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Útdráttur 

 

Viðfangsefni ritgerðarinnar er upplýsingahegðun sjúklinga sem greinst hafa með alvarlega 

sjúkdóma. Í upphafi ritgerðarinnar er fjallað um grundvallarhugtök á sviði upplýsingafræði, 

það er upplýsingahegðun og upplýsingalæsi. Jafnframt er fjórum líkönum sem fjalla um 

upplýsingahegðun eða upplýsingaleit lýst og gerð grein fyrir meginþáttum þeirra. Þau er 

skilningslíkan Dervin, endurskoðað líkan um upplýsingahegðun, heildarlíkan yfir 

upplýsingaleit og berjatínslulíkan Bates. 

 

Einnig er fjallað um það hvernig upplýsingar geta bæði aukið og dregið úr óvissu og 

streitu, hvernig ofgnótt upplýsinga getur haft áhrif á upplýsingaleitina og hvernig hindranir 

geta spilað inn í upplýsingaleitarferlið. Enn fremur er sjónum beint að vali á 

upplýsingalindum auk þess sem rýnt er í ýmsa þætti sem geta haft áhrif á upplýsingahegðun 

fólks og ýmist hindrað eða hvatt það til upplýsingaöflunar. Forvarnir sem leiða til 

heilsueflingar eru bráðnauðsynlegar en það hefur sýnt sig að fræðsla um sjúkdóma þarf að 

vera sniðin að þörfum einstaklinga, því ekki hentar allt öllum jafn vel.  

 

Í síðari hluta ritgerðarinnar er áhersla lögð á það að fjalla um hugtökin heilsuþekking, 

heilsulæsi og heilsuefling og skoðað hvernig þau tengjast upplýsingahegðun sjúklinga. Í lok 

ritgerðar er horft á þátt bókasafna og upplýsingamiðstöðva og gerð grein fyrir mikilvægi 

þeirra við miðlun upplýsinga til sjúklinga. 
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1 Inngangur  
 

Almennt er litið á það sem mikið áfall að greinast með lífshættulega og langvinna sjúkdóma 

og að því fylgi mikið álag fyrir viðkomandi einstakling og fjölskyldu hans. Álagið sem fylgir 

sjúkdómsgreiningu getur valdið vonleysi, depurð, ótta og reiði. Það hefur sýnt sig að fræðsla 

er mjög mikilvægur þáttur í meðferð sjúklinga og að fræðsla þarf að vera sniðin að þörfum 

einstaklingsins, því ekki hentar það sama fyrir alla. Þess vegna er mikilvægt að fólk hafi tök á 

því að leita sér faglegrar aðstoðar við upplýsingaöflun. Slíkur stuðningur getur minnkað 

álagið og skilað sér í bættum lífsgæðum fyrir sjúklinginn og aðstandendur hans.  

Það er vel þekkt að heilbrigt líferni hefur jákvæð áhrif á líf og lífsgæði fólks. Þegar kemur 

að heilsueflingu, heilsufari og áhrifaþáttum á eigið líf, skiptir miklu máli að fræðslu sé miðlað 

á notendavænan og skiljanlegan hátt, svo almenningur eigi auðvelt með að tileinka sér 

upplýsingarnar. Það skiptir því miklu máli hversu heilsulæsir einstaklingar eru þegar kemur 

að eigin heilsu, forvörnum og meðferð. 

Fyrsti hluti þessarar ritgerðar fjallar um upplýsingahegðun og upplýsingalæsi. Fjallað 

verður um fjögur líkön um upplýsingahegðun og upplýsingaleit og farið yfir það hvernig 

upplýsingar geta bæði aukið og dregið úr óvissu og streitu. Hvernig ofgnótt upplýsinga getur 

haft áhrif á upplýsingaleitina og hvernig hindranir geta spilað inn í upplýsingaleitarferlið. 

Sambandið á milli lífsstílssjúkdóma og forvarna verður æ mikilvægara, ekki aðeins vegna 

hættu á sjúkdómsfaraldri, heldur einnig vegna þess að samfélagið er háð því að þjóðin haldi 

heilsu lengur til þess að halda niðri kostnaði vegna hækkandi aldurs þegnanna. 

Í síðari hluta ritgerðarinnar eru skoðuð hugtökin heilsuþekking, heilsulæsi og heilsuefli og 

hvernig upplýsingar flæða á milli sjúklinga og heilbrigðisstarfsmanna og hindranir og hömlur 

á flæði þeirra. Að síðustu verður fjallað um lög og ábyrgð bókasafna og upplýsingamiðstöðva 

varðandi miðlun upplýsinga. 
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2 Upplýsingahegðun og upplýsingalæsi 
 

Hér verður fjallað um tvö grundvallarhugtök innan upplýsingafræðinnar, annars vegar 

upplýsingahegðun og hins vegar hugtakið upplýsingalæsi. Upplýsingahegðun er afar víðtækt 

hugtak og nær yfir margvíslega þætti. Það hefur orðið að einhvers konar yfirhugtaki, 

svokölluðu regnhlífarhugtaki (e. umbrella concept), með nokkrum undirhugtökum. Þau helstu 

eru upplýsingaleit, leitarhegðun og notkun upplýsinga (Wilson, 2000). Upplýsingahegðun nær 

yfir alla mannlega hegðun sem tengist upplýsingum, bæði upplýsingaleit af ásetningi og 

einnig þegar fólk rekst á upplýsingar af tilviljun, upplýsinganotkun, allt atferli og áhrifavalda í 

tengslum við upplýsingaöflun og hvenær þörfin fyrir upplýsingar kemur fram (Wilson, 2000). 

Það að leita að upplýsingum og tileinka sér innihald þeirra er talið vera hluti af mannlegu eðli 

(Case, Andrews, Johnson og Allard, 2005). Upplýsingahegðun einstaklinga mótast af þeim 

sjálfum, aðstæðum og samhengi hverju sinni (Wilson, 2000). Taylor (1991) benti á það að 

félagslegt tengslanet eigi mikilvægan þátt í upplýsingaöflun, bæði með því að útvega 

upplýsingar og með því að hindra upplýsingahegðun. Því er nauðsynlegt að einstaklingar 

öðlist þekkingu og þjálfun í því að skynja, skilja, túlka og vinna úr upplýsingum á gagnrýninn 

og skapandi hátt (Horton, 2008). 

Í grein eftir Ingibjörgu St. Sverrisdóttur, frá árinu 2001, er sagt frá því að hugtakið 

upplýsingalæsi hafi fyrst komið fram árið 1974 í tillögum Paul Zurkowski, þáverandi 

formanns Samtaka upplýsingaiðnaðarins (e. U.S. Information Industry Association), í skýrslu 

um nám í bókasafns- og upplýsingafræði. Zurkowski fjallaði um það hversu nauðsynlegt það 

væri að gera einstaklinga upplýsingalæsa til þess að þeir væru samkeppnishæfir í 

upplýsingasamfélagi. Hugtakið upplýsingalæsi hefur síðan þróast og víkkað. Forest Horton 

(2008) greinir fjóra meginþætti í upplýsingalæsi sem saman leggi grunn að velgengni 

einstaklingsins. Þessir meginþættir eru nám og menntun, heilsa og heilsutengd þjónusta, 

viðskiptaleg og efnahagsleg þróun og stjórnun og réttindi (Þórdís T. Þórarinsdóttir, 2003). 

Samtök bandarískra bókavarða ALA, (e. American Library Association) skilgreina 

upplýsingalæsi þannig að einstaklingur geti ákveðið hvaða upplýsinga hann þarfnist, nálgast 

þær upplýsingar hratt og örugglega, notað upplýsingarnar til þess að ná ákveðnu markmiði, 

lagt gagnrýnið og siðferðisleg mat á upplýsingar og heimildir og fellt upplýsingar sem hann 

finnur að sínum þekkingargrunni (ALA, 1989). Í Prag-yfirlýsingunni frá árinu 2003 er sagt að 

myndun upplýsingasamfélags sé lykillinn að félagslegri, menningarlegri og efnahagslegri 
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þróun þjóða og það að allir hafi aðgengi að upplýsingum. Í stuttu máli þýðir það að geta 

skilgreint ákveðna upplýsingaþörf og svo hæfileikann til þess að staðsetja, finna, meta, 

skipuleggja og nota upplýsingar á skilvirkan hátt (Upplýsing, 2007). 

Horton (2008) segir að til þess að virkja þátttöku í lýðræðisþjóðfélagi þurfi bæði 

stjórnvöld, menntastofnanir og einkageirinn að hafa gert sér grein fyrir mikilvægi þess 

hvernig upplýsingar, hvort sem þær eru myndir eða texti, séu myndaðar, sendar og geymdar. 

Það sé því nauðsynlegur hluti af upplýsingaþjóðfélagi að vera tölvulæs, netlæs og 

upplýsingalæs. Alþjóðlegt samstarf skipti líka miklu máli í hugmyndavinnu um eflingu 

upplýsingalæsis sem og sameiginlegir staðlar. 
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3 Líkön um upplýsingahegðun og upplýsingaleitir 
 

Upplýsingaleit hefur oft verið borin saman við ákveðna vandamálalausn. Í sumum tilvikum 

þar sem gat er í þekkingargrunni einstaklinga sem kemur af stað leit að upplýsingum af 

ásetningi eður ei. Í flestum tilvikum er upplýsingaleit síbreytileg og flæðandi. Það getur 

einnig verið að aðstæður og samhengi ráði för en einstaklingurinn er alltaf í forgrunni 

leitarinnar. Sumir safna upplýsingum án fyrirfram mótaðs skipulags á meðan aðrir ganga 

skipulega til verks. Ástæðurnar fyrir mismunandi aðferðum við upplýsingaleit kunna að liggja 

í samhengi leitarinnar, en einnig geta þar ráðið innri ferlar og þarfir einstaklingsins 

(Heinström, 2003). 

Líkan má hugsa sem ramma sem getur hjálpað til þess að útskýra sambönd á milli 

fræðilegra staðhæfinga. Líkönin eru oft sýnd sem skýringarmyndir, þar sem reynt er að 

útskýra upplýsingaleit, orsök og afleiðingar og eða samband á milli þrepa í upplýsingahegðun 

(Wilson, 1999). Mörg líkön og kenningar um upplýsingahegðun og upplýsingaleit og þá þætti 

sem skilgreina upplýsingahegðun hafa verið sett fram af ýmsum fræðimönnum. Má þar nefna 

Wilson (1997), Johnson (1993), Dervin (1992), Kuhlthau (1993), McKenzie (2003), Taylor 

(1968) og Bates (1989). Þessi líkön eru fjölbreytt og mismunandi en flest líkananna eru sett 

fram þannig að alltaf er gert ráð fyrir því að fólk muni leita sér að upplýsingum þegar þörfin 

kemur fram, af ásetning eða með því að rekast á þær af tilviljun. 

Taylor (1968) setti fram líkan um það hvernig fyrirspurn þróast í fjórum stigum. Á fyrsta 

stigi byrjar upplýsingaþörfin að myndast innra með einstaklingnum og er þá í raun ómeðvituð 

eða óljós þörf fyrir upplýsingar. Fyrirspurnin þróast síðan smám saman eftir því sem 

viðkomandi einstaklingur áttar sig betur á því hvaða upplýsingar það eru sem hann leitar að. 

Þegar líður á ferlið og fyrirspurnin er orðin vel mótuð getur viðkomandi leitað til opinberra 

aðila og annarra fagmanna og borið hana upp. Síðasta stigið felst í því að fagaðilinn umorðar 

fyrirspurnina svo hún falli betur inn í leitarkerfið. 

Kuhlthau (1993), sem er þekktust fyrir rannsóknir sínar á upplýsingaleit, setti fram 

kenningu um óvissulögmálið eða ISP (e. information search process). Hún skiptir leitarferlinu 

upp í sex stig. Á hverju stigi gengur leitandinn í gegnum sex svið, þar sem hann þarf að takast 

á við tilfinningar, hugsanir og aðgerðir. Einstaklingar fara í gegnum stigin eitt af öðru, þó ekki 

endilega í sömu röð. Kenningin lýsir því sem gerist við upplýsingaleit einstaklings sem hefur 

þörf fyrir umfangsmiklar upplýsingar. Því betur sem upplýsingaleit miðar áfram og meiri 
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staðbundin þekking fæst, eykst sjálfstraust viðkomandi og hugsanir og skilningur þróast frá 

óljósu og óvissu yfir í fróðleik og þekkingu. Samkvæmt Kuhlthau er upplýsingaleit 

sálfræðilegt og tilfinningaleg ferli sem byggir upp skilning á viðfangsefninu (Heinström, 

2003). 

