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Ágrip 
Markmið verkefnisins „Andlit sjúkdóms“ er að miðla því hvernig HIV-veiran hefur 

áhrif á líf HIV- jákvæðra, hvernig upplifun það var að greinast með veiruna á árum áður 

og hvernig sú upplifun er öðruvísi í dag. Um er að ræða rannsókn á því sem höfundur 

túlkar sem lokaðan menningarkima og reynir að opna fyrir með hjálp útvarpsmiðilsins. 

Reynt er að komast að því hvort fordómar gegn HIV-veirunni og fólki með hana hafi 

minnkað í takt við að viðráðanlegra er að eiga við veirusýkinguna í dag en áður eða 

hvort lítið hafi áunnist með fræðslunni um hana. Einnig er athugað hvort ekki sé að 

finna nýjar (eða lítið þekktar) upplýsingar um lífið með HIV og hvort megi miðla þeim 

áfram í útvarpi. Rannsóknin stóð yfir frá haustinu 2010 til byrjun árs 2012 en lokið var 

við gerð útvarpsþáttaraðarinnar í lok ársins 2011. 
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Inngangur 

1.1. Efnistök og miðill 

Útvarpsmiðillinn er á ýmsan hátt einfaldur og hefur marga kosti. Útvarpsmiðillinn var 

fyrst og fremst valinn vegna þess að jafnvel þótt HIV-jákvætt fólk þori að fara í viðtal 

undir nafni er ekki sjálfgefið að hið sama gildi þegar komið er að því að vera í mynd. 

Fáir vilja sem sagt „setja andlit“ á HIV-veiruna eða vera „HIV merktir“ úti í 

samfélaginu. Útvarpsmiðillinn er er góður kostur því hann er ekki jafn ágengur miðill 

og þeir miðlar sem eru á myndformi. Útvarpsmiðillinn býður einnig upp á að 

hlustandinn geri sér í hugarlund það sem ekki sést. Robert McLeish segir í bókinni 

Radio Production um útvarpsmiðilinn: „It is a blind medium but one which can 

stimulate the imagination [...] the listener attempts to visualize the source of the sound 

and to create in the minds eye the owner of the voice.“
1
 Útvarpsþættir hafa því þann 

kost fram yfir myndform að hlustendur geta birt sér sínar eigin myndir í hugskoti sínu. 

Þeir geta því ímyndað sér eiganda raddarinnar án þess að vita hvernig hann eða hún lítur 

út. Enn annar kostur útvarpsmiðilsins er að hann talar beint til einstaklinga og er 

persónulegur: „Radio is an everyday personal item.“
2
 Með því að nota útvarpsmiðilinn 

er á vissan hátt hægt að eiga samræðu við hlustendur. Fólk getur aðhafst ýmislegt á 

meðan það hlustar og hægt er að miðla dágóðu magni upplýsinga á stuttum tíma þar 

sem hlustandinn skilur sjálfur á milli hvað er mikilvægt og hvað ekki. Einnig getur 

miðillinn, ef vel til heppnast, skapað andrúmsloft trausts
3
 sem getur gert auðveldara að 

ná fram þeim skilaboðum sem efni útvarpsþáttarins inniheldur: „Radio, uncluttered by 

the pictures which accompany the talk of television, is capable of great sensitivity, and 

of engendering trust.“
4
 Andúmsloft trausts var eitt þeirra blæbrigða sem leitast var eftir 

er unnið var með efniviðinn. Ætlunin var að vera persónulegur án þess þó að vera of 

ágengur og eiga þessa umtöluðu samræðu við hlustandann. Bæði var um að ræða að 

skapa traust á milli spyrjandans og viðmælendanna um leið og reynt var að koma efninu 

til hlustenda á traustvekjandi hátt. 

                                                 
1
McLeish, Robert. Radio Production. Bls. 1. 

2
McLeish, Robert. Radio Production. Bls. 15. 

3
McLeish, Robert. Radio Production. Bls. 17 -18. 

4
McLeish, Robert. Radio Production. Bls. 18. 
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1.2. Einstaklingsmiðuð rannsókn 

„Einstaklingsmiðuð rannsókn“ á málaflokknum HIV á Íslandi getur varpað fram skarpri 

mynd af lífinu með „HIV“. Með „einstaklingsmiðaðri rannsókn“ er átt við að 

viðfangsefnið hafi verið rannsakað út frá einstaklingum í gegnum persónulegar 

heimildir. En „[p]ersónulegar heimildir fela í sér vitnisburð einstaklinga um eigin líf og 

atburði sem þeir tengjast. Um er að ræða huglæga frásögn. [...] Enginn annar getur skýrt 

eins frá gangi mála [og] frásögnin fær persónulegt yfirbragð.“
5
 

  Sagnfræðingar kalla viðtöl á borð við þau sem tekin voru: „einsöguleg viðtöl“. 

Það eru viðtöl við einstaklinga og á þann hátt má komast nær málefninu í gegnum 

huglægan veruleika og reynsluheim hvers einstaklings. Einsöguleg viðtöl eru viðtöl 

byggð á einstaklingsskynjun. Sigurður Gylfi Magnússon sagnfræðingur útskýrir vel 

hvað um ræðir: „Einsögufræðingar taka sér oft einstaklinga, atburði eða fyrirbæri sem 

eru óvenjuleg [...] þar sem meginatriðið er að afhjúpa dulda merkingu orðræðu og 

athafna sem oft er ósýnileg í afmörkuðum kvíum ólíkra hópa og stétta.“
6
 Með þessari 

aðferð, þ.e. með einstaklingsviðtölum sem gæfu upplýsingar ýmist frá sérfræðingum um 

sjúkdóminn (svo sem smitsjúkdómalækni eða félagsfræðingi fyrir HIV-jákvæða og 

öðrum sem unnið hafa í návígi við HIV-jákvæða) sem og með upplýsingum frá 

smituðum einstaklingum, tækist e.t.v. að draga upp „heildarsvip sjúkdómsins“ og 

jafnvel afhjúpa dulda merkingu í orðræðunni um HIV/alnæmi.
7
 Með því að leitast við 

að leiðrétta einhverjar hugmyndir um sjúkdóminn HIV/alnæmi
8
 og sýna fram á að þrátt 

fyrir að vera ógnvekjandi er HIV-veiran viðráðanleg og þessvegna ekki eins hræðileg og 

margir gera sér í hugarlund var reynt að teikna upp „andlit sjúkdóms“ sem hefur að 

vissu leyti verið afmyndað með fordæmandi hugmyndum. Um leið og þetta var gert var 

leitast við að vara hlustendur við sjúkdómnum HIV/alnæmi. 

  

                                                 
5
Sigurður Gylfi Magnússon, Sjálfssögur. Bls.336. 

6
Sigurður Gylfi Magnússon, Sjálfssögur. Bls.302. 

7
Þó svo að umræðan um HIV blossi upp af og til, er sú umræða stundum í æsifréttastíl eða að fjallað er 

um HIV í heiminum – þ.e. ekki á Íslandi sérstaklega. Þar með má segja að þrátt fyrir að vera stundum 

áberandi, er umræðan um HIV á Íslandi almennt ekki opin og upplýsandi. Þar með má segja orðræðuna á 

vissan hátt vera dulda. 
8
Útskýrt er nákvæmar hvað er HIV og hvað er alnæmi í kafla 2.2.2. 
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1.3. Fordómar sem sjónarhorn (og F-in þrjú) 

Við lifum á spennandi tímum þar sem framfarir í tækni, vísindum og þróun lyfja eru 

gífurlega miklar. Þrátt fyrir þetta virðist stundum taka sinn tíma fyrir almenning að 

meðtaka nýjar upplýsingar. Það hefur verið fjallað um HIV/alnæmi í fjölmiðlum en ekki 

hefur sjúkdómurinn HIV/alnæmi (og áhrif hans) verið rannsakaður á þennan hátt áður: 

þ.e. út frá sjónarhorni fordóma í útvarpsþáttaröð. 

 Málefni HIV-jákvæðra fara oft á tíðum inn á svið mannréttindamála og verður 

umfjöllunin ósjálfrátt háð réttindamálum þeirra. Smitleiðir er stór hluti umræðunnar líka 

og þ.a.l. umræðan um fíkniefnaneytendur sem sprauta sig í æð. Í svona verkefni þarf 

einfaldlega að taka fyrir þætti sem mörgum HIV-jákvæðum einstaklingum finnst 

óþægilegt að láta bendla sig við. Svo sem fíkn, samkynhneigð
9
, umræðuna um lauslæti 

o.s.frv. en það má reyna að gera það af virðingu. 

 Við vinnslu útvarpsþáttanna var reynt að koma í veg fyrir að þeir yrðu þurrir eða 

þungir en ekki máttu þeir heldur verða of eldfimir. Það var sem sagt reynt að koma í veg 

fyrir að útvarpsþættirnir sjálfir myndu valda fordómum eða ótta en samtímis var 

mikilvægt að „taka slaginn“, ef svo má að orði komast, til þess að henda reiður á hvar í 

umræðunni fordómarnir leynast. Leynast þeir innan raða HIV-jákvæðra einstaklinga 

sjálfra? Leynast þeir innan heilbrigðiskerfisins? Á meðal almennings? Í fjölmiðlum? 

Eða allsstaðar? Fordómar, fræðsla, forvarnir, urðu „F-in þrjú“ við gerð þáttanna, sem 

sagt mikilvæg lykilorð að hafa í huga. 

1.4. Aðferð 

Í raun og veru var um heimildaútvarpsþætti að ræða þar sem reynt var að varpa ljósi á 

menn og málefni innan „menningarkima“
10

 HIV-jákvæðra. Ekki var aðeins um eitt 

afmarkað umræðuefni að ræða heldur ólíka fleti á málaflokknum. Aðferðin fólst í að 

taka upp viðtöl á stafrænt form. Öll viðtölin voru einstaklingsviðtöl, þ.e.a.s. engin 

viðtalanna voru tekin í hóp. Síðar í ferlinu var upplýsingum úr þessum viðtölum fléttað 

                                                 
9
Umræðan um samkynhneigð kemur sem betur fer lítið við kaunin á fólki í nútíma samfélagi. Þó þykir 

sumum HIV-jákvæðum gagnkynhneigðum körlum stundum það miður að vera bendlaðir við 

samkynhneigð en það gerist stundum í kjölfar HIV-greinigarinnar. Viðtal: Dísa (dulnefni), HIV-jákvæð 

kona. 10.október 2010. 
10

„Menningarkimi er hópur fólks með sameiginleg menningarsérkenni, t.d. sértrúarsöfnuðir, 

eiturlyfjaneytendur og samkynhneigðir.“ Íslenska Alfræða orðabókin. Bls. 492. (Má segja að hópur HIV-

jákvæðra sé einskonar menningarkimi). 
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saman og viðtalsbútar látnir mynda eina heild. 
11

  

 Til þess að ná sem breiðastri mynd voru tekin viðtöl við ólíka einstaklinga sem 

hver um sig gat verið einkonar talsmaður. Það voru viðtöl við einstaklinga sem 

smituðust áður en góð lyf gegn HIV-veirunni komu til sögunnar, þá Hafstein 

Hafsteinsson, HIV-jákvæðan gagnkynhneigðan mann, og Einar Þór Jónsson, HIV-

jákvæðan samkynhneigðan mann sem einnig er framkvæmdastjóri samtakanna HIV-

Ísland. Einnig var tekið viðtal við unga konu sem smitaðist eftir að ný lyf komu til 

sögunnar og kom hún fram ónafngreind í útvarpsþáttunum að eigin ósk en í þessari 

greinargerð er hún kölluð Dísa. Einnig voru tekin viðtöl við þær Sigurlaugu 

Hauksdóttur félagsfræðing fyrir HIV-jákvæða
12

 og Bryndísi Sigurðardóttur 

smitsjúkdómalækni á Landspítala háskólasjúkrahúsi. Einnig var tekið viðtal við 

fyrrverandi formann samtakanna HIV Ísland, Gunnlaug I. Grétarsson
13

, Þór Gíslason 

verkefnastjóra „Frú Ragnheiðar“ hjá Rauða krossinum í Reykjavík og Elínu Ebbu 

Ásmundsdóttur iðjuþjálfa, dósent og framkvæmdastjóra Hlutverkaseturs. Þá var tekið 

viðtal við mann sem trúir ekki að HIV-veiran sé til í raun og veru.
14

 Ennfremur var rætt 

við fleiri HIV-jákvæða einstaklinga sem ekki komu fram í formlegu viðtali. Með 

upplýsingum frá þessum einstaklingum var vonast til þess að ná fram mynd af því við 

hverskonar félagslegar aðstæður HIV-jákvæðir lifa. Hinir HIV-jákvæðu viðmælendur 

voru umfram aðra viðmælendur mikilvægir vegna reynslu sinnar. Hinsvegar hefði ekki 

verið unnt að ná fram hinni breiðu mynd án nokkurra viðmælendanna sem flestir voru 

sérfræðingar hver á sínu sviði. 

1.5. Traust heimilda 

Sökum þess að málaflokkurinn um „HIV á Íslandi“ er viðkvæmur urðu, eðli málsins 

samkvæmt, ýmis vandamál á veginum. Það reyndist ekki unnt að finna HIV-jákvæðan 

sprautufíkil sem var tilbúinn í viðtal, en það var erfitt að nálgast þá. Einnig var ekki 

hægt að telja annað fólk á að koma í viðtal sem fannst það ekki vera tilbúið í slíkt. 

Sumir vildu ræða málin í síma eða yfir kaffibolla en ekki koma fram í opinberu viðtali 

                                                 
11

Komið verður nánar inn á það í kafla 3.6. með hvaða hætti var unnið úr upplýsingum viðtalanna. 
12

Sigurlaug Hauksdóttir er yfirfélagsráðgjafi á sóttvarnarsviði hjá Embætti landlæknis (1.maí 2012) og 

félagsráðgjafi HIV-jákvæðra á Landspítalanum. Í útvarpsþáttunum var vísað til hennar sem félagsráðgjafa 

fyrir HIV-jákvæða hjá Landlæknisembættinu, bætt var úr þessu í fyrstu kynningunni. 
13

Gunnlaugur I. Grétarsson er einnig sjálfboðaliði hjá Rauða krossinum og hefur unnið í návígi við HIV-

jákvæða sprautufíkla. Hann missti föður sinn úr alnæmi. 
14

Var sú ákvörðum tekin að nota ekki efniviðinn úr viðtalinu vegna ástæðu sem er útskýrð í kafla 3.5.2. 
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og var litið á það sem ágætis undibúning fyrir viðtölin sem tekin voru síðar í ferlinu. 

Ekki vildu heldur allir koma fram undir nafni. Það var sjálfsagt að verða við þeirri ósk. 

Þetta atriði hefur valdið því að laska traust sumra þeirra heimilda sem aflað var. 

Vissulega má hlusta á viðtölin í heild sinni og sjá þau samskipti sem eru á einhvern hátt 

skjalfest, svo sem í tölvupóstum, en það gefur auga leið að það að vitna í ónefndan aðila 

er ekki vænlegt til þess að vekja traust á heimildunum. Við þessu var lítið að gera þar 

sem það verður að virða óskir þeirra viðmælenda sem kusu nafnleynd. Vonandi tekst að 

styðja slíkar munnlegar heimildir óyggjandi rökum með annarskonar upplýsingum sem 

finna má í rannsóknum eða samanberu efni.  

1.6. Takmörkun efnis 

Ákveðið var að gera þrjá 50 mínútna útvarpsþætti um HIV á Íslandi, hvern með ákveðið 

þema. Þemun voru; áhrif HIV-veirunnar á einstaklinginn, HIV og fíkniefnaneytendur 

sem sprauta sig í æð og saga HIV á Íslandi. Vissulega komu fram margvíslegar ólíkar 

upplýsingar í hverjum útvarpsþætti fyrir sig en það var mikilvægt að afmarka efnið og 

leitast við að halda sig við þema hvers útvarpsþáttar. 

 Að ná yfir hinn víðfeðma málaflokk, HIV á Íslandi, í þremur þáttum reyndist 

vandasamt. Ekki reyndist unnt að kafa eins djúpt í hvern efnisþátt um sig innan 

málaflokksins og í upphafi stóð til. Löngunin til þess að koma afmörkuðum hlutum 

nægilega vel til skila, til þess að skilningur á málaflokkinum gæti að einhverju leyti 

aukist, varð sterkari en löngunin til þess að koma „öllu“ að. Vegna þess að takmarka 

þurfti efnið var nauðsynlegt í sumum tilfellum að sleppa upplýsingum sem voru annars 

áhugaverðar. 

Það sem ekki var hægt að koma inn á í útvarpsþáttunum var: 

 Það hvernig HIV-faraldurinn hagar sér annars staðar í heiminum í dag. 

 Hina svokölluðu „bug chasers“ eða „veiru eltara“, sem eru einstaklingar 

sem af einhverjum ástæðum vilja tilheyra samfélagi HIV-jákvæðra og fá 

sýkinguna (aðallega til staðar í Bandaríkjunum). 

 Hvernig börnum HIV-jákvæðra vegnar í íslensku samfélagi. 

 Hvernig ferðafrelsi HIV-jákvæðra er takmarkað. 

 Hvernig lögin eru gagnvart HIV-jákvæðum einstaklingum sem smita aðra. 

(Það var þó tæpt á þessu málefni). 
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 Samsæriskenningarnar sem til eru um sjúkdóminn og hvernig þær tengjast 

yfirvöldum mismunandi landa. 

Bara svo eitthvað sé nefnt og mætti áfram telja. Þau atriði sem aðeins var hægt 

að stikla á stóru um vegna tímaskorts eða annara vandamála, voru: 

 Hvernig einstaklingsupplifun það er að vera HIV-jákvæður sprautufíkill á 

Íslandi. (Ekki var talað við fíkil heldur fólk sem hefur unnið með fíklum). 

 Hvernig fangelsisyfirvöld taka á einstaklingum með HIV-sýkingu í 

sprautufíkn. (Það hefði verið gott að koma meiru að um þann málaflokk). 

 Sögu HIV á Íslandi í heild sinni (til þess þyrfti fleiri útvarpsþætti). 

1.7. Samantekt 

Ákveðið var að halda sig við stöðuna eins og hún lítur út í dag: fordóma almennings 

gagnvart einstaklingum með HIV/alnæmi og hvernig það er að vera einstaklingur með 

sjúkdóminn. Fordómar þessara einstaklinga gagnvart sjálfum sér voru teknir fyrir og 

viðhorf innan heilbrigðiskerfisins og hvernig áhrif þau virðast hafa út í samfélagið. 

Einnig hvernig það var að greinast með HIV-veiruna áður en ný lyf gegn henni komu til 

sögunnar og svo hvernig það er að greinast með HIV-veiruna nú til dags. 

 Það var metið sem svo að líklegast væri best að byrja á því að opna fyrir 

umræðuna og auka þannig skilning hins almenna hlustenda sem væri þá síðar 

móttækilegri og betur í stakk búin til þess að mynda sér sjálfstæðari skoðanir á dýpri 

umræðu um einstök atriði innan málaflokksins. Segja má það hafa verið mikilvægara að 

deila almennum upplýsingum sem væru vel útskýrðar og fræða með þeim hætti en að 

t.d. fara inn í umræðu um ferðafrelsi HIV-jákvæðra án góðs grunns fyrir slíka umræðu. 

Það hefði ekki gefist tími til þess að fara út í slík málefni á nógu nákvæman og 

upplýsandi máta. Þá var betra að halda sig við þema hvers útvarpsþáttar um sig og láta 

sér nægja að vekja máls á sumum hugmyndum sem ekki væri unnt að taka fyrir með 

tæmandi umræðu vegna tímaskorts. Til dæmis við gerð annars útvarpsþáttarins, sem 

fjallar um HIV og sprautufíkn, var mikilvægt að útskýra vel hvers eðlis 

smithættuvandinn er sem fylgir sprautufíklum en slíka grunnumræðu væri síðar hægt að 

dýpka með upplýsandi umræðu eftir að grunnupplýsingum hefði verið miðlað. 

 Það má segja sem svo að útvarpsþættirnir vildu fyrst og fremst fjalla um 

fordóma án of mikilla krókaleiða. Eitt dæmi um það hversu mikið umræðan um 

fordóma tvinnast inn í málefni HIV á Íslandi er þegar Einar Þór Jónsson 
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framkvæmdastjóri samtakanna HIV Íslands var spurður um stofnun félagsins. Þá barst 

talið fljótlega að því hversu miklir fordómar hefðu verið á þeim árum sem samtökin 

voru stofnuð og hvernig áhrif það hafði á mótun og stefnu félagsins. Þá er ekki átt við 

að útvarpsþættirnir sjálfir hafi tekið völdin heldur að það hafi orðið æ ljósara að 

fordómasjónarhornið væri fyrirferðarmikið og mikilvægt í umræðunni um HIV á Íslandi 

og að viss skortur væri á almennum upplýsingum. Umræðan um fordóma var því rauður 

þráður í gegnum útvarpsþættina þrjá og myndaði þannig vissan heildarsvip. 
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2. Undirbúningur 

2.1. Málefni HIV á Íslandi 

Þegar byrjað er á verkefni sem þessu þarf að spyrja grunnspurninga til þess að geta síðar 

betur deilt með hlustendum ríku innihaldi. Þurfti að setja sig vel inn í málefni HIV á 

Íslandi en þar sem málefni HIV á Íslandi geta verið viðkvæm hafa komið upp 

siðferðislegar spurningar sem hafa valdið vafa um hvernig ætti að takast á við. Í þeim 

tilfellum var ákveðið að taka afstöðu með hinum smitaða einstaklingi. Það væri 

siðferðislega réttast og með þeim hætti væri betur unnt að vernda virðingu hins HIV-

jákvæða einstaklings. Um merkingu hugtaksins virðingar í siðferðilegu samhengi segir 

m.a. í M.A.-ritgerð Arnrúnar Höllu Arnórsdóttur í heilbrigðis- og lífssiðfræði: „að missa 

reisn sína, á hvaða máta sem það er, er það sama og að missa tilfinninguna fyrir því að 

vera manneskja, og það felur í sér algera örvæntingu, sem allir menn geta upplifað, 

sama hvað veldur.“
15

 Það var aldrei ætlunin, nema síður sé, að valda því að hinn HIV-

jákvæði viðmælandi myndi á einhvern hátt missa reisn eða virðingu sem einstaklingur. 

Þessi afstaða var tekin án þess þó að henda fyrir róða upplýsingum sem gætu mögulega 

valdið enn meiri ótta eða fordómum á meðal fólks sem hugsar yfirleitt á dæmandi hátt 

eða er óttaslegið þegar kemur að umræðunni um HIV. Það verður því miður aldrei hjá 

því komist. Við vinnuna að öðrum útvarpsþættinum sem fjallar um HIV og sprautufíkn 

komu fram staðreyndir sem gætu hugsanlega valdið usla, bæði innan samfélags HIV-

jákvæðra sem og almennt innan samfélagsins yrði þeim útvarpað.
16

 

 Það segir ennfremur í M.A.-ritgerð Arnrúnar Höllu „að virða sjúkling felur það í 

sér að ekki er litið á viðkomandi sem einangraðan einstakling heldur sem meðlim í 

samfélagi.“
17

 Með þetta í huga má líta svo á að réttast hafi verið að sýna sem skýrasta 

mynd af vandanum sem HIV-jákvæðir einstaklingar sem sprauta sig í æð ýmist valda 

eða standa frammi fyrir sem meðlimir í samfélaginu. Sem sagt reyna að ná því fram að 

það er á samfélagslega ábyrgð að viðurkenna vandann og bregðast við honum.
18

    

                                                 
15

Arnrún Halla Arnórsdóttir, http://hdl.handle.net/1946/4378 Bls.13. Sótt: 18.desember 2011. 
16

Þá var leitað ráða hjá Heiðdísi Jónsdóttur ritstjóra Rauða borðans. Hún er fjölmiðlafræðingur að mennt 

og benti á mikilvægi þess að koma fram bæði með rök og mótrök, sagði málstað HIV-jákvæðra 

viðkvæman og að ekki væri betra að halda fram umdeildum hlutum um hann, heldur halda sig við 

staðreyndir. 
17

Arnrún Halla Arnórsdóttir, http://hdl.handle.net/1946/4378 Bls.17. Sótt: 18.desember 2011. 
18

Útgangspunkturinn var að miðla sem heiðarlegastri mynd af þessum menningarkima innan 

samfélagsins. Ekki er aðeins hinum HIV-jákvæðu sprautufíklum að álása fyrir það ástand sem hefur 

skapast í íslensku samfélagi. 

http://hdl.handle.net/1946/4378B
http://hdl.handle.net/1946/4378
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2.2. Gagnlegar upplýsingar 

Efnislega var margt úr undirbúningsvinnunni sem ekki var tekið fyrir með beinum hætti 

í útvarpsþáttunum en sá fróðleikur kom þó örugglega að gagni við vinnslu þeirra. Sem 

dæmi komu hugleiðingar bandarísku fræðikonunnar Susan Sontag um sjúkdóma og 

myndlíkingarmál þeirra með sérstöku tilliti til HIV/alnæmis að gagni á þann hátt að 

auðveldara var að átta sig á merkingarmáli sjúkdóma. Þó að umfjöllun um slíkar 

myndlíkingar kæmu ekki inn í útvarpsþættina með beinum hætti, veitti sú vinna skilning 

á því hvernig sjúkdómar taka á sig mismunandi myndmál og bera þar af leiðandi með 

sér mismunandi hugmyndafræði sem hefur áhrif á það hvernig almenningur hugsar um 

þá. Þar segir Sontag almennt um sjúkdóma: „The most terrifying illnesses are those 

perceived not just as lethal but as dehumanizing, and literally so.“
19

 Þetta var hvatning 

til þess að vera á verði að koma að öllum upplýsingum sem gætu sýnt fram á að HIV-

jákvæðir einstaklingar væru ekki verri manneskjur en annað fólk. Hér á eftir koma 

nokkrar grunnspurningar sem leitað var svara við og talið koma að gagni við 

undirbúning útvarpsþáttanna. 

2.2.1. Hvað eru fordómar? 

Samkvæmt íslenskri orðabók þýðir nafnorðið fordómur; K hleypidómur, ógrundaður 

dómur. Sögnin fordæma þýðir; S fyrirdæma, áfella, sakfella, lýsa óhæfan. Fordæming 

er; KV 1. útskúfun, fyrirdæming. 2. (mjög) harður dómur, mjög hörð orð um eitthvað.
20

 

Samkvæmt þessari skýringu eru fordómar tilkomnir vegna fáfræði eða fljótfærni í að 

dæma eitthvað, það er: ógrundaðir dómar eða hleypidómar. Einnig má skilja það sem 

svo að fyrirdæming geti mögulega átt sér stað þrátt fyrir að fáfræðin sé ekki algjör (en 

vissulega má reikna með því að ekki sé fullur skilningur til staðar), þá er eitthvað 

bannfært, útskúfað eða mjög hörð orð höfð um ákveðið málefni. Í alfræðiorðabókinni 

Brittannica sem má nálgast á vefnum er ensk skýring á orðinu „prejudice“
21

. Þar segir: 

„[P]redudice, adverse or hostile attitude toward a group or it's individual members, generally 

without just grounds or before sufficient evidence. It is characterized by irrational, stereotyped 

beliefs. In the social sciences the term is often used with reference to ethnic groups, but prejudice 

can exist to any manner of person or group on the basis of factors that have nothing at all to do 

with ethnicity, such as weight, disability, sexual orientation, or religious affiliation.“
22

 

 

                                                 
19

Sontag, Susan. Illness as a Methaphor. Bls. 124. 
20

Íslensk orðabók. Bls. 231. 
21

Þýðing: hleypidómur, fordómur. Ensk Íslensk skólaorðabók. Bls. 486. 
22

http://www.britannica.com/EBchecked/topic/474816/prejudice Sótt 2.apríl 2012. 

http://www.britannica.com/EBchecked/topic/474816/prejudice
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Fordómar eru því í eðli sínu ósanngjarn dómur um eitthvað sem lítill skilningur er á og 

útskúfun þjóðfélagshópa og/eða einstaklinga sem eru á einhvern hátt öðruvísi. 

2.2.2. Hvað er HIV og hvað er alnæmi? 

HIV er veira sem getur valdið sjúkdómi sem kallaður er alnæmi. HIV er stytting á nafni, 

sem er á ensku: Human immunodeficiency virus. HIV-veiran ræðst á ónæmiskerfi 

líkamans. Eftir nægan tíma getur veiran lamað ónæmiskerfið og kallast það AIDS eða 

alnæmi (á íslensku) og þá herja á líkamann sýkingar og ýmsir sjúkdómar. AIDS er 

stytting á nafni, sem er á ensku: Acquired immuno deficiency syndrome. Fólk með 

alnæmi er í raun með sýkingar eða krabbamein sem eru tengd því að HIV-veiran hafi 

fjölgað sér svo mjög að hún hafi náð að lama ónæmiskerfið, þetta kallast á ensku: „HIV 

related diseases“. Kallast sem sagt ástandið sem sjúklingurinn er kominn í 

sjúkdómsnafninu alnæmi. Oft er um að ræða að sjúkdómar sem manneskja með 

heilbrigt ónæmiskerfi myndi hrista af sér leiði fólk með alnæmi til dauða.
23

   

 HIV er týpa af veiru sem kallast „retroveira“ og tekur sér bólfestu í frumum 

líkamans. Innan ónæmiskerfisins eru frumur sem kallast hjálparfrumur eða T-

frumur/CD4-frumur. Þær gegna mikilvægu hlutverki í líkamanum til þess að verjast 

sýkingum. HIV-veiran tekur sér einmitt bólfestu í þeim.
24

 Til eru tvær tegundir af HIV-

veirunni, þær kallast HIV-1 og HIV-2. Eini munurinn á þessum veirum er sá að önnur 

tegundin er ekki jafn sterk og hin, ef svo má að orði komast. HIV-2 smitast nefnilega 

ekki jafn auðveldlega og HIV-1 og er lengur að lama ónæmiskerfi líkamans. (Hún finnst 

helst á svæði í Vestur-Afríku).
25

 Talið er að flestir séu með HIV-1 en það skiptir ekki 

öllu máli upp á að finna veiruna í blóðinu vegna þess að blóðprufan sem er tekin til þess 

að kanna hvort einhver sé með HIV-veiruna mælir báðar tegundir.
26

 Þegar fjöldi veira í 

millilítra af blóði er orðinn mikill, hefur það þær afleiðingar í för með sér að 

ónæmiskerfið veikist. Þrátt fyrir það horfa læknar helst á fjölda hjálarfrumna, þ.e. T-

frumna/CD4-frumna í millilítra af blóði, því þegar heilsa sjúklingsins er metin skiptir 

                                                 
23

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfact

s_hiv_en.pdf Sótt: 7.desember 2011. 
24

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfact

s_hiv_en.pdf Sótt: 7.desember 2011. 
25

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1.desember 2011. 

Einnig: 

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_

hiv_en.pdf Sótt: 7. desember 2011. 
26

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1.desember 2011. 

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdfS
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdfS
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdfS
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdfS
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meira máli hvernig ónæmiskerfið stendur að vígi en veirufjöldi í blóði. Hins vegar er 

það á hreinu að þegar veirufjöldinn í hverjum millilítra er orðinn mikill er ónæmiskerfið 

um leið veikara. Það er horft til ónæmiskerfisins þegar ákveðið er hvort og hvenær setja 

eigi fólk á lyf, frekar en veirufjölda.
27

 Af þessu leiðir að það eru margir smitaðir 

einstaklingar með háan fjölda af veiru í blóði sem þurfa ekki nauðsynlega að fara í 

lyfjameðferð. Einmitt vegna þess að ónæmiskerfið er enn í nógu góðu standi til þess að 

verjast sýkingum. Þetta fólk getur því smitað, ólíkt þeim sem eru í ábyrgri lyfjameðferð. 

