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Agrip.
Tengsl bokmennta og laeknisfreedi hafa verid konnud & ymsa vegu. Pessi ritgerd
fjallar um laknisfredileg hugvisindi (e. medical humanities) og hvernig bokmenntir
hafa, sidastlidna aratugi, ordid hluti af leknanami vidsvegar um heim og par 4 medal
hér 4 Islandi. Med frasagnarlaknisfredi (e. narrative medicine) og
mannhyggjuleknisfredi (e. humanist medicine) er sjonum beint ad mikilvaegi
mannlega battarins i lifi og starfi lekna, og frasdgnin leikur par adalhlutverk.
Mikilvaegt er ad leknar myndi tengsl vid sjuklinga sina, adstandendur peirra, og
samstarfsfélaga sina, til pess ad upplifa ekki einangrun og kulnun i starfi. Einnig er
myndmal og ordrada um veikindi i bokmenntum skodud og sidferdislegar spurningar
um laeknastarfid bornar fram 1t fr4 nokkrum békmenntaverkum. Alag i nami og starfi
lekna er einnig umfjollunarefni hér og mikilvaegi pess ad leknar beli ekki nidur
erfidar tilfinningar sem peir upplifa daglega i starfi sinu. Nokkur boékmenntaverk
verda skodud og greind, og eru pau ymist eftir lekna og/eda sjuklinga og
a0standendur, eda fjalla um Ilaxkna og/eda sjuklinga og adstandendur. Med
umfjolluninni er reynt ad varpa ljosi 4 pad hvada gagn bokmenntir geta gert i
leeknandmi- og starfi. Skoda verdur hvort pjalfun i lestri & bokmenntum og tulkun
peirra geti hjalpad leknum ad mynda tengsl vid sjuklinga sina og adstandendur, og

hjalpad peim ad takast a vid sioferdisleg vandamal sem upp geta komid i starfi peirra.

Abstract.

The relationship between literature and medicine have been explored in many ways.
In this thesis, medical humanities will be explored, and how literature has become
part of medical training all over the world for the past decades, including here in
Iceland. Narrative medicine and humanist medicine focus on the importance of the
human aspect of medical practice, and the narrative is an essential part of that. It is
important that doctors have a good connection to their patients and their relatives, and
also with their co-workers, so they won't experience isolation and burnout. Imagery
and discourse used for diseases and illness in literature will also be explored, and
moral questions and decision making as represented in some literatures. The pressure
doctors are under in medical practice and training are also discussed, and the

importance of expressing feelings that doctors experience every day. A few novels



and biographies, either written by doctors or patients, or have a connection to medical
practice or illness in some ways, will be analysed. This thesis is meant to explore how
literature can help in medical parctice and training, and if reading and analysing them
can help doctors improve their connection to their patients and relatives, and help

them deal with moral dilemmas.
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1. Inngangur

bessi ritgerd er lokaverkefni til meistaragradu i islenskum bokmenntum vid Islensku-
og menningardeild Haskola Islands. Verkefninu var lokid i byrjun september 2016 og
hafoi Dagny Kristjansdottir umsjon med skrifunum.

Allir purfa einhverntimann 4 lifsleidinni ad kljast vid veikindi af einhverju
tagi, hvort sem pad eru veikindi &stvina eda peirra sjalfra. Veikindi, pjaningar og
daudi hafa fylgt mannkyninu frd upphafi og jafnframt tilraunir manna til ad skilja
atburdina og gefa peim merkingu. Fyrr 4 6ldum og allt til dagsins i dag hafa slikar
tilraunir oftar en ekki verid i formi bokmenntaverka. Bokmenntir velta upp ymsum
spurningum, til demis um hvers vegna folk pjaist, hvernig veikindi séu skynjud og
upplifud, og hvernig haegt s¢ ad lekna sjukdoma. Anne Hudson Jones, sem er
bandariskur doktor i heimspeki og préfessor i laeknisfredilegum hugvisindum vid
Institute for Medical Humanities, University Texas (e. Medical humanities), og Faith
McLellan, doktor i somu fradigrein, velta upp spurningunni um samleid bokmennta
og leknisfreeda 1 greininni Why literature and medicine? begar greinin var skrifud
arid 1996 voru adeins fimmtan ar sidan laeknisfredileg hugvisindi komu fram &
sjonarsvidid ad frumkvadi lekna sem unnu ad pvi ad koma gildum og verdmatum
hugvisinda inn i leknisfraedina.

Rita Charon er badi leknir og bokmenntafredingur. Hun er professor i
leeknisfredi vid Columbia héskoélann i New York, og frumkvodull fagsvids sem
kallad hefur verid mannhyggjuleknisfreedi (e. medical humanities) eda
frasagnarleknisfredi (e. narrative medicine), par sem 10g0 er dhersla & mikilvegi

frasagnarinnar i leeknislistinni. Hun segir:

Margar fraedigreinar a svidi hug- og félagsvisinda hafa synt vaxandi dhuga 4 frasognum:
paer hafa uppgdtvad hve mjog skilningur er félginn i framsetningunni og hve mjog
mannkynid reidir sig & frasagnir til pess ad finna merkingu i lifinu, og vidurkennt ad
mannleg pekking og sannleikur er i edli sinu byggd upp af fraségnum. Sagnfreedingar,
hugreaenir salfreedingar, félagsvisindamenn, gedleknar, og bokmenntagagnrynendur hafa
uppgdtvad smam saman hve midlaegt hlutverk frasdgnin leikur i pvi hvernig vid gefum
bek}dngunni form, talkum reynslu og skilgreinum hvad er gott og rétt (Charon, 2002:
xi).

1 Min pyding. ,,Various intellectual disciplines in the past two decades have taken the so-called
narrativist turn: recognizing the extent to which perceptions are embedded in their telling, realizing
human beings’ reliance on storytelling to get their bearings in life, and acknowledging the innately
narrative structure of human knowledge and provisional truth. Historians, cognitive psychologists,
social scientists, theologians, psychiatrists, and literary critics have come to recognize the central role



bPannig eru frasagnir medal annars notadar til ad fredast, tulka reynslu og skilgreina
hvad sé rétt og hvad rangt. Likt og bandariski salfreedingurinn Jerome Bruner bendir &
pa skapar madurinn nyjar frasagnir i sifellu, alveg sama vid hvad hann starfar eda
gerir 1 lifinu (Bruner, 2002: 3).

Fraedasvidid Bokmenntir og laeknisfredi eda frasagnarleknisfredi (e.
narrative medicine) hefur sidan pa proast mikid og hratt, og eru bokmenntir kenndar 1
leknandmi vidsvegar um heiminn. bar eru i auknum meli vidurkenndar sem
mikilvaegur partur af faglegri pjalfun leeknanema (Jones og McLellan, 1996). Hér 4
fslandi hafa bokmenntir og frasagnarlaknisfraedi verid tekin upp i nAmsefni fyrsta og
annars ars leknanema. Frumkvaoid ad pvi atti Bryndis Benediktsdottir leknir, og
fyrir um fjorum &rum sidan fékk hin peer Dagnyju Kristjansdottur, professor i
islenskum bokmenntum vid Islensku- og menningardeild Haskola Islands, og Asdisi
Egilsdottur, professor i midaldarbokmenntum i somu deild, i samstarf med sér um

notkun békmennta vid kennslu l&eknanema.

1.1 Sjukdomar i bokmenntum fyrr a oldum

[ grein sinni Literature and Medicine: Traditions and Innovations bendir Anne
Hudson Jones & sdguna um Job r Bibliunni sem demi um tilraun mannkyns til ad
skilja hvers vegna veikindi og pjaningar herjar 4 pad (Jones, 1990: 12-13). Jobsbok
fjallar um hinn réttlata og trafasta Job sem lifir godu lifi. Satan dkvedur ad reyna a
trygglyndi hans gagnvart Gudi og sviptir hann 6llum lifsgaedum. Job missir allar eigur
sinar, born sin, og ad lokum heilsuna. Job asakar Gud fyrir ad leggja slikar raunir &
hann, enda hafi hann ekki gert neitt til ad verdskulda slika medferd. I fornri hebreskri
menningu var pvi haldid fram ad menn attu skilid pad bdl sem 4 & pa veri lagt. bvi
var traad ad sa sem veeri réttlatur og trur Gudi fengi ad launum blessun 1 samraemi vid
breytni sina, en ranglatur madur sem breytti ekki rétt samkvaemt kristinni trt kalli yfir
sig bolvun (Kristinn Olason, 2000). Job hefur lifad lifi sinu 4 réttlatan hatt og veit ad
hann 4 bolvunina ekki skilid og pad veit lesandinn einnig. Job reynir pvi ad finna svor
vid pvi hvers vegna Gud refsar honum svo grimmilega og hvort pad sé¢ pad nokkur

merking i sjukdémum.

that narrative plays in the way we construct knowledge, interpret experience, and define the right and
the good.*



bessi forna saga endurspeglar porf samfélagsins til ad skilja sjukdéoma og
orsakir peirra. Bokmenntir eiga pad pannig sameiginlegt med leknisfredinni ad reyna
ad koma einhverskonar skipulagi a veikindi, til ad audvelda lekningu (Jones, 1990:
12-13). Samkvaemt Aristoteles veittu griskir harmleikir dhorfendum gedhreinsun (e.
catharsis). beir h6fou ad hans mati pau ahrif a0 hreinsa ut hraedslutilfinningar,
medaumkunartilfinningar og veita i stadinn gledi og katinu. Likt og Kristjan Arnason
bendir 4, i inngangi ad verki Aristoteles Um skdldskaparlistina, er ,.catharsis‘

leknisfradilegt hugtak.

I gedlaeknisfraedi nutimans gegnir petta hugteek mikilvagu hlutverki og er pad einkum
notad um ,,gedhreinsun* pa eda hugarlétti, sem séalgreining kemur til leidar, en hja
Aristoteles ber ad skilja pad i anda hinna hémoépatisku lekningaadferda peirra tima, sem
felast i pvi ad leekna ,,likt med liku.“ Su skelfing og vorkunn sem harmleikurinn vekur
hja ahorfendum verdur til pess ad leysa pa undan ofurvaldi pessara somu tilfinninga [...]
(Aristoteles, 1997: 35-36).

bessi hugmynd um gedhreinsunardhrif & vid um bokmenntir enn i dag. Samkvaemt
Jones geta bokmenntir haft tvenns konar laekningarmatt; dvirkan og virkan. Sa virki er
ad skrifa sjalfur, en gedhreinsunin felst pa 1 pvi ad tja sig. bad ad skrifa um
tilfinningar sinar og reynslu getur losad um lamandi ahrif neikvadra tilfinninga og
manneskjan er pa betur i stakk buin til ad takast 4 vid 1ifid. Ovirki hatturinn er lestur
bdkmennta, en graedandi dhrifin felast pa 1 pvi ad lesa um og kynnast reynslu annarra
(Jones, 1990: 16-17). Likt og Jones bendir 4 eiga bokmenntir og leknisfredi pad
sameiginlegt ad vera umhugad um veikindi, pjaningar og dauda mannkynsins (Jones,

1990: 12).

1.2 Sioferdileg- og fagurfreedileg ndalgun

Anne Hudson Jones segir tilgang pess ad kenna la&knanemum bdkmenntafraedi vera
hagnytan. Bokmenntir geti hjalpad leknum ad annast sig sjalfa og sjuklinga sina betur
og ad til séu tver adferdir til pess ad na pessu markmidi. Fyrri adferdina nefnir hun
,»sioferdilega nalgun® (e. ethical approach), og styOst par vid kenningar Robert Coles,
barnasélfreedings og professors vido Harvard haskoéla, en hann segir mikilvaegt ad
leeknar fai pjalfun 1 ad takast 4 vid sioferdisleg vandamal og purfi lika hjalp til ad lesa
og tilka bokmenntir sem fjalla um slik vandamal (Jones, 1990: 18). P4 lesa nemendur
um storf lekna og sidferdileg vandamal sem peir purfa ad glima vid, og pannig lera
peir betur ad takast & vid sioferdilegar fleekjur leknastarfsins. Seinni adferdina nefnir

Jones ,,fagurfraedilega nalgun‘ (e. aesthetic approach) (Jones, 1990: 18), og sty0st par



vid kenningar Joanne Trautmann Banks (1941-2008) sem var einn af frumkvodlum &
svidi bokmennta og leeknisfraedi 1 Bandarikjunum og professor vid Pennsylvania State
University Medical School fra 1972 til 1986. Fagurfraedilega nalgunin, sem Jones
fjallar um, 4 um margt sameiginlegt med pvi sem Banks hefur skrifad um
freedigreinina. Banks heldur pvi fram a0 tilgangur pess ad kenna laeknanemum
bokmenntafraedi sé fyrst og fremst sa ad kenna peim ad lesa af athygli, sem gerir peim
betur kleift ad tilka margraedni sem audveldar peim ad komast ad nidurstodu pegar
leeknaskyrslurnar og gognin eru ofullnaegjandi eda hagt ad talka & marga vegu

(Jones, 1990: 18).

Fagurfraedilega ndlgunin hefur proast frekar sidan grein Banks kom fyrst ut.
Jones segir ad 1 dag sé leknanemum kennt ad lesa bokmenntir til pess ad peir 6dlist
hafileika til a0 talka texta, en pad sé i raun hluti peirrar haefni sem leknir parf ad hafa
til ad geta sjukdomsgreint sjuklinga sina. Sjukraskyrslur innihalda yfirleitt frasogn
sjuklingsins, sem laknir skrifar nidur, og geymir huglegt mat sjuklings 4 einkennum
sjukdomsins dsamt forsdgu hans. Einnig er par hlutleegt mat leeknisins og oft eru par
einnig nidurstodur rannsokna sem gerdar hafa verid a sjuklingnum. Leeknir parf pvi ad
hafa heefileika til ad tilka og meta allskyns texta i starfi sinu (Jones, 1990: 19). Einnig
er pad svo ad bokmenntir geta vakid samlidun lesenda og leeknar purfa 6drum fremur

ad takast 4 vi0 erfidar adstaedur sem reyna 4 samlidunarhafni peirra.

A0 mati Jones eru sidferdilega nalgunin og fagurfredilega nalgunin jafn
mikilvaegar 4 freedasvidinu Bokmenntir og laeknisfraedi. Hin bendir 4 ad til pess ad
nota frasagnir til pess a0 endurspegla sioferdileg vandamal og adkvardanir, verdi
nemendur einnig ad lera ad nota fagurfraedilega greiningu a pvi hvad pad sé¢ sem gefi
verkinu sidferdilega merkingu. Jones kemst ad beirri nidurstdou ad sidferdilega

nalgunin parfnist somu talkunarheefni og fagurfredilega nalgunin.

Fagurfreedileg greining (eda tulkun) er naudsynlegur forleikur sioferdilegrar greiningar &
innihaldi frasagna sem likja eftir raunveruleikanum. Abyrg notkun & frisagnarsidfraedi
krefst beedi fagurfradilegrar nalgunar og sidferdilegrar nalgunar, sem eru ni notadar til
kennslu i bokmenntum og leeknisfradi (Jones. 1990: 22).2

Sidfredilega nalgunin og fagurfredilega nalgunin hafa pannig sameinast i
frasagnarleknisfredinni (e. narrative medicine), og eru badar kenndar i bokmenntum

og leknisfredi 1 dag.

* Min pyding. ,,An aesthetic analysis (or interpretation) is a necessary prelude to an ethical analysis of a
narrative’s mimetic content. The responsible practice of narrative ethics requires both the aesthetic and
the ethical approaches that are now being used in teaching literature and medicine.*



1.3 Bokmenntir sem hjdalpa sjuklingum og adstandendum peirra

Frasagnir geta einnig hjalpad sjuklingum og adstandendum peirra ad takast & vid
veikindin. b4 getur verid gott og gagnlegt ad lesa sogur af 60rum sjuklingum og/eda
adstandendum peirra, svokalladar ,sjokrasogur”. Pannig fer sjiklingurinn og
adstandendur stadfestingu 4 pvi ad peir séu ekki peir einu i pessum sporum, en pad
getur verid gott ad lesa um hvad peir geta att von 4 eda hvernig adrir hafa tekist 4 vid
sin veikindi. Bandariski félagsfredingurinn Arthur Frank hefur skrifad um
sjukrasogur og i riti sinu The Wounded Storyteller greinir hann paer medal annars i
prju frasagnarform: endurbyggingasogu (e. Restitution story), oreidusdgu (e. Chaos
narrative) og leitarsdgu (e. Quest narrative).’ Sjalfur fékk hann hjartaafall 1985 og
fannst gott ad lesa um 4 hverju hann gati att von 4, og sotti styrk i sjukrasogur

annarra.

1.4 Geta bokmenntir hjalpad?

[ pessari ritgerd verdur fjallad um nokkur bokmenntaverk sem tengjast laknum og
starfi peirra. Verkin sem um radir eru ymist skaldverk eda sjalfsevisogur. Fyrsti
kaflinn fjallar um myndhvorf sem notud eru i bokmenntum og ordredunni um
veikindi og sjukdoma og hvada ahrif slikt myndmal getur haft 4 lif sjuklinga. [ 66rum
kafla verdur fjallad um sidfradi i leknisfraedi og nokkur bokmenntaverk skodud sem
velta upp mikilvegum sidferdilegum spurningum sem upp geta komid i leeknastarfi.
Prigji kafli er um leeknasdgur, en pad eru sdgur sem annad hvort eru eftir lekna eda
um lzkna. 1 fjorda kafla verdur fjallad um sjuklinga og adstandendur peirra,
svokalladar sjiikrasdgur. I koflunum tveimur um lekna- og sjukrasdgur er sjonum
beint ad samskiptum lakna vid sjuklinga sina og adstandendur peirra, og einnig viod
samstarfsfélaga sina. [ umfjolluninni leitast ég vid ad svara pvi hvada ahrif
bokmenntir geti haft 4 lif lekna og sjuklinga. A hvada hatt getur lestur bokmennta

hjalpad leeknum { starfi sinu?

? Islensku hugtokin eru fengin Gr obirtum fyrirlestri Dagnyjar Kristjansdottur fyrir leknanema um
bokmenntir og leeknisfreedi, sem hiin hélt pann 14.april 2015.



2. Myndhvorf i bokmenntum og ordraedu um sjukdoma

Myndhvorf einkenna oftar en ekki skdldskap, og einnig ordredu sem tengist
sjukdomum. Pegar bokmenntir sem fjalla um lif leekna og sjuklinga eru talkadar parf
ad hafa i huga hvers konar myndmal er notad, hvers vegna, og hvada ahrif pad hefur. {
pessum kafla verdur fjallad um myndhvorf sem algeng eru i bokmenntum sem fjalla

um lif lekna og sjiiklinga, og skodad hvada ahrif pau geta haft 4 lif sjuklinga.

2.1 Sjuklingnum kennt um sjukdominn

Sjuklingar sem segja sdgu sina hafa laert frasagnarbyggingu af umhverfi, menningu og
sOgum annarra sjuklinga. Par hafa peir einnig lert myndmal og hvad sé videigandi ad
fjalla um og hvad ekki, ad mati Arthur Frank (Frank, 1995: 3).

[ ritgerd sinni Illness as Metaphor fjallar bandariski adgerdasinninn Susan
Sontag um myndhvérf (e. metaphors) sem notud voru (og eru ad einhverju leyti enn
notud) i samfélaginu i tengslum vid krabbamein og berkla 4 4tjandu og nitjandu 6ld.
Bokmenntir hofou mikil dhrif & myndhvorf og vidhorf til sjuklinga sem baru pessa
sjukdoma, likt og pau gera enn i dag. Myndhvorfin métudu kenningar um sjikdéomana
og sjuklingana sem baru pa. Sjuklingar voru sagdir abyrgir fyrir pvi ad hafa fengid pa
og a0 personuleikacinkennum peirra eda skapgerd veri um ad kenna.
Krabbameinssjuklingar voru medal annars sagdir vera kynferdislega baldir, falatir,

pvingadir i framkomu og o6fzrir um ad syna reidi (Sontag, 1977: 21).

betta vidhorf er olikt pvi sem rikti medal forn-grikkja. I grisku godafraedinni
var pad Odipus sem olli plagunni sem herjadi 4 borg hans, en pad var ekki vegna
personuleika hans heldur vegna gjorda hans, en hann giftist modur sinni og drap fodur
sinn (Jones, 1990: 12). 1 Ilions- og Odysseifskvidu voru sjukdoémar alitnir vera
yfirnatturuleg refsing eda djoflar hefou tekid sér bolfestu i peim sjiika. Sjukdémur gat
verid personuleg refsing sem sjuklingurinn atti skilid vegna personulegra saka,
samansafnadra synda, eda vegna glepa forfedranna. Loks gatu peir verid afleiding
nattarulegra orsaka. Med tilkomu kristinnar traar var farid ad lita & sjukdoma sem
sanngjarna og réttlata refsingu fyrir brot 4 sidferdisreglum traarinnar (Sontag, 1977:

43).

begar hett var ad lita 4 sjikdoma sem refsingu fyrir akvedin

personuleikaeinkenni var farid ad lita & pa sem sjalfsprottna. Romantiskar hugmyndir
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um berkla voru & pann veg ad sjuikdomurinn lysti personuleikanum, og seinna voru
par hugmyndir einnig 4 lofti um pa sem hofou krabbamein. Sontag segir ad slikar
hugmyndir hafi i for med sér asékun um ad sjuklingurinn hafi sjalfur valdid
sjikdémnum vegna pess ad hann hafi lokad inni tilfinningar sinar. Astridan beinist pa
inn & vid og raedst & frumuvefi. Skomm fylgir sjukdémum sem alitid er ad eigi raetur
sinar ad rekja til ,,0leyfilegra® tilfinninga og ad s& sem er veikur skapi sjikdominn
sjalfur. St hugmynd ad krabbamein sé sjukdomur sem sjuklingur fer vegna baldra
tilfinninga fordemir krabbameinssjuklinga ad mati Sontag (Sontag, 1977: 46-48) og
gerir pa abyrga fyrir sjuikdomi sinum. Samkvaemt henni hafa illvigir sjikdomar avallt

verid alitnir vera sidferdisleg profraun fyrir sjuklinginn (Sontag, 1977: 41).

b6 ad pessar skodanir séu ad einhverju leyti ureltar i dag pa ma pd enn sja peim
bregda fyrir. 1 bok sinni Dying to be me, sem kom ut arid 2012, fjallar Anita
Moorjani um reynslu sina af daudanum (e. near-death experience). Hun veikist
alvarlega af krabbameini og er vart hugad lif. Hjarta hennar stodvast i sma tima og
pegar hiin vaknar er krabbameinid horfid ur likama hennar. Eftir pessa reynslu er hin
pess fullviss hin hafi fengid krabbamein vegna eigin, innri otta, og ad allir geti
leeknad sjalfa sig af sjikdomum med pvi ad lita inn 4 vid og koma jafnvaegi 4, &4 milli
hugar og likama. ,,Enginn sjukdomur getur haldio velli ef jafnvagi rikir i likamanum
6llum* (Moorjani, 2012: 50).* Parna er sjuklingnum kennt um og pad getur verid
hattulegt 1 1josi pess ad pad eru ekki allir svo heppnir ad na bata. Pad getur p6 verid
ad einhverjum finnist fraségn hennar hvetjandi og finni i henni von, en pad verdur

hver og einn ad meta fyrir sig.

[ bok sinni Otuktin, sem kom 1t arid 2004, fjallar Anna Pélina Arnadéttir um
veikindaferdalag sitt, en hun greindist med krabbamein haustid 1999. Bokin hefst &
hugleidingum hennar um hvernig hin eigi ad tskyra veikindi sin fyrir syni sinum an

pess ad vekja hradslu.

Hvernig svara ég svona spurningum? Hvernig utskyri €ég krabbamein an pess ad vekja
hraedslu? Hvar byrja ég? Hvernig finn ég upphafid? Sumir segja ad krabbamein geti
byrjad i tilfinningalifinu og bori sig svo eins og ormur i epli inn i likamann. Var pad
pannig sem betta gerdist? Hver veit?” (Anna Palina Arnadéttir, 2004: 7).

4 , ) - . . . .
Min pyding. ,,No illness can remain when your entire system is in balance.*

11



barna sést hvernig ordraedan um sjukdoma getur haft ahrif & sjuklinga og fengid pa til
a0 kenna sér um ad hafa veikst. Susan Sontag berst gegn myndhvorfum sjuikdéma og
er sannfaerd um ad per geri sjuklingum illt eitt. Hin segir paer medal annars yta undir
ad folk pori ekki ad leita leknis ef einkenni geri vart vid sig af hredslu vid alit
annarra (Sontag, 1988: 14).

2.2 Barattu- og striosmyndmadal

Sontag hefur p6 hvad mest beitt sér gegn peim barattu- og stridsmyndhvorfum sem
gjarnan er gripid til i tengslum vid alvarleg veikindi. 1 riti sinu AIDS and its
metaphors segir Sontag ad hun vilji ad folk heetti ad hugsa um alvarlega sjukdoma
sem aras Ovinahers, og segir hernadarmyndmalid oflysa og yta undir utskufun og
skdmm peirra sem eru veikir. Hin telur ad hernadarmyndmalid verdi ekki eingdngu
til pess ad folki finnist pad purfa ad berjast, heldur einnig til pess ad samfélaginu
finnist pad hafa leyfi til ad berjast gegn sjuklingnum sjalfum og hugmyndinni um
sjukdoma. A0 hennar mati er pvi ekki rétt ad lita & sjatkdoma sem tdknmynd hins illa
pvi pad studli ad skdomm Dpeirra sem veikjast. Hin bendir 4 ad likaminn sé ekki
vigvollur og sjukdoémar radist ekki 4 hann, og ad vid 6ll, leknisfredin og samfélagio,
hofum ekki leyfi til ad berjast gegn honum med 6llum tiltaekum radum (Sontag, 1988:
94-95). A0 hennar mati er best og heilbrigdst ad sleppa algjorlega myndhvorfum,
badi 1 hugsun og tali um veikindi (Sontag, 1977: 3).

Algengt er ad leknar liti & lyfjamedferdir sem ,,barattu® eda ,strio* gegn
sjukdomum, og geri allt sem i peirra valdi stendur til ad ,,tapa“ ekki peirri orrustu.
Sem demi ma nefna vidhorf yfirleeknisins Jo 1 skaldsdgunni The House of God eftir
Samuel Shem. Hun vill gera hvad sem er til ad halda sjiklingum sinum & lifi af pvi ad
hun litur 4 daudann sem tapada orrustu. ,,Eg vil gera eitt ljost i eitt skipti fyrir 611; vid
@tlum okkur ad vinna stridid gegn daudanum® (Shem, 1985: 319).° betta vidhorf
kennir hin leknanemum sem koma i starfsnam 4 spitalann. Sagan er sannsdguleg og

segir fra reynslu bandarisks leknanema af leknanami sinu.

Vilhjalmur Arnason, professor i heimspeki vid Sagnfradi- og heimspekideild

Haskola fslands, bendir 4 ad pad getur aukid 4 salrena erfidleika sjuklinga og

5 Min pyding. ,,I want to make one thing perfectly clear: we are going to win this war against death.
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adstandenda, og einnig lekna, ad lita avallt & daudann sem tapada orustu (Vilhjalmur
Arnason, 1993: 205). Hins vegar getur verid naudsynlegt fyrir mannfolkid ad geta
skilgreint illskiljanleg fyrirberi sem eina tiltekna heild, likt og Gudrin Lara
Pétursdottir bendir & 1 grein sinni Myndir meina, og pa sé oft gripid til myndmals &
bord vid pad sem snyr ad hernadi. Gudrin Lara segir pad hjalpa folki ad einfalda
medferdar- og sjukdomsferlid, ad lita 4 sjukdéminn sem 6vin sem raedst 4 likamann
og ad pad purfi ad berjast & méti honum med 6llum tiltekum rddum (Gudran Lara
Pétursdottir, 2006: 49). Ad hennar mati parf pé hver og einn sjuklingur ad nota pad
myndmal sem honum hentar best. Einhverjir sakja styrk i pa hugmynd ad
sjikdémurinn sé dvinur sem parf ad berjast vid. Odrum kann ad pykja ad slik liking
geri 1itid Gr peim sem hafa litla von um bata. Einnig geta slik myndhvorf vakid upp
otta og hrylling medal sjuklinga og adstandenda (Gudrin Lara Pétursdottir, 2006: 52-
53). bad er ad minnsta kosti erfitt ad adskilja veikindi og myndmal, par sem ad

myndhvorf eru svo stor hluti af ordreedunni um veikindi.

Rachel Remen hefur unnid ad pvi ad leknanemar fai meiri pjalfun i ad mynda
tengsl vid sjuklinga sina. Remen er professor i fjolskyldu- og samfélagsleknisfraedi
(e. Family and Community Medicine) i UCFS School of Medicine i Orlando, og
stofnandi [Institute for the study of Health and Illness i Commonweal, sem er
studningsfélag fyrir krabbameinssjuklinga. Remen gaf Ut bokina Kitchen Table
Wisdom arid 1996. bar er ad finna ymsar frasagnir, badi af leknastarfi Remen sjalfrar
og einnig af starfi hennar sem radgjafi lekna og sjuklinga. Ein frdsdgnin er um ungan
mann sem er med krabbamein og hafdi verid radlagt ad nota myndhvarfa-hugleidslu
(e. imagery meditation) daglega, en pad virdist ekki hjalpa honum neitt. Remen
reynir a0 komast ad astedunni fyrir pvi og bidur hann ad segja sér fra hverskonar
mynd hann hafi notad i hugleidslunni. Hann segist hafa imyndad sér ad pusundir
litilla hakarla med beittar tennur faeru um likama hans og rédust 4, og tortimdu, 6llum
krabbameinsfrumum sem & vegi peirra yrou. betta segir Remen vera afar algeng
myndhvorf og ad 1 ymsum sjalfshjalparbokum sé ad finna radleggingar til sjuklinga
um ad nota pau, og ad einnig séu pau vinsel medal sjuklinga (Remen, 1997: 19). En
pessi myndhvorf virdast ekki henta unga manninum. Hann segir Remen ad i fyrstu
hafi hann viljad nota 6nnur myndhvorf en pau hafi ekki verid hin réttu samkvaemt
salfredingnum hans og 60rum sjuklingum i medferdarhopnum, og ad pau hafi pvi i

sameiningu fundid upp 4 hékarlalikingunni. Hann hafi sjalfur viljad nota steinbit (e.
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catfish), en hann hafi ekki pott ndgu grimmur. ,,Kennarinn og nemendurnir hofou raett
mikilvaegi ardsargjarns‘‘bardaga-hugarfars” og um pa “drapshvot’sem virkadi best i
myndhvérfum sem menn notudu i barattu vid krabbamein“ (Remen, 1997: 21).° Ungi
madurinn segir Remen frd pvi ad sem barn hefdi hann verid hrifinn af steinbitum.
Mikid hafoi verid af slikum fiskum vid vid htsid sem hann 6lst upp i, og ad honum
likadi vel vid pa vegna pess ad peir voru ekki eins arasargjarnir og adrir fiskar i anni.
Steinbitar geta ordid afar storir og madurinn hafdi oft reynt, &n arangurs, ad veida
einn slikan til ad eiga sem geludyr. Remen bidur hann pad um ad skilgreina hvad
geludyr sé, og hann svarar pvi a0 geludyr elski eiganda sinn sama hvad gerist.

Remen bidur hann i kjolfario ad utskyra fyrir sér myndhvorf sin.

Hann lokadi augunum og sagdi fra milljonum steinbita sem aldrei hvildust, heldur
ferdudust um likama hans, arvokulir, Opreyttir, akafir og vandlatir, og athugudu
polinmddir hverja einustu frumu, og hleyptu peim heilbrigdu afram en etu
krabbameinsfrumurnar, hvattir afram af skilyrdislausri ast og tryggd gaeludyrsins. beim
st6d ekki 4 sama um hvort hann 1ifdi eda daei (Remen, 1997: 21).”

Eftir petta akvedur madurinn ad nota pessi myndhvorf; sin myndhvorf, i stadinn fyrir
pau grimmu sem snerust um ardsir og tortimingu. Hann hugleidir daglega og heldur
pvi afram p6 ad hann hafi ndd fullum bata (Remen, 1997: 21). barna sést hvernig
strids-myndmalid, sem snyst um ad berjast vid og drepa sjukdominn, er innbyggt i
ordredu tengda veikindum, og slikt myndmal er ndnast sjaltkrafa pad fyrsta sem

sjuklingar heyra eda hugsa um.

[ skaldsogunni J6jo, eftir Steinunni Sigurdardottur, er einnig ad finna
stridsmyndhvorf, sem krabbameinsleknirinn Martin notar er hann talar um

krabbamein sjuklinga sinna:

Axlin eru personulegir Ovinir minir og ég geri allt sem ég get til ad halda styrk og einurd
i bardaganum vid pau. A hverjum degi, 4dur en ég fer i vinnuna, herdi ég mig upp eins
og striosmadur. Pannig fast bradnaudsynlegt uthald gegn 6vininum. Bedi i snérpum
arasum og i longum bardaga. An uthalds er enginn 4rangur (Steinunn Sigurdardéttir,
2012: 43-44).

6 Min pyding. ,,The teacher and the class had talked of the importance of an aggressive “fighting-spirit”
and of the “killer motivation” of effective cancer-fighting imagery.*

7 Min pyding. ,,Closing his eyes, he spoke of a millions of catfish that never slept, moving through his
body, vigilant, untiring, dedicated, and discriminating, patiently examining every cell, passing by the
ones that were healthy, eating the ones that were cancerous, motivated by a pet’s unconditional love
and devotion. They cared wether he lived or die.”
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2.3 Annars konar myndhvorf

Stridsmyndhvorf henta po ekki 6llum, enda eru engar tvaer manneskjur eins, eda eins
og Remen bendir 4, pa notar f6lk mismunandi leidir til ad greeda sar sin. ,,P6 ad allir
vilji na bata og pad s¢ edlisleegt, batnar 6llum 4 sinn hatt. (Remen, 1997: 18).® Hver
og einn verdur ad finna sin myndhvorf og pa er til demis hagt ad nota bokmenntir til
ad hjalpa sér vid leitina, enda oteljandi bokmenntaverk til sem tengjast veikindum og
sjikdémum. Fyrrnefnd bok Onnu Palinu Arnadéttur, Otuktin, er til deemis uppfull af
myndhvérfum. I fyrstu litur Anna Palina 4 krabbameinid sem 6vin sem hin parf ad
losna vid sem fyrst. Hin hraedist meinid og ottinn hertekur lif hennar. Hin likir

Ottanum vid skugga sem gagntekur lif hennar og sal.

Hann dregur ur mér allan matt. Hann stillir sér upp fyrir framan mig svo ég sé ekki astina
i augum astvina minna. Hann tredur sér inn & milli pegar ég fadma bornin min. Hann
hangir 4 bakinu & mér pegar ég fer ut ad ganga. Hann hler ad mér pegar ég reyni ad
syngja. Hann situr til bords med mér og hrerir { matnum med skitugum fingrum. Hann
liggur 4 milli min og mannsins mins i raminu 4 kvoldin. Hann mengar allt mitt 1if. Eg er
hztt ad vera til. Hann er ég og ég er hann” (Anna Pélina Arnadottir, 2004: 83).

Hun og ottinn vid krabbameinid eru eitt og htin getur ekki notid lifsins vegna hans. En
ad lokum 4kvedur hin ad hatta ad berjast vid krabbameinid og reynir ad taka pad i
satt. Hun flemir skuggalikinguna i burtu og krabbinn breytist i aldrada freenku sem
hin umgengst af vorkunnsemi og leyfir ad dvelja hja sér. ,,Og ég sé ad hann er ekki
lengur stori, 6gnvekjandi skugginn. Hann er breyttur. Hann er ekki einu sinni skuggi
lengur. Hann er gdmul kona, freenka. Gomul hrorleg freenka. Krabba fraenka!* (Anna
Palina Arnadottir, 2004: 94). Han byr einnig til myndhvorf fyrir par vondu
tilfinningar sem hun upplifir. Ahyggjur, Depurd og Kvidi verda ad litlum verum sem
han rekur at ar sinu hasi (huganum) med hardri hendi (Anna Palina Arnadéttir, 2004:

95).

Likt og Gudran Lara Pétursdéttir bendir 4 ,,[...] gefur [Otuktin] til kynna dseetti
vid pessa ognvekjandi mynd sem dregin er upp af krabbameini sem framandi afli
innan likamans, osatti vi0 pessa hattulegu imynd krabbameinsins sem ry0st inn i lif
sjuklingsins, heltekur hann og beinir honum 4 veg sem adeins getur legid i grofina,
Osatti vid petta ord ,,krabbi® sem motar tilfinningar folks gagnvart sjukdomnum med

svo afgerandi hztti [...] Med Otuktinni gerdi Anna Palina tilraun til ad breyta peim

¥ Min pyding. ,,While an impulse toward wholeness is natural and exists in everyone, each of us heals
in our own way.*
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myndhvorfum sem rikja um krabbamein i samfélaginu med pvi ad bua til ny*
(Gudrtin Lara Pétursdottir, 2006: 47). Anna Palina lysir p6 ekki yfir osatti vid
myndhvorfum sem slikum, likt og Guorun Lara bendir 4, heldur byr hun til annars
konar myndmal til ad nota i stad peirra stridslikinga sem rikja i samfélaginu i ordraedu
um sjukdoma (Gudrtn Lara Pétursdoéttir, 2006: 47-48). Han byr til myndhvorf sem
henta vidhorfum hennar gagnvart veikindum sinum mun betur. Fraségn hennar verdur
jékvaoari eftir pvi sem 4 lidur, jafnvel p6 ad engar lyfjamedferdir né 6hefobundnar
leeknisadferdir beri drangur og heilsu hennar hraki. Lifsgledi hennar og astrida fyrir
lifinu skin 1 gegnum frasdgnina, og hun er stadradin i ad njota fallegu augnablikanna

pratt fyrir veikindin.

[ bok Vilborgar Davidsdéttur, Astin, drekinn og daudinn, sem kom 1t Aarid
2015, fjallar hin um veikindi og dauda eiginmanns sins. Hun notar myndmal mikid i

sOgunni en henni likar po ekki vel vid stridsmyndmalid.

Meér hefur alltaf leidst hversu tamt folki er ad likja verkefnum sem vid purfum ad takast &

hendur 4 lifsleidinni vid stridsatok [...] Og folk likir sjukdomsmedferd vid stridsatok. Pad

talar um ad einhver hafi ,barist hetjulega vid krabbameinid“ en 4 endanum ,,tapad“ og

,bedid osigur fyrir meininu.“ Uff! Var pa til einskis gengin gatan um @vintyraskoginn,

ur pvi ad petta tapadist allt? (Vilborg Davidsdottir, 2015: 110).
Hun likir lifinu vid @vintyri par sem hun sjalf er undurfogur prinsessa og
eiginmadurinn er prinsinn hugrakki, og heilakrabbameinid er dreki sem prinsinn
eignast. ,,Drekinn virdist vid fyrstu syn 6gnvekjandi og illvigur en vid erum radin i
pvi ad snua hann nidur i sameiningu hvad svo sem hann derrir sig, rétt eins og hjuin i
sogunni goéou...“ (Vilborg Davidsdottir, 2015: 30-31). bannig reynir hun ad lita
jékvaedum augum & veikindin, eda drekaskdémmina, sem pau hjénin, prinsinn og

prinsessan, munu takast 4 vid i sameiningu.

