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Utdrattur

Vidfangsefni ritgerdarinnar er upplysingahegdun sjuklinga sem greinst hafa med alvarlega
sjukdoma. I upphafi ritgerdarinnar er fjallad um grundvallarhugtok & svidi upplysingafraedi,
bad er upplysingahegdun og upplysingalesi. Jafnframt er fjorum likbnum sem fjalla um
upplysingahegdun eda upplysingaleit lyst og gerd grein fyrir meginpéattum peirra. Pau er
skilningslikan Dervin, endurskodad likan um upplysingahegdun, heildarlikan yfir
upplysingaleit og berjatinslulikan Bates.

Einnig er fjallad um pad hvernig upplysingar geta badi aukid og dregid ur Ovissu og
streitu, hvernig ofgnétt upplysinga getur haft ahrif & upplysingaleitina og hvernig hindranir
geta spilad inn i upplysingaleitarferlid. Enn fremur er sjonum beint ad vali &
upplysingalindum auk pess sem rynt er i ymsa patti sem geta haft ahrif & upplysingahegdun
folks og ymist hindrad eda hvatt pad til upplysingadflunar. Forvarnir sem leida til
heilsueflingar eru bradnaudsynlegar en pad hefur synt sig ad fredsla um sjukdoma parf ad
vera snidin ad porfum einstaklinga, pvi ekki hentar allt 6llum jafn vel.

I sidari hluta ritgerdarinnar er ahersla 16gd 4 pad ad fjalla um hugtokin heilsupekking,
heilsulasi og heilsuefling og skodad hvernig pau tengjast upplysingahegdun sjuklinga. I lok
ritgerdar er horft a patt bokasafna og upplysingamidstédva og gerd grein fyrir mikilveegi

peirra vid midlun upplysinga til sjuklinga.



Formali

Ritgerd pessi er 12 eininga verkefni til BA-profs i bokasafns- og upplysingafraedi vid Haskdla
islands. Han fjallar um upplysingahegdun og upplysingagjof til einstaklinga sem greindir hafa

verid med lifshaettulega og langvinna sjukdéma.

Leidbeinandi vid verkefnid var Dr. Agusta Palsdéttir og faer hin kaerar pakkir fyrir goda,
gagnlega og uppbyggjandi leidsogn.

Paul Neuman, eiginmadur minn, feer bestu pakkir fyrir endalausa polinmeadi og pad ad
vera alltaf tilbdinn til pess ad adstoda mig 4 allan hétt. isabella Dis, déttir min, feer pakkir fyrir
ad umbera mémmu sina og gefa knus pegar mesta &lagid var. Einnig vil ég pakka Berglindi

Heidu Sigurbergsdottur fyrir jakveeda gagnryni og yfirlestur.

Ritgerd pessi er tileinkud modur minni, Hafdisi Eddu Eggertsdottur, sem lést af voldum

heilazexlis, pann 12. oktober 2011, eftir hetjulega barattu.
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1 Inngangur

Almennt er litid & pad sem mikid afall ad greinast med lifshettulega og langvinna sjukdéma
og ad pvi fylgi mikid alag fyrir viskomandi einstakling og fjolskyldu hans. Alagid sem fylgir
sjukdomsgreiningu getur valdid vonleysi, depurd, étta og reidi. bad hefur synt sig ad fraedsla
er mjog mikilveegur pattur i meoferd sjuklinga og ad fraedsla parf ad vera snidin ad pérfum
einstaklingsins, pvi ekki hentar pad sama fyrir alla. Pess vegna er mikilveegt ad folk hafi tok &
bvi ad leita sér faglegrar adstodar vid upplysingadflun. Slikur studningur getur minnkad
alagid og skilad sér i baettum lifsgedum fyrir sjuklinginn og adstandendur hans.

pad er vel pekkt ad heilbrigt liferni hefur jakvaed ahrif a lif og lifsgedi folks. begar kemur
ad heilsueflingu, heilsufari og ahrifapattum a eigid lif, skiptir miklu mali ad freedslu se midlad
a notendaveenan og skiljanlegan hatt, svo almenningur eigi audvelt med ad tileinka ser
upplysingarnar. pPad skiptir pvi miklu mali hversu heilsuleesir einstaklingar eru pegar kemur
ad eigin heilsu, forvdrnum og medferd.

Fyrsti hluti pessarar ritgerdar fjallar um upplysingahegdun og upplysingalaesi. Fjallad
verdur um fjégur likdn um upplysingahegdun og upplysingaleit og farid yfir pad hvernig
upplysingar geta badi aukid og dregid Ur Ovissu og streitu. Hvernig ofgnott upplysinga getur
haft ahrif a upplysingaleitina og hvernig hindranir geta spilad inn i upplysingaleitarferlid.
Sambandid & milli lifsstilssjukdoma og forvarna verdur & mikilveegara, ekki adeins vegna
heettu a sjukdomsfaraldri, heldur einnig vegna pess ad samfélagid er had pvi ad pjodin haldi
heilsu lengur til pess ad halda nidri kostnadi vegna haekkandi aldurs pegnanna.

[ sidari hluta ritgerdarinnar eru skodud hugtékin heilsupekking, heilsulasi og heilsuefli og
hvernig upplysingar fleeda & milli sjuklinga og heilbrigdisstarfsmanna og hindranir og hémlur
a fleedi peirra. Ad sidustu verdur fjallad um 16g og abyrgd bdkasafna og upplysingamidstddva

vardandi midlun upplysinga.



2 Upplysingahegdun og upplysingaleaesi

Hér verour fjallad um tvo grundvallarhugtok innan upplysingafreedinnar, annars vegar
upplysingahegdun og hins vegar hugtakid upplysingalesi. Upplysingahegdun er afar vidtaekt
hugtak og neer yfir margvislega peetti. Pad hefur ordid ad einhvers konar yfirhugtaki,
svokdlludu regnhlifarhugtaki (e. umbrella concept), med nokkrum undirhugtokum. pau helstu
eru upplysingaleit, leitarhegdun og notkun upplysinga (Wilson, 2000). Upplysingahegdun ner
yfir alla mannlega hegdun sem tengist upplysingum, badi upplysingaleit af asetningi og
einnig pegar folk rekst & upplysingar af tilviljun, upplysinganotkun, allt atferli og &hrifavalda i
tengslum vid upplysingatflun og hvener porfin fyrir upplysingar kemur fram (Wilson, 2000).
Pad ad leita ad upplysingum og tileinka sér innihald peirra er talid vera hluti af mannlegu edli
(Case, Andrews, Johnson og Allard, 2005). Upplysingahegdun einstaklinga motast af peim
sjalfum, adsteedum og samhengi hverju sinni (Wilson, 2000). Taylor (1991) benti a pad ad
felagslegt tengslanet eigi mikilveegan patt i upplysingadflun, badi med pvi ad Utvega
upplysingar og med pvi ad hindra upplysingahegdun. Pvi er naudsynlegt ad einstaklingar
6dlist pekkingu og pjalfun i pvi ad skynja, skilja, tulka og vinna ur upplysingum & gagnryninn
og skapandi hatt (Horton, 2008).

I grein eftir Ingibjérgu St. Sverrisdottur, fra arinu 2001, er sagt fra pvi ad hugtakid
upplysingalesi hafi fyrst komid fram arid 1974 i tillogum Paul Zurkowski, paverandi
formanns Samtaka upplysingaionadarins (e. U.S. Information Industry Association), i skyrslu
um nadm i békasafns- og upplysingafraedi. Zurkowski fjalladi um pad hversu naudsynlegt pad
veeri ad gera einstaklinga upplysingalesa til pess ad peir veru samkeppnishafir i
upplysingasamfélagi. Hugtakid upplysingalasi hefur sidan préast og vikkad. Forest Horton
(2008) greinir fjéra meginpeatti i upplysingalesi sem saman leggi grunn ad velgengni
einstaklingsins. Pessir meginpeattir eru nam og menntun, heilsa og heilsutengd pjonusta,
vidskiptaleg og efnahagsleg préun og stjornun og réttindi (Pordis T. borarinsdéttir, 2003).

Samtok bandariskra bokavarda ALA, (e. American Library Association) skilgreina
upplysingalesi pannig ad einstaklingur geti akvedid hvada upplysinga hann parfnist, nalgast
beer upplysingar hratt og 6rugglega, notad upplysingarnar til pess ad na akvednu markmidi,
lagt gagnrynid og sioferdisleg mat & upplysingar og heimildir og fellt upplysingar sem hann
finnur ad sinum pekkingargrunni (ALA, 1989). | Prag-yfirlysingunni fra arinu 2003 er sagt ad

myndun upplysingasamfélags sé lykillinn ad félagslegri, menningarlegri og efnahagslegri
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préun pjoda og pad ad allir hafi adgengi ad upplysingum. I stuttu mali pydir pad ad geta
skilgreint &kvedna upplysingapdrf og svo hefileikann til pess ad stadsetja, finna, meta,
skipuleggja og nota upplysingar & skilvirkan hatt (Upplysing, 2007).

Horton (2008) segir ad til pess ad virkja patttoku i lydredispjodfélagi purfi badi
stjornvold, menntastofnanir og einkageirinn ad hafa gert sér grein fyrir mikilvaegi pess
hvernig upplysingar, hvort sem per eru myndir eda texti, séu myndadar, sendar og geymdar.
pPad sé pvi naudsynlegur hluti af upplysingapjodfélagi ad vera tdlvules, netles og
upplysingales. Alpjodlegt samstarf skipti lika miklu mali i hugmyndavinnu um eflingu
upplysingaleasis sem og sameiginlegir stadlar.



3 Likén um upplysingahegdun og upplysingaleitir

Upplysingaleit hefur oft verid borin saman vid akvedna vandamalalausn. | sumum tilvikum
par sem gat er i pekkingargrunni einstaklinga sem kemur af stad leit ad upplysingum af
asetningi edur ei. I flestum tilvikum er upplysingaleit sibreytileg og fleedandi. Pad getur
einnig verid ad adstedur og samhengi radi for en einstaklingurinn er alltaf i forgrunni
leitarinnar. Sumir safna upplysingum an fyrirfram motads skipulags & medan adrir ganga
skipulega til verks. Asteedurnar fyrir mismunandi adferdum vid upplysingaleit kunna ad liggja
i samhengi leitarinnar, en einnig geta par r&did innri ferlar og parfir einstaklingsins
(Heinstrom, 2003).

Likan ma hugsa sem ramma sem getur hjalpad til pess ad utskyra sambond & milli
freedilegra stadheefinga. Likonin eru oft synd sem skyringarmyndir, par sem reynt er ad
utskyra upplysingaleit, orsok og afleidingar og eda samband & milli prepa i upplysingahegdun
(Wilson, 1999). Mdorg likdn og kenningar um upplysingahegdun og upplysingaleit og pa peetti
sem skilgreina upplysingahegdun hafa verid sett fram af ymsum freediménnum. Ma par nefna
Wilson (1997), Johnson (1993), Dervin (1992), Kuhlthau (1993), McKenzie (2003), Taylor
(1968) og Bates (1989). bessi likdn eru fjolbreytt og mismunandi en flest likananna eru sett
fram pannig ad alltaf er gert rad fyrir pvi ad folk muni leita sér ad upplysingum pegar pérfin
kemur fram, af &setning eda med pvi ad rekast & peer af tilviljun.

Taylor (1968) setti fram likan um pad hvernig fyrirspurn proast i fjorum stigum. A fyrsta
stigi byrjar upplysingaporfin ad myndast innra med einstaklingnum og er pa i raun 6medvitud
eda 0ljos porf fyrir upplysingar. Fyrirspurnin préast sidan smam saman eftir pvi sem
vidkomandi einstaklingur attar sig betur a pvi hvada upplysingar pad eru sem hann leitar ad.
pegar lidur a ferlid og fyrirspurnin er ordin vel motud getur viokomandi leitad til opinberra
adila og annarra fagmanna og borid hana upp. Sidasta stigid felst i pvi ad fagadilinn umordar
fyrirspurnina svo han falli betur inn i leitarkerfid.