Það tekur manneskju um það bil 10 – 20 ár að veikjast af alnæmi fái hún enga 

lyfjameðferð.
28

 Sé einstaklingur kominn með færri en 350 T-frumur/CD4-frumur í 

millilítra af blóði er honum ráðlagt að fara í lyfjameðferð, sumir byrja þó fyrr og sumir 

seinna. Flestir sem byrja snemma á lyfjameðferð hafa óskað eftir því. Einnig er fólki í 

ástarsamböndum ráðlagt að fara fyrr í lyfjameðferð. Viðmiðunartölur um það hvenær sé 

best að hefja lyfjameðferð eru á reiki eftir löndum og skilgreingu heilbrigðisyfirvalda 

og/eða stjórnvalda í hverju landi.
29

 

2.2.3. Hver er saga sjúkdómsins? 

Það var fyrst árið 1981 sem varð vart við óvanalegar sýkingar í lungum nokkurra 

samkynhneigðra karlmanna í San Francisco í Bandaríkjunum. Þetta var sýkill sem er 

kallaður: Pneumocystic carinii og tengdur sýkingum í einstaklingum með veiklað 

ónæmiskerfi. Einnig varð vart við á þessum tíma æxli sem kallast: Kaposi's sarkmein í 

samkynhneigðum karlmönnum í New York borg í Bandaríkjunum. Þetta æxli hafði áður 

aðeins verið þekkt í öldruðum karlmönnum. Margir einstaklingar greindust einnig með 

heilkenni sem einkenndist af megrun, sýkingu sem kallast: cytomegaloveirusýking 

(CMV), fuglaberklum (mycobacterium avium intracellulare) og bogfrymlasótt 

                                                 
27

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1.desember 2011. 

Einnig: 

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_

hiv_en.pdf Sótt: 7. desember 2011. 
28

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 

Einnig: 

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_

hiv_en.pdf Sótt: 7.desember 2011. 

 Þar segir að það taki 10 – 15 ár að veikjast af alnæmi. Mætti halda því fram að Bryndís hafi sagt 

allt að 20 ár í forvarnarskyni þar sem hún óbeint kallar eftir því að eldra fólk fari í mótefnamælingu. Auk 

þess eru nákvæmar tölur í þessum fræðum á reiki og mismunandi viðmiðunartölur á milli landa. 
29

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 

Einnig: 

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_

hiv_en.pdf Sótt: 7.desember 2011. 

http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
http://www.unaids.org/en/media/unaids/contentassets/dataimport/pub/factsheet/2008/20080519_fastfacts_hiv_en.pdf
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(toxoplasmosis) auk óvanalegra æxla í heila. Síðar kom í ljós að heilkennið kom fram 

m.a. á meðal blæðara sem þáðu blóð.
30

 Það sem var einkennandi fyrir heilkennið var að 

ónæmiskerfið virtist hrynja og að einstaklingar sem sýktust virtust sýkjast af fleirum 

óvanalegum sýkingum (tækifærissýkingum) eða urðu krabbameinsæxlum að bráð og 

dóu. Í júlí 1982 var sett fram skilgreining á sjúkdómnum og hlaut heilkennið nafnið á 

ensku: Acquired immuno deficiency syndrome sem var skammstafað og nefnt AIDS. 

Árið 1983 vaknaði grunur um að um smitnæman sjúkdóm væri að ræða og var hann 

rannsakaður út frá faraldsfræðilegum aðferðum. Það var orðið ljóst að börn og 

blóðþegar gátu fengið sjúkdóminn, auk kvenna sem höfðu haft mök við karlmenn með 

sjúkdóminn. Þann 21. apríl 1984 tilkynnti Heilbrigðisstofnun Bandaríkjanna (CDC) að 

veira sem vísindamenn í Frakklandi uppgötvuðu árið áður væri orsakavaldur AIDS eða 

alnæmis (eins og sjúkdómurinn var kallaður á íslensku). Veiran var þá nefnd ýmsum 

nöfnun, t.d. LAV og HTLV-III en síðar HIV sem var skammstöfun á nafninu á ensku: 

Human immunodeficiency virus. Þá varð unnt að þróa próf til þess að finna veiruna í 

blóði fólks með mótefnamælingu.
31

 Mótefnamælingarpróf var hannað til þess að spyrja 

líkamann hvort hann hafi einhvern tímann „komist í kynni við veiruna áður“, en ekki til 

þess að mæla veirumagn í blóði.
32

 Leiddu rannsóknir í ljós að HIV/alnæmi væri 

sjúkdómur sem hafði verið til a.m.k. frá árinu 1970. Fyrsta lyfið kom í mars árið 1987 

og kallaðist AZT. Það lyf virtist virka vel í fyrstu og HIV-veirumagn í blóði minnkaði, 

en síðar fór sjúkdómurinn í sama horf á ný. Þetta var sterkt lyf og þurftu smitaðir 

einstaklingar að taka það á fjögurra klukkutíma fresti. Vonin sem fólk batt við lyfið 

minnkaði eftir að niðurstöður rannsókna á árangri lyfjameðferðarinnar voru birtar. Síðar 

komu fleiri lyf fram á sjónarsviðið, m.a. lyf sem kölluðust: ddl og ddC. Einnig komu 

fram „proteasa-hamlar“ nokkru síðar sem var nýr lyfjahópur. Það var svo á þingi 

vísindamanna í Vancouver í Kanada árið 1996 þar sem kynntar voru niðurstöður 

rannsókna á samsettri lyfjameðferð. Byggðu menn á reynslu af tæringu af völdum 

annarrar sýkingar, berkla (Mycobacterium tuberculosis). Baráttan gegn þeirri sýkingu 

var háð með bót á lífsháttum og híbýlum fólks auk samsettrar lyfjameðferðar. Með 

þessari samsettu lyfjameðferð reyndist unnt að viðhalda stöðugri veirufækkun. 

Meðferðin var nefnd HAART sem var skammstöfun á enska heitinu: Higly active anti-

                                                 
30

Heiðdís Jónsdóttir, „30 ára reynsla af HIV“ Bls. 7 – 9. 
31

Heiðdís Jónsdóttir, „30 ára reynsla af HIV“ Bls. 7 – 9. 
32

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 
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retroviral therapy.
33

 Í ársbyrjun 1997 var komið í ljós að lyfjameðferðin gjörbreytti 

ástandi HIV-jákvæðra og dauðsföllum fækkaði mikið auk þess sem börnum fæddum 

með veiruna fækkaði. Upp úr þessu var farið að líta á HIV-sýkingu sem langvinnan 

sjúkdóm á borð við sykursýki eða háþrýsting. Vonin um að hægt væri að uppræta 

sjúkdóminn kviknaði en enn hefur það ekki tekist þegar þetta er skrifað í byrjun ársins 

2012. Það er samt sem áður morgunljóst að nýtt tímabil hefur runnið upp í baráttunni 

gegn HIV-sýkingunni. Árangur lyfjameðferðar hefur verið mikill og lyfin verða sífellt 

betri, einkum á Vesturlöndum. Enn þarf að bæta möguleika fátækari þjóða, einkum í 

Afríku, til þess að eiga kost á þessum góðu lyfjameðferðum, en lyfin eru mjög dýr.
34

 

Síðasti einn og hálfur áratugur hefur einkennst af því að verið er að reyna að „efla 

möguleika efnaminni þjóða heimsins að glíma við HIV-faraldurinn. Það hefur tekist að 

nokkru leyti með samstilltu átaki alþjóðlegra stofnana, ríkisstjórna viðkomandi landa, 

einstaklingsframtaki og fyrir tilstilli lyfjaframleiðenda.“
35

 Einnig hafa komið fram 

ódýrari samheitalyf sem seld eru til fátækari landa.
36

 Í ársskýrslu Sameinuðu þjóðanna 

um HIV og alnæmi, UNAIDS, kemur fram að í „33 löndum hafi faraldurinn dregist 

saman um 25% þegar borin eru saman árin 2001 og 2009. Af 33 löndum eru 22 þeirra í 

Afríku sunnan Sahara“-eyðimerkurinnar.
37

 

2.2.4. Veita HIV-lyfin (andretróveirulyfin) vörn gegn smiti? 

Svissneskir sérfræðingar í veirufræði komu fram með staðhæfingu árið 2008 sem voru 

niðurstöður rannsókna sem þeir höfðu stundað um árabil. Staðhæfingin fólst í því að 

einstaklingar í virkri lyfjameðferð, þar sem veiran er orðin ómælanleg í blóði hins HIV-

jákvæða, gætu ekki lengur smitað aðra í gegnum óvarin kynmök.
38

 Þegar skýrsla 

þessara þriggja svissnesku sérfræðinga, þeirra Pietro Vernazza, Bernard Hirschel og 

Enos Bernasconi
39

 kom fram, var hún umdeild. Ástralir voru sérstaklega tregir til þess 

að samþykkja niðurstöðurnar. Þeir voru meðlimir samtaka sem heita: „Australian 

Society for HIV Medicine (ASHM) annarsvegar og Federation of Aids Organisations 

                                                 
33

Heiðdís Jónsdóttir, „30 ára reynsla af HIV“ Bls. 7 – 9. 
34

Heiðdís Jónsdóttir, „30 ára reynsla af HIV“ Bls. 7 – 9. Einnig: Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir 

smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi, 1. desember 2011. 
35

Heiðdís Jónsdóttir, „30 ára reynsla af HIV“ Bls. 7 – 9. 
36

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 
37

Heiðdís Jónsdóttir, „30 ára reynsla af HIV“ Bls. 7 – 9. 
38

http://www.poz.com/articles/hiv_meds_not_sexually_infectious_1_13922.shtml?45 Sótt: 20. nóvember 

2011. 
39

http://www.aids.ch/f/hivpositiv/pdf/SAZ_f.pdf Bls.1. Sótt: 20. nóvember 2011. Ensk þýðing: 

http://www.aids.ch/e/fragen/pdf/swissguidelinesART.pdf Sótt: 20. nóvember 2011. Sjá: Fylgiskjal. 

http://www.poz.com/articles/hiv_meds_not_sexually_infectious_1_13922.shtml?45
http://www.aids.ch/f/hivpositiv/pdf/SAZ_f.pdf
http://www.aids.ch/e/fragen/pdf/swissguidelinesART.pdf
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(AFAO)“ hinsvegar. Viðbrögð fulltrúa þessara samtaka voru varfærnislegar þar sem þeir 

þorðu ekki að samþykkja að án þess að nota smokk við kynmök væru líkurnar á smiti 

svo litlar sem svissnesku sérfræðingarnir höfðu haldið fram væri fólk í lyfjameðferð.
40

 

Nýlegar upplýsingar á vefsíðu Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar, WHO, hljóða svo að 

markvisst er mælt með lyfjameðferð sem forvörn. Talað er um að andretróveirulyfin ein 

og sér veiti 96% vörn. Þar er tekið skýrt fram að ekki eigi að nota lyfin eingöngu sem 

forvörn heldur ásamt öðrum forvörnum; að bíða með kynlíf í upphafi sambands, nota 

smokka, fækka rúmfélögum og einnig mæla þeir með umskurði karla svo eitthvað sé 

nefnt.
41

 Er Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi, 

var innt eftir svörum við því fyrir hvað þessi 4% stæðu fyrir, sagði hún að sem læknir 

mætti hún að sjálfsögðu ekki segja að lyfin veittu 100% vörn því það væri óábyrgt en að 

það væri nálægt því. Vildi hún meina að innan þessara 4% væri allt sem gæti farið 

úrskeiðis. Inni í þessu hlutfalli væru líkurnar á því að annar aðilinn í sambandinu héldi 

framhjá, að hinn HIV-jákvæði einstaklingur gleymdi að taka lyfin sín, að hinn HIV-

jákvæði væri með kynsjúkdóma af öðru tagi eða að kynlífið sem parið stundaði væri 

sérstaklega áhættusamt. Ef þessir þættir væru ekki til staðar væru líkurnar á því að 

smitast af einstaklingi í ábyrgri lyfjameðferð næstum engar.
42

 Er sagt að útkoma 

svissnesku rannsóknarinnar hafi verið svo afgerandi að henni var hætt 3 – 4 árum á 

undan áætlun.
43

 Segir í skýrslu svissnesku sérfræðinganna orðrétt: 

„The patient will not transmit HIV by sexual routes provided that: 

1) That the HIV+ individual is under care of a treating physician and that s/he takes the 

antiretroviral medication exactly as indicated; 

2) That the HIV viral load is below the level of detection of common viral load tests 

(„undetectable“) and has been for at least 6 months; 

3) That the HIV+ individual is not currently experiencing any other transmitted infection.“
44

 

Samkvæmt niðurstöðum rannsókna og upplýsingum sem aðgangur er að í dag má álykta 

sem svo að HIV-jákvæður einstaklingur sem tekur lyf sín reglulega og á ábyrgan hátt, 

hafi mælst veirufrír í 6 mánuði eða lengur og hafi ekki aðra kynsjúkdóma, sé 

raunverulega ekki smitberi. 

                                                 
40

http://afao.clients.squiz.net/__data/assets/pdf_file/0015/4524/trick_or_treat.pdf#page=34. Bls.34. Sótt: 

4.desember 2011. 
41

http://www.who.int/hiv/mediacentre/trial_results/en/ Sótt: 7. desember 2011. 
42

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 
43

Heiðdís Jónsdóttir. „HIV lyfin veita 96% vörn gegn smiti“. Bls. 6. 
44

http://www.aids.ch/f/hivpositiv/pdf/SAZ_f.pdf Sótt: 20. nóvember 2011. Ensk þýðing: 

http://www.aids.ch/e/fragen/pdf/swissguidelinesART.pdf Sótt: 20. nóvember 2011. Sjá: fylgiskjal. 

http://afao.clients.squiz.net/__data/assets/pdf_file/0015/4524/trick_or_treat.pdf#page=34
http://www.who.int/hiv/mediacentre/trial_results/en/
http://www.aids.ch/f/hivpositiv/pdf/SAZ_f.pdf
http://www.aids.ch/e/fragen/pdf/swissguidelinesART.pdf
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2.2.5. Eru það ákveðnir samfélagshópar sem smitast af HIV-veirunni? 

Eins og komið hefur fram einskorðaðist útbreiðsla sjúkdómsins helst við ákveðna 

þjóðfélagshópa í byrjun. Samkvæmt smitleiðum er auðveldast að álykta að sá sem á að 

vera 100% örugg/ur um að smitast aldrei þarf að passa upp á: 

 Að stunda aldrei kynlíf án smokks á ævinni. 

 Að þiggja aldrei blóð. 

 Að deila aldrei sprautunál. 

Þessar staðhæfingar kunna að hljóma ótrúlega, sérstaklega sú fyrsta, en ef það á að vera 

100% viss um að smitast aldrei af HIV-veirunni væri þetta leiðin. Annars væri hægt að 

sjá til þess að þeir aðilar sem hyggjast eiga saman kynmök færu í HIV-mótefnamælingu 

til þess að athuga hvort þeir væru HIV-jákvæðir, svo þyrftu þeir að bíða í 2 – 3 mánuði 

eftir neikvæðum niðurstöðum. Í millitíðinni þyrftu einstaklingarnir að vera 100% 

öruggir um að hafa hvorki sofið saman né hjá öðrum og að sjálfsögðu hvorki þegið blóð 

eða deilt nálum.
45

 Miðað við þetta ætti því að vera nokkuð ljóst að HIV-veiran fer varla í 

manngreinarálit, þ.e. að nánast allir geti lent í þeirri ógæfu að smitast af HIV-veirunni. 

Þrátt fyrir það er augljóst að sumir eru í meiri áhættu en aðrir, til dæmis fíklar sem deila 

sprautunálum með öðrum og þeir sem stunda óvarin kynmök og eiga jafnvel fleiri en 

einn bólfélaga. 

 Í grein skráðri af Haraldi Briem sóttvarnalækni í Farsóttafréttum, má sjá að í 

upphafi voru það mest samkynhneigðir sem smituðust af HIV-veirunni á Íslandi, að 

gagnkynhneigðum sem smitast af veirunni hafi í gegnum tíðina fjölgað mikið og síðast 

en ekki síst að nú síðastliðin þrjú ár hafi sprautufíklum sem greinast HIV-jákvæðir 

fjölgað verulega.
46

 

                                                 
45

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 
46

Haraldur Briem. „Óvenjuleg ásýnd HIV sýkinga og alnæmis“ Bls.4.   
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Sjá mynd: 

 

2.2.6. Er útbreiðsla HIV-veirunnar að aukast á meðal sprautufíkla á Íslandi? 

Eins og komið hefur fram benda nýlegar rannsóknir til þess að sprautufíklar á Íslandi 

smitist af HIV-veirunni í meiri mæli en áður hefur verið. Sjá má á töflunni hér að ofan 

að sprautufíklar voru tæplega 80% þeirra sem smituðust af HIV-veirunni árið 2011. 

Samkvæmt heimildum frá Landlæknisembættinu og sóttvarnalækni má sjá að frá 

upphafi á Íslandi hefur dreifing HIV-jákvæðra eftir smitleiðum og áhættuhegðun verið 

langmest í hópi gagnkynhneigðra karla og kvenna. Einnig sést mikil aukning í hópi 

þeirra sem sprauta sig með fíkniefnum í æð.
47

 Í grein sem Magnús Gottfreðsson, 

sérfræðingur í smitsjúkdómum á Landspítala háskólasjúkrahúsi og prófessor við 

læknadeild Háskóla Íslands, skrifar í Læknablaðið í september árið 2011: 

„Árið 2010 bættust 24 einstaklingar í hóp HIV-smitaðra hérlendis, fleiri en nokkru sinni. Margt 

bendir til að það met verði jafnað eða jafnvel slegið árið 2011. Flestir hinna nýgreindu einstaklinga 

eru sprautufíklar sem sprauta sig með örvandi efnum í æð, svo sem amfetamíni eða metýlfenídati 

(ritalíni). Á göngudeild smitsjúkdóma á Landspítala er hlutfall sprautufíkla meðal HIV-smitaðra 

                                                 
47

Haraldur Briem. „Óvenjuleg ásýnd HIV sýkinga og alnæmis“ Bls.4.   
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þegar komið yfir 20%, sem er hærra hlutfall en bæði í Stokkhólmi og Helsinki. Þeir sem misnota 

metýlfenídat eru oft stjórnlausir í sinni neyslu og hvatvísir, sem veldur því að þeir sprauta sig mun 

oftar en aðrir fíklar. Þeir eru síður líklegir til að nota hreinar nálar því að vímuástand þeirra 

brenglar áhættumat.“
48

   

 Fyrrverandi formaður samtakanna HIV-Ísland, Gunnlaugur I. Grétarsson, sagði í 

viðtali fyrir útvarpsþættina að það hafi verið sýnt fram á „með alþjóðlegum rannsóknum 

að HIV- jákvæðir sprautufíklar sem hefja lyfjameðferð séu ekki líklegri en aðrir til að 

mynda ónæmi fyrir lyfjunum vegna lífsstíls síns. Með stuðningi og aðhaldi ættu HIV-

jákvæðir sprautufíklar að geta nýtt sér þær lyfjameðferðir sem nútíma læknavísindi 

bjóða upp á.“
49

 Heimildir um þessi orð Gunnlaugs I. Grétarsonar má finna í ýmsum 

skýrslum sem gerðar hafa verið á erlendum vettvangi. Þessar erlendu vísindaskýrslur 

um lyfjaheldni sprautufíkla sýna niðurstöður sem styðja mál Gunnlaus. Að því sögðu 

virðist þó haldast í hendur við það að fíklar standi sig í lyfjameðferð (HAART/ART) 

hinn félagslegi stuðningur sem er í boði á hverjum stað. Ekki sýna allar niðurstöður 

rannsóknanna nákvæmlega það sama, enda mismunandi atriði tekin inn í hverja 

rannsókn um sig svo sem landlega, íbúafjöldi, aðgangur að lyfjum, kyn, hvort hinn 

smitaði sprautufíkill hafi aðra sjúkdóma o.s.f.rv. Hins vegar sýna niðurstöður 

rannsóknanna í heild greinilegan ávinning af því að setja sprautufíkla á HIV-

lyfjameðferð bæði hvað varðar lífsgæði einstaklinganna sjálfra og svo hvað varðar 

minnkun á smithættu á meðal sprautufíklanna sjálfra sín á milli sem og út í samfélagið. 

Segir m.a. í lokaniðurstöðum skýrslu sem sett var fram árið 2007 í tímaritinu, 

International Journal of Drug Policy: 

„In western countries, despite good and mostly free access to medical care, social factors such as 

poverty, discrimination, risky behaviour and social exclusion, in combination with discriminatory 

attitudes from physicians, often lead to delays in initiating treatment. Cohort studies have shown 

that, despite these difficulties, HAART was clearly beneficial in HIV-positive patients infected 

through drug use, resulting in decrease in AIDS-related deaths. Other causes of death and co-

morbidity have not however been strongly affected by the avalability of ART. Substitution 

treatment can faciliate social stabilisation and patients' demands for ART and for support for 

adherence to treatment.“
50
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Magnús Gottfreðsson. „HIV og alnæmi 30 árum síðar“ Bls.1.   
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http://www.mbl.is/frettir/innlent/2011/06/20/segir_af_ser_formennsku/ Sótt: 7. desember 2011. 
50

http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0955395907000941 Sótt: 1.mars 2012. 

http://www.mbl.is/frettir/innlent/2011/06/20/segir_af_ser_formennsku/
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Af þessu má skilja að nýsmitun á meðal sprautufíkla eigi að nokkru leyti rætur að rekja 

aðgerðaleysis eða skilningsleysis yfirvalda á vandanum eða að stjórnvöld séu of lengi 

að bregðast við vandanum. Ef miða á við tölur um nýsmit síðustu ára á Íslandi í 

samhengi við tölur erlendis frá er auðvelt að draga þá ályktun að ekki hafi verið brugðist 

nógu hratt og vel við hér á landi. Samkvæmt Magnúsi Gottfreðssyni, sérfræðingi í 

smitsjúkdómum á Landspítala háskólasjúkrahúsi, eru 6 atriði mikilvæg til þess að hefta 

útbreiðsluna. Það sem gera þarf er: 

„1) Bæta þarf aðgengi fíkla að ókeypis sprautum og nálum. Hér hefur aðgengi verið allgott, en 

betur má ef duga skal. Reynsla annarra þjóða sem glímt hafa við svipaðan vanda mælir eindregið 

með því. 2) Bæta þarf aðgengi sprautufíkla að félags- og heilbrigðisþjónustu og veita þjónustuna í 

nærumhverfi þeirra. 3) Auka þarf fræðslu um gagnsemi smokka og gera þá aðgengilegri. Smokkar 

ættu að vera fáanlegir án endurgjalds á skemmtistöðum, í framhaldsskólum og á stöðum þar sem 

líkur eru á að stundað sé óvarið kynlíf, svo sem í fangelsum. 4) Auka þarf árvekni lækna og hvetja 

þá til að taka oftar HIV-próf hjá skjólstæðingum sínum. Bæði hérlendis og á hinum 

Norðurlöndunum gerist það enn að sjúklingar greinast fyrst með HIV er sjúkdómurinn hefur náð 

lokastigi. Prófa ætti alla fíkla, þá sem lifa óvörðu kynlífi og eru í fangelsum. 5) Draga úr smithættu 

með lyfjameðferð. Lyfjameðferð gegn HIV hefur stórbatnað og það má velta því fyrir sér hvort 

ávinningur væri af því að hefja meðhöndlun þótt hefðbundnum meðferðarskilmerkjum hafi ekki 

verið náð. 6) Sporna gegn ofnotkun og misnotkun örvandi lyfja, aðallega metýlfenídats.“
51

 

2.2.7. Hvað er skaðaminnkun? 

„Skaðaminnkun“ er forvörn sem dregur úr þeim skaða sem einstaklingur verður fyrir af 

völdum vímuefnaneyslu. Í B.S.-verkefni Helenu Bragadóttur á Heilbrigðisvísindasviði 

Háskóla Íslands kemur fram ágæt skýring á hugtakinu: 

„Ákveðinn hópur áfengis- og vímuefnaneytenda er með langt genginn sjúkdóm. Hluti hópsins 

sprautar vímuefnum í æð, en aðrir eru í skaðlegri drykkju og ná ekki að vera án áfengis til lengri 

tíma. Þessir hópar kljást oft við önnur vandamál eins og aðrar geðraskanir eða heimilisleysi. 

Skaðaminnkandi hugmyndafræði (harm reduction) hefur verið notuð til þess að þróa íhlutanir fyrir 

þessa hópa og eiga slíkar nálganir sér langa sögu í Evrópu, Kanada, Ástralíu og Bandaríkjunum. 

[...] Þessar nálganir fela í sér íhlutanir og þjónustu sem er veitt virkum áfengis- og 

vímuefnaneytendum. Með þessum nálgunum er leitast við að koma á sambandi á milli hópsins og 

heilbrigðiskerfisins, þar sem einstaklingnum er mætt þar sem hann er.“
52

 

Ennfremur segir í skrifum Helenu: „Ákveðið hlutfall þeirra sem þjást af áfengis- og 

vímuefnafíkn getur eða vill ekki hætta neyslu. Þennan hóp hrjá ýmiskonar misalvarleg 

heilbrigðisvandamál [...] Þó heilsufar þessa hóps sé almennt bágborið leitar hann ekki til 

                                                 
51

Magnús Gottfreðsson. „HIV og alnæmi 30 árum síðar“ Bls.1.   
52

Helena Bragadóttir, http://hdl.handle.net/1946/2920 Bls. IV. Sótt: 16.desember 2011. 

http://hdl.handle.net/1946/2920


23 

heilsugæslu fyrr en í óefni er komið.“
53

 Einnig má finna skýringu á 

skaðaminnkunnarhugtakinu á vefsíðu Rauða krossins: 

„Alþjóðaskaðaminnkunarsamtökin (International Harm Reduction Association (IHRA)) skilgreinir 

skaðaminnkun sem: [...] heildræna nálgun inngripa og aðstoðar sem byggja á lögum og 

reglugerðum og hafa það í forgrunni að draga úr neikvæðum heilsufarslegum, félagslegum og 

efnahagslegum afleiðingum vímuefna á neytendur, fjölskyldur þeirra og samfélög.“
54

 

Með hugmyndafræði skaðaminnkunnar er unnt að minnka heilsufarslegan, félagslegan 

og fjárhagslegan skaða sem vímuefnaneysla veldur einstaklingi, samfélagi og þjóð.
55

 

2.2.8. Væri hægt að gera meira til þess að koma í veg fyrir nýsmit og hvað þá helst? 

Samkvæmt upplýsingum sem til eru um skaðaminnkun er hægt að gera ýmislegt til þess 

að koma í veg fyrir nýsmit með forvörnum. Ýmsir hafa lagt orð í belg í umræðuna um 

það hvað sé hægt að gera til þess að koma í veg fyrir samfélagslegan skaða af völdum 

HIV-smitaðra sprautufíkla. Þeirra á meðal er bloggarinn Pétur Þorsteinsson, fyrrverandi 

skólastjóri. Hann skrifaði m.a. svo haustið 2011 og var heldur ómyrkur í máli: 

„Síðasta hálfan annan áratug hafa íslensk stjórnvöld horft á fíkniefnavandann frá sænsk-

bandarískum sjónarhóli og fylgt stefnu sem kalla mætti „algjört umburðarleysi“ (e. zero tolerance). 

Löggæslu- og refsivörslukerfið er meginstoð þeirrar stefnu, ásamt meðferðarkerfi sem stefnir að 

algjöru bindindi. [...] Hollendingar hafa beitt skaðaminnkun um árabil og þakka því þann árangur í 

baráttunni gegn HIV. [...] HIV smitfaraldur geisar meðal sprautufólks, nýjustu fréttir herma að 

þrettán einstaklingar hafi greinst á fyrstu níu mánuðum þessa árs. Í fyrra voru þeir tíu. Til 

samanburðar má nefna að einn sprautunotandi greindist með HIV smit í Hollandi á síðasta ári. Ef 

ástandið í Hollandi væri í sama fari og á Íslandi hefðu HIV greiningar sprautunotenda þar átt að 

vera fimm til sexhundruð í fyrra, ekki ein.“
56

 

Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir hjá Landspítala háskólasjúkrahúsi sagði í 

viðtali fyrir útvarpsþættina að: „Ef allir færu í mótefnamælingu og allir færu á lyf sem 

væru smitaðir væri samkvæmt kenningunni hægt að útrýma faraldrinum.“
57

 Ennfremur 

sagði Einar Þór Jónsson, framkvæmdastjóri HIV Ísland, í blaðaviðtali við Morgunblaðið 

1. desember 2011 (í tilefni af alþjóðlegum alnæmisdegi) að andvaraleysi allra í 

samfélaginu, ekki síst stjórnvalda, væri eitt af því sem kenna mætti um að ekki hefði 

betur tekist að ná utan um útbreiðslu HIV. Þar kallar hann eftir fjármagni í fræðslustarf 
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og opinbera fræðslu um HIV. „Við erum að mörgu leyti ekki verr stödd varðandi 

heilbrigðisþjónustu [...] en því miður er ábótavant að yfirvöld hérlendis stuðli 

nægjanlega að forvörnum.“
58 

Samkvæmt honum væri með meiri fjármunum í 

forvarnarstarf hægt að spara mikla fjármuni sem eru notaðir í ævilangar lyfjameðferðir.   

2.2.9. Eru fordómar innan heilbrigðiskerfisins? 

Í viðtali fyrir útvarpsþættina segir Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir að það 

séu „án efa fordómar gagnvart fíkniefnaneytendum [sem sprauta sig] í æð innan 

heilbrigðiskerfisins“.
59

 Hún tekur ennfremur fram að „allir sem þurfa á lyfjagjöf að 

halda fái hana að sjálfsögðu“
60

 og á þá við að passað sé upp á að sprautufíklar fái 

lyfjameðferð áður en þeir byrja að veikjast af sjúkdómnum HIV/alnæmi (en ekki sem 

forvörn). Helsti óttinn við að setja sprautufíkla á lyfjameðferð er sá að ef þeir geta ekki 

borið fulla ábyrgð á lyfjameðferð sinni (þ.e. tekið lyfin sín með reglulegum hætti) getur 

veiran hugsanlega myndað ónæmi gegn lyfjunum. Þá myndast sú hætta að sprautufíklar 

verði smitberar ónæmrar HIV-veiru. Það er því reynt að fylgjast náið með sprautufíklum 

sem eru í lyfjameðferð og oftast er beðið sem lengst með að hefja lyfjameðferðarferlið, 

eða þar til það er orðið nauðsynlegt heilsu sprautufíklanna vegna (þ.e. svo þeir fái ekki 

alnæmi). Margir sprautufíklar kvarta yfir því að þeim líði illa innan heilbrigðiskerfisins 

og sækja því síður þá þjónustu sem þeir hafa rétt á.
61

 En HIV-jákvæður 

fíkniefnaneytandi sem sprautar sig í æð er minna smitandi ef hann er í ábyrgri 

lyfjameðferð og þar liggur vandinn, þ.e. hvernig sé best að halda sprautufíklum í 

lyfjameðferð og hvaða úrræði væri hægt að nota til þess. Þór Gíslason, verkefnastjóri 

hjá Rauða krossinum segir einnig í viðtali fyrir útvarpsþættina að það væri hægt að 

koma í veg fyrir HIV-smit með skaðaminnkandi aðferðafræði sem og neysluherbergjum 

sem skili miklum árangri erlendis.
62

 Ennfremur tók hann fram til þess að leggja áherslu 

á ávinningin af breyttu hugafari gagnvart sprautufíklum: „Til að mynda var aðeins einn 

fíkill sem smitaðist í gegnum sprautunotkun í Hollandi í fyrra.“
63 

Ekki hefur leið 

skaðaminnkunnar með neysluherbergjum verið farin hér á landi. Þrátt fyrir að Rauði 

                                                 
58

Ingveldur Geirsdóttir. „Ættum að geta náð núllpunkti“ Bls. 18. 
59

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 
60

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 
61

Viðtal: Gunnlaugur I. Grétarson, fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland. 16. nóvember 2011. 
62

http://betrireykjavik.is/points/426-skadaminnkun-hefur-sannad-gildi-sitt-i-fiknivornum Sótt: 7. 

desember 2011. 
63

Viðtal: Þór Gíslason, verkefnastjóri hjá Rauða krossinum. 15.nóvember 2011. 

http://betrireykjavik.is/points/426-skadaminnkun-hefur-sannad-gildi-sitt-i-fiknivornum


25 

krossinn vinni gott starf ríkir vandinn sem fylgir HIV-jákvæðum sprautufíklum enn og 

getur ýtt undir visst umburðarleysi gagnvart þeim og jafnvel ráðaleysi stjórnvalda. 

