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ÚTDRÁTTUR 

Rafræn samskipta- og veftækni hefur valdið straumhvörfum og opnað nýja 

möguleika til aðgangs að upplýsingum og þjónustu.  Rannsóknir hafa sýnt að 

notendur heilbrigðisþjónustu telja sig áhrifameiri, betur upplýsta og ánægðari með 

samskipti við þjónustuaðila þegar þeir nota gagnvirk heilsufarskerfi.  Undirbúningur 

að þróun rafræns aðgengis að upplýsingum og þjónustu Tryggingastofnunar ríkisins 

(TR) á netinu er hafinn í beinu samhengi við stefnu íslensku ríkisstjórnarinnar um 

íslenskt upplýsingasamfélag og verkáætlun PARX. 

Tilgangur rannsóknarverkefnisins var að rannsaka skilning, viðhorf og óskir 

Íslendinga varðandi persónulegt aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum hjá 

heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustunni og afla upplýsinga um hvaða þáttum 

óskað er eftir í gagnvirkri þjónustu TR á netinu.  Ennfremur að kanna mun á 

sjónarmiðum almennings og örorkulífeyrisþega á Íslandi hvað þetta varðar. 

Gerð var lýsandi samanburðarrannsókn, póstkönnun byggð á tilviljunarvali 

þjóðarúrtaks.  Í úrtakinu voru 1400 einstaklingar á aldrinum 16 til 67 ára, í tveim 700 

manna hópum.  Í hópi eitt voru örorkulífeyrisþegar sem byggja framfærslu sína á 

örorkulífeyri samkvæmt almannatryggingalögum á Íslandi og í hópi tvö aðrir 

Íslendingar með almennan rétt til almannatrygginga á Íslandi.  Mælitækið samanstóð 

af 56 spurningum.  Svörun var 34,9%.  Við úrvinnslu gagna var notuð lýsandi 

tölfræði fyrir tíðni, meðaltöl og prósentuhlutfall og gerður samanburður með 95% 

öryggismörk á marktækniprófum, auk þáttagreiningar. 

Viðbrögð þátttakenda voru á heildina jákvæð þrátt fyrir reynsluleysi af gagnvirkri 

heilbrigðisþjónustu.  Skilningur á rétti til aðgangs að eigin heilsufarsupplýsingum var 

í meðallagi (52%) og reynsla af aðgangi heilsufarsskrár lítil (12%).  

Örorkulífeyrisþegar voru eldri, höfðu marktækt meiri skilning á réttindum til aðgangs 

(p<0,01), jákvæðari viðhorf til áhrifa af aðgangi og ákveðnari óskir um aðgang að 

eigin heilsufarsupplýsingum. 
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Meirihluti þátttakenda lýsti jákvæðum viðhorfum og skýrum óskum um rafrænt 

aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu.  Yfir 90% töldu sig eiga að hafa 

aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum og forráðamenn eiga að hafa aðgang að 

upplýsingum um börn sín.  Flestir þátttakenda vildu ráða hverjir hafa aðgang að 

þeirra heilsufarsupplýsingum (86%), sjá eigin upplýsingar (81%) og sjá hvenær réttur 

þeirra til bóta (81%) og afsláttarkorts (79%) væri virkur hjá TR.  Jákvæð viðhorf til 

áhrifa af aðgangi að eigin upplýsingum tengdust mest ákvörðunum varðandi þjónustu 

(69-70%), vilja til að viðhalda eigin upplýsingum (66%), skilningi á eigin heilsufari 

(63%) og samskiptum vegna þjónustu (60%).  Mikil netnotkun aðgreindi almenna 

notendur og yngri þátttakendur frá öðrum, þeir sýndu jákvæðari viðhorf til rafræns 

aðgangs að eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu.  Marktækt fleiri almennir 

notendur (89%) en örorkulífeyrisþegar (73%) höfðu aðgang að netinu heima 

(p<0,001), aðstöðumunurinn var mikill.   

