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Útdráttur 

Rannsóknin fjallar um reynslu og upplifun þeirra sem nýta stoðtækni vegna 

skyndilegrar eða meðfæddrar skerðingar. Hún er byggð á hefð mannfræðinnar um 

heildræna nálgun með víðu sjónarhorni á samspil líkama og tækni. 

Rannsóknin var framkvæmd á tímabilinu janúar til nóvember 2012 og alls voru 

þátttakendur í formlegum viðtölum átta en mörg óformleg viðtöl voru tekin við 

stoðtækninotendur, starfsfólk stoðtæknifyrirtækja og opinberra stofnanna. 

Rannsóknin er framkvæmd sem etnógrafía með áherslu á fyrirbærafræðilega nálgun.  

Við skyndilegan útlimamissi tóku þátttakendur á móti breyttum aðstæðum, 

skerðing þeirra varð raunveruleg en fötlun ekki undirliggjandi fasti. Þátttakendur 

tókust á við veikindi sín og með aðstoð hugmynda byggða á tvíhyggju, um aðskilnað 

líkama og sálar, hófst leið þeirra í átt til bata. 

Þegar læknisfræðilegri meðferð og endurhæfingu þátttakenda lauk tók á móti 

þeim nýjar aðstæður. Aðstæður sem mættu bæði þeim sem nýta stoðtækni vegna 

skyndilegrar skerðingar og þeim sem nýta stoðtækni vegna meðfæddrar skerðingar. 

Þátttakendur leituðu sér fljótlega þjónustu innan „kerfisins“ en flestir þeirra upplifðu 

það sem frumskóg sem erfitt er að rata um. Allir þátttakendur rannsóknarinar völdu 

stoðtækni til hagnýtrar notkunar en tæknin sjálf líkir sífellt meir eftir virkni líkamans og 

fellur að ríkjandi hugmyndum samfélagsins um mikilvægi þátttöku. Fram kom að 

notkun stoðtækni aðlagast vel þá hættir notandinn að leiða hugann sérstaklega að 

notkun hennar. Draga má þá ályktun að líkamlegur sjálfveruleiki nái þá yfir líkama og 

tækni. Líkömnun eigi sér stað og upplifun af umhverfinu verði út frá líkama, huga og 

stoðtækni, án aðgreiningar. 
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Abstract 

This MA thesis examines the experience of those who use prosthetics on their daily 

acts. The research is conducted from a holistic, anthropological and 

phenomenological view on the body and on technology.  

 The main findings are based on an ethnographic fieldwork conducted from 

January to November 2012. The focus was on the experience of 8 key participants 

and on numerous other informal interviews and other data gained in the field. The 

main findings indicate that with a loss of (a) limb/s, participants faced changed 

circumstances and their impairment was real but disability had not been a constant 

matter in their lives. With a dualistic view on soul and body, they moved on to a new 

stage in their lives, outside the clinic. Participants using prosthetics because of a 

sudden impairment and participants with a born impairment faced new circumstances 

by trying to get support within the “system” and at the same time embodying to the 

new prosthetics technology. 
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Formáli 

Ritgerð þessi, „Að nálgast hlutina frá öðrum sjónarhornum“ er 60 eininga lokaverkefni 

til meistaragráðu í mannfræði við Félags- og mannvísindadeild Háskóla Íslands. 

Leiðbeinandi er Gísli Pálsson prófessor í mannfræði við Háskóla Íslands. Honum 

þakka ég kærlega gagnlegar ábendingar og leiðsögn við framkvæmd 

rannsóknarinnar.  

Ég vil þakka sérstaklega móður minni og ömmu fyrir tiltrú og stuðning á meðan 

á framkvæmd rannsóknarinnar stóð. Ég þakka einnig Þorkeli Erni Ólasyni fyrir 

yfirlestur og gagnlegar ábendingar við ritun verkefnisins. Þá þakka ég Elínu Unu 

Jónsdóttir og Sigrúnu Steingrímsdóttir fyrir gagnlegar ábendingar. Fjölmiðlavaktinni 

þakka ég fyrir veittan aðgang að efni íslenskra fjölmiðla. Fyrirtækjunum Össuri hf., 

O.K. Prosthetics ehf og Stoð hf. þakka ég einnig fyrir veittar upplýsingar á 

rannsóknarferlinu.  

Rannsóknina tileinka ég öllum þeim sem deildu með mér reynslu sinni og 

upplifun sem oft á tíðum tók á þátttakendur. Án ykkar hefði rannsóknin aldrei orðið að 

veruleika. Allt mitt þakklæti færi ég ykkur. 
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1 Inngangur 

1.1 Bakgrunnur  

Titill rannsóknarinnar er bein tilvitnun í einn af þátttakendum rannsóknarinnar sem 

sagðist hafa nálgast hlutina út frá öðrum sjónarhornum eftir aflimun. Titillinn vísar því 

beint til markmiðs rannsóknarinnar sem er að varpa ljósi á reynslu þeirra sem nýta 

stoðtæki vegna skyndilegrar eða meðfæddrar skerðingar. Þar er leitast við að svara 

því hvað mótar hugmyndir um líkama og tækni. Rakin er saga líkamans innan 

fræðanna auk þess sem hugmyndir um líkama og samfélag eru reifaðar. Skoðað er 

sjónarhorn líkömnunar út frá reynslu og upplifun auk þess sem kannað er hvaða áhrif 

skilgreiningar og hugmyndir um fötlun hafa haft. Einnig er skoðað hvað liggur að baki 

notkun tækni sem og hvaða áhrif hún hefur á viðhorf sem snúa að hæfni og vinnu 

líkamans. 

Titilinn vísar einnig til þess hvernig reynt er að varpa ljósi á efnið þvert á 

fræðasvið þar sem vettvangur heilsu, tækni og skynjunar er skoðaður. Rannsóknin 

byggir á mannfræðilegum grunni en nýtir sjónarhorn ólíkra fræða til að fá sem besta 

mynd af reynsluheimi þeirra sem nýta stoðtækni.  

Rannsóknin er óbeint framhald af kenningagrunni sem ég lagði árið 2009 í BA-

verkefni mínu í mannfræði við Háskóla Íslands. Þar skoðaði ég hvernig líkaminn 

skráði sig á spjöld mannfræðinnar og varð smám saman meginefni rannsókna. Enn 

fremur kannaði ég hvernig ný líftækni breytti viðhorfum manna til líkamans og sjálfs 

sín, og hvernig tæknin framlengdi líkamann og sjálfsskilning okkar langt inn í „innri 

heima“ líkamans. Sá kenningagrunnur sem ég byggði á verkefni mínu til 

bakkalársgráðu í mannfræði er hluti af þessari rannsókn. 

1.2 Markmið og mikilvægi  

Markmið rannsóknarinnar er að bæta við vísindalega þekkingu á notkun tækni við 

líkamann og upplifun þeirra er hennar njóta. Hún á að bæta við þekkingu um heilsu, 

líkama og samfélag og einnig að kanna þann skilning og þau tengsl sem móta tilveru 

okkar. Henni er einnig ætlað að birta mynd af reynsluheimi stoðtækninotenda, skoða 

hvernig þeir skynja heiminn með hluta líkamans gerðum úr stoðtæki og hvernig þessi 

notkun hefur áhrif á hugmyndir þeirra. Sjónum er einkum beint að ríkjandi vestrænum 

hugmyndum, sem mótaðar eru af tvíhyggju, þegar upplifun þátttakenda af líkama 
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sínum og notkun tækni er skoðuð. Skoðað er hvað liggur að baki þeim ramma sem 

settur er um skilgreiningar á hæfni líkamans og þeim sjónarhornum sem beitt er til að 

greina og afmarka út frá líkamanum. Einnig er litið á hvaða áhrif það að missa útlim 

hefur á hugmyndir þátttakenda um sinn eigin líkama og hvernig skynjun þeirra út frá 

líkamanum breytist við nýjar líkamlegar aðstæður. Þá er gerð grein fyrir þeim reglum 

og römmum sem marka aðgang að stuðningi og tækni. Þar að auki er reynt að skýra 

hvernig tækni er notuð sem framlenging við líkamann og hvaða hugmyndir um tækni 

jafnt sem notkun hennar eru ríkjandi.  

Hagnýtt gildi rannsóknarinnar er nokkurt og mun hún nýtast bæði 

stoðtæknifyrirtækjum við þróun tækni sinnar, starfsfólki félagsþjónustunnar við að 

sinna daglegum þörfum þeirra sem nýta sér þjónustuna og heilbrigðisyfirvöldum sem 

standa frammi fyrir siðferðislegum spurningum sem oft varða líf og limi sjúklinga. Þá 

mun rannsóknin nýtast þeim sem hafa misst útlim/i með því að skýra stöðu þeirra og 

um leið auka vald þeirra. Þar að auki mun rannsóknin verða góður grunnur fyrir þá 

sem hyggjast stunda frekari rannsóknir á tækni og líkama.  

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna hvernig þátttakendur takast á við 

breyttar aðstæður í kjölfar líkamshlutamissis sem og nýjar aðstæður sem notkun 

tækni hefur í för með sér. Enn fremur hvernig þeir sjá sig sjálfa sem miðju alvarlegra 

aðstæðna, upplifa tilveruna eftir veikindi og fikra sig í átt til bata, og hvernig 

þátttakendur takast á við nýjar aðstæður, vegna skyndilegrar eða meðfæddrar 

skerðingar, með nýrri tækni. 

Ávinningur þátttakenda felst í því að rannsóknin er innlegg í fræðilega umræðu 

um það hvernig tækni er notuð sem framlenging af líkamanum með hliðsjón af 

upplifun og skynjun þeirra sem hennar njóta. Rannsókninni er því ætlað að auka 

þekkingu á reynslu og upplifun þátttakenda. Ávinningur þátttakenda úr hópi 

starfsfólks stoðtæknifyrirtækja felst í því að ljósi er varpað á reynslu fólks af 

tækniframförum síðustu ára og skýrt er hvernig tækni er sífellt oftar notuð sem 

„varahlutir“ í líkamann. Þá er kannað hvernig tæknin er nýtt sem órofinn hluti af 

líkamanum og hvernig hugmyndir okkar hafa breyst í kjölfarið. Skýrt er hvernig 

tæknin er notuð til að auka heilsufarsleg lífsgæði þeirra er takast á við lífið eftir 

líkamleg áföll og líkamshlutamissi. Eins verður skoðuð notkun þeirra sem hafa nýtt 

tæknina frá fæðingu vegna skerðingar af einhverjum toga. Þar að auki er leitast við 
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að skýra þarfir stoðtækninotenda með það að markmiði að þekking á því gagnist við 

þróun tækni við líkamann. 

Á síðastliðnum árum hefur verið lítil fræðileg umræða út frá upplifun og 

skynjun þeirra sem nýta tækni sem framlengingu af líkamanum. Rannsóknin er því 

viðbót við vísindalega þekkingu á reynslu og upplifun þeirra sem nýta stoðtækni. Hún 

plægir akur sem félagsvísindin hafa lítið farið inn á hér á landi. Hagnýtt gildi 

rannsóknarinnar er nokkurt og mun hún nýtast bæði stoðtæknifyrirtækjum við þróun 

tækni sinnar, starfsfólki félagsþjónustunnar við að sinna daglegum þörfum 

þjónustunotenda sinna og heilbrigðisyfirvöldum sem koma að lækningu og meðferð 

þeirra sem misst hafa útlim/i. Þá liggur mikilvægi rannsóknarinnar ekki síst í gildi 

hennar fyrir þá sem misst hafa útlim/i með því að skýra stöðu þeirra og um leið auka 

vald þeirra. Einnig liggur gildi hennar í því að leitast er við að varpa ljósi á aðgang, 

notkun og aðlögun að tækni þeirra sem nýta stoðtækni vegna skyndilegrar eða 

meðfæddrar skerðingar. Þar að auki mun rannsóknin verða góður grunnur fyrir þá 

sem ætla sér í frekari rannsóknir á tækni og líkama. 

1.3 Nálgun 

Rannsókn þessi er tilraun til að nálgast málefni stoðtækninotenda út frá heildrænni 

sýn. Reynt er að brúa bilið milli hugmynda um líkama og huga og líkama og tækni, og 

leitast við að taka þverfaglega en jafnframt heildræna afstöðu til skilgreininga á þeim 

fyrirbærum sem rætt er um. Eins er reynt að sýna þeim málum virðingu sem skoðuð 

eru og hlutir skoðaðir með dýpri nálgun að leiðarljósi. Reynt er að rjúfa ekki tengslin 

milli veruleika þátttakenda, rannsakandans og fræðanna. Enda er, líkt og Zahavi 

(2008:13) bendir á, heillavænlegt að fara út fyrir og bak við svið fyrirbæranna til að 

reyna að komast að því hver hluturinn er raunverulega. Hann leggur út frá kenningum 

Heideggers frá (1986) og segir: 

 

„Fyrirbæri er það hvernig hluturinn birtist okkur, séð með okkar 

augum en ekki hvernig hlutinn er í sjálfum sér“ [...] „Fyrirbæri er 

það sem sýnir sig af sjálfu sér, það sem tekur á sig mynd, það 

sem opinberar sig.“  

(Zahavi, 2008:13) 
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Notast er við nálgun fyrirbærafræðinnar, þ.e. heimspekilega greiningu á því hvernig 

hluturinn birtist. Leitast er við að framkvæma rannsóknina út frá þeim formgerðum 

skilningsins sem láta hlutina birtast eins og þeir eru. Lögð er áhersla á að gera grein 

fyrir því að sami hluturinn getur birst á ólíkan hátt. Hann getur birst frá einni hlið eða 

annarri, í skæru eða daufu ljósi, sem skynjun, ímyndun eða minning, eða sem 

eitthvað sem er slegið föstu, dregið í efa eða miðlað. Þannig er ákveðið svið skoðað 

út frá fyrirbærafræðilegu sjónarhorni en það gefur kost á að greina hvernig við skiljum 

og öðlumst reynslu en um leið verður mögulegt að varpa ljósi á viðföngin sjálf og 

birtingarhætti þeirra (Zahavi, 2008:13-14, 20). Ég sem rannsakandi skoða því notkun 

stoðtækni, athuga hvernig þátttakendur skilja og öðlast reynslu en varpa um leið ljósi 

á hugmyndir sem liggja að baki notkun tækninnar sem og það hvernig notkunin 

birtist.  

Líkt og í rannsókn French (1994), sem snéri að þeim sem misst hafa útlim/i á 

landamærum Tælands og Kambódíu, þá er rannsókn mín huglæg og 

einstaklingsbundin. Hún byggir á persónulegri reynslu og upplifun hvers og eins á 

sínum eigin líkama. Þessi upplifun er á veigamikinn hátt mótuð af valdatengslum, 

tengslum sem eru grafin í félagslega skipun og eru hluti af upplifun hvers og eins 

sem tekur þátt í þessari skipun, sem um leið mótar hinn lifaða heim (1994:69).  

Út frá fyrirbærafræðilegu sjónarhorni eru ekki dregin mörk milli svæða birtingar og 

veruleika heldur er innri greinarmunur þar á sem tilheyrir heiminum sem birtist 

(Zahavi, 2008:15). Málið snýst því ekki um muninn á því hvernig hlutirnir birtast svo 

sem því hvernig drep í fæti birtist sjúklingi eða hvernig drep í fæti birtist út frá 

vísindalegum mælingum á tíðni ónýtra fruma í fætinum. Það er ekki leitað að 

raunveruleika hlutarins á bak við birtingu hans, rétt eins og birtingin væri til þess gerð 

að fela hinn sanna hlut á einhvern hátt. Fremur er litið svo á að það, hvernig hlutur 

birtist, sé ekki óviðkomandi hlutnum sjálfum. Reynt er að ná tökum á því hvernig 

hluturinn er úr garði gerður, athyglinni beint að því hvernig hann opinberast og birtist 

út frá fyrirbærafræðilegu sjónarhorni, hvort heldur er í skynrænni reynslu eða 

vísindalegri greiningu (Zahavi, 2008:15). Þannig er, út frá áðurgreindu dæmi, drep í 

fæti skoðað bæði út frá upplifun og reynslu allra sem að koma sem og út frá 

vísindalegri greiningu. Bendir Zahavi (2008) á að raunveruleg gerð hlutarins er ekki í 

felum á bak við hann, heldur tekur hún einmitt á sig mynd í honum. Zahavi vitnar þar 

í skýringar Heideggers (1979:18) um það hve fáránlegt sé í raun út frá 
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fyrirbærafræðinni að halda því fram að fyrirbæri standi í vegi fyrir einhverju sem liggi 

því til grundvallar og það sé aðeins staðgengill fyrir (2008:15).  

Með sjónarhorni fyrirbærafræðinnar og heimspekilegri sýn er leitast við að 

skoða af virðingu reynsluheim þeirra sem nýta stoðtækni og setja efnið fram í 

tengslum við fræðin. 

1.4 Uppbygging  

Ritgerðin skiptist í fjóra meginkafla þar sem kenningarlegum bakgrunni 

rannsóknarinnar er lýst, aðferðir við framkvæmd rannsóknarinnar skýrðar, 

niðurstöður settar fram og að lokum er efnið dregið saman í umræður og lokaorð. 

Fyrst er dregið upp kort af því landslagi kenninga sem rannsóknin byggir á og 

það sett upp í fimm kafla þar sem reifað er hvað liggur að baki kenningunum, gerð er 

grein fyrir kenningunum sjálfum og að lokum hvernig þær birtast í skilgreiningum. Í 

fyrsta undirkaflanum er sjónarhorn mannfræði á líkamann skýrt og sagt frá því 

hvernig sýn á líkamann hefur á undanförnum árum breyst innan fræðisviðsins. Þar á 

eftir er tilurð tvíhyggjuhugmynda reifuð og sagt frá því hvaða áhrifavaldar liggja þar 

að baki og því hvernig tvíhyggja birtist í hugmyndum um líkama og sjálf, og líkama og 

tækni. Þá næst er úr frá fyrirbærafræðilegu sjónarhorni reynt að varpa ljósi á hvaða 

áhrif útlimamissir hefur á skynjun sem og áhrif tækninotkunar á sérhverja reynslu. Þar 

á eftir er sagt fá þeim skilningi sem liggur að baki hugmyndum um fötlun og þeim 

þáttum sem notaðir eru til skilgreiningar. Að lokum er greint frá því hvaða sjónarhorn 

hafa verið og eru notað til skilgreiningar á fötlun. 

Í öðrum kafla rannsóknarinnar er þeim aðferðum sem notaðar voru á vettvangi 

lýst, sú nálgun sem höfð var að leiðarljósi útskýrð, aðferðir rannsóknarinnar skýrðar, 

gagnasöfnun listuð og að lokum eru helstu aðferðafræðilegar áskoranir rannsakanda 

útskýrðar. 

Þar á eftir er greint frá niðurstöðum rannsóknarinnar en sá kafli skiptist í tvo 

meginkafla. Í fyrri kaflanum er fjallað um breyttar aðstæður þeirra sem misst hafa 

útlim/i vegna slysa eða veikinda. Reynt er að skýra upplifun þátttakenda af veru sinni 

í alvarlegum aðstæðum, hvernig þeir upplifuðu veikindi sín, skynjuðu viðbrögð 

annarra við eigin aðstæðum og hvaða viðbrögð þeir sýndu gagnvart líkamlegri 

skerðingu sinni. Efninu er skipt í þrjá undirkafla og í hinum fyrsta þeirra, „Breyttur 

líkami“, er sagt frá upplifun þátttakanda af líkamlegum áföllum og hvernig þeir 
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skynjuðu sig í miðju alvarlegra aðstæðna. Næst er fjallað um einkennilega verki en 

þar er sagt fá því hvernig sársauki hefur áhrif á þátttakendur. Að lokum er rakin leið 

þátttakenda til bata en þar koma fram viðhorf þátttakenda til veikinda sinna. 

Í síðari kaflanum er sagt frá því hvernig nýjar aðstæður koma upp hjá þeim sem 

hefja notkun stoðtækni vegna skyndilegs útlimamissis sem og hjá þeim sem nýta 

stoðtækni og takast á við nýjar aðstæður með nýrri tækni. Efninu er skipt í fimm 

undirkafla og í fyrsta þeirra er sagt frá hugmyndum þátttakenda um fötlun auk þess 

sem skoðuð er samsemd meðal þeirra sem nýta stoðtækni. Þar á eftir er reynsla 

þátttakenda af þjónustu opinbera- og einkaaðila. Því næst er aðgangur að tækni 

útskýrður. Þar á eftir eru breytingar á tækni listaðar og áhrif þeirra á upplifun 

þátttakenda útskýrð auk þess að skoðaðar eru hugmyndir þátttakenda um þróun 

tækni. Að lokum er fjallað um aðlögun að tækninni, notkun hennar skýrð og þær 

breytingar sem fylgdu í kjölfar notkun þátttakenda á stoðtækni útskýrðar. 

Í lok ritgerðarinnar er gerð grein fyrir helstu niðurstöðum rannsóknarinnar í 

samhengi við viðfangsefni ritgerðarinnar. 
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2 Kenningalegur grunnur 

Þegar lagður er grunnur að rannsókn þarf að leita og finna til þess að treysta stoðir 

hennar með sterkum kenningarlegum grunni. Leita þarf kenninga sem gera mér sem 

rannsakanda kost á að varpa ljósi á viðföngin sjálf og birtingarhætti þeirra. Skrá þarf 

slóða og stíga en leita auk þess vísbendinga um hvernig fjallgarðar og dalir marka 

svæðið. Þá verður höfundur að horfa yfir sviðið og staðsetja sig sem rannsakanda í 

rúminu.  

2.1 Sjónarhorn mannfræðinnar 

Þegar leiða er leitað til að skilja upplifun þeirra er hafa misst útlim/i þarf að líta á 

samfélagslegt samhengi en kanna jafnframt þann grunn sem liggur að baki. Eins er 

gott að spyrja hvort mannfræðin sé það tól sem hentugt er til að skoða efni líkt og 

það sem hér er tekið fyrir. 

 Á undanförnum árum hefur verið skrifað mikið um líkamann út frá 

mannfræðilegu sjónarhorni sem og í þverfaglegum menningarlegum rannsóknum. 

Mannfræðingar sem leggja áherslu á læknisfræðilega og sálfræðilega mannfræði 

hafa m.a. beint sjónum sínum að líkamanum sem og mannfræðingar innan m.a. 

mannfræði rýmis, efnismenningar, hagnýtra- og gagnrýnna kenninga (Csordas, 

1991:1). Athygli beindist með auknum hætti að líkamanum og nýtti t.d. Douglas 

(1966, 1970) líkamann til að skýra flokkun og hugmyndir um félagsleg óhreinindi 

(impurity). Síðan þá hefur líkaminn verið notaður innan heilsumannfræðinnar 

(Scheper-Huges og Lock, 1987) sem og innan pólitískrar mannfræði (Bourdieu, 

1977) eða þar sem til að mynda menningarlegur mismunur og valdatengsl voru 

greind í samhengi við líkamann út frá gerendahæfni eða óhlutlægni (tekið úr Eriksen, 

2001:56-57).  

Telur Csordas (1994) að menn hafi í mannfræði í raun nálgast þau 

viðfangsefni sem snúa að líkamanum með þrennu móti. Í fyrsta lagi hafi líkami og 

tækni verið skoðuð en einnig skilningur manna á líkamanum í tengslum við sérstakt 

svið menningarlegra athafna. Þá er spurt þeirrar heimspekilegu spurningar hvort 

„líkaminn“ sé raunverulega til og hvort hann sé einungis summa þeirra mála sem að 

honum snúa. Í öðru lagi er líkaminn nýttur sem þema í rannsóknum og túlkaður í 

tengslum við sérstök svið menningalegra athafna. Þetta snýr að því hvernig t.d. 
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líkami og heilsa er skoðuð, líkami og pólitísk yfirráð eða líkami og tækni. Í þriðja lagi 

má nálgast líkamann með því að skipta honum upp í marga líkama eða að skipta 

honum upp í eins marga líkama og hver og einn er tilbúinn til að viðurkenna 

(Csordas, 1994:4-5). Til dæmis lagði Mary Douglas (1970) út frá því að til væru 

margir „líkamar“. Hún beindi sjónum sínum að tveimur „líkömnum“, hinum félagslega 

líkama og hinum efnislega líkama. Hún skýrði breytileg afnot líkamans, þ.e. hvernig 

við notum hann og hvernig líkami okkar virkar. Hún lagði áherslu á að líta mætti á 

ákveðna þætti í lífeðlisfræði og líkamsbyggingu út frá táknrænum yfirráðum. 

Mannfræðin hallaðist í stuttu máli hér áður fyrr að því að líta á líkamann sem 

hrátt tæki til að tjá upptök merkingar í menningum og samfélögum (Ingold, 2000). En 

nú hefur mannfræðin hneigst meira að því að skýra út frá líkömnun (embodiment), 

þ.e. einhverskonar mannlegu tilvistar- og alheimsástandi þar sem maðurinn upplifir 

heiminn út frá líkama sínum (Johnsons, 1992; Farquhar og Lock, 2007:1). Þetta er 

því meira í ætt við fræði Merleau-Ponty (1991), Ingold (2000) o.fl. sem líta á líkamann 

sem náttúrulegt sjálf og efni skynjunar, þ.e. að líkaminn sé miðja heimsins og 

„gangverk“ hans. Líkaminn er því við sjálf og horfa þarf á hann út frá sjónarhorni 

líkömnunar, í heildrænu ljósi. Þannig er líkaminn í túlkun Marcel Mauss (2007) bæði 

upprunalega tækið sem maðurinn notar til að laga heim sinn, sem og hið 

upprunalega efni sem heimurinn er búinn til úr (Csordas, 1994:6). 

Með því að nýta þetta „nýja“ sjónarhorn líkömnunar er hægt að gefa ljósa 

mynd af því sem liggur að baki notkun tækninnar við líkamann. Þannig vísar Csordas 

(1994) í hugmyndir (Featherson, 1991:197, 192) um að mannslíkaminn sé ekki 

lengur álitinn „afmörkuð heild“. Hann segir að í umhverfi „síð-kapítalisma“ og 

„neyslumenningar“ hafi líkaminn orðið megin framkvæmd sjálfsins hvað varðar 

framkomu og birtingu, undir áhrifum „valdsins“. Þetta má sjá endurspeglast í því 

hvernig settar eru fram myndir sem örva þarfir og þrár, þ.e. myndir sem ýta undir það 

að líkaminn sé birtingarmynd sjálfsins og á sama hátt má sjá hliðstæðu í því hvernig 

efnislega rýmið er nýtt sem endurspeglun sjálfsins. Glansmyndir af þróttmiklum 

líkama í áferðarfögru efnisrými birtast okkur á Vesturlöndum. Líkaminn sjálfur er 

söluvæddur, hægt er að þjálfa hann og nota en einnig er unnt að tengja hann við 

söluvænlegt, efnislegt rými (Csordas, 1994:2). 

