitt. Þá virðist sem jákvæð uppbyggjandi svörun kalli á ábyrgð, 

sjálfsþekkingu og virkni og að jákvæð trú og væntingar séu vissulega hagkvæmari bjargráð 

en hin neikvæðu. Hér hefur verið lögð áhersla á mikilvægi lækningaferlisins sem 

sameiginlegs ritúals sjúklings, handhafa lækningar og umhverfis þar sem aðalatriðið 

virðist vera sameiginleg trú þeirra á ferlið og gjörninginn. 

 

1.6 Líf án sjúkdómsgreiningar 

Undir áhrifum hefða heilsumannfræðinnar mun rannsóknin sem ritgerð þessi fjallar um, 

beinast að hópi einstaklinga sem á í eða hefur átt í ógreindum heilsufarsvanda. Markmiðið 

er að varpa ljósi á lífsreynslu einstaklinga sem virðast ekki tilheyra ákveðnum stað í 

heilbrigðiskerfinu. Reynt verður að setja reynslu þeirra í stærra félagslegt og efnahagslegt 

samhengi, skoða hvað styrkir þá, hefur jákvæð, hvetjandi áhrif á líf þeirra og hvað ekki. 

Vettvangur rannsóknarinnar er íslensk heilbrigðisþjónusta og þrautaganga hins ógreinda 

einstaklings. 

Erlendar rannsóknir stuttu fyrir síðustu aldamót leiddu í ljós að um 40-60% þeirra 

sem leituðu almennrar heilsugæslu fengu ekki skýra greiningu veikinda(Gianola, 2009: 59 

Thomas, 1978, 1987, 1994). Erfitt hefur reynst að finna nýrri tölur og ekki liggja fyrir 

sambærilegar tölur hér á landi en svo virðist sem þörf sé á frekari rannsóknum á þessum 

vettvangi.  Samkvæmt tölulegum gögnum frá Hagstofu Íslands og Landlæknisembættinu, 

meðal annars um lyfjanotkun, fjölda og ástæður heimsókna á heilsugæslustöðvar, er 

líklegt að töluvert sé um svokallaða starfræna kvilla sem hafa margvísleg einkenni og 

erfitt er að sjúkdómsgreina (Landlæknisembættið, e.d; Hagstofa Íslands, e.d.). Líklegt er 

að þeir sem fá ekki sjúkdómsgreiningu og meðferð við hæfi neyti lyfja til að slá á 

margvísleg einkenni og þjáningu og því má telja mikilvægt að finna úrræði fyrir þá 

einstaklinga, sem og samfélagið í heild.  

Ef gert er ráð fyrir að tölur um ógreinda innan heilbrigðiskerfisins hafi ekki lækkað 

og séu svipaðar hér á Íslandi er líklegt að í hinu metnaðarfulla heilbrigðiskerfi Íslendinga 

þar sem barnadauði er og hefur lengi verið hvað lægstur og meðalaldur hvað hæstur í 

heiminum, sé ekki rými fyrir þann hóp sem hér um ræðir. Samkvæmt gögnum frá 
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Landlæknisembættinu kemur meðal annars fram að af 2.148 aðilum með almennt 

lækningaleyfi á Íslandi eru 1.146 starfandi og af þeim voru 190 starfandi sem 

heimilislæknar árið 2010. Einnig kemur fram að fjöldi samskipta við heilsugæslustöðvar 

2010 var 7,3 á einstakling árlega og helstu ástæður komu á heilsugæslustöðvar árið 2010 

(utan eftirfylgni sem telur 93.631 af 486.138) voru 52.239 vegna almennra/óskilgreindra 

einkenna. Komur vegna einkenna frá meltingafærum voru 18.320 og vegna einkenna frá 

vöðvum og beinum 45.784 (Landlæknisembættið, e.d). Almenn einkenni og einkenni frá 

meltingarfærum, vöðvum og beinum eru allt atriði sem hrjá þátttakendur rannsóknarinnar 

„Líf án sjúkdómsgreiningar“. Með tilliti til þátta eins og lyfjaneyslu, atvinnuskerðingar, 

áhrifum á einstaklingana, fjölskyldur þeirra og umhverfi mætti rökstyðja þörf frekari 

rannsókna á þessum efnisflokki. Ekki skortir síst rannsóknir á borð við eigindlegrar 

lífssögurannsóknir sem meðal annars er leitast við að setja upplifun einstaklingsins í 

stærra félagslegt samhengi. 

Mikilvægt er að skilja af hverju fólk gerir það sem það gerir en Max Weber taldi 

merkingabærar athafnir fólks skapast af stofnunum samfélagsins. Hann skoðaði 

aðstæðurnar sem fólk tengdi merkingu gjörða sinna: það er að segja það sem það gerir er 

merkingarbært fyrir það (Ritzer, 2007). Í túlkandi félagsvísindum er gert ráð fyrir að regla 

samfélagsins verði til vegna samskipta einstaklinganna og formgerðin verði til út frá 

einstaklingunum og þarf ekki að byggja á reglu eða beinum orsakatengslum eins og í 

raunhyggju (Neuman, 1997). Áherslan verður því á einstaklingsbundna upplifun og 

verðandi tilurð hins félagslega heims þar sem stöðugt er verið að semja um merkingu orða 

og fyrirbæra (Gísli Pálsson, 2010). Inn í þetta fléttast líka pólitísk og efnahagsleg gildi en 

þau stjórnast oft af þeim sem búa yfir mestum aðgangi að völdunum en þetta gæti skipt 

máli til að setja upplifun og reynslu í stærra samhengi. Persónubundnar bjargir 

einstaklinga (e. resources) (Giddens, 1979) geta haft áhrif á getu þeirra til að ráða við 

mismunandi aðstæður. Þessar bjargir geta til dæmis falist í þekkingu, félagslegum 

stuðningi eða einhverju öðru sem einstaklingurinn hefur yfir að ráða. Hér er sjónum beint 

að fólki sem tilheyrir ákveðnum jaðarhóp í heilbrigðiskerfinu og upplifun þeirra af þeirri 

stöðu (Kleinman, 1997, 1999, 2006) og þar fléttast persónubundnir hagir inn í. 

Þekkingarfræðilegur grunnur rannsóknarinnar er félagsleg mótunarhyggja en 

samkvæmt henni er gert ráð fyrir að allur félagslegur veruleiki sé félagslega mótaður af 

fólkinu sem byggir samfélagið (Wolcott, 2005). Mótunarhyggjan kallar eftir gagnrýnum 

og túlkandi félagsvísindum og því hentar ágætlega sjónarhorn critical realist perspective 
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(Shakespeare, 2006) en það er nokkurskonar samnefnari ýmissa gagnrýnna sjónarhorna. 

Það gerir einnig ráð fyrir því að til sé ytri efnislegur veruleiki óháður skynjunum okkar, til 

að mynda hverfur verkur sjúklings ekki þó læknir finni ekki neitt sem getur orsakað hann. 

Shakespeare (2006) segir þetta sjónarhorn henta vel til að skilja hinn félagslega heim sem 

birtist í sjónarhornum á borð við læknisfræðilegt alsæi (e. medical gaze) Foucault, með 

genahyggunni, pólitískri staðsetningu femínismans, afbyggingu póstformgerðarsinna á 

sjálfsskilningi (e. identity) og póstmódernískri gagnrýni á tvíhyggjuna en þá verður meira 

rými fyrir allan þann fjölbreytileika sem er til staðar í hinum félagslega heimi (bls. 54). 

Þessu sjónarhorni er ætlað að veita röddum þátttakenda rannsóknarinnar aukið svigrúm í 

stað mögulegrar smættunar vegna þrengra sjónarhorns. 

Rannsóknin byggir meðal annars á kenningarlegum grunni merkingar, valds og 

áhrifum þeirra á gjörðir fólks. Sjónarhorninu er beint að daglegri reynslu viðmælenda 

rannsóknarinna með túlkun rannsakanda. Samkvæmt Creswell (2007) er 

fyrirbærafræðilegri nálgun almennt beint að upplifun reynslu sem á sér stað í nútímanum. 

Henni er ætlað að leiða í ljós sameiginlegan skilning þeirrar reynslu en þar sem þessi lifaða 

reynsla sem sjónum er beint að, á sér ekki endilega stað í nútímanum og er markmiðið 

ekki að finna sameiginlegan kjarna þessarar lifuðu reynslu, heldur innsýn í mismunandi 

sjónarhorn einstaklinganna, verður fyrirbærafræðileg nálgun ekki fyrir valinu sem slík. 

Rannsóknarsnið sem byggja á etnógrafískum aðferðum eru gott tæki heilsumannfræðinnar 

til að skoða manninn á nýjan hátt sem heild í stað óraunhæfrar líffræðilegrar smættunar 

og hentar vel út frá hugmyndum um jaðarinn að mati Kleinman (1997): Kleinman segir 

etnógrafískar aðferðir bjóða upp á fjölbreytileika því þær skapi ákveðinn 

samanburðarheim til gagnrýnins samanburðar við þann sem dagsdaglega er tekinn sem 

sjálfsagður hlutur (bls. 195). 
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2. Aðferðafræði 

Hér verður í stuttu máli reifað hvað einkennir eigindlegar rannsóknaraðferðir og uppruna 

þeirra. Sérstök áhersla er lögð á þau atriði sem snerta aðferðir, sem beitt er í rannsókninni. 

Farið verður yfir fræðilegar forsendur aðferðanna ásamt þeim hefðum og nálgunum sem 

fylgt verður og færð rök fyrir notkun þeirra. Hér verður einnig lýst þeim markmiðum sem 

lagt var upp með, úrtakinu, gagnasöfnuninni, úrvinnslu og að lokum gert grein fyrir 

afstöðu rannsakanda, ásamt þeim siðferðilegu og aðferðafræðilegu áskorunum sem hann 

stóð frammi fyrir. Mikilvægt er að ítreka að tilgangur rannsóknarinnar er ekki að alhæfa 

um efnið, markmiðið er að veita innsýn í líf nokkurra einstaklinga sem hafa verið lengur 

en fimm ár án læknisfræðilegrar sjúkdómsgreiningar. 

 

2.1 Eigindleg rannsóknarhefð – lífssöguleg nálgun 

Innan félagsvísindanna er hefð fyrir því að nota eigindlegar rannsóknaraðferðir til 

skoðunar jaðarhópa. Þær byggja á hinu fyrirbærafræðilega sjónarhorni að veruleikinn 

mótist í vitund þess einstaklings sem upplifir hann í samskiptum sínum við umheiminn 

(Taylor og Bogdan, 1998; Kleinman, 1997). Eigindlegar rannsóknaraðferðir tengjast 

fyrirbærafræðilegum hugmyndum varðandi upplifunin þess„að vera í veröldinni“. 

(Merleau-Ponty, 1962, 2007; Jackson, 1995). Segja má að eigindlegar rannsóknaraðferðir nái 

yfir margvíslegar rannsóknarhefðir félagsvísinda. Þar er kafað dýpra í hið rannsakaða og 

gerð tilraun til að sjá undirliggjandi áhrifavalda milli einstaklinga og samfélagsins í 

hugmyndum og aðgerðum (Geertz, 1973). Sjónum er beint að hinu sértæka fremur en hinu 

almenna og reynt er að lýsa einhverjum ákveðnum en ekki algildum veruleika. Þeim 

veruleika er lýst með orðum þess sem upplifir hann frekar en tilraunar til magnbundinna 

mælinga sem einkennir hinar megindlegu rannsóknaraðferðir. Sérstök áhersla er því lögð 

á nálgun aðleiðslu (e. inductive) til að finna þær kenningar sem í gögnunum felast 

(O„Reilly, 2005). Eigindleg rannsóknarhefð hentar vel til skoðunar jaðarhópa þar sem 

tölfræðin nýtist ekki til að segja okkur hvernig upplifun þeirra er (Kleinman, 2006). Til 

þess að skoða þessa upplifun þarf að setja líkamlega, andlega og félagslega skynjun í 

samhengi, reyna að sjá hvaða merkingu hin líkamlega og félagslega staðsetning (e. 

emplacement) þeirra hefur og hvernig sú staðsetning er mótuð (Howes, 2005). 

Hin eigindlega rannsóknarhefð hefur þá annmarka að djúpköfunin er tímafrek og 

krefst gífurlegs magns gagna sem ekki er hægt að nota til að alhæfingar en á móti kemur 
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að hún veitir okkur djúpan skilning á því sem skoðað er en það getur tölfræðin ekki. 

Ákjósanlegast er þó að beita samhliða hinum eigindlegu og megindlegu aðferðum sem geta 

styrkt hvor aðra (Creswell, 2007). Til að mynda tekur rannsókn þessi mið af tölulegum 

gögnum um komur til heilsugæslu og lyfjanotkun en hún gæti mögulega einnig orðið til 

þess að leiða í ljós þætti sem skima mætti fyrir með megindlegri rannsókn í kjölfarið. 

 Þar sem þátttakendur í þessari rannsókn eru hópur fólks á jaðrinum sem 

heilbrigðiskerfið virðist ekki rúma en er engu að síður hluti af heildarsamfélaginu, hentar 

lífsögunálgun betur en hrein etnógrafísk nálgun. Hammersley og Atkinson (2007) segja að 

með þessum mismunandi nálgunum séu þó ákveðin líkindi: 

Etnógrafían er hvorki stöðluð né fyrirfram ákveðin og merking hennar getur 
verið misjöfn og þess vegna virðist hún skarast hún við svipuð fyrirbæri eins 
og eigindlega könnun, vettvangsvinnu og tilviksathugun en í raun er enginn 
skýr munur milli hennar og rannsókna á lífsögum einstaklinga (bls. 1). 

 

Val lífssögulegrar nálgunar virtist ekki síður heppilegt út frá umfjöllun Crang og Cook 

(2007) um það hvernig hið stærra samhengi getur hjálpað okkur að öðlast skiling á því 

hvernig daglegt líf einstaklinganna er samofið staðsetningu þeirra á ákveðnum tímum og í 

ákveðnu félagslegu umhverfi . Lífsögulegar frásagnir virðast því heppilegar til að fá 

innsýn í líf einstaklinga sem eiga eða hafa átt við veikindi að stríða í fimm ár eða lengur 

án þess að fá læknisfræðilega sjúkdómsgreiningu. Sem rannsóknarsnið passa þær einnig 

vel við þekkingarfræðilegan grunn rannsóknarinnar, félagslega mótunarhyggju því hún 

felur í sér að félagslegur veruleiki sé félagslega mótaður (Wolcott, 2005). 

 

2.2 Rannsóknarspurningar og viðalsrammi 

Markmiðið er að varpa ljósi á upplifun þátttakendanna í tengslum við líf sitt, veikindi og 

aðstæður, auk þess að skoða samspil hugmynda og gjörða, valds og merkingar á túlkun 

ríkjandi orðræðu og áhrifa þessa á líðan viðmælenda og atbeina (Evans-Prithcard, 1965, 

1976; Beck, 2007; Moerman, 2000, 2002; Lévi-Strauss, 1968; Folkman og Moskowitz, 2004; 

Vilhjálmur Árnason, 1993). Skoðað er hvernig þemu merkingar, valds og atbeina 

endurspegluðust í viðtölunum. Að auki er leitast við að finna hvort einhver sameiginleg 

lífsöguleg einkenni tengi þátttakendur. Þá er haft til hliðsjónar hvort félagslegur 

þrýstingur samfélagsins, læknisfræðilega sem félagslega, móti á einhvern hátt heildræna 

stöðu einstaklingsins. Stöðu sem samanstendur af samverkan líkama, huga og hins 
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félagslega í stærra samhengi (Rapport, 2003; Gísli Pálsson, 2010; Priestley, 2003; Getz og 

Sigurðsson, 2003; Blackburn, 2010). Af siðferðilegum ástæðum var reynt að takmarka leit 

að sameiginlegum þáttum er vörðuðu sjálfsmynd og habitus, í fari viðmælenda þar sem 

það gæti valdið fordómum í garð einstaklinga í þeirra stöðu. Greint er frá þáttum sem 

rannsakandi taldi skipta máli vegna rannsóknarinnar. Hinn siðferðilegi vandi birtist því 

hér í hnotskurn. 

Í hálfopnum viðtölunum slípuðust rannsóknarspurningar til en megináherslan var 

á að fá innsýn í fjölbreytta líðan og upplifun þátttakendanna og endurspeglaði það 

markmið rannsóknarinnar. Að skilja hvernig það væri að vera í þeirra sporum og reyna að 

greina samfélagsleg mótandi áhrif á þá stöðu og þá líðan, ásamt því að vera opin fyrir 

nýjum þráðum. Rannsóknarspurningar eru þessar: Hvernig er að vera í þeirri stöðu að lifa 

án sjúkdómsgreiningar? Hvað skilgreinir þá stöðu? 

Viðmælendur áttu allir við heilsufarsvanda að stríða og því var innblástur í 

viðtalsspurningarnar sóttur til Kleinman. Kleinman (2006) fjallar um samræður sjúklings 

og læknis sem má heimfæra á viðtalsform rannsóknarinnar. Rannsakanda þykir mikilvægt 

að setja gæsalappir um „samræðurnar“ þar sem orðið samræður felur í sér ákveðinn 

jafningjagrunn sem á sér ekki stoð í rauninni vegna valdamisræmis sjúklings og læknis. 

Margt er þó áhugavert að skoða sem Kleinman hefur að segja en samkvæmt honum er 

mikilvægt hvernig spurningarnar sem lagðar eru fyrir sjúklinginn eru orðaðar til að örva 

frásögn sjúklinganna. Hann leggur til að þegar rætt er við sjúklinga sé nauðsynlegt að sýna 

hugmyndum þeirra einlægan áhuga og að þær geti haft mikilvæg áhrif á lækningasviðinu. 

Rannsakandi byggði að miklu leyti spurningarnar á þeim spurningum sem Kleinman 

mælir með, þær eru til að mynda; 

Hvað heldurðu að hafi valdið vanda þínum? Af hverju heldurðu að þetta hafi 
hafist þá? Hvaða áhrif upplifir þú að veikindi þín hafi á þig? Hvernig og hversu 
alvarleg eru áhrifin? Hve langvarandi heldurðu að þau verði og hvaða meðferð 
telurðu að gagnist þér? (bls. 147). 

 

Fleiri spurningar geti varpað ljósi á sálfélagslega og menningarlega merkingu 

veikinda viðkomandi eins og; 

Hvaða niðurstöður væru ákjósanlegastar úr slíkri meðferð? Hverjar eru helstu 
hindrarnirnar sem veikindi þín valda þér í dag og hvað óttastu mest í sambandi 
við þau? (bls. 147). 
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Markmiðið var að viðtalið hæfist ekki formlega heldur flæddi eðlilega eins og samtal. 

Lykilatriði þess voru augnsamband og meðvituð líkamsstaða, auk skens eða gríns en oft 

var rætt um heimili viðkomandi, umhverfi þess og fleira í þeim dúr. Þegar almennar 

samræður voru búnar fór rannsakandi yfir upplýsingablaðið sem hann hafði áður sent í 

tölvupósti auk samþykkisblaðsins. Ítrekað var að ekki þyrfti að svara neinum spurningum, 

ekki væri spurt af hnýsni heldur væri tilgangurinn að setja þeirra upplifun og reynslu í 

stærra samhengi og var þeim tjáð þakklæti fyrir að gefa tíma sinn til að efla rannsóknina 

og að þeirra upplýsingar gætu mögulega gagnast öðrum. Auk bakgrunnsupplýsinga um 

aldur, hjúskaparstöðu, tilvist barna og menntun var hafður til hliðsjónar viðtalsramm sem 

unninn var með hliðsjón af rannsóknarspurningunum. Viðtölin þróuðust þannig að fyrra 

viðtalið var opnara og snérist nánast aðeins um lífssögu viðkomandi en tilgangurinn með 

þeirri byrjun var að sjá hvaða áherslur viðmælandinn hefði. Eftir frjálsa frásögn 

viðmælenda um lífshlaup sitt, var stuðst við eftirfarandi spurningar viðtalsrammans: 

 Hvert er þitt lífshlaup í stórum dráttum? 

 Hvað markar upphaf heilsufarsvanda þíns? 

 Af hverju heldurðu að þetta hafi hafist þá? 

 Hvað heldur þú að hafi orsakað hann?  

 Hvernig og hversu alvarleg eru áhrifin á þitt daglega líf?  

 Hvað óttastu mest í sambandi við þau? 

 Hve langvarandi heldurðu að þau verði? 

 Hvaða meðferð telurðu að gagnist þér?  

 Hvernig myndir þú lýsa þínum félagslegu tengslum? 

 Hvert er viðhorf nánasta umhverfis til þín og heilsuvanda þíns? 

 Hvert er viðhorf og viðmót heilbrigðisstarfsfólks gagnvart þér? 

 Hvað telur þú að gæti gagnast öðrum í svipaðri stöðu? 

 Hver eru markmið þín í lífinu? 

 Hefur það breyst eftir veikindin? 

 Hvernig myndir þú lýsa þér sem einstaklingi? 

 

Í rannsóknarferlinu er sérstök áhersla lögð á að gæta nafnleyndar og trúnaðar en allir 

viðmælendur fá sýndarnöfn og persónuleg auðkenni eru falin. Þá er miklivægt að farið sé 

að sérstökum reglum um meðhöndlun og eyðingu viðtalsgagnanna að rannsókn lokinni. 
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Erfitt getur reynst að velja sýndarnöfn fyrir einstaklinga því nafn er stór hluti 

persónunnar og aðspurðir vildu nokkrir þátttakendur ekki velja sjálfir sín sýndarnöfn og 

sumir vildu helst fá að halda sínu nafni í birtingu ritgerðarinnar. Af þessum sökum var 

lögð nokkur áhersla á að velja nöfn sem þeir gætu borið í stað þeirra sem voru tekin frá 

þeim í gagnavinnunni. 