Rannsóknin er fyrsta sinnar tegundar á Íslandi, svo vitað sé.  Niðurstöðurnar 

styðja fyrri erlendar rannsóknir.  Notendur heilbrigðisþjónustu álíta innleiðingu 

rafrænnar heilsufarsskrár góða hugmynd, þeir telja aðgengi að eigin 

heilsufarsupplýsingum auðvelda samskipti vegna þjónustu og auka skilning á eigin 

heilsufari.  Lagt er til að niðurstöðurnar, ásamt fyrirmyndum erlendra 

þróunarverkefna, verði nýttar við þróun og innleiðingu rafrænnar þjónustu hjá TR og 

persónulegs aðgangs að heilsufarsupplýsingum.  Einnig er lagt til að sjónarmið 

starfsmanna heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu varðandi viðfangsefnið verði 

könnuð.  Áhrif notkunar gagnvirkra heilsufarskerfa á heilsufar, lífsgæði og eftirfylgni 

meðferðar við íslenskar aðstæður koma til með að verða mikilvægt rannsóknarefni 

þegar fram líða stundir, auk áhrifa á skilvirkni og hagkvæmni þjónustunnar. 
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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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INNGANGUR 

 

 

Nýliðin er öld framfara og þróunar með stórfelldum breytingum í tækni og 

vísindum.  Rafræn samskipta- og veftækni hefur valdið straumhvörfum og opnað 

nýja möguleika til aðgangs að upplýsingum og þjónustu.  Með markvissum 

vinnubrögðum á að vera hægt að nýta tæknina sem verkfæri til samfélagslegra 

umbóta (Hugvit, 2004).  Hlutverk notenda er að breytast, þeir vilja aukna ábyrgð sem 

jafningjar og virkari þátttöku við lausn eigin heilsufarsvanda (Ball og Lillis, 2001; 

Ueckert, Goerz, Ataian, Tessmann og Prokosch, 2003). 

Upplýsingasamfélagið, með rafrænum samskiptum og bættu aðgengi upplýsinga 

og þjónustu, skapar mynd nútíma skipulagsheildar (Shlachta-Fairchild og Elfrink, 

2004).  Upplýsingavæðingunni er ætlað að auka hagkvæmni og skilvirkni í rekstri 

stofnana á vegum heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytisins (HTR) og stuðla þannig 

að verðmætasköpun í íslensku samfélagi.  Megin markmiðin eru að tryggja örugga og 

góða þjónustu og skapa gott starfsumhverfi (HTR, 2004).  Aðgangur almennings að 

upplýsingum í opinberri stjórnsýslu er grunnur að góðum stjórnsýsluháttum.  Kröfur 

um rafrænan aðgang hafa aukist með vaxandi hraða og nýjum möguleikum til 

samskipta (Hugvit, 2004). 

Tryggingastofnun ríkisins (TR) er ein stofnana sem gegna undirstöðuhlutverki í 

íslensku velferðarkerfi, með almannatryggingar einn stærsta málaflokk HTR.  

Stofnunin hefur umsjón með fjárhagslegum bótum og styrkjum til Íslendinga, auk 

þjónustu við aðrar þjóðir samkvæmt milliríkjasamningum (TR, 2004a).  Hlutverk TR 

er að uppfylla skilyrði laga um almannatryggingar og félagslega aðstoð, auk fleiri 

verkefna (HTR, 2000; TR, 2004a og 2004b).  Um fjórðungur heildarútgjalda 

ríkissjóðs er á vegum TR (Ásta Magnúsdóttir, 2005). 

Viðfangsefni þessa verkefnis er að kanna skilning, viðhorf og óskir 

örorkulífeyrisþega og almennings varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

og þjónustu TR á netinu.  Upplýsingar um sjónarmið og óskir notenda þjónustunnar 

eru mikilvægar, til að tryggja að komið verði til móts væntingar þeirra og þarfir við 

innleiðingu á rafrænu aðgengi að upplýsingum og þjónustu.  
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Fyrri hluta árs 2004 settu íslensk stjórnvöld fram nýja stefnu um íslenskt 

upplýsingasamfélag 2004 – 2007.  Gert var ráð fyrir áherslum um rafrænt aðgengi 

almennings að þjónustu stofnana á sviði heilbrigðis- og félagsmála.  Rafræn 

samskipti TR og almennings voru þar með talin.  Reiknað var með öllum 

þjónustuþáttum TR aðgengilegum á netinu, eigi síðar en árið 2006.  Einnig var 

reiknað með innleiðingu rafrænnar sjúkraskrár og úttekt HTR á möguleikum þeirra 

sem búa við skerta færni til að nýta tæknina (Forsætisráðuneyti Íslands, 2004). 