Önnur breyting sem orðið hefur á síðustu árum á líkamanum er afleiðing 

gríðarlega mikillar fjölgunar ýmiskonar pólitísks ofbeldis en ennfremur etnísks 
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ofbeldis, kynferðislegs ofbeldis, sjálfeyðandi ofbeldis, heimilisofbeldis og ofbeldis 

innan og milli glæpahópa. Á öllum þessum sviðum snýr þetta að því hvað það merkir 

að vera manneskja og að því að líkaminn getur fundið fyrir sársauka og sjálfsfirringu 

(Csordas, 1994:3). Þannig má sjá fyrir sér myndir af líkömum hermanna sem hafa 

orðið fyrir jarðsprengjum í Írak, líkt og Paul Parker ofursti í breska hernum sýndi í 

fyrirlestri sínum, „Lærdómur af vígvellinum“ sem hann hélt á ráðstefnu sem haldin var 

í Reykjavík þann 14. júní 2012. Þar sagði hann frá því að jarðsprengjur séu sífellt 

gerðar „fullkomnari“. Þær eru hannaðar til að skaða líkamann en ekki til að eyða lífi 

manna. Hann sýndi myndir af skurðstofum á vettvangi, þar sem hermaður, sem misst 

hafði bæði fætur og hendur eftir að hafa stigið á jarðsprengju, lá á skurðarborðinu. Í 

kring um hann stóð hópur heilbrigðisstarfsfólks með sægrænar grímur fyrir vitum sér, 

með húfur á höfði og allir í sams konar kuflum. Sjúklingurinn var tengdur við slöngur, 

tæki og tól voru allt í kring og bakkar með áhöldum nærri skurðarborðinu.  

Út frá ályktun Csordas (1994) gætu aðstæður hermannsins bent til þess að 

hugsanlega sé verið að reyna að hnekkja á sjálfi „óvinafylkingarinnar“ með því að 

beita jarðsprengjum. Því ef líkaminn er birtingarmynd sjálfsins þá hefur skerðing 

líkamans áhrif á sjálf þess sem verður fyrir jarðsprengjunni og það hefur einnig áhrif á 

sjálf hópsins og ímynd hans. Þeir ofbeldisatburðir sem verða hvern dag víða um heim 

hafa einnig gerst áður. Dæmi um það er þegar etnískar „hreinsanir“ voru gerðar í 

Júgóslavíu á sínum tíma þar sem nauðganir voru nýttar sem pólitískt afl (Csordas, 

1994:3-4). Eins má líta til Kambódíu en eftir tuttugu ára stríð þar voru það 

jarðsprengjurnar sem voru hvað skaðlegasta vopnið en þær hafa valdið gríðarlega 

miklum félagslegum og sálfræðilegum skaða hjá íbúum svæðisins. Margar sprengjur 

liggja enn í jörð og munu áfram valda skaða og hafa áhrif á íbúa svæðisins (French, 

1994:69). Þannig marka margir og ólíkir þættir líkamann. Valdið, sem Thomson 

(1997:37) greindi út frá skýringum Michel Foucault (1926-1984), er því inngróið í 

daglegt líf, og það mótar viðfangsefnin og hefur áhrif á menningarlega flokkun og 

lagskiptingu auk þess sem það er flækt í söguna. Valdaátök sem birtast í pólitísku 

ofbeldi, stríði og skærum hafa því áhrif á okkur sem manneskjur og setja „ör“ á 

líkama okkar.  

Með mannfræðilegri sýn á málefni þeirra sem misst hafa útlim/i má bæta 

heildstæða sýn fræðanna. Skoða má líkama og sjálf út frá sýn líkömnunar og skýra 

að líkaminn er ekki lengur álitinn afmörkuð heild. Eins er hægt að skoða hvernig 

ofbeldi og valdaátök ýmiskonar hafa áhrif á tilveru okkar nú á tímum en að auki má 

yfirfæra sýn mannfræðinnar á notkun tækni við líkamann. 
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2.2 Sjónarhorn tvíhyggju 

Til að varpa ljósi á þau viðföng sem fram koma í rannsókninni er heillavænlegt að 

byrja á því að skoða formgerðir þess skilnings sem liggur að baki líkamanum. Þegar 

litið er á notkun stoðtækni við líkamann og reynt að skilja samspil tækni og manns út 

frá heildrænni sýn þarf að skilja söguna og ástæður þess að hugmyndir fólks hafa 

leitað í átt að tvíhyggju. Það er að segja hvernig hegðun og eiginleikar mannsins eru 

aðskildir út frá líffræði og efnisheiminum í stað þess að horft sé á hina hugsandi veru 

(subject) sem eina heild án hugsunarramma tvíhyggjunnar (Jackson, 2006). Á þann 

hátt má fletta ofan af því hvað liggur að baki þeim tvíhyggjuramma sem mótar tilveru 

okkar á Vesturlöndum. 

Rekja má hugmyndir byggðar á tvíhyggju til Descartes, en hann setti 

kenningar sínar fram sem aðferðafræðilega greiningu og einhverskonar tól til 

sundurliðunar á því efni sem tekið er fyrir. Hann taldi að tvíhyggjan væri góð leið til að 

koma fræðilegri hugsun undan áhrifum stofnanaeftirlits kirkjunnar. Þeir sem á eftir 

honum komu nýttu kenningar hans en þó má, sér í lagi innan verufræðinnar, sjá 

hneigð til tvíhyggju sem um leið hefur litað ríkjandi hugsun nútímans (Csordas, 

1994:7).  

Martin (2006) taldi að hugmyndir um tvíhyggju hefðu komið fram í kjölfar 

iðnbyltingarinnar og þeirra samfélagslegu breytinga sem fylgdu henni en það hafi leitt 

til þess að sjónarhorn manna á líkamann breyttist. Líkami verkamannsins hafi orðið 

aðskilinn frá fjölskyldu og samfélagi. Það hafi leitt af sér upphaf tvískiptingar milli 

líkama og samfélags, líkamanum varð stjórnað og hann var virkjaður á nýjan hátt. 

Martin telur enn fremur að nútímavald móti umræður innan vísindanna, líkt og í 

geðlækningum og líffræði, sem hafi leitt til þess að innra líf einstaklinganna hafi verið 

virkjað, líkömum þeirra stjórnað og þeir virkjaðir á nýjan hátt (Martin, 2006). Með 

aukinni þekkingu um líkamann og aukinni tækni, í tengslum við samfélagslegar 

breytingar, breyttist sjónarhorn á líkamann.  

Martin (2006) segir, máli sínu til stuðnings, að hún hafi rannsakað 

tvíhyggjuhugmyndir um líkamann og þátttakendur hennar hafi gert skýran greinarmun 

á milli sjálfs sín og „ekki“ sjálfs sín. Hún telur að oft sé það sem ekki er tengt sjálfinu 

tengt heimi sem sé „framandi“ en þessi viðhorf endurspeglist í mannlegu lífi, gjörðum 

og orðræðu. Farið hafi verið að horfa á líkamann í tengslum við þjóðríkið sem 

skipulagt væri í kring um kyngervi, kynþátt og stétt. Líkaminn varð því tákn stigveldis, 
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þ.e. stöðu. Þessi sýn á landamærin milli líkama (sjálfsins) og hins ytri heims (ekki 

sjálfsins) kemur fram víða. Sjónarhornið er kennt börnum í líffræðitímum og í 

fjölmiðlum er líkaminn settur fram með skýr mörk milli líkama (sjálfsins) og hins ytri 

heims (ekki sjálfsins) (Martin, 2006). Draga má þá ályktun að mótun 

tvíhyggjuhugmynda eigi sér stað í menningunni sem sé allt um lykjandi og móti 

vestrænt samfélag. Undir það tekur Manderson sem segir að í hverskyns umræðu 

um líkama, sem og í umfjöllun fræðimanna um líkama og sjálf, endurspeglist þetta 

sjónarhorn. Tvíhyggjuhugmyndir hafa, þrátt fyrir að fræðimenn hafi reynt að vera 

hlutlægir í umfjöllun sinni, verið langlífar (2011:24). 

 Þannig má líta til baka og sjá áhrif Descartes í formi tvíhyggjunnar koma fram í 

framkvæmd, m.a. í byggingalist, uppeldisfræðilegum hugmyndum og í læknisfræði. 

Þar er líkaminn „agaður“ og myndir af einstaklingnum rissaðar upp þar sem hann er 

sýndur sem aðskilinn, einangraður og steyptur í mót líkt og hann væri vél. Líta má allt 

aftur til sautjándu aldar þar sem nytjahyggjuhugmyndir um líkamann spruttu úr 

jarðvegi efnahagslegra þrenginga sem Foucault lýsir árið í bók sinni „Madness and 

Civilization“ sem aðskilnaði þar sem betlurum, fátækum og aðgerðarlausum var 

komið fyrir á sjúkrahúsum. Þannig var litið á virkni sem mælieiningu einstaklingsins, 

aðskilnaði beitt og þeir sem ekki gátu unnið voru lagðir inn á sjúkrahús. Þannig voru 

spítalarnir, líkt og Foucault benti á, ekki upprunalega hugsaðir sem læknisfræðileg 

aðstaða heldur sem staður handa fátækum, stofnanir sem settar voru á legg af 

aðlinum og borgarastéttinni. Þeir voru nýttir til að aðstoða, hegna og skilja 

efnahagslega afkastalitla einstaklinga frá öðrum, enda var talið að þeir hefðu misst 

sjálfsvald sitt. Þegar leið á átjándu öld voru gerðar tilraunir til að aðskilja „veikt fólk“ 

frá efnahagslega nothæfum betlurum. Þannig varð til einhverskonar 

„aðgreiningarstefna“ innan læknavísindanna þar sem hugmyndir um „hreinlæti“ voru 

réttlættar með vísan til „lækningar“. Hugmyndir um heilsu og líkamlega velferð sem 

borgaralega skyldu og pólitískt markmið fengu í kjölfarið byr undir báða vængi (tekið 

úr Thomson, 1997:39). Líkaminn var því tengdur við efnahagsleg öfl, virkni hans 

mæld og dæmt út frá henni. Afköstin voru því mælikvarði á stöðu þegnsins og þeir 

sem ekki höfðu líkamlega burði voru teknir út fyrir heildina, þar sem hlúð var að þeim 

og reynt að virkja þá aftur sem eitt hak í tannhjóli samfélagsins. 

Foucault (1975) segir að umræðan þar sem líkaminn var annað hvort talinn 

sjúkur eða heilbrigður hafi beint sjónum að ögun líkamans í nafni framfara. Litið var á 
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líkamann sem afkastamikla vél sem leiddi af sér að til urðu norm um líkamann þar 

sem flokkað var og stjórnað út frá mannlegum líkömum. Foucault kallar þessar 

breytingar hið nýja lögmál nútímasamfélagsins „the new law of modern society“ þar 

sem einstaklingurinn sé staðsettur út frá sérkennum sínum (tekið úr Thomson, 

1997:39-40). 

Ákveðin ríkjandi hugsun kom fram en Rose (2006) vísar í Ludwiks Fleck sem 

telur að ákveðin hugsun sé í raun það að tjá og iðka eitthvað á ákveðinn hátt. Allar 

yfirlýsingar og ályktanir eru því einungis skiljanlegar innan hugsanarammans. Rose 

(2006) segir þetta birtast helst í því hvernig kerfisheiti, hugtök, staðhæfingar og 

tengingar litast af hugsanarammanum og gildi í senn sem rök og skýring. Fyrirbæri 

eru þannig flokkuð og skilgreind með tilliti til viðmiða um merkingu. Ákveðnir hlutir eru 

dregnir fram sem megingögn, þeim sé safnað saman og þeir nýttir á ákveðinn hátt. 

Efni eru valin, kerfi og líkön eru hugsuð og gögnum er safnað. Tæki eru fundin upp, 

og þeim breytt til að mæla og birta á gröfum og töflum. Ákveðin hugsun innan 

rammans veitir aðgang að þeim samfélögum þar sem samskonar hugsun tíðkast, 

hugsun sem er byggð bæði á hlýðni og undirgefni þar sem tákn eru endurspegluð af 

þekkingu í tengslum við vald og stöðu. Rose (2006) klykkir út með því að benda á að 

ákveðin gerð hugsunar á sviði vísinda líkamnist einnig sem tól sem nýtt er til að 

benda á vandamál, efast um röksemdir og benda á útskýrandi galla. Fram kemur því 

ákveðin gerð gagnrýni sem leitar að villum og leiðréttir misræmi (Rose, 2006:12). 

Hugsunin býr því til einhverskonar innra gangverk, okkar eigið landakort sem 

hjálpar okkur skilja þann veruleika sem við búum í og býr til ákveðið ferli hugsunar 

sem styður við ákveðna þekkingu en þeir sem velja aðra leið skerða um leið vald sitt 

og stöðu. Kannski er þetta ekki ólíkt því hvernig Gupta og Ferguson (2006) lýsa 

heimsmynd okkar á Vesturlöndum með hliðsjón af kortagerð sem hafi áhrif á það 

hvernig við hugsum um okkur sjálf í heiminum og hvar við staðsetjum okkur. Þannig 

telja þeir að sjálfsmynd okkar (identity) komi fram á skurðarlínum þeirra korta sem 

móta tilveru okkar, þar sem núningurinn kemur upp og þar sem aðgreining frá 

„hinum“ kemur fram. Skurðarlínurnar eru því hugsanlega þeir staðir þar sem 

skilgreiningin fellur ekki að ríkjandi hugsanaramma.  

Foucault (2003) telur að líkaminn sé hugsaður út frá rýminu, út frá 

náttúrulegum réttindum og dreifingu sjúkdóma og það sé ástæða þess að hann er 

afmarkaður í huga flestra á Vesturlöndum. Þannig væri því líkaminn staðsettur út frá 
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línum, rúmtaki og yfirborði sem veldur því að skil eru mörkuð ekki ólíkt því sem 

tíðkast í landafræði rúmfræðinnar. Sagði hann að við þessa iðkun gætu komið upp 

varhugaverðar spurningar. Í kjölfar aukinnar tækni sem sprottin er upp, eins og áður 

segir, úr jarðvegi tvíhyggju þá ýtir hún undir þess háttar hugsunarmáta sem getur leitt 

til aðgreiningar, niðurbrots og röskunar á líkamanum (Foucault, 2003:7-13). Með 

aukinni tækni breytist líkaminn, honum er skipt niður og andstæður myndast „innan“ 

hans. Ingold (2006) lýsir þessu ferli þegar hann vitnar í hugmyndir Sahlins (1976:102) 

um að framleiðsla menningarlegrar merkingar sé sá þáttur sem aðgreini manninn frá 

tilveru dýra. Samkvæmt því telur hann að maðurinn hafi menningu en dýr ekki og því 

sé hægt að skilja þar á milli. Þetta leiði til þess að tilvera dýra sé skilgreind einungis 

innan hins efnislega heims. Þegar það er gert er um leið hægt að raða dýrum (og 

mönnum) eftir því hvert sé öðru æðra. Við þetta telur Ingold (2006) að ráðist sé inn í 

manneskjuna og henni skipt í tvennt, lífrænan hluta og hluta persónunnar þar sem 

lífræni hlutinn er talinn vera gefinn. Aðgreiningin og tvíhyggjan „sprettur“ því fram að 

innan með rætur táknkerfis sem greinir alla menn frá öðrum lifandi tegundum (Ingold, 

2006). 

Í framhaldi af þessu má velta fyrir sér hvaða áhrif tvíhyggjan hefur á líkamann 

og hvernig hún endurspeglast í tækninni sem notuð er við líkamann. Þannig hafa í 

raun verið dregin upp landamæri sem liggja á milli sjálfsins og þess hluta sem sjálfið 

„býr ekki“ í. Til varð því „efni“ líkama sem hægt er að breyta, skipta út og búta niður 

án þess að það hafi áhrif á sjálfið (Rose, 2006). Með nútíma líftækni hefur því 

„náttúrulegri“ getu líkamans verið breytt í tæki framleiðslu en það endurskilgreinir 

bæði mannlega vinnu og líkama (Gísli Pálsson, 2009).  

Í þessu sambandi er hægt að hugsa sér líkamspartaágræðslur en fyrsta 

handaágræðslan sem heppnaðist var framkvæmd í byrjun níunda áratugar síðustu 

aldar (Slatman og Widershoven, 2010). Má því líkja líkamanum, líkt og Rose (2006) 

segir frá, við það hvernig gjafahönd fyrsta handaágræðsluþegans var flutt í kæliboxi 

af heilbrigðisstarfsmanni inn á dauðhreinsaða skurðstofu. Taugar hans fóru að vaxa 

fram í gjafahöndina sem hann að lokum gat nýtt líkt og þá hönd sem hann áður hafði 

notað. Velta má fyrir sér hvernig líf þessa manns breyttist og hvernig hann gat sinnt 

sínum daglegu þörfum á annan hátt en áður. 

Það að tvíhyggjan skipti líkamanum upp hefur í tilviki líkamshlutaþegans 

jákvæð áhrif af hans hálfu. Ef einstaklingurinn, líkt og í mörgum samfélögum utan 
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Vesturlanda, væri álitinn líkömnuð miðja af vitund og gjörðum en ekki tveggja parta 

heild, sem skiptist í hið líffræðilega og hið andlega (Ingold, 2006), þá væri líklegt að 

líkamshlutaþeginn hefði aldrei fengið „nýjar“ hendur. Þá hefði líklega ekki verið hægt 

að ákvarða líf og dauða með því að aðgreina sjálfið út frá virkni ákveðins líkamshluta. 

Þannig hefði þeginn líklega aldrei fengið hendur af gjafa, líkt og Lock (2002:376-377) 

benti á í rannsókn sinni, þar sem ekki hefði verið hægt að ákvarða líf og dauða út frá 

stöðluðum skölum heilsugæslunnar um skerta virkni í heila gjafans. Um leið og unnið 

er gegn tvíhyggjunni þá er verið að tala gegn líffæragjöf og líkamspartagjöf í þeirri 

mynd sem við þekkjum nú á tímum. Þegar við tölum gegn tvíhyggju með því að nýta 

ráð Jacksons (2006) og lítum til þeirra samfélaga þar sem ekki er gerður 

greinarmunur á huga og líkama þá er um leið óljóst hvaða merkingu það hefur fyrir 

framtíð áðurnefndra gjafa. Þá sé í ljósi þeirrar yfirlýsingar Lock (2000:234), að mikill 

skortur er á líffærum á Vesturlöndum, komið upp heilsufarslegt hættuástand. Má því 

spyrja hvort Clint Hallam, fyrsti handágræðsluþeginn hefði fengið ágrædda hönd ef 

tvíhyggja væri ekki ríkjandi í Frakklandi þar sem aðgerðin fór fram. Hefði hann þá ef 

til vill fengið stoðtækni í hennar stað? 

Eins má spyrja hversu mikil áhrif líkami og hugur hafi á hvort annað ef þau eru 

„beintengd“. Hvernig er sjálfið endurskapað þegar fólk verður fyrir miklum og 

neikvæðum líkamlegum breytingum? Hvað þýðir það þegar persóna býr í eða við 

líkama sem hefur varanlega breytta virkni, ef líkami og hugur eru aðskilin? Hvernig 

upplifir fólk sig sjálft eða viðheldur hugmyndinni um raunverulegt sjálf sem breytist 

ekki með líkamanum og er óháð formi, byggingu eða virkni líkamans (Manderson, 

2011:23)? Ef unnið er gegn tvíhyggjunni þá hljóta menn um leið að gera sjálfið 

næmara fyrir líkamlegum breytingum. Með því að ýta undir tvíhyggjuna er því um leið 

verið að „aftengja“ tilfinningalegt líf og sjálf frá þeim breytingum sem kunna að verða 

á líkamanum.  

Eins má setja tæknilega framlengingu á líkamanum í þetta samhengi. Hvaða 

áhrif hefur það á hugmyndir fólks sem nýtir tækni ef það lítur á sjálft sig sem 

líkamaða miðju af vitund og gjörðum en ekki tveggja parta heild, sem skiptist í hið 

líffræðilega og hið andlega? Ef unnið er gegn tvíhyggjuhugmyndum þá er um leið 

verið að afmá mörk líkama og samfélags og líkama og tækni. Því ætti það í raun að 

auðvelda notkun tækni við líkamann og greiða veg stoðtækninotenda í átt til 

aðlögunar að tækninni.  
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Ef skrefið er tekið enn lengra þá skoðar Haraway (1991) kenningar um 

sæborgina sem hún telur vera hugmyndalega sköpun sem kortleggi bæði félagslegan 

og líkamlegan raunveruleika okkar. Ólíklegt er að viðhorf hennar hafi breyst frá síðari 

hluta tuttugustu aldarinnar en þá taldi hún að við værum öll sæborgir, samsettar 

lífverur, myndaðar og framleidd blanda af vél og lífveru. Sæborgina telur hún vera 

verufræði okkar og það gefi okkur sameiginleg hagsmunamálefni. Sæborgin er 

þannig samanþjöppuð mynd af bæði ímyndun og efnislegum veruleika. Hún hafi 

mótað allar sögulegum breytingar á undanförnum tveimur öldum (Haraway, 

1991:149-150) Þó svo að hugleiðingar Haraway (1991) virki í fyrstu „framandi“ líkt og 

Manderson (2011) bendir á, þá er samruni tækni og líkama mun hversdagslegri í dag 

en áður (2011:58).  

Mikilvægt er að skoða hlutina í heildrænu samhengi og gera sér grein fyrir því 

að hér er ekki um tveggja póla umræðu að ræða, heldur er rætt um málin á opinn 

hátt, málið skoðað frá öllum hliðum enda eru miklir hagsmunir í húfi. Líklegt er að 

sökum vísindalegrar iðkunar og tækniframfara munum við standa frami fyrir 

málefnum sem munu vekja upp jafnvel enn torveldari spurningar sem snerta tilveru 

okkar allra. Æskilegt er því að stíga varlega til jarðar þegar málefnin eru rædd og 

varast að „framandgera“ aðstæður fólks enda snýst málið um raunverulegar 

aðstæður fólks en ekki vísindaleg dæmi ótengd veruleikanum. 

Skilningur á tilurð og virkni þess ramma sem afmarkar hugsun okkar auðveldar 

um leið skilning á því sem liggur að baki notkunar á tækni, upp úr hverskonar 

jarðvegi breytingar og nýjungar á sviði tækni og vísinda vaxa. Á þann hátt er gerð 

tilraun til að varpa ljósi á hvernig hlutirnir taka á sig mynd og opinbera sig. 

2.3 Líkamleg skynjun og reynsla 

Sjálfveruleikinn er bundinn líkamanum og líkamleiki okkar hefur áhrif á það hvernig 

heimurinn birtist okkur. Við könnum því heim okkar á líkamlegan hátt en athafnir 

okkar hafa alltaf skynjun í för með sér. Með skynjun er átt við virka könnun en ekki 

óvirka viðtöku því við höfum áhrif á umhverfið og umhverfið hefur áhrif á okkur. 

Líkaminn er því í starfsemi sinni annað og meira en staðsetningartæki. Þar skipta 

hreyfingar líkamans miklu í staðsetningu hins skynjaða veruleika (Zahavi, 2008:64-

65). Zahavi (2008) vitnar í hugleiðingar Gibson (1979:53, 205) sem segir að við 

sjáum með hreyfanlegum augum sem sitja í höfði sem má snúa og eru augljóslega 
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bundin líkamanum sem er færanlegur í rýminu. Þannig færir hann rök fyrir því að 

staðbundið sjónarhorn er ekkert annað en jaðartilvik hins hreyfanlega sjónarhorns 

(Zahavi, 2008:64-68). Því skiptir afstæði okkar í rýminu ekki eingöngu sköpum um 

sýn okkar og upplifun þar sem sjónarhornið er alltaf hreyfanlegt. Á þann hátt skynjum 

við heiminn út frá sýn okkar og líkama. Því hlýtur lögun líkama okkar, rými hans og 

virkni að hafa áhrif á það hvernig við skynjum tilveru okkar. 

Zahavi (2008: 65) bendir á að Husserl (1966:299) hafi vakið athygli á því hve 

mikla þýðingu hreyfingar fólks hafa fyrir reynslu af rúminu og hlutunum í því. Þannig 

telur Husserl að þessi reynsla geri ráð fyrir sérstöku afbrigði líkamlegrar 

sjálfsvitundar. Við upplifum því þegar við öðlumst reynslu á skynbundnum viðföngum. 

Upplifunin starfar því samhliða reynslunni en er handan þess sem við gerum okkur 

grein fyrir út frá stöðu og hreyfingu eigin líkama, það er að segja okkar eigin 

hreyfiskynbundnu upplifun. Bendir hann á að þegar við t.d. fylgjumst með fugli fljúga 

þá upplifum við hreyfingu augans jafnt sem og fuglinn í rúmi og tíma. Skynjun okkar 

af fljúgandi fuglinum er því alltaf mörkuð af sjónarhorni þess sem upplifir hlutinn. 

Zahavi (2008:65) segir að Husserl (1973e:176) lýsi þessu ferli sem „skynbundnu 

ætlandi“ sem hreyfingu sem geti einungis átt sér stað í „líkamlegri sjálfsveru“. Hann 

bendir þó á að kenning Husserls eigi ekki eingöngu við um það að sjálfveran geti 

aðeins skynjað viðföng, beitt verkfærum og nytjahlutum. Hann telur að sjálfveran eigi 

sér líkama og geti skynjað jafnt sem notað hluti þar sem hún sé líkaminn og því sé 

um að ræða einhverskonar líkamlegan sjálfveruleika. 

Þannig má, út frá gögnum rannsóknarinnar, t.d. heimfæra líkamlega 

sjálfveruleikann á það hvernig erlendir skurðlæknar á ráðstefnu, sem haldin var í 

Reykjavík sumarið 2012, sögðu frá því að oft yrðu óhöpp hjá þeim er nýlega væru 

komnir heim eftir aðgerð þar sem fótur/fætur hefðu verið aflimaðir. Stundum gerðist 

það eftir nætursvefn að þeir stigu fram úr rúminu og féllu niður á sár á 

fætinum/fótunum, og líkt og þegar þeir kæmu í kunnuglegt rými sem þeir hefðu 

reynslu af þá væri sem hreyfingarnar væru ómeðvitaðar og mótaðar af umhverfinu. Á 

sama hátt metur sá sem gengur með sérhannaðan fót með hátæknihnélið 

staðsetningu tækisins út frá sjálfum sér. Því líkt og Zahavi (2008:65) minnist á þá 

hlýtur skynjun þess sem nýtir tæknina á viðfanginu að innihalda upplýsingar um hann 

sjálfan því annars gæti hann/hún ekki aðhafst á grundvelli hennar. Þegar sá sem 
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nýtir stoðtæki setur fótinn á sig þá einkennist líkami hans af því að vera til staðar. Því 

hefur líkamlegur sjálfveruleiki náð yfir líkama og tækni. 