 Fordómum og/eða umburðarleysi innan heilbrigðiskerfisins virðist þó ekki 

aðeins beint í garð fíkniefnaneytenda sem sprauta sig í æð heldur stundum einnig í garð 

HIV-jákvæðra einstaklinga sem ekki eru fíklar. Í sumum tilfellum segjast hinir HIV-

jákvæðu hafa upplifað fordóma einmitt vegna þess a það er reiknað með því að þeir séu 

fíklar en stundum vegna ótta starfsfólks við smithættuna. Sjá má af reynslusögum HIV-

jákvæðra kvenna sem eru að finna í tölublaði Rauða borðans, tímariti HIV Íslands, að 

þær hafi lent í karpi innan fæðingardeildar Landspítalans. Þeim fannst komið fram við 

þær sem annars flokks manneskjur, bæði á árum áður og svo eru tekin nýlegri dæmi, þar 

sem nýjasta reynslusagan var frá árinu 2006.
64

 Í þeirri sögu er lýst vel hverskonar 

upplifun um ræðir: 

„Það tók mig mörg ár sem HIV-jákvæður einstaklingur að standa með sjálfri mér í samskiptum við 

íslenskt heilbrigðiskerfi. Á fyrstu árunum var ég mikið að berjast við einskonar sjálfsfordæmingu 

sem gerði það að verkum að ég sætti mig oft við að mæta fordómum og forræðishyggju af hendi 

heilbrigðisstarfsmanna. Svo breyttist þetta með tímanum og ég fór að bera höfuðið hátt, jafnvel 

berja í borðið og krefjast þeirrar virðingar sem ég á skilið sem manneskja.“
65

 

 Læknafélag Íslands setur félagsmönnum siðareglur, Codex Ethicus, sem eru 

reglur um góða læknishætti reistar á Alþjóðasiðareglum lækna. Codex Ethicus er 

ætlaður öllum læknum sem starfa á Íslandi til leiðbeiningar og stuðnings í daglegu 

starfi. Meginreglurnar eru þessar: 

 „Hafið velferð sjúklings og samfélags að leiðarljósi. 

 Virðið læknisstarfið og sýnið ábyrgð í starfi. 

 Sýnið sjúklingum virðingu og varðveitið upplýsingar um heilsufar þeirra 

og önnur einkamálefni. 

 Fræðið og fræðist af öðrum. 

 Þekkið eigin takmarkanir og hæfni annarra. 

 Sýnið vammleysi í líferni og starfi. 

 Virðið hefðir og sjálfstæði stéttarinnar.“
66
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Innan almennra ákvæða um góða starfshætti er einnig að finna í annarri og þriðju grein 

reglugerðar sem eru áhugaverðar með tilliti til HIV/alnæmis. Þær eru: 

„2. gr. 

Lækni ber að viðhalda þekkingu sinni og endurnýja hana og leitast við að fullnægja þeim kröfum, 

sem gerðar eru til starfa lækna á hverjum tíma. Lækni hlýðir í starfi sínu að fara sem minnst út 

fyrir það verksvið, sem menntun hans tekur til. 

 

3. gr. 

Læknir skal líta á fræðslustarf sitt sem sjálfsagða skyldu. Læknir skal kosta kapps um að miðla 

þekkingu sinni sem víðast til lækna og læknanema, til annarra heilbrigðisstétta og til 

almennings.“
67

 

Það hvílir því mikil ábyrgð á smitsjúkdómalæknum bæði að viðhalda þekkingu sinni og 

endurnýja og svo aftur að leitast við að miðla þeirri þekkingu til annara starfsmanna 

innan heilbrigðisstéttarinnar. 

2.2.10. Er fræðslan um HIV á Íslandi nógu góð? 

Flestir sem rætt var við voru á einu máli um að fræðslan á Íslandi væri góð en þó ekki 

nægilega mikil. Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir tók fram í viðtali að það 

kæmi henni oft á óvart þegar hún veitti fræðslu, hversu lítið almenningur vissi um 

sjúkdóminn í raun og veru.
68

 Eins kom fram í Morgunblaðinu, á alþjóðlega 

alnæmisdaginn þann 1.desember 2011 að það væri „mikið áhyggjuefni hvað tölur 

nýsmitaðra hafa hækkað hér á landi undanfarin ár. Ísland er eitt fárra landa með 

neikvæða þróun.“
69

 Í greininni kemur einnig fram að það valdi nokkrum áhyggjum að 

eldri einstaklingar greinist um þessar mundir. „Á þessu ári hafa fjórir einstaklingar yfir 

sextugt greinst með alnæmi [...] Af þeim er einn þeirra látin af völdum alnæmis. [...] Það 

eru minni líkur á að þessir einstaklingar noti smokka.“
70

 Draga má þá ályktun út frá 

þessum upplýsingum að einhverju sé ábótavant í fræðslunni á Íslandi. 

2.2.11. Hvað eru mannréttindi? 

Á Vísindavef Háskóla Íslands var að finna svar við þessari spurningu sem var á þessa 

leið: 
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„Fólk hefur lagt þrenns konar skilning í hugtakið mannréttindi. 

1. Lagalegur skilningur: Réttindi sem eru skilgreind í réttindaskrám og alþjóðasamþykktum, til 

dæmis í Mannréttindayfirlýsingu Sameinuðu þjóðanna. 

2. Pólitískur skilningur: Réttindi sem talið er æskilegt að tryggja fólki hvort sem þau eru nefnd í 

alþjóðasamþykktum eður ei. 

3. Siðferðilegur skilningur: Réttindi sem allir menn hafa óháð staðbundnum kringumstæðum eins 

og samfélagsgerð eða efnahag.“
71

 

Mannréttindi eiga sem sagt að vernda fólk frá lagalegu, pólitísku og siðferðislegu 

ofbeldi. Stundum fer ekki á milli mála hvað telst til mannréttinda og stundum er 

flóknara að leggja dóm á það. 

2.2.12. Hvernig standa HIV-jákvæðir einstaklingar á Íslandi að vígi þegar kemur að 
mannréttindum? 

Það fer eftir því hvaða skilningur er lagður í orðið mannréttindi en ljóst er að 

siðferðislegum mannréttindum HIV-jákvæðra er ábótavant vegna fordóma í garð þeirra 

um allan heim og engu síður á Íslandi. Einnig má deila um mannréttindi smitaðra 

fíkniefnaneytenda sem sprauta sig í æð hér á landi, eins og álykta mátti af kaflanum um 

fordóma innan heilbrigðiskerfisins. Má segja að fordómar í garð fíkniefnaneytenda sem 

sprauta sig í æð séu almennt til staðar og að margt sé hægt að gera til þess að bæta 

aðstæður þeirra. Svo virðist vera að þeir sem mæta fordómum (eins og t.d. 

sprautufíklar) séu í meiri hættu en aðrir á því að mannréttindi þeirra séu brotin. 

Samsvarandi dæmi um áhrif fordóma á mannréttindi má nefna rétt samkynhneigðra til 

þess að giftast. Í sumum löndum þykja það sjálfsögð mannréttindi en í öðrum löndum 

brýtur það í bága við lög. Í útvarpsþættinum sem einskorðaðist við umræðuna um HIV-

jákvæða sprautufíkla var reynt að komast að því hvort það væru til staðar fordómar 

gagnvart spautufíklum innan heilbrigðiskerfisins og þannig var um leið reynt að komast 

að því hvort það gæti verið að mannréttindi sprautufíkla væru brotin með einhverjum 

hætti. Kom í ljós að oft reynt er að bíða sem lengst með það að setja sprautufíkla á 

lyfjameðferð gegn HIV-veirunni. Eins og áður kom fram sagði Magnús Gottfreðsson 

sérfræðingur í smitsjúkdómum að velta mætti fyrir sér „hvort ávinningur væri af því að 

hefja meðhöndlun þótt hefðbundnum meðferðarskilmerkjum hafi ekki verið náð“ og 

einnig „að betur má ef duga skal“ um leið og hann áréttaði að það sé vandasamt 

verkefni að halda sprautufíklum á lyfjagjöf.
72
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Í lagalegum skilningi vantar upp á mannréttindi HIV-jákvæðra víða um heim, 

t.d. í ljósi þess að þeir hafa ekki fullkomið ferðafrelsi.
73

 Alþjóðaheilbrigðisstofnunin, 

WHO, tekur þá afstöðu að ekki sé ástæða til þess að banna HIV-jákvæðum að ferðast. Á 

vefsíðu stofnunarinnar segir: „WHO has taken the position that there is no public health 

justification for entry restrictions that discriminate solely on the basis of an individual‟s 

HIV status.“
74

 Í viðtali við Bryndísi Sigurðardóttur smitsjúkdómalækni kom fram 

hennar persónulega skoðum á heftu ferðafrelsi HIV-jákvæðra. Hún sagði þetta vera 

algjörlega fáránlegt og að slíkt kæmi engum við.
75

 

 Ljóst er að lagalegt umhverfi getur verið strangt þegar kemur að því að dæma 

HIV-jákvæða einstaklinga sem hafa leynt greiningu sinni fyrir rekkjunautum. Sem dæmi 

stóð bandaríski glímukappinn Andre Davis frammi fyrir 112 ára fangelsisdómi
76

 fyrir að 

hafa ekki sagt frá HIV-greiningu sinni. Engin þeirra kvenna sem Andre Davis átti 

kynmök við hafði þó verið greind með veiruna.
77

   

 Lagaleg mannréttindi HIV-jákvæðra eru mismunandi eftir löndum. Þess má geta 

að ein af ástæðum þess að sérfræðingarnir í Sviss stigu fram með niðurstöður rannsókna 

sinna var til varnar lagalegra mannréttinda HIV-jákvæðra, þ.e. að ekki myndi reynast of 

auðvelt að senda HIV-jákvæðan einstakling í fangelsi fyrir að hafa átt óvarin mök. Segir 

í enskri þýðingu skýrslunnar um svissnesku rannsóknina: 

„Courts and other legal bodies must take into account that „HIV+ individuals with full viral 

suppression on antiretroviral therapy cannot transmit HIV through sexual acts“ when ruling on 

cases of the reprehensible aspect of intentional HIV infection. From the point of view of the 

Committee, a non-protected sexual encounter between an HIV- individual and an HIV+ individual 

on fully suppressive antiretroviral therapy who is adherent to his/her treatment and not suffering 

from another STD (sexually transmitted diseases) cannot be said to be willingly attempting to 

spread a dangerous disease, according to article 231 of the Swiss Penal Code, nor to be willingly 

inflicting grave bodily harm, according to articles 122, 123, or 125 of the same code.“
78

 

 

Dæmi er um að maður sem átti að dæma til fangelsisvistar í Sviss hafi verið sýknaður 

eftir að Bernard Hirschel (einn höfunda svissnesku skýrslunnar) bar vitni í réttarsal: 
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„Unnamed man; February 2009. A Switzerland-based man received a 34 month suspended 

sentence for exposing a woman to HIV without disclosing his status, and was imprisoned in 

December 2008. Geneva‟s deputy public prosecutor, Yves Bertossa, appealed to the Geneva Court 

of Justice for the case to be dropped, following testimony from Professor Bernard Hirschel of the 

Swiss Federal Commission for HIV/AIDS. Prof. Hirschel, co-authored the „Swiss Statement‟ that 

claimed an undetectable viral load, due to effective ARV treatment, minimized the risk of onward 

transmission during unprotected sex. Based on this testimony, which claimed his conduct carried a 

1 in 100,000 risk of onward transmission, the man‟s prison sentence was overturned.“
79

 

 Það að einstaklingur sé í lyfjameðferð og sé búinn að ná „núllpunkti“ ætti að hafa 

áhrif á það hvernig tekið er á þessum málum innan réttarkerfisins. Þá ætti að vera 

erfiðara að saka þann einstakling um að hafa viljandi reynt að smita annan einstakling. Í 

gögnum Sameinuðu þjóðanna um HIV og alnæmi, UNAIDS, kemur fram í nýlegri 

stefnumótun frá árinu 2008 (sem er sama ár og hin svissneska skýrsla var gefin út): 

„There are no data indicating that the broad application of criminal law to HIV transmission will 

achieve either criminal justice or prevent HIV transmission. Rather, such application risks 

undermining public health and human rights. Because of these concerns, UNAIDS urges 

governments to limit criminalization to cases of intentional transmission i.e. where a person knows 

his or her HIV positive status, acts with the intention to transmit HIV, and does in fact transmit 

it.“
80

 

 Á Íslandi hefur enginn verið dæmdur fyrir að smita annan einstakling. Hins 

vegar bera hin erlendu dæmi þess merki að fólk hafi verið dæmt í fangelsi fyrir þessar 

sakir. Í Bandaríkjunum hefur þótt nóg til þess að sakfella einstakling sem 

„kynferðisafbrotamann/konu“
81

 að hann eða hún hafi ekki sagt frá HIV greiningu sinni 

þrátt fyrir að hafa notað smokk við kynmök. Í sumum tilfellum vissu þessir 

einstaklingar ekki sjálfir af því að þeir væru smitaðir af HIV-veirunni.
82

 

 Þrátt fyrir að hafa fundist hin lagalega mannréttindaumræða mikið hitamál var 

ekki farin sú leið að fjalla um hana í útvarpsþáttunum nema tæplega, aðallega vegna 

þess að enginn hefur verið dæmdur til fangelsisvistar fyrir þann verknað að smita annan 

einstakling hér á landi. Það var helst í útvarpsþættinum um sprautufíklana sem komið 

var inn á mannréttindi HIV-jákvæðra á hinum siðferðislega grundvelli. 

 Lagaleg mannréttindi HIV-jákvæðra sem og pólitísk og siðferðisleg eru þó 

einkar áhugaverð og vonandi verður meira fjallað um slík mál hér á landi í framtíðinni. 
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2.2.13. Eru eigin fordómar HIV-jákvæðra einstaklinga málstaði þeirra fjötur um fót? 

Eigin fordómar eru Akkilesarhæll HIV-jákvæðra í dag. Tekin voru viðtöl við tvær ungar 

konur með sjúkdóminn sem lýstu þessu vel Það voru þær Dísa og Gunna. Dísa var 

tilbúin í útvarpsviðtal en ekki Gunna. Talaði Dísa um að hafa einangrað sig, um þöggun 

og fordóma annarra sem ullu henni mikilli vanlíðan sem svo aftur hefðu valdið 

fordómum í eigin garð. Gunna kom fram í Morgunblaðinu 1. desember 2011 með 

frásögn sem studdi þetta fyrirbæri sjálfsfordæmingar þar sem sjá má að það sé 

erfiðleikum háð fyrir sjálfsímynd einstaklings að tilheyra hópi sem einstaklingurinn 

samsamar sig jafnvel ekki við. Þ.e. hvernig eigin fordómar hafa áhrif á smitaða 

einstaklinginn sjálfan. Þar sagði Gunna: „Ég fór í viðtöl hjá félagsráðgjafa. Þá fór ég á 

fund gagnkynhneigðra hjá HIV Ísland og fannst gott að sjá að það var bara venjulegt 

fólk með þennan sjúkdóm. En mér fannst óþægilegt að finna að ég tilheyrði einhverjum 

jaðarhópi allt í einu.“
83 

Sjálfsfordæming HIV-jákvæðra getur haft þau slæmu áhrif á 

málstaðinn að fólk smitað af HIV-veirunni þori ekki að stíga fram og þar með gengur 

verr en ella að berjast fyrir réttindum HIV-jákvæðra og málstaðnum í heild sinni. 

2.2.14. Hvernig hefur umræðan um HIV í fjölmiðlum áhrif á hugmyndir fólks um 
veiruna og fólkið með hana? 

Í fjölmiðlum hafa verið fréttir af HIV-jákvæðum fíklum sem „ganga lausir“
84

 og að 

þeirra „sé leitað“.
85

 Það er að vissu leyti skiljanlegt að skilaboðum sé beint til 

sprautufíklanna sjálfra í gegnum fjölmiðla um áhættuhegðun þeirra en hins vegar má 

deila um það hvort „réttum“ aðferðum sé beitt. Í tölvupóst-samskiptum við Heiðdísi 

Jónsdóttur, ritstjóra Rauða borðans, skrifar hún: 

„Málstaður HIV-jákvæðra er að mörgu leyti viðkvæmur. Það eru svo sárafáir sem hafa stigið fram 

opinberlega og fjallað um sinn sjúkdóm að fæstir gera sér grein fyrir því að HIV-jákvæðir eru 

ósköp venjulegar manneskjur sem líta ósköp venjulega út og lifa lífi sínu á hefðbundinn hátt. Þessi 

ímynd venjulegu manneskjunnar er aldrei sýnileg og kemst því kannski ekki til skila. Síðan verður 

skyndilega mikil fjölmiðlaumræða, eins og gerðist síðastliðið haust, um sprautufíkla og HIV og þá 

sérstaklega unga konu, veikan fíkil, sem hafði smitað einhverja af veirunni.
86

 Um þetta var svo 

fjallað í fréttum í nokkra daga í æsifréttatóni og umræðan var eitthvað á þann veg að 

sóttvarnalæknir hefði fyrir allnokkru mælst til þess að umrædd stelpa yrði lokuð inni svo hún 

skaðaði ekki aðra, sem er náttúrlega alveg fáránlegt ef út í það er farið. Átti kannski að loka hana 
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inni í nokkur ár? Eða kannski alla ævi? Og hvað með ábyrgð fólks á sjálfu sér? Allir vita jú að það 

eru til smitsjúkdómar á borð við HIV og lifrarbólgu C. Nema hvað, á nokkrum dögum varð þarna 

til ímyndin af HIV-jákvæða „háskakvendinu“ og dópistanum sem fór um og smitaði aðra 

vísvitandi og af því að það hefur kannski engin önnur ímynd verið til staðar, þá gæti þetta orðið 

staðalímyndin af HIV-jákvæðum einstaklingi. Það verður enginn til þess að stíga fram og fjalla um 

þetta mál eða breyta hugmyndurm fólks. Þessi neikvæða ímynd elur síðan á ótta og fordómum við 

þá sem eru HIV-jákvæðir. Að þessu leyti er málstaður[inn] viðkvæmur og fjölmiðlarnir hafa 

ægivald þegar kemur að ímyndarsköpun ýmissa hópa í samfélaginu.“ 
87

 

Ekki er aðeins fjallað um HIV og sprautufíkla í fjölmiðlum heldur er einnig oftar en 

ekki fjallað um HIV/alnæmis-faraldurinn í Afríku. Þetta getur gert það að verkum að 

fólk tengi ekki vel við það að venjulegt fólk á Íslandi geti smitast af HIV-veirunni. Dísa 

sagði í viðtali: 

„Ég bara hafði aldrei þekkt neinn smitaðann, ég hafði aldrei heyrt neitt mikið um þetta. Þú veist 

þetta var svo langt frá mér og ég hélt að þetta væti bara í Afríku.“
88

 

2.2.15. Hvernig er félagsleg staða HIV-jákvæðra á Íslandi? 

Íslendingar eru fámenn þjóð og innan svona fámennrar þjóðar eru jaðarhóparnir litlir. 

Það hafa 274 einstaklingar smitast af sjúkdóminum hér á landi frá upphafi og þar af eru 

39 látnir af hans völdum.
89

 (2011). 
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Sjá mynd: 

 

Félagsleg staða HIV-jákvæðra á Íslandi hlýtur að byggjast að einhverju leyti á því 

hversu lítið samfélag þessara einstaklinga er. Á Íslandi er einn félagsráðgjafi fyrir HIV-

jákvæða, aðeins ein samtök eru til fyrir HIV-jákvæða, ólíkt því sem gengur og gerist í 

stærri samfélögum
90

 og „samtökin hafa ekki mikið fjárhagslegt bolmagn. HIV Ísland 

eru líka lítil samtök og eru ekki nógu vel nýtt af HIV-jákvæðum. Sumir koma fyrst inn í 

samtökin mörgum árum eftir að þeir smitast.“
91

 Þetta veldur því að félagsleg aðstaða 

HIV-jákvæðra er bágborin. Einnig gefur að skilja að erfitt sé fyrir fjársvelt samtök að 

standa í réttindabaráttu og takmörk hljóta að vera fyrir því sem hægt er að gera.
92

 

 Félagsleg staða HIV-jákvæðra er einnig tekin fyrir í ritgerð Þórðar Þ. 

Sigurjónssonar   (Félagsvísindasvið Háskóla Íslands). Þar segir hann frá samnorrænni 

könnun og niðurstöðum hennar: 

„24 einstaklingar svöruðu íslenskum hluta könnunarinnar. Af öllum þeim sem svöruðu könnuninni 

upplifðu 59% oft einmanaleika í kjölfar greiningar á HIV. [...] Athygli vakti hversu margir 

svarenda forðuðust að upplýsa foreldra sína um sjúkdóminn eftir smit, eða rúmlega 40% svarenda. 
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Það sama átti við um atvinnurekendur en um 50% svarenda vildu ekki upplýsa þá um sjúkdóminn. 

Ástæðan fyrir því var sú að margir vildu fá að njóta sín sem einstaklingar í umgengni við aðra í 

stað þess að áherslan væri á sjúkdómi þeirra. Flestir svarenda eða um 70% þeirra óttuðust einnig 

að upplýsa vini sína um sjúkdóminn eða fannst það ekki viðeigandi.“ 
93

   

2.3. Samantekt 

Eins og sjá má er í mörg horn að líta þegar málaflokkurinn um HIV á Íslandi er tekinn 

til rannsóknar. Til þess að geta lagt af stað í það ferðalag sem gerð þessara þriggja 

útvarpsþátta var þurfti að afla heimilda um sjúkdóminn sjálfann, þ.e. HIV/alnæmi, en 

einnig þurfti t.d. að afla heimilda um tengsl sjúkdómsins við íslenskt samfélag og 

lifnaðarhætti til þess að geta miðlað málaflokknum á sem skilmerkilegastan máta. 

 Í bók sinni Illness as a Methaphor, skýrir Susan Sontag frá því hvernig ákveðnir 

sjúkdómar hafa í för með sér annars konar dóm en aðrir, hér tekur hún dæmi: „A heart-

attack is an event but does not give someone a new identity, turning the patient into one 

of „them“.“
94

 HIV gerir þá sem smitast að nákvæmlega því: „Þeim sem hafa smitast“ 

sem hefur áhrif á sjálfsmynd þeirra. Þótt læknar séu sammála um að HIV sé ekki 

dauðadómur og að það sé ekki mikið erfiðara að lifa með HIV í dag en t.d. sykursýki
95

 

fylgir greiningunni einskonar „félagslegur dauðadómur“ sem samkvæmt niðurstöðum 

þeirra rannsókna sem framdar voru fyrir útvarpsþættina er runninn undan rifjum 

fordóma sem leynast víðar en margur heldur. Susan Sontag útskýrir enn frekar í bók 

sinni að sjúkdómurinn HIV/alnæmi sé faraldur og að öllum faröldrum sé líkt við 

„plágu“ sem er undirstöðumyndlíking hans.
96

 Þar segir hún um plágur að þær hafi: 

„[L]ong been used metaphoracally as the highest standard of collective calamity, evil, 

scourge – as well as being a general name for many frightening diseases.“
97

 

Myndlíkingamál um sjúkdóma liggur djúpt grafið í menningunni sem veldur því að 

sumir sjúkdómar brennimerkja á meðan aðrir gera það ekki og fer það eftir 

merkingarmáli sjúkdómsins: „For HIV/AIDS has turned out, not surpisingly, to be one 

of the most meaning-laden of diseases, along with leporsy and syphilis, clearly there are 

checks on the impulse to stigmatize people with the disease.“
98 

HIV/alnæmi er 

merkingarhlaðinn sjúkdómur. Það er því ekki aðeins fáfræði sem veldur fordómum 
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heldur rótgróin hugmyndafræði í menningunni sem fylgir vissum sjúkdómum. 

 Í köflunum hér að framan hefur spurningum verið svarað sem voru hluti af 

undirbúningsvinnunni sem fór fram fyrir útvarpsþættina. Í þessum köflum koma einnig 

fyrir svör sem fengin voru eftir að hafist var handa og byrjað var að taka viðtöl við 

einstaklinga. Gefur það mynd af því hvernig leitin að svörum við spurningunum 

hjálpuðu við útvarpsþáttagerðina. Spurningarnar og svörin við þeim gengdu mikilvægu 

hlutverki til þess að auka skilning á málefnum HIV-jákvæðra og veittu yfirsýn. Þegar 

farið var af stað við vinnslu útvarpsþáttanna reyndist gott að hafa efnið á valdi sínu, ef 

svo má að orði komast, og hafa þar með meiri vissu á því með hvaða hætti best væri að 

koma upplýsingum að, hvaða upplýsingar væru nauðsynlegar útvarpsþáttunum og 

hvaða upplýsingar væru ónauðsynlegar eða mætti sleppa. 
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3. Útvarpsmiðlun 

3.1. Byrjað á byrjuninni 

Í raun og veru má segja að þurft hafi að reikna með því að hinn almenni hlustandi vissi 

lítið sem ekkert um HIV/alnæmi. Því hafi þurft að „byrja á byrjuninni“ eða sem sagt á 

því að deila almennum upplýsingum um sjúkdóminn áður en hægt væri að ræða önnur 

atriði sem snéru að málaflokknum. Hver og einn útvarpsþáttur byrjaði á kynningu á því 

sem um ræddi sem síðan var leitast við að tengja við það hvernig upplifun það væri að 

fá HIV greininguna. Með þessu var ætlunin að efla skilning á aðstæðum HIV-jákvæðra.  

Meginmarkmiðið var að halda fast í hinn mannlega þátt og reyna að komast að því 

hvernig upplifun það væri að vera HIV-jákvæður í hinum mismunandi aðstæðum innan 

samfélagsins. Útvarpsþættirnir urðu að einskonar kynningu á málaflokknum því þrátt 

fyrir að hægt sé að rannsaka hann nánar var mikilvægast að byrja á því að opna 

umræðuna um HIV á Íslandi sem hefur verið frekar lokuð, því þrátt fyrir að flestir séu 

nokkurnveginn vel upplýstir um smitleiðir veirunnar er málaflokkurinn HIV á Íslandi 

víðfeðmari en margan grunar. 

3.1.1. Framsetning efnisins 

Útvarpsþættirnir voru byggðir á viðtölum og þar með munnlegum heimildum. 

Efniviðurinn var margþættur en markmiðið var að skipta efninu niður þrjá í flokka og 

var það gert. Innan þessara flokka var svo reynt að koma að fræðandi upplýsingum. 

Flokkarnir voru: 

 Einstaklingurinn (fordómar í samfélagi og sjálfsfordómar). 

 Sprautufíklar (og útbreiðsla HIV á Íslandi). 

 Sögulegt samhengi (HIV/alnæmi á Íslandi). 

 Fyrsti útvarpsþátturinn byggðist á staðreyndum um sjúkdóminn, svo sem hvað er 

HIV og hvað er alnæmi. Í honum kom fram fræðsla um það hvernig veiran hagar sér, 

um lyfin og hvernig þau virka og um mótefnamælinguna. Útvarpsþátturinn fjallaði um 

fordóma og sjálfsfordóma og komið var inn á það hvernig upplifun það væri að greinast 

HIV-jákvæður og lifa með HIV í dag. Einnig var frætt um lífshorfur einstaklinga og 

hvort og hvernig HIV-jákvæðir geti alið börn og hvort því fylgi hætta. 
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 Annar útvarpsþátturinn fjallaði um aukin HIV-smit á meðal sprautufíkla og þann 

vanda sem fylgir aukinni útbreiðslu veirunnar á meðal fíkniefnaneytenda sem sprauta 

sig í æð. Hugmyndafræði skaðaminnkunar var kynnt og sagt var frá verkefninu „Frú 

Ragnheiður“ á vegum Rauða krossins. Útvarpsþátturinn byrjaði á fræðslunni um 

skaðaminnkun, síðan var grennslast fyrir um það hvort það sé öðruvísi fyrir sprautufíkla 

að greinast með HIV-veiruna en annað fólk áður en reynt var að dýpka umræðuna. 

Vakin var athygli á þeirri sameiginlegu samfélagslegu ábyrgð sem við hljótum að bera í 

íslensku samfélagi vegna útbreiðslu HIV á meðal sprautufíkla. Þá var rannsakað hvort 

það væru fordómar eða gamaldags viðhorf enn til staðar innan heilbrigðiskerfisins og 

bent á leiðir sem hægt væri að fara á Íslandi sem hafa sýnt mikinn árangur erlendis. 

 Í þriðja útvarpsþættinum var farið yfir upphaf sjúkdómsins HIV/alnæmi. Síðan 

var gert að umfjöllunarefni hvernig upplifun það var að greinast áður en lyfin við 

veirunni komu árið 1996. Í þessum þriðja og síðasta útvarpsþætti var grennslast fyrir um 

það landslag sem ríkti í íslensku samfélagi gagnvart HIV/alnæmi á upphafsárunum um 

leið og litið var á stöðuna eins og hún er í dag. Jafnframt var komið inn á það hvernig 

fjölmiðlaumræðan hefur þróast og haft áhrif í gegnum árin. 

  Þrátt fyrir að vera ekki menntaður blaðamaður var mikilvægt að bera ábyrgð á 

framsetningu efnisins og reyna að sýna sem flestar hliðar málaflokksins. Einnig fólst 

ábyrgð í að setja ekki fram efni um málaflokkinn sem ekki væri í takt við tímann, t.d. 

talaði einn viðmælendanna
99

 um sæðisþvott líkt og slíkt væri enn gert þegar HIV-

jákvæðir karlmenn vildu eignast börn með ósmituðum mökum sínum. Þá leitaði 

spyrjandi frekari upplýsinga og komst að því að slíkt þarf ekki lengur að gera. Í stað 

þess að taka upp gamaldags umræðu var ákveðið að sleppa henni. Siðareglur 

blaðamanna komu að gagni við útvarpsþáttagerðina og hér eru reglur sem hafðar voru í 

huga við vinnuna (eigin áherslur skáletraðar): 

„2. grein 

Blaðamanni er ljós persónuleg ábyrgð á öllu sem hann skrifar. Hann hefur í huga að almennt er 

litið á hann sem blaðamann þó að hann komi fram utan síns eiginlega starfssviðs, í riti eða ræðu. 

Blaðamaður virðir nauðsynlegan trúnað við heimildarmenn sína. 
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3. grein 

Blaðamaður vandar upplýsingaöflun sína, úrvinnslu og framsetningu svo sem kostur er og sýnir 

fyllstu tillitssemi í vandasömum málum. Hann forðast allt, sem valdið getur saklausu fólki, eða 

fólki sem á um sárt að binda, óþarfa sársauka eða vanvirðu.“
100

 

3.2. Munnlegar heimildir 

Munnlegar heimildir eru „heimildir sem verða til þegar viðtöl eru tekin, ýmist tekin upp 

með rafrænum hætti eða þá rituð upp eftir viðmælanda. Munnlegar heimildir eru alltaf 

hluti af vitnisburði einstaklinga og spegla huglæga reynslu þeirra.“
101 

Viðtalsaðferðin 

getur verið nytsamleg þegar um ræðir orðræðu sjúkdómsins HIV/alnæmi sem getur 

verið tilfinningaþrungin. Þá er gott fyrir spyrjanda að geta samtímis stutt sig við 

upplýsingar og staðreyndir um efnisflokkin. Slíkar upplýsingar hjálpa til við að spurðar 

séu góðar spurningar en ekki yfirborðskenndar, t.d. spurningar sem varða upplifun 

einstaklings af lífinu með HIV. Svör sem veitt eru slíkum spurningum geta dýpkað 

skilning á málaflokknum sem aðeins er fenginn í gegnum huglæga reynslu hins HIV-

jákvæða einstaklings. 

