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UTDRATTUR

Rafren samskipta- og veftekni hefur valdid straumhvoérfum og opnad nyja
moguleika til adgangs ad upplysingum og pjonustu. Rannsoknir hafa synt ad
notendur heilbrigdispjonustu telja sig ahrifameiri, betur upplysta og anaegdari med
samskipti vi0 pjonustuadila pegar peir nota gagnvirk heilsufarskerfi. Undirbuningur
ad préun rafreens adgengis ad upplysingum og pjonustu Tryggingastofnunar rikisins
(TR) & netinu er hafinn i beinu samhengi vid stefnu islensku rikisstjornarinnar um
islenskt upplysingasamfélag og verkaaetlun PARX.

Tilgangur rannsdknarverkefnisins var ad rannsaka skilning, vidhorf og oskir
fslendinga vardandi persénulegt adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum hja
heilbrigdis- og almannatryggingapjénustunni og afla upplysinga um hvada pattum
Oskad er eftir i gagnvirkri pjonustu TR 4 netinu. Ennfremur ad kanna mun &
sjénarmidum almennings og Grorkulifeyrispega 4 Islandi hvad petta vardar.

Gerd var lysandi samanburdarrannsokn, pdstkonnun byggd & tilviljunarvali
pjodarurtaks. I turtakinu voru 1400 einstaklingar 4 aldrinum 16 til 67 ara, i tveim 700
manna hépum. 1 hopi eitt voru ororkulifeyrispegar sem byggja framfaerslu sina 4
ororkulifeyri samkvamt almannatryggingalogum a Islandi og i hopi tvo adrir
Islendingar med almennan rétt til almannatrygginga 4 {slandi. Mzlitaekid samanst6d
af 56 spurningum. Svorun var 34,9%. Vid urvinnslu gagna var notud lysandi
tolfraedi fyrir tidni, medaltdl og prosentuhlutfall og gerdur samanburdur med 95%
oryggismork 4 marktekniprofum, auk pattagreiningar.

Viobrogo patttakenda voru a heildina jakveed pratt fyrir reynsluleysi af gagnvirkri
heilbrigdispjonustu. Skilningur 4 rétti til adgangs ad eigin heilsufarsupplysingum var
i medallagi (52%) og reynsla af adgangi heilsufarsskrar litil  (12%).
Ororkulifeyrispegar voru eldri, h6fdu marktekt meiri skilning 4 réttindum til adgangs
(p<0,01), jakveedari vidhorf til ahrifa af adgangi og akvednari 6skir um adgang ad

eigin heilsufarsupplysingum.



Meirihluti patttakenda lysti jakveedum vidhorfum og skyrum 6skum um rafraent
adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum og pjonustu. Yfir 90% toldu sig eiga ad hafa
adgang ad eigin heilsufarsupplysingum og forradamenn eiga ad hafa adgang ad
upplysingum um born sin. Flestir patttakenda vildu rada hverjir hafa adgang ad
peirra heilsufarsupplysingum (86%), sja eigin upplysingar (81%) og sja hveneer réttur
peirra til bota (81%) og afslattarkorts (79%) veeri virkur hja TR. Jakveed viohorf til
ahrifa af adgangi ad eigin upplysingum tengdust mest akvorounum vardandi pjonustu
(69-70%), vilja til ad vidhalda eigin upplysingum (66%), skilningi a eigin heilsufari
(63%) og samskiptum vegna pjonustu (60%). Mikil netnotkun adgreindi almenna
notendur og yngri patttakendur fra 60rum, peir syndu jakveaedari vidhorf til rafraens
adgangs a0 eigin heilsufarsupplysingum og pjonustu. Marktaekt fleiri almennir
notendur (89%) en Ororkulifeyrispegar (73%) hofou adgang ad netinu heima
(»<0,001), adstodumunurinn var mikill.

Rannsoknin er fyrsta sinnar tegundar a fslandi, svo vitad sé¢. Nidurstodurnar
stydja fyrri erlendar rannsoknir. Notendur heilbrigdispjonustu alita innleidingu
rafreennar  heilsufarsskrar goda hugmynd, bpeir telja adgengi ad eigin
heilsufarsupplysingum audvelda samskipti vegna pjonustu og auka skilning a eigin
heilsufari. Lagt er til ad nidurstoOurnar, asamt fyrirmyndum erlendra
préunarverkefna, verdi nyttar vid préun og innleidingu rafreennar pjonustu hja TR og
personulegs adgangs ad heilsufarsupplysingum. Einnig er lagt til ad sjonarmid
starfsmanna heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu vardandi vidfangsefnid verdi
konnud. Ahrif notkunar gagnvirkra heilsufarskerfa 4 heilsufar, lifsgadi og eftirfylgni
medferdar vid islenskar adsteedur koma til med ad verda mikilvaegt rannsdknarefni

pegar fram lida stundir, auk ahrifa & skilvirkni og hagkvemni pjonustunnar.

vi



ABSTRACT

Electronic communication and internet technique has been revolutionary and
opened up new possibilities for access to information and services. Previous research
has shown that consumers using interactive health communication consider they have
more influence, are better informed and more satisfied with their relationship with
health care providers. The preparation of evolution of electronic access to
information and services at the State Social Security Institute of Iceland (SSSI) is set
on in direct context to the Icelandic policy on the Icelandic information society and
the PARX project plan.

The objective of this research project was to study the Icelandic consumers’
perceptions, attitudes and preferences regarding personal access to own health
information placed at the health and insurance services and provide information
regarding their preferences of interactive SSSI services on the internet. Further it was
to study if the viewpoints of the public consumers in Iceland differ from the
beneficiaries’, regarding this.

A descriptive study with comparison design was made by a mail survey based on
a random sample of the Icelandic population. The sample included 1400 people at
the age of 16 to 67 years old, divided into two groups in each of 700. Group one
included beneficiaries relying their support on compensation according to the laws of
social insurance in Iceland and group two other Icelandic people having public right
to the social insurance in Iceland. The questionnaire consisted of 56 questions and
the response rate was 34.9%. Descriptive statistics were used, with frequency, mean
and percentage and comparison made with 95% as confidence level of significance,
besides factor analysis.

The participants’ feedback was in general positive despite scarce experiences of
interactive services. Participants’ perception of their right to have access to their own
health records proved to be average (52%) and experiences of seeing their records
were few (12%). Beneficiaries were older, they had significantly better perception of
their right to get access (p<0.01), more positive attitudes related to impact of access

and their preferences of access to their own health information were more assertive.
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The majority of participants exposed positive attitudes and clear preferences
regarding electronic access to health information and services. Over 90% thought
they should have access to own health information and parent guardians should be
able to see the records of their children. Most of the participants preferred to say who
could have access to their health information (86%), see the information (81%) and
see when their right of compensation (81%) and discount in the health care and
insurance system (79%) becomes active at SSSI. Positive attitudes to impact of
access were most related to decisions regarding services (69-70%), will to maintain
own information (66%), understanding of own health conditions (63%) and
communication owing to services (60%). Much use of the internet differentiated the
public and younger participants from others, showing more positive attitudes to
electronic access to health information and services. Significantly more of public
users (89%) than beneficiaries (73%) had the internet at home (p<0.001), difference
between their facilities was great.

This study is as far as it is known the first of its kind in Iceland. The results
support previous research. Consumers consider it a good idea to introduce electronic
health record, they believe access to own health information would improve
communication and support understanding of own health conditions. It is
recommended that the results of this study, alongside foreign prototypes of research
projects, will be used for evolution and introduction of consumers’ access to health
information and electronic services at SSSI. Further research is recommended on the
employees’ in the health care and insurance services viewpoints regarding the
subject. Studying the impact of interactive health communication in Icelandic
circumstances regarding health conditions, quality of life and support of treatment
will be important in the future, as well as the influence on efficiency and practicality

within the services.
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Nylidin er 6ld framfara og préounar med storfelldum breytingum i tekni og
visindum. Rafren samskipta- og veftekni hefur valdid straumhvorfum og opnad
nyja moguleika til adgangs ad upplysingum og pjonustu. Med markvissum
vinnubrogdum a ad vera hagt ad nyta taeknina sem verkfaeri til samfélagslegra
umbota (Hugvit, 2004). Hlutverk notenda er ad breytast, peir vilja aukna abyrgd sem
jafningjar og virkari patttoku vid lausn eigin heilsufarsvanda (Ball og Lillis, 2001;
Ueckert, Goerz, Ataian, Tessmann og Prokosch, 2003).

Upplysingasamfé¢lagid, med rafrenum samskiptum og baettu adgengi upplysinga
og pjonustu, skapar mynd nutima skipulagsheildar (Shlachta-Fairchild og Elfrink,
2004). Upplysingavadingunni er &tlad ad auka hagkvamni og skilvirkni i rekstri
stofnana a4 vegum heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytisins (HTR) og studla pannig
a0 veromataskopun i islensku samfélagi. Megin markmidin eru ad tryggja orugga og
gb60a pjonustu og skapa gott starfsumhverfi (HTR, 2004). Adgangur almennings ad
upplysingum i opinberri stjornsyslu er grunnur ad godum stjornsysluhattum. Krofur
um rafrenan adgang hafa aukist med vaxandi hrada og nyjum mdguleikum til
samskipta (Hugvit, 2004).

Tryggingastofnun rikisins (TR) er ein stofnana sem gegna undirstoduhlutverki i
islensku velferdarkerfi, med almannatryggingar einn steersta malaflokk HTR.
Stofnunin hefur umsjéon med fjarhagslegum botum og styrkjum til Islendinga, auk
pjonustu vid adrar pjodir samkveemt millirikjasamningum (TR, 2004a). Hlutverk TR
er ad uppfylla skilyrdi laga um almannatryggingar og félagslega adstod, auk fleiri
verkefna (HTR, 2000; TR, 2004a og 2004b). Um fjordungur heildaratgjalda
rikissjods er a vegum TR (Asta Magnusdottir, 2005).

Viofangsefni pessa verkefnis er ad kanna skilning, vidhorf og oskir
ororkulifeyrispega og almennings vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum
og pjonustu TR & netinu. Upplysingar um sjonarmid og oskir notenda pjéonustunnar
eru mikilveegar, til ad tryggja ad komid verdi til mots vaentingar peirra og parfir vid

innleidingu a rafreenu adgengi ad upplysingum og pjénustu.



Fyrri hluta ars 2004 settu islensk stjornvold fram nyja stefnu um islenskt
upplysingasamfélag 2004 — 2007. Gert var rad fyrir aherslum um rafreent adgengi
almennings ad bjonustu stofnana 4 svidi heilbrigdis- og félagsmala. Rafren
samskipti TR og almennings voru par med talin. Reiknad var med Ollum
pjonustupattum TR adgengilegum 4 netinu, eigi sidar en arid 2006. Einnig var
reiknad med innleidingu rafreennar sjukraskrar og uttekt HTR 4 moguleikum peirra
sem bua vid skerta faerni til ad nyta teeknina (Forsaetisraduneyti Islands, 2004).

Komid er ad innleidingu rafreennar pjonustu TR vid almenning og stefnumorkun
TR med framtidarsyn i upplysingateknimalum. PARX vidskiptaradgjof IBM (2004)
gerdi stodumat 4 rafreenni stjornsyslu og pjonustu TR. Par var medal annars hvatt til
stefnumotunar og reiknad med ad TR kannadi hvada pjonustupzetti notendur teldu
naudsynlega i rafrenni stjornsyslu. Tilgangurinn var ad bata pjonustu vio
almenning, stofnanir og fyrirteki og lekka pjonustukostnad til lengri tima.
Verkefnid er unnid 1 beinu samhengi vid stefnumdérkun um islenska
upplysingasamfélagid og tilldgur PARX um undirblining rafreennar pjonustu hja TR.
bad stydur visindalegt gildi rannsoknarinnar ad aflad verdur upplysinga sem
mogulega geta spad fyrir um vidbrogd notenda.

Alpjodlegur fundur sérfreedinga 1 upplysingatekni hjukrunar komst ad
sameiginlegri nidurstdou arid 1998 um ad porf notenda heilbrigdispjonustu a adgangi
ad eigin heilsufarsupplysingum veri enn brynni en nokkru sinni fyrr (Engstrom,
1998). Ahersla var 16gd a4 mikilvagi pess ad afla upplysinga um éskir peirra
vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum. ber veeri naudsynlegt ad skilja til
ad eiga moguleika 4 ad uppfylla parfirnar. Oskir pyrfti ad skoda i 1josi pess ad
skilningur og vidhorf til pjonustu og medferdar endurspeglast i gildi upplysinga og
upplysingaporf (Brennan og Strombom, 1998).

Upplysingataekni 4 heilbrigdissvidi (Health Informatics, HI), til pess ad gera ny
freedigrein, faest vid allt sem vidkemur heilsufarsupplysingum. Byggt er 4 pekkingu
og teknilegum grunni. Megin tilgangurinn er ad veita greidan og videigandi adgang
ad upplysingum tengdum starfseminni, i samraemi vid 16g og sampykki vidkomandi
einstaklinga (Bingham o.1l., 2003; Eysenbach og Jadad, 2001; Murphy, 2001).

Upplysingatekni notenda heilbrigdispjonustu (Consumer Health Informatics,

CHI) er eitt sérsvida innan freedigreinarinnar (Eysenbach, 2000). Tilgangurinn er ad
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er ad veita notendum videigandi adgang ad heilsutengdum upplysingum hvort sem
heilbrigdispjonustan er millilidur eda ekki (Bouhaddou, Lambert og Miller, 1998).
Hlutverkid felst fyrst og fremst i ad styrkja notendur til sjalfshjalpar, med
upplysingum a netinu (Eysenbach, 2000; Brennan 1999; Brennan og Friede,
2001/2003).

Rafrent adgengi ad heilsufarsupplysingum grundvallast af tilveru rafrennar
heilsufarsskrar og rafreenni skraningu upplysinga. Megin forsendur eru skipulagdar
upplysingar og 6rugg taekni til vardveislu og samskipta, ad fullnaegdum skilyrdum um
takmorkun adgengis (Bingham o.fl, 2003). Islendingar virdast standa morgum
pjodum ad baki i rafreenni heilbrigdispjonustu. Islenskt heilbrigdisnet er ekki til
stadar, en bankakerfido hefur ndd mun lengra i netvaedingunni (Maria Heimisdottir,
2005). Login gera ekki rad fyrir rafreenni vardveislu heilsufarsupplysinga, pess
vegna er porf a lagabreytingum (Pall Hreinsson, 2005). Mikilvagt er ad vid proun
rafreenna samskipta verdi samberileg vinna erlendis hofo til vidmidunar, til ad koma
i veg fyrir takmarkanir & vidbotum og viobyggingum teknilausna (Hugvit, 2004).

Rafren heilbrigdispjonusta er komin til ad vera og verdur smam saman hluti af
daglegu lifi almennings. Adgengid er nytsamlegt badi fyrir starfsmenn og notendur
pjonustunnar. Almennt er talid ad gagnvirk pjonusta sé audveldari og odyrari en
hefobundin heilbrigdispjonusta (Nelson, 2004). Reiknad er med ad breytingunum
fylgi auknar aherslur a einstaklingsparfir og varnir gegn ahettu sjikdoma (Ball og
Lillis, 2001).

Aukin abyrgd 4 eigin heilsu eykur porf notenda fyrir upplysingar og fredslu.
Heilsufarskerfi notenda er ny leid til gagnvirkra samskipta med heilsutengd
viofangsefni. Pjonusta med slikum btinadi hefur mikla moguleika til a0 beeta lifsgaedi
og draga ur pjaningu vegna sjukdoma og slysa. (Gustafson, Robinson, Ansley, Adler
og Brennan, 1999b). Tilgangur rannsoknarinnar, rannsoknarspurningar og null-
tilgdtur um engan mun milli hopa verda settar fram og hugmyndafradinni lyst med

myndranni framsetningu.



Tilgangur
Vidfangsefnid rafreent adgengi ad eigin heilsufarupplysingum og pjonustu TR
med gagnvirkum samskiptum 4 netinu, byggir & peirri syn ad innan faeinna ara verdi
upplysingateekni  pannig fyrir komid 4 Islandi, ad notendur heilbrigdis- og
almannatryggingapjonustu eigi kost 4 adgengi ad upplysingum og pjonustu a netinu.
Tilgangurinn er ad rannsaka skilning, vidhorf og oskir Islendinga vardandi
personulegt adgengi ad heilsufarsupplysingum hja heilbrigdis- og almannatrygginga-
pjonustunni og afla upplysinga um pztti sem 6skad er eftir i gagnvirkri pjonustu TR a
netinu. Ennfremur ad kanna hvort munur sé 4 sjénarmidum almennings a {slandi
(almennir notendur) og oOrorkulifeyrispega sem hafa > 75% oOrorkumat og fa
ororkulifeyri samkveemt almannatryggingalogum 4 slandi, hvad pessa petti vardar.
Undirbuningur TR ad préun rafreens adgengis ad upplysingum og pjonustu & netinu er
hafinn, i beinu samhengi vid rétt notenda, stefnu rikisstjérnarinnar um islenskt
upplysingasamfélag (Forseetisraduneyti {slands, 2004) og verkaatlun PARX (2004).

Verkefnid er samstarfsverkefni Tryggingastofnunar rikisins (TR) og Haskola
Islands (HI) (2. vidauki). Tryggingastofnun veitti badi beinan og dbeinan studning
vid verkefnid og styrk vegna prentunar og gagnasofnunar. Adra styrki til
verkefnisins veittu fyrirtzkjasjodur RANNIS og B-hluta Visindasjodur Félags
islenskra hjukrunarfreedinga (8. vidauki).

Prjar rannsoknarspurningar eru settar fram midad vid framangreindan tilgang:

1. Hver er skilningur, vidhorf og 6skir notenda heilbrigdispjonustu til pess
ad hafa adgengi ad eigin personu- og heilsufarsupplysingum og nyta
pjonustu TR & netinu?

2. Er munur 4 skilningi, vidhorfum og 6skum &rorkulifeyrispega (hopur 1)
og almennra notenda (hopur 2), vardandi adgengi ad eigin personu- og
heilsufarsupplysingum?

3. Er munur & vidhorfum og 6skum ororkulifeyrispega (hopur 1) og
almennra notenda (hopur 2), vardandi gagnvirk samskipti og pjonustu TR

a netinu?



Null-tilgatur eru settar fram til ad svara rannsoknarspurningum tvo og prji:

1. Ho = Pad er ekki markteekur munur 4 skilningi Grorkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi rétt til adgangs ad eigin

heilsufarsupplysingum.

H; = bad er marktekur munur & skilningi 6rorkulifeyrispega og almennra

notenda vardandi rétt til adgangs ad eigin heilsufarsupplysingum.

2. Ho = bad er ekki marktekur munur & vidhorfum ororkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

og pjonustu TR 4 netinu.

H; = bad er marktekur munur & vidhorfum O&rorkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

og pjonustu TR & netinu.

3. Ho = bad er ekki marktekur munur & 6skum O&rorkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

og pjonustu TR a netinu.

H; = bad er markteekur munur a4 6skum ororkulifeyrispega og almennra

notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum og

pjonustu TR a netinu.



Hugmyndafradi

Megin aherslur i hugmyndafraedi verkefnisins eru, ad i godu stjornkerfi felist
grunnur ad gadapjonustu, til drangurs fyrir pa sem pjonustuna nota. Ahersla er 4
mikilvaegi pess a0 hafa heildarsyn & heilbrigdis- og almannatryggingapjoénustuna.
Grunnur hugmyndafredinnar er byggour a4 priggja laga greiningu Donabedian’s
(1988/1997) sem tengir peetti skipulags og framkvamdar vio Gtkomu pjoénustunnar.
Undirstddupettir og jafnframt rammi heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins eru
pvi skipulag (structure), framkvaemd (process) og utkoma (outcome).

Skipulagid er undirstada starfseminnar, stjornkerfid i umhverfi laga og
stefnumotunar. Framkvaemdin 4 vid um adgengi ad upplysingum og pjénustu i
upplysingasamfélaginu, proad fyrir tilstudlan upplysingatakni notenda. Utkoman er
svo arangur pjonustu og skipulags sem endurspeglast i skilningi, vidhorfum og
o6skum notenda pjonustunnar. Lee og Mills (2000) opnudu hdfundi syn a styrk
sigildra melividda Donabedians (1966) vi0 heildrena talkun & forsendum
heilbrigdis- og almannatryggingapjonustunnar.

Likanio er sett fram i myndgerd plontu, takn hringrasar i lifriki nattarunnar
(Mynd 1). Utsprungid blomid gefur asynd bakgrunns og framlags til pjonustunnar.
Plantan er grodursett i jardveg stjornkerfis heilbrigdis- og almannatrygginga-
pjonustunnar.  Upplysingateekni notenda heilbrigdispjonustu er stdongullinn sem
skapar adgengi ad upplysingum og pjonustu. Voxtur plontunnar og frjdosemi
samraemist arangri og ahrifum pess 4 notendur, samkvaemt skilningi peirra vidhorfum

og oskum. Styrking notenda er lykilstefid i arangursrikri pjonustu.
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Mynd 1. Upplysingatekni notenda heilbrigdispjonustu

Skipulagspatturinn midast vid pekkingu heilbrigdis- og félagsvisinda, laga,
stjornunar, tekni og reynslu. [ stonglinum er upplysingatekni notenda
heilbrigdispjonustu, framkvemdapatturinn sem tekur til sin adfong ar jardveginum
(stjornkerfinu) og byggir & forda bladanna, upplysingum og pjoénustu, til ad bera
blomid uppi. Blombotninn, med adgengi notenda ad pjonustu og upplysingum, er i
framhaldi stongulsins. Hann byggir a adfongum stdngulsins, feerir blominu orku sem
eru utferd og framreidd fyrir tilstudlan upplysingataekni notenda. Blomid sjalft er
utkomupatturinn med kjarna starfseminnar, notendur pjonustunnar, i midjunni.

Kronubl6din, skilningur, vidhorf og 6skir, umlykja notendur sem kjarna blémsins.
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Utgeislun blémkrénunnar endurspeglar arangurinn midad vid pau ahrif sem tGtkoman
hefur & velferd og anagju notenda. Utkoman er samofin skilningi, vidhorfum og
6skum peirra midad vid forsendur upplysingatekni notenda. Rafraent adgengi ad
upplysingum og pjoénustu er einn peirra megin utkomupatta sem styra anagju notenda
og segja til um arangur pjonustunnar.

Hringrasin fylgir virdiskedju starfseminnar. Skipulagdar upplysingar um arangur
og reynslu i1 pjonustuferlinu verda til vid gagnasdfnun, vardveislu og urvinnslu
upplysinga. Upplysingarnar nytast til umbota i stjérnkerfinu (jardvegurinn) og virkja
préun starfseminnar (stongullinn og blodin). Hringrasin byggir 4 grunnpattum
upplysingatekninnar, gégnum (data) sem fyrir tilstudlan upplysingataekni verda
nytsamar upplysingar (information) og skila sér i fjolbreytilegum reynslubanka og
pekkingu (knowledge). Pekkingin er pannig aflvaki hringrasar og hvati endurbota og

prounar i heilbrigdis- og almannatryggingakerfinu.



FRAEDPILEGUR BAKGRUNNUR

Vidfangsefnid

Megin vidfangsefni rannsoknarinnar tengist skilningi, vidhorfum og o6skum
notenda heilbrigdispjonustu. Notendur eru bléomkronan i hugmyndafraedinni um
blomid. Athyglinni er beint ad ttgeislun blémkrénunnar i samhengi vid peetti tengda
arangri og Utkomu pjonustunnar. Utkoman er samofin 4nzgju notenda og
forsendum, i pessu tilviki ahrifum rafrens adgengis og upplysingatekni notenda
heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu. Hringras skipulagdra upplysinga leidir til
umbbta 4 pjonustu vid notendur. [ stuttu méli er gerd grein fyrir skilning, vidhorfum
og 6skum notenda heilbrigdispjonustu sem megin vidofangsefni rannsdéknarinnar.

Skilningur notenda er ein megin forsenda pess ad rafrent adgengi ad
upplysingum og pjonustu gagnist peim og beti gedi pjonustunnar. Arangurinn
byggist 4 nytingu fyrirliggjandi upplysinga, studningi og radgjof. Notendur purfa ad
hafa skilning 4 réttindum sinum til adgangs ad eigin upplysingum og pjénustu, til ad
nyta moguleikana. Skilningur er einstaklingsbundinn og einnig hvada pettir hafa
ahrif 4 hann. Vid rannsoknir 4 skilningi parf ad taka tillit til ahrifapatta, svo sem
sjukdoma, fotlunar og adstedna sem geta breytt miklu um nidurstodur (Bouhaddou
o.fl., 1998; Ross o.fl.,, 2005). Hafa ber i huga ad skilningur er huglegt fyrirberi,
natengt personuleika, pekkingu, reynslu og adstedum vidkomandi (Funder, 1999).

Viohorf eiga jafnan vid hvar og hvenzr sem er. Pad eru tengslin vid hegdun
mannsins sem gera vidhorf dhugaverd sem vidfangsefni og nytsamleg til rannsokna.
Fraeedimenn telja ad vidhorf hafi ahrif 4 og jafnvel segi til um vidbrogd og hegdun
folks. Vitneskja um vidhorf geti pess vegna verid gagnleg til ad spa fyrir um
vidbrogd vid tekninyjungum og breytingum (Fridrik H. Jonsson, 1993). Rannsoknir
a viohorfum til rafreens adgengis ad upplysingum og pjoénustu hafa synt ad notendur
telja ad adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum auki skilning 4 eigin heilsufari
(Cimino o.1l1., 2001 og 2002; Fowles o.fl., 2004; Pyper o.fl., 2001b; Ross o.1l1., 2005).

Skilningur og vidhorf rada miklu um hvada o6skir og vantingar verda til og
hvernig per birtast. Sumar oskir standast timanna ras en adrar eru breytilegar midad
vid stad og stund (Brennan o.fl., 1998). Einn mesti fengurinn af upplysingataekni

notenda heilbrigdispjonustu felst i rannséknum og kortlagningu 4 porfum, gildismati
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og o0skum notenda. Framsetning upplysinga og vitneskja um arangur pjonustunnar
hefur par mjog mikil ahrif (Eysenbach, 2000). Notendur heilbrigdispjonustu vilja
adgang ad eigin heilsufarsupplysingum og pjonustu a netinu og hafa meira med eigin
heilsu ad gera. Pad hefur synt sig ad peir sem hafa fengid timabundinn adgang ad
eigin heilsufarsupplysingum a netinu vegna patttoku i rannséknum, eru anaegdir med
samskiptin og mdguleikana sem fylgja (Masys o.fl., 2002; Baker og Masys, 2004;
Munir og Boaden, 2001). Rannsoknir hafa lika synt ad gaedi pjonustu og samskipta
vi0 pjonustuadila, tjaskipti, tafarlaust adgengi pjonustu og kostnadur er notendum
mikilvagari en annad (Aday og Andersen, 1974; Higgs, Bayne og Murphy, 2001).
Nokkur mikilvaeg hugtdk tengd vidofangsefninu eru skyrd og skilgreind i vidauka
til ad tryggja samraeemdan skilning (1. vidauki). Hugtakid heilsufarsskra er notad i
stad sjukraskrar. Pad er gert til ad fa vidari merkingu i hugtakid og leggja aherslu a
heilsufarsskrain einskordist ekki vid veikindi vidkomandi, heldur eigi vid um allar
upplysingar sem tengjast heilsu og heilsueflingu einstaklinga. Hugtakid notandi
heilbrigdispjonustu verdur notad i stad sjuklings og er pad gert med tilliti til pess ad
peir sem leita heilbrigdispjonustu eru almennt sjalfrada og 6hadir einstaklingar, en

ekki endilega sjukir.

Skilgreind hugtok

e Adgengi heilsufarsupplysinga / pjonustu.

e Gagnvirk samskipti notenda og pjonustuadila.
e Heilbrigdis og almannatryggingapjonusta.

e Heilsufarskerfi notenda.

e Heilsufarsupplysingar notenda.

e Notandi heilbrigdispjonustu / sjuklingur.

e  Oskir notenda heilbrigdispjonustu.

e Rafren heilsufarsskra.

e Upplysingasamfélag.

e Upplysingateekni notenda heilbrigdispjonustu.
e  Ororkulifeyrispegar
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Umfjollun um rannsoknir og fraedilegt efni er skipulogd i samremi vid
hugmyndafredina um blomid. Megin hugtokum rannsdknarinnar, skilningi,
vidhorfum og 6skum notenda tengdum rafreenu adgengi ad upplysingum og pjonustu,
verda gerd nanari skil i kaflanum um notendur heilbrigdispjonustu.

Skipulag og stjérnkerfi

Stjornkerfi samfélags métar megin aherslur um heilbrigdi og velferd samkvamt
menningu og samfélagslegum gildum (Dennis, 2001). Stjornvold moéta stefnu
heilbrigdis- og almannatryggingastarfseminnar med veigamiklum markmidum um
lagmarkskrofur og taekniatridi. Jardvegurinn, lifsvidurverio i hugmyndafradinni um
blomid, er par undirstada skipulags og framkvaemda. Stefnumdrkun um skipulag
stjornkerfis og samraemi framkvemda og 16ggjafar er grunnur ad nutima stjornsyslu
(Bingham o.fl., 2003; Iakovidis, Wilson og Healy, 2004).

Oll frampréun i heilbrigdiskerfinu er komin undir nytingu peirra Girreeda sem
pekking og taekni bidur upp 4 hverju sinni. Islensk 16g og reglugerdir kveda 4 um
réttindi einstaklinga til adgangs ad pjonustu og upplysingum. Innreid t6lvu- og
netteekninnar hefur valdid hvad mestri byltingu a o6llu adgengi heilbrigdis- og
almannatryggingapjonustu og hrod umskipti fylgt aukinni pekkingu og proun
tekninyjunga (Bingham o.fl., 2003; lakovidis o.fl., 2004). Rafraen samskipti opna

nyja moguleika til ad koma til mots vid oskir notenda og baeta arangur pjonustunnar.

Ldg og reglugerair

Almenningi 4 Islandi er med 16gum tryggdur réttur til pjonustu 4 vegum
heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytisins (HTR). Tryggingastofnun rikisins er,
samkvaemt 16gum um almannatryggingar (nr. 117/1993), falid ad annast framkvemd
almannatrygginga. Log um heilbrigdispjonustu (nr. 97/1990) kveda einnig & um
skyldur hins opinbera, en par segir i 1. gr.: ,,Allir landsmenn skulu eiga kost a
fullkomnustu heilbrigdispjonustu, sem 4 hverjum tima eru tok a ad veita til verndar
andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi.”  Ymis 16g um starfsréttindi
heilbrigdisstétta eiga einnig ad tryggja fagmennsku og 6ryggi pjonustunnar.

Log um réttindi sjuklinga (nr. 74/1997) voru sett til ad styrkja stoou notenda
heilbrigdispjonustu og treysta samband peirra vid starfsfolk. Par er mjog skyrt
kve0id & um rétt notenda til a0 hafa adgang ad eigin heilsufarsskra og segir medal

11



annars i 14. grein: ,,Skylt er leekni og 60rum sem faera sjukraskra ad syna hana
sjuklingi eda umbodsmanni hans, i heild eda ad hluta, og afhenda peim afrit
skrarinnar sé pess 6skad.” Upplysingaldgin (nr. 50/1996) taka til stjornsyslu rikis og
sveitafélaga og starfsemi sem falid er opinbert vald til ad taka dkvardanir um rétt og
skyldur. Pau asamt leknaldgunum (nr. 53/1988), kveda einnig skyrt & um rétt
notenda til ad eiga frumkveedi ad pvi ad fa adgang ad eigin heilsufarsskra og erindid
skuli afgreitt svo fljott sem unnt er (Pall Hreinsson, 1996).

Log og hefoir um adgang ad eigin heilsufarsupplysingum eiga mislanga ségu ut
um heiminn og eru hér adeins tekin faein demi. Danir 16gleiddu adgang notenda ad
eigin heilsufarsupplysingum arid 1987. Sama ar syndu Andersen og Jorgensen
(1988) fram 4, ad 4 sjukrahtisi i Kaupmannahotn nyttu adeins 0,4% notenda (n=142)
adgangsréttindin.  Bretar 16gleiddu adganginn i névember arid 1991 (Bernadt,
Gunning og Quenstedt, 1991). [ Bandarikjunum eru mismunandi 16g og reglur eftir
fylkjum, en 6skrad regla gerir samt sem adur rad fyrir réttindum notenda til adgangs
ad eigin heilsufarsupplysingum (Dennis, 2001).

Adgangur notenda ad upplysingum og pjonustu hefur einnig mikilveega snertingu
vid 16g sem tengjast mannréttindum og fridhelgi einkalifsins. Réttarstada almennings
styrkist pegar almenn mannréttindi, mannhelgi, jafnrétti og trunadur er tryggdur. Par
ber helst ad nefna 16g um réttindi sjuklinga (nr. 74/1997), 16g um personuvernd og
medferd personuupplysinga (nr. 77/2000) og upplysingaldg (nr. 50/1996). Log um
personuvernd voru medal annars sett til ad tryggja Oryggi og areidanleika
personuupplysinga og vernda fridhelgi einkalifsins med tilkynninga- og leyfisskyldri
vinnslu personuupplysinga, samkvaemt reglugerd (nr. 698/2004). Personuvernd fer

med hlutverk um eftirfylgni laga um medferd persénuupplysinga.

Skipulag og stefnumdrkun

Rafraen heilbrigdispjonusta visar til natima upplysinga- og samskiptataekni par
sem komid er til moéts vid parfir notenda heilbrigdispjonustu, almennings, fagadila,
framfaerenda, jafnt og rddamanna. Upplysingatekni 4 heilbrigdissvidi tengist 6llum
stigum starfsemi og visinda innan heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins og eykur
moguleika til umbota og hagraedingar (Eysenbach og Jadad, 2001). Stjérnvold hafa

vida sammelst um stefnumorkun til ad nyta taeknina, pvi krofur um gott skipulag og
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audvelda adkomu upplysinga og pjonustu hafa aukist vid rafrena stjornsyslu.

Menn tria pvi ad i framtidinni verdi upplysingataeekni & heilbrigdissvioi og
upplysingataeekni  notenda  heilbrigdispjonustu  6adskiljanlegur  hluti  natima
stefnumorkunar i heilbrigdispjonustu (Eysenbach, 2000). Umfanginu er likt vid
onnur fjarfrek langtima verkefni i opinberri stjornsyslu, med einfalt skipulag og
oryggi tryggt vid floknari uppakomur (Jones, 2004). Heilbrigdi sem undirstada
vellidunar og lifsgaeda var einn megin aherslupattur i viljayfirlysingu adildarrikja
alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar WHO (World Health Organisation) arid 1998,
um stefnu 1 heilbrigdismalum vid upphaf 21. aldar (HTR, 2001). Jafnreadi til heilsu
og samabyrgd notenda heilbrigdispjonustu er par sidferdilegur grunnur mannréttinda.
Evropupjodir hafa 4 annan 4ratug att samstarf um préoun upplysingatekni og
netvedingu. Viljayfirlysing radherrafundar Evropurikja i Brussel arid 2003 var
medal annars samkomulag um aatlun rafraennar heilbrigdispjonustu og proun rafrans
adgengis ad upplysingum og pjonustu med parfir almennings i forgangi (Ministerial
declaration, 2003). Fimmta rammaaatlun Evroépubandalagsins (1998 — 2002) um
rannsOknir og tekniproun gerdi einnig rad fyrir enn frekari tengingu fagadila og
almennings, med akvaedum um upplysingakerfi til studnings vid heilbrigdi.

Netvadingin audveldar utanumhald pjonustu og heildarmynd upplysingafledis
verdur skyrari. Hver pjod parf ad byggja upp skipulag med heildarsyn & allar
upplysingar og pjonustuferli heilbrigdis- og almannatrygginga. Sem demi ma nefna
a0 Bretar settu stefnu um ad allir notendur par i landi @ttu kost 4 rafrenum adgangi
a0 eigin heilsufarsupplysingum arid 2004 (Pyper, Amery, Watson, Thomas, og
Crook, 2002). Bush Bandarikjaforseti setti stefnumarkmid i april 2004, um ao flestir
Bandarikjamenn verdi komnir med rafreena sjukraskra innan 10 ara. Pessu fagnadi
forseti ameriska upplysingateknifélagsins (The American Medical Information
Association, AMIA) med bréfi til forsetans. AMIA hefur um arabil verid i sveit
brautrydjenda upplysingatekni 4 heilbrigdissvidi i Bandarikjunum (Safran, 2004).

Ameriska leknisfreedistofnunin (Institute of Medicine (IOM), 2001) leggur
aherslu 4 markmid vardandi heilbrigdiskerfid og sameiginlega syn allra til nd sem
bestum arangri. Lagt er til ad med sameiginlegri visindastofnun opinberra og
sjalfsteedra stofnana, verdi sameinast um og greitt fyrir proun, innleidslu og dreifingu

rafreennar heilsufarsskrar. Sameiginleg rannsoknar-, préunar- og kynningarverkefni
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verdi pa nytt til ad samraema vinnubrogd og fyrirmeli um hénnun samkvaemt 16gum
og reglugerdum (Murphy, 2001).

[ skyrslu Hugvits (2004) fra stefnumétun um islenskt upplysingasamfélag eru
samhlj6da aherslur um framtidarsyn rafrennar stjornsyslu. Par telja hofundar
framtidarsynina einfalda verdi oOll starfsemi stjornsyslu rikis og sveitafélaga
adgengileg & einu vefsvadi. Adeins ein pjonustuveita med pekkingarkerfi kaemi til
med ad leida pjonustuferlid i réttan farveg, par sem einstaklingar hefdu adgang ad
eigin upplysingum i vorslu stjornsyslunnar. Verklagsreglur og ferli purfi ad vera
einfold, vel skiljanleg og oOllum sameiginleg, med samheafingu opinberra og
sjalfsteedra adila. Megin aherslur hugmyndafraedinnar um blémid samramast pessum
skilningi, par er mikilveegi jardvegsins undirstrikad i pessu samhengi. Ad med
sameiginlegum grundvelli naist heildarsyn 4 skipulagio og allir pekki tilganginn, pratt
fyrir flokna skipulagsheild.

Bandarikjamenn hafa gefio ut skyrslu um stefnumorkun og framtidarsyn
(National Health Information Infrastructure, NHII), sem stadfestir mikilvegi
heildarskipulags upplysinga & heilbrigdissvidi. Grundvollurinn & par vid um allt sem
vidkemur heilbrigdi einstaklinga, pjonustu og velferd samfélagsins, par 4 medal 16g,
reglugerdir, upplysingakerfi, starfsemi og teekni. Framtidarsynin er ad tryggja peim
sem taka akvardanir fyrir sjalfan sig, fjolskyldumedlim, skjolstaeding eda samfélagid
audveldari samskipti og videigandi adgengi ad upplysingum samkvaemt 16gum og
oryggiskrofum (Lumpkin o.fl., 2001). Heildarmynd samreemi og opni moguleika a
a0 na sterri markmidum, en buist er vid ad innleiding verdi ad mestu stadbundin
(Stead, Kelly og Kolodner, 2005).

Hugmyndin ad baki NHII er ad tryggja samreemdar upplysingar og pekkingu, til
ad auka likur & réttum akvordounum a réttum tima. Reiknad er med ad aatlanir,
gagnasOfn og rafreenar upplysingar standist fyrirfram skilgreind viomid um skipulag
og Oryggi. Samremdar vinnuadferdir tryggi vidunandi medferd upplysinga og
teeknin sameiginlegt adgengi (Lumpkin o.fl., 2001). { Bandariskum Iogum fra 1996,
HIPAA (Health Insurance Portability and Accountability Act), er krafist stadla um
rafreen samskipti og medferd og adgengi upplysinga innan heilbrigdiskerfisins.

Vidmid eru skilgreind og innleiding samreemd (Hammond og Cimino, 2001/2003).
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Island og TR

Upplysingatekni fleygir almennt fram innan heilbrigdis- og almanna-
tryggingakerfisins 4 Islandi og margt hefur dunnist. Préunin hefur fram til pessa nzr
eingdngu midast vid starfsemi og pjonustu, en minna vardandi adkomu almennings.
Islenska rikisstjornin hefur markad stefnur vardandi upplysingateeknimal og krofur
peirra sem nota pjonustuna hafa aukist. Hja TR hefur mikio atak verid gert til ad
bata samskipti vid stofnanir, lyfjaverslanir og fagstéttir, en téluvert skortir 4 adblinad
og teknilega moguleika til ad framfylgja stefnu um rafreena pjonustu til almennings.
Gagnvirk samskipti eda personubundin afgreidsla og adgangur ad eigin upplysingum
er til a0 mynda ekki fyrir hendi & vefsidu TR enn sem komid er (TR, 2005a).

Upplysingastefna Forsetisraduneytisins (2004) lagdi medal annars dherslu &
rafrena stjornsyslu og pjonustu TR vid almenning, eins og &dur sagoi.
Upplysingataekni eru veigamikill pattur i stefnum um heilbrigdismal og markmid hafa
verid sett um greidari samskipti og adgang almennings ad upplysingum og pjonustu
(HTR, 1997). 1 ,Heilbrigdisaztlun til arsins 2010” er medal annars stefnt ad aukinni
samhafingu pjonustunnar med skipulegri hagnytingu upplysingateekni, markvissari
tjaskipta og rafreenna samskipta starfsmanna og almennings (HTR, 2001).

Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytio (2001 og 2002) hefur haft forgéngu um
undirbuning Islenska heilbrigdisnetsins (H-net) sem farveg fjarpjonustu og rafrenna
samskipta medal fagstétta og lykilstofnana 4 vegum raduneytisins. H-net er tlad ad
vera bodleid heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu i islensku upplysinga-
samfélagi, par eru skilyroi sett um stefnumorkun og starfsvenjur. Megin hlutverk H-
nets er ad tryggja skipulagdar og druggar samskiptaleidir, med trunad og otviraedan
uppruna gagna i fyrirrami (HTR, 2004). Framtidarsynin eru rafren samskipti
starfsmanna vi0 almenning og adila utan starfseminnar (HTR, 2001).

Hja TR er unnid med mjog yfirgripsmiklar upplysingar og til ad gegna hlutverki
sinu hefur stofnunin mikilveg upplysingaskipti vid adrar stofnanir og fagadila.
Unnid er med almannatryggingar samkvaemt uppfylltum skilyroum laga og
reglugerda, svo sem greidslur lifeyris-, sjukra- og slysatrygginga og félagslegra
uppbota (HTR, 2000). Stefnumarkmid TR kveda meodal annars 4 um aherslu 4 géoa
upplysingagjof til notenda, vardandi réttindi og greidslur tryggingabdta (TR, 2004a).

Starfsemi TR er i edli sinu frabrugdin heilbrigdispjonustunni almennt,. Utgjold

15



rikissjoos til almannatrygginga og velferdarmala voru 50,9 milljardar arid 2004. Ef
reiknad er med Ollum greidslum TR, par med talid daggjaldastofnunum og
feedingarorlofssjodi, er fjarhadin 70 milljardar eda fjordungur af heildarutgjoldum
rikissjods, samkvemt rekstraryfirliti A-hluta i frumvarpi til fjaraukalaga 2004 (Asta
Magnusdottir, 2005).

Ororkulifeyrir er langstarsti tgjaldaflokkur 6rorkumala og voru 1itgjold béta og
styrkja til 6ryrkja 12,7 milljardar (4 fostu medalverdlagi arsins 2004) arid 2003. Pbetta
er aukning um tepa 9 milljarda fra arinu 1990. Aukninguna ma badi rekja til
fjolgunar oryrkja sidast lidinn aratug og haekkunar 4 raunvirdi bota til hvers og eins
(Tryggvi boér Herbertsson, 2005). Aldurstengd 6rorkubét, 1,1 milljardur krona, kom
svo til vidbotar 4 arinu 2004 og einnig fjolgun dryrkja um 7,3% fra arinu 2003 (Asta
Magniisdottir, 2005).  simakénnun med litlu Grtaki (N=50) nyordinna 6ryrkja var
synt fram 4 breytingu & menntunarstigi Oryrkja, haksélamenntudum hafoi fjolgad
mest (Gyda Halldorsdottir, 2003). Samkvaemt nyjustu upplysingum a fréttavef TR
hefur verulega dregid Ur fjolgun Oryrkja a arunum 2000 til 2005. Atvinnuastand
hefur farid batnandi og er petta talid stadfesta tengsl nygengis drorku og umfangs
atvinnuleysis sem adur var synt fram a (Sigurdur Thorlacius, 2005).

Framtidarsyn TR er a0 proa velferdarkerfio og treysta skilvirkni pess, medal
annars med pvi ad standa, sem frumkvadisstofnun, vord um islenska velferdarkerfio
og proa almannatryggingakerfid samhlida 6flugri umraedu. Stefnan er ad stofnunin
verdi medal frumkvddla i rafrenum samskiptum og pjonustu innan heilbrigdis- og
almannatryggingakerfisins (TR, 2004a). A vefsidu TR eru nu leidbeiningar dsamt
upplysingum um stofnunina og réttindi til bota almannatrygginga sett fram i 16gum
og reglugerdum. Notendur vefsidunnar geta sott eyoublod til ad prenta, fylla ut og
senda i almennum posti og einnig sent einhlida abendingu, fyrirspurn eda kvortun
(TR, 2005a).