Kuhlthau (1993), sem er pekktust fyrir rannsoknir sinar & upplysingaleit, setti fram
kenningu um évissulégmalio eda ISP (e. information search process). Hun skiptir leitarferlinu
upp i sex stig. A hverju stigi gengur leitandinn i gegnum sex svid, par sem hann parf ad takast
a via tilfinningar, hugsanir og adgerdir. Einstaklingar fara i gegnum stigin eitt af 6dru, p6 ekki
endilega i somu réd. Kenningin lysir pvi sem gerist vid upplysingaleit einstaklings sem hefur

porf fyrir umfangsmiklar upplysingar. Pvi betur sem upplysingaleit midar afram og meiri
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stadbundin pekking faest, eykst sjalfstraust viokomandi og hugsanir og skilningur préast fra
0ljosu og ovissu yfir i frodleik og pekkingu. Samkvemt Kuhlthau er upplysingaleit
sélfredilegt og tilfinningaleg ferli sem byggir upp skilning & vidfangsefninu (Heinstrom,
2003).

Onnur likon hafa fjalla um markvissa leit ad upplysingum, hvort sem um er ad reda leit
vegna starfs, dhugaméls eda heilsu en hafa litt sinnt rannsGknum sem varpa ljosi &
upplysingaleit sem einkennist af tilviljanakenndum uppgétvunum eda leit &n fyrirfram
akvedinna markmida. Til deemis pegar folk feer upplysingar i gegnum annan adila, svo sem
pbegar folk hittir einhvern & teekisferisfundi (McKenzie, 2003).

Savailonen (2006) proadi heildarlikan yfir upplysingahegdun til pess ad utskyra hlutverk
félags- og menningarlegra patta sem hafa ahrif a folk, hvernig og hvada upplysingamidla (e.
information sources) peir nota i daglegu lifi. PO svo ad einstaklingar velji sér margvislegar
heimildir til pess ad leysa vandamal eda skilja daglegt lif, pa er val & heimildum og
notkunarmynstur a endanum alltaf félagslega skilyrt. Likon tveggja freedimanna, peirra
Wilson (1997), sem gerdi endurskodad likan um upplysingahegdun (e. revised general model
of information behaviour), og Johnson (1993), sem gerdi heildarlikan yfir upplysingaleit (e.
the comprehensive model of information seeking), hafa bent sérstaklega & pann moguleika ad
einstaklingar fordist upplysingar eda kjosi einfaldlega ad leita ekki eftir peim ef edli
upplysingaparfarinnar er 6gnandi eda streituvaldandi (Case, 2005). Hér a eftir verdur fjallad
um likén peirra Dervin (1992), Wilson (1997), Johnson (1993) og Bates (1989).

3.1 Skilningslikanid

Brenda Dervin setti fram kenningu sem kallast skilningskenningin (e. sence making theory).
Hugatakid ,,sence making® eda skilningur visar til safns af hugmyndum frad fredilegu
sjonarhorni og kenningarlegum adferdum til pess ad rannsaka hvernig einstaklingur préar med
sér skilning a akvednu vidfangsefni og tekst a4 vid magn upplysinga sem getur verid badi
skipulagt og i 6reidu i sému andra (Wilson, 2000; Dervin, 1992).

Dervin og Nilan t6ludu fyrir pvi ad beitt yrdi einstaklingsbundinni nalgun vid rannsoknir &
upplysingahegdun frekar en kerfisbundinni nalgun. bau gagnryndu kerfisbundna nalgun par
sem ahersla var 16gd a pad ad nota lydfraedilegar breytur, svo sem kyn, aldur og menntun til
bess ad spa fyrir um upplysingahegdun. Dervin hélt pvi fram ad allar alyktanir af rannséknum

sem vaeru med kerfisbundna nalgun veeru léttveegar og benti einfaldlega 4 pad ad pvi meiri
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menntun sem einstaklingar hefou, pvi liklegra veeri ad peir nyttu sér bdkasafnspjonustu
(Savolainen, 2006).

Skilningskenning Dervin dregur upp likan sem lysir pvi sem gerist pegar upplysingaporf
myndast og hvernig folk fer ad pvi ad fa henni fullnaegt. Likaninu er lyst & myndraenan hatt
par sem einstaklingurinn kemur ad gapi i pekkingargrunni sinum og hvernig upplysingar geta

adstodad hann vid ad brla petta gap (Dervin, 1992). Sja mynd 1.

OUTCOMES:

*helps, hindrancss

*unctions, dysfunctions
*consequences, impacts, effects

BRIDGE:

K_/. *jteas, cognitions, thoughts
*amtitudes, beliefs, values
*feelings, emotiors, intuidons
-

*memories, stories, narraives

SITUATION:

*history
*experience
*past horizon (
*present horizon YERBINGS:
*zerse-making
*serse-wnunaking
T GAP:
*questions, confusions
*muddles, riddles
*angst
SPACE-TIME _j,. © 1999. Brenda Dervin

Mynd 1. Skilningslikan Dervin

Likanid lysir pvi pegar upplysingaporf skapast hja einstaklingi sem samkvaemt
kenningunni upplifir &kvedid tdmardm i lifi sinu par sem hann kann ad finna fyrir vontun a
pekkingu. pPekkingin sem hann byr yfir naegir ekki til pess ad svara peim spurningum sem
hafa vaknad. Hann er pvi fastur i tima og rumi og parf & upplysingum ad halda til pess ad
komast afram. Pad er gap i pekkingargrunni einstaklingsins sem getur valdid 6vissu og
Opaegindum. Bruin taknar adferdir til pess ad afla upplysinga sem eru notadar til pess ad brda
bilid & milli adsteedna og nidurstddu. Pad er haegt ad nota hvad sem er til pess ad fylla upp i
gatid, baedi 6formlega upplysingatflun, svo sem samtdl vid adra, eigin hugsanir, eda formlega
leit ad upplysingum. Samkvaemt skilningslikani Dervin eru upplysingar skilgreindar sem hvad
eina sem getur komid einstaklingnum ad gagni og hjalpar honum afram i tima og rdmi
(Dervin, 1992; Wellstead, 2011).
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3.2 Endurskodad likan um upplysingahegdun

Tom Wilson (1997) kom fram med endurskodad likan um upplysingahegdun (e. revised
general model of information behaviour). Vid gerd likansins byggdi Wilson & nidurstédum
fjolda rannsokna sem hafa verid gerdar & mismunandi freedasvioum og fléttadi pannig
hugmyndir freedimanna innan upplysingafraedi vid paer hugmyndir sem voru rikjandi innan
annarra fredigreina. Ma par nefna rannsoknir & svidi akvordunartdku (e. decision making),
sélfredi (e. psychology), nyjunga (e. innovation), heilsusamskipta (e. health communication)
og neytendarannsokna (e. consumer research) (Case o.fl., 2005). Eins og sja ma & likani
Wilson af upplysingahegdun (mynd 2), p4 er likanid einhvers konar hringrés. I upphafi valda
adsteedur og umhverfi folks pvi ad porf fyrir upplysingar vaknar. ba er vandamalid greint og
oflun upplysinga hefst, burtséd fra pvi hvort han fari fram af asetning eda ad einstaklingur
rekist a upplysingar af tilviljun. Ef upplysingadflunin ber arangur er unnt ad leysa vandamalio
sem vard kveikjan af leitinni i upphafi. Ad pvi loknu er gerd grein fyrir rvinnslu og notkun
upplysinganna. Urvinnslan er stadsett & milli upplysingaleitarinnar og einstaklingsins. pad
taknar ad upplysingaleit leidir 6hjakveemilega af sér arvinnslu upplysinga sem vekur aftur upp

nyjar upplysingaparfir og par med hefst hringrasin & ny.

Context of »| Activating L Intervening o] Activating > Information-seeking
information need "| mechanism variables mechanism behaviour
[ [ l [ ¥
| Person-in-context | Stress/coping Risk/reward
theory Psychological theory Passive
attention
Demographic l
Passive
i g search
Role-related or SDC':: learning
interpersonal eory ‘
Active
search
Environmental
efficacy Ongoing
Source search
characteristics
Information

processing and
use

Mynd 2. Endurskodad likan af upplysingahegdun
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Ofangreint ferli verdur fyrir dhrifum af ymsum ahrifapattum sem Wilson kallar ,,activating
mechanism® sem er hagt ad skilja sem hvata sem geta haft ahrif & upplysingahegdun.
Ahrifapettirnir geta baedi falist i personubundnum sjénarmidum og pattum sem eiga raetur ad
rekja til umhverfisins. Akvérdun einstaklingsins um pad ad hefja upplysingaleit byggist & pvi
hvort hann telji leitina veenlega til &rangurs og hvort ad hann hafi tra a sjalfum sér til pess ad
finna réttar upplysingar. Jafnframt hefur pad ahrif & akvordun hans hvort upplysingarnar beeti
hag hans og lidan. Sidan koma breytur sem geta mogulega haft ahrif & pessa hvata (Case o.fl.,
2005; Wilson, 1997). par ma nefna salfreedilegar breytur, til demis hvort félk er tilbdio til
bess ad taka ahaettu eda er nyjungagjarnt, lydfredilegar breytur, til demis kyn, aldur og
baseta, hlutverk eda stada viokomandi sem snyr ad atvinnu eda félagslegu lifi einstaklings.
Hér er ekki um teemandi upptalningu ad raeda, pvi margt fleira getur komid til (Wilson, 2007.
Wilson bendir einnig 4 pad ad ef edli parfarinnar fyrir upplysingar er of dgrandi eda
streituvaldandi, pa komi tenging vid hvata ekki endilega vid sogu. betta er mikilvaegur pattur
par sem bent er & méguleikann & pvi ad fordast upplysingar (Case o.fl., 2005; Wilson, 1997).
Af ofangreindu mé rada ad upplysingaleit er flokid og yfirgripsmikid fyrirbeeri, samofid ur

madrgum pattum.

3.3 Heildarlikan yfir upplysingaleit

Heildarlikan yfir upplysingaleit (e. the comprehensive model of information seeking), sem
Johnson (1993) setti fram, var sérstaklega hannad til pess ad skilja upplysingaleitir
krabbameinssjuklinga og er pvi talid henta seérstaklega vel til pess ad skilja upplysingaleit um

heilsutengd efni og einnig hvernig folk velur ymist ad leita eda fordast leit (Case o.fl., 2005).

Sja mynd 3.

Antecedents Information- Information-
carrier seeking
factors actions

CDeniographics
Experience

Utilities

Mynd 3. Heildarlikan yfir upplysingaleit
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Likanid samanstendur af sjo pattum undir premur lidum og orsakasamhengid fleedir fra
vinstri til heagri. Lidirnir prir eru forsendur (e. antecedent), pettir upplysingaveita (e.
information-carrier factors) og upplysingaleit (e. information-seeking actions). Undir
forsendur eru tilgreindir fjorir peettir; lydfreedilegar breytur, reynsla, mikilvegi og tru
(Johnson og Meischke, 1993). Undir lydfreedilegar breytur fellur aldur, kyn og kynpéttur en
einnig ma tilgreina breytur sem tilheyra félagshagfreedi (e. socioeconomics), svo sem tekjur,
menntun og starf. bessi atridi skipta mali i vali a upplysingaveitu pegar leitad er ad
heilsutengdum upplysingum. Hvort sem pad er litil eda mikil pekking, um til demis
orsakasamhengi offitu og sykursyki tvo, p& er pekking hluti af reynslu og bakgrunni
einstaklinga. Neerumhverfi og félagslegt tengslanet einstaklinga skiptir hér einnig miklu mali.
Hvern eigi ad spyrja og hvert eigi ad leita i byrjun til pess ad geta haldid afram i
upplysingaleit (Johnson og Meischke, 1993; Case o.fl., 2005).

