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Bakgrunnur og adferdir

Skortur er 4 rannséknum 4 einstaklingum sem leita sér lekninga vegna heilsufarsvanda
en fa ekki skyra greiningu. Eldri erlendar rannséknir hafa leitt i ljés ad um 40-60%
beirra sem leitudu almennrar heilsugeslu i Danmorku, Bandarikjunum og { srael
fengu ekki skyra greiningu 4 veikindum sinum (Gianola, 2009; Thomas, 1978, 1987,
1994). Erfitt hefur reynst a0 finna nyrri t6lur og ekki liggja fyrir samberilegar tSlur hér
4 landi. Upplysingar fra Hagstofu Islands og Landleknisembzttinu, medal annars um
lyfjanotkun, fjélda og astedur heimsokna a heilsugaslustddvar, benda til ad téluvert sé
um starfreena kvilla sem hafa margvisleg einkenni og erfitt sé ad sjukdémsgreina
(Landleknisembeettid), 2012; Hagstofa Islands, 2012). Atla ma pvi ad nokkur hépur
sjuklinga fari 4n markvissrar adstodar framhja
heilbrigdiskerfis med tilheyrandi 6pagindum og kostnadi fyrir einstaklinga og samfélag.

I pessum kafla er ztlunin ad varpa ljési 4 lifsreynslu einstaklinga sem hafa ekki
fengid greiningu meina sinna i lengri tima. Vettvangurinn er islensk heilbrigdispjénusta
og samfélag og verdur leitast vid ad lysa og skilja prautagéngu hins 6greinda sjuklings
(Halldéra Palsdottir, 2012). Kaflinn byggir 4 eigindlegri rannsékn par sem tekin voru
lifsséguleg vidtél (Crang og Cook, 2007; Rapport, 2003) vid 4atta einstaklinga sem
h6fdu verid an greiningar a langvarandi heilsufarsvanda. Peir fengust til patttoku med

greiningarsfu  hins islenska

snjoboltaurtaki og markvissu urtaki. Patttakendur voru innbyrdis olikir einstaklingar
med mismunandi menntun og fj6lskylduadsteedur. Peir voru 4 aldrinum 20-70 ara, sex
konur sex og tveir karlar. Tekin voru tvo til prjd halfopin viotol 4 nokkurra manadar
timabili 4 heimilum vidkomandi. Vidtélin voru afritud, k6dud og greind medal annars
med eigindlegum adferdum grundadrar kenningar og tilkunarfraedilegrar greiningar
(Creswell, 2007).

Sioferdilegar askoranir rannséknarinnar vérdudu helst mogulegar afleidingar
patttéku fyrir vidmalendur sem bednir voru um ad rifja upp oft 4 tidum erfida atburdi.
Par sem rannsoknin snerti heilsu einstaklinga var fengid leyfi fyrir henni hja
Visindasidanefnd 4 heilbrigdissvidi. Gerd var krafa um moégulegan adgang ad salgaslu,
ylli rannséknin patttakendum erfidum upplifunum.

Kenningarleg sjénarhorn

Ahrif valds og pekkingar annars vegar og merkingar og tdlkunar 4 gerendahaefni (agercy)
einstaklinga hins vegar er eitt af lykilstefum hins kenningarlega ramma
rannsoknarinnar. Pekkingarfreedilegur grunnur er félagsleg moétunarhyggja sem gerir
rad fyrir ad félagslegur veruleiki sé moétadur af folkinu sem byggir samfélagid og ad til
sé ytri efnislegur veruleiki 6hadur skynjunum okkar (Wolcott, 2005). Félagsleg
métunarhyggja kallar eftir gagnrinum og tulkandi félagsvisindum og vid skodun
jadarhépa er 16g0 ahersla 4 ad greina ahrifapatti jadarst6dunnar. Heilsumannfredin
hentar vel til 20 skoda jadarst6du hopa og einstaklinga en hun er gagnrynin 4 tvihyggju
og hvetur til heildrennar synar 4 manninn. Sidast en ekki sist veitir heilsumannfradin
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heilbrigdiskerfum gagnryni® adhald med aherslu sinni 4 sidferdi og félagslegt réttlati
(Salliant og Genest, 2007; Lock og Farquhar, 2007; Scheper-Hughes og Lock, 1987).

