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Bakgrunnur og aðferðir 

Skortur er á rannsóknum á einstaklingum sem leita sér lækninga vegna heilsufarsvanda 

en fá ekki skýra greiningu. Eldri erlendar rannsóknir hafa leitt í ljós að um 40-60% 

þeirra sem leituðu almennrar heilsugæslu í Danmörku, Bandaríkjunum og í Ísrael 

fengu ekki skýra greiningu á veikindum sínum (Gianola, 2009; Thomas, 1978, 1987, 

1994). Erfitt hefur reynst að finna nýrri tölur og ekki liggja fyrir sambærilegar tölur hér 

á landi. Upplýsingar frá Hagstofu Íslands og Landlæknisembættinu, meðal annars um 

lyfjanotkun, fjölda og ástæður heimsókna á heilsugæslustöðvar, benda til að töluvert sé 

um starfræna kvilla sem hafa margvísleg einkenni og erfitt sé að sjúkdómsgreina 

(Landlæknisembættið, 2012; Hagstofa Íslands, 2012). Ætla má því að nokkur hópur 

sjúklinga fari án markvissrar aðstoðar framhjá greiningarsíu hins íslenska 

heilbrigðiskerfis með tilheyrandi óþægindum og kostnaði fyrir einstaklinga og samfélag. 

Í þessum kafla er ætlunin að varpa ljósi á lífsreynslu einstaklinga sem hafa ekki 

fengið greiningu meina sinna í lengri tíma. Vettvangurinn er íslensk heilbrigðisþjónusta 

og samfélag og verður leitast við að lýsa og skilja þrautagöngu hins ógreinda sjúklings 

(Halldóra Pálsdóttir, 2012). Kaflinn byggir á eigindlegri rannsókn þar sem tekin voru 

lífssöguleg viðtöl (Crang og Cook, 2007; Rapport, 2003) við átta einstaklinga sem 

höfðu verið án greiningar á langvarandi heilsufarsvanda. Þeir fengust til þátttöku með 

snjóboltaúrtaki og markvissu úrtaki. Þátttakendur voru innbyrðis ólíkir einstaklingar 

með mismunandi menntun og fjölskylduaðstæður. Þeir voru á aldrinum 20-70 ára, sex 

konur sex og tveir karlar. Tekin voru tvö til þrjú hálfopin viðtöl á nokkurra mánaðar 

tímabili á heimilum viðkomandi. Viðtölin voru afrituð, kóðuð og greind meðal annars 

með eigindlegum aðferðum grundaðrar kenningar og túlkunarfræðilegrar greiningar 

(Creswell, 2007). 

Siðferðilegar áskoranir rannsóknarinnar vörðuðu helst mögulegar afleiðingar 

þátttöku fyrir viðmælendur sem beðnir voru um að rifja upp oft á tíðum erfiða atburði. 

Þar sem rannsóknin snerti heilsu einstaklinga var fengið leyfi fyrir henni hjá 

Vísindasiðanefnd á heilbrigðissviði. Gerð var krafa um mögulegan aðgang að sálgæslu, 

ylli rannsóknin þátttakendum erfiðum upplifunum. 

Kenningarleg sjónarhorn 

Áhrif valds og þekkingar annars vegar og merkingar og túlkunar á gerendahæfni (agency) 

einstaklinga hins vegar er eitt af lykilstefum hins kenningarlega ramma 

rannsóknarinnar. Þekkingarfræðilegur grunnur er félagsleg mótunarhyggja sem gerir 

ráð fyrir að félagslegur veruleiki sé mótaður af fólkinu sem byggir samfélagið og að til 

sé ytri efnislegur veruleiki óháður skynjunum okkar (Wolcott, 2005). Félagsleg 

mótunarhyggja kallar eftir gagnrýnum og túlkandi félagsvísindum og við skoðun 

jaðarhópa er lögð áhersla á að greina áhrifaþætti jaðarstöðunnar. Heilsumannfræðin 

hentar vel til að skoða jaðarstöðu hópa og einstaklinga en hún er gagnrýnin á tvíhyggju 

og hvetur til heildrænnar sýnar á manninn. Síðast en ekki síst veitir heilsumannfræðin 
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heilbrigðiskerfum gagnrýnið aðhald með áherslu sinni á siðferði og félagslegt réttlæti 

(Salliant og Genest, 2007; Lock og Farquhar, 2007; Scheper-Hughes og Lock, 1987). 