 

2.3 Þátttakendurnir og gagnasöfnunin 

Átta sjálfráða þátttakendur sem hafa verið í þeirri stöðu að fá ekki læknisfræðilega 

greiningu á langvarandi heilsufarsvanda, að lágmarki í fimm ár, fengust með 

snjóboltaúrtaki og markvissu úrtaki (e. purposive sampling). Þátttakendur eru innbyrðis 

ólíkur hópur fólks frá um það bil tvítugu og upp í sjötugt, með ólíka menntun og 

fjölskylduaðstæður. Konur eru sex en karlar tveir. 

Rannsóknarsniðið eru lífssögulegar frásögurannsóknir. Tekin voru tvö til þrjú 

hálfopin viðtöl við hvern þátttakanda, í stíl eigindlegra aðleiðsluaðferða en það gefur 

meira rými fyrir túlkun í greiningunni en í gagnasöfununinni sjálfri (Crang og Cook, 

2007). Viðtölin voru afrituð, kóðuð og greind með aðferðum grundaðrar kenningar, 

orðræðugreiningar, túlkunarfræðilegrar greiningar og greiningu myndlíkinga. Grang og 

Cook (2007) benda ennfremur á að fleiri viðtöl auki nálægðina við viðmælendur og geta 

mögulega varpað ljósi á hið gefna í lífsögu hans sem oft er litið framhjá. Einnig gefur það 

betri aðstöðu til að koma auga á mótsagnir í frásögn en þær eru oft lykilatriði eins og 

greiningaraðferðirnar leiða í ljós. Í lífssögulegum frásögurannsóknum er einnig lögð 

töluverð áhersla á áhrifavalda og vendipunkta en almennt má segja að það sem einkenni 

vestrænan frásögustíl er að einhver segir sögu með atburðarás, það er atburðarrás í 

línulegri tímaröð upphafs, miðju og enda (Creswell, 2007). Með þessi atriði að leiðarljósi 

hóf rannsakandi fyrri viðtölin við viðmælendur á rakningu lífsögu þeirra, sem seinni 

viðtölin köfuðu svo dýpra í. 

Í annari umferð viðtalanna var meiri áhersla lögð á tilfinningar og dýpri lýsingar 

ákveðinna atriða frá fyrra viðtali, í tilraun til að gera viðtalið eins líkt „samtali“ og hægt 

var. Í tilraun til að draga úr formlegum áhrifum og vandræðalegum augnagotum 

þátttakenda á diktafóninn fengu þátttakendur fyrst skrifblokk til að punkta hjá sér 

athugasemdir. Hugmyndin var að auka samræmið milli þeirra og rannsakandans sem var 

með skrifblokk til að skrifa hjá sér minnisatriði. Þessi aðferð þróaðist á þann hátt að 
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viðmælendur voru beðnir að rissa sjálfsmynd, hús og tré á A4 blað með penna, og merkja 

með dagsetningu og upphafsstöfum meðan á viðtalinu stæði. Viðtölin fóru fram markvisst 

á afslappaðan hátt, að auki var tilgangur teikninganna útskýrður. Hugmyndin að baki 

teikningunum var að dreifa huga viðmælenda, svo þeir væru ekki eins meðvitaðir um að 

vera í formlegu viðtali og gæti aukið flæðið í viðtalinu. Mikilvægt var að rannsakandi og 

þátttakendur rannsóknarinnar litu á teikningarnar sem eðlilega viðbót við 

rannsóknarviðtalið og því var lögð áhersla á að setja þetta fram á sem eðlilegastan máta án 

tilgerðar. Þátttakendur tóku almennt vel í þessa aðferð og og sjö af átta teiknuðu mynd og 

voru jafnvel allt viðtalið að skerpa ákveðnar línur. Áhugavert var að taka eftir sambandinu 

milli handahreyfinganna og flæði tilfinninga i frásögninni. Mögulega gætu þessar skissur 

bætt í heildarmyndina en í þessari rannsókn var látið nægja að nýta þetta tæki aðeins til 

aukins flæðis í frásögninni. 

Tekin voru tvö til þrjú hálfopin rannsóknarviðtöl á nokkurra mánaðar tímabili á 

heimilum viðkomandi. Þar sem hvert viðtal var að meðaltali um 60 mínútur varð 

uppskrifað magn viðtala við hvern einstakling um 20 blaðsíður eða um tíu þúsund orð og 

heildarmagn viðtalanna því um 80 þúsund orð. Gagnasafnið samanstendur auk þess af; 

athugasemdum, minnispunktum, vettvangsnótum frá öllu ferlinu, greiningarblöðum og 

svo teikningunum. Viðtölin voru skrifuð upp, innihaldsgreind eða kóðuð samkvæmt 

grundaðri kenningu; opinni kóðun, markvissri kóðun og öxulkóðun til að draga fram 

þemu og þræði sem mögulega liggja að baki frásagnanna. Sem fyrirmynd að hinni 

lífssögulegu nálgun var höfð bók Rapport (2003) I am dynamite en hann kannaði lífssögur 

fimm einstaklinga sem áttu það sameiginlegt að hafa „lifað af“ hörmungar. Hann setti 

meðal annars fram sameiginleg þemu í samhengi við kenningar sem hann taldi skýra 

upplifanir þeirra. Michael Jackson sem skrifar formála bókarinnar segir að með því að 

velja sjónarhól einstaklingsins neiti Rapport staðfastlega að þvinga einstaklinginn í 

skilyrta fjötra sögunnar, með smættarhyggju á borð við þjóðernishópa, menningarlega eða 

líffræðilega. Rapport skoðar hvernig einstaklingar yfirstíga, með ímyndunarafli sínu og 

aðgerðum, þær kringumstæður sem þeir eru í (bls. xii). Lífssaga einstaklings er því aldrei 

smættanleg á heimsvísu þó hún sé félagsleg afurð. Á sambærilegan hátt var gerð tilraun til 

að gefa einhverskonar heildarmynd af þessum reynslusögum viðmælendanna þrátt fyrir 

að um mörg mismunandi sjónarhorn af lifuðum reynslum sé að ræða. 

Lögð var áhersla á að spyrja þátttakendur sömu spurninga í fyrstu umferð 

viðtalanna þó stundum bættist meira við út frá því sem viðmælandinn á undan hafði 
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komið á framfæri. Síðasta viðtalsspurningin þróaðist fljótlega yfir í beiðni um að nefna 

persónu, bók, bíómynd eða fyrirmynd sem viðkomandi fyndi samsvörun með að 

einhverju leyti en það var auðveldara fyrir þátttakendur en það að lýsa hvernig 

einstaklingar þeir væru. Áður en seinna viðtalið hófst var farið ítarlega yfir fyrra viðtalið, 

vettvangsnótur og minnispunkta og íhugað hvar betur mætti kafa í reynslu eða fá betri 

skilning ásamt því að vera áfram vakandi fyrir nýjum þráðum. 

 

2.4 Viðtalstæknin og staða rannsakanda 

Mikilvægt er að framkvæma rannsóknir meðvitað um það hvaða nálgun er notuð. 

Tilgangur þessa rannsóknarverkefnis er að fá innsýn í reynslu og upplifun viðmælenda, 

með hliðsjón af þeirri merkingu sem mótað hefur þessa reynslu, og var því valin svokölluð 

gagnrýnin og túlkandi félagsvísindi. Þar koma til normatívísk og feminísk áhrif varðandi 

afleiðingar rannsóknarinnar, mikilvægi sjálfrýni og staðsetningar rannsakanda (Neuman, 

1997). Viðkvæmur valdamunur viðfangs og rannsakanda birtist í því að hinn síðarnefndi 

er venjulega einráður um hvaða efni er birt og hvernig og hvort það er túlkað. Vandinn 

sem þessi nálgun getur sett rannsakandann í er að hann vill stundum leggja allt kapp á að 

breyta ríkjandi ástandi og á því kannski erfiðara með að sleppa takinu ef svo virðist sem 

niðurstöður rannsóknarinnar leiði ekki til þess. 

Í byrjun var lagt upp með að spyrja réttra spurninga og reyna að komast að 

einhvers konar sannleika. Crang og Cook (2007) fjalla um „sannleikann“ en þeir telja 

einna mikilvægast að spyrja viðmælandann alltaf um dæmi. Þó hann ætli ekki að segja 

rangt frá er oft um að ræða stílfærðar frásagnir sem hafa mótast á löngum tíma í 

mismunandi samhengi og samræðum. Gott sé að fá staðfestingu á því hvort merking hafi 

skilað sér rétt með spurningu eins og; þegar þú segir að þetta sé svona, hvað áttu þá við? 

(bls. 70). Crang og Cook fjalla líka um viðtalstækni etnógrafíunnar sem á einnig við í 

lífssögufrásögnum. Þeir fjalla um þá list að vita hvers má spyrja, hvernig bjarga megi 

klúðurslegri stöðu og fleira í þeim dúr. Hvernig spyrja megi spurninga sem máli skipta sé 

jafn mikilvægt og að forðast spurningakönnunarstíl. Þeir leggja til að byrja á fyrirfram 

undirbúnum fyrstu spurningum og leyfa samtalinu svo að flæða, vera umfram allt ekki 

gagnrýninn heldur halda sér til hlés og vera þægilegur. Spyrja; Hvað? Hver? Hvar? 

Hvernig? spurninga en það sé góður grunnur í samræðurnar (bls. 68). Þeir benda 

ennfremur á að telji maður sig hafa stigið yfir persónuleg mörk viðkomandi með 

http://www.google.is/search?hl=is&q=inauthor:%22Mike+Crang%22&sa=X&ei=IuChTbXpIYKLhQfa57iHBQ&ved=0CBgQ9Ag
http://www.google.is/search?hl=is&q=inauthor:%22Ian+Cook%22&sa=X&ei=IuChTbXpIYKLhQfa57iHBQ&ved=0CBkQ9Ag
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óviðeigandi spurningu, sé einfaldlega hægt að biðjast afsökunar og/eða spyrja hvort maður 

hafi gengið of langt. 

Fyrir utan vanda hinna „réttu“ spurninga voru vangaveltur um hvernig komast 

mætti hjá því að missa af miklvægum atriðum og virða um leið sjálfræði og eigin virði 

viðmælenda með því að fara ekki yfir nein mörk. Leiðbeiningar Crang og Cook (2007) 

voru gagnlegar og lá best við að nálgast viðtölin sem einskonar „samtöl“ milli einstaklinga 

sem hafa sameiginlegan áhuga þrátt fyrir vitneskju stöðu ójafnvægi milli rannsakanda og 

viðmælenda. Þetta samtals viðhorf var þó gagnlegt þar sem þekkingin verður til í umræðu 

milli einstaklinganna. Því var ákveðið að gefa aðeins eftir í sannleiksleitinni og 

fullkomnunaráráttunni en sí staðinn voru samskiptin byggð á langri reynslu rannsakanda 

í sölu og markaðsmálum. Hófleg speglun reyndist gagnleg viðtalstækni, að spyrja beint út 

til að fyrirbyggja nokkurn misskilning. 

Kvale og Brikman (2009) segja mikilvægt að rannsakandinn geri grein fyrir sér og 

tengingu hans við efnið og þeim aðstæðum sem hafa áhrif á þá merkingu sem lögð er í það 

sem fjallað er um. Rannsakandi þessarar rannsóknar myndi teljast nokkuð lausnamiðaður 

og undir feminískum áhrifum. Persónuleg reynsla rannsakanda af því að vera náinn 

aðstandandi einstaklings í sömu stöðu og viðmælendur, jók eldmóð til að finna lausn og 

ráð til breytinga, jafnvel áður en rannsóknarstörf hófust. Til að byrja með var til staðar 

löngun til að finna einhvern algildan sannleika um stöðu þeirra einstaklinga sem tóku þátt 

í rannsókninni og ástæðu fyrir veru þeirra þar. Hin hálfopnu viðtöl leystu þó þessa kreppu 

að nokkru leyti og var það ekki síst vegna rakningu lífsögu einstaklinganna. Lífsagan 

beinir sjónum að því sértæka og því verður við það sjónarhorn viss frelsun frá hinu algilda 

en þetta viðhorf varð til þess að auðveldara var að vera opin fyrir stefnu rannsóknarinnar. 

Hið frelsandi viðhorf aðleiðslunnar varð að vísu til nokkurrar óvissu með stefnu 

rannsóknarinnar því fókusinn hafði víkkað. Það var ekki fyrr en í seinni umferð 

viðtalanna sem rannsóknin varð hnitmiðaðri og þá var hægt að fara skipulega í gegnum 

gögnin og greina meginþemu þeirra. 

Heppileg staðsetning rannsakanda ætti mögulega að vera eitthvert millistig í þeirri 

nálægð sem Simmel talar um í umfjöllun sinni um the stranger en hann er hvorki of nálægt 

né of afskiptur(Ritzer, 2007). Sú afstaða svarar líka vel þeirri gagnrýni að ekki er hægt að 

fela eigin rödd og reyndar fyllilega ástæðulaust þar sem hún er hluti þeirrar þekkingar sem 

samræðurnar skapa. Rannsakandi þarf að vera meðvitaður um þá kosti og galla sem fylgja 

því að blanda eigin reynslu inn í þátttökuathugunina. Leilja Voloder (2008) fjallar um þá 
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ögrun sem felst í því að nota eigið sjálf til að skilja reynslu annarra en hún telur mikilvægt 

að reyna að yfirstíga bæði vettvanginn og sjálfið. Líklega er það vegna þess að sennilega er 

aldrei hægt að setja sig fyllilega í spor annarra og kynnast þeirra persónulegu upplifun, að 

hún telur fulla þátttöku rannsakandans sem með-viðmælanda góða. Þessa marghliða 

nálgun telur hún ómetanlegt verkfæri til að skilja hinn fjölradda vettvang. Á sama hátt er 

hægt að álykta að þó rannsakandi deili ekki reynslu viðmælenda geti hann, með því að 

flétta varlega inn í samræðurnar eigin rödd, öðlast bæði ákveðna samsömun með 

viðmælendum og dýpkað skilning á reynslu þeirra og upplifun. Vilhjálmur Árnason (1993) 

hefur bent á mikilvægi þess að nálgast viðmælandann með þeirri kantísku hugmyndafræði 

að mæta honum á þeim stað sem hentar honum og hann hefur líka fjallað um mikilvægi 

þess að virða sjálfræði viðkomandi sem og sýna umhyggju gagnvart honum. Ef þetta er 

gert af einlægni ætti að vera gerlegt að vera heill og sýnilegur í samskiptum við 

viðmælandann og bera þannig virðingu fyrir eigin virði hans um leið og reynt er að afla 

nýrrar þekkingar. 

 

2.5 Greining gagna 

Hér verður fyrst gert grein fyrir sambandi túlkunarfræðilegra nálgana og félagslegrar 

mótunarhyggju. Að því loknu verður fjallað um greiningaraðferðirnar en mikilvægt er að 

skýra fyrst frá sambandi túlknunarfræðilegu greiningarinnar og hins fræðilega grunns 

rannsóknarinnar. Sem greiningaraðferð til að koma skipulagi á gögnin voru fyrst valdar 

aðferðir grundaðrar kenningar, opinni kóðun, markvissri kóðun og öxulkóðun ásamt 

orðræðugreiningu og greiningu myndlíkinga. Túlkunarfræðileg greining leiddi 

rannsóknina lengra áfram og fléttaði gögnin og kenningarnar saman. Hún leiðir oft í ljós 

tengslin og merkinguna sem liggur að baki hinu talaða orði og þeim mótsögnum sem í 

textanum felast. Með því að beita henni þvert á öll viðtalsgögnin beindi hún kastljósinu á 

nýjan hátt á þær ályktanir sem dregnar höfðu verið í fyrri greininunum en þannig veita 

hinar ólíku greiningaraðferðir hver annari aðhald. Myndlíkingagreiningin kemur svo með 

ljóðræna innsýn í reynslu þátttakenda. 

2.5.1 Tengsl við félagslega mótunarhyggju 

Kristin Esterberg (2002) segir félagslega mótunarhyggju og túlkunarfræðilegar nálganir 

margvíslegar en sameiginlega eigi þær þá sýn að allur félagslegur veruleiki sé skapaður af 

félagslegum þátttakendum (e. social actors) og því er megináherslan lögð á samspil 
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aðgerða og merkingar. Esterberg vitnar í Blumer og rökstyður að túlkunarfræðilegar 

nálganir tengist fræðilegri hefð symbolic interactionism sem byggi á því að allar mannlegar 

gerðir stjórnist af þeirri merkingu sem í þær eru lagðar og sú merking verði til í félagslegu 

umhverfi og sé alltaf afurð einhverrar túlkunar. Þannig geti sama fyrirbæri eða hlutur haft 

mismunandi merkingu eftir því hver túlki og í hvaða umhverfi (Esterberg, 2002). Þetta er 

meðal annars ástæða þess að samkomulag ríkir um hvoru megin er ekið á vegum, hvaða 

mataráhöld eru notuð á mismunandi stöðum og hver merking umferðarskilta sé. 

Samlíking Geertz (1973) er líka hjálpleg til að skilja þetta en hann fjallar um 

menningu sem flókinn vefnað staðsettum í rúmi og tíma og að öll túlkunarfræðileg 

greining sé leit að merkingu frekar en algildum lögmálum. Þetta helst í hendur við áherslu 

Rosalind Gill (2000) á mátt tungumálsins og vægi þess í tengslum við orðræðugreiningu. 

Orðræðugreining tengist hverskonar gagnrýnum nálgunum mótunarhyggju sem 

viðurkenna að þekking sé afurð félagslegra samtvinnunar og ferla en hún afneitar einmitt 

hlutleysi tungumálsins. Þessi ferli sem innlima, skapa, breyta og viðhalda hugmyndum, 

skilningi og félagslegum veruleika í gegnum orðræðu ríkjandi þekkingar og þess valds sem 

að baki er. Mögulega eru hófleg félagsleg mótunarhyggja og gagnrýnin nálgun sem alhæfir 

ekki heldur leyfir margradda sýn, góð samþætting og henta vel fyrir þessa rannsókn þar 

sem áherslan virðist færast í aukana á merkingu og aðgerðir. 

Við almenna greiningu reyndist gagnlegt að skrifa sífellt niður athugasemdir og 

hugrenningar auk þess sem sérstakt greiningarblað fyrir hvern þátttakanda gerði kleift að 

setja fásögn hans í samhengi við aðra þátttakendur og sjá hvað væri mikilvægt að spyrja 

nánar um og hvað væri ekki lengur marktækt. Eins var gagnlegt að skrifa greiningarblöð 

fyrir hverja greiningaraðferð fyrir sig og bera gögnin þannig saman, það gaf heildarsýn en 

ekki síst varð það til þess að skriftirnar og greiningarnar fóru snemma í gang en það er 

mjög mikilvægt að greina gögnin jafnóðum (Bogdan og Biklen, 2003). Síspyrja gögnin 

spurninga á borð við: Hverju er verið að reyna að koma til skila? Hvernig er það gert? 

Hverju er gengið að sem gefnu? Og hvaða lærdóm má draga? (Emerson, Fretz og Shaw, 

1995). 

2.5.2 Túlkunarfræðileg greining 

Í túlkunarfræðilegri greiningu er stöðugt verið að prófa tilgátur sem spretta fram eins og 

fléttur eða keðjur túlkana. Túlkanir berast úr hverju viðtali fyrir sig yfir í næstu viðtöl. 

Tilgátunum er hafnað, þær samþykktar og nýjar þróaðar, samhliða því að leitað er 
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innblásturs í kenningarnar sem styðja við rannsóknina og þær stefnur sem hún tekur. 

Prófanir tilgátanna verða því til að drífa áfram og stýra ferli túlkunarfræðilegrar 

greiningar á vísindalegan hátt þekkingaröflunar, þar sem leitast er við að hafna 

kenningum og þrengja niður fókusinn en aldrei er gengið út frá því að alhæfa algerlega 

heldur aðeins finna mögulegar skýringar sem hæfa gögnunum (Gustavsson, 1996). 

Gustavsson (1996) mælir með því að skipta greiningunni í þrjú þrep sem í raun 

renni saman í ferlinu; söfnun og samanburð gagna, skoða hvaða skýringar eða túlkanir 

geta skýrt það sem fram kemur í þeim. Í þriðja lagi prófun skýringanna þvert á gögnin til 

að sjá hvaða tilgátur haldi og hverjum verði hafnað og hverjar spretta nýjar fram. Hafa 

rannsóknarspurninguna alltaf til hliðar, túlka og skýra ferli út frá upplýsingum sem eru 

grundaðar í gögnunum en vera þó vakandi fyrir mögulega nýjum stefnum. Gott sé að veita 

mótsögnum athygli og skoða hvort þær eigi sér „eðlilegar“ skýringar grundaðar í 

gögnunum og því mikilvægar vísbendingar eða hvort þær eigi sér aðrar orsakir. Áður en 

við samþykkjum skýringu/túlkun þarf að átta sig á því hvort önnur skýring/túlkun eigi 

líka við, eða skýri hegðun, stöðu og svo framvegis. Því þarf að varast að skýra eitthvað í 

röngu orsakasamhengi eða draga fljótfærnislegar ályktanir. Fyrir utan textann sjálfan úr 

viðtölunum er gott að skoða hegðun, mótsagnir, það sem vantar og fleira en þetta eru 

oftast vísbendingar sem hjálpa til við að fylla í eyður túlkunar sem byggð er á því sem 

viðmælandinn segir. Stundum gerir viðmælandi sér ekki grein fyrir því hvernig hann 

upplifir þá stöðu sem hann er í, sér ekki skóginn fyrir trjám, eða er of nálægt henni en 

einnig er möguleiki á því að hann hafi bælt upplifunina niður. 