Komið er að innleiðingu rafrænnar þjónustu TR við almenning og stefnumörkun 

TR með framtíðarsýn í upplýsingatæknimálum.  PARX viðskiptaráðgjöf IBM (2004) 

gerði stöðumat á rafrænni stjórnsýslu og þjónustu TR.  Þar var meðal annars hvatt til 

stefnumótunar og reiknað með að TR kannaði hvaða þjónustuþætti notendur teldu 

nauðsynlega í rafrænni stjórnsýslu.  Tilgangurinn var að bæta þjónustu við 

almenning, stofnanir og fyrirtæki og lækka þjónustukostnað til lengri tíma.  

Verkefnið er unnið í beinu samhengi við stefnumörkun um íslenska 

upplýsingasamfélagið og tillögur PARX um undirbúning rafrænnar þjónustu hjá TR.  

Það styður vísindalegt gildi rannsóknarinnar að aflað verður upplýsinga sem 

mögulega geta spáð fyrir um viðbrögð notenda.    

Alþjóðlegur fundur sérfræðinga í upplýsingatækni hjúkrunar komst að 

sameiginlegri niðurstöðu árið 1998 um að þörf notenda heilbrigðisþjónustu á aðgangi 

að eigin heilsufarsupplýsingum væri enn brýnni en nokkru sinni fyrr (Engström, 

1998).  Áhersla var lögð á mikilvægi þess að afla upplýsinga um óskir þeirra 

varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum.  Þær væri nauðsynlegt að skilja til 

að eiga möguleika á að uppfylla þarfirnar.  Óskir þyrfti að skoða í ljósi þess að 

skilningur og viðhorf til þjónustu og meðferðar endurspeglast í gildi upplýsinga og 

upplýsingaþörf (Brennan og Strombom, 1998). 

Upplýsingatækni á heilbrigðissviði (Health Informatics, HI), til þess að gera ný 

fræðigrein, fæst við allt sem viðkemur heilsufarsupplýsingum.  Byggt er á þekkingu 

og tæknilegum grunni.  Megin tilgangurinn er að veita greiðan og viðeigandi aðgang 

að upplýsingum tengdum starfseminni, í samræmi við lög og samþykki viðkomandi 

einstaklinga (Bingham o.fl., 2003; Eysenbach og Jadad, 2001; Murphy, 2001).   

Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu (Consumer Health Informatics, 

CHI) er eitt sérsviða innan fræðigreinarinnar (Eysenbach, 2000).  Tilgangurinn er að 
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er að veita notendum viðeigandi aðgang að heilsutengdum upplýsingum hvort sem 

heilbrigðisþjónustan er milliliður eða ekki (Bouhaddou, Lambert og Miller, 1998).  

Hlutverkið felst fyrst og fremst í að styrkja notendur til sjálfshjálpar, með 

upplýsingum á netinu (Eysenbach, 2000; Brennan 1999; Brennan og Friede, 

2001/2003). 

Rafrænt aðgengi að heilsufarsupplýsingum grundvallast af tilveru rafrænnar 

heilsufarsskrár og rafrænni skráningu upplýsinga.  Megin forsendur eru skipulagðar 

upplýsingar og örugg tækni til varðveislu og samskipta, að fullnægðum skilyrðum um 

takmörkun aðgengis (Bingham o.fl., 2003).  Íslendingar virðast standa mörgum 

þjóðum að baki í rafrænni heilbrigðisþjónustu.  Íslenskt heilbrigðisnet er ekki til 

staðar, en bankakerfið hefur náð mun lengra í netvæðingunni (María Heimisdóttir, 

2005).  Lögin gera ekki ráð fyrir rafrænni varðveislu heilsufarsupplýsinga, þess 

vegna er þörf á lagabreytingum (Páll Hreinsson, 2005).  Mikilvægt er að við þróun 

rafrænna samskipta verði sambærileg vinna erlendis höfð til viðmiðunar, til að koma 

í veg fyrir takmarkanir á viðbótum og viðbyggingum tæknilausna (Hugvit, 2004).   

Rafræn heilbrigðisþjónusta er komin til að vera og verður smám saman hluti af 

daglegu lífi almennings.  Aðgengið er nytsamlegt bæði fyrir starfsmenn og notendur 

þjónustunnar.  Almennt er talið að gagnvirk þjónusta sé auðveldari og ódýrari en 

hefðbundin heilbrigðisþjónusta (Nelson, 2004).  Reiknað er með að breytingunum 

fylgi auknar áherslur á einstaklingsþarfir og varnir gegn áhættu sjúkdóma (Ball og 

Lillis, 2001).   