Vald og pekking méta ad miklu leyti veruleika mannlegrar tilvistar. Vidurkennd
hegdun og viobrégd stjérnast af peirti pekkingu sem er { bodi hverju sinni og er tekin
traanleg. Traverdugleiki peirra sem hafa valdio til ad skilgreina hvad er aszttanlegt og
hvad ekki, er lykilatridi (Alexander, 2005; Foucault, 1980; Giddens, 1979; Lévi-
Strauss,1968;). Mismunandi er eftir samfélégum hvada pekking verdur rikjandi en hin
getur fali® { sér hvad sé vidtekin venja og hvada norm séu gild (Giddens, 1979).
Normin geta t.d. falid { sér ad vinnudagarnir eigi ad vera fimm, ad akjosanlegt sé ad
vinna mikid, ad peir sem vinni ekki pyki latir. Segja ma ad vidurkennd pekking byggi 4
peim upplysingum sem { bodi eru eda eru valdar til vidhalds rikjandi
valdauppbyggingu og normaliseringu vidkomandi samfélags (Foucault, 1980). Vald
byggist medal annars 4 pvi ad stjérna pekkingunni og pvi hvada pekking er adgengileg
og hver ekki. Valdbeitingin getur verid 160rétt med 6gun og ordradu valdhafa, sem {
samhengi hins 6greinda sjiklings eru heilbrigdisstéttirnar, og larétt sem valdbeiting
jafningjaprystings sem felur { sér samfélagsleg viomid um hvad sé ,,edlileg* patttaka og
veikindi { samfélaginu (Foucault, 1980, 2003; Ritzer, 2007).

Virkni valdsins 4 manninn helgast einnig af tiltrd samfélags og einstaklinga a pad
(Lévi-Strauss, 1968). Tiltra er afgerandi vid moétun pekkingar en Jeffrey C. Alexander
(2005) fjallar um mikilvaegi pess ad ahorfendur trai leikaranum svo tdlkunin verdi 4
pann hatt sem hann svo 6skar. Adalatridid er pvi ekki hvad hann segir heldur hvernig
pad er tilkad. Claude Lévi-Strauss (1968) leggur dherslu 4 mikilvaegi tiltrdar { sambandi
heilarans og pess sem leitar sér lekninga og hvernig pad samband felur i sér kraft til
lekningar. Félagslegur bakgrunnur heilarans redur miklu um pad hvort honum tekst
vel eda illa upp. Samkvemt Lévi-Strauss (1968) skapar lekningin merkingu pvi hun
opnar tjaningu leid inn { heim 6éskipulagdra tilfinninga. Lévi-Strauss (1968) kallar petta
leekningaferli shamanistic complex en pad samanstendur af o6adskiljanlegu prieyki
heilarans, sjuklingsins og hins félagslega umhverfis. Saman verda pau ad vidurkenna
lzekningagjorninginn. Pessi prenning, p.e. sjuklingur, leknir og samfélag, tekur pvi
saman patt { lekningarferlinu allt fra greiningu til lekningar med skopun sameiginlegar
talkunar og merkingar pessa veruleika.