Önnur líkön hafa fjalla um markvissa leit að upplýsingum, hvort sem um er að ræða leit 

vegna starfs, áhugamáls eða heilsu en hafa lítt sinnt rannsóknum sem varpa ljósi á 

upplýsingaleit sem einkennist af tilviljanakenndum uppgötvunum eða leit án fyrirfram 

ákveðinna markmiða. Til dæmis þegar fólk fær upplýsingar í gegnum annan aðila, svo sem 

þegar fólk hittir einhvern á tækisfærisfundi (McKenzie, 2003). 

Savailonen (2006) þróaði heildarlíkan yfir upplýsingahegðun til þess að útskýra hlutverk 

félags- og menningarlegra þátta sem hafa áhrif á fólk, hvernig og hvaða upplýsingamiðla (e. 

information sources) þeir nota í daglegu lífi. Þó svo að einstaklingar velji sér margvíslegar 

heimildir til þess að leysa vandamál eða skilja daglegt líf, þá er val á heimildum og 

notkunarmynstur á endanum alltaf félagslega skilyrt. Líkön tveggja fræðimanna, þeirra 

Wilson (1997), sem gerði endurskoðað líkan um upplýsingahegðun (e. revised general model 

of information behaviour), og Johnson (1993), sem gerði heildarlíkan yfir upplýsingaleit (e. 

the comprehensive model of information seeking), hafa bent sérstaklega á þann möguleika að 

einstaklingar forðist upplýsingar eða kjósi einfaldlega að leita ekki eftir þeim ef eðli 

upplýsingaþarfarinnar er ógnandi eða streituvaldandi (Case, 2005). Hér á eftir verður fjallað 

um líkön þeirra Dervin (1992), Wilson (1997), Johnson (1993) og Bates (1989). 

 

3.1 Skilningslíkanið 

 

Brenda Dervin setti fram kenningu sem kallast skilningskenningin (e. sence making theory). 

Hugatakið „sence making“ eða skilningur vísar til safns af hugmyndum frá fræðilegu 

sjónarhorni og kenningarlegum aðferðum til þess að rannsaka hvernig einstaklingur þróar með 

sér skilning á ákveðnu viðfangsefni og tekst á við magn upplýsinga sem getur verið bæði 

skipulagt og í óreiðu í sömu andrá (Wilson, 2000; Dervin, 1992). 

Dervin og Nilan töluðu fyrir því að beitt yrði einstaklingsbundinni nálgun við rannsóknir á 

upplýsingahegðun frekar en kerfisbundinni nálgun. Þau gagnrýndu kerfisbundna nálgun þar 

sem áhersla var lögð á það að nota lýðfræðilegar breytur, svo sem kyn, aldur og menntun til 

þess að spá fyrir um upplýsingahegðun. Dervin hélt því fram að allar ályktanir af rannsóknum 

sem væru með kerfisbundna nálgun væru léttvægar og benti einfaldlega á það að því meiri 
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menntun sem einstaklingar hefðu, því líklegra væri að þeir nýttu sér bókasafnsþjónustu 

(Savolainen, 2006). 

Skilningskenning Dervin dregur upp líkan sem lýsir því sem gerist þegar upplýsingaþörf 

myndast og hvernig fólk fer að því að fá henni fullnægt. Líkaninu er lýst á myndrænan hátt 

þar sem einstaklingurinn kemur að gapi í þekkingargrunni sínum og hvernig upplýsingar geta 

aðstoðað hann við að brúa þetta gap (Dervin, 1992). Sjá mynd 1. 

 

 

 

Mynd 1. Skilningslíkan Dervin 

 

Líkanið lýsir því þegar upplýsingaþörf skapast hjá einstaklingi sem samkvæmt 

kenningunni upplifir ákveðið tómarúm í lífi sínu þar sem hann kann að finna fyrir vöntun á 

þekkingu. Þekkingin sem hann býr yfir nægir ekki til þess að svara þeim spurningum sem 

hafa vaknað. Hann er því fastur í tíma og rúmi og þarf á upplýsingum að halda til þess að 

komast áfram. Það er gap í þekkingargrunni einstaklingsins sem getur valdið óvissu og 

óþægindum. Brúin táknar aðferðir til þess að afla upplýsinga sem eru notaðar til þess að brúa 

bilið á milli aðstæðna og niðurstöðu. Það er hægt að nota hvað sem er til þess að fylla upp í 

gatið, bæði óformlega upplýsingaöflun, svo sem samtöl við aðra, eigin hugsanir, eða formlega 

leit að upplýsingum. Samkvæmt skilningslíkani Dervin eru upplýsingar skilgreindar sem hvað 

eina sem getur komið einstaklingnum að gagni og hjálpar honum áfram í tíma og rúmi 

(Dervin, 1992; Wellstead, 2011). 
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3.2 Endurskoðað líkan um upplýsingahegðun 

 

Tom Wilson (1997) kom fram með endurskoðað líkan um upplýsingahegðun (e. revised 

general model of information behaviour). Við gerð líkansins byggði Wilson á niðurstöðum 

fjölda rannsókna sem hafa verið gerðar á mismunandi fræðasviðum og fléttaði þannig 

hugmyndir fræðimanna innan upplýsingafræði við þær hugmyndir sem voru ríkjandi innan 

annarra fræðigreina. Má þar nefna rannsóknir á sviði ákvörðunartöku (e. decision making), 

sálfræði (e. psychology), nýjunga (e. innovation), heilsusamskipta (e. health communication) 

og neytendarannsókna (e. consumer research) (Case o.fl., 2005). Eins og sjá má á líkani 

Wilson af upplýsingahegðun (mynd 2), þá er líkanið einhvers konar hringrás. Í upphafi valda 

aðstæður og umhverfi fólks því að þörf fyrir upplýsingar vaknar. Þá er vandamálið greint og 

öflun upplýsinga hefst, burtséð frá því hvort hún fari fram af ásetning eða að einstaklingur 

rekist á upplýsingar af tilviljun. Ef upplýsingaöflunin ber árangur er unnt að leysa vandamálið 

sem varð kveikjan af leitinni í upphafi. Að því loknu er gerð grein fyrir úrvinnslu og notkun 

upplýsinganna. Úrvinnslan er staðsett á milli upplýsingaleitarinnar og einstaklingsins. Það 

táknar að upplýsingaleit leiðir óhjákvæmilega af sér úrvinnslu upplýsinga sem vekur aftur upp 

nýjar upplýsingaþarfir og þar með hefst hringrásin á ný. 

 

 

 

Mynd 2. Endurskoðað líkan af upplýsingahegðun 
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Ofangreint ferli verður fyrir áhrifum af ýmsum áhrifaþáttum sem Wilson kallar „activating 

mechanism“ sem er hægt að skilja sem hvata sem geta haft áhrif á upplýsingahegðun. 

Áhrifaþættirnir geta bæði falist í persónubundnum sjónarmiðum og þáttum sem eiga rætur að 

rekja til umhverfisins. Ákvörðun einstaklingsins um það að hefja upplýsingaleit byggist á því 

hvort hann telji leitina vænlega til árangurs og hvort að hann hafi trú á sjálfum sér til þess að 

finna réttar upplýsingar. Jafnframt hefur það áhrif á ákvörðun hans hvort upplýsingarnar bæti 

hag hans og líðan. Síðan koma breytur sem geta mögulega haft áhrif á þessa hvata (Case o.fl., 

2005; Wilson, 1997). Þar má nefna sálfræðilegar breytur, til dæmis hvort fólk er tilbúið til 

þess að taka áhættu eða er nýjungagjarnt, lýðfræðilegar breytur, til dæmis kyn, aldur og 

búseta, hlutverk eða staða viðkomandi sem snýr að atvinnu eða félagslegu lífi einstaklings. 

Hér er ekki um tæmandi upptalningu að ræða, því margt fleira getur komið til (Wilson, 2007. 

Wilson bendir einnig á það að ef eðli þarfarinnar fyrir upplýsingar er of ögrandi eða 

streituvaldandi, þá komi tenging við hvata ekki endilega við sögu. Þetta er mikilvægur þáttur 

þar sem bent er á möguleikann á því að forðast upplýsingar (Case o.fl., 2005; Wilson, 1997). 

Af ofangreindu má ráða að upplýsingaleit er flókið og yfirgripsmikið fyrirbæri, samofið úr 

mörgum þáttum. 

 

3.3 Heildarlíkan yfir upplýsingaleit 

 

Heildarlíkan yfir upplýsingaleit (e. the comprehensive model of information seeking), sem 

Johnson (1993) setti fram, var sérstaklega hannað til þess að skilja upplýsingaleitir 

krabbameinssjúklinga og er því talið henta sérstaklega vel til þess að skilja upplýsingaleit um 

heilsutengd efni og einnig hvernig fólk velur ýmist að leita eða forðast leit (Case o.fl., 2005). 

Sjá mynd 3. 

 

 

 

Mynd 3. Heildarlíkan yfir upplýsingaleit 
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Líkanið samanstendur af sjö þáttum undir þremur liðum og orsakasamhengið flæðir frá 

vinstri til hægri. Liðirnir þrír eru forsendur (e. antecedent), þættir upplýsingaveita (e. 

information-carrier factors) og upplýsingaleit (e. information-seeking actions). Undir 

forsendur eru tilgreindir fjórir þættir; lýðfræðilegar breytur, reynsla, mikilvægi og trú 

(Johnson og Meischke, 1993). Undir lýðfræðilegar breytur fellur aldur, kyn og kynþáttur en 

einnig má tilgreina breytur sem tilheyra félagshagfræði (e. socioeconomics), svo sem tekjur, 

menntun og starf. Þessi atriði skipta máli í vali á upplýsingaveitu þegar leitað er að 

heilsutengdum upplýsingum. Hvort sem það er lítil eða mikil þekking, um til dæmis 

orsakasamhengi offitu og sykursýki tvö, þá er þekking hluti af reynslu og bakgrunni 

einstaklinga. Nærumhverfi og félagslegt tengslanet einstaklinga skiptir hér einnig miklu máli. 

Hvern eigi að spyrja og hvert eigi að leita í byrjun til þess að geta haldið áfram í 

upplýsingaleit (Johnson og Meischke, 1993; Case o.fl., 2005). 

Í forsendunni mikilvægi (e. salient) felst það hversu miklu máli upplýsingarnar skipta fyrir 

einstaklinginn. Ef upplýsingar skipta einstaklinginn ekki máli, þá fer hann ekki af stað í 

upplýsingaleit. Fyrir þurfa að liggja einhvers konar þarfir, hvort sem þær eru líkamlegar, 

sálrænar eða tilfinningalegar. Einstaklingar fara ekki að leita að upplýsingum nema þeir átti 

sig á vöntun og upplýsingarnar skipti verulegu máli í lífi þeirra (Johnson og Meischke, 1995). 

Forsendan trú fjallar ekki aðeins um staðreyndir heldur tilfinningu einstaklinga um núverandi 

stöðu. Stend ég frammi fyrir vandamáli? Er það eitthvað sem ég get leyst? Einstaklingar vilja 

hafa stjórn á lífinu og trú á því að þeir geti leyst þau vandamál sem upp koma. Ef trúin á 

sjálfan sig er ekki til staðar, þá er mjög ólíklegt að þeir einstaklingar leggi af stað í 

upplýsingaleit (Johnson og Meischke, 1993). 

Í liðnum upplýsingalindir er fjallað um forsendurnar einkenni og notagildi 

upplýsingaveita. Johnson bendir á það að fólk hafi frekar áhyggjur af innihaldi upplýsinga en 

því hvaðan þær komi. Það hefur þó sýnt sig að fólk kýs frekar upplýsingar sem koma frá öðru 

fólki. Ef ekki er hægt að nálgast upplýsingar frá öðru fólki þá velja einstaklingar miðla sem 

hafa manneskjulegt viðmót. Johnson segir að notagildi upplýsingaveita sé metið á þeim 

forsendum hversu auðvelt aðgengi sé að þeim og hversu vel þær uppfylli þarfir þeirra. 