Aukin ábyrgð á eigin heilsu eykur þörf notenda fyrir upplýsingar og fræðslu.  

Heilsufarskerfi notenda er ný leið til gagnvirkra samskipta með heilsutengd 

viðfangsefni.  Þjónusta með slíkum búnaði hefur mikla möguleika til að bæta lífsgæði 

og draga úr þjáningu vegna sjúkdóma og slysa.  (Gustafson, Robinson, Ansley, Adler 

og Brennan, 1999b).  Tilgangur rannsóknarinnar, rannsóknarspurningar og núll-

tilgátur um engan mun milli hópa verða settar fram og hugmyndafræðinni lýst með 

myndrænni framsetningu. 
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Tilgangur 

Viðfangsefnið rafrænt aðgengi að eigin heilsufarupplýsingum og þjónustu TR 

með gagnvirkum samskiptum á netinu, byggir á þeirri sýn að innan fáeinna ára verði 

upplýsingatækni þannig fyrir komið á Íslandi, að notendur heilbrigðis- og 

almannatryggingaþjónustu eigi kost á aðgengi að upplýsingum og þjónustu á netinu.   

Tilgangurinn er að rannsaka skilning, viðhorf og óskir Íslendinga varðandi 

persónulegt aðgengi að heilsufarsupplýsingum hjá heilbrigðis- og almannatrygginga-

þjónustunni og afla upplýsinga um þætti sem óskað er eftir í gagnvirkri þjónustu TR á 

netinu.  Ennfremur að kanna hvort munur sé á sjónarmiðum almennings á Íslandi 

(almennir notendur) og örorkulífeyrisþega sem hafa > 75% örorkumat og fá 

örorkulífeyri samkvæmt almannatryggingalögum á Íslandi, hvað þessa þætti varðar.  

Undirbúningur TR að þróun rafræns aðgengis að upplýsingum og þjónustu á netinu er 

hafinn, í beinu samhengi við rétt notenda, stefnu ríkisstjórnarinnar um íslenskt 

upplýsingasamfélag (Forsætisráðuneyti Íslands, 2004) og verkáætlun PARX (2004).   

Verkefnið er samstarfsverkefni Tryggingastofnunar ríkisins (TR) og Háskóla 

Íslands (HÍ) (2. viðauki).  Tryggingastofnun veitti bæði beinan og óbeinan stuðning 

við verkefnið og styrk vegna prentunar og gagnasöfnunar.  Aðra styrki til 

verkefnisins veittu fyrirtækjasjóður RANNÍS og B-hluta Vísindasjóður Félags 

íslenskra hjúkrunarfræðinga (8. viðauki). 

Þrjár rannsóknarspurningar eru settar fram miðað við framangreindan tilgang: 

1. Hver er skilningur, viðhorf og óskir notenda heilbrigðisþjónustu til þess 

að hafa aðgengi að eigin persónu- og heilsufarsupplýsingum og nýta 

þjónustu TR á netinu? 

2. Er munur á skilningi, viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega (hópur 1) 

og almennra notenda (hópur 2), varðandi aðgengi að eigin persónu- og 

heilsufarsupplýsingum? 

3. Er munur á viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega (hópur 1) og 

almennra notenda (hópur 2), varðandi gagnvirk samskipti og þjónustu TR 

á netinu? 
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Núll-tilgátur eru settar fram til að svara rannsóknarspurningum tvö og þrjú: 

1. H0 = Það er ekki marktækur munur á skilningi örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi rétt til aðgangs að eigin 

heilsufarsupplýsingum. 

H1 = Það er marktækur munur á skilningi örorkulífeyrisþega og almennra 

notenda varðandi rétt til aðgangs að eigin heilsufarsupplýsingum. 

2. H0 = Það er ekki marktækur munur á viðhorfum örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

og þjónustu TR á netinu. 

H1 = Það er marktækur munur á viðhorfum örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

og þjónustu TR á netinu. 

3. H0 = Það er ekki marktækur munur á óskum örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

og þjónustu TR á netinu. 