Laknirinn og mannfradingurinn Arthur Kleinman (1997) vill auka dherslu 4 hina
lifudu reynslu og pjaningu einstaklinganna i stad pess ad einblina 4 t6luleg gégn. Hann
telur a0 leknisfredinni beri ad lita 4 einstaklinginn { ségulegu og félagslegu samhengi.
Kleinman, Eisenberg og Good (2000) segja pad vidtekid sjénarhorn ad sjukdémur
(sickness) sé hafinn yfir veikindi (il/ness) og ad medferd sé tekin fram yfir heilun.
Laknisfreedileg medferd leggi p6 of mikla dherslu 4 txknilegar bjargir frekar en
saltélagslega stjérnun og of litid sé lagt upp ur pvi ad skoda merkingu veikinda,
sjatkdéma og medferda. Til a0 mynda verdi medferd ad hafa dsaxttanlega merkingu
tyrir sjakling pvi hann sé sidur liklegur til ad fylgja medferd sem hann hefur ekki tra a.
Til a0 brjota upp pessa prongu leknisfraedilegu stefnu purfi ad skoda lifada reynslu
med tilliti til menningarlegs umhverfis hvers og eins. Einnig sé mikilvaegt ad hafa {
huga a0 sjiklingar eigi pad til ad segja ekki frd hlutum sem pyki menningarlega
neikvadir. Nigel Rapport (2003), sem velur ad skoda lifségulegan sjénarhdl sjiklinga,
telur ad fortid einstaklinga, ségulega, erfdafredilega, félags- og menningarlega, hafi
vissulega ahrif 4 lif peirra. Hins vegar sé pad 4 einstaklingsvettvanginum sem lifinu sé
raunverulega lifad med 6llum peim upplifunum og tilfinningum sem pvi fylgir og pad
séu einstaklingarnir, ekki samfélagid eda kringumstedurnar, sem skapa og endurskapa
heiminn. Petta er pad sem Rapport kallar tilvistarafl einstaklingsins. Rapport velur ad
sko0a sjonarhorn einstaklinganna, hvernig peir yfirstica med imyndunarafli sinu og
adgerdum par kringumstedur sem peir eru {. Samkvaemt honum er pvi ekki hegt ad
draga ur vegi lifssogu einstaklings p6é hin sé félagsleg afurd. Pessi nalgun Rapports
vard fyrirmynd og innblastur vidtala rannsoknarinnar og markmidid var ad gefa
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einhverskonar heildarmynd af reynsluségum vidmealendanna pratt fyrir ad um morg
mismunandi sjonarhorn af lifadri reynslu sé ad reda.

Greining og talkun

Vélundarhusid
Eins og rekald milli laekna, strand ut 4 sj6 an bats og ara.

Eins og tilraunarotta { vélundarhusi, alltaf, alltaf, alltaf a0 rekast 4 veggi.
Hring eftir hring eftir hring, f6st nidri { hjélférunum.

Eg nz engu sambandi, pad hlustar enginn.

Er bain med orkuna, er tém, marapontém.

Petta er minn likami. Petta er minn sjukdémur.

Eg finn bara eitthvad til ad halda mér { medan ég veit ekki.

Eg vil taka patt. Pad vantar ratinu sem virkar.

Pad hlytur ad vera ljés hinum megin.

Pad opnadist fyrir mér nyr heimur. Eg for alveg 180 gradur.

Eg er kominn med nyjan lekni { i med mér.

Eg veit nina hvar ég 4 20 byrja.

Volundarhisid er 1j6d samsett ur myndlikingum vidmelenda 1 rannsékninni af
upplifun sinni af veikindum an sjukdémsgreiningar. bratt fyrir breytilegan bakgrunn
hvad vardar menntun og fjlskylduadstadur eiga peir margt sameiginlegt. Allir lystu
peir beint eda Obeint tilveru sinni sem hringsoli { volundahusi. Pad ferli sem faerdi
vidmalendur inn { vélundarhisid var hagfara og peir attudu sig ekki 4 pvi { upphafi
pess hvad var ad gerast. Pegar peir litu til baka vard rakning lifségunnar peim gagnleg
til ad sja ferlid i samhengi. Sumum vidmealendum reyndist nokkud erfitt ad timasetja
upphat ferlisins og einn ordadi pad pannig ad hann hefdi eiginlega alltaf verid® med
,vottord { leikfimi®. Annar sagdi ad ferlid hefdi gerst svo hagt ad pad ,,var ordid
normalt ad vera upppembdur®. Sa pridji hafoi alltaf verid einstaklega heilsuhraustur og
gat raki® upphaf sins ferlis til akvedins atburdar. Patttakendur rannséknarinnar attu
pad sameiginlegt a0 koma ur umhverfi par sem ,,ekki tidkast a0 vala nema asteda sé
til” og pvi 16gdu peir metnad sinn { ad telja sjalfum sér og 6Arum trd um ad allt vaeri {
lagi. Leidin inn { Volundarhisid vard pvi tiltélulega 6ljos og oft langdregin en veran 4
peim stad reyndist afgerandi. A einhverjum timapunkti vard 1ifid { volundahusinu ad
veruleika.