Stefna 6rorkumala i idnveddum rikjum er i megin atridum, ad draga Gr ahrifum
ororku og skertra tekjumoguleika a lif einstaklinga og skapa ny storf fyrir f6lk med
skerta vinnugetu. Ennfremur ad auka atvinnumoguleika og veita heilsuvernd og
pjalfun sem midar ad pvi ad endurheimta moguleika til tekjudflunar (Tryggvi Por
Herbertsson, 2005). Gagnvirk heilbrigdis- og almannatryggingapjonusta opnar

moguleika & beettri adkomu 6ryrkja ad pjonustu og upplysingum og nyjum leidum
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hreyfihamladra til tekju6flunar. 1 nyutkominni fjarskiptadeetlun samgonguméla-
raduneytisins eru akvaedi fjarskiptalaga (19. gr., nr.81/2003) um alpjonustu tekin fyrir
sérstaklega og ahersla 16g0 4 a0 allir, geti audgad lif sitt med pvi ad nyta tekifaerin
sem préun fjarskipta skapar i upplysingasamfélaginu. Til alpjénustu telst pjonusta
vi0 oryrkja eda notendur med sérparfir. Gert er rad fyrir adgangi allra landsmanna ad
gagnvirku stafrenu sjonvarpi 4 arinu 2007 (Samgonguraduneytid, 2005) og skapar
pad mikla mdguleika til hagredingar i pjonustu vid oryrkja.

brounin hefur leitt til jakvaedra breytinga og aukins jafnréttis fyrir fatlada.
Ahersla er 16g0 4 moguleika til edlilegrar patttoku 4 eigin forsendum i samfélaginu.
Med huglaegu mati er erfitt ad meta hvort breytingar komi til moéts vid parfir notenda.
Skilgreining og mat hvers og eins segir til um hvad parf til og hvada pjonusta eda
alstedur teljast godar (Vilborg Johannsdottir, 2003). Gagnvirkt sjonvarp opnar
moguleika til fjarpjonustu, slikur bunadur geti skapad langveikum teekifzeri til ad
dvelja mun lengur heima en nu er haegt. Abending Vilhjalms Arnasonar (1993) um
ad markmidum heilbrigdispjonustu verdi best framfylgt med pvi ad efla sjalfsbjorg
einstaklinga og veita pad oryggi sem til parf & vel vid hér. Par er stefnt er ad pvi ad

gera sem flestum kleift ad bua sem lengst par sem peir sjalfir kjosa.

Teaekni og pekking

Upplysinga- og samskiptataekni i rafreenni heilbrigdispjonustu (eHealth) faest vid
allt sem vidkemur heilbrigdi (Silber, 2004). Almennt er hugmyndafredin su ad lita
beri a teeknina sem gott innlegg til ad beeta lif og heilsu folks (Dickerson og Brennan,
2002). Oll frampréun taekni og visinda er had pekkingu peirra sem stjorna, pad eru
peir sem taka akvardanir um stefnumdrkun og innleidingu nyjunga (Donabedian,
1988/1997; IOM, 2001).

Tolvunotkun fslendinga hefur farid vaxandi 4 sidustu arum, 89% heimila landsins
(N=1604, 81,7% svorun) hofou télvur i febriar 2005 og var pad 3% aukning fra arinu
adur (N=1633, 83,7% svorun), sama aukning og fra 2002 til 2004 (N=961, 81%
svorun) (Hagstofa [slands, 2004:3, 2004:4 og 2005:1), alls 15% aukning fra
névember 1999 (N=1126, 71,3% svorun) (Forsetisraduneyti [slands, 1999).
Netvaedingin hefur vaxid hradar fra 1999 eda um 31%. { febriar 2005 var netid 4

84% heimilum landsins, hafdi pa aukist um 3% fra arinu 40ur og sama fra 2002 til
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2004. Samkvamt neyslukonnun IMG Gallup (2005) notudu 86,9% fslendinga 4
aldrinum 12 - 75 ara (N=1079) Internetid a timabilinu 10. mars til 24. april 2005.
Vidskipti med vorur og pjonustu 4 netinu hafa einnig aukist mikid. Arid 2002 héfou
17% patttakenda i rannsokn Hagstofu fslands (2044:4) att slik vidskipti, 20% arid
2003, 25% 2004 og 28% i febriar 2005 (Hagstofa Islands, 2005:1). Verslun 4 netinu
fer greinilega vaxandi og ekki oliklegt ad tolurnar hafi haekkad talsvert fra sidustu
koénnun.

Evropubtiar eru nu i tug milljéona vis nettengdir vid heilbrigdispjonustu (Silber,
2004). Moguleikarnir eru miklir, tolvunotendum fjolgar og upplysingataeknin hefur
vida nad fotfestu innan heilbrigdismala (Iakovidis o.fl., 2004). Nyrri tekni fylgja
miklar breytingar p6 6ljost sé hverjar paer verda (IOM, 2001). Nordurlandapjoédirnar,
Danmdérk, Svipjod, Noregur og Finnland hafa verid leidtogar 1 framras fjarpjonustu
og netvaedingu innan heilbrigdiskerfisins. Spanverjar og Grikkir koma einnig vid
sogu, en hér eru adeins faein demi tekin um annars hradskreida proun (lakovidis
o.fl., 2004). Fjarpjonustan eflist, sem deemi eiga Danmork, Eistland, Lithaen,
Noregur og Svipjod i samstarfi um préun fjarpjonustu til ad sporna vid landflotta fra
strjalbylli sveedum landanna (Baltic eHealth, 2005). Mikilvagt er ad virkri samvinnu
notenda, starfsmanna og sérfraedinga i upplysingataekni verdi komid 4, ni er petta
ekki lengur langpradur draumur, heldur veruleiki (Brennan og Friede, 2001/2003).

Teakninni fleygir stodugt fram og ymsar lausnir 4 o6ryggisbunadi fyrir vardveislu
upplysinga hafa 1itid dagsins 1jos (Stead o.fl., 2005). Aherslan er 4 ad tryggja 6ryggi
viokvemra personuupplysinga med Oruggum teknibunadi, einkum upplysinga a
netinu. Upplysingarnar eru gjarnan flokkadar med tilliti til vidkvaemni og adgengi
heimilad i samraemi vid pad (Masys, Baker, Butros og Cowles, 2002). Komid hefur i
ljos ad haproud oryggistekni getur mogulega heft adgang notenda ef ekki eru gerdar
radstafanir par um (Baker og Masys, 1999; Cimino, Patel og Kushniruk, 2001;
Hassol o.fl., 2004; Kim og Johnson, 2003; Tjora, Tran og Faxvaag, 2005; Tsai og
Starren, 2001).

Rafreen teekni gefur dendanlega moguleika til prounar & pekkingu, med
adgengilegum gognum og fljotvirkri og 6ruggri urvinnslu. Upplysingataeknin snyst
ekki bara um hugbunad og télvuvedingu, heldur lika um hugvit vid skipulag
upplysinga, samskiptaferla, pekkingu og rannsoknir (Eysenbach, 2000; lakovidis
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o.fl., 2004). Skipulag, varsla og flutningur upplysinga eru undirstodupeettir og
grunnur ad heildreenu skipulagi (Brennan og Friede, 2001/2003). Samskiptatacknin
snyst lika um skipulag, stjornun, traust og samremda hugtakasmid, fyrir utan
teknilegar lausnir (Stead o.fl., 2005). Reynslupekking med gagnrynni hugsun er
naudsynleg i allri préun og utbreidslu nyjunga. Askorunin felst i ad tryggja velferd
einstaklinga og samfélags med virkri pekkingu og taekni (Robinson, Patrick, Eng og

Gustafson, 1998).

Upplysingatekni notenda

Upplysingataekni notenda heilbrigdispjonustu er sérsvid innan upplysingataekni
heilbrigdispjonustu. Sérsvidinu er likt vid hringtorg sem umlykur og tengir adra
sérhaefoa upplysingataekni eins og hjukrun, lekningar, heilsugaslu, heilsueflingu,
fraedslu, samskipti og upplysingafraedi (Eysenbach, 2000). Audlindin vard til ut fra
tvipeettu sjonarmidi, til ad proa adgengi notenda ad faglegum heilsufarsskram og
upplysingum 4 vegum heilbrigdisstarfsmanna. Og einnig til ad proa upplysingakerfi
med adgangi notenda ad eigin heilsufarsupplysingum og studningskerfi til eigin
uppfeerslu (Eysenbach, 2000; Brennan 1999; Brennan og Friede, 2001/2003).
Tilgangurinn er ad veita notendum videigandi adgang ad heilsutengdum
upplysingum, hvort sem heilbrigdispjonustan er millilidur eda ekki (Bouhaddou o.1l.,
1998). Markmidid er ad styrkja pa til sjalfshjalpar og aukinnar virkni um eigin
medferd (Eysenbach, 2000).

Upplysingateknin hefur n1 pegar breytt miklu i heilbrigdispjonustunni. Menn
spa fyrir ad tekninyjungum i breyttri heilbrigdispjonustu fylgi auknar aherslur a
einstaklingsparfir og varnir gegn ahettu sjukdoma (Ball og Lillis, 2001).
Upplysingataeknin tengir upplysingar og pjonustu og heldur uppi rafreenu adgengi
notenda, samanber stongullinn i hugmyndafraedinni sem flytur orku til blomsins med
notendum heilbrigdispjonustu. Bent er 4 blomid sem kjorid hjalparteki til ad fa
heildarsyn 4 skipulag og framkvemd. Eftirfarandi aherslupattir gefa skyra mynd af

fraedigreininni:
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Ahersla upplysingataekni notenda heilbrigdispjonustu er ad:

e Afla upplysinga um ahrifapeetti, skilyrdi, skipulag og ferli fyrir
honnun, innleidingu og hdmorkun virkni 4 rafrenum
upplysinga-, samskipta- og netkerfum fyrir notendur.

e Greina og utfaera upplysingar um 6skir, parfir og notkun
notenda & heilsutengdum upplysingum.

e Kanna ahrif upplysingakerfa fyrir notendur a4 almenna lydheilsu,
samskipti notenda og pjonustuadila og pjoofélagio almennt.

e Dbroa og meta adferdir og hugbunad til ad sampatta parfir og
oskir notenda vid upplysingakerfi sem eru notud vid kliniska
pjonustu, freedslu og rannsoknir.

e Dbroa og meta adferdir og hugbtinad til ad stydja vid 6flun og
notkun notenda & heilbrigdisupplysingum.

(Eysenbach 2000, bls. 1715)

Upplysingar

Hugmyndir um adgang notenda ad heilsufarsupplysingum beinast & meir ad
adgangi sem gerir rad fyrir aukinni samvinnu notenda og fagstétta.
Heilsufarsupplysingar notenda hafa verid skilgreindar sem allar paer upplysingar sem
audvelda einstaklingum ad skilja eigid heilsufar og taka akvardanir vardandi eigin
heilsu og fjolskyldunnar (Bouhaddou o.fl., 1998).

Upplysingateeknin midast vid 6flun og medferd upplysinga (Eysenbach, 2000).
Gognin (data) eru hratt innlegg eininga, vi0 vinnslu verda pau skipulagdar og
gagnlegar upplysingar (information) og nytast sem pekking (knowledge) (Murphy,
2001). Gogn eru skilgreind sem, ,,safn eininga i tilgreindu vidfangsefni, hratt innlegg
texta, talna, tdkna og mynda sem 4 ad vera hagt ad nalgast sem stadreyndir,
hugmyndir og hugtdk, med handvirkri eda rafraenni vinnslu og midlun.” Upplysingar
eru skilgreindar sem, ,,gagnasafn sem vid urvinnslu og framsetningu hefur fengid
merkingu sem upplysingar” (Murphy, 2001, bls. 696). I pessu samhengi er talad um

pbekkingu sem skipulagdar upplysingar um akvedid malefni, moétadar med tengslum
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eininga 1 gdgnum og upplysingum. Pannig verda gdgn og upplysingar ad nytsamri og
visindalegri pekkingu (Ginman og Eriksson-Backa, 2001; Teslow og Wilde, 2001).

Upplysingadflun og vinna med personuupplysingar er undirstodupattur og lifaed i
starfsemi heilbrigdis- og almannatryggingapjonustunnar. Skraningin hefur préast i
gegnum aldir, en grunnforsendur og tilgangur alltaf verid sa sami. Gagnsemin er had
gaeodum upplysinga, heildreenum, uppferdum og adgengilegum hvar og hvenar sem 4
parf ad halda (Murphy, 2001). Oryggi perséonu- og heilsufarsupplysinga er tryggt til
a0 viohalda personuvernd og rekstrarsamfellu og Oryggisradstafanir gerdar til ad
lagmarka tjon og hamarka ardsemi (Stadlarad Islands, 2001).

Starfsemi TR byggir 4 umfjéllun og medferd perséonu- og heilsufarsupplysinga,
samkvamt hlutverki stofnunarinnar. Notendur senda inn beidnir um mat a heefi til
hvers kyns bota eda styrkja og matid segir til um framhald Grvinnslu og boétagreidslur.
Upplysingar um  heilbrigdispjonustu  og greidslur notenda berast TR i
upplysingaskiptum vid fagadila eins og sérfredilekna, sjukrapjalfara og tannlakna.
Oll lyfjaafgreidsla berst fra lyfjaverslunum og upplysingar um veitta pjonustu fra
heilbrigdisstofnunum.  Gagnasafn myndast sem grunnur upplysinga um stodu
notenda gagnvart réttindum til bota almannatrygginga (TR, 2004b).

Gadi og 6ryggi upplysinga

Undirstada gagnsemi upplysinga og upplysingagildis er folgin 1 geedum byggdum
a réttmeeti og areidanleika. Geedin skipta skopum vid nytingu allra upplysinga, i
pjonustu jafnt sem freedimennsku. Aherslur eru mismunandi eftir tilgangi, en
eiginleikarnir visa til uppruna, upplysingagildis og notkunar. Nakveemni upplysinga
er avallt hofo i fyrirrami, hvort sem um er ad raeda gagnaséfnun vegna starfsemi eda
rannsokna. Oll gdgn hafa pydingu og purfa ad vera adgengileg i vidteknu ferli
(Teslow og Wilde, 2001).

Réttmeeti segir til um sannleiksgildi upplysinga og visar til pess hve rétt og
nakvam gognin eru, hvort i raun sé um ad raeeda par upplysingar sem stofnad var til.
Hugtakid er notad til ad lysa geedum gagna, eiginleikum gagnasoéfnunar og notagildi
upplysinga (Maria Heimisdottir, 2003a og 2003b; Wilde og Teslow, 2001). bad a ad
vera hagt ad tryggja gagnsemi og nytingu upplysinga med nakvemni, skipulegri

skraningu og 6ruggri vardveislu (Murphy, 2001).
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Areidanleiki segir til um stodugleika gagna 6had hve oft, hvar eda hvener
gagnasofnun eda urvinnsla hefur farid fram. bPad a a0 vera hagt ad tryggja
areidanleika upplysinga med vel skilgreindum hugtékum og samremdum
vinnuadferoum vid medferd (Murphy, 2001). Skilgreiningar hugtaka eru mjog
mikilvaegar til ad tryggja samberilegan skilning upplysinga og samremi i talkun
manna a milli (Teslow og Wilde, 2001). Flutningur og uppfeersla gagna geta haft
ahrif & areidanleika, fyrir utan ad mannleg mistok geta verid ahrifarik pegar margir
koma ad vinnslu upplysinga (Wilde og Teslow, 2001).

Mikilveegi vandadra og réttra upplysinga vid akvardanatoku og stefnumorkun
verour aldrei of metid (Pyper o.fl., 2001a). Tilgangurinn er ad tryggja Oryggi
pjonustu med nakvemum og uppferoum upplysingum sem gagnast 6llum sem a
purfa ad halda (Hassol o.fl., 2004). Adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum eykur
gedakrofur, sérstaklega med tilliti til skyrleika vegna skilnings og réttmeetis vid
sjalfshjalp notenda (Gustafson o.fl., 1999b).

G201 upplysinga og heilbrigdispjonustu eru 6adskiljanlegir peettir. Umhyggjan
ein getur ekki bjargad sjuklingi sem skortir adgengi ad pjonustu eda hefur fengid
rong fyrirmeeli, lyfsedil eda sjuikdomsgreiningu. Upplysingateknin getur vissulega
beett pjonustuna mikid ef innleidingu fylgir skilningur 4 undirliggjandi pattum, en hiin
bjargar ekki meinsemdum pjonustunnar (Silber, 2004). Rangar upplysingar geta gert
skada rétt eins og slemt adgengi eda slok pjonusta (lakovidis o.fl,, 2004).
Upplysingar geta verid ofullnaegjandi, vantad i paer eda villur komid vid skraningu og
oft er 1itid skrifad um personuleg samskipti vid pjonustu (Donabedian, 1988/1997).

Kostir vid adgang notenda eru af ymsum notendum taldir yfirvega gallana pratt
fyrir aheettur tengdar Oryggi upplysinga (Pyper o.fl., 2001b). Hett er vid ad
starfsmenn skrai minna pegar peir eiga von 4 ad notendur sjai upplysingarnar. Sé pad
fyrirstada er mogulegt ad adgreina akvednar upplysingar med tilliti til adgangs. Petta
synir mikinn adstodumun heilbrigdisstarfsfolks umfram notendur. Mesta dhattan er
po talin felast i adgangsleysi notenda og abyrgdarleysi pegar peir hafa ekki adgang ad
eigin heilsufarsupplysingum (Baker og Masys, 2004).

Rannsoknir hafa synt ad adgangur ad eigin heilsufarsskra getur dregid ur tioni
villa i skranni. Notendur telja pad kost ad hafa adgang og geta sjalfir baett nakveemni
og réttmaeti upplysinga i skranni. Um 70% patttakenda i rannsokn hja Bury Knowle
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heilsugeeslunni (N=100) 4 reynslu notenda af adgangi ad eigin heilsufarsskra fundu
villur i eigin heilsufarsskra, af hverjum 23% gatu talist pydingarmiklar. A& vonum
toldu peir kost ad geta leidrétt eigin skra og beett pvi vid sem vantadi (Pyper o.fl.,
2004). Rannsékn Hassol og fleiri (2004) & vidhorfum og reynslu notenda (N=1421,
33% svorun) MyChart hugbunadarins af adgangi ad eigin heilsufarsupplysingum og
rafrenum samskiptum vid heilbrigdispjonustuna gaf adra mynd. bar taldi pridjungut
notenda heilsufarsskrana ekki fullkomna og einn fjordi sjukraséguna.

Oryggi upplysinga er mjdg veigamikill pattur upplysingatekni og eitt megin
markmida vid honnun og innleidingu upplysingakerfa (Baker og Masys, 2004; Sands,
2004; Tjora o.fl., 2005). Krofur eru gerdar um nakvaem vinnubrogd og hagadatekni
vid flutning viokvaemra heilsufarsupplysinga milli pjonustustada og stofnana, til ad
tryggja oryggi upplysinga (Bingham o.fl., 2003; Riva, o.fl., 2001). Flutningur gagna
a netinu er sérstaklega vandmedfarinn vegna ymiss konar 6gna (Baker og Masys,
2004; Sands, 2004).

Réttmaeti og 4reidanleiki eiga einnig vid um dryggi upplysinga. Oryggid eykst
vid trygga medferd og vardveislu skipulagdra upplysinga. Ahersla er 16gd 4 ad
medferd og adgengileiki samraemist 16gum og sampykki vidkomandi (Bingham o.f1.,
2003; Eysenbach og Jadad, 2001; Murphy, 2001; Safran og Perreault, 2001/2003).
Gerdar eru krofur um a0 fyrirtaki og stofnanir moéti stefnu um starfsvenjur
samkvaemt stodlum og verklagsreglum um 6ryggi upplysinga og skilgreini radstafanir
vid Oryggisbresti. Upplysingar parf a0 vernda i samraemi vid form, hvort sem um er
ad raeda pappir eda rafren gogn. Vernd upplysinga tekur & leynd, réttleika og
tilteekileika (Stadlarad Islands, 2001). Log um perséonuvernd og medferd persénu-
upplysinga (nr. 77/2000) morkudu timamoét vardandi fyrirmeaeli og eftirlit med
réttmaetri vinnslu persénuupplysinga og 6ruggri innleidingu nyjunga.

Upplysingar dreifast meira vid adgang notenda og kallar pad a hertar reglur til ad
tryggja oryggid tengt adgangi og tekniatridum (Coiera og Clarke, 2004). Rannsoknir
hafa synt skiptar skodanir notenda vardandi Oryggi upplysinga og perséonuvernd.
Rannsokn Hassol og fleiri (2004) leiddi i 1jos, ad um 70% patttakenda (»=995) hofou
litlar eda engar ahyggjur af Oryggi upplysinga. Aftur & moti hofou 57% (n=243)
patttakenda i rannsokn Pyper og fleiri (2001b) & skilning og vidhorfum notenda til

rafreennar heilsufarsskrar, dhyggjur af 6ryggi upplysinga 4 télvum og voru konur
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marktzekt ahyggjufyllri en karlar (x’=10,3, df=2, p<0,01). Ahyggjur af oryggi
upplysinga 4 netinu reyndust meiri medal folks sem var yngra en 50 ara (y’=18,6,
df=6, p<0,01) og konur h6fdu meiri ahyggjur en karlar (x’=10,4, df=2, p<0,01).

Skipulagdar, ndkvemar og adgengilegar upplysingar eru forsenda pess ad
markmidum almannatryggingalaga verdi framfylgt (HTR, 2000). Hja TR er unnid
brautrydjendastarf vardandi upplysingadryggi. ,,Oryggisstefna, um medferd og
oryggi upplysinga hja TR” hefur verid stadfest og dryggishandbok unnin samkvaemt
vidurkenndum st6dlum um upplysingadryggi, [ST ISO/IEC 7799:2000, til ad
uppfylla akvaedi laga og oryggismarkmid HTR (TR, 2005b).

Heilbrigdis- og tryggingamalaraduneytid (2002) hefur gefid ut yfirlysingu um
lagmarks Oryggiskrofur til adila sem tengjast H-net.  Skilyrdi eru sett um
stefnumdrkun vardandi upplysingadryggi og starfsvenjur samkvamt vidurkenndum
stodlum.  Raduneytid hefur beitt sér fyrir samremdri utferslu rafreennar
oryggishandbokar fyrir stefnumorkun um medferd og oryggi upplysinga, til ad
tryggja Oruggan rekstur og medferd personuupplysinga a heilbrigdisstofnunum.
Verkefnisstjornir vinna ad proun upplysingaskipta & vegum HTR og 4 TR bar fulltriia
(HTR, 2001).

Heilsufarsskré

Heilsufarsskrain er grunnur upplysinga sem unnid er med i heilbrigdis- og
almannatryggingakerfinu og naudsynlegt starfsteki vid kliniska akvardanatoku.
Skylt er, samkvemt 16gum og reglugerdum, ad skra a samfelldan hatt upplysingar um
heilsufar, einkahagi, kliniska meodferd og heilsutengda umsyslu i heilsufarsskra
(Bingham o.fl., 2003; Eichenwald, 2001; Reglugerd um sjukraskrar, nr. 227/1991;
Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004; Silber, 2004).

Rafraen heilsufarsskra er mjog vida a prounarstigi og heilsufarsskrar pess vegna
badi 4 pappirs og rafreenu formi (Eichenwald, 2001). Askilegast er ad ein samfelld
heilsufarsskra fylgi hverjum og einum samfleytt fra voggu til grafar (Bingham o.fl.,
2003). Upplysingakerfi med rafrana heilsufarsskra purfa ad uppfylla skilyroi laga og
stjérnarskrar 4 hverjum tima. bPess vegna er mikilvaegt ad profa og samraema
gagnvirk ahrif laga og takni, til ad fullnegja Ollum krofum um medferd

personuupplysinga (Coiera og Clarke, 2004). Brennan og Safran (2003) leggja
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aherslu 4 ad fallid verdi fra hefdbundinni utferslu rafreennar heilsufarsskrar med
einhlida stadbundnu gagnasafni og vidtekari hugsun tekin upp. Huga purfi
sérstaklega ad hlutverkum og sjonarmidum sem tengjast krofum til skraningar og
medferd upplysinga.

Nettengd heilsufarsskra opnar nyja moguleika vid utferslu pjonustu. Haegt er ad
breyta yfirradum og stadsetningu upplysinga fra einhlida yfirrabum fagadila med
gOgnin dreifd 4 marga pjonustustadi, yfir i sameiginleg yfirrad notenda og fagadila
med eina skrd adgengilega hvar og hvenaer sem porf er (Sittig, 2002). Tiltekileiki
upplysinga er notendum sérstaklega mikilvaegur vio bradapjonustu og getur i moérgum
tilvikum bjargad lifi folks (Pyper o.fl., 2004). Rannsoknir hafa synt ad notendur med
langvinna sjikdoma fa godan avinning af rafreenu adgengi eigin upplysinga. Virknin
eykst, samvinna vid medferd verdur audveldari og auk pess verdur faerni til ad
vidhalda eigin heilbrigdi meiri (Gustafson o.fl., 1999a og 2002; Pyper o.fl., 2004).

Ein samreemd heilsufarsskra 4 landsvisu er mikilvaegt framtidarverkefni.
Bandarikjamenn hafa metid stéou rafreennar heilsufarsskrar med tillogum um hagnyt
Grraedi til framtidar (Murphy, 2001). Rafran heilsufarsskra er i proun & islandi.
Sjukraskrarkerfid Saga er i innleidingu hja lykilstofnunum eins og Landspitala
haskolasjukrahusi (LSH), Fjordungssjikrahtsinu a Akureyri (FSA) og hefur verid i
notkun hja Heilsugeslunni i Reykjavik (HR) i nokkur ar. Sama kerfid er innleitt hja
hverri stofnun fyrir sig og ni pegar er haegt ad senda og taka vid gognum vidkomandi
stofnana (Prostur Haraldsson, 2004). Innleiding og proun Sogukerfisins hefur stadid
yfir i morg ar hja LSH og framundan er sampeatting hugbtinadar sem vistar gogn
sjuklinga. Um er ad reda langtimaverkefni, fyrst og fremst geedaverkefni, sem snyst
um gadi pjonustu og Oryggi sjuklinga (Maria Heimisdéttir, 2005). Gdgnin eru,
samkvemt gildandi 16gum, vistud 4 hverri stofnun fyrir sig.

Login sem gilda 4 {slandi i dag gera ekki rad fyrir rafrenni og midlagri
vardveislu heilsufarsupplysinga. Akvedi i reglugerd um sjukraskrar og skyrslugerd
vardandi heilbrigdismal (1991) og 16gum um réttindi sjuklinga (1997) segja medal
annars, ,, Sjukraskra skal vardveita 4 heilbrigdisstofnun par sem hun er feerd ...”. bar
er ekki tilgreint hvort um rafreen eda pappirsgdgnin sé ad reda. Lagabreyting er par
af leidandi forsenda pess ad vistun gagna verdi midleg i gagnagrunni sem proast

heildstett og samtimis i 6llu landinu. Mdguleg samskipti upplysingakerfa eru ein
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megin forsenda heildsteedrar lausnar, med eina samfellda heilsufarsskra sem gefur
heildarsyn 4 upplysingar um hvern einstakling (Murphy, 2001).  Rafren
heilsufarsskra med samremdum upplysingum getur auk pess audveldad skilning
notenda sem hafa adgang og bett abkomu upplysinga. Porf notenda fyrir adgang
hefur aukist og umradan um hana er mikill hvati til prounar og framkvaemda.

Pall Hreinsson (2005) vekur athygli 4 a0 16gmeeti upplysingakerfa s¢ metid a
grundvelli gildandi laga, en ekki sjonarmida um hvernig 16gin attu réttilega ad vera.
Hann segir par af leidandi mjog brynt ad sem fyrst verdi unnid ad lagasetningu sem
samremist rafrenni sjukraskrarvinnslu og midlaegri vistun gagna. Pall telur
nuverandi lagasetningu standa i vegi fyrir honnun rafrennar sjukraskrar. Monnum
ber po ekki saman um petta. Gudridur Porsteinsdottir (2005) segir svo ekki vera, hin
segir pad rétt a0 skyrari akvaedi um faerslu sjukraskrar vanti og einnig ad mikilvaegt sé
a0 hefja endurskodun & reglugerd um sjukraskrar. Guoridur bendir jafnframt a ad
ekki sé réttmeett ad 10gin kvedi & um teknilegar lausnir, heldur eigi par einungis ad
vera um meginreglur vid gerd rafreennar sjukraskrar ad reda.

Einna mikilvegustu ahrifin af adgangi notenda ad eigin heilsufarsskra eru
moguleikar til ad hvetja, styrkja og virkja notendur i eigin medferd (Eysenbach og
Jadad, 2001; Kim og Johnson, 2003; Tsai og Starren, 2001). Til ad nytast sem
studningur vid sjalfshjalp purfa upplysingarnar ad midast vid parfir einstaklinga hvad
menntun, menningu, lesi og pjodfélagsstodu vidokemur (McCray, 2005). bekkt
vidmio til ad tryggja skilning sem flestra er ad upplysingar midist vid almennan
skilning nemenda 4 dkvednu skolastigi (8. — 10. bekk i USA). Dami um pad eru, The
Wall Street Journal og HouseCall upplysingakerfid (Bouhaddou o.fl., 1998).

Pjonusta
Fullyrt er ad rafren pjonusta sé liklega ein mesta framforin i umhverfi
heilbrigdismala i aldanna ras (Safran og Goldberg, 2000). Silber (2004) tekur svo
djapt i arinni, ad telja ,,eHealth” eda rafreena heilbrigdispjonustu, mikilvaegustu
byltingu heilbrigdiskerfisins fra upphafi nutima leeknisfraoi og jafnvel lengra aftur.
Heilbrigdis og almannatryggingapjonustan ner yfir allt sem vidkemur heilbrigdi

og velferd almennings, fra upphafi lifs til endaloka. Samkvemt velferdarhugsjéonum

4 pjonustan ad studla ad almannaheill og stjornast af 16gmali um sanngjarna jofnun
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lifskosta (Iakovidis o.fl., 2004; Vilhjalmur Arnason, 1993). Upplysingataeknin hefur
att drjugan patt i ad skyra aherslur einstaklings- og upplysingamidadrar pjonustu.
Gott adgengi og nyting pjonustu og upplysinga gerir pjonustuna skilvirkari og
audveldari i framkvemd (Bingham o.fl., 2003; Hassol o.fl., 2004; Silber, 2004).
Starfsemin er had pekkingu og adgengi upplysinga sem tolvu- og samskiptataeknin
bidur upp a hverju sinni (Bingham o.11., 2003).

Aukinn studningur til sjalfshjalpar og starfshefingar geeti haft ahrif og dregid ur
fjolgun oOryrkja. Gedi og gott adgengi pjonustu breytir miklu um forvarnir og
spornar jafnvel vid sjukdomum sem leida til 6rorku. Heilsufar og 6rorka akvardast af
floknu samspili fjolmargra patta tengdum innbyrdis. Ororku ma medal annars rekja
til mengunar, offitu og hvers kyns alags. Mikilveegt er ad skoda lifskjor og sjukdoma
sem hafa slik ahrif og auka likur & 6rorku (Tryggvi Por Herbertsson, 2005). Einn
moguleikinn til ad sporna vid Srorku sem tengist mataraedi og lifsstil, er rafren
pjonusta med adgangi ad upplysingum og studningskerfi til sjalfshjalpar.

Gagnvirk samskipti 1 pagu heilbrigdis voru umfjollunarefni i hop visindamanna a
vegum heilbrigdisyfirvalda i Bandarikjunum.  Hopurinn lagdi édherslu a ad
vidfangsefnid veeri vidtekt, gagnvirk samskipti @ettu ad geta studlad ad heilsueflingu
og forvornum og ad auki bett tilfinningalega og likamlega lidan einstaklinga.
Ahersla var 16gd a ad slik samskipti komi ekki i stad pjonustu, heldur geri hana enn
betri.  Visindamennirnir t6ldu naudsynlegt ad fa4 fram mismunandi vidhorf og
ventingar notenda og hvottu fagmenn til ad stofna til umreedna um vidfangsefnio a
almennum vettvangi. Visindamennirnir lystu mikilveegi gagnvirkra samskipta i

heilbrigdispjonustu med eftirfarandi framtidarsyn (Eng og Gustafson, 1999).

,»Gagnvirk samskipti um heilsufar koma til med ad gegna mikil-
vaegu hlutverki vid heilsueflingu, draga ur pjaningu vegna veikinda
og hamarka samskipti notenda og fagfolks 4 heilbrigdissvioi”

(Eng og Gustafson, 1999, bls. 3).
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Almenn umrada er ekki sist mikilvaeg fyrir ad ein megin forsenda gagnvirkra
samskipta er, ad 6llum skilyrdum um sidfraedi og personuvernd verdi framfylgt og
fridhelgi einkalifsins i heidri hofd (Bingham o.fl., 2003; Eysenbach, 2000).
Akjosanlegast er ad samskipti i heilbrigdispjonustu byggi 4 trausti fagmanna og
notenda (Vilhjalmur Arnason, 1993). Ferli heilbrigdispjonustu er had gédu
upplysingafleedi og 4 mikid undir godri samhaefingu starfsemi og teknilegum
utferslum. Pad verdur ekki hja pvi komist ad bregdast vid peim breytingum sem
fylgja rafreenu umhverfi og brjota upp gamlar hefdir og fost mynstur i pjonustunni
(Hassol o.fl., 2004; Safran o.fl., 1998). Hlutverk starfsfolks breytist mikid pegar
upplysingum er deilt med notendum og fjarpjonustan verdur 6flugri. bjonustan
verdur einstaklingsmidadri, samhafingin meiri og aukin dhersla 4 forvarnir (Ginman,
2000; Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004). Adhald & gedi pjonustunnar verdur
einnig meira, pjonustan verdur oruggari og samskiptin frekar a jafningjagrundvelli
med sameiginleg markmid vid medferd sjukdoma (Eysenbach og Jadad, 2001).

Adgengi pjonustu parf ad mida vid parfir peirra sem purfa 4 henni ad halda og
mogulegar Urbetur pegar adgengi er abotavant (Aday og Andersen, 1974;
Donabedian, 1988/1997). bad hefur synt sig ad enn vantar talsvert upp & til ad
uppfylla parfir a rafreenni pjonustu (White, Moyer, Stern og Katz, 2004). Ball og
Lillis (2001) voktu athygli 4 ad notendur vilji breytingar, peir vilji Grbetur og aukin
itok. Peir geti oft komist hja 16ngum ferdum til ad saekja pjonustu & dhentugum tima
pegar Deir eiga kost 4 rafraenni pjonustu. Ohztt er ad segja ad annar pjonustuidnadur
hafi stungid heilbrigdispjonustuna af vardandi innleidingu rafreenna samskipta.
Rafrenum umbdtaverkefnum hefur frekar verido smeygt par inn en ad stefnumarkandi
akvardanir fyrir heilbrigdis- og almannatryggingakerfio i heild hafi hleypt peim af
stad (Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004). Pbetta samremist ummelum Mariu
Heimisdottur i Morgunbladinu 16. juni sidast lidinn. Par kemur fram ad LSH hafi
ekki fengid sérstakar fjarveitingar til innleidingar a rafraenni sjukraskra heldur smeygt
verkefninu fram fyrir 6onnur mikilveeg verkefni. Menn eru sammala um ad draga
megi lerdom af banka- og vidskiptaheiminum sem hefur nad langt i netvaedingu og
breyttum starfshattum. Peim hafi gengid betur ad breyta starfshattum og vinna bug a
fyrirstddum breytinga. Ljost sé ad vinna purfi bug a neikvedum vidbrogdum og

motstodu gegn breytingum, sem ahrifarikum fyrirstodum. Vidhorfsbreytingar purfi
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ad eiga sér stad, badi hja notendum og starfsfolki, til ad heilbrigdispjonustan geti
fullnytt moguleika tolvutaeekninnar (Mariu Heimisdottir, 2005; Safran, 2003; Safran
og Goldberg, 2000). Essex, Doig og Renshaw (1990) rannsokudu ahrif rafrennar
heilsufarsskrar 4 langtima medferd vegna gedsjukdéma. Notendur (N=84) syndu
mjog jakveaed viobrogo, en vidhorf, skilningur og kvidi leekna, hjukrunarfreedinga og
stjérnenda var par fyrirstada frekari préunar.

bad & ad vera hagt ad draga ur notkun heilbrigdispjonustu med rafreenni pjonustu
og bad an neikveaodra ahrifa 4 heilbrigdi. Pad er til demis hagt ad feekka einfaldari
pjonustuviotolum med radgjof 4 netinu og skipulagt utanumhald pjonustu og
lyfjagjafa getur einnig komid sér vel pegar til lengri tima er litid (Baker og Masys,
2004; Teslow og Wilde, 2001). Pannig metti afgreida einfold erindi og skilabod a
mun skilvirkari hatt en gert er. Mikilvaegt er po ad bryna fyrir notendum ad rafraen
samskipti eigi ekki alltaf vid, bein samskipti séu til demis naudsynleg vio alla
bradapjonustu. Einnig ad athuga purfi sérstdou mannlegra samskipta, sérstaklega
hvad vardi einkenni og lidan vid greiningu langvinnra sjukdoma, ragjof um flokna
medferd og nemni 4 tilfinningalega lidan i pessu samhengi (Brennan og Friede,
2001/2003; Hassol o.fl.,, 2004, Safran o.fl., 1998). Eftirfylgnin verdur audveldari
pegar notendum gefst taekifeeri til ad skra, sakja og skoda samskiptin eftir ad pau
hafa farid fram (Hassol o.fl., 2004). Mikilvagt er ad pekking um tengsl heilsufars og
tilfinningalifs verdi nytt med skipulogdum heetti og heilbrigdispjonustan einkennist af
nargetni. Samkennd, pad ad skilja tilfinningar, setja sig i spor og taka tillit, er su
tilfinningahaefni sem hefur hvad mest ad segja fyrir notendur pegar pjonustan er veitt
(Goleman, 1994/2000).

Gagnvirk samskipti eiga ad geta tryggt adgang ad pjonustu og upplysingum hvar
og hveneer sem porf er (Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004). Toélvupdstssamskipti
med sérstokum Oryggisbinadi hafa vida verid préoud sem pjonustutirredi, medal
annars i Evropu og Bandarikjunum (Sands og Halamka, 2004; Silber, 2004). Einn
kosturinn er ad skraning 4 oOllu sem fram fer verdur sjalfvirk.  Ameriska
upplysingateknifélagio, AMIA, hefur til demis sett fram skyr fyrirmaeli um
vardveislu allra tolvupostsamskipta, eins og um heilsufarsskra veeri ad reda (Sands,
2004). Wagner, Miller og O'Shaughnessy (2004) greindu fra reynslu af bokunarkerfi
NHS (National Health Service) i London, med radgjof og upplysingum um pjonustu.
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Hagkvemnin jokst med betri nytingu starfseminnar og ahrifarikum sparnadi a
vinnuafli. Notendur gatu valid timasetningu og stadsetningu pjonustu, pannig ad
bokanir hentudu betur gagnvart stadsetningu og vinnutima. Pjonustuferlio vard
einfaldara og skilvirkara, en dhrifamest var stytting & bidtima sem var fra allt ad 3ja
til 4ra vikna bid i innan vid klukkustund.

Ahersla & forvarnir hefur aukid porf fyrir rafraena pjonustu (Brennan og Friede,
2001/2003). Styrking til sjalfshjalpar hefur til deemis forvarnalegt gildi. Petta stydja
ny l6g um Lydheilsustod (nr. 18/2003), med markmid um ad vidhalda og bata
heilbrigdi pjodarinnar med skipulegum og vidurkenndum adferdum. Moguleikar til
heilsueflingar med heilsuhvetjandi hugbunadi eru dhugavert vidfangsefni i islensku
samfélagi. NetDoctor er Evropsk gedpjonusta 4 netinu sem hefur verid notud fyrir
hopmedferd punglyndra og verid vinsel 1 Bretlandi, Svipj6d, Danmork og Austurriki.
Gagnsemi pjonustunnar syndi sig pegar 80% af 30% patttakenda (N=219) sem
eingdngu hofou tjad sin veikindi 4 netinu, leitudu hjalpar fyrir tilstillan hopsins.
Greinilegt er ad studningsmedferd punglyndra, sem er adeins eitt demi um
bjonustumoguleika & netinu, geeti hentad peim sem eiga i erfidleikum meo ad tja sig
og leita hjalpar vegna vandans (Silber, 2004).

Rannsoknir hafa synt neikveed viobrogd heilbrigdisstarfsmanna. beir Ottast ad
tolvupostssamskipti verdi yfirpyrmandi og rafreen samskipti vid notendur valdi of
miklu alagi verdi peim komid a (Lacher, Nelson, Bylsma og Spena, 2000; Sands og
Halamka, 2004). Forkner-Dunn (2003) vitnar i sogulega stadreynd i pessu samhengi
og visar & viobrogo lekna pegar Alexander Graham Bell innleiddi simann 4 sinum
tima. Viobrogd lekna voru pau sému pa og ni. Sumir téldu simann taka tima fra
beinum samskiptum og skemma sambandid vid notendur en adrir efudust um vilja

notenda til ad nota simann til samskipta vid laekna.
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Rafrent adgengi

Rafrent adgengi hefur vida verid préad med gagnvirkum samskiptum i
sampattum rannsoknar- og prounarverkefnum. Megin dherslan er 4 ad tryggja druggt
adgengi ad upplysingum og pjonustu. Reynsla og vidhorf notenda og fagstétta eru pa
notud sem bakgrunnur (Cimino, Patel og Kushniruk, 2001 og 2002; Gustafson o.fl.,
2002; Masys, Baker, Butros og Cowles 2002; Ueckert o.fl., 2003; Nanou, Poulis,
Likas og Fotiadis, 2002). Rafren tenging milli stofnana og pjonustustada er
mikilveeg til ad tryggja heildreenar og samfelldar upplysingar (Hassol o.fl., 2004).
Slik préun er skammt 4 veg komin i islenskri heilbrigdis- og almannatrygginga-
pjonustu og gagnvirk samskipti vid notendur hafa 1itid verio reedd. Reynsla islenskra
notenda er par af leidandi litil sem engin.

Margar pjodir hafa komid upp lokudu neti innan heilbrigdispjonustu, yfirleitt an
adgangs notenda. Faein demi eru tekin til ad gefa grofa mynd af pessari préun.
Rafren heilsufarskerfi eru vinsal medal heimilisleekna i Bretlandi, frlandi, Holllandi
og Danmorku. Danir hafa til margra ara proéad samskiptanet med rafreenum
samskiptum innan heilbrigdispjonustunnar.  beir vinna n1 ad netadgangi ad
heilsufarsskram, innan og utan upprunasvadis (Fyns Amt, 2005; Silber, 2004).
Nordmenn hafa einnig komid upp Ilokudu neti (Net) innan félags- og
heilbrigdispjonustunnar til ad greida fyrir pjonustu i nordur Noregi (Johannessen,
Bergmo og Appelbom, 2004). Sviar préudu 6flugan Internet vef, ,,Sjunet”, fyrir
heilbrigdispjonustuna par 1 landi. Tilgangurinn var ad koma a heildarskipulagi,
hagkvemari urredum og audveldari samvinnu allra pjonustuadila i landinu. Peir
greiddu pannig fyrir adgengi ad upplysingum og pjonustu og sérfredipekkingin
nyttist hvar sem var. Petta var mikill avinningur fyrir notendur p6 ad peir hefou ekki
sjalfir adgang (Malmquist, 2004).

f Uppsala i Svipjod fengu notendur og fagfolk adgang ad heilsufarsskrarkerfinu
»Sustain”. bar gatu notendur sjalfir bokad tima & netinu og endurnyjad lyfsedla.
Verkefnid var stoovad af lagalegum astedum og malid er enn o6utkljad (Eklund og
Joustra-Enquist, 2004). Upplysingaveitan ,,Varguiden” i Stokkh6lmi bidur naer tveim
milljonum ibua upp 4 samskipti og fyrirspurnir til fagadila. Timasparnadurinn er

metinn & 1,25 milljénir evra 4 ari (Silber, 2004).
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Bretar hafa liklega nad hvad lengst i ad prdéa adgang notenda ad rafrenni
heilbrigdispjonustu. Midstyrd fjarpjonusta, NHS Direct, hefur verid innleidd med
radgjof til sjalfshjalpar, akvardanatoku um heilsutengd urredi og tilvisun a
videigandi pjonustu allan soélarhringinn alla daga arsins. betta pykir god vidobot og
otvired hagraeding af eflingu og studningi vid sjalthjalp notenda, einkum peirra sem
bua i dreifbyli. Avinningurinn er einnig mikill af midstyrdri pjalfun starfsmanna og
viohaldi upplysingakerfa, fyrir utan aukna nytingu fjarmuna vegna hagkvamni og
skilvirkni pjonustu (Gann, 2004). Audlindin virdist 6prjotandi og verkefnin morg.
Frakkar, bjooverjar og Slovenar hafa tengt svonefnd ,,smart kort” vid upplysingakerfi
i heilbrigdispjonustu. I kortunum er 6rgjorvi og/eda minniskubbur til ad vardveita og
veita adgang ad personu- og heilsufarsupplysingum i gagnagrunni. Rumenar, Finnar
og Bretar hafa einnig unnid a0 slikum tilraunaverkefnum (Silber, 2004).

Rafrent adgengi er liklegt til ad auka tilfinningu notenda fyrir gedum og oryggi
pjonustu og audvelda peim nalgun pjonustunnar & jafningjagrundvelli. Pad eykur
hins vegar krofur til peirra um virkni og abyrgd. Ororkulifeyrispegar eru almennt
virkari notendur pjonustu TR og heilbrigdispjonustu en adrir. Vidamikil skyrsla
Tryggva bérs Herbertssonar (2005) um fjolgun 6ryrkja & Islandi synir ad pratt fyrir
beett adgengi ad heilbrigdispjonustu og framfarir a svidi laknavisinda hafi 6ryrkjum
fjolgad verulega 4 Islandi sidast 1idin ar. Fjarhagslegan hvata til ad komast af
ororkubotum skorti og auknar krofur um ardsemi vinnumarkadar hafi hrakid marga
fra vinnu til atvinnuleysis og jafnvel 6rorku. Fjolgun um 60% milli aranna 1992 og
2004 er &berandi mest medal yngra folks og fair virdast leita aftur ut 4
vinnumarkadinn. Bent er 4 adgerdir eins og ad auka eftirfylgni og endurmat til muna
og fjolga moguleikum til endurmenntunar og starfspjalfunar.