I forsendunni mikilveegi (e. salient) felst pad hversu miklu mali upplysingarnar skipta fyrir
einstaklinginn. Ef upplysingar skipta einstaklinginn ekki mali, pa fer hann ekki af stad i
upplysingaleit. Fyrir purfa ad liggja einhvers konar parfir, hvort sem per eru likamlegar,
sélraenar eda tilfinningalegar. Einstaklingar fara ekki ad leita ad upplysingum nema peir atti
sig a vontun og upplysingarnar skipti verulegu mali i lifi peirra (Johnson og Meischke, 1995).
Forsendan tra fjallar ekki adeins um stadreyndir heldur tilfinningu einstaklinga um naverandi
stodu. Stend ég frammi fyrir vandamali? Er pad eitthvad sem ég get leyst? Einstaklingar vilja
hafa stjorn & lifinu og tru & pvi ad peir geti leyst pau vandamal sem upp koma. Ef trdin &
sjalfan sig er ekki til stadar, pa er mjog Oliklegt ad peir einstaklingar leggi af stad i
upplysingaleit (Johnson og Meischke, 1993).

[ lidnum upplysingalindir er fjallad um forsendurnar einkenni og notagildi
upplysingaveita. Johnson bendir & pad ad folk hafi frekar ahyggjur af innihaldi upplysinga en
bvi hvadan peer komi. Pad hefur pé synt sig ad folk kys frekar upplysingar sem koma fra 6dru
folki. Ef ekki er haegt ad nalgast upplysingar fra 6dru félki pa velja einstaklingar midla sem
hafa manneskjulegt viomot. Johnson segir ad notagildi upplysingaveita sé metid & peim
forsendum hversu audvelt adgengi sé ad peim og hversu vel par uppfylli parfir peirra.

Lokastig i likaninu er upplysingaleitin sjalf. Pad er ad segja 6flun upplysinga fra véldum
upplysingaveitum. Leitin getur badi verid af &setningi eda ad viokomandi rekst &
upplysingarnar. [ likani Johnson er gert rad fyrir medvitadri og 6medvitadri porf fyrir pad ad
fordast upplysingar. pettir eins og 6tti og kvidi eru hamlandi en tru & eigin getu (e. self-

effecacy) getur virkad sem hvetjandi pattur. Ad fordast upplysingar um heilsutengd malefni
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tengist tilfinningum eins og 6tta og kvida sem hefur afleidingar eins og peer ad hundsa eda

einfaldlega afneita pvi ad um porf fyrir upplysingar sé ad raeda (Johnson og Meischke, 1993;
Case 0.fl., 2005).

3.4 Berjatinslulikan Bates

Bates setti fram likan um upplysingaleit af &setningi i rafreenum gagnagrunnum, pvi hun taldi
upplysingaleit & Veraldarvefnum vera 6lika leitum i 6drum upplysingalindum. Hun benti &
bad ad pétt einstaklingar byrji upplysingaleit med einni breidri fyrirspurn, heimild, tilvisun
eda hugmynd, pa geetu nyjar upplysingar sem peir keemust yfir ordid til pess ad breyta
pekkingu peirra og gefid peim hugmyndir um nyja leitarmdguleika og leitarfyrirspurnir.

query wariation

o =
T= thought
E = exit

F- = documents, infTormation

FIGURE 2Z2: A Berrypicking, Evolwving Search

Mynd 4. Berjatinslulikanid

Ef likanid er skodad pa byrjar pad 4 QO eda ,,Query variation” sem er Utfersla pess
leitarords sem lagt er af stad med. Breytingar a stefnu drvarinnar syna breytingar & préun
leitarinnar. ,,T* taknar hugsanir notandans pegar hann ihugar upplysingarnar. Myndirnar syna
skjol og upplysingar sem unnar eru upp ur leit @ mérgum st6dum & leidinni. Eins og adur
sagdi byrjar leitin & Q0 en endar & Q5 par sem leitin er bain ad préast & leidinni. Pessu likti
Bates vid berjatinslu, par sem er farid fram og til baka eins og i berjatinslu i leit ad
upplysingum. Leitin leidir einstaklinginn afram en ekki eftir einhverri fyrirfram akvedinni
leid, heldur getur leitin breyst pegar einstaklingar safna saman upplysingum. Nyjar
hugmyndir spretta fram med hverri nyrri heimild og nyjar upplysingar breyta
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leitarskilyrdunum. Vid hvert skref ihugar einstaklingurinn upplysingarnar pangad til ad adrar

upplysingar finnast og hefst pa sama ferli (Bates, 1989).
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4 Val & upplysingalindum

Einstaklingur i leit ad upplysingum getur valid um margvislegar upplysingalindir i leit sinni,
sérstaklega med tilkomu Veraldarvefsins og annarra rafreenna gagnabanka. bad hefur synt sig
ad val einstaklinga & upplysingaleioum stjornast oft af logmali sem hefur verid nefnt
,Principle of least effort”. Samkveemt l6gmalinu hneigist folk til pess ad leggja sem minnst a
sig vid Urlausn verkefna. bad birtist oft i peirri stadreynd ad einstaklingar kjosa persénuleg
samsKipti eins og i samtdlum. Einstaklingar kjosa upplysingalindir sem pad pekkir til og hefur
notad &dur. Gott adgengi ad upplysingalindinni frekar en geadi hennar leikur einnig stort
hlutverk (Case, 2006).

I rannsokn Aglstu Palsdottir, fra arinu 2002, um upplysingahegdun Islendinga um
heilsutengd malefni kom fram ad folk kys personuleg samskipti fram yfir adrar
upplysingalindir, eins og heilbrigdisstarfsmenn, fjolmidla og Veraldarvefinn. petta er i
samraemi vid nidurstodur Savolainen (1995, I Savolainen, 2006) sem hefur bent & pad ad
rannsoknir syni ad folk saekist frekar eftir 6formlegum upplysingaleidum og jafnframt pvi ad
pad sé frekar sjaldgeeft ad leitad seé eftir adstod fra bokaséfnum og upplysingamidstédvum.
Helsta addrattaraflio vid oflun upplysinga & Veraldarvefnum er pagilegt adgengi, magn
upplysinga, teekifeeri til pess ad sekja upplysingar med markvissum hetti og einnig pad ad

rekast a gagnlegar upplysingar af tilviljun.

4.1 Hlidveroir

Upplysingaleit, mat og urvinnsla er timafrekt ferli og kallar & ymis Urraedi. Einstaklingar sem
hafa greinst med langvinna og lifsheettulega sjukddéma eda lent i erfioum aféllum eru ekki
endilega i stakk banir til pess ad fara ad leita i 6llum peim upplysingalindum sem peim
bjdédast. Oft er nerumhverfi okkar akjosanlegast til pess ad leita upplysinga. bad er pagilegt
og fljotlegt ad nalgast upplysingar par og svarandi getur snidid peer ad peim sem spyr,
jafnframt pvi sem svarid faest tafarlaust (Lu, 2007; Johnson og Meishke,1991).

Erfitt er ad skilgreina til fullnustu hugtakid ,,hlidverdir, pvi hugtakio hefur verid notad
vida og hefur mismunandi merkingu & medal folks. Séalfredingurinn Lewis (1951, 1952,1 Lu,
2007) vard fyrstur til pess ad nota ordid hlidvordur i rannsokn sinni um matarvenjur hja

fjolskyldum. Madur voru yfirleitt i pvi hlutverki og sem slikir akvadu peer hvad skyldi vera &
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matarbordi fjolskyldunnar hverju sinni. Matur er ekki adeins pad sem fer i gegnum hlidvord,
heldur lika, pjonusta, einstaklingar, vorur, upplysingar og fleira. bvi eru hlidverdir i peirri
einstoku adstoou ad geta opnad eda lokad & vorur, upplysingar og fleira (Lu, 2007). Mynd 6
atskyrir hlutverk hlidvaroa.

Outside /—\ .
resources filtering linking [
> \ _/ .
——.’
—» Other people
_—_-’ -
»| Gatekeeper
[ ————— e ————

g

Inquiries

Mynd 5. Hlutverk hlidvarda

Med pvi ad afla upplysinga fra hliovordum geta einstaklingar nalgast vidfangsefnid &
personulegan hatt. Hlidvordurinn hefur farid i gegnum paer upplysingar sem eru til og siad,
snidid og flokkad efnid ad porfum spyrjandans og pvi er haegt ad fordast ofgndtt. Hlidverdir
geta haft gifurleg ahrif i lifi folks vegna peirrar einstoku adstodu sem peir eru i til pess ad
mota pekkingu og felagslegan veruleika (Lu, 2007).

Samkvaemt nidurstddum Katz, og Lazarsfeld (1965 i Lu, 2007) myndudu einstaklingar seér
stoou sem hlidarverdir med samveru vid adra einstaklinga innan hodpsins i akvednum
kringumstaedum. Einstaklingar geta einnig verid tilnefndir baedi formlega og 6formlega til
leidtogaembeettis ef einstaklingurinn hefur til ad bera dkvedna hefni til pess ad takast & vid
vidburd eda akvedna porf innan hdpsins. Grunnhugmyndin er su ad pegar akvednir
einstaklingar 6dlast vald til pess ad hafa ahrif, pa sé pad afleiding af pvi ad medlimir hdpsins
bregadist eins vid og vidurkenni ad akvedinn einstaklingur hafi heimild til pess ad leida
hopinn. Yfirleitt eru petta einstaklingar sem hafa haft tid samskipti vid medlimi hopsins og
eru mjog frédir um tiltekin félagsleg malefni sem varda hépinn & akvednum tima og
samreemast vidhorfum, gildum og hefdum hépsins.

pratt fyrir ad hafa adgang ad upplysingaveitum i miklu meiri meeli nt en adur fyrr vegna
adgangs ad Veraldarvefnum og 6drum midlum, pa hefur pad lengi verid vitad ad folk kys
persdnuleg samskipti. Félagslegir hdpar myndast Ohjakveemilega pegar einstaklingar lifa i

samfélagi vid adra. Nanasta félagslegt umhverfi okkar sem einstaklinga er samsett Ur hGpum
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sem samanstanda af attingjum, fjolskyldu, vinum og samstarfsfolki. FOlk ladast ad hopum
sem hafa sému eda svipud gildi, venjur og sidi. bessir hopar styrkja, réttleta eda gagnryna
gjorair einstaklinga. Pessir félagslegu hopar geta verid formlegir eda 6formlegir en mynda
alltaf tengslanet i kringum einstaklinga. Hlidverdir skiptast nidur i mismunandi hdpa eda
klasa i samfélaginu. Hoparnir eru litlir og samskiptin eru personuleg, 6formleg og
vinskapurinn varanlegur. | daglegum samskiptum eda med vitnisburdi annarra er
traverdugleiki hlidvardanna metinn. pegar pad gerist er adallega skodad hvert sérsvid
hlidvardarins er og hvadan upplysingarnar koma. Traust kemur lika idulega upp sem
mikilvegur pattur vido mat & truverdugleika upplysinga &samt mati & hefni hlidvardar. Ef
einstaklingur telur upplysingarnar ekki traverdugar er liklegt ad hann hafni peim eda bregdist
ekki vid peim & neinn hatt, en ef hann velur ad taka vid peim pa eru likur & pvi ad hann
medtaki paer og noti (Lu, 2007).

Samkvaemt nidurstodum Wellstead (2011) og Johnson og Meischke (1991) var fjolskylda,
vinir - og adrir i somu stdou - a medal peirra fyrstu sem leitad var til pegar afall hafdi dunid
yfir, baedi vegna upplysinga, studnings og annarra rédstafanna. Jafnframt finnst folki pad
audveldara og peegilegra, ad upplysingarnar séu taldar areidanlegar og minni likur a pvi ad
verda fyrir ofgnott upplysinga. Personuleg samskipti bjoda einnig upp a pad ad upplysingar
séu strax adlagadar ad porfum vidkomandi einstaklings og opnar akvedin umraeduvettvang.

Stor hluti hlidvarda eru einhvers konar millilidir einstaklinga og hins 6pekkta (Lu, 2007).