Veran i vélundarhusinu

Sj6 af atta vidmelendum greindu frd langvarandi streitufullum timabilum 1 @sku og
eins s6gdu peir fra langvarandi alagstimabilum sidar 4 @vinni. Allir upplifdu peir
einhverjar erfidar adstzdur sem undanfara veikindanna en einnig tengdu peir
kedjuverkandi ahrif veikindanna vid lyfjanotkun eins og breidvirk syklalyf o.p.h.
Astandid vard smam saman vitahringur einkenna sem patttakendur rannséknarinnar
reyndu a0 finna leid ut ur.

Vitahringurinn  stendur { raun fyrir upplifun patttakenda af dvolinni 1
volundarhutsinu. Peim finnst peir hafa verid { einhverskonar st60nudu astandi
hringferils og reyna ad halda sér 4 floti med ymsum bjargradum. ,,Eg var bara fost
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nidri { hjoltérum* og ,,Petta er eins og vera bara { vakumpakkningu, pad er ekkert
fleedi* eru demigerdar lysingar a astandinu. Erfid og 6skiljanleg preyta er atridi sem
sem vidmelendur nefna og ad hafa gengid 4 ,,halftémum tanki. Dodi { lfkamanum og
,heilapoka® eda gleymska vard aberandi einkenni hja fimm peirra sidar meir en peir
toldu liklegt a0 hun stafadi af langvarandi preytu.

Vidmelendur bérdust vid ad halda sinni daglegu ritinu, peir maettu { skéla og
vinnu og sinntu fjélskyldu pratt fyrir veikindin. Peir reyndu ad tileinka sér heilbrigdan
lifstil, stundudu hreyfingu og témdu sér hollt mataraedi. Rutinur daglegs lifs snérust p6
gjarnan um veikindin: ,,Eg tek verkjatoflu, fer { heitt bad, fer 4 hitateppi, svo aftur {
heitt bad og reyni svo ad sofna,” sagdi ein kvennanna. Lifid einkenndist af ad vera
“bara svekktur og preyttur og leidur 4 sjalfum sér.” Peir minntust 4 ad peim fannst
peir illautlitandi, upppembdir med bjig eda kladasar 4 hondum. bad var lika etfitt ad
reda vid fjlskyldu og vini um einkennin, fastir syndu skilning og peim fannst jafnvel
sinir nanustu lita 4 sig sem aumingja af pvi peir hérkudu ekki nzgjanlega af sér og
vegna pess a0 pad fannst ekkert akvedid ad peim. Skilningsleysid var erfitt og skilabod
4 bord vid ,,ckki bytrja aftur 4 pessu vali“ og ,jd, einmitt, ertu nd ordin veik
aftur® voru ekki hughreystandi.