Túlkunarfræðigreiningin byggir á ráðleggingum Gustavson en 

rannsóknarspurningarnar miðuðu að því að varpa ljósi á það hvernig það væri að vera í 

þessari stöðu; „án sjúkdómsgreiningar“, hvað væri eflandi og hvað ekki, eða hvað ynni 

með og á móti þeim og hvað þeir ættu sameiginlegt og hvað ekki. Einnig var reynt að 

koma auga á hvort eitthvað tengi einstaklinga með einhver sameiginleg lífsöguleg og/eða 

sjálfsímyndarleg einkenni og skoða það í lífssögulegu samhengi. Áherslan var á tengsl 

milli hugmynda og gjörða, valds, orðræðu og merkingar á túlkun upplifunar viðkomandi 

og áhrifa á líðan hans. Með þetta að leiðarljósi og undir áhrifum frá niðurstöðum 

greiningaraðferða grundaðrar kenningar og orðræðugreiningarinnar var ákveðið að beita 

túlkunarfræðilegu greiningunni á öll rannsóknargögnin en þau samanstanda af um 200 

blaðsíðum af afrituðum viðtölum við átta einstaklinga, vettvangsnótum, athugasemdum 

og hugleiðingum rannsakanda. Gögnin og kóðanirnar voru marglesnar og athugasemdir 
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skráðar. Gagnlegt var að gefa gögnunum hvíld og taka þau fram aftur þegar nýjar 

hugrenningar vöknuðu og nýjar tengingar komu í ljós. Í kjölfarið voru settar fram nokkar 

túlkanir sem rannsakanda þótti geta skýrt það sem fram kom í gögnunum. Einnig voru 

túlkanirnar bornar saman við efnisatriðin og kóðuð þemu hinna greininganna til þess að 

reyna að staðfesta hvort þær gengju upp. Þessar túlkunarkenningar urðu fimm og spruttu 

fram hver af annari og tengdust þeim þemun sem áður höfu komið fram. Þeim verða gerð 

skil í niðurstöðuköflum ritgerðarinnar. 

2.5.3 Grunduð kenning  

Nálgun grundaðrar kenningar byggir á greinandi afleiðslu á sama hátt og etnógrafísk hefð 

upprunnin frá Malinowski (1984). Malinowski taldi mikilvægt að rannsóknargögnin 

leiddu í ljós niðurstöðurnar og rannsakandinn reyndi eftir megni að lýsa veruleika 

vettvangsins af þeim sem hann byggðu. Kenningin er grunduð í gögnunum frekar en að 

vera fyrirfram gefin „a priori“ samkvæmt Charmaz (2006: 64). Hann fjallar um 

greiningaraðferðirnar; opna kóðun, markvissa kóðun og öxulkóðun en þær eru gagnlegar 

til að koma fyrsta skipulagi á gögnin. Einnig ættu þær að veita rannsókninni ákveðinn 

áreiðanleika þar sem mismunandi aðferðum er beitt á gögnin með mismunandi hætti og 

verða því nokkurskonar samræmingarprófsteinn. Þó þekkingafræðilegur og 

kenningarlegur bakgrunnur rannsóknarinnar varpi sterku ljósi á gögnin og það sem finnst 

í þeim, ætti þessi greinandi aðleiðsluaðferð að hjálpa við að leiða í ljós hin undirliggjandi 

þemu og þræði sem tengja þau saman (Creswell, 2007). 

Greiningaraðferðin leiddi í ljós hinn rauða þráð sem felst í viðtölunum eða það 

hvernig viðmælendurnir takast á við þessa „stöðu“ sem þau eru í, hvaða bjargir þau hafa 

og hvernig/hvort það speglast í lífsögum þeirra. Lífsögurnar geta í stærra samhengi gefið 

ákveðinn samanburðargrundvöll til að skoða hvernig þau ráða almennt við ytri aðstæður; 

einskonar bjargir fyrr og nú í lífi einstaklinganna og hvaða ráð eru líkleg til að komast úr 

stöðunni. Greiningarferli grundaðrar kenningar skiptist í opna kóðun (e. open coding ) þar 

sem viðtölin voru lesin ítarlega og punktað niður þau efnisatriði sem fjallað var um. 

Markvissa kóðun (e. selective coding) þar sem öll efnisatriðin voru skráð og flokkuð í 

hópa og svo öxulkóðun (e. axial coding) sem leiddi í ljós að aðstæðurnar og hvernig/hvort 

er tekist á við þær eru rauði þráðurinn eða öxullinn sem tengir hina þættina saman. 

Aðstæðurnar stjórna og stjórnast af samspili félagslegrar stöðu viðkomandi, 

eiginleika hans sem einstaklings og þeirra bjarga sem hann hefur yfir að ráða og aðgang að. 
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Aðstaðan er líka afsprengi gagnvirkni aðstæðnanna, tilfinninga, sjálfsmyndar og 

sjálfsþekkingar einstaklingsins. Þannig getur sjálfsímynd sem varð til á ákveðnum tíma í 

ákveðnum aðstæðum áhrif á aðgerðir okkar og atbeina á öðrum tíma. Þetta getur meðal 

annars haft áhrif á það hvort fólk setur sig framarlega í forgangsröðina umfram aðra og 

hvort það tekur rými/stjórn til að hafa áhrif á daglegt líf eða hvort beðið er átekta eftir 

lausn frá öðrum.  

2.5.4 Orðræðugreining 

Orðræðugreiningin er gott tæki til að fletta ofan af því hvernig hugmyndir koma í ljós í 

textanum en í henni er frekar fengist við það sem textinn segir, mótsagnir og togstreitu 

heldur en að vera að túlka það sem hann segir. Út frá því má síðan skoða hvernig 

undirliggjandi hugmyndir byggja á valdatengslum sem eru orðin svo aðlöguð og venjuleg 

eða normal í umræðunni að þeim oftast engin athygli veitt. Orðræðugreiningin hentar vel 

til þess að skoða valdajafnvægi og innrættar hugmyndir því sem hún sem aðferð afneitar 

raunsæishugmyndum um hlutleysi tungumálsins til að lýsa heiminum. Samkvæmt Gill 

(2000) nota menn tungumálið út frá sínum reynsluheimi, til þess að skapa, viðhalda og 

breyta hinum félagslega veruleika. Í gegnum tungumálið er hið framandi gert kunnuglegt 

og því er hægt að skoða hvernig við látum stjórnast af ríkjandi orðræðu með því að lesa 

textann markvisst með það fyrir augum að gera hið kunnuglega framandi. Samkvæmt 

Ingólfi Ásgeiri Jóhannessyni (2006) er orðræða einskonar ferli sem verður til vegna 

margra samverkandi þátta og þar sem einhverskonar „sannleikur“ hefur orðið til í gegnum 

tíðina í umræðunni um eitthvert málefni. Til að sjá mynstur löggildingarinnar, 

normaliseringarinnar má skoða vísbendingarnar um þessa orðræðu en þær eru meðal 

annars fólgnar i þrástefum og mótsögnum sem birtast í texta. Orðræða er ferli þess „að 

normalisera eitthvað“, segja hvað er í lagi og þá er innifalið að það sem er fyrir utan 

normið er ekki í lagi og þeir sem þar eru verða ákveðið vandamál (Charlton, 1997). 

Orðræða getur einnig verið tæki þöggunar og þess sem dregur úr atbeina fólks (Gill, 2000). 

2.5.5 Greining myndlíkinga  

Í þessum hluta greiningarinnar var leitaði að myndlíkingum í öllum viðtölunum, sem 

tengdust beinni heilsufarslegri umfjöllun viðmælenda, þær listaðar upp og skoðaðar út frá 

bók George Lakoff og Mark Johnson (1980) Metaphors we live by. Samkvæmt Lakoff og 

Johnson ná myndlíkingar á ljóðrænan hátt að seilast handan takmarkana textans og fanga 

menningarlega mótaðan hugsunarhátt okkar. Myndlíkingar séu í raun myndlíkingakerfi 
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þar sem mannleg hugsun byggi að miklu leyti á myndlíkingum frekar en tungumálinu 

sjálfu. Þeir segja að hugtökin sem við byggjum hugsanaferli okkar á varði þannig 

hversdagslegar gjörðir okkar og hafi áhrif á skynjun okkar og samkennd með öðrum. Mest 

af hugtakakerfi okkar sé sótt í náttúruna en það á vel við myndlíkingarnar í þessari 

rannsókn, þar bar mikið á samlíkingum við vatn og sjó, flæði og stöðnun. 

 Lakoff og Johnson (1980) segja það misjafnt eftir menningum hvaða kerfi er notast 

við en það lýsir undirliggjandi menningu. Í sumum menningarheimum eru myndlíkingar 

með meiri áherslu á miðju og jafnvægi meðan aðrar, eins og vestræn, eru stefnumiðaðri. 

Upp og áfram er gott á meðan niður og til baka er slæmt, glaður er upp og leiður er niður. 

Heilsa og líf er upp meðan sjúkdómar og dauði er niður. Áhugavert er að á sama hátt er 

rökvísi (e. rational) upp meðan tilfinningasemi (e. emotional) eru niður en það er í takt 

við tvíhyggjumiðuð sjónarmið þar sem tilfinningum hefur verið ýtt frá og athyglinni beint 

að hinu sýnilega (Lakoff og Johnson, 1980). 

2.6.6 Samantekt 

Þar sem þekkingarfræðilegur grunnur rannsóknarinnar tengist félagslegri mótunarhyggju 

er sjálfsagt að beita orðræðugreiningu. Orðræðugreiningu má líta á sem einskonar sjóngler 

á samfélagið þar sem hún afhjúpar tengsl valda, þekkingar og stjórnunar. Félagsleg 

mótunarhyggja beinir sjónum að því hvernig hugmyndir um heiminn eru mótaðar og er 

viðhaldið i gegnum vald þekkingar sem hindrar sumar raddir en leyfir aðrar. Segja má að 

túlkunarfræðileg greining eigi sér að einhverju leyti stað frá upphafi rannsóknar því í 

hverju viðtali fyrir sig koma fram upplýsingar sem krefjast dýpri köfunar og samanburðar 

við aðra þátttakendur. Greining myndlíkinga færir okkur á annan hátt nær því umhverfi 

sem skapar hugsunarhátt viðmælendans og gefur mynd af þeim menningarlega grunni 

sem á þátt í að móta hann. Saman veita greiningaraðferðirnar hver annari aðhald og hjálpa 

til við að leiða í ljós hinn svokallaða öxul rannsóknarinnar sem er grundaður í þeim 

rannsóknargögnum sem rannsóknarspurningarnar uppskera. 

2.7 Siðferðilegar áskoranir 

Frá upphafi rannsóknarferils er mikilvægt að rannsakandi framkvæmi sjálfsskoðun og sé 

meðvitaður um þau áhrif sem hann getur haft á rannsóknina. Kleinman (1999) mælir með 

því að rannsakandinn íhugi fyrst eigin siðferðilegu afstöðu gagnvart verkefninu og eigin 

veruleika á sjálfrýninn hátt. Mikilvægt sé að lýsa hinum staðbundna veruleika út frá 

þrennskonar vitneskju; þess sem er í húfi fyrir þátttakendur, hvernig vitneskja þeirra 
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verður mögulega notuð og hvaða siðferðilegu rökum rannsakandinn sjálfur beiti í nálgun 

sinni að viðmælendunum og umfjöllun sinni um efnið. 

Eins og áður hefur komið fram vakti það athygli rannsakanda, að töluverður fjöldi 

fólks fær líklegast ekki fullnægjandi sjúkdómsgreiningu (Halldóra Pálsdóttir, 2010). 

Áherslan í BA ritgerð rannsakanda var meðal annars á merkingasvörun (Moerman og 

Jones, 2002). Í framhaldi þess er velt upp hvort hér væru um eins konar áhrif neikvæðra 

væntinga eða neikvæðrar merkingasvörunar þegar fólk fengi ekki sjúkdómsgreiningu. Því 

var áhugavert að kanna hvernig þessi upplifun væri og hvort verið væri að ýta undir 

einhverskonar „öryrkjun“ með því að þessir einstaklingar fengju ekki greiningu og hvort 

einskonar málamyndagreining kæmi að gagni (Gianola, 2009). Til að byrja með var 

ætlunin að skoða hið gagnvirka samband sjálfsmyndar og umhverfis þátttakenda eða 

svokölluðum habitus þeirra. Með hliðsjón af þessum vangaveltum sótti rannsakandi 

námskeið í fötlunarfræðum og siðfræði við Háskóla Íslands. Niðurstaðan varð sú að þó 

komast mætti hjá þeirri siðferðilegu klípu sem málamyndagreining væri (Kaptchuk og fél. 

2010), gæti þessi leið falið í sér of mikla afleiðslu. 

Lífssýn og viðhorf rannsakanda geta litað rannsóknarefnið og því verður að fara 

varlega og hugsa um mögulegar afleiðingar rannsóknarinnar. Rannsakandi þarf líka að 

horfast í augum við eigin fordóma og fyrirframgefnar hugmyndir og túlkanir. Rannsókn 

þessi byggir ekki síst á gagnrýnni sýn með umbætur í huga og hafði rannsakandi sett sér 

ákveðnar siðferðilegar vinnureglur; að koma fram við viðmælendur eins og hann vildi láta 

koma fram við sig. Gefa eitthvað persónulegt af sér á borð við einhverja frásögn úr eigin 

lífi og vera þannig í auðmjúkri stöðu gagnvart viðmælandanum. Auk þess var nokkuð lagt 

upp úr því að mæta viðmælendum á þeirra vettvangi og spegla þá á hófsaman hátt. 

Rannsakanda var ofarlega í huga réttlætiskrafan, að koma eins fram við alla og fara ekki í 

manngreinarálit (Vilhjálmur Árnason, 1993). Það kom því óþægilega á óvart að að finna 

fyrir fordómum gagnvart þeim sem eru „alltaf veikir“. Rannsakandi kemur úr sama 

menningarlega mótaða umhverfi og viðmælendur hans og hefur sjálfur haft þau viðhorf að 

það sé veikleikamerki að rífa sig ekki upp úr ríkjandi ástandi með öllum tiltækum ráðum. 

Þessi uppgötvun og sjálfrýni í kjölfar hennar varð til þess að breyta viðhorfi rannsakanda 

og vinna gegn fordómum hans. Mikilvægt er að nýta sjálfsþekkingu af þessi tagi til að 

varast fordóma í túlkun því túlkun rannsakanda tengir það sem fólk upplifir og það sem 

staðbundin orðræða mótar. 
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Hin siðferðilegu verðmæti; líf, réttmæti, sjálfræði og velferð eru það sem skiptir 

alla menn mestu máli þegar allt kemur til alls (Vilhjálmur Árnason, 1993) en það var haft í 

huga við endurskoðun rannsóknarspurningarnar og velt upp mögulegum afleiðingum 

rannsóknarinnar. Í anda samvinnuetnógrafíu þar sem þátttökuathugunin byggir ekki hvað 

síst á samræðum frekar en einhliða viðtali (Lassiter, 2005), tjáði rannsakandi 

viðmælendum að án þeirra gæti þessi rannsókn ekki farið fram því hún byggi á þeirra 

reynslu og upplifun og þeir því í raun meðhöfundar þó þeirra verði ekki getið sem slíkra 

þar sem um námsrannsókn ræðir. Aðspurðir sögðust viðmælendurnir glaðir að geta 

hjálpað, hafa haft gaman af því að fjalla heildrænt um líf sitt auk þess sem þeim fannst 

gott að reynslu þeirra væri veitt athygli. 

Þar sem rannsóknin snertir heilsu einstaklinganna var sótt um leyfi fyrir henni hjá 

Vísindasiðanefnd á heilbrigðissviði. Þar var gerð krafa um ráðgefandi aðstoð sérfræðings 

ef viðmælendur upplifðu tilfinningalega erfiðleika vegna upprifjunar atburða sem vörðuðu 

heilsubrest þeirra. Eftirlit siðanefndar er ágætis áminning og upprifjun um mikilvægi þess 

að afla upplýsts samþykkis, að gæta þess að ekki sé hægt að rekja persónugreinanlegar 

upplýsingar til þátttakendanna, gæta viðeigandi meðferðar rannsóknargagna en síðast en 

ekki síst veitir rannsakanda tækifæri til þess að skýra fyrir sér markmið sín og aðferðir við 

rannsóknina. Aðferðafræðilegar áskoranir vörðuðu helst gríðarlegt magn uppskrifðaðra 

viðtalsgagna með tilheyrandi vinnutíma. Sífelld endurskoðun gagnanna, kenningarlegs og 

fræðilegs bakgrunns voru einnig nokkur ögrun en mesta áskorunin fólst í því að 

rannsóknin verður hluti af daglegu lífi rannsakanda. Hluti af lífi hans sem hann leggur í 

raun aldrei frá sér meðan á rannsókn stendur. 

2.8 Samantekt  

Hér hefur verið fjallað aðeins um siðferðileg gildi, farið yfir siðferðilegar og 

aðferðafræðlegar áskoranir varðandi rannsókn þessa. Einnig rætt um þær reglur sem þarf 

að fylgja varðandi umsókn um framkvæmd rannsóknarinnar til vísindasiðanefndar á 

heilbrigðissviði. 
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3. Niðurstöður 

Hér verður greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar „Líf án sjúkdómsgreiningar“. 

Markmið hennar var að varpa ljósi á lifaða reynslu einstaklinga með mismunandi 

heilsufarsvanda. Tekin voru viðtöl við átta einstaklinga með misjafnan bakgrunn, 

fjölskyldustöðu og menntun. Þátttakendur eiga það sameiginlegt að hafa verið án 

sjúkdómsgreiningar í að minnsta kosti fimm ár. Hópurinn samastóð af sex konum og 

tveimur körlum, allt frá tvítugsaldri fram á sjötugsaldur. Niðurstöðurnar endurspegla þær 

rannsóknarspurningar sem lagt var upp með, hvernig þeir upplifa þá jaðarstöðu sem þeir 

eru í og hvað einkennir þá stöðu. Ein helsta sameiginlega upplifun þátttakendanna var 

vítahringurinn sem þau upplifðu sig í, eða eins og einn þeirra komst að orði „ ...manni 

líður svolítið eins og maður sé inn í einhverju völundarhúsi og maður er alltaf að klessa á 

vegg, alltaf, alltaf, alltaf og það eru allir alltaf bara; af hverju ferðu ekki bara út?”  

 Þátttakendur virtust skynja það „að vera en vera ekki sjúklingur“ sem 

einskonar völundarhús en upplifun þeirra var breytileg eftir því hver á í hlut. 

Fjallað verður um niðurstöðurnar í næstu þremur köflum. Í þeim fyrsta verður 

leiðin inn í völundarhúsið skoðuð út frá lífssögum þátttakendanna. Í öðrum 

kaflanum er fjallað um það sem einkennir völundarhúsið og upplifun þeirra þar. 

Í þeim þriðja er greint frá hvernig mögulega megi rjúfa vítahringinn, yfirstíga 

hindranirnar og finna leið út. 

 

3.2 Leiðin inn 

Hér er fjallað um leið þátttakenda inn í völundarhúsið en þar voru þeir eða höfðu verið í 

misjöfnum kimum þess þegar rannsóknin hófst. Greint er frá því sem þeir eiga 

sameiginlegt og hvað ekki og dregin upp mynd af leiðinni inn með áherslu á það sem þeir 

telja í rakningu lífsögu sinnar marka slóðina þangað. Sameiginlega deila þeir því að lenda 

milli stafns og bryggju í heilbrigðiskerfinu. Þau sem einstaklingar og hópur hafa ekki 

þekkt eða viðurkennt form veikinda til að falla inn í hið opinbera heilbrigðiskerfi. Það 

virðist vera helsta ástæða þess að þau fái ekki farveg og meðhöndlun við hæfi en upplifa 

sig þess í stað föst í völundarhúsi án þráðar til að rekja sig út. 
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3.2.1 Lífmenningarleg áhrif 

Allir hafa þátttakendur upplifað langvarandi streituvaldandi aðstæður sem geta haft áhrif 

á heilsuna. Þeir bjuggu við langvarandi streituvaldandi þætti á ákveðnu tímabili í lífinu en 

þeir þættir eru af margvíslegum orsökum og tilheyra mismunandi stigum lífsferils þeirra. 