Oft veitir fólk líkama sínum, líkamspörtum eða virkni ekki mikla athygli en 

Manderson (2011:24-25) vitnar í bók Drew Leder (1990) þar sem hann reifar 

hugmyndir um fjarlægan líkama. Telur Leder að mannleg reynsla sé „holdi klædd“ og 

leggur áherslu á upplifun í gegnum augu, eyru og hendur. Hann segir að skynfæri 

mannsins móti það sem hann fangar og í gegnum líkama sinn sé hver og einn 

tilbúinn til að bregðast við umhverfi sínu. Nærveru líkamans telur hann þó vera 

þverstæðukennda og hugmyndafræðilega torskilda þar sem líkaminn sé sjaldan 

meginefni upplifunarinnar. Hann bendir á í þessu sambandi að við finnum ekki eyru 

okkar heyra né augun sjá. Þess í stað bendir hann á að við túlkum getu okkar til þess 

að sjá myndir og samsömum sjúkdómsfræðilega hugsun okkar við norm okkar sjálfra. 

Hver og einn skilur því tilveruna á sinn eigin hátt. Hann bendir einnig á að ekki sé til 

neitt hlutleysi, þar sem allir sjái sama hlutinn á mismunandi hátt. Styður hann það 

með því að benda á að þættir eins og sjónskekkja, litblinda eða skortur á 

þrívíddarsýn hafi áhrif á það hve breytileg sýn manna getur verið á sama hlutinn. 

Þannig getur t.d. sá sem er litblindur ekki séð haustliti trjánna á sama hátt og ég né 

heldur heyrum við öll á sama hátt. Sjúkdómsfræði er því í raun greining á táknum 

sem skipta máli í ályktun okkar um það sem við erum að skoða. Þannig getur einhver 

haldið fram að hann heyri það sem við heyrum ekki eða að við heyrum það sem aðrir 

heyra ekki. Þannig eru tónar og raddir jafnt andleg sem líkamleg truflun (Manderson, 

2011:24-25). Því þarf að rýna í táknin, skilja hvað liggur að baki og hafa jafnframt í 

huga að upplifun hvers og eins er á vissan hátt ólík upplifun annarra.  

 Manderson (2011:26) vitnar í Eco (2000:56) sem segir að það séum við sjálf 

sem hugsum um að hnéð á fæti okkar geti beygt frá 180 gráðum til 45 gráða en 

fótleggurinn, að svo miklu leyti sem hægt er að segja að fótleggurinn „viti“, er 

ómeðvitaður um hverskyns takmarkanir heldur er hann einungis meðvitaður um 

möguleika. Ljóst má vera, líkt og Manderson (2011) bendir á að framan, notar Eco 

líkingamál. Eco er með kenningu sinni ekki að tala um raunverulegt hné sem hægt er 

að beygja eða ekki, né heldur er hann að tala um takmörk ákveðinna líkamshluta út 

frá líffræðilegri byggingu eða skerðingu. Eco er, að mati Manderson (2011), að fást 

við „takmörk tilverunnar“ (limits to being ) og takmörk hugsunar af mögulegum 

gerðum tilverunnar (the limits to our imaginations of possible modes of being). Hann 
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segir að takmörkin liggi í þrá okkar í leit að algjöru frelsi (Manderson, 2011:23-26). 

Hugsanlega á hann með þessu við það að því meir sem við leitum að algjöru frelsi 

undan öllum hömlum því meir gerum við okkur grein fyrir þeim hömlum sem afmarka 

tilveru okkar.  

Bendir Manderson (2011:26) í þessu samhengi á að Canguilhem (1991) segir 

að menn telji að líkaminn í heild sinni sé sjálfsagður og þegar einn líkamshluti missi 

rödd sína leiði það til þess allur líkaminn verður nærtækari. Hreysti og norm 

(normality) er ástand þar sem hver og einn hefur hvað minnsta vitund um líkama sinn 

(Canguilhem, 1991) (tekið úr Manderson, 2011:26). Þegar svo er litið á kemur upp sú 

staða að fæstir lifi við „normið“ eða hraustan líkama og þá er um leið verið að 

skilgreina heilbrigði á mjög þröngan hátt. Um leið sé verið að búa til fámennan 

„elítuhóp“ heilbrigðra, og um leið er söluvæðing líkama og heilbrigðis auðvelduð þar 

sem fólk þarf að aga líkama sinn og tilveru á ákveðinn hátt til að geta komist í hið 

„guðlega“ ástand með sem minnstri vitund um líkama sinn. 

Manderson (2011) gagnrýnir bæði viðhorf Leder (1990) og Canguilhem (1991) 

en hún álítur að við teljum að líkami okkar sé líkt og gefinn og að við beinum sjónum 

okkur að honum aðeins þegar ófyrirsjáanleg óþægindi, sársauki, frávik eða neyð og 

ógæfa ríða yfir. Við erum því í mun meira samræmi við líkamann og meðvitaðri um 

hann en Leder og Canguilhem segja að við séum. Við upplifum líkama okkar í 

gegnum líkamnaða upplifun okkar af heiminum (Manderson, 2011:27-28). Upplifun 

okkar af umhverfinu er með öðrum orðum heildræn, og tekur bæði mið af líkama 

okkar og huga, án aðgreiningar.  

Eins hlýtur tækninotkun að hafa áhrif á sérhverja reynslu, en Zahavi (2008:65) 

vitnar í kenningar Husserl (1966, 1962) sem bendir á að líkaminn sé til staðar í 

sérhverri reynslu sem einhverskonar „algildur núllpunktur“, „hér-ið“ sem vísað er til og 

sérhver hlutur sem reynsla er af, er staðsettur út frá honum. Þannig er „ég“ sá 

viðmiðunarpunktur sem allir hlutir sem „ég“ skynja eru í tengslum við. Hann segir í 

framhaldi af því að líkaminn sé miðja sem hið „sjálfmiðjaða rúm“ hverfist um og 

stendur í tengslum við. Husserl (1966, 1952) heldur því fram að líkamleiki okkar miðli 

sérhverri reynslu af heiminum og geri hana mögulega (tekið úr: Zahavi, 2008:66). 

Einnig er áhugavert að skoða kenningar Sartre (1976:373-374) um rúm en hann telur 

að það þiggi formgerð sína af nytjamiðuðum tilvísunum. Staður og staðsetning 

einstakra hluta standi m.ö.o. í tengslum við sjálfveruna sem athafnarveru (tekið úr 
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Zahavi, 2008:66). Bendir Zahavi (2008) á að ef eitthvað liggi á borðinu þá geti ég 

teygt mig eftir því og því fær hluturinn formgerð sína af nytjamiðuðum tilvísunum. 

Líkaminn á því alltaf hlutdeild í sérhverri ráðagerð og sérhverri skynjun (Zahavi, 

2008:66). Hluturinn hlýtur því að fá aðra merkingu í takt við breytingar á líkamanum 

og hvernig hver og einn getur nýtt sér hlutinn. Ef einstaklingur hefur misst hendur 

sínar þá hlýtur hann að gefa hlutnum á borðinu annan skilning en sá sem getur nýtt 

hendi sína til að teygja sig í hlutinn. Líkaminn er, líkt og Zahavi (2008) bendir á, 

haldreipi okkar í heiminum og því er ekki hægt að kanna líkamann fyrst og rannsaka 

svo heiminn. Líkaminn er ekki einhverskonar skermur milli okkar sjálfra og heimsins, 

heldur er hann frumlæg vera okkar í heiminum en í krafti hans erum við meðal 

hlutanna (Zahavi, 2008:66).  

Út frá þessari sýn má skoða viðhorf og viðmót gagnvart því að missa útlim/i. 

Þar sem við lifum öll í líkama og lifum í gegnum hann þá er meðvitundin um 

líkamlegan skaða okkur nærtæk. Telur French (1994:69) að það að sjá myndir af 

einhverjum sem hefur misst útlim/i láti okkur bregðast við að „innan“. Þetta upplifði ég 

sem rannsakandi í þátttökuathugun á ráðstefnu, sem haldin var sumarið 2012, þar 

sem fjallað var aflimunaraðgerðir og endurhæfingu. Nokkrir fyrirlestrar ráðstefnunnar 

fóru fram í sal Háskólans í Reykjavík. Salurinn sjálfur er stór, ekki ósvipaður 

kvikmyndasal, með „leiksviði“ þar sem fyrirlestrar voru fluttir og að baki sviðsins var 

stórt tjald. Á tjaldið var varpað myndum, m.a. af sjúklingum sem voru nýkomnir inn á 

sjúkrastofnun eftir að þeir höfðu orðið fyrir sprengingum sem höfðu skaðað útlimi 

þeirra verulega. Það var líkt og hitastigið í salnum hefði lækkað um nokkrar gráður á 

þessari stundu, einkennileg þögn breiddist um salinn og ráðstefnugestir gutu 

augunum undarlega sitt á hvað. Ræðumaðurinn notaði fræðiorð til að segja frá 

myndunum og fletti í gegnum þær hverja á fætur annarri. Ég fann til samkenndar 

með þeim sem höfðu orðið fyrir sprengjunum og nándar við ógnvænlegan atburð 

sem á sama tíma var hrífandi. Ég hreifst af færni skurðlæknisins, innri „heimum“ 

líkamans á sægrænum bakgrunninum og fann til nándar við lækninn og sjúklinginn 

og í eitt andartak fannst mér sem ég fyndi þá tilfinningu gagnvart öllum sem sátu í 

salnum. Mér fannst, líkt og French (1994) lýsir, við öll bregðast við að „innan“ en 

hann sagði ástæðu þessarar tilfinningar vera ugg okkar við að missa útlim en það 

storkar okkar eigin skilningi á líkamlegu réttmæti og dregur fram myndir af okkar eigin 

aflimun. Hann benti á að við verðum samúðarfull af samkennd við þá sem hafa misst 

útlim/i vegna áhrifa frá okkar eigin líkömnuðu tilveru (being). Samsvörunin dregur 
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okkur nær og hræðir okkur á sama tíma þar sem hún fælir okkur frá því að finna að 

við erum (og gætum verið) rétt eins og „þau“ (French, 1994:69). 

Þannig gæti samsvörunin verið, eins og Heidegger (1986:15) hélt fram, 

tilhneiging okkar mannlegu tilvistar til að gleyma sjálfri sér og hlutgera sig sjálfa. 

Hann sagði að á þann hátt hætti okkur til að láta skilning okkar á hlutunum einkenna 

og móta sjálfskilning okkar. Eins segir hann að þá ramma og þau hugtök sem við 

notum til að ná yfir og lýsa hlutum og atburðum í heimi okkar notum við líka til að 

skilja okkur sjálf en á þann hátt hlutgerum við eigin sjálfveruleika (tekið úr: Zahavi, 

2008:26). Út frá kenningu Heideggers má sjá að ef við hlutgerum okkur sjálf út frá 

heiminum þá hefur líkamleg breyting áhrif á okkur sjálf og skilning á okkur sjálfum. 

Enda er sjálfsmynd (identity) okkar, líkt og Manderson (2011) bendir á, sköpuð á 

margvíslegan og flókinn hátt. Þar hefur efnislegur líkami okkar jafnt sem hæfileikar 

hans og virkni áhrif, en einnig hafa erfðir, eignir, áunnir eiginleikar, persónuleiki, 

aldur, kyngervi, sambúð o.fl. áhrif (Manderson, 2011:24).  

Ljóst er því að við skynjum heiminn út frá líkama okkar, og höfum áhrif á 

umhverfi okkar og umhverfi okkar hefur áhrif á okkur. Því er tilvera okkar mótuð af 

líkamlegri skynjun okkar sjálfra. Breytingar á líkamanum hljóta því að hafa áhrif á 

stöðu okkar í heiminum og í tilverunni sjálfri. Fólk stendur frammi fyrir hagnýtum, 

huglægum og að mati Manderson (2011), erfiðum áskorunum þegar það reynir að 

átta sig á nauðsynlegum og oft óvelkomnum líkamlegum breytingum, breytingum 

sem hafi áhrif á virkni og eru afleiðingar veikinda, slysa og/eða skurðaðgerða. Hann 

segir jafnframt að það setji breyttar aðstæður sínar í samhengi við upplifun sína af 

sjálfi sínu. Menn hafi hlutgert eigin sjálfveruleika og takist á við tvíbenta 

undirstöðuhugsun þegar þeir venjist við og samrýmist líkamlegum breytingum. Þeir 

ræði um, berjist við og takist á við ósamræmi milli líkama og huga bæði á sviði 

einstaklingsins og samfélagsins (Manderson, 2011:23). Þannig tekst fólk á við 

breyttar aðstæður ekki síst út frá sjálfu sér í umhverfinu og tekur jafnframt mið af 

viðbrögðum umhverfisins. Kom fram í gögnum rannsóknarinnar að breyttar aðstæður 

endurspegluðust í þremur fösum, skerðingunni sjálfri, veikindunum og viðbrögðum. 

Þátttakendur veltu fyrir sér, líkt og Manderson (2011) bendir á, bæði hagnýtum, 

huglægum og á köflum erfiðum áskorunum hvað varðar þá sjálfa, sjálfið sjálft, líkama 

sinn, samfélagið og umhverfið í heild sinni. 
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2.4 Svæði fötlunar 

Skilningurinn sem liggur að baki skilgreiningum á fötlun auðveldar um leið að skilja 

upplifun stoðtækninotenda í samfélaginu en fötlun er líkt og (Thomson, 1997:13) 

segir, í raun tilbúinn flokkun um bæði meðfæddan og ómeðfæddan líkamlegan 

mismun. Flokkunin á við um áunninn líkamlegan mismun, þroskaskerðingu, 

geðsjúkdóma, króníska og áunna sjúkdóma, banvæna sjúkdóma auk tímabundinna 

og ótímabundinna meiðsla. Hún segir enn fremur að fötlun geti verið talin afmyndun 

líkamans, lýti, ör, fæðingarblettir, óalgeng líkamshlutföll eða offita. Fötlun getur verið 

sársaukafull, valdið litlum áhyggjum, verið kunnugleg eða framandi, samfélagslega 

styrkjandi eða afmarkandi, ógnvekjandi eða geðþekk og allt þar á milli. Fötlun er vafin 

í flókið net mannlegra tengsla og ristir mun dýpra en svo að hægt sé að rissa það 

upp á mynd (Thomson, 1997:13-14). Fjölbreytileikinn er gríðarlegur. Skilin milli 

fatlaðs fólks og ófatlaðs eru því ekki skýr og þau eru breytileg eftir því frá hvaða 

sjónarhorni er litið á málin. 

Hugtakið fötlun er algengt og merking þess í hugum margra sjálfgefin. Þegar 

talað er um að einhver sé fatlaður þá felur það oft í sér að sá hinn sami sé hluti af 

hópi sem er ekki fær um að taka þátt í daglegum athöfnum vegna líkamlegra eða 

andlega galla. Þessum hugmyndum telur Rannveig Traustadóttir (2006a) að sé 

hafnað í fötlunarfræði nútímans. Þar hafi þróast nýr skilningur sem vísar því 

sjónarmiði á bug að fötlun sé einstaklingsbundið vandamál heldur er bent á að það 

eru ekki síður ótal þættir í umhverfinu, félagslegar, efnahagslegar og menningarlegar 

hindranir sem takmarki möguleika fatlaðs fólks til daglegra athafna (Rannveig 

Traustadóttir, 2006a:7). Rannveig (2006b:23) vitnar í Thomas (1999) sem bendir á 

að fötlun sé félagslega mótað fyrirbæri. Hann segir að hindranir í umhverfinu, 

fordómar, staðalímyndir, efnahagslegar þrengingar og óaðgengilegar byggingar séu 

allt þættir sem skapa fötlun ekki síður en skerðingin sjálf.  

Því er ljóst að þegar vísað er almennt til fatlaðs fólks án frekari skýringa þá er 

verið að vísa til gríðarlega stórs og fjölbreytts hóps. „Fatlaður“ getur átt við hvern 

þann, óháð aldri, sem býr við einhverskonar skerðingu, sama hver hún er (Rannveig 

Traustadóttir, 2006d: 203-204; Thomson, 1997:14-15). Þeir sem eru blindir, 

flogaveikir, lamaðir fyrir neðan mitti, heyrnarlausir og þeir sem hafa misst útlim/i eiga 

fátt sameiginlegt, enga menningarlega arfleifð eða siði en einungis sameiginlega 

reynslu af lagskiptingu sem myndar samsemd (Thomson, 1997:14-15). Þó telur 
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Goodley (2011:1) að það að vera fatlaður skírskoti til vanmetins staðar innan 

samfélagsins, menningar, efnahags og stjórnmála. Á móti bendir Shakespeare 

(1996) á að ekki nærri allir sem búa við einhverskonar skerðingu telji sig fatlaða eða 

líti svo á að þeir séu hluti af undirokuðum hópi (sjá einnig Rannveig Traustadóttir, 

2006d:203-204, Thomson, 1997:14-15). Þeir sem hafa misst útlim/i eiga það þó 

vissulega sameiginlegt að geta nýtt stoðtækni sem framlengingu af líkamanum þó 

svo að þeir telji sig ekki tilheyra ákveðnum hópi fólks vegna skerðingarinnar eða 

notkunar tækninnar.  

Thomas (1997) bendir í þessu samhengi á að ef fötlun er mjög sýnileg, þá hafi 

hún áhrif á félagsleg tengsl. Fötlun sem ekki er sýnileg, ekki ólíkt umræðu um 

samkynhneigð, felur alltaf í sér þá spurningu hvort eða hvenær einstaklingarnir eigi 

að segja frá fötlun sinni. Það má gera ráð fyrir því að hætta sé á því að þessar 

upplýsingar hafi áhrif á ný félagsleg tengsl með því að opinbera þessa ósýnilega 

fölun eða álíka og koma einhverjum á óvart með því að sýna áður ótilgreinda fötlun 

(Thomson, 1997:14-15). Einnig getur tími og ástæða þess að einstaklingur verður 

fatlaður haft áhrif á skilning á fyrirbærinu. Eins skiptir máli samkvæmt Thomson 

(1997) hvernig hver og einn innlimar fötlun út frá skynjun sjálfs sín og hvort hann 

streitist á móti. Hann segir til dæmis að hægfara fötlun (disability) vegna aldurs eða 

sjúkdóms sem ágerist sé oft ekki talin fötlun. Hann segir að því sé öfugt farið með 

skyndilega skerðingu (impairment) svo sem af völdum slysa en sú skerðing sem því 

fylgir sé næstum alltaf talin veigameiri en meðfædd skerðing og stigvaxandi skerðing, 

þ.e.a.s. skerðing sem krefst ekki jafn skjótrar aðlögunar (Thomson, 1997:14-15). 

Í þessu sambandi er mikilvægt að skoða fötlun út frá fyrirbærafræðilegu 

sjónarhorni þar sem einn og sami „hluturinn“ getur birst á marga og ólíka vegu. Það 

sama hlýtur því að eiga við um skilgreiningar. „Hluturinn“ getur verið „gefinn“ á 

misjafnan hátt og einnig á „nærverandi“ hátt (Zahavi, 2008:14). Þannig get ég talað 

um það hvernig það sé að búa við fötlun, ég get lesið fræðibækur þar sem fötlun er 

skilgreind og ég get reynt fötlun á eigin skinni. Hér er í raun, líkt og Zahavi (2008:14) 

bendir á, verið að vísa til ólíkra stiga þekkingar. Þannig liggur birtingarmynd hlutarins 

í athöfnum sem miðla merkingu. Þessar athafnir vísa því til hlutarins og hann birtist 

okkur ekki á annan hátt. Ef við ímyndum okkur hlutinn sjáum við hann fyrir okkur. 

Ímynd okkar vísar þó einungis óbeint til hlutarins, þ.e. í gegnum staðgengil (tákn) 

sem líkist hlutnum í raun í engu. Sú athöfn að ímynda sér hlutinn með aðstoð 
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staðgengilsins er því athöfn þar sem við notum tákn til að „myndgera“ hlutinn. Því er 

ljóst, líkt og Zahavi (2008:14) bendir á að Husserl (1984:646; 1976:90-91) hafi lagt 

fram, að skynjunin ein færir okkur hlutinn án milliliða og hún birtir hann sjálfan „í eigin 

persónu“. Þannig hlýtur hver og einn að hafa mismunandi hugmyndir um hvað fötlun 

sé en ákveðin tákn séu ríkjandi í samfélaginu sem fólk nýti til að „myndgera“ fötlun í 

huga sér. Því getur rannsóknin einungis varpað ljósi á ákveðna þætti sem gefa 

vísbendingar um reynslu stoðtækninotenda en það eitt að skynja á eigin skinni gefur 

nákvæma mynd af því hvernig fötlun birtist hverjum og einum.  

Fötlun er ófyrirsjáanlegt ástand og ekki getur hver sem er orðið fatlaður á 

hvaða tíma sem er heldur mun sársaukinn, líkamlegur skaði eða skerðing sem 

stundum er tengd við fötlun verða ógn fyrir þá sem telja að þeir séu „venjulegir“ eða 

innan „normsins“ (Thomson, 1997: 36-37). Þannig er orðræðan um þetta málefni 

flækt í hinn pólitíska vettvang eða líkt og Foucault (2006) bendir á, þá er sífellt verið 

að aga og breyta líkamanum þar sem tengingar frá efnahagslegum forsendum ná inn 

í líkamann og eru nýttar til að aga líkamann. Þannig telur hann að álykta megi að 

bein tengsl séu milli líkamans og efnahags samfélaganna. Yfirráð jafnt sem völd úr 

kerfi efnisins hafa áhrif á líkama okkar, móta hann og aga til vinnu (Foucault, 

2006:353-354). Þannig séu hugmyndir um efnahagslega virkni og afköst yfirfærð á 

líkamann sem um leið víkur þeim líkama sem fellur ekki að þessum hugmyndum út 

fyrir kerfið. Setja má þessar hugmyndir í tengsl við kenningar Foucaults (1994) um 

„governmentality“ sem hann segir vera vald sem stýrt sé af sérfræðiþekkingu þar sem 

fylgst er með, athugað, mælt og dregnir upp staðlar af hópum manna. Út frá 

kenningum Foucaults má skoða nærtækt dæmi, svo sem Reglugerð um örorkumat 

nr. 379/1999. Reglugerðin fjallar um það hvernig skilgreina eigi örorku en allir þeir 

sem metnir eru til 75% örorku fá greiddan örorkulífeyri mánaðarlega til framfærslu 

(Sjúkratryggingar Íslands, e.d.). Þeir sem sækja um örorkubætur frá 

Tryggingastofnun ríkisins þurfa m.a. að fara í mat hjá tryggingalækni sem metur út frá 

„staðli sem byggður er á læknisfræðilega skilkenndum sjúkdómum eða fötlun“. 

Staðallinn lýtur að tveimur þáttum þar sem annars vegar er fjallað um líkamlega færni 

og hins vegar andlega færni. Þar er áhugavert að sjá þá stigagjöf sem lögð er til 

grundvallar ákvörðun um rétt til örorku, en til dæmis hlýtur sá sem ekki getur gengið 

upp og niður eitt þrep 15 stig og um leið rétt til 75% örorku. En sé hins vegar litið á 

andlega staðalinn og samskipti við aðra, gefur það hins vegar einungis 2 stig að geta 

ekki séð um sig án aðstoðar annarra. Þó skal tekið fram að umsækjandi getur samt 
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sem áður verið metinn a.m.k. 75% öryrki, nái hann a.m.k. 6 stigum í hvorum hluta 

staðalsins (Reglugerð um örorkumat nr 379/1999, Tryggingastofnun Íslands, e.d.). 

Þannig má setja þennan staðal í samhengi við skoðun Rabinows (2005) sem benti á 

að Foucault hefði komið fram með hugmyndir um lífvald (biopower). En þar er lífið 

sjálft og gangverk þess sett upp í skýrt dæmi valds, þekkingar og gerendahæfni 

(agency) sem hefði mikil áhrif á líf fólks. Hér er því með þessu almenna kerfi um leið 

verið að setja upp staðal um hvað það sé að vera heilbrigður. 

Oft á tíðum er fjallað um líkamlega fötlun líkt og hún sé í búningi „yfirvofandi“ 

hættu sem feli í sér að líkaminn sjálfur sé stjórnlaus. Telur Thomson (1997:37) að 

umræðan um fatlað fólk sé oft á tíðum sú að fatlað fólk rjúfi líkamleg norm og að útlit 

þess og athafnir séu ófyrirsjáanlegar. Við það verður til einhverskonar hótun um að 

það trufli hefðbundna hegðun sem félagsleg tengsl byggja á. Þannig framkvæmir 

„stjórnlaus“ líkami oft ekki hversdagslega gjörðir sem „krafist“ er í framleiðslu og hann 

brýtur einnig gegn samþykktum félagslegum hefðum. Blinda, heyrnarleysi eða stam 

truflar t.d. hinn flókna og hárfína vef mannlegra samskipta. Þeir sem nota hjólastól 

eða eru lamaðir verða að komast á milli staða á annan hátt en aðrir. Einnig fer 

fatlaður líkami út fyrir þá kóða sem gilda um vinnu og sjálfstjórn með því að 

flytja/innleiða mynstur sem er ólíkt norminu (Thomson, 1997:37). Því má daga þá 

ályktun að einstaklingur sem til að mynda hefur misst fótlegg og náð góðri færni við 

að nota stoðtæki, trufli ekki, í ákveðnum hlutverkum, þau „hárfínu samskipti“ sem 

eiga sér stað á milli fólks í samfélaginu. Athyglisvert er að setja í þetta samhengi að 

nú eru t.d. komir á markaðinn líftæknigervifætur, með samtengdum tæknibúnaði milli 

hnés og ökkla, sem skynja með skynjurum umhverfið og áætla gjörðir notandans um 

leið og hnéð sveiflast fram á við (Sofge, G., 2012). Eins er í þessu samhengi 

áhugavert að líta á þá sem nota stoðtæki sem hefur enga nýtni heldur ber einungis 

útlit fótleggs. Þess háttar fótlegg hlýtur að vera ætlað að samsvara norminu 

(normalcy) innan samfélagsins. 