Aberandi var ad Dpatttakendum fannst litid 4 pa sem moédursjika og
imyndunarveika og peir féru ad efast sjalfir um upplifun einkenna sinna, sérstaklega
pegar peir fengu ekki vidbrogd lekna 1 formi greiningar, skilnings eda handleidslu.
Adur en ein konan fékk greiningu fannst henni ad hin vaeri médursjik og aumingi og
hun wtti a0 geta afrekad meiru en hun gerdi. Henni fannst gott ad fa skyringu a pvi
hversu litid hun gat gert pvi pa gat hin sett prekleysi sitt { samhengi og midad daglega
hreyfingu og athafnir ut frd pvi. Ollum fannst erfitt ad fara til leknis pvi einkennin
voru svo 6ljos og ,,fljotandi”. bad var best ef hagt var ad benda 4 hvar verkurinn var
og a0 hann veari afgerandi og stadbundinn, en ekki svona ,sirka verkir.
Vidmelendum fannst leknarnir ltt ahugasamir ef einkennin voru ekki
skolabdkardemi eda innan peirra sérsvids, ,,Eg fann ad han hafdi ekki ahuga 4 mér,
hun vildi bara losna vid mig Ut* sagdi einn patttakandinn pegar hann reyndi ad fa
samhengi { fl6kid samband einkenna sinna hja sérfredingi. Annar sagdi fra pvi ad
leeknirinn hafi litid 4 hann eins og hann vari médursjukur, ordinn eitthvad rugladur og
»med kerlingabreekur. Honum leid illa og upplifdi ad leknirinn hugsadi: ,,djotuls
aumingi er pessi madur.“ Kona sem reyndi ad reda einkenni sin og utskyra pau fyrir
leekninum upplifdi ad leknirinn hefdi ekki tima, trydi sér ekki og ad hun veeri nu bara
citthvad ad imynda sér. Henni fannst hann eins hafa getad sagt: ,,ekki vera svona
vitlaus, heettu bara pessu kvarti og taktu pessi lyf sem ég skrifadi®.

Vidmalendur reyndu stédugt ad finna lausnir par sem engar lausnir virtust i
sjonmali. Peir tjadu tilfinningar reidi og sorgar gagnvart veikindaferlinu og leitinni ad
lausnum. Peim fannst pau hafa lifad heilsusamlegu lifi og pad veri ekki nema
sanngjarnt ad pau fengju hjalp. Pad veri til a0 mynda 6sanngjarnt ad vera send {
hugrena atferlismedferd til ad na tékum 4 streitu medan t.d. krabbameinssjuklingar
fengju strax medferd, veru lagdir inn og engum dytti i hug ad bjéda peim upp 4
atferlismedferd po vitad veeri ad streita vari ahzttupattur { fjélmérgum alvarlegum
sjakdémum 4 bor® vid krabbamein.

Vidmelendur attu pad sameiginlegt ad hafa fundist peir vera utanveltu eda half
osynilegir { heilbrigdiskerfinu. Sj6 af atta nefndu ad slemt veri ad leknar horfou ekki
ut fyrir sitt sérsvid og pegar peir vissu ekki svarid varu peir tregir til ad vidurkenna
pad og veigrudu sér vid ad beina folki annad. Vidmelendur attu allir timabil par sem
peir hattu ,,a0 ganga milli lekna® pvi pad var ekki til neins og pad var nidurlegjandi
a0 endurtaka sifellt s6gu sina og fa ekki skilning. Pad veeri erfitt ad ttskyra 6ljosa verki
fyrir lekni med efasemdarsvip. Ein kvennanna sagdi pad svo erfitt ad endurtaka
sjukrasogu sina fyrir nyjum og nyjum adila ad hun hafi verid farin ad grata um leid og
hun settist nidur hja lekninum. I dag fer hun ekki til leknis nema { samfylgd systur

4



Ogreindur: A jadrinum, din handleidsiu

sinnar. Onnur nefndi ad pad hafi verid erfitt ad fa alvarlegar upplysingar gegnum sima.
Eins fannst henni virdingarleysi pegar lofad var ad hringja og ekki stadid vid pad. Allir
vidmelendur nefndu skort 4 virdingu og umhyggjuriku vidmoti { samskiptum sinum
vid heilbrigdiskerfid.