4.2 Hindranir

Upplysingaveitum hefur fjolgad, sérstaklega eftir tilkomu Veraldarvefsins og annarra
samfélagsmidla. Fyrir vikid hefur upplysingaumhverfi okkar ordid margbreytilegra en
jafnframt torskildara. Upplysingar geta tekid margvisleg form eins og vefsidur, blogg, RSS-
veitur, bréf, timarit, baekur og samfélagssidur, eins og Facebook og Twitter. Vid erum betri i
bvi ad framleida og framreida upplysingar en vid erum i pvi ad medtaka peer og nyta okkur
(Bawden og Robinson, 2009).

Ofgnott upplysinga (e. information overload) er vel pekkt hugtak innan bdkasafns- og
upplysingafreedinnar en frekar 6pekkt utan hennar. Pad er engin ein géd skilgreining til &
hugtakinu ofgnétt upplysinga en flestir fredimenn eru sammala um ad pad takni allt pad
astand sem lysir sér i pvi ad of mikid magn videigandi og gagnlegra heimilda eda upplysinga
um tiltekid efni hamlar upplysingaleit. Upplysingarnar verda pvi einhvers konar hindrun i stad

pess ad hjalpa okkur, jafnvel pétt upplysingarnar geetu reynst okkur gagnlegar. begar ofgnott
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& sér stad getur einstaklingnum 1idid eins og hann sé bdinn ad missa tokin & adsteedum og sé
yfirbugadur. Ofgnott & sér ekki sidur stad & almenningsbdkasofnum en annars stadar. Han
getur orsakad upplysingakvida hja folki pegar pad skilur ekki upplysingarnar eda finnst pad
ekki hafa adgang ad naudsynlegum upplysingum og pad veldur &lagi (Bawden og Robinson,
2009). bad er fljotlegt ad fara i gegnum audpekkjanlegt efni til pess ad athuga hvort pad sé
gagnlegt, en pad reynir meira & notandann ad fara i gegnum framandi efni sem ekki hefur
verid lesid adur. Ef hann feer eingdngu audpekkjanlegt efni getur honum fundist ad leitin sé
ekki ad skila honum neinu gagnlegu. Ef adeins finnst framandi efni pa eykst Ovissan og
kviginn (Kuhlthau, 1993).

Framfarir i upplysinga- og samskiptatekni hafa frekar studlad ad pvi ad breikka stafraenu
gjana & milli peirra sem hafa gédan adgang ad upplysingum (e. information rich) og peirra
sem hafa litinn sem engan adgang ad upplysingum (e. information poor). bessi hopur er vel
pbekktur innan bokasafns- og upplysingafredasamfélagsins. Astaedur eins og aldur, menntun
0og adgangur ad teekjabunad getur valdid mismunun (Bawden og Robinson, 2009).
Heilbrigdisstarfsmenn nota oft fagord sem almenningur a erfitt med ad skilja. Tungumal geta
einnig hamlad adgengi ad upplysingum. betta & sérstaklega vid um pad pegar leitad er ad
sérhaefoum upplysingum um sjukdéma og 6nnur heilsutengd malefni, pvi flestar freedigreinar
eru a ensku eda 6drum tungumalum (Johnson og Meiscke, 1992). Adgengi ad tdlvum,
Veraldarvefnum og einnig ad gagnabdnkum sem innihalda ritrynt efni um heilsutengd malefni
er allt hluti af stafreenu gjanni (Lustria o0.fl., 2011). Kickbush (2001) bendir & pad ad um 80%
af pjodum heims bai i menningarheimum par sem hlustun og sjon (e. oral and visual cultures)
eru notud til pess ad mottaka upplysingar. Skortur a upplysingalesi getur lika verid hindrun.
Ef heefileikinn og kunnattan til pess ad stadsetja, finna og meta upplysingar er ekki til stadar,
pa ma vel imynda sér ad einstaklingur muni lenda i vandreedum med pad ad stadsetja og meta

upplysingar (Ingibjorg Sverrisdottir, 2001).

4.3 Ad fordast upplysingar

Streita eda naudsyn pess ad takast & vio vandamal er oft forsenda pess ad upplysingaleit
hefjist en pessir somu peettir geta einnig valdid pvi ad folk kys ad leita ekki upplysinga. Pegar
einstaklingar fa sleemar fréttir tengdar heilsu getur pad leitt til pess ad pad beini athygli ad
Ottanum sem leidir til pess ad pad fordast ad takast a vid vandamalid og kys einfaldlega ad
fordast upplysingaleit. bad eru pvi tveer leidir mdgulegar. Su fyrri er markviss og virk leit ad

upplysingum sem uppfylla pa porf sem einstaklingur skynjar i pekkingargrunni sinum eda
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upplysingaleitin sem er tilviljunum had, en su seinni er ad fordast upplysingar vegna pess ad
einstaklingar vilja ekki vidurkenna sjukdominn eda afleidingar hans (Wilson, 1997; Case,
2002).

I faestum likonum um upplysingahegdun eda upplysingaleit er gert rad fyrir pvi ad
einstaklingar 4akvedi ad leita sér ekki upplysinga. | endurskodudu likani um
upplysingahegdun, sem Wilson (1997) setti fram (sja kafla 3.2), er p6 gert rad fyrir pessum
moguleika. Likanid tekur sérstaklega a peim pattum sem geta komid i veg fyrir
upplysingaleit. Heildarlikan Johnson (1993) yfir upplysingaleit (sja kafla 3.3) tekur einnig &
pessu atridi en likanid er talid henta sérstaklega til pess ad skilja upplysingaleit um
heilsutengd efni, par sem pad var hannad sérstaklega med pa einstaklinga i huga sem hafa
greinst med krabbamein (Case o.fl., 2005).

pad er ekki er vitad ndkvemlega af hverju einstaklingar fordast upplysingar en ymsir
freedimenn telja pad hafa eitthvad ad gera med personuleika folks og hugrena ferlid sem
einstaklingar ganga i gegnum. Peir einstaklingar sem eru med ,,opinn‘“ huga eru liklegri til
pess ad nalgast nyjar upplysingar en peir sem eru taldir hafa ,Jlokadan* huga (Case, o.fl.,
2005). Med auknum skilningi & pvi hvernig mismunandi personuleikaeinkenni gera folki
audveldara fyrir ad leita upplysinga, pa eykst jafnframt skilningur & pvi hvernig haegt se ad
sinna upplysingapjonustu betur (Heinstrom, 2003). Wilson (1997) gerir rad fyrir pvi ad
margvislegar breytur geti virkad sem hindranir. Ahrifapettir eins og salfreedi, umhverfi,
samfélag og félagsleg stada einstaklings getur hamlad upplysingaleit. Samkvaemt Brashers,
Goldsmith og Hsieh (2002) fordast einstaklingur upplysingar einnig vegna pess ad par geta

stangast & vid lifsskodanir og lifsvidhorf hans.
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5 Heilsupekking

Samkvemt Alpjoda heilbrigdismalastofnuninni  (e. WHO, p.e. The World Health
Organization) er heilsa, hvort sem hun er likamleg, andleg eda félagsleg lidan, ekki einungis
fjarvera sjukdoma eda heilsubrests. Heilsa er i raun breytilegt astand par sem einstaklingur er i
stodugri adlogun, beaedi likamlega og andlega, ad bregdast vid streitu og breytingum i
umhverfi til pess ad vidhalda innra jafnveegi (WHO, 2006).

Samkveemt Ericson-Backa (2003) er heilsa miklu meira en fjarvera veikinda. Heilsa er
umlykjandi astand vellidunar og til stadar er akvedin porf hja einstaklingum til pess ad lifa
heilsusamlegu og uppbyggjandi lifi til pess ad vera undir pad banir ad takast a vid afoll sem
geta hent pa i gegnum lifid. Hugtakid heilsa er til i mérgum viddum (e. multidimensional),
eins og i ,,ad gera“ (e. doing), ,,ad vera®“ (e. being) og ,.ad verda“ (e. becoming). I fyrstu
viddinni, ,,ad gera® (e. doing), er heilsan oft demd af ytri dstedum eins og heilbrigdum
lifnadarhattum og einstaklingar fordast allt pad sem getur haft sleem ahrif & heilsu almennt.
Onnur viddin pekkist ad pvi ad ,,ad vera® og einkennist af pvi ad einstaklingurinn er ad finna
jafnveegi, satt og leyfir sér ad upplifa vellidan. I peirri pridju ,,ad verda“ (e. becoming) er litid
til pess ad madurinn er aldrei i fullkomnu astandi heldur i st6dugri proun. Folk er po ekki
stddugt a einni vidd, heldur faerist @ milli vidda og reynir ad halda jafnveaegi (Ericson-Backa,
2003).

pad virdist rikja tvenns konar skilningur um hugtakid heilsupekking (e. health
knowlegde). Su fyrsta tengist stofnanapekkingu, pad sem vardar likamlegt astand
einstaklinga. Pekking um ahattupatti sem geta valdid veikindum, pekking um sjukdéma og
medferd og pekking & pvi hvernig eigi ad nalgast pa hjalp sem porf er a. Seinni skilningurinn
er su tilfinning sem félk hefur um pad ad vera heilbrigt. bar er att vid hugarastand einstaklings
begar veikindi og vanlidan herja & og pad ad vita hvernig eigi ad nyta sér upplysingar til pess
ad geta snuid prouninni vid og verda heilbrigdur & nyjan leik. Pad ad einstaklingi 1idi nogu vel
og hafi orku til pess ad standa vid skuldbindingar sinar, stunda vinnu, ahugamal og vera undir
likamlegu alagi i akvedin tima, eru hluti af pvi ad vera heill heilsu. Einnig st sjalfspekking
sem felst i pvi ad vita hvernig eigin likami virkar og ad vera laus vid sarsauka (Ericson-Backa,
2003).
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5.1 Lifsstilssjukdémar og forvarnir

Fjorir flokkar sjukdoma mynda saman stersta hluta pess sem fellur undir langvinna
Osmitnema sjukdéma. betta eru hjarta- og adasjukdomar, langvinnir lungnasjukdémar,
krabbamein og sykursyki. Helstu ahattupeettir pessa sjukdéma eru éheilsusamlegt mataraedi,
hreyfingaleysi, tdbakreykingar og misnotkun &fengis. pessir fjorir pettir valda einir eda med
60rum sjukdomum, sykursyki, haprystingi, lungnapembu, krabbameini og offitu sem eru
meginhluti allra langvinnra sjukdéma. Langvinnir sjukdomar eru algengasta orsok otimabarra
daudsfalla i heiminum og einnig helsta 6gn samtimans vid efnahagslega og félagslega
framproun. Vegna vaxandi kostnadar heilbrigdispjonustunnar af véldum langvinnra og
6smitnaemra sjukdoma hafa flestar pjodir sett pad sem forgangsverkefni ad bregdast vio med
forvornum (Karl Andersen og Vilmundur Gudnason, 2012; Stefna Fih i heilbrigdismalum
2011-2020, e.d.).

Mikinn hluta pessara sjukdoma méa koma i veg fyrir med breyttu og beettu liferni (Stefna
Fih i heilbrigdismalum 2011-2020, e.d.) og g0d heilsa getur skilad sér i fleiri &viarum,
feekkun otimabeerra sjukdoma, minna vinnutapi og fjarhagslegum avinningi baedi fyrir
einstaklinga og samfélagid (Karl Andersen og Vilmundur Gudnason, 2012).
pegar litid er & proun forvarna hér a landi gegn langvinnum 6smitneemum sjukdémum hafa
flestar varnaradgerdir midast vid hvern sjukdom fyrir sig. Med tid og tima fekk su skodun
meira fylgi ad ef tti ad nast arangur vid ad fyrirbyggja langvinna sjukdéma pa yrdi ad
samraeema adgerdir og taka tillit til sameiginlegra orsaka peirra. Forvarnir snia ad adgeréum
sem mida ad fekkun sjukdoma, meidsla, félagslegra vandamala, 6timabeers dauda og ad draga
r ahaettupattum i umhverfinu (Ingimar Einarsson, 1995).