Varast ber þó að ræða fötlun út frá hugtökum um skort eða sem nauðsynlegan 

lykil til að skilja normið þó svo að oft hallist umræðan í þá átt. Sandhal (2002:18) 

bendir enn fremur á að þegar gagnrýnir kennimenn eða listamenn skírskoti til fötlunar 

lýsi þeir oft sjónarhorni raunverulegrar fötlunar. Hún bendir til dæmis á hvernig Terry 

Eagleton (1943-) útskýrði líkan heimspekingsins Heideggers (1889-1976) um 

þekktan hlut (knowable object). Hann tekur dæmi um að þegar sleggja brotnar er 
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kunnugleiki hlutarins tekinn í burtu. Þá um leið gefur hluturinn af sér og birtir sína 

sönnu veru (being). Heidegger hélt því hins vegar fram að kjarni (essence) 

„sleggjunnar“ kæmi í ljós um leið og sleggjan brotnaði, en Sandahl (2002) telur að 

hann líti fram hjá því að brotna sleggjan geti verið annar kjarni hlutarins. Á sama hátt 

segir Sandahl (2002) að Merleau-Ponty (1908-1961) lýsi aflimuðum útlimi, sýnilegri 

skerðingu og taugafræðilegri röskun á þann hátt að það setti alla skynjun í upplausn 

fremur en að reynt sé að kanna áðurgreint ástand út frá eigin skilyrðum. Sandahl 

(2002) telur að jafnvel greining Michel Foucault (1926-1984), sem birtir breytilega 

orðræðu um geðveiki og ris stofnana, segi okkur lítið um líf eða reynslu þeirra sem 

eru merktir „geðveikir“ af samfélaginu. Samtímakennimenn, líkt og Judith Butler, 

nefnir einnig fatlað fólk en Sandahl (2002) segir að þó að hún ræði um fötlun sem hið 

„veikara“ (abject) og menningarlega óljóst þá geri hún forsendu jaðarmenningar 

fatlaðs fólks ekki skiljanlega. Þannig vísar Eagleton í raun til þess að ákveðin skeið 

eða ferli geti verið í lífi fólks og því þurfi að skoða fötlunina út frá hennar eigin 

forsendum (sjá Sandahl, 2002). Þetta rímar við það að þátttakendur sem hafa misst 

útlim upplifa ákveðin ferli frá því að þeir misstu fót þar til þeir gátu nýtt stoðtækni til 

daglegra starfa. Svipað ferli eða skeið má einnig finna hjá þeim sem hafa alla ævi 

notað stoðtæki. Mikilvægt er því að skoða það ástand sem hver og einn upplifir. 

Eins er mikilvægt að hafa það í huga að líkamleg skerðing sem birtir einhvern 

fatlaðan er, líkt og Thomson (1997) bendir á, ekki fasti. Hann segir að skilgreining 

flestra sé mun flóknari enda sé hún sveiflukennd og undir áhrifum margra 

utanaðkomandi þátta. Þó svo að út frá menningarlegri túlkun fari „dæmigerður“ 

fatlaður einstaklingur aldrei úr hjólastól, sé blindur eða heyrnarlaus, þá sé skilgreining 

á fötlun þeirra í raun mun flóknari. Sumir sjúkdómar, eins og gigt, geta ágerst með 

tímanum og verið langvarandi en aðrir geta komið skyndilega, líkt og t.d. flogaveiki. 

Það sem í fyrstu virðist vera stöðug fötlun, líkt og aflimun, hefur mismunandi áhrif á 

virkni einstaklinganna og fer m.a. mikið eftir því hvert ástand líkamans alls er 

(Thomson, 1997:13). Því getur einhver verið fatlaður í ákveðinn tíma og þeim mun 

minni sem hindranir hans eru, því minni verður fötlunin. Þetta má sjá í slagorðum 

stoðtæknifyrirtækja þar sem m.a. er sagt að þjónustunotendur geti „endurheimt hæfni 

sína til að ganga“ (Össur, e.d.) og „endurheimt hreyfigetu sína“ (Ottoboch, e.d.). 

Þetta er í samræmi við hið sveiflukennda ástand fötlunarinnar. Þarna er sjónum beint 

að því að með notkun tækni sé hægt að fækka hindrunum og um leið verður 

einstaklingurinn síður var við fötlun sína.  
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Þegar rætt er um fötlun er mikilvægt að huga að því að í raun erum við öll á 

leið til fötlunar þ.e. ef við lifum nógu lengi, þó svo að margir sem eru ófatlaðir séu 

tregir til að viðurkenna það (Thomson, 1997:14, Goodley, 2011:1). Því verða flestir 

einhvern tímann á lífsleiðinni fatlaðir um lengri eða skemmri tíma, hvort heldur er 

vegna veikinda eða líkamlegrar skerðingar sökum aldurs. Benda Featherston og 

Hepworth (1991) í þessu samhengi á að fastir „lífshringir“ séu ekki flokkaðir jafn skýrt 

nú á tímum og þeir voru áður. Þeir telja að nú séum við á mun meira fljótandi 

„lífssvæði“ þar sem líðan og útlit hvers og eins stríðir gegn líffræðilegu tímatali hans 

og aldri (sjá einnig Csordas, 1994:2).  

Eins er þörf á að benda á að fötlun getur stafað af mjög ólíkum ástæðum. 

Þannig er fötlun sumstaðar í heiminum afleiðing átaka og ofbeldis, vannæringar, 

mannfjölgunar, barnaþrælkunar og fátæktar. Á sama tíma finnst fötlun æ víðar vegna 

fjölgunar geðsjúkdóma og breyttrar flokkunar í stjórnsýslu- og menntakerfi á 

síðastliðnum áratugum. Fötlun hefur áhrif á okkur öll, óháð stétt, þjóðerni eða 

auðlegð (Goodley, 2011:1).  

Því má sjá að svæði fötlunar er mjög á reiki og erfitt að afmarka það þó svo að 

fyrir hverjum og einum sem upplifir hindranir vegna skerðingar sé fötlunin mjög 

áþreifanleg. Við ættum því í raun að horfa á málið líkt og Aimee Mullins (2009) en 

hún sagði frá þeim tólf mismunandi gerðum af stoðtækjum sem hún notaði. Hún 

sagði að við ættum að skoða alla þá möguleika sem maðurinn hefur, fagna 

„hörmulegri fötlun“ og þeirri „dásamlegu“ fötlun sem við öll höfum (Mullins, 2009). 

Þær stoðir sem notaðar eru við skilgreiningu á fötlun, sem áður var oft talað 

um, eru því orðnar nokkuð fúnar og liggur markagirðingin á köflum niðri og hún er 

breytileg eftir tíma og rúmi hvers og eins. Þær hindranir og þau skertu völd sem fylgja 

fötlun eru samt raunveruleg og oft á tíðum fylgir því sársauki og breytileg líkamleg 

reynsla. 

2.5 Skilgreind sjónarhorn 

Í gegnum tíðina hafa skilgreiningar á fötlun verið þó nokkrar og hafa mótast af 

stefnum og straumum líðandi stundar. Það sjónarhorn sem hefur verið hvað mest 

áberandi er sett fram út frá læknisfræðinni. Þetta viðhorf hefur m.a. haft áhrif innan 

félagsvísinda og menntunarfræða. Sjúkdómar og fötlun hafa verið skýrð út frá 

þekkingu á líffræði, eðlisfræði og lífefnafræði. Þannig hefur verið leitast við að greina 
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líkamleg og andleg afbrigði skerðingar. Veitt hefur verið ráðgjöf ásamt kennslu, 

meðferð, lækningu, endurhæfingu eða umönnum. Fötlunin hefur út frá þessu 

sjónarhorni verið álitin einstaklingsbundinn galli og persónulegur harmleikur þar sem 

skerðingin sé uppspretta allra erfiðleika einstaklingsins (Barnes, Oliver og Barton, 

2002) (tekið úr: Rannveig Traustadóttir, 2006b:14, 24; sjá einnig Snæfríður Þóra 

Egilson og Guðrún Pálmadóttir, 2006:37). Út frá læknisfræðilegum skilningi á fötlun 

er lítill greinarmunur gerður á skerðingu (impairment) og fötlun (disability). Litið er á 

skerðingu sem einhverskonar galla sem býr innra með einstaklinginum og leiðir 

óhjákvæmilega til fötlunar (Williams, 2001:125; Snæfríður Þóra Egilson og Guðrún 

Pálmadóttir, 2006:37-38). 

Rannveig Traustadóttir (2006b) vísar til bandaríska félagsfræðingsins Talcott 

Parson (1951) sem var einn af þeim sem lögðu grunn að læknisfræðilegum skilningi 

á fötlun innan félagsvísindanna. Parson skilgreindi læknavísindin sem eitt af tækjum 

samfélagsins til félagslegs taumhalds. Þannig leit hann á „sjúkdóma“ sem félagslega 

stöðu fólks þar sem skyldur og réttindi þeirra fylgdu hlutverki sjúklingsins (sick role). 

Hann taldi hið eðlilega og stöðuga ástand vera heilbrigði sem mælt væri út frá færni 

og afköstum. Að mati Parson hafa sjúkdómar því truflandi áhrif á ástand fólks og gera 

einstaklinginn óvirkan og háðan öðrum. Rannveig segir að umfjöllun Parson hafi haft 

gríðarleg áhrif en þar áður hafi heilbrigði og sjúkdómar ekki verið talið verðugt efni til 

að fjalla um innan félagsvísindanna. Lögð var áhersla á tengsl einstaklingsins við 

félagslegt kerfi samfélagsins, m.a. heilbrigðiskerfið, og hvernig þessum kerfum er 

beitt til félagslegs taumhalds með það að markmiði að viðhalda félagslegri reglu og 

stöðugleika (Rannveig Traustadóttir, 2006b:14-15).  

Sem mótsvar við þessu líffræðilega sjónarhorni kom tengslasjónarhorn (Nordic 

relational approach to disability) fram á Norðurlöndum. Var lögð áhersla á að fatlaðir 

þyrftu ekki aðeins að laga sig að samfélaginu heldur þyrfti bæði samfélagið og 

umhverfið að mæta þörfum þeirra (Rannveig Traustadóttir, 2006b:26). 

Tengslaskilningurinn hefur verið ráðandi bæði í stefnumótun og rannsóknarstarfi á 

Norðurlöndum á undanförnum árum. Hefur verið lögð áhersla á að ekki sé hægt að 

rannsaka fötlun án þess að rannsaka tengsl manneskjunnar við umhverfi sitt, 

samskipti milli einstaklinga og við hvaða aðstæður þessi samskipti eiga sér stað. 

Daglegt líf var sett í brennidepil þar sem fræðilegur skilningur og ítarlegar rannsóknir 

hafa verið gerðar á daglegu lífi fólks (Rannveig Traustadóttir, 2006c:100). Dæmi 
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Tössebros (2002, 2004) skýrir nálgunina ágætlega en hann skiptir tengslanálguninni í 

þrennt. Í fyrsta lagi segir hann að fötlun sé misræmi milli einstaklingsins og umhverfis 

hans. Þar er átt við að umhverfið geri ekki ráð fyrir öllum þeim mannlega breytileika 

sem er til staðar í samfélaginu og að færni einstaklingsins sé ekki skilgreind innan 

hinna venjulegu marka sem almennt er gert ráð fyrir að fólk búi yfir. Því er 

einstaklingurinn skilgreindur sem fatlaður ef takmörkuð færni, veikindi eða skerðing 

leiða til þess að hann eða hún mætir hindrunum í sínu daglega umhverfi. Fötlun er 

því afstæð og mótast af umhverfi einstaklingsins en hann telur að hana beri að 

skilgreina út frá því. Í annan stað telur Tössebros (2002) að aðstæður einstaklingsins 

hafi úrslitaáhrif um það hvort skerðing leiði til fötlunar. Þannig væri heyrnaleysi ekki 

fötlun ef allir töluðu táknmál. Fötlun er því tengd aðstæðum og er því ekki alltaf til 

staðar. Að lokum telur Tössebros (2002) að fötlun sé afstæð, hún taki mið af 

umhverfinu sem og tilteknum aðstæðum. Þannig séu skilgreiningar á því hvaða 

einstaklingsbundin líffræðileg eða andleg einkenni eru skilgreind sem fötlun, háðar 

félagslegum ákvörðunum og oft er það háð tilviljunum hvar mörkin lenda. Fötlunin er 

þannig hluti af okkar félagslega ákvarðandi veruleika, er félagslega „sköpuð“ og 

„mótuð“ (Rannveig Traustadóttir, 2006b:27). 

Hið svokallaða breska félagslega líkan um fötlun beinir sjónum sínum að því 

að fólk með skerðingu hafi orðið fatlað vegna samfélagsins. Litið er á fötlun sem 

afleiðingu undirokunar sem hefur litað tengslin milli fólks með skerðingar og annarra í 

samfélaginu. Þannig er lögð áhersla á félagslega þætti sem og umhverfi fólks. 

Gerður er greinarmunur á skerðingu, þ.e. líkamlegri eða skertri virkni, og hins vegar 

fötlun þar sem átt er við félagslegar hindranir. Hið líffræðilega og félagslega er 

aðgreint, ekki ólíkt því sem kyn og kyngervi eru greind í sundur innan fræðanna. Þó 

eru nokkur átök um aðgreiningu jafnt sem tengsl skerðingar og fötlunar (Rannveig 

Traustadóttir, 2006b:23, 29).  

Í kjölfar breska félagslega líkansins segir Rannveig Traustadóttir að orðið hafi 

endaskipti á þeim skilningi sem hafi ríkt í daglegu tali þar sem íslenska hugtakið 

fötlun hafi vísað til hópa fólks sem talið var ófært um að taka þátt í eðlilegum 

athöfnum vegna líkamlegra eða andlegra afmarka sem gerði það óeðlilegt (2006b). 

Með meiri umræðu um félagslegt sjónarhorn á fötlun telja Snæfríður Þóra Egilson og 

Guðrún Pálmadóttir (2006) að aukið mið hafi verið tekið af umhverfi og aðstæðum 
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þar sem greint er á milli færni fólks og þeirra hlutverka sem það gegnir. Það hafi leitt 

til breyttra viðhorfa til fötlunar (2006:38).  

Þó hefur félagslega líkanið mikið verið gagnrýnt vegna of mikillar áherslu á 

félagslega hindranir en það geti leitt til þess að litið sé fram hjá skerðingunni. Eins 

hefur verið bent á að augljóslega geti skerðing aukið hindranir í umhverfinu og um 

leið orsakað fötlun (Rannveig Traustadóttir, 2006b:31, Thomas, 1999:24-25). Þar að 

auki getur of mikil áhersla á félagslegar og efnahagslega hindranir með nálgun 

breska félagslega líkansins gert lítið úr menningarbundnum hugmyndum um fötlun 

sem og persónulegri reynslu fólks. Eins hefur líkanið sætt gagnrýni vegna tvíhyggju 

sem oft sé dregin fram þar sem skil milli hins líffræðilega (skerðingarinnar) og hins 

félagslega (fötlunarinnar) séu of skörp (Rannveig Traustadóttir, 2006b:31). Bresku 

félagsfræðingarnir Shakespeare og Watson (2001) telja að sögn Rannveigar 

Traustadóttur (2006b) að nauðsynlegt sé að þróa ný fræðileg sjónarhorn til að leysa 

breska félagslega líkanið af hólmi þar sem þeir telja það vera meingallað (2006b:31-

32). Beina skuli sjónum að sálfræðilegum og tilfinningalegum þáttum sem og hinni 

persónulegu upplifun og reynslu af því að búa við skerðingu (Thomas, 1999; sjá 

einnig Rannveig Traustadóttir, 2006b:31-32). 

Þegar rætt er um skilgreind sjónarhorn þá er gott að hafa í huga, það sem 

Thomas (1999:25) sagði og vísaði þá til ályktunar Oliver (1996), að ekki eigi að líta á 

líkön um fötlun líkt og þau geti náð yfir allt eða skýrt fötlun á fullnægjandi hátt enda 

eru þau ekki félagslegar kenningar og geta ekki verið nýttar sem slík. Ljóst er að til að 

flokka heiminn og setja hann upp í hnitakerfi eru búnar til skilgreiningar sem hafa 

breyst með tíma og rúmi. Til að skilja betur veruleika þeirra sem misst hafa útlim/i 

þarf því að athuga hvar og hvernig línur hafa verið dregnar til þess að hægt sé að 

skoða hvernig ólík viðhorf hafa haft áhrif á þá upplifun og reynslu sem sagt er frá nú 

á tímum. 
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3 Framkvæmd rannsóknarinnar 

Oft er sagt að góð rannsókn þurfi að hafa tvær meginvörður til að villast ekki af leið. Í 

fyrsta lagi vel valda kenningalega hnullunga og í öðru lagi sterkar aðferðafræðilegar 

hellur. Í þessum kafla mun ég gera grein fyrir þeim aðferðafræðilegu hellum sem 

rannsóknin er byggð á, hvaða efni var talið hentugt byggingarefni og hvaða tól voru 

notuð við gerð rannsóknarinnar.  

Kaflinn skiptist í þrjá meginkafla þar sem gerð er grein fyrir aðferðafræðilegum 

bakgrunni rannsóknarinnar, sagt frá þeim aðferðum sem beitt var á vettvangi og að 

lokum er farið yfir meginþætti gagnasöfnunar. 

3.1 Aðferð 

3.1.1 Etnógrafía 

Etnógrafía er byggð á eigindlegum grunni þar sem rannsakandinn beinir sjónum 

sínum að ákveðnum menningarhóp/um og skoðar hvernig þátttakendur hafa 

samskipti hver við annan, sem og umhverfi sitt (Creswell, 2007: 68-69). Þannig er 

reynt að skilja veruleika þátttakenda út frá því hvernig tilvera þeirra mótast í 

samskiptum við aðra og við umhverfi sitt. Leitað er leiða til að skilja heiminn út frá 

sjónarhóli þátttakenda, upplifun þeirra er virt og lifuð reynsla þeirra er sett í samhengi 

við vísindalegar skýringar (Kvale, 2009: 1). Byggt er á aðleiðslu sem felur í sér að 

rannsakandinn fer á vettvang, safnar gögnum og vinnur úr þeim. Áhersla er lögð á að 

rannsakandinn sé trúr efninu. Reynt er að sjá mynstur milli staða og/eða ákveðinna 

þátta sem gefa vísbendingar um þann félagslega veruleika sem er skoðaður. 

Margþættar eigindlegar aðferðir eru nýttar og tryggt að kenningagrunnurinn hafi 

sterkbyggðar vörður sem vísa veginn. Með þessum hætti öðlast rannsóknin meiri 

trúverðugleika og traust. Í bók sinni, Handbók um eigindlegar rannsóknir (Qualitative 

Research) ná þeir Denzin og Lincoln (2005: 3) ágætlega yfir það grunninntak sem 

liggur að baki eigindlegum aðferðum og kemur fram í aðferðafræðilegu ferli 

entógrafíunnar: 

Eigindleg rannsókn er athöfn sem staðsetur rannsakandann í 

heiminum. Túlkað efni er sett saman á þann hátt að það 

endurspeglar heiminn um leið og það hefur áhrif á hann. 

Þannig er heimurinn túlkaður og settur saman á skipulagðan 
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hátt með m.a. vettvangsnótum, viðtölum, samtölum, 

myndum, upptökum og minnisblöðum rannsakanda. 

Heimurinn er séður út frá natúralískri sýn þar sem 

rannsakandinn skoðar hlutina í sínu náttúrulega umhverfi, 

reynir að skilja og túlka fyrirbærin út frá þeirri merkingu sem 

fólk gefur þeim. 

 (Denzin og Lincoln, 2005: 3) 

 

Oftast fara því mannfræðingar á vettvang með nokkuð opnum huga (open end 

approach). Í byrjun hefur rannasakandinn áhuga á einhverju sérstöku sviði í 

félagslegu lífi. Þannig hefur rannsakandinn í huga gildi Malinowski, sem var einn af 

frumherjum nútíma mannfræði á vettvangi (fieldwork), um kannandi viðhorf til 

vettvangsins. Rannsakandinn skoðar viðhorf fólks til ákveðinna aðstæðna, hvernig 

það lítur hvert á annað og hvernig það sér sig sjálft í aðstæðunum. 

Vettvangsrannsóknin sjálf, þ.e. gagnasöfnunartímabilið í rannsókninni, getur breyst 

mikið þar sem það sem í fyrstu var lögð áhersla á að skoða er oft endurskilgreint og 

því jafnvel gjörbreytt í rannsóknarferlinu. Þannig verða rannsóknarspurningarnar 

skýrari og sérhæfðari eftir því sem rannsókninni fleygir fram (Hammersley og 

Atkinson, 2007: 3-4).  

 Ég fór á vettvang með óljósa hugmynd um hvað ég væri að fara að rannsaka 

en eftir að hafa kynnt mér vettvanginn þá skilgreindi ég efnið betur. Leiddi þetta, eins 

og þeir fræðibræður Hammersley og Atkinson (2007: 3-4) benda á, til hnitmiðaðri 

gagnaöflunar þar sem leitað er svara við spurningum og þær prófaðar í ljósi þeirra 

ganga sem aflað er. Í samtíma félagsvísindum vísar etnógrafían, líkt og Angrosino 

(2007:1) nefnir, sjálf bæði til rannsóknarferlisins og afurðar rannsóknarinnar. Því er 

bæði etnógrafían og ritgerðin sjálf, í heild sinni, aðferðafræðilegur rammi 

rannsóknarinnar. 

Saga etnógrafíunnar er margþætt og hafa margir þættir og kennistefnur haft 

áhrif á hefð hennar. Etnógrafían er því ekki stöðluð og hún hefur ekki afmarkaða 

merkingu. Þrátt fyrir það skerðir það ekki gildi hennar sem aðferðar. Hefð hennar nær 

það lagt aftur og má segja að rætur hennar nái að mestu til nítjándu aldar þegar 
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mannfræðin nýtti ramma hennar til að safna gögnum um samfélög og menningar1 

utan „vestursins“ til sögulegs samanburðar og greiningar. Þar áður voru etnógrafískar 

frásagnir oft skráðar af ferðalöngum og trúboðum en með tímanum varð 

áherslubreyting í þá átt að mannfræðingar hófu sínar eigin vettvangsrannsóknir, þar 

sem etnógrafían varð samsett af bæði fyrstu handar reynslu og fræðilegri jafnt sem 

samanburðalegri túlkun á félagslegu skipulagi og menningu. Þannig breyttust 

rannsóknirnar frá því að mannfræðingar sátu heima á „notalegum“ rannsóknarstofum 

sínum og greindu gögn annarra til þess að þeir fóru sjálfir á vettvang, söfnuðu 

gögnum og upplifðu á eigin skinni þann veruleika sem var til skoðunar (Hammersley 

og Atkinson, 2007:1).  

Rannsakandi sem nýtir entógrafíuna sem aðferðafræðilegt tól eyðir því miklum 

tíma á vettvangi og fylgist með afmörkuðum félagslegum hópi í sínum „náttúrulegu“ 

aðstæðum (Esterberg, 2002:8). Merking hegðunar, tungumáls og samskipta 

þátttakenda innan menninga er lýst og túlkuð. Oftast er það gert með 

þátttökuathugun þar sem rannsakandinn framkvæmir ítarlegri athugun á hópi fólks, 

tekur þátt í daglegu lífi þess, skoðar og tekur viðtöl við þátttakendur (Creswell, 

2007:68-69). Líkt og Gupta og Ferguson (1997:1-2) benda á, þá er það bæði 

vettvangurinn og þátttökuathugunin sem greina mannfræðina frá öðrum greinum 

félagsvísindanna. Þeir segja að mannfræði hafi í raun þróast sem fræði um „hina“, og 

enn þann dag í dag endurspeglist þetta viðhorf í viðfangsefnum innan greinarinnar 

þar sem „hinir“ fjarlægu jaðarhópar ná oft athygli mannfræðinga.  

Því má spyrja hvers vegna etnógrafían sé notuð á heimavettvangi þegar 

reynsla og upplifun stoðtækninotenda á Íslandi er skoðuð. Í rannsókninni fer ég sem 

rannsakandi ekki í eiginlegum né landfræðilegum skilningi til „framandi“ lands og 

skoða „framandi“ menningu. Bý ekki, út frá félagsmannfræðilegum skilningi eins og 

Vincent (1991:55) nefnir, í litlu samfélagi etnísks hóps sem er sögulega afmarkaður 

enda má samkvæmt Appadurai (1991:191-196) efast um tilvist hins staðbundna og 

afmarka það í þeim heimsvædda og fljótandi heimi sem við búum í (tekið úr Gupta og 

Ferguson, 1997:3,7). Ég skoða því vettvang stoðtækni sem er nálægur en á sama 

tíma „framandi og fljótandi“, vettvang sem er óþekktur, ólíkur og staðbundinn en á 

sama tíma þekktur, líkur og fljótandi. Ég rannsaka, líkt og Geertz (1973: 22) segir, 

                                            
1 Hugtakið menning er hér notað af ásettu ráði í fleirtölu. 
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ekki þorpið heldur í þorpinu (tekið úr Gupta og Ferguson, 1997: 15). Rannsóknin 

markast því af tækni og líkama, upplifun og reynslu, í heimi sem er fljótandi og án 

afmarkana. Ég staðset mig því „í þorpinu“, innan viðfangsefnisins og nýti tól 

etnógrafíunnar í þessari vígsluathöfn minni sem mannfræðingur. Athöfnin er ferðalag 

milli hins framandi og kunnuglega, óháð rýminu í fljótandi heimi. 

Þannig má styðja túlkun mína um hinn „framandi“ heimavettvang með því að 

vitna til mannfræðingsins Margaret Lock (2001) um það hvernig hún gekk inn á 

vettvang sótthreinsaðrar skurðstofunnar þar sem líffæragjafinn lá á skurðborðinu með 

fagurlakkaðar neglur og fölan líkama. Þetta eru kannski álíka framandi aðstæður og 

þegar Malinowski (1961) stóð forðum daga á sólgylltri strönd, tilbúinn í sína 

„vígsluathöfn“ sem mannfræðingur. Álykta má af skrifum þeirra að þeim hafi báðum 

þótt aðstæður sínar framandi. Bæði völdu þau etnógrafíuna sem aðferðafræðilegan 

ramma fyrir rannsókn sína og það geri ég einnig. 

Ég nýti etnógrafíuna á hinn „framandi“ vettvang sem snýr að notkun stoðtækni. 

Ég geng inn á tæknistofur með glerveggjum, tölvum og tólum, fer inn á heimili 

stoðtækninotenda, skoða aðstæður og heyri sögur þeirra. Ég les rit um 

skurðlækningar og fer á fyrirlestra þar sem sýndar eru myndir af „ytri og innri 

heimum“ líkamans, les um það hvað hugsanlega getur verið handan þeirrar tækni 

sem þekkt er í dag. Allt birtist þetta mér í fyrstu sem framandi vettvangur. Ég nýti því 

grunntól etnógrafíunnar fyrst og fremst sem aðferðafræðilegan leiðarvísi inn á 

„framandi“ slóðir tækni og tækninotkunar. Einnig vel ég etnógrafíuna, líkt og Creswell 

(2007;70) bendir á, þar sem hún er góður aðferðafræðilegur leiðarvísir til að lýsa 

menningum, virkni hópa, trú, tungumáli og hegðun auk hugtaka líkt og valdi, andófi 

og yfirráðum. Með því að nýta etnógrafíuna við mannfræði get ég byggt á haldbærum 

grunni til að rannsaka m.a. vald, andóf og yfirráð sem ná langt inn í innri heima 

líkamans, get rannsakað óháð mörkum líkama og samfélags, auk þess að skoða það 

hugmyndakerfi sem liggur að baki líkamanum, lækningum og sambandi manns og 

tækni. 