2.4 Ordrceeda um andleg veikindi

Samkvamt ordredu samfélagsins eru peim, sem eru andlega veikir, kennt um ad hafa
veikst og einnig er gefid 1 skyn ad peir eigi veikindin skilid (Sontag, 1977: 57).
Sjuklingar og adstandendur reyna pa yfirleitt ad fela sjikdéminn fyrir 6drum pvi peir
oOttast fordemingar peirra. b6 ad forddmar gegn andlegum veikindum séu minni en
adur fyrr eru peir enn vida, og ma til demis sja pad & myndhvorfum eda fordemandi
lysingarordum eins og ,.gedveikur” eda ,klikkadur”. I dag eru pessi ord reyndar

notud um oOtalmargt annad en folk, til demis um hluti eda atburdi. Ungt folk notar
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ordin oft 4 jakvedan hatt ef talad er um hluti en neikvedan hatt ef talad er um

manneskjur.

Gedsjukdomar hafa p6 fylgt mannkyninu alla tid eins og Styrmir Gunnarsson
bendir 4 i bok sinni Omunatid, sem kom ut arid 2011 (Styrmir Gunnarsson, 2011: 50).
[ bokinni fjallar hann um lif sitt og eiginkonu sinnar sem greindist med gedklofa 43
arum adur en bokin er gefin t. Veikindin hafa litad allt peirra lif, en pad fyrsta sem
hann upplifdi sjalfur var su tilfinning ad vilja fela veikindin fyrir 6drum. Hann vildi
ekki ad konan hans yrdi fyrir adkasti frd samfélaginu. ,,Ad pegja um gedsjukdoma,
sem sxkja 4, er mikid alag. A0 reyna a0 fela gedsjukdoma i fj6lskyldum er enn pyngri
byrdi [...] Umtalid er grimmt — ekki sizt i famennu samfélagi® (Styrmir Gunnarsson,
2011: 16). Slikt umtal ma rekja aftur i aldir, en til eru 6tal bokmenntaverk sem fjalla
um gedveiki 4 afar neikveedan hatt.” Fordomar stafa yfirleitt af fafraedi, og par sem
ekki er langt sidan farid var ad fjalla um gedsjukdoéma & opinskdan hatt, eru margir
sem vita i raun ekkert um slika sjukdéma. Margir hafa adeins vitneskju um pad sem
kemur fram i bokmenntum eda kvikmyndum, og par hefur framan af verid fremur
neikvaeed mynd dregin upp af gedsjukdémum. Styrmir lysir pvi hvernig samfélagio

brast vid sjukdomi eiginkonu hans:

Pad er mjog flokid ad lysa pvi hvernig umhverfi okkar brast vid. Festir pekkja til
gedsjukdoma ur navigi. beir sem pad gera vita hver alvara er & ferdum. Adrir yppa 6xlum
og segja: Hun er ordin brjalud an pess ad pvi fylgi einhver tilfinningaleg vidbrogd. Enn
adrir segja: Hvers konar aumingjaskapur er petta? bad 4 ekki sizt vid, pegar um er ad
reeda djupt punglyndi. Peir sem ekki pekkja til pess sjukdoms eda pess pattar
gedhvarfasyki hafa tilhneigingu til pess ad afgreida slik veikindi sem aumingjaskap [...]
betta eru skiljanleg vidbrogd peirra, sem hafa enga adstoou — og gudi sé lof fyrir pad — til
bess ad skilja hvad um er ad reda (Styrmir Gunnarsson, 2011: 41).

Oftast einkenndust vidbrogd folks af fafredi og jafnvel vinir og vandamenn attu oft
erfitt med ad skilja hvad gekk &. ,,pu ert of goédur vid hana, sagdi einn sameiginlegur
vinur okkar. Audvitad vissi hann ekkert hvad hann var ad tala um. Hvernig atti hann
lika ad vita pad? (Styrmir Gunnarsson, 2011: 41) Med tilkomu utgafu x fleiri
frasagna af gedsjukdomum er vonandi ad alit samfélagsins & peim breytist til hins

betra.

bad er ljost ad myndmal er mikid notad pegar fjallad er um sjukdoma og er

yfirleitt sott i bokmenntir eda kvikmyndir. Fordoma gagnvart sjukdomum eins og

°1 bok Styrmis er ad finna agetis yfirlit um gedsjikdoma, og vidhorf gagnvart peim fyrr 4 tidum.
Styrmir Gunnarsson. 2011. Omunatid. Reykajvik: Verold, bls. 50-66.
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krabbameini og gedhvorfum méa ad miklu leyti rekja til rikjandi myndmals i
samfélaginu. Pannig getur myndmal i bokmenntum haft mikil &hrif 4 1if sjuklinga og

adstandenda peirra, og jafnvel skipt skopum.
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3. Sogur um sioferdi i samskiptum laekna og sjuklinga

[ pessum kafla verdur fjallad um nokkur bokmenntaverk sem fjalla um ymis
siofraedileg vandamal sem upp kunna ad koma i sambandi leekna og sjuklinga. Fyrst
verdur fjallad um siofraedi i leknanami og starfi, og spurningum velt upp vardandi
umonnun deyjandi sjuklinga, réttindi sjuklinga til ad neita medferd og rétt barna a
leknismedferd, og svo um neikvadar tilfinningar laeknis i gard sjuklings. Eg skoda
hvernig tekid er & pessum malefnum i bokmenntaverkunum og hvort, og pa hvernig,
slikar frasagnir geta eflt sidofredilega umraedu og hugsun medal lekna og i

leeknanami.

3.1 Siofreedi i leeknanami og leeknastarfi

[ riti sinu The Birth of the Clinic, sem kom 1t arid 1994, lysir franski
heimspekingurinn og kenningasmidurinn Michel Foucault hvernig ordrada
leeknavisindanna hlutgerir sjuklinga og sjonum er beint ad hluta likamans, i stad pess
a0 huga ad heildinni, p.e Ollum likamanum. Petta kallar hann ,augnarad
leeknisfredinnar® (e. medical gaze). Hann segir ad 4 seinni hluta atjandu aldar hafi
spurningar leknanna hatt ad sntast um Avad amadi ad sjuklingnum, og farid ad
snuast um Avar honum veeri illt (Foucault, 1994: xviii). Pessi hugmynd hans um ad
leknar sjai ,tilfelli og likamshluta en ekki manneskju pegar litid er 4 sjukling, hefur
ordid rikjandi i gagnryni 4 nitima leknisfredi samkvemt mannfredingnum Beverly

Ann Davenport (Davenport, 2000: 311).

bad er einnig mat bandariska gedlaeknisins Arthur Kleinman ad ef of mikil
dhersla sé¢ 10gd 4 liffredilega pekkingu og mikilvaegi sjukdoma (e. disease) i
leknandmi, en of litil 4 veikindin (e. illness) og pa sélrenu erfidleika sem
6hjakveemilega fylgja peim, verdi pekking leekna of takmorkud til ad peir geti annast
sjuklinga sina & fullnaegjandi hatt (Kleinman, 1988: 255- 266). lan Kennedy, sem er
breskur logfredingur med sérmenntun i 16gum og sidferdi heilsugaeslu, segir pad
6hjakvaemilegt ad laeknar liti fyrst og fremst a sjalfa sig sem visindamenn af pvi ad
leeknandmid snuist fyrst og fremst um visindi og visindalega pekkingu. Hann heldur
pvi fram ad visindalegar adferdir séu avallt taldar vera bestar og jafnvel par einu i
leeknisfredinni. Ad hans mati vantar fleiri l&kna sem stendur ekki & sama um lidan

annarra (Kennedy, 1981: 27- 28).
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Vilhjalmur Arnason bendir 4 ad lxknastarfinu fylgi 6hjikvemilega
sioferdilegar skyldur sem leknar purfi ad takast & vid. Sjuklingurinn, eda
,viofangsefnio®, s¢ manneskja sem parfnist hjalpar leknisins og pvi sé ekki hagt ad
skilja 1 sundur leeknavisindin og sidfredina. ,,Hver einasta snerting, hvert einasta ord i
mannlegum samskiptum getur haft sidferdilega pydingu. I samskiptum laknis og
sjuklings magnast pessi pyding stundum um allan helming vegna pess hve mikid er i
hafi. Virding fyrir sjiklingnum sem manneskju- virding fyrir velferd hans og
sjalfraedi- 4 ad vera grundvollur allrar heilbrigdispjonustu® (Vilhjalmur Arnason,
1997: 331). Vilhjalmur hefur fjallad mikid um sioferdi i leeknastarfi og i riti sinu
Broddflugur, sem kom ut 4arid 1997, heldur hann pvi fram ad hinn teknilegi

hugsunarhéttur sem einkenni laeknavisindin vanmeti sidferdilega hlid peirra.

Menntun lekna midar einkum ad fredilegri pekkingu & gerd mannslikamans og
teeknilegri kunnattu til ad greina astand hans og hafa ahrif & pad. Su stadreynd ad fradin
beinast alltaf & endanum ad raunverulegum lifandi einstaklingum og ad allt starf og
akvardanir leekna geta haft mikilvaegar sidferdilegar afleidingar i for med sér, virdist vera
algjort aukaatridi i pjalfun peirra (Vilhjalmur Arnason, 1997: 304-305).

Laknar verda sifellt sérhaefdari i einstokum lifferum og taeknin til ad greina
sjukdoma proéast hratt, og medferdarirraedin einnig. Likt og Vilhjalmur bendir & felst
6hjakvaemilega 1 pvi ferli ad laeknirinn liti frekar 4 sjuklinginn sem hlut en ekki sem
manneskju sem sé veik, heldur adeins 4 pann likamspart eda liffeeri sem parf ad

lagfzera (Vilhjalmur Arnason, 1997: 332).

Laknar purfa 60rum fremur ad glima vio sidferdileg vandamal og likt og
Kleinman bendir & verdur laeknisfraedi fyrst og fremst ad vera sidferdilegt athaefi
(Kleinman, 1988: 215). Ad mati Vilhjalms er naudsynlegt ad leknanemar fai pjalfun
i sidferdilegum akvordunum, og einnig ad efla purfi sidfredilega umraedu medal
starfsfolks heilbrigdisstéttarinnar, og hafa fredslu og umraedu um sidferdileg

vandamal sem hluta af laaknanami.

Framkoma sem einkennist af tillitssemi, sanngirni, skilningi og polinmadi vid sjuklinga,
verdur aldrei tryggd med reglugerd, heldur & hun reetur i folkinu sjalfu, dygdum pess og
domgreind. Pessa peatti er hegt ad efla med sidfraedilegri umraedu medal
heilbrigdisstétta. bess vegna @tti pjalfun i ad kryfja og reeda leeknisfraedileg trlausnarefni
fra sioferdilegu sjonarhorni ad vera snar pattur i nami allra heilbrigdisstétta (Vilhjalmur
Arnason, 1993: 49).

A0 hans mati purfa leknar einnig i rikari meli ad reda saman pegar upp koma
sioferdileg vandamal, af pvi ad pau krefjast oft mikillar umhugsunar og pa getur verid
naudsynlegt ad reda malin vid adra og fa nyja syn a4 malin. Pa er oft audveldara ad

finna lausn (Vilhjalmur Arnason, 1993: 60).
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3.2 Siofreedileg samreeda vid starfsfélaga

lIan Kennedy er sammala pessari skodun. A0 hans mati eru leknar ekki
framurskarandi godir 1 pvi ad taka sidferdilega dkvardanir, p6 ad peir @ttu ad vera
pad. Astzdan er ad hans mati si ad peir fa enga pjalfun sem undirbyr pa fyrir slikt
hlutverk. Laknar og leknanemar purfi pvi ad f4 meiri pjalfun i sidferdilegri hlid
starfsins, og einnig i pvi ad vera medvitadri um, og taka tillit, til vilja sjiklings og
adstandenda (Kennedy, 1981: 79). Einnig finnst honum purfa ad skapa mun meira
plass fyrir hugvisindi i kennsluaatlun laknisfredinnar. Siofredi verdi ad vera
skylduafangi, kenndur af utanadkomandi adila sem ekki sé litadur af leeknisfraedinni.
Hann segir mikla porf & pvi ad draga laeknandmid Gr peim pronga heimi visindanna
sem pad virdist vera fast { og ad leeknanemar pyrftu ad fa kennslu i ad takast 4 vio pau
sioferdilegu vandamal sem upp koma i starfinu (Kennedy, 1981: 97). Hann bendir
einnig 4 ad sidferdilegar spurningar, sem vakna na pegar tekniframfarirnar hafa verid
miklar undanfarin ar og aratugi, séu enn meira krefjandi en 4dur fyrr, svo pad pyrfti

einnig ad koma ad freedslu um pad i leknanaminu (Kennedy, 1981: 141).

begar upp koma sioferdileg vandamal 1 starfi laekna getur verio erfitt ad finna ut
hvad sé sioferdilega rétt ad gera, enda liggur pad ekki alltaf i augum uppi. Um

sioferdisvanda og val 4 pvi hvad beri ad gera hverju sinni segir Vilhjalmur:

I reynd er sidferdisvandi yfirleitt ekki folginn i pvi ad menn viti ekki almennt hvad peim
ber ad gera, heldur i pvi ad gera upp & milli verdmeeta, tulka adstedur i 1josi peirra og
vardveita pau i athdfnum. Vandi sidferdis er folginn i pvi ad velja. Til pess purfa menn
ekki sist hugrekki, réttletiskennd og domgreind. Breytnin er bannig profsteinn
si0ferdislegs proska og pekkingar og akvardanir manna eru avisanir & sidvit peirra
(Vilhjalmur Arnason, 1993: 42).

begar leeknar og leeknanemar glima vio sidferdilegar askoranir verda peir ad leysa peer
a pann hatt sem kemur sjuklingnum best. Erfidara getur po verid ad finna ut hver sa

hattur er, pvi pad getur verid misjafnt eftir sjuklingi og sjikdémséstandi hans.

A0 sdgn Vilhjalms er sidfredi heilbrigdispjonustu pad svid innan sidfraedinnar
sem hefur dafnad hvad best sidustu aratugi (Vilhjalmur Arnason,1993: 43) Hugtakid

skilgreinir hann svo:

Sidfrae0i heilbrigdispjonustu er fraedigrein sem leitast vid ad greina starf heilbrigdisstétta
i 1josi sidalogmala og hugmynda um tilgang og skyldur starfsins. Markmid hennar er ad
audvelda starfsfolki ad greina sidferdileg trlausnarefni i pessum adstaedum og leida pau
farszllega til lykta (Viljalmur Arnason, 1993: 44).

Til eru sidareglur sem leeknum ber ad fara eftir, en pd er ekki alltaf skyrt hveneer

tiltekin sidaregla & vio og stundum geta peer stangast 4. Til demis er akvadi ad finna i
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Alpjodasidareglum laekna pess efnis ad lekni beri avallt skylda til ad vidhalda
mannlegu lifi, en i alpjodlegri yfirlysingu leekna um réttindi sjuklinga kemur fram ad
sjuklingurinn eigi rétt & ad deyja med semd. P4 eru spurningarnar, sem spyrja parf til
ad komast ad nidurstédu, heimspekilegs og sidfraedilegs edlis (Vilhjalmur Arnason,

1993: 47).

3.3 Frasagnarsidfreedi (e. narrative ethics)

[ inngangi ad ritinu Stories Matter, segir Rita Charon fra pvi ad frasagnarsidfradi (e.
narrative ethics) hafi fyrst komio fram pegar laeknar, hjukrunarfraedingar, sidfreedingar
og sjuklingar leerdu ad lestur peirra, skrif og munnlegar frasagnir gaetu hjalpad vid ad

takast & vi0 sidferdileg vandamal tengd laeknastarfinu.

Frasagnarsiofradi vard til pegar leknar, hjukrunarfraeedingar, sidfredingar, og sjuklingar
foru ad taka lestur sinn, skrif sin, og munnlegar frasagnir, alvarlega. Fra sjukraségum
sjuklinganna og ségum Ur starfi umoénnunaradila, fra reynslu til ritadra sagna
si0freedinga var pad sem sameinadi pessar fyrstu tilraunir sannfeeringin um ad frasdgnin
veeri midlaeg i starfi heilbrigdispjonustu (Charon, 2002: x).'’

Med pvi ad tala um sidfredileg vandamal i frasdgnum er haegt ad sja betur hvernig
einstok tilvik geta adeins komid upp a yfirbordid med pvi moti, hvernig leknar eda
siofreedingar nd ad orda vandamal, hver hlustar pegar leeknanemi hittir sjuklinga &
stofugangi, hvad sa dheyrandi finnur eda hugsar - allar pessar frasagnarviddir
heilbrigdispjonustu eru afar mikilvaegar og hafa motandi ahrif & sidfraedipatt i
umonnunar  sjuklinga  (Charon, 2002: X). A0 mati  bandariska
bokmenntagagnrynandans Wayne Booth hafa kenningasmidir 1 sidferdi
leknisfredinnar gefid peirri stadreynd of litinn gaum ad skaldsagnahdfundar,
lj60ahofundar og leikritaskdld hafa rannsakad nakvaemlega pad mal af meiri
nakvaemni en morgum 60rum hefur tekist ad gera (Booth, 2002: 11). Ad mati Booth
er hegt ad leera meira af bokmenntum um samband lakna og sjuklinga og sidferdileg

vandamal sem upp kunna ad koma en af handbékum um sidferdi leknisfraedinnar.

Ofaar bakur hafa verid skrifadar um sjikdéma, badi af sjiklingum og
leeknum, par sem afhjupud eru sidferdileg vandamal sem tengjast leknastarfinu. Oft

eru bokmenntir besta leidin til ad skoda ymis sioferdileg malefni ad mati Booth.

' Min pyding. ,Narrative ethics arose as doctors, nurses, ethicists, and patients found themselves
taking seriously their acts of reading, writing, and telling. From patients’ pathographies and caregivers’
stories from practice to ethicists’ written cases, what unified these early efforts was the recognition of
the centrality of narrative in the work of health care.“
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Bokmenntir gefa p6 sjaldan dkvedid svar vid peim malum sem per fjalla um, p6 ad
flestir rith6fundar taki einhvers konar afstoou og veki upp ymsar tilfinningar lesanda
og fai pannig lesandann til ad thuga roksemdir frd ymsum hlidum malsins. Pekkingin
sem fest vid pad ad lesa um sidferdileg malefni i bokmenntum er ekki af
visindalegum toga, par sem eitt er rétt og annad rangt, heldur geta bokmenntir, sem
fjalla um leeknastarfid og pad sem pvi tengist, fengid lekna og hjukrunarfreedinga til
ad lita 6druvisi & hlutina pegar sidferdileg vandamal koma upp 1 starfi peirra (Booth,
2002: 16-19). Hér & eftir verdur einmitt fjallad um nokkur bokmenntaverk sem

tengjast leknisfraedi og per sidferdilegu spurningar sem par er velt upp.

3.4 Umonnun deyjandi manneskju

Ymsir gagnrynendur taeknivadingar laeknavisinda hafa bent 4 4dkvedna hattu 4
oflekningum sem peim fylgja. S& hugsunarhattur verdur rikjandi ad leknirinn verdi
,,a0 gera eitthvad®, nyta sér tilteekan tekjabunad og lyfjalager, sem getur leitt til pess
ad hann sjai sidur Oonnur Urraedi. S¢ petta tilhneiging sem er til stadar gagnvart
sjuklingum almennt, mé& narri geta hvada ahrif slikur hugsunarhattur getur haft 4
umonnun deyjandi manneskju. Pa skapast heetta 4 pvi ad eitthvad sé gert sem ipyngi
hinni deyjandi manneskju og dragi jafnvel daudastrid hennar 4 langinn. Liklega er
enginn i jafn mikilli dhattu & pvi ad verda ovirkur polandi teeknisinnadrar leknisfraedi
en hinn deyjandi, samkvemt Vilhjalmi, og ad hans mati verdur leknisfredin ad
breyta mannskilningi sinum og sjalfsskilningi, og draga rokréttar og raunheefar
alyktanir af peirri grundvallarstadreynd a0 leknisfreedin sé siovisindi sem hafi heill og

heilbrigdi raunverulegra einstaklinga ad markmidi (Vilhjalmur Arnason, 1997: 333).

3.4.1 Liknardaudi

Ut fra pessari umraedu er rétt ad fara yfir skilgreiningar 4 hugtokum sem tengjast
liknardauda og eru teknar ur ritinu Sidfreedi heilbrigdispjonustu eftir Vilhjalm

Arnason:

Liknardaudi: Deyjandi sjiklingi er leyft ad deyja. Daudastrid er ekki framlengt med
tilgangslausri leeknismedferd. Sjuklingur deyr af voldum sjikdéms sins og/eda
hlidarverkana kvalastillandi lyfja.

Obeint liknardrdp: Laeknismedferd, sem geti bjargad lifi sjiiklingsins, er hatt eda hin
ekki hafin, vegna pess ad hann hafnar henni. Sjuklingur deyr af voldum sjukdoms sins.

Beint liknardrap: Endir er bundinn 4 lif sjuklings vegna pess ad hann hefur bedid um
pad. Sjuklingur deyr ekki af voldum sjukdoémsins, heldur er honum beinlinis styttur
aldur.
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,, Liknar “mord: Sjuklingur er beinlinis drepinn eda 14tid hja lida ad bjarga lifi hans. betta
er gert i liknarskyni, en an pess ad pad samrymist vilja hans og geti talist vera honum
fyrir bestu (Vilhjalmur Arnason, 1991: 59).

Samkvamt pessum skilgreiningum eru til fleiri en ein tegund af liknardrapi, og ekki
alltaf audvelt ad segja til um hvort eda hvener slikt 4 rétt & sér, 1 sidferdilegum
skilningi.

[ bokinni The Illness Narratives eftir Arthur Kleinman er ad finna frasogn af
leekni sem fylgir krabbameinssjiklingi sinum i gegnum allt sjukdémsferlid. Meinid
agerist hratt og engar lyfjamedferdir bera drangur. Sjiklingurinn veit ad endalokin
nalgast og tekur pa akvordun, i samradi vid lekni sinn, ad haetta frekari medferdum.
Laeknirinn segir p6 ekki skilid vid manninn heldur situr vid ramstokk hans par sem
hann liggur banaleguna 4 heimili sinu og hlustar & pad sem hann hefur ad segja.
Laeknirinn breytir pannig takmarki umonnunarinnar, fra pvi ad leekna sjuklinginn af
krabbameininu, i pad ad hafa umsjon med pjaningum hans. Hann veitir sjuklingnum
mikla 16 og hjalpar honum ad deyja fridselum dauda. Petta er hefobundid verkferli
leeknastarfsins & vesturlondunum samkvemt Kleinman, p6 ad i rikari maeli séu laeknar
farnir ad reyna ad halda lifi i sjoklingnum po6 ad engin von s¢ & bata (Kleinman, 1988:
153- 154). Pessi frasogn Kleinman er agaetis deemi um liknardauda. Oft getur verid
erfitt a0 meta hvener hetta eigi medferd, en ad mati Vilhjalms 4 ad heetta pegar
medferdin er hatt ad gera gagn: ,,Pegar laeknismedferd veldur ordid sjuklingi meira
boli en bot er réttletanlegt ad heetta henni og einbeita sér ad liknarmedferd*

(Vilhjalmur Arnason, 1991: 57).

[ fyrrefndri bok Vilborgar Davidsdottur, Astin, drekinn og daudinn, fjallar
héfundur um veikindi Bjorgvins, eiginmanns sins. Hann greinist med
heilakrabbamein sem ad lokum dregur hann til dauda. Undir lokin er Bjorgvin mjog

kvalinn og ljost ad frekari lyfjamedferdir gera meira 6gagn en gagn.

Eg horfi 4 besta vin minn og salufélaga par sem hann liggur med lokud augu undir hvitri
senginni. Andlitid er rjott og pratid af bjugsofnun, fallega, dokka harid hans horfid nema
rétt af hvirflinum, baugar undir sokknum augunum, deld a vinstra gagnauganu eftir
uppskurdinn fyrir sex arum enn meira aberandi en adur. Hvad er langt sidan honum leid
sidast vel? Sidan hann fann til gledi yfir lifinu? { huga minum skytur skyndilega upp
ordum sem hann 1ét falla sidla ars 2006 i Edinborg, nokkru adur en hann gekkst undir
uppskurdinn: ,,Pad getur komid ad pvi & einhverju stigi ad ég hafni leeknismedferd.” Mér
hafoi brugdid illa, spurt midur min hvernig hann geeti latid slikt Gt ur sér. Svar hans var
einfalt. £xlid0 gaeti vaxiod inn i framheilann og rustad vitreenni getu hans og personuleika.
,Eg hef ekki ahuga 4 ad lifa pannig,” hafdi hann sagt afdrattarlaust. ,,pad er ekkert lif*
(Vilborg Davidsdottir, 2015: 132).
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bvi er dkvedid ad hetta allri medferd, Bjorgvin fer verkjalyf til ad reyna ad lina
kvalirnar, og hann deyr fridselum dauda. Hér er annad deemi um liknardauda, par sem

daudastrid sjuklingsins er ekki framlengt med tilgangslausri lyfjamedferd.

3.4.2 Hvencer a ad heetta ad reyna ad halda sjuklingi d lifi?

Med nyrri tekni og auknum medferdarmoguleikum eiga leeknar pad frekar til ad lita &
daudann sem tapada orrustu og ad ekki megi gefast upp fyrr enn ,,allt” hefur verid
reynt. P4 gleymist oft ad huga ad lidan sjuklingsins. Likt og Arnér Hannibalsson
heimspekingur bendir 4 1 riti sinu Kaflar um sidfreedi heilbrigdisstétta, er hid
teeknilega mogulega ekki tid sidferdilegt. ,,Teeknina ber ad nyta monnum til gods.
begar taknina brestur getu til ad koma daudvona sjuklingi ad gagni, er engin godga
ad leggja hana 4 hilluna og fela sjuklinginn Gudi & vald“ (Arnér Hannibalsson, 1982:
38).

Pad ma ekki lita & daudann eins og sjukdoém sem parf ad sigrast 4, sama hvao
pad kostar, og ad barattan sé¢ ekki topud pegar enn er eitthvad haegt ad gera. bPad getur
verid afar hattulegur hugsunarhattur ad mati lan Kennedy. P4 er daudi ordinn ad
einhverju sem ad leknirinn verdur ad koma i veg fyrir, med 6llum tiltekum radum.
Med pvi ad gera daudann ad leknisfraedilegu vandamali er leknirinn fastur i eigin
krofu um sérpekkingu og getur ordid til pess ad leeknirinn gengur enn lengra en adur i

barattunni vid daudann (Kennedy, 1981: 154- 155).

[ bokinni The House of God eftir Samuel Shem (dulnefni sem gedlaknirinn
Stephen Bergman notadi), sem kom fyrst Ut arid 1978, er sagt fra reynslu
leknanema & spitala sem i sdgunni er kalladur ,,Hus Guds“ (e. House of God).
Adalpersonan er Roy sem er 4 pridja ari i leknanami og tekst & vid arslangt starfsndm
asamt samnemendum sinum i leknandminu. Arid & eftir ad reynast peim erfitt og
reyna 4 pa andlega, en peir geta hvergi leitad sér hjalpar til ad takast 4 vid erfidar
adstedur. Nemarnir og yfirmenn peirra purfa ad taka ymsar sidferdilegar dkvardanir i
starfinu, sem medal annars tengjast deyjandi sjuklingum og hversu langt eigi ad ganga
i ad halda peim 4 lifi. Jo, deildaryfirleeknir, hefur pad vidhorf ad halda eigi lifi i
sjuklingnum, hvad sem pad kostar. Hun litur & daudann sem tapada barattu, og ad pad
megi alls ekki gefast upp 1 peirri barattu fyrr en i fulla hnefana. ,,beir hafa sjukdéma,

og vid medhondlum pa: med horku, 4 hlutlegan hatt, ad fullu, og vid gefumst aldrei
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upp“ (Shem, 1985: 170-171)."' Mjég veikur madur, sem 4 litinn moguleika 4 bata og
pjaist mikid, er lagdur inn 4 deildina hennar. Leknanemunum er falid ad sja um hann
og peir dkveda ad hatta medferd, gefa honum verkjalyf og leyfa honum ad deyja
frioselum dauda. En Jo tekur fram fyrir hendurnar & peim og akvedur ad reyna
hjartahnod, p6 ad pad geri i raun litid annad en ad valda sjuklingnum frekari
pjaningum.
Laeknanemar Hussins og yfirmenn komu allstadar ad, stormandi inn i herbergid i pvi
skyni ad bjarga Manninum med daudadndunina fra pjaningarlausum og fridselum
dauda. Eg gekk inn i herbergid og vid mér blasti jafnvel meiri oreida en ég hafdi
imyndad mér: Mickey pumpadi bringu hans upp og nidur og pad matti heyra stokk beinin
hrokkva i sundur, brotna, og springa undir holdugum hdnndum hans: indverskur
svefingaleknir pumpadi strefni vid rumgaflinn og horfdi yfir oreiduna med
samudarfullri vanpoknun, mogulega hugsadi hann um daudra betlara i { ruslinu og

doguninni i Bombay; Molly grét og reyndi ad fylgja skipunum, & medan Runt hrépadi,
,Hettid! Ekki hefja endurlifgun!“ (Shem, 1985: 267)."

barna reda leknarnir ekki saman og komast par af leidandi ekki ad sameiginlegri
nidurstddu um hvad best s¢ ad gera, heldur tekur yfirleknirinn fram fyrir hendurnar 4
leknanemunum. Pad fer svo ad sjuklingurinn deyr afar sarsaukafullum dauda, i stad
hins fridsela, sarsaukalausa dauda sem laeknanemarnir vildu veita honum. Parna sést
einnig hvernig yfirleeknirinn telur sitt vidhorf, um ad halda lifi i sjuklingi sama hvad
pad kostar, vera pad eina, og er ekki til i a0 endurskoda pad. Hvorki sjuklingur né
leknanemar fa a0 vera med eda & moéti medferdarnidurstodunni, heldur er pad

yfirleknirinn sem radur.

Deaemi um annad slikt tilfelli er i The House of God, en par segir frd konu sem
kemur 4 bradamottdkuna, afar veik vegna brjostakrabbameins & lokastigi. Hun
upplifir miklar pjaningar og vill hatta 6llum lyfjagjofum og fa frekar ad deyja. Systur
hennar tver sem koma med hana 4 bradamottokuna, heimta ad Roy geri allt sem i
hans valdi stendur til ad halda systur peirra 4 lifi. A3 hans mati er engin von fyrir

konuna 4 betra lifi.

""Min pyding. ,,They have diseases, and by God we treat them: aggressively, objectively, completely,
and we never give up.*

2 Min pyding. ,,From all over the House, terns and residents stormed into the room to save the Man
With Agonal Respirations from a painless peaceful death. I entered the room and saw an even bigger
mess than I'd imagined: Mickey was pumping up and down on the chest and you could hear the brittle
bones snap, crackle, and pop under his meaty hands: a Hindu anesthesiologist pumped oxygen at the
head of the bed, looking over the mess with a compassionate disdain, perhaps thinking back to the dead
beggars littering dawn in Bombay; Molly was in tears, trying to follow orders, with the Runt shouting,
"Stop! Don't resuscitate him!*
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Utslitin, skokk og skald kona, skelfilega kreppt, vitskert vegna pess ad krabbameinid
var komid i heilann, bardist likt og sert dyr gegn pvi ad ég gerdi nokkud fyrir hana. Tvar
systur hennar vofou yfir og krofoust pess ad ég gerdi allt sem hagt vaeri. Sjukdémurinn
var vidbjodslegur og sarsaukafullur. Systurnar voru opolandi i fraleitum vaentingum
sinum. Petta var ekki lifvanlegt, engin von. betta var daudinn. (Shem, 1985: 215-216)."

barna sést hversu erfidum dkvordunum leknar purfa oft ad standa frammi fyrir. A
Roy a0 fara ad fyrirmalum sjuklingsins og gera ekki neitt, leyfa henni ad deyja? Eda
4 hann ad reyna ad gera meira, ad beidni systra hennar sem lifa enn i von um ad hun
nai bata eda lifi lengur? P6 ad konan segist vilja deyja, getur pa verid ad hun vilji 1
raun lifa en segi annad vegna pjaninganna sem hun upplifir pa stundina? betta eru
erfidar spurningar sem laeknar purfa ad vera i stakk buinir ad meta sjalfir og fa alit
annarra, og taka svo dkvordun ut fra pvi hvad sé best fyrir sjuklinginn, til lengri tima
1itid.

A 60rum stad i ségunni er Roy bedinn af eiginmanni farveikrar konu, um ad
hatta lyfjamedferd og leyfa konunni ad deyja. Roy sannfarir hann um ad peir vilji
ekki gefast upp, en lofar ad auka ekki 4 paer miklu pjaningar sem htin upplifir p6 hann

viti ad pad er Osatt.

Eiginmadurinn, sem pjadst hafdi vegna meodferdarinnar og purft ad lifa med daudanum
sem hinn skapstori yfirmadur deildarinnar hafdi neitad konu hans um, tilkynnti okkur ad
hann vildi ad vid haettum, gerdum ekki meira. P6 ad ég vissi ad pad veeri tilgangslaust ad
framlengja lif hennar enn einu sinni, og gert vegna sameiginlegrar sektarkenndar og
vanmattar, sannferdi ég eiginmanninn um ad leyfa okkur ad halda afram, fullvissadi
hann — ranglega?- um ad pjaningar hennar yrou ekki framlengdar. Hann var of reidur til
ad grata, for.. Eg fylgdist med honum fara, fadma litla strakinn sinn og litlu stelpuna.
Augnarad peirra var radvillt (Shem, 1985: 327)."*

b6 a0 hann hafi reynt ad sannfera eiginmanninn um ad konu hans verdi ekki meint af,
pa veit Roy innst inni ad ad allar frekari medferdir eru tilgangslausar og i raun adeins
gerdar til pess ad frida samviskubit leknanna og losa pa vid pa vanmattartilfinningu
sem getur komid yfir pa ef peim finnst peir ekki geta gert neitt til ad ,,lappa upp a*

sjuklinginn. Seinna fer Roy til sin sjukling sem er med O6leknandi sjukdom og

" Min pyding. ,,A scoliotic wreck of a woman, bent into an ungodly shape, demented from the
spread of the cancer to her brain, fighting like an animal in pain against my doing anything for
her. Two sisters hovered, demanding I do everything. The disease was disgusting and painful.
These sisters were irritating in their absurd hope. This was no live thing, no hope. This was
death.“

'* Min pyding. ,,The husband, having suffered the treatment and having lived with the death that
the House red-hots had been denying his wife, informed us that he wanted us to stop, to do no
more. Knowing that this last prolongation of life was worthless, done out of collective
impotence and guilt, I convinced the husband to let us continue, assuring him— falsely?—that
her suffering would not be prolonged. Too enraged to cry, he left. I watched him go, hugging
his little boy and little girl. They had quizzical looks in their eye.*
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ekkert virdist haegt ad gera til baeta lidan hans. Hann upplifir obarilegar kvalir og

sarbidur um ad fa ad deyja.

Nei. Pad er engin lekning til vid skorpulifur, og ad auki skal ég segja pér eitt: Lazarus
sagdi mér, sidast pegar hann hafdi medvitund, ad hann vildi ad hann veri daudur. Hann
upplifdi svo miklar kvalir ad hann prabad mig um ad leyfa sér ad deyja. Sidasta
bledingin sem atti sér stad ur vélindanu, sem vard nanast til pess ad hann drukknadi i
eigin bl6di, hraeddi Gr honum liftoruna. Mig langar ad leyfa honum ad deyja en ég pori
ekki ad segja Jo fra pvi (Shem, 1985: 105)."

b6 ad sjuklingurinn hafi 6skad sjalfur eftir ad heetta allri lyfjamedferd og fa ad deyja
pa porir Roy ekki ad reda pad vid Jo yfirlekni, af pvi hann veit ad hin mun ekki
sampykkja pad. Parna parf sjuklingurinn leyfi fra lekninum til pess ad hatta
lyfjameodferd. Pad hlytur ad teljast rangt, baedi i sidferdilegum skilningi og einnig
lagalegum, pvi brotid er & réttindum sjuklingsins til ad taka sjalfur dkvardanir um
eigin lyfjamedferdir. Deyjandi sjuklingur & rétt & ad pjaningar hans séu linadar

(Vilhjalmur Arnason, 1991: 77), en hér er s4 réttur einnig virtur ad vettugi.

3.4.3 Liknardrap

Enginn & po rétt &4 ad heilbrigdisstarfsfolk gripi til adgerda sem visvitandi orsaka

dauda sjuklingsins, enda samramist pad ekki sidferdilegum skyldum peirra.

Rétt sjuklings til ad fa ad deyja verdur ad vera hagt ad tengja med einhverjum heetti vid
skyldur leekna og hjukrunarfolks og sioferdisleg markmid starfs peirra. bad getur aldrei
samrymst pessum skyldum ad heilbrigdisstarfsfolk gripi til adgerda sem beinlinis og
visvitandi orsaka dauda sjuklings, hversu pjadur sem hann kann ad vera (Vilhjalmur
Arnason, 1997: 338).

Ef sjuklingur sarbaenir leekni um hjélp vid ad deyja, til demis med pvi ad fa fra
honum of storan lyfjaskammt eda eitthvad slikt, pa ber lekninum sidferdileg skylda til
ad neita peirri bon, sama hve pjadur sjuklingurinn kann ad vera (Arnér Hannibalsson,
1982: 39). Liknardrap hafa verid mikid i umraedu sidustu ar, einkum vegna pess ad
teekninni fleygir hratt fram og margfalt meira haegt ad gera til ad halda sjiklingum &
lifi en &dur, likt og fram hefur komid. Pegar spurningar um hvad sé sidferdilega rétt
ad gera eru bornar fram, visa per til gilda en ekki stadreynda, likt og Arnor

Hannibalsson bendir 4. Olikt visindum, sem fast vid ad setja fram fullyrdingar um

"> Min pyding. ,,No. There's no cure for cirrhosis, and besides, 'T'll tell you something: Lazarus
told me, the last time he was conscious, that he wanted to be dead. He was in so much agony he
begged me to let him die. That last bleed from his esophagus where he was drowning in his own
blood, scared him to death. I want to just let him die, but I'm afraid to tell that to Jo.*
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stadreyndir, sem annad hvort eru sannar eda dsannar, faest sidfredin vid ad setja fram
fullyrdingar um gildi sem geta hvorki verid sonn né 6sonn. Gildin eru sampykkt eda
ekki, eftir pvi ut frd pvi hvada forsendum er demt eftir (Arnér Hannibalsson, 1982:

2).

[ House of God akvedur Roy ad taka sjukling sinn af lifi. Adur hafdi hann
purft ad horfa & annan mann, Dr. Sanders, pjast dbarilega 4dur en hann d6 loks. Sa
madur hafdi bedid Roy um hjalp vid ad deyja en Roy vard ekki vid peirri Osk.
Madurinn d6 kvalafullu, langvarandi daudastridi. bvi dkvedur Roy ad verda vid pvi
pegar madur ad nafni Saul, sem upplifir miklar kvalir, bidur hann um ad flyta fyrir

dauda sinum.