Tvenns konar adferdarfreedi ma nota vid forvarnir langvinnra sjukdoma, pad er skimun
fyrir einstaklinga i aheettuhopi (e. high risk strategy) og lydgrundud ihlutun (e. population
based strategy) sem beinast ad almenningi. Ef tekid er demi, pa hefur Leitarst6d
krabbameinsfélagsins stadid fyrir skimun a leghals- og brjostakrabbameini med goédum
arangri. Lydgrundud ihlutun er pegar stadio er fyrir almennri ihlutun allra i samfélaginu til ad
hafa ahrif & lifnadarhatti og lifsmynstur allrar pjédarinnar. Sem deemi méa nefna ad takmarkad
adgengi ungmenna ad tobaki, skattadlogur og bann vid reykingum & opinberum stédum draga
Ur tébaksnotkun (Karl Andersen og Vilmundur Gudnason, 2012).

Meginaherslan i lydheilsu er ad byggja roksemdarfaersluna & traustum grunni og syna ad
forvarnir séu odyrt og ahrifarikt teeki til pess ad draga ur sjukdémum og vidhalda heilsu.

Margaret Cho, framkvaemdarstjori Alpjoda heilbrigdismalastofnunarinnar (WHO), lagdi pad
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til ad forvarnir yrou auknar. Hun taldi ad peer veeru i raun miklu kostnadarveenni pvi
lifsstilssjukdomar hefou kostad hagkerfi heims um 30 trilljon dala eda um 48% af vergri
landsframleidslu &rid 2010. Kostnadi samfélagsins vegna afleidinga lifsstilssjukdoma ma
skipta i kostnad sem einstaklingurinn sjalfur ber og pann kostnad sem adrir bera. Steersti ytri
kostnadarlidurinn er ad 6llum likindum aukin heilbrigdisutgjold og betur vegna tekjutaps til
pbeirra sem pjast af langvinnum sjokdémum (Sameinudu pjodirnar, 2011; Lydheilsustod,
2009).

Arid 2011 kom allsherjarping Sameinudu pjodanna saman til pess ad reda hvad metti
gera til pess ad draga Ur langvinnum 6smitneemum sjukdomum. A naestu aratugum er pvi spad
ad aunnir sjukdémar muni aukast um 17% og i Afriku munu peir aukast um 24%. Samkvaemt
WHO (2006) mé rekja hatt i 60% af heilsufarsvandamalum i Evrépu til lifsstilssjukdoma. pad
er dztlad er ad pad megi draga Ur hjartasjokdomum og sykursyki tvd um 80% og Ur
krabbameinstilvikum um near 40% ef breyting yrdi & lifsmunstri einstaklinga. Breyting a
lifsstil er langtima ferli og byggist & patttoku einstaklingsins og hversu vel honum tekst ad
adlagast breyttu lifsmynstri. Nefna ma ad krabbamein dregur 7,6 milljonir manna til dauda ar
hvert og munu tolurnar fara sihaeekkandi. Arid 2030 er talid ad um 17 milljonir manna muni
deyja Ur krabbameini. Arid 2004 déu 17 milljonir manna Gr hjarta- og @dasjukdémum. Talid
er ad um 180 milljonir manna hafi na sykursyki (Stefna Fih i heilbrigdismalum 2011-2020,
e.d.).

Framfarir i leeknavisindum asamt breytingum & lifsstil hafa valdid pvi ad heilsa og langlifi
hefur aukist. Fleiri na eftirlaunaaldri med gdéda heilsu en hatt hlutfall eftirlaunapega lifir med
langvinna sjukdoma sidustu ar avinnar. Hatt i 40% fullordinna i Evropu & vid einn eda fleiri
langvinnan sjukdom ad strida og tveir pridju peirra sem na eftirlaunaaldri eru med tvo eda

fleiri langvinna sjukdoma (Karl Andersen og Vilmundur Gudnason, 2013).

5.2  Heilsulaesi

Heilsulaesi er tiltélulega nytt hugtak sem a vid 6ll heilsutengd malefni, til demis
heilsueflingu, heilsupekkingu og ahrifapeetti 4 eigid lif, en ekki sidur um heilsutengda
bjonustu. Pad er natengt hugtakinu upplysingaleaesi sem er naudsynlegt fyrir einstakling ad bua
yfir i ndtima samfélagi. Pad er adeins nylega farid ad benda & vandamal sem tengjast
heilsulaesi og pvi hlutverk sem pad spilar i getu einstaklinga til pess ad skilja heilsutengdar

upplysingar (Speros, 2005).
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Settar hafa verid fram nokkrar skilgreiningar a hugtakinu heilsuleesi. Arid 1999 skilgreindi
The Ad Hoc Committee on Health Literacy for the Council on Scientific Affairs of the
American Medical Association heilsuleesi sem samsafn hafileika til pess ad geta skilid
skrifadan texta og tolur (Kickbush, 2001) en samkveemt Speros (2005) er pessi skilgreining
ekki nogu vidtek. pad parf ad taka tillit til pess sem gerist utan heilbrigdisstofnana. Munnleg
og félagsleg samskipti, baedi i starfs- og félagslegu umhverfi, skipta miklu og einnig geta
einstaklingsins til pess ad bregdast vid upplysingunum. Arid 1998 kom WHO med pa
skilgreiningu ad heilsuleaesi staedi fyrir vitrenni- og félagslegri feerni til pess ad finna, skilja og
bregdast vid upplysingum um heilsufar, efla og vidhalda g6ori heilsu.

Heilsuleesi er sa hafileiki ad geta lesid, skilid og ad haft adgengi ad upplysingum um
heilsutengd malefni og jafnframt pekkinguna og hefileikann til pess ad hagnyta
upplysingarnar (Case, 0.fl.,2005). pegar kemur ad upplysingalaesi parf einstaklingurinn ad
geta akvedid hvada upplysinga hann parfnist, nalgast pear upplysingar hratt og 6rugglega,
notad upplysingarnar til pess ad nd akvednu markmidi, lagt gagnrynid og sidferdislegt mat a
upplysingar og heimildir og fellt upplysingar sem hann finnur ad sinum pekkingargrunni
(ALA, 1989). bad er pvi veruleg samsvorun & milli pessara tveggja hugtaka.

Samkvaemt Speros (2005) eru heilsulesi og upplysingalesi natengd hugtok. Helsti
munurinn & milli peirra er ad upplysingalasi visar til akvedinnar faerni sem parf til pess ad na
arangri i einkalifi sem og i samfélaginu en heilsulaesi krefst vidbdtarpekkingar og feerni, par &
medal ad finna og meta heilsuupplysingar, oft med sérhaféum ordaforda og oft floknum
medferdarasetlunum. Upplysingar sem tengjast lyfjatoku, utskrift, endurkomu sjuklings,
leidbeiningum fyrir rannsokn og upplyst sampykki, eru einungis brot af upplysingum sem
sjuklingar fa er veikindi stedja ad (Gedhjalp, 2008) og pvi er ljost ad naudsynlegt er fyrir pa
sem glima vid sjukdom, sem og adstandendur peirra, ad bua yfir heilsulaesi.

Hlutverk heilsulaesis er einnig mikilveaegt i sjalfsuménnun & lifshettulegum og langvinnum
sjukdémum og getur aukid medferdarheldni. Einstaklingar verda feerari um pad ad skilja og
meta heilsuupplysingar sem geta falid i sér flokna medferdaazetlun, taka upplystar akvardanir
0g vita hvar og hvernig eigi ad nalgast heilbrigdispjonustu ef porf krefur. Speros (2005) vekur
athygli & mikilveegi pess ad heilbrigdisstarfsmenn séu freeddir um skilgreiningar heilsulesis
og kenndar ahrifarikar adferdir til samskipta. Vitneskja um upplysingahegdun einstaklinga
vardandi heilsu peirra atti ad skipa veigamikinn sess hja heilbrigdisstarfolki.

Heilsulaesi byggist a nokkrum ahrifapattum sem snua baedi ad einstaklingsbundnum
pattum og ad pattum sem snla ad heilbrigdiskerfinu. Einstaklingsbundnu paettirnir snGa ad

samtalsheefileikum heilbrigdisstarfsmanna og sjuklings, pekkingu og personuleika
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heilbrigdisstarfsfolks og sjuklinga, tungumalum, trd og hefdum. Pettir sem snla ad
heilbrigdiskerfinu eru feerni til pess ad finna réttu leidina til pess ad fa pjonustu, hvert eigi ad
leita, ad geta lesid heilsuupplysingar, ad geta gefid heilsufarsupplysingar, medferdarheldni og
skilningur & t6lfreedi, til deemis um gildi sykurs i blodprufu midad vid edlileg mork (Speros,
2005).

I nGtima pjodfélagi er gerd krafa um pad ad einstaklingar beri ad einhverju leyti abyrgd &
eigin heilsu. Upplysingar um pad hvernig hreyfing og mataraedi getur haft ahrif & lifsgeedi
sjuklinga & medan & medferd stendur, er oft ad finna i timaritum, fjoImidlum og a
Veraldarvefnum. Upplysingaleit einstaklinga er ordin mikilveg i sambandi vid heilsuhegdun
(e. health behavior) og hugmyndafraedi heilsueflingar (e. health promotion).

Sjuklingar sem eru vel upplystir eiga audveldara med ad taka akvardanir um pad ad piggja
eda hafna medferd (Bashers o0.fl., 2002). Samraedur um greiningu sjukdéms, val & medferd og
framkveemd eru ekki lengur neaegjanlegar. Samhlida pvi verdur ad bjoda upplysingar um
studningshjalp, vidhorf og lifsstilsbreytingar sem geetu haft ahrif & heilsu og almenna lidan
vidkomandi (Gedhjalp, 2008). Sleemt heilsuleasi getur skapad hindranir pegar kemur ad pvi ad
skilja og hagnyta heilsutengdar upplysingar og gera greinarmun & vondudum og événdudum
heilsuupplysingum & Veraldarvefnum. Einnig getur pad kostad sjuklinginn og

heilbrigdiskerfid fjarmuni og verri lidan (Nutbeam, 2006).

5.3 Opinber vidmid

Vida hafa verid settar fram opinberar yfirlysingar sem kveda & um rétt sjuklinga til pess ad fa
allar upplysingar, hvort sem um er ad reda forvarnir, adgerdir, medferdarirraedi, sem og
onnur Urraedi. Einnig upplysingar um lifsstilsbreytingar svo sjuklingur geti lifad
heilsusamlegu og heilbrigdu lifi og geti gefid upplyst sampykki vardandi sjukdém sinn og
medferd.

[ vidleitni til pess ad studla ad betri upplysingapjonustu vid sjuklinga setti breska
rikisstjornin inn kafla um upplysingagjof i skyrslu sem fjalladi um umbatur 4 ,,National
Health Service® i1 Bretlandi arid 1989. bar stendur ad sjukrahus eigi ad veita sjiklingum
greinargodar upplysingar um pad hvad sé ad gerast, hvert sé best ad leita og hvernig sé best ad
bera sig ad til pess ad nalgast upplysingar, t.d. um sjukdéminn sjalfan og medferdarurraedi.
bratt fyrir pessa vidleitni komu fram alvarlegar asakanir fra ,,Audit Commission arid 1993
sem er sjalfsteed opinber eftirlitsstofnun breska rikisins. Meginhlutverk hennar er ad hafa

eftirlit med og studla ad umbdtum, rangri stofnana og fyrirteekja rikisins. Asakanirnar snerust
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um pad ad slem upplysingagjof veeri enn pa fyrir hendi & breskum sjukrahtsum. Allt fr& pvi
ad litla sem enga upplysingagjof veeri ad f& til pess ad mismunandi og jafnvel
motsagnakenndar upplysingar veeru gefnar sjaklingum (Mills og Sullivan, 1989).