Þetta þarf þó ekki að merkja að einhverjir þeirra þoli minna álag þar sem misjafnt er hvað 

fólk túlkar sem of mikla streitu. Svo virðist sem líkaminn verði vettvangur átaka þar sem 

tekist er á við ytri áreiti í langan tíma. Samkvæmt lífssögum þátttakenda eiga þeir 

sameiginlegt að koma úr krefjandi umhverfi þar sem „ekki tíðkast að væla nema ástæða sé 

til”. Athyglivert er að öll minntust þau á mikla breytingu á ónæmiskerfi sínu og úthaldi 

frá fyrri tíð en einnig kemur fram að a.m.k. sjö þátttakenda hafi tekið lyf sem þeir tengja 

mögulega niðurbroti á ónæmiskerfi. Lyfin sem minnst var á voru meðal annars breiðvirk 

sýklalyf, sveppalyf og tveir töldu sig mögulega geta tengt upphaf veikinda sinna við 

reykingalyfið Zyban. Fjórir gátu tengt upphafið við mikil veikindi. Sex minntust á doða 

einhversstaðar í líkamanum og fimm á „heilaþoku“ og gleymsku en þetta eru einkenni 

sem hafa komið í ljós með tímanum en tengjast ekki upphafinu. Öll töluðu þau um mikla 

og óeðlilega þreytu og voru oft uppgefin. Ekki eiga þó öll við svefnvanda að stríða eða rétt 

um helmingur. Allar hafa konurnar átt í vanda tengdum móðurlífi, þar af fimm tengdum 

barneignum en báðir karlarnir hafa greinst með einhverja stækkun blöðruhálskirtils. Öll 

upplifðu þau að veikindaferillinn hefði verið svo hægur að þau hefðu ekki áttað sig á því 

þegar hann hófst en öll höfðu þau litið til baka og reynt að átta sig á upptökunum 

veikindaferilsins og sjá orsakasamhengi. 

3.2.2 Lífssögulegt samhengi 

Þátttakendurnir rannsóknarinnar voru átta talsins, frá tvítugu upp í tæplega sjötíu ára, sex 

konur og tveir karlar. Allir eiga þeir systkini en misjafnt er hvar í systkinaröðinni þeir eru. 

Þeir eru með misjafna menntun og fjölskyldustöðu en allir eiga það sameiginlegt að hafa 

glímt lengi við veikindi af ýmsum toga, styst hafði yngsti þátttakandinn glímt við 

veikindi í um fimm ár. Þrír hafa verið lengur en tíu ár í þeirri stöðu og fjórir lengur en 

tuttugu ár. Sex þeirra taka lyf reglulega og einn þeirra tilfallandi. Einkennin sem kalla á 

lyfjanotkun eru meltingatruflanir, svefnvandamál og verkir. Þó þátttakendur telji sig ekki 

fatlaða og eru ekki greindir með fötlun mætti tala um einskonar skerðingu lífsgæða á sama 

hátt og í umræðu um fötlun. Ástand þeirra eða veikindi hindra þá að mörgu leyti í að 

sinna eðlilegum daglegum störfum. Aðeins tveir af átta þátttakendum stunda fulla vinnu 

eða skóla án sér úrræða á borð við sveigjanleika í mætingu. Enginn þátttakenda lítur á sig 
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sem sjúkling þrátt fyrir vefjagigt, sjálfsofnæmi, óþol eða vegna ógreindu veikindanna. 

Einn aðilinn er sestur í helgan stein og á nú við aðra sjúkdóma að stríða auk vefjagigtar. 

Guðbjörg á um tuttugu ára feril liðverkja, þreytu og astma að baki. Hún er á 

fimmtugsaldri og var heilsuhraust sem barn og unglingur. Upphafið að heilsutapinu telur 

hún að rekja megi til harkalegrar fæðingar frumburðar síns, þegar hún var sjálf á 

táningsaldri. Hún hafi brákast á rófubeini og í framhaldi þess skekkst til í líkamanum. 

Eftir það átti Guðbjörg í erfiðleikum með barneignir og fékk alvarlega sýkingu í kjölfar 

fósturláts sem braut að hennar sögn niður ónæmiskerfið og markaði upphafið að 

liðverkjum, öndunarfærasýkingum og astma. Aðspurð um langvarandi álagsþætti segist 

hún hafði verið undir miklu álagi sem barn vegna erfiðra fjölskylduaðstæðna tengdum 

alkóhólisma, síðar tókst hún á við skilnað og veikindi barns. 

 Gísli sem er á sextugsaldri var einnig afar heilsuhraustur sem barn og unglingur, 

utan botnlangabólgu um tíu ára aldur. Hann hefur á sínum rúmlega fimmtán ára ferli 

heilsuvanda fundið fyrir slappleika, orkuleysi og liðverkjum. Upphafið rekur hann til 

alvarlegra veikinda, ekki ósvipuðum svæsinni flensu árið 1987 þar sem hann „lá milli 

heims og helju“ í nokkra daga og þurfti að taka stóra skammta af sýklalyfjum í fyrsta 

skiptið á ævinni. Í kjölfar þessa finnst honum eins og hann sé viðkvæmari gagnvart kulda, 

kyrrstöðu og því sem hann setur ofan í sig. Gísli nefnir einnig áhrifaþætti tengda álagi úr 

æsku vegna alkóhólisma í fjölskyldunni og síðar á ævinni vegna of mikillar vinnu í lengri 

tíma ásamt erfiðu andrúmslofti á vinnustað. 

 Hanna, um fimmtugt, er með yfir 30 ára veikindaferil sökum verkja í 

vöðvafestingum og þreytu ásamt fleiri einkennum á borð við háþrýsting og kæfisvefn. 

Hún á erfitt með að staðsetja upptökin því hún hafi eiginlega alltaf verið „með vottorð í 

leikfimi“ eins og hún orðaði það og átt vanda til að fá blöðrubólgur og slæman höfuðverk  

af og til frá táningsaldri. Einnig átti hún, eins og Guðbjörg, í vandkvæðum með barneignir. 

Hanna getur tengt mígreniköst blæðingum í kjölfar fæðingu sonar fyrir rúmum tuttugu 

árum en aftur á móti hafi hin þráláta blöðrubólga lagast að mestu eftir hana. Hanna segir 

að hún hafi á löngu tímabili verið undir mikilu álagi vegna margskonar streituvaldandi 

aðstæðna á borð við alvarleg veikindi í fjölskyldunni. Sem barn hafi hún sennilega haft of 

mikla ábyrgðarkennd þrátt fyrir að hún telji aðstæður sínar ekki hafa verið erfiðar. 

 Brynja, sem er á fimmtugsaldri, hefur glímt við liðverki og þreytu í hartnær 

fimmtán ár, en hún var heilsuhraust í æsku. Mögulega megi rekja upphafið til breytts 
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lífstíls þegar hún hóf barneignir og fór að lifa heilbrigðu lífi, borða hollan mat og hætti að 

reykja og „djamma um helgar“ en hún segist ekki viss. Það geti allt eins verið aðrar orsakir. 

Fyrri meðgangan reyndist henni nokkuð erfið og þurfti keisara vegna þröngrar 

mjaðmagrindar og á seinni meðgöngunni þjáðist hún af grindargliðnun. Brynja telur að 

einkenni liðverkja í kulda og útbrot á húð mögulega tengjast notkunar lyfsins Zyban, sem 

er notað til að hætta reykingum. Þrátt fyrir að hafa hætt notkun þess hafi einkennin aldrei 

horfið. Aðspurð um álagsþætti segir hún að á sama tíma hafi hún verið undir álagi vegna 

fjölskylduvandamála og erfiðra aðstæðna vegna átaka á vinnustað. Einnig hafi hún um tíu 

ára aldur upplifðað nokkurra ára streitufullt tímabil þar sem upplausnarástand ríkti í 

fjölskyldunni vegna alkóhólisma. 

Anna, sem er með yfir tuttugu ára reynslu af liðverkjum og þreytu, er á sjötugsaldri 

en hún átti í móðurlífsvanda tengdum fæðingum barna sinna. Hún missti djúpsvefn fyrir 

að minnsta kosti 15 árum. Hún áttaði sig fyrst á því að hún hefði hugsanlega vefjagigt 

þegar eiginmaður hennar benti henni á heimasíðu vefjagigt.is en þá fannst henni hún vera 

að lesa um sig sjálfa. Anna er hissa á að hafa ekki séð samhengið fyrr þar sem hún vann 

sjálf í heilbrigðisgeiranum. Hún hafði þjáðst af mígreni og taldi verkina jafnvel tengjast 

breytingaskeiðinu en getur ekki endilega tengt upphafið ákveðnum atburðum. Að vísu 

notaði hún líka lyfið Zyban á þeim tíma. Hún telur ekki ólíklegt miðað við aðstæður á 

þeim tíma að hún hafi verið undir töluverðu álagi en einnig fyrr á ævinni þar sem hún tók 

veikindi móður sinnar nærri sér. 

Þór Trausti, á sextugsaldri, hefur strítt við margvísleg einkenni öndunarfæra, þvag- 

og meltingarfæra án greiningar í yfir tuttugu ár. Á síðustu árum hefur fundist óveruleg 

stækkun í blöðruhálskirtli. Hann er einn fárra í hópnum sem var veikur sem barn, fékk 

botnlangabólgu, lífhimnubólgu og þarmalömun sem gekk til baka. Hann setur upphaf 

veikindaferilsins í samband við það þegar hann vaknaði fyrir rúmum 12 árum árum við 

það að þurfa að kasta af sér þvagi stuttu eftir að hann sofnaði en frá þeim tíma hafa 

þvaglát truflað svefn hans. Annað sem hann telur marka upphafið, eða það sem hratt 

þessu ferli af stað, var óvenju slæm flensa að hans mati. Flensa sem hann var mjög lengi að 

jafna sig á og hann telur mögulega stafa af D-vítamínskorti sem var greindur með síðar. 

Þór Trausta finnst líklegt að hvort heldur veikndin eða lyfin sem hann tók við flensunni 

hafi getað haft áhrif á ónæmiskerfið upp frá því. Aðspurður um álagsþætti nefndi hann 

erfiðar aðstæður vegna alkóhólisma og annarra veikinda sem voru hluti af æsku hans. Eins 

átti hann það til að taka að sér of mikla vinnu eftir að hann varð fullorðinn. 
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Veikindi Sunnu hafa einkennst af liðverkjum og meltingatruflunum í yfir tíu ár. 

Hún er á sextugsaldri og hefur alla ævi glímt við bágan efnabúskap líkamans. Í 

móðurkviði fékk hún takmarkaða næringu og greindist með efnaskiptavanda á 

unglingsárum en þá hafði hún vanist því að ganga á „hálftómum tanki“. Hún á auðvelt 

með að setja veikindaferilinn í samhengi við þetta upphaf ásamt því að hún hafi allaf verið 

uppþembd eða með eitthvert „magavesen“. Sunna veltir þó oft fyrir sér hvað hafi valdið 

því að þetta fór allt i einu af stað eins og „snjóbolti“ en hana grunar að notkun sveppalyfs 

sem hún tók án lyfseðils hafi sett þarmaflóruna úr jafnvægi og brotið niður ónæmiskerfið. 

Sunnu gekk erfiðlega að verða barnshafandi og nema þurfti brott eggjastokk vegna bólgu. 

Sunna segir aðstæður sínar sem barn og unglingur ekki hafa verið streitufullar en síðar 

glímdi hún við erfiðar aðstæður vegna skilnaðar og ábyrgðar á fyrirtæki, fjármálum og 

fjölskyldu. 

Indíana, sem er rétt um tvítugt, hefur verið með síendurteknar 

öndunarfærasýkingar í yfir fimm ár. Hún var alltaf hraust að eigin sögn þó hún hafi oft 

verið með sýkingar í nefi og nefkirtlarnir verið fjarlægðir af þeim sökum. Indíana segir 

ákveðin straumhvörf hafa orðið um fimmtán ára aldur þegar hún skipti um skóla og fór að 

fá áhuga á náminu. Þá byrjaði hún að fá síendurteknar hálsbólgur þar til hálskirtlarnir 

voru teknir nokkrum árum síðar. Það eina sem breyttist að hennar sögn var að nú hafi 

hins vegar engir kirtlar verið eftir til að bólgna upp en þess í stað var hún „alltaf með slím 

í hálsinum“. Indíana á auk þess að stríða við erfiða verki samfara blæðingum en hún segir 

þá hafa versnað til muna um sama leyti og hin veikindin blossuðu upp þó hún sjái ekki 

samband milli blæðinga og veikindanna að öðru leyti. Indíana segir að hún hafi verið 

utanveltu og ekki átt heima í fyrri skólanum og það hafi valdið henni vanlíðan og 

áhugaleysi en að öðru leyti hafi hún ekki upplifað streitufulla æsku. 

3.2.3 Samantekt 

Þrátt fyrir misjafnan bakgrunn varðandi menntun, fjölskylduaðstæður, einkenni og leið 

inn í völundarhúsið eiga þátttakendur margt sameiginlegt. Hægt ferlið sem færir þá inn í 

völundarhúsið og þeir sjá ekki meðan það er að gerast heldur bara í samhengi seinna meir 

þegar þeir líta til baka. Sex þeirra upplifðu langvarandi streitufull tímabil í æsku og flest 

einhver langvarandi álagstímabil síðar á ævinni en erfitt er að meta hvort það sé 

frábrugðið lífi fólks sem er ekki í þeirra stöðu að vera án sjúkdómsgreiningar. Allir 

upplifðu þátttakendur erfiðar aðstæður í nokkurn tíma áður en veikindin fóru af stað en 
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einnig eru veikindi og/eða lyfjanotkun vegna þeirra mögulegur áhrifavaldur. Konurnar 

hafa allar átt í einhverjum vanda með móðurlíf eða getnað og meðgöngu en báðir karlarnir 

greinst með einhverja stækkun blöðruhálskirtils, aftur má þó spyrja hvort það sé einhver 

hluti af sérstöðu þeirra. 

 

3.3 Veran í völundarhúsinu 

Hér er fjallað um hvernig upplifunin að vera á þessum „stað“, þ.e. í völundarhúsinu, og 

hvað einkenni byggingu þess. Þátttakendur hafa verið þar á ólíkum stöðum og á 

mismunandi tímum. Þeir skiptast í þá sem hafa fengið einhverja greiningu astma, 

vefjagigtar, gersveppaóþols eða sjálfsofnæmis og hina sem enga greiningu hafa fengið. 

Staðsetningarnar innan völundarhússins eru vítahringurinn, ímyndanirnar, 

sambandsleysið og frávikin. Hér verður litið á hvernig vítahringurinn virðist viðhalda sér 

vegna efasemda þátttakenda um upplifanir sínar þar sem þeir fá ekki hljómgrunn fyrir 

spurningum sínum varðandi einkenni sín og hvernig þeir virðast ekki falla í þekkt form 

heilbrigðiskerfisins. Sambandsleysið milli þeirra og fulltrúa heilbrigðiskerfisins virðist 

draga úr þeim og gera þau óvirk og samspil þessara þátta virðist viðhalda stöðu þeirra á 

jaðrinum og veru þeirra í völundarhúsinu. 

3.3.1 Vítahringurinn 

Vítahringurinn stendur fyrir upplifun þátttakenda af dvölinni í völundarhúsinu. Hér er 

athyglinni beint að upplifun þeirra á ástandinu en það upplifa þeir ekki sem línulegt ferli á 

leið frá einum stað til annars. Þátttakendum finnst þeir vera í einhverskonar stöðnuðu 

ástandi hringferils og reyna að halda sér á floti með ýmsum bjargráðum. Lýsing 

Guðbjargar og Sunnu er einkennandi fyrir þessa sameiginlegu upplifun: „Ég var bara föst 

niðri í hjólförum“ og „Þetta er eins og vera bara í vakumpakkningu, það er ekkert flæði“. 

Guðbjörg segir að upplifunin hafi verið sú að vera í vítahring, hún vilji kannski drífa sig af 

stað og gera eitt og annað en þá haldi líkaminn aftur af henni. Sunna komst ekki út úr 

vítahringnum og hann hélt áfram að hlaða hægt utan á sig þar til henni fannst að allt færi 

úr böndunum og ekki væri lengur hægt að koma í veg fyrir að ástandið bitnaði á daglegu 

lífi. Sunna er oft veik en missir nánast aldrei úr vinnu. Hún segist ekki hika við að vera 

veik heima ef hún sé það sannanlega en til þess þurfi hún að liggja með hita í rúminu og 

nánast vera ófær um að standa í fæturnar. Aðspurð segir hún það gerast um einu sinni til 
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tvisvar á ári. Hún telur sig ekki vera veika öllu jafnan en það getur tengst því hve hægt 

þetta gerðist allt eða eins og hún segir: 

... þá gerði ég mér ekki grein fyrir því, það er svo skrýtið! En eftir á þá sé ég 
og ... vá veistu ég gerði mér ekki alveg grein fyrir því en þetta gerðist svo hægt 
að maður fer inn í eitthvert svona ástand ... það gerðist á nokkrum árum. Ég 
varð bara alltaf meira og meira uppþembd og meiri og meiri bjúg og kannski 
verki sem ég vandist og allskonar og maður tekur ekki alveg eftir þessu maður 
verður bara samdauna og verður bara svekktur og þreyttur og leiður á sjálfum 
sér... 

Sunna upplifir sorg þegar hún hugsar til baka hvernig þetta þróaðist og talar um að hún 

hafi litð illa út, alltaf með bjúg og uppþemd svo hún passaði ekki í fötin sín og var með 

kláðasár á höndum af þurrki. 

Indíana sem hefur verið í völundarhúsinu í um fimm ár er „búin að fara 120 

hringi“ og upplifir að hún hafi engin ráð í stöðunni. Stöðu sem einkennist af bjargarleysi 

og því að vera ein á báti. Það er: „...[a]lveg eins hægt að kasta manni út í sjó án báts og 

ára“. Hún, eins og aðrir þátttakendur, veltir stöðugt fyrir sér orsökum heilsutapsins og 

hvað hafi hrundið þessu af stað. Indíana brýtur heilann yfir því hvort hún hafi gert 

eitthvað sem olli þessu. Það sem sé erfiðast sé þessi endalausa hringferð og leit án útgöngu. 

Það sé svo þreytandi að vita ekki en vera samt alltaf að leita að lausninni og geta aldrei 

hætt að hugsa um þetta: 

...[þ]etta er eitthvað sem maður getur ekki gefist upp, eða hætt .. eins og þegar 
ég var að spila á óbóið þá var kannski einhver kafli sem ég gat ekki og ég gerði 
hann aftur og aftur og aftur þangað til ég var komin í rosalega fýlu og lagði 
óbóið frá mér og fór að hugsa um eitthvað annað i einhvern tíma, tók það svo 
aftur og gerði kaflann aftur og aftur og aftur þar til ég var búin að ná honum .. 
þetta er ekki svona, þetta er í þér! ... þú getur ekki lagt þetta frá þér ... 

Hanna upplifir að hún rekist sífellt á veggi þegar hún reynir hvað hún getur að takast á við 

verkina. Hún á erfitt með daglega virkni eins og að ganga upp stiga og halda á pokunum 

heim úr búðinni. Dvöl á heilsuhæli og ferðir í líkamsrækt til að byggja upp þrek ullu henni 

aukinni þreytu og meiri verkjum. Þrátt fyrir að umhverfi hennar sé skilningsríkt og hún 

hafi fengið greiningu vefjagigtar tiltölulega snemma versnaði ástandið að hluta til þegar 

henni var gefið Amelin til að hún gæti sofið betur. Hún segist alltaf hafa átt tilhneygingu 

til að bæta á sig en þarna hafi allt farið úr böndunum og hún þyngdist yfir tuttugu kíló. 

„Manni líður bara svo illa en sér þetta ekki í samhengi fyrr en eftir á“. Fyrir Brynju er 

upplifun vítahringsins óttablandin. Hún segist vera skipulögð og praktísk og hún vilji ekki 
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láta koma sér á óvart. Að vera í vítahringnum er kvíðavænlegt vegna framtíðarinnar því 

hún hefur áhyggjur af því að leyndar orsakir undirliggjandi veikinda taki hana frá 

börnunum, hún geti ekki fylgst með þeim vaxa úr grasi eða verið til staðar fyrir þau. 

Áberandi er að þátttakendur leggja mikið upp úr heilbrigðum lífstíl, hreyfingu og 

mataræði og reyna allir að taka jákvæðan þátt í uppbyggingu eigin heilsu. Þeir sem hafa 

ekki „vísindalega skýringu“ lasleikans virðast oft leita að einskonar rútínu eða ritúali sem 

virkar. Indíana hefur auk öndunarfæraveikindanna verið með móðurlífsvandamál en 

munurinn á þessum tveimur er að hún hefur ráð við þeim síðari. Hún hefur komið sér upp 

ákveðnum venjum og úrræðum sem virka fyrir hana til að takast á við aðstæðurnar og 

bæta jafnvel líðanina. Munurinn á þessum ógreindu sjúkdómum eða ástandi felst meðal 

annars í því hvernig hún höndlar mismunandi aðstæður. Í öðru tilfellinu hefur henni 

tekist að finna einskonar ritúal sem virkar þó hún hafi ekki fengið greiningu eða lækningu: 

„Ég tek verkjatöflu, fer í heitt bað, fer á hitateppi.. svo aftur í heitt bað og reyni svo að 

sofna”. Sama á við um Gísla sem fer eftir ákveðnum viðmiðum sem hafa reynst honum 

vel í sambandi við mat og hreyfingu og lífstíl. Þór Trausti lýsir hér leit sinni að einhverri 

rútínu sem virkar: 

...Ég ætla að segja þér hvað ég gerði um daginn, þá eina helgina ákvað ég að frá 
föstudagskvöldi þá bara drykki ég ekki neitt .. og ég fékk mér appelsínu og 
eitthvað en ég pissaði alveg jafn mikið og vaknaði um nóttina og þurfti að 
pissa .. en það sem var að og það sem er að, en það getur verið að það breytist 
núna, það er að ég fer yfirleitt ekki að sofa fyrr en 12, ég bara má ekki fara að 
sofa fyrr því ef ég fer að sofa klukkan tíu þá er ég vaknaður klukkan eitt ... og 
ég prófaði í nokkur ár að drekka aldrei neitt eftir klukkan fimm á daginn og 
það slapp svona oftast til... 