 Forvinnan (sem greint var frá í kafla 2.2.) gerði spyrjanda kleyft að mynda eigin 

sýn á málefni HIV-jákvæðra sem gott var að spyrja út frá. Það að hafa myndað sér 

skoðanir á hverjum efnisþætti um sig kom að gagni í viðtölunum. En þegar menn spyrja 

út frá eigin sýn eru þeir um leið að hafa áhrif á gang viðtalsins: „Heimildir sem verða til 

á þennan hátt byggjast ekki eingöngu á hugsun og hugmyndum þess sem situr fyrir 

svörum, heldur á sá sem mótar spurningarnar beinan og óbeinan þátt í 

lokaniðurstöðunni.“
102

 Sjálfsagt hefur þáttagerðarmaður eða –kona ávallt áhrif á loka 

útkomuna en rétt er að árétta að þrátt fyrir að hafa haft á vissar skoðanir um málefnin 

sem slík var ávallt leitast við að sýna mismunandi hliðar þess. Einnig hefur áhrif 

hvernig unnið er úr þeim upplýsingum sem koma fram í viðtölum en það að afla 

sögulegrar þekkingar með viðtölum er viðurkennd aðferð: 

„Munnleg saga (e. oral history) er mikilvæg aðferð í sagnfræði sem felst í því að afla sögulegrar 

þekkingar með viðtölum við fólk sem hefur tekið þátt í eða þekkir til þeirra atburða sem verið er 

að rannsaka. Endurminningar og lífsreynsla fólks veita rannsakendum aðgang að stóratburðum 

sögunnar jafnt sem hversdagslífi almennings og hefur munnleg saga á síðari árum verið 

viðurkennd sem áhrifarík aðferð innan sagnfræði.“
103
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„Þessar heimildir verður svo að meta og skoða hverja fyrir sig. Mótsagnir í þessum 

heimildum eru styrkur þeirra. Þær koma í veg fyrir að hægt sé að hugsa um Söguna 

(með stórum staf) sem eina órofna heild.“
104

 Munnlegar heimildir gefa minningum og 

einstaklingum vægi sem getur hjálpað öðrum að öðlast dýpri skilning sem var einkar 

mikilvægt með tilliti til efniviðarins unnið var með. Einkum í því tilliti að fyrst og 

fremst væri verið að reyna að fjalla um HIV á Íslandi út frá fordómum. Ef hægt væri að 

miðla efninu á þann veg að skilningur gagnvart fólki með HIV-veiruna myndi aukast 

hefði það vonandi jákvæð áhrif. „Munnlegar heimildir gefa kost á því að segja sögu 

þjóðfélagshópa og minnihlutahópa sem eiga sér ekki ritaða sögu og geta gefið hinum 

kúguðu rödd.“
105

 Til þess að geta betur gefið HIV-jákvæðum rödd þurfti að nýta 

einstaklingsreynslu viðmælendanna og treysta á munnlega miðlun þeirra sem 

einstaklinga. Í sumum tilfellum hlýtur munnleg saga að vera meira upplýsandi heimild 

en t.d. tölfræðilegar heimildir um samfélagshópa einmitt vegna þess að hún er huglæg 

og lýsandi. „Munnlegar heimildir hafa unnið mjög á í fræðaheiminum hin síðari ár og 

dregið hefur úr hræðslu fræðimanna við sönnunarbyrðina svonefndu. Huglæg reynsla 

fólks er að sama skapi rómuð nú um stundir og sóst er eftir persónulegum vitnisburði 

fólks.“
106

 Í tilfellum þar sem upplýsingar eru tilfinningalegs eðlis, eins og lýsingunni á 

því hvernig upplifun það sé að vera HIV-jákvæður einstaklingur á Íslandi eða hvernig er 

að upplifa fordóma, getur munnleg heimild og einstaklingsmiðuð rannsókn gefið skýrari 

mynd en annarskonar nálgun. 

3.2.1. Heimildaöflun 

Þegar leitað var efnis sem gæti hentað í þriðja útvarpsþáttinn sem var unnin út frá 

sögulegu sjónarhorni var farið á safnadeild Ríkisútvarpsins í leit munnlegra heimilda á 

hljóðbandi í málaflokknum. Því miður var þar lítið nothæft efni að finna á hljóðskrám. 

Þó var að finna viðtal við mann sem er látinn af völdum alnæmis. Efnið var ekki 

beinlínis vænlegt til notkunnar í útvarpsþáttinn vegna þess að um var að ræða látinn 

mann sem var að tala um fordóma á svipaðan hátt og Dísa hafði þegar komið inn á í 

fyrsta útvarpsþættinum og raunar á meira upplýsandi máta. Sú ákvörðun var tekin, sem 

eflaust má deila á, að það væri mikilvægara að tala við einhvern sem væri enn á lífi og 

                                                 
104

Sigurður Gylfi Magnússon, Sjálfssögur. Bls.198 – 199. 
105

Sigrún Sigurðardóttir, „Að bera kennsl á hið óvænta“ Bls. 36. 
106

Sigurður Gylfi Magnússon, Sjálfssögur. Bls.170. 



39 

hefði upplifað þessa tíma. Þannig væri unnt að bera saman hvernig ástandið var í 

samhengi við það hvernig það er í dag og deila upplifuninni ásamt því að sýna fram á að 

það er enn fólk á lífi í samfélaginu sem hefur verið smitað af HIV-veirunni árum saman. 

Það var metið svo að betra væri að reyna að vera á jákvæðum nótum þrátt fyrir 

alvarleika efnisins en vera má að það hefði verið áhugavert að tefla gömlu viðtali fram. 

 Hinir HIV-jákvæðu viðmælendur fyrir þriðja útvarpsþáttinn voru þeir Einar Þór 

Jónsson, sem hefur verið HIV-jákvæður í aldarfjórðung og Hafsteinn Hafsteinsson sem 

hefur einnig verið HIV-jákvæður í svipað langan tíma en fékk alnæmi á sínum tíma og 

er því verr farin líkamlega. Hafsteinn læknaðist af alnæmi en HIV-veiran hafði farið illa 

með líkama hans. Í dag lifir Hafsteinn með HIV-veiruna og er á lyfjameðferð rétt eins 

og Einar. Þeir Hafsteinn og Einar gátu miðlað miklu um upplifunina af HIV í sögulegu 

samhengi og gefið innsýn inn í þá liðnu tíma er það var vissulega erfiðara að greinast 

HIV-jákvæður. Einnig skal tekið fram, sem er enn önnur ástæða þess að ekki voru notuð 

gömul viðtöl, að svo virtist sem ýmsar heimildir um málaflokkinn HIV á Íslandi hefðu 

því miður farið forgörðum hjá RÚV. Sem dæmi um þetta var að finna upplýsingar um 

viðtöl eða annað tengt efninu í heimildaskrám hjá safnadeild RÚV en í mörgum 

tilfellum var ekki hægt að opna hljóðskrárnar og hlusta á þær. Aðstoð var veitt við þetta 

á staðnum þar sem starfsfólkið grunaði að efnið væri því miður ekki lengur til þrátt fyrir 

að það væri skráð. Það virtist ekki vera mikið efni til á hljóðskrá um málaflokkinn og 

ekki var að finna einstaka þætti sem fjölluðu aðeins um HIV. Vissulega voru til viðtöl en 

þau voru ekki mjög gömul og mörg þeirra fjölluðu um HIV víða í Afríku, hjálparstörf 

og fleira í þeim dúr. Það varð því úr að viðtölin sem notuð voru í útvarpsþættina voru 

byggðar á heimildaöflun og viðtölum sem tekin voru í ferlinu. Hugsast getur að úr 

viðtölunum sem tekin voru við gerð útvarpsþáttaraðarinnar hafi orðið til munnlegar 

heimildir sem gætu reynst dýrmætar í sögulegum skilningi. 

3.3. Einsöguleg nálgun í miðlun 

Til eru ýmsar nálganir þegar unnið er úr upplýsingum í menningunni. Þegar kemur að 

því að miðla stöðu HIV-jákvæðra eru aðallega tvær nálganir sem virka hvað 

ákjósanlegastar að mínu mati. Það er „félagssöguleg nálgun“ og „einsöguleg nálgun“. 

Félagssöguleg nálgun fjallar um hópa og samfélag og leggur áherslu á að greina ferli 
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breytinga á löngu tímabili.
107

 Félagssöguleg nálgun hverfist um viss atriði, svo sem 

stöðu kvenna eða blökkumanna innan samfélags, frekar en þróun eða miðlun nýrra 

hugmynda. Til eru tvær meginaðferðir í rannsóknum á sögu samfélags og menningar. 

Þessar aðferðir eru megindlegar og eigindlegar. Í megindlegri nálgun er lögð áhersla á 

að ná utan um afmarkaðan fjölda eininga, eins og í félagssögunni. Hún er 

rannsóknarleið sem byggist á tölfræðigreiningu og beitingu rannsóknarmódela sem ná 

utan um stærra samhengi.
108

 Eigindleg nálgun er á hið smáa, aðeins eina einingu, og er 

rannsóknaraðferð sem einnig er kennd við „einsögu“.
109

 

 Einsaga (e. microhistory) er rannsókn á smáum einingum, t.d. atburðum, 

aðstæðum og fyrirbærum.
110

 Þar með getur eigindleg nálgun einsögunnar beinst að 

einstaklingi innan samfélags. Einstaklingur getur þannig orðið vettvangur hvers kyns 

rannsókna. Rannsaka má einstaklinginn í samhengi við söguna eða menninguna. 

Einstaklingurinn og rýni á hann getur því veitt svör í rýni okkar á samfélagið í heild og 

getur orðið vettvangur rannsókna, t.d. með samanburði mismunandi sagna. 

 Í grein eftir Guðmund Hálfdanarson greinir hann ólíka strauma upp úr 1980 á 

rannsóknum íslenskrar menningarsögu og talar um að þá hafi átt sér stað nýsköpun 

hennar. Þetta rekur hann til þess að margir íslenskir sagnfræðingar hafi haldið erlendis 

til náms og orðið þar fyrir áhrifum annarra hugmyndastefna.
111

 Nefnir Guðmundur í 

framhaldi af þessu hvernig einsagan hafi rutt sér til rúms í íslenskri fræðahefð. Telur 

hann aðalvanda nálgunar einsögunnar felast í því að „[...] ákvarða fyrir hvaða hóp 

einstaklingur er fulltrúi hverju sinni og greina þá þætti í fari hans og hegðun sem telja 

má einstaklingsbundna fremur en viðbrögð við félagslegum aðstæðum.“
112

 Vissulega 

má segja að ef einstaklingur hefur upplifun af einhverju sérstöku eins og því að vera 

HIV-jákvæður einstaklingur á Íslandi geti hann verið talsmaður hóps. Því þrátt fyrir ólík 

persónueinkenni einstaklinga getur sameiginleg reynsla þeirra sagt sömu sögu. Hitt er 

satt að vandinn felist í að ákvarða hvað sé einstaklingsbundin hegðun. Í þeim tilfellum 

sem rætt var við smitaða einstaklinga mátti greina fremur auðveldlega hvað væri þeirra 

persónulega skoðun og hvað væri síðan reynsla sem gæti einnig átt við hjá öðrum HIV-
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jákvæðum. Til dæmis er rætt var við Hafstein Hafsteinsson um það hvernig upplifun 

það var að fá greininguna árið 1990, sagði hann það hafa verið mikið sjokk: „Þá var 

þetta dauðadómur, læknarnir sögðu: „Þið hafið sex, sjö ár, svo er það bara búið. Þetta er 

munurinn á að greinast þá og að greinast nú, þetta er einn munur.“
113

 Í þessu tilfelli 

mátti líta svo á að margir aðrir hefðu fengið sömu fréttir og upplifað samskonar áfall. 

 Einsagan er áhrifarík nálgunaraðferð þegar skoða á aðstæður einstaklinga sem 

tilheyra hópi. Hún veitir innsýn og persónulega og huglæga túlkun á samfélagslegri 

stöðu einstaklinga innan hópsins. Með því að taka viðtöl við HIV-jákvæða einstaklinga, 

einn gagnkynhneigðan mann sem smitaðist áður en HIV-lyfin komu til sögunnar, einn 

samkynhneigðan mann sem smitaðist áður en HIV-lyfin komu til sögunnar og svo eina 

gagnkynhneigða konu sem smitaðist eftir að HIV-lyfin voru komin, voru fundnir 

fulltrúar sem gætu vel talað hver og einn fyrir sinn hóp innan hins stærra mengis. Með 

því svo að bera saman viðhorf þeirra kemur í ljós hvað er sameiginlegt og hvað er 

persónulegt í reynslu þeirra af því að vera smituð af HIV-veirunni á Íslandi. Einsöguleg 

nálgun var talin vera sú eina rétta (ekki síst með tilliti til miðlunarverkefnisins sem 

útvarpsþáttaraðar þar sem hlustendur geta heyrt mismunandi frásagnir). Jafnframt var 

aðeins rætt við einn einstakling í einu en ekki við nokkra í hóp til þess að unnt væri á 

sem bestan hátt að ná fram hinu persónulega andrúmslofti trausts sem talin var þörf á til 

þess að upplýsingum yrði miðlað á sem heiðarlegastan máta. 

 Einsögu nálgunin er spennandi en varðandi nálgun á viðfangsefninu í sögulegu 

samhengi gæti það verið spennandi verkefni fyrir sagnfræðinga framtíðarinnar að rýna í 

sögu HIV-jákvæðra út frá félagssögulegu sjónarhorni. 

3.4. Minnið 

Ekki þurfti aðeins að treysta á einstaklingsreynslu viðmælendanna heldur einnig minni 

þeirra. Viðtölin sem voru tekin byggðust á endurminningum manns með lélegt minni 

(mun útskýrt hér á eftir hversvegna), sem og viðtöl við sérfræðinga og fleiri aðila. Það 

var því um fjölbreytilegar munnlegar heimildir að ræða, byggðar á minni, reynslu og 

vitneskju. 

 Minnið er talið vera skeikult og persónubundið. Oft er það bundið við aldur, kyn, 

þjóðfélagshópa, kynhneigð, trú og fleira. Þessir þættir hafa allir áhrif á hvað og hvernig 
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munað er.
114

 Sumar munnlegar heimildir eru persónuleg reynsla og aðrar eru sérfræðileg 

vitneskja sem hægt er að rekja. Í þeim tilfellum sem talað var við sérfræðinga, til dæmis 

við smitsjúkdómalækni, reyndist auðvelt að staðfesta hvað væri rétt eða rangt í því, ekki 

síst varðandi staðreyndir um sjúkdóminn sem til er ógrynni heimilda um. Ekki er átt við 

að læknirinn hafi farið með rangt mál heldur er aðeins verið að benda á þá staðreynd að 

hægt sé að rekja munnlegar heimildir sem byggjast á opinberum heimildum en ekki þær 

sem byggjast á upplifun og persónulegri reynslu einstaklings. En „opinberar heimildir 

búa einnig yfir ævisögulegum einkennum þar sem einstaklingurinn er til 

umfjöllunar.“
115

 Stundum var um huglægt mat sérfræðinga að ræða eða reynslu sem 

snéri að persónulegum skoðunum út frá vinnunni í návígi við sjúkdóminn. Til dæmis má 

nefna að Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir sagði í viðtali að því miður væru 

enn fordómar gagnvart fíkniefnaneytendum sem sprauta sig í æð innan 

heilbrigðiskerfisins og lýsti því hversu erfitt það gæti verið að fræða og upplýsa 

einstakling um HIV sem væri ekki allsgáður.
116

 Í sumum tilfellum virka munnlegar 

heimildir opinberra starfsmanna sem dýrmætt sjónarhorn á aðstæður fólks og eru ekki 

síður mikilvægar en sérfræðiþekking þeirra. 

  Í tilfelli Hafsteins Hafsteinssonar, sem sagðist hafa hlotið skaða á minni sínu af 

völdum alnæmis, reyndist óhætt að treysta á frásögn hans. Ef hann var í vafa um 

eitthvað atriði var hann meðvitaður um að viðurkenna að hann gæti ekki svarað með 

vissu, í öðrum tilfellum var hann viss í sinni sök. Það var helst einstaklingsupplifun 

Hafsteins sem sóst var eftir með viðtalinu sem og reynsla að hafa fengið alnæmi og hafa 

verið nálægt dauðanum. Ennfremur er Hafsteinn áhugaverð persóna sem gaf 

útvarpsþættinum vægi. Útvarpsþáttaröðin nefnist „Andlit sjúkdóms“ og gefur til kynna 

að leitast sé við að draga upp mynd og því mikilvægt að þær persónur sem rætt er við 

geti dregið upp svip í þetta andlit, ef svo má segja. Fjölmiðlamaðurinn Al Tompkins 

segir í bók sinni Aim for the Heart: „Put a face on every story. Tell complex stories 

through strong characters.“
117

 Ennfremur spilaði sú staðreynd inn í að Hafsteinn er 

gagnkynhneigður. Þrátt fyrir að hommar hafi verið að smitast í meiri mæli en 

gagnkynhneigðir á upphafsárunum var það ekki algilt, því gat komið vel út að taka 

                                                 
114

Historical Perspective on Memory. Bls. 8-10. 
115

Sigurður Gylfi Magnússon, Fortíðardraumar. Bls. 176. 
116

Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir, smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi. 1. desember 2011. 
117

Tomkins, Al,  Aim for the Heart. Bls. 42. 



43 

viðtal við gagnkynhneigðan mann (en hann smitaðist í Afríku á áttunda áratugnum). 

Eins og áður sagði var annar HIV-jákvæður viðmælandi í útvarpsþættinum sem var í 

sögulegu samhengi. Það var Einar Þór Jónsson, en hann hefur ekki hlotið skaða á minni 

og býr yfir þekkingu og reynslu um málaflokkinn. Hann er einn af stofnendum 

samtakanna HIV Ísland og er núverandi framkvæmdastjóri samtakanna. Í viðtalinu við 

Einar var sóst í minni mæli eftir persónulegri einstaklingsreynslu, heldur meira eftir 

sérfræðiþekkingu en þar sem hann er HIV-jákvæður kom reynsla hans einnig fram. 

 Hinar munnlegu heimildir sem Hafsteinn lét í té reyndust áreiðanlegar þar sem 

fyrst og fremst var sóst eftir hans eigin reynslu og skoðunum og vegna þess að hann 

reyndi ekki að fela það ef hann átti í erfiðleikum með að svara einhverju. Hér er brot 

(sem þó var ekki notað í útvarpsþáttinn) úr viðtalinu við Hafstein: 

„Finnst þér vanta baráttuanda á meðal HIV-jákvæðra einstaklinga í íslensku samfélagi í dag?“ 

Hafsteinn: „Ja, sko nú hef ég aldrei heyrt HIV-jákvæða tala þannig um þessa hlið málsins. Ég hef 

aldrei heyrt það svo ég get ekki svarað spurningunni almennilega. En sko, ja, nú þori ég bara 

ekkert um þetta að segja vegna þess að ég bara veit það ekki. En þetta er kannski bara meira 

tilfinning sem ég er að segja núna, en menn hafa meiri tilhneigingu til þess að kvarta heldur en að 

lofa og sem sagt berjast. Til dæmis bara mætingar á fundi. Ég gæti ekki sko hugsað mér að sjá 

þetta athvarf á Hverfisgötu 69 hverfa. [Þess má geta að samtökin HIV Ísland eru einmitt á 

Hverfisgötu 69]“
118

 

 Einnig virðist sem sumu gleymi fólk seint eða sé varanlegt í minninu. Hér segir 

Hafsteinn frá: 

„Það sem að ég gleymi aldrei eftir að ég smitaðist. Þá var ég ennþá að vinna á verkfræðistofu í 

Danmörku, og ég man að einkaritarinn þarna á þeirri deild, Anette Frederiksen, glöð og 

skemmtinleg stelpa. Hún segir einhvern tímann í einhverju morgunkaffinu setningu sem ég gat 

aldrei fyrirgefið henni og tók mikið til mín. Og þá byrjaði ég að svitna og sem sagt óttast það að 

upp um mig kæmist. Þá var verið að ræða sko um HIV. Og hún lýsir því yfir að hún muni aldrei, 

ekki einu sinni setjast á sama klósett og þar sem að hún vissi af því að smitaður hafi sest á.“
119

 

Þetta sýnir að Hafsteinn virtist muna vissa hluti vel þrátt fyrir það tjón sem varð 

á minni hans. Ef ekki annað var sannfærandi hversu góðan greinarmun hann gerði 

sjálfur á því sem hann mundi vel og því sem hann treysti sér ekki til þess að svara með 

vissu. 
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3.4.1. Persónulegt eða sameiginlegt minni 

Í sagnfræði er talað um margskonar minni, t.d. persónulegt- og sameiginlegt minni. 

Persónulegt minni er þá minni einstaklinsins en „sameiginlegu minni tengist reynsla 

sem einstaklingar eða hópar verða fyrir.“
120

 „Sumir telja að einstaklingsminnið sé í raun 

ekki til heldur sé minningin alltaf hluti af sameiginlega minninu. En aðrir segja að 

einstaklingurinn geti átt persónulegt minni innan hópsins. Ef fræðimaðurinn þekkir 

ókosti minnisins þá þarf hann ekki að hræðast notkun munnlegra heimilda. Þegar vitað 

er hvað ber að varast er auðvelt að gera viðeigandi ráðstafanir.“
121

 Það var sú 

framsetning á einstaklingsupplifuninni sem flokkast gat undir sameiginlegt minni sem 

leitast var eftir við miðlunina á því hvernig upplifunin væri að vera HIV-jákvæður á 

Íslandi. Þá var markmið að finna út hvaða persónulega reynsla gæti verið sameiginleg 

hjá HIV-jákvæðum, sem svo aftur væri hægt að deila með almenningi. Þá reyndi á eigin 

vitneskju og tilfinningu þegar ákvarðað var hvaða upplýsingar væri best að klippa út úr 

viðtölunum því sumir áttu til að verða of persónulegir. Sem dæmi um þetta sagði einn 

viðmælandinn frá bernsku sinni og skapgerð enda vildi hann gefa af sér. Þrátt fyrir að 

það megi vera að það hafi haft áhrif á það hvernig hann vann úr því áfalli að greinast 

með HIV áttu þær upplýsingar ekki við. Þá var tekin sú ákvörðun að deila aðeins 

reynslu sem gæti upplýst almenna hlustendur um það sem snéri að HIV-greiningunni. 

 Hægt var að gera sér í hugarlund að sumar upplýsingar gætu hjálpað öðrum 

HIV-jákvæðum einstaklingum sem myndu hlusta á útvarpsþættina, ekki síst þeim sem 

væru í felum með greiningu sína. Til dæmis voru upplýsingar í viðtali sem komu inn á 

það á nákvæman hátt hvernig einstaklingum fyndist best að upplýsa maka sinn. 

Markmiðið var ekki að veita persónulega ráðgjöf í gegnum útvarpsmiðilinn og 

viðmælandinn hafði jafnvel gleymt því að hann væri í útvarpsviðtali. Hinsvegar var í 

lagi t.d. að viðmælandinn ræddi það hversu mikilvægt það væri að vera vel upplýstur og 

að makinn fengi ráðgjöf. Þannig reynsla gæti upplýst og haft jákvæð áhrif á hlustendur. 

Sérstaklega gat reynt á eigin vitneskju í öðrum útvarpsþættinum sem fjallaði um HIV-

jákvæða sprautufíkla en þá kom sér vel að vita hvernig sjúkdómurinn hagar sér, hvernig 

lyfin virka, hver mannréttindi HIV-jákvæðra eru o.s.frv. Þegar öllu var á botninn hvolft 

var um huglægt mat að ræða þegar kom að vali á framsetningu efnisins eða hvaða 

upplýsingar væru nauðsynlegar útvarpsþáttunum til þess að á sem bestan hátt væri unnt 
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að miðla því hvernig það er að lifa með HIV-veiruna í íslensku samfélagi í ólíkum 

aðstæðum innan þess. 

3.5. Viðtöl og úrvinnsla 

Jafnvel þó að markmiðið hafi fyrst og fremst verið að upplýsa almenning og eins og 

áður sagði ekki veita persónulega ráðgjöf með hjálp útvarpsmiðilsins má segja að það 

hafi ósjálfrátt gerst. Ekki aðeins getur það reynst fólki vel sem er í felum með HIV-

greiningu sína að hlusta á hvernig aðrir HIV-jákvæðir hafa unnið úr sínum málum í 

útvarpsþætti, heldur getur einnig verið mikilvægt fyrir þann sem viðtalið er tekið við að 

fá að deila reynslu sinni. Það er stundum kallað „valdefling“ en það hugtak á vel við 

þegar HIV-jákvæður einstaklingur deilir reynslu sinni. Það þýðir að einstaklingurinn 

hafi komist yfir mesta áfallið sem fylgdi greiningunni og geti deilt reynslu með öðrum 

og styrkt þannig sjálfan sig í leiðinni. Kári Halldórsson, meðlimur í Hugarafli, skýrir 

einkar vel hvað átt er við með valdeflingu: 

„Enginn getur öðlast sjálfstæði ef hann fær ekki tækifæri til að taka mikilvægar ákvarðanir um 

eigið líf. Valdefling er því ferli sem á sér stað þegar fólk nær tökum á eigin lífi, hefur áhrif á sitt 

umhverfi og upplifir að það sé þátttakandi í samfélaginu. [...] Það er í grundvallaratriðum jákvætt 

og óhlutbundið hugtak sem vísar til lausna frekar en vandamála.“
122

 

 Vera má að fordómar einstaklinga gagnvart sjálfum sér hafi einnig áhrif á 

fordóma innan samfélagsins. En þar sem smitaðir einstaklingar eru minna sýnilegir 

vegna þess hve fáir virðast hafa vilja eða þor til að stíga fram í opinberri umræðu geta 

þeir átt í meiri erfiðleikum með að láta raust sína heyrast og þurfa í meiri mæli að 

treysta á túlkun fjölmiðla. Einstaka HIV-jákvæðir einstaklingar hafa valið að stíga fram í 

umræðunni en það er oft undir dulnefni eða ekki í mynd. Það getur haft áhrif á túlkun 

viðtakenda á því hvernig upplifun það er að sýkjast af veirunni. Í tilfelli HIV-jákvæðra 

er algengt að þeir hafi sjálfir haft fordóma fyrir HIV/alnæmi og dæmi sjálfa sig fyrir að 

hafa greinst með HIV-veiruna. Með því að skammast sín og vera ekki tilbúinn til þess 

að stíga fram sem HIV-jákvæður einstaklingur getur það eitt og sér einnig sent þau 

skilaboð út í samfélagið að það að vera með HIV-veiruna sé niðrandi. Því kann að vera 

að það sé ekki óeðlilegt að einstaklingur sé dæmdur fyrir að hafa greinst með veiruna ef 

hann dæmir sig sjálfur fyrir það. Í fyrsta útvarpsþættinum, sem fjallar að mestu leyti um 
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einstaklingsupplifun, er haldið fram mikilvægi þess að hinn HIV-jákvæði einstaklingur 

komist yfir þessa sjálfsfordæmingu sem valdi vanlíðan. Í því samhengi getur einnig 

reynst mikilvægt fyrir þann einstakling að komast að í fjölmiðlum þegar hann er 

tilbúinn. 

 Í viðtölunum reyndi spyrjandi stundum að ná einhverju ákveðnu fram, einkum 

upplýsingum sem voru til dæmis um veiruna, hugmyndafræði á borð við skaðaminnkun 

eða skoðunum fólks á einhverju málefni. Annars var lagt upp með að hlusta og leyfa 

hinum HIV-jákvæða að tjá sem mest um aðstæður sínar. Þessvegna voru viðtölin við 

lækna og sérfræðinga oftast stutt og hnitmiðuð en viðtölin við hina HIV-jákvæðu voru 

löng og mikil vinna fór í að vinna úr þeim. Upplýsingunum var svo fléttað saman á sem 

rökréttastan hátt. Það var markmið í sjálfu sér að hafa viðtölin „óformleg“ en vissulega 

voru þau sett saman á þann máta sem þjónað gæti málstað HIV-jákvæðra.
123 

Þegar talað 

er um að viðtölin hafi verið óformleg er m.a. átt við að það hafi verið lögð áhersla á 

hlustunina. Í raun var verið að taka viðtöl til þess að miðla því hvernig er að vera HIV-

jákvæður og jafnvel læra eitthvað nýtt um málaflokkinn. Slíkt fæst með því að áhersla 

sé á góða hlustun. Síðar má svo vinna úr þeim upplýsingum sem fengust með viðtalinu. 

 Það varð að vera viss meðvitund um að valda ekki því að hinn HIV-jákvæði 

einstaklingur kæmi á einhvern hátt illa út í viðtali. Þessvegna þurfti að vanda 

vinnubrögð við framsetningu efnisins. Á sumum þeirra viðtalsbúta sem klipptir voru út 

mátti heyra spurt að einhverju viðkvæmu. En í sumum tilfellum var einmitt ákveðið að 

nota það efni því þá var það mat spyrjanda að það þjónaði umræðunni.
124

 Málstaður 

HIV-jákvæðra gat gert vinnuna við handritsgerðina vandasama. Þá þurfti að nota 

skynsemi til þess að velja í hvaða samhengi viðtalsbrotin væru sett fram. Sem sagt HIV 

á Íslandi er málstaður sem þarf að vinna með út frá virðingu og trausti. 

3.5.1. Vandasamur málaflokkur 

Það var vandaverk að miðla málaflokknum HIV á Íslandi. Stundum þurfti að stýra 

viðtölum með því að spyrja viðeigandi spurninga, stundum var hlustunin mikilvægust 
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og mismunandi viðhorf mismunandi viðmælenda urðu einnig að koma fram. Það þurfti 

að vara almenning við hættum af völdum HIV-veirunnar um leið og leitast var við að 

segja sögu hinna HIV-jákvæðu, þ.e. þeirra hlið. Það mátti hvorki teikna upp HIV-

jákvæða sem fórnarlömb né sökudólga. Þurfti að finna leið til þess að vinna úr 

viðtölunum á þann hátt að þau myndu deila reynslu og leggja áherslur á mikilvæg 

málefni innan málaflokksins. Í raun var mikilvægt sem spyrjandi að vera mátulega 

einlæg, sérstaklega þegar kom að persónulegum hlutum. Eins gat verið mikilvægt að 

sýna visst þor og spyrja beint út um hluti. Til dæmis var Sigurlaug Hauksdóttir 

félagsráðgjafi spurð hvort ekki væri þörf á fleiri félagsráðgjöfum fyrir HIV-jákvæða og 

hvort hún ein gæti haldið utan um þennan stóra hóp einstaklinga. Það þurfti kjark til 

þess að spyrja svona opinskátt en um leið var spurningin ekki sett fram á dæmandi hátt. 

Það kom þægilega á óvart að allir viðmælendurnir voru tilbúnir til þess að svara næstum 

því hverju sem var. 

3.5.2. Siðareglur 

Á vef Miðstöðvar munnlegrar sögu er að finna siðareglur. Þessar reglur gilda við söfnun 

og notkun munnlegra heimilda. Þar segir að spyrli beri að koma fram við viðmælanda af 

heiðarleika og sýna honum vinsemd og virðingu. Einnig segir í siðareglunum að spyrli 

beri að setja trúnað við viðmælanda ofar öðrum hagsmunum. Þetta var reynt að hafa í 

fyrirrúmi. Einn viðmælandinn lét oft vita hvað hann vildi að yrði notað og hvað ekki. 

Það kom sér auðvitað vel og viðtalið tókst vel. Við úrvinnslu viðtalsins kom þó í ljós að 

margt af því sem rætt hafði verið virtist viðkvæmt í huga viðmælandans. Því þyrfti að 

fara varlega með efnið. Að endingu var viðtalið ekki notað og þar með frekar stóru 

sjónarhorni sleppt sem voru ýmiss konar kenningar um sjúkdóminn HIV/alnæmi. 