Vidmelendur féru ad efast um sjalfa sig og fundu fyrir sambandsleysi vid
umheiminn. Var upplifun peirra imyndun? Peir upplifdu sig utan normsins, badi
heima fyrir og innan heilbrigdiskerfisins. Peir veltu fyrir sér hvers vegna peir hefdu
lent 1 pessari st60u. Hvad hafi fari®d trskeidis i lifi peirra? Pegar peir reyndu ad gera
eitthvad { sinum malum var eins og peir rakjust 4 vegg.

Leidin ut

A tilteknum timapunkti vard eins konar kivending i lifi flestra vidmelenda. Pad vard
pegar peir nddu sambandi vi® einhvern sem peim fannst syna peim 4huga.
Vidmalendur lystu pvi hversu mikilvaegt pad hafi verid ad hitta einhvern sem hlustadi
i stad pess ad vera yfirgefnir og eins og ,,rekald 4 milli laekna®.

Hja einni af konunum urdu vatnaskil pegar hin for til heimilisleknis sem tok mark
4 henni og stadfesti ad veikindi hennar vaeru raunveruleg. ,,pa var eins og leknirinn
veeri kominn { 1id med mér,” sagdi hun. Annarri konu gagnadist best 140 salfredings
sem hjilpudu henni ad takast 4 vid erfidar adstedur { samskiptum vid lekna. Onnur
tékk styrk eftir heimsokn til gedleknis en pa vard hun pess fullviss ad hun veri
andlega heilbrigd. bvi varu veikindi hennar af likamlegum toga. Ahugavert er ad
efasemdirnar virdast hafa ndd ad skjéta f6stum rétum { huga vidmelendanna en nar
allir fengu adstod salfredinga og gedlekna til ad stadfesta ad pad veri ekkert ad peim
»andlega®. Vidmealendur virtust ekki gera upp 4 milli svokalladra hefdbundinna lakna
og annarra medferdaradila svo fremi sem peir fengu studning og rad. Adilar 4 bord
vid nattarulekna, sjukranuddara og naringarfredinga urdu vidmalendum mikil hjalp.
Ein konan sagdist hafa fengid bestu rddin padan. Adur hafi hun upplifad sig svo
tvistrada en nd ,,nx ég betur utan um mig™, sagdi hun. Einnig fékkst hjalp fra
heimilisleknum og pa sérstaklega peim sem voru ,,ekki af gamla skélanum®. Annar
karlanna sagdist hafa nyverid fengid von um ad vera kominn med handleidslu eda eins
og hann sagdi: ,,nu er eitthvad ad gerast™. Dessi von kviknadi pegar leknirinn hans
hafdi samband vid hann me0 tillégur um akvedid medferdarferli en sa hafdi greinilega
sett sig vel inn { malin. Hinn karlinn sem var buinn ad ,,missa svolitid truna“ 4 laekna,
fékk loks greiningu sem hann fann ad passadi vid einkennin. Hann fékk lika heildran
rad og medhondlun hjd lekninum sinum um ad geta ad mataredinu og hreyfa sig.
Eins og hann sagoi ,,ég veit nuna hvar ég 4 ad byrja,”. Athyglivert er ad vidmalendur
vildu ekki taka patt i medferd sem peir fundu ekki bein bataahrif af, h6fou ekki tra 4
eda fannst hun ekki passa fyrir sig. Einn vidmelandinn sagdist til ad mynda ekki
sampykkja a0 taka stera vi0 sjalfsofnaemi pvi ,,pad er of 6ljost og pvi ekki eitthvad sem
madur tekur lyf vid“. Pess { stad ték hann mark 4 radleggingum nattdruleknis sem
taldi a0 rekja metti einkennin til lélegrar lifrarstarfssemi og leitadi pvi { sérstakt
mataredi sem hann hafoi tra 4 og h6fdu rokrétta merkingu fyrir hann. Svo virdist sem
sjaklingar taki { einhverjum tilfellum pad sem peim finnst rokrétt samhengi
einkennanna sinna og par medferdir sem peir sampykkja, fram yfir medferdir sem
peir hafa ekki trd 4 og { sumum tilfellum avisanir lekna 4 lyf. Ekki sist avisana a lyf
sem hafa moégulega samfélagslega neikvaeda merkingu.