Anna finnur sér skýringar sem hafa einhverja merkingu fyrir hana meðan hún hefur ekki 

rökrétta skýringu á því hvað er að. Til að mynda upplifir hún ákveðin skil milli verkja og 

verkjaleysis á líkama sínum og hún talar um þessi skil sem „strik“. Hún segist nota þetta 

til skýringa fyrir sig svo hún hafi eitthvað eða eins og hún sjálf segir; „þetta er eitthvað 

sem ég held mér í meðan ég veit ekki“. 

Eitt af því sem er sameiginlegt með þátttakendum rannsóknarinnar er að þeir líta 

ekki á stöðuna sem línulegt ferli heldur einhverskonar hringferli eða vítahring og sem 

ástand fremur en veikindi. Eitt af því sem einkennir þá sem hóp er að þeir eru alltaf að 

reyna að finna lausnir þar sem engar lausnir virðast vera. Þátttakendur upplifa sig 

uppgefna, fasta í ástandinu og aldrei lausa undan því vegna þess að þeim finnst þeir einir 
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með byrðarnar og aldrei geta lagt þær frá sér. Þeim finnst þeir jafnvel mæta afgangi og 

vera öðruvísi eða einskonar frávik vegna sambandsleysisins. 

3.3.2 Ímyndunarveikin 

Ímyndunarveikin er ástand sem þátttakendur hafa velt fyrir sér hvort hrjái þau. Í þessum 

kafla beinist athyglin að því hvernig þátttakendur verða efins um upplifun einkenna sinna 

þar sem þeir fá ekki svörun í formi greiningar eða handleiðslu. Einnig verður sjónum beint 

að því hversu valdeflandi og uppbyggjandi það virðist vera þegar þeir fá staðfestingu á að 

það sé eitthvað raunverulegt að þeim. Áherslan er á upplifun þeirra af einkennum sínum í 

tengslum við viðbröð umhverfisins og í samhengi við þær greiningar sem þau hafa fengið. 

Þátttakendur taka greiningarnar misjafnlega alvarlega en þær er ekki allar afdráttarlausar. 

Sex af átta þátttakendum hafa fengið einhverjar greiningar, tveir eru enn að leita. Af þeim 

sem hafa fengið greiningar eru fjórir með vefjagigt. Ekkert þeirra upplifir vefjagigt sem 

sjúkdóm heldur ástand og eitt þeirra talar um heilkenni. Það sama á við um hina tvo sem 

hafa fengið aðrar greiningar, sjálfsofnæmi og gersveppaóþol, þeir líta ekki á það sem 

sjúkdóm. Þrír þátttakenda sem hafa fengið vefjagigtargreiningu segja að þó vefjagigt sé 

núorðið nokkuð samþykktur sjúkdómur sé merking hans fyrir þeim „einhverskonar 

ruslakista fyrir eitthvað óljóst“. 

Anna er ein af fjórum með greiningu vefjagigtar og var ánægð með að fá þessa 

greiningu því þá hafi verið brugðist við svefnvandanum sem fylgdi ástandinu. Anna 

starfaði áður í heilbrigðisgeiranum og því hafði greiningin læknisfræðilegt gildi til 

útskýringar á einkennunum. Þrátt fyrir það lítur hún ekki á einkennin sem alvöru veikindi 

eða sjálfa sig sem sjúkling vegna þeirra. Anna grípur gjarnan til læknisfræðilegra skýringa 

en hún segir vefjagigt ekki sjúkdóm heldur heilkenni: „Vefjagigt er samsafn einkenna en 

það er staðfest og greinanlegt með ákveðnu greiningarferli“. Áður hafði Önnu fundist að 

hún væri móðursjúk og aumingi því hún ætti að geta meira og henni fannst því gott að fá 

skýringu á því hve lítið hún gat gert. Það hjálpaði henni svo að ákvarða hve mikil þjálfun 

væri skynsamleg fyrir hana. Anna er sú eina þeirra vefjagigtargreindu sem sækir aðstoð 

sjálfshjálparhóps fyrir fólk með vefjagigt en þar fær hún skilning og getur kvartað yfir 

verkjum án þess að vera vorkennt. Hún telur sig vera í góðri aðstöðu vegna þess að hún 

veit að ástandið á sér skýringar. Anna segist gera sér grein fyrir því að hún hafi meiri 

þekkingu en margir aðrir í sömu sporum þar sem hún kemur úr heilbrigðisgeiranum. 
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Brynja fékk greiningu vefjagigtar eftir rúmlega fimm ár verkja og þreytu. Henni 

fannst erfitt að fara til læknis því einkennin voru svo óljós og „fljótandi“. Hún fór aðeins 

tvisvar til læknis á þessu fimm ára tímabili og þá aðeins þegar henni var farið að gruna að 

hún væri með eitthvað alvarlegt eins og mænusigg. Viðbrögð heimilislæknisins: „þú ert 

nú ekki hérna á hverjum degi“ urðu henni sú hvatning sem hún þurfti til að taka mark á 

eigin líðan, hún væri þá ekki að ímynda sér neitt eftir allt saman. Brynja upplifir þó ekki 

að vefjagigt sé næg greining því hún „sé svo mikið samsafn einkenna“. Henni finnst erfitt 

að ræða við fjölskyldu og vini um einkennin, fæstir sýni skilning og henni finnst þau líta á 

hana sem aumingja ef hún kvartar. Brynja kynnti sér vefjagigt vel og las viðtal við 

gigtarlækni en segir að þó vefjagigt sé eitthvað raunverulegri sjúkdómur núna þá finnist 

henni þetta eitthvað svo nýtt hugtak og eitthvað svo mikil „ruslakista“. Hún segir 

greininguna sjálfa líka afar óljósa því læknirinn hafi sagt við hana fyrir sex árum „jú þetta 

er trúlega vefjagigt“. Brynja segir að hún hefði „eins getað verið geind með móðursýki“. 

Áhugavert er að mikill munur er á því hvernig upplifunin er og hvort einkennin og 

greiningin eru sértæk eða ekki. Brynja er nýlega greind með liðagigt líka og það upplifir 

hún á allt annan hátt: 

...[n]úna finn ég bara ... ég finn. Ein liðamót hérna eru ... já bara eru orðin 
svolítið ... afmynduð ... kominn einhver hnúður hérna uppá ... þetta gerist 
smám saman .. og í öðrum eru bara stöðug eymsli. ... ég finn ekki fyrir því en 
ef ég ýti á þá er ég aum ... manni finnst það einhvernveginn miklu betra... 

Aðspurð um nánari skýringu segir Brynja mikinn mun á því að geta bent á staðinn sem 

hún finnur til á og að verkurinn sé afgerandi og staðbundinn en ekki svona „sirka 

verkir“ eins og óljós upplifunin af vefjagigtinni er. Hún segist vilja „skilja þetta líkamlega“. 

Það sé ekki nóg að vita heldur þurfi að skynja það á sama tíma. Þegar hún lýsir 

upplifuninni hreyfir hún aðra höndina í hringi yfir hina höndina og handlegginn. Fyrir 

Brynju er greining vefjagigtarinnar ekki jafn eflandi og Önnu og má velta því fyrir sér 

hvort ástæðan sé heilbrigðissviðsbakgrunnur þeirrar síðarnefdu. Guðbjörgu finnst eitt það 

versta hafa verið skilningsleysið sem hún mætti í umhverfi sínu þegar hún varð svo veik 

og úrvinda. Hún fann fyrir pirringi og viðhorfi á borð við: „[æ] ekki byrja aftur á þessu 

væli“ og „já, einmitt, er hún orðin veik aftur“. Guðbjörgu fannst hún ekki upp á marga 

fiska og fór að efast um sjálfa sig og ekki bætti úr skák að heimilislæknirinn hennar tók 

ekki mark á henni á þeim tíma. 
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Sunna og Guðbjörg eiga það sameiginlegt með hinum þátttakendum að þær héldu 

að þær væru að ímynda sér einkennin þar sem þau virtust ekki vera til eða hafa vísan í 

þekktan sjúkdóm. Þeim fannst erfitt að fá viðbrögð sem gáfu til kynna að þetta væri 

eðililegt ástand „fyrir konu á þínum aldri“og fleira í þeim dúr. Báðar ákváðu þær að leita 

sálrænnar aðstoðar til að fá úr því skorið. Sunna fór til sálfræðings til að kanna hvort það 

væri kannski eitthvað andlegt að sem reyndist ekki og Guðbjörg fékk sömu niðurstöðu frá 

geðlækni. Guðbjörg fékk greiningu vefjagigtar um tíu árum síðar en segir ekkert meira 

hafa verið gert, hún hefði viljað fá stundaplan til að fara eftir og fá utanumhald og 

leiðbeinslu auk fjárhagslegs og félagslegs svigrúms til að jafna sig. Sunna fékk greiningu 

sjálfsofnæmis að svipuðum tíma liðnum. Þá hafði hún átt í rúmlega tíu ára vanda vegna 

meltingafæratruflana og liðverkja sem hún fékk loks einhverja sterameðferð við. Henni 

fannst gott að vera komin með sjúkdómsgreiningu en hún segist alltaf setja svona 

gæsalappir utan um það þegar fólk spyr hana hvað sé að henni eða eins og hún segir: „[a]f 

því það er svo víðtækt og læknar setja svo margt í það því þeir vita ekki hvað þetta er og 

eitthvað svona, þannig að ég tek þessa sjúkdómslýsingu ekki einu sinni alvarlega.“ Sunna 

er ekki sátt við að taka sterana, henni finnst óeðlilegt að vera á sterum og hún leitar annara 

leiða til að takast á við ástandið. Hún segist alveg eins tilbúin til að samþykkja að lifrin í 

sér virki ekki nógu vel og valdi öllum einkennunum. Hún myndi til dæmis aldrei segjast 

taka stera vegna þess að hún hafi sjálfsofnæmi því það sé einfaldlega of óljóst, fljótandi og 

því ekki eitthvað sem maður tekur lyf við. Sunna hefur nýlega fengið ný ráð eða aðra 

sjúkdómslýsingu eins og hún segir en það er í sambandi við lélega lifrarstarfsemi. Ráðin 

fékk hún hjá náttúrulækni sem henni fannst sýna henni áhuga og vilja til að finna leið sem 

virkar. Þessi ráð telur Sunna að virki ágætlega með minnkuðum skammti af sterunum til 

að hafa einhverja stjórn á einkennunum sem hrjá hana. Hún segist geta sætt sig við að fá 

enga greiningu ef hún fái „ráð til að halda þessu niðri“. Athyglivert er að Sunna, eins og 

Brynja, er líka komin með aðra gerð gigtar í hendurnar og telur það einnig mun betra þar 

sem sú gigt (slitgigt) hafi marktækari greiningu og sé staðsetjanleg á ákveðnum stað auk 

þess sem hún sé líkamlega sýnileg. 

 Þór Trausti hefur fengið lyfjameðhöndlun við astma og síðar alvarlegum D-

vítamínskorti en aldrei fengið skýra greiningu eða skýringar á því hvernig eða hve lengi 

hann eigi að taka lyfin og vítamínin. Honum finnst eitt það erfiðasta í ferlinu hafa verið 

viðbrögðin þegar hann reyndi að finna skýringar og samhengi með því að ræða við 

lækninn um mögulegar ástæður einkenna sinna. Honum fannst læknirinn líta á hann eins 
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og hann væri móðursjúkur, orðinn eitthvað ruglaður og „með kerlingabrækur“. Honum 

leið illa og upplifði að læknirinn hugsaði: „djöfuls aumingi er þessi maður“. Indíana hefur 

svipaða sögu að segja en hún hefur heldur ekki fengið neina ákveðna greiningu. Henni 

finnst að þegar hún reyni að ræða samhengið milli einkennana og finna því einhverja 

samsvörun sem getur útskýrt það sem hefur gerst, fái hún þau skilaboð að hún sé nú bara 

eitthvað að ímynda sér: „Maður finnur svo oft þetta viðhorf hjá læknum, svona „Hættu 

þessu kvarti!“ og „ekki vera svona vitlaus, hættu bara þessu kvarti og taktu þessi lyf sem 

ég skrifaði“. Hjá Þór Trausta og Indíönu kemur vel fram hvernig það að fá ekki jákvæð 

viðbrögð við virkni og lausnaleit sinni dregur úr þeim og fær þau til að efast um sjálf sig. 

Efasemdirnar virðast draga úr styrk þátttakenda og veikja stöðu þeirra. Áberandi er 

leit þeirra að lausnum og það viðhorf sem segir að líkamleg einkenni veikinda verði að 

vera í beinu orsakasamhengi við ákveðinn og helst sýnilegan sjúkdóm. Ef þeir eru með 

skýr einkenni og afmarkaðan sjúkdóm þá er það marktækt, annars ekki. Svo virðist vera 

að það að fá greiningu nægi ekki, nokkuð ljóst að ef greiningin sem slík á að hjálpa þarf 

hún að vera sértæk og meðferð við hæfi verður að vera til staðar eða einhver ráð til að 

vinna með. Allir eru þátttakendurnir í viðkvæmri stöðu gagnvart þeim sem þau leita til og 

þeir túlka ekki bara hið sagða heldur lesa í fas, svipbrigði og þagnir. Þegar þeir fá ekki skýr 

skilaboð og skilning upplifa þeir að ekki sé tekið mark á þeim, þeir álitnir ímyndunarveikir, 

móðursjúkir og aumingjar þrátt fyrir að enginn hafi sagt það við þá. Þetta bendir til þess 

að um ákveðið sambandsleysi sé að ræða milli þátttakenda og starfsmanna 

heilbrigðiskerfisins. 

3.3.3 Sambandsleysið 

Sambandsleysið er eitt af því sem þátttakendum finnst erfiðast. Hér verður fjallað um 

upplifun þátttakenda af samskiptaörðugleikum við heilbrigðisstarfsmenn. Vandamálið 

virðist tengjast því að erfitt er að ná sambandi og það er hvorki nægur tími til að ræða né 

skilningur á stöðu þeirra. 

Þátttakendur eiga það sameiginlegt að finnast þeir utanveltu eða hálfósýnileg í 

heilbrigðiskerfinu. Þór Trausta finnst erfitt að fá ekki skýrar leiðbeiningar um notkun 

lyfja, hann hefur fengið astmalyf og D-vítamín en er ekki viss hve lengi hann eigi að nota 

þau eða hvort hann sé að nota of mikið. Óöryggi þetta telur hann stafa af því að mjög 

erfitt er að hafa samband við læknana. Hann fær endurnýjun lyfseðils hjá hjúkrunarkonu 

sem spurði hann hvort hann væri nokkuð að nota of mikið af astmalyfinu. Hann svaraði 
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því til að hann væri ekki viss en hún sagðist halda að „menn notuðu þetta bara þegar þeir 

þyrftu“. Þetta reyndust Þór Trausta ekki gagnleg svör þar sem hann stendur í þeirri trú að 

hann eigi að taka lyfið hvorttveggja fyrirbyggjandi gegn astmaköstum og einnig til að 

meðhöndla þau. Auk þess að vera stöðugt að leita að orsökum veikinda sinna er hann ekki 

viss um að hann sé að gera rétt og finnst hann ekki fá þau svör sem hann þarfnast. Hann 

segir að þó hann þekki líkama sinn og virkni hans best, hafi hann enga þekkingu á þessum 

lyfjum og virkni þeirra. Hann segir það erfiðasta í ferlinu vera sambandsleysið, að enginn 

vilji hlusta á hann og hann þurfi að fá ráð frá einhverjum sem hefur svör eða með hans 

orðum: „Ég er ekki sérfræðingur svo ég vil heyra hvað þeir hafa að segja“. Hann segist oft 

hafa reynt að ræða samhengi ýmissa einkenna við heimilislækna og sérfræðinga og jafnvel 

talið að þeir myndu fylgja honum eftir og því olli það honum sárum vonbrigðum þegar 

læknarnir höfðu ekki samband við hann eða hann komst að því síðar að viðkomandi 

læknir var hættur og enginn tekið við ábyrgðinni. Þór Trausta fannst einkennilegt að hafa 

ekki einu sinni verið látinn vita. Þór Trausti er sjálfur í sérhæfðu þjónustustarfi og segir að 

hann myndi aldrei sýna sínum viðskiptavinum svona tillitsleysi. Hann segir frá því þegar 

hann ætlaði að lýsa þessari upplifun sinni við sérfræðing og kvarta yfir því að enginn 

hefði sinnt honum með eftirfylgni og að utanumhald heilbrigðiskerfisins væri ekki nógu 

góð. Þá virtist sérfræðingunum nóg boðið eins og Þór Trausti segir: 

...[o]g þá segir hann (ber í borðið) ; „Stopp! Það er eins og þú sért að saka 
læknana um og ég bara horfði á hann og .. bíddu, átti ég ekki að lýsa minni 
upplifun? Ég var alveg brjálaður, ég var svo reiður. 

Þarna lýsir Þór Trausti valdaleysinu sem hann upplifði því hann mátti ekki kvarta og ekki 

segja hvað honum fannst að. Hann upplifði sig einan gegn læknakerfinu og hann var 

vondaufur um samvinnu eftir þetta. 

Gísli hefur fengið greiningu stækkunar í blöðruhálskirtli og stutta lyfjameðferð við 

henni en hann upplifði hvorki greininguna né lyfjameðferðina afgerandi og var ekki viss 

um að þetta tengdist einkennunum eða hvort lyfjameðferðin hefði verið fullnægjandi. 

Gísli hafði ekki mikla trú á lyfjameðferðinni þar sem hann fann engan mun á úthaldi að 

henni lokinni þó svo læknirinn segði kirtilinn hafa minnkað eitthvað. Gísli var eftir sem 

áður búinn með orkuna upp úr hádegi. Hann segir að fljótlega eftir lyfjameðferðina hafi 

hann hætt „að ganga milli lækna“ meðal annars vegna þess að sérhæfing þeirra væri svo 

pirrandi eða eins og hann sagði: „Ég er svolítið búinn að fá nóg af læknum sem eru of 

fastir á sínu sérsviði og lokaðir fyrir öðrum leiðum“. Gísli fékk einnig óljósa greiningu 
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gersveppaóþols eða eins og hann orðar það: „það virtist alveg benda til þess að ég væri með 

gersveppaóþol“. Þessi greining var mjög óljós en munurinn var að Gísli trúir henni því 

hún passar við hans upplifun. Hann segist finna áhrifin þegar hann lætur eitthvað ofan í 

sig sem hann þolir ekki. Gísli telur að hann hafi líkast til lengi verið með gersveppaóþol 

sem hefði mátt greina fyrir löngu. Sennilega liggi vandinn í því að ekki líta allir læknar á 

gersveppaóþol sem sem viðurkenndan sjúkdóm og því hefði enginn bent honum á það fyrr. 

Hann gagnrýnir að læknar horfi ekki út fyrir sitt sérsvið þegar þeir viti ekki svarið og 

beini fólki annað en þetta er síendurtekið stef í frásögum þátttakenda. Þau vilja að þeim sé 

bent á aðra möguleika jafnvel þó það sé út fyrir sérsvið viðkomandi læknis. 

Eins og aðrir þátttakendur reynir Sunna að finna samhengið í einkennum sínum og 

íhugar uppruna þeirra. Hún segir frá heimsókn sinni til sérfræðings sem rannsakaði hana 

til að kanna hvort hún væri með astma því hún var svo móð á tímabili. Sérfræðingurinn 

sagði Sunnu að hún væri ekki með astma og Sunna upplifði niðurlægingu þegar hún 

reyndi að spyrja nánar um samhengi einkennanna því sérfræðingurinn „nánast ýtti mér 

út“. Sunnu fannst að hún skipti ekki máli og að það væri enginn tími fyrir hana eða eins 

og hún sagði; „Hún hafði bara engan áhuga á mér“. Þetta dró úr henni og henni fannst 

mjög erfitt að fara til lækna. Oftast fór hún bara að gráta þegar hún settist niður hjá 

læknum af því hún vissi ekki hvernig hún ætti að útskýra það sem var að. Hún næði ekki í 

gegn. Í dag segist hún ekki fara ein til læknis, hún myndi taka með sér systur sína til 

liðsauka auk þess að vera undirbúin með spurningar. 

Indíönu finnst líka erfitt að geta ekki sett ólík einkenni í samhengi þegar hún ræðir 

við læknana. Hún telur eðlilegt að líta á líkamann í heild en ekki pörtum og hún segist 

finna það sé samband og samhengi milli mismunandi hluta líkamans þó hún geti ekki fært 

rök fyrir því. Henni finnst óþolandi að geta ekki farið til læknis og rætt verki niður í tá 

sem afleiðingu af ójafnvægi í öndunarfærunum eða eins og hún orðar það hálfhlæjandi: 

„Hvað á ég að gera? Fara til háls, nef og eyrnalæknisins og segjast vera dofin í stórutánni! .. 

eða á ég að fara til fótalæknis og segja að ég haldi að þetta tengist hálsinum mínum?“. 