Lokastig í líkaninu er upplýsingaleitin sjálf. Það er að segja öflun upplýsinga frá völdum 

upplýsingaveitum. Leitin getur bæði verið af ásetningi eða að viðkomandi rekst á 

upplýsingarnar. Í líkani Johnson er gert ráð fyrir meðvitaðri og ómeðvitaðri þörf fyrir það að 

forðast upplýsingar. Þættir eins og ótti og kvíði eru hamlandi en trú á eigin getu (e. self-

effecacy) getur virkað sem hvetjandi þáttur. Að forðast upplýsingar um heilsutengd málefni 
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tengist tilfinningum eins og ótta og kvíða sem hefur afleiðingar eins og þær að hundsa eða 

einfaldlega afneita því að um þörf fyrir upplýsingar sé að ræða (Johnson og Meischke, 1993; 

Case o.fl., 2005). 

 

3.4 Berjatínslulíkan Bates 
 

Bates setti fram líkan um upplýsingaleit af ásetningi í rafrænum gagnagrunnum, því hún taldi 

upplýsingaleit á Veraldarvefnum vera ólíka leitum í öðrum upplýsingalindum. Hún benti á 

það að þótt einstaklingar byrji upplýsingaleit með einni breiðri fyrirspurn, heimild, tilvísun 

eða hugmynd, þá gætu nýjar upplýsingar sem þeir kæmust yfir orðið til þess að breyta 

þekkingu þeirra og gefið þeim hugmyndir um nýja leitarmöguleika og leitarfyrirspurnir.  

 

 

 

Mynd 4. Berjatínslulíkanið 

 

Ef líkanið er skoðað þá byrjar það á Q0 eða „Query variation“ sem er útfærsla þess 

leitarorðs sem lagt er af stað með. Breytingar á stefnu örvarinnar sýna breytingar á þróun 

leitarinnar. „T“ táknar hugsanir notandans þegar hann íhugar upplýsingarnar. Myndirnar sýna 

skjöl og upplýsingar sem unnar eru upp úr leit á mörgum stöðum á leiðinni. Eins og áður 

sagði byrjar leitin á Q0 en endar á Q5 þar sem leitin er búin að þróast á leiðinni. Þessu líkti 

Bates við berjatínslu, þar sem er farið fram og til baka eins og í berjatínslu í leit að 

upplýsingum. Leitin leiðir einstaklinginn áfram en ekki eftir einhverri fyrirfram ákveðinni 

leið, heldur getur leitin breyst þegar einstaklingar safna saman upplýsingum. Nýjar 

hugmyndir spretta fram með hverri nýrri heimild og nýjar upplýsingar breyta 
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leitarskilyrðunum. Við hvert skref íhugar einstaklingurinn upplýsingarnar þangað til að aðrar 

upplýsingar finnast og hefst þá sama ferli (Bates, 1989). 
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4 Val á upplýsingalindum 
 

Einstaklingur í leit að upplýsingum getur valið um margvíslegar upplýsingalindir í leit sinni, 

sérstaklega með tilkomu Veraldarvefsins og annarra rafrænna gagnabanka. Það hefur sýnt sig 

að val einstaklinga á upplýsingaleiðum stjórnast oft af lögmáli sem hefur verið nefnt 

„Principle of least effort“. Samkvæmt lögmálinu hneigist fólk til þess að leggja sem minnst á 

sig við úrlausn verkefna. Það birtist oft í þeirri staðreynd að einstaklingar kjósa persónuleg 

samskipti eins og í samtölum. Einstaklingar kjósa upplýsingalindir sem það þekkir til og hefur 

notað áður. Gott aðgengi að upplýsingalindinni frekar en gæði hennar leikur einnig stórt 

hlutverk (Case, 2006). 

Í rannsókn Ágústu Pálsdóttir, frá árinu 2002, um upplýsingahegðun Íslendinga um 

heilsutengd málefni kom fram að fólk kýs persónuleg samskipti fram yfir aðrar 

upplýsingalindir, eins og heilbrigðisstarfsmenn, fjölmiðla og Veraldarvefinn. Þetta er í 

samræmi við niðurstöður Savolainen (1995, Í Savolainen, 2006) sem hefur bent á það að 

rannsóknir sýni að fólk sækist frekar eftir óformlegum upplýsingaleiðum og jafnframt því að 

það sé frekar sjaldgæft að leitað sé eftir aðstoð frá bókasöfnum og upplýsingamiðstöðvum. 

Helsta aðdráttaraflið við öflun upplýsinga á Veraldarvefnum er þægilegt aðgengi, magn 

upplýsinga, tækifæri til þess að sækja upplýsingar með markvissum hætti og einnig það að 

rekast á gagnlegar upplýsingar af tilviljun.  

 

4.1 Hliðverðir  

 

Upplýsingaleit, mat og úrvinnsla er tímafrekt ferli og kallar á ýmis úrræði. Einstaklingar sem 

hafa greinst með langvinna og lífshættulega sjúkdóma eða lent í erfiðum áföllum eru ekki 

endilega í stakk búnir til þess að fara að leita í öllum þeim upplýsingalindum sem þeim 

bjóðast. Oft er nærumhverfi okkar ákjósanlegast til þess að leita upplýsinga. Það er þægilegt 

og fljótlegt að nálgast upplýsingar þar og svarandi getur sniðið þær að þeim sem spyr, 

jafnframt því sem svarið fæst tafarlaust (Lu, 2007; Johnson og Meishke,1991).  

Erfitt er að skilgreina til fullnustu hugtakið „hliðverðir“, því hugtakið hefur verið notað 

víða og hefur mismunandi merkingu á meðal fólks. Sálfræðingurinn Lewis (1951, 1952‚í Lu, 

2007) varð fyrstur til þess að nota orðið hliðvörður í rannsókn sinni um matarvenjur hjá 

fjölskyldum. Mæður voru yfirleitt í því hlutverki og sem slíkir ákváðu þær hvað skyldi vera á 
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matarborði fjölskyldunnar hverju sinni. Matur er ekki aðeins það sem fer í gegnum hliðvörð, 

heldur líka, þjónusta, einstaklingar, vörur, upplýsingar og fleira. Því eru hliðverðir í þeirri 

einstöku aðstöðu að geta opnað eða lokað á vörur, upplýsingar og fleira (Lu, 2007). Mynd 6 

útskýrir hlutverk hliðvarða.  

 

 

 

 Mynd 5. Hlutverk hliðvarða  

 

Með því að afla upplýsinga frá hliðvörðum geta einstaklingar nálgast viðfangsefnið á 

persónulegan hátt. Hliðvörðurinn hefur farið í gegnum þær upplýsingar sem eru til og síað, 

sniðið og flokkað efnið að þörfum spyrjandans og því er hægt að forðast ofgnótt. Hliðverðir 

geta haft gífurleg áhrif í lífi fólks vegna þeirrar einstöku aðstöðu sem þeir eru í til þess að 

móta þekkingu og félagslegan veruleika (Lu, 2007).  

Samkvæmt niðurstöðum Katz, og Lazarsfeld (1965 í Lu, 2007) mynduðu einstaklingar sér 

stöðu sem hliðarverðir með samveru við aðra einstaklinga innan hópsins í ákveðnum 

kringumstæðum. Einstaklingar geta einnig verið tilnefndir bæði formlega og óformlega til 

leiðtogaembættis ef einstaklingurinn hefur til að bera ákveðna hæfni til þess að takast á við 

viðburð eða ákveðna þörf innan hópsins. Grunnhugmyndin er sú að þegar ákveðnir 

einstaklingar öðlast vald til þess að hafa áhrif, þá sé það afleiðing af því að meðlimir hópsins 

bregðist eins við og viðurkenni að ákveðinn einstaklingur hafi heimild til þess að leiða 

hópinn. Yfirleitt eru þetta einstaklingar sem hafa haft tíð samskipti við meðlimi hópsins og 

eru mjög fróðir um tiltekin félagsleg málefni sem varða hópinn á ákveðnum tíma og 

samræmast viðhorfum, gildum og hefðum hópsins. 

Þrátt fyrir að hafa aðgang að upplýsingaveitum í miklu meiri mæli nú en áður fyrr vegna 

aðgangs að Veraldarvefnum og öðrum miðlum, þá hefur það lengi verið vitað að fólk kýs 

persónuleg samskipti. Félagslegir hópar myndast óhjákvæmilega þegar einstaklingar lifa í 

samfélagi við aðra. Nánasta félagslegt umhverfi okkar sem einstaklinga er samsett úr hópum 
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sem samanstanda af ættingjum, fjölskyldu, vinum og samstarfsfólki. Fólk laðast að hópum 

sem hafa sömu eða svipuð gildi, venjur og siði. Þessir hópar styrkja, réttlæta eða gagnrýna 

gjörðir einstaklinga. Þessir félagslegu hópar geta verið formlegir eða óformlegir en mynda 

alltaf tengslanet í kringum einstaklinga. Hliðverðir skiptast niður í mismunandi hópa eða 

klasa í samfélaginu. Hóparnir eru litlir og samskiptin eru persónuleg, óformleg og 

vinskapurinn varanlegur. Í daglegum samskiptum eða með vitnisburði annarra er 

trúverðugleiki hliðvarðanna metinn. Þegar það gerist er aðallega skoðað hvert sérsvið 

hliðvarðarins er og hvaðan upplýsingarnar koma. Traust kemur líka iðulega upp sem 

mikilvægur þáttur við mat á trúverðugleika upplýsinga ásamt mati á hæfni hliðvarðar. Ef 

einstaklingur telur upplýsingarnar ekki trúverðugar er líklegt að hann hafni þeim eða bregðist 

ekki við þeim á neinn hátt, en ef hann velur að taka við þeim þá eru líkur á því að hann 

meðtaki þær og noti (Lu, 2007).  

Samkvæmt niðurstöðum Wellstead (2011) og Johnson og Meischke (1991) var fjölskylda, 

vinir - og aðrir í sömu stöðu - á meðal þeirra fyrstu sem leitað var til þegar áfall hafði dunið 

yfir, bæði vegna upplýsinga, stuðnings og annarra ráðstafanna. Jafnframt finnst fólki það 

auðveldara og þægilegra, að upplýsingarnar séu taldar áreiðanlegar og minni líkur á því að 

verða fyrir ofgnótt upplýsinga. Persónuleg samskipti bjóða einnig upp á það að upplýsingar 

séu strax aðlagaðar að þörfum viðkomandi einstaklings og opnar ákveðin umræðuvettvang. 

Stór hluti hliðvarða eru einhvers konar milliliðir einstaklinga og hins óþekkta (Lu, 2007).  

 

4.2 Hindranir  

 

Upplýsingaveitum hefur fjölgað, sérstaklega eftir tilkomu Veraldarvefsins og annarra 

samfélagsmiðla. Fyrir vikið hefur upplýsingaumhverfi okkar orðið margbreytilegra en 

jafnframt torskildara. Upplýsingar geta tekið margvísleg form eins og vefsíður, blogg, RSS-

veitur, bréf, tímarit, bækur og samfélagssíður, eins og Facebook og Twitter. Við erum betri í 

því að framleiða og framreiða upplýsingar en við erum í því að meðtaka þær og nýta okkur 

(Bawden og Robinson, 2009). 