I fjordu grein sameiginlegrar yfirlysingar Evropskra krabbameinsfélaga, sem var
sampykkt i juni 2002 um eflingu réttinda krabbameinssjuklinga og skyldur
heilbrigdisstarfsfolks, er talad um hinn upplysta sjukling. par kemur fram ad pad purfi ad
leggja &herslu & adgengi baedi sjuklinga og fjdlskyldna ad upplysingum til pess ad draga ar
kvida og pjaningu, tryggja aukinn skilning og auka faerni til pess ad spjara sig & medan &
krabbameinsmedferdinni stendur og svo einnig pegar henni er lokid (Jén Gunnlaugur
Jonasson og Laufey Tryggvadottir, 2012).

I logum um réttindi sjoklinga nr. 74/1997 ma finna reglur vardandi upplysingar og
sampykki. par segir ad sjuklingur eigi rétt & pydingarmiklum upplysingum sem varda
heilsufar, greiningu, fyrirhugada medferd, &hettu og gagnsemi hennar og batahorfur. Vid
atskrift & sjuklingur rétt & leidbeiningum um pydingarmikil atridi er varda eftirmedferd, svo
sem lyfjagjof, mataraedi, pjalfun og hreyfingu. Einnig er kvedid & um pad ad sjuklingar beri
abyrgd & heilsu sinni eftir getu og astandi viokomandi. Peim ber ad vera virkir patttakendur i
eigin medferd sem peir hafa sampykkt.

I dag purfa einstaklingar ad halda utan um margs konar upplysingar, allt fra
leeknisheimsoknum, lyfjum og lyfjatoku, medferd, tryggingunum og upplysingum um
botakerfi og réettindi. Upplysingarnar eru oft dreifdar og pad getur pvi reynst sjuklingum erfitt
ad henda reidur & 6llu pvi sem gaeti skipt mali i pvi ferli sem sjukdémur peirra er. Einnig parf
oft ad fara a milli sérfredinga og heimilisleknis, sem geta verid stadsettir & mismunandi
stooum. Upplysingar um lyfjatoku, undirbining vegna medferdar og margt fleira getur verid
mismunandi og pvi aukin haetta & pvi ad akvedin ringulreid skapist hja sjuklingum pegar peir
reyna ad halda utan um allar pessar mismunandi upplysingar (Lustria o0.fl.,2011).

Sambandid & milli upplysingalasis, heilsu, fjarhags og vellidanar mun styrkjast, ekki
einungis vegna hattu a sjukdémsfaraldri heldur vegna pess ad samfélagid er had pvi ad pjodin
haldi heilsu lengur til pess ad halda nidri kostnadi vegna heakkandi aldurs pegnanna.
Rannsoknir hafa synt ad sjuklingafraedsla dregur ar legu sjuklinga, eykur medferdaheldni,
dregur Ur streitu og kvida og hefur i for med sér aukinn skilning sjuklings & sjukdémnum,
medferd vid honum og aukaverkunum. Pad er ekki einungis hagur skjolstedinga heldur
einnig heilbrigdiskerfisins i heild (Kickbush, 2001). Jafnframt hefur komid i 1j6s ad
einstaklingar sem leita sjalfir ad heilsuupplysingum & veraldarvefnum syna almennt meiri

ahuga a eigin heilsu og hefur pad aukist talsvert ad einstaklingar komi med upplysingar fra
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eigin upplysingaleit i leeknisheimsoknir. Petta ytir undir betri samskipti og aukid fledi
spurninga & milli sjuklinga og lekna. Enn fremur leidir petta til pess ad medferdarheldni er
meiri, auk pess sem petta hjalpar einstaklingum ad henda reidur & peirri tilfinningu um ofgnétt
upplysinga sem peir geta fundid fyrir pegar peir leggja af stad i upplysingaleit (Lustria o.fl.,
2011).
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6 Heilsuefling

Heilsuefling er hugtak sem midar ad pvi ad baeta lifsgaedi, heilbrigdi, vellidan og ad hjélpa
folki ad bregdast vid alagi og kréfum daglegs lifs. Han getur haft ahrif a lifsstil einstaklinga
og gert peim Kleift ad lifa heilsusamlegu lifi &samt pvi ad halda likamlegri getu. Med pvi ad
freeda folk um mikilveegi forvarna og lifsstilsbreytinga gagnvart ahattupattum lifsheettulegra
og langvinnra sjukdoma, er verid ad auka moguleika folks til pess ad axla meiri 4byrgd & eigin
heilsu og taka heilbrigdistengdar dkvardanir med pvi ad auka pekkingu peirra (Lydheilsustdd,
2009).

Adgangur ad heilbrigdistengdum upplysingum er forsenda heilsueflingar og grundvéllur
einstaklinga til pess ad taka akvardanir og efla heilbrigdi. Heilbrigdisstarfsfolk & ad geta
hjalpad einstaklingum vid pad ad efla heilsu og fyrirbyggja heilbrigdisvandamal med fraedslu,
hvatningu, forvérnum og studningi sem eru nokkrar af peim adferoum sem heagt er ad nota
vid heilsueflingu (WHO, 1986). bPannig er haegt ad hvetja folk til pess ad na valdi a adsteedum
sinum og efla getu peirra til pess ad baeta heilsu og vellidan. Innan heilbrigdisstéttarinnar er
pad pekkt ad folk hefur mismunandi heilsupekkingu, baedi & fyrirbyggjandi adferdum,
einkennum sjukdoma og tengslunum & milli lifsstils og ahaettuhegdunar. Ymsir pattir geta
haft ahrif a heilbrigdi og sem demi ma nefna eiginleika einstaklingsins og likamlegt-,
felagslegt-, og efnahagslegt- umhverfi. Pad er lykilatridi ad freeda almenning til pess ad hafa
ahrif & heilsu hans og lifsgeedi. Med pvi ad skapa peer adstedur i samfélaginu er haegt ad
audvelda honum ad taka upplystar akvardanir til pess ad baeta heilsu sina. Til pess ad
heilsuefling skili arangri og sé videigandi parf ad byrja & pvi ad meta porfina fyrir hana. Pad
er gert med pvi ad skoda einstaklinga, hopa og samfélaga og fylgjast med pattum sem hafa
ahrif & proun sjukdéma og yta undir heilbrigdi. Heilsuefling einblinir ekki adeins a veikindi,
heldur leggur aherslu & heilbrigdi almennt med pvi ad baeta lifskjor og Urraedi einstaklinga og
par med auka teekifeaeri folks til pess ad lifa heilbrigdu lifi (Gedhjalp, 2008).

6.1 borf fyrir heilsuupplysingar

Samkvaemt Johnson og Meishke (1992) er skortur & almennri pekkingu um aheettupaetti
krabbameins talsvert vandamal gagnvart krabbameinsvérnum og heilbrigdisvitund. bad

virdist vera almennur misbrestur a pekkingu vardandi krabbamein, hvad heaegt sé ad gera til
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bess ad draga Ur likum & pvi ad fa krabbamein og auka batahorfur. Pad hefur synt sig ad pvi
meiri sem pekkingin er um krabbamein, pa eru meiri likur & pvi ad félk bregdist fljott vid
pegar grunur um krabbamein vaknar. Hvad snertir upplysingadflun um heilsueflingu virdast
einstaklingar kjosa nerumhverfi sitt og pad ad hafa personuleg samskipti frekar en ad nyta sér
Veraldarvefinn og fjolmidla. Mikilveegt er ad fjolskylda og vinir geri sér grein fyrir
pekkingarskorti sinum gagnvart heilbrigdisupplysingum og stydji einstaklinginn i pvi ad leita
sér adstodar hja leknum eda hjikrunarfolki sem pad getur jafnframt treyst (Agusta Palsdottir,
2010; Johnson og Meischke, 1992).

pad eru fa ord sem geta vakid upp eins margar neikveedar tilfinningar og ordid
,krabbamein“ Hugleidingar um aukaverkanir, harmissi, geislamedferd, lyfjamedferd og
batahorfur renna i gegn. Eftir fyrsta afallid vegna sjukdémsgreiningarinnar kemur hradsla,
reidi, otti og sorg. Sjukdémsgreiningin og pad sem & eftir fylgir, getur kollvarpad lifi
vidkomandi, félagslega, fjarhagslega, heilsufarslega og andlega og par med haft sleem ahrif &
gaadi lifs, jafnvel pratt fyrir pad ad sjuklingur nai heilsu & ny (Mills og Sullivan, 1989). bau
vidhorf sem tengjast pvi ad greinast eru oftast pau ad greining hans jafngildi daudadomi, en
préun i medferdartrreedum og snemmbdainni greiningu hefur valdid pvi ad margir leeknast og
oft er haegt ad halda sjukdémnum nidri (Douma o.fl., 2012).

Ad greinast med krabbamein ma sja sem samfellda r6d ad atburdum fra fyrstu merkjum til
greiningar, medferdar, endurkoma og ef til vill dauda. Einstaklingar eru skyndilega komnir i
umhverfi par sem peir hafa litinn sem engan tima til pess ad undirbta sig andlega eda
tilfinningalega, pegar peir eru til ad mynda bednir um ad taka akvardanir um geisla- og
lyfjamedferd. bessi skyndilega r6d atvika getur haeglega vakid upp tilfinningar um stjornleysi,
hjalparleysi og otta (Mills og Sullivan, 1989). Pegar einstaklingar greinast attu
einkunnarordin jafnvel ad vera pau ad flyta sér haegt. | gegnum upplysingar geta einstaklingar
fengid pad & tilfinninguna ad peir sitji enn vid stjérnvélinn og par med nad stjorn a lifi sinu.

Krabbameini fylgja oft allmiklir likamlegir, salrenir og félagslegir erfidleikar og
aukaverkanir af medferd eru margvislegar, svo sem preyta, uppkost, verkir, harmissir,
byngdaraukning eda -tap og breyting & hogum, til deemis vinnu og daglegu lifi. betta getur
reynt mjog & og krafist mikillar adlégunar sem erfitt getur verid ad sja fram ar. Stundum getur
vanlidan ordid svo mikil ad hun hefur baedi truflandi ahrif & medferdina og & getuna til pess ad
takast a vio sjukdéominn og daglegt lif (Gunnjéna Una Gudmundsdottir, 2011; Jon
Gunnlaugur Jénasson og Laufey Tryggvadottir, 2012).

Leeknar og hjukrunarfreedingar a krabbameinsdeildum eru i sérstaklega godri stodu
vardandi upplysingagjof til krabbameinssjuklinga. Pegar sjaklingar eru i medferd a sjukrahuisi
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&ttu peir ad vera i mjog godri adstodu til pess ad fa fjdlbreyttar upplysingar um sjukdéom sinn
og 6nnur vandamal sem kunna ad fylgja. Pad er pé algengt ad krabbameinssjuklingar kvarti
yfir pvi ad adgangur ad upplysingum sé af skornum skammti (Gunnjona Una
Guomundsdottir, 2011). Vegna erfidra og margbreytilegra aukaverkana er naudsynlegt ad
sjuklingur skilji medferdina og ahrif hennar & likamann og naudsynlegt er ad
krabbameinssjuklingar fai allar upplysingar og oftar en einu sinni (Douma o.fl., 2011).

Krabbameinssjuklingar vilja oft miklu meiri upplysingar en leeknar og hjukrunarfreedingar
geta og vilja gefa. Upplysingar snia pd oftar ad persénulegri hlid mala eins og
fjolskyldusambdnd sem heilbrigdisstarfsmenn eiga erfitt med ad gefa (Johnson og Meischke,
1991). Samkvaemt Ong (1995) vilja leknar heldur ekki gefa miklar upplysingar vegna
hreedslu vid ad peirra eigin tilfinningar geti skinid i gegn, p& sérstaklega neikveedni.
Heilbrigdisstarfsmenn verda pvi oft ad meta hvenar og hversu mikid af upplysingum
sjuklingurinn feer hverju sinni (Leydon, Bouldton og Moynihan o.fl., 2000).