Ljost er a0 gagnvirk pjonusta getur bett adkomu Oryrkja og skapad aukna
moguleika til eftirfylgni og starfspjalfunar.  Nidurstodur Sigurdar Thorlacius,
Gunnars Kr. Gudmundssonar og Frioriks H. Jonssonar (2002) & vidhorfum oryrkja
(N=83) stydja moguleika rafreens adgangs sem Urraedi til ad stydja og styrkja oryrkja.
Fram kom a0 starfsendurhafing 4 vegum TR jok sjalfbjargarvidleitni og sjalfstraust
hja helming patttakenda. Um 80% voru anegdir med endurhafinguna og 59% t6ldu

matsteymid hafa visad a a0ur 6pekkt urraeoi.
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Tolvan og netid

Tolvan og rafreen samskipti eru ni hluti daglegs lifs hja mdérgum og menn
almennt heefari en adur til ad nyta samskiptaformid (Eysenbach, 2000). Rannsoknir
hafa synt ad notendur sem afla heilsutengdra upplysinga 4 netinu, eru tvisvar til
prisvar sinnum liklegri til ad koma med urredi tengt eigin sjukdoémsgreiningu og
medferd. bPeir spyrja lika beinni spurninga en hinir sem nota netid 1itid eda ekkert
(Taylor og Leitman, 2001a).

fslendingar standa mjog framarlega vardandi télvu- og netnotkun, eins og adur
var lyst. Upplysinga- og fjarskiptataeknin virdist i godum farvegi en stadan vardandi
nyskopun ekki eins alitleg (Hugvit, 2004). Netveadingin hefur vaxid, hlutfall heimila
med nettengingu var hvergi haerra i Evropu en 4 Islandi arid 2004. Hlutfallid var
mjog mismunandi i 6drum 16ndum, alveg nidur i 7% i Tyrklandi (Hagstofa fslands,
2005:1). Japanir virdast standa framarlega ad pessu leiti, talid var ad yfir 50%
pjodarinnar hefdu netid til afnota, en rannsdékn AsiaBizTech (2003) syndi fram &
nettengingu yfir 80% japanskra heimila i mars 2003.

bversnidsrannsokn hja fjorum opinberum heilsugaeslustodvum a Rhode Island i
Bandarikjunum, 4 dhuga og reynslu notenda af heilsutengdum samskiptum 4 netinu,
syndi ad 64% patttakenda (N=300, 84,5% svorun) voru nettengdir heima (Sciamanna,
Clark, Houston og Diaz, 2002). Samanburdarrannsokn i Colorado a vidhorfum
bagstaddra hja opinberri heilsugaeslu, betur settra hja haskolaheilsugaeslu (N=601,
79,5% svorun) og lekna vid gongudeildarpjonustu (N=564, 53% svorun), til
sameiginlegrar  heilsufarsskrar a4 gongudeild, syndi ad 64,9% notenda
heilbrigdispjonustu hofou adgang ad netinu heima eda i vinnu. Fram kom ad
marktaekt fleiri betur settir (83%, n=242) en bagstaddir (54%, n=148, p<0,001) h6fou
adgang a0 netinu (Ross o.fl., 2005). Simakoénnun & netnotkun Bandarikjamanna i
dreifbyli (N=20437), um mitt 4rid 2003, syndi aukningu fra arinu 2000. { 1jos kom ad
52% ibua i dreifbyli hofdu pa adgang en 67% peirra sem bjuggu i péttbyli. Hlutfall
65 ara og eldri med tolvuadgang var aftur a moti haerra 1 dreifbylinu eda 22% 4 moti
15% & péttbylli svedum. Undanfarin fjogur ar hofou um 10% feerri haft adgang i
dreifbyli en hja allri pj6édinni og var pad talid hafa mjog sterk tengsl vid fjarhagsstodu
folks (Bell, Reddy og Rainie, 2004).
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[ tolvupostinum felast miklir moguleikar til hagradingar i heilbrigdispjonustu.
bratt fyrir pad syna rannsoknir ad fair notendur eiga slik samskipti vid lekna, sem
flestir eru tregir til ad gefa netfangio upp. Reiknad er med ad petta breytist og meira
verdi um einfold samskipti eins og bokanir, fyrirspurnir, svor vid rannséknum og
endurnyjun lyfsedla i sératbiinum upplysingakerfum (Baker, Wagner, Singer og
Bundorf, 2003; Carrns, 2002; Taylor og Leitman, 2002). | rannsokn White og félaga
(2004), a réttmeeti upplysinga 1 rafrenum samskiptahugbunadi tveggja
heilsugaeslustodva 4 6 manada timabili, attu notendur tolvuposts marktaekt faerri
heimsoknir til laeknis en peir sem ekki notudu tolvupost (medaltal 2,2 vs. 3,0,
p<0,01). Mest var um stok skilabod (82,8%), sem 1 flestum tilvikum voru uppfaersla
upplysinga um lidan og einkenni (41,4%), lyfsedlar (24,2%), fyrirspurnir vardandi
heilsu (13,2%) og nidurstddur rannsokna (10,9%). Ljost er ad samskiptaform og

booskipti stofnana er mismunandi og samanburdur pess vegna erfidur.

Heilsufarskerfi notenda

Heilsufarskerfi med sameiginlegum adgangi notenda og pjonustuadila hafa verid
utbuin med ymsum moguleikum. Grunnmarkmidin eru ad auka heilbrigdisvitund
einstaklinga og tilgangurinn ad efla heilbrigdi og studla ad auknum lifsgedum med
gagnvirkum samskiptum. Kerfin tengjast yfirleitt 4dkvedinni starfsemi og/eda
markhépum og geta verid allt fra einfoldum hugbtinadi eda samskiptaneti yfir i
fjolpeett pjonustukerfi med heilsufarsskra (Baker og Masys, 2004; Bingham o.fl.,
2003; Cimino o.fl., 2001 og 2002; Eng o.fl., 1998; Eng og Gustafson, 1999; Murphy,
2001; Tsai og Starren, 2001; Ueckert o.fl., 2003). Heilsufarskerfin eiga badi ad
pjona porfum notenda og pjonustuadila, pess vegna parf ad hanna pau samkvaemt
upplysingum um fyrri arangur, reynslu og o6skir notenda (Bingham o.fl.,, 2003;
Brennan og Safran, 2003; Donabedian, 1988/1997; Hassol o.fl., 2004; IOM, 2001).

[ heilsufarskerfi notenda felast miklir moguleikar til ad beta heilsu, en pau geta
lika valdid skada ef upplysingarnar eru 6nakveemar og illa fram settar (Robinson o.fl.,
1998). Adgangi fylgir aukin abyrgd a4 medferd upplysinga og tulkun. Heett er vid ad
notendur purfi adstod og frekari skyringar ef erfidar upplysingar koma ad 6vérum eda

valda kvida (Baker og Masys, 2004).



Moguleikinn a4 ad uppfaera og bata vid upplysingum er ein rok sem stydja
adgengi notenda ad eigin heilsufarsskra.  Yfirleitt eru engar upplysingar um
framvindu, ahrif medferdar eda verkun lyfja eftir heimkomu i heilsufarsskram innan
sjikrahusa. Arangur medferdar kemur oft ekki i 1jos fyrr en eftir atskrift eda eftir ad
medferd lykur. bess vegna er almennt ekki hagt ad finna pessar mikilvaegu
upplysingar i heilsufarsskram (Donabedian, 1988/1997). bao & ekki ad vera hagt ad
breyta eda eyda heilsufarsupplysingum, adeins bata vid per og leidrétta sjaanlega.
bess vegna parf a0 utbtia kerfin pannig ad breytingar verdi synilegar og einnig ad pad
sjaist hver hafi gert paer (Kim og Johnson, 2003).

Adgangur notenda hefur verid viofangsefni i mérgum prounarverkefnum, p6 ad
hér verdi adeins tekin faein demi. Val pessara verkefna segir hvorki til um gedi eda
notagildi umfram onnur sem ekki eru nefnd. Verkefnid vid Bury Knowle
heilsugaesluna i Oxford er eitt ERDIP (Electronic Record Development and
Implementation Programme) verkefna Breta, samkvemt stefnumodrkun um adgang
notenda ad eigin heilsufarsupplysingum. Tilgangurinn var ad veita notendum
hlutdeild i prouninni og meta svo ahrifin. Notendur fengu teekifzeri til ad eiga rafren
samskipti vid starfsmenn og fylgjast med og setja inn upplysingar um eigin heilsu,
skodanir, lifsstil og oskir. Auk pess gatu peir farid yfir heilsufarssdguna, 1atid vita
um breytingar og sagt til um villur (Pyper o.f1., 2002).

broun CHESS (Comprehensive Health Enhancement Support System)
hugbunadarins er vidamikid langtima verkefni sem tengist haskolanum i Wisconsin,
Bandarikjunum. Hundrud notenda i dkvednum markhopum, dsamt fjolskyldum, hafa
teki0 patt i rannséknarverkefnum CHESS. Tilgangurinn var ad nota kerfio til
parfagreininga og forvarna til studnings bagstoddu folki meo lifshettulega sjukdoma
eins og krabbamein, kransaedasjukdoma eda eyoni. Markmidid var ad efla heilsu,
lagmarka byrdi sjukdéoma og kanna ahrif notkunar 4 heilbrigdi, lifsgedi og kostnad
pjonustu (Gustafson o.1l., 1999a og 2002).

Onnur teknilegri og fAmennari rannsoknarverkefni eru PatCIS (Patient Clinical
Information System) fra Columbia i Bandarikjunum, PCASSO (Patient-Centered
Access to Secure Systems Online) fra Kaliforniu og Actioline frd& Muenster i
byskalandi. Tilgangur PatCIS var ad rannsaka notkun og notagildi og meta svo

ahrifin. Megin aherslan var a4 ad tryggja oryggi upplysinga vid skilgreindan adgang
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notenda (Cimino o.fl., 2001 og 2002). PCASSO verkefninu var ®tlad ad adstoda
notendur vid ad skilja heilsufarsupplysingar. Megin tilgangurinn var ad tryggja
stodugt adgengi vidkvemra upplysinga i vordu umhverfi a netinu, samkvaemt nyjustu
tekni og pekkingu (Baker og Masys, 1997, 1999). Tilgangurinn med Actioline var
a0 styrkja notendur sem vildu halda eigin heilsufarsskra, med alteeku upplysingakerfi
4 netinu og einni samfelldri heilsufarsskra sem fylgdi vidkomandi milli stofnana
(Ueckert o.fl., 2003). PatCis og PCASSO kerfin voru badi proud i prongu umhverfi,
meira i anda tilraunaverkefna med megin aherslu 4 tryggt adgengi og 6ruggt umhverfi
teknilega séd. Actioline midadist vid markhop ahugasamra og édherslu 4 eina
samfellda skrd. bPessi verkefni hofou meira med hegdun, starfshetti, tekni og
personuvernd ad gera og mat taekniatrida vardandi innleidingu.

[ Bury Kowle og CHESS verkefnunum komu fram ymsir ahugaverdir paettir.
Verkefnin eru fyrirmyndir sem askilegt veeri ad nyta vid innleidingu rafreens adgangs
hja TR eda annars stadar 4 {slandi. Hja Bury Knowle var upplysingakerfi préad og
innleitt i daglega starfsemi og adkoma notenda athugud (Pyper o.fl., 2002). Ahrif
rafreens adgangs voru konnud, dsamt vidhorfum og pattum vardandi menningu,
si0fraedi, skipulag og teekni (Pyper o.fl., 2001a, 2001b og 2001c). Sérstada CHESS
var folgin i markhopum bagstaddra med akvedna sjukdoéma og krafdist pad mikillar
sérstodu vio honnun og framsetningu (Gustafson o.f1., 1999a).

Nidurstodum rannsokna tengdum verkefnunum verda sidar gerd skil, en paer gefa
innsyn i vidhorf notenda og ahrif rafrens adgangs. CHESS er god fyrirmynd ad
heilsufarskerfi fyrir markhépa eins og Ororkulifeyrispega eda sjuklingahopa sem
tengjast TR. Lysing 4 kaflaskiptum og efnisinnihaldi CHESS gefur g6da hugmynd
um moguleika sem hagt vaeri ad nyta vid honnun heilsufarskerfis fyrir notendur

(Gustafson o.1l., 1999a og 2002).
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CHESS, heilsufarskerfi notenda
Kaflaskipting og efnisinnihald

Fyrirspurnir. Stutt svor vid algengum spurningum.
Adgengilegt upplysingasafn. Safn med freedandi greinum.
Adstod vio notendur. Studningur vid leit ad adstod og pjonustu.
Tilvisanasafn med tengingum.
Studningur vid 6flun upplysinga.
Mat. Spurningar um lifsstil, svor metin og radgjof veitt
vardandi dhaettu.
Greining. Athugun lykilatrida.
Einkenni, mat og radgjof um viobroga.
Adstod vid akvardanatoku. Kennsla og studningur.
Acetlanagero.
Stutt vid akvardanatoku med markmidum og Grraedum.
Umrceduhopar.
Notendur deila reynslu og upplysingum, fa studning.
Serfredingsrdadgjof.
Fyrirspurnir og radgjof med trunadi sérfraedinga.
Opin sérfreediradgiof. Opersonugreinanlegar upplysingar.
Fradsagnir.
Reynslusdgum af dkvednum sjukdémum deilt med 60rum.
Hugren medfero.
Greining 4 punglyndi og radgjof um vidbrogo.

(Gustafson o.fl., 1999 og 2002)

i eigindlegri rannsékn Ralston, Revere, Robins og Golberg (2004) & reynslu
sykursjukra notenda (N=9) af gagnvirku heilsufarskerfi var synt fram a aukna
moguleika & ad vidhalda samfelldu medferdarsambandi. Megin nidurstéour voru ad
naudsynlegt vaeri ad koma til moéts vid vantingar og sérparfir notenda, peir pyrftu
adstod til ad vita hvad kerfid bydur upp 4. I 1j6s kom ad sérparfir notenda voru betur

virtar pegar peir notudu kerfid og Oryggistilfinning peirra vegna heilsu og pjonustu

jokst, en voru vonsviknir vegna taeknilegra fyrirstadna.
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Lykillinn ad godum arangri vid innleidingu heilsufarskerfa og anagju notenda, er
ad upplysingar um personulegar parfir liggi fyrir i upphafi og nytist vel & 6llum
stigum honnunar (Bingham o.fl., 2003; Gustafson o.fl., 1999a; Shlachta-Fairchild og
Elfrink, 2004; Winkelman, Leonard og Rossos, 2005). Riet, Berg, Hiddema og Sol
(2001) gerdu eigindlega rannsdékn & ahrifum notkunar heilsufarskerfis & notendur
(N=14), vid augndeild i Hollandi. I 1j6s kom ad kerfid samreemdist ekki porfum og
haefni notenda eins og til var atlast. betta undirstrikadi mikilvegi pess ad hafa
upplysingar um o&skir og parfir notenda vid upphaf honnunar, pvi parna hafdi engin

konnun verid gerd til undirbunings.

Notendur heilbrigdispjonustu

Notendur heilbrigdispjonustu eru einstaklingar sem sakja og eiga rétt a
heilbrigdis og almannatryggingapjonustu. Samkvaemt stefnum og markmidum er
pjonustan tilkomin peirra vegna og bpeir eiga rétt a4 adgangi ad eigin
heilsufarsupplysingum.  Skilningur, vidhorf og pekking notenda & heilbrigoi,
pjonustu og télvunotkun hafa mikil ahrif & adkomuna. Eiginleikar, reynsla og
ao0staedur hafa auk pess ahrif 4 vilja peirra til ad nyta trraedin. bessa petti og fleiri
eins og kynjahlutfall, aldursdreifingu, menntun, fjolskyldusterd og busetu parf ad
skoda vi0 rannsoknir a adgengi ad heilbrigdispjonustu, p6 ad engu verdi um pa breytt
(Aday og Andersen, 1974). Oskir spretta it fra hugsunum og vidbrogdum midad vid
gildismat og reynslu. Marga skortir reynslu af pvi ad hugsa um eigin 6skir og purfa
bess vegna tekifzri til ad skoda hug sinn og vilja (Brennan og Strombom, 1998).

Veikindi minnka getu einstaklinga til ad uppfylla skyldur sinar vid pjoodfélagio.
Misvegi skapast i valdastoou notenda og starfsmanna, notendur verda hadir framlagi
pjonustu og pekkingu starfsmanna. Samfélagid krefst skjotra vidbragda vid
veikindum einstaklinga og nytingu heilbrigdispjonustunnar eins fljott og audid er.
(Dickerson og Brennan, 2002).

Styrking notenda er lykilstefio i arangursrikri heilbrigdispjonustu. Styrkur med
sjalfsoryggi, pekkingu og vitund um eigid heilbrigdi leidir til 6ryggis, anaegju og betri
samskipta vio fagfolk (Eng og Gustafson, 1999; Eysenbach og Jadad, 2001; Higgs
o.fl., 2001). Me0 peim heetti aukast likur &4 ad pjonustan uppfylli ventingar og beri

tileetladan arangur (Higgs o.fl., 2001). Styrkur (power) einstaklinga samsvarar pvi ad
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geta. A0 vera Oflugur er geta til a0 eiga hlutdeild ad gerd tiltekinna breytinga
(Winkelman o.fl., 2005). Skilningur og moguleiki til ad eiga val, gefur frelsi til ad
fylgja eigin 4setningi og eiga adild ad breytingum. I hugmyndafradi Barrett er
styrkur (power) skilgreindur sem hafileikinn til ad taka medvitad patt i breytingum
sem snuast um mannleg og umhverfistengd lifsmynstur (Caroselli og Barrett, 1998).

Winkelman og fleiri (2005) greindu eignarétt yfir eigin sjukdomi sem eitt
fjogurra megin pema i eigindlegri rannsékn sinni & mati notenda (N=12) med
langvinna sjukdoma, 4 rafrenum adgangi ad eigin heilsufarsskra. Notendur purfi ad
vera medvitadir um sjukdominn, eiga val um akvordun breytinga og fylgja eigin
asetningi til a0 Odlast eignarétt yfir eigin sjikdomi. Tilfinningin um ad eiga eigin
sjukdém komi frekar med aukinni abyrgd og adild ad skraningu. Langveikir hafi
yfirleitt annan skilning 4 eigin sjikdomi en fagadilar og heilsufarsskrain verdi peim
pyodingarminni ef peirra raunveruleiki er ekki skradur.

Nutima notendur eru taldir syna eiginleika og styrk til ad taka vid og afla
upplysinga. Peir geri meiri krofur til pjonustunnar og taki sjalfir akvardanir i stad
pess ad hlida einhlida fyrirmalum starfsmanna an gagnryni. Peim fjolgar sem vilja
vera virkir og eiga val, en pad ein af asteedum pess ad hugtakinu sjuklingur er gjarnan
skipt Gt og notendur heilbrigdispjonustu notad i stadinn. Hugarfarslega a ordid
sjuklingur vid pa sem purfa hjalp og eru 60rum hadir. Breytt hugtakanotkun er talin
ein leio til a0 breyta hugsunarhetti og vidhorfum. Takmarkid er ad aukinni abyrgd
og sjalfshjalp notenda fylgi gagnkvaemt traust og virding (Ball og Lillis, 2001;
Ueckert o.fl., 2003). Nidurstdéour eigindlegrar rannsdéknar Traulsen og Noerreslet
(2004) a notkun danskra lyfjateekna (N=7) & hugtakinu nutima notandi, stydja pessa
merkingu hugtaksins og notkun pess. beir pattir sem helst eru taldir vekja ahuga
notenda 4 ad halda eigin heilsufarsskra, eru langtima veikindi, audvelt adgengi ad
tolvu og neti og réttur til ad deila eigin heilsufarsupplysingum, (Denton, 2001).

Ymsir telja konur axla meiri abyrgd og taka frekar en karlar akvardanir vardandi
heilsufar fjolskyldunnar (Silber, 2004). RannsOknir hafa synt ad konur &
medalaldrinum 46 4ra eru liklegri til ad vera hinn daemigerdi notandi
heilbrigdispjonustu  (Masys o.fl.,, 2002; White o.fl., 2004), pezr leita frekar
heilsutengdra upplysinga og telja par gagnlegar (Aglsta  Palsdéttir, 2003).

Rannsoknir hafa einnig synt ad konur eru duglegri en karlar ad svara og taka patt i
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rannsoknum, fyrir utan ad algengur medalaldur peirra sem svara er a bilinu 45 — 50
ara (Fowles o.fl., 2004; Hassol o.fl., 2004; Ross o.fl., 2005; Sciamanna o.fl., 2002).
betta eru po adeins faein deemi og a pessu geta verio fleiri hlidar. Swartz, Cowan og
Batista (2004) gerdu rannsokn 4 notendum rafrennar heilbrigdispjonustu a4 arunum
1999 — 2000 sem syndi jafna kynjaskiptingu og marktaekt fleiri notendur & aldrinum
50 til 69 ara (N=9781, p<0,001).

Kyn og aldur peirra sem nota gagnvirka pjénustu er mismunandi. [ blandadri
rynihoparannsdkn (N=12) og simakénnun (N=150) Bouhaddou og fleiri (1998) voru
demigerdir notendur HouseCall kerfisins konur jafnt sem karlar, 4 aldrinum 40 — 60
ara. Konur voru i miklum meiri hluta (»p<0,0001) i langtimarannsékn (1999-2000)
Hsu og fleiri (2005) 4 notkun rafreennar pjonustu hja medlimum KPNC (Kaiser
Permanente-Northern California). Aldursdreifingin var mikil, & bilinu 30 — 74 ara, en
hlutfall notenda & aldrinum 50 — 64 ara var hast.

Skilningur

Aukin sjalfsvitund og pekking styrkir einstaklinga til ad taka abyrgd a eigin
heilsu. Upplystir eru peir medvitadri um eigid heilsufar, vita betur hvad peir purfa og
hvers peir geta vanst af pjonustunni. Sjalfsoruggir notendur szkjast frekar eftir
samskiptum & jaftningjagrundvelli i stad einhlida sambands vid pjonustuadila sem vita
betur um flest sem viokemur heilbrigdi. Vitad er ad skilningur og virk samvinna
eykur moguleika 4 ad komid verdi til moéts vid parfir og 6skir notenda, sem hefur
mikilveeg ahrif 4 arangur pjonustunnar (Brennan 1999; Eng og Gustafson, 1999;
Eysenbach og Jadad, 2001; Gustafson o.fl., 2002; Higgs o.fl., 2001).

Notendur taka almennt meiri abyrgd & eigin heilsu en adur (Dickerson og
Brennan, 2002) og purfa pess vegna styrk til ad skilja, taka patt og hafa ahrif
(Degoulet, Fieschi, Jaulent og Ménard, 2004). Pratt fyrir ad heefni til ad nyta Grredi
og upplysingar hafi aukist (Traulsen og Noerreslet, 2004) veit almenningur 1itid um
medferd heilsufarsupplysinga.  Patttakendum i Obirtu rannsoknarverkefni med
rynihop (N=3) vard tiorett um Opeaegindi af pvi ad hafa ekki adgang ad eigin
upplysingum, t6ldu pad hamla skilning peirra 4 medferd og framgangi sjukddma.
Mikil 6anaegja var til demis med ad purfa ad gefa sdému upplysingarnar vid hverja

komu langveikra barna a sjukrahus, pratt fyrir mikinn fjélda innlagna. Patttakandi
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sem sjalfur hélt sina heilsufarsskra og fylgdi nidurstodum allra rannsokna eftir, syndi
mestan skilningur & eigin upplysingum og heilsufari (Gyda Halldorsdottir, 2004).

Skilningur er medvitud reynsla, pad a0 medtaka og bregdast vid. Reynslan er
stoodugt breytileg, tengist augnabliki og athygli fra einum stad til annars. Talad er um
tvenns konar ferli skilnings, pad er grunnskilning sem er medtekinn pegar hvorki
reynsla eda pekking eru til stadar (bottom-up) og skilning sem vidbot vid
fyrirliggjandi pekkingu og reynslu (top-down). Einn tilgangur skilnings er ad vera
upplystur um naudsynlega peetti til sjalfsbjargar i umhverfinu. Pad & vid mikilvagi
pess ad skynja raunveruleikann i hverju sem er og pekkja hvers er ad vaenta. Annar
tilgangur er ad skilja til ad tryggja vidbrogd i samreemi vid umhverfid. bannig feest
badi reynsla og virkni 1 samraemi vid umhverfid (Goldstein, 2002). Med 6drum
ordum, einstaklingurinn parf ad medtaka, skilja og hafa stjorn 4 atburdaras til ad geta
nytt sér ad fullu peer upplysingar sem hann kemst yfir. Upplysingar nytast ekki sem
pekking nema skilningur komi til. Pvi meiri og vidteekari pekking, pvi meiri ahrifa er
ad veenta 4 hegdun og viobrogd (Ginman og Erikson-Backa, 2001).

Hlutverk og virkni notenda i eigin pjéonustu og medferd hefur aldrei verid
mikilveegara. Reynsla folks af réttindum til adgangs ad eigin heilsufarsupplysingum
er mjog mikilveeg i pessu samhengi og einnig hvort réttindunum hafi verid fylgt eftir
og 1atid a pau reyna (Brennan og Friede, 2001/2003). Pratt fyrir lagalegan rétt hafa
margir att i erfidleikum med a0 fa adgang ad eigin heilsufarsskra. Starfsfolk ver
upplysingarnar oft & rongum forsendum, pagnarskyldan virdist hafa pessi ahrif p6 ad
henni sé ekki &tlad ad takmarka adganginn (Pall Hreinsson, 1996).

Stuttu eftir lagasetningu i Danmoérku arid 1987, um rétt notenda til ad fa adgang
ad eigin heilsufarsskra, voru beidnir um adgang kannadar a einu sjukrahtsi. 1 ljos
kom ad 0,4% (n=142) peirra sem sottu pjonustu sjukrahussins petta ar leitudu eftir ad
fa adgang og sja skrana. Allir sem leitudu eftir fengu adgang, baodi notendur sjalfir
og adstandendur peirra (Andersen og Jorgensen, 1988). [ rannsokn Pyper og fleiri
(2001b) i Bretlandi tolf arum sidar kom i ljos, ad meiri hluti patttakenda (77%,
n=329) pekkti rétt sinn til ad sja eigin heilsufarsskré, en adeins 5% hofou bedid um
adgang og einum verid neitad. Hlutfall peirra sem pekktu rétt sinn til ad skoda eigin
heilsufarsskra, reyndist svipad (75%) i rannsokn Fowles og félaga (2004, 81%

svorun). Tilgangurinn i peirri rannsokn var ad kanna hlutfall og eiginleika peirra sem
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hefdu ahuga 4 a0 skooa eigin heilsufarsskra og hvers vegna peir hefou pennan ahuga.
bau 25% (n=895) patttakenda sem ekki pekktu sin réttindi voru tvisvar sinnum (2,33)
liklegri til ad hafa mikinn ahuga 4 ad lesa skrana, en hinir sem pekktu til.

Upplysingar og pekking einstaklings hefur mikid ad segja vardandi athygli og
skilning vid akvednar adstedur. Einnig hvort pekkingin er ny eda longu lard
(Goldstein, 2002). Fyrri reynsla er pvi mikilvaegur pattur i sambandi vid skilning og
naudsynleg til a0 tengja atburdi og fyrirbaeri. Nuid reynist tdmt an tengingar vid
fortid og hugmynda um framtid. Tenging areitis sem skortir samhengi getur reynst
erfid, pad sem ekki tengist reynslu eda er opekkt fer gjarna forgéroum (Ginman og
Erikson-Backa, 2001). Rannsokn Ross og fleiri (2005) studdi pessar kenningar, par
kom fram ad reynsla af notkun internetsins hafdi mest ahrif a4 vilja notenda og
veentingar til ad fa adgang ad eigin heilsufarsskra a netinu. Alls h6fou 53% notenda
(n=318) reynslu af ad skoda skrana. Fowles og fleiri (2004) syndu einnig fram a ad
auka metti skilning notenda a hlutverki og abyrgd gagnvart eigin heilsufari med pvi
ad veita peim adgang ad eigin heilsufarsskra. A heildina voru 79% patttakenda
(n=2851) mjog eda frekar ahugasamir um ad fa adgang. beir sem h6fou 40ur skodad
sina heilsufarsskra (26%, n=945) reyndust prisvar sinnum liklegri til ad hafa dhuga.
Med pessu eru leiddar likur ad pvi ad jafnhlida aukinni reynslu fj6lgi peim sem hafa
ahuga 4 a0 skoda eigin heilsufarsskra.

Nidurstodur rannsokna & PatCis hugbtinadinum syndu ad notendur sem hofou
adgang ad eigin heilsufarsupplysingum attu audveldara med ad skilja eigin sjukdoéma
og medferd. Laknar sem toku patt i rannséknunum (N=3) toldu pa sem notudu
kerfid hafa meiri skilning 4 eigin sjukdomum og fylgjast betur med eigin heilsu en
hina (Cimino o.fl., 2001 og 2002). Rannsoéknir & notkun CHESS stydja pessar
nidurstoour. Par var synt fram 4 ad peir sem fa tekifzeri til ad nota hugbunadinn
verda heefari til ad afla upplysinga og taka betur vid sér hugarfarslega en hinir sem
hafa ekki notad hann (Gustafson o.fl., 1999a, 2001 og 2002). Bernadt og fleir (1991)
konnudu skilning notenda 4 gongudeild geddeildar i Bretlandi 4 l&eknabréfum sendum
til heimilisleeknis, um pad leiti sem adgangur notenda ad heilsufarsskranni var
innleiddur. Neer allir patttakendur (n=69, 96%) h6fou vidunandi skilning & pvi sem
hafoi verid skrdd. Athygli er vakin 4 ad rannsoknin er toluvert eldri en adrar sem

vitnad er i.
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Hassol og fleiri (2004) syndu fram 4 ad peir sem hofou minni menntun attu
erfidara med ad skilja upplysingar i heilsufarsskram. Pbratt fyrir pad vildu yfir 80%
patttakenda meina ad peir skildu upplysingarnar. Nidurstodur pversnidsrannsoknar
medal fatekra sem tengdust tveim bandariskum sjukrahtisum i péttbyli (N=2659)
syndu hve mikid eiginleikar og adstada geta haft ad segja fyrir arangur
heilbrigdispjonustu. Um 42% patttakenda voru ekki faerir um ad skilja leidbeiningar
med lyfjum, 26% upplysingar um nasta vidtal og um 60% gatu ekki skilid upplyst
sampykki fyrir medferd. I ljos kom, ad til ad einfalda pyrfti eydubléd um upplyst
sampykki til ad tryggja ad pau nyttust vid akvordun medferdar. Yfir 80% patttakenda
eldri en 60 ara, attu i erfioleikum med a0 skilja upplysingarnar. Ljost var ad bregdast
pyrfti sérstaklega vid Olesi eldra folks, pad pyrfti almennt frekar 4 pjonustunni ad
halda en adrir. bessar upplysingar ber ad skoda sem stadbundnar, en mikill
adstodumunur midad vid pa sem geta aflad upplysinga 4 netinu vekur hér umhugsun
(Williams o.1l., 1995).

Flestir patttakendur (> 80%, N=100) i rannsoknarverkefninu hja Bury Knowle
heilsugeeslunni t6ldu nytsamlegt og audvelt ad skilja yfirlit yfir paetti hugbtinadarins,
bokanir og umsogn leknis. Meirihlutinn var somu skodunar um lyfjaupplysingar
(60%) og heilsufarsskrana i heild sinni (73%), en heldur ferri (42%) nadu tokum & ad
skilja tilvisanir lekna (Pyper o.fl., 2004). Tveir rynihopar notenda (n=10; n=4) sem
vildu ekki adgang ad eigin heilsufarsskra gafu til kynna a0 skilningur a tdlvuvedingu
veri slakur. Fram kom ad auka pyrfti tdlvukunnattu og 66ruggir notendur pyrftu
hvatningu til a0 koma skodunum sinum & framfaeri. Margir skildu ekki aherslur
vardandi adgengi ad eigin heilsufarsskra 4 netinu, treystu ekki tolvum og vildu pess
vegna ekki fa adgang. Talid var liklegt ad patttakendur hafi helst verid peir sem vildu
koma skodunum sinum a framferi, en erfitt veeri ad na til hinna sem hvorki hefou
tolvur né vildu koma skodunum sinum a framfzri (Pyper o.l., 2001b).

Upplysingar um skilning notenda eru mikilveegar. Skilningur getur oft verid
frabrugdinn mati starfsmanna, demi um bpad er skilningur & porf fyrir
heilbrigdispjonustu (Aday og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997). |
adurnefndri rannsokn 4 ummelum danskra lyfjateekna kom fram ad ntitima notendur
virtust medvitadri en adrir um ahettu lyfjanotkunar og leitudu frekar upplysinga um

ahrif, aukaverkanir og kostnad. beir komu lika betur upplystir fra
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heilbrigdispjonustunni og toku ekki gefid ad upplysingar fagfolks veru réttar. betta
atti mest vi0 yngra folk, foreldra grunnskolabarna og langveika (Traulsen og
Noerreslet, 2004). Aherslubreytingar og samfélagsleg ahrif prysta nt 4 ad starfsmenn
deili abyrgd og upplysingum med notendum (Eysenbach, 2000). batttaka i
akvordunum um eigin medferd pykir sjalfsagdari, en til pess purfa notendur gédan
skilning og tryggan adgang ad eigin heilsufarsupplysingum (Eng og Gustafsson,
1999). batttakan endurspeglar hlutverkabreytingu, fra einhlida radgjof starfsmanna
yfir i samstarf um oskir og heilsutengd lifsgildi (Brennan og Friede, 2001/2003).
Krofur um upplysingagjof fagfolks aukast, upplysingar sem adur voru adeins opnar

fagfolki eru ntl 6llum opnar 4 netinu (Degoulet o.f1., 2004).

Vidhorf

St rafrena umbylting sem na pegar er vidurkennd i heilbrigdis- og
almanntryggingakerfinu, felst fyrst og fremst i umbotum 4 samskiptum og adgengi ad
upplysingum og pjonustu (Pyper o.fl, 2002). Ahugi notenda er utbreiddur, hann
tengist vidhorfum og hegdun 4 ymsan hatt (Fowles o.fl., 2004). Hugtakid vidhorf er
talio eitt af lykilhugtokum tengdum hugsunum, tilfinningum og hegdun mannsins
(Fridrik H. Jonsson, 1993). Vidhorf einstaklinga motast og préast med proska,
reynslu og samfélagslegum ahrifum, pau eru had leerori hegdun og vidhorfum til fyrri
reynslu og arangurs (Lemon, 1973).

Ef midad er vid ad hegdun einstaklinga byggi a fyrirliggjandi upplysingum, er
ekki sidur mikilvaegt ad réttu upplysingunum sé midlad. bPeaer purfa ad midast vid
uppruna, vidhorf og hegoun, til ad hafa tiletlad gildi og ahrif. Vitad er ad folk hefur
tilhneigingu til a0 sja og heyra frekar pad sem pad pekkir og hefur tri & samkvaemt
fyrri reynslu. Sannfaering og vidhorf eru natengd eiginleikum, félagslegu mynstri,
stodu og adstedum (Ginman, 2000).

Samanburdur Ross og fleiri (2005) 4 vidhorfum bagstaddra notenda hja opinberri
heilsugaslu og betur settum hja einkapjonustu i Colorado, syndi ad peir bagstoddu
voru liklegri til ad hafa meira gagn af adgangi en hinir sem voru betur settir. beir
bagstoddu hofdu meiri tru 4 ad adgangur myndi auka skilning peirra & eigin heilsufari
(n=263, 90% 4 moti n=249, 82%, p<0,01) og beeta undirbuning fyrir vidtol peirra vid
laekna (n=253, 86% a moti n=243, 80%, p<0,05).
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Anzgja visar til vidhorfa og fenginnar reynslu (Lemon, 1973). Allar spurningar
sem tengdust anaegju med MyChart hugbunadinn og hvort audvelt vaeri ad nota hann,
fengu mjog jakveedar undirtektir i rannsokn Hassol og félaga (2004). Rannsoknir
hafa synt, ad notendur med adgang telja sig ahrifameiri og betur upplysta um eigin
heilsu og lyfjanotkun (Masys og fleiri, 2002; Pyper o.fl., 2004). Fimm af atta
patttakendum sem notudu PatCIS kerfid i niu manudi eda meira, lystu goéori
tilfinningu fyrir kerfinu og voru sattir vid framsetningu pess og vidmot (Cimino o.fl.,
2001). Notendur PCASSO heilsufarskerfisins (V=41 i 6 manudi) og laeknar (N=216 i
10 manudi) sem notudu kerfid voru mjog anagdir med hugbunadinn. Porfin fyrir
pjonustu rédi pvi hvort kerfid var opnad. bratt fyrir pad var hlutfallsleg notkun
notenda (kerfid opnad einu sinni) mun meiri en leekna eda 61% (n=26 af 41) & moti
31% (n=68 af 216). Greinilegur meirihluti patttakenda toldu akk i ad hafa
heilsufarsupplysingarnar 4 netinu og adgengid audvelda leknum vinnuna (Masys,
Baker, Butros og Cowles, 2002).

{ upphafi rannséknar 4 SPPARO (System Providing Patients Access to Records
Online) heilsufarskerfinu hofou 89% (n=54) notenda tri & ad notkun kerfisins hefoi
styrkjandi ahrif, en marktekt ferri hofou tra a pessu (74%, p=0,01) eftir eins ars
notkun. Pratt fyrir petta h6fou flestir (85%, CI 77%-91%) ahuga 4 ad hafa framvegis
a0gang til ad skoOa heilsufarsskrana. Aftur & moti jokst trd leekna (N=8) 4 ad
notendur myndu styrkjast vid notkun kerfisins (fra 4 1 8) og neikveed ahrif fengu
minna vegi (Earnest, Ross, Wittevrongel, Moore og Lin, 2004).

bad wvakti athygli hve vel notendur hja Bury Knowle heilsugaeslunni téku
hugmyndinni um aukna abyrgd og vildu virkari patttoku i eigin medferd (Pyper o.1l,
2002). Notendur tria pvi a0 adgengi heilsufarsskrar sé peim gagnlegt og vilja
jafnframt adgang ad vefsidum med frekari upplysingum (Harris og Boaden, 2003;
Munir og Boaden, 2001). Yfirgnaefandi meirihluti (92%) notenda hja Bury Knowle
(N=427, 41% svorun) aleit ad peir @ttu ad hafa rétt til ad skoda eigin heilsufarsskra,
85% t6ldu rafrena heilsufarsskra géda hugmynd og 73% kostina vega pyngra en
okostina. I hugleidingum sinum um framtidina vildu 73% batttakenda styra adgangi
ad eigin heilsufarsskra og 61% deila abyrgd vid ad vidhalda henni. Vardandi adgang
forradamanna a0 heilsufarsupplysingum um born sin, téldu 95% ad peir attu ad hafa

adgang ad upplysingunum til 12 ara aldurs barna og 71% fram til 16 ara (Pyper o.fl.,
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2001b). Patttakendur i rannsokn Ross og fleiri (2005) hofou akvednar skodanir um
a0 geta reglulega skodad eigin skra a gongudeild, 95% toldu pad gdéda hugmynd og
57% t6ldu goda hugmynd ad hafa adganginn & netinu. Fjortan arum adur taldi um
helmingur patttakenda (n=37) i rannsokn Bernadt og fleiri (1991) & gdngudeild
gedsjukra i Bretlandi gagnlegt ad skoda umsdgn i leknabréfi, en 28% (#=20) komust
i uppnam vegna innihaldsins.

bratt fyrir ad hafa mismunandi skodanir & &hrifum notkunar PatCIS
hugbunadarins h6fdu notendur (N=13) mikla tri 4 ad adgengid myndi baeta samskipti
vid pjonustuadila. Ymsar astzdur pess ad vilja nota kerfid voru nefndar, til deemis
virkari patttaka i eigin medferd og aukin anagja med pjonustuna (Cimino o.fl., 2001
og 2002). Sérhannadur samskiptahugbtinadur heilsugaeslu i Sacramento i Kaliforniu
vakti anagju notenda (85,8%) og potti (N=238, svorun 36,9%) audveldur i notkun
(88,8%). Meirihlutinn (78,6%) taldi kerfid beata adgengi pjonustu (Liederman og
Morefield, 2003).

Viobrogd einstaklinga eru i flestum tilvikum sprottin af vidhorfum gagnvart
vidfangsefni eda atburdi sem um reedir hverju sinni. Par af leidandi geta margir
leyndir og métsagnakenndir pettir haft ahrif (Lemon, 1973). Obryggi og
vankunnatta hafdi mikil ahrif & notendur i tveim rynihopum notenda (n=10; n=4) sem
ekki vildu adgang ad eigin heilsufarsupplysingum hja Bury Knowle. beir sogdu
asteOurnar dhugaleysi, peir pyrftu ekki adgang, hefou ahyggjur af 6ryggi og trunadi,
treystu sinum lekni og teldu adgang ryra trinadinn. Einnig kom fram ad peir voru
o0ruggir um eigin viobrogd og oOttudust slaka ferni eda of flokin vidfangefni.
Vidhorfin breyttust fljott eftir kynningu og umraedur um heilsufarsskrana,
Oryggisbunadinn og mogulega kosti og okosti adgangs. Peim potti mikid til pess
koma ad geta leidrétt skrana, bett vid upplysingum og haft einhvern med til
studnings (Pyper o.fl., 2001b).

Um 90% patttakenda (n=122) i rannsékn Denton (2001) toldu sig eiga ad halda
eigin heilsufarsskra og var pad talid tengjast pvi ad meirihlutinn (68%) taldi leekna
ekki halda fullkomna heilsufarsskra. Helmingur patttakenda (n=68) vildu radleggja
00rum ad halda eigin heilsufarsskra, p6 almennt veri petta nytt fyrir peim og oft
vissu peir ekki um hvad malid snerist eda pydingu pess. Eftir tiu manada notkun

héldu 37% (n=50) patttakenda eigin heilsufarsskrd og fannst pad audvelt, en 53%
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(n=72) peirra sem ekki hfou notad skrana, reiknudu med ad gera pad.

Nidurstoour fyrri rannsdkna syna ad notendur telja sig geta aukid réttmaeti
upplysinga i heilsufarsskranni og dregid Gr hugsanlegum villum, hafi peir adgang.
beir telja fullvissuna um rétta umsogn laknis hafa ahrif og bata samskiptin (Cimino
o.fl., 2001; Pyper o.fl., 2004). Um 46% notenda hja Bury Knowle vildu halda
rafreena heilsufarsskra, 32% hofou dhyggjur af villum i skranni og 41% vildu eiga
moguleika 4 ad bata vio upplysingum (Pyper o.fl., 2001b). Nidurstodur Hassol og
fleiri (2004) syndu ad um pridjungur patttakenda toldu heilsufarsskrana ekki
fullkomna og fjérdungur hafdi tilfinningu fyrir pvi ad hin veeri ekki alveg rétt.
Astedurnar voru til demis rong skraning, upplysingar ekki til reidu eda glatadar,
ureltum upplysingum ekki eytt eda gomlum eytt vegna mismunandi skodana a
mikilvaegi. batttakendum kom saman um ad pvi fullkomnari skraning, pvi meira
gagn gerdi heilsufarsskrain og peir sem hofou minni menntun t6ldu réttmaeti
upplysinganna meira.

Oskir

Ein forsenda anagju notenda og arangursrikrar heilbrigdispjonustu, er ad skilja
oskir notenda og koma til moéts vid parfir peirra. betta & vid um alla pjonustu,
skilgreiningin segir ad 6skir notenda eigi vid um mat peirra 4 @skilegum forgangi
hvers kyns pjonustupatta eda medferd, auk freedslu og adgengi upplysinga. Talid er
naesta liklegt ad heilbrigdispjonustan veri skilvirkari og hagkvemari ef meira veri
vitad um og unnid samkvaemt heilsutengdum 6skum notenda (Brennan o.fl., 1998).
Ahugi notenda er vidtzekur og tengist margs konar vidhorfum og hegdun (Fowles
o.fl., 2004).

Oskir eru, eins og vidhorf, huglegar og proast med eiginleikum, reynslu og
gildismati einstaklinga. Adstedur og heilsufar hafa mikil ahrif &4 6skir vardandi
pjonustu, p6 ad paer purfi ekki ad tengjast einni pjonustu frekar en annarri (Brennan
o.fl., 1998). Rannsoknir hafa synt ad notendur vilja almennt eiga samskipti sem
jafningjar, fa skyrar leidbeiningar, sja rannséknarsvor og fa radgjof i sima. betta eru
mikilvaeg skilabod til peirra sem hafa med stjornun og endurbatur 4 stjérnkerfi og
pjonustu ad gera, pvi bid eftir pjonustu og kostnadur geta verid notendum erfidar

fyrirstoour (Aday og Andersen, 1974; Higgs o.fl., 2001).
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Rafren pjonusta eykur moguleika a ad kynnast ventingum og pdrfum notenda.
Oskir hépa purfa ekki ad endurspegla val einstaklinga i pjonustu eins og hjukrun.
Vilji til ad taka patt i akvordunum um eigid heilsufar er persénubundinn. Pjonustan
parf pess vegna ad vera & personulegum grunni og midast vid parfir hvers og eins,
hvort sem hun er rafreen eda ekki. Oskir purfa ad koma beint fra notendum og midast
vi0 peirra gildismat, til ad teljast raunhafar. bad fer vissulega eftir tilefni og
adstedum hvada pydingu per hafa og ekki sidur hvernig par eru til komnar (Brennan
o.fl., 1998). b6 ad menning og radandi lifsgildi hafi liklega hvad mest ahrif a
forgangsrodun notenda, hefur vitneskja um moguleika og valkosti lika mikid ad segja
i pvi sambandi (Henry o.fl., 1998).

Rannsoknar- og radgjafafyrirteekio Harris Interactive hefur med fjolda rannsdkna
synt fram 4 ad pad a0 eiga val studli ad anzgju notenda heilbrigdispjonustu. beir sem
eiga val um medferd, pjonustuadila, heimahjikrun eda lyf eru ansegdari en hinir sem
ekki geta valid. Peim fjolgar sem vilja vita meira og hinum faekkar sem taka
umyrdalaust vid pjonustu an skilnings eda skyringa (Taylor og Leitman, 2001b).
Undirtektirnar voru jakvaedar pegar 90% patttakenda med adgang ad netinu vildu
gjarna eiga rafren samskipti vid sinn laekni (fjoldi ekki gefinn upp). Fram komu
oskir um einfaldari samskipti eins og fyrirspurnir, bokanir, svor vid rannséknum og
endurnyjun lyfsedla. Rumlega pridjungur var tilbuinn ad borga fyrir slika pjonustu
(Taylor og Leitman, 2002). Athugun White og félaga (2004) 4 raunverulegri notkun
rafreenna samskipta gaf samberilega reynslu.