Ofgnótt upplýsinga (e. information overload) er vel þekkt hugtak innan bókasafns- og 

upplýsingafræðinnar en frekar óþekkt utan hennar. Það er engin ein góð skilgreining til á 

hugtakinu ofgnótt upplýsinga en flestir fræðimenn eru sammála um að það tákni allt það 

ástand sem lýsir sér í því að of mikið magn viðeigandi og gagnlegra heimilda eða upplýsinga 

um tiltekið efni hamlar upplýsingaleit. Upplýsingarnar verða því einhvers konar hindrun í stað 

þess að hjálpa okkur, jafnvel þótt upplýsingarnar gætu reynst okkur gagnlegar. Þegar ofgnótt 
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á sér stað getur einstaklingnum liðið eins og hann sé búinn að missa tökin á aðstæðum og sé 

yfirbugaður. Ofgnótt á sér ekki síður stað á almenningsbókasöfnum en annars staðar. Hún 

getur orsakað upplýsingakvíða hjá fólki þegar það skilur ekki upplýsingarnar eða finnst það 

ekki hafa aðgang að nauðsynlegum upplýsingum og það veldur álagi (Bawden og Robinson, 

2009). Það er fljótlegt að fara í gegnum auðþekkjanlegt efni til þess að athuga hvort það sé 

gagnlegt, en það reynir meira á notandann að fara í gegnum framandi efni sem ekki hefur 

verið lesið áður. Ef hann fær eingöngu auðþekkjanlegt efni getur honum fundist að leitin sé 

ekki að skila honum neinu gagnlegu. Ef aðeins finnst framandi efni þá eykst óvissan og 

kvíðinn (Kuhlthau, 1993).  

Framfarir í upplýsinga- og samskiptatækni hafa frekar stuðlað að því að breikka stafrænu 

gjána á milli þeirra sem hafa góðan aðgang að upplýsingum (e. information rich) og þeirra 

sem hafa lítinn sem engan aðgang að upplýsingum (e. information poor). Þessi hópur er vel 

þekktur innan bókasafns- og upplýsingafræðasamfélagsins. Ástæður eins og aldur, menntun 

og aðgangur að tækjabúnað getur valdið mismunun (Bawden og Robinson, 2009). 

Heilbrigðisstarfsmenn nota oft fagorð sem almenningur á erfitt með að skilja. Tungumál geta 

einnig hamlað aðgengi að upplýsingum. Þetta á sérstaklega við um það þegar leitað er að 

sérhæfðum upplýsingum um sjúkdóma og önnur heilsutengd málefni, því flestar fræðigreinar 

eru á ensku eða öðrum tungumálum (Johnson og Meiscke, 1992). Aðgengi að tölvum, 

Veraldarvefnum og einnig að gagnabönkum sem innihalda ritrýnt efni um heilsutengd málefni 

er allt hluti af stafrænu gjánni (Lustria o.fl., 2011). Kickbush (2001) bendir á það að um 80% 

af þjóðum heims búi í menningarheimum þar sem hlustun og sjón (e. oral and visual cultures) 

eru notuð til þess að móttaka upplýsingar. Skortur á upplýsingalæsi getur líka verið hindrun. 

Ef hæfileikinn og kunnáttan til þess að staðsetja, finna og meta upplýsingar er ekki til staðar, 

þá má vel ímynda sér að einstaklingur muni lenda í vandræðum með það að staðsetja og meta 

upplýsingar (Ingibjörg Sverrisdóttir, 2001). 

 

4.3 Að forðast upplýsingar  

 

Streita eða nauðsyn þess að takast á við vandamál er oft forsenda þess að upplýsingaleit 

hefjist en þessir sömu þættir geta einnig valdið því að fólk kýs að leita ekki upplýsinga. Þegar 

einstaklingar fá slæmar fréttir tengdar heilsu getur það leitt til þess að það beini athygli að 

óttanum sem leiðir til þess að það forðast að takast á við vandamálið og kýs einfaldlega að 

forðast upplýsingaleit. Það eru því tvær leiðir mögulegar. Sú fyrri er markviss og virk leit að 

upplýsingum sem uppfylla þá þörf sem einstaklingur skynjar í þekkingargrunni sínum eða 
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upplýsingaleitin sem er tilviljunum háð, en sú seinni er að forðast upplýsingar vegna þess að 

einstaklingar vilja ekki viðurkenna sjúkdóminn eða afleiðingar hans (Wilson, 1997; Case, 

2002). 

Í fæstum líkönum um upplýsingahegðun eða upplýsingaleit er gert ráð fyrir því að 

einstaklingar ákveði að leita sér ekki upplýsinga. Í endurskoðuðu líkani um 

upplýsingahegðun, sem Wilson (1997) setti fram (sjá kafla 3.2), er þó gert ráð fyrir þessum 

möguleika. Líkanið tekur sérstaklega á þeim þáttum sem geta komið í veg fyrir 

upplýsingaleit. Heildarlíkan Johnson (1993) yfir upplýsingaleit (sjá kafla 3.3) tekur einnig á 

þessu atriði en líkanið er talið henta sérstaklega til þess að skilja upplýsingaleit um 

heilsutengd efni, þar sem það var hannað sérstaklega með þá einstaklinga í huga sem hafa 

greinst með krabbamein (Case o.fl., 2005).  

Það er ekki er vitað nákvæmlega af hverju einstaklingar forðast upplýsingar en ýmsir 

fræðimenn telja það hafa eitthvað að gera með persónuleika fólks og hugræna ferlið sem 

einstaklingar ganga í gegnum. Þeir einstaklingar sem eru með „opinn“ huga eru líklegri til 

þess að nálgast nýjar upplýsingar en þeir sem eru taldir hafa „lokaðan“ huga (Case, o.fl., 

2005). Með auknum skilningi á því hvernig mismunandi persónuleikaeinkenni gera fólki 

auðveldara fyrir að leita upplýsinga, þá eykst jafnframt skilningur á því hvernig hægt sé að 

sinna upplýsingaþjónustu betur (Heinström, 2003). Wilson (1997) gerir ráð fyrir því að 

margvíslegar breytur geti virkað sem hindranir. Áhrifaþættir eins og sálfræði, umhverfi, 

samfélag og félagsleg staða einstaklings getur hamlað upplýsingaleit. Samkvæmt Brashers, 

Goldsmith og Hsieh (2002) forðast einstaklingur upplýsingar einnig vegna þess að þær geta 

stangast á við lífsskoðanir og lífsviðhorf hans. 

  



23 

 

 
 

5 Heilsuþekking 
 

Samkvæmt Alþjóða heilbrigðismálastofnuninni (e. WHO, þ.e. The World Health 

Organization) er heilsa, hvort sem hún er líkamleg, andleg eða félagsleg líðan, ekki einungis 

fjarvera sjúkdóma eða heilsubrests. Heilsa er í raun breytilegt ástand þar sem einstaklingur er í 

stöðugri aðlögun, bæði líkamlega og andlega, að bregðast við streitu og breytingum í 

umhverfi til þess að viðhalda innra jafnvægi (WHO, 2006). 

Samkvæmt Ericson-Backa (2003) er heilsa miklu meira en fjarvera veikinda. Heilsa er 

umlykjandi ástand vellíðunar og til staðar er ákveðin þörf hjá einstaklingum til þess að lifa 

heilsusamlegu og uppbyggjandi lífi til þess að vera undir það búnir að takast á við áföll sem 

geta hent þá í gegnum lífið. Hugtakið heilsa er til í mörgum víddum (e. multidimensional), 

eins og í „að gera“ (e. doing), „að vera“ (e. being) og „að verða“ (e. becoming). Í fyrstu 

víddinni, „að gera“ (e. doing), er heilsan oft dæmd af ytri ástæðum eins og heilbrigðum 

lifnaðarháttum og einstaklingar forðast allt það sem getur haft slæm áhrif á heilsu almennt. 

Önnur víddin þekkist að því að „að vera“ og einkennist af því að einstaklingurinn er að finna 

jafnvægi, sátt og leyfir sér að upplifa vellíðan. Í þeirri þriðju „að verða“ (e. becoming) er litið 

til þess að maðurinn er aldrei í fullkomnu ástandi heldur í stöðugri þróun. Fólk er þó ekki 

stöðugt á einni vídd, heldur færist á milli vídda og reynir að halda jafnvægi (Ericson-Backa, 

2003).  

Það virðist ríkja tvenns konar skilningur um hugtakið heilsuþekking (e. health 

knowlegde). Sú fyrsta tengist stofnanaþekkingu, það sem varðar líkamlegt ástand 

einstaklinga. Þekking um áhættuþætti sem geta valdið veikindum, þekking um sjúkdóma og 

meðferð og þekking á því hvernig eigi að nálgast þá hjálp sem þörf er á. Seinni skilningurinn 

er sú tilfinning sem fólk hefur um það að vera heilbrigt. Þar er átt við hugarástand einstaklings 

þegar veikindi og vanlíðan herja á og það að vita hvernig eigi að nýta sér upplýsingar til þess 

að geta snúið þróuninni við og verða heilbrigður á nýjan leik. Það að einstaklingi líði nógu vel 

og hafi orku til þess að standa við skuldbindingar sínar, stunda vinnu, áhugamál og vera undir 

líkamlegu álagi í ákveðin tíma, eru hluti af því að vera heill heilsu. Einnig sú sjálfsþekking 

sem felst í því að vita hvernig eigin líkami virkar og að vera laus við sársauka (Ericson-Backa, 

2003). 
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5.1 Lífsstílssjúkdómar og forvarnir 

 

Fjórir flokkar sjúkdóma mynda saman stærsta hluta þess sem fellur undir langvinna 

ósmitnæma sjúkdóma. Þetta eru hjarta- og æðasjúkdómar, langvinnir lungnasjúkdómar, 

krabbamein og sykursýki. Helstu áhættuþættir þessa sjúkdóma eru óheilsusamlegt mataræði, 

hreyfingaleysi, tóbakreykingar og misnotkun áfengis. Þessir fjórir þættir valda einir eða með 

öðrum sjúkdómum, sykursýki, háþrýstingi, lungnaþembu, krabbameini og offitu sem eru 

meginhluti allra langvinnra sjúkdóma. Langvinnir sjúkdómar eru algengasta orsök ótímabærra 

dauðsfalla í heiminum og einnig helsta ógn samtímans við efnahagslega og félagslega 

framþróun. Vegna vaxandi kostnaðar heilbrigðisþjónustunnar af völdum langvinnra og 

ósmitnæmra sjúkdóma hafa flestar þjóðir sett það sem forgangsverkefni að bregðast við með 

forvörnum (Karl Andersen og Vilmundur Guðnason, 2012; Stefna Fíh í heilbrigðismálum 

2011-2020, e.d.).  

Mikinn hluta þessara sjúkdóma má koma í veg fyrir með breyttu og bættu líferni (Stefna 

Fíh í heilbrigðismálum 2011-2020, e.d.) og góð heilsa getur skilað sér í fleiri æviárum, 

fækkun ótímabærra sjúkdóma, minna vinnutapi og fjárhagslegum ávinningi bæði fyrir 

einstaklinga og samfélagið (Karl Andersen og Vilmundur Guðnason, 2012).  

Þegar litið er á þróun forvarna hér á landi gegn langvinnum ósmitnæmum sjúkdómum hafa 

flestar varnaraðgerðir miðast við hvern sjúkdóm fyrir sig. Með tíð og tíma fékk sú skoðun 

meira fylgi að ef ætti að nást árangur við að fyrirbyggja langvinna sjúkdóma þá yrði að 

samræma aðgerðir og taka tillit til sameiginlegra orsaka þeirra. Forvarnir snúa að aðgerðum 

sem miða að fækkun sjúkdóma, meiðsla, félagslegra vandamála, ótímabærs dauða og að draga 

úr áhættuþáttum í umhverfinu (Ingimar Einarsson, 1995).  

Tvenns konar aðferðarfræði má nota við forvarnir langvinnra sjúkdóma, það er skimun 

fyrir einstaklinga í áhættuhópi (e. high risk strategy) og lýðgrunduð íhlutun (e. population 

based strategy) sem beinast að almenningi. Ef tekið er dæmi, þá hefur Leitarstöð 

krabbameinsfélagsins staðið fyrir skimun á legháls- og brjóstakrabbameini með góðum 

árangri. Lýðgrunduð íhlutun  er þegar staðið er fyrir almennri íhlutun allra í samfélaginu til að 

hafa áhrif á lifnaðarhætti og lífsmynstur allrar þjóðarinnar. Sem dæmi má nefna að takmarkað 

aðgengi ungmenna að tóbaki, skattaálögur og bann við reykingum á opinberum stöðum draga 

úr tóbaksnotkun (Karl Andersen og Vilmundur Guðnason, 2012).  