3.1.2 Rannsakandinn á vettvangi  

„Þegar við rannsökum hluti sem birtast sviptum við líka hulunni 

af sjálfum okkur sem þeim sem hlutirnir birtast“ 

(Zahavi, 2008:19) 
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Ég sem rannsakandi stíg inn á vettvang stoðtækninotenda, byggi á aðleiðslu 

(induction) og nýti ólíkar aðferðir við rannsóknina. Þennan aðferðalykil vel ég til að 

forðast smækkun viðfangsefnisins sem gæti leitt til þess að litið hefði verið fram hjá 

þáttum á vettvangi sem eru rannsókninni mikilvægir. 

Afstaða mín til viðfangefnisins mótast af bakgrunni mínum. Í námi mínu í 

mannfræði hef ég kannað það svið mannfræðinnar sem snýr að heilsu, líkama og 

samfélagi. Ég hef tengt flestar ritgerðir mínar og flest námskeið við heilsumannfræði, 

hef skoðað hvernig líkaminn skráði sig á spjöld mannfræðinnar og varð smám saman 

meginefni rannsókna. Óhjákvæmilega mótast því sýn mín af þeim stefnum sem eru 

ráðandi á fræðasviðinu um líkama og samfélag.  

Undanfarin ár hef ég starfað í hlutastarfi með fötluðu fólki auk þess að hafa 

starfað við þjónustu velferðarmála. Í störfum mínum hef ég kynnst fólki sem nýtir 

stoðtækni og heyrt sögur þeirra. Ég hef kynnt mér ágætlega þá stoðþjónustu sem er í 

boði en hef auk þess þekkingu á velferðarþjónustu sveitarfélaganna. Þannig færðu 

bæði námið og fyrri störf mig nær vettvanginum auk þess sem starfsnám mitt hjá 

Þróunarsamvinnustofnun Íslands í Malawi í sunnanverðri Afríku opnaði mér sýn 

þeirra sem þurfa á stoðtækni að halda en njóta hennar ekki í þeirri mynd sem tíðkast 

í ríkari löndum heims. Það að kynnast og heyra sögur þeirra sem hafa ekki aðgang 

að heilsugæslu nema að takmörkuðu leyti, hafði mikil áhrif á mig. 

Það sem ég hef lært og kynnst leiddi mig inn á þá braut að skoða reynsluheim 

stoðtækninotenda hér á landi. Með því að tengja reynslu mína við efnið reyni ég að 

horfa á hlutina frá öðrum sjónarhornum og opna dyr að vettvangi á ólíkum 

fræðasviðum. Ég lít því á þessa rannsókn sem mína eigin vígsluathöfn til að verða 

mannfræðingur. Ég nýti reynslu mína og þekkingu sem ég hef aflað mér á lífsleiðinni 

til að skilja og greina gögnin sem fengin eru af vettvanginum. Þannig safna ég saman 

haldbærri þekkingu með hagnýtt gildi fyrir notendur stoðtækni og alla þá sem koma 

að málefnum þeirra. 
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3.2 Vettvangsaðferðir 

3.2.1 Þátttökuathugun 

Þátttökuathugun er notað yfir aðferðir við viðtöl og athuganir á vettvangi. Á vettvangi 

er markmið rannsakandans að skilja þá menningu sem er til rannsóknar, að ná 

einhvers konar mynd af heiminum út frá sjónarhóli þátttakenda rannsóknarinnar. Til 

að ná þessum skilningi dvelst rannsakandi á vettvangi og „býr“ með þátttakendum, 

fylgist með vinnu þeirra og leik. Rannsakandinn veltir fyrir sér því sem hann sér og 

hann túlkar veruleikann en rýnir auk þess í gögn vettvangsins (Delamont, 2004). 

Þátttökuathugun þýðir þó ekki að rannsakandinn taki þátt á þann hátt að hann gangi 

á stoðtækjum eða komi að hönnun þeirra heldur frekar að hann fylgist með því sem 

fram fer og hjálpi til stöku sinnum. Tíminn á vettvangi er því nýttur til samskipta við 

þátttakendur í þeirra daglega lífi. Þó er ljóst að sumum mun virðast sem 

mannfræðingurinn sé ekki að gera neitt á vettvangi, hann þvælist einungis fyrir og 

spyrji spurninga um hið „augljósa“. Í flestum þátttökuathugunum var mér þó vel tekið 

og viðmótið var gott. 

Þátttökuaðferðinni var beitt á ólík svæði innan vettvangs rannsóknarinnar. Ég 

heimsótti stoðtæknifyrirtæki og fékk innsýn inn í daglega starfsemi þeirra. Ég sótti 

ráðstefnur sem tengjast málaflokkinum og talaði við fólk sem starfar á sviðinu. Ég 

hlustaði, fylgdist með og spurði spurninga en gat þó sjaldnast skrifað punkta hjá mér 

þar sem það hefði myndað ákveðinn múr milli mín og þátttakenda. Ég reyndi af þeim 

sökum eftir fremsta megni að leggja á minnið allar samræður á vettvangi en bað auk 

þess um upplýsingaefni frá fyrirtækjunum. Strax eftir hverja þátttökuathugun las ég 

inn á upptökutæki allar þær upplýsingar sem voru mér efst í huga. Því næst skrifaði 

ég niður það sem farið hafði fram, samtöl jafnt sem lýsingar á staðháttum auk þess 

að draga upp yfirlitsmyndir af vettvanginum. Þetta gerði ég til að þau gögn sem ég 

hafði safnað myndu nýtast og gefa sem besta mynd af vettvanginum.  

Aðferðinni beitti ég einnig á nánasta umhverfi stoðtækninotendanna, samhliða 

viðtölunum, sem flest fóru fram í „náttúrulegu“ umhverfi þátttakendanna. Oftar en ekki 

sýndu stoðtækninotendur mér þau tæki sem þeir notuðu, önnur stoðtæki sem þeir 

nýta til daglegra starfa auk þess sem mér voru í nokkur skipti sýndar myndir úr 

einkasafni þátttakenda. Á sama hátt og eftir þátttökuathuganir í 

stoðtæknifyrirtækjunum las ég inn á upptökutæki það sem mér var efst í huga, 
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skrifaði vettvangsnótur og hugleiðingar. Eftir hvert viðtal dró ég upp afstöðumynd af 

vettvanginum til að geta staðsett bæði mig og þátttakendur betur í rýminu.  

Þátttökuaðferðinni beitti ég einnig í vefheimum en með tækninni hafa opnast 

nýjar gáttir sem ekki voru áður sýnilegar. Ein þessara gátta eru samfélög sem 

myndast hafa í netheimum (Bird og Barber, 2007:141; Wilson og Peterson, 2002: 

449). Líkt og Garcia, Standlee, Bechoff og Cui (2009) hafa bent á þá er mikilvægt að 

skoða efnis- og netheiminn sem eina óaðskiljanlega heild en mörk þeirra eru að mást 

út. Hluta gagna rannsóknarinnar var því aflað í netheimum, innan samfélagsmiðla 

enda skal etnógrafían skilgreind út frá rannsóknarefninu en vettvangur ekki 

afmarkaður út frá fyrirfram skilgreindum mörkum efnis- og netheima (Garcia o.fl., 

2009:53,57). Því var vettvangur stoðtækninotenda skoðaður án fyrirfram gefinna 

skilgreininga um afmörkun hans. Greind voru samskipti á vettvangi og myndir sem 

notendur settu inn en auk þess tók ég þátt í samræðum líkt og um raunheima væri að 

ræða. Gagnaskráning var nokkuð auðveld þar sem öll gögn eru á tölvutæku formi og 

greindi ég þau eftir hverja þátttökuathugun. Í vettvangsathugun í netheimum hafði ég 

í heiðri siðferðisleg gildi mannfræðinga á vettvangi, líkt og um raunheima væri að 

ræða. 

3.2.2 Viðtöl 

Mikið af efni rannsóknarinnar var fengið með viðtölum enda benda Legan, Keegan og 

Ward (2003) á að viðtöl eru oft meginaðferð gagnasöfnunar eigindlegra aðferða. 

Notast var við óstöðluð opin viðtöl (semi-structured) sem fóru fram í „náttúrulegu“ 

umhverfi þátttakandans þar sem honum var leyft að tjá sig án hafta. Viðtölin höfðu 

samt sem áður ákveðinn ramma þar sem rannsakandinn hefur alltaf einhvern hag af 

því að tala við þátttakendur og miðar spurningarnar út frá því sem hann er að skoða. 

Rannsakandinn leyfir þátttakandanum því að tjá sig og leitast við, út frá 

fyrirbærafræðilegu sjónarhorni, að skilja veruleika hans. Þetta er gert til að komast 

nær skilningi á vitund þátttakandans og hvernig vitundin mótast af samskiptum við 

umhverfi sitt (Legan o.fl., 2003). Því bjó ég til opinn viðtalsramma út frá 

rannsóknarspurningum og leyfði viðtölunum að „fljóta“ innan hans. Í viðtölunum 

sjálfum reyndi ég að „skapa“ notalegt andrúmsloft þar sem ég sýndi falslausan áhuga 

á reynslu þátttakanda og byggði, með tímanum, ósjálfrátt upp traust þar sem 

trúnaður og virðing voru í öndvegi.  
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Viðmælendur, sem tekin voru formleg viðtöl við, voru alls átta. Mörg óformleg 

viðtöl voru tekin við starfsfólk stoðtæknifyrirtækja og opinberra stofnana. Flest 

formlegu viðtölin fóru fram á heimili þátttakenda en þó voru tvö tekin upp í 

viðtalsherbergi í húsnæði Háskóla Íslands. 

3.2.3 Önnur gögn 

Ýmsar leiðir eru til að dýpka vettvanginn og skoða nærumhverfið í þaula. Þannig geta 

gögn sem í fyrstu virðast hversdagsleg og þýðingarlítil reynst gefa góðar 

vísbendingar sem styrkja skilning rannsakandans á vettvanginum. Í rannsókninni 

voru ýmiss konar gögn nýtt. Notast var við kynningarefni stoðtæknifyrirtækja, bæði af 

neti og í bæklingum og heftum sem gefin eru út af fyrirtækjunum. Þar að auki var 

kynningarmyndböndum um tæknina safnað og ljósmyndir, bæði á neti sem og á 

prenti, voru greindar til að öðlast dýpri skilning á efninu. Einnig var heilmörgum 

myndum af ýmiss konar stoðtækjum safnað til að fá betri innsýn inn í tækniheiminn. 

Umfjöllun um líkama og tækni í íslenskum fjölmiðlum síðustu tveggja ára var greind til 

að skoða breytingar á tæknisviðinu. Þar að auki var fylgst með stoðtækninotendum 

sem halda úti opnum bloggum og samskiptasíðum.  

 Persónuleg gögn þátttakenda voru einnig mikilvæg en þá ekki síst til að gefa 

mér sem rannsakanda dýpri skilning á aðstæðum þeirra er nýta stoðtækni. Mér voru 

sýndar myndir úr fjölskyldualbúmum, efni og bækur sem og önnur hjálpartæki þeirra 

sem þau nýta. Margir þátttakendur sýndu einnig stoðtækin sín, sögðu frá þeim og 

mátuðu þau fyrir mig.  

Mikil óformleg samskipti voru notuð og greind. Þetta voru samskipti við fólk 

sem starfar á heilbrigðissviði og hjá stoðtækjafyrirtækjum, aðstandendur þeirra sem 

nýta stoðtækni og þátttakendur á ráðstefnum sem snéru að málaflokkinum. Öll þessi 

samskipti áttu sér stað á vettvangi. 

3.2.4 Þátttakendur 

Sá hópur fólks sem tók þátt í rannsókninni er stoðtækninotendur, aðstandendur 

þeirra og starfsfólk stoðtæknifyrirtækja. Kynjahlutfallið nokkuð jafnt og aldursdreifing 

góð. Megináhersla var lögð á viðtöl, bæði formleg og óformleg, við einstaklinga sem 

hafa misst útlim/i vegna slysa eða veikinda. Þannig var leitast við að fá sem 

ítarlegastar upplýsingar frá þessum hópi um upplifun þeirra, heilsu og notkun á 
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tækninni. Einnig var talað við aðstandendur stoðtækninotenda en það var gert til að 

fá breiðari mynd af reynsluheimi stoðtækninotenda. 

Til að skilja hvað liggur að baki notkunar tækninnar og samspils manns og 

tækni var mikilvægt að starfsfólk stoðtæknifyrirtækja fengi rödd í rannsókninni og að 

sýn þeirra og reynsla yrði hluti af rannsókninni með það að markmiði að mynda 

heildstæðan þekkingarbrunn sem hefði hagnýtt gildi og endurspeglaði reynsluheim 

stoðtækninotenda. 

Allir þeir sem tóku á formlegan hátt þátt í rannsókninni voru valdir með 

snjóboltaaðferð úr markvissu úrtaki (purposeful sampling). Þannig velur 

rannsakandinn einstaklinga í rannsóknina út frá því að þeir búi yfir skilningi á 

viðfangsefni rannsóknarinnar og því fyrirbæri sem verið er að skoða (Creswell, 

2007:125). Ég sem rannsakandi hafði lítil tengsl inn á vettvanginn. Ég nýtti því óspart 

tengslanet mitt, bæði við háskólann og persónuleg tengsl mín. Þannig náði ég fyrstu 

tengslum við þátttakendur sem vísuðu mér á aðra mögulega þátttakendur.  

Í rannsókninni hafði ég nokkra hliðverði, þ.e. einstaklinga sem voru í þeirri 

stöðu að veita mér aðgang eða hindra aðgang minn að vettvanginum (Feldman, Bell 

og Berger: 2003). Ég komst í kynni við nokkra einstaklinga sem öfluðu mér tengsla 

við aðra þátttakendur og töluðu máli mínu á vettvangi. Þeim er ég þakklát fyrir 

aðstoðina. 

Að fá aðgang að rannsóknarefninu er ekki eingöngu í formi viðveru á 

vettvangi. Að öðlast aðgang er, líkt og fram kemur hjá Hammersley og Atkinson 

(2007:43), mun meira en eingöngu það að fá leyfi fyrir rannsókn eða synjun um 

rannsóknarleyfi. Í fyrstu hélt ég að með því að sækja um, þá sérstaklega hjá 

Vísindasiðanefnd með öllum þeim greinargerðum og fylgiskjölum sem því fylgdi, 

myndi ég öðlast aðgang að vettvanginum. Það að fá sent heim bréf, prentað á 

þykkan og virðulegan pappír þar sem rannsókninni var formlega veitt brautargengi, 

var eingöngu fyrsta skrefið í átt að vettvanginum. Aðgengi öðlaðist ég með tímanum 

með því að mynda vináttutengsl við stoðtækninotendur, sækja ráðstefnur þar sem 

rætt var um málefni sem tengjast þeim er nýta stoðtækni auk þess að senda út fjölda 

bréfa til fyrirtækja á stoðtæknisviði um styrkveitingar og aðgang að fyrirtækjunum. Öll 

samskipti við þátttakendur voru með ágætum. 

Öllum þátttakendum viðtalanna var sent formlegt boð um þátttöku eftir að 

„tengiliðir“ höfðu haft samband við þá. Þar var skýrt tekið fram að nafnleyndar yrðir 
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gætt og trúnaði var heitið. Þar að auki var þátttakendum bent á að þeir gætu hætt 

þátttöku hvenær sem væri í ferli rannsóknarinnar. Í upphafi hvers viðtals verður farið 

yfir alla liði greinar níu í reglum nr. 170/2001 um upplýst samþykki í 

vísindarannsóknum á heilbrigðissviði.  

3.3 Gagnasöfnun 

3.3.1 Skráning og greining gagna 

Öllum rannsóknargöngum var safnað eftir eigindlegum aðferðum og samkvæmt hefð 

mannfræðinnar, etnógrafíunnar. Gögn rannsóknarinnar voru fengin með viðtölum, 

þátttökuathugunum, auk ritaðra og myndrænna ganga sem fengin eru af vettvangi og 

frá þátttakendum með samþykki þeirra. Rannsóknin hlaut leyfi Vísindasiðanefndar nr. 

12-020 og var tilkynnt til Persónuverndar nr. S5513. 

Öll viðtölin voru tekin upp á hljóðband og afrituð af rannsakanda en um leið 

voru allar persónuupplýsingar dulkóðaðar og öll persónueinkenni afmáð. 

Hljóðupptökum var eytt strax eftir vinnslu. Til að greina viðtöl rannsóknarinnar var nýtt 

opin kóðun (open coding) og var það gert með því að marglesa viðtölin frá orði til 

orðs, línu fyrir línu. Merkt var við öll þemu, hugtök, líkingar og þá þætti sem sneru að 

efni rannsóknarinnar. Á þann hátt mátti sjá ákveðið mynstur úr mósaíki 

greiningarinnar og voru skrifuð ótal greiningarblöð upp úr viðtölunum. Á sama hátt 

var notast við markvissa kóðun (focused coding) þar sem litið var eftir ákveðnum 

þemum í gögnunum og greiningarblöð skrifuð (Emerson, Fretz og Shaw, 1995). 

Greindi ég gögnin óháð hvert öðru og keyrði þau svo saman. Allt var þetta gert til að 

fá heildstæða mynd af þeim upplýsingum sem ég hafði safnað á vettvangi. 

Eftir hverja þátttökuathugun var farið yfir öll gögn og athugasemdir lesnar inn á 

hljóðband. Önnur gögn, svo sem upplýsingahefti og myndir, voru flokkuð og þeim 

raðað inn í gagnamöppur. Minnisblöð voru skrifuð eftir hverja þátttökuathugun og öll 

persónueinkenni afmáð og tilvitnanir dulkóðaðar um leið. 

3.3.2 Greiningartæki 

Við vinnslu gagnanna nýtti ég þrjú tæki til greiningar, grundaða kenningu (grounded 

theory), orðræðugreiningu og túlkunarfræði. Með því að nýta öll þessi tæki gat ég 

leitað að dýpri merkingu vettvangsins og fundið þá undirliggjandi grind sem heldur 

saman þeim fyrirbærum sem eru til skoðunar. 
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 Þegar ég nýtti grundaða kenningu kóðaði ég valin viðtöl með opinni kóðun og 

því næst með markvissri kóðun. Ég fór að ráðum Charmaz (2006:46-57) en hann 

bendir á að ráðlegt sé að halda nálægð við gögnin, lesa þau gaumgæfilega yfir og 

merkja við hugtök jafnt sem þemu. Á þann hátt, með yfirstrikunarpenna að vopni, gat 

ég sem rannsakandi öðlast skilning á þeim gögnum sem ég hafði safnað. Næsta 

skref framkvæmdi ég einnig samkvæmt Charmaz (2006: 57-60) en hann lagði til að 

næsta skref væri markviss kóðun þar sem athyglinni væri beint að ákveðnum þemum 

og þau tengd við gögnin. Á þennan hátt sagði hann að hægt væri að fá nýja sýn á 

efnið og um leið fá heildstæðari mynd af vettvanginum, sem í raun reyndist vera. 

Við not á aðferðum grundaðrar kenningar er oft farið frá opinni kóðun yfir í 

marvissa kóðun og því næst var rekið smiðshöggið á greininguna með svokallaðri 

öxulkóðun. Með henni eru, líkt og Strauss og Corbin (1990, 1998) bentu á, tengslin 

milli þemu og undirþemu skoðuð (sjá Charmaz, 2006:60), þ.e.a.s. hvernig finna má 

öxulinn sem tengir gögn vettvangsins saman að nýju. Afurð þessarar greiningar má 

sjá í niðurstöðukafla ritgerðarinnar þar sem vettvangurinn er að hluta skýrður út frá 

upplifun stoðtækninotenda um „breyttar aðstæður“ og „nýjar aðstæður“, sem eru tveir 

meginöxlar sem efnið hverfist um. 

Í annan stað nýtti ég úr verkfærakistu eigindlegra aðferða orðræðugreiningu 

(discourse analysis) sem tól til greiningar á rannsóknargögnum. Hefð 

orðræðugreiningarinnar hefur líkt og Rosalind Gill (2000:172) segir, mótast af 

mismunandi kenningalegum nálgunum og hefðum innan fræðanna. Segir hún að út 

frá sjónarhorni raunhyggjunnar sé tungumálið hin „hlutlausa“ afurð merkingarinnar 

sem lýsi heiminum eins og hann kemur fyrir. Túlka má orð Gill á þann hátt að 

orðræðan lýsi félagslega heiminum og móti hann á sama tíma. Þannig sé þar á milli 

órjúfanlegt samband sem virki líkt og skautun milli tveggja póla með víxlverkandi 

áhrif. Út frá rannsóknarefninu var orðræðugreiningin ekki síst gott tól til að skapa 

þekkingu um áhrif félagslegra þátta á tækniþróun. Ég nýtti hana því til að greina 

gögnin og skoða samspil orðræðunnar, sjálfsskilnings, þekkingar og valds. Þannig 

leit ég m.a. á viðtöl rannsóknarinnar með póstmódernískri sýn. Ég reyndi að sjá 

hvernig frásögn þátttakenda rannsóknarinnar endurspeglast ekki eingöngu af innri 

reynslu og upplifun af atburðunum heldur einnig hvernig hún rammaðist af ríkjandi 

menningu og hefðum sem setja þátttakendum skorður um það hverskonar hugsun og 

skilningur er mögulegur á þeim tíma sem frásögnin á sér stað. Ég leitaðist við að 
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komast að því hvert sjónarsviðið er og hvar ysta sjónarrönd liggur á þeim tíma sem 

frásögnin á sér stað. Þannig má því segja að ég reyni að nýta orðræðugreininguna til 

að komast nær því að skilja að hve miklu leyti reynsla þátttakendanna mótast af 

ríkjandi hugmyndum og hefðum sem endurspeglast bæði í rituðu og sjónrænu efni 

sem snýr að þeim. Reyndi ég á þann hátt að rýna í hvernig viðmælandinn 

samsvaraði sig ákveðnum skilningi sem birtist í orðræðunni (Kristín Björnsdóttir, 

2003, Foucault, 1980, Gee, 1999, Kendall og Wickham, 1999). Þannig var hægt að 

skoða, með tólum orðræðugreiningarinnar, reynsluheim stoðtækninotenda á 

heildstæðan hátt.  

Út frá fyrirbærafræðilegu sjónarhorni notaði ég orðræðuna til að skoða hvernig 

hlutirnir birtast okkur og reyndi að skilja fyrirbærið sem birtingarmynd hlutarins sjálfs, 

skilja hvernig fyrirbærið er í raun spegilmynd sjálfs sín, hvernig það tekur á sig mynd 

og opinberar sig. Með greiningunni var því birtingarmynd veruleika stoðtækninotenda 

skoðuð, grafið var dýpra og formgerð skilningsins greind, bæði út frá texta og 

myndefni (Zahavi, 2008:13) (sjá nánar; Heidegger, 1963). Með því að velja 

orðræðugreininguna sem tól gat ég leitað uppi vísbendingar um hvernig orðræða og 

þekking tvinnast saman. Þannig gat ég skoðað hver þáttur orðræðunnar og orðsins 

er í mótun upplifunar og sjálfsmyndar þátttakenda í rannsókninni (Kristín Björnsdóttir, 

2003). Greiningin var því notuð til að skilja reynslu þátttakandanna af stoðtækni og 

sem tól til að komast nær „kjarnanum“.  

Í þriðja lagi nota ég túlkunarfræðina sem aðferð til að greina og skilja 

vettvanginn betur. Ég horfði til Anders Gustavsson (1996) en hann skiptir 

túlkunarfræðilegri greiningu í þrjú skref. Hið fyrsta felur í sér að setja niður og greina 

á formlegan hátt þau gögn sem safnað hefur verið, annað skrefið er að móta 

skynsamlegar túlkanir, byggðar á gögnunum, og að lokum á að prófa þessar túlkanir 

á gögnunum í samræmi við skilgreind viðmið. Með því að nýta aðferð Gustavsson 

gat ég hugsað um gögnin á annan hátt, fundið tengingar sem í fyrstu voru ekki 

sýnilegar og um leið skilið efnið betur og þar af leiðandi komið því betur frá mér en 

ella. 

3.3.3 Aðferðalegar áskoranir 

Helstu áskoranir fólust í því að vettvangurinn var rannsakandanum „framandi“ þó að 

hann sé í næsta húsi, á heimili stoðtækninotanda og inni hjá stoðtæknifyrirtækjum. 

Viðfangsefnið er þar að auki viðkvæmt enda snýr það að upplifun og tilfinningum 
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fólks og þurfti ég sem rannsakandi að sýna ítrustu varkárni. Ég nýtti því grunntól 

eigindlegra aðferða sem haldreipi og leiðarvísi í ferð minni á þennan „framandi“ 

vettvang. Í samskiptum mínum á vettvangi setti ég í öndvegi siðferðislegar reglur og 

nálgun mannfræðinnar.  

 Líkja má rannsóknarferli við fjallgöngu þar sem gengið er upp í móti með skýrt 

markmið, að ná hæsta tindi fjallsins. Ekki er vitað hvað leynist bak við næsta stein og 

fjallið virðist í miðjum hlíðum þess jafnvel vera hærra en það er í raun. Siðferðislegar 

spurningar komu upp við hvern áfanga þar sem ég sem rannsakandi tókst á við 

spurningar um það hvað rannsóknin myndi leiða af sér, hverjar myndu verða 

afleiðingar af notkun gagnanna, hvernig hægt væri að tryggja upplýst samþykki og 

trúnað og hvaða áhrif minn eigin bakgrunnur hefði á framgang „fjallgöngunnar“. 

Svarið við þessum spurningum lá oft beint við en til að halda stefnu var gott að skoða 

eldri rannsóknir sem hafa verið bitbein í umræðu um siðferði fræðanna.  

 Siðareglur félagslegra rannsókna eiga rætur sínar að rekja til reglna þar sem 

kveðið er á um upplýst samþykki allra þátttakenda, að friðhelgi þátttakenda sé haldið 

og trúnaði sé heitið (Hanna Björg Sigurjónsdóttir, 2006:123). Aftur á móti má velta 

fyrir sér þegar komið er á vettvang hversu skýr skilin milli duldar og opinnar 

rannsóknar eru í raun, hvort rannsakandi geti lagt algjörlega á borðið hvað hann er 

að rannsaka, hvað hann muni gera við efnið, hver hann sé og hvernig hann sjái fyrir 

sér rannsóknina (O´Reilly, 2005:61). Líklega geta fæstir rannsakendur útskýrt, á 

beinan hátt, nákvæmlega hvað þeir eru að rannsaka þegar þeir eiga samskipti við 

þátttakendur, né hvernig unnið verði úr efninu eða hverjar rannsóknarniðurstöðurnar 

verða. Aftur á móti getur rannsakandi virt, líkt og O´Reilly (2005:63) segir, siðfræði 

rannsókna og tryggt að rannsóknin valdi eins litlum skaða og sárindum og hægt er. 