Notendamidud bjonusta Orvar ventingar og eykur kréfur til pjonustunnar.
batttakendur i rafreenni konnun Hassol og félaga (2004) h6fou alika margar 6skir um
rafren samskipti og bein. Meirihlutinn vildi rafren samskipti vid endurnyjun
lyfsedla (64%) og svor vardandi almenna leknisfredi (53%), en ferri vildu pau vid
minni tilefni og studning vid sjalfshjalp (40-50%). Allir vildu meiri upplysingar um
nidurstodur rannsokna. Oskir notenda og pjénustuadila foru ekki saman vardandi
patti sem tengdust vinnualagi, launum pjonustuadila og vaentingum notenda um
kostnad. Petta var talin visbending um hagsmunaarekstra vid val samskiptaleida
pegar fram lida stundir.

Helmingur patttakenda 1 4durnefndri rannsékn a samskiptahugbtinadi i

Sacramento hafdi notad hann einu sinni til tvisvar og pa mest vid leit eftir radgjof og
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beidnir um vidtél. Beedi starfsmenn (N=8) og notendur kusu netsamskipti umfram
onnur og fannst ahrifin g60 (Liederman og Morefield, 2003). Mikilveegt er ad hafa
notendur med i rddum vid innleidingu nyrrar teekni og gefa peim taekifeeri til patttoku
i akvorounum. Skodanir notenda og til demis hjukrunarfredinga, & mikilvegi og
a@skilegum forgangi pjonustupatta, fara ekki alltaf saman. Patttakendur (NV=100) i
rannsékn Ruland (1998) 4 arangri hjukrunar midad vio uppfylltar oskir eldra folks &
sjukrahusi, h6fou gddan skilning & sinum helstu takmorkunum og attu audvelt meod ad
forgangsrada 6skum. Godur skilningur notenda eykur samvinnu og patttoku i eigin
medferd, fyrir utan ad oskir tengdar sjalfshjalp verda betur uppfylltar. Sjalfshjalp er
notendum afar mikilvaeg me0 tilliti til arangurs, en athuga parf ad sjikdomar og geta
til sjalfshjalpar er peim mis pydingarmikil.

Rannsoknir hafa synt ad notendur hafa mestan ahuga 4 ad skoda rannsoéknarsvor
samanborid vi0 adrar upplysingar (Baker og Masys, 2004; Cimino o.fl., 2002) og
vilja sja nidurstoournar a4 netinu (Hassol o.fl., 2004; Munir og Boaden, 2001).
Notendur hafa 6skir um bein samskipti vegna leidbeininga um medferod og telja, 6fugt
vid lekna (n=10), ekki astedu til ad hafa ahyggjur af vidbrogdum sinum vid
6vaentum nidurstodum (Hassol o.fl., 2004). Um 35% Datttakenda (n=48) i rannsokn
Denton (2001) hefdu viljad hafa rafreen samskipti og skiptast 4 upplysingum vid sinn
leekni, en adeins 32% vildu hafa heilsufarsskrana nettengda.

Notendur hja Bury Knowle (N=427) sogoust, i hugleidingum sinum um
framtidina, vilja styra adgangi ad eigin heilsufarsskra (73%) og deila abyrgd vid ad
vidhalda henni (61%) (Pyper o.fl, 2001b). Onnur blondud rannsékn med
spurningalistum og rynihépum syndi ad flestir patttakendur (N=100) toldu ad peir
sem pyrftu adgang ad heilsufarsskranni @ttu ad hafa hann og ad adgangshoftum etti
a0 aflétta 1 bradatilvikum.  Mikid var spurt um hverjir hafi adgang ad
heilsufarsskranum, nokkrir vildu sjalfir geta wveitt sampykki fyrir adgangi
starfsmanna, en faeinir vildu binda adgang vid stéttir og jafnvel nofn starfsmanna
(Pyper o.11., 2004).

Vio mat 4 dhrifum rafreennar heilsufarsskrar 4 notendur (N=30), kom 1 1j6s ad
peir sem voru fullvissir um réttmati og Oryggi upplysinganna vildu samt bera
sjukrasdguna saman fra einum tima til annars og sja ummeli og dn@misadgerdir,

asamt upplysingum um ofnaemi, heilsufarsségu og vidtol (Munir og Boaden, 2001).
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Notendur vilja tryggja nakveemni og réttmaeti upplysinga i heilsufarsskranni. Pbeir
vilja leiorétta villur, bacta vid upplysingum sem vantar og 6skum vardandi umdnnun,
nanustu adstandendur og viobrogd vid alvarlegu heilsufarsastandi, svo sem vilja til
endurlifgunar og liffeeragjafar. Notendur hafa einnig 6skir um ad bata vid
upplysingum um medferd sem peir hafa sjalfir med ad gera (Munir og Boaden, 2001;
Pyper o.fl., 2004) og veita tilgreindum adila adgang og heimild til ad gripa inn i ef
peir yrou osjalfbjarga (Pyper o.fl., 2004).

Megin nidurstodur i adur nefndri rannsdékn Sciamanna og fleiri (2002) syndu ad
mikid bar 1 milli pess hvernig notendur vildu nota rafrena heilbrigdispjonustu og
hvernig hun var notud. Fleiri en gatu, vildu boka viotdl og eiga rafreen samskipti.
bratt fyrir petta hofou feerri dhuga 4 rafreenum samskiptum (32% 4 moéti 65%) en fram
kom 1 rannsokn Sittig King og Hazelhurst (2001) & notkun tdlvuposts vid
heilbrigdispjonustu og getu notenda til ad nyta hann (N=954, 10% nothaf svorun).
bar var dhuginn pvi meiri en framkvaemdin, pvi adeins 6% ho6fou att rafreen samskipi

vegna pjonustunnar.

Heildarnidurstada

Anzgja notenda er samofin skilningi, vidhorfum og 6skum og visar til fenginnar
reynslu vardandi adgengi ad upplysingum og pjonustu. Utkoman er had forsendum
og ahrifum upplysingateekni notenda & adgengi heilbrigdis- og almannatrygginga-
pjonustunnar. Grunnur og tilgangur pjonustu nzer ad vera sameiginlegur og 6llum
adgengilegur, samanber hugmyndafredina um blomid. Hringras skipulagodra
upplysinga leidir til umbdta i pjonustu vid notendur. Notendur (blomkronan i
hugmyndafraedinni) eru i brennidepli, pjonustan er tilkomin peirra vegna.

Einn mesti avinningur upplysingatekni notenda heilbrigdispjonustu eru
rannsoknir og yfirsyn yfir parfir, gildismat og 6skir notenda. Rannsoknir hafa synt ad
notendur vilja adgang ad eigin heilsufarsupplysingum og pjonustu a netinu. Ein
megin forsenda pess ad adgangurinn gagnist, er skilningur 4 fyrirliggjandi
upplysingum og mdguleikum til adgangs. Ahuginn tengist vidhorfum og hegdun,
vidfangsefni sem er ahugavert og nytsamlegt til rannsokna. Oskir proast med

eiginleikum, reynslu og gildismati og birtast midad vid skilning og vidhorf.
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Taka parf tillit til undirstodu- og ahrifapatta vid rannsoknir og préun adgangs ad
upplysingum og pjonustu (hugmyndafraeedin um bléomid). Stjornkerfid motar megin
aherslur tengdar heilbrigdi og velferd (jardvegurinn), upplysingataeeknin midast vid
oflun og medferd upplysinga og pjonustan neer yfir allt sem vidkemur heilbrigdi og
velferd (laufblodin). Préun upplysingatekni opnar rafrent adgengi (stongullinn),
sem notendur njota gdds af og styrkjast til sjalfshjalpar midad vid forsendur feerni,
teekni og hugbunadar. Komid hefur fram ad adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum
eykur skilning 4 eigin heilsufari, gerir notendur ahrifameiri og betur upplysta
(atgeislun blomkronunnar).

fslendingar standa framarlega i almennri tolvu og netnotkun, en hafa farid sér
hagar i nyskopun. Stefna um islenskt upplysingasamfélag leggur aherslu 4 rafraena
pjonustu og adgang almennings ad eigin upplysingum. bad er drorkulifeyrispegum
mikilveegara en morgum O0rum ad geta nytt rafrena tekni til adgangs ad
upplysingum og pjonustu. Stefnt er ad pvi ad TR verdi medal frumkvoola i rafrenum
samskiptum og pjonustu innan heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins.

Arangur upplysingataekni

Upplysingatekni og gagnvirk samskipti notenda og pjonustuadila eiga ad geta
batt arangur og haft viotek ahrif & heilbrigdis- og almannatryggingapjonustuna.
Megin markmidid er ad efla heilbrigdi og lina pjaningu vegna veikinda, eins og adur
sagdi (Degoulet o.fl., 2004). Batt adgengi getur skipt skdpum fyrir anagju og
lifsgaedi notenda (Eng og Gustafson, 1999). [ hugmyndafradinni um blomid er pad
utgeislun blomkronunnar sem birtir jakvaedan arangur og sjonarmid notenda.
Arangurinn felst medal annars i styrk notenda gagnvart 6llu pvi sem tengist
pjonustunni. Med styrk notenda er att vid aukna getu til sjalfshjalpar, skilning,
patttoku, ahrif 4 eigin heilsu og velferd (Degoulet o.f1., 2004).

Rannsoknir hafa synt ad adgangur upplysinga styrkir notendur til ad afla
pekkingar, skilja heilsutengdar upplysingar og vernda eigin heilsu (Baker og Masys,
2004; Gustafson o.fl., 2002). Notendur med eignarétt yfir eigin sjuikdémi purfa styrk
til a0 fylgja asetningi og breyta samkvaemt skilningi. Styrkurinn felst i akvordunum
og frjalsraedi til eftirfylgni (Caroselli og Barrett, 1998).

Rannsoknir syna ad baett upplysingastreymi hefur jakvaed ahrif & samvinnu
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notenda og heilbrigdistarfsmanna og upplyst traust eykur patttoku i eigin medferd
(Baker og Masys, 1997 og 1999; Cimino o.fl., 2001 og 2002; Essex o.fl., 1990;
Gustafson o.fl., 1999a og 2002; Pyper o.fl., 2002 og 2004; Safran o.fl., 1998).
Notendur heilsufarskerfa eru 6ruggari en adrir i framkomu, abyrgdin er meiri, traustio
gagnkvemt og samskipti vio starfsfolk audveldari. beir spyrja oft gagnlegri
spurninga og vidtolin nytast betur, verda styttri og afslappadri (Baker og Masys,
2004; Bouhaddou o.fl., 1998; Cimino o.fl., 2002; Gustafson o.fl., 2002). Notendur
heilsufarskerfa eiga lika audveldara med sjalfshjalp (Bouhaddou o.fl., 1998), eru
betur upplystir um eigin heilsu og lyfjanotkun og pjonusta heimahjukrunar verdur
audveldari, pegar peir geta beatt vid upplysingum og sett inn personulegar oskir
(Pyper o.1l., 2004) Fo6lk med audvelt adgengi ad upplysingum er einnig talid sinna
frekar einkennum sem pad annars hefdi latid 6gert (White o.fl., 2004). Sciamanna og
fleiri (2002) syndu fram 4 mikla moguleika netsins til ad koma til moéts vid
ouppfylltar parfir notenda (N=300) i heilsugaslu.

Notkun gagnvirkra heilsufarskerfa hefur synt arangur vardandi tilfinningalega
lidan, lifsleikni og hugarfarslega virkni notenda (Essex o.fl., 1990; Gustafson o.fl.,
2002). Pau hafa vida verid innleidd i daglega starfsemi. Athugun a vefsidunotkun
»Baby CareLink” tengt ungbarnagjorgaeslu 4 Mount Sinai Medical Center i
Bandarikjunum, syndi godan arangur hja fjolskyldum med félagslegan studning og
adstod likt og i botakerfi TR (Medicaid). Ahrifin 4 feerni foreldra og sjalfstraust til ad
annast bornin voru jakvaed, en notkun eftir heimkomu og heilsuhagfradileg ahrif eru
nu til skodunar (Goldsmith og Safran, 2004).

CHESS, heilsufarskerfi notenda sem adur var lyst, hafoi jakvaed ahrif 4 lifsgaedi,
tilfinningalega lidan og leit notenda eftir studningi. Notkunin var ekki mest hja peim
sem purftu mest 4 pvi ad halda. Samskipti hopa med somu sjukdoma voru gagnleg.
Tilraunaverkefni med 24 born alkéhodlista i 10 vikna gedmedferd, med eda an
CHESS, syndi mun meiri patttdku peirra sem notudu kerfio eda 20 & moti 9.
batttakan vard svo 20% meiri pegar adgangur ad CHESS var bodin med gedmedferd.
Vid petta kviknadi ahugi 4 arangri og ahrifum CHESS med gedmedferd (Gustafson
0.fl., 2002). Islenska samstarfsverkefnid Pjod gegn punglyndi er demi um vettvang
sem gati nytt slikan hugbtinad sem studningskerfi og opnad moguleika til arangurs i

medferd gegn punglyndi (Landleeknisembettid, 2005).
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Notkun CHESS betti andlega heilsu og lifsleikni ungra blokkukvenna i lagstétt
med brjostakrabbamein (N=246) og hafdi god ahrif a4 samskipti vid pjonustuadila.
Lifsgaedin liktust meira peirra sem voru betur settar og sému ahrif h6fou adur greinst
hja eldri konum med brjostakrabbamein. Tveggja manada notkun syndi meiri getu
patttakenda til ad skilja upplysingar (p<0,01), pjonustan vard pagilegri (p<0,01) og
traustid meira (p<0,05) en hja peim sem ekki notudu kerfid. Ahrifin virtust minni
eftir fimm manada notkun, en pa var upplifun af félagslegum studningi (p<0,01) og
feerni tengd upplysingum (p=0,05) marktaekt meiri (Gustafson, o.fl., 2001).

Eyonismitadir notendur CHESS (N=204) syndu einnig bett lifsgaedi (n=96) i
samanburdi vid pa (n=90) sem ekki notudu hugbtinadinn. Eftir 2 manada notkun var
andleg lidan betri (p=0,05), virknin meiri (p=0,01) og hugsanir jakvadari (p=0,01)
en hinna sem ekki notudu kerfid. Eftir 5 manada notkun var virknin afram meiri en
hja hinum (p<0,05), félagslegur studningur betur nyttur (p<0,05) og virknin i eigin
medferd meiri (p<0,05). Ahrifin dvinudu mun fyrr eftir ad 3ja manada notkun var
hatt en 6 manada notkun (Gustafson o.fl., 1999a).

Eigindleg rannsokn Tjora og félaga (2005) 4 leynd og gagnsemi (N=15) rafrens
samskiptakerfis fyrir notendur, syndi ad rafreen samskipti eru til mikilla paginda og
timasparnadar vid minni viovik og audvelda oft adgengi ad laeknum. Um 10%
notenda (N=9781) sem gatu fengid adgang ad fredslu-, samskipta-, bdkunar-,
lyfsedla- og fyrirspurnakerfi 4 arunum 1999 og 2000, nyttu sér kostinn. Meirihluti
taldi skilning a eigin heilsufarsastandi (58%) hafa aukist, en faerri sjalfsstjorn (27%).
Notendur kostadir af hinu opinbera (Medicare) nyttu pjénustuna sidur en adrir og var
alyktad ad fjarhagsleg afkoma hefdi verid sterkur ahrifapattur. Rannsdknin studdi
nidurstodur fyrri rannsdkna um ad notendur med langvinna sjukdoma séu liklegri
sem virkir notendur rafraennar pjonustu (Swartz o.fl., 2004).

Battar upplysingar um pjonustu auka moguleika 4 ad nyta reynslu og virkja
kostnadarvitund. Forgangsrodunin breytist og aherslur a4 notendamidada pjonustu
verda meiri (Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004). Pad hefur synt sig ad gagnvirk
samskipti geta oft komid i stad beinna vidtala og i sumum tilvikum gert pau 6porf.
Hagreedingin er mikil vid gerd lyfsedla, lyfjasogu og upplysinga um lyf. Fraedandi
upplysingar eru mun adgengilegri og sameiginleg dagbok fyrir bokanir gagnleg, fyrir
utan ad audvelt adgengi ad upplysingum gefur tilfinningu um goda eftirfylgni (Safran
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0.fl., 1998). EyOnismitadir notendur (»=204) me0d adgang ad CHESS attu mun styttri
sjukrahtisinnlagnir en peir sem ekki notudu kerfio (»p<0,01). Innlagnir voru faerri
(»<0,05) og viotol vid laekna styttri (p<0,05) 4 medan kerfid var notad (Gustafson
o.fl., 2002). Innbyrdis samskipti einstaklinga med sams konar sjukdéoma hafa auk
bess gefido goda reynslu og mikilvaegan studning (Gustafson o.fl., 1999a).

Adgengi ad pjonustu er medal annars metid ut fra vidbrogdum og fjolmorgum
ahrifapattum (Aday og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997). Matid parf ad
samraemast ventingum og gildismati notenda og samfélags og tengjast visindalegri
pekkingu. Naudsynlegt ad skilja samskiptin og meta framkvemd pjonustunnar
(Donabedian, 1966). Utkomuna 4 ad vera haegt ad rekja til vidmida um fullnzgjandi
arangur. Ein mesta askorunin felst po i ad samhafa moétsagnir i 6skum einstaklinga

annars vegar og samfélagsins hins vegar (Donabedian, 1990).
Ahrifapaettir

bjoofélagsleg stada getur baedi haft styrkjandi og veikjandi ahrif a4 pekkingu folks
vardandi eigid heilsufar. Folk er mis medvitad um ahrifin og til ad fa raunhafa mynd
af skilningi, vidhorfum og 6skum notenda er mikilvaegt er ad skoda tengsl ahrifapatta
og pekkingu 40 nytingu urreda (Ginman og Erikson-Backa, 2001). Langtima
veikindi og lasi 4 upplysingar valda oft skekkju i nidurstodum rannsokna
(Bouhaddou o.fl, 1998; Lemon, 1973). Vankunnatta, kostnadur, stadsetning, laesi,
fotlun og vanheefi til ad nyta teknina eru algengar astedur pess ad folk noti ekki
tolvu (Eng o.fl., 1998). Reiknad er med ad adstdoumunur folks tengdur télvuadgengi
muni aukast pegar fram lida stundir og ahrifin verdi enn meiri, verdi ekkert ad gert
(Eysenbach og Jadad, 2001).

Morg prounarverkefnin hafa beinst ad bagstdoddum og folki med akvedna
sjukdoéma og pad ekki ad astaedulausu (Gustafson o.fl., 1999a og 2002). Gera ma rad
fyrir ad oryrkjar og bagstaddir bui vid erfidari skilyrdi og tolvueign peirra sé minni en
annarra. Peir sem purfa mest & pjonustu og heilsutengdum upplysingum ad halda,
eiga oft 1 erfidleikum med a0 skilja paer og nota. Fataekt og sleemt heilsufar fylgjast
oft ad og ahetta sjukdoma er meiri. Mikilvaegt er ad greina pessa hopa til ad koma &
fredslu og godu adgengi ad upplysingum. Arangurinn pyrfti ad meta med tilliti til
kostnadar og ahrifa heilsulaesis a heilbrigdi (Eysenbach og Jadad, 2001).
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Rannsoknir hafa synt ad eldra folk, bagstaddir og verkafolk er jafn liklegt og
betur settar yfirstéttir og yngra folk, til ad nota gagnvirk heilsufarskerfi.
Heilsufarsvandi og ahettuhegdun pessa folks er oft meiri og avinningurinn pess
vegna mikilvaegari og notkunin fjolbreyttari (Gustafson o.fl., 2002). Buseta og
dreifing pjonustu um samfélagio getur haft mikil ahrif & adgengi pjonustu, sérstaklega
i dreifbyli (Aday og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997; Gustafson o.fl., 2002).
Gagnvirk pjonusta eykur moguleikana & ad na til folks sem annars hefoi ekki adstodu
til a0 ferdast og saxkja pjonustu. NHS Direct pjonustan i Bretlandi er demi um
pjonustu med aukna mdoguleika fyrir pa sem eiga erfitt med ad sakja pjonustuna
(Gann, 2004).

Talio er liklegt ad upplysingataeknin hafi skapad fleiri fotludum storf en nokkur
onnur tekni. En fjoldi folks getur ekki nytt teeknina, medal annars vegna pess ad
framsetningu og hénnun er 6bétavant. Oryrkjabandalag Islands knyr 4 med ad pad
skipti skjolsteedingana meira mali en flesta adra, ad einangrun peirra verdi rofin med
betri adbiinadi. Bandalagid veitti Morgunbladinu adgengisvidurkenningu fyrir
framsetningu 4 audlesnu efni (Arnor Helgason, 2004). Eng og Gustafson (1999)
bentu 4 ad athuga pyrfti stadsetningu télvuadgangs me0 tilliti til hentugleika og 6ska
peirra sem ekki hafa tolvu heima. Slikt adgengi meetti hugsa sér i skolum,
bokasofnum, opinberum byggingum, verslanamidstodvum, vinnustodum og
heilbrigdisstofnunum.

Heilbrigdispjonustan getur verid flokin, vellaesir notendur eiga oft i erfidleikum
med ao skilja og nota heilsutengdar upplysingar. bvi er ekki ad undra p6 skilningur
vefjist fyrir peim sem eiga erfitt med lestur. Lesi heilsufarsupplysinga (health
literacy) er skilgreint sem geta einstaklinga til ad afla, medhondla og skilja
grunnupplysingar sem parf til ad taka videigandi akvardanir vardandi heilsufar og
pjonustu (McCray, 2005). Lasi verdur enn brynna vio gagnvirk samskipti, pad hefur
bein ahrif 4 arangur og getu til ad nyta pjonustuna. Mikid er um upplysingar sem
naudsynlegt er ad lesa og skilja. Dami um pad eru upplyst sampykki, lyfjafyrirmeeli
og leidbeiningar med lyfjum (Gazmararian o.fl., 1999; McCray, 2005). McCray
(2005) vekur athygli 4 ad adgengi heilbrigdispjonustu eigi ekki ad hafa med menntun,
laesi eda bakgrunn folks ad gera, pjonustan eigi ad vera fyrir alla og pess vegna purfi

radstafana vio.
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RANNSOKNARADFERD

Til ad svara rannsoknarspurningunum var gerd lysandi samanburdarrannsokn.
Postkonnun var framkvaemd med utsendingu spurningalista asamt bréfi til upplysinga
fyrir patttakendur. Rannsoknin byggdist annars vegar 4 pjodarartaki einstaklinga
med almenn réttindi til almannatrygginga 4 Islandi og hins vegar urtaki
ororkulifeyrispega hja TR. Val urtaks i hopana tvo var tilviljunarkennt og
gagnasofnun framkvemd fra midjum november 2004 fram i jantar 2005.
Visindasidanefnd veitti leyfi fyrir rannsokninni og hun var tilkynnt til Personuverndar
(2. vidauki). byodi og turtaki rannsoknarinnar verdur lyst og honnun melitekis og
innihaldi gerd skil 4samt framkvemd gagnaséfnunar. Fjallad verdur um urvinnslu

gagna med lysingu 4 tolfreediadferoum.

patttakendur

bydi rannsoknarinnar var skilgreint sem allir islendingar 4 aldrinum 16 til 67 éra,
busettir 4 Islandi, samtals 183.740 manns. Tviskipt pydi var myndad med pvi ad
velja alla Ororkulifeyrispega sem byggja framfaerslu sina a ororkulifeyri
almannatrygginga 4 [slandi ur fyrrefndu pydi, samtals 11.272 manns.

Urtakid skiptist samkvaemt skilgreiningu pydis i tvo 700 manna hopa, samtals
1400 manns. | hdpi 1 voru 6rorkulifeyrispegar sem byggja framfarslu sina 4 botum
almannatryggingakerfisins 4 {slandi og i hdpi 2 almennir notendur, pad eru adrir
Islendingar med almennan rétt til almannatrygginga 4 {slandi.

Urtakinu var ztlad ad endurspegla almenna eiginleika folks 4 Islandi midad vid
tilgreint aldursbil, svo sem aldursdreifingu, kynjahlutfall og busetu. Hoéparnir voru
mjog olikir ad upplagi og pess vegna liklegt ad mismunandi eiginleikar muni hafa
ahrif 4 nidurstdour rannsoknarinnar. Hluti af tilganginum var ad kanna mun a
hopunum, en vandinn felst i ad greina tengsl og ahrif sem eru oftast ekki synileg.

Ororkulifeyrispegar piggja baetur almannatrygginga vegna hvers konar sjiikdoma
eda fotlunar. Liklegra er ad peir starfi ekki utan heimilis og bui jafnvel margir vid
lakari kjor og erfidari adsteedur en almennt gerist 1 pjodfélaginu. Almennir notendur
eru pversnid af islensku pjodinni, ventanlega fleiri i starfi og hafa par af leidandi
aOrar aherslur i framfaerslu og lifsstil. Bliast ma vio ad almennir notendur hafi minni

reynslu og tilfinningu fyrir mikilveegi heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu.
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Melitaeki

Meliteki rannsOknarinnar samanstdod af 56 spurningum med nafn- og
radbreytum.  RannsOknarspurningunum tengdust radbreytuspurningar i formi
fullyrdinga vardandi skilning (sp. nr. 15), vidhorf (sp. nr. 16 til 18, 23 til 29, 33 til 35,
44, 47, 48, 51, 53 og 55) og oskir (sp. nr. 30, 31, 36, 37, 41, 42, 45, 46, 49 og 50).
Med fullyrdingunum voru fimm svarmdguleikar, par sem merkja atti vid sammdla,
frekar sammdala, hvorki ... né, frekar osammdla eda dsammdla. Vid innslatt
nidurstadna gafu svarmdguleikarnir gildi fra einum fyrir sammdla til fimm fyrir
osammadala. Prjar spurningar hofou valpeetti, ein med vali sex patta og onnur t6lf um
pjonustu TR & netinu (sp. nr. 39 og 38) og ennfremur ein med sex valpattum um
stadsetningu télvuadgangs ad eigin persénu- og heilsufarsupplysingum (sp. nr. 43).
Einnig var spurt um tioni samskipta vio TR (nr. 32) og vilja til ad stjorna 1utliti
vefadgangs hja TR (sp. nr. 40)

Lyodfraediupplysinga var aflad um aldur, kyn, fjolda heimilismanna og busetu
patttakenda (nr. 1 til 4), auk spurninga sem tengdust starfi vidkomandi (sp. nr. 5 og
6). Auk pessa var spurt um télvunotkun, notkun internets og tolvuposts, adgang ad
tdlvu og neti heima, t6lvunotkun i starfi og notkun heimabanka, auk reynslu af
verslun og pjénustu & netinu (nr. 7 til 14). [ melitekinu voru radspurningar um
reynslu af pvi ad bidja um og fa adgang ad eigin heilsufarsupplysingum (sp. nr. 19 til
22), og lokum var spurt um vidhorf til spurningalistans (sp. nr. 56).

Melitekid var ad hluta hannad samkvemt fyrirmynd spurningalista sem Pyper
og fleiri (2001b) notudu i rannsoknar- og proéunarverkefni sem tengdist innleidingu
og proun a adgangi notenda ad heilsufarskerfi vid heilsugasluna the Bury Knowle
Health Centre i Oxford. Pau gerdu podstkonnun og kénnudu vidhorf notenda til
rafreennar  heilsufarsskrar  og adgangs ad heilsutengdum  upplysingum.
Spurningalistinn var, ad fengnu leyfi hofunda, nyttur vid gerd spurninga med
breytingum og stadferslu. Reynsla af rannsoknarverkefni med rynihop, asamt
upplysingadflun og abendingum starfsmanna innan TR nyttust einnig vel vid gerd
spurningalistans.

Yfirbordsréttmaeti (face validity) visar til pess hvort malitekid liti ut fyrir ad
mela pad sem til er etlast og hvort adkoma Datttakenda sé videigandi.

Innihaldsréttmaeti (content validity) hefur med pad ad gera hvort breytur séu
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einkennandi fyrir pad sem 4 a0 mela, hvort per eigi vid og mali rétta peetti (Polit og
Beck, 2004). Spurningalistinn var hann ryndur og metinn til ad tryggja réttmeeti:
Tveir starfsmenn TR ryndu hugtdk, efnisinnihald og malfar listans med gagnlegum
abendingum og satu prja umradufundi um innihald hans og framsetningu. Ad auki
komu leidbeinendur og tolfredingur med gagnlegar abendingar. Til ad stydja
réttmaeti melitekisins var gerd forpréfun medal einstaklinga sem ekki pekktu
viofangefnio. Tiu lasu bréf til patttakenda, svorudu spurningalistanum og gafu
abendingar um efnisinnihald, skyrleika og tilfinningu fyrir efninu. Einstaklingarnir
voru & aldrinum 22ja til 53ja 4ara og hofou breytilegan bakgrunn. Fram komu
gagnlegar dbendingar um efnisinnihald og malfar, medal annars til einfoldunar 4 texta
og til a0 tryggja sem bestan skilning. Vitad er ad vel skilgreind hugtok eru einn
peirra patta sem stydja areidanleika upplysinga (Murphy, 2001).

Bréfio og spurningalistinn var endurunninn med hlidsjon af préofunum og
dbendingum. Ahersla var 16gd 4 skyra framsetningu. Spurningalistarnir voru
prentadir i tvenns konar upplagi, einu med graenum lit nedst a forsiou fyrir ~dp 1 og
60ru med raudum lit fyrir hdp 2. 1 vidauka eru badar forsidurnar og eitt eintak af

spurningalistanum (3. vidauki).

Gagnas6fnun

[ tutsendum gognum til patttakenda voru spurningalistar asamt bréfi og
fyrirframgreiddu svarumslagi aletrudu til skrifstofu hjukrunarfraeedideildar Haskola
Islands. I bréfinu komu fram upplysingar um tilurd og tilgang rannsoknarinnar, leyfi
Visindasidanefndar, tilkynningu til  Persénuverndar, Opersonugreinanleika
upplysinganna og leyfi patttakenda til ad hafna patttoku a hvada stigi rannsoknarinnar
sem vari. [trekunarbréf med sambaerilegum upplysingum var sent tveim vikum sidar
til allra i urtakinu (3. vidauki).

Areidanleiki upplysinga visar til nakvaemni og stodugleika, hvernig melitzeki er
notad og hvort réttar og nemar adferdir séu vidhafoar (Polit og Beck, 2004). bad a
a0 vera hagt ad tryggja areidanleika upplysinga med samreemdum vinnuadferdum
(Murphy, 2001). Starfsmadur hja upplysingataekni TR sa alfarid um val urtaksins og
sendi allar personuupplysingar beint til fyrirtaekis (Umslag ehf., 2004) sem sérheefir

sig 1 utsendingum trinadargagna og sa pad um allar utsendingar. Pannig var séd til
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pess ad engar personuupplysingar keemu fyrir sjonir rannsakanda. Hoparnir voru
adgreindir med mismunandi spurningalistum eins og adur sagdi og upplysingar um
pydi og urtak geymdar & medan rannsokn stod yfir.

Ahersla var 16gd 4 nakveemni vid allt skipulag og framkvaemd rannsoknarinnar.
Til ad styrkja areidanleika og persénuvernd var gerd verklysing fyrir pa sem stédu ad
vali trtaks, prentun spurningalista og bréfa og utsendingum (4. vidauki).
Tilviljunarval pjodarurtaks var gert samkveemt skilgreiningu pydis og upplysingum i
bjodskra. Upplysingar um ororkulifeyrispega, samkvemt skilgreiningu & hop 1 og
skra TR um ororkulifeyrispega, voru teknar fra pydi pjodarinnar. Gert var
tilviljunarval 1 hop 1 (6rorkulifeyrispegar) og gagnasdfnun hafin med utsendingu
grenna spurningalista. Eftir pad var gert tilviljunarkennt val i hop 2 ur peim
pjodskrarupplysingum sem eftir stodu pegar Ororkulifeyrispegar voru teknir fra.
Gagnaso6fnun fyrir hop 2 hofst med Utsendingu raudra lista. Pannig var heetta a
rangflokkun  lagmorkud, en rangflokkun er algeng meliskekkja 1

samanburdarrannséknum (Aschengrau og Seage 111, 2003).

Urvinnsla gagna
Spurningalistar patttakenda voru flokkadir eftir hdpum vid upphaf trvinnslu, til
a0 draga ur heettu 4 rangflokkun vid innslatt og peir nimeradir til ad audkenna hvern
lista. Allar upplysingar i spurningalistunum voru slegnar inn i SPSS fyrir Windows
utgafu 13,0, forrit fyrir tolfraedilega Grvinnslu. Frumgdgn voru vistud sérstaklega

adur en frekari urvinnsla & upplysingunum hofst.

Hreinsun gagna

Innslegin gdgn voru undirbtin fyrir tolfredilega Grvinnslu og greiningu, med
villuryni og hreinsun vegna audra gilda. Helstu leidir til ad hreinsa gogn eda
lagmarka villur eru ad skoda upplysingar & skja, prenta Ut lysandi utreikninga fyrir
allar breytur og gera villuleit med pvi ad yfirfara gildin (Polit og Beck, 2004).
Villuryni var einnig gerd 4 skja og formgerd allra breyta borin saman vid lysandi
tolfreediutreikninga til ad tryggja réttmeeti upplysinga. Vidmid um gedastig gagna
eda gaedavisir var skilgreindur i fjorum stigum midad vid fjolda audra gilda (missing
values) hja hverjum patttakanda. Gognin voru flutt yfir i Excel 2003 fyrir Windows
og formulur samkvaemt gadavisi notadar til ad greina gaedastig. Vidmid gaedastigs

59



voru hdatt, gott, ofullnegjandi og onotheeft. Midad var vid 53 spurningar, par sem
skilyrtar spurningar numer 20, 21 og 22 voru utan vid utreikningana. Gedavisir var
settur um ad eyda gognum patttakenda sem voru med 50% aud gildi eda meira og var

pao gert (Tafla 1). Svorum sextan patttakenda var eytt Gr gégnunum.

Tafla 1l Hreinsun audra gilda midad vid patttakendur.

Aud gildi @ Radstofun
Gadastig Hiutfall % Fjéldi Fjoldi ®  Hlutfall %
Hatt =< 15% =<8 Notad 414 92,0%
Gott 15,1% til 50% 9til 27 Notad 20 4,4%
Ofullnaegjandi 50,1% til 70% 28 til 37 Eytt 4 0,9%
Onotheeft =>70,1% 38til 53 Eyit 12 2,7%

) Misad vid 53 spurningar; » N=450

Eftir petta voru somu skilgreiningar og vidomid um gadavisa sett fyrir hamarks
hlutfall audra gilda i hverri breytu og adur. Allar spurningarnar stodust hatt gaedastig
med minna en 15% aud gildi eda yfir 85% gild svor (Tafla 2).

Tafla 2 Hreinsun audra gilda midad vid spurningar (53 spurningar).
Aud gildi Radstofun

Gaedastig Vidmid Fjoldi Fjoldi  Hlutfall %

Hatt =< 15 % =< 65 Notad 434 100%

Gott 15,1% til 50% 66til 217  Notad 0 0%

Ofulinaegjandi 50,1% til 70% 21811304  Ekki notad 0 0%

Onothaeft =>70,1% 305 til 434 Ekki notad 0 0%
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Tolfreediaoferdir

Lysandi tolfraedi fyrir tioni, medaltdl og prosentuhlutfall var notud a allar breytur
melitekisins. Samanburdur var gerdur 4 hopum 1 og 2 midad vid lydfraedibreytur
eins og kyn, aldur, busetu og fj6lda heimilismanna, sem og adrar breytur
spurningalistans. Spurningar um skilning, vidhorf og 6skir voru profadar sérstaklega,
med fimm stiga flokkun fra einu (sammala) og upp i fimm (6sammala) og einnig med
endurflokkun i prju stig, med einn fyrir sammala, tvo fyrir frekar sammdla og prja
fyrir hvorki ... né, frekar osammdala og osammala. Pbetta var gert til ad fa fjolda og
hlutfall peirra sem toku jakveeda afstoou skyrt fram og bera saman nidurstodur
priggja og fimm flokka profa. Nidurstodur fimm flokka préfa voru notadar vid
frekari urvinnslu.

Ennfremur var spurning 15 um skilning 4 rétti til adgangs ad eigin
heilsufarsupplysingum endurflokkud i tvo stig, skilningur (0) og ekki skilningur (1),
og préfud gagnvart 60rum breytum og hopum. Pad sama var gert vardandi notkun
netsins, med notkun vikulega eda sjaldnar (0) og notkun oft i viku eda meira (1). Ki-
kvadratprof (Chi-Square) var notad med Pearson’s prof fyrir marktekni og 95%
oryggismork fyrir marktekni 4 hlutfallslegum mismun.  T-prof med 95%
oryggismork fyrir marktaekni var notad til ad bera medaltdl radbreyta saman vid
nafnbreytur og skiptingu i hopa. Fylgnittreikningar voru einnig gerdir i samhengi
vid pattagreiningu sem fjallad verdur um sidar. I vidauka eru upplysingar um fjolda
svara vid hverri spurningu og gildum innan spurninga (5. vidauki).

Eins og adur sagdi, var upplysingum um kynjahlutfall, aldur og busetu i pydi og
urtaki haldio til haga eftir val urtaks. Gadavisir var settur med 95% markteeknimork
4 mismun vid samanburd 4 hlutfalli kynja, aldurshopa og busetu i pydi og hja peim
sem svOrudu. bPetta var gert til ad meta heefi nidurstadna til alyktunar um pydid.
Fraedilegt gildi var reiknad til ad bera vanta tioni saman vid svérun og Ki-kvaorat
prof gert til ad meta styrk mismunar midad vid markteknimork (Polit og Beck,
2004). Unnid var med nidurstodur og per greindar til ad svara
rannsoknarspurningunum og uppfylla markmid rannséknarinnar.  Nidurstodur

uppfylltu ekki skilyrdi dreifigreiningar.
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pattagreining

battagreining er adferd til a0 skilgreina klasa tengdra breyta par sem hver klasi
myndar patt med sameiginlegri merkingu. Pattahledsla, pad er fylgni 4 milli pattar og
melibreytu, er notud til ad tulka pattina. Sameiginleg dreifni melibreytu kemur
fram i Communality (h?), sem segir til um hve hatt hlutfall utdregnir pattir skyra af
dreifni breytunnar. battagreining hefur einnig mikilvaega pydingu vid mat a réttmaeti
meliteekis, vardandi samleitni og samsetningu margra breyta (construct validity).
Réttmeti 4 samsetningu meelitekis, hvort pad mali pau hugtdk sem til er @tlast, er
mikilveegasta réttmeeti meliteekja i megindlegum rannséknum (Polit og Beck, 2004).

Allar radbreytuspurningar med fullyrdingum um skilning, vidhorf og &skir
(samtals 30), voru greindar i patti. Valmoguleikar breyta voru fra sammadla (1) til
osammadala (5). Principal component adferd med osnuinni lausn, skridu-profi,
fylgnitéflu og eigin gildum yfir einum var notud, d4samt snlinni Varimax lausn til ad
fa skyrari pattahledslur. Aud gildi voru utilokud i pérum, gildum radad eftir sterd og
gildi minni en 0,30 ekki synd i nidurstodum. Tafla yfir fylgni patta var utbuin og
paettir vistadir sem breytur.

Fylgnifylki voru gagnstaed (neikvad gildi i stad jakvaedra) &4 fimm breytum (31,
46, 47, 48 og 49) og samraemdist pad merkingu spurninganna midad vid adrar.
bessum breytum var snid fyrir endanlega pattagreiningu, badi i merkingu og
stigagjof, med gildi 5 i stad 1 og 6drum gildum i samraemi vid pad. Areidanleikaprof
var gert med 0=0,70 sem lagmarks vidmid og pattunum gefid nafn i samrami vid
merkingu breyta. Fjorir peettir voru Gtbtnir sem nyjar breytur.

battagreiningin var pritekin til ad kanna stoougleika meelitekisins, fyrst hja hopi
1 eingdngu, svo hopi 2 og sidan hja 6llum patttakendum. Nidurstodur sex patta (F1 —
F6) med 30 breytum voru bornar saman milli préfa. Breyting milli profa var litil,
adeins prjar breytur hreyfoust milli patta og tveir peettir vixludust obreyttir. Midad
vid allan hopinn fzerdist ein breyta fra F4 1 F2 (23) hja hopi 1 og F5 og F6 vixludust.
Tver breytur feeroust hja hopi 2 midad vio alla, ein fra F4 1 F1 (18) og 6nnur fra F3 i
F5 (49). betta jok styrk pattagreiningar hja 6llum hépnum, hiin var ekki til komin af
tilviljun. Heefi til alyktana um pydi rannsoknarinnar vard lika meira pratt fyrir dreema

svorun. Nidurstodum pattagreiningar eru gerd skil i nidurstodukafla.
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NIDURSTOBDUR

Tilgangur rannséknarinnar var ad rannsaka skilning, vidhorf og 6skir Islendinga
vardandi personulegt adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum og afla upplysinga um
pa peetti rafreennar pjonustu sem 6Oskad er eftir i gagnvirkri pjonustu TR & netinu.
Jafnframt ad kanna hvort munur sé¢ 4 sjonarmidum almennra notenda og
ororkulifeyrispega, hvad petta vardar. Rannsdknarspurningar voru settar fram, asamt
tilgatum um mun milli hépa 1 og 2. Nidurstodunum verda gerd skil hér a eftir.

Rannsoknarspurningar:

1. Hver er skilningur, vidhorf og 6skir notenda heilbrigdispjonustu til pess ad
hafa adgengi ad eigin persoénu- og heilsufarsupplysingum og nyta pjénustu
TR 4 netinu?

2. Er munur & skilningi, vidhorfum og 6skum ororkulifeyrispega (hopur 1) og
almennra notenda (hépur 2), vardandi adgengi ad eigin persénu- og
heilsufarsupplysingum?

3. Er munur 4 vidhorfum og 6skum ororkulifeyrispega (hopur 1) og almennra
notenda (hopur 2), vardandi gagnvirk samskipti og pjonustu TR 4 netinu?

Tilgatur:

1. Hp = Pad er ekki marktekur munur 4 skilningi 6rorkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi rétt til adgangs ad eigin

heilsufarsupplysingum.

H; = bad er markteekur munur 4 skilningi 6rorkulifeyrispega og almennra

notenda vardandi rétt til adgangs ad eigin heilsufarsupplysingum.

2. Hp = bad er ekki markteekur munur 4 vidhorfum &rorkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

og pjoénustu TR 4 netinu.

H; = Pad er marktekur munur & vidhorfum o&rorkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

og pjoénustu TR 4 netinu.
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3. Ho = bad er ekki marktekur munur & 6skum o&rorkulifeyrispega og

almennra notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

og pjonustu TR & netinu.

H,; = bad er marktekur munur 4 éskum ororkulifeyrispega og almennra

notenda vardandi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum og

pjonustu TR & netinu.

patttakendur

Samtals 1400 spurningalistar (700 + 700) voru sendir ut. Svor barust fra 450
patttakendum og jafngildir pad 34,9% svorun, en 39 komu Ohreyfdir til baka. Fra
hop 1 (greenir listar 6rorkulifeyrispega) barust 226 svor og 224 fra hop 2 (raudir listar
almennra notenda). SvOrum sextdn patttakenda var eytt vid hreinsun gagna vegna
audra gilda. Eftir pad voru svor 6rorkulifeyrispega 213 (49,1%) og almennra notenda
221 (50,9%, N=434). Konur voru i meiri hluta peirra sem svorudu, samtals 260
konur (60,6%) og 169 karlar (39,4%, N=429). Kynjaskipting i hopum 1 og 2 var
apekk heildinni, en hlutfall kvenna hja ororkulifeyrispegum var heldur herra.
batttakendur skiptust jafnt vardandi busetu (N=432), 220 (50,9%) bjuggu 4 Stor-
Reykjavikursvaedinu og 212 (49,1%) a landsbyggdinni (6. vidauki).

Simhringingar til rannsakanda vid gagnaséfnun gafu til kynna ad i rtakinu hafi
verid nokkud um einstaklinga sem voru 6ferir um ad svara spurningalistunum vegna
sjukdoma eda fotlunar. Af peim 16 svorum sem var eytt vegna audra gilda voru 13
svor ororkulifeyrispega, par af voru sex oferir um ad svara vegna fotlunar og prir
notudu hvorki télvu eda netid. Tuttugu patttakendur voru med 15,1% - 50% gilda
aud, par af voru 15 drorkulifeyrispegar. Einnig syndi athugun t6lfraedings hja TR, ad
a pessum tima voru 50 einstaklingar i Grtakinu vistadir a stofnun eda sambyli.

Endurspeglun patttakenda & hlutfallsskiptingu pydis, hja 6llum og hopum 1 og 2,
var athugud meo tilliti til kyns, aldurs og busetu og borin saman vid urtakid. Ki-
kvadrat prof fyrir mismun a hlutfalli patttakenda og ventri tioni midad vid pyoio,
syndi ad ororkulifeyrispegar (H1) endurspegludu hlutfall kynja i pydi og urtaki, en
hlutfallio skekktist i marktekan mun hja almennum notendum (H2) (p<0,01) og
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Ollum patttakendum (p<0,001). Par reyndist hlutfall kvenna sem toku patt heerra en i
pyoi og hlutfall karla leegra. Markteekur munur var a hlutfallsskiptingu patttakenda
og py0dis midad vid busetu (p<0,001). Hlutfall patttakenda skiptist nokkud jafnt eins
og adur kom fram, en i pydinu voru hlutfallslega mun ferri ibtar & landsbyggdinni
(38,9%) en Stér-Reykjavikursvaedinu (61,1%).

Hlutfallsskipting i aldursflokkum patttakenda endurspegladi ekki vanta tioni
midad vio pydid. Munurinn var marktekur hja almennum notendum (p<0,001) og
patttakendum 1 heild (p<0,001), en ekki hja oérorkulifeyrispegum. Aldursdreifingin
var i mestu samraemi vid hlutfall pydis hja oérorkulifeyrispegum, hlutfall 41 til 60 ara
var nénast pad sama og 1 flokki 61 — 67 éara var svorunin 6% betri en hlutfall pydis
sagdi til um. Hlutfallsbreyting fra pydi til patttakenda var mest hja almennum
notendum 1 flokki 30 4ra og yngri, peim fekkadi um 13,2%. Almennum notendum
fj6lgadi aftur & moéti um 6,7% fra pyoi, i flokki 41 — 50 ara og um 4% hja 61 — 67 ara.
Svorun 30 ara og yngri medal allra patttakenda syndi um 18% legra hlutfall en pydid
sag0i til um og 11% haerra hja 61 — 67 ara (6. vidauki).