Megináherslan í lýðheilsu er að byggja röksemdarfærsluna á traustum grunni og sýna að 

forvarnir séu ódýrt og áhrifaríkt tæki til þess að draga úr sjúkdómum og viðhalda heilsu. 

Margaret Cho, framkvæmdarstjóri Alþjóða heilbrigðismálastofnunarinnar (WHO), lagði það 
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til að forvarnir yrðu auknar. Hún taldi að þær væru í raun miklu kostnaðarvænni því 

lífsstílssjúkdómar hefðu kostað hagkerfi heims um 30 trilljón dala eða um 48% af vergri 

landsframleiðslu árið 2010. Kostnaði samfélagsins vegna afleiðinga lífsstílssjúkdóma má 

skipta í kostnað sem einstaklingurinn sjálfur ber og þann kostnað sem aðrir bera. Stærsti ytri 

kostnaðarliðurinn er að öllum líkindum aukin heilbrigðisútgjöld og bætur vegna tekjutaps til 

þeirra sem þjást af langvinnum sjúkdómum (Sameinuðu þjóðirnar, 2011; Lýðheilsustöð, 

2009). 

Árið 2011 kom allsherjarþing Sameinuðu þjóðanna saman til þess að ræða hvað mætti 

gera til þess að draga úr langvinnum ósmitnæmum sjúkdómum. Á næstu áratugum er því spáð 

að áunnir sjúkdómar muni aukast um 17% og í Afríku munu þeir aukast um 24%. Samkvæmt 

WHO (2006) má rekja hátt í 60% af heilsufarsvandamálum í Evrópu til lífsstílssjúkdóma. Það 

er áætlað er að það megi draga úr hjartasjúkdómum og sykursýki tvö um 80% og úr 

krabbameinstilvikum um nær 40% ef breyting yrði á lífsmunstri einstaklinga. Breyting á 

lífsstíl er langtíma ferli og byggist á þátttöku einstaklingsins og hversu vel honum tekst að 

aðlagast breyttu lífsmynstri. Nefna má að krabbamein dregur 7,6 milljónir manna til dauða ár 

hvert og munu tölurnar fara síhækkandi. Árið 2030 er talið að um 17 milljónir manna muni 

deyja úr krabbameini. Árið 2004 dóu 17 milljónir manna úr hjarta- og æðasjúkdómum. Talið 

er að um 180 milljónir manna hafi nú sykursýki (Stefna Fíh í heilbrigðismálum 2011-2020, 

e.d.).  

Framfarir í læknavísindum ásamt breytingum á lífsstíl hafa valdið því að heilsa og langlífi 

hefur aukist. Fleiri ná eftirlaunaaldri með góða heilsu en hátt hlutfall eftirlaunaþega lifir með 

langvinna sjúkdóma síðustu ár ævinnar. Hátt í 40% fullorðinna í Evrópu á við einn eða fleiri 

langvinnan sjúkdóm að stríða og tveir þriðju þeirra sem ná eftirlaunaaldri eru með tvo eða 

fleiri langvinna sjúkdóma (Karl Andersen og Vilmundur Guðnason, 2013).   

 

5.2  Heilsulæsi 

 

Heilsulæsi er tiltölulega nýtt hugtak sem á við öll heilsutengd málefni, til dæmis 

heilsueflingu, heilsuþekkingu og áhrifaþætti á eigið líf, en ekki síður um heilsutengda 

þjónustu. Það er nátengt hugtakinu upplýsingalæsi sem er nauðsynlegt fyrir einstakling að búa 

yfir í nútíma samfélagi. Það er aðeins nýlega farið að benda á vandamál sem tengjast 

heilsulæsi og því hlutverk sem það spilar í getu einstaklinga til þess að skilja heilsutengdar 

upplýsingar (Speros, 2005).  
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Settar hafa verið fram nokkrar skilgreiningar á hugtakinu heilsulæsi. Árið 1999 skilgreindi 

The Ad Hoc Committee on Health Literacy for the Council on Scientific Affairs of the 

American Medical Association heilsulæsi sem samsafn hæfileika til þess að geta skilið 

skrifaðan texta og tölur (Kickbush, 2001) en samkvæmt Speros (2005) er þessi skilgreining 

ekki nógu víðtæk. Það þarf að taka tillit til þess sem gerist utan heilbrigðisstofnana. Munnleg 

og félagsleg samskipti, bæði í starfs- og félagslegu umhverfi, skipta miklu og einnig geta 

einstaklingsins til þess að bregðast við upplýsingunum. Árið 1998 kom WHO með þá 

skilgreiningu að heilsulæsi stæði fyrir vitrænni- og félagslegri færni til þess að finna, skilja og 

bregðast við upplýsingum um heilsufar, efla og viðhalda góðri heilsu.  

Heilsulæsi er sá hæfileiki að geta lesið, skilið og að haft aðgengi að upplýsingum um 

heilsutengd málefni og jafnframt þekkinguna og hæfileikann til þess að hagnýta 

upplýsingarnar (Case, o.fl.,2005). Þegar kemur að upplýsingalæsi þarf einstaklingurinn að 

geta ákveðið hvaða upplýsinga hann þarfnist, nálgast þær upplýsingar hratt og örugglega, 

notað upplýsingarnar til þess að ná ákveðnu markmiði, lagt gagnrýnið og siðferðislegt mat á 

upplýsingar og heimildir og fellt upplýsingar sem hann finnur að sínum þekkingargrunni 

(ALA, 1989). Það er því veruleg samsvörun á milli þessara tveggja hugtaka. 

Samkvæmt Speros (2005) eru heilsulæsi og upplýsingalæsi nátengd hugtök. Helsti 

munurinn á milli þeirra er að upplýsingalæsi vísar til ákveðinnar færni sem þarf til þess að ná 

árangri í einkalífi sem og í samfélaginu en heilsulæsi krefst viðbótarþekkingar og færni, þar á 

meðal að finna og meta heilsuupplýsingar, oft með sérhæfðum orðaforða og oft flóknum 

meðferðaráætlunum. Upplýsingar sem tengjast lyfjatöku, útskrift, endurkomu sjúklings, 

leiðbeiningum fyrir rannsókn og upplýst samþykki, eru einungis brot af upplýsingum sem 

sjúklingar fá er veikindi steðja að (Geðhjálp, 2008) og því er ljóst að nauðsynlegt er fyrir þá 

sem glíma við sjúkdóm, sem og aðstandendur þeirra, að búa yfir heilsulæsi. 

Hlutverk heilsulæsis er einnig mikilvægt í sjálfsumönnun á lífshættulegum og langvinnum 

sjúkdómum og getur aukið meðferðarheldni. Einstaklingar verða færari um það að skilja og 

meta heilsuupplýsingar sem geta falið í sér flókna meðferðaáætlun, taka upplýstar ákvarðanir 

og vita hvar og hvernig eigi að nálgast heilbrigðisþjónustu ef þörf krefur. Speros (2005) vekur 

athygli á mikilvægi þess að heilbrigðisstarfsmenn séu fræddir um skilgreiningar heilsulæsis 

og kenndar áhrifaríkar aðferðir til samskipta. Vitneskja um upplýsingahegðun einstaklinga 

varðandi heilsu þeirra ætti að skipa veigamikinn sess hjá heilbrigðisstarfólki. 

Heilsulæsi byggist á nokkrum áhrifaþáttum sem snúa bæði að einstaklingsbundnum 

þáttum og að þáttum sem snúa að heilbrigðiskerfinu. Einstaklingsbundnu þættirnir snúa að 

samtalshæfileikum heilbrigðisstarfsmanna og sjúklings, þekkingu og persónuleika 
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heilbrigðisstarfsfólks og sjúklinga, tungumálum, trú og hefðum. Þættir sem snúa að 

heilbrigðiskerfinu eru færni til þess að finna réttu leiðina til þess að fá þjónustu, hvert eigi að 

leita, að geta lesið heilsuupplýsingar, að geta gefið heilsufarsupplýsingar, meðferðarheldni og 

skilningur á tölfræði, til dæmis um gildi sykurs í blóðprufu miðað við eðlileg mörk (Speros, 

2005). 

Í nútíma þjóðfélagi er gerð krafa um það að einstaklingar beri að einhverju leyti ábyrgð á 

eigin heilsu. Upplýsingar um það hvernig hreyfing og mataræði getur haft áhrif á lífsgæði 

sjúklinga á meðan á meðferð stendur, er oft að finna í tímaritum, fjölmiðlum og á 

Veraldarvefnum. Upplýsingaleit einstaklinga er orðin mikilvæg í sambandi við heilsuhegðun 

(e. health behavior) og hugmyndafræði heilsueflingar (e. health promotion). 

Sjúklingar sem eru vel upplýstir eiga auðveldara með að taka ákvarðanir um það að þiggja 

eða hafna meðferð (Bashers o.fl., 2002). Samræður um greiningu sjúkdóms, val á meðferð og 

framkvæmd eru ekki lengur nægjanlegar. Samhliða því verður að bjóða upplýsingar um 

stuðningshjálp, viðhorf og lífsstílsbreytingar sem gætu haft áhrif á heilsu og almenna líðan 

viðkomandi (Geðhjálp, 2008). Slæmt heilsulæsi getur skapað hindranir þegar kemur að því að 

skilja og hagnýta heilsutengdar upplýsingar og gera greinarmun á vönduðum og óvönduðum 

heilsuupplýsingum á Veraldarvefnum. Einnig getur það kostað sjúklinginn og 

heilbrigðiskerfið fjármuni og verri líðan (Nutbeam, 2006). 

 

5.3 Opinber viðmið  

 

Víða hafa verið settar fram opinberar yfirlýsingar sem kveða á um rétt sjúklinga til þess að fá 

allar upplýsingar, hvort sem um er að ræða forvarnir, aðgerðir, meðferðarúrræði, sem og 

önnur úrræði. Einnig upplýsingar um lífsstílsbreytingar svo sjúklingur geti lifað 

heilsusamlegu og heilbrigðu lífi og geti gefið upplýst samþykki varðandi sjúkdóm sinn og 

meðferð.  

Í viðleitni til þess að stuðla að betri upplýsingaþjónustu við sjúklinga setti breska 

ríkisstjórnin inn kafla um upplýsingagjöf í skýrslu sem fjallaði um umbætur á „National 

Health Service“ í Bretlandi árið 1989. Þar stendur að sjúkrahús eigi að veita sjúklingum 

greinargóðar upplýsingar um það hvað sé að gerast, hvert sé best að leita og hvernig sé best að 

bera sig að til þess að nálgast upplýsingar, t.d. um sjúkdóminn sjálfan og meðferðarúrræði. 

Þrátt fyrir þessa viðleitni komu fram alvarlegar ásakanir frá „Audit Commission“ árið 1993 

sem er sjálfstæð opinber eftirlitsstofnun breska ríkisins. Meginhlutverk hennar er að hafa 

eftirlit með og stuðla að umbótum, árangri stofnana og fyrirtækja ríkisins. Ásakanirnar snerust 
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um það að slæm upplýsingagjöf væri enn þá fyrir hendi á breskum sjúkrahúsum. Allt frá því 

að litla sem enga upplýsingagjöf væri að fá til þess að mismunandi og jafnvel 

mótsagnakenndar upplýsingar væru gefnar sjúklingum (Mills og Sullivan, 1989). 

Í fjórðu grein sameiginlegrar yfirlýsingar Evrópskra krabbameinsfélaga, sem var 

samþykkt í júní 2002 um eflingu réttinda krabbameinssjúklinga og skyldur 

heilbrigðisstarfsfólks, er talað um hinn upplýsta sjúkling. Þar kemur fram að það þurfi að 

leggja áherslu á aðgengi bæði sjúklinga og fjölskyldna að upplýsingum til þess að draga úr 

kvíða og þjáningu, tryggja aukinn skilning og auka færni til þess að spjara sig á meðan á 

krabbameinsmeðferðinni stendur og svo einnig þegar henni er lokið (Jón Gunnlaugur 

Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012).  