Saul, kledskerinn med hvitbleedid, upplifdi vitiskvalir. Allir, og par & medal gladveeri
krabbameinslaknirinn sem hafdi mistekist ad lekna hann af hvitbleedinu, h6fou gefist
upp & honum og bidu dauda hans. Medvitundarlaus hadi hann daudastrid sem gekk hagt
og gat tekid langan tima. bad versta var ad hann upplifoi skelfilegar kvalir pegar eitradur
beinmergurinn sendi af6ll og dskur beint i gegnum hjarta hans og hofud, og pad braust ut
i stunum og tarum. Saul @pti ekki. Saul grét. bad var ekki edlilegur, mannlegur gratur,
vegna pess ad nokkur heilabl6ofoll hofou purrkad Gt mannlegar svefnvenjur svo hann
svaf aldrei. Graturinn var samfellt, dyrslegt sarsaukakvein, og tarin laku nidur kinnarnar.
Hann var ad gera alla vitlausa. Eg hatadi pad; ég hatadi hann. An langrar umhugsunar
leddist ég eina néttina i laeknaskapinn, dskureidur i hjarta mér, nadi i KCL og sprautu,
og fullvissadi mig um ad engin sa&i mig fara inn i herbergi Saul. Hann 14 par i eigin saur,
med fjoldann allan af slongum limdar vid sig, htidin marin og farin ad rotna, og beinin
st6du ut i hana hja rifbeinunum, olnbogum og hnjam. Eg hugsadi um pad sem ég atladi
mér ad gera. Eg dokadi vid. Minningin um dauda Dr. Sanders addi i gegnum huga minn,
og €g sa hann fyrir mér, fossbleedandi og ég heyrdi hann segja: ,,Gud, petta er hredil...”
og ég heyrdi Saul segja vid mig, ,,Dreptu mig, parf ég ad gratbidja pig? Dreptu mig!“ Eg
hugsadi um Potts. Saul 6skradi. Eg tok tappann reidilega af sprautunni og fann IV
afrésilléa og prysti inn ndgu miklu magni af KCL til ad drepa hann (Shem, 1985: 291-
292).

Saul deyr nanast samstundis. Roy getur ekki hugsad sér ad verda aftur vitni ad eins

kvalarfullum dauddaga og Dr. Sanders upplifdi. Saul deyr fridselum dauddaga og

' Min pyding. ,,Saul the leukemic tailor was going through hell. Everyone, including the cheery
oncologist who'd failed to cure his leukemia, had given up on him and was waiting for him to die. In
coma, he was dying slowly, and could last for a long time. The worst part was that he was in terrible
pain, his poisoned bone marrow sending shocks and screams straight through his heart and head, and it
all came out in moans and tears. Saul didn't shriek. Saul cried. It wasn't a natural, human crying, for
several strokes had obliterated his human sleep cycle so that he never slept. The crying was continuous,
animal, moans of pain, streaks of tears on cheeks. It was driving everyone mad. I hated it; I hated him.
Without much thought, raging inside, one night I snuck into the medicine cabinet, got the KCL and
syringe, and made sure that no one saw me enter Saul's room. He lay there in his own feces, a mass of
tubing and tape and bruises and rotted skin and empty bone poking through at the ribs and elbows and
knees. I thought of what I was about to do. I stopped. The memory of Dr. Sanders' death rushed
through me, and I saw him oozing blood and saying, "God this is awf..." and I heard Saul saying to me,
"Finish me off, do I have to beg you? Finish me off!" I caught myself thinking of Potts. Saul screamed.
Angrily I uncapped the syringe and found the IV outlet and pushed in enough KCL to kill him.*
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Roy gengur 1 burtu likt og ekkert hafi i skorist. Hann kemst upp med verknadinn, en
yfirleknarnir virdast gera rdd fyrir ad Saul hafi latist af sjukdomnum. Hér er
sannarlega um beint liknarmord ad rada, samkvemt fyrrnefndri skilgreiningu
Vilhjalms, par sem ad sjuklingur deyr ekki af voldum sjukdémsins heldur af voldum
lyfjanna sem Roy gefur honum. P6 eru an efa margir lesendur sem skilja afstodu Roy,
og hefou jafnvel ihugad sama valkost og hann valdi, p6 ad hann sé¢ ekki réttur i

lagalegum eda sioferdilegum skilningi.

[ skaldsogunni Krabbaveislan ma einnig finna deemi um hvernig leeknar eru
oft of uppteknir vid ad halda lifi i sjuklingum en gleyma ad huga ad pvi hvernig
sjuklingnum lidur; huga ad heildarmyndinni. Skaldsagan er eftir krabbameinslaekninn
Hlyn Niels Grimsson, og adalperséna bokarnnar er krabbameinslaeknirinn J6hannes.
Hann fer til sin ungan dreng sem er mjog langt leiddur af hvitbledi. Engin
lyfjameoferd virdist bera arangur, og Johannes fer ad ottast um ordstir sinn sem
leeknir, og finnst samstarfsfélagar sinir dema sig fyrir ad geta ekki leknad petta

Hilfelli.*

Samkveemt kennslubokunum i laeknisfraedinni eru kimfrumuaexli yfirleitt audleeknanleg
med hinni nyju og feykiéflugu kynsl6d krabbameinslyfja, en mér gengur bara ekkert med
pennan dreng. betta barn. Nakvaemlega ekki neitt. Kollegarnir eru farnir ad hvisla pegar
ég & ekki ad heyra til ad drengurinn hljoti ad vera einstakt tilfelli. Hvad segir pad til um
mig sem leekni? (Hlynur Niels Grimsson, 2015: 94).

Hér lita leeknarnir & sjuklinga sem tilfelli, og sjikdominn sem meinsemd sem tlast er
til ad laeknirinn Gtrymi hvad sem pad kostar. Johannes dkvedur ad setja drenginn &
liknandi medferd vegna pess ad likami hans virdist bregdast illa vid allri medferd og
drengurinn pjaist mjog mikid. Samstarfsfélagar hans kalla pa til fundar og gagnryna
hann fyrir ad ,,gefast upp®. I framhaldi af pvi dkveda pau ad halda afram afar erfidri
lyfjamedferd og framlengja pannig Oberilegar pjaningar drengsins. Par kemur i 1jos
trollatra peirra & leknavisindin, og samstarfsfélagi Johannesar gagnrynir hann fyrir ad

vera ,,of goour:

Saga leknisfreedinnar er samfelld sigursaga. Pannig er pad bara. Nyjar uppgotvanir, ny
teeki, nyjar medferdir. Fyrir allan peninginn, drengur minn. Sérdu pad ekki? Sérdu ekki
veisluna, drengur? Virkilega ekki? Pitt vandamal er ad storum hluta ad pu ert ekki nogu
jakvaedur. bad bara vantar uppa, pvi midur. En pad er ekkert nytt vandamal hja pér. Svo
ertu einfaldlega of goéour. Sem er eftirsoknarverdur eiginleiki ut af fyrir sig, en ekki fyrir
leekni. I okkar starfi er ekkert plass fyrir linkind. Vid leknar, vid setjum undir okkur
hausinn og leggjum af stad 0t i 6vissuna (Hlynur Niels Grimsson, 2015: 171).

A0 vera “jakvaedur” merkir hér i raun ad taka afstodu med leknavisindunum gegn

sjuklingnum. Sjuklingurinn sjalfur skiptir hér minna mali en sjikdoémurinn og
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“leekningin”. Nyja lyfjamedferdin reynist svo fara verr med drenginn en Johannes

hafoi imyndad sér og pjaningar hans aukast enn frekar:

Drengurinn krassadi deginum eftir ad nyju medferdinni kar namer eitt lauk. Hann fékk
allar aukaverkanir i bokinni. Hann skipti til demis i rauninni um hud. Alls stadar.
Slimhtdirnar allt frd framtonnunum ad ystu morkum endaparms foru fyrst enda lifa
frumurnar par bara i 6 klukkutima og svo er 6llum peim skipt 0t en i petta skiptid
sprautad af fullum krafti it med nidurgangnum sem asamt uppkostunum vardi nokkurn
veginn 1t { eitt { tvo solarhringa. Svo for hudin sjalf. Oll. Hann var lagdur i sératbuna
voggu med daudhreinsadri bomull i botninn til ad reyna ad greda verstu legusarin
(Hlynur Niels Grimsson, 2015: 177-178).

bessar hraedilegu aukaverkanir sem drengurinn upplifir verda pod ekki til pess ad
leeknirinn hans etli ad lata stadar numid, heldur atlar hann sér ad halda afram
medferdinni. Johannes dkvedur pa ad taka malin i eigin hendur og aftengir allar
slongur og teki sem halda lifi i drengnum, og heldur 4 honum ut i spitalagardinn 1t
undir bert loft eins og drengurinn bidur um. Par deyr hann loks i fangi Jéhannesar,
sem heldur svo 4 likama hans inn og leggur hann i ramid, svo pad liti ut fyrir ad hann
hafi d4iod par. Skilgreina ma adgerdir Johannesar sem obeint liknardrap, par sem vélar,

sem halda lifi i drengnum, eru aftengdar og hann deyr af voldum sjukdémsins.

Hér er miskunnarlaust synt hversu litil samstada er medal laekna, og einnig
hversu mikilveeg hin er. Ef leknarnir hefou rett betur saman hefou peir ef til vill
komist ad sameiginlegri nidurstodu um ad frekari lyfjamedferdir vaeru tilgangslausar
og leyft drengnum ad deyja med reisn. Likt og Vilhjalmur bendir 4 er mikilvaegt ad
leeknar atti sig & pvi ad markmid leknismedferda verdur avallt ad skilja hvernig peer
gagnast sjuklingnum sjalfum, likama og sal, en ekki adeins ahrifum medferdar &
tiltekna likamsstarfssemi (Vilhjalmur Arnason, 1993: 183). I Krabbaveislunni
einblina starfsfélagar Johannesar 4 sjikdominn en ekki lidan sjalfs sjuklingsins, og

prjoskast vid ad halda lifi i likama sem 4 enga von 4 bata.

Likt og Arnor Hannibalsson bendir 4, er varasamt ad vikja fra beirri
hofudreglu, sem allir menn eiga ad fara eftir, um ad ekki megi deyda adra manneskju.
Ef gerd er undantekning, til deemis ef leeknir gefur sjuklingi sinum lyf til ad hjalpa
honum ad deyja vegna pess ad hann pjaist, pa parf sifellt a0 bua til fleiri
undantekningar og pa er grundvallarregla leeknaeidsins fallin ur gildi. Um petta segir

hann:

Reglan: ,bu skalt ekki mann deyda“ — verdi pvi ad gilda undantekninga- og
undanbragoalaust. Hér skipti ekki mali hvernig astatt er fyrir monnum, hvort peir eru
sjukir eda heilbrigdir. Enginn madur getur tekid sér vald til pess ad taka lif annars manns,
pvi ad engin leid er ad ganga pannig fra umfangi og gildissvidi undantekninga fra
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hofudreglunni, ad haegt sé ad segja med nakvemni hvada fravik ma leyfa og hvada
fravik ekki (Arnér Hannibalsson, 1982: 37-38).

Likt og Vilhjalmur bendir 4 er vandinn ,,[...] ad rata pann pronga stig sem liggur a4
milli pess ad gripa til oréttmaetra adgerda sem varna sjuklingi ad deyja og ad gripa til
Oréttmetra adgerda sem hafa pad beinlinis ad markmidi ad deyda sjuklinginn®

(Vilhjalmur Arnason, 1993: 196).

3.5 Sjalfreeoi sjuklinga og réttur til ad hafna medfero

Likt og Vilhjalmur Arnason bendir 4 hafa heilbrigdisstarfsmenn pa frumskyldu ad
standa vord um velferd sjuklinga sinna. Peir telja oft ad fagleg pekking peirra og
reynsla geri pad ad verkum ad peir viti betur en sjuklingurinn hvad sé besta medferdin
fyrir hann. Og bpad er einmitt vegna sérpekkingar peirra sem sjuklingurinn hefur
leitad til peirra. Hér segir Vilhjalmur ad liggi frumorsdk peirrar spennu sem oft hefur
verid 4 milli tveggja patta krofunnar um ad virda sjuklinginn sem manneskju.
Frumregla laeknisins er ad standa vord um heilsu og velferd sjuklingsins, 6had pvi
hvort hann s¢ sjalfrada eda ekki. Hins vegar geti virding fyrir sjalfredi sjuklingsins
krafist pess ad leknir haldi aftur af medferd sem hann telji besta fyrir sjuklinginn ef
sjiklingurinn hafnar henni (Vilhjalmur Arnason, 1993: 21). ,.i sidfredilegri umfjollun
um heilbrigdispjonustu hefur su afstada verid langmest aberandi ad virda beri
sjalfredi sjuklingsins, pott pad stangist 4 vid faglegar hugmyndir um velferd hans*
(Vilhjalmur Arnason, 1993: 22). Sjalfrada einstaklingar geta neitad leeknismedferd,
jafnvel p6 ad medferdin sé¢ peim fyrir bestu og muni bjarga lifi peirra. Vottar Jehdva
hafa til deemis rétt & ad neita blodgjof, p6 ad hun bjargi lifi peirra. Laeknar mega ekki
prongva slikri medferd upp 4 sjikling sem hefur neitad henni, pvi slikt myndi brjota
gegn forredi hans yfir eigin likama. Enski laeknasidfraediprofessorinn (e. ethical
medics) Tony Hope segir i bokinni Medical Ethics: A Very Short Introduction, ad i
lagalegum skilningi myndi pad jafngilda pvi ad 16ggilda barsmidar og ofbeldi gegn
sjuklingnum (Hope, 2004: 12-13).

[ bokinni Omunatid fjallar Styrmir Gunnarsson um lif sitt og eiginkonu sinnar sem
var med gedhvarfasyki. Styrmir segir frd pvi pegar hann var fenginn til ad skrifa undir
sampykki vid raflekningum, fyrir hond eiginkonu sinnar. Konan er pa afar veik og
leknirinn vill reyna raflost. Styrmir veit i raun 1itid hvad hann skrifar undir, en finnst
hann ekki eiga kost & 60ru. Hann sér eftir undirskriftinni mérgum arum seinna pegar

neikved ahrif raflekninga 4 minni peirra sem gangast undir slikar medferdir koma i
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1j6s. Pad sem hann furdar sig po mest 4 er ad eiginkona hans var ekki bedin um ad
sampykkja medferdina, pod ad pad vaeri hun sjalf sem pyrfti ad gangast undir raflostid
en ekki hann. Hann er p6 ekki viss um ad pad hefoi verid til neins ad spyrja hana alits.
A hinn boginn ma po spyrja: Hvada mali skiptir undirskrift sjuklings sem veit ekki i
pennan heim eda annan?* (Styrmir Gunnarsson, 2011: 36). Hann veltir pvi upp peirri
spurningu um hvad sé i raun rétt ad gera ef manneskja er andlega fjarverandi og ekki
feer um a0 taka eigin akvardanir um medferd. Hefur nanasti adstandandi rétt 4 ad taka
slikar akvardanir fyrir hana, jafnvel p6 ad si medferd sem sampykkt er sé sarsaukafull
og afar umdeild? Hér ma benda & fyrrnefnt deemi, par sem Vilborg Davidsdottir tekur
akvordun fyrir hond eiginmanns sins um ad setja hann & liknarmedferd i stad pess ad
lengja daudastrid hans. Hun tekur akvordunina i 1j6si viljayfirlysingar Bjorgvins adur
en veikindin rendu hann viti og démgreind. Styrmir tekur dkvordunina hins vegar i
samradi vid lekna sem triia 4 visindin en virdist ekki hugsa sérstaklega Ut i hvad
eiginkonan hefodi viljad gera, vaeri huin med renu. Ztli pad sé valtad meira yfir
sjalfraedi kvenna yfir likamanum en karla og barna? { BA ritgerd sinni Vertu stillt vina
min, fjallar Harpa Rin Kristjansdéttir um sturlun kvenna i skdldsdgunum Dalalifi,
eftir Gudranu Arnadéttur, og Ljdsu, eftir Kristinu Steinsdottur. Ritgerdin var til BA
profs i almennri bokmenntafraedi vid Haskola Islands arid 2015. Adalpersona Ljosu er
Ljésa, og adalpersona Dalalifs er Anna, en par eiga pad sameiginlegt ad vera
husfreyjur i islenskri sveit 1 kringum aldamoétin 1900, og pjast af gedsjuikdomum. Par
kemur fram hvernig viohorf sveitunga kvennanna einkennist af forddomum byggdum a
otta og vanpekkingu 4 gedsjukdomum. baer eru sviptar frelsi sinu og tungumali. I
badum tilfellum 1ja hofundarnir poggudum kynsystrum sinum rédd og tjaningarmata
sem konur 1 sdmu stddu voru sviptar. Anna og Ljosa eru sviptar tungumali og voldum
a grundvelli kynferdis, en bealing peirra verdur enn meiri vegna samfélagslegs
fraviksins sem sturlun peirra er (Harpa Run Kristjansdottir, 2015: 27). bPar eru
utskufadar ur samfélaginu vegna gedveikinnar, en ekki sidur vegna pess ad par eru
konur sem geta ekki uppfyllt samfélagslegar skyldur sinar. Pad ma velta pvi fyrir sér
hvort ad slikt vidhorf sé enn ad finna i nitimasamfélagi, og hvort leeknar taki meira
mark 4 korlum en konum pegar kemur ad medferdarakvordunum. betta eru vissulega
malefni sem parft er ad thuga, og alfarid sidferdileg spurning sem snyr ad sjalfredi og

rétti sjuklinga til ad taka akvardanir um eigin medfero.
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3.5.1 Oforrdda bérn

Ef barn er 6forrada eru pad yfirleitt foreldrarnir sem taka akvardanir sem varda heilsu

barnsins. Yfirrad foreldra yfir lifi og heilsu barna sinna eru pé &vallt hdd vissum
takmorkunum  (Vilhjalmur Arnason, 1993: 161). Likt og Valgeir Palsson
haestaréttarlogmadur bendir 4, 1 grein sinni Um refsiabyrgo leekna, pa er ekki haegt ad
virda triarsannferingu foreldra skilyrdislaust pegar huin stofnar lifi barnsins 1 haettu.
Ef triarleg sannfzring peirra er til demis st ad barninu sé¢ fyrir bestu ad fa ekki
bl6ogjof parf medal annars ad huga ad porfum og velferd barnsins med tilliti til

almennra vidurkenndra sidferdisreglna samfélagsins (Valgeir Palsson, 1980: 119).

Vottar Jehova mega til demis ekki, samkvaemt tri og reglum safnadarins,
biggja blodgjof. Skaldsagan Mitt eigio Harmagedén eftir Onnu Heidu Palsdottur
fjallar um hina sextan ara gomlu Elisabetu Dagbjortu, sem alin er upp af afar
strangtraudum fodur sem er hatt skrifadur i s6fnudi Votta Jehova. I ségunni kemur vel
fram hversu einangrad folkid i s6fnudinum er fra umheiminum. Pau telja sjalf sig lifa
i sannleikanum, og ad pau munu lifa ad eilifu eftir ragnarék (Harmagedon). Peir sem
ekki eru i s6fnudi Votta Jehova lifa hins vegar i heimi Satans, sem stjornad er af

Djo6flinum sjalfum, og peir munu hljéta hredileg 6rlog 1 Harmagedon.

Opinberunarbokin lysir pvi 4 hradilegan hatt hver verdi orlog peirra sem ekki eru
réttlatir pjonar Guds. ,,Og peir s6fnudu peim saman a pann stad, sem & hebresku kallast
Harmagedon.* Réttlatir pjonar Guds vinna fyrir sofnudinn, breida Gt bodskapinn og eru i
samfélagi vid breedur sina og systur. Peir sem ekki hlyda Gudi brenna upp og peirra bida
hraedileg 6rlog i Harmagedon (Anna Heida Palsdottir, 2012: 90).

Vottar Jehova munu hins vegar lifa ad eilifu i nyju riki sem mun myndast eftir
ragnarokin, og kallast pusund éra rikid. Pvi strangtriiadri sem pu ert, pvi liklegra er ad
pt verdir gerdur ad einum af stjornendum pess rikis. Eftirlifinu er lyst sem sannri

paradis:

Eftir Harmagedon, pegar buid er ad tortima 6llum sem ekki lifou i sannleikanum, verdur
pusund ara rikid til. b4 vakna upp ur djupum svefni peir sem hafa lifad samkveemt
16gmali Guds og daid i satt vid hann [...] Menn og dyr munu lifa i satt og samlyndi i
pessu undursamlega riki Guds. Engin veraldleg stjornvold, graedgi, hatur eda strid, bara
hamingja (Anna Heida Palsdéttir, 2012: 193).

begar Dagbjort hotar fodur sinum ad ganga Gr séfnudinum verdur hann @fareidur og

lysir pvi hvernig mun fara fyrir henni ef hun laetur verda af pvi:

,,PU hittir aldrei mommu pina aftur ef pt leetur Satan taka pig. Hin verdur i Paradis med
okkur Efemiu en pu...“

Eg vissi hvad hann étti vid. Minn likami og sal myndu eydast med hinum syndurunum ef
ég veeri lifandi pegar Harmagedon tti sér stad. Ef ég vaeri dain pegar heimsendir keemi,
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svaefi ég svefninum langa og vaknadi ekki med mémmu og 60rum astvinum til ad njota
hamingjunnar i pisund ara rikinu (Anna Heida Palsdottir, 2012: 216).

bad er pvi ekki ad undra ad Orri, besti vinur og jafnaldri Dagbjartar, neiti ad piggja
bl6ogjof er hann greinist med eitilfrumukrabbamein. Hann verdur afar veikur og
leeknar telja ad adeins blodgjof geti bjargad lifi hans. En ein af grundvallarreglum
Votta Jehdva er ad piggja ekki, undir neinum kringumstaedum, blodgjof af pvi ad
sterk tengsl séu 4 milli lifs og blods, og ad lif likamans sé i raun i blodinu. Lif
sérhvers holds, pad er bl6d pess, samkvemt pridju Mosebok. Ef madur piggi bloo ur
o00rum glati hann s@ti sinu i pisund éra rikinu. ,,Lif og blod eru tengd sterkum
bondum [...] Ef einhver reynir ad bjarga lifi sinu i pessum heimi med pvi ad taka inn
bl6d — gegnum munn eda i &3 — fyrirgerir hann upprisunni® (Anna Heida Palsdottir,
2012: 136). Foreldrar Orra, bradur, vinir, og allir sem hann umgengst, eru i
s6fnudinum, og hann pekkir ekki annad en ad lifa eftir reglum Vottanna. Ef hann
sampykkti bl6ogjof yrdi hann utskufadur Gr séfnudinum, og medlimir hans mettu
ekki tala vid hann framar. Drengurinn myndi pvi missa alla 4stvini sina og auk pess
brjota gegn 6llum peim traarreglum, og peirri sannfaeringu sem hann hefur lifad eftir.
Laeknirinn sem annast Orra & afar erfitt med a0 skilja 4kvordun hans og foreldra hans,
og bendir peim 4 ad hans starf s¢ ad gera allt sem 1 hans valdi standi til pess ad bjarga

lifi Orra.

Vid hofum skrifad undir eidstaf pess efnis ad okkur ber ad gera allt sem vid getum til ad
bjarga mannslifum [...] Eg skil bara ekki, sagdi leknirinn og strauk hondunum yfir
skallann & sér, ,,hvernig folk heldur ad pad geti leikid sér ad lifinu og horft upp 4 bornin
sin deyja i nafni einhverra mistilkadra ritningagreina“ (Anna Heida Palsdottir, 2012:
137).

Laeknarnir vilja bjarga lifi unga drengsins og krefjast domsurskurdar um malid, en
Orri er adeins sextan ara og pvi ekki 1dgrada. Démsurskurdurinn fer ad lokum a4 pann
veg ad leknunum er veitt heimild til ad gefa Orra blog, ,,[...]vegna pess ad um lif og
dauda veri ad tefla, og samkvamt barnaverndarlogum yrdi hid opinbera ad taka fram
fyrir hendurnar 4 foreldrum hans“ (Anna Heida Palsdottir, 2012: 200). Lifi Orra er
bjargad med bl6dgjéfinni og hann er ekki utskifadur ur s6fnudinum, enda hafdi hann
gert allt ,,rétt™ samkvaemt peirra reglum.. Pannig faer Orri ad lifa dfram og einnig ad
vera afram 1 s6fnudinum. Ef leeknarnir hefou 14tid stadar numid pegar hann neitadi ad
fa bloogjof, og tekid tillit til hans vilja og foreldra hans, pa hefdi hann liklega 14tid
lifid.

Bloodgjof og tri Votta Jehova er einnig umfjollunarefni i bok Mikaels

Torfasonar, Tynd i Paradis. Par segir Mikael frd reynslu af veikindum sinum sem
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barn. Pegar hann Olst upp voru badir foreldrar hans Vottar Jehova. Mikael feeddist
med alvarlegan faedingargalla i meltingafeerum og purfti lifsnaudsynlega & adgerd og
bl60gjof ad halda. En par sem Vottar Jehdva mega hins vegar ekki, likt og adur hefur
komid fram, piggja blood, neitudu foreldrar hans ad gefa sampykki fyrir blodgjofinni.
Mikael 4 leekni sinum, Gudmundi Bjarnasyni, pannig lif sitt ad pakka, en hann reyndi
allt sem hann gat til pess ad bjarga lifi hans pratt fyrir métbarur foreldra hans. bad er
jafnvel yjad ad pvi i sogunni ad Gudmundur hafi laumast til ad gefa drengnum blod

pegar foreldrarnir vissu ekki af pvi, p6 ad hann sverji fyrir pad enn i dag.

,»5eg0i €g ja vid spurningu pinni um pad hvort pu hafir fengid blodgjof ad naturlagi er
aldrei ad vita hvada drauga madur gati vakid. Pad er langbest ad segja ad madur muni
pad ekki,” segir hann. En allt annad man hann eins og pad hafi gerst i gaer (Mikael
Torfason, 2015: 190).

GuOmundur reynir ad tala um fyrir foreldrunum, fyrir hond barnsins, og gratbanir
foreldra hans um ad gefa leyfi fyrir adgerd og blodgjof. Pad er adallega fadir Mikaels
sem rifst vid lekninn og stendur fastur 4 sinni skodun p6 ad Gudmundur bendi honum
4 ad hann sé ad neita 6malga syni sinum um lifsgjof. ,,[...] Pad [ert] ekki pu sem parft
a blodgjof ad halda heldur teplega tveggja ménada drengur sem getur ekki svarad
fyrir sig” (Mikael Torfason, 2015: 182). M&dir Mikaels virdist ekki pora annad en ad
hlyda pvi sem fadir hans og séfnudurinn segir, enda trair hiin ad heimsendir sé¢ i nand

og ad peir sem eru Vottar Jehova fai pa ad lifa a0 eilifu i Paradis.

,Er Mikael litli ekki ad fara i Paradis,” sagdi hun vid mig pegar vid lagum saman eins og
modir og barn pegar pau tengjast 4 fyrstu arum peirra saman. ,,Vid munum sofna einn
daginn, alveg medvitundarlaus, deyja hreinlega, en svo pegar vid voknum ba erum vid i
Paradis. A9 eilifu. bu verdur heilbrigdur og hleypur um og ég verd alltaf gloo“ (Mikael
Torfason, 2015: 204).

Hefdi barnid strax fengid blod pa hefdi hann ekki veikst eins mikid og raun bar vitni.
,»urefnid 1 blodinu var komid langt nidur fyrir pad sem nokkur manneskja etti ad lifa
af. Pad hefoi ekki purft ad fara svo og ég vard miklu veikari en ég purfti ad verda“
(Mikael Torfason, 2015: 184).

Likt og demid synir ur skaldsdgunni Mitt eigio Harmagedon, sem fjallad var
um hér ad ofan, pa geta komid upp afar erfid tilvik af pessu tagi pegar um unglinga er
ad reda. Likt og Valgeir bendir 4, i fyrrnefndri grein sinni, pa eru peirra skodanir oft
litadar af vilja foreldranna, og peir leggja oft hart a0 unglingnum ad fylgja sinni trti og
reyna jafnvel ad koma i veg fyrir a0 adrir telji barninu hughvarf. b4 parf ad fa
einhvern sem getur metid astedur med eda 4 moti adgerd og tekid skynsamlega og

yfirvegada akvordun (Valgeir Palsson, 1980: 118). b6 getur, i einhverjum tilvikum,
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purft ad virda dkvordun unglings um ad hafna lifsnaudsynlegri medferd. Pa verdur ad
vera fullvist ad st 4kvordun sé einleg og 6sk unglingsins sjalfs, tekin ad vel
igrundudu mali, en ekki tekin til pess eins ad gedjast foreldrunum. Til ad haegt sé¢ ad
ganga ur skugga um ad svo sé¢ parf ad reda itarlega vid unglinginn an narveru
foreldranna (Vilhjalmur Arnason, 1993: 162). I slikum malum er oft porf 4

domsuppskurdi, likt og 1 Mitt eigio Harmagedon.

[ skaldsogunni The Children Act, eftir Ian McEwan, er einmitt fjallad um slikt
tilfelli. Adalpersoéna sdgunnar er heestaréttardomarinn Fiona sem demir i ymsum
fjolskyldumalum. Dag einn faer hin & bord til sin mal taeplega atjan ara drengs, sem
neitar lifsnaudsynlegri leknismedferd p6 ad hann eigi liklega 6rfaa daga eftir 6lifada
an hennar. Laknarnir hans odska eftir domsurskurdi um ad hefja medferd an
sampykkis drengsins, sem heitir Adam, og foreldra hans. Pau eru 611 Vottar Jehova og
neita medferdinni vegna pess ad med lyfjunum pyrfti hann blodgjof. Ef ekki er fljott
stadid ad malum mun Adam liklega deyja innan farra daga. Fiona yfirheyrir
foreldrana og lakni drengsins. Laeknirinn, dsamt fleiri sérfreedingum, fullyrda ad 80-
90% likur séu & ad medferdin muni bjarga lifi drengsins en 4n hennar myndi hann

deyja afar kvalarfullum dauddaga, sem leknirinn lysir fyrir domi.

Pad verdur atakanlegt, ekki adeins fyrir hann sjalfan heldur einnig fyrir leknateymid sem
annast hann. Sumir i starfslidinu eru reidir. Pau eru von ad hengja upp blod, likt og
Amerikanar orda pad, allan lidlangan daginn. Pau skilja einfaldlega ekki hvers vegna pau
eiga ad hetta 4 ad missa sjuklinginn. Eitt einkenni hnignunarinnar sem hann gengur i
gegnum er baratta hans vid ad na andanum, baratta sem mun hreeda hann og hann mun
tapa. Tilfinningin mun likjast pvi ad drukkna hzgt og rolega. Adur en pad gerist geta
ordid miklar innvortis bleedingar. Nyrnabilun er moguleg. Sumir sjuklingar verda blindir.
Eda hann geti fengid heilablodfall, med ymis konar taugafredilegum afleidingum.
Misjafnt hve mikid eftir tilfellum. Eina sem er fullvist er ad pad yrdi hradilegur
dauddagi (McEwan, 2014: 67). '’

Foreldrum Adams hefur verid gerd grein fyrir pessum hradilega dauddaga, en ekki
honum sjalfum. Hann hefur i raun enga hugmynd um hvad bidur hans ef hann neitar

medferdinni. ,,[...] Laeknirinn stadfesti ad Adam hefdi adeins 6ljésa hugmynd um

"7 Min pyding. ,.It will be distressing, not only for himself but for the medical team treating him.
Some of the staff are angry. They routinely hang blood, as the Americans put it, all day long.
They simply can’t understand why they should risk losing this patient. One feature of his
decline will be his fight to breathe, a fight he will find frightening and is bound to lose. The
sensation will be one of drowning slowly. Before that he may suffer internal bleeding. Renal
failure is possibility. Some patients lose their sight. Or he may suffer a stroke, with any number
of neurological consequences. Cases differ. The only sure thing is that it would be a horrible
death.“
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hvad myndi gerast ef hann fengi ekki blodgjof. Hann hefdi almennar, jafnvel
romantiskar hugmyndir, um pad daudastrid sem bidi hans“ (McEwan, 2014: 84).'%

bad sem gerir malid enn floknara er ad Adam verdur atjan ara, og par med sjalfrada,
innan farra manada. Ef 1itid veri 4 hann sem atjan éra, sjalfrada einstakling, gaetu
leeknarnir ekki annad gert en ad virda 6sk hans um ad hafna medferd. En par sem ad
hann er enn sautjan dra telur leknirinn hann of ungan til ad taka slika akvordun

sjalfur, og ad hans skodun s¢ litud af skodunum foreldra sinna.

[...] Pad var engin tilviljun ad Adam var somu truar og foreldrar hans. Hann var astrikur
og trur sonur sem hafdi alist upp vid einleegar og sterkrar triarskodanir peirra. Vissulega
hofoum vid 61l skodanir pegar vid sjalf vorum sautjan ara sem gera okkur vandredaleg i
dag (McEwan, 2014: 67)."

Foreldrar hans fullyrda hins vegar ad hann sé fullfeer um ad taka eigin dkvardanir, jafn
feer og pegar hann verdi atjan ara innan priggja ménada. Badi foreldrar og leknar eru
sammala um ad drengurinn sé bradgafadur og med fulla domgreind. Logmadur peirra
bendir 4 a0 petta mal sé i raun ekki leknisfraedilegt heldur sidfraedilegt, og ad pad
skipti ekki 6llu mali p6 Adam viti ekki hvernig dauddaginn yroi.

begar allt kom til alls snerist malid ekki um leknisfraedi. Pad snerist um 16gmeeti og
sioferdi. Pad snerist um Oyggjandi réttindi ungs manns. Hann skildi fullvel hvert
akvoroun hans geti leitt hann. Ad jardneskum dauda. Hann hafdi skyrt sina afstodu vel,
morgum sinnum. Pad ad hann vissi ekki nakvemlega hvernig dauddaginn yrdi var
aukaatridi (McEwan, 2014: 87).%°

Eftir ad hafa hlustad & vitnisburd fra adilum beggja hlida malsins dkvedur Fiona ad
hitta drenginn 1 eigin persénu, an vidurvistar foreldra eda leekna. Eftir heimsoknina er
alit hennar ad Adam bui yfir einstakri innsyn midad vid aldur en hafi litla hugmynd
um paer raunir sem bidi hans, eda um oOttann sem @tti eftir ad gagntaka hann pegar
pjaningar hans og hjalparleysi myndu aukast. Hann virdist, ad hennar mati, ekki hafa
fullan skilning 4 stodu sinni. Hin dkvedur ad lata velferd barnsins, pvi hann telst enn

vera barn, rada algjorlega dkvoroun sinni. Hun bendir & ad pad séu grundvallar

' Min pyding. ,.,[...] The doctor had just confirmed that that Adam had only the vaguest notion of what
would happen if he did not receive blood. He had a general, somewhat romantic, idea of the death that
awaited him.“

"Min pyding. ,[...] it was no coincidence that Adam happened to have same particular faith as his
parents. He was loving and devoted son who had grown up in the atmosphere of their sincere and
strongly held beliefs. All of us, surely, had beliefs at the age of seventeen that would embarrass us

13

now.

* Min pyding. ,,Ulitmately, this matter was not medical. It was legal and moral. It concerned a
young man'’s inalienable right. He understood perfectly well where his decision could take him.
To an earthly death. He had made himself clear many times. That he did not know the precise
manner of his dying was beside the point.*
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mannréttindi ad geta neitad leknismedferd, og pad ad medhondla sjukling gegn vilja
hans s¢ 16gbrot og aras & manneskjuna. Einnig tekur hun fram ad tri Adams sé afar
heit, sem og foreldra hans, sem eru tilbtin ad forna elskudum syni sinum fyrir tra
sina. Nidurstadan er p6 su ad hun trai ekki ad skodanir Adams séu hans eigin. Hun
bendir & ad hann sé alinn upp af afar strangtraudum foreldrum og hafi i raun alla &vi
umgengist medlimi Ur s6fnudi Votta Jehdva, og truin hafi verid innrett i hann fra

blautu barnsbeini. Hun telur ekki rétt ad lata hann pjast fyrir tra sina.

bad studlar ekki ad velferd hans ad pjast kvalafullum, dnaudsynlegum dauddaga, og
gerast pislarvottur traar sinnar [...] ef rad er gert fyrir godum bata, er velferd hans best
pjoénad med ast hans & 1j6oum, med nyfundinni astridu hans fyrir fidlu, med pjalfun a
liflegum gafum hans og tjaningu & gaskafullu, astadlegu edli hans, og med 6llu pvi lifi og
ast sem bidur hans. [ stuttu mali er nidurstada min st ad A, foreldrar hans og eldri
medlimir kirkjunnar hafa tekid akvoroun sem er fjandsamleg velferd A, sem er i forgangi
hja domstoélnum. bad verdur ad vernda hann fra slikri akvordun. Pad verdur ad vernda
hann gegn tra sinni og fra honum sjalfum. bad hefur ekki verid audvelt ad leysa Ur pessu
malefni. Eg hef tekid edlilegt tillit til aldurs A , til peirrar virdingar sem tra hans ber, og
peirrar virdingar fyrir einstaklingnum sem felst i rétti hans til ad hafna meoferd. Ad
minum domi er lif hans meira virdi en virding hans (McEwan, 2014: 123).21

Adam eru sidan gefin lyfin sem bjarga lifi hans. Sagan synir vel hversu erfitt pad
getur verid ad dema um hvad best sé ad gera i svona stédu og hversu marga petti parf
ad athuga og taka tilllit til 4dur en komist er ad nidurstoou. Leknanna vegna, og
domsurskurdar Fionu, leeknadist Adam af sjukdémi sinum. En skyldi hann lifa vel og
lengi eftir petta? Hann er neyddur til ad piggja bl6dgjof gegn vilja sinum. Hann hefur
triad alla sina &vi ad pad s¢ rangt (jafnvel ,,sakneemt) ad piggja blod ur 60rum og
pvi hlytur blodgjofin ad hafa ahrif 4 hann. I bréfi sem Adam sendir Fionu nokkrum
vikum eftir ad hann utskrifast af spitalanum, vidurkennir hann ad oft pyki honum

erfitt ad vita til pess ad hafa dkunnugt blod i &dum sinum.

Stundum verdur mér illt af tilhugsuninni um ad bléd einhvers annars renni i @dum mér,
likt og tilhugsunin um ad drekka slefu einhvers annars. Eda pad sem verra er. Eg get ekki

! Min pyding. ,.It will not promote his welfare to suffer an agonising unneccessary death, and
so become a martyr of his faith [...] assuming a good recovery, his welfare is better served by
his love of poetry, by his newly found passion for the violin, by the excercise of his lively
intelligence and the expressions of a playful, affectionate nature, and by all of life and love that
lie ahead of him. In short, I find that A, his parents and the elders of the church have made
decision which is hostile to A’s welfare, which is this court’s paramount consideration. He must
be protected from such a decision. He must be protected from his religion and from himself.
This has been no easy matter to resolve. I have given due weight to A’s age, to the respect due
to faith, and to the dignity of the individual embedded in the right to refuse treatment. In my
judgement, his life is more precious than his dignity.*
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losnad vid hugmyndina um ad bl60gjofin hafi verid rong, en niordid stendur mér 4 sama
um pad (McEwan, 2014: 142). **

[ bréfinu kemur einnig fram ad Adam hafi skyndilega misst trina og standi par af
leidandi i miklu rifrildi vio foreldra sina. Stuttu seinna veikist hann aftur og er lagdur
inn 4 spitala. Pa er hann ordinn atjan ara og neitar bl6dgjof, og pvi verda leeknarnir ad

virda akvordun hans. Hann deyr upp ur pvi.