Aldursdreifing patttakenda var normaldreifo, flestir voru 41 — 50 ara og faestir 30
ara og yngri (Mynd 2). Normaldreifingin skekktist i gagnstedar attir midad vid
aldursdreifingu innan hépa 1 og 2 (Mynd 3 og 4). Ki-kvadrat prof fyrir samanburd
aldursflokka hja ororkulifeyrispegum og almennum notendum syndi marktekan mun
(N=433, X =40,48, P<0,001). Ororkulifeyrispegar voru mun fleiri i aldursflokkum 41

ars og eldri, en almennir notendur fleiri i aldursflokkum 50 ara og yngri.
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Mynd 2. Aldursdreifing — allir patttakendur
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Nidurstoour um fjolda heimilismanna hja patttakendum syndu ad hja flestum
voru tveir 1 heimili (31,4%, n=135). Almennir notendur bjuggu mun oftar en
ororkulifeyrispegar med fleirum i heimili, munurinn & hépunum var marktekur
(N=430, X =68,70, P<0,001). Ororkulifeyrispegar voru einn eda tveir i heimili i
66,1% (n=139) tilvika, en almennir notendur i 33,2% (n=73). Skipting hépa midad
vid fjolda 1 heimili uppfyllti ekki skilyroi dreifigreiningar um jafna skiptingu i hopa.

batttakendur syndu almennt jakvaed vidbrogd vardandi spurningalistann, 73,7 %
(n=316) sogodust mjog eda frekar jakvaedir gagnvart pvi ad svara spurningunum og
20,3% (n=87) voru hlutlausir. Ororkulifeyrispegar voru mun fleiri jakveedir gagnvart
pvi ad svara listanum eda 80,9 % (n=170) a méti 66,7% (n=146) almennra notenda,

med marktaekan mun (N=429, X =25,92,, P<0,001).

Tolvunotkun

Adbunadur og télvu- og netnotkun patttakenda var konnud og mismunur hopa 1
og 2 profadur med ki-kvadrat profum (Tafla 3). Almennir notendur voru i 6llum
tilvikum hlutfallslega virkari t6lvunotendur og hofou betri t6lvu- og netadgang en
ororkulifeyrispegar. Alls hofou 87% (n=375) patttakenda adgang ad télvu heima,
nar allir almennir notendur en pé nokkud fzrri ororkulifeyrispegar. Marktaekur
munur var 4 adgangi og notkun tolvu og taekni i aldurshépum, af peim sem voru 50
ara og yngri hofou 94,2% (n=244) télvu heima, 84,5% (n=82) peirra sem voru 51 —
60 ara og 65,3% (n=49) 61 — 67 ara (N=431, X2=45,63, P<0,001). Ner allir eda
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98,1% Dpatttakenda (n=213) hofou adgang ad télvu heima ef prir eda fleiri voru i
heimili, 82,1% (n=110) ef tveir og 64,9% (n=50) ef adeins einn var i heimili (N=428,
X =60,76, P<0,001). Pad var ekki markteekur munur 4 adgangi ad télvu heima, midad
vi0 hlutfallsskiptingu kynja eda busetu.

Alls hofou 81,4% (n=350) adgang ad netinu heima og var 16,6% munur a
hlutfollum hja hopum 1 og 2. Marktekur munur var 4 adgangi aldurshopa ad netinu
heima, tep 90% (n=231) peirra sem voru 50 ara og yngri hofou adgang ad netinu
heima, 79,4% (n=77) 51 — 60 ara og 56% (n=42) 61 — 67 ara (N=430, x’=44.4,
P<0,001). Neer allir patttakendur (94%, n=204) par sem prir eda fleiri voru i heimili
h6fou adgang ad netinu heima, 75,4% (n=101) ef tveir voru i heimili og 58,4%
(n=45) ef adeins einn var i heimili (N=428, X2=55,40, P<0,001). Markteekur munur
reyndist 4 adgangi patttakenda ad netinu heima midad vid busetu (N=429, X =5,95,
P<0,05). Hlutfallslega fleiri 4 Stor-Reykjavikursvedinu (85,8%, n=188) en
landsbyggdinni (76,7%, n=161) hofou adgang ad netinu heima, en pad var ekki

marktaekur munur & hlutfalli kynja.

Tafla 3 Adgangur og notkun télvu og nets, samanburdur hépa 1 og 2.

. H1 H2

Ororkulifeyrisp. Alm. Notendur Marktzekur munur
Efnispaettir % n % n Pgildi ()
Hef adgang ad t6lvu heima 78,2% (165) 95,5%  (210) p<0,001 (28,37)
Hef adgang ad netinu heima 72,9% (153) 89,5% (197) p<0,001 (19,76)
Nota télvu vikulega eda oftar 59,7% (126) 87,4%  (193) p<0,001 (69,86)
Nota netid vikulega eda oftar 54,3% (114) 86,3%  (190) p<0,001 (72,40)
Nota télvupost vikulega eda oftar 44,3% (94) 73,7%  (162) p<0,001 (59,17)
Nota télvu i starfi vikulega eda oftar 20,1% (41) 66,8% (147) p<0,001 (136,40)
Nota heimabanka x1 i man. eda oftar 37,5% (79) 70,4%  (155) p<0,001 (52,39)
Hef keypt voru eda pjénustu um netid 30,6% (64) 64,1% (141) p<0,001 (54,22)

Alls notudu 73,8% (n=319) patttakenda télvu vikulega eda oftar og 70,7%
(n=304) netid. Aldursskiptingin var afgerandi vardandi tolvu- og netnotkun, 91,6%
(n=131) peirra sem voru 40 ara og yngri notudu télvuna vikulega eda oftar og 89,4%

(n=127) netid. Um 80% peirra sem voru 41 — 50 4&ra notudu t6lvu og net vikulega
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eda oftar, en peim fakkadi til muna vid hakkandi aldur, med 39% (n=30)
télvunotkun peirra sem voru 61-67 ara vikulega eda oftar (XZ =103,51, P<0,001) og
35,9% (n=27) netnotkun (X2=98,09, P<0,001).

bvi fleiri 1 heimili, peim mun meiri tlvu- og netnotkun. Ef prir eda fleiri voru i
heimili var hlutfall peirra sem notudu télvu vikulega eda oftar 85,8% (n=187), 64,3%
(n=86) ef tveir og 58,5% (n=45) ef einn var i heimili (){2 =59,22, P<0,001). Hlutfall
peirra sem notudu netid vikulega eda oftar var 85,6% (n=185) ef peir voru prir eda
fleiri 1 heimili, 57% (n=77) ef tveir og 54% (n=41) hja peim sem bjuggu einir
(X2=78,09, P<0,001). Marktaekur munur var a notkun télvu vikulega eda oftar midad
vid busetu (XZ =30,49, P<0,001) og einnig notkun netsins vikulega eda oftar (X2 =30,49,
P<0,001). Hlutfallslega fleiri ibtiar &4 Stor-Reykjavikursvedinu (80,5%, n=177) en
landsbyggdinni (67,2%, n=142) notudu tdlvu vikulega eda oftar. HIutfoll busetu
tengt vikulegri notkun netsins eda oftar, var 77,3% (n=170) a Reykjavikursvadinu og
64,1% (n=134) 4 landsbyggdinni.

Alls notudu 59,3% (n=256) patttakenda t6lvupost vikulega eda oftar og munadi
teepum 30% hvad hlutfall almennra notenda var harra en Srorkulifeyrispega. Hlutfall
patttakenda sem notudu télvupodst vikulega eda oftar var stig laekkandi med hakkandi
aldri, & bilinu 66 - 73% hja 50 ara og yngri (n=181), 54,7% (n=53) hja 51 — 60 ara og
29% (n=22) hja 61 — 67 ara (XZ =101,31, P<0,001). Hlutfall patttakenda sem notudu
tolvupost vikulega eda oftar var 70,5% (n=153) ef prir eda fleiri voru i heimili, 51,9%
(n=70) ef tveir voru i heimili og 41,6% (n=32) ef vidkomandi bj6 einn og munurinn
var marktaekur (X2=56,02, P<0,001). Einnig var marktekur munur var a4 notkun
tolvuposts midad vid busetu (X2 =43,77, P<0,001). Hlutfallslega fleiri peirra sem
bjuggu a Stor-Reykjavikursveedinu notudu tdlvupdst vikulega eda oftar eda 71,4%
(n=157) 4 méti 46,9% (n=99) peirra sem bjuggu a landsbyggdinni.

batttakendur sem notudu tolvu i starfi vikulega eda oftar voru 44,5% (n=188) og
var 46,7% munur a hlutfalli almennra notenda og érorkulifeyrispega hvad pad vardar.
Marktaekur munur var milli aldursflokka midad vid notkun télvu i starfi vikulega eda
oftar ()(2 =50,24, P<0,001). Hlutfallid var 4 bilinu 51 - 57% (n=143) i aldursflokkum
50 ara og yngri, en mun laegra hja peim sem voru eldri. Konur sem notudu t6lvu

vikulega eda oftar i starfi voru hlutfallslega ferri (42,8%, n=108) en karlar (50,0%,

68



n=84), pratt fyrir a0 paer veeru fleiri. Pvi sem voru fleiri i heimili patttakenda peim
mun haerra hlutfall peirra notadi télvu oftar en vikulega i starfi. Ef eingbéngu var
midad vid pa sem voru i starfi, var hlutfallid par sem tveir eda fleiri voru i heimili fra
61,9% (n=26, prir 1 heimili) til 76% (rn=38, fimm eda fleiri). Hlutfallid var mun
leegra ef adeins einn var i heimili (42,1%, n=16). Marktekur munur var 4 fjélda ibua
sem notudu tolvu vikulega eda oftar i starfi ef midad var vid busetu (XZ =22,25,
P<0,001). beir voru hlutfallslega fleiri fra Stor-Reykjavikursvedinu eda 52,1%
(n=147) 4 moéti 36,8% (n=77) fra landsbyggdinni. Fram kom ad 60,6% (n=123)
ororkulifeyrispega voru ekki i starfi og 9,5% (n=21) almennra notenda, 25% (n=42)
karla og 39,3% (n=99) kvenna og 32,9% (n=70) borgarbua og 35,4% (n=74) ibla a
landsbygg0inni.

Alls notudu 54,3% (n=234) patttakenda heimabanka einu sinni i manudi eda
oftar, med ner helmingsmun a fjolda almennra notenda og ororkulifeyrispega hvad
pad vardar. Hlutfallslega flestir peirra sem voru 30 ara og yngri (71,9%, n=46)
notudu heimabankann einu sinni i manudi eda oftar. Peim faekkadi vid hvern
aldursflokk, med hlutfallid 67,2% (n=53) hja 31 — 40 ara, 57,8% (n=67) hja 41 — 50
ara, 47,9% (n=46) hja 51 — 60 ara og minnst 28,9% (n=22) hja 61 — 67 ara (N=431,
x=5 6,20, P<0,001). Hlutfall patttakenda sem notudu heimabanka einu sinni i manudi
eda oftar heekkadi eftir pvi sem fleiri voru i heimili, var 64% (n=139) ef prir eda fleiri
voru 1 heimili, 44,7% (n=60) ef tveir og 42,9% (n=33) ef einn var i heimili (XZ =36,51,
P<0,05). Hlutfallslega fleiri ibuar 4 Stor-Reykjavikursvedinu notudu heimabanka
einu sinni 1 manudi eda oftar eda 62,7% (n=138) 4 moti 45,7% (n=96) a
landsbyggdinni og munurinn var marktekur (X2=13,92, P<0,05). bad var ekki
markteekur munur 4 kynjum vardandi notkun heimabanka.

bad voru 47,8% (n=205) patttakenda sem einhvern timann h6fou keypt vorur eda
pjonustu & netinu, hlutfallid var hast hja 31 — 40 ara eda 71,8% (n=56) en leekkadi
med hakkandi aldri nidur 1 18,4% (n=14) hja 61 — 67 ara (X2=65,23, P<0,001).
Hlutfallslega fleiri karlmenn hofou keypt vorur eda pjonustu a netinu eda 67,3%
(n=82) peirra 4 moéti 47,6% (n=123) kvenna (X2=12,84, P<0,05). Reynsla patttakenda
af verslun & netinu vard meiri eftir pvi sem fleiri voru i heimili, ef prir eda fleiri voru

i heimili var hlutfall peirra sem hofou verslad 61,1% (n=132), 36,2% (n=48) ef tveir
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og 31,2% (n=24) ef adeins einn var i heimili (XZ =55,07, P<0,001). Pad voru ekki
synileg tengsl milli busetu og reynslu patttakenda af verslun 4 netinu.

Marktekur munur var & notkun netsins hja samanburdarh6punum (){2=72,40,
»<0,001) og einnig tengt blisetu (¥'=25,29, p<0,001) og aldri (¥=98,09, p<0,001).
Fleiri almennir notendur (76,8%, n=169) en ororkulifeyrispega (45,2%, n=95) notudu
netid oft i viku eda meira, fleiri ibtiar & Stor-Reykjavikursvadinu (70,9%, n=156) en
landsbyggdinni (51,7%, n=108), og petta voru einnig fleiri yngri patttakendur en hinir
sem notudu netid vikulega, sjaldnar eda aldrei.

Athugun & ahrifum netnotkunar 4 vidhorf og 6skir notenda syndi ad peir sem nota
netid oft i viku eda meira eru um margt meira sammala pvi ad vilja nota rafrenan
adgang ad heilsufarsupplysingum og pjonustu TR. A pessu voru tver
undantekningar. Peir sem notudu netid sjaldnar en oft i viku eda aldrei, vildu frekar
en hinir geta bett upplysingum vid heilsufarsskrana og toldu lika frekar ad
umsjonaradilar einstaklinga vegna fotlunar eda sjikdoma ettu ad hafa adgang ad

vidkomandi upplysingum (Tafla 4).
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Tafla 4 Viohorf midad vid mikla og litla sem enga notkun netsins.

T-prof, samanburdur medaltala t-gildi  df®  p-gildi HY® m 99 sf ©
A ad hafa adgang ad 2,19 290 < 0,05 1 1,29* 0,67
heilsufarsupplysingunum 0 1,46 0,83
A ad hafa adgang ad 4,34 331 <0,001 1 2,6* 1,59
heilsufarupplysingum a netinu 0 3.30 1,61
Myndi eiga samskipti vid TR um 5.1 272 <0,001 1 2,28 119
netio 0 3,00 1,52
Myndi nyta einkaadgang ad 3,99 277 < 0,001 1 2,17* 1,26
pjénustu TR & netinu 0 2,76 1,56
Treysti TR til ad tryggja 6ryggi 3,67 291 < 0,001 1 2,22* 1,24
heilsufarsupplysinga 0 2,73 1,46
Vil geta séd hvenzer réttur til 2,36 286 <0,05 1 1,6* 0,99
afslattarkorts er virkur 0 1,87 1,21
Hef ahuga & ad nota adgangslykil 3,84 281 <0,001 1 182" 121
og skoda heilsufarsupplys. 0 234 1.39
peetti gott ad nota adgangslykil hja 3,62 267 <0,001 1 176" 114
TR 0 2,25 1,40
G638 hugmynd a8 innleida rafraena 3,42 281 0,001 1 188" 115
sjukraskra 0 2,32 1,31
Vil hafa adgang ad heilsufarsskra a 2,52 290 <0,05 1 1.8 119
netinu 0 2,13 1,34
Vilja frekar sja upplysingar a skja en 5,79 302 <0,001 1 2,62 129
prenti 0 3,43 1,41
Hefdi ekki ahyggjur af éryggi 35 342 0,001 1 2,89* 1,46
upplysinga & télvu 0 3,39 1,38
Hefdi ahyggjur af 6ryggi upplysinga 3,77 348 <0,001 1 3,08* 148
a netinu 0 3,62 1,38
Tel kosti rafreenna heilsufars- 2,52 301 <0,05 1 2,00 119
upplysinga meiri en 6kosti 0 2,32 1,29
Vil geta beett upplysingum vid -2,6 325 0,01 1 2,83 1.29
heilsufarsskrana 0 2,48* 1,38
Tel umsjonaradila eiga ad hafa -2,76 383 <001 1 192 118
adgang ad upplysingum 0 1,63* 0,99

a) df=frelsisgrdda; b) H=H6par; 1=Nota netid oft i viku eda meira, 0=Nota netid vikulega eda sjaldnar;
¢) m=medaltal; bvi leegra medaltal, pvi meira sammala fullyrdingum; d) *=marktaekt meira sammala;

e) sf=stadalfravik.
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Skilningur

Skilningur patttakenda er hluti af rannséknarspurningum eitt og tvé og grunnur
tilgatu eitt. Ein spurning (sp. nr. 15) fjalladi um skilning notenda 4 rétti sinum til ad
sja og f4 afrit af eigin heilsufarsupplysingum. I 1josi pess ad skilningur er medvitud
reynsla var auk pess spurt um reynslu af beidni um adgang ad eigin heilsufarsskra.

Skilningur patttakenda & réttindum til adgangs ad eigin heilsufarsupplysingum
reyndist rétt um medallag, 51,6% (n=218) voru sammadla eda frekar sammala pvi ad
vita um pennan rétt. Spurningin um skilning syndi sérstodu i pattagreiningunni, hun
st6d ein og kom ut sem sér pattur po ad fleiri spurningar purfi til ad mynda patt.

Sterk tengsl voru milli aldurs og skilnings patttakenda & rétti sinum til ad skoda
eigin heilsufarsupplysingar. Peir sem voru komnir yfir fimmtugt hofou afgerandi
meiri skilning a4 pessum rétti en adrir (+=-2,75, df=416, p<0,01), 28,4% (n=62) voru a
aldrinum 51 — 60 ara og 23,4% (n=51) a aldrinum 41 — 50 ara, en hlutfallid var leegst
hja patttakendum sem voru 30 ara og yngri (10,6%, n=23) (X2=15,52, p<0,01).

beir sem hofou skilning 4 réttindum til ad skoda eigin heilsufarsupplysingar
h6fou 1 moérgum tilvikum marktaekt akvednari og jakveedari skodanir & adgangi
heilsufarsupplysinga og einnig hvada ahrif pad hefdi ad hafa slikan adgang (Tafla 5).
Munurinn var mestur 4 ad telja sig eiga a0 hafa adgang ad eigin
heilsufarsupplysingum, telja pad gagnlegt og vilja taka patt i ad vidhalda
upplysingunum. Pbeir h6fou lika dkvednari skodanir & jakvaedum ahrifum adgangs,
toldu hann auka skilning og audvelda samskipti vid starfsfolk og akvardatdku sem
peim tengjast, fyrir utan ad vilja rada hverjir hafa adgang og telja forradamenn eiga

ad hafa adgang ad upplysingum barna.
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Tafla5 Vidhorf midad vid skilning a réttindum til adgangs ad eigin
heilsufarsupplysingum.

T-prof, samanburdur a medaltélum t-gildi  df?  p-gildi H? m 99 sf @
A a8 hafa adgang ad 5,89 300 < 0,001 1 1,16* 0,46
heilsufarsupplysingunum 0 1,57 0,90
beetti gagnlegt ad sja upplysingar i 3,95 398 <0,001 1 147 0.84
sjukraskranni 0 1,82 1,01
Myndi halda heilsufarsskra ef ég aetti 2,07 418 <005 1 2,51 136
pess kost 0 2,78 1,30

. . o . . 3,15 419 <0,01 1 2,01* 1,23
Adgengi myndi auka skilning & heilsufari
0 2,39 1,23
Adgengi audveldar samskipti vid TR og 3,06 417 <001 1 1.99% 121
heilbrigdispjénustu 0 2,33 1,11
Adgengi audveldar akvérdun spurninga 2,47 415 <005 1 1,86 116
til starfsfélks 0 2,14 1,14
Adgengi audveldar akvordun pjonustu 2,91 418 <0,01 1 185 116
og medferdar 0 2,17 1,09
Vil geta beett upplysingum vié 2,08 418 <0,05 1 2,55* 1,37
heilsufarsgdgnin 0 2,82 1,26
Vil rada hverjir hafa adgang ad 2,61 405 <0,01 1 1,38* 0,83
heilsufarsupplysingunum 0 1,60 0,90
Vil taka patt i ad vidhalda 4,49 404 < 0,001 1 1,74* 1,08
heilsufarsupplysingunum 0 2,22 1,09
Tel forradamenn eiga ad hafa adgang 3,06 384 <0,01 1 1.25* 0,67
ad upplysingum barna 0 1,48 0,84

a) df=frelsisgrada; b) H=Hopar; 1=skilningur & réttindum, O=enginn skilningur & réttindum;
¢) m=medaltal; pvi la&egra medaltal, pvi meira sammala fullyrdingum; d) *=markteekt meira sammala; e) sf=stadalfravik

Einn sjotti hluti patttakenda hofou reynslu af pvi ad bidja um og fa adgang ad
eigin heilsufarsupplysingum. I 1jos kom ad 15,8% (n=68) hofdu bedid um adgang og
a0 marktekur munur var a fjolda { hopum 1 og 2 (N=431, x =25,72, P<0,001). betta
voru fleiri ororkulifeyrispegar eda 64,7% (n=44) a moéti 35,3% (n=24) almennra
notenda. Fleiri konur (71,6%, n=48) en karlar (28,4%, n=19) h6fou bedid um adgang
og einnig fleiri ibuar & Stor-Reykjavikursvedinu (60,3%, n=41) en landsbyggdinni
(39,7%, n=27). Munurinn var ekki marktaekur.
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begar athugad var hvernig patttakendum hefdi gengid ad fa adgang ad eigin
heilsufarsupplysingum kom i 1jos ad 84,4% (n=>54) peirra sem hofou lagt inn beidni
fengu adgang og af peim fengu 71,9% (n=46) adgang innan manadar fra beidni.
Midad vid heildina reyndust 12,5% (n=54) allra patttakenda hafa 60last reynsluna af
pvi ad skoda eigin heilsufarsupplysingar. Tap 36% (n=23) peirra sem svOrudu
hvernig hefdi gengid ad fa adgang fengu ad sja upplysingarnar samdagurs, 17,2%
(n=11) innan viku og 18,8% (n=12) innan manadar. Aftur 4 moti hofou 12,5% (n=8)
fengid adganginn sidar og 15,6% (n=10) alls ekki fengid hann. I nidurstddunum voru
skekkjur vegna peirra sem hofou ekki eda vissu ekki hvort peir hefou bedid um
adgang, en svorudu samt til um reynslu. Um 63% (#n=39) peirra sem fengu ad sja
eigin heilsufarsupplysingar, voru sammdla og frekar sammdala um ad hafa att audvelt
med ad skilja per. P4 voru 81,4% (n=48) sammala um ad pad hafi komid sér vel ad
sja upplysingarnar, adrir voru ymist hlutlausir eda o6sammala. Pad var ekki
marktekur munur 4 hopum 1 og 2 hvad petta vardar. Fleiri konur (70,5%, n=31) en

karlar (31,7%, n=7) sogOust hafa att audvelt med ad skilja upplysingarnar og

munurinn var marktekur (XZ = 10,06, p<0,05).

Vidhorf

Vidhorf patttakenda til adgangs ad upplysingum og rafraenni pjonustu voru hluti
rannsoknarspurninganna priggja og grunnur tilgatu tvd. Nidurstodur nitjan spurninga
um vidhorf (sp. nr. 16 - 18, 23 - 29, 33 — 35, 44, 47, 48, 51, 53 og 55) syndu a
heildina jakveed vidhorf patttakenda. Jakvaed afstada telst pegar patttakandi hefur
valid sammdala eda frekar sammdala af fimm moguleikum.

Vidhorf patttakenda vardandi adgang ad eigin upplysingum voru mjog jakvad
(Tafla 6). Yfir 90% toldu sig eiga ad hafa adgang ad eigin heilsufarsupplysingum,
heldur fleiri en peir sem tdldu sig eiga ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingum hja
TR (sja bls. 77). Langflestir patttakenda (92,3%, n=395) toldu foreldra eiga ad hafa
adgang ad upplysingum um boérn sin. Um 79% (n=310) peirra sem voru fylgjandi
adgangi forradamanna ad upplysingum barna vildu hafa adganginn fram til 18 ara
aldurs barna og 18,9% (n=74) til 16 ara aldurs. Mikill meirihluti (81%, n=350) taldi
gagnlegt ad sja upplysingarnar i heilsufarsskranni. Heldur feerri téldu pa sem hafa

umsjon med einstaklingum vegna fotlunar eda sjukdoma eiga ad hafa adgang ad

74



vidkomandi heilsufarsupplysingum. Um 60 — 70% patttakenda toku undir ad adgengi
a0 heilsufarsupplysingum hefoi jakveed ahrif vardandi dkvardanir um medferd og
pjonustu, spurningar til starfsmanna, skilning 4 eigin heilsufari og samskipti peirra

vid TR og heilbrigdispjonustuna (Tafla 6).

Tafla 6 Viohorf til adgangs ad personu- og heilsufarsupplysingum.

Jakvad afstada til fullyrdinga: ,,sammala” eda ,frekar sammala”

N = 412 til 433 % (n)

Tel forrddamenn eiga ad hafa adgang ad upplysingum barna 92,3 (395)
A ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum 91,2 (392)
paetti gagnlegt ad sja upplysingar i sjukraskranni 81,0 (350)
Tel umsjoénaradila eiga ad hafa adgang ad upplysingum 76,1 (322)
Adgengi audveldar akvéroun pjénustu og medferdar 69,9 (301)
Adgengi audveldar akvordun spurninga til starfsfélks 69,0 (296)
Adgengi myndi auka skilning & heilsufari 63,1 (273)
Adgengi audveldar samskipti vid TR og heilbrigdispjonustu 60,5 (261)

Undirtektir fullyrdinga um adgang sem tengdist tdlvum og neti voru heldur
dreemari en fullyrdinga um adgang almennt. Meirihlutinn var sammala um ad pad
veri god hugmynd ad innleida rafreena heilsufarsskrd og taldi kosti rafrenna
upplysinga meiri en 6kosti. Um helmingur patttakenda hafdi ahyggjur af oryggi
upplysinga i sinni heilsufarsskra & netinu og heldur feerri h6fou ahyggjur af peim a
tolvu. Neer helmingur patttakenda taldi sig eiga ad hafa adgang ad sinum
heilsufarsupplysingum a netinu og myndi halda skra ef pess veri kostur (Tafla 7).

batttakendur sem ottudust ad heilsufarsupplysingarnar veeru ekki réttar voru i
miklum minnihluta (16,2%, n=70). Riflega pridjungur patttakenda voru hlutlausir
réttmaeti upplysinganna (36,2%, n=156) og enn fleiri 6sammala pvi ad bpeirra

heilsufarsupplysingar veeru ekki réttar (47,3%, n=204).
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Tafla7 Vidhorf til upplysinga a télvu og neti.

Jakvad afstada til fullyrdinga: ,,sammala” eda ,frekar sammala

N =412 til 433 % (n)

G606 hugmynd ad innleida rafreena sjlkraskra 72,0 (298)
Tel kosti rafreenna heilsufarsupplysinga meiri en 6kosti 67,5 (283)
Hefdi ahyggjur af 6ryggi upplysinga a netinu 48,8 (205)
Hefdi ahyggjur af 6ryggi upplysinga & télvu 41,2 (173)
A ad hafa adgang ad heilsufarupplysingum & netinu 47,4 (201)
Myndi halda heilsufarsskra ef ég eetti pess kost 46,2 (199)

Marktekur munur var 4 vidhorfum kynja i nokkrum tilvikum. Karlar voru pvi
meira fylgjandi en konur, a0 eiga ad hafa adgang ad eigin heilsufarsupplysingum a
netinu (=-2,01, df=346, p<0,05). Konur h6fou meiri ahyggjur af 6ryggi upplysinga i
heilsufarsskra 4 tolvu en karlar (2,76, df=349, p<0,01) og konur hofou lika enn
meiri ahyggjur en karlar af Oryggi slikra upplysinga a netinu (=3,61, df=343,
p<0,001). Um 50% (n=115) kvenna & méti 35% (n=57) karla h6fou ahyggjur af
oryggi upplysinga 4 tdlvu. Ennfremur kom 1 ljos ad 55% (n=139) kvenna sem h6fou
ahyggjur af oryggi upplysinga 1 heilsufarsskra & netinu 4 moti 39,8% (n=65) karla.
Ki-kvadratprof voru ekki markteek.

Oskir

Oskir vardandi adgang ad upplysingum og rafraenni pjonustu voru kannadar og
auk pess spurt sérstaklega um pjonustu TR sem fjallad verdur um sidar. Tiu
spurningum um oskir patttakenda (sp. nr. 30, 31, 36, 37, 41, 42, 45, 46, 49 og 50) var
@tlad ad svara hluta rannsoknarspurninganna priggja, 4samt pridju tilgatunni.

Vidobrogd patttakenda voru mismunandi, langflestir eda yfir 85% o6skudu eftir ad
rada hverjir hafi adgang ad peirra heilsufarsupplysingum og rim 80% vildu sja eigin
heilsufarsupplysingar. Oskir érorkulifeyrispega og almennra notenda voru apekkar
hvad petta vardar. Nidurstddurnar syndu lika ad 60 til 75% patttakenda hofou oskir
um a0 hafa adgang ad heilsufarskranni 4 t6lvu, nota adgangslykil ad eigin
heilsufarsupplysingum og taka patt i ad vidhalda peim. Minnihluti patttakenda héfou

Oskir um ad geta beett vid heilsufarsgdgnin sin (Tafla 8).
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Tafla 8 Oskir um adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum.

Jakvad afstada til fullyrdinga: ,,sammala” eda ,frekar sammala”

N = 412 til 433 % (n)
Vil rdda hverjir hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum 86,3 (364)
Vil sja heilsufarsupplysingarnar 80,7 (343)
Vil hafa adgang ad heilsufarsskra & télvu 74,3 (309)
Hef dhuga & ad nota adgangslykil og skoda heilsufarsupplys. 67,7 (279)
Vil taka patt i ad vidhalda heilsufarsupplysingunum 66,5 (276)
Vil geta beett upplysingum vid heilsufarsgognin 45,5 (196)

Fullyrdingu um ad vilja ekki sja eigin heilsufarsupplysingar var hatnad, adeins
6,6% (n=28) patttakenda voru sammdla eda frekar sammadala peirri fullyrdingu, 80,7%
(n=343) ésammdla eda firekar 6sammdla og 12,7% (n=54) hlutlausir. ~ Oskir
patttakenda um ad skoda upplysingarnar frekar a prenti en skja skiptust nokkud jafnt i
prja hépa. 1 1j6s kom ad 37% (n=154) patttakenda vildu frekar sja heilsufarsskréna &
skja en prenti, 31% (n=129) frekar a prenti en skja og 32% (n=133) voru hlutlausir.

Og konur h6fou lika marktekt akvednari oskir en karlar um ad taka patt i ad
vidhalda sinum heilsufarsupplysingum (=2,89, df=311, p<0,01). Hlutfall kvenna
sem oOskudu pess var 70,4% (n=176) og karla 61,5% (n=99). Minnihluti patttakenda
6skadi pess ad geta batt upplysingum vid heilsufarsgdgnin sin. Ororkulifeyrispegar

h6fdu mun akvednari 6skir um pad en almennir notendur (+=-4,61, df=419, p<0,001).

Pjonusta TR & netinu

Vidhorf og o6skir vardandi pjonustu TR & netinu var hluti af megin inntaki
rannsoknaspurninga eitt og prju og einnig tilgdtum tvo og prju. Ellefu spurningar
snertu TR sérstaklega, fjorar tengdust vidhorfum (sp. nr. 18, 33, 34 og 35), fimm
oskum (sp. nr. 36, 37, 42, 38 og 39), ein samskiptum (sp. nr. 32) og ein hafdi med
utlit einkaadgangs ad gera (sp. nr. 40).

Mobguleikinn & ad nota rafreenan adgang ad pjonustu og persénuupplysingum hja
TR fékk jakvaedar undirtektir meirihluta patttakenda (Tafla 9). Rum 85% t6ldu ad
peir @ttu ad hafa adgang ad sinum heilsufarsupplysingum hja TR. Mikill meirihluti

77



hafdoi oskir um ad geta séd virkan rétt sinn til bota almannatrygginga og til
afslattarkorts hja TR og notad adgangslykil ad einkasvadi hja TR 4 netinu. Milli 50
og 60% Deirra sem svérudu spurningum vardandi rafreenan adgang ad pjonustu TR a
netinu téldu ad peir myndu nyta adganginn, treysta TR fyrir 6ryggi upplysinganna og
eiga samskipti vid TR um netid ef pess veeri kostur. Ki-kvadratprof syndi marktaekan
mun & vidhorfum og 6skum almennra notenda og Ororkulifeyrispega vardandi
pjonustu TR & netinu, en munurinn var ekki marktekur vardandi éskir um ad sja rétt

til bota almannatrygginga eda afslattarkorts (Tafla 9).

Tafla9 Vidhorf og 6skir um adgengi ad upplysingum og pjonustu hja TR,

Jakvaed afstada til fullyréinga: Samanburdur hépa 1 og 2

,sammala” eda , frekar sammala” Allir H1® H2 9 Markteekni

N =412 til 433 % (n) % (n) % (n) P gildi (xz)
A ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingum hja TR 85,5 (366) 89,5 (186) 81,8 (180) <0,05 (11,60)
Vil geta séd hveneer réttur til béta er virkur 81,5 (341) 83,0 (166) 80,3 (175) e.m. (4,40) 9
Vil geta séd virkan rétt til afslattarkorts hja TR 79,1 (337) 76,9 (160) 81,2 (177) e.m. (7,53)5)
beetti gott ad nota adgangslykil hja TR 71,9 (297) 73,7 (146) 70,2 (151) <0,001 (22,21)
Myndi nyta einkaadgang ad pjénustu TR & netinu 59,4 (250) 62,0 (127) 57,0 (123) <0,001 (41,64)
Treysti TR til ad tryggja 6ryggi heilsufarsupplysinga 58,6 (248) 59,7 (123) 57,6 (125) <0,05 (10,85)
Myndi eiga samskipti vid TR um netid 52,2 (221) 52,6 (108) 51,6 (113) 0,01 (13,43)

a) H1 = ororkulifeyrispegar; b) H2 = almennir notendur; c) e.m. = ekki marktaekt

Nidurstodurnar syndu ad 42,7% (n=182) patttakenda hofou samskipti vid TR
arlega eda oftar. Hlutfallslega fleiri ororkulifeyrispegar (62,8%, n=130) en almennir
notendur (23,7%, n=52) hofou samskipti vid TR arlega eda oftar og var munurinn 4
hépunum marktaekur (X2= 83,47, P<0,001). Fram kom ad 37,2% n=77)
ororkulifeyrispegar attu sjaldan eda aldrei samskipti vid TR, en 76,3% (n=167)
almennra notenda. Munur 4 kynjahlutfalli, aldri, bisetu og fjélda i heimili var ekki
marktaekur hvad samskipti vido TR varoar.

batttakendur voru bednir um ad merkja vid valpatti pjénustu TR sem peir vildu
sjé og nota 1 rafrenum adgangi 4 netinu. Af peim 95,2% (n=413) sem hofou oskir
um einn eda fleiri patti pjonustu TR & netinu voru 47,9% (n=198) ororkulifeyrispegar

og 52,1 % (n=215) almennir notendur (N=434, X2=4,41, p<0,05).
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bettir sem helst var 6skad eftir i einkaadgangi hja TR a netinu voru:
e Réttindi sem ég hef til bota (66,8%, n=276)
e Umsoknir um pjonustu (65,6%, n=271)
e  Svor vid umsoknum (61%, n=252)
e Lyfjaafgreidslan min og lyfjakortid (55,4%, n=229)
e Umsdgn laeknis (50,8%, n=210)
e  Greidslustadan min (50,1%, n=207).

Fleiri ororkulifeyrispegar vildu sja réttindi sin til bota eda 72,7% (n=144) 4 moti
61,4% (n=132) almennra notenda (n=413, X2=5,97, p<0,05). Einnig vildu fleiri
ororkulifeyrispegar (59,1%, n=117) en almennir notendur (40,9%, n=93) sja umsdgn
leeknis (XZ =10,34, p<0,005), greidslustodu ()(2 =10,90, p<0,005) og 6nnur goégn svo
sem sjukraskra (X2=5,94, p<0,05). Um 62% (n=123) ororkulifeyrispega vildu sja
lyfjaafgreidslur og lyfjakort en 49,3% (n=106) almennra notenda (XZ =6,86, p<0,01).

begar spurt var um o6skir um ad sja yfirlit yfir greioslur og réttindi 4 netinu
svorudu 94,9% (n=412) einum eda fleiri valpattum. Marktekur munur var a
hépunum, med herra hlutfall almennra notenda (97,3%, n=215) en
ororkulifeyrispega (92,5%, n=197) (X2=5,19, p<0,05). Fleiri ororkulifeyrispegar
(72,7%, n=144) en almennir notendur (61,4%, n=132) vildu sja yfirlit yfir réttindi
sem peir hofou haft til boéta og munurinn 4 hépunum var marktekur (X2 =5,97, p<0,5).

Y firlit pjonustupatta sem helst var 6skad eftir ad sja hja TR 4 netinu voru:

e Réttindi sem ég hef haft til bota (70,4%, n=290)

e  Greidslur sem ég hef fengid hja TR (65,5%, n=270)
o Kostnadur af lyfjum sem ég hef notad (53%, n=220)
e Lyfin sem ég hef notad (51,7%, n=213)

e Afgreidd mal hja TR (51,2%, n=211)

Valspurningu um hvar patttakendur vildu komast i tdlvu til ad skoda eigin
personu- og heilsufarsupplysingar svérudu 91,5% (n=397) einum eda fleiri pattum.
Fleiri almennir notendur svorudu spurningunni eda 95,5% (n=211) & méti 87,3%
(n=186) ororkulifeyrispega, med marktaekan mun hopa ()(2 =9,24, p<0,01). Aberandi

flestir eda 81,4% (n=323) beirra sem svorudu vildu f4 adgang 1 heimilistdlvunni. Um
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22,7% (n=90) Dpatttakenda voldu ad fa adgang upplysingunum i tdlvu a
heilsugaslustddinni og 14,4% (n=57) 4 afgreidslustodum TR. Peir sem voldu ad sja
upplysingarnar a afgreidslustédum TR voru fleiri 6rorkulifeyrispegar (18,8%, n=35)
en almennir notendur (10,4%, n=22) og var markteekur munur 4 hopunum (XZ =5,60,

p<0,05).

Skilningur, vidhorf og 6skir

Megin hugtdk i rannsoknarspurningum og null-tilgaitum rannséknarinnar voru
skilningur, vidhorf og oOskir patttakenda. Fyrstu rannsdknarspurningunni hefur nt
pegar verid svarad og umfjollun pattagreiningar kemur einnig til med ad skyra
utkomuna. Helstu nidurstodur verda teknar saman i lokin til ad gefa beint svar vid
spurningunni.

Nidurstodur pattagreiningar 4 30 spurningum um skilning, vidhorf og 6skir, med
hornskakkri adferd, syndu ad sameiginleg dreifni meelibreyta (Communalities) var i
Ollum tilvikum vel einkennandi fyrir pa sex petti sem syndu pattahledslur. Leegsta
fylgni milli pattar og melibreytu var 0,44 (veik fylgni). Melikvardi breytanna var
leegstur fra einum fyrir jakveeda afstoou (sammdla) og hestur fimm fyrir neikvada
(0sammala). Sex peettir skyrou 65,9% af dreifingu breytanna og skyrd dreifni patta
var fra 22,7% nidur 1 4,1% (Tafla 10).

Spurningarnar hlodust vel saman hvad merkingu og efnisinnihald snerti og stydur
pad réttmeeti & efnistokum spurningalistans (3. vidauki). Fjorir peettir af sex toldust
nothzfir og skyrdu 58,3% af dreifingu breytanna. Areidanleikaprof 4 pessum fjorum
pattum syndi Cronbach’s alpha (a) 4 bilinu fra 0,74 til 0,94. A fimmta pattinn
hl6dust adeins tvaer spurningar (sp. nr. 53 og 55) med nanast sdému merkingu (um
adgang foreldra og umsjonaradila) en of lagt Cronbach’s Alpha 4 areidanleikaprofi. I
pattagreiningunni var adeins ein spurning um skilning (sp. nr. 15) og hl6dst hiin ein
sér a sjotta og sidasta pattinn. Ein spurning telst ekki pattur, en petta styrkti samt sem

adur sérstoou spurningarinnar og adskilda trvinnslu hennar sem adur var fjallad um.
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Tafla 10 pattagreining: Vidhorf, dskir og skilningur.

baettir (F) Dreifni

Hornskakkur snaningur. (Rotated Component Matrix)? Adgengi Ahrif Oryggi  Upplys.
F1 F2 F3 Fa4 F5 F6 h?

peetti gott ad nota adgangslykil hja TR 0,831 0,789
Hef &huga & ad nota adgangslykil og skoda heilsufarsupplys. 0,796 0,762
Vil geta séd virkan rétt til afslattarkorts hja TR 0,785 0,660
Vil geta séd hvenaer réttur til béta er virkur 0,768 0,684
Myndi nyta einkaadgang ad pjénustu TR & netinu 0,757 0,695
Vil hafa adgang ad heilsufarsskra & télvu 0,742 0,729
G606 hugmynd ad innleida rafreena sjikraskra 0,723 0,709
Myndi eiga samskipti vid TR um netid 0,665 0,481
Treysti TR tl ad tryggja 6ryggi heilsufarsupplysinga 0,636 0,464 0,639
Tel kosti rafreenna heilsufarsupplysinga meiri en 6kosti 0,631 0,340 0,619
A ad hafa adgang ad heilsufarupplysingum & netinu 0,603 0,355 0,571
Adgengi audveldar samskipti vid TR og heilbrigdispjénustu 0,807 0,780
Adgengi audveldar akvordun spurninga til starfsfélks 0,800 0,790
Adgengi audveldar &kvordun pjonustu og medferdar 0,788 0,764
Adgengi myndi auka skilning & heilsufari 0,782 0,716
Myndi halda heilsufarsskra ef ég eetti pess kost 0,719 0,589
Vil geta beett upplysingum vié heilsufarsgégnin 0,310 0,653 0,574
Vil taka patt i ad vidhalda heilsufarsupplysingunum 0,544 0,380 0,302 0,589
Ottast ad heilsufarsupplysingar séu rangar 0,508 -0,309 0,494
Hefdi &hyggjur af 6ryggi upplysinga & netinu 0,313 0,851 0,824
Hefdi &hyggijur af 6ryggi upplysinga & tolvu 0,851 0,807
Vil frekar sjé heilsufarsskra & prenti en skja 0,388 0,504 0,438
Vil rada hverijir hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum 0,469 -0,396 0,465
A ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum 0,762 0,720
Vil sj& heilsufarsupplysingarnar 0,364 0,662 0,650
beetti gagnlegt ad sja upplysingar i sjukraskranni 0,507 0,625 0,713
A ad hafa adgang ad heilsufupplysingum hja TR 0,350 0,610 0,515
Tel umsjénaradila eiga ad hafa adgang ad upplysingum 0,798 0,666
Tel forrraddamenn eiga ad hafa adgang ad upplysingum barna 0,646 0,587
Veit af rétti til ad sja og fa afrit af heilsufupplysingum 0,845 0,749
Eigin gildi fyrir snaning 35,311 12,479 5,563 4,960 4,140 3,444
Eiging gildi med hornskakkan snining 22,733 16,711 8,975 8,161 5,169 4,147
Chronbach’s Alpha, areidanleikaprof (a) 0,936 0,889 0,740 0,773 0,444

Extraction Method: Principal Component Analysis.
Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization. a) Rotation converged in 7 iterations.
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Tafla 11 pattagreining: Fylgni patta.
Tvihlida préf (Spearman rho).

F1 F2 F3 F4 F5 F6
F1 Adengi 1

F2 Ahrif 0,535 # 1

F3 Oryggi 0,428 # -0,012 1

F4 Upplysingar 0,523 # 0,485 0,063 1

F5 (ekki notad) 0,245 # 0,261 # 0,022 0,270 # 1

F6 (ekki notad) 0,007 0,127 * -0,076 0,146 * 0,065 1

# p <0.01, tvihlida prof,  *p<0.05 tvihlida prof

Fylgni milli patta var mest & milli fyrsta pattar og hinna priggja sem
pattagreiningin skiladi nothaefum. Fylgnin var mest 0,535, sem telst medalsterk
fylgni. Annar og fjorodi pattur hofou veika fylgni innbyrdis en adrir peettir h6fou enga
(Tafla 11). Peettirnir fjorir voru skilgreindir og hverjum peetti var gefid nafn i
samraemi vid efnisinnihald spurninga i hverjum fyrir sig (Tafla 12). Pattagreiningin
er akvedinn meelikvardi a réttmeeti spurningalistans. Allir peettirnir komu vel Gt hvad
samhengi og efnisinnihald spurninga snerti og samanburdur pattagreininga hja
hépum 1 og 2 syndi stodugleika. Nidurstooum hvers pattar verda gerd skil hér a eftir,

en a0ur var fjallad um nidurstddur vid hverri spurningu fyrir sig.

Tafla 12 pattagreining: NOfn patta og efnisinnihald.

baettir Efnisinnihald
. Nota rafreenan adgang til ad fa upplysingar og pjénustu, telur sig eiga ad hafa

F1 Adgengi . . . . - A

adgang. Kostir rafreens adgengis, traust til TR vegna 6ryggis upplysinga.

P Ahrif adgengis & samskipti, skilning, fyrirspurnir og akvardanir. Geta leidrétt, vidhaldid

F2 Ahrif : .

og beett vid upplysingum.
F3 Oryggi Ahyggjur af 6ryggi upplysinga a télvu eda neti, sja upplysingar & skja eda prenti, rada

hverjir hafa adgang.

Hafa adgang ad heilsufarsupplysingum og upplysingum hja TR, gagnsemi adgangs

F4 Upplysingar ad upplysingum.
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i fyrsta petti (Adgengi) voru ellefu spurningar um vidhorf og oskir (sp. nr. 17, 33
til 37, 41, 42, 44, 45 og 51). I pessum patti voru 69,7% (n=273) patttakenda
sammdala eda frekar sammdla, en pad atti vid um ad nota rafreenan adgang, telja pad
kost, treysta TR fyrir 0ryggi upplysinga og eiga ad hafa adgengi ad upplysingum og
pjonustu. Marktekur munur var & svorum samanburdarhdpanna (X2 =14,10, p<0,01).
Frekari greining mismunar var ekki raunheef, pvi mun ferri ororkulifeyrispegar
(n=182) en almennir notendur (#=210) uppfylltu skilyrdi pattarins. Fleiri en
hlutfallslega feerri almennir notendur (68,5%, n=144) svérudu jakvett og ferri en
hlutfallslega fleiri drorkulifeyrispegar (70,9%, n=129). Ororkulifeyrispegar syndu
jékveedari afstodu a T-profi pessa pattar, en mismunur medaltala var ekki marktaekur.
Munur tengdur busetu var ekki marktekur og dreifing i aldurshopa og hdpa
samkvemt fjolda i heimili uppfylltu ekki skilyrdi dreifigreiningar, eins og adur sagoi.