Vald og þekking móta að miklu leyti veruleika mannlegrar tilvistar. Viðurkennd 

hegðun og viðbrögð stjórnast af þeirri þekkingu sem er í boði hverju sinni og er tekin 

trúanleg. Trúverðugleiki þeirra sem hafa valdið til að skilgreina hvað er ásættanlegt og 

hvað ekki, er lykilatriði (Alexander, 2005; Foucault, 1980; Giddens, 1979; Lévi-

Strauss,1968;). Mismunandi er eftir samfélögum hvaða þekking verður ríkjandi en hún 

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

Normin geta t.d. falið í sér að vinnudagarnir eigi að vera fimm, að ákjósanlegt sé að 

vinna mikið, að þeir sem vinni ekki þyki latir. Segja má að viðurkennd þekking byggi á 

þeim upplýsingum sem í boði eru eða eru valdar til viðhalds ríkjandi 

valdauppbyggingu og normaliseringu viðkomandi samfélags (Foucault, 1980). Vald 

byggist meðal annars á því að stjórna þekkingunni og því hvaða þekking er aðgengileg 

og hver ekki. Valdbeitingin getur verið lóðrétt með ögun og orðræðu valdhafa, sem í 

samhengi hins ógreinda sjúklings eru heilbrigðisstéttirnar, og lárétt sem valdbeiting 

jafningjaþrýstings sem felur í sér samfélagsleg viðmið um hvað sé „eðlileg“ þátttaka og 

veikindi í samfélaginu (Foucault, 1980, 2003; Ritzer, 2007). 

Virkni valdsins á manninn helgast einnig af tiltrú samfélags og einstaklinga á það 

(Lévi-Strauss, 1968). Tiltrú er afgerandi við mótun þekkingar en Jeffrey C. Alexander 

(2005) fjallar um mikilvægi þess að áhorfendur trúi leikaranum svo túlkunin verði á 

þann hátt sem hann svo óskar. Aðalatriðið er því ekki hvað hann segir heldur hvernig 

það er túlkað. Claude Lévi-Strauss (1968) leggur áherslu á mikilvægi tiltrúar í sambandi 

heilarans og þess sem leitar sér lækninga og hvernig það samband felur í sér kraft til 

lækningar. Félagslegur bakgrunnur heilarans ræður miklu um það hvort honum tekst 

vel eða illa upp. Samkvæmt Lévi-Strauss (1968) skapar lækningin merkingu því hún 

opnar tjáningu leið inn í heim óskipulagðra tilfinninga. Lévi-Strauss (1968) kallar þetta 

lækningaferli shamanistic complex en það samanstendur af óaðskiljanlegu þríeyki 

heilarans, sjúklingsins og hins félagslega umhverfis. Saman verða þau að viðurkenna 

lækningagjörninginn. Þessi þrenning, þ.e. sjúklingur, læknir og samfélag, tekur því 

saman þátt í lækningarferlinu allt frá greiningu til lækningar með sköpun sameiginlegar 

túlkunar og merkingar þessa veruleika. 

Læknirinn og mannfræðingurinn Arthur Kleinman (1997) vill auka áherslu á hina 

lifuðu reynslu og þjáningu einstaklinganna í stað þess að einblína á töluleg gögn. Hann 

telur að læknisfræðinni beri að líta á einstaklinginn í sögulegu og félagslegu samhengi. 

Kleinman, Eisenberg og Good (2006) segja það viðtekið sjónarhorn að sjúkdómur 

(sickness) sé hafinn yfir veikindi (illness) og að meðferð sé tekin fram yfir heilun. 