Hann neitadi bl6dgjofinni sem peir vildu ad hann fengi. bad var hans akvérdun. Hann var
ordinn atjan ara og enginn gat gert neitt i pvi. Hann neitadi og lungu hans fylltust af bl6oi
og hann do [...] Eg held ad petta hafi verid sjalfsvig (McEwan, 2014: 210).”

Fiona er sannfaerd um ad Adam hafi ekki viljad lifa lengur. Train, sem hann hafoi att
allt sitt 1if, og folkid sem tengdist sofnudinum, voru skyndilega horfin ur lifi hans i

einu vettvangi. Lifi hans var bjargad en um leid missti hann pad.

The Children Act er s6g0 1 pridju persoénu, en Fiona er vitundarmidja sdgunnar
sem fylgir hennar hugsunum og lidan. Lidan drengsins er adeins lyst i bréfunum sem
hann sendir henni. Lesandinn far pé mikla tilfinningu fyrir hvernig honum lidur, og
upplifir orventinguna sem gripur hann eftir a0 hann missir kjdlfestuna i lifi sinu.
bessi skaldsaga fer lesandann til ad thuga vel og vandlega hversu varlega parf ad fara
ef veita 4 sjuklingi medferd gegn hans vilja, og sérstaklega ef um barn eda ungling er
ad reda. bad parf ad vera ljost hverjum greidinn er gerdur og hugsa lengra fram i

timann. Lifinu er bjargad — i bili — en hvad svo?

3.6 Personulegar tilfinningar leeknis gagnvart sjuklingi

Laeknir verdur ad halda faglegri fjarlegd gagnvart sjuklingum sinum, en 4 sama tima
verdur hann ad geta veitt honum andlegan studning og samud. Listin er ad lata petta
tvennt fara saman, likt og Vilhjalmur Arnason bendir 4 i bok sinni: Sidfiwdi lifs og
dauda. (Vilhjalmur Arnason, 1993: 29). { sidareglum lackna er tekid fram ad lekni er
frjalst ad hlyda samvisku sinni og sannfzringu og hann getur synjad laeknisverkum
sem hann treystir sér ekki til ad vinna eda bera dbyrgd 4, eda hann telur astedulaus

eda oporf (Vilhjalmur Arnason, 1991: 71).

** Min pyding. ,,Sometimes the idea of having a stranger’s blood inside me makes me sick, like
drinking someone’s saliva. Or worse. I cant get rid of the idea that transfusion is wrong but I
don’t care anymore.*

> Min pyding. ,He refused transfusion they wanted to give him. That was his decision. He was
eighteen and there was nothing anyone could do. He refused and his lungs filled with blood and
he died [...] I think it was suicide.*
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3.6.1 Lifsheettulegur arekstur leeknis vid sjukling

[ skaldsogunni Laugardagur, eftir lan McEwan, er fylgst med vidburdarikum degi i
lifi taugaskurdlaeknisins Henry, sem starfar 4 sjikrahtsi i Bretlandi og er afar farszll
i sinu starfi. A umreeddum laugardegi vaknar Henry vid umgang uti fyrir, og par sem
hann stendur vid svefnherbergisgluggann sér hann flugvél hrapa i ljosum logum vid
borgarmorkin. Hann imyndar sér strax ad um hrydjuverk sé ad raeda en kemst ad pvi
stuttu seinna ad um hormulegt slys var ad reda. Henry upplifir vanmatt sinn par sem
hann stendur og horfir 4 slysid, og bodar petta upphaf 4 deginum pad sem koma skal.
Seinna um daginn keyrir madur bil sinum utan i bil Henrys. Eigandi bilsins er madur
ad nafni Baxter, og i kjolfar arekstursins hotar hann ad radast & Henry med hjalp
tveggja félaga sinna. Henry sér 4 manninum, badi utliti og fasi, a0 liklega pjaist hann
af Huntington sjikdomnum sem er hrornunarsjikdomur. Samkvaemt buridi
borbjarnardottur  liffredingi eru  einkenni  sjukdémsins medal  annars
hegdunarbreytingar, ofskynjanir, skapsveiflur, eirdarleysi, o6edlilegar hreyfingar,
grettur 1 andliti, kippir 1 utlimum og 66ruggt géngulag. Einnig fylgir honum heilabilun
sem vex hagt og rolega, med auknu minnistapi, domgreindarleysi,

personuleikabreytingum og rugling (Puridur Porbjarnardottir, 2011).

Henry reynir ad réa Baxter nidur med pvi ad spjalla vid hann um sjukdéminn
og segist vita um nytt lyf sem geetu dregid ur framgangi sjukdoémsins. betta segir hann
p6 ad hann viti ad engin ny lyf eru til vio sjukdémseinkennunum, og ad sjukdémurinn
er med Ollu o6leknandi. Pannig nytir hann sér sérpekkingu sina til ad losna undan aras
Baxter. Pad tekst og Henry flyr vettvang. Hann finnur po til samviskubits eftir atvikid
og finnst hann hafa gert rangt med pvi ad misnota sérpekkingu sina & pennan hatt. Ad

sama skapi veit hann ad ef hann hefdi ekki gert pad pa hefdi farid illa fyrir honum.

Hagadi hann, Henry Perowne, sér 6fagmannlega pegar hann beitti laeknisfraedikunnattu
sinni til ad kasta ryrd & mann sem pjadist af taugahrérnunarsjikdéomi? Ja. Hafdi hann
hétunina um barsmidar sér til afsdkunar? Ja, nei, ekki fyllilega [...] og hann, Henry,
neyddist, eda var pvingadur, til ad misbeita valdi sinu — en hann leyfdi pad ad hann yroi
settur 1 pessa stodu. Afstada hans var rong fra byrjun, hann var ekki i naegilegri
varnarstodu; framkoma hans kann ad hafa virst oflatungsleg eda full fyrirlitingar. Ef til
vill 6grandi. Hann hefdi getad verid vingjarnlegri [...] A hinn béginn voru peir prir, peir
agirntust peningana hans, pa pyrsti i ofbeldi, peir voru ad undirbtia pad adur en peir stigu
ut ar bilnum. beir atludu ad radast & hann med pad ad yfirvarpi ad hafa tapad
hlidarspegli (McEwan, 2006: 105).

Seinna um kvoldid, pegar fjolskylda Henrys er saman komin 4 heimili hans, radst
Baxter inn asamt félogum sinum. Hann hotar medal annars eiginkonu Henrys med

hnif, redst 4 tengdafodur hans, og nidurlaegir dottur hans (letur hana afklaedast fyrir
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allra augum). Henry dkvedur ad nota aftur leknispekkingu sina til ad ljuga ad Baxter
og fa hann pannig til ad hatta. Henry segir honum ad uppi 4 skrifstofu sinni sé¢ hann
med gogn sem stadfesti ad til s¢ medferd sem gaeti hentad honum. Baxter letur ad
lokum til leidast og fylgir Henry upp, en pé6 med hnif vid bakid 4 honum. Ad lokum
ner Henry, med hjalp sonar sins, ad yfirbuga Baxter, sem i atokunum steypist nidur
stigann og slasast alvarlega 4 hofoi. A medan sjukrabill er & leidinni veitir Henry
Baxter videigandi umonnun eftir fallid. Eftir 4 er hann 6viss um hvort hann hafi gert

rétt med pvi, eda hvort hann hefdi att ad lata hann deyja:

Medan hann situr og hlustar 4 hitt f61kid rennur honum i skap par til hann fer nestum ad

i0rast pess ad hafa veitt Baxter venjubundna uménnun eftir fallid. Hann hefdi getad latid

hann deyja ur vefildisskorti og borid vid vanhafni vegna éafalls. Pess i stad for hann beint

nidur med Theo og pegar hann kom ad Baxter halfmedvitundarlausum opnadi hann

loftgdéngin med pvi ad prysta & kjalkann; par ed hann gerdi rad fyrir hryggmeidslum

syndi hann Theo hvernig @tti ad halda hofdinu & Baxter medan hann utbjo kraga ur

handkleedum Ur badherberginu & stigapallinum (McEwan, 2014: 212).
Eftir ad Baxter er farinn & sjukrahtis er Henry kalladur & vakt & sjikrahtsinu og
bedinn um ad gera skurdadgerd a hofoi hans. Henry veit ad pad er sidferdilega rangt
af honum a0 taka verkid ad sér, i 1j6si undangenginna atburda. Hann er enn i uppnami
og reidur ut i Baxter fyrir a0 radast & fjolskyldu sina. Einnig hefur hann 4vallt haft pad
a0 reglu ad gera ekki adgerd 4 folki sem hann pekkir. Hann veit einnig ad hann &
fullan rétt 4 ad neita ad framkvema adgerdina og pa yrdi einhver annar fenginn i

verkid.

Til eru adrir skurdleeknar sem Jay getur kallad & og Perowne hefur pad fyrir almenna
reglu ad gera ekki adgerdir a folki sem hann pekkir. En um petta gegnir 6dru mali. Og
pratt fyrir ad afstada hans til Baxters hafi sveiflast & ymsa vegu, er einhver glora, jafnvel
einhver asetningur, ad taka a sig mynd. Hann heldur sig vita hvad hann langar til ad gera
(McEwan, 2014: 214).

Hann akvedur ad taka ad sér adgerdina, en lesandinn er 4 badum attum med hvort
hann @tli sér ad bjarga honum eda hvort hann hafi eitthvad annad i huga. Pegar hann
kvedur fjolskyldu sina eru pau 6ll enn i afalli eftir aras Baxter. Hvad skyldi Henry
atla sér a0 gera? Atlar hann ad sja til pess ad Baxter komi aldrei nalegt fjolskyldu
sinni aftur? Eda finnst honum petta allt vera sin sok og etlar ad beaeta upp fyrir pad
med pvi ad bjarga lifi Baxter? begar hann er 4 leid a spitalann gefur hann pad
sidarnefnda 1 skyn: ,,Ef ég hefoi haldio betur & malum i morgun hefdi kannski ekkert
af pessu gerst. Nu pegar Jay hefur bedid mig ad mata finnst mér ég verda ad fara. Og
¢ég vil fara® (McEwan, 2006: 218). barna far lesandinn pad 4 tilfinninguna ad hann
atli ad gera sitt besta til ad bjarga Baxter. Eftir ad hann er kominn heim ad adgerd

lokinni pé segir eiginkona hans ad hun sé enn daudhraedd vid Baxter og er hreedd um
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ad hann komi aftur. P4 virdist Henry hins vegar sannferdur um ad hann muni aldrei
koma framar nélegt heimili peirra: ,,Pegar hann etlar ad fara ad r6a hana med pvi ad
peir komi aldrei aftur gripur hun fram i fyrir honum* (McEwan, 2006: 241). Parna
geeti lesandinn haldid ad hann hafi visvitandi gert eitthvad til ad koma i veg fyrir ad
Baxter komist til medvitundar & ny. Pad er svo ekki fyrr en 4 sidustu tveimur
bladsidunum sem hid sanna kemur i ljos. Hann bjargadi lifi Baxters af pvi hann veit
ad sjukdomur hans mun agerast hratt og gera honum lifid erfitt. ,,Med pvi ad bjarga
lifi hans & skurdstofunni demdi Henry Baxter lika til kvala sinna.“ (McEwan, 2006:
254).

Sagan fer lesandann til ad hugsa hvad sé sidferdilega rétt ad gera i adstedum
sem pessum. Er sioferdilega rétt ad leeknir geri lifshaettulega skurdadgerd 4 sjuklingi
sem halfri klukkustundu adur hefur hotad honum og fj6lskyldu hans liflati, sem vard
til pess ad laeknirinn hrinti honum nidur stiga og olli &verkunum sem eru astedan fyrir
skurdadgerdinni? Og er pad sidferdilega rétt ad laeeknir nyti sér sérpekkingu sina til ad
forda sjalfum sér fra barsmidum, med pvi ad gefa drdsarmanninum, sem er farveikur,
falska von um bata? Hér er mikilvegum sioferdisspurningum velt upp sem tengjast
sambandi leekna vid sjuklinga sina, og sérhver lesandi verdur ad dema fyrir sig hvad
hann sjalfur hefdi gert i somu sporum. bad er alls ekki vist ad nidurstadan sé su sama
hja 6llum og ekki endilega 1jost hvad réttast er ad gera 1 adstedum sem pessum.
Laeknar verda po avallt ad hafa velferd og vellidan sjuklings i fyrirrami. Ef hann

treystir sér ekki til pess ad gera pad pa er liklega réttast ad fa annan leekni til verksins.

Laugardagur er s6gd 1 pridju personu, en adeins i gegnum huga
adalpersonunnar. Henry, sem er afar klar og sidferdilega réttlatur madur, horfist i
augu vi0 mikla 6gn sem stedjar ad honum og fj6lskyldu hans og synir sagan pannig
vanmatt manneskjunnar. A skurdstofunni er Henry valdamikill og alvitur, en pegar
kemur ad pvi ad vernda sjalfan sig og fjolskyldu sina fra veikum manni sem hoétar
peim liflati er Henry varnarlaus, rétt eins og pegar hann horfir 4 flugslys og getur

ekkert gert til a0 koma 1 veg fyrir pad eda hjalpa.

3.6.2 Eiga allir rétt a leekningu?

[ Skaldsogunni Jojé eftir rithofundinn Steinunni Sigurdardéttur er einnig tekid 4
mikilvegu malefni sem tengist sambandi leknis vio sjukling sinn. Adalpersona

sOgunnar, krabbameinsleknirinn Martin, verdur fyrir miklu afalli (e. trauma) 1 @sku
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pegar hann er misnotadur kynferdislega af dkunnugum manni 4 leidinni heim ur
skélanum. Dag einn kemur madurinn til hans i krabbameinsmedferd. Martin pekkir
hann ekki fyrst en smam saman framkallast afallid eda tramad. Hvad gerir leknir
pegar hann fer til sin sjikling sem hefur valdid honum slikum sarsauka, og haft ahrif
4 personu hans og lifid allt? Martin kemst ad vonum i mikid uppndm og dkvedur ad
grafast meira fyrir um manninn. Madurinn er med krabbamein i vélinda, sem er i
laginu eins og j6j6. Pegar Martin meetir honum sem litill drengur notar madurinn
loford um j6;jo til ad lokka drenginn med sér inn i skar. Enginn i lifi Martins veit af
naudguninni. Hann segir foreldrum sinum frd pvi um leid og hann kemur heim, med
honum ekki. Hann sver upp fra pvi ad segja engum fra, en utilokar jafnframt
foreldrana ur lifi sinu. Hann hefur pvi aldrei fengid taekiferi til ad vinna ar pessum
hredilega atburdi og erfidar tilfinningar hans hafa haft ahrif 4 allt hans lif. Hann er til
deemis stadradinn i ad eignast aldrei barn og segist hreedast pau. Astzdan er hins
vegar st ad hann er hreeddur um ad geta ekki verndad barnid fyrir barnanidingum

heimsins.

[...] pad kemur audvitad fyrir ad ég sakna pess ad eignast aldrei svona strak. En pad veri
sama hvad ég reyndi, pad veri engin trygging fyrir pvi ad ég gaeti passad hann og
verndad négu vel fyrir mannatu og sjoéraeningja, og pess vegna er barnid mitt best geymt
ofett ad eilifu.

Og ég vil ekkert af bornum vita, ekki af neinu barni. Einhver peirra veru
ofurseld hinu illa vid nefid &4 mér, an pess ad @mta, og ég si ekki neitt. Geeti ekki komid
barninu til hjalpar (Steinunn Sigurdardottir, 2012: 139).

Martin telur sjalfan sig i raun ekki lifandi manneskju, heldur vélmenni sem nzr ad
plata alla i kringum sig med pvi ad latast vera mennskur. Pad er pvi 1j6st ad madurinn
Martin kemst ad pvi ad madurinn hefur einnig eydilagt 1if sonar sins og déttur. Sonur
hans framdi sjalfsvig 4 unga aldri og dottir hans er talin veik 4 gedi, og telja leknar
hana vera med ranghugmyndir um kynferdislega misnotkun. Stilkan hafdi legio 4
deildinni sem Martin vann & i leeknandmi sinu, en pa vissi hann vissi ekki hver hun

var. Hann rifjar upp kynni sin af henni:

Hun var ordin pvoglumelt af lyfjunum, en jafnvel sljoleikinn sjalfur gaf ekki grid: hun
grét og vildi deyja. Fara somu leid og litli brodir. ,,Litli brodir sem ég reyndi ad vernda
fyrir 6freskju en pad er ekki hagt ad vernda fyrir ofreskju. Ofreskjan situr fyrir litla
brodur. [ ganginum. I eldhisinu. [ stofunni. A badinu. I herberginu hans. I
hjénaherberginu. Ofreskjan er alls stadar. Hun kroar mann af. Hiin étur sig inn. I heilann.
I hjartad. Ofreskjan er axli. Fallegi godi brodir minn sem ég reyndi ad passa en pad var
ekki hagt. Hann vildi deyja. Hann s& um pad sjalfur og ég a lika ad deyja eins og hann,
af somu astzdu og hann. Eg gat ekki passad hann. Eg get ekki lifad. Hjalpid mér ad
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deyja. Leyfid mér ad deyja. Svo ég hafi aldrei faedst (Steinunn Sigurdardoéttir, 2012:
131-132).

bad er pvi ljost ad Martin er ekki eina fornarlamb jojo-mannsins, sem hefur einnig
lagt 1if eigin barna 1 rust, og liklega einhver fleiri. Og ni 4 Martin ad leekna hann af
krabbameini, en veltir pvi fyrir sér hvort hann eigi ad drepa manninn eda taka eigio

lif.

Eg kjafta fra. Eg drep pig. Og ni gekk hann fram & mig i minu vigi eftir 611 pessi 4r og
atti erindi vid mig, ég atti ad gera ut af vid a&xlid i honum. Pad for pa svo ad ég get efnt
heitstrenginguna, 6skrid: badi kjaftad fra og drepid hann. Sjalfan mig get ég lika drepid
og pad er kannski einmitt pad sem ég etti loksins ad henglast til pess ad gera, i stadinn
fyrir ad skribba mig med skaftlongum bursta undir sturtunni tvisvar a dag vio skimuna
fra ljosinu i ganginum, og vera & leidinni ur skélanum pegar minnst varir, og bera alltaf
af leid, pangad sem jojo-madur leynist i gardi med 16ngum fossi sem er eiginlega meira
eins og laakur med fludum en alvoru foss (Steinunn Sigurdardottir, 2012: 140).

Hvad 4 laknir i pessari stodu ad gera? A hann ad laekna manninn og sja pannig til
pess ad hann geti haldid afram ad misnota born? A hann ad gefa honum feri 4 ad
eyOileggja fleiri lif?

A ég ad lwkna ofreskju? Sem leikur med eldrautt j6jé og drepur G pad visifingri med
svortum feedingarbletti.

Veeri ekki miklu neer ad ég dreepi petta? Utrymdi cexlinu { eitt skipti fyrir 611,
Hvort cetti ég ad gera pad med lumskri eda ljosri adfero?

Pad snyst ekki um hefnd. Eg geeti hefnt min { halfa 61d, en ég mundi samt halda &fram ad
koma heim ur skélanum, pad var ad koma sumar meiradsegja. betta snyst um mann sem
situr um ad gera barni mein svo lengi sem hann lifir og gengur laus (Steinunn
Sigurdardottir, 2012: 137.

Martin veit ad sem leekni ber honum skylda til ad gera sitt besta til ad lekna manninn
eda visa honum til annars la&knis sem pekkir hann ekki og veit ekki hvad hann hefur
gert, og getur par af leidandi medhondlad sjukdom hans & pann veg sem laeknum ber
sioferdileg skylda til ad gera. Um leid vill hann ekki ad madurinn misnoti fleiri born.
bao er alveg ljost ad med skaldsdgunni veltir Steinunn Sigurdardéttir upp alvarlegum
sioferdilegum spurningum um samband leknis og sjuklinga, og ljost ad samud
lesenda liggur 1 petta sinn hja leekninum, en ekki sjuklingnum med krabbameinid. bad
sem bjargar Martin ad lokum er ad tala um naudgunina, skera burt sitt eigid
,krabbamein®, og pa loks horfir hann bjartari augum & 1ifid. I naesta kafla verdur
fjallad um frasagnir i leeknastarfi, og ymsar frasagnir leekna og sjuklinga skodadar i

pvi samhengi.
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4. Laknasogur

[ pessum kafla wtla ég ad fjalla um laeknasogur. Pad eru sogur sem fjalla um lekna
eda eru skrifadar af leknum. Eg byrja 4 ad fjalla um kulnun (e. burnout) laekna i starfi
sinu. Naest fjalla ég um frasagnar laeknisfraedi (e. narrative medicine) og mikilvegi

frasagnar 1 leeknastarfi- og nami. Nokkrar sogur verda skodadar ut fra pvi sjonarhorni.

4.1 Alag og kulnun (e. burnout) i leeknastarfi

Kenneth Ludmerer er bandariskur professor i sdgu laeknisfredinnar vio Washington
haskolann 1 St.Louis, og samkvamt honum einkennist umhverfi flestra spitala i dag af
tima- og peningaskorti. Laeknar fa litinn tima med hverjum sjuklingi, sem getur ordid
til pess ad peir eigi erfitt med ad tengjast peim personulega. (Ludmerer, 1999: 176-
177). 1 greininni The suffering of physicians fjalla Thomas R. Cole, professor i
leknisfredilegum hugvisindum vid UTHealth haskolann i Texas, og Nathan Carlin,
professor i hugvisindum og sidfredi vid sama skola, um afmennskun nutima
leeknisfraedi. bar kemur fram ad laeeknar eigi pad til ad horfa fremur 4 sjukdominn en
manneskjuna sjalfa. Laknandm kennir leknanemum ad pekking, visindi skipti
meginmali en ekki ad takast & vid tilfinningalegar hlidar leknastarfsins. Sjuklingar
upplifa hins vegar spitala og heilsugeslur oft sem kalda og Opersonulega stadi. bPad
eru po ekki adeins sjuklingarnir sem lida fyrir pessa afmennskun leknisfraedinnar,
heldur upplifa leeknar einnig pjaningar vegna pess og almennt er talid ad leknastarfid

sé ekki gott fyrir heilsu nokkurs manns.

Laeknar upplifa mikinn kvida og punglyndi og hlutfall sjalfsviga er heerra
medal lekna en medal almennings og leidir petta gjarnan til kulnunar (e. burnout) i
starfi. betta er vaxandi vandamal i hinum vestrena heimi. Rachel Remen segir i
bokinni Kitchen Table Wisdom ymsar sogur, badi af sjuklingum sem hiun hefur
kynnst 1 gegnum starf sitt, og einnig af sjalfri sér. Sjalf greindist hin med Crohn'’s
sjukdom, sem er bolgusjukdémur i pormum, pegar hun var fimmtan ara gémul, svo
han hefur einnig verid i hlutverki sjuklings. I einum kafla bokarinnar fjallar hun um
kulnun lekna i starfi, og astedur pess. Hennar reynsla er su ad leeknar verndi sjélfa
sig frd gdmlum og nyjum missi sjuklinga med pvi ad sleppa pvi ad syrgja pa, og pad

leidi til tilfinningaleysis og kulnunar:
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Ad vernda sjalfan sig fra missi, frekar en ad syrgja og komast yfir missinn, er ein adal
astaedan fyrir kulnun. Afar fair af peim fagmonnum sem ég hef annast hafa komid til min
og sagt hreint it ad peir upplifi kulnun. Eg held ad flestir peirra hafi ekki haft hugmynd
um pad. Pad sem ég fz oftast ad heyra er: ,,pad er eitthvad ad mér. Mér er sama um allt
nuordid. Hredilegir hlutir gerast beint fyrir augum mér en ég finn ekki fyrir neinu
(Remen, 1997: 52). **

A0 hennar mati er naudsynlegt ad leknar fai ad syrgja eftir ad hafa upplifad missi, i
stad pess ad byrgja inni tilfinningar sinar. Pad eigi peir po erfitt med ad gera vegna
pess ad oft s¢ alitid 6fagmannlegt ad laeknar syni tilfinningar i starfi sinu. Pad ad

syrgja sé po i raun besta motefnid gegn tilfinningadoda og kulnun 1 starfi.

I bokmenntum sem fjalla um kulnun i starfi er ad finna atridi sem eiga ad laekna kulnun:
t.d hvild, hreyfing, leikur, og ad losa sig vid 6raunsajar veentingar. Min reynsla er s ad
kulnun byrjar fyrst ad jafna sig pegar folk laerir ad syrgja. bad ad leyfa sér ad syrgja er
stor partur af pvi ad hugsa um sjalfan sig, sem er moteitur gegn fagmennsku (Remen,
1997: 53).

Hun segir ad leknar gangi 1 gegnum mikinn missi og sorg daglega i starfi sinu og pvi
s¢ dmogulegt ad @tlast til pess ad pad tengist engum tilfinningum. Su s¢ p6 pvi midur

raunin, pvi flestir leeknir fordist ad raeda tilfinningar sinar

Eitt af pvi sem algengast er { starfi leekna er reynsla af missi og vonbrigdum. Oftast eru
vonbrigdin morg i hverri viku, allt frd sma skelli vid ad fa nidurstddur ur blodprufum
sem syna ad lyfjamedferd ber ekki arangur, til punga hdggsins vid ad missa sjukling.
betta er erfitt fyrir allar umhyggjusamar manneskjur. Og p6 er megnid af pessum missi
aldrei vidurkenndur og enginn syrgdur (Remen, 1996: 51).%°

Cole og Carlin nefna einnig tilfinningalega preytu sem eina astedu pess ad laeknar
kulni 1 starfi. Peim finnst hugsanir sinar og tilfinningar 6raunverulegar og finnst peir
ekki gera gagn. Pa skortir einnig jakvaeda sjalfsvitund og tilgang. Ad beirra mati parf
ad bjoda heilbrigdisstarfsmonnum upp 4 studning i leit peirra ad eigin tilgangi og

vellidan, og hjalpa peim ad hlta ad sjalfum sér. beir purfi samldarfulla og

* Min pyding. ,,Protecting ourselves from loss rather than grieving and healing our losses is one of the
major causes of burnout. Very few of the professionals I have treated for burnout actually came in
saying that they were burned out. I don’t think most of them knew. The most common thing I've been
told is, ,,There’s something wrong with me. I don’t care anymore. Terrible things happen in front of me
and I feel nothing.*

*Min pyding. ,,The burnout literature talks about the factors which heal burnout: rest, exercise, play,
the releasing of unrealistic expectations. In my experience burnout only really begins to heal when
people learn how to grieve. Grieving is a way of self-care, the antidote to professionalism.*

% Min pyding. ,,One of the most common experiences in the practice of medicine is the experience of
loss and disappointment. Physicians typically experience many disappointments every week, from the
small nudge of the tab test revealing that a medication is not effective, to the blow of a patient dying. It
is a great deal for any caring person to handle. Yet most of this loss remains unacknowledged and
ungrieved.*
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fordomalausa hlustendur. Peir purfa a0 f4 ad tala um 6syrgdan missi, Oraunhaefar
vaentingar, hraedslu vid ad tengjast sjuklingum, og Osvaradar spurningar um
outskyrdar pjaningar og dauda. Ef laeknar takast ekki & vid dauda sjuklinga sinna
getur pad haft ahrif 4 umoénnun peirra 4 6drum sjiklingum. Laknar purfa oft ad bela
tilfinningar til ad halda stillingu sinni og vidhalda getu til ad annast nestu sjuklinga i
r60inni. En afleidingar pess ad tala hvorki vid neinn um lidan sina né leyfa sjalfum
sér ad verda fyrir ahrifum af reynslu og tilfinningum leidir oft til pess ad sarsauki og

sorg hledst upp og veitir peim mikla vanlidan.

Cole og Carlin segja ekki vera til neina audvelda leid til ad koma i veg fyrir
pjaningar leekna en undirstrika ad pad ad segja fra reynslu sinni sé mikilvaegt 1 pvi
samhengi. Peir segja ad heilbrigdisstofnanir verdi ad bjoda upp 4 vettvang par sem
leeknar geti feert tilfinningar sinar i ord, ratt paer og fengid studning starfsfélaga. Ad
peirra mati verdur ad bata starfsumhverfi lekna med pvi ad bjéda upp a
einhverskonar medferd til pess ad minnka stress, studla ad heilbrigdum lifsstil og
hvetja pa til pess ad hugsa vel um sjalfa sig. Peir benda 4 ad skylda lekna til pess ad
annast sjuklinga sina felur einnig i sér skyldu peirra til pess ad annast sjalfa sig, pvi
ef heilsa leknanna sjalfra er i heettu, pa hljota gedi umdnnunar peirra & sjuklingum

einnig ad vera i hattu (Cole, Carlin, 2009).

4.1.1 Sorg og missir 1 leeknastarfi

{ fyrmefndri bok sinni segir Remen frd namskeidi sem hun kennir fyrsta- og annars
ars nemum i leknanami i Bandarikjunum. P6 ad leknanemar 4 fyrsta og 60ru ari hafi
ekki enn sinnt neinum sjiklingum i1 ndminu, pa er namskeidid hugsad sem
undirbuningur fyrir starfsndm. Remen segir frd ad 4 einu namskeidinu hafi
leeknanemar raett um vidhorf sitt gagnvart missi og hvernig pau hafi tekist 4 vid sorg i
einkalifinu. Ung kona i hépnum segir Remen fra pvi ad leeknanemarnir hafi adur
fengio tvo fyrirlestra fra salfraeedideildinni um sorg og missi. bar hafi peim pé ekki
verid kennt a0 takast 4 vid eigin sorg, heldur hafi eingdngu verid rett um hvernig
leeknar geti hjalpad sjuklingum sinum a0 takast & vid sorg og missi. ,,Okkur var sagt

fra ymsum kenningum um sorg og okkur var kennt ad pekkja hvener sjuklingar missa
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og syrgja. Og ad virda pad. Okkur var p6 aldrei sagt ad vid myndum mogulega hafa
einhverja asteedu til ad syrgja.“ (Remen, 1997: 52).*’

Remen fjallar einnig um einsemdina sem fylgir pvi ad fa aldrei ad raeda erfidar
tilfinningar. Slikt getur haft mikil ahrif 4 salarlifid og gerir leknum erfidara ad annast
sjuklinga sina & fullnaegjandi hatt. Hin segir fra tveimur skurdleknum sem badir voru
hj4 henni 1 rad0gjof. Peir h6fou, hvor 1 sinu lagi, komid til hennar vegna einsemdar,

depurdar og kulnunar i starfi. beir vissu ekki hvor af 6drum.

Eftir pvi sem timinn leid t6ludu mennirnir badir um pa djipu ventumpykju sem beir
fundu i gar0 sjuklinga sinna, en fannst peir ekki geta synt peim hana né reett um hana vid
adra lekna [..] beir upplifou einsemd vegna pessara tilfinninga og fannst peir
einangradir fra 60rum leeknum (Remen, 1997: 55).%8

beir mattu til Remen vikulega, hvor i sinu lagi, og reddu pessar erfidu tilfinningar
sem peir badir hofou, en hvorugur hafdi hugmynd um ad hinn hafdi somu
tilfinningarnar. Peir hofou p6 verid samstarfsfélagar i meira en tuttugu ar. beir deildu
mottoku, starfsfolki og skrifstofu, en pekktust 1 raun ekki neitt. Remen stakk upp 4
pvi vid pa bada ad peir reeddu hvor vid annan, en peir voru badir vissir um ad hinn
myndi hleja og neita ad raeda malin, enda pykir ekki fagmannlegt ad raeda tilfinningar
sin 4 milli. ,,Likt og folk med krabbamein upplifa leknar oft mikla einsemd og finnst
peir einangradir fra hinum vegna pess sem beir hafa upplifad. beir eru einnig

einangradir vegna reglunnar um fagmennsku* (Remen, 1997: 56).”

4.1.2 Andleg lidan lcekna

[ greininni Ur penna stjornarmanna LI Heilsa og heilsuvernd leekna — hvad neest?,

sem birtist 1 5.tolubladi Leweknabladsins arid 2014, kemur fram ad andleg vanlidan
leekna, likt og streita, punglyndi, kvidi og sjalfsvig, séu algengari medal laekna en i
60rum starfsstéttum & {slandi. Kulnun i starfi sé einnig alvarlegt einkenni sem purfi ad

vinna gegn, og stafi af miklu dlagi i starfi.

%7 Min pyding. ,,They taught us grief theory and how to recognize when our patients are grieving loss.
And be respectful of that. They just didn’t say that we would have anything to grieve.*

¥ Min pyding. ,,As time went by, both men talked about the deep caring they felt they could not show
to their patients or speak of to other physicians [...] They felt alone with these emotions and isolated
from other physicians because of them.*

* Min pyding. ,Like people with cancer, physicians often feel isolated from others by the nature of
their experiences. They are also isolated from each other by the codes of professionalism.*
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Greinarhéfundurinn, leknirinn Porbjorn Jonsson, segir ad pad hafi komid sér &
6vart hve litil umreda hafi verid um pessi heilsuvandamal. Hann segir ad um tima
hafi verid starfandi hopur lzkna 4 vegum Laknafélags Islands sem
heilbrigdisstarfsmenn gatu leitad til ef heilsa peirra var ekki sem skyldi, og @tlunin
var a0 leknarnir veittu raddleggingar og leidbeiningar. Pad voru pd svo fair leknar
sem leitudu sér hjalpar ad starfsemin lagdist fljott af. Porbjorn segir ad nu virdist pd
hafa ordi0 vidhorfsbreyting hja leknum og peir séu tilbunari ad reda heilsu sina og

jafnvel leita sér adstodar (Porbjorn Jonsson, 2014).

[ annarri grein sem nefnist Eru leeknar ekki i lagi? eftir ritstjiorann brost
Haraldsson, sem birtist i sama tolubladi Leeknabladsins, er einnig fjallad um hvernig
leeknar virdast ekki vera tilbunir til ad leita til annarra leekna pegar peir veikjast.
greininni kemur fram ad samkvamt Kristni Tomassyni, gedlaekni, reyna laeknar frekar
ad medhondla sjalfa sig med lyfjum ef heilsan bregst peim, frekar en ad leita til
samstarfsmanna sinna eftir adstod. { greininni kemur einnig fram ad nyleg koénnun
leiddi 1 1j6s ad stor hluti leekna kvartar undan erfidleikum meo svefn, en peir sem leita
sér hjalpar vegna pess tali p6 aldrei um streitu eda gedheilsu sina (Prostur Haraldsson,

2014).

Bjarni Ossurason bendir 4 ad leekna vanti studning og beir eigi einnig erfitt
med ad horfast i augu vid heilsubresti sin og annarra laekna. I greininni likir Haraldur
Erlendsson leeknandminu vid herskoéla par sem menn vinna oft allan sélarhringinn,
sem geri pa varnarlausari fyrir andlegum vandamalum. Hann segir pad alls ekki
heilsusamlegt og ad pad leidir til pess ad laknar sjai ekki eigin veikleika (Prostur
Haraldsson, 2014). Allt petta hefur borid 4 goma i peim bokmenntaverkum sem

fjallad hefur verid um hér 4 undan.

4.2 Leeknir, leeknadu sjalfan pig

Ari Johannesson, hofundur skaldségunnar Lifsmork, er sérfredingur i lyflekningum
og hefur starfad 4 Landspitalanum i 4aratugi, svo hann hefur mikla reynslu af
leeknastarfinu. Adalpersona sogunnar, svefingaleknirinn Solvi, eydir mestum tima
sinum 1 vinnunni og tekur mikid af aukavoktum til ad fjarmagna mjog dyran lifsstil
sinn og konu sinnar. Hann er undir miklu élagi i starfinu og hefur med timanum proad
med sér einhverskonar 6naemi fyrir tilfinningalegu astandi sjuklinga og adstandenda,

og einblinir & pad eitt ad halda likama sinum gangandi.
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Med timanum hefur hann po, eins og flestir leeknar, kledst skrapi, hjupast osynilegum

hlifdarsloppi og grimu gegn seigdrepandi tilfinningasmiti. Og veit vel ad fyrir vikid a hin

rémada fagstétt pad til ad synast fjarleg vid adstaedur eins og pessar (Ari Johannesson,

2014: 14).
Eftir pvi sem lidur 4 sdguna sér lesandinn hvad laeknastarfio hefur mikil &hrif 4 Solva.
Hann 4 erfitt med svefn og med ad henda reidur 4 hugsunum sinum og tilfinningum.
Hann skapar einhverskonar annad sjalf, svo hann purfi ekki ad takast & vid
erfidleikana. ,,Stadgengill sem hreyfir sig og talar eins og hann en er i raun
uppvakningur, broédirinn sem do 1 fedingu og 60ladist aldrei lif en mun gera pad i
kvold og sidan hvener sem & parf ad halda og pad hentar Solva. Tvofaldur Solvi!“

(Ari Johannesson, 2014: 81).

Solvi fer mikid slasadan vin sinn til medhondlunar & spitalanum og parf ad
horfa & hann pjast daglega. A0 lokum bindur hann endi & pjaningar hans og tekur
hann af lifi. Samstarfsfélagar hans undra sig & gjordum hans en vita um leid upp 4 sig

sokina. Pau vissu ad hann atti i erfidleikum en enginn kom honum til hjalpar.

Hver var pa skyringin? Var pad medaumkun sem fékk hann til ad binda enda & pjaningar
vinar sins, an samrads vid hann? P4 var hann ekki bara firrtur, heldur beinlinis vitfirrtur.
Ekki bara kominn ut & ystu ndf, heldur fram af henni. Og pa hofdu pau horft & hann
faerast stodugt naer bruninni an pess ad hafast nokkud ad. Horft 4 hid mannlega i fari hans
vikja smam saman fyrir vélreenni horku (Ari Johannesson, 2105: 147).

Solvi litur & samstarfsfélaga sina sem sina adra fjolskyldu en po virdist ekki rikja

mikil samstada medal peirra.

Viljandi eda 6viljandi eignast pvi flestir tver fjolskyldur med timanum, pa litlu heima og
storu & spitalanum. Verda stodugt hadari vioburdarika lifinu med storfjolskyldunni og
bida eftir hverri vakt eins og nastu upptoku i veruleikapattardd i askriftarsjonvarpi (Ari
Johannesson, 2014: 16).