 Það er einmitt að finna í siðareglum þessum að spyrli beri að virða ósk 

viðmælanda um að gera ákveðnar upplýsingar ekki opinberar. Einnig á að gera 

viðmælanda grein fyrir því hvenær verið sé að taka upp og hvenær ekki og að verið sé 

að taka upp á varanlegt form.
125

 Í raun og veru má segja að þessar reglur séu allar ósköp 

almenn vitneskja. Þó er mikilvægt að hafa þessar siðareglur til viðmiðunar þegar kemur 

að söfnun munnlegra upplýsinga og í fjölmiðlun. Reyndar sagði einn viðmælendanna: 

„Ég stend með öllu sem ég hef sagt, þú mátt vinna úr þessu eins og þú vilt.“
126
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3.5.3. Undirbúningur 

Það var að ýmsu að hyggja við undirbúning viðtalanna sem fólst í rannsóknarvinnu 

(sem sagt er frá í kafla 2.2.). „Mikilvægt er að kynna sér málefnið sem best sem er til 

umræðu er. Þá er líklegt að spurt sé góðra spurninga.“
127

 Í raun var um tvenns konar 

viðtöl að ræða, annars vegar til þess að afla þekkingar á viðfangsefninu og hins vegar til 

þess að afla frásagna  af reynslu og minningum viðmælenda. Markmið hvers viðtals 

fyrir sig var því ólíkt. Spurningar voru skráðar niður fyrir viðtölin en eðli spurninganna 

fór eftir markmiði hvers viðtals um sig. 

 Útvarpsþáttaröðin byggðist í raun upp eins og rannsóknarverkefni sem krafðist 

skipulagningar. „Nauðsynlegt er að gera sér grein fyrir því hvernig umfjöllunarefnið 

skiptist upp í ólík svið og hvaða einstaklingar séu líklegir til að teljast lykilaðilar í 

heimildaöfluninni.“
128

 Það hefði ekki verið hægt að gera útvarpsþættina án neinna 

viðmælendanna. Hafandi sagt það voru hinir HIV-jákvæðu undirstaða útvarpsþáttanna 

þriggja og voru handritin meira og minna unnin í kringum viðtölin við þá. Nema í 

útvarpsþættinum um HIV og sprautufíkla. Í því tilfelli hafði ekki verið tekið viðtal við 

HIV-jákvæðan sprautufíkil. Því var handritið að mestu leiti unnið upp í kringum það 

sem þeir Þór Gíslason, verkefnastjóri skaðaminnkunarverkefnisins „Frú Ragnheiðar“ og 

Gunnlaugur I. Grétarsson, fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland, sögðu en þeir 

voru eins konar málsvarar HIV-jákvæðra fíkniefnaneytenda sem sprauta sig í æð.  

3.5.4. Viðmælendur 

Það er ekki sama hvaða aðferð er beitt við að fá fólk í viðtal. Ef manneskjan er vön er 

nóg að senda tölvupóst en ef ekki á að hringja. Yfirleitt á ekki láta fólk segja neitt fyrir 

viðtal og betra er að hafa upplýsingar frá viðmælendum ferskar.
129 

Hringt var í 

viðmælendurna til þess að fá samþykki fyrir viðtali. Í sumum tilfellum þurfti að biðja 

fólk um að ræða ekki of ýtarlega um hlutina áður en upptaka hæfist því sumir vildu 

ræða málin lengi áður en þeir voru tilbúnir í viðtal. Í sumum tilfellum fóru góðir punktar 

forgörðum vegna þessa. Sumir vildu láta í ljós sína skoðun áður en viðtalið hæfist en 

þegar spurt var út í þessar skoðanir í viðtali voru svörin annars eðlis en áður en 

upptakan hófst. Þótt spurt væri út í sömu atriði og fyrr hafði verið rætt komu svörin 

stundum öðruvísi út. Þetta varð dýrmæt reynsla síðar í ferlinu. Leifur Hauksson 
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útvarpsmaður sagði á fyrirlestri á námskeiðinu Munnleg miðlun og útvarp í Háskóla 

Íslands, að það væri best að vera vel undirbúinn með spurningar en að það væri líka 

hægt að láta viðtal ganga áfram. Þá lenti fólk þó í meiri klippivinnu og gæti misst 

yfirsýn. Þrátt fyrir að hafa haft þetta í huga og þrátt fyrir að vera með lista yfir 

spurningar sem leitast var svara við, var sumum viðtölunum leyft viljandi að ganga 

áfram. Sérstaklega í viðtölunum við hina HIV-jákvæðu einstaklinga. Það var gert til 

þess að koma ekki í veg fyrir að upplýsingar kæmust til skila sem spyrjanda hafði ekki 

hugkvæmst spyrja um. Vissulega olli þetta því að úrvinnsla og klippivinna var mikil 

þegar unnið var úr sumum viðtalanna. Ennfremur sagði Leifur að það væri mikilvægast 

að hlusta á viðmælendurna.
130

 Þetta var haft í fyrirrúmi. „Stundum segir fólk eitthvað 

sem þú áttir ekki von á og kveikir nýja hugmynd og maður missir af ef þú hlustar ekki. 

Stundum gjörbreytir það þættinum eða kveikir hugmynd um annan þátt.“
131

 Öll viðtölin 

voru einstaklingsviðtöl. 

3.5.5. Viðtalstækni 

Reynt var að fá viðmælendurna til þess að útskýra afmarkaða hluti. Það var ekki síður 

gert í viðtölunum við hina smituðu en við sérfræðingana. Stundum var ætlunin að leiða 

viðmælendurna inn á viss svæði til þess að geta betur gert fordómaumræðunni skil eða 

bara til þess að fá persónuleg sjónarhorn þeirra. Margar spurninganna voru 

grunnspurningar til þess að komast dýpra. Eins og segir í bókinni Radio Production: 

„First, the facts, background information or sequence of events; then, the interpretation, 

meaning or implication of the facts; finally, their effect on people, a personal reaction to 

the issue.“
132

  Dæmi um slíkt er þegar spurt var um hvort HIV-jákvæðar konur gætu 

eignast heilbrigð börn. Þá voru fyrst fengnar þær upplýsingar hjá Dísu að það væri yfir 

höfuð hægt að eignast heilbrigð börn, svo var rætt hvernig margir héldu að það væri 

hættulegt fyrir HIV-jákvæða konur að eignast börn, síðan var komið inn á fordóma og 

að síðustu kom fram hvernig Dísu hefði liðið í ferlinu. 

 Það kom einstaka sinnum fyrir að spurningarnar væru óskýrar. Óskýrar 

spurningar leiddu frekar til óskýrra svara sem gat reynst erfitt að nota. Þá þurfti stundum 

að klippa svörin til þess að gefa sem réttasta mynd af því sem verið var að segja. Þetta 
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gat gerst þó það væri á hreinu, bæði í huga sem á blaði, hvað það væri sem spyrjandi 

vildi fá út úr hverju viðtali. Þá voru teknir meðferðis gátlistar í viðtölin. 

 Fleiri upplýsingar sem nýta mátti úr fyrirlestri Leifs Haukssonar voru að fikta 

ekki í tækinu og reyna að gera hluti hversdagslega. Það gat reynst erfitt að halda tækinu 

stöðugu löngum stundum. Miðað við lengd viðtalanna hefði verið heppilegra að vera 

með einhvers konar „statíf“ því sumstaðar má heyra á upptökunum óþægilegt hljóð, 

einskonar hnjask, sökum þess að tækinu var hagrætt. Einnig benti Leifur á að muna 

hvað sumum fyndist erfitt að vera í viðtali og reyna að skynja hvenær viðmælandinn 

þyrfti hjálp.
133

 Þegar einhver viðmælendanna var kominn í vandræði var spurt nýrrar 

spurningar. Stundum þurfti að bjóðast til þess að slökkva á tækinu og byrja upp á nýtt 

og í raun var engu tapað á því. Í þeim viðtölum sem spyrjandinn jánkaði fólki meira en 

vanalega, þrátt fyrir að vita að það þyrfti að hreinsa viðtalið upp, var það einmitt gert til 

þess að hvetja viðmælandann áfram. Ennfremur benti Leifur á að spyrjandinn ætti ekki 

að vera með nefið ofan í blöðunum, heldur „hlusta með augunum“. Viðmælandinn yrði 

að sjá að hlustandinn hefði áhuga á því sem hann væri að segja.
134

 Þetta gekk oftast vel, 

nema stundum í viðtalinu við smitsjúkdómalækninn en þá þurfti spyrjandinn þeim mun 

oftar að líta á spurningablaðið til þess að kanna hvort væri verið að gleyma einhverju 

mikilvægu sem varðaði sjúkdóminn. Það kom þó ekki að sök. 

 Það er hægt að spyrja á margan hátt og þá gildir hvernig séð er fyrir sér 

heildarmyndina. Í útvarpsþáttunum voru í raun tvenns konar viðtöl. Annars vegar viðtöl 

sem veittu upplýsingar um lífið með sjúkdóminn sem slíkan og hins vegar voru viðtöl 

sem byggðust á lýsandi einstaklingsreynslu. „Upplýsingaviðtöl“ eru eins og nafnið ber 

með sér viðtöl sem veita upplýsingar: „The purpose of the informational interview is to 

impart information to the listener“
135

 Viðtölin við sérfræðinga um sjúkdóminn voru 

einmitt þesskonar. Dæmi: 

„Heldur þú að það sé hægt að stoppa alnæmi á Vesturlöndum?“ Bryndís: „Það er engin spurning að 

lyfin koma í veg fyrir alnæmi. Þannig að á Vesturlöndum þar sem að aðgangur að heilbrigðiskerfi 

og læknum og lyfjum ætti að vera ágætt [...] þá teljum við með lyfjagjöf, þá komum við í veg fyrir 

alnæmi.“ „En væri þá hægt að stoppa útbreiðslu faraldursins, s.s. HIV-veirunnar líka?“ Bryndís: 

„Það er náttúrulega flóknara mál og mjög góð spurning [...] Það hafa verið gerð fræðileg líkön og 

fræðilega séð, með því að meðhöndla alla sem smitast af HIV-veirunni þá [...] stöðvum við 
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einhverntímann útbreiðslu veirunnar. En þarna spilar inn í náttúrulega, sérstaklega í Afríku sunnan 

Sahara þar sem að 10% af heiminum býr í Afríku sunnan Sahara, en 2/3 af öllum alnæmis-

smituðum einstaklingum í heiminum eru þar.“
136

 

Einnig er til viðtalstækni sem kallast interpretive interview
137

 eða túlkandi viðtal. „The 

interpretive interview has the interviewer supplying the facts and asking the interviewee 

either to comment on them or to explain them.“
138

 Þessi tækni var stundum notuð þegar 

tekið var viðtal við HIV-jákvæðan einstakling en einnig þegar rætt var við sérfræðinga á 

sínu sviði sem fengnir voru til þess að útskýra eitthvað nánar. Dæmi: 

„Heldur þú að það sé hægt að koma alveg í veg fyrir smit? Nú er Ísland svo lítið land?“ 

Gunnlaugur: „Ég held ekki, ég held ekki alveg en það er hægt að takmarka það og auðvitað hvert 

einasta smit er mikilvægt. Það að geta fækkað um tvö smit á ári er mikilvægt, það að geta fækkað 

um þrjú smit, fimm eða tíu smit á ári er [...] stórkostlegur sigur og hvert einasta smit sem komið er 

í veg fyrir er stór áfangi og stórkostlegur áfangi. [...] „En heldur þú ekki að það sé dýrara að setja 

marga einstaklinga á lyf heldur en að veita fjármuni inn í eitthvað svona verkefni 

[forvarnarverkefni]?“ „Að sjálfsögðu, bara [...] eitt tilfelli sparar okkur margar milljónir á ári, fyrir 

utan það sem það hugsanlega lengir líf fólks og [...] svo bara eykur það lífsgæði hvers einstaklings 

[...] En jú ef maður hugsar um svona „cost benefits“ [...] þá er auðvitað margfalt ódýrara stunda 

forvarnir og eyða peningum þar en að vera að eyða þeim eftir á inni í heilbrigðiskerfinu í að reyna 

að halda fólki á lyfjum.“
139

 

3.5.6. Upptökustaðir 

„Val á upptökustað skiptir máli þegar viðtöl eru tekin. Þá þarf að taka mið af því bæði 

hvar viðmælenda og spyrjanda líður vel. Sömuleiðis þarf staðurinn að vera sæmilega 

hljóðlátur til þess að utanaðkomandi hljóð trufli ekki upptökuna.“
140

 Reynt var að fylgja 

þessum leiðbeiningum en annars vegar voru viðtölin tekin á vinnustöðum eða 

heimahúsum viðmælendanna. Þá var reynt að finna hljóðlátan stað þar sem hægt væri 

að taka upp. Stundum komu hljóð inn á upptökuna sem enginn hafði tekið eftir áður en 

upptaka hæfist. Til dæmis var Dísa með kveikt á tölvu í herberginu þar sem viðtalið var 

tekið. Vegna þessa myndaðist suð á upptökunni. Í næsta viðtali sem var við Þór Gíslason 

í húsi Rauða krossins suðaði í ljósum nálægt upptökustaðnum. Þá var fundinn annar 

staður þar sem suðið myndi ekki heyrast svo greinilega. Veggirnir á skrifstofu 

Sigurlaugar Hauksdóttur voru þunnir og kom fyrir að það heyrðist í síma á skrifstofu 

við hliðina á. Í raun var lítið við því að gera en það gerði ekki erfiðara fyrir þegar valið 
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var hvar skyldi klippa. Slík hljóð urðu ágætis blæbrigði í útvarpsþættina þegar upp var 

staðið og stálu ekki of mikilli athygli frá viðtölunum. Í einu viðtalanna var verið að leita 

aukaupplýsinga við viðtal sem þegar hafði verið tekið upp. Þá voru börn að leik í næsta 

herbergi og ákveðið að biðja ekki um að finna hljóðlátari stað. Í því tilviki var það 

meðvituð ákvörðun að leyfa áheyrendum að heyra líf og fjör í bakgrunni á heimili HIV-

jákvæðrar manneskju. 

3.5.7. Útvarpstækni 

Hljóðneminn sem var notaður við upptökurnar er í eigu Háskóla Íslands og er af 

gerðinni HBB FlashMic. Slíkur hljóðnemi er stafrænn og hefur gott minnispláss. Hann 

var einfaldur í notkun, þægilegur og næmur. Hljóðið var mjög skýrt.   

 Hljóð getur undirstrikað tempó eða sagt sögu og þar með verið áhrifamáttur 

þegar útvarpsþáttur er gerður. Til eru hljóð sem espa eða róa eða geta jafnvel verið 

táknræn. Sem þáttagerðarkona var mikilvægt að vera meðvituð um þessi blæbrigði. 

Mikilvægt var að gera útvarpsþættina hvorki of leikræna né breyta merkingu þess sem 

kom fram. Það varð þó að vinna með efnið með tilliti til uppbyggingar hvers 

útvarpsþáttar um sig og hafa vissa meðvitund um hvenær gæti verið gott að fá uppbrot í 

útvarpsþáttinn eða hvenær væri gott að leyfa þögn að lifa. Efnið bauð ekki upp á 

leikræna framsetningu en þó var leitast við að laða fram visst andrúmsloft í sumum 

tilfellum, t.d. gat stundum vantað svolítinn húmor. Uppbrotin þurfti til þess að ekki yrði 

of íþyngjandi að hlusta til lengdar, þrátt fyrir að viðmælendurnir væru skemmtilegir og 

flestir með húmor fyrir sjálfum sér. En 50 mínútur af alvarlegu málefni er langur tími til 

þess að halda athygli hlustenda og þá þarf að huga að uppbyggingu og þeirri stemningu 

sem hljóð geta skapað. Efniviðurinn og málaflokkurinn um HIV á Íslandi er viðkvæmur 

og á vissan hátt einlægur, enda komið inn á upplifun einstaklinga, kynlíf o.fl. í þeim dúr. 

Þessvegna á framsetningin að vera einlæg líka. „When you aim for the viewers' hearts, 

they remember what they felt. You reward the listener for giving you their attention.“
141

 

 Hvað úrvinnslu varðar eru hljóðheimildir annars eðlis en ritheimildir og þess 

vegna er í lagi að klippa út úr þeim athyglisverðustu bútana, þessum bútum er svo raðað 

saman og þeir látnir mynda heild.
142 

Að gera handrit að útvarpsþætti byggðan á 

munnlegum heimildum útheimtir að unnin sé rammi utan um þá sögu sem skal segja og 
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svo er valið það sem setja á í útvarpsþáttinn. Síðan þarf að setja þessar munnlegu 

heimildir saman á rökréttan hátt. Þó er ekki hægt að leggja að jöfnu uppskrift viðtals 

„við það að hlusta á sjálfa upptökuna [...] getur uppskrift reynst gott hjálpartæki til að 

velja tilvitnanir og hafna.“
143

 

3.6. Vinnsla útvarpsþáttanna og handritsgerð 

Gert var vinnuplan þar sem farið var í gegnum viðtölin með það í huga hvaða efni færi í 

hvern útvarpsþátt og vinnunni við handritsgerðina skipt niður á þrjú stig. Þau voru: 

1)  Afmörkun efnis úr viðtölum. Hvað fer í hvern útvarpsþátt (á þessu stigi væri líklega 

eitthvað sem endaði í öðrum útvarpsþætti). Grind gerð fyrir hvern útvarpsþátt. 

2)  Hver útvarpsþáttur unnin upp á það stig að það megi byrja að klippa saman viðtölin. 

Efninu komið fyrir í 50 mínútna langan útvarpsþátt. 

3) Texti útvarpsþáttanna kláraður. Handritin gerð tilbúin. Bætt við lögum, hljóðmyndum 

eða öðrum blæbrigðum. Tímarammi passaður. 

 Viðtalsbrotunum sem skeytt var saman gáfu til kynna þá mynd af sjúkdómnum 

og lífinu með honum sem leitast var við að ná fram. Mikilvægt var á fyrstu mínútum 

hvers útvarpsþáttar að hver viðmælandi um sig fengi ekki að tala of lengi, helst ekki 

lengur en í 5 mínútur. Því var reynt að skipta oftar á milli viðtalsbúta í byrjun hvers 

útvarpsþáttar. Það var gert til þess að reyna að fanga og viðhalda athygli hlustenda frá 

upphafi. Efnið var afmarkað og síðan gerð grind fyrir hvern útvarpsþátt: 

 Í fyrsta útvarpsþættinum var ákveðið að byrja skyldi á því að útskýra 

hvað fordómar væru og svo hvað væri HIV og hvað alnæmi. Þar næst 

kæmi fram fræðsla um sjúkdóminn almennt og áhrifum hans á líf 

einstaklinga. Útvarpsþátturinn myndi svo enda á þeim nótum að best væri 

fyrir alla HIV-jákvæða að opinbera sig fyrir þeim sem þeir treysta. 

 Í öðrum útvarpsþættinum skyldi byrjað á að útskýra hvað skaðaminnkun 

væri og því næst yrði vandamálið sem fylgir því að fíkniefnaneytendur 

sem sprauti sig í æð smitist af HIV tekið til umfjöllunar. Lyfjaumræðan 

og fordómaumræðan yrðu að komast sem skýrast til skila og 

útvarpsþátturinn myndi svo vera endaður á því að minna á að það væri til 

lausn við vandanum. 
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 Í þriðja og síðasta útvarpsþættinum átti að segja sögu sjúkdómsins í 

grófum dráttum auk þess að minna á að landslagið í kringum sjúkdóminn 

er annað í dag en það var áður. Útvarpsþátturinn skyldi byrjaður á lýsingu 

ástandins sem ríkti á níunda áratugnum, koma ætti inn á fordómana sem 

ríktu þá, fjölmiðlaumræðuna og orðræðuna um sjúkdóminn. Síðan yrði 

farið yfir sögu samtakanna HIV Ísland og komið inn á að HIV-jákvæða 

vantaði enn sterka málsvara í sínum röðum. Útvarpsþátturinn yrði 

endaður á jákvæðum nótum um það hversu miklar jákvæðar breytingar 

hefðu orðið í málaflokknum. 

 Þegar handritsgerðinni var lokið var hver útvarpsþáttur kláraður upp að því 

marki að ekki væri lengur efni í þeim sem betur ætti heima í öðrum útvarpsþætti. Þegar 

hér var komið sögu þurfti einnig að hugsa um að klippa í burtu efni sem ekki kæmist 

fyrir tímarammans vegna. Á síðasta vinnustiginu tók við fínpússum og leitast var við að 

vinna útvarpsþættina með listrænu hugarfari. Þá var unnið með flæði og tengingar 

viðtalanna með tilliti til innihalds. Hér var það annars vegar formið og hins vegar 

innihaldið sem unnið var með, þar sem aðalatriðið var að skapa skýra og heildstæða 

mynd utan um efniviðinn. Leitast var við að skapa sannfærandi og persónulegan heim í 

kringum umræðuefnið. Bætt var við lagstúfum eða öðrum hljóðmyndum til þess að 

skapa vídd í útvarpsþættina, ásamt vissu andrúmi sem reynt var að ná fram hverju sinni. 

Stundum var þörf á að létta andrúmið og annars staðar að ýta undir vissan þunga sem 

fylgdi því sem fólk sagði. Á þennan hátt var einnig vonast til þess að persónuleg sýn og 

listrænn slagkraftur næði fram. Má segja að það hefði getað verið gert meira af þessu en 

einnig var hver sekúnda dýrmæt í hverjum útvarpsþætti fyrir sig, þ.e. það þurfti rúman 

tíma til þess að koma upplýsingum úr viðtölunum að og þessvegna varð að leyfa efninu 

að standa fyrir sínu og nota minna af blæbrigðum á borð við lög á milli atriða en einnig 

var spilað lag í enda hvers útvarpsþáttar. Þrátt fyrir að lokalögin sem valin voru í 

útvarpsþættina væru löng, tóku þau ekki mikinn tíma frá sjálfum útvarpsþáttunum því 

gert var ráð fyrir því að hljóðmenn myndu skrúfa niður í þeim. 

3.7. Í hljóðveri 

Fyrir fyrsta útvarpsþáttinn (sem var 50 mínútna langur) voru notaðir tveir klukkutímar í 

hljóðveri. Þar sem útvarpsþættirnir eru eins konar „fléttuþættir“ þar sem fléttað er 

saman svörum viðmælendanna og þáttagerðarkonan er að sem mestu leyti í bakgrunni, 

var um að ræða nokkuð mikla klippivinnu fyrir hljóðmanninn. Einnig þurfti að taka upp 
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lestur en í handritinu voru inngangsorð, kynningar á viðmælendum og lokaorð. Það kom 

fyrir að endurtaka þurfti lesturinn, sérstaklega þar sem um langar setningar var að ræða, 

en annars gekk vel. Þar sem ekki var um mikinn lestur að ræða tók hann stutta stund og 

þá gat vinnan við klippinguna hafist. Í handritinu voru skráðir svokallaðir „inn- og út-

punktar“, þ.e.a.s. hvar ætti að klippa og hvað viðmælendurnir væru að segja á þeim 

tímapunkti.
144 

Hik eða „já-orð“ voru ekki öll klippt í burtu en það var meðvitað val að 

biðja ekki um mikla hreinsun á viðtölunum. Það var álitið mikilvægt að leyfa hinum 

mannlega þætti að njóta sín og stroka ekki út „karakterseinkenni“ ef svo má að orði 

komast. Reynt var með tilliti til efniviðarins að halda útvarpsþættinum á sem 

mannlegustum nótum og því var í lagi að hafa eitt og eitt hik og annað í þeim dúr með.
 

Eins var gott ef um einhverjar þagnir var að ræða því efninu var svo þétt raðað í 

útvarpsþættina að það var kostur ef hægt var að leyfa þögnum að lifa. Einnig segja 

þagnir stundum meira en orð: „Silence can be a powerful storytelling tool. It can draw 

viewers back into a story, give them to digest information before you move on to the 

next point.“
145

 

 Vinnslan við útvarpsþættina sem á eftir komu var mjög svipuð því sem lýst hefur 

verið um gerð fyrsta útvarpsþáttarins en það þurfti þó lengri tíma til þess að vinna annan 

útvarpsþáttinn upp á lokastig. Í honum þurfti að hreinsa út mörg hik, hósta eða 

ræskingar. Einnig komu upp vandamál við vistun útvarpsþáttarins sem tafði nokkuð 

vinnsluna á honum. Við vinnslu þriðja útvarpsþáttarins virtist hljóðmaðurinn sem hann 

vann vera vandvirkari en aðrir að því leyti að hann umbreytti bakgrunnshljóði hvers 

viðtals fyrir sig og vistaði sem sérstakar hljóðskrár. Þetta gerði hann til þess að ekki 

væri mikill munur á hljóðstyrk hvers viðtals fyrir sig. Að síðustu var fenginn lokatími í 

hljóðveri til þess að fínpússa klippingar í útvarpsþáttunum þremur. 

3.8. Samantekt 

Um var að ræða margra klukkutíma löng viðtöl þar sem komið var inn á ýmis málefni 

sem tengjast HIV. Þar sem umræðan um fordóma hafði verið hvað fyrirferðarmest í 

viðtölunum varð hún að útgangspunkti. Lengd viðtalanna fór alfarið eftir 

umfjöllunarefninu hverju sinni og þeim tíma sem viðmælandinn hafði. Úrvinnsla 

viðtalanna var þar af leiðandi misjöfn. Í flestum tilfellum var um mikla úrvinnslu að 
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ræða þar sem meirihluti viðtalanna voru bæði löng og víðfeðm. 

 Samkvæmt Al Thomkins, sem skrifaði bókina Aim for the Heart, er mikilvægt að 

koma áheyrandanum á óvart og vera persónulegur. Hann segir: „You reach the viewer's 

heart by sneaking up on it. Great writers embrace the element of surprice.“
146

 Að ná 

þessu var markmið, þ.e. að hlustandinn yrði sífellt verðlaunaður fyrir að fylgjast með. 

Það eru til mismunandi tegundir þátta í útvarpi, þeir geta verið teknir upp á rafrænt form 

eða í beinni útsendingu.
147

 Útvarpsþættirnir „Andlit sjúkdóms“ voru teknir upp á 

rafrænt form og efninu svo skeytt saman. Gætu þeir að vissu leyti flokkast undir það að 

vera svokallaðir fléttuþættir. Heildarmynd var kölluð fram með viðtalsbrotum úr lengri 

viðtölum við mismunandi aðila og þeim fléttað saman. Þessi viðtalsbrot sem tengd voru 

saman, fjölluðu um sama hlutinn eða sköruðust og sýndu þannig mismunandi 

sjónarhorn mismunandi viðmælenda. Viðtalsbrotin studdu þannig við það sem sagt var 

eða virkuðu sem eðlilegt framhald á umræðunni yfir í næsta efnisflokk eða sjónarhorn. 

Einnig höfðu lagabútar beina skírskotun í það sem kom fram. Stundum heyrist ekki í 

spyrjandanum, í þeim tilfellum var tengingin skýr eða að það hafði verið kynnt áður um 

hvað hefði verið spurt. Þáttagerðarkonan átti að vera meira „bakgrunnsmanneskja“ en í 

forgrunni. Upplýsingarnar úr undirbúningsvinnunni komu til góða, ekki síst í 

viðtölunum, bæði þegar spurt var um atriði sem tengdust sjúkdómnum sjálfum sem og 

þegar spurt var út í þá upplifun að greinast með HIV. Stundum gat því reynst 

nauðsynlegt að láta heyrast hvað væri spurt um.  

                                                 
146

Thomkins, Al.  Aim for the Heart. Bls. 17. 
147

Fyrirlestur: Leifur Hauksson, 13. september 2010. 



57 

4. Rannsóknarspurningum svarað 
Í upphafi greinargerðarinnar var spurt um: 

 

1) Áhrif HIV-veirunnar á líf HIV-jákvæðra: 

A. Hvernig upplifun var að greinast með HIV-veiruna áður en nýju lyfin 

komu til sögunnar? 

B. Hvernig upplifun er að greinast með HIV-veiruna í dag, eftir að nýju 

lyfin komu til sögunnar? 

2) Áhrif fordóma á líf HIV-jákvæðra: 

A. Hver eru áhrif fordóma á líf einstaklinga sem eru sýktir af HIV-veirunni? 

B. Hafa fordómar gagnvart HIV-jákvæðum minnkað í takt við það að 

viðráðanlegra er að eiga við sýkinguna í dag? 

3) Hvernig hefur túlkun og framsetning fjölmiðla áhrif á umræðuna um HIV? 

A. Má finna nýjar upplýsingar um lífið með HIV-veiruna og miðla þeim 

áfram? 

 Þessum spurningum hefur að einhverju leyti verið svarað í greinargerðinni og 

mun reynt að komast hjá of miklum endurtekningum. Rétt er að leggja áherslu á það að 

til þess að svara spurningunum er fyrst og fremst notast við þær munnlegu heimildir 

sem aflað var með viðtölunum sem voru tekin við gerð útvarpsþáttaraðarinnar en einnig 

fleiri heimildir sem tengdust vinnslunni að útvarpsþáttunum. 

4.1. Áhrif HIV-veirunnar á líf HIV-jákvæðra 

Það er ekki hlaupið að því að svara spurningunni hvernig HIV-veiran hefur áhrif á líf 

smitaðra. Það er greinilegur munur á því hvernig það var að áður en nýju lyfin komu á 

markað og á eftir (árið 1996). Um er að ræða breytingu fyrir þá sem voru HIV-jákvæðir 

fyrir þennan tíma og fengu tækifæri til nýs lífs en einnig breytinguna á því hvað það 

þýðir að greinast með HIV-veiruna eftir að lyfin komu. Það er nefnilega ekki bara veiran 

sjálf sem hefur áhrif á líf fólks heldur er um margþætt áhrif greiningarinnar að ræða, þ.e. 

á líkamlega, félagslega og persónulega þætti þess að smitast. 
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4.1.1. Hvernig upplifun var að greinast með HIV-veiruna áður en nýju lyfin komu til 
sögunnar? 

Eins og fram hefur komið voru ekki til lyf við HIV-veirunni fyrir árið 1996. Líkamleg 

áhrif af völdum veirunnar voru þau að karlar og konur fengu alnæmi og létust úr 

sjúkdómum á borð við lungnabólgu og krabbamein. Fólki var sagt að það ætti 7 – 10 ár 

eftir ólifuð.
148

 

 Þeir sem smituðust á fyrstu árunum eiga öðruvísi félagslega sögu en hinir, sögu 

sem er lituð af miklum ótta. Þeir óttuðust dauðann og sumir líkja ástandinu sem ríkti við 

ringulreið. HIV-jákvæður maður, sem smitaðist fyrir rúmum tveimur áratugum, sagði að 

margir hefðu dáið. Hinir smituðu hefðu sótt svo margar jarðarfarir að þeir hefðu verið 

orðnir dofnir fyrir ástandinu á þessum árum.
149 

Þessa frásögn studdi Sigurlaug 

Hauksdóttir félagsráðgjafi sem sagði í viðtali: 

„Flestir viðurkenndu að þeir væru orðnir dofnir fyrir dauða fólks því þeir voru búnir að fara í svo 

margar jarðafarir að bara smám saman hættu þeir að finna neitt. Þeir grétu mikið fyrst [...] og ég 

hef oft hugsað um þetta sem bara næstum því eins og að lifa af helför.“
150

 

 Sjálfsagt hefur verið erfitt félagslega að greinast með sjúkdóm sem gæti leitt til 

dauða á innan við 10 árum og í skömm í ofanálag. Í dag lifa margir HIV-jákvæðir, sem 

lifðu af þennan tíma, heilbrigðu lífi. Sigurlaug Hauksdóttir félagsráðgjafi sagði m.a.: 

„Og í raun eru mjög margir sem lentu í þessari aðstöðu að vera orðnir mjög veikir, þeir eru upp til 

hópa vinnandi í dag og eru afar og ömmur [...] Sko afskaplega hamingjusamir að geta sinnt þeim 

hlutverkum. En það er einn og einn sem ekki fann sig í vinnu, viðvarandi verkir og annað var of 

erfitt til þess að geta einbeitt sér í vinnu.“ 
151

 

 Fólk er jafn ólíkt og það er margt. Því er persónulegt hvernig fólk upplifir að 

hafa lifað af slíka tíma. Það sem flestir virðast eiga sammerkt er þó það að vera 

þakklátir fyrir að vera á lífi í dag. Hafsteinn Hafsteinsson talaði um að þegar hann var 

að vakna á spítalanum, eftir að hafa verið við dauðans dyr, hafi hans fyrsta hugsun verið 

um konuna sína sem lést úr alnæmi. Þá spurði hann sjálfan sig: „Af hverju hún en ekki 
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ég?“ Jafnframt talaði hann um að hann sæi ekki eftir neinu vegna þess að hann hefði 

fengið að upplifa draum sinn um að búa í Afríku.
152

 

4.1.2. Hvernig upplifun er að greinast með HIV-veiruna í dag, eftir að nýju lyfin komu 
til sögunnar? 

Lífshorfur einstaklinga með HIV-veiruna eru orðnar mjög góðar í dag. Líkamleg heilsa 

fólks er mun betri en áður en þó þarf smitað fólk að vera í ævilangri lyfjameðferð. Talið 

er að þeir sem taki ábyrgð á heilsu sinni og lyfjainntöku geti lifað löngu lífi, rétt eins og 

annað fólk. Lyfin bæta líkamlega heilsu HIV-jákvæðra. Þau halda veirunni niðri og efla 

ónæmiskerfið sem gerir það að verkum að fólk getur lifað með veirunni. Það er því 

ástæða til bjartsýni. Yfirlæknirinn Charles Farthing og einn frumkvöðla í HIV 

lyfjameðferðum
153

 segir um lífshorfur HIV-jákvæðra: 

„I think people with HIV infection now should lead a normal lifespan. If their lifespan is going to 

be shortened by the disease, it should be only by a very few years. The disease can be shut down. 