Læknisfræðileg meðferð leggi þó of mikla áherslu á tæknilegar bjargir frekar en 

sálfélagslega stjórnun og of lítið sé lagt upp úr því að skoða merkingu veikinda, 

sjúkdóma og meðferða. Til að mynda verði meðferð að hafa ásættanlega merkingu 

fyrir sjúkling því hann sé síður líklegur til að fylgja meðferð sem hann hefur ekki trú á. 

Til að brjóta upp þessa þröngu læknisfræðilegu stefnu þurfi að skoða lifaða reynslu 

með tilliti til menningarlegs umhverfis hvers og eins. Einnig sé mikilvægt að hafa í 

huga að sjúklingar eigi það til að segja ekki frá hlutum sem þyki menningarlega 

neikvæðir. Nigel Rapport (2003), sem velur að skoða lífsögulegan sjónarhól sjúklinga, 

telur að fortíð einstaklinga, sögulega, erfðafræðilega, félags- og menningarlega, hafi 

vissulega áhrif á líf þeirra. Hins vegar sé það á einstaklingsvettvanginum sem lífinu sé 

raunverulega lifað með öllum þeim upplifunum og tilfinningum sem því fylgir og það 

séu einstaklingarnir, ekki samfélagið eða kringumstæðurnar, sem skapa og endurskapa 

heiminn. Þetta er það sem Rapport kallar tilvistarafl einstaklingsins. Rapport velur að 

skoða sjónarhorn einstaklinganna, hvernig þeir yfirstíga með ímyndunarafli sínu og 

aðgerðum þær kringumstæður sem þeir eru í. Samkvæmt honum er því ekki hægt að 

draga úr vægi lífssögu einstaklings þó hún sé félagsleg afurð. Þessi nálgun Rapports 

varð fyrirmynd og innblástur viðtala rannsóknarinnar og markmiðið var að gefa 
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einhverskonar heildarmynd af reynslusögum viðmælendanna þrátt fyrir að um mörg 

mismunandi sjónarhorn af lifaðri reynslu sé að ræða. 

Greining og túlkun 

Völundarhúsið 

Eins og rekald milli lækna, strand út á sjó án báts og ára. 

Eins og tilraunarotta í völundarhúsi, alltaf, alltaf, alltaf  að rekast á veggi. 

Hring eftir hring eftir hring, föst niðri í hjólförunum. 

Ég næ engu sambandi, það hlustar enginn. 

Er búin með orkuna, er tóm, maraþontóm. 

Þetta er minn líkami. Þetta er minn sjúkdómur. 

Ég finn bara eitthvað til að halda mér í meðan ég veit ekki. 

Ég vil taka þátt. Það vantar rútínu sem virkar. 

Það hlýtur að vera ljós hinum megin. 

Það opnaðist fyrir mér nýr heimur. Ég fór alveg 180 gráður. 

Ég er kominn með nýjan lækni í lið með mér. 

Ég veit núna hvar ég á að byrja. 

Völundarhúsið er ljóð samsett úr myndlíkingum viðmælenda í rannsókninni af 

upplifun sinni af veikindum án sjúkdómsgreiningar. Þrátt fyrir breytilegan bakgrunn 

hvað varðar menntun og fjölskylduaðstæður eiga þeir margt sameiginlegt. Allir lýstu 

þeir beint eða óbeint tilveru sinni sem hringsóli í völundahúsi. Það ferli sem færði 

viðmælendur inn í völundarhúsið var hægfara og þeir áttuðu sig ekki á því í upphafi 

þess hvað var að gerast. Þegar þeir litu til baka varð rakning lífsögunnar þeim gagnleg 

til að sjá ferlið í samhengi. Sumum viðmælendum reyndist nokkuð erfitt að tímasetja 

upphaf ferlisins og einn orðaði það þannig að hann hefði eiginlega alltaf verið með 