Samkeppni einkennir samstarf karlkyns leknanna og bpeir lita & kvenkyns
samstarfsfélaga sina sem kynferdisleg vidofong. SoOlvi vidurkennir ad hafa att i
skyndikynnum vid hjikrunarfreding og pannig byr ,,hin fjolskyldan‘ yfir leyndarmali
sem grefur undan hjoénabandi Solva og eiginkonu hans. Samstarfsfélagarnir virdast
aldrei reda tilfinningar eda upplifun sina & starfin og einkennast samtol peirra af
akvordunum um nastu lyfjamedferd og hvada sjuklingur sé nest & dagskra. Solvi er
ad lokum demdur fyrir manndrap af galeysi og fer i kjolfarid salfreediadstod og
lyfjameoferd. Pad bjargar liklega lifi hans og hann tekst loks 4 vid veikindin og neer
bata. Synir petta hversu mikilvegt pad er ad leeknar leiti sér adstodar ef peir upplifa
erfidleika, en ef pad hefdi verid gripid inn i fyrr og honum veitt adstod pa hefdi hann

mogulega ekki tekid vin sinn af lifi.
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Skaldsagan Krabbaveislan er adeila & leknastarfid og 4 alagid sem pvi fylgir.
Ségumadurinn er krabbameinsleknirinn Johannes sem er andlega veikur. Hann er
mjog kvidinn og tekur kvidalyf en gerir sitt besta til ad leyna pvi fyrir 60rum, og pa
sérstaklega fyrir samstarfsfélogum sinum af pvi hann veit ad ef hann synir peim
veikleika sina verdur hann utskafadur Gr hopnum. Petta er tilfinning sem hann hefur
fra upphafi og framkallast 1 bokinni i tilfelli drengsins sem hann hjalpadi ad deyja og

sagt var fra hér ad framan:

Eg sé kollega mina oft & vappi hérna. Eg spyr pa hvort ég sinni ekki sjuklingum minum
vel, hvort peir vilji gera einhverjar athugasemdir vid storf min og svo framvegis en peir
eru alltaf & hradferd blessadir og muldra eitthvad i barm sér og eru svo farnir. Stundum
held ég ad peir séu ad fara a fund og mig langar audvitad til ad fara med peim en kem
alltaf ad lokudum dyrum. bad eru lokadar dyr. Knyid 4 og svo framvegis. Eg veit ekki
um lyklana. Eg hlyt ad hafa misst pa. Misst alla lykla einhvers stadar & leidinni. Pad
eina sem ¢ég finn er rodd einvers stadar fra sem segir: ,,pu hefur brugdist. Af hverju
gerirdu ekkert i pvi? Laeknir, leekna sjalfan pig!“ (Hlynur Niels Grimsson, 2015: 5).

barna sést skdmmin sem hann upplifir yfir ad vera laeknir og vera sjalfur veikur. Hann
virdist einnig vera hraeddur vio ad tengjast sjuklingum sinum personulega og gefur
peim pvi ekki faeri 4 pvi ad raeda vid sig um eigin upplifun heldur pylur upp tolfraedi
og leknisheiti, og reynir ad ljuka samtalinu sem fyrst. Pegar einn sjuklingur hans
bidur um aukavidtal segist hann ekki hafa tima fyrir hann vegna pess ad hann & erfitt

med ad reda um tilfinningar sjuklinga sinna.

betta er af pvi ég taladi ekki vid hann um daginn hvenzr sem bad var aftur &
gongudeildinni pegar hann vildi f4 aukavidtal um pennan endalausa efa sem umlykur allt
i pessu lifi og efann um medferdina og sjukdéminn og svo framvegis og ég bara meikadi
ekki meira af ef og kannski og ef til vill pennan dag en af pvi ad madur er LEKNIR pa &
madur alltaf ad eiga toppleik fyrir hvern einn og einasta sem leitar til manns & mann &
sérhverjum degi alla daga allan karrierinn og annad er ekki sampykkt i nutimanum og
pad pyoir ekkert ad utskyra pad fyrir folki sérstaklega i pessu islenska pjodfélagi par sem
allt & ad gerast hratt og strax og einungis hagkvaemt fyrir vidkomandi (Hlynur Niels
Grimsson, 2015: 108).

Honum finnst fraleitt ad hugsa til pess ad reeda malin vid nokkurn mann, og gerir grin

af ungum leeknanemum sem vilja r&da saman:

Ahhh, ég gleymi pvi lika audvitad ad petta er onnur kynslod en min og petta eru allt adrir
timar. Hér er komin kynsl6din sem borir ad segja allt pad sem var barid nidur hja minni.
Gagnryna. Skoda 61l mal fra 6llum hlidum. bau eru 6druvisi en ég og minir likar. Pau eru
frjalslynd, green og alpjodlega sinnud. bPau eiga samraedur en ekki rokraedur vid annad
folk. bannig komast pau ad nidurstodu um hlutina. bPau hafa reyndar ekki of miklar
ahyggjur af hlutunum hvad pa framtidinni sem er bara svo spennandi af pvi ad flest 6lust
pau upp vid miklu betri adstedur en min kynslod. Pau eiga sin samskipti gegnum
natimamidla. bau eru sérstaklega virk i Facebook hopnum sinum par sem pau setja
kurteislega til skiptis fram vel rokstudd alit sin. Hopurinn heitir Mér Finnst! Hopurinn er
opinn Ollum islenskum leknum & &kvednu aldursbili! Undirtitill: Hid Frjalsa
Markadstorg Skodana! Einmitt” (Hlynur Niels Grimsson, 2015: 103).
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[ stad pess ad leita sér hjalpar sekkur Johannes dypra i sjalfsvorkunn, punglyndi og

kvida. Hér gati pad bjargad lifi hans ad segja fra tilfinningum sinum og hlusta 4 adra.

Bokmenntaverkin prji, sem skodud hafa verid hér ad framan, eiga pad oll
sameiginlegt a0 syna fram 4 afleidingar pagnar og godsagna i leknastarfinu og

mikilvaegi frasagnar og hreinskilni.

4.3 Frasagnar leeknisfreedi (e. narrative medicine)

Umrada um mikilvaegi frasagnar i leeknastorfum hefur vaxid hratt undanfarna aratugi.
Fraedimenn i félagsvisindum, mannfraedi, salfredi og fleiri greinum hafa i auknum
meli fjallad um hvernig hagt er ad lera um tri, skynjun, gjordir og reynslu lakna,
sjuklinga og adstandenda med pvi ad veita frasdgnum peirra athygli. RannsoOknir &
pessu svidi hafa aukist mjog og aukast hratt, likt og mannfredingurinn Cheryl
Mattingly bendir &, 1 riti sinu Healing dramas and clinical plots. The narrative

structure of experience (Mattingly, 1998: 7).

[ bok sinni Narrative Medicine: Honoring the Stories of Iliness fjallar Rita
Charon um frasagnarleknisfredi (e. narrative medicine) sem leknisadferd. 1
frasagnarleknisfreedi felst frasagnarhefni (e. narrative skills) i pvi ad geta pekkt,
tulkad og ordid snortinn af sdgum um veikindi (Charon, 2006: vii). Samkvemt
Charon upplifa sjiklingar oft dhugaleysi laekna yfir adsteedum peirra og pjaningum og
finnst peir oft vera einir 1 ad kljast vid kvidann og afleidingarnar sem fylgja
veikindum peirra (Charon, 2006: 1) Charon hefur brugdist vid med pvi ad fa laekna,
békmenntafredinga, rithofunda og sjiiklinga, sem skrifad hafa um veikindi sin, til ad
kenna heilbrigdisstarfsfolki frasagnarhefni, pad er ad segja haefni til ad hlusta a
frasagnir sjuklinga sinna, skilja hvad par pyda og tulka sdgurnar nakvaemlega svo
peir geti 60last skilning 4 adsteedum sjuklinga og peim flekjum sem fylgja veikindum
peirra (Charon, 2006: 3). Einnig er leknanemum i auknum meli kennt ad skrifa sjalfir
personulegar frasagnir um eigin reynslu, atburdi og tilfinningar sem peir upplifa i

samskiptum sinum vi0 sjuklinga i starfsnaminu.

Arid 1993 fann Charon upp pad sem hun kallar hlidarsjiikraskra (e. parallel
chart) og hefur notad pad sidan. Hun segir nemendum sinum ad skrifa ad minnsta
kosti einu sinni i viku 1 hlidarsjukraskrana eitthvad persénulegt um sjuklinga sina. Svo
lesa peir pad sem peir skrifa upphatt fyrir ssmnemendur sina. Hun segir frd hvernig

nemendur og heilbrigdisstarfsfolk hafa skrifad um djupsted tengsl sin vid sjiklinga,
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um lotningu sina fyrir hugrekki peirra, um hjéalparleysi sitt gagnvart sjatkdémum, reidi
sina, skomm og nidurlegingu sem peir upplifa, og minningar sem vakna og tengsl
sem myndast i starfinu. Hun segir pa finna huggun i ad heyra hvad adrir skrifa og
finnst peir ekki lengur einir & bati 1 sorg sinni og/eda sektarkennd, sem laeknar upplifa
svo oft i starfi sinu (Charon, 2006: 155-156). Charon segir patttakendur geta raett
saman 4 opinskdan hatt og fengid nyja innsyn i pad sem peir purfa ad kljast vid. Hun
segir ad 4 pessum fundum hafi heilbrigdisstarfsfolk sem hafi pekkst &rum saman og
unnid saman uppgdtvad nyjar hlidar hvert & 6dru (Charon, 2006: 220-221). Tengslin
milli peirra verdi pannig dypri og peir geti raett saman um glimuna vid morkin 4 milli
veikinda og heilbrigdis, vinnu og einkalifs, annarra og eigin sjalfs. Petta undirstrikar
mikilvaegi pess ad heilbrigdisstarfsmenn stydji hver annan i starfi sinu. (Charon, 2006:
225). Charon bendir 4 a0 p6 ad pjaningar sjiklingsins verdi ad vera i brennidepli
leeknisfredinnar pa pjaist leknar einnig Ohjakvaemilega vegna veikinda sjuklinga

sinna (Charon, 2006: 32).

[ fyrmefndri bok Arthur Kleinman, The Iliness Narratives, er til damis
frasogn af lekni sem kvartar undan timaleysi 1 starfi sinu, og pvi ad i lok vikunnar sé
hann yfirleitt ad nidurlotum kominn eftir mjog annasama viku. Hann segist 6ska pess
ad hann getir tilokad tilfinningarnar sem fylgja starfinu til ad vernda sjalfan sig, og
ad til alltof mikid sé¢ etlast af leknum (Kleinman, 1988: 214). Ungur leknir segir
einnig fra hversu erfitt pad getur verid ad fela tilfinningar sinar i vinnunni. Laknar
purfi ad taka erfidar dkvardanir & hverjum degi og segja sjuklingum og adstandendum
erfidar fréttir. A kvoldin, pegar heim er komid og griman er tekin af, pa verdur
einmanaleikinn oft yfirpyrmandi og varnarleysid tekur yfir. Hann segir pad nogu erfitt
fyrir pa leekna sem reyna ad vera Osviknir i sinu starfi, og segir ad fyrir pa sem fela
mannlega hlid sina og geti ekki horfst i augu vid mannlegu hlidar veikinda, hljoti
petta ad vera algjorlega oberilegt. Hann tekur einnig fram ad hvergi séu laeknar
undirbunir fyrir pessa hlid af starfinu — pessa aras 4 sjalfsveruna, sem sé mun erfidari

ad hrista af sér en efasemdir um faglega hefni (Kleinman, 1988: 216).

4.3.1 Tilfinningar og fagmennska geta farid saman

A fyrmefndu ndmskeidi, sem Remen heldur fyrir leeknanema, steig eitt sinn fram
kona ad nafni Jane. Hiin sagdi fra hvernig hin hefdi, i leeknastarfinu, misst ymsa
eiginleika sem hun hafdi adur, eins og blidu og hlyju, vegna pess ad i leeknastarfinu

séu slikir eiginleikar ekki sampykktir. ,,pad vard 6llum ljost ad Jane taladi ekki adeins
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fyrir sjalfa sig eda adra kvenlekna, heldur taladi hun fyrir hond allra leekna sem hafa
verid pjalfadir i ad afneita heilindum sinum i peirri folsku trt ad pannig pjoni peir
68rum best “ (Remen, 1997: 241).%° Allir lzeknarnir i hopnum gatu samsamad sig
frasogn hennar. Laknar virdast oft halda ad med pvi ad syna ekki tilfinningar sinar
haldi peir fagmannlegri fjarlegd fra sjuklingum og adstandendum. Peir trta pvi lika
ad peir séu ad verjast Obarilegum sarsauka annarra med pvi ad byrgja tilfinningar
sinar frekar inni og reda par ekki vid neinn. En pad leidir oftar en ekki annad hvort

til pess ad peir veikjast eda kulna 1 starfi.

[ frasagnarlaeknisfredi er notast vid lestur og skrift til ad tja og losa um
tilfinningar. Pannig er studlad ad farselum arangri i leknisstorfum, pvi med pvi ad
préa med sér frasagnarhafni geta heilbrigdisstarfsmenn ordid umhyggjusamari
gagnvart sjuklingum sinum, meira umhugad um reynslu sjiklinga, og ndkvemari i ad
tulka frasagnir peirra (Charon, 2006: 107). Samkvemt Charon 60last leknar einnig
meiri skilning & eigin 1ifi med pvi ad skrifa sogur um reynslu sina af starfinu (Charon,
2006: 76). Hun segir einnig mikilvegt fyrir heilbrigdisstarfsfolk ad nota frasagnir
sinar til ad stunda sjalfsskodun og bera kennsl 4 eigid sjalf (Charon, 2006: 69). Oft
minnkar edlileg samlidan leknanema i l&eknandminu, og einnig virding peirra fyrir
sjuklingum, og peir verda med timanum onemir fyrir peim pjaningum sem peir verda
vitni ad. Til pess ad geta hjalpad sjuklingi sinum i gegnum veikindi parf leeknirinn ad
verda hluti af hans heimi og reyna ad sja og tGlka pann heim 0t fra sjonarhorni
sjuklingsins. Slikt krefst mikillar sjalfsskodunar af hendi leknisins, pvi ad
sjalfspekking er mikilvaeg til pess ad hann geti veitt sjuklingnum pé hjalp sem hann

parf til pess ad takast 4 vid afleidingar veikinda sinna.

Til pess ad geta fundid til samlidunar med sjuklingi sinum parf ad hafa
frasagnarpekkingu (e. narrative knowledge). Frasagnarpekking gerir manni kleift ad
o0last djupan skilning 4 adstzedum annarra. Olikt visindalegri pekkingu, sem reynir ad
uppg6tva almenn sannindi um heiminn, gerir frasagnarpekking manni kleift ad skilja

einstaka atburdi sem hafa hent adra einstaklinga (Charon, 2006: 8-9). Slik pekking er

3% Min pyding. ,,By the time it had become clear to every physician in the room that Jane was not just
talking about herself or even about other women doctors, she was speaking for all physicians who have
been trained to deny their wholeness in the mistaken belief that this would enable them to be of greatest
service to others.*
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eitthvad sem vantar i laeknisfraedi samtimans ad mati Charon (Charon, 2006: 10). Med
pvi ad nota frasagnarpekkingu geta laeknar skilid, brugdist vid, og pjadst med peim
sem pjaist (Charon, 2006: 12). betta telur hun vera afar mikilvegt til ad samband
leekna vid sjuklinga sina verdi arangursrikt. Ef sjuklingurinn finnur fyrir samlidun
leknis 1 sinn gard & hann audveldara med ad segja hreinskilid fra lidan sinni og pad
gerir greininguna og medhondlun sjikdoma audveldari. Einnig er pad svo ad leknar
sem eiga audvelt med ad finna til samlidunar upplifa almennt meiri dnaegju i starfi,
likt og kemur fram 1 riti Ronald Schleifer og Jerry Vannatta, The Chief Concern of
Medicine, en badir eru peir professorar i leknisfraedi (Schleifer og Vannatta, 2013:

163).

bad eru po ekki adeins frasagnir lekna sem eru mikilveegar i leknastarfinu
heldur parf laeknirinn ad gefa sér tima i ad hlusta & frasagnir sjuklinga sinna. Arthur
Kleinman fjallar um mikilvegi frasagnar i sambandi lekna vid sjuklinga sina i
fyrmefndu riti sinu, The Illness Narratives. Hann segir afar mikilveegt ad kenna
leknanemum ad tulka frasagnir og ad meta reynslu veikinda. Namskeid i
félagsvisindum og hugvisindum vari god byrjun i att ad pvi marki, en einnig purfi ad
finna nyjar leidir til ad pjalfa leknanema i samskiptahefni sinni vid sjuklinga, og hafa

meiri umsjon med reynslu leknanema af klinisku starfi (Kleinman, 1988: 255).

A0 mati Kleinman endurspeglar personuleg frasogn ekki adeins upplifun
sjuklingsins og/eda adstandenda af veikindum, heldur midlar hin einnig reynslu af
einkennum sjukdomsins og pjaningunni sem fylgir. Til pess ad leknir geti 6dlast
fullan skilning & upplifun og reynslu sjuklingsins og adstandenda verdur hann ad
byrja 4 pvi ad rada saman frasdgninni jaftn6dum og hin kemur fré sjuklingnum og/eda
adstandendum (Kleinman, 1988: 49). Sérhver sjuklingur segir l&kninum sina sdgu, og

su saga setur sjukdominn 1 samhengi vid hans lif (Kleinman, 1988: 96).

4.3.2 Réttar spurningar a réttum stéoum

Frank Huyler skrifadi bokina The Blood of Strangers um reynslu sina sem laknir &
bradamottoku i Nyju-Mexikod. Hver kafli er 1 raun smésaga sem Huyler deilir med
lesendum sinum og hefur ad geyma ymis augnablik sem hann hefur upplifad i starfi
sinu, baedi falleg og einnig afar erfid. I kafla sem ber heitid Sykur (Sugar) segir hann
fra tveggja ara stelpu sem kemur i fylgd foreldra sinna & bradamottokuna vegna pess

a0 modur hennar finnst hin haga sér einkennilega. Fadir hennar er half
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skdmmustulegur og finnst pau vera ad eyda tima laknisins i1 6parfa, og finnst ekkert
ama ad stulkunni. Laeknirinn spyr nanar Ut i pa einkennilegu hegdun sem fékk
modurina til ad koma med hana. ,,pad er dalitid erfitt ad utskyra pad. Hin er bara ekki
eins og hun 4 ad sér ad vera. Eg tok strax eftir pvi. En hin hefur verid i finu lagi sidan
vid komum hingad“ (Huyler, 2004: 127).>' Laknirinn verdur 6polinmoédur, enda
margir adrir sjuklingar sem bida, og bidur moédurina um ad vera nakvaemari i svorum.
Hun segist ekki geta lyst pvi almennilega en reynir sitt besta. Laknirinn skodar
likamlegt astand stGlkunnar; hlustar & lungun og kikir i eyrun en finnur ekkert
athugavert. Hann spyr nokkurra spurninga i viobot og foreldrarnir svara peim 6llum &
pann veg ad i raun hafi ekkert komid fyrir stilkuna. Hann dkvedur ad senda pau i
burtu og segir peim a0 hitta heimilislekninn daginn eftir ef pau vilja. Pegar laeknirinn
er 4 leidinni Ut dettur honum po skyndilega ein spurning i hug, snyr sér vid og spyr
hvort pad geti verid ad stulkan hefdi komist i einhver lyf nylega. Pa kemur i 1j6s ad
stulkan dvelur hja 6mmu sinni & daginn 4 medan foreldrar hennar eru i vinnu, og ad

amman taki blodprystingslyf.

Blodsykurstoflur — sykurpillur — of stor skammtur af peim var 4 medal hettulegustu
ofskammta. bar geta leekkad blodsykurinn svakalega, valdid heilaskemmdum , flogum,
jafnvel dai.ber voru gerdar sérstaklega fyrir fullorona med sykursyki, ahrifin endast
lengi og ein tafla getur drepid litid barn, jafnvel morgum klukkustundum eftir ad hin er
tekin inn (Huyler, 2004: 141).*

Einnig kemur i 1j6s ad amman sér mjog illa og pvi geti vel verid ad hun hafi misst
toflu 1 golfid an pess ad taka eftir pvi. Laeknirinn dkvedur i kjolfarid ad athuga
bloédsykurinn hja stilkunni, og kemur 1 1j6s ad hann er alltof lagur. Hann leggur hana
inn & spitala og stalkan fer sykur i 0. Ef lekninum hefdi yfirsést petta pa hefoi
stilkan liklega farid ad sofa um kvéldid og ekki vaknad framar. I kjolfarid hugsar
leeknirinn um hversu feginn hann er ad hafa hlustad a frasogn foreldranna, en ekki
sent pau 1 burtu pvi allt virtist edlilegt vid fyrstu skodun 4 telpunni. Med pvi ad hlusta

og spyrja réttu spurningarinnar bjargadi leknirinn lifi hennar.

Eg horfdi 4 stalkuna hoppa i kringum okkur, pegar buin ad gleyma sarsaukanum eftir
nalina, og ég fann fyrir 6gledi, var kaldsveittur, og skelfingu lostinn yfir pvi sem mér
hafoi nestum pvi yfirsést. Ein spurning, litill bakpanki. Pad var allt og sumt. Stundum

! Min pyding. ,It’s kind of hard to explain. She just isn’t acting herself. I noticed it right away. But
she’s been fine ever since we got here.*

3% Min pyding. ,,Oral hypoglycemics—sugar pills—are among the most dangerous of overdoses. They
can drop blood sugar profoundly, cause brain damage, seizures, coma. Designed for adult diabetics,
they are long-lasting, and one pill could kill a small child, even many hours later.
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hugsa ég til hennar. Eg sé hana fyrir mér ad leika sér & leikvollum, hoppa i séfanum,
skraekja i badi. Eg imynda mér huga hennar fullan af smdum hugsunum, og hreyfingar
handa hennar, augu hennar, lifandi i heiminum, & leidinni ut i hann, gangandi inn i hann,
aratug eftir dratug (Huyler, 2004: 142).%

bessi frasogn synir hversu mikilvegt pad er ad leknirinn hlusti af athygli og ihugi
vandlega pad sem hann heyrir. Oft er pad ekki nema ein spurning sem skiptir 6llu

mali og getur jafnvel bjargad mannslifi.

4.3.3 Leeknir, hlustadu

[ fyrrnefndri bok Arthur Kleinman greinir hann fra samtali milli konu, sem greinst

hafdi med Psoriasis fimmtan arum adur, og hudsjikdomalaeknis. Konan er afar fr6d
um sjukdoém sinn par sem hun hefur lesid sér mikid til um hann, allskyns fredsluefni
og rannsoknir. Han hittir pennan dkvedna lakni i fyrsta skipti par sem hun flutti i nytt
bajarfélag og purfti ad segja skilid vid pann sem hafdi 4dur séd um hana. Laeknirinn
spyr hana nokkurra almennra spurninga um sjukdéminn, til demis hversu lengi hun
hafi haft sjikdéminn, hvenzr einkennin gerdu vart vid sig og hvar. Hun reynir ad
svara eftir bestu getu og af ndkvemni, en leknirinn gripur sifellt fram i fyrir henni.
Hann hefur eingéngu dhuga 4 ad vita um laeknisfradileg einkenni en engan dhuga 4 ad
vita neitt umfram pad, eins og til demis hvar hin var stédd i lifinu pegar einkennin

gerdu vart vid sig, hvernig mataradi hennar var, og svo framvegis.

Samkvaemt Kleinmann eru afar margir leknasérfredingar sem telja ad
sjuklingurinn geti ekki lagt neitt af morkum eda haft leknisfraedilegt alit 4 sjikdomi
sinum eda medferd gegn honum, likt og pessi dgaeti hudsjuikdomalaeknir virdist hafa.
Kleinman leggur aherslu & hversu 6videigandi adferd hudlaknisins er og ad hans mati
gott deemi um hvernig & ekki ad tala vid sjuklinga sem hafa glimt vid sama sjuikdom
arum saman, og @ttu ad sjalfsogou ad hafa eitthvad um malid ad segja. (Kleinman,
1988: 129). I stad pess ad gripa sifellt fram i fyrir konunni, vegna pess ad honum
fannst pad sem htin sagdi ekki skipta neinu mali, hefdi hann att ad hlusta af athygli og
pa hefdi hann eflaust sé0 ad hennar persoénulega saga og einkenni sjukdomsins tengist

sterkum bondum.

*3 Min pyding. ,,As I watched the girl skip and jump around us, the pain of the needle forgotten
already, 1 felt sick, cold and damp, terrified by what I had almost missed. One question, an
afterthought. That was all it had been. From time to time I think about her. I imagine her playing
in parks, jumping on the couch, shrieking in the bathtub. I imagine her head teeming with small
thoughts, and the motion of her hands, her eyes, alive in the world, going out into it, entering it,
decade after decade ahead.*
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Kleinman segir ad slikt umburdar- og virdingarleysi, likt og
hudsjukdomalaknirinn synir sjuklingi sinum, sé algengt, og ad med sliku vidhorfi
sendi leknar sjuklingnum sinum pau skilabod ad hans alit skipti i raun engu mali og
a0 pad sé laxknirinn sem taki 4kvardanir um medferdina. betta er valdsleg,
leknisfredilega midud afstada sem er 4 skjon vid pa umdnnun sem sjuklingar og
a0standendur vilja fa. Par sem sjukdomsgreiningar byggjast & veikindasdgu
sjuklingsins er afar mikilveegt ad veikindafrasdogn hans, og einnig adstandenda, eigi
Oskipta athygli laeknisins, ad mati Kleinman. Hann segir ad ordreda sjuklings og
adstandenda skipti skdpum vid akvordun medferdar vid sjukdémum. Hin myndar
frasogn sem sérfredingar tulka svo, og peir purfa einnig ad bera virdingu fyrir sogu
peirra. A pann hatt 63last leeknirinn besta skilninginn 4 veikindunum og getur notad

hann { starfi sinu (Kleinman, 1988: 130).

Dami um petta ma sja i skaldségunni Lifsmérk. A einum stad segir Solvi fra
pvi pegar hann fékk til sin mann & bradamottokuna sem kvartadi undan verk fyrir
brjosti. ,,SOlvi utskrifadi herra Kowalski med lyfsedil upp 4 syrubindandi toflur og
klapp 4 6x1 i kvedjuskyni® (Ari, 2014: 40). Madurinn deyr sama dag. ,,Mistokin
afdrifariku voru ad atta sig ekki 4 pvi ad madur eins og Bill Kowalski 6makar sig ekki
a sjukrahus, hvad pa ad hann missi andlitid i grettu, Gt af venjulegum brjdstsvida“
(Ari, 2014: 40). Madurinn var greinilega ekki vanur ad leita sér leknishjalpar nema
purfa naudsynlega 4 ad halda. Ef So6lvi hefdi tekid sér meiri tima i ad kynnast honum
og hlusta & sdgu hans hefdi hann hugsanlega attad sig & pvi, veitt honum videigandi
medferd og liklega bjargad lifi hans. Petta deemi synir vel hvad pad er mikilvagt ad
leeknar taki sér tima i ad hlusta 4 sjuklinga sina og s6gu peirra til pess ad geta tekid

akvordun um hvort, og pa hvada medferd henti best.

[ The House of God litur leknaneminn Roy upp til yfirmanns sins, sem
kalladur er Hlunkurinn (e. The Fats), sem i fyrstu virdist vera slemur laeknir sem
stendur & sama um sjuklinga sina. Hann kallar pa til demis ymsum vidurnefnum sem
verda ad teljast afar ovideigandi. Fljott kemur pd 1 [jos ad honum pykir vaent um
sjuklinga sina og svartur himorinn er hans leid til ad takast & vid erfidar adstedur &
sjukrahtisinu. Hann er vel 1idinn af flestum sjuklingum sinum vegna pess ad hann
gefur sér tima i1 ad raeda vid pa, og hefur ekki misst alla getu sina til ad finna til
samlidunar med peim. AJ mati Hlunksins eiga leknar ekki endilega ad ,lekna*

sjuklinga sina, heldur vera hja peim pegar peir purfa 4 naerveru peirra ad halda.
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Nei, vid leknum ekki. Eg tradi pvi heldur aldrei. Eg gekk i gegnum sama
bolsynistimabilid — 61l pessi pjalfun, og svo petta hjalparleysi. Og bo, pratt fyrir allar
okkar efasemdir, pa getum vid samt sem adur gefid eitthvad af okkur. Ekki laekningu,
nei. bad sem heldur okkur gangandi eru stundirnar par sem vid finnum leid til ad syna
samud, astid. Og pad astudlegasta sem vid getum gert er ad vera hja sjuklingum, likt
og pi ert hja mér niina (Shem, 1985: 165).>*

Roy akvedur ad taka Hlunkinn sér til fyrirmyndar og heatta ad einbeita sér eingdngu
ad likamlegum pjaningum sjuklinga, likt og honum var kennt i leknanaminu. Hann
akvedur ad spjalla frekar vid sjuklinga sina og hlusta a4 pa. Med peirri adferd kemst
hann ad pvi ad stor hluti sjuklinga kemur 1 viotal til leeknis til pess eins ad tala og fa

aheyrn.

Meér [étti vid ad hugsa til pess ad aratta min til ad reyna ad leekna var eina raunverulega
meinsemdin sem hrjadi sjuklinga mina, ég halladi mér aftur og leyfdi peim, sem
manneskjum, ad kynna mig fyrir lifi sinu. Hvilikur munur! Korfubolta-spilandi gigtveika
blokkukonan min, sem opnadi sig fyrir mér pegar ég hundsadi sarsaukann sem hun fann i
hnénu og spurdi hana um bdrnin hennar, spjalladi gladlega, og kom med bornin sin inn
til ad hitta mig [...] Pessu folki var nakvemlega sama um sjukddéma sina eda ,,lakningu:
pbad sem pau pradu er pad sem allir pra: ad einhver héldi i hondina & peim, ad finna ad
leekninum peirra standi ekki 4 sama (Shem, 1985: 203).%°

[ sogu Oliver Sacks, A4 Leg To Stand On, kemur einnig fram hversu mikilvaegt
pad er a0 laeknir hlusti 4 sjukling sinn og taki mark & skodunum hans og tilfinningum.
Sacks var breskur taugasérfraedingur, sem skrifadi nokkrar merkilegar bakur um
reynslu sina i pvi starfi. [ fyrrefndri bok segir hann fra eigin reynslu af pvi hvernig
pad er ad vera sjuklingur sem parf ad treysta 4 adstod laekna. Hann fotbrotnar illa og
fer 1 adgerd 1 kjolfarid. Hann parf ad dvelja & sjikrahtsinu um hrid, og i langan tima
eftir adgerdina finnur hann ekki fyrir feetinum 4 sér og finnst eins og foturinn, sem pd
er fastur vid likama hans, sé¢ ekki hans eigin. Hann hefur misst alla tilfinningu i
honum og getur ekki hreyft hann. Sacks & afar erfitt med tilfinningarnar sem fylgja
pessari lifsreynslu og reynir margsinnis ad raeda paer vid lekninn. Leknirinn er hins

vegar avallt & svo mikilli hradferd ad hann er yfirleitt kominn ut Gr herberginu adur en

** Min pyding. ,No, we don't cure. I never bought that either. I went through the same
cynicism—all that training, and then this helplessness. And yet, in spite of all our doubt, we can
give something. Not cure, no. What sustains us is when we find a way to be compassionate, to
love. And the most loving thing we do is to be with a patient, like you are being with me.*

** Min pyding. ,,Relieved to think that my compulsion to try to cure was the only real disease in
my patients, I sat back and let them, as people, bring me into their lives. What a difference! My
basketball-playing arthritic black woman, when I ignored her aching knees and asked about her
kids, opened up, chatted happily, and brought her kids in to meet me. [...]These people didn't
give a damn about their diseases or "cures"; what they wanted was what anyone wanted: the
hand in their hand, the sense that their doctor could care.*
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sjuklingurinn naer ad tja sig (Sacks, 1986). Hann finnur hvad hann hefur mikla porf

fyrir ad tala vid leekninn og 60last einhverskonar hugarro.

Ef hann geti ekki, i sannleika sagt, hughreyst mig med slikum ordum, myndi ég vilja
heyra @rlega vidurkenningu a pvi. Eg myndi einnig virda heidarleika hans og
myndugleika ef hann segdi: ,,Sacks, petta er hid furdulegasta mal — ég veit ekki hvad pad
er sem er ad hrja pig. En vid gerum okkar besta til ad finna pad ut.“ Ef hann syndi 6tta —
opinskaan 6tta — myndi ég einnig virda pad. Eg myndi virda allt sem hann segdi, svo
framarlega sem pad veri sagt opinskatt og af virdingu fyrir mér og minni reisn sem
madur. Ef hann veri opinskar og karlmannlegur, geti ég tekid nanast hverju sem er
(Sacks, 1986: 63-64).%

begar leknirinn loks kemur til hans i annad sinn, eftir tveggja daga bid, pa litur hann
varla 4 sjuklinginn. Pegar Sacks vidrar ahyggjur sinar um ad ekki sé allt i lagi, er
leeknirinn fljotur ad eyda pvi tali. ,,,,Hvada vitleysa, Sacks®, sagdi hann hvasst og
akveoid. ,,pad er ekkert ad. Nakvaemlega ekki neitt. Ekkert til ad hafa dhyggjur af.
Alls ekkert (Sacks, 1986: 73).”

Sacks finnur hvernig laeknarnir 4 sjukrahtisinu lita nidur & sjuklinga sina og taka ekki
mark & peirra skodunum. Hann veit ad ef hann hefoi hitt leekninn 1 starfi sinu en ekki
sem sjuklingur, hefdi hlj6did 1 honum verid 6druvisi. ,,Hve olikt allt hefoi verid ef vid
hefdum hist sem tveir einstaklingar (Sacks, 1986: 73).® Hann likir veru sinni 4

sjukrahtsinu vid fangelsisvist pvi honum finnst hann tapa frelsi sinu og personu.

Fotum manns er skipt ut fyrir einkennalausan hvitan nattkjol, um ulnlidinn er sett
einkennisarmband med numeri 4. Madur verdur ad fara eftir l16gum og reglum
stofnunarinnar. Madur er ekki lengur fijals gerandi; sa sem er ekki neitt hefur engin
réttindi lengur; madur er ekki lengur til i umheiminum. bad er algjorlega samberilegt
vid pad ad vera fangi, og 4 nidurlegjandi hatt minnir pad helst & fyrsta skoladaginn.
Madur er ekki lengur manneskja — madur er vistmadur (Sacks, 1986: 28).%

Sacks prabidur lekninn um ad senda sig i taugaskodun, pvi hann grunar ad

taugaskemmdir valdi 6paegindunum i fetinum, en leknirinn neitar enn ad nokkud sé

* Min pyding. ,If he could not, in truth, reassure me with such words, I would want an honest
acknowledgement of the fact. I would equally respect his integrity and authority if he said: “Sacks, It"s
the damnest thing — I don’t know what youve got. But we'll do our best to find out.” If he showed fear
— frank fear- I should respect that too. I should respect whatever he said so long as it was frank and
showed respect for me, my dignity as a man. If he was frank and manly, I could take almost anything.*

7 Min pyding. ,Nonsense, Sacks,” he said sharply and decisively. “There’s nothing the matter.
Nothing at all. Nothing to be worried about. Nothing at all!”

¥ Min pyding. ,,How different it might have been if we had met as individuals.*

* Min pyding. ,,One’s clothes are replaced by an anonymous white nightgown, one’s wrist is
clasped by an identification bracelet with a number. One becomes subject to institutional rules
and regulations. One is no longer a free agent; no one no longer has rights; one is no longer in
the world-at-large. It is strictly analogous to becoming a prisoner, and humiliatingly reminiscent
of one’s first day at school. One is no longer a person — one is now an inmate.*
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ad. Fjorum arum seinna fer Sacks i slika taugaskodun, og kemur i 1j6s ad enn er mikil
taugaskerding i1 faetinum, sem hlaut ad hafa verid afgerandi 4 peim tima sem hann
dvaldi 4 sjukrahtsinu (Sacks, 1986: 74). Ef leknarnir hefou hlustad 4 hann og tekid
tillit til hans lidan pa hefdi hann liklega ekki purft ad pjast eins lengi og hann gerdi.
Hans alit og tilfinning skiptir leeknana engu mali. Pad er laknirinn sem er
sérfreedingur og sjuklingurinn hefur ekkert um malid ad segja, jafnvel p6 um hans
eigin lidan og likama sé ad reda. ,Laeknar virdast, a0 minnsta kosti &4 bradadeildum
sjukrahtisa, almennt draga pa alyktun ad sjuklingar séu heimskir* (Sacks, 1986:
132).%

Eftir ad hann utskrifast af sjikrahtsinu dkvedur hann a0 leita til annars leeknis.
Sa reynist afar 6likur leknunum sem 6nnudust hann & sjikrahtsinu. Laknirinn hlustar
a frasdgn hans og synir henni ahuga, og Sacks getur ekki annad en imyndad sér hve

mikid bearilegri sjukrahusdvol hans hefodi verid ef pessi leeknir hefdi annast hann par.

Hann hafdi pau ahrif ad ég fékk pad 4 tilfinninguna ad hann hefdi ahuga & mér — mér sem
manneskju, ekki sem vandamali; og hann virtist hafa allan heimsins tima, p6 ad ég vissi
a0 hann var einn af eftirséttustu ménnum Englands. Hann hlustadi, af fullri athygli og
tillitssemi, og pvi naest skodadi hann mig, sndgglega, en af myndugleika, og af
nakvaemni [...] Hér var sannarlega meistari & ferd, hugsadi ég. Hvort hlutirnir hefou ekki
préast 60ruvisi ef hann hefdi verid skurdleeknirinn minn? (Sacks, 1986: 147-148).41

Eftir ad hafa heimso6tt hann nokkrum sinnum lidur Sacks mun betur, bedi andlega og

likamlega, enda helst andleg og likamleg lidan pétt i hendur.

4.4 Traust sjuklinga til loeknis

Likt og bandariski leknirinn Jay Katz bendir 4 pa krefst samband laeknis og sjuklings
gagnkvaems trausts og slikt traust verdur ekki unnid med verkunum einum heldur
krefst lika orda (Katz, 1984: 102-103). Samband laekna vid sjuklinga sina og
adstandendur er mikilvaegt. Leknar purfa oft ad fera sjuklingum sinum sleemar fréttir

og pa skiptir miklu méli hvernig peir koma ordum ad peim. I Astin, drekinn og

* Min pyding. ,,There is among doctors, in acute hospitals at least, a presumtion of stupidity, in their
patients.*

*! Min pyding. ,,He gave me the sense that he was interested in me — me as a person, no less
than as a problem; and he seemed to have all the time in the world, though I knew he was one of
the most sought-after men in England. He listened, with perfect concentration and courtesy, and
then he examined me, swiftly, but authoritatively, in detail [...] Here was a master indeed, I
thought. Would things have been different if #e had been my surgeon?*
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daudinn fa Vilborg og Bjorgvin per fréttir ad heilazexli Bjorgvins sé liklega af fjorou
gradu, en ekki pridju likt og haldid var i fyrstu. Pau komast i mikid uppndm vid pessar
fréttir og raeda paer vid lekni sinn, lan Whittle. Eftir ad hafa rett vid hann lidur peim
mun betur. ,,Vid holdum heim nokkru hughraustari og erum sammala um ad dr. Ian
Whittle bui yfir peim sjaldgaefa eiginleika ad geta midlad slemum fréttum pannig ad
manni finnist a0 astandid geeti na verid verra®“ (Vilborg Davidsdottir, 2015: 52).
Sjuklingar og adstandendur purfa einnig oft ad leggja mikio traust &4 lekninn sinn, og

er mikilvaegt ad hann standi undir pvi trausti.