It becomes a chronic viral infection with the use of antiretroviral therapy. It's inactive and we in 

our body have many chronic viral infections. If we've ever had chicken pox, live chicken pox virus 

is still in our body but it is kept inactive for the rest of our lives by the action of our immune 

system. Our immune system is not good at fighting HIV because it is new to the species. You have 

to shut it down another way. The HIV medications shut down the HIV infection just as well as the 

immune system shuts down chicken pox. As long as we keep our HIV disease shut down with the 

antiretroviral medicines, we should lead a normal life.“
154

 

 Eftir tilkomu nýrra lyfja árið 1996 jukust lífslíkur smitaðra. Mætti því halda að 

það hefði orðið auðveldara fyrir einstaklinga að fá fréttirnar um að þeir væru með HIV-

veiruna, vegna þess að ekki var lengur um að ræða dauðadóm. 

 Hinn félagslegi þáttur þess að greinast með veiruna er ennþá mörgum 

einstaklingum byrði og þeir geta verið lengi að vinna úr áfallinu að hafa greinst. Dísa 

sagði í viðtali: 
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„Og það var eiginlega ekki fyrr en fyrir svona 2–3 árum að ég gerði þetta almennilega upp við mig 

og öðlaðist svona frelsi fyrir þessu. [...] Líka það sem hefur hjálpað mér svolítið, er að tala við aðra 

smitaða sem eru nýbúnir að frétta þetta. Það hjálpar mér mest. [...] Þegar ég hitti einhvern sem er 

nýsmitaður þá sé ég bara hvað ég er komin langt. Af því ég hugsa bara: „Þetta var ég fyrir níu 

árum.“ 
155

 

Áfallið við að greinast er enn mikið, jafnvel eftir að nýju lyfin komu á markað sennilega 

ekki síst vegna hinna félagslegu áhrifa, t.d. að sjá fram á vanda við að finna sér maka 

eða eignast börn. Hinir HIV-jákvæðu sem talað var við virtust samt meðvitaðir um að 

lýsa ekki upplifun sinni á of átakamikinn hátt. Það virtist vera viss línudans að kynna 

HIV fyrir umheiminum og fólki getur vafist tunga um tönn. Sem dæmi um þetta er brot 

úr viðtali við Einar Þór Jónsson formanni samtakanna HIV Ísland: 

„Það voru allskonar svona dapurlegar umfjallanir sem gerðu það að verkum í byrjun að umræðan 

varð strax svo lituð ótta og vanþekkingu, sköpuðust strax svona fordómar og svona. Já, ja, nei. 

Auðvitað hefur margt lagast og við verðum að vera jákvæð og bjartsýn fyrir því sko. Já, já fólk er 

náttúrulega... Það er ekkert kannski í líkingu við þetta. En ég verð þó að segja það að stundum 

þegar, eins og núna hefur gerst síðustu misserin, að það hefur verið að greina marga fíkla með HIV 

sem sprauta sig. Það er svona verið að tala um hvað fíklar geti verið hættulegir í sinni hegðun og 

sínu umhverfi og hvað þeir séu [...] í raun og veru óábyrgir og slíkt. Þá er mjög stutt í fordæmandi 

umræðu hjá fjölmiðlum og hjá almenningi og þá minnir það strax á hvað við mannfólkið erum 

alltaf fljót til að koma einhverjum einum hópi, einhverjum aðstæðum í að vera svo einsleitt, að 

allir séu bara svona.“
156

 

Þetta ber vott um það að HIV-jákvæðir verði stundum meðvitaðir um það að hvernig 

þeir setja hlutina fram í fjölmiðlum geti haft áhrif á það hvernig aðrir hugsa um 

sjúkdóminn. 

 Hin persónulega upplifun ber með sér sameiginleg einkenni á meðal HIV-

jákvæðra. Því þrátt fyrir ólík persónueinkenni getur sameiginleg reynsla ólíkra 

einstaklinga sagt sömu sögu. Þá felst vandinn helst í að ákvarða hvað sé 

einstaklingsbundin hegðun. Sýnt hefur verið fram á í þessari greinargerð og í 

útvarpsþáttaröðinni að það virðist vera áfall enn þann dag í dag að greinast HIV-

jákvæð/ur, að það sé jafnvel ekki í samræmi við hversu viðráðanleg HIV-veiran er í dag 

og greiningunni virðist fylgja bæði skömm og sektarkennd: „Ég dauðskammaðist mín 

og fannst ég hafa gert eitthvað til þess að eiga þetta skilið.“
157

 Hins vegar virðist það 

einnig vera svo að þegar fólk er búið að vinna sig út úr áfallinu sem fordómar og 
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sjálfsfordómar valda, taki það HIV-veiruna í sátt einmitt vegna þess að hún er orðin 

viðráðanleg: „Mér leið betur eftir að mér var sagt að veiran væri í núlli. Ég fann öryggi 

og ró í því og sjálfsmynd mín breyttist, ég er ekki lengur smitberi.“
158 

Sem sagt það gæti 

verið margt verra en að greinast með HIV-veiruna en það er að áfall sem getur reynst 

erfitt að vinna úr, ekki síður vegna hinna félagslegu áhrifa. 

4.2. Áhrif fordóma á líf HIV-jákvæðra 

Fordómar gagnvart HIV/alnæmi eru til staðar í nánast öllum samfélögum heims. Árið 

1999 var gerð rannsókn sem sýndi tengsl á milli HIV/alnæmis og fordóma. Þessi 

rannsókn sýndi neikvæð viðbrögð fólks við sjúkdómnum og sýndi hugsanatengsl við 

samkynhneigð, sprautufíkn, lauslæti, alvarleg veikindi og dauða.
159

 Þessi hugsanatengsl 

voru svo sterk að í rannsókninni kom fram að fólk hafði tilhneigingu til þess að hafa 

fordóma fyrir hvaða sjúkdómi sem væri gæti hann á einhvern hátt tengst þessum 

atriðum. Smitleiðin var þá ekki lengur aðalatriði og jafnvel þó að sjúkdómurinn myndi 

smitast við það að borða skelfisk voru líkurnar á því að fólk liti á einhvern hátt niður á 

manneskju með slíkan sjúkdóm meiri en ella.
160

 Fordómar innan samfélagsins hafa áhrif 

á líf einstaklinga með HIV-veiruna og var reynt að henda reiður á hvar í umræðunni 

fordómarnir leynast. Þrátt fyrir að fordómar gagnvart samkynhneigðum hafi minnkað 

töluvert í áranna rás hér á landi má leiða líkur að því að fordómar gagnvart 

sprautufíklum séu til staðar og leiði af sér svipuð hugrenningatengsl.  

Til þess að skoða hvernig áhrif fordómar hefðu á líf HIV-jákvæðra var 

fordómaumræðunni skipt niður í þrjá flokka, þ.e.a.s. það fór eftir efnistökum í hverjum 

útvarpsþætti fyrir sig hvaða sjónarhorni var beitt á fordómaumræðuna: 

 Í fyrsta útvarpsþættinum, sem snérist um lífið með HIV-veiruna, var komið 

inn á sjálfsfordæmingu og áhrifum af fordómum innan samfélagsins á 

einstaklingana sjálfa. 

 Í öðrum útvarpsþættinum var fjallað um HIV-jákvæða sprautufíkla og 

fordóma í þeirra garð. Ekki var einbeitt sér að því að fordómar í garð 

sprautufíkla séu ósanngjarnir heldur var hugmyndin frekar að benda á þær 

afleiðingar sem það getur haft í för með sér fyrir samfélagið að virða ekki 

líf þessara einstaklinga til jafns við líf annara. 
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 Í þriðja útvarpsþættinum var horft yfir farinn veg og skoðað hvernig 

fjölmiðlaumræðan hefði litast af ótta í gegnum tíðina. Einnig hversu miklu 

hafi verið áorkað í umræðunni um HIV um leið og bent var á að umræðan 

hefði gott af því að vera opnari og meira fræðandi. 

4.2.1. Hver eru áhrif fordóma á líf einstaklinga sem eru sýktir af HIV-veirunni? 

Þessari spurningu var best svarað í fyrsta útvarpsþættinum þar sem var komið inn á 

sjálfsfordæmingu. Þar sagði Dísa frá því hvernig sjálfstraust hennar hefði beðið hnekki 

og að hún hefði þurft að byggja upp sjálfsmynd sína á nýjan leik: „Ég er ekkert verri 

manneskja, ég er ekkert skítug. Þetta sjálfstraust, að byggja sjálfa sig bara alveg upp frá 

grunni. Því þetta bara einhvern veginn hrynur þegar maður fréttir eitthvað svona.“
161

 

Elín Ebba Ásmundsdóttir iðjuþjálfi og dósent, sagði að sjálfsfordómar væru mikil 

hindrun vegna þess að fólk færi í felur með sjúkdóm sinn. Hún sagði ennfremur að ef 

fólk reyndi að fela tilfinningar brytu þær sér einhverja leið í gegn. Stundum í formi 

sjúkdóma, hvort sem það eru líkamlegir eða andlegir sjúkdómar.
162

 Sagt er að um 5–

10% almennings verði einhvern tímann þunglyndir á ævinni. Á meðal HIV-jákvæðra er 

þetta hlutfall um 60%
163 

sem einnig styður við frásögn Elínar Ebbu. Einnig var rætt við 

Dísu um tengsl sjálfsmyndarinnar við fordóma: 

„Ég man líka að fjölskyldan mín og allir, mamma mín og svona, þau elska mig alveg út af lífinu, 

en þau voru alltaf að passa það: „Ekki segja afa þínum og ömmu og ekki gera þetta og ekki hitt“. 

En svo var ég alltaf að hugsa sko, ef ég myndi greinast með krabbamein þá væri ekki þetta: „Ekki 

segja frá því“. [...] Þetta er ekki eitthvað sem ég bað um. Þetta á ekkert að vera til að skammast sín 

fyrir. Maður fær svo tvöföld skilaboð stundum: „Mér finnst þú ekkert verri þótt þú sért með þetta 

en ekki segja fólki.“ „Svona svipað því að vera samkynhneigður? Ég elska þig þótt þú sért 

samkynhneigð en ekki segja ömmu og afa?“ Dísa: „Já og örugglega eins og í gamla daga í 

sambandi við misnotkun og svona. Það var einhver skömm í því. En samt, fórnarlambið bað aldrei 

um það. Það var ekkert það sem varð til þess að þetta gerðist. Og mér finnst líka svo asnalegt, 

maður náttúrulega fær þetta í gegnum kynlíf og það stunda allir kynlíf, en af því að þetta er 

kynsjúkdómur þá er það eitthvað „tabú“.“
164

 

4.2.2. Hafa fordómar gagnvart HIV-jákvæðum minnkað í takt við það að 
viðráðanlegra er að eiga við sýkinguna í dag? 

Víst er að fordómar í garð HIV-jákvæðra hafi minnkað frá því á upphafsárum 

sjúkdómsins þegar fólk vissi minna um hann. Það sem vert var að rannsaka var hvort 

fordómar væru að aukast á nýjan leik. Ekki liggur á huldu að það eru til staðar fordómar 

í garð sprautufíkla, hvort sem þeir eru HIV-jákvæðir eða ekki. Í viðtali við Sigurlaugu 
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Hauksdóttur félagsráðgjafa lýsti hún þessu og sagði m.a.: 

„Það getur vel verið að það sé að gerast eitthvað núna þegar þeir [sprautufíklarnir] eru að greinast. 

Þá vakna fordómar okkar úti í samfélaginu gagnvart þessum hóp. Alveg eins og gerðist í upphafi 

þegar HIV kom til Íslands 1983. Það var mikið óöryggi í upphafi um smitleiðir og fólk er alltaf 

hrætt við allt sem heitir smit þannig að bara strax og farið er að skilgreina sjúkdóm sem eitthvað 

smitandi þá fer fólk í vörn. Síðan þegar fólk fór að tengja þennan sjúkdóm við hópa sem við bárum 

fordóma til sem voru samkynhneigðir og fíkniefnaneytendur líka, að þá fór að fussa í okkur. Og 

þegar bættust við málefni sem við líka erum mjög viðkvæm fyrir og viljum helst ekki að sé talað 

mikið um sem er kynlíf og dauði, sem var gjarnan gert í upphafi. [...] En fíklarnir hafa ekkert 

komið sterkt við sögu á Íslandi miðað við í öðrum löndum, t.d. í Evrópu, en eru að gera það núna 

frekar seint miðað við aðra staði. Þannig að þetta eru kannski mjög spennandi tímar eins og þú 

segir sko, hvaða áhrif mun þetta hafa á baráttu HIV-jákvæðra?“
165  

 

 Einnig var hugmyndin að rannsaka hvort eitthvað hefði áunnist með fræðslunni 

um sjúkdóminn. Svarinu hefur verið skipt í þrjá kafla.  

4.2.2.1. Smitleiðir 

Fræðslan um smitleiðir sjúkdómsins HIV/alnæmi er afar mikilvæg. Smitleiðir 

sjúkdómsins hafa áhrif á það hvernig hugsað er um hann og þá einstaklinga sem hafa 

smitast. „The cognitive components involve specific beliefs about modes of 

transmission and so forth, and the symbolic components involve attitudes towards 

minority groups.“
166

 Það er að segja, einmitt vegna þess að sjúkdómurinn smitast með 

blóðblöndun og líkamsvessum (sem sagt í gegnum kynlíf, blóðgjöf eða samnýtingu 

nála) er hann hlaðinn fordómum. 

  Margir sprautufíklar hafa í gegnum tíðina lært að sætta sig við að lifrarbólga B 

og C sé partur eða óhjákvæmileg afleiðing af lífsstílnum. Því er eðlilegt að óttast það 

hvort fíkniefnaneytendur sem sprauta sig í æð fari að hugsa um HIV-veiruna sem 

óhjákvæmilega hliðarverkun af því að vera sprautufíkill og bregðast við því. Í viðtali 

við Sigurlaugu Hauksdóttur félagsráðgjafa sagði hún: „En hjá sprautufíklunum, þá er 

rosalega misjafnt hvernig þeir bregðast við HIV greiningunni, sumir eru bara ekkert að 

bregðast við henni. Það er eins og þetta sé bara eitt í viðbót við aðra erfiðleika sem þeir 

upplifa í sínu lífi.“
167

 Út frá ýmsum niðurstöðum rannsóknarinnar má draga þá ályktun 

að ef ekkert verður að gert muni HIV-smitum fjölga á meðal sprautufíkla. Miðað við 

                                                 
165

Viðtal: Sigurlaug Hauksdóttir, yfirfélagsráðgjafi á sóttvarnasviði hjá Embætti landlæknis og 

félagsráðgjafi HIV-jákvæðra á Landspítalanum. 22.nóvember 2011. 
166

http://abs.sagepub.com/content/42/7/1193.full.pdf+html
 
Bls. 1202. Sótt: 4.desember 2011. 

167
Viðtal: Sigurlaug Hauksdóttir, yfirfélagsráðgjafi á sóttvarnasviði hjá Embætti landlæknis og 

félagsráðgjafi HIV-jákvæðra á Landspítalanum. 22.nóvember 2011. 

http://abs.sagepub.com/content/42/7/1193.full.pdf+html


64 

tölur síðustu ára gæti orðið HIV-faraldur hér á landi (á meðal sprautufíkla sem gæti svo 

breiðst til almennings) og hætt er við að fordómar í garð einstaklinga með HIV blossi 

upp og aukist enn á ný. Til þess að umræðunni um HIV-jákvæða sprautufíkla yrði 

miðlað á sem fordómalausastan máta var mikilvægt að gera það út frá sjónarhóli 

skaðaminnkunnar. Einnig var það einfaldlega gert til þess að benda á lausn. 

 Eitt af því mikilvægasta sem þurfti að koma á framfæri var það hve smithætta er 

lítil af völdum þeirra sem eru á lyfjameðferð. Í viðtali lýsti Bryndís Sigurðardóttir 

smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi þessu: „Það sem lyfin gera er að 

þau lækna ekki veiruna, heldur ná að stöðva fjölgun hennar í líkamanum. Þannig að 

veiran finnst ekki lengur í blóði einstaklinga sem eru í lyfjameðferð og ef veiran finnst 

ekki í blóðinu þá getur sá einstaklingur eiginlega ekki smitað aðra.“
168

 Það getur skipt 

máli fyrir HIV-jákvæða hvernig sjúkdómurinn og smitleiðir hans eru kynntar. Það er 

ekki sama hvernig hlutir eru settir fram, það má hvorki gera of kæruleysislega né ala á 

fordómum í forvarnarskyni sem er hugarfarskekkja. 

4.2.2.2. Heilbrigðiskerfið 

Eins og kom fram í kaflanum hér að framan (sem og í kafla 2.2.9) er því miður enn að 

finna fordóma innan heilbrigðiskerfisins. Kannski eru þeir meiri þar sem læknar og 

annað heilbrigðisstarfsfólk er ekki vant því að vinna í návígi við HIV-veiruna. Dísa varð 

ólétt árið 2003. Hún var þá með annan fótinn í Danmörku og hefur samanburð 

heilbrigðiskerfa. Í viðtali sagði hún: „Skilaboðin sem ég fékk á fæðingardeildinni hér 

heima voru einhvern veginn þannig að ég væri mjög óábyrg að dirfast að ala barn inn í 

þennan heim af því að ég væri HIV-jákvæð.“
169

 Í íslensku heilbrigðiskerfi er lögð 

áhersla á að HIV-jákvæðir fíkniefnaneytendur sem sprauta sig í æð komi sér úr neyslu 

og þegar því markmiði er náð er betur hægt að veita þeim aðstoð. Í viðtali við 

Sigurlaugu Hauksdóttur félagsráðgjafa segir hún: „Það sem mér finnst skipta mestu máli 

þegar maður er að vinna með fíkil það er að hann fari í [áfengis-og vímuefna]meðferð. 

[...] Og eitt af þeim úrræðum sem eru í gangi við dreifingu sjúkdómsins er að reyna að 

hvetja sprautufíklana í meðferð.“
170

 Það er gott markmið að reyna að koma sem flestum 

fíkniefnaneytendum í meðferð en kannski er það ekki raunhæf hugmynd? 
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Hugmyndafræði skaðaminnkunar snýst um að mæta einstaklingnum þar sem hann er en 

snýst ekki um að koma honum í meðferð. Það er sem viðhorf innan 

heilbrigðisstéttarinnar beri stundum með sér merki um fordóma en þá var einnig að 

finna í HIV-mótefnamælingunni. Bryndísi Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir sagði að 

líklega væru „einhverjir fordómar í mótefnamælingunni líka“ og átti við að fólk þori 

ekki að fara í mótefnamælingu vegna þess að það óttist niðurstöðurnar. Ennfremur sagði 

hún að samkvæmt lögum mættu læknar taka blóðprufu og senda í mótefnamælingu fyrir 

HIV án vitneskju skjólstæðings síns.
 
Þegar spurt var nánar út í þá staðreynd sagði hún 

að sér fyndist það ekki vera 'etískt' rétt að gera það (sem læknir).
171172 

Í viðtali lýsir 

Sigurlaug Hauksdóttir félagsráðgjafi því hvernig heilbrigðisyfirvöld hafi í gegnum 

tíðina notað fjölmiðla til þess að senda skilaboð út í samfélagið um hættuna sem stafaði 

af sjúkdómnum.
173 

Í viðtali við Bryndísi Sigurðardóttur smitsjúkdómalækni um 

fíkniefnaneytendur sem sprauta sig í æð, sagði hún ennfremur frá því að mörgum HIV-

jákvæðum hafi fundist óþægilegt hvernig hafi verið lögð áhersla á HIV og sprautufíkla í 

sömu setningu. Hún taldi þá umræðu þó hafa verið nauðsynlega vegna þess að 

heilbrigðisyfirvöld hafi viljað koma skilaboðum út til þessa þjóðfélagshóps (þ.e. til 

sprautufíkla) að það að deila nálum væri mikill áhættuþáttur.
174

 Hin unga HIV-jákvæða 

kona Dísa, sagði þetta að vissu leyti skiljanlegt
175

 en setja má spurningarmerki við það 

hvernig áhrif umræða sem sett er fram á þennan máta hefur þegar öllu er á botnin hvolft. 

Kannski óttast heilbrigðisyfirvöld að ef fólk treystir um of á HIV-lyfin að það hætti að 

vara sig við skyndikynni. Einnig er líklega sá ótti á kreiki að ef sprautufiklum er treyst 
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Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir á Landspítalanum háskólasjúkrahúsi. 1.desember 

2011. 
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Sérstaklega skal tekið fram að hér er ekki beint spjótum sérstaklega að Bryndísi Sigurðardóttur enda er 

hún vel upplýstur læknir sem lætur sig varða málefni HIV-jákvæðra. Hins vegar er það persónuleg skoðun 

mín sem ég vil tjá hér í þessari greinargerð (þótt sú skoðum hafi hvergi komið fram í útvarpsþáttunum 

sjálfum) - að ég tel að sé það viðkvæmt mál fyrir lækna að bjóða HIV-mótefnamælingu (á hvaða aldri sem 

sjúklingurinn er) til þess að ganga úr skugga um það hvort sjúklingur sé með HIV-veiruna, geti það eitt og 

sér verið eitt þeirra atriða sem viðheldur fordómum. Ég tel ennfremur, að þar sem það er grundvallaratriði 

að einstaklingur viti hvort hann sé smitaður til þess að koma í veg fyrir útbreiðslu HIV-veirunnar, gefist 

ekki tími fyrir viðkvæmni í mótefnamælingunni (eða umræðunni um HIV yfir höfuð). Það á að geta þótt 

eðlilegt að það sé tekin HIV-mótefnamæling. Að mínu mati ætti það jafnvel að vera skylda ungmenna að 

fara í mótefnamælingu með vissu millibili og skylda að mótefnamæla allt eldra fólk sem kemur með 

óvanalegar sýkingar til læknis til þess að ganga úr skugga um hvort fólk sé með HIV-veiruna eður ei. Ég 

tel skipta máli hvernig skilaboðum frá heilbrigðisyfirvöldum er komið á framfæri út í samfélagið. 
173

Viðtal: Sigurlaug Hauksdóttir, yfirfélagsráðgjafi á sóttvarnasviði hjá Embætti landlæknis og 

félagsráðgjafi HIV-jákvæðra á Landspítalanum. 22.nóvember 2011.   
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Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir,smitsjúkdómalæknir á Landspítalanum háskólasjúkrahúsi. 1.desember 

2011. 
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Viðtal: Dísa (dulnefni), HIV-jákvæð kona. 10.október 2010. 
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til þess að taka HIV-lyf á meðan að þeir eru í neyslu geti þeir orðið kærulausir í 

lyfjainntöku sinni til lengri tíma. Þá stökkbreytist veiran og getur þá mögulega ónæm 

veira komist í umferð. Þetta er vandi sem greinilega þarf að takast á við. Þá getur verið 

sá ótti til staðar að með meira umburðarlyndi muni fólki hreinlega þykja lítið tiltökumál 

að greinast með HIV-veiruna, sérstaklega í röðum sprautufíkla. Það eru fordómar 

gagnvart sprautufíklum innan heilbrigðiskerfisins þar sem þeir eru enn til staðar, og 

gamaldags viðhorf gagnvart HIV-jákvæðum einstaklingum þar sem þau ríkja, sem geta 

haft neikvæð áhrif á málstað HIV-jákvæðra. 

4.2.2.3. Fræðslan 

Það sem kom fram í viðtölunum var að flestir virtust sammála um það að fræðslan um 

HIV væri góð á Íslandi en þó ekki nægilega mikil. Gunnlaugur I. Grétarsson fyrrverandi 

formaður samtakanna HIV Ísland sagði m.a. í viðtali um fræðslu samtakanna HIV 

Íslands í grunnskólum: „Mér fannst fræðslan okkar mög góð. [...] En þetta voru 40 

mínútur, þetta er svolítið stuttur tími sem við fengum í hverjum bekk.“
176 

Bryndís 

Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir sagði um fræðsluna: 

„Almennt séð finnst mér hún [fræðslan] hafa verið á ágætis nótum, hún hefur verið mismikil og 

hún er kannski meiri núna í kringum 1.desember og Alþjóða alnæmisdaginn og hún eykst í 

kringum kannski vissar athafnir eða einhverjar fréttir eða rannsóknir sem koma út sem eru í 

fréttunum. [...] En aftur á móti er það alveg á hreinu að allavega þegar ég tala við fólk og er að 

veita fræðslu eða kenna, þá kemur mér stundum á óvart hvað fólk í raun og veru, almenningur, veit 

lítið um HIV.“
177

 

Fræðsla um málefni sprautufíkla með HIV-veiruna getur haft í för með sér fordóma hjá 

fólki sem er með fyrirfram mótaðar hugmyndir. Þessi hópur fólks fær í raun og veru 

staðfestar hugmyndir sínar um hættuna og réttlætingu á ótta sínum gagnvart málefninu. 

Fordómarnir geta því magnast upp samhliða aukinni fræðslu: 

„Til dæmis er erfitt að skilja hvers vegna illa gengur að draga úr fordómum með því að auka 

fræðslu um það sem fordómarnir beinast að. Meginniðurstaða úr slíkum fræðsluherferðum er að 

þær draga úr fordómum hjá sumum. En hjá öðrum, sérstaklega þeim sem eru mjög fordómafullir, 

er allt eins líklegt að aukin fræðsla verði til þess að viðhalda fordómum eða styrkja þá.“ 
178
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Viðtal: Gunnlaugur I. Grétarsson, fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland. 16. nóvember 2011. 
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Viðtal: Bryndís Sigurðardóttir,smitsjúkdómalæknir á Landspítalanum háskólasjúkrahúsi. 1.desember 

2011. 
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http://visindavefur.hi.is/svar.asp?id=2386 Sótt: 14. desember 2011. 
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Þetta er nokkuð sem HIV-jákvæðir (og aðrir minnihlutahópar) verða að sætta sig við. 

Fræðsla er samt sem áður ávallt mikilvæg þegar kemur að því að rétta af hugsanlega 

hugarfarslega skekkju sem felur í sér neikvæða afstöðu til manna og málefna. 

 Það vantar fleiri sterka málsvara í raðir HIV-jákvæðra og það vantar meira 

fjármagn til forvarna.
179

 Óttinn við fordómaleysi kann að vera sá að fólk verði of 

kærulaust en fordómaleysi þýðir ekki það sama og kæruleysi. Fræðsla hefur yfirleitt 

ekki í för með sér kæruleysi, heldur frekar hitt að ef fólk veit ekki nóg á það til að sýna 

meiri áhættuhegðun en ella. Fræðslan þarf að vera nógu ítarleg til þess að hægt sé að 

uppræta fordóma að einhverju marki. 

4.3.  Hvernig hefur túlkun og framsetning fjölmiðla áhrif á umræðuna 
um HIV? 

Í Gallup-könnun sem birtist í Morgunblaðinu árið 1986, voru viðhorf almennings til 

HIV og alnæmis könnuð. Niðurstöður könnunarinnar gáfu til kynna að almenningur 

óttaðist sjúkdóminn verulega. Þar sagði að 32% svarenda teldu HIV eitt stærsta 

heilbrigðisvandamál á Íslandi (sem var verulega hátt hlutfall í samanburði við t.d. 

krabbamein) og um 44% töldu sig geta smitast við kossa.
180 

Í viðtali við Einar Þór 

Jónsson framkvæmdarstjóra samtakanna HIV Ísland, kemur fram að honum þyki 

fjölmiðlaumræðan í dag ekki endurspegla þær framfarir sem hafa orðið á þessum 

málaflokki í áranna rás. Hann segir: „Mér finnst þeir [fjölmiðlarnir] sækja mjög mikið í 

að 'dramtisera' þetta og tala um það sem er erfitt og svona svolítið sjokkerandi, það er 

bara eðli fjölmiðla.“
181

 Má túlka orð Einars sem svo að fjölmiðlaumræða sé ekki alveg í 

takti við raunveruleikann. Sigurlaug Hauksdóttir félagsráðgjafi sagði: 

„Það má segja að þessi sjúkdómur sé svona þessi eini sanni fjölmiðlasjúkdómur. Það er búið að 

vera að fylgjast með honum frá upphafi fram til dagsins í dag. [...] Og hann tengdist ýmsu sem er 

vafalaust spennandi fyrir fjölmiðla, svona fordæmdu. [...] Og þarna á ég við auðvitað hvaða hópar 

eru að greinast og að þetta tengdist kynlífi og dauða.“
182
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Viðtal: Einar Þór Jónsson, framkvæmdastjóri samtakanna HIV Ísland. 20. nóvember 2011. 
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„Gallup könnun – á viðhorfum almennings til alnæmis: um 20% ógiftra hafa breytt um hegðun í 

kynlífi.“ 

Morgunblaðið, 1.júní 1986. Bls. 22. 
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Viðtal: Einar Þór Jónsson, framkvæmdastjóri samtakanna HIV Ísland. 20. nóvember 2011. 
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Viðtal: Sigurlaug Hauksdóttir, yfirfélagsráðgjafi á sóttvarnasviði hjá Embætti landlæknis og 

félagsráðgjafi HIV-jákvæðra á Landspítalanum. 22.nóvember 2011.   
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Miðað við þær framfarir sem orðið hafa síðasta rúman áratug virðist sem umræðan nú 

sé keimlík þeirri sem var á árum áður enda um sama sjúkdóm að ræða. Margir telja að 

aðeins með því að minna stöðugt á og með stöðugri fræðslu sé hægt að vinna bug á 

fordómum. Gunnlaugur I. Grétarsson fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland, 

sagði: 

„En þess vegna er neikvæð umræða líka mikilvæg, hún er betri en engin. Mér finnst samt vera 

'díalógur' um þetta í dag sem mér finnst vera mjög mikilvægur. En það er samt ennþá allt of mikið 

af fólki sem veit allt of lítið um þetta. Það þyrfti að vera meiri fræðsla, við þyrftum að geta komist 

að betur í fjölmiðlum til þess að geta veitt almennilega fræðslu. Það er að segja, þar sem hægt er að 

tala um þetta á vitsmunalegan hátt en ekki í hræðslu.“
183

 

 Umræðan um sjúkdóminn getur verið flókin og þó svo að margir telji sig vita 

nóg, þá eru sífellt gerðar nýjar vísindalegar uppgvötanir um hann sem eru jákvæðar fyrir 

fólk með „HIV“. Það er því ekki sanngjarnt gagnvart HIV-jákvæðum að það þurfi helst 

að koma upp neikvæð umræða til þess að ná athygli í fjölmiðlum. 