„vottorð í leikfimi“. Annar sagði að ferlið hefði gerst svo hægt að það „var orðið 

normalt að vera uppþembdur“. Sá þriðji hafði alltaf verið einstaklega heilsuhraustur og 

gat rakið upphaf síns ferlis til ákveðins atburðar. Þátttakendur rannsóknarinnar áttu 

það sameiginlegt að koma úr umhverfi þar sem „ekki tíðkast að væla nema ástæða sé 

til” og því lögðu þeir metnað sinn í að telja sjálfum sér og öðrum trú um að allt væri í 

lagi. Leiðin inn í Völundarhúsið varð því tiltölulega óljós og oft langdregin en veran á 

þeim stað reyndist afgerandi. Á einhverjum tímapunkti varð lífið í völundahúsinu að 

veruleika. 

Veran í völundarhúsinu 

Sjö af átta viðmælendum greindu frá langvarandi streitufullum tímabilum í æsku og 

eins sögðu þeir frá langvarandi álagstímabilum síðar á ævinni. Allir upplifðu þeir 

einhverjar erfiðar aðstæður sem undanfara veikindanna en einnig tengdu þeir 

keðjuverkandi áhrif veikindanna við lyfjanotkun eins og breiðvirk sýklalyf o.þ.h. 

Ástandið varð smám saman vítahringur einkenna sem þátttakendur rannsóknarinnar 

reyndu að finna leið út úr. 

Vítahringurinn stendur í raun fyrir upplifun þátttakenda af dvölinni í 

völundarhúsinu. Þeim finnst þeir hafa verið í einhverskonar stöðnuðu ástandi 

hringferils og reyna að halda sér á floti með ýmsum bjargráðum. „Ég var bara föst 
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niðri í hjólförum“ og „Þetta er eins og vera bara í vakumpakkningu, það er ekkert 

flæði“ eru dæmigerðar lýsingar á ástandinu. Erfið og óskiljanleg þreyta er atriði sem 

sem viðmælendur nefna og að hafa gengið á „hálftómum tanki.“ Doði í líkamanum og 

„heilaþoka“ eða gleymska varð áberandi einkenni hjá fimm þeirra síðar meir en þeir 

töldu líklegt að hún stafaði af langvarandi þreytu. 

Viðmælendur börðust við að halda sinni daglegu rútínu, þeir mættu í skóla og 

vinnu og sinntu fjölskyldu þrátt fyrir veikindin. Þeir reyndu að tileinka sér heilbrigðan 

lífstíl, stunduðu hreyfingu og tömdu sér hollt mataræði. Rútínur daglegs lífs snérust þó 

gjarnan um veikindin: „Ég tek verkjatöflu, fer í heitt bað, fer á hitateppi, svo aftur í 

heitt bað og reyni svo að sofna,” sagði ein kvennanna. Lífið einkenndist af að vera 

“bara svekktur og þreyttur og leiður á sjálfum sér.” Þeir minntust á að þeim fannst 

þeir illaútlítandi, uppþembdir með bjúg eða kláðasár á höndum. Það var líka erfitt að 

ræða við fjölskyldu og vini um einkennin, fæstir sýndu skilning og þeim fannst jafnvel 

sínir nánustu líta á sig sem aumingja af því þeir hörkuðu ekki nægjanlega af sér og 

vegna þess að það fannst ekkert ákveðið að þeim. Skilningsleysið var erfitt og skilaboð 

á borð við „ekki byrja aftur á þessu væli“ og „já, einmitt, ertu nú orðin veik 

aftur“ voru ekki hughreystandi. 

Áberandi var að þátttakendum fannst litið á þá sem móðursjúka og 

ímyndunarveika og þeir fóru að efast sjálfir um upplifun einkenna sinna, sérstaklega 

þegar þeir fengu ekki viðbrögð lækna í formi greiningar, skilnings eða handleiðslu. 