Í lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 má finna reglur varðandi upplýsingar og 

samþykki. Þar segir að sjúklingur eigi rétt á þýðingarmiklum upplýsingum sem varða 

heilsufar, greiningu, fyrirhugaða meðferð, áhættu og gagnsemi hennar og batahorfur. Við 

útskrift á sjúklingur rétt á leiðbeiningum um þýðingarmikil atriði er varða eftirmeðferð, svo 

sem lyfjagjöf, mataræði, þjálfun og hreyfingu. Einnig er kveðið á um það að sjúklingar beri 

ábyrgð á heilsu sinni eftir getu og ástandi viðkomandi. Þeim ber að vera virkir þátttakendur í 

eigin meðferð sem þeir hafa samþykkt. 

Í dag þurfa einstaklingar að halda utan um margs konar upplýsingar, allt frá 

læknisheimsóknum, lyfjum og lyfjatöku, meðferð, tryggingunum og upplýsingum um 

bótakerfi og réttindi. Upplýsingarnar eru oft dreifðar og það getur því reynst sjúklingum erfitt 

að henda reiður á öllu því sem gæti skipt máli í því ferli sem sjúkdómur þeirra er. Einnig þarf 

oft að fara á milli sérfræðinga og heimilislæknis, sem geta verið staðsettir á mismunandi 

stöðum. Upplýsingar um lyfjatöku, undirbúning vegna meðferðar og margt fleira getur verið 

mismunandi og því aukin hætta á því að ákveðin ringulreið skapist hjá sjúklingum þegar þeir 

reyna að halda utan um allar þessar mismunandi upplýsingar (Lustria o.fl.,2011). 

Sambandið á milli upplýsingalæsis, heilsu, fjárhags og vellíðanar mun styrkjast, ekki 

einungis vegna hættu á sjúkdómsfaraldri heldur vegna þess að samfélagið er háð því að þjóðin 

haldi heilsu lengur til þess að halda niðri kostnaði vegna hækkandi aldurs þegnanna. 

Rannsóknir hafa sýnt að sjúklingafræðsla dregur úr legu sjúklinga, eykur meðferðaheldni, 

dregur úr streitu og kvíða og hefur í för með sér aukinn skilning sjúklings á sjúkdómnum, 

meðferð við honum og aukaverkunum. Það er ekki einungis hagur skjólstæðinga heldur 

einnig heilbrigðiskerfisins í heild (Kickbush, 2001). Jafnframt hefur komið í ljós að 

einstaklingar sem leita sjálfir að heilsuupplýsingum á veraldarvefnum sýna almennt meiri 

áhuga á eigin heilsu og hefur það aukist talsvert að einstaklingar komi með upplýsingar frá 
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eigin upplýsingaleit í læknisheimsóknir. Þetta ýtir undir betri samskipti og aukið flæði 

spurninga á milli sjúklinga og lækna. Enn fremur leiðir þetta til þess að meðferðarheldni er 

meiri, auk þess sem þetta hjálpar einstaklingum að henda reiður á þeirri tilfinningu um ofgnótt 

upplýsinga sem þeir geta fundið fyrir þegar þeir leggja af stað í upplýsingaleit (Lustria o.fl., 

2011). 
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6 Heilsuefling 
 

Heilsuefling er hugtak sem miðar að því að bæta lífsgæði, heilbrigði, vellíðan og að hjálpa 

fólki að bregðast við álagi og kröfum daglegs lífs. Hún getur haft áhrif á lífsstíl einstaklinga 

og gert þeim kleift að lifa heilsusamlegu lífi ásamt því að halda líkamlegri getu. Með því að 

fræða fólk um mikilvægi forvarna og lífsstílsbreytinga gagnvart áhættuþáttum lífshættulegra 

og langvinnra sjúkdóma, er verið að auka möguleika fólks til þess að axla meiri ábyrgð á eigin 

heilsu og taka heilbrigðistengdar ákvarðanir með því að auka þekkingu þeirra (Lýðheilsustöð, 

2009).  

Aðgangur að heilbrigðistengdum upplýsingum er forsenda heilsueflingar og grundvöllur 

einstaklinga til þess að taka ákvarðanir og efla heilbrigði. Heilbrigðisstarfsfólk á að geta 

hjálpað einstaklingum við það að efla heilsu og fyrirbyggja heilbrigðisvandamál með fræðslu, 

hvatningu, forvörnum og stuðningi sem eru nokkrar af þeim aðferðum sem hægt er að nota 

við heilsueflingu (WHO, 1986). Þannig er hægt að hvetja fólk til þess að ná valdi á aðstæðum 

sínum og efla getu þeirra til þess að bæta heilsu og vellíðan. Innan heilbrigðisstéttarinnar er 

það þekkt að fólk hefur mismunandi heilsuþekkingu, bæði á fyrirbyggjandi aðferðum, 

einkennum sjúkdóma og tengslunum á milli lífsstíls og áhættuhegðunar. Ýmsir þættir geta 

haft áhrif á heilbrigði og sem dæmi má nefna eiginleika einstaklingsins og líkamlegt-, 

félagslegt-, og efnahagslegt- umhverfi. Það er lykilatriði að fræða almenning til þess að hafa 

áhrif á heilsu hans og lífsgæði. Með því að skapa þær aðstæður í samfélaginu er hægt að 

auðvelda honum að taka upplýstar ákvarðanir til þess að bæta heilsu sína. Til þess að 

heilsuefling skili árangri og sé viðeigandi þarf að byrja á því að meta þörfina fyrir hana. Það 

er gert með því að skoða einstaklinga, hópa og samfélaga og fylgjast með þáttum sem hafa 

áhrif á þróun sjúkdóma og ýta undir heilbrigði. Heilsuefling einblínir ekki aðeins á veikindi, 

heldur leggur áherslu á heilbrigði almennt með því að bæta lífskjör og úrræði einstaklinga og 

þar með auka tækifæri fólks til þess að lifa heilbrigðu lífi (Geðhjálp, 2008). 

 

6.1 Þörf fyrir heilsuupplýsingar  

 

Samkvæmt Johnson og Meishke (1992) er skortur á almennri þekkingu um áhættuþætti 

krabbameins talsvert vandamál gagnvart krabbameinsvörnum og heilbrigðisvitund. Það 

virðist vera almennur misbrestur á þekkingu varðandi krabbamein, hvað hægt sé að gera til 
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þess að draga úr líkum á því að fá krabbamein og auka batahorfur. Það hefur sýnt sig að því 

meiri sem þekkingin er um krabbamein, þá eru meiri líkur á því að fólk bregðist fljótt við 

þegar grunur um krabbamein vaknar. Hvað snertir upplýsingaöflun um heilsueflingu virðast 

einstaklingar kjósa nærumhverfi sitt og það að hafa persónuleg samskipti frekar en að nýta sér 

Veraldarvefinn og fjölmiðla. Mikilvægt er að fjölskylda og vinir geri sér grein fyrir 

þekkingarskorti sínum gagnvart heilbrigðisupplýsingum og styðji einstaklinginn í því að leita 

sér aðstoðar hjá læknum eða hjúkrunarfólki sem það getur jafnframt treyst (Ágústa Pálsdóttir, 

2010; Johnson og Meischke, 1992). 

Það eru fá orð sem geta vakið upp eins margar neikvæðar tilfinningar og orðið 

„krabbamein“ Hugleiðingar um aukaverkanir, hármissi, geislameðferð, lyfjameðferð og 

batahorfur renna í gegn. Eftir fyrsta áfallið vegna sjúkdómsgreiningarinnar kemur hræðsla, 

reiði, ótti og sorg. Sjúkdómsgreiningin og það sem á eftir fylgir, getur kollvarpað lífi 

viðkomandi, félagslega, fjárhagslega, heilsufarslega og andlega og þar með haft slæm áhrif á 

gæði lífs, jafnvel þrátt fyrir það að sjúklingur nái heilsu á ný (Mills og Sullivan, 1989). Þau 

viðhorf sem tengjast því að greinast eru oftast þau að greining hans jafngildi dauðadómi, en 

þróun í meðferðarúrræðum og snemmbúinni greiningu hefur valdið því að margir læknast og 

oft er hægt að halda sjúkdómnum niðri (Douma o.fl., 2012). 

Að greinast með krabbamein má sjá sem samfellda röð að atburðum frá fyrstu merkjum til 

greiningar, meðferðar, endurkoma og ef til vill dauða. Einstaklingar eru skyndilega komnir í 

umhverfi þar sem þeir hafa lítinn sem engan tíma til þess að undirbúa sig andlega eða 

tilfinningalega, þegar þeir eru til að mynda beðnir um að taka ákvarðanir um geisla- og 

lyfjameðferð. Þessi skyndilega röð atvika getur hæglega vakið upp tilfinningar um stjórnleysi, 

hjálparleysi og ótta (Mills og Sullivan, 1989). Þegar einstaklingar greinast ættu 

einkunnarorðin jafnvel að vera þau að flýta sér hægt. Í gegnum upplýsingar geta einstaklingar 

fengið það á tilfinninguna að þeir sitji enn við stjórnvölinn og þar með náð stjórn á lífi sínu. 

Krabbameini fylgja oft allmiklir líkamlegir, sálrænir og félagslegir erfiðleikar og 

aukaverkanir af meðferð eru margvíslegar, svo sem þreyta, uppköst, verkir, hármissir, 

þyngdaraukning eða -tap og breyting á högum, til dæmis vinnu og daglegu lífi. Þetta getur 

reynt mjög á og krafist mikillar aðlögunar sem erfitt getur verið að sjá fram úr. Stundum getur 

vanlíðan orðið svo mikil að hún hefur bæði truflandi áhrif á meðferðina og á getuna til þess að 

takast á við sjúkdóminn og daglegt líf (Gunnjóna Una Guðmundsdóttir, 2011; Jón 

Gunnlaugur Jónasson og Laufey Tryggvadóttir, 2012). 

Læknar og hjúkrunarfræðingar á krabbameinsdeildum eru í sérstaklega góðri stöðu 

varðandi upplýsingagjöf til krabbameinssjúklinga. Þegar sjúklingar eru í meðferð á sjúkrahúsi 
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ættu þeir að vera í mjög góðri aðstöðu til þess að fá fjölbreyttar upplýsingar um sjúkdóm sinn 

og önnur vandamál sem kunna að fylgja. Það er þó algengt að krabbameinssjúklingar kvarti 

yfir því að aðgangur að upplýsingum sé af skornum skammti (Gunnjóna Una 

Guðmundsdóttir, 2011). Vegna erfiðra og margbreytilegra aukaverkana er nauðsynlegt að 

sjúklingur skilji meðferðina og áhrif hennar á líkamann og nauðsynlegt er að 

krabbameinssjúklingar fái allar upplýsingar og oftar en einu sinni (Douma o.fl., 2011). 

Krabbameinssjúklingar vilja oft miklu meiri upplýsingar en læknar og hjúkrunarfræðingar 

geta og vilja gefa. Upplýsingar snúa þó oftar að persónulegri hlið mála eins og 

fjölskyldusambönd sem heilbrigðisstarfsmenn eiga erfitt með að gefa (Johnson og Meischke, 

1991). Samkvæmt Ong (1995) vilja læknar heldur ekki gefa miklar upplýsingar vegna 

hræðslu við að þeirra eigin tilfinningar geti skinið í gegn, þá sérstaklega neikvæðni. 

Heilbrigðisstarfsmenn verða því oft að meta hvenær og hversu mikið af upplýsingum 

sjúklingurinn fær hverju sinni (Leydon, Bouldton og Moynihan o.fl., 2000). 