Þannig getur rannsakandinn verið meðvitaður um áhrif sín á þátttakendur og þau 

gögn sem hann vinnur að. Ég sem rannsakandi hélt þessi gildi í heiðri, fór eftir 

gildandi siðareglum Háskóla Íslands nr. /2003 en tryggði auk þess þátttakendum 

mínum upplýst samþykki í vísindarannsókn á heilbrigðissviði nr. 170/2001. Þannig 

reyndi ég af fremsta megni að sinna vinnu á vettvangi af heilindum með vel útskýrt og 

rökstutt bakland um siðferði rannsókna í farteskinu, vera trú gögnunum og hvika ekki 

frá því grundvallargildi í mannlegum samskiptum að aðgát skuli höfð í nærveru sálar. 
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4 Niðurstöður  

Út frá gögnum rannsóknarinnar má sjá að þeir þátttakendur sem nýta stoðtækni fara í 

gegnum ákveðið ferli sem markast af tveimur öxlum, breyttum aðstæðum og nýjum 

aðstæðum. 

 Þeir sem nota stoðtækni sökum útlimamissis vegna slysa eða veikinda 

upplifðu allir breyttar aðstæður. Þar er átt við að skerðingin sjálf, veikindin og 

viðbrögð þeirra sem misstu útlim/i og þeirra sem fylgdust með aðstæðum 

þátttakenda, höfðu í för með sér ákveðnar breytingar. Þátttakendur upplifðu sig sem 

miðju alvarlegra atburða, framgangur veikindanna hafði áhrif á þá, þeir skynjuðu 

umhverfi sitt út frá breyttum líkama en viðbrögð þeirra voru að stefna í átt til bata með 

stuðningi þeirra sem eru nákomnir þeim. 

Annað skerf í ferli þátttakenda, sem nota stoðtækni sökum útlimamissis vegna 

slysa eða veikinda á leið sinni til bata, er að takast á við nýjar aðstæður. Þeir sem 

nýta tækni sökum meðfæddrar skerðingar upplifa einnig nýjar aðstæður. Þar er átt 

við að ákveðnir þættir sem þátttakendur þurftu að fara í gegnum hafi skapað nýjar 

aðstæður. Ályktað er að þátttakendur hefi upplifað ný tengsl við aðra notendur tækni, 

leitað að þjónustu innan kerfisins og aðlagast tækni við daglegar athafnir sínar. 

4.1 Breyttar aðstæður 

Til að skilja, en án þess þó að afmarka alla þá sem nýta stoðtækni sem hóp, þá þarf 

að safna og greina upplýsingar um reynsluheim þeirra er nýta stoðtækni. Út frá 

gögnum rannsóknarinnar má sjá að þeir sem nýta stoðtækni sökum þess að þeir 

hafa misst útlim/i vegna slysa eða veikinda upplifðu allir breyttar aðstæður. Þar er átt 

við að skerðingin sjálf, veikindin og viðbrögð þeirra sem misstu útlim og þeirra sem 

fylgdust með aðstæðum hans/hennar hafði í för með sér ákveðnar breytingar. 

Þessum breytingum lýstu þátttakendur út frá skerðingu, veikindum og viðbrögðum. 

Það er að segja, hvernig þeir upplifðu sig sem miðju alvarlegra atburða, hvernig þeir 

skynjuðu sig út frá breyttum líkama, hvernig framgangur veikindanna hafði áhrif á þá 

og þeim viðbrögðum sem þeir upplifðu í sambandi við útlimismissinn. 
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4.1.1 Breyttur líkami 

Eitt vorkvöld rétt upp úr síðustu aldarmótum fór Aðalheiður í hjólatúr á nýbónaða 

mótorhjólinu sínu. Aðalheiður var þá rétt tæplega tvítug og ákvað eftir að hún var 

komin heim af langri vakt við löndun að keyra niður að höfn. Hún þandi hjólið en á 

einu andartaki missti hún stjórnina.  

Aðalheiður féll í nokkra vikna dá strax við slysið og segist ekki muna mikið eftir 

því þegar hún var vakin. Hún segir, að hún hafi mátt þakka því að hún hafi ekki gefist 

upp, að hún var vel á sig komin bæði líkamlega og andlega þegar hún lenti í slysinu. 

Sterkustu minningar sínar af sjúkrahúsinu segir hún vera þegar fætur hennar voru 

teknir af henni með aðgerð. Hún hafi verið vakandi því ekki hafi verið hægt að svæfa 

hana vegna þess hve lengi hún hafði verið í dái. Hún hafi fengið mænudeyfingu, legið 

á skurðarborðinu, horft á græna læknadúkinn fyrir framan sig líkt og hann væri 

blævængur. Í kring um hana voru tæki, slöngur og tól. Starfsfólk heilsugæslunnar var 

klætt í einkennisbúninga, með húfur, grímur og gleraugu. Hún hafi heyrt í söginni, 

fundið titringinn eftir skrokkunum, heyrt dynk og glamur í stálbakka sem rann úr 

höndum eins starfsmannsins út fyrir græna blævænginn. 

 

„…þá var óhugnanlegt að sjá einhvern hluta af sjálfum sér 

einhvers staðar annars staðar“.  

 

Vandasamt er að fjalla um upplifun þátttakanda af aflimun. Frásögn þeirra var þeim 

erfið, hvort heldur þeir misstu útlim/i vegna veikinda eða slysa eða horfðu á 

aðstandendur sína gangast undir aflimunaraðgerð. Upplifun allra þátttakendanna er 

einstök og bera þarf virðingu fyrir reynslu þeirra.  

 Þó svo, líkt og einn þátttakandi rannsóknarinnar segir frá, að hann muni eftir 

nokkrum atriðum inni á Borgarspítalanum sem voru svo óhugnanleg að þau sitja föst 

í minningunni þá verður að nálgast efnið líkt og Manderson (2011) gerir í bók sinni 

Surface Tension þar sem hún fjallar ekki um áföll heldur lífið eftir áfall. Ekki er reynt 

að afhjúpa það sem gerist við slys eða alvarleg veikindi heldur er athygli fremur beint 

að því hvernig fólk sjálft sér sig sem miðju þess háttar alvarlegra aðstæðna. Hún telur 

mikilvægt að skoða hvað sé gert eftir að náð hefur verið að halda lífi í 

einstaklingnum, eftir að bráðasta hættan er liðin hjá, endurhæfingu er lokið og 

hvernig fólk tekst á við að lifa í breyttum líkama. Því er frásögn Aðalheiðar mikilvæg, 
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brothætt og átakanleg en á sama tíma þarf að skoða hvernig hún tókst með 

æðruleysi á við breyttar aðstæður sínar. 

 Einnig má koma að áleitnum spurningum líkt og einn þátttakandi í rannsókn 

Manderson (2011:23), sem spurði hvort sálin eða sjálfið gæti verið óskaddað þegar 

efnið hefur skaðast og verið saumað saman að nýju? Frásögn Aðalheiðar fékk á 

hana og vakti upp minningar af áfalli. Hún lýsti aðstæðum sínum með hnökralausri 

frásögn líkt og hún hefði verið áhorfandi á skurðstofunni, horft á sjálfa sig og séð 

atburðinn en þó án þess að vera í fjarlægð. Það er frekar eins og minning hennar af 

þessari stund væri henni það þungbær að hún þyrfti að horfa á atburðinn að ofan. 

 Í framhaldi má spyrja þeirra nærgöngulu spurningar hvort Aðalheiður hefði 

komist heil úr þessum aðstæðum ef heildarhyggja hefði verið í forgrunni hjá henni. 

Þeirri spurningu verður ekki svarað hér til fullnustu en hins vegar skal bent á að 

upplifun Aðalheiðar er henni átakanleg og líkamleg skerðing hennar áþreifanleg. 

Reynsla hennar byrgir henni ekki sýn né litar allar aðrar aðstæður eftir það. Hindranir 

hennar í umhverfinu eftir að hún varð miðdepill átakanlegra aðstæðna eru ekki miklar 

og einungis á afmörkuðum sviðum. Skerðing hennar er staðreynd en fötlun hennar er 

ekki yfirliggjandi eða umliggjandi fasti. Aðstæður hennar eru breyttar og hún nálgast 

hlutina frá öðrum sjónarhornum sem eru hvorki lægra né hærra sett en önnur 

sjónarhorn. 

Ef frásagnir annarra þátttakanda eru skoðaðar þá má sjá að upplifun þeirra 

sem nýta sér stoðtækni vegna alvarlegra slysa eða veikinda eru jafn ólíkar og þær 

eru margar þó svo að ákveðnir þættir séu sambærilegir. Einn þátttakandi greinir frá 

því að hafa farið í lyfjadá og ekki vitað af sér í þrjá mánuði og lýsir reynslu sinni með 

þessum orðum: 

 

 „...ég var svona vakandi og í svona bara einhverjum 

martröðum. Bara með martraðir í einhverjar vikur, sko. 

Skelfilegur tími“.  

 

Þriðji þátttakandinn tók undir þessa reynslu, og sagði að hann hefði ekki verið í 

eiginlegu dái og því dreymt mjög mikið. Hann hefði upplifað þetta tímabil sem 

„ótrúlega sérstakt“. Báðir þátttakendurnir taka undir það að þeir hafi verið sofandi og 

þó vitað að einhverju leyti hvað fór fram í kring um þá. Undir þetta tekur enn annar 
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þátttakandi og segist hafa vitað einhvern veginn „alltaf allt“ og t.d. vissi hann hvað 

allir hjúkrunarfræðingarnir hétu þegar hann vaknaði. Hann sagði að sér fyndist 

undirmeðvitundin „mjög magnað fyrirbæri“ og hafi því „í rauninni“ alltaf vitað „frá A-Ö 

hvað var að gerast“. Einn þeirra lýsir lyfjadái sínu með því að segja frá því að hann 

hefði „einhvern tímann“ heyrt þegar „einhver segir að það sé ekki líklegt að ég sé að 

fara að meika þetta einhvern veginn og ég er svo rosa mikið að láta vita að ég sé 

hérna enn þá“. Allir þeir þátttakendur sem settir voru í lyfjadá sýndu merki um að 

þeim hafi þótt erfitt að tala um reynslu sína, ástand þeirra hafi verið þeim „framandi“ 

en mjög nærtækt.  

 Þeim þátttakendum, sem lágu á sjúkrahúsi í kjölfar slysa eða veikinda, fannst 

þeir að einhverju leyti hafa misst vald sitt. Þeir hafi skynjað það sem fór fram í 

umhverfinu, en ekki alltaf getað tjáð sig um aðstæður sínar og fundist þeir því vera 

valdlausir þegar kom að hjúkrun þeirra og meðferð. 

4.1.2 Einkennilegir verkir  

„Í kjölfar þess að líkamleg hæfni breytist þá um leið 

breytast þarfir einstaklingsins og skynjun á þörfum 

hans. Sársauki getur t.d. verið hliðarverkun og valdið 

fötlun. Eins hafa verkir áhrif á hversu mikið og hvaða 

skilning menn leggja í skerðinguna“. 

         (Thomson, 1997:14). 

 

Sársauki er einn þáttur í mannlegri upplifun. Sársauki getur verið skyndilegur og 

komið í hrinum, og hann getur verið stöðugur og sífelldur. Skyndilegur sársauki getur 

varað í mínútur eða klukkutíma. Allir fullorðnir einstaklingar upplifa sársauka einhvern 

tímann og flest ungbörn finna fyrir sársauka og tjá hann með gráti og svipbrigðum í 

andliti. Sársauki sem mannlegt ástand hefur verið rannsakaður á sviði raunvísinda, 

lækna- og félagsvísinda. Það að upplifa, lýsa og hemja sársauka er lærð hegðun og 

því mismunandi eftir menningum (Moore, 2002). Menningarlegt sjónarhorn á 

sársauka hefur m.a. verið skoðað af Oknuki-Tierney (1981) sem segir frá því hvernig 

sársauka er lýst meðal hóps Ainumanna á eyjunni Sakhalin við Japansstrendur. Í 

rannsókn hans kom fram að meðal þessa hóps er sársauka oft lýst með vísan til dýra 

á svæðinu. Fram komu m.a. þrjár mismunandi lýsingar þar sem sársauka var lýst 
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sem „hausverki bjarnarins“, sem líkir eftir háværu og þungu göngulagi bjarnarins, 

„hausverki dádýrsins“, sem líkir eftir léttu og breiðu fótataki hlaupandi dádýrsins og 

að lokum „hausverki spætunnar“, sem líkir eftir því hvernig spætan heggur taktvisst í 

tré. Okunki-Tierney bendir á að þessum lýsingum er ekki ætlað að sýna ákveðinn 

skala heldur er sá sársauki sem liggur að baki þessum þremur lýsingum allur jafn að 

styrk en samt ólíkur innbyrðis (1981:49). Út frá þessari rannsókn má skoða lýsingar 

þátttakenda á verkjum í kjölfar aflimunar sem og það hvernig svokölluðum 

draugaverkjum var lýst. Þar, líkt og í lýsingum sem fram komu í gögnum Oknuki-

Tierney á skilningi Ainu á sársauka, er mikilvægt að hafa í huga að hver upplifun er 

ólík annarri og ekki er hægt að setja hana upp á mælanlega skala þegar frásögn af 

þessari reynslu er skoðuð.  

 Einn af þátttakendunum sagði að eftir aflimun hafi komið „svona einstaka 

sinnum einhverjir kippir og svona einkennilegir verkir“ sem hann skilji ekki. Þrátt fyrir 

verkina telur hann sig heppinn hversu litla verki hann hafi þar sem hann ímyndi sér 

að þeir geti verið mjög „skelfilegir“. Annar þátttakandi, sem missti hendur sínar í slysi, 

sagði að hann hafi verið með draugaverki fyrsta árið en nú komi einungis fyrir að 

hann finni „einhvern sting“ við og við. Hann segir einnig að hann finni fyrir kláða og 

hann skynji „,nákvæmlega hvar það er“ sem hann klæi á aflimaða útlimnum. 

 Þátttakandi, sem er móðir ungrar stúlku sem gengið hefur í gegnum 

aflimunaraðgerð, sagði að hún telji að dóttir sín finni fyrir þar sem tekið hafi verið af 

beininu og hún telji að það hafi áhrif á líðan dóttur sinnar. Annar þátttakandi sagði að 

draugaverkir hans lýsi sér í „hviðum“, þetta „geti verið geysilega sárt“ og það séu 

ýmsar aðstæður sem valdi því að verkirnir „fari í gang“. Hann segir að verkirnir „séu 

ekki allaf“, þeir komi bara stundum og það geti verið margt sem kemur þeim af stað. 

Af frásögn þátttakendanna má álykta að þeir finni allir fyrir aflimuninni og finni 

sársauka í formi verkja. 

Þátttakendur tala um lyf gegn verkjum. Einn þeirra sagði frá því að hann hefði 

talað við lækni um verkina og þá fengið mikið af verkjalyfjum gegn þeim. Hann sagði 

að sér fyndist þau ekki hafa nein áhrif, hann sé núna hættur að taka lyf og verkirnir 

„minnki ekki neitt en séu bara eins og annað sem venst“. 

 

„Ég veit að sum lyf eru löngu hætt að virka á mig. Ég 

er að taka þau í svo miklu magni, sem er miklu, miklu 
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meira magn en talað er um að eigi að nota. 

Ráðlagður dagskammtur og hvað sem þetta heitir. 

Það er svolítið sálfræðilegt.“ 

 

Þannig lýsir annar þátttakandi töku lyfja við verkjum og svefnleysi en getur þess 

einnig að hann telji að inntaka lyfjanna gegn verkjunum mótist af huglægu viðhorfi 

hans. Þátttakendur sögðust fæstir nýta sér óhefðbundnar lækningar en þó notuðu 

þeir ákveðnar aðferðir við að lina verkina, svo sem að fara í heitan pott eða setja 

heitan bakstur við skerta útliminn. Einn þátttakandinn sagði að hann hefði slegið á 

sár aflimaða útlimsins látlaust fyrstu dagana eftir aflimun og hann teldi að það hefði 

minnkað þá mögulegu verki sem hann hefði getað fengið.  

Ljóst er að allir þátttakendur finna til í aflimaða útlimi/um sínum. Þeim finnst 

þeir geta lítt stjórnað eða haft áhrif á verkina og geti fáum brögðum beitt gagnvart 

þessum einkennum. Þeim finnist þeir því að einhverju leyti valdalausir andspænis 

verkjunum. En verkirnir eru í einhverjum mæli oftast hliðarverkun við aflimun. Út frá 

áðurgreindri ályktun Thomson (1997:14) má færa rök fyrir því að þeim mun sterkari 

sem upplifun þátttakenda er af verkjum því meiri áhrif hefur hún á skilning þeirra á 

skerðingunni, geti verið hamlandi og ýtt undir fötlun. 

4.1.3 Á leið til bata 

„Ég er alveg sannfærður um að þessi ágæti maður hann 

bjargaði lífi mínu (já, já) … [AR: ræskir sig] svo var náttúrulega 

bara að horfast á við veruleikann eins og hann var orðinn. Allt 

sem áður hafði verið, það var bara ekki lengur á dagskrá. Allir 

draumar um, hérna, stýrimann eða skipstjóra, það var allt fyrir bí 

og allar áætlanir og sjálfsagt, sko, / hefur maður verið rosalega 

svartsýnn (uhum, á þessum tíma). Já, ég er ekki í nokkrum vafa 

um það (já). Það var þannig mynd að þetta var ekkert 

óskaplega, þetta var afskaplega uh, erfitt að horfast í augu við 

þetta. Í raun og veru. Og einhvern veginn náði ég smátt og 

smátt jafnvægi. Fór að hugsa þetta frá öllum hliðum.“ 
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Teitur missti fótlegg sinn í vinnuslysi rétt um miðja síðustu öld og sagðist hann hafa 

viljað hugsa sem minnst um breyttar líkamlegar aðstæður sínar. Þannig hafi hann 

hagaði lífi sínu eftir þetta. Frásögn hans lýsir ekki einungis hans eigin viðhorfum 

heldur þeim viðhorfum sem voru í gildi á þessum tíma.  

Annar þátttakandi, sem missti útlim fyrir tæpum tuttugu árum, lýsir því að henni 

hafi þótt hvað mikilvægast að horfa á aðstæður sína út frá því sem hægt er að laga 

fremur en því sem sé „ómögulegt“. Hún hafi náð hvað mestum bata þegar hún komst 

út fyrir veggi heilsugæslunnar þó svo að hún hafi ekki talið að sér hafi liðið illa á 

spítalanum.  

Einn þátttakandi, sem missti útlim í slysi á níunda áratug síðustu aldar, sagði 

að áfallið hafi hann ekki upplifað fyrr en mörgum árum seinna. Fyrstu fjögur árin eftir 

slysið hafi hann verið í „hálfgerðu móki“, hann hafi farið mjög oft inn á spítala og 

segist eiginlega ekkert muna eftir þessu tímabili. Eftir slysið sagðist hann hafa 

upplifað mjög margt sem hann hafi þurft að takast á við. Hann hafi verið „mjög óvirkur 

í samfélaginu“ og leitað í bæði áfengi og eiturlyf í kjölfar veikinda sinna. Hann hafi 

upplifað breytt viðhorf annarra gagnvart sér og að sjálfsmynd sín hafi verið mjög 

„brengluð“. Honum hafi fundist sem umhverfið hafi ekki gert miklar kröfur til hans þar 

sem hann hafi verið það veikur og fólk hafi „tiplað í kring“ um hann. Hann sagði frá 

því að hann hafi skynjað í viðbrögðum annarra að þeim hafi þótt aðstæður hans 

óþægilegar og því hafi það ekki gert kröfur til hans og hann ekki þurft að bera ábyrgð 

á lífi sínu. Honum fannst hann utanveltu, og að breyttar aðstæður hans hefðu verið 

það miklar að hann hafi talið að hann myndi ekki taka þátt aftur í „lífinu“. Hann segir 

að að fjórum árum liðnum frá slysinu hafi hann farið í meðferð, náð meiri líkamlegum 

styrk og fengið áhuga á lífinu á ný. Þá fyrst hafi hann byrjað að reka sig á það sem 

hann gat ekki. Viðhorf hans gagnvart þessum þáttum einkennist af æðruleysi og segir 

hann að smátt og smátt hafi hann hætt að hugsa um það sem hann sé ekki fær um. 

Þegar gögn rannsóknarinnar eru skoðuð má sjá að það hjálpaði þátttakendum 

sem gengu í gegnum veikindi að tilheyra öðrum, þ.e. að stuðningur þeirra sem þeim 

stóðu næst var þeim mjög mikilvægur. Lýstu margir þátttakendur því að tengsl sín við 

ástvini og fjölskyldu hafi breyst við veikindin. Sagði einn þátttakandinn að hann hefði 

m.a. fengið mikinn styrk frá konu sinni en auk þess fengið mikla fjárhagslega aðstoð 

frá foreldrum sínum því hann fékk að búa í húsnæði þeirra í nær tíu ár. Annar 

þátttakandi sagði að tengsl sín við foreldra sína hafi breyst mikið í kjölfar veikinda 
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sinna. Honum hafi fundist þau vilja vernda hann en á sama tíma hafi legið þungt á 

honum hversu illa foreldrum hans leið á þessum tíma. Telur hann að það hafi stafað 

af því að þeim hafi fundist þau ekki getað aðstoðað hann nema að litlu leyti. 

 

„ ...minn sársauki varð svo lítill, miðað við líðan þeirra 

í rauninni. Þannig að þetta hefur sett alveg, já, mjög, 

skilið eftir sig mjög stór ör hjá þeim. Bara andlega, 

bara hræðsla og reiði og sársauki og þetta að geta 

ekki gert neitt“ 

 

Í þessu tilliti er áhugavert að skoða hver reynsla þátttakenda var af því að aðrir sáu 

þá í alvarlegum aðstæðum. Út frá gögnum má sjá að allir þátttakendur, sem gengið 

höfðu í gegnum aflimun, töldu að samband sitt við ástvini og fjölskyldu hafi orðið 

nánara en það var áður. Lýsti einn þátttakandinn því að hann hafi, eftir að hann varð 

fullorðinn, haft lítil samskipti við foreldra sína. Þegar hann hafi lent í slysi og upplifað 

mikil veikindi þá hafi samskipti sín við foreldra sína breyst mikið og aukist. Honum 

hafi fundist hann, um tíma, vera ósjálfbjarga sökum veikinda og þá hafi foreldrar hans 

aðstoðað hann mikið. Þá um leið hafi samband þeirra orðið nánara og í dag segir 

hann að þau séu góðir vinir. Hann telur það liggja í því að hann hafi „þurft meira á 

fólki að halda“ og það hafi fært þau nær hvert öðru. 

Út frá gögnum rannsóknarinnar má draga þá ályktun að tengsl breytast við 

veikindi sem leiði oft til tíðari samskipta milli þeirra sem telja sig tilheyra sömu 

fjölskyldu. Þá kom einnig fram að stuðningur annarra skipti þátttakendur hvað mestu 

máli á leið sinni til bata.  

Við veikindi vegna sjúkdóma eða slysa fannst þátttakendum þeir vera 

valdaminni þar sem þeir þurftu að inna af hendi minni „vinnu“ en áður til 

samfélagsins. Fyrstu viðbrögð þeirra sem höfðu misst útlim/i vegna sjúkdóma eða 

slysa voru að draga sig alveg í hlé en allir þátttakendur í þeim hópi, sem töldu sig 

ekki hafa mikla líkamlega verki, vildu taka æ meiri þátt í samfélaginu því meiri bata 

sem þeir náðu. 

 Ríkjandi gildi um „virkni“ komu sterklega fram í gögnunum en að auki sýna þau 

mikilvægi þess, líkt og einn þátttakandinn orðaði það, að „taka þátt í lífinu“. 
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4.2 Nýjar aðstæður 

Þátttakendur sem misst hafa útlim/i vegna veikinda takast á við nýjar aðstæður 

vegna skerðingar sinnar og nýta af þeim sökum stoðtækni til daglegra athafna. 

Áhersla er lögð á að nýjar aðstæður koma upp hjá þeim sem byrjað hafa að nýta 

stoðtækni vegna skyndilegs útlimamissis sem og hjá þeim sem nýta stoðtækni og 

takast á við nýjar aðstæður með nýrri tækni. 

4.2.1 Notendur tækni 

 „...hún vissi í rauninni ekki að hún væri fötluð fyrr en 

hún varð svona fimm ára því þá spurði hún bara, „er ég 

fötluð?“ Þá vissi hún ekki hvað það þýðir einu sinni. Svo 

fórum við að útskýra hvað fatlaður væri. Sagði, „já, þú 

ert fötluð, þú ert líkamlega fötluð af því að það vantar 

þarna hlut“...“ 

 

Þannig lýstu Jón og Helga, foreldrar ungrar stúlku sem sem nýtir gervifót til daglegra 

athafna, reynslu dóttir sinnar þegar þau sögðu henni hvað fötlun væri. Þau sögðu að 

kjarninn væri sá að dóttir þeirra væri nær ekkert frábrugðin öðrum en hún gerir 

næstum allt það sem önnur börn gera. Þau sögðu að hömlurnar í huga hennar væru 

engar og oft væru þær jafnvel meiri hjá þeim sjálfum þó að þau væru sífellt að hvetja 

dóttur sína í athöfnum hennar.  

 

„Þú veist þetta er einhvern veginn. Fólk ber ekki utan 

á sér að það sé fatlað, það kannski bara haltrar og 

það. Hann meiddi sig í fótbolta eða eitthvað. Þórður 

er oft spurður, varstu að meiða þig í fótbolta eða? 

Dastu eða eitthvað? Þú veist, þegar fóturinn sést 

náttúrulega ekki.“ 

 

Ef líkamlegt ástand stoðtækninotandans er nokkuð gott þá ber hún/hann það ekki 

með sér að búa við skerðingu. Þátttakandi, sem missti ungur annan fótinn og hefur 

nýtt stoðtækni mjög lengi, lýsir þessu ágætlega þegar hann sagði að t.d. vinnufélagar 
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hans hafi ekki munað eftir því að hann sé með skerðingu en það hafi aldrei háð 

honum í vinnu.  

 Annar þátttakandi, sem er rétt um þrítugt, sagði að hún „gæti í raun gert allt 

sem að aðrir gera“ og henni finnist hún ekki getað samsamað sig öðrum sem misst 

hafa útlim/i. Hún sagði að hér á landi hafi lengi vel verið starfandi samtök þeirra sem 

nýta stoðtækni. Hún sagði að sér hafi fundist sem þar væri horft á hlutina frá röngu 

sjónarhorni. Í stað þess að horft væri til þess hverju hægt er að breyta þá hefði verið 

rýnt í það sem miður færi. Lýsti hún upplifun sinni af hópnum þannig: 

 

„Mér fannst ég bara einhvern veginn ekki eiga [p] s.s. 

kannski óháð markmiðum samtakanna þá fannst mér 

ég bara ekki eiga samleið með fólkinu sem að var 

þar, sko...“ 

 

Hún sagðist ekki fylgjast með umræðu þeirra sem misst hafa útlim/i heldur fremur 

með þeirri umræðu á netinu sem á sér stað um þann sjúkdóm sem varð þess 

valdandi að hún missti útlim. 