Áður en ein konan fékk greiningu fannst henni að hún væri móðursjúk og aumingi og 

hún ætti að geta afrekað meiru en hún gerði. Henni fannst gott að fá skýringu á því 

hversu lítið hún gat gert því þá gat hún sett þrekleysi sitt í samhengi og miðað daglega 

hreyfingu og athafnir út frá því. Öllum fannst erfitt að fara til læknis því einkennin 

voru svo óljós og „fljótandi“. Það var best ef hægt var að benda á hvar verkurinn var 

og að hann væri afgerandi og staðbundinn, en ekki svona „sirka verkir“. 

Viðmælendum fannst læknarnir lítt áhugasamir ef einkennin voru ekki 

skólabókardæmi eða innan þeirra sérsviðs, „Ég fann að hún hafði ekki áhuga á mér, 

hún vildi bara losna við mig út“ sagði einn þátttakandinn þegar hann reyndi að fá 

samhengi í flókið samband einkenna sinna hjá sérfræðingi. Annar sagði frá því að 

læknirinn hafi litið á hann eins og hann væri móðursjúkur, orðinn eitthvað ruglaður og 

„með kerlingabrækur.“ Honum leið illa og upplifði að læknirinn hugsaði: „djöfuls 

aumingi er þessi maður.“ Kona sem reyndi að ræða einkenni sín og útskýra þau fyrir 

lækninum upplifði að læknirinn hefði ekki tíma, tryði sér ekki og að hún væri nú bara 

eitthvað að ímynda sér. Henni fannst hann eins hafa getað sagt: „ekki vera svona 

vitlaus, hættu bara þessu kvarti og taktu þessi lyf sem ég skrifaði“. 

Viðmælendur reyndu stöðugt að finna lausnir þar sem engar lausnir virtust í 

sjónmáli. Þeir tjáðu tilfinningar reiði og sorgar gagnvart veikindaferlinu og leitinni að 

lausnum. Þeim fannst þau hafa lifað heilsusamlegu lífi og það væri ekki nema 

sanngjarnt að þau fengju hjálp. Það væri til að mynda ósanngjarnt að vera send í 

hugræna atferlismeðferð til að ná tökum á streitu meðan t.d. krabbameinssjúklingar 

fengju strax meðferð, væru lagðir inn og engum dytti í hug að bjóða þeim upp á 

atferlismeðferð þó vitað væri að streita væri áhættuþáttur í fjölmörgum alvarlegum 

sjúkdómum á borð við krabbamein.  

Viðmælendur áttu það sameiginlegt að hafa fundist þeir vera utanveltu eða hálf 

ósýnilegir í heilbrigðiskerfinu. Sjö af átta nefndu að slæmt væri að læknar horfðu ekki 

út fyrir sitt sérsvið og þegar þeir vissu ekki svarið væru þeir tregir til að viðurkenna 

það og veigruðu sér við að beina fólki annað. Viðmælendur áttu allir tímabil þar sem 

þeir hættu „að ganga milli lækna“ því það var ekki til neins og það var niðurlægjandi 

að endurtaka sífellt sögu sína og fá ekki skilning. Það væri erfitt að útskýra óljósa verki 

fyrir lækni með efasemdarsvip. Ein kvennanna sagði það svo erfitt að endurtaka 

sjúkrasögu sína fyrir nýjum og nýjum aðila að hún hafi verið farin að gráta um leið og 

hún settist niður hjá lækninum. Í dag fer hún ekki til læknis nema í samfylgd systur 
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sinnar. Önnur nefndi að það hafi verið erfitt að fá alvarlegar upplýsingar gegnum síma. 

Eins fannst henni virðingarleysi þegar lofað var að hringja og ekki staðið við það. Allir 

viðmælendur nefndu skort á virðingu og umhyggjuríku viðmóti í samskiptum sínum 

við heilbrigðiskerfið. 

Viðmælendur fóru að efast um sjálfa sig og fundu fyrir sambandsleysi við 

umheiminn. Var upplifun þeirra ímyndun? Þeir upplifðu sig utan normsins, bæði 

heima fyrir og innan heilbrigðiskerfisins. Þeir veltu fyrir sér hvers vegna þeir hefðu 

lent í þessari stöðu. Hvað hafi farið úrskeiðis í lífi þeirra? Þegar þeir reyndu að gera 

eitthvað í sínum málum var eins og þeir rækjust á vegg. 