Samkvaemt Douma (2011) geta upplysingar minnkad kvida og vanlidan hja sjaklingum en
pad hefur lika synt sig ad heilbrigdisstarfsmenn verda ad geeta sin a pvi hversu miklar
upplysingar peir gefa og hvenar paer eru gefnar. Stundum finnst sjuklingi ad hann fai of mikid
af upplysingum og upplifir ofgnétt. Sumar rannsdknir hafa synt ad pad eru um 3-5% sjuklinga
sem vilja ekki fa itarlegar upplysingar um sjukdéminn og medferdina. Peir eiga i erfidleikum
med pad ad skilja til fulls upplysingarnar, vilja heldur ekki vera abyrgir fyrir pvi ad taka
leeknisfraedilegar akvardanir. Upplysingapdrfin er mest rétt eftir greiningu en fer svo heagt
minnkandi, en p6 svo ad hun fari minnkandi er pérfin enn pa mikil. Neer helmingur gleymist
af peim upprunalegu upplysingunum sem gefnar voru. Einnig er mismunandi upplysingaporf
til stadar. I byrjun eru pad spurningar um sjukdémsgreiningu, medferd og batahorfur, en pegar
lidur & koma spurningar sem tengjast fjolskyldunni og studningi vid hana. Pegar lidur &
medferdina eru sjuklingar reidublnir ad spyrja adra fagadila spurninga um ymis malefni, sem
geta tengst sjukdomnum, fjarhag, studning og réttindi og ef breytinga verdur vart med
sjukdéminn. bad er pvi mikilvaegt ad skilja hvernig upplysingaporf kann ad breytast a milli
leeknisheimsdkna. Hun er ekki i eitt skipti heldur &framhaldandi i gegnum allt ferlid (Douma
o.fl., 2011). Helsta hindrunin i pvi ad nalgast upplysingar ef per eru ekki gefnar upp ad
fagadilum i upphafi er st ad sjuklingar eru enn péa i afalli eftir greiningu og einfaldlega ekKki
banir ad atta sig & adsteedum sinum og vita ekki hversu mikilvaegt pad er ad fa faglega adstod
og radgjof (Gunnjona Una Gudmundsdottir, 2011).

Synt hefur verid fram 4 ad pegar sjuklingar hafa aflad sér upplysinga um tiltekinn

sjukdém, pa getur pad leitt til aukins kvioa i stad pess ad minnka hann (Case o.fl., 2005). bvi
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er mikilveegt ad Utvega sjuklingum upplysingar timanlega og einnig koma i veg fyrir ofgnott
upplysinga (Wald, 2003). Samkvemt Johnson og Meischke (1991) taka sjuklingar i
krabbameinsmedferd sjalfir &kvardanir um forvarnir og medferd eftir ad hafa fengid
upplysingar sem peir 6fludu sjalfir. Ein asteeda pess ad folk er oOliklegra til pess ad leita sér
upplysinga um sjukdéma er pegar pad truir pvi ad 6rlog pess séu ekki i peirra hondum heldur
i hondum utanadkomandi afla (Case o.fl., 2005). Sumir sjuklingar leggja allt sitt traust &
leekna, par sem peir telja sig geta ekki geta haft nein ahrif & framvindu sjukdomsins og hafa
bvi enga porf fyrir ad leita sér upplysinga.

Lagt menntunarstig og heilsulesi er samkvemt Douma o.fl. (2011) eitthvad sem
heilbrigdisstarfsfolk parf ad hafa i huga og taka & bessir einstaklingar hafa pegar laga
upplysingaporf sem fer svo minnkandi pegar & lidur. Rannsoknir hafa synt ad sjuklingar med
lagt menntunarstig og lagt heilsulaesi eru verr staddir en adrir, par sem peir spyrja ferri
spurninga og f& minni upplysingar & medan & leeknisheimsokninni stendur. Laeknar alita pessa
einstaklinga oft ahugalausa og veita peim ekki nogu mikla athygli. Einstaklingar med lagt
upplysinga- og heilsulaesi kunna ad skammast sin fyrir pad ad hafa ad eigin aliti 6ndga
vitsmuni til pess ad skilja fagmal, leeknisfreedilegar upplysingar og Ottast ad taka of mikinn
tima fra leekninum pegar peir vilja spyrja vidbotarspurninga (Douma o.fl., 2011).

pad hefur verid bent & pad ad sa timi sem fer i upplysingagjof i 20 minudtna vidtali sé ekKki
langur og ad slikt vidtal geti jafnvel farid nidur i eina mindatu. Ad jafnadi skiptist timinn i
vidtalinu pannig ad leknar nota 60% og sjuklingar 40% (Ong, 1995). Timaleysi, streita og
fagmal er & medal pess sem bent hefur verid a ad geti hamlad fleedi upplysinga & milli
sjuklinga og lekna. Skodun, greining, dtskyringar & medferd og medferdarval er oft inn i
pessum tima sem veldur pvi ad litill sem enginn timi er eftir til pess ad leita eftir annars konar
heilsuupplysingum (Wilson, 1997). I ranns6kn sem Gunnjona Una Gudmundsdottir (2011)
gerdi, kom fram ad sumum patttakendunum fannst peir ekki fa nzgjanlega athygli fra lieknum
i viotélum og stundum skorti a pad ad leknar veeru banir ad kynna sér nidurstéour af
myndatokum eda rannséknum. Petta stytti vidtalstimann talsvert og gafst litill sem enginn
timi til pess ad reda vid leekna um pad sem la sjuklingunum & hjarta.

Samskipti leekna og sjuklinga eru vidkvaemt svid, par sem pau fela i sér samskipti sem
annar adilinn er Oviljugur ad hafa. bad 6Oskar sér enginn heilsubrests eda langvinnra og
lifshaettulegra sjukddéma. Samskiptin eru oft tilfinningalega hladin og par sem annar adilinn er
i heerri valdastodu er jafningjasamband Gtilokad. Mikillar og nainnar samvinnu er oft krafist &
medan & medferd stendur (Ong o.fl., 1995).
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Fra arunum 1960-1970 vard tilfersla & pekkingarbundnu valdi pegar hlutverk lekna
breyttist fra valdahlutverki i leidbeinandi hlutverk og hafdi pad mikil &hrif & upplysingagjof
og eflingu sjalfradis sjuklinga. Fram ad peim tima hdfdu leeknar dskorad vald til pess ad taka
akvaroanir fyrir sjuklinga, syna med pvi einhvers konar fodurlega umhyggju (e. paternalism)
0g sjuklingar og adstandendur voru pvi einhvers konar &virkir neytendur. Jafnframt pvi
akvadu leknar hvad og hvort skyldi segja peim um medferdarirraedi, batahorfur, aukaverkanir
og margt fleira sem tengdist sjukdomnum (Mills og Sullivan, 1989; Ong, 1995). A sidari
aratugum hefur aherslan faerst & sameiginlega akvordunartoku um medferdardaetlun. Til pess
ad akvordounin sem tekin er af baedi sjuklingum og leeknum sé abyrg og i réttu hlutfalli vid
aheettu, parf sjuklingurinn ad fa allar upplysingar i hendurnar. Asokn einstaklinga i vitneskju
og upplysingar um sjukdominn er ekki endilega undanfari &kvérounartbku um
medferdardsetlun. bad skyrist kannski af pvi ad pad er erfitt fyrir andlegt atgervi
krabbameinssjuklings ad taka upplysta og medvitada akvordun um medferd og eiga pad a
heettu ad alagid aukist ef medferdin tekst ekki eda krabbameinid tekur sig aftur upp (Ong,
1995).

Samskipti & milli sjuklings og lekna er med peim heetti ad leeknir fer upplysingar fra
sjuklingi um einkenni og mogulega astedu veikinda og sjuklingurinn fer upplysingar um
sjukdéminn og medferd hans. Pad hefur komid i ljos ad & medan & vidtalinu stendur litast svor
leekna oft af personulegu aliti hans & sjuklingnum og personueinkennum hans. PO svo ad
sjuklingur syni akvedin merki um skort & skilningi & sjukdomsgreiningu og
medferdarurreedum, pa virdist pad frekar hamla en ad studla ad betri samskiptum (Brashers o.
fl., 2002). Einnig hefur komid i 1jos su tilhneiging ad itarlegri upplysingum sé komid til peirra
sem eru yngri og betur menntadir en peirra sem eru minna menntadir og tilheyra oft
vidkvemari pjodfélagshopum. pa er meiri haetta & misskilningi sem getur sett sjuklingana i
aukna hattu.

Flest heilbrigdisstarfsfolk leggur sig fram vid pad ad freeda sjuklinga, enda tilheyrir pad
starfskyldum peirra. Stundum gerist pad p6 ad sjuklingar er einfaldlega ekki méttaekilegir
fyrir upplysingum, til deemis vegna neikveadrar sjukdémsgreiningar. Peir geta pvi ordid fyrir
tvofoldu Gjafnraedi, par sem peir geetu att i erfidleikum med ad nyta sér upplysingarnar um
heilsu og ad einnig ad afla sér pekkingar og feerni til pess ad takast & vid veikindin. Mikilvaegt
er ad hafa petta i huga pegar sjuklingum er visad a heimasidur, félagasamtok og, opinberar
stofnanir, pvi heilsulaesi peirra reedur darslitum um pad hversu vel peir geta unnid ar og nytt ser

beer upplysingar sem finnast (Gedhjalp, 2008; Brashers o. fl., 2002).
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6.2 Sjuklingafraedsla

I 16gum um réttindi sjiklinga nr. 74/1997 segir ad heilbrigdisstarfsmenn skuli leitast vid ad
koma & traustu sambandi & milli sin og sjuklings. Pegar kemur ad samskiptum & milli
einstaklinga gegnir tungumalid lykilhlutverki. Fagmal heilbrigdisstarfsmanna er oft & tidum
sambland af latinu, islensku og ensku. Oft parf ad nota flokin ord og heilbrigdishugtok sem
krefjast Gtskyringa og hefur pad komid i ljés ad sjuklingar og adstandendur leggja oft annan
skilning i ordin en leeknar gera. Eins og &dur hefur komid fram, pa pykir sjuklingum betra ad
vera upplystir og misskilningur getur gert sjuklingum og leeknum erfitt fyrir i pegar erfidu
umhverfi (Birgir Briem, borlakur Karlsson, Geir Tryggvason og Olafur Baldursson, 2004).
Meta verdur ndmsgetu sjuklings vid val & leidbeiningum og kennsluadferdum. Mikilveegt er
ad heilbrigdisstarfsmenn noti einfalt mal, fordist flokin hugtdk, notist vid myndreenar
atskyringar, bidji sjuklinga ad endurtaka fyrirmali og takmarki magn upplysinga sem gefnar
eru a sama tima. Med pvi er haegt ad skapa traustvekjandi umhverfi sem gerir sjuklinga ad
virkum patttakendum i medferdarferlinu og hvetur pa til pess ad spyrja spurninga (Speros,
2005).

Krabbameinssjuklingar verda oft nemari & ymis tjaskipti svo sem Oyrta tjaningu sem
stundum & sér stad og getur gefid til kynna hvernig folki lidur eda hvad pad er ad hugsa. Parna
getur skapast akvedin motsogn vardandi pad hvad er sagt og hvad er ekki sagt. Pessi motsogn
kann ad vera tulkud sem skortur & einlegni sem er ein af grunnstodunum fyrir godu
personulegu sambandi & milli leeknis og sjuklings. Adrir peettir sem gefa sjaklingi til kynna
akvedin oyrt skilabod er likamleg nalaegd, timinn sem er notadur til pess ad kynna sér itkomu
rannsokna, vidkomandi situr & medan hann talar og snerting, pd svo ad snerting sé bundin
venjum mismunandi menningarheima (Ong, 1995).