Samkvæmt Douma (2011) geta upplýsingar minnkað kvíða og vanlíðan hjá sjúklingum en 

það hefur líka sýnt sig að heilbrigðisstarfsmenn verða að gæta sín á því hversu miklar 

upplýsingar þeir gefa og hvenær þær eru gefnar. Stundum finnst sjúklingi að hann fái of mikið 

af upplýsingum og upplifir ofgnótt. Sumar rannsóknir hafa sýnt að það eru um 3-5% sjúklinga 

sem vilja ekki fá ítarlegar upplýsingar um sjúkdóminn og meðferðina. Þeir eiga í erfiðleikum 

með það að skilja til fulls upplýsingarnar, vilja heldur ekki vera ábyrgir fyrir því að taka 

læknisfræðilegar ákvarðanir.  Upplýsingaþörfin er mest rétt eftir greiningu en fer svo hægt 

minnkandi, en þó svo að hún fari minnkandi er þörfin enn þá mikil. Nær helmingur gleymist 

af þeim upprunalegu upplýsingunum sem gefnar voru. Einnig er mismunandi upplýsingaþörf 

til staðar. Í byrjun eru það spurningar um sjúkdómsgreiningu, meðferð og batahorfur, en þegar 

líður á koma spurningar sem tengjast fjölskyldunni og stuðningi við hana. Þegar líður á 

meðferðina eru sjúklingar reiðubúnir að spyrja aðra fagaðila spurninga um ýmis málefni, sem 

geta tengst sjúkdómnum, fjárhag, stuðning og réttindi og ef breytinga verður vart með 

sjúkdóminn. Það er því mikilvægt að skilja hvernig upplýsingaþörf kann að breytast á milli 

læknisheimsókna. Hún er ekki í eitt skipti heldur áframhaldandi í gegnum allt ferlið (Douma 

o.fl., 2011). Helsta hindrunin í því að nálgast upplýsingar ef þær eru ekki gefnar upp að 

fagaðilum í upphafi er sú að sjúklingar eru enn þá í áfalli eftir greiningu og einfaldlega ekki 

búnir að átta sig á aðstæðum sínum og vita ekki hversu mikilvægt það er að fá faglega aðstoð 

og ráðgjöf (Gunnjóna Una Guðmundsdóttir, 2011). 

Sýnt hefur verið fram á að þegar sjúklingar hafa aflað sér upplýsinga um tiltekinn 

sjúkdóm, þá getur það leitt til aukins kvíða í stað þess að minnka hann (Case o.fl., 2005). Því 
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er mikilvægt að útvega sjúklingum upplýsingar tímanlega og einnig koma í veg fyrir ofgnótt 

upplýsinga (Wald, 2003). Samkvæmt Johnson og Meischke (1991) taka sjúklingar í 

krabbameinsmeðferð sjálfir ákvarðanir um forvarnir og meðferð eftir að hafa fengið 

upplýsingar sem þeir öfluðu sjálfir. Ein ástæða þess að fólk er ólíklegra til þess að leita sér 

upplýsinga um sjúkdóma er þegar það trúir því að örlög þess séu ekki í þeirra höndum heldur 

í höndum utanaðkomandi afla (Case o.fl., 2005). Sumir sjúklingar leggja allt sitt traust á 

lækna, þar sem þeir telja sig geta ekki geta haft nein áhrif á framvindu sjúkdómsins og hafa 

því enga þörf fyrir að leita sér upplýsinga. 

Lágt menntunarstig og heilsulæsi er samkvæmt Douma o.fl. (2011) eitthvað sem 

heilbrigðisstarfsfólk þarf að hafa í huga og taka á. Þessir einstaklingar hafa þegar lága 

upplýsingaþörf sem fer svo minnkandi þegar á líður. Rannsóknir hafa sýnt að sjúklingar með 

lágt menntunarstig og lágt heilsulæsi eru verr staddir en aðrir, þar sem þeir spyrja færri 

spurninga og fá minni upplýsingar á meðan á læknisheimsókninni stendur. Læknar álíta þessa 

einstaklinga oft áhugalausa og veita þeim ekki nógu mikla athygli. Einstaklingar með lágt 

upplýsinga- og heilsulæsi kunna að skammast sín fyrir það að hafa að eigin áliti ónóga 

vitsmuni til þess að skilja fagmál, læknisfræðilegar upplýsingar og óttast að taka of mikinn 

tíma frá lækninum þegar þeir vilja spyrja viðbótarspurninga (Douma o.fl., 2011). 

Það hefur verið bent á það að sá tími sem fer í upplýsingagjöf í 20 mínútna viðtali sé ekki 

langur og að slíkt viðtal geti jafnvel farið niður í eina mínútu. Að jafnaði skiptist tíminn í 

viðtalinu þannig að læknar nota 60% og sjúklingar 40% (Ong, 1995). Tímaleysi, streita og 

fagmál er á meðal þess sem bent hefur verið á að geti hamlað flæði upplýsinga á milli 

sjúklinga og lækna. Skoðun, greining, útskýringar á meðferð og meðferðarval er oft inn í 

þessum tíma sem veldur því að lítill sem enginn tími er eftir til þess að leita eftir annars konar 

heilsuupplýsingum (Wilson, 1997). Í rannsókn sem Gunnjóna Una Guðmundsdóttir (2011) 

gerði, kom fram að sumum þátttakendunum fannst þeir ekki fá nægjanlega athygli frá læknum 

í viðtölum og stundum skorti á það að læknar væru búnir að kynna sér niðurstöður af 

myndatökum eða rannsóknum. Þetta stytti viðtalstímann talsvert og gafst lítill sem enginn 

tími til þess að ræða við lækna um það sem lá sjúklingunum á hjarta.  

Samskipti lækna og sjúklinga eru viðkvæmt svið, þar sem þau fela í sér samskipti sem 

annar aðilinn er óviljugur að hafa. Það óskar sér enginn heilsubrests eða langvinnra og 

lífshættulegra sjúkdóma. Samskiptin eru oft tilfinningalega hlaðin og þar sem annar aðilinn er 

í hærri valdastöðu er jafningjasamband útilokað. Mikillar og náinnar samvinnu er oft krafist á 

meðan á meðferð stendur (Ong o.fl., 1995).  
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Frá árunum 1960-1970 varð tilfærsla á þekkingarbundnu valdi þegar hlutverk lækna 

breyttist frá valdahlutverki í leiðbeinandi hlutverk og hafði það mikil áhrif á upplýsingagjöf 

og eflingu sjálfræðis sjúklinga. Fram að þeim tíma höfðu læknar óskorað vald til þess að taka 

ákvarðanir fyrir sjúklinga, sýna með því einhvers konar föðurlega umhyggju (e. paternalism) 

og sjúklingar og aðstandendur voru því einhvers konar óvirkir neytendur. Jafnframt því 

ákváðu læknar hvað og hvort skyldi segja þeim um meðferðarúrræði, batahorfur, aukaverkanir 

og margt fleira sem tengdist sjúkdómnum (Mills og Sullivan, 1989; Ong, 1995). Á síðari 

áratugum hefur áherslan færst á sameiginlega ákvörðunartöku um meðferðaráætlun. Til þess 

að ákvörðunin sem tekin er af bæði sjúklingum og læknum sé ábyrg og í réttu hlutfalli við 

áhættu, þarf sjúklingurinn að fá allar upplýsingar í hendurnar. Ásókn einstaklinga í vitneskju 

og upplýsingar um sjúkdóminn er ekki endilega undanfari ákvörðunartöku um 

meðferðaráætlun. Það skýrist kannski af því að það er erfitt fyrir andlegt atgervi 

krabbameinssjúklings að taka upplýsta og meðvitaða ákvörðun um meðferð og eiga það á 

hættu að álagið aukist ef meðferðin tekst ekki eða krabbameinið tekur sig aftur upp (Ong, 

1995).  

Samskipti á milli sjúklings og lækna er með þeim hætti að læknir fær upplýsingar frá 

sjúklingi um einkenni og mögulega ástæðu veikinda og sjúklingurinn fær upplýsingar um 

sjúkdóminn og meðferð hans. Það hefur komið í ljós að á meðan á viðtalinu stendur litast svör 

lækna oft af persónulegu áliti hans á sjúklingnum og persónueinkennum hans. Þó svo að 

sjúklingur sýni ákveðin merki um skort á skilningi á sjúkdómsgreiningu og 

meðferðarúrræðum, þá virðist það frekar hamla en að stuðla að betri samskiptum (Brashers o. 

fl., 2002). Einnig hefur komið í ljós sú tilhneiging að ítarlegri upplýsingum sé komið til þeirra 

sem eru yngri og betur menntaðir en þeirra sem eru minna menntaðir og tilheyra oft 

viðkvæmari þjóðfélagshópum. Þá er meiri hætta á misskilningi sem getur sett sjúklingana í 

aukna hættu. 

Flest heilbrigðisstarfsfólk leggur sig fram við það að fræða sjúklinga, enda tilheyrir það 

starfskyldum þeirra. Stundum gerist það þó að sjúklingar er einfaldlega ekki móttækilegir 

fyrir upplýsingum, til dæmis vegna neikvæðrar sjúkdómsgreiningar. Þeir geta því orðið fyrir 

tvöföldu ójafnræði, þar sem þeir gætu átt í erfiðleikum með að nýta sér upplýsingarnar um 

heilsu og að einnig að afla sér þekkingar og færni til þess að takast á við veikindin. Mikilvægt 

er að hafa þetta í huga þegar sjúklingum er vísað á heimasíður, félagasamtök og, opinberar 

stofnanir, því heilsulæsi þeirra ræður úrslitum um það hversu vel þeir geta unnið úr og nýtt sér 

þær upplýsingar sem finnast (Geðhjálp, 2008; Brashers o. fl., 2002). 
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6.2 Sjúklingafræðsla 

 

Í lögum um réttindi sjúklinga nr. 74/1997 segir að heilbrigðisstarfsmenn skuli leitast við að 

koma á traustu sambandi á milli sín og sjúklings. Þegar kemur að samskiptum á milli 

einstaklinga gegnir tungumálið lykilhlutverki. Fagmál heilbrigðisstarfsmanna er oft á tíðum 

sambland af latínu, íslensku og ensku. Oft þarf að nota flókin orð og heilbrigðishugtök sem 

krefjast útskýringa og hefur það komið í ljós að sjúklingar og aðstandendur leggja oft annan 

skilning í orðin en læknar gera. Eins og áður hefur komið fram, þá þykir sjúklingum betra að 

vera upplýstir og misskilningur getur gert sjúklingum og læknum erfitt fyrir í þegar erfiðu 

umhverfi (Birgir Briem, Þorlákur Karlsson, Geir Tryggvason og Ólafur Baldursson, 2004). 

Meta verður námsgetu sjúklings við val á leiðbeiningum og kennsluaðferðum. Mikilvægt er 

að heilbrigðisstarfsmenn noti einfalt mál, forðist flókin hugtök, notist við myndrænar 

útskýringar, biðji sjúklinga að endurtaka fyrirmæli og takmarki magn upplýsinga sem gefnar 

eru á sama tíma. Með því er hægt að skapa traustvekjandi umhverfi sem gerir sjúklinga að 

virkum þátttakendum í meðferðarferlinu og hvetur þá til þess að spyrja spurninga (Speros, 

2005). 

Krabbameinssjúklingar verða oft næmari á ýmis tjáskipti svo sem óyrta tjáningu sem 

stundum á sér stað og getur gefið til kynna hvernig fólki líður eða hvað það er að hugsa. Þarna 

getur skapast ákveðin mótsögn varðandi það hvað er sagt og hvað er ekki sagt. Þessi mótsögn 

kann að vera túlkuð sem skortur á einlægni sem er ein af grunnstoðunum fyrir góðu 

persónulegu sambandi á milli læknis og sjúklings. Aðrir þættir sem gefa sjúklingi til kynna 

ákveðin óyrt skilaboð er líkamleg nálægð, tíminn sem er notaður til þess að kynna sér útkomu 

rannsókna, viðkomandi situr á meðan hann talar og snerting, þó svo að snerting sé bundin 

venjum mismunandi menningarheima (Ong, 1995).  