[ bok sinni, Omunatid, segir Styrmir Gunnarsson ad peim hjénum hafi fljétt
lerst ad treysta leknum. ,,pad er einfaldlega ekki annarra kosta vol en ad treysta
leknum* (Styrmir Gunnarsson, 2011: 38). Sjukdémur hennar greindist pegar pau
voru badi ung. Leknirinn sem annast eiginkonu hans fyrstu arin eftir ad hiin greinist,
hét Karl Strand. Samband peirra hjona vid Karl var afar gott og hann hjalpadi peim
mikid. ,,Okkur leid badum betur i hvert skipti, sem vid gengum af hans fundi‘
(Styrmir Gunnarsson, 2011: 45). Hann segir a0 Karl hafi i raun ,,[...] veitt tveimur
umkomulausum og radalausum einstaklingum meiri hjalp en nokkur annar fyrr og
sidar (Styrmir Gunnarsson, 2011: 47). Eftir ad Karl heetti storfum tok annar laeknir
vid umonnun eiginkonu Styrmis. Sa heitir Ingvar og hefur einnig reynst peim afar vel.
,,Samband gedlzknis og sjuklings skiptir skopum. I hvert sinn sem konan min kemur
fra Ingvari lidur henni betur* (Styrmir Gunnarsson, 2011: 47). barna sést hversu

mikilveegt er ad samband laeknis vid sjuklinga og adstandendur sé gott.

bad getur hjalpad mikid ad hafa lekni sem hagt er ad treysta a. { Kitchen
Table Wisdom er frasogn af sjuklingi sem er med krabbamein og vidurkennir ad
umhyggjan, sem leknirinn hans synir honum, sé honum jafn mikilveg og
lyfjameodferdin. ,,Umhyggja leknisins er mér jafn mikilveg og lyfjamedferdin, en
hann hefur ekki hugmynd um pad“ (Remen, 1997: 65).** Pannig er umhyggja leckna

liklega mikilvaegari sjiklingum en laknirinn kann ad gera sér grein fyrir.

4.5 Alag i leeknandmi

[ inngangi bokarinnar Kitchen Table Wisdom segir Rachel Remen fra reynslu sinni af

*2 Min pyding. ,,My doctor’s love is as important to me as his chemotherapy, but he does not know.“
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leeknanami, og astedu pess ad hin dkvad ad gerast radgjafi (e. therapist) fyrir lekna.
A0 hennar sogn unnu hin og samnemendur hennar i 24 tima s6lahrings i morg ar i
leeknandminu. Hin segir 6mogulegt ad vinna svo mikid 4n pess ad breytast vid pad.
Vinnudagarnir voru alla daga vikunnar, 36 klukkutima vaktir i senn, med 12
klukkustunda hléi & milli vakta. Pegar pau fengu hlé var timinn nyttur i ad sofa. Slikri
vinnuaatlun fylgdu engin pagindi heldur afneitun & likamanum og porf hans til ad
hvilast, og oft gleymdist jafnvel ad borda og nara sig. Hin segir engan hafa kvartad
heldur hafi pau einfaldlega satt sig vid ad svona veri lif lekna. Morg peirra herbergja
sem pau unnu i og leerdu i voru gluggalaus, og oft vissi hiin ekki hvada dagur var eda
hvad timanum leid. Eitt sinn kom mddir hennar i heimsokn og Remen 4ttadi sig 4 pvi

a0 hun hafoi ekki hugmynd um hvad timanum leid, eda jaftnvel hvada arstimi var.

begar ég var i starfsnami kom modir min eitt sinn ad heimszkja mig i adsetur
leeknanemanna, og vard skelfingu lostin er hiin opnadi fataskapinn minn og komst ad pvi
ad ég @tti enga vetrarkapu. ,,Hvar er kapan pin?* spurdi hun mig. Eg hafdi ekki hugmynd
um ad pad veari vetur. Eg hafoi ekki farid ut fyrir veggi spitalans og nedanjardargong
hans i meira en ar (Remen, 1997: xxiii).*’

Hun segir einnig fra pvi hversu 0pagilegt henni og samnemendum hennar fannst ad
horfast 1 augu vid erfidar adstedur. Ef pau purftu ad flytja @ttingjum erfidar fréttir af
lidan astvinar og einhver for ad grata, pa vissu pau til demis ekki i hvorn fotinn pau
attu ad stiga, vegna pess ad pau hofou enga freedslu fengid um hvernig best veri ad
taka 4 slikum adstedum (Remen, 1997: xxiv). Oll tilfinningasemi var litin hornauga
og pau gatu ekki raett erfidleika sina vid neinn; ekki vid yfirmenn sina og jafnvel ekki
vid hvort annad, pratt fyrir ad vera saman 1 nami og 1 miklu nadvigi vid hvort annad

alla daga.

Hun segir til demis fra pvi pegar hun vann sem leknanemi 4 spitala, og a
kvoldin kyssti hiin bornin sem voru & deildinni sem hun vann 4, & kollinn og baud
peim goda nodtt. Hin vissi vel ad petta var 6fagmannlegt en gerdi pad samt sem adur
en passadi ad enginn annar leknir kaeemist ad pessu litla leyndarmali hennar. Einn dag
sér hun samstarfsfélaga sinn kyssa litla stalku & ennid. bPegar hin spyr hann um
atvikid hardneitar hann ad hafa gert pad. Pau unnu saman i morg ar eftir petta en

avallt neitadi hann ad raeda petta vid hana. Pegar hun litur til baka & leeknandmid sér

* Min pyding. ,,Once, during my internship, my mother, visiting me in the house staff residence,
was horrified to open my closet and find that I did not have a winter coat. “Where is your coat?”
she gasped. I had not known it was winter. I had not been outside the hospital and its
underground system in over a year.*
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hin pad fyrir sér sem sjukdom sem erfitt er ad leeknast af. ,,Starfsnami laekna er &
margan hatt haegt ad likja vid sjikdom. Pad 1idu morg ar adur en ég nddi fullum bata

eftir mitt* (Remen, 1997: 62).**

4.5.1 Ovirding { Hisi Guds
Skaldsagan The House of God er hddsadeila 4 leeknastarfid of par er dregin upp dokk

mynd af leknum og yfirménnum peirra, enda olli hin miklu fjadrafoki medal
leeknastéttarinnar er hin var gefin at. b6 eru notud dulnefni fyrir allar persénur og
stadhaetti 1 sogunni. Roy Basch og félagar hans eru leknanemar arid 1974. Sagt er fra
pessu 4ri 4 afar hispurslausan hatt og ekki virdist pagad yfir morgu. I formala tiu 4ra
afmelisutgdfu bokarinnar segist Shem hafa skrifad bokina vegna pess ad honum
fannst hann verda a0 segja fra reynslu sinni, og ad petta ar sem hann var leknanemi er
enn 1 huga hans versti timi sem hann hefur upplifad. Vidhorf leknanna gagnvart
sjuklingum i The House of God er afar 6manneskjulegt. Laknanemarnir lera & fyrsta
degi starfsnamsins 4 spitalanum ad eldra folk s¢ avallt til trafala og ad best sé ad reyna
ad losa sig vid pad af deildinni sem fyrst. Komid er fram vid pad af virdingarleysi og
pad er svipt mennsku sinni og sést pad best &4 vidurnefninu sem peim hefur verid
gefio: ,,GOMER,“ sem er skammstofun fyrir: Get Out of My Emergency Room.
Hlunkurinn sér um leknanemana og hann tutskyrir fyrir peim ad eldra folk, eda
»gomers, vilji helst af 6llu deyja, en ad leknarnir @tli ekki ad leyfa peim pad heldur
geri hvad sem i peirra valdi stendur til ad halda peim & lifi. ,,beir vilja deyja, og vid
viljum ekki leyfa peim pad. Vid erum vondir vid pa, med pvi ad bjarga peim, og peir
eru vondir vid okkur, med pvi ad berjast med kjafti og klom gegn tilraunum okkar til

ad bjarga peim. beir sara okkur, vid seerum pa“ (Shem, 1985: 37).%

Laeknanemarnir eru latnir gera ymsar rannsoknir 4 ,,gomers, sem peir vita ad eru
tilgangslausar. beir sja, og vita, ad margt af pvi eldra folki sem er & deildinni lidur illa
andlega, og st vanlidan bryst gjarnan ut i likamlegum verkjum. En i stad pess ad
setjast nidur og tala vid sjuklinginn péd lera nemarnir ad fordast pa eins og heitan

eldinn, og reyna ad losna vid pa sem fyrst ur sinni umsja. A fyrsta degi Roy sem

* Min pyding. ,,In some ways, a medical training is like a disease. It would be years before I would
fully recover from mine.*

*> Min pyding. ,,They want to die, and we will not let them. We're cruel to the gomers, by saving them,
and theyr're cruel to us, by fighting tooth and nail aganist our trying to save them. They hurt us, we
hurt them.*
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leeknanema kemur 4 deildina eldri kona sem er afar punglynd. Hlunkurinn dkvedur ad
gera meltingarfaerarannsoknir 4 henni. Roy bendir 4 ad pad sé ekkert ad meltingunni
hennar heldur sé hiin augljoslega punglynd. Hlunkurinn svarar pvi pa ad ekkert s¢ ad
henni, petta s¢ eintomt vel, og Roy spyr pa hvad hann geti gert fyrir hana. Hlunkurinn
segir honum ad hann megi ad minnsta kosti alls ekki ad tala vid hana pvi pad sé
enginn endir & pvi. ,,Byrjadu 4 pvi ad tala ekki vid hana. Ef pl redir vid pessa
sjuklinga, losnardu aldrei vid pa“ (Shem, 1985: 41).* barna sést andudin sem virdist
rikja 1 gard eldra folks &4 medal leekna & sjukrahtsinu, og jafnvel Hlunkurinn, sem
yfirleitt kemur fram vid sjuklinga sina af virdingu, litur nidur 4 pad og reynir ad losna

vid pad ur sinni umsja sem fyrst.

Seinna er Roy bedinn um ad gera sarsaukafulla adgerd & eldri konu, i peim
eina tilgangi ad losna vid hana af deildinni. ,,Gerdu 4 henni sarsaukafulla adgerd.
Henni likar ekki vid sarsaukafullar adgerdir (Shem, 1985: 41).*” 1 ségunni er pannig
komid afar illa fram vid sjuklinga og litid & pa sem ,tilfelli sem parf ad ,,fixa,” og
enginn virdist huga ad lidan peirra. Og pad vidhorf & ekki einungis vid pegar eldra
folk a 1 hlut. Eitt sinn kemur til peirra ungur madur sem illa haldinn af htdsjukdomi.
Einn leknirinn akvedur ad syna Roy ad sjuklingar med slikan sjukdom fai
audveldlega sar og marbletti. Hann togar fast { hidina & handleggnum 4 manninum,
og snyr upp 4 pad svo ad butur losnar af hidinni og stort sar myndast. ,,Sjuklingurinn
g06ladi, stokk upp af dynunni og for ad grata af sarsauka. Donowitz leit nidur og sa ad
hann hafoi rifid storan but af holdi ur handlegg hans. B160id spyttist Ur sarinu‘ (Shem,
1985: 251).* Laeknirinn bregst vid med pvi ad flyja i burtu.

Laknanemarnir lera einnig fljott ad misbeita valdi sinu gagnvart
greeskulausum sjuklingum sinum. Einn leknaneminn vidurkennir ad hann lati eldra
folk oft skrifa undir krufningarleyfi, an pess ad pad viti af pvi. ,,,,Hvad med ad halda

pennanum i hendi hennar og krota nafn hennar med honum?* Spurdi Hooper. ,,Eg

* Min pyding. ,,Start by not talking to her. If you talk to these patients, you'll never get rid of them.*
" Min pyding. ,,Do a paindul procedure. She doesn 't like painful procedures.*

* Min pyding. ,,The patient gave a yelp, leaped up off the mattress, and began to cry with pain.
Donowitz looked down and found that he’d ripped a big chunk of flesh from the guy’s arm.
Blood was squirting from the wound.*
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geri pad til ad f4 mina gomers til ad skrifa undir krufningaleyfi“ (Shem, 1985:
182).%

4.5.2 Sleem andleg lidan leeknanema

Virdingarleysio gagnvart farsjuku folki rikir 1 Hasi Guds. Leknanemarnir eru einnig
fljotir ad skilja ad leknanamid er eins og banvaenn sjukdomur sem heltekur likama
peirra og huga, og vex hratt og eitrar Ut fra sér. ,,Ja. Pad er sjukdomur. Alagid sem pu
upplifir, finnirdu ekki druggt skjol, einhvern til ad hugsa um pig, attu faa valkosti: pu

drepur pig, missir vitid, drepur einhvern annan® (Shem, 1985: 336).”

Einnig er 1itid fylgst med leknanemunum i Hisi Guds og andleg lidan peirra
verdur fljott afar slem. Stigveldi rikir innan spitalans, og @0stu yfirmennirnir,
,Fiskurinn® (e. The Fish) og ,,Leggo® (The Leggo), virdast ekki huga neitt ad lidan
eda gangi nemanna. beim virdist adeins umhugad um sjalfa sig og ad komast sem
hast 1 valdakerfinu. beir kera sig ekki um ad reda lidan leekna og sjuklinga. ,,Hvorki
Fiskurinn né Leggo virtust hafa skyra hugmynd um hvad pad felur i sér ad vera

mannlegur (Shem, 1985: 25).”!

[ upphafi sogunnar fara leeknanemarnir 4 fund med yfirménnum spitalans. bar
er peim tjad ad sjalfsvig medal leeknanema sé nokkud algengt, en Fiskurinn er fljotur
ad eyoda peirri umradu og virdist 1itid um pad gefid ad rada slikt. , Fiskurinn raeskti
sig. Honum likadi ekki petta tal um sjalfsvig og var ad hreinsa halsinn af pvi* (Shem,
1985: 26).>* barna eru strax gefin skilabod um hvernig atburdir eins og sjalfsvig eru
poggud nidur og bannad ad reda svo vidkvem malefni. [ raun virdist vera bannad ad
syna eda reda tilfinningar yfir hofud. begar yfirleknirinn Jo bidur Roy ad kryfja lik af
manni sem honum botti veent um. pa neitar hann pvi og segist hafa pott of vaent um
manninn og treysti sér pvi ekki til verksins. Jo verdur 6dnaegd med ad hann skuli lata

tilfinningasemi stjorna sér. ,,Eg verd ad tilkynna petta til Fisksins og Leggo. Eg lat

* Min pyding. ,,How about holding a pen in her hand and scribbling her name with it?* asked Hooper.
,,1 do that to get my gomers to sign for posts.*

Y Min pyding. ,Yes. It's a disease. The kind of stress you're under, unless you can find some
safety, some caring, you've got only a few choices: kill yourself, go crazy, kill someone else.*

> Min pyding. ,Neither the Fish or the Leggo seemed to have a firm grasp on what went into being a
human being.*

> Min pyding. ,,The Fish was clearing his throat. He did not like this talk about suicide and was
clearing his throat of it.”
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ekki tilfinningasemi eydileggja deildina mina. Deildin min er ordin ad godsdgn i

lifanda 1ifi“ (Shem, 1985: 168).”

barna sést vel hversu mikilveegt alit yfirmanna hennar er og hversu vel deildin
hennar litur Gt 4 bladi. Henni er ekki eins umhugad um lidan undirmanna sinna. Roy
er til demis oft settur i stodu sem er honum um megn. ,Likt og svo oft 4dur i
starfsnaminu var ég settur i stjornunarstodu, fakunnandi var mér falin abyrgd a ollu.

(Shem, 1985: 322).%*

breytan og alagid er fljott ad segja til sin, og & einum stad lysir Roy pvi hvernig
honum lidur eftir langa og erilsama naturvakt. Hann faer ekki ad fara heim ad sofa,

heldur parf ad vinna afram, p6 ad hann geti varla stadid i feeturna af preytu.

Eg var svo ringladur ad Chuck og Potts purftu ad leida mig i gegnum rodina i
kaffiteriunni, ad bordinu, og pad eina sem €ég setti & bakkann minn var stort glas af
iskaffi. Eg var svo skjograndi ad pegar ég reyndi ad setjast rak ég skoflunginn i bordid,
hrasadi og sulladi iskaffi yfir hvita sloppinn minn. Eg fann kuldann leka nidur i klof. Mér
leiésgins og petta veri ekki ad gerast, veeri einvers stadar annars stadar (Shem, 1985:
90).

begar 4lag 4 manneskju er henni um megn, og fai hiin ekki naga hvild, verda hugsanir
hennar oft 6rokréttar. A einum stad dskar Roy pess ad sjuklingur hans deyi til pess ad
hann purfi ekki ad sja um hann lengur og geti frekar hvilt sig. ,,Eg 6ska mér pess ad
hun deyi svo ad ég geti bara farid ad sofa, og ég er midur min pegar ég atta mig 4 pvi

ad 6g hafoi 6skad manneskju dauda svo ad ég gaeti farid ad sofa” (Shem, 1985: 127).°°

A0 lokum brotnar Potts, sem er einn af leknanemunum, nidur undan alaginu
og fremur sjalfsvig med pvi ad lata sig falla ut um glugga 4 spitalanum. A fyrsta degi
sinum 1 starfsndminu hafdi honum 140st ad gefa mikid veikum manni stera, og
madurinn 1ést nokkru sidar. Sterarnir hefdu mogulega bjargad lifi hans og yfirmenn
spitalans kenna Potts um dauda mannsins. Félagar hans i l&knanaminu f4 enga hjalp

til ad takast 4 vid missinn eftir dauda Potts, eda tima til ad syrgja, heldur purfa ad

>> Min pyding. ,,I'll have to report this to the Fish and the Leggo. I won't have sentimentality ruining
my ward. My ward has become a legend in its own time.*

> Min pyding. ,,As usual in my medical training, knowing little, I was put in charge of all.*

> Min pyding. ,.I was so woozy that Chuck and Potts had to lead me through the cafeteria line to the
table and the only thing I'd put on my tray was a big glass of iced coffe. I was so ataxic that when i
tried to sit I banged my shin on the table leg, stumbled, and spilled iced coffee over my whites. It felt
cool dripping through my crotch. It felt far off, somewhere else.*

> Min pyding. ,,I wish she would die so I could just go to sleep, and I was shocked when I realized that
I'd just wished a human being dead so I could go to sleep.
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halda afram ad vinna. ,,Leggoinn fullvissadi okkur um ad hann langadi a0 gefa okkur
tima fra vinnu til ad syrgja. En hann gzti po ekki gert pad. I raun pyrftum vid ad
vinna adeins meira, til ad fylla vaktirnar: ,,Pi0 purfid ad bretta upp ermarnar og og
hjalpa til““ (Shem, 1985: 289).”” bad er i raun gert rad fyrir ad peir lati sem ekkert sé

og gleymi atvikinu sem fyrst.

,»Svo ekkert mun nokkurn tima breytast. Personuleg saga og reynsla hefur enga pydingu.
Pad 4 enginn voxtur sér stad. Otrilegt: um allt landid ganga leeknanemar i gegnum petta,
og halda afram sérhvern dag likt og ekkert hafi i skorist daginn adur. ,,Gleymdu pvi; allt
er fyrirgefid; komdu heim; astarkvedja, Leeknastigveldid.” Pad mallar afram, @&dra 61lum
sjalfsvigum. Pannig verda leknar til. Frabaert.

,Eg sé ekki neitt neitt rangt vid pad.“

,Eg veit ad pu gerir pad ekki. Pad er pad sem er svo rangt. bad er ekki lzknislistin sem
pu leerir, pad er hefileikinn til ad vakna upp daginn eftir eins og ekkert hafi i skorist
daginn 4dur, jafnvel p6 ad vinur pinn hafi framid sjalfsvig* (Shem, 1985: 308).®

En pad er ad sjalfsogdu haegara sagt en gert ad byrgja slika sorg inni. ,,I Husi Guds,
likt og 1 60rum gydingahtsum, var pad svo ad pegar einhver taladi pa hlustadi

enginn® (Shem, 1985: 205).”

Roy verdur med timanum afar reidur Ut i leknanamid og laeknastarfio, og heldur pvi

fram ad alag og yfirmenn spitalans hafi i raun drepid Potts.

Eg for ad hugsa um Potts sem tragiska persénu, naunga sem eitt sinn var gladlyndur
krakki med harstry, krakka sem pu hefdir vilja taka med i veidiferdir, sem gerdi pau
mistok ad fjarfesta i leknisfreedi pegar hann hefdi verid anagour i fjolskyldurekstrinum
sinum, og sem hafdi endad sem 0loguleg klessa & bilastedi fyrir framan sjukrahts i borg
sem hann fyrirleit. Hvad hafdi honum fundist svona freistandi vid laeknisfradi? Hvers
vegna? bad drap hann (Shem, 1985: 288).%

°" Min pyding. ,,The Leggo reassured us that he wanted to give us some time off to mourn. However,
he could not do this. In fact, we'd have to all work a little harder, to fill in: ,,You'll all have to pitch in
and help.*“

> Min pyding. ,,,So nothing ever changes. Personal history and experience mean nothing.
There's no growth. Unbelievable: all across the country, interns are going through this, and
going on each day as if nothing had happened the day before. 'Forget it; all is forgiven; come
home; love, the Medical Hierarchy.' It rolls on, greater than anyone's suicide. That's what makes
a doctor. Terrific.“

"I don't see what's so wrong with that."

"I know you don't. That's what's so wrong. It isn't the medical skills you learn, it's the ability to
wake up the next day as if nothing had happened the day before, even if what happened is a
friend killing himself.*

* Min pyding. ,In the House of God, like in other Jewish houses, when someone talked, no one
listened.*

% Min pyding. ,,I found myself thinking of Potts as a tragic figure, a guy who'd been a happy
towheaded kid you'd love to take fishing with you, who'd mistakenly invested in academic
medicine when he'd have been happy in his family business, and who'd become a splattered
mess on the parking lot of a hospital in a city he'd despised. What had been the seductiveness of
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Félagar Potts vita ad ef hann hefdi fengid videigandi sélfredimedferd hefdi verid
haegt ad bjarga lifi hans. En salfredimedferd er afar illa séd innan spitalans og leeknar
og leknanemar fordast pvi eins og heitan eldinn ad syna eda raeda tilfinningar sinar, af

Otta vid ad vera taldir veikir 4 gedi, og missa par af leidandi vinnuna.

Ef ad leknanemi i starfsnami fer til salfreedings er hann Utskufadur og pid alitid hann
klikkadan. Potts var hreeddur um ad ef hann feri til Dr. Frank myndi pad skada starfsferil
hans. Kvikindin ykkar, pid tetid i ykkur goda straka eins og Potts sem eru of mjukir til
ad ,lata sig hafa pad.« Afsakid medan ég ali. £LI! (Shem, 1978: 372).%!

A0 lokum spyr Roy hvernig leknir eigi ad geta séd um sjuklinga sina; annast pa a
fullneegjandi hatt, ef enginn annast pa sjalfa: ,,[...] Vid h6foum engan til ad lita upp til
[...] hvernig getum vid annast sjuklinga okkar ef enginn annast okkur? (Shem, 1985:

372). ¢

4.5.3 Tengsl greeda

[ vidtali vid Shem, 34 drum eftir ad The House of God var fyrst gefin ut, Iysir hann
yfir mikilvaegi pess a0 tengjast 60ru folki. Ekki einungis i laeknastarfi, heldur 1 lifinu
sjalfu. Ef madur tengist einhverjum er haegt ad reeda hvad sem er og fast vid hvad sem
er. Hann segir ad pad megi alls ekki einangra sig, pvi pad geti verid afar heettulegt.
,Einangrun er banvan, tengsl graeda“ (Shem, 2012).®> Hann itrekar einnig mikilvaegi
pess ad lera samlidun, og ad segja fra. ,,[...] Pad er grundvallaratridi til ad lifa af sem
manneskja“ (Shem, 2012).%*  vidtalinu segist hann hafa gefid ut bokina i peim
tilgangi ad hjalpa 6drum leknanemum sem ganga i gegnum grimmd laeknandmsins.
Sidan bokin kom 1ut hefur hann farid um allan heim og haldid erindi um mikilvaegi
pess ad veita vidnam gegn afmennskun leknisfreedinnar. Fyrirsdgn fyrirlestrar hans er
nanast alltaf si sama: ,,Ad halda mennskunni { heilbrigdispjénustu* (Shem, 2012).%
Kjarni bodskapar hans er tvenns konar: Annars vegar hversu hattulegt pad er ad

einangra sjalfan sig tilfinningalega, og hins vegar ad god tengsl vid adra manneskju

medicine? Why? They killed him.*

! Min pyding. ,,If an intern sees a shrink, you stigmatize him, you think he's nuts. Potts was
scared that if he saw Dr. Frank it would damage his career. You bastards, you eat up good guys
like Potts who happen to be too gentle to 'tough it out.' It makes me want to puke! PUKE.

62 Min pyding. ,,[...] we didn't have anyone to look up to [...] how can we care for patients if nobody
cares for us?*

63 Min pyding. ,,Isolation is deadly, connection heals.*

64 Min pyding. ,,[...] it is essential for your survival as a human being.“

% Min pyding. ,,Staying Human in Health Care*.
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hafa mesta leekningamattinn. ,,O11 god tengsl eru gagnkvaem* (Shem, 2012).%°
bad er pvi ljost ad frasagnir, baedi eigin og annarra, geta hjalpad leknum i
starfi, og ekki siour i leknanami. Frasagnir geta einnig hjalpad sjuklingum ad takast &

vid veikindi sin, en naesti kafli fjallar einmitt um sjukraségur.

% Min pyding. ,,Any good connection is mutual.*

71



5. Sjukrasogur

Lif sjiklings og adstandenda hans umturnast pegar hann greinist med alvarlegan
sjukdom. Sumir velja ad berjast vid sjikdominn, og adrir ad lera ad lifa med honum
eda horfast i augu vid daudann. Pad sem allir sjuklingar purfa p6 ad lera fyrr eda
sidar er a0 setta sig vid veikindin og endurméta lifssyn sina. Sumum batnar, en 1ifid
verdur p6 aldrei samt. I pessum kafla verdur fjallad um nokkur bokmenntaverk sem
skrifud eru af sjuklingum eda adstandendum peirra; svokalladar sjiikrasdgur. Eg xtla
ad skoda hvernig slikar frasagnir geta hjalpad sjuklingum og adstandendum peirra ad

takast & vi0 erfidleikana og sarsaukann sem fylgir veikindum.

5.1 Veikindi kalla a frasagnir

Samkvaemt Cheryl Mattingly hafa allir porf fyrir ad deila eigin reynslu med 6drum
med pvi ad koma henni 1 ord. Frasognin er pannig notud til ad endurskapa reynsluna,
na utan um hana og jafnvel skilja betur pad sem gerdist. Einnig segjum vid hvort 6dru
sogur af okkur sjalfum til ad kynnast 60ru folki (Mattingly, 1998: 25-26).

[ bok sinni The Wounded Storyteller fjallar bandariski félagsfraeedingurinn
Arthur Frank um folk sem segir fra glimu sinni vid veikindi og kallar hann pa ,,s@rda
sogumenn* (e. wounded storytellers). Charon hefur skrifad um hversu mikilvegt pad
er ad laeknar hugi vel ad eigin heilsu svo peir geti s€d betur um sjuklinga sina, og ad
leyfa personulegri reynslu ad styrkja samlidunartengsl vid adra sem pjast (Charon,
1994: 158). Frank segir ad petta s¢ einnig haegt ad heimfaera & porf sjuklingsins. P ad
peir purfi uménnun annarra pa geti peir hjalpad sér sjalfum og 6drum sem pjast med
pvi ad segja fra reynslu sinni. Sjikrasdogur hafa ad hans mati leekningamatt, ekki sidur
en leknasogur. Veikindi kalla &4 sdgur. Pad er ekki alltaf audvelt ad segja fra, né
hlusta 4 adra ef madur er veikur. S4 sem veikist missir rodd sina i veikindunum og
med pvi ad segja sdgu sina endurheimtir sjuklingurinn hana (Frank, 1995: xii). Ad
mati Frank hafa peir sem veikir eru einnig porf til ad segja sogu sina af pvi pad er
peirra leid til ad endurmota skynjun sina og syn & heiminn (Frank, 1995: 3). A0
veikjast alvarlega kallar pvi 4 frasdgn pvi sdgur geta bett upp fyrir pau neikvaedu
ahrif sem veikindin hafa & skilning manneskjunnar & hver hennar stadur er i lifinu, og

hvert lif hennar stefnir (Frank, 1995: 53-54).
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[ sogu sinni Dying to be me fjallar Anita Moorjani um reynslu sina af
alvarlegum veikindum. Hun akvad ad segja sdgu sina i peim tilgangi ad sjé hana i

fjarleegd; fa einhvern botn i pad sem gerdist og fa Utras fyrir tilfinningar sinar.

Eg hafdi sifellt porf fyrir ad tala um reynslu mina til ad reyna ad fa botn i pad sem
gerdist, og til ad greida r pvi, svo ad Danny hvatti mig til ad skrifa i pvi skyni ad hleypa
tilfinningunum t. Eg hof skriftir og hélt sifellt afram. Eg skrifadi fyrir malping og &
bloggsidur, og skriftirnar virkudu eins og medferd til pess ad hjalpa mér ad na fotfestu i
pessum nyja nyja heimi (Moorjani, 2012: 110).%
[ riti sinu The Iilness Narratives. Suffering, healing and the human condition fjallar
Arthur Kleinman um sjukraségur. Pad eru einnig til frasagnir af sama tagi, par sem
sjuklingar, sem pjast af kroniskum sjukdémum og adstandendur peirra segja fra
veikindum, medal annars i peim tilgangi ad sja samhengi i peim og finna i peim
einhverja merkingu. Veikindi eru hredileg en i peim er einnig ad finna undur og
stormerki samkvaemt bandariska félagssalfredingnum James W. Pennebaker.
Hraedslan heltekur sjuklinginn i fyrstu en sdgur hjalpa peim ad fa fjarlegd fra ottanum
og finna stérmerkin. Hann segir a0 med pvi ad segja sdgur s¢ hagt ad finna

leekninguna 1 peim (Pennebaker, 2000: 3—18).

5.1.1 Reynslusogur hjdlpa

[ bok Rachel Remen, The Kitchen Table Wisdom, segir hun fra pvi hve opagilega
henni og samnemendum hennar leid i erfidum adstedum i starfsnaminu, til demis
hvernig pau attu ad bregdast vid ef sjuklingur eda ettingi brysti i grat pegar leknarnir
feerdu peim erfidar fréttir. Vegna pess ad Remen var eina konan i hopnum pa attu
karlmennirnir pad til ad kalla 4 hana pvi peir héldu ad hun etti audveldara med ad
eiga vid tilfinningasemi annarra. Remen dkvad pa einfaldlega ad hlusta 4 pad sem
folk hafdi ad segja, baedi sjuklingar og adstandendur. Hin attadi sig fljotlega a pvi ad
folk med sama sjukdom hafdi afar 6likar sogur ad segja. Hun dadist ad pvi hvernig

sjuklingar fundu merkingu i veikindum sinum og dadist ad styrk peirra.

I fyrstu var ég hissa 4 ad folk med sama sjikdéminn hefdi svo olikar sogur ad segja, af
folkinu og merkingunni sem pau fundu i vandamalum sinum, vard hissa 4 hinum 6vanta

7 Min pyding. ,.I constantly felt a need to talk about my experience, to try to make sense of what
happened, to unravel it, so Danny encouraged me to write in order to get my feelings out. I began
writing and kept at it continually. I wrote on forums and blogs, and I found it to be very therapeutic as I
moved forward in this new world.*
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styrk, & astinni og tryggdinni, & peim mennska listvefnadi sem sem atti upphaf i
meinafredinni sem ég rannsakadi og medhdndladi. A0 lokum urdu pessar sdgur mun
ahugaverdari fyrir mér heldur en sjukdomsferli. Mér fannst ég audgast meira af peim sem
persona, heldur en med pvi ad finna rétta sjukdomsgreiningu. Paer gerdu mig stolta af
pvi ad vera manneskja (Remen, 1997: xxiv).*®

Frasagnir sjuklinga og adstandenda peirra urdu ahugaverdari i hennar augum heldur
en pad ad finna rétta sjukdomsgreiningu. Paer hofou svo mikil 4hrif & hana ad hun
akvad ad gerast radgjafi sem laeeknar og sjuklingar geta leitad til, og talad um andlega
hlid leeknastarfsins eda veikinda. Frasagnirnar hjalpudu henni einnig ad takast & vid
sin eigin veikindi en hun greindist med kroniskan meltingafeerasjikdom (Crohn’s
disease) pegar hin var fimmtadn ara. Hin fann hvernig reynslusdgur annarra gatu

hjalpad henni ad graeda eigin sar.

[ Kitchen Table Wisdom segir Remen fra ungri konu, Soru, sem hefur verid
sjuklingur hja henni i morg &r. Hin hefur einnig verid med Crohn’s sjuikdom i morg
ar likt og Remen, og hefur medal annars purft ad ganga i gegnum fjértan
skurdadgerdir tengdar sjukdomnum. Einn dag parf Sara ad fara i rotfyllingu hja
tannlaekni en pegar hann er ad lysa fyrir henni adgerdinni hleypur hun ut af stofunni
hans og keyrir heim til sin, par sem hin brotnar nidur og segir eiginmanni sinum ad
hun geti ekki hugsad sér ad fara i fleiri adgerdir. Eiginmadur hennar hringir i Remen
og bidur hana um hjalp. Remen hjalpar S6ru pa ad hugsa um eitthvad sem gati gefid
henni styrk og hjalpad henni. Sara lokar augunum og fer yfir sjikrasdgu sina i
huganum. ,,Naestu fimmtan minaturnar heimsétti hun hvert sjukrahtusherbergid 4 eftir
60ru i huganum. Hegt og rolega komu atburdir langra veikinda hennar i 1jos, ar eftir
ar, adgerd eftir adgerd, afall eftir afall, bataveg eftir bataveg® (Remen, 1997: 28).%°
Eftir pad fer Sara a0 hleja og segist audveldlega geta farid 1 gegnum eina rotfyllingu
og pad @tti nu ekki ad vera neitt mal midad vid par adgerdir sem hin hefur pegar

gengid 1 gegnum.

Med pvi ad endurskoda sjukdomasdgu sina gat Sara upplifad sdguna a bak vid sdguna,

% Min pyding. ,,At first, I was surprised that people with the same disease had such a different stories,
by the people and the meaning they found in their problems, by the unsuspected strengths, the depths
of love and devotion, the rich and human tapestry initiated by the pathology I was studying and treating.
Eventually, these stories would become far more compelling to me than the disease process. I would
come to feel more personally enriched by them than by making the correct diagnosis. They would
make me proud to be human being.

% Min pyding. ,,Over the next fifteen minutes or so, she visited hospital room after hospital room in
her imagination. Slowly, the events of her long illness began to unfold, year by year, operation by
operation, setback after setback, recovery after recovery.”
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personulegu merkinguna og kunnuglegar stadreyndir og atburdi. Med pvi ad horfa djipt
og af heidarleika a averka sina fann hun styrk sinn; upplifdi eigin 6drepandi vilja til ad
lifa, styrk sinn, og getu sina til ad graeda sjalfa sig, aftur og aftur (Remen, 1997: 28).”

bPannig fann Sara styrk i eigin sogu. Me0 pvi ad rifja hana upp sa hiin hugrekkid sem

han hefur synt, og styrkinn og sarsaukann sem huin hefur upplifad en sigrast a.

Bok Remen er, likt og 4dur sagdi, samansafn af frdsdgnum annarra og hennar
eigin. Bokina ma flokka sem sjalfshjalparbok pvi ad bodskapur bokarinnar er ad syna
fram 4 a0 sogur hafa leekningamatt, og ad ef madur hlustar &4 frasagnir annarra geti
madur lifad lifinu betur. Remen @tlar sér ad syna fram 4 ad leekning felst ekki avallt i
pvi ad lekna sjikdoma, heldur ekki sidur i pvi ad mynda tengsl vid adra. Nidurstada
hennar er s ad pad sé avallt til lekning, hvort sem hun er likamleg eda andleg.
Jakveaeoni einkennir textann pé ad inn 4 milli megi finna mikla sorg. Sjonarhornid er
avallt sbgumannsins en 4 sumum stodum er hann 1 hlutverki laeknis, en annars stadar i

hlutverki sjuklings. Bokin er pvi badi lekna- og sjukrasaga.

5.2 Arthur Frank og frasagnarformin prju

[ fyrrnefndri bok sinni The Wounded Storyteller, greinir Arthur Frank sjukrasogur i
prju megin frasagnarform: endurbyggingasaga (e. restitution narrative), oreidusaga (e.
chaos narrative) og leitarsaga (e. quest narrative). Hann segir p6 enga frasogn fylgja
adeins einni af pessum premur frasagnargeroum, heldur samanstandi raunverulegar
frasagnir yfirleitt af peim 6llum premur og hver ein frasagnargerd trufli hinar i sifellu.
I sjikrasogum séu pvi 611 frasagnarformin notud. A einum stad i veikindaferlinu geeti
ein frasagnargerdin styrt sogunni, en eftir pvi sem lidur & sdguna geta Onnur
frasagnarform ordid ofan 4. bPad sé po alltaf eitthvert af pessum premur

frasagnarformum sem redur rikjum (Frank, 1995: 76).

Hér a eftir @tla ég ad greina fjorar sogur i pessar frasagnargerdir. Tvar peirra
eru skaldsogur eftir lekna, en pad eru Lifsmork, eftir Ara Johannesson, og

Krabbaveislan eftir Hlyn Niels Grimsson, The House of God er sjalfsaga Samuels

7 Min pyding. ,,By reviewing the story of her disease, Sara was able to experience the story behind the
story, the personal meaning in the familiar facts and events. Looking deeply and honestly at her
woundedness, she had found her power; experienced her own indomitable will to live, her courage, and
her ability to heal herself over and over again.*
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Shem af starfsndmi hans sem laeknanema, og Jojo er skaldsaga eftir Steinunni
Sigurdardottir. Adalpersonur pessara fjogurra sagna eru leknar og pvi haegt ad flokka
pessar sogur sem leeknasdgur. Pad sem pessir l&knar eiga pé sameiginlegt er ad peir
ganga 1 gegnum andlega erfidleika. Med pvi ad greina peer i frasagnargerdirnar sem
Frank fjallar um reyni ég a0 syna fram a4 hve flokid pad getur ordid ef laeknasaga er
jafnframt sjukrasaga. Sjuklingar leita til leeknis til pess ad f4 lekningu vid pvi sem
hrjair pa og tlast til pess ad leeknirinn sé faer um ad gefa hana. Leknar, og kannski
ekki sidur sjuklingar, eiga pad til ad lita 4 leekna sem @0ri sjuklingnum, i peim
skilningi ad leknirinn laknar en sjuklingurinn nytur go6ds af visku hans og
sérpekkingu. En hvad gerist pegar laknir er andlega veikur en neitar ad leita sér
hjalpar? Er hann ordinn ad falskri hetju sem gefur sig t fyrir ad leekna, en getur po
ekki leknad sjalfan sig?

Frank tekur fram ad pessi prju frasagnarform , sem hér verdur greint i, eru alls
ekki temandi og sjalfsagt s¢ ad stinga upp 4 fleirum. En pessi prju er dgett ad nota
sem hlustunarbinad, pvi ad oft er erfitt ad hlusta & sjukrasdgur vegna pess ad par
blandast gjarna saman ymis frasagnarblabrigdi i leit sgumannsins ad rodd sinni sem

tapadist 1 veikindunum (Frank, 1995: 76-77).