Leiðin út 

Á tilteknum tímapunkti varð eins konar kúvending í lífi flestra viðmælenda. Það varð 

þegar þeir náðu sambandi við einhvern sem þeim fannst sýna þeim áhuga. 

Viðmælendur lýstu því hversu mikilvægt það hafi verið að hitta einhvern sem hlustaði 

í stað þess að vera yfirgefnir og eins og „rekald á milli lækna“. 

Hjá einni af konunum urðu vatnaskil þegar hún fór til heimilislæknis sem tók mark 

á henni og staðfesti að veikindi hennar væru raunveruleg. „Þá var eins og læknirinn 

væri kominn í lið með mér,“ sagði hún. Annarri konu gagnaðist best ráð sálfræðings 

sem hjálpuðu henni að takast á við erfiðar aðstæður í samskiptum við lækna. Önnur 

fékk styrk eftir heimsókn til geðlæknis en þá varð hún þess fullviss að hún væri 

andlega heilbrigð. Því væru veikindi hennar af líkamlegum toga. Áhugavert er að 

efasemdirnar virðast hafa náð að skjóta föstum rótum í huga viðmælendanna en nær 

allir fengu aðstoð sálfræðinga og geðlækna til að staðfesta að það væri ekkert að þeim 

„andlega“. Viðmælendur virtust ekki gera upp á milli svokallaðra hefðbundinna lækna 

og annarra meðferðaraðila svo fremi sem þeir fengu stuðning og ráð. Aðilar á borð 

við náttúrulækna, sjúkranuddara og næringarfræðinga urðu viðmælendum mikil hjálp. 

Ein konan sagðist hafa fengið bestu ráðin þaðan. Áður hafi hún upplifað sig svo 

tvístraða en nú „næ ég betur utan um mig“, sagði hún. Einnig fékkst hjálp frá 

heimilislæknum og þá sérstaklega þeim sem voru „ekki af gamla skólanum“. Annar 

karlanna sagðist hafa nýverið fengið von um að vera kominn með handleiðslu eða eins 

og hann sagði: „nú er eitthvað að gerast“. Þessi von kviknaði þegar læknirinn hans 

hafði samband við hann með tillögur um ákveðið meðferðarferli en sá hafði greinilega 

sett sig vel inn í málin. Hinn karlinn sem var búinn að „missa svolítið trúna“ á lækna, 

fékk loks greiningu sem hann fann að passaði við einkennin. Hann fékk líka heildræn 

ráð og meðhöndlun hjá lækninum sínum um að gæta að mataræðinu og hreyfa sig. 

Eins og hann sagði „ég veit núna hvar ég á að byrja,“. Athyglivert er að viðmælendur 

vildu ekki taka þátt í meðferð sem þeir fundu ekki bein bataáhrif af, höfðu ekki trú á 

eða fannst hún ekki passa fyrir sig. Einn viðmælandinn sagðist til að mynda ekki 

samþykkja að taka stera við sjálfsofnæmi því „það er of óljóst og því ekki eitthvað sem 

maður tekur lyf við“. Þess í stað tók hann mark á ráðleggingum náttúrulæknis sem 

taldi að rekja mætti einkennin til lélegrar lifrarstarfssemi og leitaði því í sérstakt 

mataræði sem hann hafði trú á og höfðu rökrétta merkingu fyrir hann. Svo virðist sem 

sjúklingar taki í einhverjum tilfellum það sem þeim finnst rökrétt samhengi 

einkennanna sinna og þær meðferðir sem þeir samþykkja, fram yfir meðferðir sem 

þeir hafa ekki trú á og í sumum tilfellum ávísanir lækna á lyf. Ekki síst ávísana á lyf 

sem hafa mögulega samfélagslega neikvæða merkingu.  