Eigin virkni og patttaka { medferd veikindanna var patttakendum mikilveg og ad
medferdaradilinn syndi peim ahuga og umhyggju. Radleggingar og handleidsla komu {
reynd ekki sidur ad gagni en skyr og dkvedin greining til ad efla og virkja patttakendur
og gefa peim von. St sjalfsmynd ad vera hardur af sér virtist hindra adlégun ad
minnkudu preki, ekki sist pegar einkennin st6fudu af épekktum eda ésampykktum
sjakdomi. Pad virtist hinsvegar hjalpa ef fagadili leiddi skjolstedingum sinum fyrir
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sjonir ad pau varu ekki 6edlileg heldur veik og pyrftu pvi sérarredi. Minnkad prek
veeri edlilegt astand.

bratt fyrir sterkar lysingar 4 vanlidan er pad 6llum vidmealendum sameiginlegt ad
lita ekki 4 sig sem sjakling. Samkvaemt peim er sjuklingur { svipadri st6du og 6ryrkinn
sem { hugum peirra er neikvaett. Sjuklingur er 60rum hadur, évirkur { eigin lifi, tekur
ekki patt og leggur ekkert til samfélagsins. ,,Sjuklingur er si sem er 6virkur og fra
vinnu lengi vegna sjukdoms eda slyss* og ,,Sjaklingur er si sem er ramliggjandi og
getur enga bjorg sér veitt en liggur og bidur eftir pvi ad batna eda deyja,” s6gdu peir.

Umradur og lokaord

Hvad er pad sem einkennir upplifun einstaklinga sem fa ekki greiningu
heilbrigdiskerfisins 4 sjukdomseinkennum sinum { lengri tima? Hvernig ma baxta lif
peirra? Til ad leita svara vi® pessum spurningum voru tekin lifssdguleg vidtol vid atta
einstaklinga med slika reynslu. Nidurst6dur benda til pess ad pegar heilsan bilar og
prekid dvinar an audrekjanlegra orsaka eda afgerandi skyringa upplifi einstaklingar sig
utan norms, 4 jadri hins vidurkennda samfélags fremur en sem sjuklinga. Liklegt er ad
samsafnadir streituvaldandi peettir eigi patt i hegverkandi veikindaferlinu (Getz,
Kirkengen og Ulvestad, 2011; Scheper-Hughes og Lock, 1987;). An pess ad peir geri
sér grein fyrir pvi fyrr en sidar eru peir komnir { 4stand sem passar ekki vid sjalfsmynd
peirra sem er métud af pvi menningarlega umhverfi sem peir koma tr. Par gildir ad
harka af sér og vera ekki med neitt vl nema ,,pad sé sannanlega eitthvad ad“.

[ fyrstu virdist pad vera jakvatt vidhorf langveikra einstaklinga ad lita ekki 4 sig
sem sjikling en pegar betur er ad gid md wtla ad su afstada ,,a0 vera ekki
sjuklingur* hafi { raun unnid gegn vidmalendum. Mdgulega vari betra fyrir pa ad
stadsetja sig sem slikan og vinna ut fra peirri st6du. Skilgreining a sjuklingi er auk pess,
16gum samkvemt, si sem 4 i samskiptum vid heilbrigdispjonustu og sem slikir eiga
vidmalendur eins og adrir rétt 4 samfelldri pjonustu og bestu mogulegu medferd (Log
um réttindi sjuklinga ntr. 74/1997). Peir sem hafa fengid 6ljésa greiningu hafa upplifad
dkvedna mismunun pé peir liti ekki 4 sig sem sjuklinga med ,,sampykkta sjukdéma.
Peim fannst ,,astand “ peirra ekki f4 sému athygli og peirra sem eru sannanlega med
pekktan, vel skilgreindan sjukdém.