 Sigurlaug Haukdóttir félagsráðgjafi sagði í viðtali: 

„Og ef ég hef jafnvel bankað upp á og sagt: „Heyrðu, hefðuð þið kannski ekki áhuga á að skrifa 

grein um hvað þetta er orðið flott fyrir HIV-jákvæða? Þeir eru bara farnir að eignast börn og stofna 

fjölskyldur og svona, miðað við hvernig sjúkdómurinn var hérna til að byrja með... Þá er bara sagt: 

„Sorrý sko, það er ekki mjög fréttnæmt, láttu okkur vita þegar einhver kæra verður eða eitthvað 

meira krassandi gerist.“.“
184

 

4.4. Má finna nýjar upplýsingar um lífið með HIV-veiruna og miðla þeim 
áfram? 

Nýjustu mikilvægu upplýsingarnar voru frá árinu 2008 um það að þeir HIV-jákvæðu 

einstaklingar sem væru í lyfjameðferð, ábyrgir í lyfjainntöku sinni og hafa ekki aðra 

kynsjúkdóma eru lítið sem ekkert smitandi. Þá mælist HIV-veiran ekki lengur í blóði og 

mætti ganga svo langt að segja að þessir einstaklingar séu ekki lengur smitberar. Þessar 

upplýsingar liggja ekki beinlínis fyrir og er t.d. ekki að finna í nýlegum 

upplýsingabæklingum um HIV/alnæmi.
185

 Þessar upplýsingar gætu haft í för með sér 

minni ótta í umgengni við HIV-jákvæða og gert að verkum að fólki líði betur í samlífi 

með þeim. Einar Þór Jónsson, framkvæmdastjóri samtakanna HIV Ísland, sagði 

upplýsingarnar einnig vera mikla hvatningu fyrir fólk til að taka lyfin sín á ábyrgan 
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Viðtal: Gunnlaugur I. Grétarsson, fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland. 16. nóvember 2011. 
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Viðtal: Sigurlaug Hauksdóttir, yfirfélagsráðgjafi á sóttvarnasviði hjá Embætti landlæknis og 

félagsráðgjafi HIV-jákvæðra á Landspítalanum. 22.nóvember 2011.   
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hátt.
186

 Ákveðið var að taka fyrir lyfjaumræðuna í útvarpsþáttunum og fá staðfesta þessa 

litlu smithættu. Fólk á vissulega að fara varlega í samneyti sínu við HIV-jákvæða 

einstaklinga en það er að vissu leyti ósanngjarnt gagnvart HIV-jákvæðum að ákveðnum 

ótta sé á vissan hátt viðhaldið, t.d. með gamaldags upplýsingum eða ekki nógu 

fræðandi. Í raun og veru eru það þeir einstaklingar sem ekki vita af því að þeir séu 

smitaðir af HIV-veirunni sá hópur fólks sem ber fyrst og fremst að varast. Þ.e. það ber 

sérstaklega að varast að stunda óvarin kynmök við skyndikynni. Það að HIV-jákvæðir 

hafi góðar lífslíkur og að það er hægt að eignast börn með HIV-jákvæðum 

einstaklingum voru upplýsingar sem ekki eru heldur svo nýjar á nálinni en eftir því sem 

næst var komist ekki almenn þekking og ennfremur sú staðreynd að HIV-jákvæðir 

eignast heilbrigð börn hér á landi. 

 Tekið skal fram að í undirbúningsvinnunni voru fundnar til ógrynni upplýsinga 

um sjúkdóminn og lífið með HIV/alnæmi sem ekki komust fyrir í útvarpsþáttunum, til 

þess hefði þurft að kafa ansi djúpt í málaflokkinn. Aðalatriðið var að það er ekki eins 

hræðilegt að smitast af HIV-veirunni og margur gerir sér í hugarlund en að á hinn 

bóginn er félagslegi þátturinn ennþá erfiður og að vera HIV-jákvæður einstaklingur 

hefur áhrif á sjálfsímyndina. 
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Viðtal: Einar Þór Jónsson, framkvæmdastjóri samtakanna HIV Ísland. 20. nóvember 2011. 
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5. Niðurlag 
Það sem rannsóknin leiddi í ljós var hversu víða fordómar gagnvart HIV-veirunni eru og 

hve alvarlegar félagslegar afleiðingar þeir geta haft fyrir HIV-jákvæða einstaklinga. 

Einnig skerpti rannsóknin um leið á því hversu alvarlegar afleiðingar fordómar geta 

einnig haft fyrir ósmitaða, því sé fólk illa upplýst er það í meiri áhættu á að smitast en 

ella. Það voru fordómar í framsetningu fjölmiðla á málefninu, þeir voru úti í 

samfélaginu, einnig mátti finna þá sumsstaðar innan heilbrigðiskerfisins en ekki síst á 

meðal hinna HIV-jákvæðu einstaklinga sjálfra sem voru margir hverjir að vinna sig út úr 

vissri sjálfsfordæmingu. Sjálfsfordæming virtist vera einn sá erfiðasti hjalli sem HIV-

jákvæðir einstaklingar þurfa að yfirvinna. Niðurstöður rannsóknarinnar bentu einnig til 

þess að þar til HIV-jákvæðir hafa náð sátt við sjálfa sig og sjúkdóminn HIV/alnæmi 

verða fordómar þeim áfram viss byrði. 

 Fljótlega eftir að rannsóknin hófst varð það ljóst að fordómasjónarhornið yrði 

fyrirferðarmest og kannski mikilvægast. Útvarpsmiðillinn reyndist vera kjörinn 

vettvangur fyrir rannsókn af þessu tagi einkum vegna miðlunareiginleika sinna. 

Miðillinn hentaði vel vegna þess að ekki voru allir tilbúnir að koma fram „opinberlega“ 

(þ.e. einnig í mynd). Að vinna út frá munnlegum heimildum virtist einnig henta vel til 

rannsóknar sem þessarar vegna þess að í svo mörgum tilfellum gat verið um huglægt 

mat einstaklinga að ræða, jafnvel sérfræðinganna. 

 Það er ekki víst að tekist hafi að afhjúpa með útvarpsþáttunum það sem nefnt var  

„hin dulda merking orðræðunnar um HIV“. Enn verður margt hulið áheyrendum 

útvarpsþáttanna sem hefur með rannsóknum á efninu orðið rannsakenda opinbert. Þá er 

einna helst átt við umræðu sem byggist á gamaldags viðhorfum um sjúkdóminn og þá 

sem smitast af honum sem því miður virðast m.a. eiga upptök sín innan 

heilbrigðiskerfisins en einnig hluti sem snúa að lagalegum og pólitískum 

mannréttindum HIV-jákvæðra hér á landi og víða um heim. Þrátt fyrir að komið hafi 

verið inn á að yfirvöld gætu gert meira til þess að takast á við vanda HIV-jákvæðra 

einstaklinga í sprautufíkn var varast að setjast í predikunarstólinn og setja efnið fram á 

of einsleitan hátt í útvarpsþáttunum. 

 Útvarpsmiðillinn er miðill tjáskipta og getur ýtt undir ímyndunarafl sem og 

skilning hlustandans: „[T]he sights and sounds of radio are created within us, and can 

have greater impact and involvement. [...] Radio is much more a personal thing, coming 
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direct to the listener.
“187 

Þá er sem viss mörk séu máð út og því hafa útvarpsþættir 

möguleikann á því að koma til skila upplýsingum á annan máta en í gegnum aðra miðla. 

Upplýsingar geta komist til skila á annan hátt í talmáli en rituðu sem getur bæði haft 

kosti og galla. Hafa þurfti í huga við gerð útvarpsþáttaraðarinnar að talmál getur 

misskilist: „[T]he selection and shaping of the spoken material has to be tighter and 

more logical.“
188 

Þegar valið var efni í útvarpsþættina þurfti framsetning þess að vera 

þokkalega rökrétt til þess að hægt sé að reikna með því að hlustandi gæti skilið hvað um 

ræddi og auka líkurnar á því að hann leggði yfir höfuð við hlustir. Má segja að þetta hafi 

verið mesta áskorunin. Viðtölin voru mörg víðfeðm og löng. Stundum ræddu 

viðmælendur ákveðin málefni í löngu máli og því þurfti að gæta varkárni þegar valið 

var hvar mætti klippa án þess að taka það sem sagt var úr samhengi og halda rökréttum 

þræði um leið og heildarmynd og tímarammi útvarpsþáttanna var hafður að leiðarljósi. 

 Tilgangur útvarpsþáttanna var að opna glugga inn í menningarkima HIV-

jákvæðra og opna þannig fyrir umræðuna um fordóma og HIV-veiruna. Ekki var 

viðbúið að það tækist að fara yfir allan málaflokkinn í einu vettfangi en til þess þyrfti 

líklega áframhaldandi djúpar og rannsakandi umræður á fleiri en einum vettvangi. Ef 

tekist hefur að miðla áhrifum sjúkdómsins HIV/alnæmi á líf fólks með HIV-veiruna eða 

ef  að  einhverju leyti hefur með útvarpsþáttunum tekist að leiðrétta einhverjar 

gamaldags hugmyndir um málaflokinn HIV á Íslandi má segja að markmiði 

verkefnisins hafi verið náð. 

5.1. Persónulegar skoðanir 

Vissulega er greinargerð þessi lituð af mínum persónulegu skoðunum. Eftir að hafa 

kynnst málaflokknum nánar og rætt við marga HIV-jákvæða einstaklinga hef ég myndað 

mér sterkar skoðanir á ýmsum atriðum. Ég reyndi þó eftir fremsta megni að láta 

skoðanir allra viðmælenda útvarpsþáttanna koma fram. Vann ég útvarpsþættina 

samviskusamlega með það í huga að þrátt fyrir að ég væri kannski ekki persónulega 

sammála einhverju atriði sem viðmælandi segði, hefði það jafn mikinn rétt á að koma 

fram og eitthvað annað sem væri mér persónulega meira að skapi. Útvarpsþættirnir 

sjálfir eru ekkert sérstaklega pólitískir miðað við það hvernig ég hefði getað sett efnið 

fram. Það fer ekki á milli mála að mínu mati að HIV-jákvæðir eiga við meira að etja en 
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það að lifa með þeim afleiðingum sem HIV-veiran hefur á líkama þeirra eða félagsleg 

höft, heldur er um að ræða baráttu (m.a. við yfirvöld) um réttinn til lífsgæða en ekki 

aðeins þess réttar að vera haldið á lífi. Þegar ég tala um lífsgæði vísa ég til þeirrar 

staðreyndar að margir HIV-jákvæðir einstaklingar eru enn í dag látnir bíða með það að 

fara í lyfjameðferð
189

 nema þeir óski þess sjálfir að byrja fyrr. Már Guðmundsson 

smitsjúkdómalæknir hjá Landspítala háskólasjúkrahúsi sagði meðal annara orða í 

fyrirlestri á ráðstefnunni „HIV og heilinn“ í Þjóðmenningarhúsinu þ. 25.febrúar 2012: 

„Ef ég væri sjálfur að smitast í dag myndi ég vilja fara strax á lyf.“
190 

Þrátt fyrir þetta er 

flestum einstaklingum ráðlagt að fara ekki strax á lyf. Einkum og sér í lagi séu þessir 

einstaklingar að berjast við mikla óreglu. Má telja líklegt að kostnaður 

lyfjameðferðarinnar hafi einhver áhrif á hvaða ákvarðanir eru teknar um þetta. Fram 

kom í útvarpsþáttunum: „Eins og málin standa núna þá höfum við verið að bjóða fólki 

sem er að neyta fíkniefna og er að sprauta sig í æð [lyfja]meðferð ef það er orðið veikt 

eða tölurnar orðnar þannig að við hreinlega verðum að meðhöndla. [...] Þarf að hafa í 

huga að þetta er dýr meðferð.“
191

 Á sömu ráðstefnu var spurt um það hversvegna svo 

mörgum væri ráðlagt að bíða með að byrja í lyfjameðferð þrátt fyrir fyrirliggjandi kosti 

þess. Svarið var skýrt: „Okkar ábyrgð felst fyrst og fremst í því að halda HIV-jákvæðum 

á lífi.“
192

 Það er vissulega mikil ábyrgð sem hvílir á smitsjúkdómalæknum vegna eðlis 

sjúkdómsins HIV/alnæmi og lyfjaumræðan sem og umræðan í heild um sjúkdóminn er 

ekki einföld. Það er þó mín einfalda niðurstaða að það er mikill ávinningur af HIV-

lyfjameðferð og að það þarf að koma betur til móts við HIV-jákvæða fíkniefnaneytendur 

sem sprauta sig í æð. Tel ég að með því að vekja máls á umræðunni og þau atriði sem 

snúa að henni hljóti eitthvað að ávinnast. Enn er margt sem þarfnast þess að vera 

ávarpað í umræðunni um HIV/alnæmi en vonandi munu útvarpsþættirnir þó hjálpa til 

við að opna þá umræðu. Ef miða á við lönd þar sem betur hefur tekist að ná böndum um 

útbreiðslu HIV-veirunnar má að mínu mati segja að geisi HIV-faraldur á Íslandi. Það 

vandamál hefur ekki verið almenninlega ávarpað og umræðan um HIV og sprautufíkn 

hefur hingað til verið háð yfirborðslegri umfjöllun fjölmiðla frekar en fræðandi 
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umræðu. Með fræðslunni sem koma mun fram í útvarpsþáttunum má vonast til þess að 

viðhorfsbreytingar geti átt sér stað hjá fólki sem hefur fordóma gagnvart HIV-veirunni 

og vona ég ennfremur að útvarpsþættirnir virki sem hvatning fyrir alla sem á þá hlusta 

til þess að fara í mótefnamælingu. Æðsta óskin væri sú að umræðan um HIV á Íslandi 

myndi breytast og byggjast á opnu upplýsingaflæði með velferð allra meðlimi 

samfélagsins að leiðarljósi án fordóma. Með því að hrinda af stað breytingum og með 

upplýsingum með jákvæðara hugarfari bíður vonandi nýr kafli í sögu HIV-jákvæðra á 

Íslandi. Sá kafli hefst þó eigi fyrr en gamlir siðir og úrelt viðhorf gleymast. 
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Lokaorð 
Myndlíkingu nafns útvarpsþáttaraðarinnar „Andlit sjúkdóms“ er líklega best að útskýra 

sem svo að leitast hafi verið við að setja viðfangsefnið þannig fram að hægt væri að 

horfa á það á nýjan máta. Heildarsvipur þessa „andlits sjúkdóms“ hefur í gegnum tíðina 

gefið ranga mynd og ekki gefið rétta mynd af fólkinu með sjúkdóminn HIV/alnæmi. 

Hægt væri að sjá fyrir sér brotinn spegil sem gæti verið myndlíking fyrir samfélagið. 

Þegar hinir HIV-jákvæðu einstaklingar spegla sig í gamaldags viðhorfum sem finna má 

víða í samfélaginu kemur fram röng mynd sem getur valdið þeim vanlíðan. Gott væri að 

snúa þessu við og leyfa fólki að spegla sig í hinum HIV-jákvæðu einstaklingum og 

horfast í augu við þá mynd fordóma sem fram kemur. Andlit sjúkdómsins sem þá kemur 

fram er ekki andlit HIV/alnæmis heldur andlit þeirra fordóma sem þrífast í samfélaginu. 

Þessvegna tel ég einkar mikilvægt að HIV-jákvæðir einstaklingar á Íslandi sýni þor og 

vilja til þess að stíga fram á hvaða hátt sem þeim hugkvæmist best, krefjast réttinda 

sinna sem fullgildir meðlimir samfélagsins og sýna þar með sitt rétta andlit. 
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HANDRIT: ANDLIT SJÚKDÓMS - FYRSTI ÞÁTTUR 
 

Upphafsstef 

Flytjandi: Nick Drake. Plata: Pink Moon. Lag: Know. 

00:00 – 00:36 

 

Texti/inngangur (lesið) 

Hvað eru fordómar? Samkvæmt íslenskri orðabók þýðir nafnorðið fordómar; 

hleypidómar og ógrundaðir dómar. Sögnin að fordæma þýðir að dæma fyrirfram, áfella, 

sakfella, eða lýsa óhæfan. Fólk með HIV-veiruna segist upplifa fordóma innan 

samfélagsins og ekki síður sjálfsfordæmingu. 

 Eins og flestir vita eru komin ný lyf við HIV-veirunni. Fólk á lyfjameðferð 

mælist með ómælanlegt veirumagn í blóði og getur átt langt líf. En hvað er það þá sem 

er svona sérstakt við HIV og veldur því að það tekur fólk stundum mörg ár að sætta sig 

við að hafa greinst með HIV-veiruna? Hvað er HIV og hvað er alnæmi? Hvernig hafa 

fordómar áhrif á líf HIV-jákvæðra? Við ætlum að reyna að komast betur að öllu þessu í 

þættinum. Ég byrjaði á því að ræða við Bryndísi Sigurðardóttur smitsjúkdómalækni á 

Landspítala háskólasjúkrahúsi og spurði hana: hvað er HIV og hvað er alnæmi? 

 

Bryndís 

Spor 1 

INN 00:21 HIV er í rauninni nafnið sem var gefið veirunni sem stendur fyrir 

ÚT 03:48 Og við vitum að við þurfum að nota lyfin til þess að stöðva útbreiðsluna 

INN 18:20 Nú hef ég heyrt um HIV1 og HIV2 

ÚT 19:10 Aðallega fólk sem er að koma frá Vestur-Afríku 

INN 17:06 En hvernig er þetta mótefnapróf, hvernig virkar það? 

ÚT 18:18 Ná þessu gluggatímabili þegar líkaminn er að bregðast við veirunni 

INN 16:31 En þurfa einstaklingar alltaf að vita þegar verið er að taka HIV próf? 

ÚT 17:06 Mér myndi ekki finnast það rétt 

 

Texti / kynning (lesið) 

Ég talaði við unga konu sem hefur verið HIV-jákvæð um nokkurt skeið og við ræddum 

áhrif þess á líf hennar að hafa greinst með HIV-veiruna. 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 00:10 Bara... fyrst var það rosa sjokk, svo bara tók við eitthvað tímabil sem ég 

ÚT 00:48 Rosa skömm yfir manni og líka einmannaleiki held ég 

 

 



83 

Texti/kynning (lesið) 

Sigurlaug Hauksdóttir er yfirfélagsráðgjafi á sóttvarnarsviði hjá Embætti landlæknis og 

hefur starfað sem félagsráðgjafi HIV-jákvæðra á Landspítalanum frá árinu 1997. Við 

ræddum um það hvernig fólk bregst við því að greinast með HIV-veiruna. 

 

Sigurlaug 

Spor 3 

INN 04:09 Af því það er oft alveg helmingurinn af vandamálunum 

ÚT 05:26 En afhverju er þetta svona með HIV? 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 02:16 En hvernig veistu að þú varst bara 17 ára 

ÚT 03:48 Já ég kem alveg inn á heimilið í dag 

 

Sigurlaug 

Spor 3 

INN 05:34 Og þá verður spurningin ætla þau að láta einhverja fordóma 

ÚT 06:06 Og gjarnan svona allra bestu vinum 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 12:32 En fyrst við erum að tala um fordóma og svona 

ÚT 13:12 Því að þetta er alveg stór pakki 

 

Sigurlaug 

Spor 3 

INN 09:31 Ég lem í borð með það að svoleiðis eigi það alls ekki að vera 

ÚT 09:50 Að þau finni sig ekki í því og láta sig hverfa og svona 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 13:13 Og ég held líka að stærsti hlutinn af þessu er sko 

ÚT 14:00 Erfitt að vera í sambandi og enginn má vita það 

 

Sigurlaug 

Spor 3 

INN 06:40 Fólk er ennþá að halda þessu út af fyrir sig 

ÚT 07:20 Nauðsynlegt bara upp á framgöngu sjúkdómsins og þína líðan 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 19:54 Hefurðu einhverntímann upplifað bara fordóma gagnvart sjálfri þér 

ÚT 21:05 Og ég hélt að þetta væri bara í Afríku 
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Texti/kynning (lesið) 

Elín Ebba Ásmundsdóttir er iðjuþjálfi og dósent. Hún hefur beint orku sinni í að breyta 

viðhorfum almennings til einstaklinga með geðraskanir. Ég ræddi við hana um þau áhrif 

sem sjálfsfordæming getur haft á líf einstaklinga. 

 

Elín Ebba 

Spor 4 

INN 01:33 Þú verður að horfast svolítið í augu við hvað hræðistu 

ÚT 03:20 Heldur en að úthrópa yfir alla, það er enginn að segja það 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 06:45 En geturðu sagt mér eitthvað betur frá þessum árum 

ÚT 07:18 Flúðir af landinu? Já. 

INN 07:30 Og það var eiginlega ekki fyrr en fyrir svona 2 – 3 árum að ég 

ÚT 08:32 Þetta hrynur þegar maður fréttir eitthvað svona 

 

Elín Ebba 

Spor 5 

INN 00:01 En tengist þetta eitthvað þessari valdeflingu er mikið talað um núna? 

ÚT 02:05 En þeir taka líka sénsinn á því að þeir geta eignast vini fyrir lífstíð 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 08:33 Myndir þú halda að einhver annar sjúkdómur, ef maður fengi frétt um að 

ÚT 10:30 En af því að þetta er kynsjúkdómur þá er það eitthvað tabú 

 

LAG 

Hljómsveit: Shirley and Company. Plata: Shame, shame, shame. Lag: More Shame. 

00:00 – 00:55 

 

Elín Ebba 

Spor 5 

INN 05:26 Þannig að það er um að gera að sama hverju maður lendir í 

ÚT 06:03 Að byrja að gefa af sér, hjálpa öðrum 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 35:16 Líka ég fór svo miklar krókaleiðir í þessu 

ÚT 36:12 Það er það sem er kannski búið að hjálpa mér rosalega mikið 
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Texti/kynning (lesið) 

Gunnlaugur I. Grétarsson er fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland. Ég ræddi við 

hann um störf samtakanna. Gunnlaugur sagði mér að fólk virðist koma seint inn í 

samtökin, jafnvel eftir að það hafi gengið í gegnum erfiðasta hjallan eftir greiningu. Ég 

spurði hann hvernig gæti staðið á því. 

 

Gunnlaugur 

Spor 6 

INN 12:47 Ég held það sé fyrst og fremst félagslega ráðgjöfin 

ÚT 14:04 Eins og maður sjálfur var fyrir 10 árum síðan eða 15 árum síðan 

 

Sigurlaug 

Spor 7 

INN 00:09 Nú get ég ímyndað mér að það séu komnir margir miðað við '97HIK 

ÚT 03:20 En það gerðist ekki sem betur fer. 

 

Gunnlaugur 

Spor 8 

INN 00:03 Ef að samtökin væru sjálfstæðari, sem sagt ekki svona háð 

ÚT 03:32 Koma svona skilaboðum í fjölmiðla 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 32:18 Þú veist ég hef verið í sambandi sem þetta 

ÚT 34:36 Kemur bara afslöppun, þá fer allur ótti og svona 

 

Gunnlaugur 

Spor 6 

INN 01:39 En er ekki alltaf alið á þessum ótta um leið? 

ÚT 02:55 Börnin til, jú þau verða til einmitt með því að fólk stundi kynlíf sko 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 15:04 Það líka var fyrst talað um sko... Og ég hef líka hitt fólk úti á götu   

ÚT 15:19 Ég hef aldrei fengið alnæmi og barnið mitt er ekki smitað 

 

LAG 

Flytjandi: Bob Dylan. Plata: Biograph. Lag: Jet Pilot 

00:00 – 00:49 

 

Dísa 

INN 15:22 Mér finnst svolítið leiðinlegt þegar hann fær stimpilinn minn 

ÚT 17:00 Það var akkúrat öfugt? Já. 

INN 17:10 Finnst þér fólk vera hissa að barnið þitt sé ekki smitað 

ÚT 18:08 Þær bara held ég fá að ráða því 

 



86 

Bryndís 

Spor 1 

INN 03:48 Þannig að lyfin eru það góð að 

ÚT 06:27 Verður að taka tillit til og reyna að hjálpa fólki í gegnum 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 21:13 Nú erum við aðeins búin að heyra að þetta 

ÚT 23:03 Vera ábyrgt fyrir lyfjunum sínum og lyfin verða að virka vel 

INN 24:01 En ef þú tekur lyfin klukkan 9 eitt kvöldið og 

ÚT 24:45 Að tannbursta sig en þetta verður bara að rútínu, það er bara þannig 

 

Bryndís 

Spor 1 

INN 14:04 En aftur á móti er það alveg á hreinu að 

ÚT 14:34 Sem fólk hefur aðgang að hérna á Íslandi séu ágætar 

INN 14:48 En hefur eldri kynslóðin svolítið gleymst í fræðslunni 

ÚT 16:29 Þetta er eitthvað sem við verðum að hafa í huga 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 28:30 Að þeir sem taka lyfin sín rétt 

ÚT 29:17 Eignast ekki smituð börn 

INN 29:42 Ég eiginlega bara bað um að fá að vera á lyfjum 

ÚT 29:55 Þá fannst mér það bara svo mikið öryggi að vera á lyfjunum 

INN 30:34 Og ég vissi að það kæmi alltaf að þessu 

ÚT 31:19 Í dag er þetta bara flokkað undir krónískan sjúkdóm 

  

Gunnlaugur 

Spor 6 

INN 11:03 Ég skil alveg þessa bar... að þetta skuli berjast innra með fólki 

ÚT 12:28 Auðvelt fyrir mig að segja það þar sem ég er ekki HIV-jákvæður 

 

LAG 

Hljómsveit: Blonde Redhead. Plata: 23. Lag: 23. 

00:00 – 02:19 

 

Texti/lokaorð (lesið) 

Hér líkur fyrsta þættinum í þáttaröð um HIV á Íslandi. Fram komu: Bryndís 

Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir á Landspítala háskólasjúkrahúsi, ung HIV-jákvæð 

kona, Sigurlaug Hauksdóttir félagsráðgjafi fyrir HIV-jákvæða hjá 

Landlæknisembættinu, Gunnlaugur I. Grétarsson nemi og fyrrverandi formaður 

samtakanna HIV Ísland og Elín Ebba Ásmundsdóttir iðjuþjálfi og dósent. Ég þakka 

áheyrnina 
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HANDRIT: ANDLIT SJÚKDÓMS - ANNAR ÞÁTTUR 

 
Upphafsstef 

Flytjandi: Nick Drake. Plata: Pink Moon. Lag: Know. 

00:00 – 00:36 

 

Texti/inngangur (lesið) 

Fordómar og ótti hafa fylgt HIV frá upphafi og tengist í hugum margra til dæmis 

sprautufíklum, vændiskonum og hommum. HIV-veiran fer ekki í manngreiningarálit en 

þó má segja að viss breyting hafi orðið þar á. Síðastliðin ár hafa fíkniefnaneytendur sem 

sprauta sig í æð smitast auknum mæli. Þessi staðreynd veldur því að fordómar í garð 

fólks með sjúkdóminn hafa blossað upp á nýjan leik og það minnir marga HIV-jákvæða 

á fyrstu árin þegar fólk vissi minna um sjúkdóminn.   

 Í þessum öðrum þætti af þremur um HIV á Íslandi grennslast ég fyrir um það 

hversvegna svo mikið sé um nýsmit meðal sprautufíkla, hvers eðlis vandinn sé og hvort 

hægt sé að gera eitthvað til þess að stemma stigu við útbreiðslunni. 

 Á vegum Rauða Krossins er bíll sem ekur gamall sjúkrabíll um götur bæjarins 

og heitir því undarlega nafni „Frú Ragnheiður“. Í bílnum vinna sjálfboðaliðar sem 

ástunda svokallaða „skaðaminnkandi aðferðafræði“. Ég náði tali af Þór Gíslasyni 

verkefnastjóra og bað hann að útskýra fyrir mér hvað skaðaminnkun væri. 

 

Þór 

Spor 9 

INN 00:06 Skaðaminnkun snýr að því að það er svona viðurkenning á því að 

ÚT 01:41 Og fræðslu um það hvernig að best sé að haga sér í því 

 

 

Texti/kynning (lesið) 

Gunnlaugur I. Grétarsson er fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland og 

sjálfboðaliði hjá verkefninu „Frú Ragnheiður“ hjá Rauða Krossinum. Ég ræddi við hann 

um vandann sem fylgir því að fíkniefnaneytendur sem sprauta sig í æð smitist í auknum 

mæli af HIV veirunni. 
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Gunnlaugur 

Spor 10 

INN 00:08 Það þarf náttúrulega að reyna að mæta þessum einstaklingum 

ÚT 00:34 Nægilegt aðgengi að búnaði 

INN 00:44 Í rauninni er Frú Ragnheiður hérna hjá Rauða krossinum 

ÚT 01:05 Þennan hóp með díalóg eða með samtölum 

INN 01:12 En það er náttúrulega kannski ekki nóg 

ÚT 01:34 Veita þeim meiri stuðning og meiri þjónustu 

 

Þór 

Spor 9 

INN 01:45 Skaðaminnkum snýr ekki bara að einstaklingnum sem er að fara sér að voða 

ÚT 02:37 Drögum við úr kostnaði í heilbrigðiskerfinu 

 

Gunnlaugur 

Spor 10 

ÚT 01:38 Heldurðu að það sé hægt að koma alveg í veg fyrir smit? 

INN 01:46 Ég held ekki alveg, en hvert einasta smit 

ÚT 02:07 Er stór áfangi og merkilegur áfangi 

INN 02:56 Ef maður hugsar um svona „cost benefits“ 

ÚT 03:20 Eftirá inni í heilbrigðiskerfinu með því að halda fólki á lyfjum 

 

Þór 

Spor 9 

INN 03:23 Með því að fræða einstaklingana um það hvernig 

ÚT 03:57 Þegar að þessi einstaklingur í sínu lífi verður heilbrigðari 

INN 04:18 Þegar að þeir losna úr viðjum vímunnar 

ÚT 04:54 Á þessum tiltekna vanda á meðan að fólkið er í neyslu 

INN 06:19 Upplifun samfélagsins er sem sagt svolítið sú 

ÚT 07:03 Þó svo að ég sé á slæmum stað þá get ég líka vandað mig þar 

INN 07:07 Og reynslan sýnir erlendis að þessi litla sjálfsvirðing 

ÚT 07:49 Er ekki sú að það ætli að fara að hætta 

 

Hljóðmynd 

Bílahljóð 

Spor 27 

INN 00:00 

ÚT 00:15 

 

Þór 

Spor 11 

INN 13:38 Þegar við fórum af stað þá tilkynntum við um þessa starfsemi 

ÚT 14:02 Bæði aðstaðan sem við erum með og hvað við erum að gera 

INN 14:58 Og síðan höfum við já við höfum átt nokkra fundi 

ÚT 15:51 Á þeirra forsendum á meðan þeir eru á þessum stað 
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Gunnlaugur 

Spor 10 

INN 05:02 Svo er líka annað, í fangelsisstofnunum og annarsstaðar 

ÚT 06:05 Og það hafa greinst HIV tilfelli þar inni sko 

INN 06:21 Dýrasta húsavistun og húsaskjól sem við getum boðið upp á 

ÚT 06:55 Afglæpavæða fíkniefnaneytendur sko 

 

Þór 

Spor 11 

INN 16:04 Við höfum ekki ennþá farið inn í fangelsin 

ÚT 16:25 Við heyrum sögur 

INN 16:31 Hvernig nálar og sprautur eru nýttar þar 

ÚT 17:17 Koma þessari starfsemi á þar en það þarf tíma 

 

Texti/kynning (lesið) 

Sigurlaug Hauksdóttir er félagsráðgjafi fyrir HIV jákvæða á vegum 

Landlæknisembættisins. Ég spurði hana um viðbrögð sprautufíkla við því að greinast 

með HIV. 