Annar pattur (Ahrif) Iysti vidhorfum og 6skum notenda med tta spurningum (sp.
nr. 24 til 30 og 50). Spurningarnar tengdust ahrifum og moguleikum sem fylgja
adgangi ad upplysingum. I 1jos kom ad um 60,2% (n=245) patttakenda toku jakvaett
undir fullyrdingarnar um gd0 ahrif adgangs 4 samskipti vid starfsfolk, skilning & eigin
heilbrigdi, fyrirspurnir og akvardanir sem tengjast pjonustu og medferd og o6skir um
a0 geta leiorétt og vidhaldid heilsufarsupplysingunum. Samkvemt nidurstodum T-
profs & ad vera haegt ad segja med 99,9% vissu ad vidhorf og oskir drorkulifeyrispega
séu jakveedari en almennra notenda hvad petta vardar (=-4,78, df=396, p<0,001).
Marktekur munur var 4 hlutfollum hoépanna, fleiri Ororkulifeyrispegar (68,2%,
n=133) en almennir notendur (52,8%, n=112) voru pessu fylgjandi. Ki-kvaodrat prof
syndi einnig marktekan mun 4 kynjum (X2=12,1 1, df<4, p<0,05), konur (66,1%,
n=160) voru jakvedari en karlar (33,9%, n=82). Pad var ekki munur & vidhorfum og
oskum tengt aldri, busetu og fjolda i heimili i pessum peetti.

pbridji pattur (Oryggi) fjalladi um 6ryggi upplysinga 4 tolvu eda neti, vilja til ad
rada hverjir hafa adgang ad upplysingunum og 6skir um ad skoda per frekar a prenti
en skja. [ peettinum voru fjérar spurningar (sp. nr. 46 til 49). Um pridjungur (33,9%,
n=140) patttakenda tok ekki afstodu i pessum patti. Af peim sem toku afstéou hofou
65,9% (n=180) ahyggjur af 6ryggi upplysinga, vildu ekki rada hverjir hefou adgang
og vildu frekar fa upplysingar 4 prenti en skja. Rum 69% (n=97) beirra
ororkulifeyrispega sem toku afstodu voru somu skodunar og 62,4% (n=83) almennra
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notenda. Munurinn 4 hépunum var ekki marktekur. Einnig kom fram ad tep 71%
(n=119) kvenna sem toku afstodu i pessum peetti voru & sama mali um adgang og
hofou ahyggjur af 6ryggi upplysinga og 56,6% (n=60) karla, en munurinn var ekki
marktekur.

[ fjorda peetti (Upplysingar) fylgdust fjorar spurningar ad (sp. nr. 16, 18, 23 og
31), sem tengdust vidhorfum og oOskum vardandi vid adgang ad eigin
heilsufarsupplysingum og upplysingum hja TR og einnig hvort pad veri gagnlegt ad
hafa adganginn. Patttakendur voru pessu mjog fylgjandi, 91,4% (n=384) voru pessu
sammala eda frekar sammdala. T-prof & medaltolum hopa 1 og 2 syndi ad vidbrogo
ororkulifeyrispega voru marktaekt jakvaedari en almennra notenda (=-2,87, df=411,
p<0,005), en pad var ekki marktekur munur & hépunum hlutfallslega. Munur
tengdur aldri, busetu og fjolda i heimili var ekki heldur marktakur i fjorda paetti.

T-prof & mismun medaltala hja peim sem hofou skilning 4 rétti sinum til adgangs
ad eigin heilsufarsupplysingum og peim sem ekki hofou pann skilning, syndi
marktzekan mun i tveimur pattum pattagreiningarinnar. Annar patturinn (Ahrif), um
ahrif adgangs, gaf til kynna ad peir sem h6fou pennan skilning voru mun jakvedari
en hinir sem ekki pekktu til (/=2,66, df=396, p<0,01). Einnig syndi fjordi patturinn
(Upplysingar), um vilja til ad hafa adgang og gagnsemi pess, marktakt jakveedari
nidurstodur hja peim sem hofou skilning 4 rétti sinum umfram adra patttakendur
(=4,15, df=365, p<0,001). Munurinn var ekki marktakur i fyrsta og pridja peetti.

Nidurstodur fyrstu rannsoknarspurningarinnar syndu ad rumur helmingur
patttakenda hafoi skilning & réttindum sinum til ad skoda eigin heilsufarsgogn.
Munurinn 4 vidhorfum og éskum peirra sem héfdu pennan skilning og hinum sem
ekki hofodu hann var vel greinanlegur. Einnig kom i ljés ad pessi skilningur hafdi
sterk tengsl vid aldur og reynslu patttakenda af adgangi. Vidhorf til pess ad eiga ad
hafa adgang a0 eigin heilsufarsupplysingum og gagnsemi pess, voru i langflestum
tilvikum jakvaed. Meirihlutinn taldi adgang hafa go6d ahrif a peetti tengda pjonustu og
medferd og rafreenar heilsufarsupplysingar veeru g6d hugmynd med meiri kosti en
okosti. Um helmingur myndi eiga samskipti vid TR um netid ef pess veri kostur.
Oskir um ad rada hverjir hafi adgang ad upplysingunum, vilja sja paer og hafa adgang
i tolvu, voru mest dberandi. Mikill meirihluti vildi nota adgangslykil, hafa adgang ad

sinum upplysingum hja TR og sja rétt sinn til bota og afslattarkorts hja TR.
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Samanburdur hépa

Rannsoknarspurningar tvd og prji fjolludu um mun & skilningi, vidhorfum og
6skum ororkulifeyrispega og almennra notenda og tilgaturnar prjar um engan mun a
samanburdarhopunum. T-prof var notad til ad bera saman medaltdl 1 svorum
hopanna og Ki-kvadratprof vid samanburd 4 hlutfallsskiptingu og fjolda i svérum
patttakenda innan hopanna. Afstadan taldist jakvaed pegar patttakandi hafdi valid
sammala eda frekar sammdla af fimm moguleikum.

Samanburdurinn syndi i modrgum tilvikum marktekan mun 4 svérum
ororkulifeyrispega og almennra notenda. Marktaekur munur var 4 skilningi hoépanna,
ororkulifeyrispegar syndu meiri skilning a réttindum til ad sja og fa afrit af eigin
heilsufarsupplysingum (=-2,77, df=419, p<0,01). Munurinn 4 hlutfallslegum fjolda
ororkulifeyrispega (59% , n=121) og almennra notenda (44,5%, n=97) sem hofou
skilning & pessum réttindum var einnig markteekur (N=423, X =12,49, p<0,05).

Af medaltélum prjatiu spurninga um vidhorf og 6skir syndu t6lf markteekan mun
a svorum oOrorkulifeyrispega og almennra notenda. Spurning um vidhorf til
spurningalistans var par medtalin. Svor Srorkulifeyrispega voru i ellefu tilvikum
jakvaedari en almennra notenda (Tafla 13). Tveir peettir pattagreiningar syndu

marktaekan mun & hopunum, eins og 40ur var lyst.
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Tafla 13 Samanburdur a vidhorfum og 6skum o6rorkulifeyrispega og
almennra notenda.

T-préf, samanburdur 4 medaltolum t-gildi  df?  p-gildi H® m 99 sf ®
A ad hafa adgang ad -3,09 413 < 0,005 1 1,41* 0,87
heilsufarsupplysingunum hja TR 2 1,70 1,10
beetti gagnlegt ad sja upplysingar i -3,40 427 <0,001 1 1,49* 0,87
sjukraskranni 2 1,79 0,99
Myndi halda heilsufarsskra ef ég aetti -4,47 427 <0,001 1 2,36 131
pess kost 2 2,92 1,29

_ _ . .21 430 <0001 1 1,94 1,22
Adgengi myndi auka skilning a heilsufari
2 2,43 1,21
Adgengi audveldar samskipti vid TR og -4,93 429 <0,001 1 1,89 112
heilbrigdispjonustu 2 244 1.18
Adgengi audveldar akvérdun spurninga -2,61 427 <0,01 1 1,87 114
til starfsfélks 2 2,14 1,18
Adgengi audveldar akvordun pjénustu -2,61 428 <0,01 1 1,88 114
og medferdar 2 2,16 1,14
Ottast ad heilsufarsupplysingarnar séu -2,38 414 <0,05 1 3,39 1,24
rangar 2 3,65 1,07
Vil geta beett upplysingum vid -4,61 419 <0,001 1 2,39 1,36
heilsufarsgdgnin 2 2,97 1,23
Vil frekar sja heilsufarsskrana & skja en -3,03 400 <0,005 1 3,15 1,45
a prenti 2 2,74* 1,32
Vil taka patt i ad vidhalda -3,12 409 < 0,005 1 1,80* 1,11
heilsufarsupplysingunum 2 214 1.07
. o 425 425  <0,001 1 1,79 0,92
Hvernig var ad svara spurningalistanum
2 2,16 0,90

a) df = frelsisgrada; b) H = Hopar; 1 = Ororkulifeyrispegar, 2 = Almennir notendur;
c) m = medaltal; pvi leegra medaltal, pvi meira sammala fullyrdingunni; d) * = markteekt meira sammala;
e) sf = stadalfravik.

Vid samanburd a hlutfallskiptingu hépanna kom i ljos ad marktaekt fleiri
ororkulifeyrispegar (71,3%, n=151) en almennir notendur (55,2%, n=122) t6ldu
adgang ad eigin heilsufarsupplysingum auka skilning & heilsufari (X2=3O,56,
p<0,001). Fleiri 6rorkulifeyrispegar (54,8%, n=115) en almennir notendur (38%,
n=84) sdgou ad peir myndu halda skra ef peir attu pess kost (XZ =32,65, p<0,001),
peim peetti gagnlegt ad sja upplysingar 1 heilsufarsskranni (X2=22,38, p<0,001), vildu
taka patt i ad vidhalda heilsufarsupplysingunum (XZ =22,63, p<0,001), geta batt
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upplysingum vid goégnin (){2 =34,78, p<0,001), og rada hverjir hafa adgang ad
upplysingunum peirra (X2=16,65, p<0,01).

Fleiri ororkulifeyrispegar (70,8%, n=150) en almennir notendur (50,7%, n=111),
med marktekan mun, voru sammadla eda frekar sammala um ad adgangur ad eigin
heilsufarsupplysingum hefdi go6d ahrif 4 samskipti peirra vid TR og
heilbrigdispjonustuna (XZ =31,06, p<0,001), akvardanir um pjonustu og medferd
(X2=13,30, p<0,01) og akvordun spurninga til starfsmanna (X2=10,77, p<0,05). Einnig
vildu marktaekt fleiri 6rorkulifeyrispegar (38,7%, n=77) en almennir notendur (24%,
n=52) frekar sja heilsufarsskrana & prenti en tolvuskja (XZ =17,08, p<0,005). Fleiri
ororkulifeyrispegar (21,8%, n=46) en almennir notendur (10,9%, n=24) ottudust ad
heilsufarsupplysingarnar veeru ekki réttar (X2=12,50, p<0,05), en rGmur pridjungur
patttakenda var hlutlaus um pa fullyrdingu. Ki-kvaodratprof syndi lika marktekan
mun 4 vilja almennra notenda (69,4%, n=136) og ororkulifeyrispega (66,2%, n=143)
til ad nota adgangslykil til ad skoda eigin heilsufarsupplysingar i einkaadgangi
(x2=14,84, p<0,01), en télurnar syndu ekki skyra adgreiningu hopanna.

Hins vegar syndu nidurstodurnar ekki marktekan mun 4 vidhorfum
ororkulifeyrispega og almennra notenda til adgangs forrddamanna barna og
umsjaradila sjukra eda fatladra ad vidokomandi heilsufarsupplysingum. Ennfremur
var ekki markteekur munur a afst6du til pess ad telja sig eiga ad hafa adgang ad eigin
heilsufarsupplysingum, vilja hafa adganginn a télvu, telja géda hugmynd ad innleida
rafreena heilsufarsskra, sja kostina vi0 rafraenar heilsufarsupplysingar meiri en
okostina, vilja ekki sja eigin heilsufarsupplysingar eda hafa ahyggjur af oryggi
heilsufarsupplysinga 4 tdlvu eda neti.

A0 framangreindu liggja fyrir nidurstodur um marktekan mun & skilningi,
vidhorfum og 6skum ororkulifeyrispega og almennra notenda vardandi adgang ad
eigin heilsufarsupplysingum og pjoénustu TR a netinu. Null-tilgatum eitt, tvo og prju,

um engan mun er 6llum hafnad.
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UMRAEDA

Rannsoknin er fyrsta sinnar tegundar 4 Islandi svo vitad sé. Tilgangurinn var ad
rannsaka skilning, vidhorf og 6skir Islendinga vardandi personulegt adgengi ad eigin
heilsufarsupplysingum og pjonustu TR & netinu. Ovissa rikti um ahuga og vidbrogd
folks, vidfangefnid hefur litid verid til umraedu i pjodfélaginu og reynsla almennings
pvi ekki fyrir hendi. Samanburdur vid nidurstoour fyrri rannsoékna styrkir notagildi
nidurstadna, en drem svorun Urtaks (um 35%) veikir gildi peirra til alhafinga.

Rannsoknarnidurstodurnar gefa a heildina géda mynd af skilningi, vidhorfum og
6skum Dpatttakenda um vidfangsefnid og svara rannsoknarspurningunum vel.
Vidbrogd patttakenda eru jakvad og skilabodin skyr. Skilningur a réttindum til
adgangs ad eigin upplysingum er i medallagi og reynsla af adgangi litil. Mikill
meirihluti lysir jdkvedum vidhorfum og akvednum oéskum um adgang ad
upplysingunum. Samanburdur a skilningi, vidhorfum og 6skum synir i morgum
veigamiklum pattum markteekan mun & hopunum. Samkvaemt nidurstdodunum er
marktaekur munur a skilningi, vidhorfum og 6skum ororkulifeyrispega og almennra
notenda sem toku patt. Null-tilgdtunum premur um engan mun er afdrattalaust
hafnad og rannsoknarspurningum tvé og prjii par med svarad. Pad er munur a
skilningi, vidhorfum og o6skum ororkulifeyrispega og almennra notenda vardandi
adgengi ad eigin heilsufarsupplysingum og pjonustu TR 4 netinu.

Prjar rannsoknir med apekk vidfangsefni gefa tilefni til samanburdar sem er ad
morgu leiti ahugaverdur (7. vidauki). Rannsokn Pyper og fleiri (2001b) a skilning og
vidhorfum til rafreens adgangs a0 heilsufarsskra hefur sérstéou sem fyrirmynd vid
gerd melitekisins. Po ber ad hafa i huga ad par hafa patttakendur raunveruleg tengsl
vid innleidingu rafreennar heilsufarsskrar og pad umfram patttakendur i pessari
rannsokn. Ross og fleiri (2005) gerdu samanburd a vidhorfum tveggja hopa til
adgangs a0 rafrenni heilsufarsskra a gongudeild. Rannsoknin er medal annars
ahugaverd til samanburdar vegna samanburdarhoépanna, med pa sem nota opinbera
pjonustu og purfa a félagslegri adstod a0 halda annars vegar og pa sem eru betur
settir, tryggdir og nota einkapjonustu hins vegar. P6 ber ad geta pess ad par var um
paegindaartak & bidstofum heilsugaeslustodva ad raeda, allir patttakendur attu erindi

pangad vegna pjonustu. Fowles og fleiri (2004) rannsdkudu eiginleika peirra sem
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hafa dhuga a a0 skoda eigin heilsufarsgdgn og astaedur pess. Athugun & dhuga
notenda midad vid skilning & rétti til adgangs og reynslu af adgangi, var par mjog
athyglisverd til samanburdar. Reynsla patttakenda og stada prounar er mikilvaegur
ahrifapattur 1 6llum samanburdi vid fyrri rannsoknir, en i pessari rannsokn er adeins

byggt 4 veentingum notenda.

Notendur upplysingataekni

Samkvaemt skilgreiningunni eru allir patttakendur, notendur heilbrigdispjonustu
sem eiga rétt a pjonustu samkvemt logum og saxkja hana eftir porfum.
Ororkulifeyrispegar btia vid skerta heilsu og eru liklegri til ad vita meira um pydingu
bess a0 hafa gott adgengi ad pjoénustu en almennir notendur. Peir hafa purft meira 4
heilbrigdispjonustu og samskiptum vid TR ad halda. bekking peirra umfram almenna
notendur skilar sér nidurstéoum um vidhorf og o6skir um pjénustu. Svoérun hopanna
og fjoldi er samt sem aodur jafn, pratt fyrir vaega skekkju vid hreinsun fleiri gagna fra
ororkulifeyrispegum.

Ymsir telja konur hinn deemigerda notanda heilbrigdispjonustu, paer axli frekar en
karlar abyrgo vardandi heilsufar fjolskyldunnar. Ef marka m4 alyktanir um eiginleika
kvenna tengda heilsufari og rannséknum ma telja liklegt ad par séu ahrifin & mun
betri svorun peirra (Agl’lsta Palsdéttir, 2003; Silber, 2004; White o.fl., 2004).
Hlutfallid 60% konur og 40% karlar er algengt i spurningakdnnunum eins og pessari,
konur eru yfirleitt duglegri ad svara (Hassol o.fl., 2004; Pyper o.fl., 2001b; Ross o.1l.,
2005; Sciamanna o.fl., 2002). Hlutfallsskipting kynja 1 pydi 6rorkulifeyrispega er st
sama og patttakenda.

Aldur patttakenda er normaldreifdur med mikinn mismun & fjolda innan
aldursflokka, en dreifingin skekkist innan hopa 1 og 2. Aldursdreifing hopanna er i
samraemi vid i pydid, ororkulifeyrispegar eru hlutfallslega eldri og almennir notendur
yngri. Samband aldurs vid adrar breytur eins og svorun, télvur, net, skilning, vidhorf
og oskir um adgang ad upplysingum og pjonustu er ahugavert til skodunar, en 6jofn
skipting i aldursflokka st60 i vegi fyrir frekari greiningu. Nidurstodurnar syna ad
aldur patttakenda segir mikid til um sjonarmid, adstodu og notkun télvutaekni. Yngra
folkid notar netid marktekt meira en pad eldra, i miklum meirihluta fram til

fimmtugs. Almenn télvunotkun atti pvi ad proast med timanum, peir sem nota télvur
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mest i dag koma til med ad verda hinn demigerdi notandi heilbrigdispjonustu i
framtidinni, med medalaldur um og yfir 46 ara (Masys o.fl., 2002; White o.fl., 2004).
Damigerdir notendur heilsufarskerfa (40 — 60 ara) (Bouhaddou o.fl.,, 1998) attu
midad vid petta ad verda tilbinir sem virkir tolvunotendur pegar heilsufarskerfin
verda ad raunveruleika hér 4 landi.

Fjoldi patttakenda i rannsokninni skiptist jafnt midad vid busetu, en folk af
landsbyggdinni er mun duglegra ad svara med 10% heerra hlutfall { svérun midad viod
by0id. betta gaeti verid visbending um meiri porf landsbyggoarfolks fyrir beett
upplysingastreymi og rafrena pjonustu TR, ad pjonustan sé peim ekki eins
aogengileg og hinum. Nidurstdournar syna ad ibuar a4 Stor-Reykjavikursvaedinu eru
almennt fleiri tolvunotendur, nota til demis tolvupost og heimabanka mun meira en
peir sem bua 4 landsbyggdinni. Kenningar um ahrif busetu 4 adgengi pjonustu eru
ahrifarikur punktur og abending um dhugaverda markhopa rafrennar pjonustu (Aday
og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997). Gagnvirk heilbrigdispjonusta gefur
liklega bestu moguleikana til ad jafna adgengi folks i dreifbyli landsins ad pjonustu.
NHS Direct pjonustan i Bretlandi hefur sannad gildi sitt ad pessu leiti (Gann, 2004)
og einnig hafa Nordurlandapjodirnar, Danmork, Svipjod, Noregur og Finnland, verid
leidtogar i framras fjarpjonustu og netveedingu innan heilbrigdiskerfisins (lakovidis
0.fl., 2004). Petta eru dhugaverdar fyrirmyndir sem vert er fyrir {slendinga ad skoda.

fslendingar standa mjog framarlega i upplysinga- og samskiptataekni, almenn
tolvu og netadstada i heimahtisum og skilyrdi framhaldsskola um fartdlvunotkun
nemenda hafa par mest ahrif (Hugvit, 2004). Hlutfall heimila med nettengingu var
hvergi haerra i Evropu en 4 Islandi arid 2004 (Hagstofa Islands, 2005:1). Japanskar
nidurstdour fra arinu 2003 virdast samberilegar (AsiaBizTech, 2003), en heldur faerri
hafa adgang ad neti heima eda i starfi i afmérkudum rannséknum i Bandarikjunum
(Bell o.fl., 2004; Ross o.fl., 2005; Sciamanna o.fl., 2002). [ nidurstsdum
rannsoknarinnar kemur fram ad télvu- og netnotkun er aberandi mest hja yngstu
patttakendunum (< 40 ara) og ner 61l heimili landsmanna med prja eda fleiri i heimili
hafa tolvu og net. Upplysingatekni heilbrigdispjonustu hefur samt, eins og vida

annars stadar, proast hagar en rafren bankapjonusta (Maria Heimisdottir, 2005).
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Pad styrkir oneitanlega nidurstodur rannsdknarinnar ad Hagstofa fslands (2004:4)
fékk niu manudum adur sému nidurstéour vardandi tolvur (87%) og net (81%) a
heimilum landsmanna, i rannsékn med fullnegjandi svorun. Adbunadurinn fer
batnandi, i februar 2005 héfou télur Hagstofunnar (2005:1) haekkad um tvo til prja
prosentustig.  Hins vegar kemur i 1j6s ad marktekur munur er adstédu og notkun
ororkulifeyrispega og almennra notenda 4 t6lvum og neti. Mun feerri 6rorkulifeyris-
pegar en almennir notendur hafa adgang og nota télvu- og nettaeknina, virdast bua vio
mun verri adstodu hvad pad vardar. Petta er i megin atridum samberilegt vid
nidurstodur Ross og fleiri (2005) sem greindu lika adstooumun hja bagstoddum og
peim sem voru betur settir.

Nidurstddur um adstodumun Srorkulifeyrispega og almennra notenda vardandi
adgang ad tolvum og neti eru mikilveg vidbot vid upplysingar Hagstofunnar.
Tolvueignin er greinilega ekki eins almenn og &tlad var og adstdoumunurinn mikill
midad vid samfélagshop eins og oOrorkulifeyrispega. Ljost er ad adeins 11 — 15%
landsmanna hafa ekki adgang ad tdlvum og neti, en pad veeri dhugavert ad vita
hlutfall 6rorkulifeyrispega i peim hopi. Rannséknin synir ad pratt fyrir adstooumun
eru peir mun ahugasamari og sja meiri kosti vid rafrent adgengi en almennir
notendur. Ororkulifeyrispegar eru i mérgum tilvikum béagstaddir og eldra folk sem
hefur meiri porf fyrir heilbrigdispjonustu en adrir. Asteda er til ad atla ad peir pekki
lika betur hvad parf til ad baeta adgengi upplysinga og pjonustu. Ororkulifeyrispegar
eru liklegir til ad hafa meiri porf en adrir fyrir gagnvirka heilbrigdispjonustu i
framtidinni.

Bryn porf er 4 adgerdum til ad koma i veg fyrir enn frekari adstdoumun
bjoofélagshopa vid tilkomu gagnvirkrar pjonustu og adgengi upplysinga (Eng o.fl.,
1998; Eysenbach og Jadad, 2001). Einn moguleikinn er ad stadsetja tdlvu- og
netadgang 4 almennum vettvangi fyrir pa sem ekki hafa adgengi ad slikum bunadi
(Eng og Gustafson, 1999). Nidurstddurnar voru i samreemi vid almenna t6lvueign
Islendinga, langflestir patttakenda vilja hafa adgang ad eigin upplysingum i tolvunni
heima. Heimilistélvan gegnir greinilega mun steerra hlutverki medal Islendinga en
Breta og Bandarikjamanna i fyrri rannsoknum. Mun hearra hlutfall slendinga
(81,4%) en Breta (52%) (Pyper o.fl,, 2001b) og Bandarikjamanna (49,3%) vildi
adgang upplysingunum heima fyrir (Fowles o.fl., 2004). Bretarnir kusu lika frekar ad
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hafa adgang i heilsugeslunni (61%) en heima og er pad 6fugt vid Islendingana, pvi
adeins 23% peirra vildu nyta adgang ad télvu og neti i heilsugaeslunni, 14% a
afgreioslustodum TR og 9,6% & vinnustadnum. Po6 ber ad athuga, ad pa sem ekki
hafa télvuadgang heima skortir oftast kunnattu og pjalfun til ad nyta teknina og purfa
pess vegna studning og fredslu.

Vidmoti adgangs ad heilsufarskerfi notenda metti likja vid adgang ad
heimabanka. Reynslan hefur synt ad fatid og oregluleg notkun heilsufarskerfa getur
hamlad faerni notenda og gert peim erfitt ad vidhalda kunnattunni. Flestir sem nota
heimabankapjonustuna nota hana reglulega, en almennt parf folk sjaldnar a
heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu ad halda og er pad vel (Eklund og Joustra-
Enquist, 2004). beir sem hafa mesta porf fyrir heilbrigdispjonustu nota oft tdlvur
sidur reglulega. Nidurstodurnar syna ad notkun netsins er mest hja peim yngstu og
almennum notendum, peir nota lika heimabankann meira en hinir. Mikilvaegt er ad
athuga hvernig kunnattu a heilsufarskerfi verdur best viohaldid. Fradsla og pjalfun
markhopa med langvinna sjukdéma er mjog gagnlegt og ahugavert vidfangsefni vid

innleidingu gagnvirkra heilsufarskerfa.

Vidfangsefnid

Hlutverk notenda heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu er ad breytast, pad
hefur aldrei verid mikilveegara. Skilningur 4 réttindum og reynsla af adgangi ad eigin
heilsufarsupplysingum er mjog mikilveg i pessu samhengi (Brennan og Friede,
2001/2003). Afstada patttakenda er mjog samhljoma, yfir 90% Dbatttakenda eru
fylgjandi fullyrdingum um a0 eiga og vilja hafa rafrent adgengi ad eigin
upplysingum 1 heilbrigdis- og almannatryggingakerfinu. Sami fjoldi stydur adgang
forrddamanna ad heilsufarsupplysingum um bdrn sin, flestir par til barnid er 18 ara
gamalt. Dbetta eru ndnast somu nidurstddur og hja Pyper og félogum i Oxford
(2001b), nema islendingarnir vilja flestir hafa adgang ad upplysingum barna fram til
18 ara aldurs, en Bretarnir til 16 ara.

Lidlega helmingur patttakenda (52%) hefur skilning 4 rétti sinum til adgangs ad
eigin heilsufarsupplysingum og adeins einn attundi hluti reynslu af ad skoda eigin
heilsufarsupplysingar. Mun fzerri islenskir patttakendur hafa pennan skilning

samanborid vid nidurstodur fyrri rannsokna (75-77%) (Fowles o.fl, 2004; Pyper o.1l.,
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2001b). Nidurstodur Fowles og fleiri (2004) undirstrika petta, en p6 med akvedinni
motsogn. Pau syndu fram & ad peir sem hafa reynslu af adgangi eru prisvar sinnu
liklegri en adrir, til ad hafa dfram ahuga 4 ad lesa eigin heilsufarskra. A méti kom ad
peir sem ekki pekktu réttindi sin til adgangs voru meira en tvisvar sinnum liklegri til
a0 vilja lesa skrana en hinir sem pekktu pau.

Reynsla af adgangi heilsufarsupplysinga endurspeglar ad vissu leiti stoou préunar
i upplysingataekni 4 hverjum stad. Patttakendur 4 [slandi hafa takmarkada reynslu af
adgangi ad eigin heilsufarsupplysingum (12,5%) samanborid vid fyrri rannsoknir sem
syna meiri en p6 mjog mismunandi reynslu (26% og 53%) (Fowles o.fl., 2004; Ross
o.fl., 2005). Athygli vekur ad mun fleiri Islendingar (16%) en Bretar (5%) hofou
bedid um adgang pratt fyrir mikinn mun & stédu proéunar a rafrenum adgangi notenda
(Pyper o.1l., 2001b).

Meirihluti patttakenda tekur undir ad adgangur heilsufarsupplysinga myndi hafa
jakvaed ahrif 4 adkomu pjoénustunnar og audvelda samskipti vio starfsfolk. Petta
samramist nidurstdooum fyrri rannsdkna um ad reynsla af rafrenum adgangi styrki
einstaklinga til ad vernda og efla eigid heilsufar. Pad hefur synt sig ad notendur med
adgang taka frekar akvardanir vardandi eigin medferd og gengur betur ad afla
pekkingar og skilja heilsutengdar upplysingar (Baker og Masys, 2004; Gustafson
o.fl., 2002).

Samanburdur vid nidurstédur fyrri rannsoékna synir a0 notendum hefur frekar
verid neitad um adgang ad heilsufarsskranni hér 4 landi en annars stadar (Andersen
og Jorgensen, 1988; Pyper o.fl.,, 2001b). Nidurstodurnar syna lika ad fyrirgreidslu
vid athendingu upplysinganna metti bata hér, adeins 53% peirra sem badu um
adgang fengu hann innan viku frd beidni. Pad ad fleiri ororkulifeyrispegar en
almennir notendur og fleiri konur en karlar hafi bedid um adgang metti skoda sem
visbendingu um ad O&rorkulifeyrispegar og konur séu virkari sem notendur
heilbrigdispjonustu en adrir.

Rannsokn Pyper og fleiri (2001b) hefur sérstoou vardandi samanburd, eins og
aour sagoi (7. vidauki). bad vekur athygli a0 nidurstodur sambeerilegra spurninga eru
nanast paer somu i mérgum tilvikum. Munur greinist helst i atridum eins og ad sja
kosti vid rafrena heilsufarsskra, sja jakvaed ahrif adgangs 4 spurningar til starfsfolks,

vilja sja upplysingarnar og hafa ahyggjur af 6ryggi upplysinga a télvu. Pessir peettir
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fa akveOnara fylgi hja Pyper og fleirum, en par ottast patttakendur frekar (32%) en
hér (16%), ad upplysingarnar séu ekki réttar. Liklegt er ad hér séu komin ahrif
raunverulegra tengsla patttakenda i Oxford vid innleidingu rafreennar heilsufarsskrar,
bein ahrif innleidingar 4 innsyn og tilfinningu peirra fyrir vidfangsefninu. Svorin hér
byggjast, eins og adur sagdi, a4 ventingum batttakenda en i Oxford hafa peir frekar
reynsluna og margir hafa fundid villur i sjukraskram.

Komid hefur fram ad nutima notandi letur ad sér kveda i kr6fum og vidhorfum
til heilbrigdispjonustunnar. Nidurstodurnar 4 fslandi syna vidbrogd niitima notenda,
peir hafa styrk til ad afla og nyta upplysingar og taka sjalfstaedar akvardanir (Traulsen
og Noerreslet, 2004). Nidurstoour Henry og fleiri (1998) um ad menning og radandi
lifsgildi radi liklega hvad mestu um skodanir notenda eiga vel vid i pessu tilviki.
bratt fyrir reynsluleysi sja patttakendur hér a landi frekar pa moguleika sem fylgja
rafreenum adgangi ad upplysingum og pjonustu. Almenn tdélvu- og netnotkun og
skjot vidbrogd vid nyjungum eru liklega sterkir ahrifapeettir sem auka vidsyni
notenda. Islenskir patttakendur hafa til ad mynda mun dkvednari skodanir 4 ad vilja
hafa ahrif, vidhalda upplysingunum og rada hverjir hafa adgang ad peim. Afstadan er
nokkud akvednari (86%) en nidurstddur Pyper og fleiri (2001b) syna (73%). Pbattur
um upplysingar (pattagreiningin) og sjonarmid um ad hafa adgang ad
heilsufarsupplysingunum fa mikinn studning patttakenda, med nidurstédur
samberilegar vid fyrri rannsoknir (Fowles o.fl., 2004; Pyper o.1l., 2001b).

Rannsoknin styOur einnig nidurstodur fyrri rannsdékna um ad patttakendur telji
adgang auka skilning a eigin heilsufari og ad peir vilji sja eigin heilsufarsupplysingar
(Cimino o.fl., 2002; Fowles o.fl., 2004; Pyper o.fl., 2001b; Ross o.fl., 2005).
Reynslan synir ad notendur med rafrenan adgang eru anaegdir med samskiptin a
netinu, telja sig ahrifameiri, verda betur upplystir med sameiginlega abyrgd og
traustid verour gagnkvemt (Baker og Masys, 2004; Bouhaddou o.fl., 1998; Cimino
o.fl., 2002; Gustafson o.fl., 2002; Masys o.fl., 2002). Pad ad eiga val studlar ad
anzgju notenda (Taylor og Leitman, 2001b). betta stydur pad sjonarmid ad aukin
ihlutun notenda sé ein megin forsenda arangurs i heilbrigdispjonustu, hun styrki pa,
skerpi tilfinningu um eignarétt yfir eigin sjikdomi og auki getu til ad takast medvitad

a vid breytingu og fylgja eigin asetningi (Cimino o.fl., 2002; Winkelman, 2005).
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Rannsoknir hafa synt ad notendur telja sig geta aukid réttmeeti upplysinga i
heilsufarsskranni og dregid ur hugsanlegum villum hafi peir rafreenan adgang ad
eigin heilsufarsupplysingum (Cimino o.fl., 2001; Pyper o.fl., 2004; Ross o.1l., 2005).
Notendur med adgang hafa fundid villur i skranni og pad alvarlegar villur i sumum
tilvikum (Munir og Boaden, 2001; Pyper o.fl., 2004). Fowles og félagar (2004)
syndu fram & ad peir sem hofou ahuga 4 ad lesa skrana voru 2,5 sinnum liklegri til ad
hafa virkilegar ahyggjur af mistokum i pjonustu. Feerri notendur hér 4 landi (16%) en
i Oxford (32%) ottudust rangar upplysingar i heilsufarsskranni. Innan vid helmingur
patttakenda hofou ahyggjur af 6ryggi upplysinga & télvum og neti (41% og 49%),
nokkud ferri en 1 Oxford (57% og 52%) (Pyper o.1l., 2001b). bad hefur liklega ahrif
a andvaraleysi patttakenda hér a landi er meira gagnvart villum i skranni. beir hafa
litla reynslu af adgangi ad eigin upplysingum og pekkja litio til skraningu og medferd
heilsufarsupplysinga, pekkja sidur innihaldid og hafa minni tilefni til ad atla ad
upplysingarnar séu rangar. Nidurstodur um vidhorf vegna Oryggismala gefa ekki
tilefni til alyktana. Liklegt er ad almenningur geri sér litla grein fyrir tekni vid
Oryggi upplysinga og hvada pydingu pad hefur i raun.

Rafren stjornsysla getur leitt til mikillar hagreedingar i heilbrigdiskerfinu, til
mikils er ad vinna pvi ahrifin geta verid vidtek. Fyrri nidurstodur syna ad vidtol vid
leekna nytast betur, pau verda styttri og afslappadri pegar notendur fa tekifzeri til ad
skoda upplysingarnar (Cimino o.fl., 2002). Vidhorf patttakenda gagnvart pjonustu
TR eru mjog skyr, peir telja sig eiga ad hafa adgang ad eigin upplysingum og vilja
geta sé0 rétt sinn til bota og afslattarkorts. betta styour dherslur Henry og fleiri
(1998) um ao vitneskja um moguleika og valkosti pjonustu styrki notendur. Teekifeeri
notenda til ad koma 6skum sinum & framfeeri hafi mikil ahrif & arangur pjénustunnar,
oskirnar purfi ad koma beint fra peim.

Neer allir patttakendur toku patt i ad velja pjonustupeetti hja TR, p6 fleiri almennir
notendur 1étu sig malid varda ad einhverju leiti. Pad metti tulka sem mikilvaeg
pagindi vid pjonustuna, ad notendur vilji helst sja réttindi sin og greidslur fra TR,
geta sOtt um og fengid svor vid umsoknum, fyrir utan ad sja lyfjaafgreidslur og
lyfjakort. Feerri oska eftir ad sja yfirlit yfir lyfjaafgreidslur og kostnad, en par
upplysingar eru liklega mikilvaegastar fyrir pa sem nota lyf a0 stadaldri. Almennir

notendur eru akvednari i ad vilja sja rétt sinn til afslattarkorts og er pad skiljanlegt
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midad vid ad nu parf ad safna saman kostnadi til ad bera saman vid greidslumark og
leita eftir endurgreidslu TR samkvamt notum.

NidurstoOournar gefa til kynna ad skilningur patttakenda a réttindum til adgangs
a0 eigin heilsufarsupplysingum hafi sterk tengsl vid jakveed viohorf til adgangs ad
eigin heilsufarsupplysingum. betta bendir til pess ad aukin umreda sé likleg til ad
vekja ahuga og auka skilning notenda & moguleikum og gildi pess a0 hafa adgang.
beir sem hafa pennan skilning eru 1 meirihluta eldri patttakendur og
ororkulifeyrispegar. Pad kemur skyrt fram ad notendur med skilning & pessum
réttindum hafa dkveonari vidhorf um a0 hafa adgang ad eigin heilsufarsupplysingum
en hinir. beir hafa lika meiri tra 4 ad upplysingarnar styrki pa og auki skilning a eigin
heilsufari og ad adgangur hafi g6d ahrif 4 samskipti vid pjonustuna. Alykta mé ad
pessir notendur pekki betur moguleg ahrif af gooum adgangi ad upplysingum, hafi
meiri reynslu og innsyn 1 heilbrigdis- og almannatryggingapjonustuna.

[ 1j6s kemur ad notkun netsins, oft i viku eda oftar, hefur 6nnur tengsl vid vidhorf
og oskir notenda, en skilningur 4 réttindum til adgangs. Einu undantekningarnar eru
ad 1 badum tilvikum telja notendur sig eiga ad hafa adgang ad eigin heilsufars-
upplysingum og vilja rada hverjir hafi adgang. Tilefni er til ad alykta ad hér séu adrir
patttakendur en peir sem hafa skilning 4 réttindum. Pessir patttakendur eru yngri,
fleiri almennir notendur og ibuar a Stor-Reykjavikursveedinu. Nidurstodurnar syna
greinileg ahrif netnotkunar & vidhorf og 6skir um a0 nyta rafrena pjonustu og adgang
ad heilsufarsupplysingum. Ahuginn er marktaekt meiri hja vonum télvunotendum,
peir sja hagradinguna, vilja til demis nota rafrenan adgang, sja frekar kostina og
hafa siour ahyggjur af 6ryggi upplysinga en hinir sem nota netid vikulega eda
sjaldnar. Hins vegar kemur i ljos ad netnotkun stydur ekki vidhorf til ahrifa rafraens
adgangs 4 a0komu ad pjonustunni. betta er gagnstett nidurstooum Ross og fleiri
(2005), sem syndu fram & ad reynsla af notkun netsins hafi einna mest ad segja i
sambandi vid dhuga 4 rafrenum adgangi ad eigin heilsufarsskra. Adgreining hdpa
samkvaemt skilningi og netnotkun geeti verid ahugaverd til greiningar a frekari

aherslum og sérporfum markhopa vio innleidingu rafreennar stjornsyslu.
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Samanburdur hépa

Munurinn & sjonarmidum ororkulifeyrispega og almennra notenda er mikill og i
morgum tilvikum markteekur samkvemt nidurstodunum. Ororkulifeyrispegar hafa 4
heildina litid0 marktekt meiri skilning & réttindum til adgangs ad
heilsufarsupplysingum og meiri reynslu af adgangi en almennir notendur. Vidbrogd
peirra eru mun jakveedari og skodanir akveOnari, medal annars vardandi rafrenan
adgang ad heilsufarsupplysingum og pjonustu TR. Einnig kemur i ljos ad mikill
munur er a adstéou og notkun télvu og nets. Adstadan var i 6llum tilvikum betri hja
almennum notendum og peir voru mun virkari notendur en érorkulifeyrispegar.

Margar og 6likar astaedur geta legid ad baki 6rorku einstaklinga. Pbetta geta verid
sjukdomar eda fotlun, en engar upplysingar liggja fyrir um skerdingu starfsorku,
astand eda adstadur peirra sem toku patt i rannsokninni. Ororkulifeyrispegar eru
hlutfallslega fleiri eldri og almennir notendur yngri, en grunnastaedur érorku eru oft
alvarlegri hja ungu folki. Yngri einstaklingar geta verid verulega fatladir, upp a adra
komnir og ofaerir um nota upplysingar. Margir eldri 6rorkulifeyrispegar hafa farid
seint 4 baetur, eru med aunna og langvinna sjikdoma sem agerast og hafa pess vegna
mikla reynslu af heilbrigdispjonustunni. Liklegt er ad petta endurspeglist medal
annars 1 marktekt meiri skilningi ororkulifeyrispega sem eru 50 ara og eldri a
réttindum til adgangs. Eldri 6rorkulifeyrispegar svorudu betur en jafnaldrar i hopi
almennra notenda, peir eru mun feerri 1 starfi og hafa liklega pess vegna meiri tima til
ad svara rannsoknum.

Ororkulifeyrispegar hofou marktaekt jakvaedari vidhorf um jakvaed ahrif adgangs
a samskipti. Marktekur munur er 4 vilja hopanna til ad nota adgangslykil ad
upplysingum hja TR (p<0,001) og fleiri atridum tengdum adgangi hja TR, en Ki-
kvardratprof gefur ekki tilefni til alyktana um hvar munurinn liggur. bad vekur
athygli ad ramur pridjungur 6rorkulifeyrispega hefur sjaldnar en arlega samskipti vid
TR, en pad geeti verid visbending um ad malum peirra sé vel fyrir komid og
samskiptin oporf pess vegna. I 1jos kemur ad sami fjoldi Grorkulifeyrispega sem hafa
samskipti vid TR arlega eda oftar, vill nyta einkaadgang hja TR.

Nidurstodurnar koma ekki a ovart, vitad er ad hoparnir eru olikir og margir

ororkulifeyrispegar hafa aralanga reynslu af heilbrigdispjonustu og pjonustu TR
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vegna sjukdoma eda fotlunar. Rafrenn adgangur er peim mikilvagari en hinum,
hann geeti audveldad peim 1ifid og gert pa hafari til ad vidhalda eigin heilsufari. Pad
hefur lika synt sig ad notendur purfa tilefni til ad nota rafrenan adgang ad
upplysingum og pjonustu, peim finnst gott ad hafa moguleikann pegar 4 parf ad halda
(Masys, Baker, Butros og Cowles, 2002). Rafrenn adgangur er gagnlegur fyrir
langveika, stooug notkun heilsufarskerfis audveldar peim ad vidhalda farni og
kunnattu fyrir notkun télvu og hugbunadar (Gustafson o.fl., 1999a og 2002).

Mikill meirihluti patttakenda taldi ad umsjonaradilar einstaklinga vegna
sjukdéma eda fotlunar eigi ad hafa adgang ad vidkomandi heilsufarsupplysingum,
nokkud heerra hlutfall en i rannsékn Pyper og fleiri (2001b). betta vafdist ekki fyrir
peim a sjukrahusinu 4 Hvidévre i Danmorku 4 sinum tima, umsjonaradilar fengu par
umbednar upplysingar eins og adrir (Andersen og Jorgensen, 1988).

bad mega teljast goo tidindi ad meirihluti patttakenda sjai tekifaerin vio rafrenan
adgang og telji hann audvelda samskipti vid starfsfolk TR og heilbrigdispjonustuna
almennt. Ororkulifeyrispegar virdast tilbanir i breytingar, ef marka ma
nidurstodurnar hafa peir mun akvednari skodanir &4 ad adgangur heilsufarsupplysinga
auki skilning a eigin heilsufari og audveldi akvardanir sem tengjast pjonustunni.
Nidurstodurnar stydja nidurstodur Ross og fleiri (2005) i Colorado par sem
bagstaddir notendur opinberrar pjonustu toku akvednara undir pessa peatti og
gagnsemi rafrens adgangs en betur settir notendur einkapjonustu. Samanburdur
hopanna gaf i badum tilvikum nidurstddur um hlutfallslega minni netnotkun og verri
adstodu ororkulifeyrispega eda bagstaddra.  Ororkulifeyrispegar 4 fslandi hafa
hlutfallslega fleiri adgang ad télvum en bagstaddir i Colorado, p6 ad fzerri hér noti
netid. Bagstaddir notendur i Colorado virdast frekar nota netid an pess ad hafa
adgang heima eda i vinnu (7. vidauki). betta vekur ymsar spurningar. Er mdgulegt
sé ad fleiri Srorkulifeyrispegar 4 Islandi hafi adst6du til ad nota netid en kaera sig um
eoda hafa pekkingu til? Eru vidhorf til tolvunotkunar og skortur a4 pjalfun og kunnattu
meiri fyrirstada hér 4 landi en adstoduleysi? Liklegasta skyringin er pd ad
ororkulifeyrispegar eru eldri en bagstaddir patttakendur i Colorado, med medalaldur
um 55 ara & moti 42ja ara 1 Colorado.

Upplysingar um oryrkja og adra notendur med sérparfir eru mikilvaegar vid

innleidingu fjarskipta- og tolvutekni, til ad uppfylla islensk markmid um alpjénustu.
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Stefnt er ad pvi ad audvelda fotludum nytingu fjarskipta i upplysingasamfélaginu.
Gagnvirk pjonusta er drorkulifeyrispegum mikilvaeg undirstada og verdur vonandi
innan skamms raunveruleiki i heilbrigdis- og almannatryggingakerfinu
(Samgonguraduneytio, 2005). Pad hefur synt sig ad peir sem eru kostadir af hinu
opinbera (Medicare i Bandarikjunum) nyta heilbrigdispjonustuna oft sidur vegna
fjarhagsafkomu (Swartz o.fl.,, 2004). Liklegt ad greidslufyrirkomulag og adgengi
pjonustu hafi lika mikil ahrif. Ororkulifeyrispegar byggja framferslu sina 4
ororkulifeyri. { almannatryggingaldgunum eru strangar tekjutengingar sem skerda
lifeyrinn vio tiltekin tekjumork (TR, 2004b).