Meginþema sjúklingamiðaðrar nálgunar (e. patient centered) er að læknirinn og 

sjúklingurinn vinni saman á jafningjagrundvelli. Sjúklingar eiga að geta tjáð sig um allar 

ástæður fyrir komunni, þar á meðal um líkamleg einkenni, hugsanir, tilfinningar og væntingar 

til meðferðaráætlunar. Meginatriðið er að skilja sjúklinginn og heim hans, líðan, tilfinningar 

og reynslu. Annar mikilvægur þáttur í samtalsmeðferðinni er að ýta undir flæði og samskipti á 

milli læknis og sjúklings. Þessi skipti á upplýsingum fela í sér upplýsingagjöf og 

upplýsingaleit. Frá sjónarmiði lækna þurfa þeir upplýsingar til þess að geta greint sjúkdóminn 

rétt til þess að sjúklingurinn fái rétta meðferð. Frá sjónarhóli sjúklings er tvenns konar þörf 

ráðandi. Þörfin fyrir að vita og skilja og þörfin fyrir að vera viðurkenndur og skilinn (Ong, 

1995). Sjúklingar verða að láta af hendi upplýsingar og læknar þurfa að „skilja hismið frá 
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kjarnanum“, til þess að geta metið og greint það sem á við varðandi veikindin. Þegar greining 

og meðferðaráætlun liggur fyrir, ber lækni að útskýra það fyrir sjúklingnum á greinargóðan 

hátt og hann verður að skilja að þó að greining og meðferð séu komin fram, þá getur 

sjúklingur samt þurft á ítarlegri upplýsingum að halda (Ong, 1995).  

Þrátt fyrir að sjúklingar vilji í flestöllum tilvikum eins mikið af upplýsingum og þeir geta 

mögulega komist yfir, þá virðast læknar vanmeta óskir sjúklinga um upplýsingar. Samkvæmt 

Gunnjónu Unu Guðmundsdóttir (2011) er mjög misjafnt hvernig einstaklingar upplifa 

samskipti sín við fagfólk í heilbrigðisþjónustunni. Eftir að hafa verið greindir með 

krabbamein er litlar sem engar upplýsingar að fá fyrir sjúklinga um þá þjónustu sem er í boði 

á Landsspítalanum og einnig er misjafnt hverjum og hvenær þjónustan er boðin. Eins og 

komið hefur fram hafa sjúklingar, sérstaklega þeir sem þjást að lífshættulegum sjúkdómum, 

sýnt fram á sterka þörf fyrir upplýsingar, ekki vegna ákvörðunarvalds heldur vegnar þarfar 

fyrir vitneskju um það af hverju læknir velur þessa meðferð fremur en aðrar, líkur á 

batahorfum, verkjameðferð og svo framvegis (Ong, 1995). 

  



37 

 

 
 

7 Bókasöfn og upplýsingamiðstöðvar  
 

Í nýjum bókasafnslögum, frá árinu 2012, segir í 6. gr. að bókasöfn séu þjónustustofnanir sem 

starfi í þágu almennings og eigenda sinna. Markmið þeirra er að veita aðgang að fjölbreyttum 

safnkosti og upplýsingum á mismunandi og margvíslegu formi. Einnig er hlutverk þeirra að 

jafna aðgengi að menningu og þekkingu og efla menningar- og vísindastarfsemi, menntun, 

símenntun, atvinnulíf, íslenska tungu, ánægjulestur og upplýsingalæsi. Markmiðið með 

notkun upplýsingartækni á bókasöfnum er alltaf að efla frjálsan og óheftan aðgang 

almennings að upplýsingaveitum (Lög um bókasöfn nr. 150/2012). 

Í stefnuriti Upplýsingar, félags bókasafns- og upplýsingafræðinga, Upplýsingar fyrir alla 

(2007) er skýrt tekið fram að bókasöfnin eigi að vera þekkingarveitur og að upplýsingar séu 

einn af hornsteinum samfélaga sem vilja kalla sig upplýsingasamfélög. Bókasöfn eru í 

lykilhlutverki þegar kemur að kennslu í upplýsingalæsi og getur notendahópur þeirra verið 

æði misjafn, allt frá almenningi, sem hefur vítt og fjölbreytt áhugasvið, til menntastofnana eða 

þröngs hóps sérfræðinga.  

Í ritinu Stefnumótun um þátttöku sjúklinga og aðstandenda í meðferð - sjúklingafræðsla 

2008, útgefnu af Landspítalanum, er lagt til að stofnuð verði upplýsingamiðstöð sem þjónusti 

sjúklinga, aðstandendur og starfsfólk. Hlutverk hennar yrði að aðstoða við leit að ritrýndu efni 

um sjúkdóma og meðferðarúrræði, með námskeiðshaldi og með því að veita yfirsýn um 

sjúklingafræðslu, ásamt því að gefa út fræðsluefni og dreifa því. Upplýsingamiðstöðin myndi 

sjá um það að þjálfa starfsfólk til þess að veita sjúklingafræðslu, vera í samstarfi við 

sjúklingasamtök og sjá um það að innleiða nýja fræðslumiðla og efni. Í dag fer hefðbundin 

sjúklingarfræðsla fram með tvennu móti, þ.e. munnlegum upplýsingum og afhendingu 

fræðslubæklinga (Geðhjálp, 2008). Eðlilegt væri að bókasöfn sem staðsett eru á spítölum 

sinni sjúklingum svo þeir geti leitað þar upplýsinga um sjúkdóma. Í dag þjónustar 

Heilbrigðisvísindabókasafnið á Landspítalanum einungis starfsfólk spítalans, nemendur á 

heilbrigðissviði og fyrirtæki í heilbrigðisgeiranum (Heilbrigðisvísindabókasafn LSH, 2001). 

Heilbrigðisbókasöfn ættu í samstarfi við heilbrigðisstarfsfólk að útvega sjúklingum 

upplýsingar. Það ætti að vera þeirra hlutverk ásamt því að þjónusta heilbrigðisstarfsfólk og 

nemendur á heilbrigðissviði og að halda námskeið (Roth, 1978). 

Þegar sjúklingar þurfa að horfast í augu við veikindi standa þeir oft frammi fyrir því að 

þurfa sjálfir að afla sér upplýsinga um sjúkdóminn. Í sumum tilfellum er heilbrigðisstarfsfólk 



38 

 

tilbúið með upplýsingar en þegar svo er ekki lendir fólk í vanda með hvernig nálgast skuli 

upplýsingarnar. Bókasafns- og upplýsingafræðingar ættu að mynda gott samband við 

heilbrigðisstarfsfólk til þess að veita sjúklingum og öðrum sem bestar upplýsingar. Ef 

upplýsingum er komið til sjúklings áður en aðgerð er gerð á honum, getur það minnkað streitu 

hjá sjúklingnum eftir aðgerðina og hjálpað honum í bataferlinu (Bolton og Brittain, 1994).  

Bókasafns- og upplýsingafræðingar á almenningsbókasöfnum hafa einnig hlutverki að 

gegna við það að kenna fólki að nota vefsíður með heilsuupplýsingar. Greinar sem innihalda 

rannsóknir og upplýsingar um heilsutengd málefni eru oft birtar í fagtímaritum eða í 

gagnabönkum sem geta verið óaðgengilegir fyrir fólk sem skortir þekkingu á því hvernig leita 

skuli gagnabönkum og þekkja ekki til faglegra leitarorða (Gunnjóna Una Guðmundsdóttir, 

2011).  Kosturinn við það að heilbrigðisbókasöfn bjóði upp á upplýsingaþjónustu við 

sjúklinga er meðal annars sá að þeir geta snúið sér til bókasafns- og upplýsingafræðinga á 

spítalasvæðinu sem geta leitað, metið og skipulagt traustar heimildir fyrir þá (Hornbu og 

King, 2003).  

Í yfirlýsingu Menningar- og vísindastofnunar Sameinuðu þjóðanna (e. Unesco) um 

almenningsbókasöfn kemur fram að almenningsbókasafn er hlið til þekkingar á hverjum stað. 

Þar skapast skilyrði til ævimenntunar, sjálfstæðrar ákvarðanatöku og menningaþroska 

einstaklinga og þjóðfélagshópa. Þjónusta er veitt á grundvelli jafnræðis og jafnrar aðstöðu 

allra manna án tillits til aldurs, kynþáttar, kynferðis, trúarbragða, þjóðernis, tungumáls eða 

félagslegrar stöðu. Sérstaka þjónustu og efni skal hafa á boðstólum fyrir þá sem ekki geta nýtt 

sér reglubundna þjónustu bókasafnsins af einhverjum orsökum, til dæmis minnihlutahópa, 

fatlaða og fólk á sjúkrastofnunum eða í fangelsum. Safnkostur og þjónusta eiga hvorki að lúta 

hugmyndafræðilegri, stjórnmálalegri eða trúarlegri ritskoðun né þrýstingi frá viðskiptalegum 

hagsmunaaðilum (Sameinuðu þjóðirnar, 1994). 
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8 Niðurlag 
 

Markmið þessarar ritgerðar var að reyna að varpa ljósi á upplýsingaþörf sjúklinga, hvernig 

upplýsingaöflun þeirra sé háttað og hvað megi bæta varðandi upplýsingar og aðgengi að þeim. 

Þegar fólk greinist með sjúkdóm skiptir heilsulæsi máli, það er þekking og hæfileiki til þess 

að hagnýta þær upplýsingar sem finnast. Vel upplýstir sjúklingar eiga auðveldara með að taka 

ákvarðanir um það að þiggja eða hafna meðferð, en virk þátttaka þeirra er orðinn mikilvægur 

hlekkur í meðferðinni. Fái sjúklingar ekki upplýsingar frá heilbrigðisstarfsfólki standa þeir 

frammi fyrir vanda, því þeir eru þá líklegir til þess að leita upplýsinga hjá vinum og 

vandamönnum í stað fagfólks. 

Þegar sjúklingar leita upplýsinga um ákveðinn sjúkdóm, þá upplifa þeir oft meiri kvíða en 

á við um aðra hópa og einnig er hætta á því að þeir upplifi ofgnótt upplýsinga og forðist að 

verða sér úti um upplýsingar. Þá getur einstaklingnum liðið eins og hann sé búinn að missa 

tökin á aðstæðum og sé yfirbugaður. Það er ekki vitað með vissu hvers vegna það gerist, en 

áhrifaþættir eins og sálfræði, umhverfi, samfélag og staða einstaklinga geta hamlað 

upplýsingaleit. Það hefur sýnt sig að fræðsla er mjög mikilvægur þáttur í meðferð sjúklinga 

og að fræðsla um sjúkdóminn þarf að vera sniðin að þörfum einstaklingsins, því ekki hentar 

það sama fyrir alla. Þess vegna er mikilvægt að fólk hafi tök á því að leita sér faglegrar 

aðstoðar við upplýsingaöflun, en slíkt getur minnkað álagið og skilað sér í bættum lífsgæðum 

fyrir sjúklinginn og aðstandendur hans. 

Á bókasöfnum og upplýsingamiðstöðvum getur fólk leitað aðstoðar til bókasafns- og 

upplýsingafræðinga við leit og mat á upplýsingum og getur þannig komist að því hvaða 

upplýsingar eru gagnlegar. Eðlilegast væri að bókasöfn væru staðsett á spítalasvæði þar sem 

sjúklingar hefðu aðgengi að bókasafns- og upplýsingafræðingum sem gætu auðveldlega 

útvegað þeim traustar upplýsingar bæði um sjúkdóminn og einnig um það sem þeir eiga rétt á 

og aðgengi þeirra að þjónustu sem stendur þeim til boða. Þörf er á samræmdum vinnureglum 

fyrir fagfólk til að styðjast við þegar sjúklingi er greint frá því að hann sé með lífshættulegan 

og langvinnan sjúkdóm og fræðslu í framhaldi af greiningu. Bókasafns- og 

upplýsingafræðingar á spítalasöfnum ættu að mynda gott samstarf við lækna og annað 

heilbrigðisstarfsfólk til að geta stuðlað betur að fræðsluþættinum varðandi sjúklinga.  

Ég tel það áhugavert að skoða hvernig almenningsbókasöfn sinna heilsutengdum 

fyrirspurnum og hvort bókasafns- og upplýsingafræðingarnir hafi nægilega þekkingu á því 



40 

 

sviði til þess að finna bestu upplýsingarnar. Það væri jafnvel umhugsunarvert að 

Heilbrigðisvísindabókasafn LSH byði bókasafns- og upplýsingafræðingum almenningssafna 

upp á námskeið þar sem þeir fengju kennslu í því að leita að traustum upplýsingum um 

heilbrigðismál og í gagnagrunnum eins og Medline. Einnig væri áhugavert að skoða betur 

hvort sjúklingar og aðstandendur leiti til bókasafna og upplýsingamiðstöðva til þess að fá 

aðstoð við upplýsingaleit og hvað það sé sem hindrar ef sú er ekki raunin. 
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