Anna virðist einnig upplifa sambandsleysi þrátt fyrir sterkari stöðu gagnvart 

heilbrigðiskerfinu en hún hefur nýlega greinst með önnur veikindi en vefjagigtina. Hún 

upplifir niðurlægingu vegna þess að læknirinn hennar heldur ekki utan um ferlið og gætir 

þess ekki að uppfæra hana um stöðu mála og hvað sé næst á dagskrá. Einnig finnst henni 

erfitt að upplifa tillitsleysið sem felst í því að færa henni fréttir af alvarlegum sjúkdóm 

símleiðis sem og segjast ætla að hringja á ákveðnum tíma og gera það svo ekki. Henni 
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finnst tími sinn ekki virtur og það sé líka mjög erfitt að sitja við símann og bíða og hafa 

áhyggjur. Hún veltir fyrir sér hvort forgangsröðin sé kannski eitthvað skökk, því svo 

virðist sem meiri áhersla sé lögð á skilvirknina, að koma sem flestum sjúklingum i 

gegnum kerfið í stað þess að vanda til verka. Brynja talar líka um brest í upplýsingagjöf 

sem henni fannst nokkuð furðuleg en hún rifjaði upp atriði frá annari meðgöngu sinni. 

Hún hafði verið með mjög lágan blóðþrýsting samkvæmt hjúkrunarkonunni. Brynju varð 

hverft við og spurði hvað gæti gerst en fékk þau svör að það gerðist svo sem ekkert annað 

en að hún gæti misst meðvitund. 

Þátttakendur rannsóknarinnar virðast taka handleiðslu og skilning fram yfir 

greiningu og þeim finnst sambandsleysið eitt það erfiðasta í stöðunni. Niðurlæging fylgir 

því að ganga milli lækna og endurtaka sögu sína eða þegar læknarnir hafa ekki samband og 

þeir upplifa erfiðar tilfinningar gremju, höfnunar og sorgar. Mögulega skapast staða 

sambandsleysisins að hluta til vegna þess að þátttakendur vita ekki hvað þeir eiga að 

spyrja um og upplifa að þeir séu að trufla lækninn. Svo virðist sem sem sambandsleysið 

viðhaldi hringrásinni að einhverju leyti og ýti þeim lengra út á jaðarinn. Ósk þátttakenda 

varðar samfelldni í þjónustu lækna, að á þá sé hlustað og að reynt sé að setja einkenni 

þeirra í samhengi. 

3.3.4 Frávikin 

Þátttakendum finnst þeir oft utan normsins. Hér verður fjallað um upplifun þeirra af því 

að komast ekki út úr völundarhúsinu. Vítahring sem er meðal annars viðhaldið af 

efasemdunum og sambandsleysinu sem heftir þá, dregur úr þeim og gerir þá frábrugðna 

öðrum. Þeir eru fastir í aðstæðum sem passa ekki við þá ímynd eða hlutverk sem þeim 

finnst þeir eiga að hafa í lífinu. Hér er áherslan lögð á það hvernig þátttakendur reyna að 

aðlaga líf sitt að ástandinu sem hefur gert líf þeirra óeðlilegt og ýtt þeim út á jaðarinn og 

frá því að vera „normal“. Sjö af átta þátttakendunum eru virkir í atvinnu eða skóla en einn 

er sestur í helgan stein. Langflestir leggja mikið uppúr þátttöku í samfélaginu en Anna fór 

af vinnumarkaði þegar hún ól upp börnin og staldraði ekki lengi við í vinnu áður en hún 

hætt að vinna en hún sagðist fá góðan stuðning frá eiginmanni sínum auk félagslegs 

stuðnings. Auk liðverkja finnst henni hún finna fyrir óeðlilegum doða, þreytu og 

gleymsku miðað við aldur en það sé víst eitt af einkennum vefjagigtarinnar. 

Brynja, sem efaðist um upplifun verkja sinna, ræddi við gigtarlækni sinn og fékk 

þær upplýsingar hjá honum að einstaklingar með vefjagigt hefðu oft lægri 
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sársaukaþröskuld en aðrir. Þessar upplýsingar voru henni ekki gagnlegar því hún fór að 

bera sig saman við aðra og velti því jafnvel fyrir sér hvort kannski væri ekkert að henni 

annað en að hafa of lágan sársaukaþröskuld. Hún væri frábrugðin og ekki nógu hörð af sér. 

Brynja hefur náð að halda sjó með því að hafa mjög sveigjanlegan vinnutíma og 

fjárhagslegan stuðning eiginmanns en í staðinn upplifir hún að hún sé í verri 

samningsstöðu varðandi daglegar skyldur heimilisins og því geti hún síður gert kröfur um 

stuðning við uppeldi barnanna. Það er Brynju eins og hinum afar mikilvægt að vera ekki 

veik og öðrum háð: 

Ef ég hefði verið fátæk og neyðst til að vinna erfiða vinnu þá væri ég öryrki 
með ónýta sjalfsmynd en ég t.d. hélt áfram í 80 prósent vinnu eftir 
fæðingarorlof af því ég gat það... læknirinn varaði mig við að minnka ekki við 
mig því ég myndi smám saman missa réttindin... Eg ákvað „Ég verð ekki 
öryrki! 

Brynju fannst hún ekki fá viðurkenningu og stuðning varðandi gigtina fyrr en hún 

greindist með liðagigt, þá kom í ljós að „það var allt vaðandi í gigt í fjölskyldunni“. Þór 

Trausti hefur alla ævi unnið mjög mikið en vegna klósettferða á næturnar verður hann að 

aðlaga svefninn að þeim einkennum og það hefur áhrif á vinnutímann. Hann fer ekki að 

sofa fyrr en á miðnætti svo hann vakni sjaldnar á nóttunni ná kannski að sofa til átta. Á 

morgnana þarf hann að jafna sig og teygja og gera æfingar áður en hann getur mætt í 

vinnu. Gísli hefur reynt að aðlaga vinnuna að sínum einkennum því hann er oft þreyttur 

en hann hefur líka alltaf unnið mjög mikið og hættir til að taka að sér of mikla vinnu. 

Honum finnst ekki eðlilegt hve hann er oft þreyttur og úrvinda þrátt fyrir heilbrigðan 

lífstíl. 

Indíana upplifir að hún hafi öðlast meiri sjálfsþekkingu en jafnaldrar hennar því 

hún hafi þurft að takast á við stöðugar áskoranir sem ástandið hefur fært henni. Eins og 

hin kemur hún úr umhverfi þar sem er til siðs að sýna „100 prósent afköst“ en hún þarf að 

aðlaga námið að einkennunum og er oft frá vegna þeirra. Henni finnst ástandið ekki 

heldur eðlilegt fyrir sinn aldur: 

Það sem pirrar mig mest er að þetta byrjar eitthvað þegar ég er um fimmtán ára 
og ég er að takast á við hluti sem áttræðar kerlngar eru að fást við, ég er á besta 
aldri og á hápunkti lífs míns ég á ekki að vera komin með afsláttarkort í mars á 
heilsugæsluna, ég á ekki að vera með vandamál sem áttræðar kerlingar eru með, 
þetta er fáránlegt... af hverju? Og hvað er ég að gera rangt? Þetta setur mig í 
svo asnalega stöðu sem unglingur ætti ekki að vera að fást við! 
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Sunna hefur ekki aðlagað vinnunna að sínum einkennum. Hún hefur alltaf sinnt fullri 

vinnu og rúmlega það þó stundum finnst henni erfitt að þurfa að vinna svona mikið en 

hún er líka mjög virk félagslega. Henni finnst hún alltaf hafa verið öðruvísi að því leyti að 

hún hefur eiginlega alltaf verið með uppþemdan maga, líka sem unglingur og það passaði 

alls ekki inn í sjálfsímynd unglings. Sem fullorðin kona varð ástandið bara verra en það 

gerðist svo hægt að það varð bara eðlilegt að vera uppþemdur. Þrátt fyrir mikla virkni er 

hún oft mjög þreytt og segist bara vilja frá ró og frið núna og þoli ekkert vesen og læti í 

kringum sig lengur eða eins og hún segir hlæjandi „það mætti halda að ég væri áttræð“. 

Hanna, eins og Brynja, Anna og Þór Trausti, hefur aðlagað líf sitt að einkennunum, 

hefur sveigjanlegan vinnutíma og stuðning frá eiginmanninum. Henni finnst ekki að aðrir 

hafi litið á hana sem eftirbát annarra eða dragbít. Sjálfri finnst henni hún vera svolítill 

aumingi því hún getur svo lítið og hefur svo lítið úthald. Ef hún reynir á sig líkamlega 

liggur hún kannski marga daga í rúminu. Hún segir að áður hafi hún „étið sig í gegnum 

daginn“ vegna þreytu og verkja og hún hafi verið orðin 50 kílóum of þung. Hanna upplifði 

sig ekki eðlilega þegar hún komst ekki lengur fyrir í bíósæti og var farin að kjaga um. Hún 

segir að henni hafi reyndar fundist hún vera of feit frá því hún var unglingur og var bara 

tveimur kílóum þyngri en vinkonurnar. Hún hafi því alltaf litið á sig sem frábrugðna í 

útliti auk þess sem henni finnist hún núna vera óeðlilega gleymin en það telur hún 

reyndar fylgja vefjagigtinni. 

Guðbjörg var lengi heimavinnandi og þegar hún fór út á vinnumarkaðinn varð hún 

ítrekað veik og missti vinnuna í kjölfarið. Hún hafði, eins og flestir þátttakendur alltaf 

litið á sig sem hörkutól og það passaði illa við sjálfsmynd hennar að vera svona „óvirk og 

mikill aumingi“ eins og hún orðar það. Alltaf þegar hún reyndi að koma sér af stað færðist 

henni of mikið í fang og hún varð veik aftur eins. Guðbjörg upplifði sig ekki mikls virði 

þegar hún gat svona lítið en henni fannst það endurspeglast í viðhorfum annarra til sín. 

Hún fann fyrir fordómum og að hún væri alltaf þreytt og vælandi. Hún var auk þess 

þreytt og svefnvana og þurfti að taka lyf til að geta sofið. Guðbjörg minnist líka á óeðlilega 

gleymsku og heiladoða. 

Jaðarstaðan virðist vera mótuð bæði félagslega og af heilbrigðiskerfinu. Þar koma 

viðtekin norm samfélagsins og heilbrigðiskerfisins til sögunnar og það sem er samþykktur 

veruleiki. Hið fyrra hefur ákveðnar forskriftir að eðlilegri þátttöku og hið síðarnefnda 

virðist bara gera ráð fyrir sjúkdómum með þekktu og samþykktu orsakasamhengi. 



68 
 

Þátttakendurnir hafa allir þurft að aðlaga líf sitt að veikindunum og það hefur ýmislegt í 

för með sér sem er óvenjulegt og þeim finnst stinga í stúf við aðra. Einnig er áberandi 

óeðlileg gleymska, doði og vandamál sem tilheyra ekki fólki á þeirra aldri. Mögulega er 

ástæðan fyrir því að þeir upplifa sig ekki normal vegna þess að í raun er ástandið hluti af 

sjúkdómi en ekki af því að þeir eru öðruvísi.  

 

3.4 Leiðin út 

Hér er fjallað um mögulega leið út úr völundarhúsinu. Áherslan er á það sem virðist geta 

hjálpað og styrkt þátttakendur til að taka virkan og jákvæðan þátt í eigin heilbrigði. Auk 

þess verður þeim hindrunum sem virðist nauðsynlegt að yfirstíga gefinn gaumur. 

Ákveðnar mótsagnir hafa komið í ljós varðandi ástand/veikindi en einnig kemur í ljós að 

það að vera eða vera ekki sjúklingur veldur mótsögnum og töf á réttlátri og viðeigandi 

meðferð. 

3.4.1 Sambandi náð 

Allir þátttakendur nefndu valdeflingu og bætt sjálfstraust í ferlinu með aukinni 

sjálfsþekkingu og samþykkis þeirra sjálfra á sjálfum sér sem eðlilegra í stað frávika. Einnig 

nefndu þeir sjálfstyrkingu í kjölfar uppbyggjandi handleiðslu. Andstæða 

sambandsleysisins virðst vera að ná sambandi við fagaðila og tilheyrandi uppbyggilega 

handleiðslu. 

Þór Trausti sem var orðinn vonlítill um að finna lækni sem hann næði til fékk 

óvænt símtal frá lækninum sem vildi ekki leyfa honum að tjá sig um lélega eftirfylgni 

lækna. Þór Trausti segir að í raun hafi eins konar kúvending átt sér stað en það er einmitt 

svipuð lýsing og hinir þátttakendurnir notuðu þegar þeir náðu sambandi við einhvern sem 

þeim fannst sýna þeim áhuga. Þór Trausti lýsir upplifun sinni: „[é]g sagði við hann að 

þetta væri eiginlega bara í fyrsta skipti sem ég heyrði það .. að núna finndi ég það að það 

væri einhver sem vildi bara gera eitthvað fyrir mig og væri farin að spá í þetta eitthvað.. 

meira!“Þór Trausti hefur fengið nýja von um að vera kominn með handleiðslu eða eins og 

hann segir: „nú er eitthvað að gerast“. 

Gísli er einn af þeim þátttakendum rannsóknarinnar sem hefur fengið 

sjálfstyrkingu en fyrir nokkrum árum var boðið upp á sjálfstyrkingarnámskeið á 

vinnustað hans en þar fengu allir tíma með sálfræðingi. Þetta upplifði Gísli áhugavert því 
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þar fékk hann staðfestingu á eigin upplifun af sjálfum sér og hann segir að þetta hjálpi sér 

að skoða viðbrögð sín við mismunandi aðstæðum og hvernig sé best fyrir hann að bregðast 

við þeim. Gísla gagnaðist ágætlega að fá greiningu gersveppaóþols þó sú greining hafi 

verið óljós. Það sem skipti hann meira máli var að hann fékk heildræn ráð og meðhöndlun. 

Honum var ráðlagt að gæta að mataræðinu og sinna hreyfingu vel þar sem það væri afar 

mikilvægt vegna þess hve sterkbyggður og liðugur hann væri. Hann fékk þarna sérúrræði 

sem hann getur heimfært á eigin þekkingu af sjálfum sér því hann segist eiga það til að 

byrgja inni tilfinningar en eiga auðvelt með að fá útrás líkamlega með æfingum og 

teygjum. Þetta úrræði varðandi gersveppaóþolið varð Gísla sá upphafsreitur sem hann gat 

notað til að finna að hann væri með einhvern leiðarvísi út úr völundarhúsinu eða eins og 

hann orðar það: „ég veit núna hvar ég á að byrja“. 

Brynja talar líka um þau vatnaskil sem urðu þegar hún fór til læknis sem tók mark á 

henni og viðurkenndi þar með að heilsuvandi hennar væri raunverulegur. Hún segir: „þá 

var eins og læknirinn væri kominn í lið með mér“. Það varð Brynju mun meiri hjálp en 

óljós greining vefjagigtarinnar sem hún tók ekki mark á. Sunna hefur svipaða sögu að 

segja, það sem gagnaðist henni best á veikindaferlinum voru ráð aðila sem hjálpuðu henni 

að takast á við aðstæðurnar. Hún segir systur sína sem hefur einnig átt við 

meltingarvandamál að stríða, vera hennar mestu stoð. Sunnu finnst ómetanlegt að fá 

skilning hjá systur sinni og fá að vera hún sjálf án þess að þurfa að skammast sín fyrir að 

vera „búin á því“. Ekki síst hjálpar það henni að fá ráðleggingar varðandi mataræðið þegar 

hún sjálf er uppgefin og úrræðalaus. Sálfræðingur sem hún fór gaf henni ráð til að yfirstíga 

varnarleysið sem hún fann fyrir þegar hún þurfti að fara til læknis. Hún skyldi senda á 

undan sér ágrip af veikindaferli sínum með þeirri spurningu hvort hann hafi einhverju við 

málið að bæta. Þarna virðist sálfræðingurinn hafa fært henni ákveðna stjórn gegn 

aðstæðum sem mótast af valdamisræmi milli sjúklings og læknis. Þessi heimsókn hennar 

til sálfræðings eins og heimsókn Guðbjargar til geðlæknis, varð henni valdeflandi og til 

hjálpar því þar fékk hún fullvissu um að ekkert andlegt stafaði að. Sunna taldi þó enn 

meiri straumhvörf hafa orðið í lífi sínu þegar hún fékk næringarfræðing í lið mér sér en 

það breytti öllu fyrir hana: 

...[Þ]að bara breyttist held ég viðhorf mitt .. þegar ég fór á þetta detox fæði út 
frá næringarfræðingnum.. þar varð bara kúvending. Þar var fyrsta hjálpin 
raunverulega sem ég fékk. Þá einhvernveginn gerði ég mér grein fyrir .. 
gjörsamlega að þetta væri í mínum höndum... 
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Sunnu þótti viss fróun í því að hætta að bíða eftir því að einhver færði henni 

lausnina og að ábyrgðin væri öll hennar. Henni líður samt betur þegar hún hefur ráð og 

eitthvað sérsniðið til að fara eftir eins og flestum sem hafa fengið einhvern „í lið með sér“. 

Áður upplifði hún að hún væri „svo tvístruð“ og eins og „rekald á milli lækna“. Eftir að 

hún fékk náttúrulækninn í lið með sér hefur hún eitthvert plan til að halda einkennunum 

niðri en það er á hennar ábyrgð og henni finnst hún „ná betur utan um sig“ núna. Sunna 

sem er frekar drífandi eins og Hanna og Guðbjörg og vill almennt demba sér í verkin 

hefur breytt um viðhorf gagnvart sér sjálfri með aukinni sjálfsþekkingu. Sunna segir að 

hún hafi breyst mikið með aldri og reynslu, hún hafi tekið til í sínu lífi og sé farin að setja 

sig sjálfa í forgrunn, ekki aðra og hún sé ekki lengur að hugsa um álit annara til að falla að 

norminu. Núna sé markmið hennar að fylgja markmiðum sínum hægt og bítandi „eins og 

skjaldbaka“. Sunna segir öllu skipta að halda heilsu og góðu andlegu jafnvægi, vera í 

góðum tengslum við náttúruna og sinna líkama og sál með góðum samskiptum, tónlist, 

hreyfingu og hollu mataræði. Auk Sunnu, Gísla og Brynju hafa þrír aðrir þátttakendur 

sömu sögu að segja, þeir fengu einhver sérsniðin og persónuleg ráð hjá næringarfræðingi, 

næringarráðgjafa, sjúkranuddara og náttúrulæknum. 

Indíana fékk aðstoð og ráð hjá næringarráðgjafa sem dugðu í einhvern tíma. Hún 

upplifði þó kúvendingu þegar hún hitti unglækni sem sýndi henni áhuga, kynnti sér mál 

hennar og vildi gera eitthvað, strax. Indíönu finnst mikilvægara að hafa lækni sem skilur 

hana heldur en að „hann sé bestur í að laga nef“. Hún myndi miklu heldur velja nýja 

lækninn sem er ung og ennþá í námi. Indíana segir að það sé vegna þess að unglæknirinn 

hafi raunverulega hlusti á það sem hún segir og líka af því að hún sé svo blátt áfram og 

viðurkenni að hún viti ekki allt og þurfi að ráðfæra sig við aðra. Indíönu finnst 

traustvekjandi að læknirinn ætli raunverulega að ráðfæra sig við aðra eða senda hana 

annað í stað þess að setja hana bara „enn einu sinni á gagnslaust nefsprey“ til að komast 

hjá því að viðurkenna vanmátt sinn. Indíana finnur einnig fyrir því að þessi læknir fylgist 

með ferlinu því hún hafði samband af fyrra bragði og spurði Indíönu hvernig hefði gengið. 

Það besta, segir Indíana, er að hún finnur að læknirinn hefur áhuga og er ekki sama. 

Indíana segir að þetta sé ein af ástæðum þess að hún sé að hugsa um að fara aftur til 

næringaráðgjafans þar til læknirinn hennar útskrifast. Hún vilji fara til þessara tveggja af 

því að þeir sýni vilja til að hún nái árangri og jafnvel batni. 

Hanna talar um umskiptin þegar hún náði loks í gegn og fékk þá leiðsögn sem hún 

þurfti. Stæsta breytingin var þegar einhver annar skildi að það var raunverulega eitthvað 
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að henni en þannig fékk hún staðfestingu á upplifun sinni og viðurkenningu þess að hún 

væri ekki bara að gera eitthvað vitlaust. Þarna fékk hún einhvern stað til að vinna út frá en 

áður hafi ekkert gengið, í tuttugu ár hafi hún alltaf lent á vegg. Sjúkranuddarinn hennar 

„opnaði henni nýjan heim“ með því að útskýra fyrir henni hvaða áhrif vefjagigtin hefði á 

hana og ráðleggja henni varðandi hvað gæti hentað henni. Ráðin fólu í sér að gera rólegar 

æfingar, létta göngu og sund í stað meiri áreynslu. Þetta varð til þess að Hanna áttaði sig á 

áhrifum og virkni vefjagigtarinnar á sig sem einstakling og skildi hvers vegna hún þoldi 

svona lítið álag. Hún fékk þannig sérúrræði, eða ráð hjá sjúkranuddaranum, sem hjálpuðu 

henni að takast á við einkennin. 

Hanna segist hafa verið mjög atorkusöm og drífandi áður fyrr og alltaf haft nokkra 

„lista“ í gangi fyrir það sem hún ætlaði að komast yfir að afreka hverju sinni. Hún hafi að 

vissu leyti verið að sýna dugnað til að bæta upp fyrir úthaldsleysið og það reyndist henni 

því erfitt að gefa eftir í afköstum og dugnaði. Það var ekki fyrr en sálfræðingur benti henni 

vingjarnlega á það að það væri ekki hægt að gera allt og að „eitthvað yrði undan að láta“, 

sem hún gat lagt frá sér keflið og einbeitt sér að rólegri lífsstíl. Hún segist hún hafa 

fækkað listunum verulega og ekki láta sér detta til hugar lengur að gera of mikið í einu. 