Þó kemur fram hjá tveimur þátttakendum að þeim hafi fundist gott að vera í 

sambandi við aðra stoðtækninotendur. Það hafi verið „mjög gott andlega“ að sjá aðra 

stoðtækninotendur nýta tæknina þegar þeir voru að kynna sér sín fyrstu stoðtæki. 

Eins telja þeir að það hafi vantað að sjá „einhvern í sömu stöðu“, þ.e. einhvern sem 

var „búinn að fara í gegnum svipaða hluti og farinn að standa undir lífinu“. Virðist sem 

það sé nokkuð algengt að annað hvort starfsfólk heilsugæslunnar eða 

stoðtæknifyrirtækja hafi milligöngu um að þeir sem nýlega eru búnir að missa útlim/i 

hitti einstaklinga sem hafi gengið í gegnum svipað ferli. Þannig var því farið hjá 

tveimur þátttakendum og létu þeir vel af þess háttar sambandi. Þó lýsti annar þeirra 

því að hann hafi fengið heimsókn frá öðrum stoðtækninotanda þegar hann lá á 

sjúkrahúsinu að jafna sig eftir aflimunaraðgerð. Ungur maður, sem missti hafði útlim í 

slysi, kom til hans. Þátttakandinn sagði að tilgangur heimsóknar þessa unga manns 

hafi verið að hressa sig við og finna til samkenndar með honum. Heimsóknin hafi 

aftur á móti snúist við og endað með því að þátttakandinn hafi reynt að vekja góðar 

tilfinningar hjá unga manninum. 
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Móðir drengs með skerðingu segir að fjölskylda sín hafi lagt sig fram við að 

hafa samband við fjölskyldur og fólk sem hafi misst útlim/i. Þar að auki sagðist hún 

stundum hafa skoðað netsamfélög þar sem rædd eru málefni þeirra sem misst hafa 

útlim/i. Annar þátttakandi, móðir ungrar stúlku með skerðingu, sagði að hún teldi að 

það væri nauðsynlegt fyrir dóttir sína að hafa fyrirmyndir og þá væri sérstaklega gott 

ef þær væru á svipuðum aldri og á svipuðu reki. Allir þátttakendur sem eiga börn með 

skerðingu sögðust hafa hugsað um að hafa samskipti eða hefðu þegar haft samskipti 

við foreldra annarra barna með svipaða skerðingu. Ákveðna samsemd segir móðir í 

hópi þátttakenda hafa myndast í gegnum stoðtæknifyrirtækin í sambandi við daglega 

þjónustu þeirra og viðburði sem haldnir eru á þeirra vegum. 

Fyrirmyndir og ímyndir koma fram á ýmsan hátt og ein móðir barns með 

skerðingu lýsti því þannig: 

 

„...hann fékk bangsa frá Össuri ein jólin. Þú veist, þá 

var hann með gervihlaupafót, bangsinn. Hann bara 

elskar þennan bangsa og hann er með hann í rúminu 

sínu. Þú veist, honum finnst hann æðislegur.“ 

 

Virðist barnið samsama sig við bangsann en stoðtæknifyrirtækið hefur að öllum 

líkindum viljað gera notkun stoðtækja almennari og um leið ná til barna sem nýta 

stoðtækni með táknmynd sem flest þeirra þekkja.  

Þegar gögn rannsóknarinnar voru skoðuð má sjá að hvað mest áberandi 

ímyndir sem þátttakendur horfðu til voru íþróttakonur eða -menn. Allir þátttakendurnir 

segjast hafa fylgst að einhverju marki með íþróttafólki sem býr við skerðingu og nýtir 

stoðtækni. Einn þátttakandinn nefndi að hún hefði talað við íslenskan íþróttamann 

sem hafði misst báða fætur sína og telur hún að hann hafi gert meira á sinni ævi en 

margur sem er með tvo fætur.  

Annar þátttakandi taldi mikilvægt að horfa til fyrirmynda sem væru ekki bara 

framúrskarandi í íþróttum heldur til fólks sem nýtir stoðtækni og skarar fram úr á sínu 

sviði. Þá kom fram að það hafi hjálpað þátttakendum að fylgjast með nafntoguðu fólki 

sem notar stoðtækni, þá sérstaklega þegar illa gengur. Einn þátttakandinn nefndi að 

hún fylgdist með fyrirsætunni, íþróttakonunni og fyrirlesaranum Amy Mullance. Hana 

langar til að feta í fótspor hennar og finnst mikilvægt að Amy setur kynningarefni sitt 
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fram á þann hátt að það sýnir fólki að hægt sé að halda áfram með lífið í stað þess 

að líta á það sem einhvern hrylling. 

 Líkt og Shakespeare (1996) bendir á þá er langt frá því að allir sem búa við 

einhverskonar skerðingu líti svo á að þeir tilheyri „hópi“ fatlaðra eða telji sig vera hluta 

af undirokuðum hópi. Gögnin staðfestu þetta en þátttakendur líta ekki á sig sem hluta 

af „hópi“ stoðtækninotenda né skilgreina sig sem fatlaða þó svo að upp að ákveðnu 

marki samsami þeir reynslu sína við reynslu annarra sem nýta stoðtækni. Því er ekki 

hægt að tala um hóp stoðtækninotenda heldur fremur einstaklinga sem eiga það 

sameiginlegt að nýta stoðtækni til daglegra starfa. 

Ef þátttakendur líta ekki á sig sem hluta af hópi skerðir það vald þeirra innan 

gildandi „kerfis“ en á sama hátt eflir það vald þeirra með því að þeir samsama sig 

„heildinni“ en ekki „undirokuðum“ hópi. Þeir finna þó til samsemdar sín á milli, finnst 

gott að líta til annarra í sömu sporum en vilja ekki skilgreina sig sem 

stoðtækninotendur. 

4.2.2 Frumskógurinn 

„...maður [er] dinglandi og þarf að fara í gegnum þennan 

frumskóg sjálfur.“„ 

 

Þannig lýsti Björn, maður á miðjum aldri sem missti fótleggi sína í slysi á níunda 

áratugi síðustu aldar, reynslu sinni af því að kanna rétt sinn á aðstoð jafnt sem 

þjónustu frá ríki og borg eftir að hann lauk endurhæfingu.  

 Þó svo að þátttakendur rannsóknarinnar séu á ólíkum aldri, af ólíkum kynjum 

og nýti ólík stoðtækni af ólíkum ástæðum þá komu fram hjá þeim öllum ákveðnir 

þættir sem eru líkir. Fram kom í gögnunum að allir þátttakendur hefðu átt að 

einhverju marki erfitt með að leita réttar síns, fá upplýsingar, aðstoð og þjónustu frá 

hinu opinbera. 

 Tveir þátttakendur, sem misstu útlim/i sína á níunda áratugnum, sögðu að þeir 

hefðu fengið góða aðstoð í endurhæfingu sinni sem þó hefði einungis verið til að 

„koma þeim af stað“. Benti annar þeirra á að sér fyndist einkennilegt að þar sem 

„áfallið sem slíkt“ sé alltaf „gígantískt“, þá hafi hann þurft að „vesenast í kerfinu frá A 

til Ö og afla sér allra upplýsinga sjálfur“. 
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 Finna má samhljóm milli allra þátttakenda þegar þeir lýsa samskiptum sínum 

við „kerfið“. Einn þeirra segir að sér hafi fundist samskipti sín við stofnanir ríkisins 

þungar og lýsir því að leita réttar síns innan almenna kerfisins sem „þrautagöngu“ þar 

sem hann sé einungis kennitala. Hann segir enn fremur að af þessum sökum hafi 

hann einungis nýtt aðstoð stofnanna ríkis að mjög takmörkuðu leyti. Annar segir að 

sér finnist viðmót ríkisstofnana „stíft og þurrt“ og sér finnist oft sem hann sé að hafa 

„eitthvað persónulegt“ af „kerfinu“. Sá þriðji lýsti samskiptum sínum við „kerfið“ sem 

„rosalegu stríði“ og að honum finnist hann hafa litla rödd innan kerfisins. Hann sagði 

að sér hafi oft liðið sem ekki væri gert ráð fyrir að einstaklingur með skerðingu líkt og 

hann fengi aðstoð. Hann telur það ástæðu þess að hann hafi fengið margar synjanir 

við umsóknum og þurft að áfrýja mörgum málum sínum. Gagnrýni kom einnig fram á 

þann staðal sem notaður er við mat á örorku út frá líkamlegri og andlegri færni. 

 Hið sama kom fram hjá þeim þátttakendum sem voru foreldrar barna með 

skerðingu. Fram kom að mikið álag væri á foreldra barna með skerðingu en þeir 

þyrftu að fara á milli ólíkra stuðnings- og þjónustuaðila. Einu foreldri fannst það þurfa 

að „vera á tánum“ til að tryggja að barn sitt nyti tilskilinna réttinda og fengi lögbundna 

þjónustu.  

Af ummælum þátttakenda mátti greina að þeir upplifa allir „kerfið“ sem eitthvað 

fjarlægt sem ekki væri gert til að aðstoða og mörgum þótti „það“ hafa brugðist sér. 

Bendir þó allt til þess að upplýsingaskortur sé megin ástæða þessa viðhorfs og allir 

voru nokkuð sammála um að hlutverk „kerfisins“ væri, líkt og áður hefur komið fram, 

að virkja einstaklinginn og aðstoða hann við að komast aftur til virkni.  

Vegna mikillar óánægju með aðstoð og þjónustu hins opinbera þá afþökkuðu 

þrír þátttakendur nær alla þjónustu sem þeim stendur til boða. Einn þeirra, sem 

fæddur er á þriðja áratug síðustu aldar, sagðist vilji hugsa sem minnst um nýjar 

aðstæður sínar og alls ekki verða „baggi á samfélaginu“. Því þiggi hann ekki aðstoð 

frá ríkinu en hann hefði alla tíð unnið fyrir sér. Annar þátttakandinn, kona um þrítugt, 

setur sig beint upp á móti aðstoð af hálfu ríkisins. Hún þiggur ekki örorkubætur og 

kýs að „hafa eins lítil samskipti“ við kerfið og hún „mögulega getur“. Þriðji 

þátttakandinn, tæplega fertugur maður, segir að á tímabili hafi hann þurft mikla 

stoðþjónustu til að geta búið einn. Hann hafi ekki viljað nýta sér hana þar sem hann 

vilji ekki vera svo háður ákveðnum reglum settum af kerfinu. 
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„...ef ég ætlaði að vera með aðstoð þá þarf ég að 

sko, ég get fengið einhvern til þess að elda klukkan 

sjö á kvöldin og einhvern til þess að hjálpa mér að, 

þú veist klukkan ellefu á kvöldin og ég get bara ekki 

fyrir mitt litla líf, einhvern veginn farið að sofa klukkan 

ellefu á kvöldin þegar einhver kemur, þú veist. Að 

vera svona háður því.“ 

 

Þegar frásagnir þátttakenda eru greindar má sjá að ef betra viðmót og sveigjanleiki 

væri hjá opinberum þjónustuaðillum, væri líklegt að þeir myndu frekar nýta þau 

úrræði sem í boði eru. Þar að auki má sjá að mikill skortur er á aðgengi að 

upplýsingum um réttindi, aðstoð, meðferð og þjónustu. Þó kom fram að flest 

stoðtæknifyrirtækin voru dugleg að afla upplýsinga fyrir þjónustunotendur sína sem 

og að hafa samskipti og milligöngu, bæði við almannatryggingakerfið og 

heilbrigðiskerfið. Fram kom hugmynd um að til þyrfti að vera einn staður þar sem 

hægt væri að fá allar nauðsynlegar upplýsingar.  

 Út frá gögnum rannsóknarinnar má draga þá ályktun að þátttakendur telji sig 

ekki al-valdlausa gagnvart ríkjandi kerfi þó að þeim finnist kerfið vera frumskógur sem 

erfitt er að rata um. Þeir geta valið að hafna allri aðstoð og þjónustu en um leið 

dregur það mögulega úr virkni þeirra í samfélaginu og skerðir lífsgæði þeirra. Með 

opnara aðgengi að upplýsingum um réttindi, betra viðmóti starfsfólks og auknu 

þverfaglegu samstarfi heilsugæslu, félagsþjónustu sveitarfélaganna, 

stoðtæknifyrirtækja og virkniúrræða má vinna gegn þeim neikvæðu afleiðingum sem 

misbrestur í þjónustunni veldur. 

4.2.3 Aðgangur að tækni 

„Hjálpartæki er tæki sem ætlað er að draga úr fötlun, 

aðstoða fatlaða við að takast á við umhverfi sitt, auka 

eða viðhalda færni og sjálfsbjargargetu eða auðvelda 

umönnun. Hjálpartækið verður jafnframt að teljast 

nauðsynlegt og hentugt til að auðvelda athafnir 

dagslegs lífs“. 
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Lög um Sjúkratryggingar nr 112/2008; Reglugerð um 

styrki vegna hjálpartækja með síðari breytingum nr. 1138/2008 

 

Sjúkratryggingar Íslands greiða styrki vegna hjálpartækja sem ætluð eru til lengri 

notkunar en þriggja mánaða. Styrkur er ekki greiddur ef hjálpartækið á eingöngu að 

nota í frístundum eða til afþreyingar þó svo að í ákveðnum tilvikum sé greiddur 

styrkur vegna kaupa á hjálpartæki sem ætlað er til þjálfunar og meðferðar. Greitt er 

fyrir tvær innri hulsur á ári en ef þörf er á fleiri hulsum þá er hvert mál metið fyrir sig. 

Greitt er fyrir eina gervihendi/fót eða eina harða hulsu á ári en virkir einstaklingar eiga 

rétt á gervilim til skiptanna til að mæta viðgerðarþörf (Reglugerð um styrki vegna 

hjálpartækja með síðari breytingum nr. 1138/2008). Stofnunin greiðir styrki vegna 

kaupa á gervilimum til allra þeirra sem eru sjúkratryggðir samkvæmt lögum um 

sjúkratryggingar og slysatryggðir samkvæmt almannatryggingalögum. Stofnunin er 

með samning við þrjú fyrirtæki sem starfa á Íslandi, Stoð hf. – Stoðtækjasmíð, 

Stoðtækjafræðing ehf. og Össur hf. Þátttaka Sjúkratrygginga Íslands í kaupum á 

stoðtæki eða íhlut er háð því að tækið sé fengið hjá einu af áðurgreindum 

fyrirtækjum. Verð, með fyrirvara um breytingar, er birt í yfirliti sem Sjúkratyggingar 

Íslands gefa út og innifalið þar í eru viðgerðir og viðhald. Fyrstu og aðra viðgerð á 

gervilimum greiða Sjúkratryggingar Íslands að fullu en síðari viðgerðir eru greiddar að 

sjötíu prósentum svo fremi að tveggja ára ábyrgð framleiðanda sé fallin úr gildi. 

Aðlögun, mátun og skriflegar íslenskar leiðbeiningar um notkun stoðtækjanna eru 

innifaldar í afhendingu þeirra. Þar að auki kemur fram að verktaki, þ.e. fyrirtækið, skal 

sinna öllum sanngjörnum óskum notanda um frekari leiðbeiningar um notkun 

stoðtækis án sérstaks endurgjalds. Breytingar og/eða aðlögun stoðtækis innan 

þriggja mánaða frá afhendingu stoðtækisins er innifalin í verði þess. Fyrirtækin senda 

Sjúkratryggingum Íslands reikningana í kjölfar afhendingar á tækinu og því ætti 

notandi tækisins ekki að koma að því ferli á annan hátt en að staðfesta móttöku þess 

og ef við á að greiða sinn hlut í verði tækisins (Sjúkratryggingar Íslands, 2012). 

Vörulisti er gefinn út af Sjúkratryggingum Íslands (SÍ) þar sem finna má tæmandi 

yfirlit fyrir allar þær tegundir spelkna og gervilima sem stofnunin styrkir (Reglugerð 

um styrki vegna hjálpartækja með síðari breytingum nr. 1138/2008). 

Ísland er eitt þeirra ríkja sem samþykkti samning Sameinuðu þjóðanna um 

réttindi fatlaðs fólks (2009) og skuldbatt sig til að tryggja að öll mannréttindi og 
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mannfrelsi verði í einu og öllu að veruleika fyrir fatlað fólk af öllu tagi. Samkvæmt 4. 

gr. samningsins sem skrifað var undir, ætlar íslenska ríkið að framkvæma eða stuðla 

að rannsóknum og þróun á nýrri tækni og gera gangskör að því að hún sé á 

boðstólum og notuð, þ.m.t. upplýsinga- og samskiptatækni, hreyfibúnaður, tæki og 

hjálpargögn, sem henta fötluðu fólki, með áherslu á tækni á viðráðanlegu verði 

(Samningur Sameinuðu þjóðanna um réttindi fatlaðs fólks, 2009). Ísland hefur því 

skuldbundið sig til að stuðla að rannsóknum og þróun á m.a. stoðtækni auk þess að 

niðurgreiða tækin. Þá um leið er aðgangur að tækni auðveldaður þó svo að hann sé 

mjög skilyrtur hvað varðar getu og útlit sem hlýtur um leið að hafa bein áhrif á 

upplifun, skynjun, virkni og líðan þeirra sem þurfa á stoðtækni að halda. 

Ef horft er á aðgang að tækni út frá breska félagslega líkaninu um fötlun þar 

sem áhersla er, líkt og áður hefur komið fram, á hindranir í umhverfinu og á 

félagslega sviðinu, þá má líta svo á að tækni geti frelsað, að því leyti að með betri 

tækni og betri aðgangi að henni er verið að minka hindranir í umhverfi fólks með 

skerðingar. Líta má á skort á tækni sem hindrun í umhverfinu, þ.e. að rétturinn til 

tækni eigi samkvæmt þeim samningum og reglugerðum sem hafa verið samþykktar í 

samfélaginu að vera til staðar og ef hann er það ekki þá sé það hindrun fyrir þá sem 

eru með skerðingu og ýti undir fötlun þeirra. Ef miðað er við nálgun Snæfríðar Þóru 

Egilson og Guðrúnar Pálmadóttur (2006:38) um að beina sjónum sínum að þeim 

hlutverkum sem fólk gegnir, má út frá gögnum rannsóknarinnar draga þá ályktun að 

skortur á tækni getur verið hindrun í ákveðnum aðstæðum.  

Í samtali við unga konu, sem hefur misst báðar fætur sína, kom fram að hana 

hefði alltaf dreymt um að geta hlaupið. Hún hafi ekki fengið tækifæri til þess þar sem 

hlaupafætur eru mjög dýrir. Hún hafi ekki fengið niðurgreiðslu samþykkta fyrir 

kaupunum þar sem líklegt hefði verið talið að hún myndi einungis nýta þá í 

frístundum eða til afþreyingar og umsókn hennar ekki fallið innan ramma þess að hún 

hafi ætlað að nýta fæturna til þjálfunar eða meðferðar. Spyrja má þeirrar spurningar 

hvort þarna hafi henni verið mismunað, ýtt hafi verið undir fötlun hennar, henni 

meinuð þátttaka í mörgum aðstæðum þar sem krafist er hraðar yfirferðar, sem og að 

henni hafi ekki verið tryggður aðgangur að tækni á viðráðanlegu verði.  

Hjá öðrum þátttakanda kom fram að hann þyrfti að fá fleiri en tvær innri hulsur 

á ári þar sem svo mikill núningur væri við fót hans að þær eyðilegðust fljótt. Þrátt fyrir 
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að hvert mál sé metið fyrir sig hefur þátttakandinn ekki fengið frekari niðurgreiðslur á 

hulsum. 

Val á tækni, sem og framboð á ákveðnum eiginleikum hennar, hefur einnig 

áhrif. Þátttakandi, sem á barn sem nýta þarf stoðtækni, talaði um að lítið væri um 

hátækniliði fyrir börn. Það hafi hamlað syni sínum í notkun tækninnar en ekki voru til 

nógu lágir gervifætur fyrir hann og því var hann hávaxinn miðað við jafnaldra sína. Þó 

kom fram að nú stæði til bóta því að þróa ætti stoðtæki sérstaklega ætluð börnum hjá 

einu af þeim þremur fyrirtækjunum sem SÍ hafa samning við. Leiða má líkur að því að 

efnahagslegir þættir, líkt og framboð og eftirspurn, hafi áhrif á tækni og þá er hana 

nota. 

 Eins nefndi annar þátttakandi að helsti vanda sinn við notkun tækninnar er að 

enginn annar er með nákvæmlega sömu skerðingu og hann. Það sé því enginn með 

reynslu af því að smíða nákvæmlega þá handleggi sem hann þarf á að halda. Annar 

þátttakandi benti á að skerðing hans sé af þeim toga að það taki um þrjár til sex vikur 

að smíða gervifót á sig. Það hamli honum mikið þó svo að hann nýti önnur ekki jafn 

aðlöguð eða eldri tæki á meðan. 

Þessir þættir geta komið fram á margvíslegan hátt og telur móðir ungs drengs 

sem nýtir stoðtækni að notkunin hafi mótað hann sem persónu. Hann sé mjög 

sjálfstæður jafnt sem duglegur og treysti fyrst og fremst á sjálfan sig. Hún telur það 

stafa af því að hann geti lent í aðstæðum þar sem stoðtæknin gefi sig og þá sé hann 

berskjaldaður. Nefndi hún dæmi um hvernig t.d. tækið getur bilað, þá þurfi að vera 

með skrúflykil, gera allt rétt en annars sé hann „fótalaus“. 

Þó að fram hafi komið í gögnunum að aðgangur að tækni væri ekki alltaf eins 

og best verður á kosið, töluðu þrír þátttakendur sérstaklega um að þeir telji sig 

heppna að búa við góðan aðgang að tækjum og tækni hjá stoðtæknifyrirtækjum á 

Íslandi. 

Út frá orðræðu þátttakenda má sjá ákveðin þrástef um hvernig tæknin frelsar 

þá sem hana nýta. Fram kom orðræða hjá þátttakanda um að hann væri án 

tækninnar „meira fatlaður“, en hann gæti nú „farið í hvað sem er“ og „gengið“ 

uppréttur.  

Út frá gögnum má sjá að aðgangur að tækni frelsar og virkjar, brýtur niður 

hindranir og vinnur gegn fötlun. Óheftan aðgang að tækni mætti þá í raun setja fram 

sem frelsandi tæki sem vinni gegn þröskuldum, út frá tvíhyggjuhugmyndum, bæði í 
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umhverfi og líkama. Tæknin frelsar því og heftir á sama tíma. Hún frelsar notendur 

hennar, geri líkama þeirra „heilan“ að nýju og þeir geta afkastað meiri „vinnu“. Á 

sama tíma virðist sem orðræðan snúi að því að tæknin sé aðskotahlutur á 

líkamanum, sé fyrir utan hann og fylgi utanaðkomandi gildum. Þannig sjáum við enn 

og aftur tvíhyggjuhugmyndir líkama og samfélags. 

4.2.4 Tækninotkun 

„...það er ekki hægt að smíða neinn hlut sem er fullkominn. Þetta 

verður allt að þróast og reynslan verður að sanna hvern einasta 

hlut, annars er hann bara einskis virði.“ 

 

Í orðræðu þátttakenda birtist þróun tækninnar sem „mikil framför“, „breyting“ og 

„bylting“. Eitthvað sem er „stórkostlegt“ og kemur til góða. Einn þátttakandinn sagði 

að sér hefði fundist að fólki hafi þótt gervifætur hennar „magnaðir“.  

 Lýsti einn þátttakandinn því að honum hafi þótt það mikill léttir á sínum tíma, 

rétt um miðja síðustu öld, þegar hann fékk stoðtæki sem krafðist þess ekki að hann 

þyrfti að nota mjaðmabelti til að halda fætinum uppi. Þá fékk hann fót sem hafði hulsu 

sem gerð var úr gerviefni, og var mun léttari en sú sem hann hafði verið með áður og 

hnélið sem var mun öruggari. Það fannst honum hafa verið bylting. Nokkrir 

þátttakendur sögðu frá því hve mikil hagsbót það hefði verið fyrir þá að fá sílikon 

hulsu. Annar þátttakandi sagði að sér fyndist mikil þróun hafi orðið í stoðtækjum frá 

því að hann missti báða fætur sína á níunda áratuginum. Nú séu efnin að verða 

léttari og fínlegri en það auðveldi gang þeirra er þau nota. Hann bindur miklar vonir 

við þróun tækninnar í framtíðinni og telur að ef hún haldi í sömu átt þá þurfi hann ekki 

að kvíða neinu. Annar þátttakandi sagði að hann teldi að tæknin í dag væri komin á 

það stig að nú væri allt mögulegt sem áður var það ekki.  

Þó kom fram hjá þátttakanda sem nýtir gervihendur að það sé mikill munur á 

þeirri notkun sem liggur að baki gervihöndum og gervifótum. Telur hann að langt sé í 

land að nothæfar lausnir í gervihöndum verði ásættanlegar. 

Annar þátttakandi, ung kona, benti á að sér þætti þróunin mögnuð en nú sé til 

ökkli sem hægt er að stilla eftir því hvort viðkomandi vilji vera í háum hælum eða ekki. 

Lét hún í ljós þá skoðun sína að hún vilji eiga penan og húðlitaðan fót sem hún geti 
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notað við hælaskó. Hún sagðist vilja geta valið hvaða skó hún fer í og geta skipt um 

skó án vandkvæða.  

Taldi annar þátttakandi að sá ökkli sem hann hafi byrjað að nota nú eftir 

aldamótin hafi valdið straumhvörfum hvað varðar stoðtækni. Sá ökkli sé með mjúka 

dempun í fótinn og búinn til úr títaníum. Tók annar þátttakandi undir þetta viðhorf og 

sagði að sér fyndist mikil framþróun að nú væri til hné sem forritar sig sjálft og virkar 

með hverjum einstaklingi. Kannski má draga þá ályktun að nú sé til hné sem 

líkamnist notandanum (sjá nánar Merleau-Ponty,1991; Johnson, 1992 o.fl.). 

Nefndu margir þátttakendur að þeim hafi þótt mikilvægt að taka þátt í þróun 

stoðtækni og hafa rödd innan fyrirtækjanna. Helga, móðir stúlku sem nýtir stoðtækni, 

sagði frá því að hún væri mjög spennt fyrir því að vera hluti af því að þróa nýjar vörur 

fyrir börn. Eins virtist Ari, sem á son sem nýtir stoðtækni, vera í góðu sambandi við 

stoðtæknifyrirtæki sonar síns um hönnun þeirra gervifóta sem sonur hans nýtir. Hann 

lét í ljós skoðanir sínar á því hvernig gervifætur sonar hans eru og hvernig þeir þyrftu 

að vera. Þá kom fram hjá stoðtæknifræðingi á vettvangi, að mikilvægt væri að 

notendur gæfu ábendingar um hvað betur mætti fara í notkun og hönnun stoðtækja 

þeirra. 