5.2.1 Endurbyggingasaga (e. restitution narrative)

Samkvaemt Frank litur nitimasamfélagio & heilbrigdi sem edlilegt astand sem folk a
ad endurheimta ef pad veikist. Pess vegna er sk sjuklinga eftir ad na heilsu blondud
ventingum annarra sem vilja heyra endurbyggingaségu (Frank, 1995: 77).
Sogupradur slikra sagna er 4 pa leid ad adalsdgupersonan var heilsuhraust, er nl1 veik
en mun na heilsu & ny. Sogupradurinn er uppfullur af tali um rannséknarnidurstodur
og tulkanir & peim, leknismedferdir og mogulega utkomu ur peim, starfshafni lekna
og fleira tengt leeknisfraedi. Sagan snyst fyrst og fremst um ad né heilsunni en ekki um
veikindin sem slik. Sem gott deemi um endurbyggingasdgu nefnir Frank baklinga sem
folk feer 4 spitdlum. Par eru frasagnir af folki sem veiktist en nadi heilsu & ny, pokk sé
leeknavisindunum, og allt er ordid gott 4 ny i lifi peirra. Frank bendir & ad p6 ad slikir
baklingar fredi lesendur vissulega um ymis veikindi, ad pa syni peir ekki hvaod
sjuklingurinn gengur i gegnum 4 medan a4 medferd stendur eda 4 hvada hatt hin hefur
ahrif 4 hann. Frank segir petta vera sogur sem heilbrigdisstofnanir og adrar stofnanir i
samfélaginu vilji a0 sjuklingar segi um veikindi sin, og ad par s¢ ad finna trollatra &

leknavisindin. Ad mati Franks mota beinar og Obeinar auglysingar, likt og
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baeklingarnir fra spitalanum, ekki einungis vaentingar um hvernig sjukdoémar @xlast,
heldur setja einnig upp likan af pvi hvernig sjiikrasdgur eigi ad vera. A bak vid slikar
frasagnir liggja vaentingar um ad til sé hjalparurredi vio 6llum pjaningum. bad trraedi
er yfirleitt i formi lyfja eda annarskonar leeknismedferda, og abyrgd sjuklingsins er

takmorkud vid pad ad taka lyfin sin og na heilsu (Frank, 1995: 77-80).

Yfirleitt hefst endurbyggingasaga 4 pvi ad sjuklingurinn finnur fyrir
einkennum veikindanna, og oftar en ekki vanraekir hann félagsleg samskipti vegna
peirra. Naesti kafli sogunnar kynnir til sdgunnar eitthvad hjalparurraedi/laeknisrad, og
oft er pad hjalparhella sem kemur upp med pad rad, og sjuklingurinn gaeti 1 fyrstu
hafnad hjalpinni. Ad lokum tekur sjuklingurinn vid hjalpinni, og pa hefst lakningin
og sjuklingurinn nar fyrri heilsu og uppfyllir félagslegar skyldur sinar & ny. I lokin er
oft yjad ad endurnyjun 4starsambands sem for it um pufur vegna veikindanna (Frank,

1995: 79-80)

Hér mé heimfzera ymislegt yfir 4 frasognina um Solva i Lifsmork. 1 upphafi
bokar sér lesandinn fljott ad ekki er allt eins og pad 4 ad vera hja Sélva. Hann vinnur
langar vaktir og 4 erfitt med svefn, og i stad pess ad fara ad sofa eftir langa vakt fer
hann at ad hlaupa og hlustar a tonlist til ad yfirgnefa preytuna: ,,Seinna nadi sjalf
tonlistin tokum 4 honum, i senn dgeng og angurver, textarnir eins og tagabru milli
svefns og voku og battu honum ad hluta aralangan skort 4 endurnzrandi
djupsvetni® (Ari Johannesson, 2014: 30). Samstarfsfélagi S6lva bendir honum & ad
hann purfi ad vinna minna og sofa meira: ,,Hypervigilance. Ofurarverkni. Oftast
merki um andlegt 4lag en getur lika verid eitt af fyrstu einkennum gedklofa. Eg efast
reyndar um ad pu sért klofinn & gedi en samt ertu klikkadur. Klikkadur ad vinna svona
mikid* (Ari Johannesson, 2014: 61). Lesandinn hefur pa pegar fengid 4 tilfinninguna
ad svefnleysi Solva eigi eftir a0 hafa mikil dhrif 4 komandi atburdi ségunnar. S6lvi
finnur ad eitthvad er ad og er ekki i neinu sambandi vid eigin tilfinningar. I stad pess
ad taka 4 vandamalinu byr hann til annad sjalf til ad takast & vid adstedur sem hann

getur ekki tekist 4 vid.

Halfur Sélvi. Tvofaldur S6lvi. Bingd! Pad verdur ekki hann sem fullnaegir Helgu a eftir,
heldur tvifari hans. Stadgengill sem hreyfir sig og talar eins og hann en er i rauninni
uppvakningur, broédirinn sem do i feedingu og 6dladist aldrei lif en mun gera pad i kvdld
og sidan hvenar sem 4 parf ad halda og pad hentar Sélva. Tvofaldur Solvi! (Ari
Jéhannesson, 2014: 81).

Helga, eiginkona Solva, bidur hann svo ad minnka vid sig vinnu vegna pess ad henni

list ekki & hversu 1itid hann sefur. Hann gerir litid annad en ad vinna og hlaupa. ,,Satt
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best ad segja held ég ad pu sért ordinn fikill. Vinnufikill og hlaupafikill og hugsir
helst ekki um annad. Og hvad heldurdu eiginlega ad pu endist lengi med pvi ad sofa
bara fjora tima 4 s6lahring?* (Ari Johannesson, 2014: 93). Lesandanum er nu ordid
lj6st ad Solvi er i miklu andlegu ¢jafnvaegi, sem stadfestist svo pegar hann fer &
radstefnu 1 Rom og upplifir minnisleysi i kjolfarid. Skommu seinna tekur hann Ingé
vin sinn af 1ifi. Hann hafdi legio mjog pjadur a sjikrahtsinu og S6lvi s& um ad annast
hann. Parna er sagan ordin ad 6reidusdgu sem einkennist af 6reidu sem engin leid er
ut ur, an hjalpar. Pad er svo samstarfskona hans sem segir til hans og Solvi faer pa loks
videigandi medferd i formi lyfja og salfredimedferdar. Pad méa pa lita &
samstarfskonunna sem hjalparhelluna sem veitir honum hjalpararradi. I lok ségunnar
er S6lvi ordinn ,heill“ 4 ny og fer ad starfa aftur sem laeknir. A lokasidu bokarinnar er
svo gefid i skyn ad hann og Helga muni hefja 4starsamband & ny. Pannig verdur

oreidusagan ad endurbyggingasdgu.

5.2.2 Leitarsaga (e. Quest narrative)

[ Lifsmorkum eru pad po ekki einungis lyfin og laeknavisindin sem hjalpa Sélva ad na
bata og p6 ad Lifsmork passi ad einhverju leyti inn i endurbyggingaformid, pa er pad
liklega leitarsagan (e. quest narrative) sem styrir frasogninni ad mestu leyti. |
leitarfrasognum maetir sjuklingurinn veikindunum 4 beinskeyttan hatt. Hann
sampykkir veikindi sin og leitast eftir ad nyta sér pau. Hann litur & veikindin sem
ferdalag og einhverskonar leit. Leitin einkennist af tru sjiklingsins 4 pvi ad einhver
abati eda merking fylgi upplifun hans og reynslu af veikindunum (Frank, 1995: 115).
Solvi er akvedinn 1 ad sigrast 4 veikindum sinum og hann leitar ad svari vid pvi hvers
vegna hann vard fyrir losti — athverju hann en ekki einhver annar? - og vill koma i veg

fyrir ad slikt endurtaki sig.

Leitarfrasdgnin er s6gd utfra sjonarhorni sjuklingsins og veitir hinum veika
adgreinandi rédd sem hann notar til ad segja frd mikilvegum persénulegum
breytingum sem hann verdur fyrir vegna veikindanna. Frank tilnefnir Nietzsche sem
upphafsmann nitima leitarfrdsagna. Nietzshe pjadist af 6greindum, kroniskum kvilla
sem braust medal annars Ut i lamandi hofudverk. Hann gaf sarsaukanum nafn og
kalladi hann ,,hundinn® (e. dog), vegna pess ad honum fannst sarsaukinn vera tryggur,
aleitinn, 6skammfeilinn, skemmtilegur og klar, og eiga pau einkenni sameiginleg med
hundum (Frank, 1995: 116). Samkvamt Frank er frasagnarbyggingu ferdalagsins best
lyst af bandariska godsagnafredingnum Joseph Campbell i verki hans The Hero With
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a Thousand Faces. Campbell hafoi mikil ahrif & hvernig 1itid er 4 sjokrasdgur. Lysing
Campbell 4 ferdalagi soguhetjunnar skiptist 1 prju stig og notar Frank pau i greiningu
sinni 4 byggingu leitarfrasagnarinnar. Fyrsta stigid er brottférin (e. departure), par
sem einkenni veikindanna koma i 1j6s. Hetjan, sem ekki er enn ordin hetja, afneitar
pvi ad eitthvad s¢ ad. Med pvi ad viourkenna loks veikindin er fyrsta hindrunin
yfirstigin og einnig upplysist hversu alvarleg veikindin eru. P4 hefst annad stig, eda
vigslan (e. initiation), par sem pjaningar veikindanna koma i 1j6s, andlegar,
likamlegar og félagslegar. I lok vigslunnar gerir sjuklingurinn sér grein fyrir
veikindunum og 4kvedur ad finna merkingu i reynslunni. S4 vegur liggur i gegnum

ymsar freistingar og friopaegingar og umbreyting verdur 4 sjuklingnum.

[ lok sogunnar finnur sjuklingurinn einhverja merkingu i veikindunum, og
uppgotvar eitthvad sem hann hefur unnid sér inn med reynslunni, til deemis nyja og
betri lifssyn, pakklaeti eda eitthvad slikt. Kallar Campbell pad sem vannst ,,blessun® (e.
boon). Leitarsdgur sem fjalla um veikindi gefa i skyn ad sjuklingurinn hafi laert
eitthvad af reynslunni, yfirleitt einhverskonar innsyn sem hann verdi ad koma éleidis
til annarar. Lokastigid er svo endurkoman (e. return). bar kemur i [jos ad sidoferdi
hetjunnar hefur breyst eftir ad hafa gengid i gegnum pjéningu og fridpagingu og hun

uppg6tvar sameiningu sjalfsins vio umheiminn (Frank, 1995: 117-119).

[ lok bokarinnar Lifsmork hefur Solvi satt sig vid veikindi sin og tekist & vid
pau. Hann parf ad ganga i gegnum lyfja- og sélfredimedferd & medan hann afplanar
dom fyrir ad hafa tekid Ing6 af lifi. Eftir pad flytur hann & afskekktan stad uti & landi
par sem hann byr einn i einhvern tima, og byr um tima erlendis hja vini sinum ao
nafni Jim sem hjalpar honum medal annars med pvi ad kenna honum hugleidslu og
med pvi ad hlusta & frasagnir hans af fyrri atburdum. Hann hvetur hann til ad halda

afram me0 lif sitt og draga lerdom af pvi sem gerdist:

Eg bid pig bara ad hugleida pa stadreynd ad ph varst deemdur fyrir drap og hefur tekid at
pinn dom. En par med er domnum ekki lokid, pvi niina ertu demdur til pess ad velja.
Ekki til ad velja & milli misjafnlega langsottra skyringa & pvi af hverju pu styttir lif
fjandvinar pins, heldur til ad proskast og skapa pér raunveruleg gildi i lifinu gildi sem pa
heldur i hvad sem & dynur og latur aldrei framar af hendi. Og mundu ad proskinn kemur
adeins innan fra, ekki ad utan gegnum vel heppnud leknisverk eda adrar hégomlegar
vegtyllur (Ari, 2014: 257).

Samkvaemt Frank er hluti af lerdomnum ad lera ad sja ad hid hversdagslega
inniheldur nu pegar 611 hjalpartrraedi sem sjuklingurinn parf (Frank, 1995: 123). 1
leitarfrasdgninni gerir sjuklingurinn sér grein fyrir hver hann er, hver hann hefur

avallt verid, og kemur til baka ur veikindunum sem sidferdilega betri manneskja. I pvi
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1j6si eru minningar endurskodadar og i peim fundin einhver merking (Frank, 1995:
131). Petta er einmitt pad sem Solvi gerir og 1 bréfi sem hann skrifar Helgu undir lok
bokar ma sja hvernig hann hefur satt sig vid pad sem gerdist og hefur nad sambandi a4

ny vio eigid sjalf med hjalp endurminninga og endurskodunar 4 fyrri atburdum:

Reyndar hefur hvarflad ad mér ad ganga svo langt ad alita ad parna hafi ég loksins fundid
hinn raunverulega Solva, salina sem vélmennid vantadi alla tid en ekki tviburabréour
minn sem ég vakti upp & sinum tima til ad pjéona brodur sinum til vafasamra verka. Hinn
raunverulega Solva sem verdur sterkur af sjalfum sér en sakir ekki syndarkraft i adrar
manneskjur eda umhverfid. Stendur lika af sér tilviljanir sem 6llu reyna ad styra med
sinni lodnu krumlu. Og sidast en ekki sist pann S6lva sem er megnugur ad horfast i augu
vid eigin ofullkomleika og annarra og syna honum skilning (Ari, 2014: 275).

Sméam saman kemur hann pannig lifi sinu 1 gédan farveg, og hleypur til deemis loksins

maraponid sem hann atladi sér alltaf ad gera en tokst ekki 4dur.

Samkvaemt Frank er sjikrasaga sdguhetjunnar oft s6gd med pvi ad segja fra
60rum atburdum 1 lifi hennar. Atburdirnir eru ekki endilega 1 réttri timardd og atburdir
natimans verda tilefni til upprifjunar 4 fyrri atburdum (Frank, 1995: 120-121). |
Lifsmorkum er ekki rétt timar6d heldur er sagt fra fyrri atburdum eftir pvi sem
veikindin agerast hja Solva. [ minningarbrotum faer lesandinn ad vita hvad hann hefur
gengid 1 gegnum og hvernig atburdir i lifi hans hafa 4hrif & heilsuna. Ad lokum 6dlast
hann einhverskonar satt vid allt sem gerdist og er stadradinn i ad koma sterkari til

baka.

Med pvi ad deila fortid sinni med 60rum parf sjuklingurinn ad taka abyrgd a
pvi sem hann hefur gert samkvemt Frank. Ekki er hagt ad breyta pvi sem hefur verio
gert, en sogurnar eru sidferdilegt tekifeeri til ad baeta upp fyrir pad sem var gert rangt
eda 4 ofullnaegjandi hatt. Leitarfrasdgnin snyst um ad finna eigin rédd, og su rodd er
fundin 1 endurminningum. Sagan er pannig teekifeeri til athafna, til ad na til annarra og
undirstrika eigin sidferdi (Frank, 1995: 132-134). betta 4 vel vi0 frasognina i Lifsmork
par sem ferdalag Solva kennir honum ny sidferdisleg gildi, ad pekkja sjalfan sig og

takast & vi0 1ifi0 & nyjan leik med mikilvaegan leerdom i farteskinu.

5.2.3 Oreidusaga (e. chaos narrative)

Oreidusagan er pridja frasagnargerdin i flokkun Franks en hana ma finna i
Lifsmérkum pegar Solvi upplifir hatind veikindanna. Oreidusagan er i raun andstada
endurbyggingasdgunnar. I huga sjuklings sem lifir i 6reidusdgu mun 1ifid aldrei verda
samt aftur eftir veikindin og hann sér enga leid Ut Gr peim. Frasdgnin er éreidukennd

og an timaradar og sdgumadur segir fra atburdum eins og hann upplifir lifid, pad er ad
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segja an samhengis eda merkjanlegs orsakasambands. Skortur 4 samhengi er ein
asteda pess ad erfitt er ad skilja sdguna. S6gumadurinn virdist ekki segja eiginlega
sogu eda lifa eiginlegu lifi og 6reidan hafhar 6llum ventingum um linulega frasogn.
Oreidufrasognin synir sigur alls sem nutima laeknisfraedi leitast eftir ad yfirgnaefa, likt
og varnarleysi, tilgangsleysi og vanmatt gagnvart veikindunum. Frank bendir 4 ad ef
endurbyggingasagan lofar moguleikum 4 ad sigrast 4 pjadningum pa synir
oreidufrasognin hversu audveldlega hver s sem verdur verulega veikur getur sogast

nidur i neikvaedni og vanlidan (Frank, 1995: 97).

Fera ma rok fyrir pvi ad Krabbaveislan eigi heima i frasagnarflokki
oreidufrasagna. Sogumadurinn, krabbameinslaeknirinn Johannes, segir fra lifi sinu og
erfidleikum 4 oreidukenndan hatt. Setningarnar eru oft langar, mikid er um
endurtekningar og litid um kommur eda punkta. { sogunni er einnig ad finna adeilu 4
leeknavisindin og 4 hina obilandi tr(i sem laeeknar hafa & peim, og stillinn minnir oft &
The House of God eftir Samuel Shem. Strax i upphafi sdgunnar er Johannes illa
haldinn af kvida og punglyndi og tekur vid pvi lyf sem virdast ekki hjalpa honum

mikid og hann virdist ekki eiga mikla von 4 ad na bata eda fa hjalp:

Undirmedvitundin laetur ekki ad sér hada. Upp Ur djipunum, einhvers stadar lengst
aftanur frumstedasta parti heilans bryst kenndin tilfinningin gegnum hnauspykkan
lagnadarisinn og upp upp gegnum alla mina sal og svo til alls mins geds alla leid i
framheilaborkinn sem myndar hugsunina sjalfa. betta er enginn timi. Pad hefur mér
fundist svo lengi. Eg get ekki horfst i augu vid pad. Eg teygi mig i h6lfid milli satanna
og breifa par fyrir mér pangad til ég finn gleraugnahulstrid sem geymir haganlega A.,
nyju kvidastillandi t6flurnar sem kollegarnir ur gedleeknisfreedinni segja byltingarkennda
nyjung i medferd erfids kvida. Alkvidasjukdomur,greiningarnimer F41.1 1 nyjustu
ttgafunni fra Alpjodaheilbrigdis- batteriinu. Eg geypi i mig tver frekar en eina, svona til
vonar og vara, enda manudagur i dag og pad ma & svoleidis dogum. Pad gerist ekkert
fyrsta kortérid eda svo eftir ad madur hefur kyngt [...] Kvidinn hverfur aldrei alveg.
Hann er parna einhvers stadar 4 eftir mér sleppir mér ekki ar augsyn og pegar nokkrir
helmingunartimar eru lidnir pegar lifrin er biin ad brjota téflurnar ad mestu nidur i saur
og pvag tekur madur skyndilega eftir pvi ad hann er nastum kominn upp ad hlid manns
og fyrir néttina er hann 6rugglega buinn ad na mér. En er eitthvad annad hagt ad gera i
pessum heimi ef madur vill lifa af en ad halda bara afram? Lifid heldur alltaf afram. Er
bad ekki? (Hlynur Niels Grimsson, 2015: 15).

Samkvaemt Frank 4 sdgumadur oreidufrasagnar erfitt med ad fera tilfinningar sinar i
ord, pvi til pess parf hann ad sja atburdina i einhverskonar fjarleegd. Manneskja sem
lifir 1 6reidufrasogn hefur hinsvegar enga fjarlegd fra lifinu og engin tok & pvi.
Vandamalin na alveg nidur i botnlausa dypt og pad sem hegt er ad fera i ord er
adeins upphafid ad pvi sem hrjair sjiklinginn (Frank, 1995: 98-99). Oreidufrasdgnin
gengur Ut fra varnarleysi, og stjornleysi sjuklingsins er fullkomnad med vanhaefni

leknisfraedinnar til pess ad hafa stjorn & veikindunum. I éreidufraségninni er enginn
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vid stjorn. Samkvamt Frank getur verid erfitt ad heyra/lesa pad sem sdgumadurinn i
oreidufrasdgninni segir vegna pess ad hiin er i raun s6g0 1 pogninni sem ord geta ekki
rofid eda utskyrt. Sogumadur frasagnarinnar sér enga leid ut ur 6reidunni vegna pess
ad oreidusdgur reisa mur i kringum hann. Sa4 mur kemur i veg fyrir ad hagt sé¢ ad
adstoda hann eda hugga. Sogumadurinn sér sig pa knuinn til ad brjota murinn med
einredu sem inniheldur yfirleitt mikid af endurtekningum. I éreidufraségn hefur
medvitundin gefist upp i barattunni um yfirrad yfir eigin reynslu og enginn tilgangur
finnst i pjaningunni (Frank, 1995: 101-105). [ frasogn Johannesar mé sja hvernig
hann reynir ad fela veikindi sin fyrir 60rum. Hann segir fra atburdum tr lifi sinu en
engin timardd eda samhengi virdist vera i frasdgninni. Frasdgnin einkennist af
einmanaleika og vonleysi, en hann hefur engan til ad tala vid og virdist 6feer um ad
leita sér hjalpar. Ofan & allt saman verdur samstarfsfélaga hans, Témasi, kennt um
mistok i starfi sem eru i raun af voldum hjukrunarfreedings sem adstodar hann, og
sjuklingur deyr af voldum mistakanna. Témas er utsktfadur af samstarfsfélogum og
verdur punglyndur og missir i raun allan lifsvilja. J6hannes langar ad hjalpa honum en
veit ekki hvernig hann 4 ad fara ad pvi. Lok bokarinnar er haegt ad tilka & marga vegu
en ad minu mati ma talka pau pannig ad Johannes gefist upp 4 lifinu og bindi endi &

pad:

Eg held ég tli ad fara ad skala. En nei, pad er ekki til neins ekki lengur og ég parf ekki
lengur ad 1ida fyrir pad sem ég gat ekkert gert vid sem enginn rédi vid. Eg gerdi mitt
besta. Eg gerdi pad. Svo finn ég ad ég get losad hnutinn. Eg finn pad. Aftur. Eg finn
aftur. bad er komid. Eg get petta. Eg veit pad. Eg parf ekki ad vera hraeddur lengur. Og
ég get horft i augun a peim 6llum. Eg finn sarsaukann afram en hann fer dvinandi.
Minnkar minnkar pangad til hann deyr djupt inni par sem engin skurdahdld rontgentaeki
lyf na til. Ekki lengur (Hlynur Niels Gimsson, 2015: 226).

Hann fer ekki pa hjalp sem hann parf, kemst ekki t Gr 6reidunni og sér enga adra

leid ut Gr pjaningunni en daudann.

Dagny Kristjansdottir, professor i islenskum bokmenntum vid Haskola fslands,
skrifadi greinina Barnaleikur, sem birtist 1 Skirni vorid 2013. bar fjallar hiin um
skaldsdguna Jojo og einkenni trdma. bar kemur fram ad folk sem lent hefur i trama
noti alla sina orku i ad gleyma pvi sem gerdist, en upplifir p6 atburdinn ,,[...] 1
martrédum og snoggum endurlitum® (Dagny Kristjansdottir, 2013: 184). 1 J6j6 radur
oreidufrasognin rikjum pegar Martin rifjar upp kynferdisofbeldid sem hann vard fyrir

sem barn. Pegar hann rifjar pad upp er mikid um endurtekningar:

Eg var ad koma heim ur skélanum. EG ER ALLTAF AP KOMA HEIM UR
SKOLANUM. Mig ber af leid i goda vedrinu, ég @tla ad fara i gardinn og ganga fram
med fossinum, kannski 6pagdast og laumast til ad fara Ur sokkum og skom og dyfa
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tanum 1. Af hverju ég? Af hverju er pad ég sem a ad koma heim Ur skoélanum? bad var ég
sem var ad koma heim 0r skélanum (Steinunn Sigurdardottir, 2012: 49).

Hann segir fra lifi sinu, eiginkonu, astvinum og sjuklingum, en frdségnin er stodugt
truflud af upprifjun hans & ofbeldinu. Hann segir pd aldrei beint fra pvi sem gerdist,
engar lysingar eru & ofbeldinu svo lesandinn parf ad lesa & milli linanna og geta i
eyOurnar um pad sem atti sér stad. Hann getur engum sagt fra pvi sem gerdist og eina
leidin sem hann sér ut ur sarsaukanum er daudinn, en i fyrrnefndri grein Dagnyjar
kemur einmitt fram ad samkvaemt kenningum hugrenna freda um trama geta
vidbrogd manns vid minningum um atburdinn, sem olli trdmanu, verid
sjalfsmordshugleidingar. ,,pad verdur ad breyta hinni tramatisku, 6midludu reynslu i
frasogn, fella pad sem gerdist inn i mot reynslunnar og endurrita merkingu peirra svo
ad haegt sé ad lifa med peim (Dagny Kristjansdottir, 2013: 188). Martin @tlar ad binda
endi & lif sitt en ad lokum segir hann besta vini sinum fra pvi sem gerdist. Vinurinn
hlustar og segir honum fra svipadri reynslu sem hann vard fyrir sjalfur, og eftir pad

virdist Martin sja von um bjartari tima framundan:

Og tveir litlir drengir sem hofou rambad & vigvellinum eftir bardagann sofna orpreyttir
og sarir og pegar peir vakna verda peir ad visu ekki heilir meina sinna, en peir hafa hvilst
og peir eru lumskt undrandi og halfgladir yfir pvi ad hafa lifad af pad sem & daga peirra
dreif og enn er habjartur dagur og pvilikur galsi i fuglunum ad peirra skrautlega lag er
nanast yfirdrifid og solin sjalf prammar med i leikinn og gantast sérstaklega vid laufin &
tviburatrjanum sem skyla leidum sambylisfolksins Herr Sommer og Frau Luft (Steinunn
Sigurdardoéttir, 2012: 177).

[ lok sogunnar breytist oreidufrasdgnin pannig i leitarfrasdgn par sem Martin faer von
um ad komast i gegnum pessa lifsreynslu og getur loksins sagt stvinum sinum fra.
bPannig getur hann fengid hjalp til pess ad lifa med atburdunum, po6 ad pad sé fullljost
ad hann verdi aldrei alveg heill aftur. Hann faer p6 tekiferi til pess ad endurskilgreina
sjalfid og vinna ur reynslunni og um pad fjallar naesta skaldsaga Steinunnar um

Martin Montag: Fyrir Lisu (2012).

5.2.4 Oreida leeknandmsins

[ The House of God er, eins og adur sagdi, ad finna afar sterka adeilu a leekna- og
sjukrahtisssamfélagid. Par segir hofundur fra eigin reynslu sem leeknanemi 4 spitala
sem kalladur er The House of God. Segja ma ad Oreidufrasdognin radi rikjum i
sOgunni. Han hefst b6 4 endurbyggingasdgu par sem Roy triir ad allt verdi bratt betra.
Hann er i frii 4 solrikum stad med unnustu sinni Berry, eftir vidburdarrikt ar sem
leeknanemi i starfsndmi. Hann daist ad unnustu sinni og umhverfinu, og sér fram &

bjartari tima.
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Grasgrenkan, limonu-hvitir veggir bondabylisins sem vid erum med a leigu,
appelsinugult hellulagt pakid ber vid agust blaan himininn — petta er allt saman of
fullkomid fyrir pennan heim. bad er engin porf & ad hugsa. Hver hlutur hefur sinn tima.
Pagd er engin utkoma, pad er adeins Urvinnsla. Berry reynir ad kenna mér ad elska eins og
ég elskadi eitt sinn, 4dur en ég 14 sljovgadur eftir 4rid (Shem, 1985: 11).”'

bad lidur p6 ekki & 16ngu par til hann fer ad finna til 6roleika og getur ekki hatt ad
hugsa til baka, til spitalans. Hann reynir ad njota augnabliksins med Berry, en & erfitt
med ad hatta endurlitinu og hugsa um hversu illa petta ar for med hann. ,[...] Eg
hafdi verid illa saerdur [...] Eg berst vid ad slaka 4, en ég get pad ekki, og ég berst vid
ad elska, og ég get pad ekki pvi ég er upplitadur, likt og karlmannsskyrta sem hefur
verid pvegin of moérgum sinnum* (Shem, 1985: 13).”* Hann er ordinn drukkinn og
endurtekningar einkenna hugsun hans, sem er likt og 4dur sagdi, eitt einkenni
oreidufrasagnar. Textinn verdur ruglingslegur og sdgumadur vedur Ur einu i annad og

a greinilega erfitt med ad festa hugann vid stad og stund.

Drukkinn ligg ég i solinni & handkledinu, og fylgist med hinum erotiska ballet ensku
konunnar sem fer i og ur sundfétum, sé glitta i brjost, svolitid skapahar og drvunin vex
eins og svo oft pegar ég sa glitta i barma og har a hjikrunarkonunum pegar peer skiptu i
og ur einkennisbuningnum fyrir framan mig, { Hisinu. Stundum, er ég er drukkinn, thuga
ég astand lifrar minnar, og hugsa um allar skorpulifrarnar sem ég hef fylgst med gulna og
deyja. Peim annad hvort bledir Gt, snaré6dum, hostandi og vid ad drukkna i bl6di vegna
rofinnar vélindazdar, eda i dai, fljota peer i burtu, fljota { burtu i seluvimu nidur gulan
mursteinahladinn ammoniak-lyktandi veg til éminnis. Mig klejar undan svitanum og
Berry verdur fallegri en nokkru sinni fyrr. Petta vin gerir pad ad verkum ad mér lidur
eins og ég sé 1 liknarbelgsbadi, modur, fooradur af modurblodflaedi naflastrengs—
a@Oarinnar, sleipur eins og fostur, veltist hring eftir hring i hlyju leginu vid hjartaslatt
moédurinnar, i hlyjum liknarbelg, hlybelg (Shem, 1975: 13-14).7

Frasognin eftir pad er 6reidukennd. Samkvamt Frank einkennist o6reidufrasdgn medal
annars af pvi ad sdgumadur sér enga leid ut ur o6reidunni og sér ekki fram 4 ad 1ifid

verdi nokkru sinni betra. Sa sem lifir i 6reidufraségn er ohaefur um ad segja fra pvi

! Min pyding. ,,The green of the grass, the lime-white walls of our rented farmhouse, the orange stucco
roof edging the August blue sky—it is all too perfect for this world. There is no need to think. There is
time for all things. There is no result, there is only process. Berry is trying to teach me to love as once I
did love, before lie deadening by the year.“

> Min pyding. ,,[...] I had been hurt, bad. [...] I struggle to rest, and cannot, and I struggle to love, and
I cannot for I'm all bleached out, like a man’s shirt washed too many times.*

7 Min pyding. ,,.Drunk, I lie in the sun on the towel, watching with blossoming arousal the erotic ballet
of the Englishwomen changing into and out of swimsuits, glimpsing an edge of breast, a wisp of pubic
hair, as so often I had glimpsed edges and wisps of nurses, as they changed into and out of their
costumes before my eyes, in the House. Sometimes, drunk, I ruminate on the state of my liver, and
think of all the cirrhotics I have watched turn yellow and die. They either bleed out, raving, coughing
up and drowning in blood from ruptured esophageal veins, or, in coma, they slip away, slip blissfully
away down the yellow-brick ammonia-scented road to oblivion.Sweating, I tingle, and Berry becomes
more beautiful than ever. This wine makes me feel like I'm bathed in amnion, breathless, fed by the
motherbloodflow in the umbilical vein, fetal, slippery and tumbling over and over in the warmth of the
beating womb, warm amnion, warmnion.*
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svo skilid verdi, og pess vegna er hun avallt so6gd eftir 4 og 1 fjarlegd fra atburdinum,
i einhverskonar endurliti (Frank, 1995: 105). The House of God er pannig endurlit
Roy til arsins sem hann var i starfsndminu. Eftir pvi sem lidur & sdguna verdur hun

myrkari og 6reidukenndari.

Endurbyggingasagan lifir p6 godu lifi hja yfirlekninum Jo. Han hefur, likt og
adur sagoi, trollatrt 4 leknavisindunum og litur 4 ddinn sjukling sem tapada barattu.
Sagan er pvi oreidufrasdgn, par sem endurbyggingasagan birtist inn & milli og verdur
pa einskonar arekstur & milli oreidunnar og endurbyggingarinnar. Jo og yfirmenn
hennar reyna ad kenna leeknanemunum pad vidhorf ad lekning skipti mestu mali, &
medan Roy og félagar berjast vid ad halda i mannlega eiginleika sina, en um leid
verda peir & oskyrari og oreidan tekur voldin. ,Eg skal segja pér ad pvi fleiri sem

deyja, pvi 6mennskari verdur pu* (Shem, 1985: 324)."

Samkvaemt Frank er oreidan i raun pad sem ekki er hagt ad segja fra, hun er
svarthol 1 frasdgninni (Frank, 1995: 100). Berry, karasta Roy, reynir ad f4 hann til ad
reeda vanlidan sina: ,,pu heldur ad pad ad tala um tilfinningar pinar muni eydileggja

pig*“ Hann svarar: ,,Jamm.* (Shem, 1985; 149).75

[ 6reidusdgum er einnig talad i kringum pad sem i raun veldur pjaningunum.
Roy getur ekki hugsad sér ad reda pad sem hann hefur upplifad af pvi honum finnst
pad of hradilegt til ad koma pvi i ord. ,,[...] Eg vill ekki hugsa, pvi pegar ég geri pad,
pa hugsa ég um alla 6gedfelldu hlutina sem ég gerdi 4 hverjum degi og peir eru svo

skelfilegir ad mig langar til ad drepa mig. Skilurru pad?* (Shem, 1985: 149).7

Kvidi, otti, varnarleysi og tilgangsleysi einkenna hugsanir og gjordir pess sem lifir
oreidufrasogn (Frank, 1995,bls), og Roy verdur i raun onemur fyrir tilfinningum
pegar lida fer 4 soguna. ,Eg var énemur fyrir 4byrgd og umhyggju“ (Shem,1985:
324).”7

™ Min pyding. ,,I'll tell you what—the more deaths, the less human you become.*
> Min pyding. ,,,,You imagine that talking about your feelings would destroy you?* ,,Yeah*

" Min pyding.. ,,[...] I don't want to think, 'cause when I do, I think of the disgusting things I do every
day and it's so awful I want to kill myself. Get it?*

7 Min pyding. ,,I was immune from responsibility or concern.*
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Samkvaemt Arthur Frank er porfin til pess ad virda oOreidusogur baedi
sioferdileg og klinisk. Ef slikar sogur eru ekki virtar er veruleika peirra sem segja fra
afneitad og pa er ekki hagt ad hjalpa peim. Manneskjan getur pa ekki tengst annarri
manneskju og fengid pa umoénnun sem hun parf. Oft er manneskjan 6fer um ad leita
sér hjalpar vegna pess ad hiin er hreedd um ad missa virdingu sina og hun getur ekki
ordad frasdgn sina svo ad hjalparbeidnin skiljist. Sjuklinginn langar ad komast 0t ur
oreidunni en kemst adeins Ut ef einhver er tilbuinn til ad brjotast inn i frasdgn hans og
tulka hana. Pegar oreidan hefur verid endurskilgreind sem medhondlanlegt 4stand
tekur endurbyggingasagan eda leitarsagan vid. Oreidan er ragata sem er adeins haegt

a0 horfast i augu vid en ekki leysa (Frank, 1995: 109-110).

Roy reynir ad ttiloka allar tilfinningar og einangrar sig fra 66rum manneskjum.
Hann og félagar hans i starfsndminu fjarleegjast hvor annan og sérstaklega eftir ad

Potts fremur sjalfsvig.

Vid urdum allir einangradir. Pvi meira sem vid purftum & studningi ad halda, pvi
innantomari vard vinatta okkar; pvi meira sem vid purftum & einleegni ad halda, pvi
kaldhaednari urdum vid. betta vard ad 6skrifudum 16gum & medal okkar leknanemanna:
ekki segja mér hvernig pér lidur, vegna pess ad ef pu synir merki um bresti muntu brotna.
Vid imyndudum okkur ad tilfinningar okkar getu eydilagt okkur, likt og hljodid hafdi
eydilagt hinar storbrotnu stjérnur poglu kvikmyndanna (Shem, 1985: 268)."

{ lok sogunnar birtir til og Roy getur loksins, med hjalp godra vina og kaerustu sinnar,
opnad sig og talad um reynslu sina og lidan, en samkvaemt Frank er adeins hagt ad
finna leid Ut ur o6reidunni ef einhver hlustar 4 frasd6gn manns og stadfestir hana (Frank,
1995). Berry fer Roy til ad skrida loks ut ar skelinni sem hann hafdi komid sér vel
fyrir undir, og hann opnar sig loks og segir fra reynslu sinni og tilfinningum. Roy sér
pa hve hatt hann er kominn, og hvernig mannlegir eiginleikar hans eru farnir ad vikja

fyrir tilfinningaleysi.

Um néttina taladi ég stanslaust um allt pad sem ég hafdi purrkad ut [...] Eg hélt afram og
taladi um fjolskyldur sjuklinganna & sjukrahusinu, hvernig pau reyndu ad na
augnasambandi vid mig begar pau gengu inn, i leit ad von. Hvad hafdi ég gert? Eg hafdi
gert allt sem i minu valdi st6d til ad fordast pau. Eg hafoi fjarlegst mannlega tilveru eins
mikid og heegt var. Fullur viobjods taladi ég um hvernig ég hafdi synt faglegt tomleeti
andspenis pjaningum annarra. Pegar sarlega var porf 4 samud frekar en lekniskunnattu,
hafdi ég verid kaldhadinn. Eg hafdi fordast ad finna nokkud til, likt og tilfinningar vaeru
litlar handsprengjur sem spryngju & fingurndgl, a ta, i hjartaholfi. Med tar i augum spurdi

™ Min pyding. ,,Each of us was becoming more isolated. The more we needed support, the more
shallow were our friendships; the more we needed sincerity, the more sarcastic we became. It had
become an unwritten law among the terns: don't tell what you feel, 'cause if you show a crack, you'll
shatter. We imagined that our feelings could ruin us, like the great silent film stars had been ruined by
sound.*
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ég Berry, ,,Hvar hef ég verid?“ (Shem, 1985: 335).”
Eftir pettta breytist frasogn hans i leitarfrdsogn, par sem hann hefur fundid tilgang i

reynsu sinni, og eftir ad hafa nad bata mun hann snua aftur sterkari:

betta var nytt upphaf. bad tok tima ad bata og endurskapa mennskuna. Og pad var ekki
fyrr en eftir marga manudi — nei, morg ar- sem ég vard frjals undan siendurteknum
martrddum: bundinn nidur 4 iskalda jarnplotu engdist ég sundur og saman til ad reyna ad
losna, og ég hljop og hljop og hljop i burtu, i marapon kapphlaupi fra daudanum. begar
batinn héfst spurdi ég sjalfan mig af hverju ég hafoi misst [...] Eg uppgétvadi ad pad sem
ég hafoi misst af var allt pad sem ég elskadi. Eg yrdi gerbreyttur. Eg stladi mér ekki ad
yfirgefa land astarinnar aftur (Shem, 1985: 337-338).%

Hér er annad demi um hversu mikilveg frasdgnin er i lifi lekna og leeknanema. Ef
peir bela nidur sorg og missi, sem peir 0hjakvemilega upplifa i starfi sinu, pa getur
farid illa. Vinseldir The House of God hafa haldist til dagsins i dag, og &n efa hafa
fjolmargir 1 sdmu sporum soétt styrk i frasdgnina. Skaldsagan er notud mjog vida sem
lesefni leeknanema i namskeidum um frasagnarlaeknisfredi og hefur venjulega djip

ahrif 4 pa.