Notendur med sérparfir geta vegna adsteona att i erfidleikum med ad eignast
fjarskiptabtinad. Nidurstodurnar syna oOtvirett ad Ororkulifeyrispegar purfa betri
tolvuadgang. Naudsynlegt er ad gaeta jafnadar vid innleidingu rafreennar pjonustu og
minnka bilid milli notenda med rafreenan adgang og peirra sem hafa hann ekki. Pad
er ekki ad efa ad vidfangsefnid er brynt og pess vegna eitt af forgangsverkefnum i
islensku samfélagi. I islensku upplysingastefnunni er HTR falid ad gera sérstaka
uttekt 4 moguleikum peirra sem bua vid skerta feerni, til ad nyta teeknina til samskipta
vid heilbrigdiskerfid (Forsatisraduneyti {slands, 2004).

{ nidurstodunum eru skilabod notenda, peir vilja adgang ad eigin upplysingum og
pjonustu TR & netinu. Notendur virdast tilbunir i rafrena pjonustu TR, mikill
meirihluti 6skar eftir ad geta séd virk réttindi almannatrygginga. Stefnt ad pvi ad
auka pjonustu TR & netinu arid 2006. Vandinn er ad koma pjonustunni til peirra sem
ekki hafa adstoou eda skortir feerni til ad nota pagindin. Peir sem nota netid
reglulega eru greinilega méttakilegri fyrir pvi sem tengist rafrenum adgangi, hinir
purfa meiri studning og pa parf ad virkja.

Nidurstodur rannsoknarinnar eru mikilvaegar upplysingar um skilning, vidhorf og
oskir notenda sem undirstodu arangurs af pjonustunni. Sjonarmid notenda og reynsla
tengjast rafrenu adgengi ad upplysingum og pjénustu. [ upplysingunum felst
pekking um notendur, kjarna blémkrénunnar i hugmyndafradinni um blémid. OIl ny
gbgn og upplysingar hreyfa vid hringras upplysingataekninnar, sem byggir 4 stodugri
umbreytingu gagna i upplysingar og pekkingu. Gognin eru ny pekking, vidbot vid
grunn skipulags og stjornkerfis. Eda eins og segir i hugmyndafredinni um blomid,

nering i jardveg stjornkerfis, hvati hringrasar i upplysingatekni og afl umbdta i
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pjonustu vid notendur. Upplysingataekni notenda heilbrigdispjonustu byggir a

skipul6gdum grunni med heildarsyn og sameiginlegan tilgang sem allir pekkja.

Réttmeeti og areidanleiki

Um réttmaeti og areidanleika nidurstadna er erfitt ad fullyrda, en helstu
styrkleikum og veikleikum rannsoknarinnar verda gerd hér skil. Rannsoknin byggir
eingbngu a veentingum patttakenda, reynsluleysi peirra veikir samanburd vid fyrri
rannsoknar- og prounarverkefni. GoOur samanburdur vid rannsoknir Hagstofunnar
(2004:4; 2005:1) & tolvu- og netnotkun islendinga styrkir sannleiksgildi nidurstadna.

Nidurstodur rannsoknarinnar eru hadar skilningi hvers patttakanda 4 vidfangsefni
og innihaldi spurningalista. Pad er almennt nytt fyrir notendum & Islandi, ad halda
eigin heilsufarsskra og liklegt ad pratt fyrir ad svara hafi sumir ekki pekkt
viofangsefnid eda pydingu pess. Einnig er hugsanlegt ad litil faerni patttakenda 1 hopi
ororkulifeyrispega til ad svara spurningalistunum hafi valdio skekkju i nidurstodum.
Aud gildi hja 6rorkulifeyrispegum umfram almenna notendur eru par visbending.

Meliteekido hefur hvorki verid notad adur né farid i gegnum adrar profanir.
Vandad var til skyrleika og einfaldleika i malfari, sem liklega hefoi matt gera enn
betur. bad tryggir ekki réttmeeti upplysinganna en gefur samt akvedinn styrk, ad
samanburdur samberilegra spurninga i rannsékn Pyper og fleiri (2001b), sem adur
var lyst, synir mjog apekkar nidurstoour. Pattagreiningin er goédur melikvardi og
visbending um réttmeeti meelitekisins, sérstaklega hvad efnisinnihald og stoougleika
nidurstadna vid samanburd hja hépum 1 og 2 og 6llum patttakendum snertir. Leitast
var vid ad tryggja areidanleika med samremdum vinnuadferdoum vid gagnaséfnun.
Styrkurinn felst einkum i skyrum fyrirmelum og vinnu sérfredinga. Telja ma
utilokad ad um rangflokkun hafi verid ad raeda, spurningalistar hopa 1 og 2 voru
adgreindir strax vid utsendingu.

Drem svorun er veikleikamerki, rannsokn med 35% svorun skortir styrk til
yfirfeerslu 4 pydid. Samanburdur a hlutfalli kynja, busetu og aldurs i pydi, Grtaki og
patttoku kom ad litlum notum til ad styrkja haefi rannsdéknarnidurstadna til alyktana
um py0id. Vitad er ad postkannanir hafa tilhneigingu til ad gefa dreema svorun (Polit
og Beck, 2004), en frekari itrekun 4 svorum patttakenda var ekki moguleg vegna

aherslu & nafnleynd. Nidurstodur fyrri rannsdkna syndu mjog misjafha svorun og
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segir pad lika til um heafi peirra til samanburdar. Afdrattarlausar nidurstodur, med
sampykki yfir 70% patttakenda i morgum fullyrdingum og yfir 95% marktekni a
mun milli hopa, gefa samt sem adur tilefni til alyktana.

Jofn skipting i hopa er mikilveg forsenda vid samanburd nidurstadna. bad
styrkir eiginleika rannsoknarinnar og eykur réttmaeti samanburdar ad hopar
ororkulifeyrispega og almennra notenda voru um pad bil jafnir. bad veikir hins vegar
upplysingagildi, ad upplysingum um aldur patttakenda var safnad samkvamt
flokkaskiptingu. Petta takmarkadi urvinnslu aldursflokka og 6jafnt hlutfall aldurs og
kynja dregur ur réttmaeti og veikir samanburd milli hopa. Ojofn aldursdreifing er
liklegur skekkjuvaldur sem kemur medal annars fram i samanburdi vid hopa i
rannsokn Ross og fleiri (2005).

Erfitt er ad segja til um hvort peir sem ekki svérudu spurningalistanum hefdu
mogulega svarad 4 annan hatt. Var pad vegna pess ad peim potti vidfangsefnid sidur
ahugavert eda skildu ekki tilganginn? Yngra folk hefur oft litla sem enga reynslu af
sjukdomum og par af leidandi heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu. bad gaeti
samt sem adur verid ein af megin asteedum lélegrar svorunar hja peim yngstu i hopi
almennra notenda, ad tilfinningu fyrir vidfangsefninu hafi vantad.

Liklegt er ad veikleikar rannsdknarinnar felist i mogulegum skekkjuvoldum.
Ahrifin verda ekki meld, en pau geta verid mikil og pad parf ad reikna med peim.
Tengsl ororkulifeyrispega og almennra notenda vid vidfangsefnid eru Olik.
Visbendingar eru um ad kropp kjor, skert starfs- eda hreyfigeta geti valdio skekkju i
nidurstodoum og synt neikvaedari vidhorf oOrorkulifeyrispega til tolvuadgangs og
pjonustu & netinu en annars veeri. Liklegt er ad haefni og adsteedur hafi par mikil dhrif
og of knappur fjarhagur til ad eignast tolvu og fa adgang ad neti einnig.

Taka parf mid af hve 6likir samanburdarhoparnir eru. Ororkulifeyrispegar geta
haft mikla sérstodu, eiginleikar peirra og adstedur eru oft olikar pvi sem almennt
gerist og eru pess vegna liklegir skekkjuvaldar. Buast ma vid ad reynslan hafi mikil
ahrif & svor patttakenda og aldurskipting valdi bjaga og skekki nidurstodurnar. Eldri
og reynslumeiri ororkulifeyrispegar og yngri og reynsluminni almennir notendur
getu hafa ykt muninn 4 hopunum og synt hann meiri en raunverulegt er.
Nidurstodurnar syna lika ad mogulega valdi skilningur & réttindum til adgangs ad

eigin upplysingum milliverkun & vidhorf og 6skir, had aldri og skiptingu hopa. Pbad
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sama er um notkun netsins og milliverkun & sjonarmid peirra sem eru yngri og
almennir notendur med pekkingu 4 hagredingu rafrenna samskipta. Munurinn a
nidurstodum ororkulifeyrispega og almennra notenda er p6 pad viotekur og mikill i
morgum tilvikum, med 99,9% sannleiksgildi, ad telja ma naesta oliklegt ad um Villu 1
sé a0 reda. Pad er ad segja, ad null-tilgatunum hafi verid ranglega hafnad.

bad er erfitt ad heimfaera nidurstodur sem byggja eingdngu a vantingum a
vaentanleg vidbrogd Islendinga. Petta atti samt sem adur ekki ad koma i veg fyrir ad
nidurstéournar gagnist til studnings vio akvardanatdkur og innleidingu gagnvirkrar
tekni. Gagnvirk heilsufarskerfi notenda eru ekki pekkt hér a landi og almennt
framandi fyrir notendur. Tengslin vid verkefni eins og innleidingu rafraens adgangs
a0 upplysingum og pjonustu gera viofangsefnid raunverulegra og apreifanlegt
notendum (Baker og Masys, 1997 og 1999; Cimino o.fl., 2001 og 2002; Gustafson
o0.fl., 1999a og 2002; Pyper o.fl., 2002 og 2004; Safran o.fl., 1998).

Notkun nidurstadna

Fyrir liggja mikilveegar upplysingar um skilning, vidhorf og 6skir notenda sem
mikilvaegt er ad nyta vid proun rafreens adgengis ad eigin upplysingum og pjonustu.
Stefna islensku rikisstjornarinnar um upplysingasamfélagid gerir rad fyrir sérstakri
aherslu 4 rafrena stjornsyslu stofnana 4 svidi heilbrigdis- og félagsmala. Rafraen
samskipti TR og almennings og uttekt HTR 4 moguleikum peirra sem bua vid skerta
faerni til ad nyta taeknina, teljast par med (Forsatisraduneyti {slands, 2004). Komid er
ad innleidingu TR & rafrenni pjonustu vid almenning. Skyr framtidarsyn og
stefnumarkandi akvardanir TR 1 upplysingateknimalum eru o6umflyjanlegar.
Hugmyndafredin um blomid geeti verid nytsamlegt stjorntaeki vid stefnumoétun og
innleidingu rafreennar pjonustu. Byggja parf 4 grunnupplysingum stjornkerfis og
heildarstefnu TR, til a0 fa heildarsyn og sameiginlegan tilgang. Megin undirstadan
vid préun adgengis ad upplysingum og pjonustu verdi upplysingar um starfsemi,
pjonustuferla og nidurstodur byggdar & vaentingum notenda. Hringras gagna,
upplysinga og pekkingar verdi fyrir tilstudlan upplysingatekni notenda nytt sem hvati
préunar og umbota. I skyrslu PARX vidskiptaradgjafar (2004), sem getid var i
upphafi, eru mikilvaegar tillogur sem asteda er til ad nyta og vinna afram til

framtidarskipulags i upplysingateknimalum hja TR.
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Forystumenn TR eru hvattir til ad nyta nidurstdour rannsdknarinnar i pagu
pjonustunnar og sem leidbeinandi vid forgangsrodun og akvardanatoku. Mikilveegt
er ad upplysingar um oskir og vidhorf notenda verdi nyttar a oSllum stigum
innleidingar. Ahersla verdi 16gd 4 nytingu trraeda fyrir pa sem eiga erfitt med ad nyta
rafrena pjonustu TR.  Rannsoknar- og prounarverkefni med -einsleitum og
blondudum rynihdépum peirra sem nota télvu og hinna sem nota peer litid sem ekkert,
gatu hentad vel. Ahrif reynslu innan hopa geta virkad sem mikilveegt studningskerfi
og verdugt verkefni til a0 fylgja eftir og jaftha stodu peirra sem ekki nota télvur med
studningi og fraedslu.

Adgangi notenda hefur verid komid upp vida erlendis. Mikilvaegt er ad TR kynni
sér reynslu annarra sem eru lengra komnir og nyti sem fyrirmynd prounar. Bretar eru
um margt mjog god fyrirmynd. Vert er ad athuga prounarverkefnid i Oxford sem
eina fyrirmynd, skoda medal annars adstodu sem par var komid upp fyrir notendur og
lyst er ytarlega a netinu (Pyper o.fl. 2001c). Fjarpjonusta 4 landsgrundvelli er einnig
hagreding sem skilar sér til notenda og pjoofélagsins i heild, pegar til lengri tima er
1itid (Gann, 2004). Grunnhugmynd ad heilsufarskerfi notenda tti ad geta nyst TR
vid proun, b6 ad heilsufarsskrain sé ekki byggd a somu forsendum (Gustafson o.fl.,
1999 og 2002).

Miklum upplysingum var safnad og ymsir moguleikar til frekari urvinnslu og
greiningar. Par ma nefna frekari greiningu 4 skilningi vidhorfum og 6skum notenda
innan hopa ororkulifeyrispega og almennra notenda og frekari tengsl ahrifapatta getu
einnig gefid nytsamlegar upplysingar fyrir innleidingu. Lagt er til ad eiginleikar og
adstedur notenda, svo sem menntun, lesi, hafni til ad nyta upplysingar, starf og
fjarhagur, verdi kannadar enn frekar. Menntun notenda er ekki sidur ahugaverd fyrir
ahrifin sem hafa verid greind 4 hegoun félks gagnvart heilsutengdum upplysingum
(Agusta Palsdottir, 2003).

Kanna parf sjonarmid starfsmanna heilbrigdis- og almannatryggingapjonustunnar
um adgang notenda ad eigin heilsufarsupplysingum og pjoénustu 4 netinu. Innleiding
heilsufarskerfa fyrir islenska notendur er ahugaverd og frekari rannsoknir 4 notkun,
vidbrogdum og ahrifum & notendur og starfsemi, asamt notagildi kerfa. Gera parf
umfangsmiklar rannsoknir 4 ahrifum adgangs & heilsufar, lifsgedi og eftirfylgni

meodferdar, asamt vidhorfum og samskiptum vi0 starfsmenn. Aukin umreda gati
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gefid tilefni til frekari rannsdkna & vidfangsefninu. Innleiding med akvednum
markh6épum er ahugaverd, par metti hugsa sér notendur med langvinna sjukdéma
eins og sykursyki, hjartasjukdoma og krabbamein. Islenska samstarfsverkefnid Pjéd
gegn punglyndi geeti verid ahugaverdur vettvangur til studnings peim sem 4 purfa ad
halda (Landlaeknisembettio, 2005), pvi mesta hindrun peirra sem eru punglyndir er
oft ad vidurkenna sjukdominn og leita sér hjalpar (Silber, 2004).

Ahrif heilsufarskerfa 4 islenska heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu eru
mjog ahugaverd til rannsdkna, sérstaklega vardandi sjukrahusinnlagnir, skipulag,
hagraedingu og adkomu pjonustunnar (Gustafson o.fl., 2002). Nidurstodur um
sjonarmid og adstodu ororkulifeyrispega og almennra notenda eru mikilvagar til ad
greina porf og skyra aeskilega forgangsrodun pjoofélagshopa i gagnvirkri pjonustu.

fsland er kjorid til prounar 4 heildreenum lausnum fyrir allt landid, famennid er
slikt midad vid adrar pjodir. Lagt er til ad islenskt upplysingasamfélag gangi Ut fra
einu heildar samfélagi fyrir allt sem snertir upplysingatekni 4 heilbrigdissvidi. Byggt
verdi 4 einfaldri framtidarsyn sem geri rad fyrir adgengi ad allri starfsemi heilbrigdis-
og almannatryggingamala 4 einu vefsvaedi. Notendum gefist kostur 4 adgangi ad
eigin upplysingum & einum stad. Pannig verdi lagour grunnur ad einni samfelldri
heilsufarsskra fyrir hvern einstakling fra voggu til grafar. Aherslur i skyrslu Hugvits
(2004) sem unnin var samhlida stefnumotun um islenska upplysingasamfélagid eru
hér fyrirmynd. Ein pjonustuveita i einféldu og vel skiljanlegu pekkingarkerfi atti ad
gefa moguleika til ad leida pjonustuferlid i sameiginlegan farveg.

Stofnad verdi til samvinnu og komid upp sameiginlegri rannséknar- og
préunarmidst6d hins opinbera og einkaadila og unnid ad framtidarsyn rafrennar
heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu 4 landsvisu.  Gengid verdi ut fra
samhafingu hins opinbera og einkafyrirteekja, samanber framtidarsyn NHII i
Bandarikjunum sem adur var getid (Lumkin o.fl., 2001). Unnid verdi ad préun og
rannsoknum sem tryggja einstaklingum videigandi adgang og samskipti til aukins
samrads i pjonustu. Hugmyndafredin um blomid samraemist pessum skilningi,
jarovegur stjornkerfis og mikilvaegi sameiginlegs tilgangs er undirstrikad i pessu
samhengi. Med heildarsyn og videigandi adgang ad upplysingum og pjonustu ma
veenta pess ad tilgangur arangursrikrar pjonustu verdi 6llum sameiginlegur, pratt fyrir

flokna skipulagsheild.
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LOKAORD

Upplysingateknin hefur verid mikid til umfjollunar i samfélaginu og margar
nyjungar kynntar med undraverdum moguleikum. Rafraena byltingin er komin i gang
i heilbrigdiskerfinu og nu pegar farin ad pjona notendum i tugmilljonavis it um heim
allan. Gagnvirk heilbrigdispjonusta studlar ad sjalfshjalp, treystir samskipti og beetir
arangur pjonustunnar (Forkner-Dunn, 2003).

Verkefnid er nyr afangi i samstarfi Tryggingastofnunar og Haskola Islands (HI).
beim sem styrktu verkefnid eru hér med faerdar pakkir. Tryggingastofnun styrkti
verkefnid med beinum og 6beinum heetti. Uthlutadir styrkir komu fra fyrirtaekjasj6di
RANNIS og B-hluta Visindasj6di Félags islenskra hjikrunarfraedinga (Vidauki H).

Vidfangsefnid adgengi notenda heilbrigdispjonustu ad eigin upplysingum er nytt
hér & landi og upplysingatekni notenda heilbrigdispjonustu litid pekkt sem
visindagrein. Rannséknin var kynnt 4 malpinginu, Aflvaki breyttrar
heilbrigdispjonustu, um rafren samskipti almennings vid heilbrigdiskerfio.
Malpingid var haldid 4 vegum upplysingateekni 4 heilbrigdissvidi vio Haskola
[slands. Utdrattur um verkefnid var birtur { Fréttabréfi Haskola [slands,
Haskolafréttir og verkefnid kynnt i fréttabréfi 4 vef TR og 4 fundi med stjornendum
TR (9. vidauki).

Vilji notenda heilbrigdispjonustu er i heildina mjog skyr. Skilabodunum er
komid & framfzeri med rannsoknarnidurstodunum. Notendur hafa trii 4 ad adgangur
ad upplysingum og pjoénustu hafi géd ahrif og vilja aukna ihlutun 1 eigin heilbrigdis-
og almannatryggingapjonustu. batttakendur vilja rada hverjir hafa adgang ad peirra
heilsufarsupplysingum. Langflestir vilja eiga gagnvirk samskipti med adgangi ad
eigin heilsufarsupplysingum og pjonustu. Ororkulifeyrispegar syna mun 4kvednari
vidhorf og oskir um rafreenan adgang, en peir nota toélvurnar minna en almennir
notendur og hafa faerri adgang ad netinu.

Notendur virdast tilbunir i rafreena pjonustu hja TR, mikill meirihluti patttakenda
oskar eftir ad geta séd virk réttindi til bota og afslattarkorts hja TR. bratt fyrir
opinber stefnumarkmid um rafrena stjornsyslu skortir liklega marga reynslu og
skilning a pydingu pess ad hafa rafreenan adgang ad eigin upplysingum og pjénustu.
Fyrir dyrum stendur innleiding rafrennar pjonustu hja TR og uttekt HTR &

moguleikum peirra sem bua vid skerta feerni til ad nyta taeknina.
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Rannsoknin stydur nidurstodur fyrri rannsokna i megin atridum. {slendingar bua
vid bestu adsteedur hvad télvuadgengi snertir, en rafreent adgengi almennings ad
heilbrigdis- og almannatryggingapjonustu er af skornum skammti og préunin
takmorkud. Reiknad er med vaxandi porf fyrir rafrent adgengi og fjolgun virkra
télvunotenda i framtidinni. Haett er vio aukinni teeknivaedingu fylgi aukio misrétti og
adstodumunur pjéofélagshopa.

fslensk stjornvold hafa sett markmid um nyjar fjarskiptalausnir sem audga lif
fatladra. Astaeda er til ad atla ad peirra porf og avinningur sé meiri en annarra og
moguleikar til notkunar jafnvel fjolbreyttari. I gagnvirkri pjonustu felast 6endanlegir
moguleikar til aukinna gaeda og virkni i pjonustu heilbrigdis- og almannatrygginga.
Hringras upplysingateekninnar er fleytt afram med pessum upplysingum um skilning,
vidhorf og Oskir notenda. Samkvemt hugmyndafradinni er hringrasin hvati préunar
og umbota, fyrir tilstudlan upplysingatekni notenda heilbrigdispjonustu. Markmidid
er ad tryggja notendum adgengi ad upplysingum og pjénustu. Utgeislun blomsins
samraemist styrk notenda og 4rangri pjonustunnar samkveemt skilningi peirra,
vidhorfum og o6skum. Lykilstef arangursrikrar pjonustu er styrking notenda

heilbrigdispjonustu.
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SKILGREININGAR OG HUGTOK

Adgengi heilsufarsupplysinga/pjonustu

Adgengi heilsufarsupplysinga og/eda pjénustu visar til pess sem parf til
ad notendur hafi adgang ad skilgreindri pjonustu og upplysingum, hvar og

hvenear sem porf er.

(Aday og Andersen, 1974)

Gagnvirk samskipti notenda og pjonustuadila

Gagnvirk samskipti notenda og pjonustuadila eru samskipti einstaklinga /
notenda, sjuklinga, umonnunar- og fagadila — med notkun tdlvu- eda
samskiptataekni til ad hafa adgang ad eda senda heilsufarsupplysingar eda til

ad f4 adstoo eda studning vid heilsutengd viofangsefni.

(Robinson, Patrick, Eng og Gustafsson, 1998)

Heilbrigdis- og almannatryggingapjonusta
Heilbrigdis- og almannatryggingapjonusta er pjonusta sem samkvaemt

I16gum hefur med heilsufar og velferd einstaklinga ad gera og notar til pess

vidkomandi persénu- og heilsufarsupplysingar.

Heilsufarskerfi notenda

Heilsufarskerfi notenda (Consumer Health Informatics System, CHIS) er
rafreenn samskiptahugbinadur  (tbuinn fyrir patttoku notenda
heilbrigdispjonustu i peim tilgangi ad veita adgang ad upplysingum,
audvelda &kvardanatoku, breyta hegdunarmynstri og veita tilfinningalegan

studning vegna heilsufars.

(Eng og Gustafsson, 1999)
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Heilsufarsupplysingar notenda

Heilsufarsupplysingar notenda eru allar par upplysingar sem audvelda
einstaklingum ad skilja eigid heilsufar og taka akvardanir vardandi eigin

heilsu og fjolskyldunnar.

(Bouhaddou o.fl., 1998).

Notendur heilbrigdispjénustu / sjaklingar

Notendur heilbrigdispjonustu eru allir peir sem njota heilbrigdispjonustu
af einhverju tagi og hafa samskipti vid starfsfolk i pjonustu heilbrigdis- og

almannatrygginga, hvort sem peir eru sjukir eda ekki.

(L6g um rettindi sjuklinga, 1997)

Oskir notenda heilbrigdispjonustu

Oskir notenda heilbrigdispjonustu (patient preferences), eru mat
einstaklings & @skilegum forgangi einstakra patta innan heilbrigdispjonustu.
Mat petta getur att vid peetti sem & einhvern héatt tengjast heilbrigdiskerfinu,

svo sem medferd, framvindu, asigkomulag, fredslu og adgengi upplysinga.

(Brennan o.fl., 1998)

Rafraen heilsufarsskra

Rafren heilsufarsskra (personal health record), byggir @ hugbunadi par
sem einstaklingar geta haft adgengi, styrt eigin heilsufarsupplysingum og
deilt peim & 6ruggan hatt med 6drum sem til pess hafa tilskilin leyfi og
réttindi.

(Bingham o.fl., 2003)
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Upplysingasamfélag

Upplysingasamfélag verdur til pegar upplysingateknin, med fékusinn &
notanda pjénustunnar, tengir saman kerfi, skipulag, stefnur, ferli og pa sem
ad pjonustunni koma. Pjonustuadilar, notendur pjonustu, umdénnunaradilar
og sérfredingar tengjast p4 og sameinast um heilsufarsupplysingar sem porf

er & hverju sinni, hvar og hvenar sem er.

(Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004)

Upplysingateekni notenda heilbrigdispjonustu

Upplysingatekni  notenda heilbrigdispjonustu  (Consumer Health
Informatics), er sérgrein innan upplysingatekni & heilbrigdissvidi (Health
Informatics). Par er pérf notenda fyrir heilsufarstengdar upplysingar greind,
adferdir sem greida fyrir adgengi rannsakadar og innleiddar og 6skir notenda

um heilsufarstengd upplysingakerfi motadar og sampeattar.
(Eysenbach, 2000)
Ororkulifeyrispegar
Ororkulifeyrispegar eru peir einstaklingar a aldrinum 16 til 67 ara sem

hafa > 75% o&rorkumat og fa ororkulifeyri fra Tryggingastofnun rikisins,

samkvamt almannatryggingalogum & islandi.

(Tryggingastofnun rikisins, 2004b)
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TRYGGINGASTOFNUN RIKISING /
116 150 REYK)
SIMBREF/TELEFAX 560 4451 [«

LAUGAVEG! 114

é TRYGGINGASTOFNUN

RIKISINS

Til peirra er maliad varaar!

Eg undirritud stadfesti hér med, ad ég fyrir hond Tryggingastofnunar
rikisins, er | fullu samstarfi vid &byrgdarmann rannséknarverkefnisins
“Einstaklingurinn og upplysingasamfélagid. Adgengl ad eigin
heilsufarsupplysingum og bjénusta Tryggingastofnunar rikisins (TR) &
Netinu.” Abyrgdarmadur rannséknarinnar er Asta Thoroddsen, désent og

formadur namsstjérnar upplysingatazkni & heilbrigdissvidi vid Héskdla
islands.

Reykjavik, 10. névember 2004.

Siyéaur Lilly Baldursdd?(r,
forstédumadur préunarsviads,
Tryggingastofnunar rikisins

STATE SOCIAL SECURITY INSTITUTE
3 AND - SIMUTEL NE 560 4400 (+354 560 4400)
upplysingar@tr.is VEFFANG/HOMEPAGE www.tr iy

15 METFANG/E-MAI
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Héskoli fslands ViSINDASIDANEFND
Hjukrunarfredideild ; x

: Vegmila 3, 108 Reykjavik,
Asta Thoroddsen, dosent R s
Eirbergi, Eirfksgétu 34 Simi: 551 7100, Bréfsimi: 551 1444
101 Reykjavik netfang: visindasidanefnd@vsn.stjr.is

Reykjavik 26. oktdber 2004
Tilvisun: VSNb2004100005/03-1 Ny almenn rannséknar umsdkn/BH/--

Vardar: 04-116-afg Einstaklingurinn og upplysingasamfélagio. Adgengi ad eigin
heilsufarsupplysingum og pjénusta Tryggingatofnunar rikisins 4 Netinu.

A fundi sinum 26.09.2004 fjalladi Visindasidanefnd um umsékn pina dags. 18.10.2004, vegna
ofangreindrar rannsoknarazetlunar. Medrannsakendur pinir eru Sigridur Lilly Baldursdottir,
forstédumadur préunarsvids Tryggingastofnunar rikisisins og Gyda Halldérsdéttir, meistaranemi i
hjikrunarfrazdi en rannsoknin er namsverkefni hennar.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna vidhorf, forgangsval og skilning einstaklinga vardandi
adgengi ad eigin personu- og heilsufarsupplysingum innan heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins.
Auk pess er fyrirhugad ad afla upplysinga um petti rafreennar pjonustu og stjérnsyslu sem
patttakendur telja forsendur virkrar patttéku i framgangi eigin malefna innan pessa kerfis. Ennfremur
er tilgangurinn ad athuga hvort munur er 4 sjonarmidum hins almenna notanda
almannatryggingakerfisins, hvad petta vardar, og érorku- og lifeyrispega sem byggja framfarslu sina
4 bétum almannatryggingakerfisins.

Patttakendur verda valdir i tvo hdpa med tilviljunarkenndum adferdum, 700 manns { hverum hépi.
Spurningalisti verdur sendur ut og unnid ur svérum med t6lfraedilegum adferdum.

Markmidid er ad varpa ljési 4 sjénarmid pjonustupega vardandi; rafrena vérslu heilsufarsupplysinga,
adgengi eigin persénu- og heilsufarsupplysinga, virka patttéku i medferd eigin malefna vardandi
heilsufar og almanna tryggingar og rafren samskipti vid pjonustu TR og heilbrigdis- og

almannatryggingakerfid i heild. Oskad verdur eftir skriflegu upplystu sampykki hja patttakendum
rannsoknarinnar. Visindasidanefnd barst endurbztt kynningarbréf med télvupdsti 27.10.2004.

Rannséknaraztlunin er endanlega sampykkt af Visindasidanefnd.
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Visindasidanefnd bendir rannsakendum vinsamlegast 4 ad birta VSN tilvisunarnimer
rannséknarinnar par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt
fer Visindasidanefnd fram 4 ad fa send afrit af birtum greinum um rannséknina. Rannsakendur eru
minntir 4 ad tilkynna rannséknarlok til nefndarinnar.

F.h. Visindasidanefndar,
med kvedju,

FE e

Bjérn Gudbjérnsson, formad
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Asta Steinunn Thoroddsen l
Bjarmalandi 4
108 Reykjavik Persénuvernd

Raudiarirstiz 10 103 Reykjavik
simi: S105600 bréfasimi: 510 9606
netfang: postur @persouvemd 5

veffang: personuvernid is

Reykjavik 1. november 2004
Tilvisun: $2214/2004/ EB/-

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur mérrekid tilkynningu { ydar nafni um vinnslu
personuupplysinga. Tilkynningin er nr. $2214/2004 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Allar tilkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjalfkrafa 2 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med méttéku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

Erl-a

///{jg-ngins‘ t;ir
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Namer
S2214

Tilkynning um vinnslu
persénuupplysinga

Er um ad raeda nyja tilkynningu eda
tilkynningu um breytingu a vinnslu?

Eldra tilkynningandmer sé um
tilkynningu um breytta vinnslu ad
reda:

Nafn

Nafn tengilids ef abyrgdaradili er
fyrirtaeki / stofnun:

Nafn tilkynnanda:

Heimilisfang:

Pdstnimer:

Stadur:

Kennitala abyrgdaradila:

Simanumer tengilids / dbyrgdaradila:

Hver er tilgangur vinnslunnar?

Hvada upplysingar verda fengnar/unnid
med?

Hvert verda upplysingarnar séttar?

Heimild(ir) til vinnslu
persénuupplysinga, sbr. 8. gr. laga um
persénuvernd og medferd
persénuupplysinga:

Ny tilkynning

Asta Steinunn Thoroddsen

Haskoli slands - Tryggingastofnun rikisins

Gyda Halldérsdéttir, meistaranemi vid Héaskola Islands
Bjarmalandi 4

108

Reykjavik

2404535259

5254981

Tilgangurinn er ad kanna vidhorf, forgangsval og skilning
einstaklinga vardandi adgengi ad eigin persénu- og
heilsufarsupplysingum innan heilbrigdis- og
almannatryggingakerfisins. Auk pess ad afla upplysinga um
patti rafreennar pjonustu og stjérnsyslu sem patttakendur telja
forsendur virkrar patttdku i framgangi eigin malefna innan
pessa kerfis. Ennfremur er tilgangurinn ad athuga hvort
munur er & sjdnarmidum hins almenna notanda
almannatryggingakerfisins, hvad petta vardar, og érorku- og
lifeyrispega sem byggja framfeerslu sina & bétum
almannatryggingakerfisins.

Engum personugreinanlegum gégnum verdur aflad.
Eftirfarandi upplysingum verdur safnad af spurningalistum
med svorum patttakenda:

1. Notkun & teekni sem tengist upplysingateaekni, s.s. télvum,
Netinu, télvupdsti, netpjonustu, heimabanka.

2. Skilning & rétti til adgengis ad eigin
heilsufarsupplysingum.

3. Forgangsval (preferences) vardandi medferd upplysinga,
adgengi heilsufarsupplysinga, adgengi upplysinga og
pjénustu TR & Netinu.

4. Viohorf til adgengis ad eigin heilsufarsupplysingum,
adgengi heilsufarsupplysinga og pjonustu & Netinu, rafrenna
skilrikja, rafreennar sjukraskrar, rafreen samskipti vié TR.

5. Lyodfraediupplysingum um aldursbil, kyn, fjélskylduhagi,
busetusveedi.

Sétt i almannatryggingakerfid (Tryggvi) og pjodskra
naudsyn til ad fullnagja lagaskyldu sbr. 3 tl.
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Verdur unnid med vidkvemar
persénuupplysingar, sbr 8. tl. 2. gr.
laganna?

Vidhotarskilyrdi um vinnslu
vidkveemra persénuupplysinga, sbr. 9.
gr. laganna:

Frekari skyringar & peim heimildum
sem merkt er vid hér ad ofan(t.d. ef
byggt er & sampykki hins skrada skal
hér greint fra efni
sampykkisyfirlysingar)

Ef aflad er persénuupplysinga fra
6drum en hinum skrada, parf ad koma
fram hvernig uppfylit er
vidvorunarskylda gagnvart hinum
skrada, sbr. 20. gr. laganna

Verda upplysingarnar afhentar 6drum.
Hverjum?

Verda upplysingarnar fluttar ar landi?

Verda upplysingarnar birtar & Netinu /
Vefnum?

Hvada 6ryggisradstafanir verda
vidhafdar vid skraninguna?

Nafn pess sem ber &byrgd &
tilgreindum &ryggisradstofunum ef
abyrgdaradili er fyrirteki / stofnun,
ef annar en tengilidur:

Verdur upplysingunum/audkennunum
eytt og pa hvenar?

Verdur 6drum adila (vinnsluadila) med
skriflegum samningi falin vinnsla
upplysinganna?

Kennitala vinnsluadila:
Nafn vinnsluadila:
Heimilisfang vinnsluadila:
Péstnimer:

Stadur:

Hverjar eru skyldur vinnsluadila

samkvamt pessum samningi?

Nei

sampyKkki hins skrada sbr. 1.tl.

Spurningalisti sendur til patttakenda, d&samt bréfi med
upplysingum um tilgang rannséknarinnar, medferd
upplysinga og rétt peirra sem taka péatt. | bréfinu kemur fram
ad sott er um leyfi Visindasidanefndar og Persénuverndar.
itrekun verdur send til patttakenda 2 vikum sidar.
patttakandi veitir upplyst sampykki med pvi ad svara
spurningalistanum.

A ekki vid.

Upplysingarnar verda ekki afhentar 6drum, en rannsakendum
sem eru & vegum Tryggingastofnunar rikisins og Haskola
Islands.

Nei

Nei

Annad

Ef annad. pa hvad?

Personuupplysingar koma eingdngu fyrir sjonir pess sem
tekur artakid (adur getid), og starfsmanna TR (bundnir
pagnarskyldu), sem sja um Gtsendingu spurningalistanna.

Asta Thoroddsen désent og formadur nams i upplysingateaekni
& heilbrigdissvidi, Haskola Islands
Persénulegum audkennum ekki safnad.

Nei
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Adrar athugasemdir tilkynnanda: Engar personugreinanlegar upplysingar koma fyrir sjonir
rannsakenda.

Rannsoknin sem er hluti af verkefni til meistaraprofs vid
Haskdla Islands i upplysingateekni & heilbrigdissvidi, er
samstarfsverkefni Tryggingastofnunar rikisins og Haskéla
islands.
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3. VIPAUKI

Meeliteekio
Forsida spurningalista fyrir Hop 1 (green) og HOp 2 (raud)
Spurningalisti
Bréf til patttakenda
Itrekunarbréf til patttakenda



TRYGGINGASTOFNUN
RIKISINS

EINSTAKLINGURINN
OG UPPLYSINGASAMFELAGID

ABDGENGI AP EIGIN
HEILSUFARSUPPLYSINGUM OG PJONUSTA

TRYGGINGASTOFNUNAR RIKISINS (TR) A NETINU

VID LEITUM TIL BiN!

VID PURFUM PiNA ADSTOD TIL AD PEKKJA DOSKIR FOLKS A ISLANDI.
HVER ER PIN SKOBDUN?

VILLTU HAFA ABDGANG AD HEILSUFARSUPPLYSINGUNLUM PINUM?

HVADA OSKIR HEFUR pU?

PiIN ADSTOD FELST | AD SVARA PESSUM SPURNINGALISTA
OG SENDA OKKUR SVORIN TIL BAKA.,

ABYRGBAR MABUR RANNSOKNARINMNAR.

AsSTa THORODDSEN, DASENT VI HASKALA iSLANDS. i |
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TRYGGINGASTOFNUN
RIKISINS

EINSTAKLINGURINN
OG UPPLYSINGASAMFELAGID

ABDGENGI AP EIGIN
HEILSUFARSUPPLYSINGUM OG bJONUSTA

TRYGGINGASTOFNUNAR RIiKISINS (TR) A NETINU

VID LEITUM TIL BiN!

VIO PURFUM PiNA ADSTOD TIL AD PEKKJA OSKIR FOLKS A ISLANDI.
HVER ER PIN SKOBDUN?
HVAPA OSKIR HEFUR bU?

PiN ADSTOD FELST | AD SVARA PESSUM SPURNINGALISTA
OG SENDA OKKUR SVORIN TIL BAKA.

AEYREEAR MABUR RAMN NEI:‘IKNARINNAR-

AsTa THDR!_!_i_ DSEN, DASENT vmﬁ skOLA iSLA|
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1. Aldur?

[0 30 &ra eda yngri [0 31-404&ra [0 41-504&ra
[0 51-60ara [0 61-704éra [0 71 érs eda eldri
2. Kyn?
0 Kona O «karl
3. Fjoldi heimilismanna?
[0 Einn O Tveir O brir [0 Fjérir [0 Fleiri
4. Biseta?
[0 Stér-RevkiavikurRsSvVEDID [0 LanpsevceoIn - § PETTBYLI [0 Lanpsevceoin - | DREIFBYLI

5. Ert pa i starfi innan heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins?

O i O Nei

6. Sérd pu persénu- og/eda heilsufarsupplysingar i pinu starfi?

0 i O Nei
NUTIMA TEKNI OG SAMSKIPTI
TOLVAN - NEeTIPD
[ i Notar pia télvu?  Merktu vid pad sem lysir notkun pinni best?

[0 oftddag [J Daglega [0 oftiviku [ Vikulega [J Sjaldnar [0 Aldrei

| 8. Notar p( Netid? Merktu vid pad sem lysir notkun pinni best?

Oft 4dag [ Daglega [0 oftiviku [J Vikulega [ sjaldnar O Aldrei

[9. Hefur pii adgang ad télvu heima?

O i O Nei

|10. Hefur pli adgang ad Netinu heima?

O i O Nei

| 11. Notar pa télvupost? Merktu vid pad sem lysir notkun pinni best?

O oftddag [ Daglega O oftiviku [ vikulega [J Sjaldnar [] Aldrei
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| 12. Notar pa télvu par sem pi starfar?  Merktu vid pad sem lysir notkun pinni best?

; i hverri : : Er ekki i
[0 oftéddag [J Daglega O Vil [0 sjaldnar [ Aldrei O starfi

| 13. Notar pi heimabanka? Hvad af eftirfarandi lysir notkun pinni best?

1xi

manudi [0 sjaldnar [ Aldrei

[0 Daglega [0 oftiviku [ Vikulega [

14. Hefur pi keypt vorur eda pjonustu gegnum Netid?
Hvad af eftirfarandi lysir pvi best?

I hverri 2-3 xi I hverjum oz ) i
O viku O s O ey [0 2-3x&ari [ sjaldnar O Aldrei

ADGENGI HEILSUFARSUPPLYSINGA

LOG UM RETTINDI SJIOUKLINGA - ADPGENGI AP SIUKRASKRA

EFTIRFARANDI FULLYRDINGAR EIGA VID UM VIDHORF OG PEKKINGU A MOGULEIKUM,
TIL PESS AP HAFA ADGENGI AP EIGIN PERSONU- OG HEILSUFARSUPPLYSINGUM

MERKTU VID PAD SEM LYSIR SKOBUN PINNI OG PEKKINGU BEST?

| 15.  Eg veit af minum rétti til ad sja og fa afrit af heilsufarsupplysingunum minum |

[0 sammadla [ Frekarsammala [ Hvorki...né [ Frekar ésammala [] Osammala

| 16. Eg tel ad ég zetti ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum minum |

[0 sammala [ Frekar sammala [J] Hvorki...né [ Frekar ésammala [J] Osammala

| 17.  Eg tel ad ég =tti ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum minum & Netinu |

[0 sammala [ Frekarsammala [] Hvorki..né [ Frekarésammala [J Osammadla

18. Eg tel ad ég ztti ad hafa adgang ad persénu- og heilsufarsupplysingunum um mig
hja TR (allir fslendingar eru skradir hja stofnuninni)

[0 sammala [0 Frekar samméla [ Hvorki..né [ Frekar ésammala [ Osammala

19. Hefur pi bedid um adgang ad persénu- og heilsufarsupplysingum i pinni
sjukraskra (... ad sja gbgn eda fa afrit)?

O O Nei [ Ekki viss

Ef svarid var i4 vid 19 ot

> Svarid pa spurningum 20 til 22 >> Svarid annars 23. spurningu naest.
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20. Eg fékk ad sja upplysingarnar i minni sjakraskra
Merktu vid pad sem lysir pvi best.

[0 Samdeegurs [ Innan viku [ Innan manadar [] Sidar [ Alls ekki

| 21. Eg &tti audvelt med ad skilja upplysingarnar i minni sjikraskra

[0 sammala [J Frekar sammala [ Hvorki ... né [ Frekar 6sammala [] Osammala

| 22.  pad kom sér vel fyrir mig ad skoda upplysingarnar i minni sjakraskra

[ sammila [ Frekar sammadla [] Hvorki ... né [ Frekar 6sammadla [] Osammala

VIDHORF - OSKIR - SKILNINGUR

ADGENGI UPPLYSINGA — SAMSKIPTI - EIGIP HEILSUFAR

EFTIRFARANDI FULLYRDINGAR EIGA VIP UM VIDHORF TIL PESS AD HAFA AFNOT
AF EIGIN HEILSUFARSUPPLYSINGUM OG TAKA ABYRGD A EIGIN HEILSUFARI.

| 23. Mér pzetti gagnlegt ad sja upplysingarnar i minni eigin sjukraskra

[0 sammala [J Frekarsammala [] Hvorki...né [] Frekar ésammala [] Osammala

l 24, Eg myndi halda skra yfir minar eigin heilsufarsupplysingar, ef ég =tti pess kost

[0 sammala [ Frekarsammala [J Hvorki..né [J Frekar 6samméla [] Osammala

25. Eg myndi hafa meiri skilning & heilsufari minu, ef ég hefdi adgang ad eigin
heilsufarsupplysingum

[0 sammala [ Frekarsammdla [ Hvorki..né [ Frekar 6sammdla [] Osammadla

26. Eg tel ad adgangur ad eigin heilsufarsupplysingum myndi audvelda samskipti min
vid starfsfolk hja TR og hja heilbrigdispjéonustunni almennt

[0 samméala [ Frekarsammala [] Hvorki..né [ Frekar samméla [] Osammala

27. Eg tel ad mér paetti audveldara ad akveda um hvad ég zetti ad spyrja starfsfélkia, ef
ég hefdi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

[0 sammala [ Frekar sammala [] Hvorki..né [J Frekar 6samméla [] Osamméla

28. Eg tel ad ég aetti audveldara med ad taka dkvardanir um pjénustu og medferd minna
mala, ef ég hefdi adgang ad eigin heilsufarsupplysingum

[0 sammala [ Frekarsammdla [ Hvorki..né [ Frekar 6sammdla [] Osammadla
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| 29. Eg 6ttast ad heilsufarsupplysingarnar minar séu ekki réttar (ad pad séu villur | peim)

[0 sammaéla [ Frekarsammala [ Hvorki...né [ Frekar 6sammdala [] Osammala

| 30. Eg vil geta baett upplysingum vid heilsufarsgégnin min

[0 sammaéla [ Frekar sammala [ Hvorki...né [ Frekar 6samméla [] Osammadla

31. Eg vil ekki sja heilsufarsupplysingarnar minar
Merkid vid pad sem vid a.

[0 sammala [ Frekar sammala [ Hvorki..né [ Frekarésammala [J] Osammala

SAMSKIPTI VID TRYGGINGASTOFNUN RIKISINS (TR)

PIONUSTAN — NETIDP— APGENGIP

EFTIRFARANDI FULLYRDINGAR EIGA VID UM PJONUSTU OG
SAMSKIPTI VID TRYGGINGASTOFNUN RIKISINS MED EINKAADGANGI
A NETINU, EINS OG I HEIMABANKA.

MERKTU VID PAD SEM LYSIR SKOBUN PINNI OG SAMSKIPTUM BEST?