Flesti þátttakendur voru sammála um að notagildi stoðtækisins væri það sem 

skipti mestu máli hvað varðar þróun og að „geta í rauninni gert allt það sem telst til 

daglegrar iðkunar“. Talaði einn þátttakandinn um að mikilvægt væri að skoða þarfir 

hvers einstaklings fyrir sig, sér í lagi þar sem stoðtæki geta verið mjög dýr. Taldi hann 

að ef einstaklingur þyrfti bara að komast úr rúminu, geta farið á milli herbergja og þar 

sem hann myndi hvort sem er ekki fara í neina göngutúra, þá finnst honum hann ekki 

þurfa dýran búnað. Hann sagði að þeir sem hafi ekki getu til að hreyfa sig mikið þurfi 

ekki hátæknibúnað til að geta sinnt sínum daglegu athöfnum.  

 

„Ég er rosalega lítið inn í því hvað allt heitir. Ég fylgist með (já) 

þróuninni en ég í rauninni þekki ekki heitin á öllum þessum 

ökklum eða neinu svoleiðis. Ég hef ekki verið mikið fyrir að s.s. 

breyta (umh). Ég vil bara að mínir fætur líti svona út. Að ég sé 

fær um að gera þetta og þetta, þetta sé ekki of þungt, sé reynt 

að hafa þetta eins og þetta hefur verið voðalegt streð að fá 

kvenlegar fætur.“ 
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Fram kom hjá öðrum þátttakendum að ekki væri gott að verða sérfræðingur í 

gervilimum og vera sífellt að hugsa um þá. Best er bara ef þeir virka og að hægt sé 

að nota þá en um leið hættir notandi þeirra að leiða hugann að þeim. Þetta viðhorf 

má setja upp innan líkömnunar þar sem tækið verður hluti af þeim sem notar það, 

hann hættir að hugsa um það og það verður hversdagslegt.  

Ákveðna mótsögn mátti sjá í reynslu þátttakenda en hún fram kom í orðræðu 

þeirra um þá þjónustu sem þeir fengu hjá stoðtæknifyrirtækjum. Á meðan þeir 

hrósuðu tækninni, hönnun hennar og aðlögun þá löstuðu þeir þjónustuna að því leyti 

að þeir vildu koma meira að vali tækjanna og hönnun þeirra. Einnig kom fram hjá 

einum þátttakanda að hann myndi gjarnan vilja leita sér stoðtækja víðar en einungis 

hjá þeim fyrirtækjum sem SÍ hafa gert samning við hverju sinni um kaup á gervilimum 

(sjá nánar í Reglugerð um styrki vegna hjálpartækja með síðari breytingum nr. 

1138/2008). 

Þegar orðræðan er greind má sjá andstæða póla hugmynda sem virðast virka 

hvor á annan. Menn hafi ákveðnar hugmyndir um það að þróunin geti verið jákvæð 

og að hið nýja sé öllum til hagsbóta en á sama tíma sé nauðsynlegt að halda í það 

sem áður var. Tæknin var lofuð, sem og hugvitið og efnið, en á sama tíma var bent á 

mikilvægi notagildisins, varað við ofnotkun á dýrum búnaði og spyrnt gegn of miklum 

breytingum. Því virtist gæta ákveðins afturhalds við þróun á tækni hjá þátttakendum 

og áhersla lögð á notagildi fremur en ofurtæknilegar útfærslur.  

 Út frá gögnunum má sjá að þátttakendum þótti mikilvægt að hámarka 

heildræna færni líkamans með notkun tækisins sem um leið dregur úr hindrunum. 

Þróun verður í átt til þess að líkaminn verður „þögull“ og notkun tækjanna verður 

hversdagsleg og þarfnast ekki stöðugrar umhugsunar.  

4.2.5 Aðlögun að tækni  

„Þarna er komið tæknilið sem að veit nákvæmlega 

hvað það er að gera. Þarna eru komnir 

stoðtækjafræðingar sem að taka mál, sem að teikna 

þetta upp, sem að aðlaga þetta smátt og smátt. Þetta 

gerist ekki heldur á einum dagi. Þetta tekur kannski 
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svona tvær, þrjár vikur, kannski mánuð (já) að, fólk 

þarf að mæta þarna aftur og aftur þarna náttúrulega.“ 

 

Þannig lýsti Björn, maður um miðjan aldur, sem missti fætur sínar í slysi á níunda 

áratugnum, reynslu sinni af því ferli að aðlagast stoðtækni.  

 Þegar gögnin eru skoðuð má sjá að allir þátttakendurnir töldu að það tæki tíma 

að aðlagast nýrri stoðtækni. Undir þetta tóku tvær mæður barna sem nýta stoðtækni. 

Þær þurfi að fara með börn sín til stoðtæknifyrirtækisins að meðaltali á mánaðar fresti 

til að laga tækið og stilla það. Benda þær í þessu sambandi á að börn þeirra þurfi að 

fá ný stoðtækni í takt við það hve hratt þau stækka. 

Jón, faðir ungrar stúlku sem nýtir stoðtækni, segir að dóttir sín hafi byrjað að 

nota stoðtæki þegar hún var rétt orðin tveggja ára og hafi lært að ganga með þeim.  

 

„Já, þegar hún bara sleppti grindinni. Það var bara 

æðislegt. Og hún bara sjálf svo mikið krútt, þú veist. 

Það bara. Þegar maður kom að sækja hana á 

leikskólann þá kom hún gangandi á móti manni í 

einhverjum grænum galla. Alveg bara. Maður bara, 

dísess, hvað þetta er krúttlegt. Fyrst þegar hún fór að 

ganga. Hún var ótrúlega dugleg með þennan staurfót. 

Hún var bara hlaupandi hérna um með þennan 

staurfót. Ótrúlega dugleg. 

 

Þannig lýsir Helga, eiginkona Jóns, því hvernig upplifun hennar hafi verið af því 

þegar dóttir hennar byrjaði að nota gervifót. Dóttir hennar byrjaði að nota gervifótinn 

strax í leikskóla og sögðu þau hjónin það vera ástæðu þess hve fljótt hún vandist 

fætinum. Framfarirnar hafi verið miklar þó svo að í byrjun hafi þeim fundist sem dóttir 

sín, þá kornung, hafi upplifað gervifótinn sem aðskotahlut og hún hafi ekki verið mjög 

hrifin af því að vera með hann á sér. Aðlögun hennar að fætinum hafi því orðið smám 

saman og hún hafi gengið vel. 

Undir viðhorf þeirra Jóns og Helgu tók Teitur, sem lagði áherslu á að það væri 

ekki hægt að ætlast til þess að einhver stigi á gervifót/fætur og færi að ganga. Draga 
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má þá ályktun að ákveðið ferli líkömnunar þyrfti að eiga sér stað, sem felst í þjálfun 

og tekur tíma. Þannig kom þessi líkömnun mjög greinilega í ljós í því hvernig Garðar 

hafði lagað sig að breyttum aðstæðum sínum eftir að hann missti báðar hendur sínar 

í slysi. Hann hafi æft sig að skrifa með penna með því að halda á honum með munni 

sínum og segir hann að sú rithönd sem hann hafi nú samsvari þeirri sem hann hafði 

áður. Notkun Garðars á pennanum út frá kenningum Zahavi (2008:65) er því þekkt 

og rithönd hans mótuð af fyrri reynslu. Líkamlegur sjálfsveruleiki hans nær því yfir 

líkama hans og þau tæki sem hann notar við daglegar athafnir sínar. Þannig má leiða 

líkur að því að með tíma og æfingu nái sjálfsveruleikinn yfir bæði tækni og líkama. 

Aðlögun að notkun tækjanna eigi sér stað, hún taki tíma og hægt er með æfingu að 

ná að mestu leyti fyrri færni. 

Tveir þátttakendur lögðu áherslu á að líkamlegt atgervi skipti máli í notkun 

stoðtækninnar. Þannig er ekki heppilegt að þyngjast né léttast mikið þar sem smíð 

gervifóta er miðuð við þyngd notandans í hvert skipti. Þátttakandi einn benti á að þar 

sem hann hafi þyngst mikið undanfarið sé núverandi gervifótur orðinn honum of lítill. 

Hann þurfi að fá nýjan þar sem hann stígi núna meira niður í hulsuna og hafi því 

fengið særindi af notkun hennar. Þannig lýsir annar þátttakandi aðlögun sinni að 

gervifæti sínum. 

 

 „Maður var náttúrulega vel á sig kominn og alveg að 

reyna þetta alveg og ég ákvað það að alveg frá því 

fyrst að ganga eins og maður og vera ekki með neinn 

staf til að vera ekkert að venjast við það.“ 

 

Hann sagði enn fremur að þar sem fótstúfurinn hafi litið nokkuð vel út þá 

hafi hann fengið að máta og prófa gervifætur um leið og hann komst í 

samband við þann stoðtækniaðila sem hann vildi versla við. Einungis tvær 

vikur liðu þangað til hann gat farið að nota fótinn að fullu. Hann telur að 

fóturinn hafi gert honum kleift, líkt og hann orðaði það, að „byrja nýtt líf“. 

 

„Ég var bara, ég vildi helst gleyma því að annað en 

að þetta væri bara alltaf og ég held að mér hafi tekist 

það vel að meira að segja vinnufélagar mínir [hlátur] 
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þeir, þeir mundu ekkert eftir þessu eða vissu ekkert 

[já]. Allavega þetta háði mér aldrei...“ 

 

Ljóst er að viðhorf Teits endurspeglar þann tíðaranda sem var ríkjandi þegar hann 

missti fót sinn á fjórða áratug síðustu aldar. Þó má sjá þessi viðhorf enn, en ung 

stúlka sem nýtir stoðtækni sagði frá því að móðir hennar hafi alltaf látið hana ganga í 

víðum buxum til að þess að hylja fótinn. 

Út frá gögnum af vettvangi kom fram að ef einstaklingur missir útlim í slysi eða 

þarf að fara í aðgerð til að taka hann af þá er mikilvægt að aðgerðin sé vel gerð. 

Nýjar leiðir í meðhöndlun sára hafa komið fram þar sem sérstaklega er hugað að því 

hvernig bundið er um sár á útlimum. Hannaðar hafa verið ákveðnar hulsur sem látnar 

eru á stubbinn en miklu skiptir að sá þrýstingur sem er á sárinu sé alltaf jafn. Kom 

fram hjá þátttakanda, sem er stoðtæknifræðingur, að mikilvægt sé að fólk fari strax 

að nota stoðtækni og lögð sé áhersla á að nýta ekki um of önnur stoðtæki, líkt og 

göngugrind eða önnur hjálpartæki. Það getur leitt til þess að notendurnir „gleymi“ 

hvernig þeir/þær gengu áður og byrji að þróa með sér göngusnið sem leiðir til þess 

að fólk gengur t.d. með því að rugga sér, draga löppina út o.s.frv. Þessir ávanar geta 

valdið öðrum líkamlegum einkennum, svo sem verki í baki og sárum á hinum 

fætinum. 

Fram kom einnig hjá einum þátttakanda að hann læsir stundum hnénu 

ómeðvitað og gengur þá með staurfót. Það hefði í för með sér miklar líkamlegar 

afleiðingar sem hann skynjar aðallega sem verk í baki. Í framhaldi af því kom fram 

mikilvægi þess að þeir sem nýta stoðtækni fari reglulega til fagaðila sem aðstoða við 

að stilla tækið, greina göngulag, líkamsstöðu og heilsu. 

Samband stoðtækjafræðinga og notenda stoðtækni þótti flestum þátttakendum 

mikilvægt. Nándin og persónuleg tengsl eru undirstaða að góðu samstarfi. Eydís, ung 

kona sem hefur nýtt stoðtækni alla ævi, sagði að hún hefði verið hjá sama 

stoðtækjafræðingi frá því hún var barn og að hún óttist að þurfa að skipta um 

stoðtækjafræðing. Hún segir að það sé mikil afhjúpun sem felist í samskiptum hennar 

við stoðtækjafræðing sinn. Það sé vegna þess að hann þurfi að læra á líkama hennar 

en einnig að hún er með spelku upp í nára og því þurfi hún því sem næst að 

afklæðast fyrir framan hann þegar verið er að laga spelkuna. Hún sagði að sér finnist 

það vera mikil afhjúpun þar sem hún sé nær nakin og rýnt sé í líkama hennar. 



73 

Líkt og Ingólfur Ásgeir Jóhannesson (2006) bendir á þurfum við að skoða hvað 

er skrifað, hvernig það er skrifað og um hvað ekki er skrifað. Með tilliti til þess er ekki 

síst áhugavert að skoða um hvað er ekki skrifað og í þessu tilfelli um hvað er ekki 

rætt. Áhugavert var að sjá að ítrekuð þrástef mátti sjá hjá þátttakendum sem nýta 

stoðtækni þegar þeir töluðu um stoðtæki sín. Þeir nefndu þau aldrei á nafn heldur 

töluðu um „þessar hendur“, „þetta rusl“, „þessi fótur“ og „þessir fætur“. Á sama tíma 

töluðu þátttakendur um að notkun stoðtækjanna væri ómissandi hluti af líkama 

sínum. Þannig sagði þátttakandi frá því að stoðtækin gerðu hann „sjálfbjarga“ og þau 

gerðu honum kleift að gera „allt sem telst til daglegrar iðkunar“.  

Því má sjá hér ákveðna vísun í tvíhyggjuhugmyndir um líkama og samfélag. 

Þannig birtist orðræðan um tæknina sem eitthvað framandi, þ.e. eitthvað fyrir utan 

líkamann en á sama tíma birtist hún sem hluti af líkamanum og sem framlenging 

hans, eða jafnvel eitthvað á mörkum líkama og samfélags. 

 



74 

5 Umræður og lokaorð 

Upplifun af notkun stoðtækni er vafin í flókið net félagslegra athafna, ríkjandi 

þankagangs auk sameiginlegrar og persónulegrar reynslu. Umfjöllunin hefur verið 

sett upp þvert á fræðasvið og reynt hefur verið að nálgast hlutina frá öðrum 

sjónarhornum með það að markmiði að skapa haldbæra þekkingu. Hver og ein 

frásögn er einstök en sjá má ákveðna sameiginlega þætti sem allir þátttakendur hafa 

upplifað án þess þó að skilgreina né setja þá sem nýta stoðtækni í ákveðinn hóp. 

Tilgangur rannsóknarinnar er þvert á móti sá að safna upplýsingum um reynsluheim 

þeirra sem nýta stoðtækni til daglegra athafna, segja frá reynslu þeirra og aðstæðum 

og varpa ljósi á það hvernig þeir nýta sér tæknina. 

Þegar efni rannsóknarinnar er kannað má sjá að aðstæður margra 

þátttakenda breyttust við skyndilegan útlimamissi, skerðing þeirra varð raunveruleg 

en fötlun ekki undirliggjandi fasti þar sem þátttakendur upplifðu í mörgum hlutverkum 

sínum ekki hindranir í umhverfi sínu (sjá t.d. Thomson, 1997). Þátttakendur tókust á 

við veikindi sín og með aðstoð hugmynda byggða á tvíhyggju, um aðskilnað líkama 

og sálar, hófst leið þeirra í átt til bata. Breytingarnar höfðu í för með sér að 

þátttakendur nálgast hlutina frá öðrum sjónarhornum en áður, sjónarhornum sem 

hvorki eru hærra né lægra sett en önnur.  

Þeir þátttakendur sem lágu á sjúkrahúsi vegna slysa eða veikinda upplifðu að 

þeir hefðu skert vald gagnvart umhverfi sínu á meðan á legu þeirra stóð. Þeir 

skynjuðu það sem fór fram í umhverfinu en gátu ekki alltaf vegna veikinda sinna tjáð 

sig um aðstæður sínar. Líta má svo á að á meðan þessu tímabundna ástand 

þátttakenda varði hafi þeim verið þvingað í hlutverk sjúklingsins. Þátttakendur hafi 

upplifað að innan heilsugæslunnar hafi ástand þeirra verið mælt út frá færni og 

afköstum sem á þeim tíma hafi verið lítil og því hafi þeir haft takmörkuð áhrif á 

hjúkrun sína og meðferð. Þegar líkamleg heilsa þátttakenda er skoðuð þá má sjá að 

allir þátttakendur sem gengist hafa undir aflimun finna fyrir skerta útlimi/um sínum. 

Margir þeirra upplifa að geta lítt stjórnað verkjum, geta ekki haft áhrif á þá og fáum 

brögðum beitt gagnvart þessum einkennum. Þeim finnst þeir að einhverju leyti 

valdalausir gagnvart verkjunum en þeim mun sterkari sem upplifun þátttakenda er af 

verkjum því meiri áhrif hefur hún á skilning þeirra á skerðingunni (sjá Thomson, 

1997).  
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Áhersla á virkni innan samfélagsins er líklegt að sé einn af þeim þáttum sem 

hafi valdið því að þátttakendur upplifðu sig valdaminni meðan á veikindum þeirra 

stóð. Fyrstu viðbrögð þeirra sem höfðu misst útlim/i vegna sjúkdóma eða slysa voru 

að draga sig alveg út á jaðarinn. Þátttakendur í þeim hópi sem töldu sig ekki finna 

óyfirstíganlega mikla líkamlega verki, vildu hins vegar allir færa sig nær miðju 

þátttöku í takt við meiri bata. Þátttakendur sögðust einnig að leið sín til bata hefði 

orðið mun skjótari utan heilsugæslunnar og stuðningur annarra hafi skipt þar miklu. 

Ákveðið mynstur mátti sjá hjá þátttakendum en fyrstu viðbrögð þeirra voru breytileg 

eftir því hvenær þeir misstu útlim/i. Ef útlimamissi þátttakenda yrði raðað á tímaás 

mætti sjá að því lengra sem liðið er frá útlimamissi þátttakenda þeim mun meiri 

breyting fannst þeim missirinn verða við aflimun. Leiða má líkum að því að viðhorf 

þátttakenda mótist af því hvernig litið er á líkamann sem „vél“ og einstaklingarnir séu 

dæmdir út frá virkni. Álykta má að þau viðhorf séu jafn ríkjandi í dag og fyrir fimmtíu 

árum en þátttakendur töluðu allir um mikilvægi þess að komast aftur til virkni í 

samfélaginu. Líklegt er að ástæða þeirra breyttra viðhorfa sem fram kom í gögnunum 

sé margþætt en liggi m.a. í því að viðhorf fötlunar hafa breyst á undanförnum árum 

og framboð stoðtækni hefur aukist.  

Þegar læknisfræðilegri meðferð og endurhæfingu þátttakenda lauk tók á móti 

þeim nýjar aðstæður. Aðstæður sem mættu bæði þeim sem nýta stoðtækni vegna 

skyndilegrar skerðingar og þeim sem nýta stoðtækni vegna meðfæddrar skerðingar. 

Með því að skoða ferlið í þaula fæst dýpri skilingur á aðstæðum þeirra sem nýta 

stoðtækni og um leið eykst gildi þekkingarinnar. 

Þegar gögnin eru skoðuð má sjá að þátttakendur upplifuð sig ekki sem hluta af 

„hópi“ stoðtækninotenda né skilgreina sig sem fatlaða þó svo að upp að ákveðnu 

marki samsami þeir reynslu sína við aðra sem nýta stoðtækni. Staðfestir þetta 

ályktun Shakespeare (1996) og því er ekki hægt að tala um hóp stoðtækninotenda 

heldur fremur um einstaklinga sem eiga það sameiginlegt að nýta stoðtækni til 

daglegra starfa. Þar sem þátttakendur skilgreindu sig ekki sem hluta af hópi 

„stoðtækninotenda“ þá skerðir það vald þeirra innan gildandi „kerfis“ en á sama tíma 

valdeflir það þá með því að þeir samsama sig „heildinni“. Þeir finna þó til samsemdar 

sín á milli og flestum fannst gott að líta til annarra í svipuðum sporum. 

Út frá gögnunum má sjá að stoðtæknifyrirtækin leika stórt hlutverk í því að 

skapa samsemd og ímyndir um stoðtækninotendur. Fyrirtækin búa einnig til vettvang 
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þar sem þeir sem nýta stoðtækni geta leitað upplýsinga um þjónustu af hálfu 

almannatryggingakerfisins og heilbrigðiskerfisins. Fram kom þó hjá þátttakendum að 

til þyrfti að vera einn staður þar sem hægt væri að fá frekari upplýsingar en þeim 

fannst sem mikill skortur væri á aðgengi að upplýsingum um réttindi, aðstoð, meðferð 

og þjónustu. Þátttakendum fannst „kerfið“ vera frumskógur sem erfitt er að rata um og 

völdu nokkrir þeirra að hafna allri aðstoð og þjónustu af hálfu þess en það getur haft 

hamlandi áhrif. Aðgangur að tækni töldu ekki allir vera góðan sökum „kerfisins“ en þó 

tóku þrír þátttakendur sérstaklega fram að þeir töldu sig vera sérstaklega heppna að 

búa á Íslandi þar sem hér væru starfandi góð stoðfyrirtæki. Þátttakendur töldu 

framboð tækni og tæknilegrar þjónustu vera gott og að tækni ýtti undir virkni þeirra. 

Hins vegar töldu þeir að „kerfið“ hefti aðgang þeirra að þjónustu og tækni. Þar að auki 

var bent á að mikill munur væri á stoðtækni sem liggur baki gervihöndum og 

gervifótum en fram hjá þátttakanda að langt væri í land þangað til „viðundandi lausn“ 

í gervihöndum kæmi fram.  

Allir þátttakendur rannsóknarinnar völdu stoðtækni til hagnýtrar notkunar en 

tæknin sjálf líkir sífellt meir eftir virkni líkamans og fellur að ríkjandi hugmyndum 

samfélagsins um mikilvægi þátttöku. Álykta má að þar sem á undanförum árum hefur 

líkaminn verið „opnaður og kortlagður“ með vísindalegri tækni þá um leið hafi verið ýtt 

undir tvíhyggju og dregin enn skarpari skil milli sjálfs og líkama. Tæknin er sífellt að 

verða „náttúrulegri“ þ.e. líkari „efninu“ og er því notuð sem framlenging líkamans án 

þess þó að notkunin hafi áhrif á sjálfið. Notkunin verður því hversdagsleg og, samruni 

líkama og tækni að sama skapi (sbr. Manderson, 2011; Haraway, 1991). 

Vandasamt getur verið að fjalla um tækni sem framlengingu líkamans eða 

eitthvað sem geri líkamann „heilan“ að nýju. Þá um leið er verið að fara inn á hála 

braut „vélræns“ og „virks“ líkama heildarinnar þar sem gengið er út frá því að 

skilningur á fötlun sé eitthvað einstaklingsbundið. Fremur skal líta til þess að ótal 

þættir í umhverfinu, félagslegar, efnahagslegar og menningarlegar hindranir geti 

takmarkað möguleika fatlaðs fólks til daglegra athafna (sbr. Rannveig Traustadóttir, 

2006a:7). Heillavænlegra er því að líta á skort á aðgang að tækni sem hamlandi þátt 

í lífi fólks sem þarf að nýta stoðtækni til daglegra athafna og tryggja þarf aðgang allra 

að stoðtækni. 

Þegar fjallað er um notkunina þá er ljóst að því minna sem þátttakendur þurftu 

að leiða hugann að noktun stoðtækisins, líkt og vegna sársauka, núnings, göngulags 
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eða annara þátta, því ómeðvitaðir voru þeir um notkun tækisins. Það er vegna þess 

að við beinum sjónum okkar aðeins að líkama okkar þegar ófyrirsjáanleg óþægindi 

eða sérsauki gerir vart við sig (sjá Manderson, 2011:27-28). Líkamlegt ástand skiptir 

því máli í hvað varðar notkun stoðtækni og upplifun, eins og áður segir, af skerðingu. 

Meðvitund um líkamann og notkun tækisins, tel ég alltaf vera til staðar þar sem við 

skynjum tilveru okkar út frá lögun líkamans, rými hans og virkni (sbr. Zahavi, 

2008:64-68). Þá má leiða líkur að því að notkun tækisins líkamnist (embodiment) 

notandanum, líkami og tækni renni í eitt og notandinn upplifi heiminn með líkama 

sínum og stoðtækni. Þannig er líkaminn með tækni sem framlengingu ekki aðeins 

orðið hið náttúrulega sjálf heldur einnig efni skynjunar, miðja heimsins og „gangverk“ 

hans (sjá nánar Merleau-Ponty,1991; Johnson, 1992; Ingold, 2000; Csordas, 1994, 

Marcel Mauss, 2007). Notkunina þarf því að skoða heildrænt en líkami, sjálf, tæki og 

umhverfi hafa mikil áhrif á hve langt notkunin fari í átt að líkömnun. 

Ljóst er að hugmyndir tvíhyggju eru ríkjandi í viðhorfum þátttakenda þó svo að 

með notkun stoðtækni eigi sér stað ferli líkömnunar. Tekið skal þó fram að ferli 

líkömnunar nær ekki alltaf langt þar sem oft eru líkamlegir eða tæknilegir þættir sem 

standa í veginum.  

Í gögnunum komu því gagnstæðir pólar þar sem rætt var um tækni sem 

ómissandi hluta af líkamanum sem ynni gegn hindrunum en um leið aðgreindu 

þátttakendur tæknina frá líkamanum. Þessir andstæðu pólar hugmynda 

endurspegluðust einnig í orðræðu um þróun tækninnar. Hugmyndirnar vísa til þess 

að þróun getur verið af hinu góða, hið nýja sé öllum til hagsbóta en á sama tíma sé 

nauðsynlegt að halda í það sem áður var. Tæknin var lofuð, hyllt undir hugvitið og 

efnið en á sama tíma bent á mikilvægi notagildisins, varað við ofnotkun á dýrum 

búnaði og spyrnt gegn of miklum breytingum. Því virtist vera ákveðin mótstaða við 

þróun á tækni hjá þátttakendum og áhersla lögð á notagildi fremur en ofurtæknilegar 

útfærslur. Ljóst er, að líkt og andstæðir pólar norðurs og suðurs, þá hafa pólar 

tvíhyggju áhrif á allan heiminn. Þeir eru ekki sýnilegir auganu en áhrif þeirra birtast 

víða um leið og þeir skarast en þá myndast bæði togstreita og kraftur. Notkun tækni 

er því ferli undir þessum áhrifum en þar sem skörunin verður líkamnast notkun 

stoðtækisins þeim sem það nota. Ferlið þar að baki felur í sér mikla afhjúpun og nánd 

þar sem lesið er í líkamann af fræðingum á sviði heilsu, líkama og tækni. Í ferlinu fer 
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því fram kortlagning sem felur í sér vald og hún hefur einnig áhrif á það hvernig þeir 

sem nýta tækni staðsetja sig og sjá sig sjálfa í heiminum.  
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