Eigin virkni og þátttaka í meðferð veikindanna var þátttakendum mikilvæg og að 

meðferðaraðilinn sýndi þeim áhuga og umhyggju. Ráðleggingar og handleiðsla komu í 

reynd ekki síður að gagni en skýr og ákveðin greining til að efla og virkja þátttakendur 

og gefa þeim von. Sú sjálfsmynd að vera harður af sér virtist hindra aðlögun að 

minnkuðu þreki, ekki síst þegar einkennin stöfuðu af óþekktum eða ósamþykktum 

sjúkdómi. Það virtist hinsvegar hjálpa ef fagaðili leiddi skjólstæðingum sínum fyrir 



Halldóra Pálsdóttir og Jónína Einarsdóttir 

6 
 

sjónir að þau væru ekki óeðlileg heldur veik og þyrftu því sérúrræði. Minnkað þrek 

væri eðlilegt ástand. 

Þrátt fyrir sterkar lýsingar á vanlíðan er það öllum viðmælendum sameiginlegt að 

líta ekki á sig sem sjúkling. Samkvæmt þeim er sjúklingur í svipaðri stöðu og öryrkinn 

sem í hugum þeirra er neikvætt. Sjúklingur er öðrum háður, óvirkur í eigin lífi, tekur 

ekki þátt og leggur ekkert til samfélagsins. „Sjúklingur er sá sem er óvirkur og frá 

vinnu lengi vegna sjúkdóms eða slyss“ og „Sjúklingur er sá sem er rúmliggjandi og 

getur enga björg sér veitt en liggur og bíður eftir því að batna eða deyja,“ sögðu þeir. 

Umræður og lokaorð 

Hvað er það sem einkennir upplifun einstaklinga sem fá ekki greiningu 

heilbrigðiskerfisins á sjúkdómseinkennum sínum í lengri tíma? Hvernig má bæta líf 

þeirra? Til að leita svara við þessum spurningum voru tekin lífssöguleg viðtöl við átta 

einstaklinga með slíka reynslu. Niðurstöður benda til þess að þegar heilsan bilar og 

þrekið dvínar án auðrekjanlegra orsaka eða afgerandi skýringa upplifi einstaklingar sig 

utan norms, á jaðri hins viðurkennda samfélags fremur en sem sjúklinga. Líklegt er að 

samsafnaðir streituvaldandi þættir eigi þátt í hægverkandi veikindaferlinu (Getz, 

Kirkengen og Ulvestad, 2011; Scheper-Hughes og Lock, 1987;). Án þess að þeir geri 

sér grein fyrir því fyrr en síðar eru þeir komnir í ástand sem passar ekki við sjálfsmynd 

þeirra sem er mótuð af því menningarlega umhverfi sem þeir koma úr. Þar gildir að 

harka af sér og vera ekki með neitt væl nema „það sé sannanlega eitthvað að“. 

Í fyrstu virðist það vera jákvætt viðhorf langveikra einstaklinga að líta ekki á sig 

sem sjúkling en þegar betur er að gáð má ætla að sú afstaða „að vera ekki 

sjúklingur“ hafi í raun unnið gegn viðmælendum. Mögulega væri betra fyrir þá að 

staðsetja sig sem slíkan og vinna út frá þeirri stöðu. Skilgreining á sjúklingi er auk þess, 

lögum samkvæmt, sá sem á í samskiptum við heilbrigðisþjónustu og sem slíkir eiga 

viðmælendur eins og aðrir rétt á samfelldri þjónustu og bestu mögulegu meðferð (Lög 

um réttindi sjúklinga nr. 74/1997). Þeir sem hafa fengið óljósa greiningu hafa upplifað 

ákveðna mismunun þó þeir líti ekki á sig sem sjúklinga með „samþykkta“ sjúkdóma. 

Þeim fannst „ástand “ þeirra ekki fá sömu athygli og þeirra sem eru sannanlega með 

þekktan, vel skilgreindan sjúkdóm.  