Vidmelendum fannst kvidavaldandi ad f4 ekki gagnlegar upplysingar og
utskyringar 4 medferd og lyfjagjof en pad virdist hafa ahrif 4 patttéku peirra og
medferdarfylgni (Kleinman o.fl, 2006). A0 tilheyra jadrinum, 6ljosum stad sem
vidmalendur kalla ,,ruslakistu fyrir eitthvad 6flokkad® drd dr valdi peirra og atbeina.
ba skorti utanumhald og eftirfyled. Jadarstadan sem einkennir lif hins dgreinda
sjuklings virdist vera mo6tud af félagslegu umhverfi og heilbrigdiskerfi sem vidurkenna
ekki veikindin. Par koma til ségunnar hin vidteknu norm samfélagsins um edlilega
hegdun og piatttéku og rikjandi pekking heilbrigdiskerfisins 4 pvi hvad sé
vidurkenndur sjakdémur med videigandi einkennum (Foucault, 1980; Giddens 1979;
Kleinman, 1987; Lock og Farquhar, 2007). Hinn o6greindi sjuklingur passar inni
hvorugt mynstrid og upplifir sig utan hins edlilega, hringsélandi i vélundarhusi an
utgonguleidar.

Haldbzr greining og rad sem hoéfou merkingu fyrir viomalendur fardi peim pa
upplifun ad eitthvad vari ad gerst { lifi peirra og ad peir stedu ekki i stad. Ad fa
einhvern 1 1id med sér og finna skilning annarra 4 st6du sinni var eins og ad finna prad
til ad rekja sig ut ur volundahusinu. Jakvaett vidmoét og ahugi medferdaradila skapadi
jakvaedar ventingar og tiltrd 4 ad medferd gati borid arangur (Halldora Palsdottir,
2010; Moerman og Jones, 2002). Eigin virkni sjuklings, 6rvud af medferdaradila
(Kleinman, 1997), vaxandi sjalfspekking og skilningur 4 eigin astandi sem og
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vidurkenning umhverfisins audveldadi ad sxtta sig vid stéduna og vinna ut fra henni
(Rapport, 2003).

bad part sterk bein og akvedni til ad brjotast ut ur pvi vélundarhusi sem
einstaklingar sem eiga vid langvarandi veikindi ad strida an greiningar finnst peir vera
tyndir {. Til a0 pad takist er skilningur og vidurkenning heilbrigdiskerfis og samfélags
grundvallaratridi. Frasagnir af reynsluheimi hins égreinda sjaklings varpa ljosi 4 brest
skipulagi heilbrigdiskerfisins og hvernig metti bata hann. Sjalfspekking og lifsreynsla
getur feert peim akvedna festu til a0 standa med sjalfum sér og fylgja eigin sannferingu
i leit ad lausnum. Eins getur greining sjukdéma gagnast peim til ad skyra astand peirra
og lidan en ekkert virdist koma { stad skilnings og handleidslu. Lif 4n
sjukdémsgreiningar virdist a0 miklu leyti sndast um lif an handleidslu og studnings.

Studningur pess sem medhondlar sjukling og virkjun sjuklings til patttdku er
lykilatridi { lekningaferlinu. Laknar og umoénnunaradilar purfa ad syna sjuklingum
dhuga og mzta peim par sem beir hafa porf fyrir (Vilhjalmur Arnason, 1993). Gefa
parf meiri gaum ad tilkun og menningarlega métadri merkingu fyrirbaera 4 bord vid
sjukdoma, veikinda og medferda (Kleinman o.fl., 2006). Einnig parf ad kanna betur
umfang og parfir pess héps sjiklinga sem ekki fer greiningu hins opinbera kerfis og
finna farveg fyrir hann. Pad sem parf er ad handhafi lekningarinnar, sjaklingurinn og
samfélagid, { anda Levi-Strauss (1968), sampykki og taki saman patt { lekningaferlinu,
einstaklingnum og samfélaginu til peeginda og hagsbéta (Kleinman o.1l., 2006).



Halldéra Pilsdottir og Jonina Einarsdottir
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