5.2.5 Leeknar verda ad sjuklingum

Af pessari stuttu greiningu i frdsagnarformin prji sem Frank notar til ad greina
sjukrasdogur ma sja ad bakurnar fimm ma allar setja i flokk sjukrasagna. Lifsmork,
Krabbaveislan, Jojo og The House of God geta pvi allar flokkast baedi sem lekna- og
sjukrasogur. Laeknarnir verda sjalfir andlega veikir og pa upplifa peir oreidu
veikindanna. Peir eiga moguleika 4 ad komast Ut Gr 6reidunni med pvi ad leita sér
hjéalpar vid veikindunum, pé breytist oreidusagan i leitarsogu og peir koma sterkari ut
ur veikindum sinum og eru stadradnir i ad nyta sér veikindareynsluna til gods, likt og

sja ma i Lifsmorkum og The House of God, en b6 a 6likan mata. Solvi snyr aftur til

7 Min pyding. ,,On and on into the night I talked about the things I'd blotted out [...] I talked on, about
the families of the patients in the Unit, coming in, searching my eyes for hope. What had I done? I'd
done everything I could to avoid them. I had been as far from the world of humans as I could get.
Disgusted, I talked about how, in the face of suffering, I'd been professionally nonchalant. Where
compassion had been needed more desperately than any medicine, I had been sarcastic. I'd avoided
feeling everything, as if feelings were little grenades blasting off a fingernail, a toe, a fragment of a
heart. Tears in my eyes, I asked Berry, "Where have I been?*

% Min pyding. ,,That was a beginning. To repair, to re-create the human took some time. And it wasn't
for many months — no, years- that i was free from a recurrent nightmare: strapped down upon an icy
metal slab, writhing back and forth to break free, running and running and running away, in a marathon
race, from death. As I began to repair, I asked myself what I had been missing [...] I realized that what
had been missing was allt that I loved. I would be transformed. I'd not leave that country of love
again.*
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starfa sem laeknir & medan Shem snyr sér alfarid ad gedlekningum. Ef enga hjalp er
ad fa tekur oreidan hins vegar 6ll vold og ef hiin varir of lengi er oft er engin leid ut
onnur en daudinn, likt og sjd ma i Krabbaveislunni. Ef vandamalid er hinsvegar raett
adur en 1 6efni er komid pa er von um einhvers konar bata, likt og i Jojo. Leknir, sem
fastur er i endurbyggingasdgu, hugar adeins ad sjikdomnum en ekki manneskjunni

sem ber hann.

5.2.6 Sjukrasaga sem sjalfshjalparbok — leeknadu sjalfan pig !

Fimmta sagan sem ¢ég @tla ad greina hér er frasdgn Anitu Moorjani, Dying to be me,
en par segir hin fra pvi pegar hun veiktist alvarlega af krabbameini en leeknast ad
fullu. Frasognin er so6gd fra sjonarholi sjuklings, en Anita Moorjani fjallar um reynslu
sina af daudanum (e. near-death experience). Hin fékk krabbamein og var naer dauda

en lifi, og ad eigin s6gn d6 hiin i smastund 40ur en hin dkvad ad snta aftur til lifsins.

Likt og adur sagdi litur nutimasamfélagid a heilsu og heilbrigdi sem edlilegt
astand, og allir sem eru veikir vilja nad heilsu 4 ny. bess vegna eru
endurbyggingasogur oft afar vinselar; per gefa loford um bata, sama hversu illa
hlutirnir virdast lita t fyrir ad vera. bar segja ad pt getir komid til baka r veikindum
jafn ,,godur og pu varst adur en pu veiktist. betta synir ad hegt er ad jafna sig ad
fullu eftir 4fall og komast fra pvi alveg heill og 6skaddadur (Frank, 1995: 77). bad ma
setja sogu Moorjani 1 flokk endurbyggingasagna, pvi bodskapur hennar kemur skyrt
fram 1 inngangi bokarinnar par sem hun tekur fram ad hiin hafi dkvedio ad segja sogu
sina til pess ad koma i veg fyrir ad adrir upplifi sému pjaningar og hun. Hin fullyrdir
ad hun hafi leeknad krabbameinid med pvi ad breyta hugsun sinni. Hin vill pannig

hjalpa 60rum ad minnka likurnar & ad veikjast alvarlega.

Atlun min er ad deila med ykkur &6llum peim tilfinningalegu og salfredilegu
ahrifavoldum sem ég trii ad hafi komid pvi af stad pvi ad ég fékk krabbamein, 1 peirri
von ad med pvi ad bera kennsl & pessa petti getid pid minnkad, eda mogulega utilokad
moguleikann 4 ad veikjast (Moorjani, 2012: xiv)."!

Hun gefur pau skilabod ad allir geti leknad sig sjalfir af veikindum og komid heilli og
sterkari til baka, og pad sé 1 raun hugurinn sem skiptir 6llu. Hun telur einnig ad allir

séu tengdir og geti par af leidandi hjalpad hvoru 60ru a0 laeknast.

8! Min pyding. ,,My intention is to share with you all the emotional and pshycological triggers that I
believe contributed to my getting cancer, in the hope that identifying these factors, you can reduce or
possibly even eliminate your chances of getting sick in the first place.*
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Vegna reynslu minnar pa hef ég mikla trd & pvi ad vido 6// hofum getuna til ad laekna
okkur sjalf og eins audveldad bata hja 6drum. Pegar vid komumst i snertingu vid hid
6endanlega rymi innra med okkur par sem vid erum Heil, pa geta veikindi ekki haldid
kyrru fyrir i likamanum. Og vegna pess ad vid tengjumst 6ll, pa kemur ekkert i veg fyrir
ad vellidunarastand einnar manneskju geti ekki snert adra, og komid af stad bataferli
peirra. Og pegar vid graedum adra, greedum vid okkur sjalf og planetuna alla. Pad er
enginn adskilnadur til nema i hugum okkar (Moorjani, 2012: 117).%

En i sdgunni er einnig ad finna margt sameiginlegt med leitarfrasagnarforminu. Slikar
sogur geta verid endurminningar, par sem litid er til baka & veikindin, en saga
Moorjani er einmitt & pann veg. Samkvamt Moorjani var 6tti, sem samfélagid i kring

hafi alid 1 henni fra unga aldri, asteda pess ad hun fékk krabbamein.

Vid hvad var ég hredd? Um bad bil allt, par & medal ad mistakast, vera illa 1idin, ad
bregdast folki og ad vera ekki nogu god [...] Ef ég lit til baka sé ég ad okkur er flestum
kennt fr4 unga aldri ad vera hraedd, p6 ad ég trai pvi ekki ad pad sé medfedd [...] Eg man
ekki eftir ad hafa nokkurn timann verid hvott til ad vera ég sjalf eda vera tra sjalfri mér,
né var ég fullvissud um ad pad veeri i lagi ad vera 6druvisi (Morrjani, 2012: 132).%

Hun litur til baka, rifjar upp asku sina og fullordinsar, veikindin, reynslu sina af
daudanum, og reynir ad syna fram 4 hvernig hennar eigin hugur og samfélagid i kring
séu 1 raun asteda pess ad hun hafi fengid krabbamein. Saga hennar er einskonar
stefnuyfirlysing (e. manifesto), sem er ein tegund leitarfrasagnar. I slikum sogum er
sannleikurinn sem sdgumadur lerir spaAmannlegur, hann hefur ,,s¢0 1j6sid* og gerir
krofu um personulegar og samfélagslegar adgerdir. Sogumenn slikra frasagna vilja
yfirleitt ekki hverfa aftur i fyrra astand heldur vilja nota upplifun sina af pjdningum til
ad hjalpa 60rum ad finna tilgang lifsins. Sjuklingurinn sér bratt tilgang 1 veikindum
sinum og litur & pau sem ferdalag og er tilgangur pess ad finna Ut hvers vegna petta
ferdalag hofst. Adalpersonan er gjarnan einskonar hetja sem sigrast & akvednum
atburdum (Frank, 1995: 120-121). Moorjani virdist einmitt vera viss um ad henni sé

&tlad ad hjalpa 60rum ad né bata.

Eg attadi mig skyndilega 4 pvi ad badi pad ad ég fékk krabbamein og batnadi vard
planetunni til gagns [...] ég skildi ad asteda pess ad ég vard veik fyrir pad fyrsta og

%2 Min pyding. ,Because of my experience, I absolutely do strongly believe that we all have the
capacity to heal ourselves as well as facilitate the healing of others. When we get in touch with that
infinite place within us where we are Whole, then illness can’t remain in the body. And because we re
all connected, there’s no reason why one person’s state of wellness can’t touch others, elevating them
and triggering their recovery. And when we heal others, we also heal ourselves and the planet. There's
no separation except in our own minds.*

%3 Min pyding. ,,What was I afraid of? Just about everything, including failing, being disliked, letting
people down, and not being good enough [...] Looking back, I see that most of us are taught from a
very young age to be afraid, although I don’t believe we re born this way [...] I don’t recall ever being
encouraged to be who I really was or to be true to myself, nor was I assured that it’s okay to be
different.*
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akvad ad koma svo til baka var til pess ad pjona hlutverki verkfaeris sem kemur af stad
leekningu annarra [...] Bati minn var adeins upphafid. Hann var upphafid ad steerri
athjupun, og pad eina sem ég purfti ad gera var ad ganga inn { margreednina (Moorjani,
2012: 121).%

AQ eigin sogn var henni ®tlad ad f4 krabbamein, og na bata, til pess ad lera af
reynslunni og breida ut bodskap sinn. Samkvamt Frank er i leitarfrasogninni talad fra
sjonarhorni sjuklingsins og hann heldur allri 6reidu i skefjum. Hinum veika er gefin
audkennandi rddd og flestar utgefnar sjukrasogur eru leitarsogur, og falla
bokmenntafredilega i hop sjalfshjalparboka (Frank, 1995: 115). betta & vel vid
frasdgn Moorjani par sem hun segir skipulega fra og bodskapurinn sem hun bodar er
skyr. Lesendur vilja lesa leitarfrasagnir af ymsum asteedum, en sidferdilega asteedan
fyrir lestrinum er ad bera vitni um hvernig persdna getur breyst til hins betra eftir ad
hafa gengid i gegnum pjaningar. Ofgakenndasta breytingin verdur pegar sdgumadur
segist ekki vera sama manneskja og adur og undirbyr lif sitt sem endurskdpud,
sioferdilega betri manneskja en adur. Sagan er pa einskonar sidferdilegt tekifzeri til
a0 gera rétt pad sem adur var gert rangt (Frank, 1995, bls). betta ma vel heimfaera 4
s0gu Moorjani. Hin er viss um ad veikindin hafi breytt henni og hiin sé gjorbreytt
manneskja sem sér heiminn i nyju 1j6si. Hin litur i kringum sig og finnst folk hafa

ranga forgangsrod 1 lifinu og njoti pess ekki til fulls.

[...] jafnvel p6 pau h6fou marga adra fallega hluti til ad njota og vera pakklat fyrir [...]

Mér fannst rangt hvernig allir litu & lif sitt. Forgangsverkefni og verdmeti voru i rangri

160 og allt virtist &4 hvolfi. Eg attadi mig 4 pvi ad likega hugsadi ég einnig 4 sama veg

adur, en ég gat po ekki imyndad mér ad feta sama veg nokkurn timann aftur (Moorjani,

2012: 109).%
barna sést hvernig hin skynjar grundvallarbreytingu & sjalfri sér. Hin hattir ad hafa
ahyggjur af veraldlegum hlutum, likt og hun gerdi adur fyrr, og @tlar sér aldrei aftur i
sama farid. Henni finnst hun hafa 60last nyja syn 4 heiminn og i kjolfarid upplifir hun
meiri gledi og hamingju en nokkru sinni fyrr. ,,Allur sarsauki, sérhver verkur, depurd

og sorg var horfin! Mér fannst ég algjorlega laus vid alla byrdi. Eg man ekki eftir ad

% Min pyding. ,.I suddenly realized that both my getting cancer and my healing were actually
for the planet [...] I understood that the reason I even got sick and then chose to come back was
to serve as an instrument for healing to take place in others [...] my recovery was just the
beginning. It was the opening of a new chapter of greater unfolding, and all I had to do was step
into the ambiguity.*

% Min pyding. ,,[...] even though they had a lot of other beautiful things to enjoy and be thankful
for [...] The way everyone viewed life seemed all wrong to me. Priorities and values were
misaligned, and everything seemed back to front. I realized that I probably used to think that
way, too, yet I couldn’t imagine going back to it ever again.*
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hafa nokkurn timann 1idid svona adur — aldrei* (Moorjani, 2012: 63).*® Henni finnst
hun vera sterkari, sidferdilega betri og heilli manneskja en 4dur. Hun er stadrddin i ad
lifa lifinu til fulls, ottalaus, og vill med frasdgn sinni leidbeina 6drum hvernig fara 4
ad pvi. ,,Farid Gt og 1ifid lifinu ottalaus!“ (Moorjani, 2012: 117).* Hun litur 4 veikindi
sin og bata sem ferdalag, og er viss um ad hennar nyja hlutverk i heiminum sé ad

segja s0gu sina, vera hun sjalf, og hjalpa pannig 60rum ad 6dlast a&dri merkingu.

Eg nyt pess til fulls ad hjalpa folki ad 60last dypri skilning, og pad geri ég med skrifum

minum og starfi minu sem menningarpjalfari [...] Pad hefur haft mikil ahrif & mig, i pessu

mikla @vintyri, ad vera ég sjalf, og leyfa mér pad (Moorjani, 2012: 118).*
Saga hennar er pvi ad mestu leyti leitarfrasdgn, par sem leit hennar gengur ut 4 ad
finna astedu pess ad hin veiktist. Hun telur sig hafa fundid hana innra med sér, nad
ad lekna sjalfa sig, og er viss um ad henni hafi verid @tlad ad ganga i gegnum
reynsluna af daudanum til pess ad hjalpa 6drum. Pad ma pé einnig finna einkenni
endurbyggingasdgunnar i peirri yfirlysingu hennar og fullvissu ad allir geti nad bata,

og jafnvel komio i veg fyrir ad veikjast, kunni peir a0 lifa 4 réttan hatt. Saga hennar

er pvi leitarfrasdgn 1 grunninn, med bodskap sem einkennir endurbyggingaformid.

[ Dying to be me er ad finna frasogn sjiklings sem laeknast ad fullu og telur sig
hafa fundid hina sénnu leekningu sem s¢é ad finna innra med 6llum. Sagan gefur mikla
von um bata, en p6 eru ekki allir jafn heppnir ad na bata og pa gati slik saga dregid pa
nidur frekar en ad gefa peim styrk. P4 gaeti sagan haft 6fug ahrif og skilid folk eftir
med pad hugsun ad veikindi peirra sé peim sjalfum ad kenna og ad pau beri sjalf
abyrgd 4 ad laeknast ekki. Bokin er gefin ut sem sjalfshjalparbok, par sem héfundur
atlar ad kenna lesendum sinum ad lifa lifinu heilbrigd og laus vid alla sjukdoma.
Bakur, sem lofa miklum bata, gerir pu eins og hofundur segir eins og pessi gerir, eru
liklegar til ad seljast alvarlega veiku folki sem kaupir hana i drventingarfullri tilraun
til ad na bata. Ekki eru pd allir jafn heppnir og hofundur ad leknast ad fullu af

krabbameini, og pvi verdur ad fara varlega i yfirlysingar um ad ,,allir* geti nad bata,

% Min pyding. ,Every pain, ache, sadness, and sorrow was gone! I felt completely unencumbered. I
couldn’t recall feeling this way before — not ever.*

%7 Min pyding. ,,Get out and live your life fearlessly!*
% Min pyding. ,,[...] I really enjoy helping people gain greater understanding, which I do through my

writing and my current work as a cultural trainer [...] the act of allowing and being myself has had a
huge impact for me in this great adventure.*
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pvi pa getur bodskapurinn farid ad hafa 6fug ahrif; dregid sjuklinginn nidur frekar en

ad hjalpa honum.

Agzett er ad greina sjukraségur i frasagnarformin prji til ad atta sig betur a pvi
hvort, og pa hvad, sjuklingurinn telur sig hafa lert af veikindum sinum, og hvernig
hann telur best ad takast &4 vid pau. Pad eru p6 ekki einungis sjuklingarnir sjalfir sem
geta notad sjukrasogur til ad koma skipulagi & veikindi sin, heldur eru einnig til

fjolmargar frasagnir heilbrigds folks af veikindum astvina.

5.3 Frasagnir dstvina

Sjuklingurinn sjalfur er ekki sa eini sem upplifir veikindi, heldur astvinir hans einnig.
A sama hatt geta peir fundid hugarré i eigin fraségn og annarra. [ bok sinni Astin,
drekinn og daudinn fjallar Vilborg Davidsdottir um reynslu sina af veikindum
Bjorgvins, eiginmanns sins eins og a0ur var sagt fra. Lif peirra beggja og barnanna
peirra umturnast pegar eiginmadurinn greinist med krabbamein i heila. Pad er ohett
a0 fullyrda ad pad sé alltaf afar sarsaukafullt fyrir adstandendur ad horfa 4 dstvin sinn
pjast. b4 getur verid gott fyrir pa ad vera med i ad raeda vid lekna um sjukdém og
medferdir samkvemt David B. Morris, professor i bokmenntafredi vid Haskolann 1
Virginiu, en hann hefur rannsakad og skrifad mikid um sarsauka i békmenntum.
(Morris, 2001). Vilborg er 1 stddugum samskiptum vid lekni Bjorgvins og virdist pad
hjalpa henni mikid. Hun spyr mikid um pad sem henni dettur i hug tengt sjtkdomnum
og medferdinni, og finnst gott ad vera vel upplyst um hvad Bjorgvin polir og getur att
von 4. Ein Oflugasta leidin til ad tja sarsauka og upplifun sem tengist honum er
frasognin.

Frasogn sjuklinga og adstandenda peirra gefur sarsaukanum rodd sem liggur
fyrir utan vettvang leknisfraedilegra hugtaka. Samkvaemt Kleinman er frasdgnin form
par sem peir sem upplifa sarsauka geta komid tilfinningum sinum i ord (Kleinman,
1988). Sjukddémar hafa mikil ahrif & sjuklinga og adstandendur peirra. Lif peirra er
sett ur skordum og folk neydist til ad endurskoda lif sitt allt med hlidsjon af
veikindunum. Frasogn getur hjalpad til vid ad endurbyggja sjalfsvitundina og
persénulegt 1if (Frank, 1993, bls). I grein sinni Illness and narrative segir sanski
félagssalfredingurinn Lars-Christer Hydén, ad med pvi ad segja fra upplifun sinni fa
adstandendur sjuklinga einnig taekifeeri til ad henda reidur & veikindunum. Frasagnir

geta pannig verid vettvangur til ad reda veikindin og hvernig 4 ad takast 4 vid pau
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(Hydén, 1997, bls. 52-53). Hydén visar i bandariska mannfraedinginn Evelyn Early,
sem segir i grein sinni The Logic of well being. Therapeutic narratives in Cairo,
Egypt, ad pad geti hjalpad sjuklingum og adstandendum peirra, ad leita ad almennum
upplysingum og tengja paer vid personulega reynslu sina og stadsetja pannig veikindin
innan samfélagslegs veruleika. bPannig sér einstaklingurinn ad hann er ekki sa eini i
pessum sporum og veikindi hans eru hluti af menningunni, og su vitneskja getur
hjalpad honum ad takast 4 vid erfidleikana (Hydén, 1997: 57-58).

begar Bjorgvin greinist med krabbamein er Vilborg stadrddin i pvi ad afla sér
eins mikid af upplysingum og hun mdgulega getur um heilakrabbamein og allt sem
pvi tengist. Hun lerir leeknisfraedileg heiti og les um reynslu annarra sem hafa verid i
somu sporum og hun og eiginmadur hennar. Hun fer 4 studningsfundi fyrir
adstandendur krabbameinssjuklinga, og hjalpar pad henni mikid ad raeda veikindin vid
adstandendur i sdomu sporum og hun. Einnig kemst hin i kynni vid mann sem er
einnig med heilaexli, og eiginkonu hans, sem skrifar blogg um reynslu sina. Henni

finnst gott ad lesa um reynslu annarra og vita hverju pau Bjorgvin geta att von a.

Eg veit ad engin svor eru til vid spurningunum sem leita 4 mig. Bjorgvins og barnanna
vegna geri €g mitt besta til ad leyna kvidanum en pad er lyjandi ad byrgja tilfinningarnar
inni. Tilveran verdur léttari eftir ad ég kemst i gegnum netid i kynni vid islensk hjon i
Bandarikjunum sem hafa verid i somu stodu og vid fra pvi sidasta sumar og ég les
bloggid peirra fra upphafi til pess ad atta mig a pvi hverju vid megum eiga von 4. Eigin
pistlaskrif hjalpa mér einnig ad takast & vid 1ifid og med peim og myndum af Bjérgvin
vid hinar ymsu adstaedur skraset ég pad sem fyrir ber og reyni ad 1ja pvi skoplegan ble
a@vintyrisins um prinsessuna undurfégru, prinsinn hennar hugrakka og drekann sem pau
kljast vio i sameiningu (Vilborg Davidsdottir, 2015: 48).

Vilborg er einnig dugleg ad spyrja leeknana spjorunum ur i hvert sinn sem hun hittir
pa og einnig er hun i stodugum samskiptum vid lekninn sem annast Bjorgvin. Pad
virdist veita henni einhverskonar hugarré ad vita sem mest um meinid, & medan
Bjorgvin vill vita sem minnst. Pad sem hjalpar Vilborgu mest virdist po vera bloggid

sem hun heldur 0t, par sem hun upplysir adstandendur peirra um gang mala.

Bloggpistlarnir, sem ég er na byrjud ad skrifa & ny eftir nokkurra ara hlé, hjalpa mér til
pess likt og a0ur ad einbeita mér ad deginum i dag. Par dreg ég fram sem fyrr hvadeina
sem getur eflt okkur bjartsyni og létt lundina. Lifid verour audveldara vidfangs ef haegt er
ad setja pad i sogu sem kallar fram bros og pad losnar eilitid um 6ttahnuatinn i brjostinu
(Vilborg Davidsdottir, 2015: 98).

Skrifin verda einnig til pess ad pau hjonin reda um veikindin og pad sem er i
vendum, pvi eftir pvi sem veikindin agerast er Bjorgvin tilbUnari til ad reda um

sjukdominn og pad sem er framundan.

St venja kemst 4 hja okkur ad hann les skrifin yfir adur en ég varpa peim & netid og
kemur stoku sinnum med athugasemd um innihaldid. Pannig faum vid tekifeeri til ad tala
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um pad sem er ad gerast og erum samstiga i pvi hverju vid deilum med verdldinni
(Vilborg Davidsdottir, 2015: 33-34).

5.3.1 Frasogn til ad takast d vid sorg og missi

Vilborg fjallar adallega um veikindi Bjorgvins en algjorlega ut fra hennar sjonarhorni.
Bokin hefst 4 dauda Bjorgvins og sagan er svo upprifjun hennar & veikindum hans,
hiun segir fra sinni upplifun og lidan og virdist med pvi vera ad vinna sig ut ur
sorginni. Pad ma vel imynda sér a0 med utgafu bokarinnar hafi hin 06dlast
einhverskonar satt vido missinn. Skrifin eru henni pannig medferd vid sarsaukanum
sem fylgir badi sorginni vid missinum, en einnig vid vanmettinum sem fylgir pvi ad

horfa 4 stvin sinn pjast.

Einn daginn eru allir ad stlssast i sinu og enginn parf ad takast &4 vid erfidari mal en
eyrnabolgu afkvemanna og nasta kreditkortareikning. Naesta dag parf ad takast & vid
alvarlegan sjukdom sem hefur endaskipti & lifinu, ekkert efnislegt skiptir mali lengur;
heilsan, astin og vonin er pad sem allt snyst um” (Vilborg Davidsdottir, 2015: 59).

Hun hefur lert hvernig lifid getur tekid stakkaskiptum ef astvinur veikist alvarlega og
hun attar sig 4 ad fyrir peim hjonum snerust veikindin ekki eingéngu um pad ad
leeknast af krabbameininu, heldur fremur um ad njéta nalidandi stundar i ast og

keerleika.

Nei, ég kys a0 lita 6druvisi 4 lifid. Barattan sem vid heyjum 4 hverjum degi vid drekann
a Skeljastooum Mins heittelskada snyst ekki um pad ad lata sjukdominn hverfa, gufa
upp, leeknast i eitt skipti fyrir 611. Heldur hitt ad njota pess ad vera til og lifa hvern dag til
fulls og i pakkleeti fyrir pad sem vid hofum, pratt fyrir ad allt sé eins og pad er. Ad
biggja, gefa og lifa i keerleika. Pad eru sigurlaunin, kongsrikid okkar. Og pannig héfum
vid betur en drekinn (Vilborg Davidsdéttir, 2015: 110).

bratt fyrir dauda eiginmanns sins er Vilborg pakklat fyrir pann tima sem pau fengu ad
njota lifsins saman, og med skrifum sinum 4 hiin &n efa eftir ad hjalpa 60rum i sdmu

sporum.

Vilborg segir fra eigin hugsunum og lidan i dagbokarfaerslum, og er frasdgnin
personuleg og hreinskilin. Pad getur verid erfitt ad lesa texta sem segir 4 svo
opinskdan hatt fra sorg og missi, sérstaklega pegar um kaldan raunveruleikann er ad
reda en ekki skaldskap. Pad gerir frdsdgnina samt sem 4dur enn atakanlegri og

ahrifameiri en ella.

5.3.2 Studningur i frasdgnum annarra

[ bok sinni Omunatid segir Styrmir Gunnarsson fra lifi sinu og eiginkonu sinnar
Sigrinar Finnbogadottur, og sjikdomi hennar sem hefur haft mikil ahrif & lif peirra

beggja, og ekki sist datra peirra tveggja. I inngangi bokarinnar segir Styrmir ad

94



tilgangurinn med utgafu hennar sé vilji peirra hjona til ad hjalpa 6drum i somu
sporum. Folk med gedsjukdoma hefur oft meett miklum forddmum i samfélaginu en
umradan um pa i dag er sem betur fer ad opnast. Styrmir leggur sitt af morkum til
pess med pessari bok. Fordomar eru yfirleitt 1itid annad en fafredi og pessi bok
utskyrir reynslu adstandanda sem lifad hefur i miklu navigi vid gedsjukdém. Styrmir
vidurkennir ad oft hafi verid erfitt ad maeta fordomum og hann hafi reynt sitt besta til
a0 fela sjukdominn 1 fyrstu. Pad er p6 haegara sagt en gert, enda & enginn ad purfa ad

fela veikindi sin fyrir neinum. Nogu mikio er alagid samt.

Ad begja um gedsjukdoma, sem sakja 4, er mikid alag. Ad reyna ad fela gedsjukdoma i
fjolskyldum er enn pyngri byrdi [...] Umtalid er grimmt — ekki sizt i faimennu samfélagi.
betta er ein af astedunum fyrir pvi ad segja svona ségu. bad er akvedid frelsi folgid i pvi
fyrir hinn sjuka og adstandendur hans ad segja allt. ba er ekki lengur yfir neinu ad pegja.
Pa er ekki lengur neitt ad fela (Styrmir Gunnarsson, 2011: 16).

Asamt pvi ad freeda folk um sjukdominn vonar Styrmir ad adrir i somu stédu og pau

finni studning og hjalp i frasdgn hans.

Pad getur verid akvedin huggun fo6lgin i pvi ad vita ad madur er ekki einn i heiminum, sa
eini, sem hefur ordid fyrir pessum 6skopum. I peirri vitneskju er studning ad finna. Og
svo er haegt ad lera af reynslu annarra. bad ma hafa mikinn studning af lestri boka um
gedsjukdoma og af pvi ad kynnast lifsreynzlu annarra i peim efnum. ba verdur
audveldara ad sja sjukdominn og afleidingar hans ur fjarlegd — 6dlast meiri yfirsyn og
yfirvegadri afstodu til pess hryllings sem alvarlegir gedsjukdomar eru. (Styrmir
Gunnarsson, 2011: 17).

Styrmir veit af eigin reynslu ad frasagnir annarra af svipadri reynslu geta hjalpad.
Hann lysir pvi hvernig bok eftir bandariska professorinn dr. Kay R. Jamison hjalpadi
honum mikid i veikindum konu sinnar. Boékin fjallar um lif dr. Kay med
gedhvarfasyki og Styrmir segist hafa fundid margt i bokinni sem hann kannadist vid
ur reynslu sinni af veikindum konu sinnar. ,,pegar ég las pa bok atti ég erfitt med ad
skilja hvernig ég gat lesid nokkud nakvaema lysingu 4 4ratuga 16ngum veikindum
eiginkonu minnar af voldum gedhvarfasyki i bok eftir bandariska konu sem var ad
fjalla um eigin veikindi* (Styrmir Gunnarsson, 2011: 17). bPannig geta reynslusogur
annarra af veikindum sinum hjalpad 6drum i svipudum, eda sdmu sporum, ad takast &
vid lifid. Sjuklingar og adstandendur sja ad peir eru ekki einir i heiminum sem takast
a vi0 erfidar adstedur. Bok Styrmis er einnig einhvers konar uppgjor hans sjalfs vid
pad punga hlutskipti sem beid hans og eiginkonu hans er pau hittust fyrst, ung ad
arum. Einnig vilja pau, med sogu sinni, syna 6drum i sému sporum ad haegt er ad
skapa sér saemilegt lif pratt fyrir ad heyja erfida barattu vid alvarlegan gedsjuikdom
nanast 0l sin fullordinsar (Styrmir Gunnarsson, 2011: 24) bannig vilja pau nota

bokina til ad hjalpa 6drum og hvetja adra i svipudum sporum til pess ad gefast aldrei
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upp. Po ad reynsla Styrmis og fj6lskyldu hans hafi oft verid afar erfid, hafa pau einnig

leert mikio af henni.

Vid hofum 611, deetur okkar, kona min og ég proskast meira og betur en ella. Vid hofum
6dlast dypri skilning 4 lifinu og mannfoélkinu. Vid skiljum betur annad folk og vandamal
peirra. Vid greinum betur & milli pess, sem skiptir mali og hins sem skiptir engu mali
(Styrmir Gunnarsson, 2011: 166).

Styrmir segir ad margir sem takist & vid gedsjukdoma, hafi porf til ad deila reynslu
sinni med 60rum i peim sama tilgangi; ad hjalpa 6drum ad komast Ut ur pvi helviti

sem gedsjukdomar geta verid (Styrmir Gunnarsson, 2011: 25-26).

[ Omunatio er ad finna ymsan frodleik og tilvisanir i freegar bokmenntir sem
fjalla um gedsjukdoma, i bland vid frasogn Styrmis. A sumum stédum eru
sjukraskyrslur eiginkonu hans latnar tala og gefur pad frasdgninni meiri dypt. Formali
Sigrinar og eftirmdli Huldu Doéru, déttur peirra, rammar frdsdgnina inn og gerir hana
raunverulegri og ahrifameiri. Frasdgnin er pannig langt fra pvi ad vera einhlida po ad

han sé s6g0 fra sjonarhorni Styrmis.
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6. Samantekt og lokaoro

Fra upphafi mannkyns hafa margar tilraunir verid gerdar til ad skilja veikindi,
pjaningar og dauda, og finna i peim einhverja merkingu. bPad eiga bokmenntir og
leeknisfredin sameiginlegt. Myndhvorf sem tengjast ordredu um veikindi
samfélaginu eru afar tengd peim myndhvorfum sem notud eru i bokmenntum, og pad
myndmal sem notad er, bedi af leknum og sjuklingum, er oftar en ekki sott i
bokmenntir. Par er stridsmyndmalid algengast en ljost ad pad hentar ekki 6llum. ba

parf hver og einn ad finna sitt myndmal sem hann getur sott styrk i.

Fraedimenn Gr ymsum attum hafa sidastliona éaratugi vidurkennt mikilvaegi
frasagnar, baodi i lifi og starfi lekna, og einnig sjuklinga. Laknar, sjuklingar og
adstandendur geta notad frasagnir til ad fraedast, tilka reynslu og skilgreina hvad sé
rétt og hvad rangt. Bokmenntir velta upp ymsum sidferdilegum spurningum sem
leeknar purfa a0 horfast i augu vid daglega. Pad getur til demis verid erfitt fyrir lekna
ad akvarda hvad sé réttast og best ad gera pegar sjuklingur i peirra umsja upplifir
miklar pjaningar og vill fa ad deyja. bPad sem parf ad hafa i huga er ad sjuklingur & rétt
a ad hetta medferd og er lekninum pa skylt ad halda ad sér hondum. bad er p6 med
Ollu o6loglegt ad hjalpa sjuklingi ad deyja med pvi ad gefa honum lyf, eda gera
eitthvad sem dregur hann til dauda. Sjukdomurinn sjalfur verdur ad vera orsok dauda
sjuklingsins. Pad getur po verio erfitt fyrir leekni ad horfa & sjukling pjast an pess ad
geta nokkud gert til ad ,hjalpa“ honum ad deyja og par med leysa hann undan
pjaningum. Einnig geta komid upp tilvik par sem ad sjuklingur hafnar
lifsnaudsynlegri leeknismedferd. P4 verda leeknar ad virda pa akvordun, jafnvel po pad
pydi ad sjuklingurinn 1ati 1ifid &n medferdarinnar, en myndi annars lifa. Malin geta p6
ordid mun floknari ef adrir f4 ad taka dkvordun um medferd fyrir hond sjuklings, til
demis ef um barn eda ungling er ad reda. Pa getur leknirinn purft ad tala fyrir hond
barnsins ef foreldrarnir neita ad gefa sampykki fyrir medferd sem gati bjargad lifi

pess.

Einnig hafa neikvadar tilfinningar lekna 1 gard sjuklinga sinna verid
skodadar, og ljost ad ekki er alltaf audvelt ad finna ut hvad er réttast ad gera i slikum
tilfellum. Sidferdilegar spurningar velta ekki & dkvednum svorum sem eru annad
hvort rétt eda rong, heldur er margt sem parf ad hafa i huga og skoda hvert mal fyrir

sig. Pad sem er p6 avallt gagnlegt fyrir leekna er ad leita rada hja samstarfsfélogum,
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reeda malin og reyna ad finna nidurstodu. Pessum spurningum, og fleirum hafa verid

velt upp 1 peim bokmenntaverkum sem hafa verid skodud hér.

ba er ljost ad frasagnir leekna og sjuklinga geta hjalpad leeknum 1 starfi sinu
og sambandi sinu vid sjuklinga. Peir geta eflt frasagnarhafni sina og pekkingu med
lestri og skrifum, og ordid pannig betur i stakk bunir ad hlusta & frasagnir sjuklinga
sinna. Einnig hjalpar pad peim ad reda erfidar tilfinningar sem peir upplifa 1 starfi
sinu. Ef peir byrgja slikar tilfinningar inni getur pad leitt til kulnunar og peir sinna
sjuklingum sinum verr en ella. P4 er einnig mikikvaegt ad peir fai studning fra
samstarfsfélogum og finni ad pad er allt i lagi ad purfa hjalp. Pa er frasognin afar
mikilveg og getur skipt skopum ad segja fra og raeda tilfinningar sinar, sem oft eru

afar erfidar. Frasognin getur verid munnleg eda skrifleg.

Einnig er mikilveegt ad leknar hlusti & sjiklinga sina til ad geta komist ad
sjukdomsgreiningu og fundid réttu medferdarurredin. Saga hvers og eins sjuklings
skiptir mali, pvi ad engir tveir sjuklingar upplifa sama sjukdom & eins hatt. Hver
sjuklingur hefur sina ségu, sin einkenni og sina upplifun. Pvi getur verid gagnlegt
fyrir sjuklinga og adstandendur ad fella reynslu sina af veikindum i frasdgn, en pad
hjalpar peim oft ad sja atburdina i fjarlegd og finna reynslu i veikindunum.

Skaldverkin sem tekin hafa verid til umraedu i pessari ritgerd eiga pad oSll
sameiginlegt ad syna hversu mikilvag frasognin er i lifi og starfi leekna, sjuklinga og
adstandenda. [ sambandi leekna og sjuklinga parf laeknirinn ad vera tilbainn ad hlusta
og tulka sogu sjuklinga sinna. P4 er leeknirinn betur i stakk buinn til ad huga ad lidan
sjuklingsins sjalfs en prastara ekki adeins 4 sjikdéminn. Enginn hefur fra jafn mikilli

reynslu af pjaningum ad segja og leknar og sjuklingar.

borfin til ad segja fra pessari reynslu er afar mannleg og tengist porfinni fyrir
skilning fra 60rum. Sjuklingar sem glima vid veikindi hafa einnig mikla porf fyrir ad
o0last sjalfir skilning & reynslu sinni, og pa skiptir miklu ad geta sagt frd henni.
Sjukrasdgurnar sem skodadar hafa verid hér ad framan syna hvad getur gerst ef
leeknar, sem vinna langa vinnudaga og horfast i augu vid erfidar adstedur 4 hverjum
degi, reeda ekki saman og deila reynslu sinni med 6d0rum. Rétt eins og sjukrasdgur
geta hjalpad 6drum sjuklingum ad finna sér farveg til ad lifa med breytingunum sem
veikindi hafa i for med sér, pa geta leknar hjalpad hver 60rum med pvi ad deila
reynslu af starfi sinu. Ef peir byrgja tilfinningar sinar inni getur farid illa og peir

endad sem sjuklingar sjalfir, og jafnvel skadad sjalfa sig og adra. Oft getur verid mjo
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lina &4 milli pess ad leekna og purfa & lekningu ad halda. Oft eru 6lj6s mdrk milli

leekna- og sjukrasagna.

Bokmenntir gera engan ad gédum manni sem ekki er pad fyrir, en par geta
styrkt samlidan lesandans med pjaningu annarra og opnad augu hans fyrir
tilfinningum sem ekki er alltaf gott ad koma auga & hja koldu folki. Med pvi ad lesa
sogur og lera af reynslu sjuklinga og adstandenda, geta laeknar 60last betri skilning &
starfi sinu. Einnig geta slikar frasagnir hjalpad 6drum sjuklingum og adstandendum i
svipudum sporum. Laknar geta einnig gefid sjuklingum sinum margt annad en
medferd vid sjukdémum ef peir fara rétt ad. Tengsl leekna og sjuklinga eru mikilvaeg
og sjuklingur parf a0 geta treyst lekni sinum. Med pvi ad lesa bokmenntir sem
tengjast laeeknastarfi og/eda lifi sjuklinga lara peir ad hlusta og tilka sdgur sjuklinga
sinna. Peir lara einnig mikilvagi pess ad reda um erfidar tilfinningar i starfi. Laeknir
sem lidur vel, er polinmo6dur, hlustar 4 sjiklinga sina og leyfir sér ad tengjast peim er
betri leeknir en ella.

Andleg lidan lekna og sjuklinga er ekki sidur mikilvaeg en likamleg lidan, og
par getur lestur og talkun bokmennta sannarlega hjalpad, og vonandi hefur pessi
ritgerd sannfert pa sem &dur efudust, um ad bokmenntir og laeknisfredi eiga

sannarlega samleid.
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