Viðmælendum fannst kvíðavaldandi að fá ekki gagnlegar upplýsingar og 

útskýringar á meðferð og lyfjagjöf en það virðist hafa áhrif á þátttöku þeirra og 

meðferðarfylgni (Kleinman o.fl., 2006). Að tilheyra jaðrinum, óljósum stað sem 

viðmælendur kalla „ruslakistu fyrir eitthvað óflokkað“ dró úr valdi þeirra og atbeina. 

Þá skorti utanumhald og eftirfylgd. Jaðarstaðan sem einkennir líf hins ógreinda 

sjúklings virðist vera mótuð af félagslegu umhverfi og heilbrigðiskerfi sem viðurkenna 

ekki veikindin. Þar koma til sögunnar hin viðteknu norm samfélagsins um eðlilega 

hegðun og þátttöku og ríkjandi þekking heilbrigðiskerfisins á því hvað sé 

viðurkenndur sjúkdómur með viðeigandi einkennum (Foucault, 1980; Giddens 1979; 

Kleinman, 1987; Lock og Farquhar, 2007). Hinn ógreindi sjúklingur passar inní 

hvorugt mynstrið og upplifir sig utan hins eðlilega, hringsólandi í völundarhúsi án 

útgönguleiðar. 

Haldbær greining og ráð sem höfðu merkingu fyrir viðmælendur færði þeim þá 

upplifun að eitthvað væri að gerst í lífi þeirra og að þeir stæðu ekki í stað. Að fá 

einhvern í lið með sér og finna skilning annarra á stöðu sinni var eins og að finna þráð 

til að rekja sig út úr völundahúsinu. Jákvætt viðmót og áhugi meðferðaraðila skapaði 

jákvæðar væntingar og tiltrú á að meðferð gæti borið árangur (Halldóra Pálsdóttir, 

2010; Moerman og Jones, 2002). Eigin virkni sjúklings, örvuð af meðferðaraðila 

(Kleinman, 1997), vaxandi sjálfsþekking og skilningur á eigin ástandi sem og 
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viðurkenning umhverfisins auðveldaði að sætta sig við stöðuna og vinna út frá henni 

(Rapport, 2003). 

Það þarf sterk bein og ákveðni til að brjótast út úr því völundarhúsi sem 

einstaklingar sem eiga við langvarandi veikindi að stríða án greiningar finnst þeir vera 

týndir í. Til að það takist er skilningur og viðurkenning heilbrigðiskerfis og samfélags 

grundvallaratriði. Frásagnir af reynsluheimi hins ógreinda sjúklings varpa ljósi á brest í 

skipulagi heilbrigðiskerfisins og hvernig mætti bæta hann. Sjálfsþekking og lífsreynsla 

getur fært þeim ákveðna festu til að standa með sjálfum sér og fylgja eigin sannfæringu 

í leit að lausnum. Eins getur greining sjúkdóma gagnast þeim til að skýra ástand þeirra 

og líðan en ekkert virðist koma í stað skilnings og handleiðslu. Líf án 

sjúkdómsgreiningar virðist að miklu leyti snúast um líf án handleiðslu og stuðnings.  

Stuðningur þess sem meðhöndlar sjúkling og virkjun sjúklings til þátttöku er 

lykilatriði í lækningaferlinu. Læknar og umönnunaraðilar þurfa að sýna sjúklingum 

áhuga og mæta þeim þar sem þeir hafa þörf fyrir (Vilhjálmur Árnason, 1993). Gefa 

þarf meiri gaum að túlkun og menningarlega mótaðri merkingu fyrirbæra á borð við 

sjúkdóma, veikinda og meðferða (Kleinman o.fl., 2006). Einnig þarf að kanna betur 

umfang og þarfir þess hóps sjúklinga sem ekki fær greiningu hins opinbera kerfis og 

finna farveg fyrir hann. Það sem þarf er að handhafi lækningarinnar, sjúklingurinn og 

samfélagið, í anda Levi-Strauss (1968), samþykki og taki saman þátt í lækningaferlinu, 

einstaklingnum og samfélaginu til þæginda og hagsbóta (Kleinman o.fl., 2006). 
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