 

Sigurlaug 

Spor 12 

INN 01:36 Þeir eru soldið öðruvísi hópur en hinir hóparnir 

ÚT 05:44 Miklu erfiðara en fyrir meðalmann sem er að smitast af HIV 

 

LAG 

Hljómsveit: The Cranberries, Plata: To the Faithful Departed, LAG: Salvation 

00:00 – 00:45 (byrja að lækka niður í 00:35) 

 

Gunnlaugur 

Spor 10 

INN 03:20 Svo er þetta bara því miður þannig að fíklar og útigangsfólk 

ÚT 05:00 Og vera ekki í samskiptum við það 

 

Þór 

Spor 11 

INN 04:07 Það er talsvert í umræðunni að fíklar séu að sprauta sig 

ÚT 04:38 Þau þurfa að leyta í skjól til þess að geta gert þetta 

 

Gunnlaugur 

Spor 10 

INN 07:55 Þannig að í rauninni væri mikið betra ef að 

ÚT 08:10 Fer í „overdose“ eða eitthvað svoleiðis 

INN 08:16 Og reynslan er náttúrulega sú að þarna eru ekki að koma inn 

ÚT 08:28 Nema það sé komið ansi langt í þennan heim 
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Þór 

Spor 11 

INN 04:58 Hluti til þess að bregðast við þessu er að skapa aðstöðu 

ÚT 06:03 Að all sé í lagi áður en einstaklingurinn fer 

INN 06:05 Þetta er hinsvegar mjög umdeilt á hverjum stað 

ÚT 07:27 Með sem sagt launað starfsfólk algerlega í þessu 

  

Texti/kynning (lesið) 

HIV-lyfin veita  góða vörn gegn smiti og já þeim sem taka þau á ábyrgan hátt mælist 

veiran ekki í blóði. Ég spurði Bryndísi Sigurðardóttur smitsjúkdómalækni hjá 

Landspítala háskólasjúkrahúsi hvort fíkniefnaneytendur sem sprauta sig í æð fái ekki lyf 

eins og aðrir. 

 

Bryndís 

Spor 1 

INN 07:22 Eins og málin standa núna þá höfum verið að bjóða 

ÚT 09:01 Og tryggjum það að allir fái meðferð sem þurfa á því að halda 

 

Hljóðmynd 

Spítalahljóð 

Spor 28 

INN 00:00 

ÚT 00:05 

 

Sigurlaug 

Spor 12 

INN 08:33 Þetta er ofsalega erfitt og getur þar af leiðandi 

Út 09:15 Smithættunni sem getur skapast ef að ekki gengur vel hjá þeim 

 

Þór 

Spor 11 

INN 00:22 Myndirðu segja að þetta sé þarft verkefni eins og staðan er í dag? 

ÚT 01:41 Þannig að það er gríðarlega mikill munur þar á 

 

Texti/kynning (lesið) 

Ég talaði við unga HIV-jákvæða konu sem ekki vildi láta nafns síns getið. Hún hefur 

farið á vegum samtakanna HIV Ísland á ráðstefnur erlendis um HIV og alnæmi. Hún 

sagði mér hvað fram kom á einni slíkri ráðstefnu. 
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Dísa 

Spor 2 

INN 42:47 Það er sko fullt af samtökum núna sem vilja 

ÚT 43:53 Það myndi allavega stórlega minnka smit 

 

Texti/kynning (lesið) 

Einar Þór Jónsson er framkvæmdarstjóri samtakanna HIV Ísland. Við ræddum þau áhrif 

sem umræða um sprautufíkn og HIV getur haft. 

 

Einar 

Spor 26 

INN 05:30 Stundum sko þegar.. eins og núna hefur gerst síðustu misserin 

ÚT 07:32 Þó hann hafi lennt í því að fá HIV alveg eins og eitthvað annað 

 

Gunnlaugur 

Spor 14 

INN 05:39 Samtökin sinna rosalega mörgum hlutverkum 

ÚT 05:54 Fyrir þetta litla fé sem þarna er í notkun 

INN 06:25 Og eins líka ef maður fer á Alheimsráðstefnur 

ÚT 06:50 Mjög sjaldan sem íslensk yfirvöld gera eitthvað svona 

INN 00:31 Mér finnst þetta svolítið erfitt hlutverk fyrir samtökin að sinna 

ÚT 1:58 Vera ekki háð því að vilja ekki styggja yfirvöld 

INN 07:04 Þetta var voða þægilegt áður en fíklarnir komu 

ÚT 07:22 Að tala um þetta, þetta var ekkert vandamál 

 

Sigurlaug 

Spor 12 

INN 14:36 En svo eru margir fíklar sem vilja ekki verða edrú 

ÚT 14:55 Á lyf sem er enn í neyslu? 

INN 15:04 Stærsti hópurinn er ekki tilbúinn í neitt 

ÚT 16:10 Færð mikla sjúkdóma 

INN 16:17 Sem sagt þetta ferli getur átt sér stað ef ekkert er að gert 

ÚT 17:02 Gerist óhapp, séu þeir að skiptast á sprautum eða 

INN 17:05 Stunda kynlíf án smokks 

ÚT 18:33 Ég veit að það gengur upp og niður 

 

Gunnlaugur 

Spor 10 

INN 10:16: Þannig að í rauninni eru gerða strangari kröfur 

ÚT 11:41 Búinn að sýna fram á óábyrga hegðun 

INN 11:50 Þetta er auðvitað flókið og ekkert einfalt mál 

ÚT 12:10 Mig langar að segja kúgar en það er náttúrulega ekki þannig 

 

LAG 

Flytjandi: Stevie Nicks. Plata: Wild Heart. Lag: Wild Heart. 

00:00 – 01:05 (byrja að lækka niður í 00:55) 
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Gunnlaugur 

Spor 10 

INN 12:59 Þannig að þetta getur dregið rosalega úr smiti 

ÚT 13:10 Mikilvægt að koma sem flestum á lyf í rauninni 

INN 13:19 En það er einhvernveginn eins og hvötin til þess að gera alla edrú 

ÚT 13:43 Lagt mikið á sig í heilbrigðiskerfinu að koma viðkomandi frá eða úr fíkn 

 

Sigurlaug 

Spor 12 

INN 09:29 Það sem að mér finnst skipta mestu máli þegar maður er með fíkil 

ÚT 10:34 Okkar heim hérna, heim edrú fólksins 

 

Bryndís 

Spor 1 

INN 09:02 En hefurðu eitthvað upplifað eða fundið fyrir fordómum 

ÚT 10:14 Gagnvart þessum einstaklingum ennþá í heilbrigðiskerfinu því miður 

 

Dísa 

Spor 13 

INN 00:00 Hefur þú sjálf upplifað fordóma gagnvart   

ÚT 01:04 Hvað ég væri að spá í að eignast barn 

 

Þór 

Spor 11 

INN 08:39 Kannski fyrst að nefna það að hluti af því að koma til starfa 

ÚT 08:53 Og sé að sprauta efnunum í sig 

INN 09:23 Eh síðan finnum við náttúrulega líka fyrir fordómum 

ÚT 10:03 Einföld aðgerð að láta hann bara hafa heilt glas 

INN 10:14 Síðan finnum við fyrir fordómum þeirra sjálfra 

ÚT 10:32 Koma þarna til þess að ná í sprautur og nálar 

INN 10:42 Og síðan er það, við fáum, við höfum fengið 

ÚT 11:42 Sem hefur aldrei nálægt nál komið ef svo má segja 

 

Dísa 

Spor 2 

INN 11:47 Þegar maður sér svona umfjöllun í sjónvarpinu 

ÚT 12:28 Á kannski samt alveg skilið skilning líka? Já, já. 

 

Gunnlaugur 

Spor 14 

INN 09:38 Það er eitt af þessum stóru vandamálum sem fylgir þessu 

ÚT 09:57 Óábyrgt og þessvegna þetta 

INN 10:01 Maður þarf ekkert að vera brjálæðislega óábygur til þess að fá 

ÚT 10:17 Sem hefði getað þýtt það að ég væri kominn með þennan sjúkdóm 

INN 10:49 Það einhvernveginn tengt ennþá við þennan sjúkdóm 

ÚT 12:36 Þetta er alltaf tengt við þennan glæp 
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Dísa 

Spor 15 

INN 01:09 Mest sem þeir eru að berjast fyrir það er criminalisation 

ÚT 01:22 Að það megi fangelsa fólk sem óvart sýkir annað fólk? Já. 

INN 01:33 Það var í fréttunum ekki alls fyrir löngu þá var 

ÚT 03:15 Hún einkennist bara við HIV sem er svolítið sérstakt ... Oh my god! 

 

Texti/lokaorð (lesið) 

Á þessum nótum skulum við ljúka umræðunni um HIV og fíkniefnaneytendur sem 

sprauta sig í æð og hafa það í huga að á Íslandi er enn mikil von. Eins og kom fram í 

þessum þætti hafa skaðaminnkanndi aðferðir sannað sig svo um munar erlendis. Með 

neysluherbergjum og sérstakri heilbrigðisþjónustu sniðinni að þörfum sprautufíkla 

mætti draga verulega úr nýsmitum og þar með draga úr kostnaði heilbrigðiskerfisins. 

 Fram komu í þættinum Þór Gíslason, framkvæmdarstjóri verefnisins „Frú 

Ragnheiður“ hjá Rauða Krossinum, Gunnlaugur I. Grétarsson nemi og fyrrverandi 

formaður samtakanna HIV Ísland, Sigurlaug Hauksdóttir félagsráðgjafi fyrir HIV -

jákvæða hjá Landlæknisembættinu, Einar Þór Jónsson framkvæmdarstjóri samtakanna 

HIV Ísland, Bryndís Sigurðardóttir smitsjúkdómalæknir hjá Landspítalanum 

háskólasjúkrahúsi og síðast en ekki síst ung HIV jákvæð kona. Ég þakka áheyrnina. 

 

LAG 

Hljómsveit: The Verve. Plata: A Northern Soul. LAG: History. 00:00 – 05:29 
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HANDRIT: ANDLIT SJÚKDÓMS - ÞRIÐJI ÞÁTTUR 

 
Upphafsstef 

Flytjandi: Nick Drake. Plata: Pink Moon. Lag: Know. 

00:00 – 00:36 

 

Texti/inngangur (lesið) 

Árið 1981 varð vart við einkennilegar sýkingar í lungum nokkra samkynhneigðra 

karlmanna í San Francisco í Bandaríkjunum. Margir einstaklingar greindust einnig með 

heilkenni sem einkenndist af megrun, lugnasýkingum, auk óvanalegra æxla í heila.  Í 

júlí 1982 var sett fram skilgreining sjúkdóms sem hlaut nafnið AIDS, eða alnæmi á 

íslensku. Árið 1984 uppgvötuðu franskir vísindamenn veiru sem væri orsakavaldur 

AIDS. Sú veira var síðar nefnd HIV.    

 Margt hefur breyst á þessum árum sem liðið hafa frá því fyrst varð vart við hinar 

einkennilegu sýkingar. Það hafa orðið miklar framfarir og í dag er talað um HIV sem 

krónískan sjúkdóm, á borð við sykursýki, flogaveiki eða lifrabólgu. Í þessum þriðja og 

síðasta þætti um HIV á Íslandi er hugmyndin að líta yfir farin veg, reyna að komast að 

því hvernig ástandið var og hvað hefur breyst, hvernig umræðan um sjúkdóminn hefur 

verið lituð af fordómum í gegnum tíðina og hvort hún sé það enn. 

 Ég talaði við Sigurlaugu Hauksdóttur félagsráðgjafa fyrir Hiv-jákvæða hjá 

Landlæknisembættinu og bað hana að rifja upp hvernig þetta var áður en nýju HIV lyfin 

komu fram á sjónarsviðið. 

 

Sigurlaug 

Spor 16 

INN 00:16 Ég kem inn í þetta akkúrat ári eftir að lyfin komu 

ÚT 04:04 Voru ekki með væntingar til lífsins, það var ennþá bara í dvala 

 

Texti/kynning (lesið) 

Hafsteinn Hafsteinsson er verkfræðingur að mennt. Hann vann á árum áður víða í 

Afríku, meðal annars í Sambíu, við vegagerð og fleira. Hann og kona hans Beatrice 

heyrðu um HIV veiruna og létu prófa sig. Þau greindust HIV neikvæð í fyrstu. Síðar 

kom þó í ljós að þau voru bæði með HIV veiruna. Ég bað Hafstein að rifja upp með mér 

hvernig það var að fá greininguna á þessum árum. 
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Hafsteinn 

Spor 17 

INN 00:01 Sjáðu til þegar við fengum greininguna á sínum tíma þá var þetta  

ÚT  00:30 Það er einn munur á að greinast í dag og að greinast þá 

INN 02:12 Og ég var alltaf að reyna að segja við hana gleymdu þessu ég fylgist með 

ÚT 02:27 Það er ekkert til í dag sem að sko læknar þetta 

INN 02:51 En varstu nokkurntímann búinn að sætta þig við dauðann? 

ÚT 03:33 Að búa börnin undir okkar brottfall, að það komst ekkert annað að 

 

Texti/kynning (lesið) 

Gunnlaugur I. Grétarsson er fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland. Hann missti 

föður sinn úr alnæmi. Ég bað hann að lýsa því hvernig það var að eiga smitaðan pabba. 

Gunnlaugur 

Spor 18 

INN 02:30 Það var auðvitað bara mjög skrýtið sko, það kemur þannig inn í mitt líf 

ÚT 05:15 af því að maður vissi í rauninni alveg fáránlega lítið á þessum tíma 

 

Hafsteinn 

Spor 19 

INN 00:08 Nú er ég að lýsa ástandinu þegar ég kom til landsins 

ÚT 00:51 Skammaðist sín alla tíð fyrir sjúkdóminn og vildi alls ekki að aðrir vissu af 

þessu 

 

LAG 

Flytjandi: Nick Drake. Plata: Pink Moon. Lag: Horn. 

00:56 – 01:22 

 

Hafsteinn 

Spor 20 

INN 09:32 Og svo kemur að því einn daginn að ég ligg banaleguna 

ÚT 14:51 Eins slæmt og það gat orðið, það er að segja án þess að ég væri dauður 

 

Sigurlaug 

Spor 16 

INN 04:05 Vafalaust ekki auðvelt að fara að hlakka eitthvað til framtíðarinnar 

ÚT 05:06 Eins og að lifa af einhverja helför, bara þarna þar sem gasklefarnir Auschwitz 

 

LAG 

Hljómsveit: Band of Horses, Plata: Everything All the Time, LAG: The Funeral 

01:56 – 02:45 (byrja að lækka niður í 02:36 

 

Gunnlaugur 

Spor 21 

INN 00:06 Patric O'Connel hann líkir þessu við svona stríðsástand 

ÚT 04:06 Þetta eru svona frumkvöðlarnir í að vekja athygli á HIV í heiminum 
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Texti/kynning (lesið) 

Einar Þór Jónsson er framkvæmdarstjóri samtakanna HIV Ísland og einn af 

stofnfélögum samtakanna. Ég bað hann að segja mér frá aðdragandann að stofnun 

félagsins og hlutverki félagsins. 

 

Einar Þór 

Spor 22 

INN 00:17 Um það leiti sem ég greinist og fljótlega eftir það 

ÚT 05:48 Og jú auðvitað síðan standa fyrir fræðslu út í samfélagið um þennan sjúkdóm 

 

Gunnlaugur 

Spor 6 

INN 09:11 Höftin eru þar, þau búa inni í fólki 

ÚT 09:44  Það var til þess að verja börnin mín og allt það 

INN 10:29 Leiðinlegt eftir á að hyggja að hann hafi notað mig sem skjöld 

ÚT 10:59 Hann var pínu huglaus þarna í augnablik sko 

 

Hafsteinn 

Spor 23 

INN 05:32 Það sem að ég gleymi aldrei eftir að ég smitaðist 

ÚT 07:02 „Aldrig i livet” ég meina þannig voru fordómarnir þá 

 

LAG 

Hljómsveit: La Roux. Plata: La Roux. Lag: Cover my eyes. 

00:00 – 01:09 (byrja að lækka niður í 00:59) 

 

Sigurlaug 

Spor 16 

INN 06:36 Já og svo voru þeir líka hræddir við, það vill enginn fá mig í vinnu 

ÚT 08:41 Og þegar þeir fengu staðfestinguna frá Haraldi Briem að þá var það OK 

 

Hafsteinn 

Spor 20 

INN 22:22 Ég er búin að sækja um á þessum 10 árum a.m.k. 10 verkfræðistöður 

ÚT 23:00 Bara takk fyrir að koma og bless 

INN 24:24 Ég var sendur upp á Grensásdeild 

ÚT 26:24 Og ég var bara stimplaður búmm kálhaus 

 

Einar 

Spor 24 

INN 07:13 En hvað ert þú búinn að vera smitaður lengi? 

ÚT 09:27 En flestir sem eru HIV-jákvæðir segja ekkert frá því 

 

 

 

 



97 

Sigurlaug 

Spor 25 

INN 00:01 Hvernig finnst þér umfjöllun fjölmiðla um sjúkdóminn hafa verið 

ÚT 05:09 Láttu okkur vita þegar einhver kæra verður eða eitthvað meira krassandi 

gerist 

 

LAG 

Flytjandi: Pétur Kristjánsson. Plata: Blóm og friður. Lag: Blómið sem dó. 

00:00 – 00:30. 

 

Einar 

Spor 26 

INN 02:51 Það var mikið fjölmiðlafár og bara hreint út sagt ótrúlegt 

ÚT 04:10 Þetta náttúrulega stjórnaðist af þessum ótta sko 

 

Gunnlaugur 

Spor 14 

INN 07:28 Það er eins og að það þurfi alltaf að koma upp einhver neikvæð umræða 

ÚT 08:30  Þar sem er hægt að tala um þetta á vitsmunalegan hátt en ekki í hræðslu 

 

Hafsteinn 

Spor 27 

INN 11:56 Ég vildi helst að umræðan væri það opin að 

ÚT 12:3 Því miður það bara gerist 

 

Gunnlaugur 

Spor 14 

INN 13:26 Svona alveg í blábyrjun þá var talað um þetta sem refsingu frá Guði 

ÚT 14:48 Og verður svona einkabarn íslensku þjóðarinnar eins og Páll Óskar 

 

Einar 

Spor 26 

INN 00:10 Og það hafa náttúrulega orðið gríðarlegar breytingar frá því árið 1981 

ÚT 02:45 Að því leiti er HIV svo sérstakt, það er svo margt sértsakt við þennan sjúkdóm 

 

Texti/lokaorð (lesið) 

Hér lýkur síðasta þættinum í umfjöllun minni um HIV á Íslandi. Í þættinum komu fram 

Sigurlaug Hauksdóttir félagsráðgjafi fyrir HIV-jákvæða hjá Landlæknisembættinu, 

Hafsteinn Hafsteinsson fyrrverandi verkfræðingur, Gunnlaugur I. Grétarsson nemi og 

fyrrverandi formaður samtakanna HIV Ísland og Einar Þór Jónsson stofnfélagi og 

framkvæmdarstjóri samtakanna HIV Ísland. Ég þakka hlustendum áheyrnina. 

 

LAG 

Hljómsveit: Team America. Plata: Team America. Lag: Everyone has AIDS. 

00:00 – 01:17 
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FYLGISKJAL 
 
„Les personnes séropositives suviant un TAR efficace ne transmettes pas le HIV par vioe sexuelle“.

 
English translation

 

 

Caveat: This is not an official English translation of the original French and German 

Swiss Guidelines on infectiousness of HIV on effective ART circulating the web. But I 

have tried in the translation to be as true as possible to the original document (In 

case of doubt, you have to refer to these original French or German documents). 
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svizzeri / 
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HIV-positive individuals without additional sexually 

transmitted diseases (STD) and on effective anti-retroviral 

therapy are sexually non-infectious 

 

Pietro Vernazza, Bernard Hirschel, Enos Bernasconi, Markus Flepp 

The Swiss National AIDS Commission, following a proposal of the special commission 

of the Federal Office of Public Health on HIV/Aids Clinical and Treatment, after a 

review of the scientific data and after an extensive discussion, resolves that: An HIV-

infected individual without additional STD and on an anti-retroviral therapy (ART) with 

completely suppressed viremia (in the following: „effective ART“) is sexually non-

infectious, i.e. he/her cannot pass on the HI-Virus through sexual contact as long as the 

following conditions are fulfilled: 

• The HIV-infected individual complies with the anti-retroviral therapy (ART), the 

effects of which must be evaluated regularly by the treating physician; 

• The viral load (VL) has been non-detectable since at least six months (i.e. viremia is 

suppressed); 

• There are no additional sexually transmitted diseases (STD) present. 
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Introduction 

One of the objectives of the Swiss National AIDS Commission (EKAF) is to publish 

new insights on the infectiousness of HIV-positive people on optimally effective 

therapy. The EKAF wants to alleviate fears of people living with or without HIV and 

thus wants to allow part of the 17‟000 people living with HIV in Switzerland to have as 

much as possible a „normal“ sexual life. 

 

Scientific data and evidence 

In the following the term „effective ART“ is defined as meaning stable HIV-treatment 

with fully suppressed viral load in blood (viral load below the limits of detection in 

blood plasma, <40 copies/ml). The treatment is considered „stable“ if the viral load on 

ART has stayed undetectable for at least six months. The EKAF is fully aware that the 

medical and biological data available today do not permit to prove on strictly scientific 

grounds that an HIV-infection on effective ART is not possible (as the non-occurrence 

of an improbable, but still thinkable event is not provable). The situation is comparable 

to the situation in 1986, when the statement „HIV cannot be transmitted through 

kissing“ was published and communicated. This statement could never be proven. But 

after 20 years of experience with HIV its high plausibility has been ascertained. With 

view to the statement „HIV-positive individuals without additional STD and on 

effective anti-retroviral therapy are sexually non-infectious“, however, scientific data 

and evidence are much better than what was available in 1986. This is why the EKAF 

and the other organisations involved are convinced that the actual available information 

is sufficient to support the above statement. The following concentrates on the 

evaluation of the transmission risks under effective ART in the context of unprotected 

sex. 

 

Epidemiological data 

In sero-different couples (one person is HIV-positive, the other HIV-negative) the risk of 

transmission depends on the viral load of the HIV-infected partner [1] (Figure 1). In a 

prospective study of 393 heterosexual sero-different couples, there were no infections 

among partners of persons on ART during a period of 14 years compared to a rate of 

transmission of 8.6% among couples without ART [2]. In another prospective study of 
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92 sero-different couples, where in 41 cases the HIVpositive partner had started therapy, 

there were 6 infections in partners. All these occurred in partners of untreated patients 

with a plasma viral load of at least 1‟000 copies/ml [3]. Among 62 sero different 

couples, which chose to have unprotected sex in order to conceive (male partner was 

HIV-positive, on ART), not in even one case was there a transmission to the female 

partner [4]. Transmission of HIV from mother to newborn also depends on the maternal 

viral load, and can be avoided by taking anti-retroviral therapy [5-8]. In the „San 

Francisco Men‟s Health Study“, HIV-incidence in gay men during the years between 

1994 and 1996 was at 0.12 (infections per couple). ART has been available since 1996. 

During the years between 1996 and 1999, HIV-incidence in gay men decreased to 

0.048, taking into account the fact that not even all HIV-infected men were on therapy 

[9]. The rate of transmission is massively increased during primo-infection. Studies 

show that an important proportion of all newly acquired infections is caused by partners 

which were themselves only recently diagnosed with HIV-infection [10-12]. Sexually 

transmitted diseases increase the risk of HIV-transmission (without ART). Mathematical 

models show that it is mostly syphilis, which has an epidemiologically relevant impact 

on this effect [13]. After a few days or weeks of discontinuation of therapy, HIV-viral 

load increases rapidly. There is at least one case report of transmission during such 

rebound [14]. 

 

Biological data 

The concentration of HIV RNA in genital secretions during therapy decreases to values 

below the limits of detection [15-17]. The viral load (free HIV-RNA) in female genital 

secretions is as a general rule lower than in blood and not detectable under effective 

ART. An increase in the genital viral load happens generally after, not before an increase 

in plasma viral load [18]. Cell-associated viral genomes can still be detected in genital 

secretions even under ART [15, 19-21]. But these are not fully infectious virus. HIV-

infected cells in sperm do not contain LTR-circular DNA as a sign of a locally active 

proliferation of virus [22]. The concentration of HIV RNA in sperm influences the risk 

of transmission. With no detectable HIV RNA, the risk of transmission declines 

asymptotically towards zero [23] (Figure 2). These biological data indicate that the risk 

is greatly diminished during effective ART. During HIV-primoinfection the viral load 
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increases massively in genital secretions [24], which explains higher rates of 

transmission during the early phase. During sexually transmitted diseases (STD; e.g. 

urethritis, genital ulcer) viral load in genital secretions (but not in the blood) is increased 

in the subsequent couple of weeks and decreases again after successful STD treatment 

[25]. Even on effective ART can sperm viral load slightly increase in the presence of a 

STD (urethritis). This effect is however very discrete and much smaller than without 

effective ART [26]. 

 

Conclusions 

During effective ART, free virus is absent from both blood and genital secretions. All 

epidemiological and biological data indicate that there is no relevant risk of 

transmission during an ART, which is completely adhered to. The risk of HIV 

transmission during sex without condom in the context of a completely suppressed viral 

load is much smaller than 1 : 100‟000. Although a residual risk cannot be scientifically 

excluded, the risk is negligibly small in the opinion of the EKAF and the other 

organisations involved. 

 

Importance and validity of the statement „HIV-positive individuals on effective 

ART are sexually non-infectious“ 

 

Implications for physicians 

This information aims to communicate to physicians the criteria allowing them to 

establish, whether the statement „the HIV-infected patient is sexually non-infectious“ 

applies. The statement is valid, as long as the following conditions hold true: 

• The HIV-infected individual is consistently adhering to the anti-retroviral therapy 

(ART) and is regularly followed by his/her physician; 

• The viral load (VL) during ART is below the limits of detection and has been so for at 

least the last six months (i.e. viremia is suppressed); 

• There are no infections with additional sexually transmitted diseases (STD) present. 

The medical indication for starting an ART on the basis of actual therapy guidelines 

possesses still first priority. An earlier starting point of treatment purely based on 

“preventive considerations” is not recommended for the time being: aside from the 
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additional costs involved, there are doubts, whether HIV-infected individuals can be 

sufficiently motivated to follow long term therapies as prescribed without medical 

indications. Treatments discontinued and poor adherence involves a high risk of the 

development of resistant virus populations, thus causing harm to public health and 

worsening individual prognosis. A preventive indication of ART might therefore be 

applicable only in exceptional circumstances for extremely motivated people living with 

an HIV-infection. No patient shall be pushed or talked into therapy based on 

„preventive“ considerations alone. 

 

Implications for HIV-infected individuals without additional STD and on effective 

ART 

HIV-infected individuals without additional STD and on effective ART in a stable 

relationship with an HIV-negative person need to know, that they are not putting their 

stable partner at risk, as long as they are taking the ART consistently and as prescribed, 

are regularly followed by their physicians and do not have other additional STD. The 

decision of whether a sero-different, stable couple wishes to stop protection in their 

sexual relations has to be taken by the HIV-negative partner – after ample information 

and counselling. 

 

Importance for HIV-infected individuals without stable partnerships 

HIV-infected individuals on effective ART shall know that they – as long as they are 

taking the ART consistently and as prescribed, are regularly followed by their physician 

and do not have other additional sexually transmitted diseases (STD) – do not transmit 

the virus sexually. 

 

Importance for HIV prevention 

The statement „HIV-infected individuals without additional STD and on effective ART 

are sexually non-infectious“ does not change current prevention strategies in 

Switzerland. Outside stable relationships, the obligation to protect oneself must be 

followed at all times: no HIV-negative individual in a sexual encounter shall refrain 

from protecting oneself. If individuals trust statements by sexual partners such as  „I am 

HIV-negative“ or „I am on effective ART“ too easily, they run a HIV-risk as they would 
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not be able to verify whether their partner really is negative or on effective ART. The 

responsibility for one‟s own health cannot be delegated to other persons in those 

specific situations. 

In a stable, sero-different partnership (one partner HIV-positive, one partner 

HIVnegative) the decision, whether or not a couple wishes to stop protection, has to be 

taken by the HIV-negative partner, because it is him/her that has to bear the 

consequences of an HIV infection in the end, in the event that an HIV-transmission 

should occur contrary to all expectation. 

 

Importance for the legal system 

Courts will have to take into account in criminal HIV transmission cases the fact that 

„HIVinfected individuals without additional STD and on effective ART are sexually 

non-infectious“. Unprotected sex between an HIV-infected individual without additional 

STD and on effective ART and an HIV-negative individual does not comply with the 

criteria for an attempt at propagation of a dangerous disease according to section 231 of 

the Swiss penal code, nor for an attempt to engender grievous bodily harm according to 

section 122, 123 or 125 of the Swiss penal code. 

 

Counselling by physicians of HIV-patients on ART 

Patients on ART will be informed by their treating physicians about the topic of 

„noninfectiousness on effective ART“ and its conditions on the next occasion and 

patients will get an appropriate counselling according to their current partnership 

situation. 

 

Contents of the counselling by physicians 

In the counselling of a stable, sero-different couple (both of them are present) the 

conditions of non-infectiousness have to be talked about with all due detail: 

• The individual with an HIV-infection takes an anti-retroviral therapy (ART) 

consistently and as prescribed and has its effect evaluated regularly by the 

treating physician (based on valid standards of treatment); 

• The viral load (VL) under ART has been below the limits of detection for at least 

six months (i.e. viremia is suppressed); 
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• There are no other additional sexually transmitted diseases (STD) present. 

Couples shall understand through the counselling that adherence (therapy compliance) 

will become a common theme in their relationship when they decide not to use 

protection. Furthermore, and mostly due to the importance of additional STDs, the 

couple must understand that rules must be defined for sexual contacts outside of the 

stable relationship. Heterosexual couples must additionally consider the issues of 

conception or contraception if protection with condoms is stopped. Topics should 

include 

• Eventual interactions between hormonal contraceptives and ART, which could 

reduce the effectiveness of contraceptives; 

• Potential teratogenic effects of substances; which means in practice: avoiding 

efavirenz when trying to conceive. On the other side, insemination via sperm washing is 

no longer indicated on effective ART if it is done only to exclude transmission of HIV. 

The counselling situation is setting a stage for answering questions of sero-dfferent 

couples. Counselling should also be used in strengthening the HIV-negative individual 

(not the HIV-positive individual!) in taking the decision, whether he/she wants to stop 

using condoms, and in allowing the couple to reach common agreements about issues of 

adherence, sexual contacts with partners outside stable relationships (because of the risk 

of STD) and eventual conception. At future clinical controls relating to ART, the patient 

is to be asked about the status of these agreements. HIV-infected individuals without 

additional STD and on effective ART, who are not living in a stable partnership, are 

being informed by their treating physician about their „noninfectiousness under 

effective ART“. This information can have a liberating effect as many studies show that 

the sexual life of HIV-infected individuals are diminished because of fears of infecting 

others. In the best interests of people living with HIV physicians will continue to 

recommend Safer Sex to those people having anonymous or occasional sex encounters 

to minimise risk of additional STDs. Dependent on the amount of such types of sexual 

contacts regular controls and tests of additional STDs should be performed. Affected 

persons should be sensitised to symptoms of STD. Physicians have brochures* and 

websites** at their disposal, and they can get support from counselling venues of 

regional Aids-organisations***. 
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The EKAF encourages physicians to actively take up and engage with these resources. 

 „HIV-positive – what next? For people who have recently discovered that they 

are HIVpositive“, available from Aids-Hilfe Schweiz, Konradstrasse 20, 8005 Zürich, 

 Tel. 0041 44 447 11 11, 

 Download: http://www.aids.ch/shop/produkte/infomaterial/pdf/1048-04.pdf (see 

also the clearing house of Aids Action Europe on www.aidsactioneurope.org under 

Aids-Hilfe Schweiz) 

** www.aids.ch 

*** www.aids.ch/e/index.ph 
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