Hanna segir að hún sé orðin meðvitaðri um sjálfa sig og hún ráði betur við aðstæðurnar og 

hafi meiri stjórn á þeim. Núna viti hún að ef hún reyni mikið á sig líkamlega, hafi það þær 

afleiðingar að hún verði nokkra daga að jafna sig en það merki ekki að hún sé aumingi. 

Guðbjörg hefur svipaða sögu að segja og segir geðlækninn sem hún fékk tíma hjá 

hafa hjálpað sér mikið því fullvissan um að hún væri ekki andlega veik hafi styrkt hana og 

í kjölfarið hafi heimilislæknirinn tekið meira mark á henni. „Hann hlustar að minnsta 

kosti núna“ segir hún en áður fannst henni eins og hún væri að eyða tíma hans þó hún 

væri búin að borga fyrir tímann. Breytinguna telur hún fólgna í breyttu viðhorfi vegna 

úrskurðar geðlæknisins sem og eigin öryggis en einnig segir hún að hún „noti netið á 

hann“, hún leiti sér upplýsinga og sé enginn kjáni. Guðbjörg hafði beðið lengi eftir 

vefjagigtargreiningunni og því að komast í ákveðið stuðningsumhverfi ákveðins teymis 

fyrir fólk með vefjagigt . Hún vildi fá handleiðslu, fá að vera innan um fólk sem hefði 

skilning á vefjagigtinni og geta lært hvernig hún ætti að vinna sig út úr vítahringnum. Það 

fór svo að draumur hennar um nám varð ofan á og þegar hún loks fékk greiningu og 

bauðst aðstoð teymsins langþráða hafði hún skráð sig í nám. Hún tók þá ákvörðun að 

einbeita sér að náminu, það sé ekki raunhæft að sinna hvoru tveggja því teymisþátttakan 

feli í sér mikla viðveru. 
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Heimilislæknir Brynju, sem var henni mjög hjálplegur og sendi hana meðal annars 

í skoðun til að útiloka mænusigg, vildi senda hana á námskeið í hugrænni atferlismeðferð. 

Brynja lét tilleiðast en var ekki fullsátt því henni fannst ósanngjarnt að hennar sjúkdómur, 

eins og hún orðaði það í fyrsta sinn í viðtölunum, væri minna metinn en aðrir. Hún var 

reið því henni fannst verið að gefa til kynna að orsakir hennar veikinda væru „stress“ og 

andleg vandamál meðan sá sem hefði krabbamein væri lagður inn og fengi viðeigandi 

meðferð. Hún benti á að rannsóknir sýndu fram á að fólk fengi alveg eins krabbamein af 

streitu og því væri þetta fáránleg aðferð til að flokka fólk í meðferðir. Þó Brynju hafi 

mislíkað að vera „skikkuð“ eins og hún orðar það,  í hugræna atferlismeðferð, varð það 

henni til mikils gagns. Þar tók hún meðal annars þunglyndispróf og fékk þar þá vissu að 

ekkert andlegt amaði að. Henni fannst í raun einstaklega heilbrigð andlega eftir að hafa 

tekið þessi próf. Þessi niðurstaða hennar varð henni mikil valdefling og hjálpaði henni að 

losa sig við efasemdir um sig sjálfa og upplifun einkenna sinna. Brynja eins og Guðbjörg 

og Hanna, tók þá ákvörðun fara í nám en hún sagðist hafa haft óvenju mikla orku eftir það, 

fundið minna fyrir verkjum og haft meira úthald. Hún setti þó þann fyrirvara að það gæti 

eins skýrst af heilsukúrum og æfingum sem hún hafði tekið þátt í áður en skólagangan 

hófst. 

Greinilegt er að virkni er þátttakendum mikilvæg, sem og það að þeir skipti máli og 

sá sem meðhöndli þá sýni þeim áhuga og umhyggju. Hér kemur fram að ráðleggingar og 

handleiðsla koma ekki síður að gagni en skýr einkenni og ákveðin greining til að efla og 

virkja þátttakendur eins og hægt er. Sú sjálfsmynd að vera hörkutól og harður af sér 

virðist hindra aðlögun að minnkuðu þreki. Ekki síst þegar einkennin stafa af óþekktum 

eða ósamþykktum sjúkdómi. Það virðist hinsvegar hjálpa ef fagaðili leiðir þeim fyrir sjónir 

að þau séu ekki óeðlileg heldur veik og þurfi sérúrræði. 

3.4.2 Mótsögnin yfirstaðin 

Sameiginlegt í orðræðu allra þátttakendanna er „ég lít ekki á mig sem sjúkling“. Í fyrstu 

virðist sem það viðhorf sé einungis jákvætt en við nánari skoðun kemur í ljós að höfnun 

þeirrar afstöðu að vera sjúklingu virðist draga úr þeirri heildrænu upplifun viðkomandi af 

sjálfum sér. Þannig virðist sú afstaða „að vera ekki sjúklingur“ í raun vinna gegn þeim. 

Skilgreining sjúklings lögum samkvæmt varðar þann sem á í samskiptum við 

heilbrigðisþjónustu. Sem slíkir eiga þátttakendur rétt á samfelldri þjónustu og bestu 

mögulegu meðferð. Skilgreining þátttakenda sjálfra af því að vera sjúklingur er allt önnur. 
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Þeir telja það að vera sjúklingur sambærilegt því „að vera öryrki, vera óvirkur og taka ekki 

þátt í samfélaginu“. Þeim finnst það lýsandi fyrir neikvæða og óvirka staðsetningu 

þolanda en ekki jákvæða og virka staðsetningu geranda. Fyrir þátttakendum er skilgreinist 

sjúklingur sá sem er háður, óvirkur í eigin lífi, tekur ekki þátt og leggur ekki til 

samfélagsins meðan hann er í þeirri stöðu. „Sjúklingur er sá sem er óvirkur og frá vinnu 

lengi vegna sjúkdóms eða slyss“ og „Sjúklingur er sá sem er rúmliggjandi og getur enga 

björg sér veitt en liggur og bíður eftir því að batna eða deyja“. 

Eitt af því sem virðist gagnast þátttakendum hvað best er að hafa haldbæra 

greiningu eða eitthvað ráð sem færir þeim þá upplifun að þeir standi ekki í stað heldur 

stefni fram á við. Misjafnt er hvað gagnast hverjum og einum en það skiptir þá þó alla 

máli að fá einhverja handleiðslu, að á þá sé hlustað og að einhver skilji þá. Þegar þeir 

upplifa sig utanveltu, ósamþykkta og „eina á báti“ fer mikil orka í að snúast í hringi og 

leita að orsökum sem passa og það varnar þeim hvíldar. Mótsögnin sem veldur því að þeir 

sjá sig ekki sem sjúklinga stafar af því að þeir upplifa sig „ónormal“ frekar en sjúklinga og 

þeir þrá að tilheyra einhverju samþykktu og þekktu ástandi. Að vita ekki og vera alltaf að 

hugsa og velta fyrir sér er óttaþrungið, þreytandi og getur sett framtíðarplönum þeirra 

hömlur. 

Þátttakendur rannsóknarinnar vilja vera samþykktir og fá einhvern upphafsreit til 

að vinna út frá en það getur mögulega rofið vítahringinn að einhverju leyti. Jákvæð 

viðbrögð og skilningur umhverfisins virðist geta hvatt og virkjað þá til að beita 

markmiðasækinni stefnu og jákvæðum bjargráðum. Sú viðurkennda leið að bíta á jaxlinn 

og kvarta ekki virðist verða þátttakendum rannsóknarinnar fjötur um fót því í þeirri 

afstöðu felst að þiggja ekki aðstoð og draga ekki úr afköstum. Að takast jákvætt á við 

aðstæðurnar virðist heldur ekki rúma þá afstöðu „að vera sjúklingur". Það lítur út fyrir að 

jaðarstaða þátttakendanna og jákvæð afstaða vinni að hluta gegn þeim og styðji misréttið 

sem felst í því að þau fá ekki samfellda læknisþjónustu, handleiðslu og meðferð við hæfi.  
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4. Umræður 

Í niðurstöðuköflunum hér á undan hefur verið fjallað um jaðarstöðu þeirra sem eru án 

sjúkdómsgreiningar, hvernig staða þeirra mótast, hvað einkenni hana og hvað viðhaldi 

henni eða brjóti hana upp. Í umræðunum verður farið yfir kenningarleg tengsl en einnig 

verður jaðarstaðan, merking hennar og möguleg uppstokkun rædd. 

Rannsókninin „Líf án sjúkdómsgreiningar- líf án handleiðslu“ hefur verið beint að 

samhengi sjúklings, einstaklings og hins félagslega, menningarlega og líffræðilega 

umhverfis hans (Scheper-Hughes og Lock, 1987; Gísli Pálsson, 2010; Blackburn, 2010; 

Siebers, 1997; Getz, Sigurðsson og Hetlevik, 2003). Einnig hefur verið fjallað um það sem 

eflir og dregur úr valdi og virkni þátttakenda og hvaða ráðum er beitt þegar vísindalegar 

skýringar skortir (Sigurðsson og Getz, 2003; Folkman og Moskowitz, 2004; Evans-

Pritchard, 1965, 1976; Lévi-Strauss, 1968). Heilsumannfræðileg nálgun dregur fram 

takmarkandi áhrif tvíhyggjunnar i heilbrigðisgeiranum. Hin raunvísindalega nálgun 

tvíhyggjunnar virðist eiga erfitt með að viðurkenna það sem ekki er enn sannanlegt eins 

og lyfleysuhrifin eða merkingasvörunina sem og þá mannlegu meðvitund og svörun sem 

tengist menningarlega mótaðri merkingu (Moerman, 2000; Hahn og Kleinman, 1983; 

Howland, 2008; Favareau, 2010; Seth, A.K. 2009. Merlau-Ponty, 1968, 2007; Seth, 2009). 

Tvíhyggjusjónarmið ná ekki að brúa þá raunverulegu skörun sem er milli líkama 

einstaklingsins, hins félagslega líkama náttúru, samfélags og menningar og hins pólitíska 

líkama sem lýtur félagslegum gildum. Einnig er hætt við að hverskonar smættun verði til 

þess að nauðsynlegt samhengi sem stuðlar að jafnvægi glatist (Scheper-Hughes og Lock, 

1987; Hruschka, Lendde og Worthman, 2005). Færa mætti rök fyrir því að 

tvíhyggjusjónarmiðin verði mögulega farvegur fyrir þátttakendur rannsóknarinnar „Líf án 

sjúkdómsgreiningar“ inn í það völundarhús sem þau upplifa sig í og hefur áhrif á 

einangrun og sambandsleysi þeirra á jaðrinum. 

Í rannsókn þessari hefur verið leitast við, í heildrænum en gagnrýnum anda 

heilsumannfræðinnar, að beina athyglinni frá sjúkdómnum að þjáningunni sem 

einstaklingurinn upplifir (Kleinman, 1997). Sameiginlegt eiga þátttakendur 

rannsóknarinnar það að þjást vegna sjúkdóma eða veikinda sem eru hvorki sértækir né 

auðskoðanlegir. Hluti af vanda þeirra gæti verið að litið sé á einkenni þeirra sem 

afleiðingu veikinda en ekki gert ráð fyrir þeim möguleika að ekki sé endilega um beint 

orsakasamhengi að ræða (Saillant og Genest, 2007). Skoðaður hefur verið vettvangur þess 
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jaðarhóps sem einstaklingar án sjúkdómsgreiningar í heilbrigðiskerfinu mynda og tilurð 

og áhrif þeirrar óheildrænu stöðu (e. disemplacement) gefinn gaumur (Howes, 2005). 

Ójafnvægið sem verður við það að vera ekki heil og heima (e. at home) eða sem hugur og 

líkami í heild með aðstæðunum, veldur þátttakendum vanlíðan. Þau tilheyra ekki þekktri 

stærð í hinu opinbera heilbrigðiskerfi og einkenni þeirra fá á sig óraunveruleikablæ . 

Einkenni þeirra passa ekki inn í hina samfélagslegu lærðu og samþykktu veikindahegðun 

(Kleinman, Eisenberg og Good, 2006). Aðstæður þessa vettvangs „án 

sjúkdómsgreiningar“ mætti skýra að hluta með kenningum úr fötlunarfræðunum þar sem 

þátttakendur rannsóknarinnar vilja ekki auðkenna sig með neikvæðum stimpli þess „að 

vera sjúklingur“ en myndu gjarnan þiggja skýra og viðurkennda greiningu sjúkdóms til að 

komast hjá fordómum og njóta skilnings í umhverfinu (Shakespeare, 2006, Siebers, 1997; 

Priestley, 2003). Þó enginn þátttakenda sé greindur með fötlun, veldur ástandið þeim 

verulegri röskun á daglegu lífi. Jafnvel mætti spyrja hvort takmarkanir heilbrigðiskerfisins 

séu vandamálið frekar en hinir veiku á hliðstæðan hátt og fötlunarfræðin bendir á 

(Shakespeare, 2006). Svo virðist sem hin menningarlega mótaða merking veikinda, 

sjúkdóma og sjúklinga sé að hluta orsök þessarar jaðarstöðu (Kleinman, 1987). Jaðarstöðu 

er komið á og viðhaldið af því samkomulagi sem segir til um hvað sé viðurkennt og hvað 

ekki (Giddens, 1979) . Jaðarstaðan stjórnast ekki síst af hinu læknisfræðilega alsæi (Lock 

og Farquhar, 2007) sem er að mestu ofið úr einlita þráðum hinnar kartesísku tvíhyggju 

(Micozzi, 2001). 

 

4.1 Jaðarstaðan 

Þeirri þekkingu sem er í boði er stjórnað af þeim sem eru við völd í samfélaginu (Foucault, 

1980) en mikilvægt er að skoða mögulegar afleiðingar tvíhyggjusækni og félagsblindu 

innan heilbrigðisgeirans. Tvíhyggjuviðhorf hins læknisfræðilega umhverfis, samkeppni 

samfélagsins, samsafn streituvaldandi þátta (Sigurðsson og Getz, 2003) auk sambandsleysis 

við náttúruna, eru mögulega stór hluti heilsuvanda einstaklinga og samfélags (Levi-Strauss, 

1968; Leach, 1989). 

Veruleiki þátttakenda rannsóknarinnar bendir til að þegar flokkað er í eðlilegt og 

ekki eðlilegt, verði minna rými fyrir fjölbreytileika og hætta er á að hið sértæka sé 

smættað á hið almenna með tilheyrandi skorti á samhengi. Mögulega eru margir staddir á 

óljósum stað, einskonar ruslakistu fyrir eitthvað óflokkað en sú staðsetning virðist draga 
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úr eigin valdi og atbeina þeirra sem þar eru staðsettir. Segja má að með þessari 

staðsetningu skorti utanumhald eða eftirfylgni. Auk þess má segja að þetta afskiptaleysi sé 

siðferðilega vafasamt því þátttakendum er ekki mætt þar sem þeir hafa þörf fyrir. Ótti 

vegna villandi framsetningar upplýsinga getur valdið streitu og kvíða meðan ábyrgð, 

leiðbeinsla og val virðist raunhæf og siðferðilega rétt leið til að brjóta upp hlutgervingu og 

aðskilnað tvíhyggjunnar (Beck, 2007; Vilhjálmur Árnason, 1993, 2008). Þetta má heimfæra 

á þátttakendur rannsóknarinnar en þeim fannst kvíðavaldandi að vita ekki stöðu sína og fá 

ekki upplýsingar og útskýringar á meðferð og lyfjagjöf. Svo virðist sem aðgengi að 

upplýsingum og skýr svör dragi úr ótta og slái þannig á kvíðaeinkenni (Moerman, 2000; 

Moerman og Jones 2002; Getz, Sigurðsson og Hetlevik, 2003). Upplifun þátttakenda af því 

að vera í völundarhúsi er líkast til afleiðing tvíhyggjusækins heilbrigðiskerfis sem 

aðgreinir veikindi og sjúkdóma og mögulega ótta starfsfólks þess við mistök. Enginn tekur 

ábyrgð á þessum hópi og honum hefur verið ýtt út í jaðarinn, utan sjónar og utan réttar og 

einstaklingarnir innan hans eiga erfitt með að ná sambandi við aðila sem eru tilbúnir að 

leiða þau áfram. Afleiðingarnar eru að þau festast í einskonar hringferli án útkomuleiðar. 

 

4.2 Merking jaðarstöðunnar 

Þátttakendurnir passa ekki inn í stöðluð norm heilbrigðiskerfisins og hæg aðlögun 

þátttakenda rannsóknarinnar inn í veikindi þeirra fellur vel að hugtakinu 

„normalisering“ en það felur í sér að þeir sem taldir eru afbrigðilegir eru útilokaðir frá 

hinu viðurkennda normi samfélagsins (Leitch og Motion, 2007). Ekki er ólíklegt að 

samskonar normalisering sem Foucault taldi stjórna frönsku samfélagi (Foucault, 2003) sé 

hér að verki í því að ákvarða hvað passar inn í heilbrigðiskerfið. Normaliseringin hefur að 

öllum líkindum ýtt þessum minnihlutahóp lengra út á jaðarinn og er ein helsta ástæða þess 

að þau rúmast ekki innan heilbrigðiskerfisins. 

Samkomulag um þekkingu sem í boði er getur falið í sér hvað sé viðtekin venja og 

hvaða norm séu gild (Giddens, 1979) og virðst vera í samræmi við trú fólks á það (Lévi-

Strauss, 1968). Vald byggir meðal annars á því hver stjórnar hvaða þekking er aðgengileg 

(Foucault, 1977). Þátttaendur rannsóknarinnar upplifa sig valdalausa í samskiptum við hið 

opinbera heilbrigðiskerfi sem er fyrst og fremst læknisfræðilega mótað. Samfélagsleg 

merking viðhorfa, fyrirbæra og hluta á svo í gagnvirku sambandi við eigið vald og eigin 

bjargir og þær jákvæðu og neikvæðu ráðagerðir sem fólk beitir í aðstæðunum en þarna 



77 
 

fléttast fyrirbærin bjargráð og merkingarsvörun inn (Rapport, 2003; Giddens, 1979; 

Folkman og Moskowitz, 2004; Moerman, 2001). Hin félagsmenningarlega mótun þess að 

vera veikur kallar á mismunandi viðhorf einstaklinganna í umhverfi þeirra og hvernig það 

er samsett. Sá sem er vanur því að fólk sé ekki veikt nema það sé rúmliggjandi er ekki 

líklegur til að líta á sig sem sjúkling nema hann sé bjargarlaus og öðrum háður. 

Þátttakendur rannsóknarinnar virðast flestir taka þátt í normaliseringunni með því að 

reyna að fylgja meginstraumnum, harka af sér og vera vinnusöm jafnvel úr hófi fram til 

að bæta fyrir minnkaða getu. Þeir líta á líðan sína og upplifun sem ímyndun, finnst þeir 

vera frávik og bera sig saman við aðra sem eru ekki í þeirra stöðu. Veikindin virðast þeir 

taka út úr jöfnunni og sjá ekki samhengið milli einkenna og veikindanna. Þessi afstaða 

ásamt tvíhyggjusækni heilbrigðiskerfisins heldur þeim innan veggja vítahringsins. 

Svo virðist sem rannsóknin varpi ljósi á mikilvægi og mótsögn þess sem felst í því 

að að vera og vera ekki sjúklingur og því að hafa ekki sjúkdóm heldur ástand. Mögulega 

felst hin raunverulega lausn í því að finna bjargráð, koma á farvegi sem virkar og er 

heildrænn, persónusniðinn að þörfum einstaklinga þessa hóps í stað þess að reyna að troða 

þeim inn í form sem ná ekki utan um veikindi þeirra. Að takast jákvætt á við aðstæðurnar 

leyfir þeim ekki það viðhorf „að vera sjúklingur“. Það vinnur gegn þeim og styður 

misréttið sem felst í því að þau fara á mis við þá þjónustu sem þau þurfa á að halda. Að 

vera sjúklingur er fyrir þeim það sama og að vera óvirkur og háður meðan það að vera ekki 

sjúklingur er það sama og að vera virkur og óháður. Þátttakendur falla að því er virðist 

sjálfkrafa utan réttinda hins opinbera heilbrigðiskerfis og í því felst misrétti eins og kemur 

fram í bæklingi heilbrigðis og tryggingamálaráðuneytsins (1999) og er stutt af lögum um 

réttindi sjúklinga (Lög um réttindi sjúklinga, e.d.). Í bæklingnum sem ætti að vera 

aðgengilegri en lagasafnið sjálft kemur fram að sjúklingur teljist notandi 

heilbrigðisþjónustunnar og hann eigi sem slíkur rétt á samfelldri þjónustu og bestu 

mögulegu meðferð. Ekki megi mismuna honum á neinum grundvelli og að miðlun 

upplýsinganna sé ábyrgð heilbrigðisstarfsfólks. Þetta eru allt atriði sem þátttakendur 

rannsóknarinnar hafa gagnrýnt að fá ekki. Þeir hafa upplifað mismunun og að fá ekki 

samfellda þjónustu og meðferð við hæfi en auk þess hefur þeim fundist þeir einir á báti og 

að það sé á þeirra ábyrgð að fá samhengi í lækningaferlið. 