Meginpema sjuklingamidadrar nalgunar (e. patient centered) er ad leeknirinn og
sjuklingurinn vinni saman & jafningjagrundvelli. Sjuklingar eiga ad geta tjad sig um allar
astaedur fyrir komunni, par & medal um likamleg einkenni, hugsanir, tilfinningar og veentingar
til medferdaraeetlunar. Meginatridid er ad skilja sjuklinginn og heim hans, lidan, tilfinningar
og reynslu. Annar mikilveegur pattur i samtalsmedferdinni er ad yta undir fleedi og samskipti &
milli leeknis og sjuklings. Pessi skipti @ upplysingum fela i sér upplysingagjof og
upplysingaleit. Fra sjonarmidi leekna purfa peir upplysingar til pess ad geta greint sjukdéminn
rétt til pess ad sjuklingurinn fai rétta medferd. Fra sjonarholi sjuklings er tvenns konar porf
radandi. Porfin fyrir ad vita og skilja og porfin fyrir ad vera vidurkenndur og skilinn (Ong,

1995). Sjuklingar verda ad lata af hendi upplysingar og leknar purfa ad ,.skilja hismid fra
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kjarnanum®, til pess ad geta metid og greint pad sem 4 vid vardandi veikindin. Pegar greining
og medferdardaetlun liggur fyrir, ber lekni ad dtskyra pad fyrir sjuklingnum & greinargédan
hatt og hann verdur ad skilja ad p6 ad greining og medferd seu komin fram, pa getur
sjuklingur samt purft & itarlegri upplysingum ad halda (Ong, 1995).

prétt fyrir ad sjuklingar vilji i flestollum tilvikum eins mikid af upplysingum og peir geta
mogulega komist yfir, pa virdast leeknar vanmeta oskir sjuklinga um upplysingar. Samkveaemt
Gunnjénu Unu Gudmundsddttir (2011) er mjog misjafnt hvernig einstaklingar upplifa
samskipti sin vid fagfélk i heilbrigdispjonustunni. Eftir ad hafa verid greindir med
krabbamein er litlar sem engar upplysingar ad fa fyrir sjuklinga um pa pjénustu sem er i bodi
a Landsspitalanum og einnig er misjafnt hverjum og hvener pjénustan er bodin. Eins og
komid hefur fram hafa sjuklingar, sérstaklega peir sem pjast ad lifshattulegum sjakdémum,
synt fram & sterka porf fyrir upplysingar, ekki vegna akvordunarvalds heldur vegnar parfar
fyrir vitneskju um pad af hverju leknir velur pessa medferd fremur en adrar, likur &

batahorfum, verkjamedferd og svo framvegis (Ong, 1995).
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7 Bokasofn og upplysingamidstédvar

I nyjum bokasafnslogum, fra arinu 2012, segir i 6. gr. ad bokasofn séu pjonustustofnanir sem
starfi i pagu almennings og eigenda sinna. Markmid peirra er ad veita adgang ad fjolbreyttum
safnkosti og upplysingum & mismunandi og margvislegu formi. Einnig er hlutverk peirra ad
jafha adgengi ad menningu og pekkingu og efla menningar- og visindastarfsemi, menntun,
simenntun, atvinnulif, islenska tungu, anzgjulestur og upplysingalesi. Markmidid med
notkun upplysingarteekni & bokasofnum er alltaf ad efla frjalsan og Oheftan adgang
almennings ad upplysingaveitum (L6g um bokasdfn nr. 150/2012).

I stefnuriti Upplysingar, félags bokasafns- og upplysingafredinga, Upplysingar fyrir alla
(2007) er skyrt tekid fram ad bokasofnin eigi ad vera pekkingarveitur og ad upplysingar séu
einn af hornsteinum samfélaga sem vilja kalla sig upplysingasamféldg. Bokasofn eru i
Iykilhlutverki pegar kemur ad kennslu i upplysingalaesi og getur notendahdpur peirra verid
&di misjafn, allt fra almenningi, sem hefur vitt og fjolbreytt ahugasvid, til menntastofnana eda
préngs hops serfreedinga.

I ritinu Stefnumdtun um patttoku sjiklinga og adstandenda i medferd - sjiklingafreedsla
2008, utgefnu af Landspitalanum, er lagt til ad stofnud verdi upplysingamidst6d sem pjénusti
sjuklinga, adstandendur og starfsfolk. Hlutverk hennar yrdi ad adstoda vid leit ad ritryndu efni
um sjukdoma og medferdarurraedi, med namskeidshaldi og med pvi ad veita yfirsyn um
sjuklingafraedslu, asamt pvi ad gefa ut fredsluefni og dreifa pvi. Upplysingamidstédin myndi
sja um pad ad pjalfa starfsfolk til pess ad veita sjuklingafredslu, vera i samstarfi vid
sjiklingasamtok og sja um pad ad innleida nyja fredslumidla og efni. I dag fer hefdbundin
sjuklingarfredsla fram med tvennu méti, p.e. munnlegum upplysingum og afhendingu
freedslubaeklinga (Gedhjalp, 2008). Edlilegt veeri ad bokaséfn sem stadsett eru & spitélum
sinni sjuklingum svo peir geti leitad par upplysinga um sjokdoma. | dag pjonustar
Heilbrigdisvisindabokasafnid a Landspitalanum einungis starfsfolk spitalans, nemendur a
heilbrigdissvidi og fyrirteeki i heilbrigdisgeiranum (Heilbrigdisvisindabdkasafn LSH, 2001).
Heilbrigdisbdkasofn eettu i samstarfi vio heilbrigdisstarfsfolk ad Gtvega sjuklingum
upplysingar. Pad etti ad vera peirra hlutverk asamt pvi ad pjonusta heilbrigdisstarfsfolk og
nemendur & heilbrigdissvidi og ad halda namskeid (Roth, 1978).

pegar sjuklingar purfa ad horfast i augu vid veikindi standa peir oft frammi fyrir pvi ad

burfa sjalfir ad afla sér upplysinga um sjukdéminn. I sumum tilfellum er heilbrigdisstarfsfolk
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tilbGid med upplysingar en pegar svo er ekki lendir folk i vanda med hvernig nalgast skuli
upplysingarnar. Bdkasafns- og upplysingafredingar e&ttu ad mynda gott samband vid
heilbrigdisstarfsfolk til pess ad wveita sjuklingum og &drum sem bestar upplysingar. Ef
upplysingum er komid til sjuklings &dur en adgerd er gerd & honum, getur pad minnkad streitu
hja sjuklingnum eftir adgerdina og hjalpad honum i bataferlinu (Bolton og Brittain, 1994).

Bokasafns- og upplysingafreedingar & almenningsbokasofnum hafa einnig hlutverki ad
gegna vid pad ad kenna folki ad nota vefsidour med heilsuupplysingar. Greinar sem innihalda
rannsoknir og upplysingar um heilsutengd malefni eru oft birtar i fagtimaritum eda i
gagnabdnkum sem geta verid 6adgengilegir fyrir folk sem skortir pekkingu & pvi hvernig leita
skuli gagnabénkum og pekkja ekki til faglegra leitarorda (Gunnjona Una Gudmundsdottir,
2011). Kosturinn vid pad ad heilbrigdisbokaséfn bjédi upp & upplysingapjonustu vid
sjuklinga er medal annars sa ad peir geta snaid sér til bokasafns- og upplysingafreedinga a
spitalasvaedinu sem geta leitad, metid og skipulagt traustar heimildir fyrir pa (Hornbu og
King, 2003).

I yfirlysingu Menningar- og visindastofnunar Sameinudu pjodanna (e. Unesco) um
almenningsbokasofn kemur fram ad almenningsbdkasafn er hlid til pekkingar & hverjum stad.
par skapast skilyrdi til avimenntunar, sjalfsteedrar akvardanatbku og menningaproska
einstaklinga og pjodfélagshopa. bjonusta er veitt & grundvelli jafnraedis og jafnrar adstdou
allra manna an tillits til aldurs, kynpattar, kynferdis, trarbragda, pjodernis, tungumals eda
felagslegrar stodu. Sérstaka pjonustu og efni skal hafa a bodstolum fyrir pa sem ekki geta nytt
sér reglubundna pjonustu bdkasafnsins af einhverjum orsokum, til deemis minnihlutahdpa,
fatlada og folk & sjukrastofnunum eda i fangelsum. Safnkostur og pjonusta eiga hvorki ad luta
hugmyndafradilegri, stjornmalalegri eda truarlegri ritskodun né prystingi fra vidskiptalegum

hagsmunaadilum (Sameinudu pjédirnar, 1994).
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8 Nidurlag

Markmid pessarar ritgerdar var ad reyna ad varpa ljosi & upplysingaporf sjuklinga, hvernig
upplysingadflun peirra sé hattad og hvad megi beeta vardandi upplysingar og adgengi ad peim.
pegar folk greinist med sjukdom skiptir heilsuleesi mali, pad er pekking og hefileiki til pess
ad hagnyta peer upplysingar sem finnast. Vel upplystir sjuklingar eiga audveldara med ad taka
akvardanir um pad ad piggja eda hafna medferd, en virk patttaka peirra er ordinn mikilvaegur
hlekkur i medferdinni. Fai sjuklingar ekki upplysingar fra heilbrigdisstarfsfolki standa peir
frammi fyrir vanda, pvi peir eru pa liklegir til pess ad leita upplysinga hja vinum og
vandamdnnum i stad fagfolks.

Pegar sjuklingar leita upplysinga um akvedinn sjukdom, pa upplifa peir oft meiri kvida en
a vid um adra hopa og einnig er hetta & pvi ad peir upplifi ofgnott upplysinga og fordist ad
verda sér ati um upplysingar. Pa getur einstaklingnum 1idid eins og hann sé bdinn ad missa
tokin & adstedum og sé yfirbugadur. Pad er ekki vitad med vissu hvers vegna pad gerist, en
ahrifapeettir eins og salfredi, umhverfi, samfélag og stada einstaklinga geta hamlad
upplysingaleit. Pad hefur synt sig ad freedsla er mjog mikilveegur pattur i medferd sjuklinga
0g ad fraedsla um sjukddéminn parf ad vera snidin ad porfum einstaklingsins, pvi ekki hentar
pad sama fyrir alla. bess vegna er mikilveegt ad folk hafi tok & pvi ad leita sér faglegrar
adstodar vid upplysingatflun, en slikt getur minnkad alagid og skilad sér i baettum lifsgeedum
fyrir sjuklinginn og adstandendur hans.

A bokaséfnum og upplysingamidstédvum getur folk leitad adstodar til bokasafns- og
upplysingafreedinga vid leit og mat a upplysingum og getur pannig komist ad pvi hvada
upplysingar eru gagnlegar. Edlilegast veeri ad bokasofn veeru stadsett & spitalasveedi par sem
sjuklingar hefou adgengi ad bokasafns- og upplysingafredingum sem geetu audveldlega
Utvegad peim traustar upplysingar baedi um sjukdéminn og einnig um pad sem peir eiga rétt &
0g adgengi peirra ad pjonustu sem stendur peim til boda. porf er & samreemdum vinnureglum
fyrir fagfolk til ad stydjast vid pegar sjuklingi er greint fra pvi ad hann sé med lifshattulegan
og langvinnan sjukdom og fredslu i framhaldi af greiningu. Bodkasafns- og
upplysingafreedingar a spitalaséfnum attu ad mynda gott samstarf vio lekna og annad
heilbrigdisstarfsfolk til ad geta studlad betur ad freedslupaettinum vardandi sjuklinga.

Eg tel pad &hugavert ad skoda hvernig almenningsbokaséfn sinna heilsutengdum

fyrirspurnum og hvort bokasafns- og upplysingafraedingarnir hafi nagilega pekkingu a pvi
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svidi til pess ad finna bestu upplysingarnar. bad veri jafnvel umhugsunarvert ad
Heilbrigdisvisindabdkasafn LSH bydi bokasafns- og upplysingafredingum almenningssafna
upp & namskeid par sem peir fengju kennslu i pvi ad leita ad traustum upplysingum um
heilbrigdismal og i gagnagrunnum eins og Medline. Einnig veri dhugavert ad skoda betur
hvort sjuklingar og adstandendur leiti til bokasafha og upplysingamidstodva til pess ad fa

adstod vid upplysingaleit og hvad pad sé sem hindrar ef st er ekki raunin.
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