32. Hve oft att pi samskipti vid starfsfélk i pjonustu TR?
Hvad af eftirfarandi lysir pvi best?

O ihverriviku [ 2-3ximanudi [ Ihverjum man. [0 Arlega [J Sjaldnar [ Aldrei

33. Eg myndi eiga samskipti vid TR um Netid, ef ég zetti pess kost ad senda inn
umsoéknir og fa svér vid peim & Netinu

[0 sammaéla [ Frekarsammala [ Hvorki..né [ Frekar 6sammdala [] Osammdla

34. Eg myndi nyta pjénustu TR & Netinu, ef ég hefdi einkaadgang ad upplysingunum
minum a heimasidu TR

[0 sammaéla [] Frekarsammala [ Hvorki..né [ Frekar 6sammala [] Osammadla

35. Eg myndi treysta TR til ad tryggja 6ryggi persénu- og heilsufarsupplysinganna
minna, ef ég hefdi einkaadgang ad peim a heimasidu TR

[0 sammala [ Frekarsammala [ Hvorki..né [ Frekar ésammala [] Osammaéla

36. Eg vil geta séd i einkaadgangi 4 heimasidu TR, hvenzr ég & rétt & afslattarkorti
vegna kostnadar a heilbrigdishjénustu

[0 sammdéla [ Frekar sammala [ Hvorki...né [ Frekar 6sammdéla [] Osammadla
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37. ég vil geta séd i einkaadgangi & heimasidu TR, hvenzr ég a rétt & bétum
almannatrygginga hja TR

[0 sammala [J Frekarsammala [] Hvorki...né [J Frekar 6sammala [] Osammala

38. Hverja eftirtalinna pjonustupatta hja TR myndir pa vilja hafa i einkaadgangi ad
pjénustu TR & Netinu? Merktu vid allt sem 3 via.

[ Umséknir um pjénustu TR Svor vid umséknum um pjénustu TR
[ Leeknisvottora
O umsogn lzknis
O stada malsmedferdar

[ Greidslustadan min

Onnur gbgn, sbr. sjlikraskra
Pjénusta sem ég hef notad
Réttindi sem ég hef til bota

Allir mégulegir pjonustupeettir

OoOooOoono

[0 Lyfjaafgreidslan min og lyfjakortid Hef ekki skodun & pessu

39. Hverja eftirtalinna pjonustupatta myndir pi vilja sja, ef pa zettir pess kost ad skoda
yfirlit yfir 61l samskipti pin vid TR i einkaadgangi & Netinu?

Merktu vid allt sem a via.

[ Greidslur sem ég hef fengid hja TR [ Lyfin sem ég hef notad
[ Réttindi sem ég hef haft til béta [0 Kostnadur af lyfjum sem ég hef notad
[0 Afgreidd mal hja TR [ Hef ekki skodun & pessu

40. Myndir pa vilja stjérna aGtliti (t.d. letri og litum) & einkaadganginum pinum, ef pd
hefdir slikan adgang a heimasidu TR?

O 14 O Nei

ADGANGSSTYRING

NETIP - ADGANGSLYKILL — PJONUSTAN — UPPLYSINGARNAR

HAGT ER AD NOTA SEBSTAKAN ADGANGSLYKIL TIL AP VE'RNDA'PERSONU- oG
HEILSUFARSUPPLYSINGAR PINAR I EINKAADGANGI PINUM A NETINU.
ADGANGSLYKILLINN ER NOTADUR TIL AP TRYGGJA ORYGGI UPPLYSINGANNA OG
TAKMARKA ADGANG VID PA SEM HAFA TIL PESS RETTINDI.

EFTIRFARANDI FULLYRDINGAR EIGA VID UM OSKIR OG VIDPHORF TIL PESS AD NOTA RAFRAEMNAN
ADGANGSLYKIL FYRIR ADGANG OG SAMSKIPTI MED VIDKV/EMAR UPPLYSINGAR A NETINU.

41. Eg hefdi ahuga & ad nota adgangslykil ad minu einkasvaedi, til ad skoda persénu- og
heilsufarsupplysingarnar minar hja heilbrigdis- og almannatryggingakerfinu

[0 sammala [ Frekarsammala [ Hvorki..né [J Frekar 6samméla [] Osammala

42, Mér peetti gott ad geta notad adgangslykil ad minu einkasvadi & heimasidu TR,
sem adgang ad upplysingunum minum og pjénustu TR & Netinu

[0 sammala [ Frekarsammala [ Hvorki...né [ Frekar 6sammala [] Osammadla

150




43. Hvar myndir pa helst vilja komast i og skoda personu- og heilsufarsupplysingarnar
binar, ef pzer vaeru tiltaekar & Netinu?  Merktu vid fleiri en einn reit ef pad & vid.

[ A afgreidslustédum TR O A heilsugaeslustéainni

O i heimilistélvunni O i békasafninu

[ A vinnustadnum [ Annars stadar
FRAMTIDIN

| 44, bad er g68 hugmynd ad innleida rafraena heilsufarsskra |

[0 samméla [ Frekarsammala [ Hvorki..né [ Frekar 6sammdla [] Osammadla

I 45. Eg myndi vilja hafa adgang ad minni heilsufarsskra, ef h(n vaeri 4 télvutaeku formi J

[0 samméla [ Frekarsammala [J Hvorki..né [ Frekar 6sammala [] Osammaéla

| 46. Eg vil frekar geta sé8 mina heilsufarsskra & prenti, en & télvuskja |

[0 samméala [ Frekar sammala [] Hvorki..né [ Frekar 6sammala [ Osammaéla

47. Eg hefdi ahyggjur af &ryggi upplysinga i minni heilsufarsskra, ef hin veeri
vardveitt i télvutaeku formi

[0 samméla [ Frekarsammala [ Hvorki..né [ Frekar 6sammdla [J] Osammadla

| 48. Eg hefdi ahyggjur af 6ryggi upplysinga i minni heilsufarsskra, ef han vaeri 4 Netinu

[0 samméala [ Frekarsammala [ Hvorki..né [ Frekar 6sammdla [] Osammadla

49, Eg myndi vilja rada hverjir f4 adgang ad heilsufarsupplysingunum minum og hvada
upplysingar peir mega sja

[0 sammala [ Frekarsammala [J] Hvorki...né [ Frekar 6sammdla [] Osammala

| 50. Eg vil geta tekid patt i ad vidhalda heilsufarsupplysingunum minum

[0 sammala [J Frekarsammala [] Hvorki..né [J Frekar ésammala [J] Osamméla

51. Eg tel ad kostir pess ad hafa heilsufarsupplysingarnar minar & rafraenu formi vegi
byngra en 6kostirnir

[0 sammala [ Frekarsammala [J Hvorki...né [ Frekar 6sammala [] Osammila

l 52. Hefur pi haft med forsja og framfaerslu annarra ad gera?

O 14 O Nei
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53. Eg tel ad forradamenn =ttu ad hafa adgang ad persénu- og heilsufarsupplysingum
barna sinna

[0 samméla [ Frekarsammala [ Hvorki...né [ Frekar 6sammdla [] Osammadla

54. Hve lengi telur pi ad forradamenn a=ttu ad hafa adgang ad persénu- og
heilsufarsupplysingum barna sinna? Merktu vid pann aldur sem lysir pvi best?

O 18ara 0 164ara O 12 4ra O s5ara O Alls ekki

55. Eg tel ad peir sem hafa megin umsja med einstaklingi sem parf adstod vegna

fotlunar, ==ttu ad hafa adgang ad vidkomandi persénu- og heilsufarsupplysingum

[0 samméla [ Frekarsammala [] Hvorki...né [ Frekar 6sammdla [ Osammadla

i LOKIN !

| 56. Hvad af eftirfarandi lysir pvi best hvernig pér fannst ad svara pessum spurningum?

[0 mjog jakveett [ Frekar jakveett [] Hvorki...né [ Frekar neikveett [] Mjog neikvaett

TAKK FYRIR PATTTOKUNA!
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TRYGGINGASTOFNUN
RIKISINS

Reykjavik, 12. november 2004

Ageeti vidtakandi !

Eg leita til pin um patttéku i rannsékn & vidhorfum almennings til adgengis ad eigin
persénu- og heilsufarsupplysingum og pjonustu Tryggingastofnunar rikisins 2
Netinu. Rannséknin er hluti af verkefni minu til meistarapréfs vid Haskéla islands i
upplysingatakni & heilbrigdissvidi og er samstarfsverkefni Haskéla Islands (HI) og

Tryggingastofnunar rikisins (TR).

Tilgangurinn er ad kanna oskir, skilning og vidhorf bétapega og almennings a
Islandi til adgengis ad eigin upplysingum i heilbrigdis- og almannatryggingakerfinu
og bjonustu TR a Netinu. Hlutverk pjonustunnar byggist a upplysingum um pa sem
pjonustuna piggja. 1 légum um réttindi sjiklinga, nr. 74/1997, kvedur medal
annars a um réttindi hvers einstaklings til adgangs ad eigin heilsufarsupplysingum
og abyrgd & eigin velferd og heilsufari. Adgangur ad eigin upplysingum eykur
moéguleikana & ad fylgjast med eigin heilsufari og meta breytingar med hlidsjon af
medferd, eins og lyfjatdkum og rannsdknarnidurstédum.

Rikisstjérn Islands setti fyrr 4 pessu ari fram stefnu um Upplysingasamfélagid 2004
- 2007, “Audlindir i allra pagu”. Par er medal annars kvedid & um rafraena
sjukraskrd og pjonustu TR & Netinu. Aukin pekking og skilningur @ sjonarmidum og
porfum almennings, eykur moguleikana a8 ad komid verdi til moéts vid vantingar
sem flestra. Spurningin er, hverjar eru pinar é6skir og hvada mali skiptir

pjénustan og adgengid a Netinu fyrir pig?

bpatttaka pin er mikilveeg. PU getur haft ahrif & breytingar og nyjungar i
pjénustunni med pvi ad svara spurningalistanum og senda svorin til baka i
medfylgjandi fyrirfram greiddu svarumslagi. A pann hatt eykurdu lika moguleikana
@ nidurstédum sem haegt er ad nyta og koma til moéts vid parfir og veantingar
folksins i landinu. Takmarkid er ad studla ad skilvirkari og adgengilegri pjénustu

heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins a fs!andi, i samrami vid vilja notenda.

Visindasidanefnd hefur veitt leyfi fyrir rannsékninni og hdn hefur verid tilkynnt til

Persénuverndar.
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Allar upplysingar sem safnad verdur i rannsokninni eru opersonugreinanlegar.
Svorin verdur ekki med neinum heetti haegt ad rekja til pin sem einstaklings. Pér er
frjalst ad hafna patttoku i rannsokninni eda haetta henni & hvada stigi
rannsoknarinnar sem er, an skyringa.

Bestu pakkir fyrir pann tima sem pu hefur notad til ad lesa petta bréf og vonandi
svara spurningalistanum og senda til baka i svarumslaginu.

Med kvedju og pakklaeti fyrir patttdékuna,

aﬁm %ﬁzodifw C‘;J‘ A lhrtor’s ole llo.”

Asta St. Thoroddsen, désent og Gyda Halldérsdottir meistaranemi i
formadur nadmsstjérnar upplysingataekni a heilbrigdissviai,
upplysingatakni a heilbrigdissvidi, Haskola Islands.

Héskola Islands.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar er:

Asta Thoroddsen, désent vid Haskéla islands og formadur nams i upplysingatakni &
heilbrigdissvidi vid Haskdla Islands. Vinnustadur i Eirbergi, Eiriksgotu 34, simi: 525 4981,
netfang: astat@hi.is.

Ef pi hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i rannsékninni eda
vilt haetta patttéku i henni getur pd sniid pér til Visindasidanefndar,
Vegmila 3, 108 Reykjavik. Simi: 551 7100, Fax: 551 1444,

Gyda Halldérsdottir
Dverghédmrum 3, 112 Reykjavik
Simi: 895 0135, Netfang: gyda@hi.is
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TRYGGINGASTOFNUN
RIKISINS

Reykjavik, 26. névember 2004

Ageeti viatakandi !

Fyrir 2 vikum leitadi ég til pin um patttéku i rannsékn & vidhorfum almennings til
adgengis ad eigin personu- og heilsufarsupplysingum og bjénustu
Tryggingastofnunar rikisins &8 Netinu. Ef pd hefur nl pegar svarad spurningunum
og sent spurningalistann til baka, pakka ég pér fyrir patttékuna.

Hafir pi ekki svarad spurningalistanum, vonast ég til ad pu hafir hann hja pér, og
notir tsekifaerid til ad svara spurningunum og senda til baka i fyrirfram greiddu
svarumslaginu. patttaka pin eykur moguleikana &8 ad heegt verdi ad nyta
nidurstédurnar, til ad koma til mots vid parfir og veentingar foélksins i landinu.
Takmarkid er ad nota peer til ad studla ad skilvirkari og adgengilegri pjéonustu.

Rannséknin, sem er hluti af verkefni minu til meistarapréfs vid Haskéla Islands i
upplysingatakni & heilbrigdissvidi, er samstarfsverkefni Tryggingastofnunar rikisins
(TR) og Haskéla Islands (Hi). Tilgangurinn er ad kanna 6skir, skilning og vidhorf
bétapega og almennings & Islandi til adgengis ad eigin upplysingum | heilbrigdis-
og almannatryggingakerfinu og pjonustu TR a Netinu.

Visindasidanefnd hefur veitt leyfi fyrir rannsékninni og hun hefur verid tilkynnt til
Persénuverndar. Allar upplysingar sem safnad verdur eru Opersdénugreinanlegar.
Svorin verdur ekki med neinum hatti haegt ad rekja til pin sem einstaklings. Pér er
frjalst ad hafna patttéku i rannsdkninni eda heetta henni & hvada stigi
rannsoknarinnar sem er, an skyringa.

Bestu pakkir fyrir ad lesa bréfid og vonandi svara spurningalistanum og senda til
baka. Patttaka pin er mikils virdi.

Med kvedju og pakklaeti fyrir patttokuna,

aﬁm M"COJI/W C;;J; @@Wu;o/@ 2/4«. -

Asta St. Thoroddsen, désent og Gyda Halldérsdottir meistaranemi i
formadur namsstjérnar upplysingatzaekni & heilbrigdissvidi,
upplysingatakni & heilbrigdissviai, Haskdla Islands.

Haskdla Islands.

Abyrgdarmadur rannséknarinnar er:
Asta Thoroddsen, désent vid Haskéla islands og formadur nams i
upplysingatakni & heilbrigdissvidi vid Haskéla Islands. Vinnustadur i Eirbergi,
Eiriksgbtu 34, simi: 525 4981, netfang: astat@hi.is.

Ef pd hefur spurningar vardandi rétt pinn sem patttakandi i rannsékninni
eda vilt hatta patttéku i henni getur pi snhid pér til Visindasidanefndar,
Vegmila 3, 108 Reykjavik. Simi: 551 7100, Fax: 551 1444.

Gyda Halldorsdéttir
Dverghémrum 3, 112 Reykjavik
Simi: 895 0135, Netfang: gyda@hi.is
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4. VIDAUKI

Gagnasofnun

Verklag vegna utsendingar a spurningalistum
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Spurningalistar og bréf

VERKLYSING FYRIR PRENTUN OG UTSENDINGU

Stafraeena hugmyndasmidjan, Hafnarfirdi

Spurningalistar

1. Yfirfara verkefnido med verkefnistjéra

e Fjoldi eintaka, samtals 1450

e Prenta a A3, 2 bl6d badu megin eda A4, 8 blod

e Forsiour a spurningalista adgreina hépl og hép2
e Hopur 1, greenn litur nedst & forsiou, 725 eintok
e HOpur 2, raudur litur nedst a forsiou, 725 eintdk

2. Skila spurningalista i pdf. Formi

Bréf med spurningalista

1. A4 blad, prentad badu megin
2. Bréf, dags. 12. nov. 2004
3. Ejoldi: 1430

itrekunarbréf

1. A4 blad, prentad 66ru megin
2. Bréf, dags. 26. név. 2004
4. Fjoldi: 1430

ALLT SENT TIL UMSLAG EHF.
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Umslag eht.

Yfirfara verkefnid med verkefnistjora. Lykiladili er J6hannes
Vilhjalmsson (JV)

A4 Svarumslég med spurningalista

1. A4 umsloég,

2. Prentud utanaskrift (sja medofylgjandi “Eirberg”)
og PP merki

3. Ejoldi: 1400

B4 Umslog fyrir spurningalista, bréf og svarumslag

1. B4 umslég, aprentun nafn, heimilisfang, PP merki og
nafn og heimilisfang sendanda
2. Ejoldi: 1400

Hopur 1
Ororku- og lifevrispegar >> Greaenn spurningalisti, sama

bréf og svarumslag fyrir alla (bada hépana)

B4 umsldg fyrir héop 1, samtals 700

N

Prenta nafn, heimilisfang, PP merki og sendanda a4 B4
umsloég fyrir hopl

Greaenn litur & forsidum spurningalista fyrir hop1l
Isetning spurningalista, bréfs og svarumslags fyrir hop1l

Sending til héps 1 send ut

o 0~ W

bpegar sendingin 4 hép 1 er farin i post fra Umslag ehf.,
sendir JV tolvupodst til & Gydu Halldors( gyda@hi.is ) og
Gudmund Hjaltalin ( gudmh@tr.is ), og par komi fram aod
hépur 1 er farinn Gt og hvert audkennid a forsidu var
fyrir hép 1, pad er hvada litur var a forsidum

spurningalista sem foéru til patttakenda i hép 1.
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Hépur 2

Almennir borgarar >> Raudur spurningalisti, sama bréf

og svarumslag fyrir alla (bada hdépana)

1.
2.

(o2 I ¢ 2 I N V)

B4 umslég fyrir hép 2, samtals 700

Prentad nafn, heimilisfang, PP merki og sendanda a
umslog fyrir hop 2

Raudur litur & forsidum spurningalista fyrir hép 2
isetning spurningalista, bréfs og svarumslags fyrir hop 2
Sending til hops 2 send at

bPegar sendingin a hép 2 er farin i pést fra& Umslag ehf.,
sendir JV tolvupoést til & Gyou Halldérsdottur ( gyda@hi.is
) og Gudmundar Hjaltalin ( gudmh@tr.is ). bar komi
fram ad hépur 2 er farinn Ut og hvert audkennio a
forsidur var fyrir hép 2, pad er hvada litur var a

forsidum spurningalista sem foru til héps 2.

Utsending 2 vikum sidar

C65 Umsldg fyrir itrekunarbréf

Sami listi og adur, sama itrekunarbréf fyrir alla

N ow N

5.
6.

Bréfid pribrotid fyrir C65 umslog

Ejoldi: 1400

C65 umslag

Prentad nafn, heimilisfang og PP merki & umsldg fyrir
hépa 1 og 2.

Itrekunarbréf sett i umslég

itrekunarbréf send til patttakenda
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ATHUGA EFTIRFARANDI !

EFTIR ALLAR SENDINGAR, SENDA TOLVUPOST A GYDA@HI.IS OG

GUDMH@TR. 1S, STADFESTA AP SENDING SE FARIN OG HVAP FOR.

PERSONUGOGNUM RANNSOKNARINNAR EYTT EFTIR AP RANNSOKN

LIKUR.

GOGN UMFRAM SENDINGU BERIST TIL GYPU HALLDORSDOTTUR (SiMI
895 0135), bPAD ER SPURNINGALISTAR OG BREF TIL PATTTAKENDA,
BAPI 1. (GRAEN) 0OG HOP 2 (RAUP). BREF, SEM VERDPA UMFRAM

SENDINGU.
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Tilviljunarudrtak i 2 hépa

VERKLYSING FYRIR TOKU URTAKS OG
SENDINGU PERSONUUPPLYSINGA

STARFSMADPUR TR (GUPMUNDUR HJALTALIN) SER UM AP
TAKA URTAKID:

1.

10.

bydid eru allir Tslendingar basettir & Islandi, &4 aldrinum
16 til 67 a&ra, samtals um 183 pusund manns.

Valid ar pydi: Allir 6rorku- og lifeyrispega, sem byggja
framfeaerslu sina a b6tum almannatryggingakerfisins, samtals
12.200 manns, valdir og adgreindir i hép 1.

Tekid er 700 manna urtak ar hépi 1, sem er afram
tilgreindur sem hépur 1.

Urtaksupplysingar eru nafn og heimilisfang, sem verda
sidan prentadar a umslégin hja fyrirtaeekinu Umslag ehf., sem
sér um alla adra prentun.

Hépur 1, slembidrtak med 700 manns, drorku- og
lifeyrispegar

Hépur 1 sendur til Umslag ehf, bt. J6hannesar
Vilhjalmssonar (JV).

bpegar sendingin 4 hép 1 er farin i post fra Umslag ehf.,
sendir JV tolvupést til & Gyou Halldérs( gyda@hi.is ) og
Gudmund Hjaltalin ( gudmh@tr.is ), og par komi fram ad
hépur 1 er farinn Gt og hvert audkennid var &4 hép 1.
Urtak i hop 2 tekid sidar til ad ekki ruglist hvada hépur er
hvad.

Hépur 2, slembidrtak med 700 manns, almennum
notendum almannatryggingakerfisins a islandi. Urtakid i hép
2, tekio Gr peim hoépi sem eftir st6d i 1id 2, pad er pegar
bétapegar hafa verid teknir fréa.

Urtaksupplysingar eru nafn og heimilisfang, sem verda
sidan prentadar a umslégin hja fyrirteekinu Umslag ehf., sem

sér um alla adra prentun.
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11.

12.

13.
14.

15.

Hépur 2 sendur til Umslag ehf, b.t. J6hannesar
Vilhjalmssonar.

begar sendingin a hép 2 er farin i pést fr4& Umslag ehf.,
sendir JV tdlvupoést til & Gyou Halldérs( gyda@hi.is ) og
Gudmund Hjaltalin ( gudmh@tr.is ), og par komi fram ad

hépur 2 er farinn Ut og hvert audkennid var &4 hép 2.

Allt artakid 700 + 700, er geymt til 26. nd6v. 2004

Urtakid allt, pad er hépur 1 og hépur 2, sent 25.
névember 2004 til Umslag ehf, bt. J6hannesar
Vilhjalmssonar (JV).

JV sendir télvupodst til & Gydou Halldérs( gyda@hi.is ) og
Gudmund Hjaltalin ( gudmh@tr.is ) pegar itrekunarbréfio er
farid til allra. T télvup6stinum komi fram ad
itrekunarbréf hafi verid sent til allra (hépar 1 og 2) og

fjoldi tilgreindur.

ATHUGA!

16.

Gudmundur Hjaltalin geymi Urtakid hja sér par til

rannsokn er komin vel a veg.
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5. VIDAUKI
Urvinnsla gagna

Fjoldi svara vid hverri spurningu og gildum innan spurninga
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SP01  Aldur

SP02  Kyn

SP03 Fjoldi heimilsmanna

SP04  Buseta

SP05 Er i starfi innan heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins
SP06  Sé persénuupplysingar i starfi

SPO7 Nota télvu

SP08 Nota netid

SP09 Hef adgang ad tdélvu heima

SP10 Hef adgang ad netinu heima

SP11 Nota télvupdst

SP12 Nota télvu i starfi

SP13 Nota heimabanka

SP14 Hef keypt voru eda pjonustu um netid

SP15 Veit af rétti til ad sja og fa afrit af heilsufarsupplysingum
SP16 A ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum

SP17 A ad hafa adgang ad heilsufarupplysingum & netinu
SP18 A ad hafa adgang ad heilsufarsupplysingum hja TR
SP19  Hef bedid um adgang ad heilsufarsupplysingum

SP20 Fékk ad sja upplysingar i sjukraskranni

SP21  Atti audvelt med ad skilja upplysingar i sjukraskranni
SP22 Kom sér vel ad skoda upplysingar i sjukraskranni

SP23  beetti gagnlegt ad sjé upplysingar i sjlkraskranni

SP24 Myndi halda heilsufarsskra ef ég eetti pess kost

SP25  Adgengi myndi auka skilning & heilsufari

SP26  Adgengi audveldar samskipti vid TR og heilbrigdispjénustu
SP27  Adgengi audveldar &kvordun spurninga til starfsfélks
SP28  Adgengi audveldar &kvordun pjénustu og medferdar
SP29  Ottast ad heilsufarsupplysingar séu rangar

SP30 Vil geta beett upplysingum vié heilsufarsskrana

SP31 Vil ekki sja heilsufarsupplysingarnar

SP32 Tidni samskipta vid starfsfolk TR

SP33 Myndi eiga samskipti vid TR um netid

SP34 Myndi nyta einkaadgang ad pjénustuTR & netinu

SP35 Treysti TR til ad tryggja 6ryggi heilsufarsupplysinga
SP36 Vil geta séd virkan rétt til afslattarkorts hja TR

SP37 Vil geta séd hveneer réttur til béta er virkur

SP38 Hvada pjonustupeettir eiga ad vera i einkaadgangi & netinu
SP39 Hvada pjonustuyfirlit eiga ad vera i einkaadgangi & netinu
SP40 Vil stjérna utliti einkaadgangs hja TR

SP41 Hef &huga & ad nota adgangslykil og skoda heilsufarsupplys.
SP42  beetti gott ad nota adgangslykil hja TR

SP43 Hvar hentar ad skoda heilsufarsupplysingar

SP44  G66 hugmynd ad innleida rafreena sjikraskra

SP45 Vil hafa adgang ad heilsufarsskra & télvu

SP46 Vil frekar sjé heilsufarsskra 4 prenti en skja

SP47 Hefdi ahyggjur af 6ryggi upplysinga & télvu

SP48  Hefdi dhyggjur af dryggi upplysinga & netinu

SP49 Vil rdda hverijir hafa adgang ad heilsufarsupplysingunum
SP50 Vil taka pétt i ad vidhalda heilsufarsupplysingunum
SP51 Tel kosti rafreenna heilsufarsupplysinga meiri en ékosti
SP52 Hef haft forsja og framfeersla annarra

SP53 Tel forrrddamenn eiga ad hafa adgang ad upplysingum barna
SP54 Hve lengi adgang ad upplysingum barna

SP55 Tel umsjénaradila eiga ad hafa adgang ad upplysingum
SP56 Hvernig var ad svara spurningalistanum

167

Fjoldi svarainnan spurninga

138
110
375
350

92
114

26

156
328
137
292
68
24
29
ﬁ
261
114
170
170
197
186
25
106
16

127
157
141
267
271
413
412

58
221
226
397
185
224

87
9%
120
203
196
174
280

317

135
167
395
355
92
88
56
80
56
_42
75

62
_64

64
74
339
1
_ 15
14
_89
_ 85
_103
91
_9
_us
_4
_ %
_12

94
_%
107
_70
70

335
58
71

113
85
42
_n
85
7
80
109
136

102

133
9%

83
ﬂ
108

N B (e
‘N‘o‘b‘w‘o‘o‘o ~

121
17

26
13

10
58
35
28
26
26
114

180

Samtals

svor
433

429

430

432

426

414

432

430

431

430

432

423

431

429

423

430

424

428

431

86

80

79
432

431

433

431

429

431

431

431

425

426

424

421

423

426

418

413

412

393

412

413

397

414

416

416

420

420

422

415

419

416

428

421

423

429



168



6. VIDAUKI
Nidurstoour - Lydfraediupplysingar
Kyn, aldur, buseta.

Pydi og Urtak.

Samanburdur a fjolda og hlutfalli patttakenda vid veenta tidni.
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Tafla 6a Samanburdur a fjolda og hlutfall kynja, pyoi og urtak hja hopum og heild.

Pyoi Urtak
Fjoldi Hlutfall Fjoldi  Hlutfall
Karlar 4.435 39,3% 271 38,7%
H1 Bétapegar Konur 6.837 60,7% 429 61,3%
Samtals 11.272 100,0% 700 100,0%
Karlar 88.809 51,5% 348 49,7%
H2 Alm.not.  Konur 83.659 48,5% 352 50,3%
Samtals 172.468 100,0% 700 100,0%
Karlar 93.244 50,7% 619 44,2%
Allir Konur 90.496 49,3% 781 55,8%
Samtals 183.740 100,0% 1.400 100,0%
Tafla 6b Samanburdur a fjolda og hlutfall kynja, svorun og veantri tidni hja hopum og
heild.
Svérun Mism. pydi /svdrun
Fioldi Hlutfall Veenttidni Hlutfall  Ki-kv. x2
Karlar 77 36,8% 82 39,3% 0,33
H1 Botapegar  Konur 132 63,2% 127 60,7% 0,22
Samtals 209 100,0% 209 100,0% 0,55
Karlar 92 41,8% 113 51,5% 4,00
H2 Alm. not. Konur 128 58,2% 107 48,5% 4,25
Samtals 220 100,0% 220 100,0% 8,24 **
Karlar 169 39,4% 218 50,7% 10,90
Allir Konur 260 60,6% 211 49,3% 11,23
Samtals 429  100,0% 429 100,0% 22,13 ***

**p<0,01; *** p<0,001
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Tafla 6e Samanburdur a fjolda og hlutfall aldurshopa, pyoi og urtak hja hopum og heild.

bydi Urtak
Fjoldi  Hlutfall Fjoldi  Hlutfall
<= 30 ara 1.257 11,2% 88 12,6%
31-40 ara 1.784 15,8% 117 16,7%
41-50 ara 2.795 24,8% 164 23,4%
H1 Botapegar
51-60 ara 3.149 27,9% 175 25,0%
61-67 ara 2.287 20,3% 156 22,3%
Samtals 11.272 100,0% 700 100,0%
<=30 ara 58.601 34,0% 239 34,1%
31-40 ara 37.325 21,6% 150 21,4%
Ho Alm. not. 41-50 ara 37.585 21,8% 162 23,1%
51-60 ara 28.758 16,7% 99 14,1%
61-67 ara 10.199 5,9% 50 7,1%
Samtals 172.468  100,0% 700 100,0%
<=30 ara 59.858 32,6% 327 23,4%
31-40 ara 39.109 21,3% 267 19,1%
) 41-50 ara 40.380 22,0% 326 23,3%
Al 51-60 ara 31.907 17,4% 274 19,6%
61-67 ara 12.486 6,8% 206 14,7%
Samtals 183.740  100,0% 1.400 100,0%
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Tafla 6f Samanburdur 4 fjolda og hlutfall aldurshopa, svorun og vaent tidni hja hdpum

og heild.
Svoérun Mism. bPydi /svdrun
Fjoldi  Hlutfall Veenttidni  Hlutfall  Kki-kv. 42

<= 30 ara 18 8,5% 24 11,2% 1,35

31-40 ara 27 12,7% 34 15,8% 1,28

41-50 ara 53  25,0% 53 24,8% 0,00
H1 Botapegar

51-60 ara 58 27,4% 59 27,9% 0,03

61-67 ara 56  26,4% 43 20,3% 3,92

Samtals 212 100,0% 212 100,0% 6,58

<=30 ara 46 20,8% 75 34,0% 11,27

31-40 ara 52 23,5% 48 21,6% 0,36

41-50 ara 63 28,5% 48 21,8% 4,57
H2 Alm. not.

51-60 ara 39 17,6% 37 16,7% 0,13

61-67 ara 21 9,5% 13 5,9% 4,81

Samtals 221  100,0% 221 100,0% 21,14 ***

<=30 ara 64 14,8% 141 32,6% 42,10

31-40 ara 79  18,2% 92 21,3% 1,88
Al 41-50 ara 116 26,8% 95 22,0% 4,56

ir

51-60 ara 97  22,4% 75 17,4% 6,33

61-67 ara 7 17,8% 29 6,8% 76,92

Samtals 433 100,0% 433 100,0% 131,79 ***
*x n<0,001
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Tafla 6¢ Samanburdur 4 fjolda og hlutfall bisetu, pydi og trtak hja hopum og heild.

Pyoi Urtak

Fjoldi  Hlutfall Fjoldi Hlutfall

St. Rvik 6.674 59,2% 407 58,1%

H1 Bétapegar Landsb. 4.598 40,8% 293 41,9%
Samtals 11.272 100,0% 700 100,0%

St. Rvik 105.536  61,2% 413 59,0%

H2 Alm. not. Landsb. 66.932 38,8% 287 41,0%
Samtals 172.468 100,0% 700  100,0%

St. Rvik 112.210 61,1% 820 58,6%

Allir Landsb. 71.530  38,9% 580 41,4%

Samtals 183.740 100,0% 1.400  100,0%

Tafla 6d Samanburdur a fjolda og hlutfall busetu, svorun og vaent tidni hja hdpum og
heild.
Svorun Mism. pydi /svorun
Fjoldi _ Hlutfall ~ Veent tidni Hlutfall ~ Ki-kv. y2
St. Rvik 105 49,8% 125 59,2% 3,18
H1 Bétapegar Landsb. 106 50,2% 86 40,8% 4,62
Samtals 211 100,0% 211 100,0% 7,79 **
St. Rvik 115 52,0% 135 61,2% 3,03
H2 Alm. not. Landsb. 106 48,0% 86 38,8% 4,77
Samtals 221 100,0% 221  100,0% 7,80 **
St. Rvik 220 50,9% 264 61,1% 7,28
Allir Landsb. 212 49,1% 168 38,9% 11,42
Samtals 432  100,0% 432  100,0% 18,70 ***

**p<0,01; *** p<0,001

174



7. VIDAUKI

Samanburdur vid fyrri rannsoknir
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8. VIDAUKI
Styrkir
FS- styrkur ur Rannséknarnamssjodi

Styrkur ur B-hluta Visindasjods Félags islenskra hjukrunarfreedinga 2005
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Umsokn nimer:

052010005

Gyda Halldérsdottir 9. mars 2005
Dverghamar 3 R-05052/5264
112 Revkjavik APB/ess

Efni: Umsokn um FS - styrk ar Rannséknarnamssjoodi 2004
Stjorn Rannsoknarnamssjods hefur sampykkt ad veita FS styrk til verkefnisins:
Einstaklingurinn og upplysingasamfélagio

Styrkurinn nemur alls 240 pis.kr. Vinsamlegast athugid, ad allir styrkir eru veittir med fyrirvara um ad
fjarveitingar til sj6dsins haldist 6skertar.

Styrkurinn er veittur til ad standa straum af kostnadi vid rannséknaverkefnid og ekki til framfeerslu.
Upphaed styrks (i pus.kr.) skiptist 4 eftirfarandi hatt:

Ar: 2005 2006 2007 2008 Alls:
Framferslustyrkur i pis. kr.: 240 0 0 0 240

Vid dthlutun var hofd hlidsjén af frammistédu nemenda og virkni leidbeinanda. Auk pessa var byggt a
faglegu mati 4 verkefninu.

Minnt er & ad leidbeinandi ber dbyrgd & pvi ad skila lokaskyrslu eigi sidar en halfu an eftir ad nami
Iykur. Slik lokaskyrsla er forsenda fyrir frekara styrkhzfi, sja eydubld & heimasidu RANNIS:
http://www.rannis.is.

Vinsamlegast fyllid ut medfylgjandi eydublsd vardandi greidslur og sendid RANNIS fljétlega.

Virdingarfyllst,
£h. stjornar Rannsoknarnimssjods, R i [
lL O A _I.FJ'J‘ 3 Ve
=)
== v
Anna Péra Baldursdéttir
formadur
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Sudurlandsbraut 22
108 Reykjavik
Simi 540 6400
Fax 540 6401

hjukrun@hjukmn is

Gyda Hildérsdotir

www hjukrun. is

Reykjavik, 24. mai 2005,

Efni: Styrkur tir B-hluta Visindasjods Félags islenskra hjikrunarfraedinga 2005

Stjérn Visindasj6ds Félags islenskra hjikrunarfraedinga pakkar umsokn pina og veitist
s anaegja ad tilkynna ad pér hefur verid veittur styrkur ad upphad kr. 300.000
Verkefni: Rannsékn { masternami.

Starfsreglur sjo0sins kveda a um ad styrkurinn verdi afhentur i afongum i samremi vid
framgang verksins. Stjorn sj6dsins hefur akvedid ad afhenda styrkinn i tveimur hlutum.
Fyrri hlutinn verdur afhentur pann 2. jini og seinni hlutinn vid skil 4 afangaskyrsiu eda
lok verkefnisins.

Um leid og vid 6skum pér til hamingju med styrkinn viljum vid bjoda pér til samsatis
til a8 veita styrknum vidtoku fimmtudaginn 2. jini n.k. kL 16:00 i hisnaoi félagsins
ad Suburlandsbraut 22.

Vinsamlega ltid skrifstofuna vita hverjir muni maeta til mottoku styrksins i sima
540 6400 eda hjukrun@hjukrun.is

Bestu kvedjur,

F.h. stjornar Visindasjods Félags islenskra hjikrunarfredinga.
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9. VIDAUKI
Kynningar
Aflvaki breyttrar heilbrigdispjénustu
Fréttabréf Haskola Islands

Fréttabréf TR
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bverfaglegt meistaranam:

Upplysingataekni a neilbrigsissvisi “‘;2,9

IR e BER =y
’ & H i HASKOLI iSLANDS

Aflvaki breyttrar heilbrigdispjonustu

Malping um rafraen samskipti almennings vid heilbrigdiskerfid verdur haldid
pridjudaginn, 17. mai kl. 15-17 i Hringsal, Barnaspitala Hringsins & vegum
upplysingataekni 4 heilbrig8issvidi vid Haskola islands.

Allir velkomnir

Dagskra

Er aukin krafa um rafraen samskipti?
- Arna Skuladéttir, hjukrunarfraedingur, géngudeild um svefnvandamal barna

Um rafraen samskipti laeknis og sjuklings —
- Ofeigur Porgeirsson, laeknir, formadur starfshops Laeknafélags islands um rafraen samskipti
laekna og sjuklinga

Légmeeti rafreennar medferdar sjukraskrarupplysinga
- Sigran Jéhannesdéttir, forstjéri Persénuverndar

Stefna HTR i rafreenum samskiptum
— Benedikt Benediktsson, télvunarfradingur Heilbrigbis- og tryggingamalaraduneyti

Einstaklingurinn og upplysingasamfélagid: Adgengi ad eigin
heilsufarsupplysingum og pjénusta Tryggingastofnunar rikisins a netinu
- Gyda Halldérsdottir, meistaranemi | upplysingataekni a heilbrigbissvidi

Eftirspurn heilbrigdispjonustu - svar upplysingatakninnar
- Baldur Johnsen, svidsstjori Upplysingataeknisvids Landspitala - haskolasjlikrahiss

Fundarstjéri: Valgerdur Gunnarsdottir
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PVERFAGLEGT MEISTARANAM |
UPPLYSINGATZAKNI A HEILBRIGDPISSVIDI

Verkefni Gydu Halldorsdéttur til meistaraprofs i upplysingatekni a
heilbrigdissvidi vid Haskdla Islands. Leidbeinendur fyrir hond
Haskdla islands (HI) og Tryggingastofnunar rikisins (TR) eru Asta St.
Thoroddsen, doésent og formadur namsstjdrnar upplysingatekni &
heilbrigdissvidi HI, sem jafnframt er adalleidbeinandi, Ebba béra
Hvannberg professor vid tolvunarfrediskor verkfredideildar HI og

Sigriour Lilly Baldursdottir forstédumadur préunarsvids TR.

Notkun almennings 4 Netinu hefur margfaldast & undanférnum arum
og nyir moguleikar med rafrenu adgengi upplysinga og pjoénustu
valdio straumhvérfum i almennri stjéornsyslu. Notendur heilbrigdis-
bjénustu eiga samkvemt logum rétt & ad fa adgang ad eigin
sjukraskra, med eins stuttum fyrirvara og unnt er. Videigandi
adgangur ad personuupplysingum parf ad samrazmast légum og
uppfylla skilyrdi um persénuvernd. Med rafrenu adgengi heilsufars-
upplysinga, hvar sem er og hvenar sem porf krefur, byggir traust
notenda & upplystri reynslu og pjonustan verdur druggari. Betur
upplystir eiga peir audveldara med ad fylgjast med og taka abyrgd &
eigin heilsufari. Rannsoknir hafa synt ad notendur sem hafa adgang
ad eigin heilsufarsskra, telja sig verda ahrifameiri, eiga audveldari
samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk og skilja betur eigin sjaukdéoma og

meodferd.

Verkefnid er samstarfsverkefni Hi og Tryggingastofnunar rikisins TR.
Unnid er ad rannsoékn & vidhorfum einstaklinga til adgengis ad eigin
persénu- og heilsufarsupplysingum og pjénustu Trygginga-stofnunar
rikisins @ Netinu. Tilgangurinn er ad afla upplysinga um vidhorf,
skilning, og 6skir patttakenda og bera saman svor almennra notenda
islenska almannatryggingakerfisins annars vegar og &rorku- og

lifeyrispega sem byggja framfeerslu sina a botum

186



almannatryggingakerfisins hins vegar. Upplysinga verdur einnig
aflad um almenna télvunotkun og hvada petti rafrennar pjonustu sem
notendur telja ad beti pjonustu TR. Aukin pekking og skilningur &
sjonarmidum og poérfum notenda eykur likur & ad komid verdi til méts

vid parfir peirra og ventingar vid innleidslu & rafrenni pjonustu TR.

Stefnur hafa verid settar um rafrena heilsufarsskrd og adgengi ad
eigin heilsufarsupplysingum vida um heim. islensk stjornvéld settu
stefnu a arinu 2004 um ,Upplysingasamfélagio 2004 - 2007,
Audlindir i allra pagu”. Par kvedur medal annars & um ad tekin veroi
markviss skref vardandi innleidingu rafrennar sjokraskrar og
rafrenum samskiptum TR og almennings verdi komid &, med allar
gerdir pjénustu adgengilegar 4 Netinu eigi sidar en ario 2006.
Rafrent adgengi heilsufarsupplysinga skapar ny takiferi til ad auka
6ryggi og ga&di pjonustunnar og gera hana adgengilegri i samraemi vid
vilja notenda. Taknina er haegt ad nyta til ad auka hagkvemni og
skilvirkni i starfsemi og pjénustu heilbrigdis- og almannatrygginga-
kerfisins a4 Islandi. Med pessu verkefni er hafinn undirbiningur ad
rafrenni stjornsyslu og pjonustu TR & Netinu, i samraemi vid

upplysingastefnu islensku rikisstjornarinnar.

Birt i Haskolafréttir. Fréttabréf Haskdla islands.

Aukablad um rannsdknir og nam 25. febraar 2005, bls. 20.
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Heilsufarsupplysingar a Netinu og
bjonusta TR

Unnid er ad rannsékn & vidhorfum almennings til adgengis ad
eigin persénu- og heilsufarsupplysingum og pjénustu Trygg-
ingastofnunar rikisins @ Netinu. Gyda Halldérsdéttir vinnur ad
verkefninu sem er samstarfsverkefni Hdaskéla Islands og
Tryggingastofnunar. Fréttabréf TR raeddi vid Gydu.

“pessa dagana er verid ad senda Ut spurningalista sem tengjast
rannsékninni, 4samt bréfi og svarumslégum, til peirra sem hafa
tilviljunarkennt verid dregnir Gt til patttdku,” segir Gyda og
beetir vid ad leitad sé eftir 6skum, skilningi og viéhorfum
bétapega og almennings, til pess ad hafa adgengi ad eigin
upplysingum hja heilbrigdis- og almannatryggingakerfinu og
pjénustu Tryggingastofnunar @ Netinu.

Rannséknin er hiuti af verkefni Gydu til meistarapréfs |
upplysingataekni & hellbrigdissvidi vid Haskéla Islands og er
eins og adur segir samstarfsverkefni Haskéla islands (Hf) o;}
Tryggingastofnunar rikisins (TR). Leidbeinendur fyrir hénd H
og TR eru Sigridur Lilly Baldursdéttir forstddumadur préunar-
svids TR og Asta St. Thoroddsen, désent og formadur
namsstjérnar upplysingatakni & heilbrigdissvidi, Haskdla islands, sem jafnframt er byrgdarmadur
rannséknarinnar. Visindasidanefnd hefur veitt leyfi fyrir rannsékninni og hin hefur verid tilkynnt til
Persénuverndar, “Allar upplysingar sem safnad verdur i rannsdkninni eru épersénugreinaniegar og
ekki med neinum haetti haegt ad rekja svorin til peirra sem taka patt,” segir Gyda. Hun bendir & ad
pétttakendum sé fridlst ad hafna pétttdku i rannsdkninni eda hezetta henni & hvada stigi
rannséknarinnar sem er, an skyringa.

Gyda vekur athygli @ pvi ad rikisstjornin hafi sett fyrr & pessu ari fram stefnu um Upplysinga-
samfélagid 2004 - 2007, “Audlindir | allra pagu”. bpar sé medal annars kvedid @ um rafraena
sjukraskrd og pjénustu TR & Netinu. “Aukin pekking og skilningur & sjénarmidum og pdrfum
almennings, eykur moguleikana & ad komid verdi til méts vid vaentingar sem flestra. Med pessu
verkefni er hafinn undirbuningur ad rafreenni stjornsyslu og pjénustu TR & Netinu | stefnu
rikisstjérnarinnar,” segir han.

Gyda segir ad hlutverk pjénustunnar byggist 8 upplysingum um pé sem pjénustuna piggja. *f logum
um réttindi sjuklinga, nr. 74/1997, kvedur medal annars @ um réttindi hvers einstaklings til adgangs
ad eigin heilsufarsupplysingum og &byrgd & eigin velferd og heilsufari. Adgangur ad eigin
upplysingum eykur moguleika einstaklinga & ad fylgjast med eigin heilsufari og meta breytingar
med hlidsjén af medferd, eins og lyfjatdkum og rannséknarnidurstédum. batttakendum er gefid
taekifeeri til ad hafa dhrif 4 breytingar og nyjungar | pjénustu TR, med bvi ad svara spurninga-
listanum og senda svérin til baka | medfylgjandi fyrirfram greiddu svarumslagi. Pannig aukast lika
moguleikarnir & ad haegt veradi ad koma til méts vid parfir og vaentingar félksins i landinu. Takmarkid
er ad studla ad skilvirkari og adgengilegri pjénustu heilbrigdis- og almannatryggingakerfisins &
fslandi,  samraemi via vilja notenda,” segir Gyda.

A3 lokum hvetur Gyda alla sem fa spurningalistann sendan til ad taka patt | rannsékninni og bidur
starfsmenn TR endilega lika ad hvetja pa, sem peir vita ad hafi fengid listann, til ad taka patt.

(Frétt | Fréttabréfi TR, fdstudaginn 12. névember 2004).
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