Ein af ástæðum þess að þeir eru ekki meðvitaðir um rétt sinn hvað þetta varðar 

virðist vera að enginn hefur tekið að sér að benda þeim á þetta en einnig veldur orðavalið 

„sjúklingur“ því að þeir sækja þessar upplýsingar ekki sjálf. Þeir verða því að líta á sig sem 
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sjúklinga til að fá það sem þau vilja og þurfa eða breyta þarf skilgreiningunni í 

bæklingnum og heilbrigðiskerfinu, því ekki er um sömu merkingu að ræða. Önnur 

merkingin verður til í hinum raunverulega heimi þar sem daglegu lífi er lifað. Lífi sem er 

lifað með verkjum jafnvel þó ekki sé hægt að benda á orsök þeirra. Hin merkingin verður 

til í heimi kerfisins sem hunsar upplifunina sem skapar merkinguna en einblínir á 

formgerðina. Segja mætti að verið sé að stilla hinu raunverulega upp gegn því 

óraunverulega eins og Schepher-Hughes og Lock (1897) telja að fælist í smættun 

tvíhyggjunnar. 

 

4.3 Jaðarinn kvaddur 

Sambandsleysið og vítahringurinn sem þátttakendur rannsóknarinnar upplifa veldur því 

líka að þeim finnst þeir jafnvel vera annars flokks og ímyndunarveik og þeir virðast þurfa 

leyfi til að komast áfram eða aðstoð við að rjúfa vítahringinn. Þar birtist ákveðinn 

samhljómur með beitingu lyfleysuhrifa eða jákvæðrar merkingsvörunar þar sem fas og 

tónn læknis hefur mikið að segja um hvernig meðferð tekst til (Humphrey, 1987, 2000, 

2002; Moerman, 2000, Moerman og Jones, 2002; Kleinman, 1997). Áberandi er að þegar 

þátttakendur ná sambandi,  fá einhvern í lið með sér og finna skilning er eins og þeir finni 

einhverskonar byrjunarreit eða þráð til að rekja sig eftir. Vaxandi sjálfsþekking og 

skilningur þeirra á eigin ástandi og viðurkenning  virðist frekar gera þeim kleift að sætta 

sig við sig eins og þeir eru, án þeirrar gagnrýni og niðurrifs sem oft endurspeglast úr 

umhverfinu. Það virðist þurfa sterk bein, sjálfsþekkingu og ákveðni til að brjótast út úr 

völundarhúsinu en þegar þátttakendurnir upplifa skilning og viðurkenningu í viðhorfi 

annara gegn þeim virðist það gera þeim auðveldara fyrir. 

Mögulega felst hluti vandans í því að þau leita að lausnum sem ekki eru í boði. Ekki 

virðist vera neinn skipulagður farvegur eða úrræði í boði fyrir þennan hóp sjúklinga, sem 

mögulega er stór miðað við tölur um komur og tilefni á heilsugæslustöðvar. Leiðin út felst 

mögulega í aðgerðum sem ganga þvert gegn tvíhyggju og smættun. Beita mætti 

siðferðilegum og heimspekilegum rökum þess að byggja á umhyggju, trausti og 

uppbyggingu eigin valds og atbeina (Chaudhuri, 1987; Rapport, 2003; Vilhjálmur, 1993, 

2008). Mögulega mætti veita heildstæðu lækningaferli á borð við shamanistic complex Lévi-

Strauss (1968) meira vægi með samþættingu eða útvíkkun heilbrigðiskerfisins. Ferli sem 

samanstendur af óaðskiljanlegu þríeyki heilarans, sjúklingsins og hins samþykkjandi 
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umhverfis. Þessi þrenning tekur saman þátt í ferlinu frá greiningu að lækningu með því að 

trúa á sameiginlega túlkun og merkingu þessa veruleika. Þetta er í takt við hugmyndir 

Evans-Pritchard (1965, 1976) um stjórn og ábyrgð á eigin athöfnum og aðgerðum út frá 

samspili hugmynda og hegðunar. Hann taldi að trú og ritúal eða hugsun og aðgerð gæti 

hvort um sig komið á undan hinu. Aðgerð sem kæmi á undan hugsun gæti þannig verið 

fyrirbyggjandi og meðal annars dregið úr óvissu og kvíða. Hugmyndir Rapports (2003) 

styðja þetta en hann tengir frelsi og ábyrgð einstaklingsins og mátt tilvistarinnar ásamt 

hæfileika og þrá mannsins til að gefa lífi sínu tilgang. Svo virðist að til að þetta sé 

mögulegt þurfi vald sjálfsþekkingar, markmiða og viðurkenningar. 

Eitt af því sem hjálpar þátttakendum rannsóknarinnar eru persónubundin ráð, 

bjargir og bjargráð í mismunandi kringumstæðum (Giddens, 2007; Folkman og Moskowitz, 

2004). Leiðin út virðist felast í því að brjóta upp hið hringlaga ferli sem einkennir 

völundarhúsið, rjúfa vítahringinn á einhvern hátt og rjúfa þann múr sem tvíhyggjan hefur 

reist milli einstaklinganna og kerfisins. Þeir sem hafa fengið bjargráð og einhvern þráð til 

að rekja sig eftir hafa aðallega fengið hann hjá hinu óopinbera heilbrigðiskerfi en þar má 

nefna sjúkranuddara, næringarráðgjafa, næringarfræðinga og náttúrulækna. Þó má nefna 

sálræna aðstoð fagmanna, unglækninn og sérfræðinginn sem Þór Trausti er kominn í 

samband við. Athyglisvert er að margir þátttakenda fengu sálfræðilega aðstoð sem fólst 

helst í því að hjálpa þeim að sjá að þau voru eðlileg en ekki frávik. Svo virðist sem þarna 

birtist virkni tvíhyggjunnar í hnotskurn, í líffræðilega geira heilbrigðiskerfisins er fræum 

efasemda um andlegt heilbrigði sáð meðan hinn sálræni geiri afsannar þær efasemdir. 

Miðað við þessa reynslu þátttakenda mætti mögulega segja að betra væri að byrja á því að 

fá staðfestingu um andlegt geðheilbrigði hjá fagaðilum ef erfiðlega gengur að ná sambandi 

við „fagmenn líkamans“. 

Sameiginlegt með bjargráðum þátttakendanna er að þau fela í sér að virkja 

einstaklinginn og hans eigið vald í stað þess að óvirkja hann. Meginatriðið virðist vera að 

hann upplifi að sá sem beitir handleiðslunni hafi trú á henni og hafi áhuga á 

einstaklingnum sjálfum og bata hans. Einnig skiptir máli að einhverju leyti að ferlið sé 

samþykkt af hinu félagslega umhverfi sem og heilbrigðiskerfinu og því þarf sjúkdómurinn 

að vera samþykktur sem slíkur. Ekki virðist nægja að vera með ósértæka greiningu sem 

hefur þann félags- og menningarlega skilning að vera „ruslakista“ fyrir eitthvað eða 

„afsökun fyrir aumingjaskap“ eða jafnvel „nýjasti hálshnykkurinn“ til að komast á bætur. 

Mikilvægi marktækrar greiningar virðist hjálpa þátttakendum en einnig það að vera með 
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viðurkenndan sjúkdóm, bæði vegna þess að þá er frekar von á skilningi annarra en fyrst og 

fremst til þess að fá meðferð við hæfi. Stuðningur þess sem meðhöndlar sjúkling og virkni 

sjúklings virðast lykilatriði í lækningaferlinu. „Líf án sjúkdómsgreiningar“ virðist að 

miklu snúast um líf án handleiðslu og stuðnings. 
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5. Lokaorð 

Markmið rannsóknarinnar „Líf án sjúkdómsgreiningar-líf án handleiðslu“ er að varpa ljósi 

á upplifun einstaklinga í þeirri jaðarstöðu að vera ógreindir, hvernig hún mótaðist og hvað 

einkenndi hana. Tekin voru að meðaltali tvö klukkutíma löng lífsöguleg og etnógrafísk 

rannsóknarviðtöl á um það bil níu mánaða tímabili, þau skráð og greind með mismunandi 

eigindlegum greiningaraðferðum. 

Rannsóknin virðist leiða í ljós ákveðið öngstræti þess „að vera en vera ekki 

sjúklingur“ en skilgreining þess er misjöfn eftir því hver horfir. Heilbrigðiskerfið 

skilgreinir notendur sem sjúklinga meðan þátttakendur sjá sjúkling sem háðan, óvirkan og 

ósjálfbjarga. Þetta viðhorf þátttakenda á líklega þátt í því að þeir vita ekki af rétti sínum til 

heildrænnar þjónustu hins opinbera heilbrigðiskerfis. Auk þess virðist sem einhver hluti 

starfsmanna heilbrigðiskerfisins geri sér ekki grein fyrir skyldum sínum gagnvart þessum 

hópi sjúklinga. Ekki er ólíklegt að þátttakendur geri of miklar kröfur til sjálfra sín og þegar 

eitthvað lætur undan og þrekið dvínar án skiljanlegra orsaka eða samþykktrar skýringar, 

átti þeir sig ekki á því að þau eru ekki óeðlileg heldur veik. Þeir ranka við sér komin í 

ástand sem passar ekki við sjálfsmynd þeirra sem er menningarlega mótuð af því umhverfi 

sem þau koma úr. Sjálfsmynd sem segir þeim að harka af sér og vera ekki með neitt væl 

nema „það sé sannanlega eitthvað að“. Ákveðin greining sjúkdóma gagnast þátttakendum 

til að skýra ástandið en ekkert virðist koma í stað skilnings og handleiðslu. Einnig bendir 

margt í rannsókninn til þess að þörf á sértækum úrræðum aukist eftir því sem greiningin 

er óljósari. Þeir þátttakendur sem fá skilning og handleiðslu fagaðila virðist ganga betur að 

fóta sig og finna bjargráð til að eiga við aðstæðurnar hverju sinni. Einnig virðist sem 

sjálfsþekking og lífsreynsla geti fært þeim ákveðna festu til að standa með sér og fylgja 

eigin sannfæringu í leit sinni að lausnum því í raun þekkir enginn þá betur en þeir sjálfir. 

Læknar og umönnunaraðilar þurfa að sýna áhuga, hlusta og leiða sjúklinga áfram 

eða veita þeim stað til að vinna út frá. Svo virðist sem þátttakendum gagnist hvað mest að 

fá hjálp til að finna persónubundin ráð en það bendir til þess að grundvöllur sé fyrir 

vettvang þar sem fólk fær aðstoð við að skoða líf sitt í stærra samhengi, sjá heildarferlið í 

stað þess að festast í aðstæðum sem hafa hægt og bítandi orðið að vana. Þörf er á ábyrgum 

aðlila sem hefur þekkingu til að taka ákvarðanir um hvað sé við hæfi í tilvikum sem eru 

ekki eftir forskriftinni. Mögulega þarf að endurskoða læknisfræðilegar og/eða lagalegar 

skilgreiningar hugtaka og orðræðu til að innlima þennan hóp sem þátttakendur 

rannsóknarinnar fylla og færa þá frá jaðrinum að miðjunni. Kallað er eftir farvegi fyrir 
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þennan hóp sjúklinga sem eru utan hins opinbera kerfis, hvort sem er með því að veita 

þeim farveg innan þess kerfis eða með því að samtvinna hið opinbera heilbrigðiskerfi og 

hið óopinbera á sama hátt og Kleinman, Eisenberg og Good (2006) fjalla um og telja að geti 

lækkað kostnað og aukið ánægju neytenda. Þessi rök gætu átt vel við í þessari umræðu um 

samvinnu milli heilbrigðiskerfanna og neytenda þeirra. Þarna yrði hvorki um „top down“, 

læknisfræðilegt alsæi né „bottom-up” viðhorf að ræða, heldur gagnvirkt kerfi þessara 

þriggja geira að ræða, hins opinbera heilbrigðiskerfis og þess óopinbera ásamt umboðsaðila 

neytenda þeirra. Þetta mætti heimfæra á þrískiptingu í takti við shamanistic complex Levi-

Strauss (1968) þar sem handhafi lækningarinnar, sjúklingurinn og umhverfið í kring, taka 

saman þátt í lækningaferlinu með sameiginlegri trú á það. Áhersla verði lögð á 

fyrirbyggjandi og forvirk (e. proactive) viðhorf, auk þess að virkja sjúklinga til eigin 

heilsueflingar. Ríkjandi verði mannleg gildi og eigin virði einstaklingsins í forgrunni, til 

góða fyrir einstaklinginn og samfélagið, í órjúfanlegri heild sinni og sambandi við 

umhverfi sitt.  

 

Rannsóknin veitir innsýn í líf einstaklinga án sjúkdómsgreiningar og gefur 

vísbendingar um hvað efli einstaklinga á þeirri stöðu. Hún bendir einnig á það misrétti 

sem felst í því að vera ekki samþykktur og passa ekki inn í þekkt og samþykkt form 

opinbera heilbrigðiskerfisins. Rannsóknin vekur athygli á mikilvægi þess að veita fólki án 

sjúkdómsgreiningar eins og öðrum notendum heilbrigðiskerfisins farveg til að takast á við 

veikindi sín. Sá farvegur á við, hvort heldur innan hins opinbera kerfis, hins óopinbera 

heilbrigðiskerfis eða í samvinnu og gagnvirkini milli þessara tveggja kerfa. 

  



83 
 

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. (ritstjórar). (1996). Encyclopaedia of Social and Cultural 

Anthropology. London & New York: Routhledge. 

Beauchamp, T. og Walters, L.R. (ritstjórar). (2002). Contemporary Issues in Bioethics. 

Belmont: Wadsworth. 

Bennet, L og Whiteford, L. M. (2005). Applied Anthropology and Health and Medicine. Í 

S. Kedia og J. Willigen (ritstjórar), 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. Sótt 26. 

maí 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. útgáfa). Singapore, Hong Kong og Munic: A and B. 

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

Francine and S. Genest (ritstjórar), Medical Anthropology. Regional perspectives and 

shared concerns (bls. 42-57). Malden, Ma: Blackwell. 

Charlton, J. (1997). The Dimensions of Disability Oppression. Í L. J. Davis (ritstjóri), 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. 

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


84 
 

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

Thousand Oaks: Sage. 

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

Descola, P. og Gísli Pálsson. (ritstjórar). (1996). Inngangur. Í 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. (önnur útgáfa). (önnur útgáfa). 

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. (ritstjóri). (2010). Essential Readings in Biosemiotics: Anthology and Commentary. 

New York: Springer. 

Farvareau, D. (2006). The evolutionary history of biosemiotics. Í M. Barbieri (ritstjóri), 

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. Í C. Gordon (ritstjóri), Power/Knowledge: Selected 

Interviews and Other Writings 1972-1977 (bls. 108-133). Oxford: The Harvester Press. 

Foucault, M. (2003). Stanford Encyclopedia of Philosophy. Sótt 9. apríl 2012 

af http://plato.stanford.edu/entries/foucault/. 

Geertz, C. (1973). Thick Description: Toward an Interpretive Theory of Culture. Í H. 

Collins (ritstjóri), 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. Sótt 19. nóvember 2011 af 

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

Getz, L., Sigurðsson, J. Á. og Hetlevik, I. (2003). Is opportunistic disease prevention in the 

consultation ethically justifiable?. BMJ, 327, 498–500. 

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


85 
 

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. Í W. Bauer, M. W og Gaskell, G. (ritstjórar), 

Qualitative researching with text, image and sound, (bls. 172-190). London: Sage. 

Gísli Pálsson. (2010, ágúst). Ensembles of biosocial relations and the study of humans. Í 

(Gísli Pálsson og Ingold, T. Ritstjórar), EASA 2010, Maynooth, Ireland. Invited 

Workshop 007: „Beyond the biological and the social: Anthropology as the study of 

human becomings“. Sótt 10 október 2011 af 

http://www.nomadit.co.uk/easa/easa2010/panels.php5?PanelID=705 

Gustavson, A. (1996). Three basic steps in formal data structure analysis. Í Rannveig 

Traustadóttir (ritstjóri), Eigindlegar rannsóknaraðferðir II: Leshefti 1 vorið 2012, (bls. 1-14). 

Reykjavík: Háskóli Íslands, Félags- og mannvísindadeild. 

Guttentag, O. E. (1939). The Phrase, “Art and Science of Medicine“. [rafræn útgáfa]. 

California and Western Medicine, 50, 86–87.  

Hagstofa Íslands. (e.d.). Notkun og söluverðmæti lyfja 189-2010. Sótt 12.mars 2012 af 

http://hagstofan.is/Hagtolur/Heilbrigdis,-felags-og-domsmal/Lyf 

Halldóra Pálsdóttir. (2010). Heilun og lyfleysuhrif. Óbirt BA-ritgerð: Háskóli Íslands, 

Félags- og mannvísindadeild. 

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

Press. 

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

Routhledge. 

Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið. (1999, desember). Kynntu þér réttindi 

þín,upplýsingabæklingur um réttindi sjúklinga. Sótt 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. 

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


86 
 

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. Í N. Humphrey (ritstjóri), The Mind Made Flesh: Essays 

from the Frontiers of Evolution and Psychology. Oxford: Oxford University Press. 

Ingólfur A. Jóhannesson. (2006). Leitað að mótsögnum: Um verklag við orðræðugreiningu. 

Í Rannveig Traustadóttir (ritstjóri), Fötlun, Hugmyndir og aðferðir á nýju fræðasviði (bls. 

178- 195). Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

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

Jóhann Á. Sigurðsson og Getz, L. (2003).  Samfélag í sálarkreppu – er ráðist að rót 

vandans?. Læknablaðið, 89, 11–12. 

Kaptchuk, T., Friedlander, E., Kelley, J.M. ofl. (2010). Placebos without Deception: A 

Randomized Controlled Trial in Irritable Bowel Syndrome. Sótt 30. apríl 2012 af 

http://www.plosone.org/article/info:doi/10.1371/journal.pone.0015591. 

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”. Dædalus, 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. Sótt 9. mars 2010 af http://www.jstor.org/pss/649436. 

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


87 
 

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. 

Landlæknisembættið. (e.d.). Tölur um notkun í heilbrigðisþjónustu. Sótt 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. J 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. (ritstjórar). (2007). Beyond the Body Proper. Reading the 

Anthropology of Material Life. London: Duke University Press. 

Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 með áorðnum breytingum 77/2000, 40/2007, 41/2007, 

112/2008, 55/2009, 162/2010 og 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. (ritstjórar). (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. Í M. Locke og J. 

Farquhar (ritstjórar), Beyond the Body Proper. Reading the Anthropology of Material Life. 

London: Duke University Press. 

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


88 
 

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. Í H. L. Moore 

(ritstjóri),  Anthropological theory today (bls. 1-23). (önnur útgáfa). Cambridge: Polity 

Press. 

Neuman, W. L. (2002). Social Research Methods: Qualitative and Quantitative Approaches. (5. 

útgáfa). London: Pearson. 

O´Reilly, K. (2007). Ethnographic Methods. London: Routledge. 

Patten, S. (2006). Medical Anthropology: Improving Nutrition in Malawi. Í J. Spradley og 

D. W. McCurdy (ritstjórar), 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. (ritstjórar). (2007). Inngangur. Í  Medical Anthropology. Regional 

perspectives and shared concerns (bls. xviii-xxxiii). Malden, Ma: Blackwell. 

Seth, A. K. (2009). Heilaskipulag og meðvitund manna og annara dýra. Í Steinar Örn 

Atlason og Þórdís Helgadóttir (ritstjórar), Veit efnið af andanum? Reykjavík: 

Leturprent. 

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



89 
 

Scheper-Hughes, N. og Lock, M. M. (1987, mars). The Mindful Body: A Prolegomenon 

Future Work in Medical Anthropology [rafræn útgáfa]. Medical Anthropology 

Quarterly, 1, 6-41. 

Siebers, T. (1997). The Dimensions of Disability Oppression. Í L. J. Davis (ritstjóri), The 

Disability Studies Reader. New York: Routhledge. 

Silberman, S. (2009, 24. ágúst). Placebos Are Getting More Effective. Drugmakers Are 

Desperate to Know Why. Wired Magazine, 17.09. Sótt 9. mars 2010 af 

http://www.wired.com/medtech/drugs/magazine/17-

09/ff_placebo_effect?currentPage=all. 

Sæunn Kjartansdóttir. (2009). Árin sem enginn man – áhrif frumbernskunnar á börn og 

fullorðna. Reykjavík: Forlagið. 

Taylor, S. og Bogdan, R. (1998). Introduction to Qualitative Research Methods, A Guidebook 

and Resource, (3. útgáfa). London: John Wiley & Sons. 

The Royal College of Psychiatrists. (2010). Cognitive Behavioural Therapy (CBT). Sótt 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 J, 294(6581), 1200-1202. 

Thomas, K. B. (1994). The placebo in general practice. Lancet, 344, 1066-1068. 

Vilhjálmur Árnason. (1993). Siðfræði lífs og dauða. Reykjavík: Háskólaútgáfan. 

Vilhjálmur Árnason. (2008). Farsælt líf, réttlátt samfélag – kenningar í siðfræði. Reykjavík: 

Háskólaforlag Máls og menningar. 

Wolcott, H. (2005). The Art of Fieldwork (2. útgáfa). Walnut Creek: Alta Mira Press. 

Voloder, L. (2008). Autoethnographic challenges: Confronting self, field and home. The 

Australian Journal, 19(1), 27-40. 

Þorsteinn Gylfason. (1970). Tilraun um manninn. Reykjavík: Almenna Bókafélagið. 