H1 = Það er marktækur munur á óskum örorkulífeyrisþega og almennra 

notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum og 

þjónustu TR á netinu. 
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Hugmyndafræði 

Megin áherslur í hugmyndafræði verkefnisins eru, að í góðu stjórnkerfi felist 

grunnur að gæðaþjónustu, til árangurs fyrir þá sem þjónustuna nota.  Áhersla er á 

mikilvægi þess að hafa heildarsýn á heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustuna.  

Grunnur hugmyndafræðinnar er byggður á þriggja laga greiningu Donabedian’s 

(1988/1997) sem tengir þætti skipulags og framkvæmdar við útkomu þjónustunnar.  

Undirstöðuþættir og jafnframt rammi heilbrigðis- og almannatryggingakerfisins eru 

því skipulag (structure), framkvæmd (process) og útkoma (outcome). 

Skipulagið er undirstaða starfseminnar, stjórnkerfið í umhverfi laga og 

stefnumótunar.  Framkvæmdin á við um aðgengi að upplýsingum og þjónustu í 

upplýsingasamfélaginu, þróað fyrir tilstuðlan upplýsingatækni notenda.  Útkoman er 

svo árangur þjónustu og skipulags sem endurspeglast í skilningi, viðhorfum og 

óskum notenda þjónustunnar.  Lee og Mills (2000) opnuðu höfundi sýn á styrk 

sígildra mælivídda Donabedians (1966) við heildræna túlkun á forsendum 

heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustunnar. 

Líkanið er sett fram í myndgerð plöntu, tákn hringrásar í lífríki náttúrunnar 

(Mynd 1).  Útsprungið blómið gefur ásýnd bakgrunns og framlags til þjónustunnar.  

Plantan er gróðursett í jarðveg stjórnkerfis heilbrigðis- og almannatrygginga-

þjónustunnar.  Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu er stöngullinn sem 

skapar aðgengi að upplýsingum og þjónustu.  Vöxtur plöntunnar og frjósemi 

samræmist árangri og áhrifum þess á notendur, samkvæmt skilningi þeirra viðhorfum 

og óskum.  Styrking notenda er lykilstefið í árangursríkri þjónustu. 
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Mynd 1.  Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu 

 

Skipulagsþátturinn miðast við þekkingu heilbrigðis- og félagsvísinda, laga, 

stjórnunar, tækni og reynslu.  Í stönglinum er upplýsingatækni notenda 

heilbrigðisþjónustu, framkvæmdaþátturinn sem tekur til sín aðföng úr jarðveginum 

(stjórnkerfinu) og byggir á forða blaðanna, upplýsingum og þjónustu, til að bera 

blómið uppi.  Blómbotninn, með aðgengi notenda að þjónustu og upplýsingum, er í 

framhaldi stöngulsins.  Hann byggir á aðföngum stöngulsins, færir blóminu orku sem 

eru útfærð og framreidd fyrir tilstuðlan upplýsingatækni notenda.  Blómið sjálft er 

útkomuþátturinn með kjarna starfseminnar, notendur þjónustunnar, í miðjunni.  

Krónublöðin, skilningur, viðhorf og óskir, umlykja notendur sem kjarna blómsins.  
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Útgeislun blómkrónunnar endurspeglar árangurinn miðað við þau áhrif sem útkoman 

hefur á velferð og ánægju notenda.  Útkoman er samofin skilningi, viðhorfum og 

óskum þeirra miðað við forsendur upplýsingatækni notenda.  Rafrænt aðgengi að 

upplýsingum og þjónustu er einn þeirra megin útkomuþátta sem stýra ánægju notenda 

og segja til um árangur þjónustunnar.   

Hringrásin fylgir virðiskeðju starfseminnar.  Skipulagðar upplýsingar um árangur 

og reynslu í þjónustuferlinu verða til við gagnasöfnun, varðveislu og úrvinnslu 

upplýsinga.  Upplýsingarnar nýtast til umbóta í stjórnkerfinu (jarðvegurinn) og virkja 

þróun starfseminnar (stöngullinn og blöðin).  Hringrásin byggir á grunnþáttum 

upplýsingatækninnar, gögnum (data) sem fyrir tilstuðlan upplýsingatækni verða 

nytsamar upplýsingar (information) og skila sér í fjölbreytilegum reynslubanka og 

þekkingu (knowledge).  Þekkingin er þannig aflvaki hringrásar og hvati endurbóta og 

þróunar í heilbrigðis- og almannatryggingakerfinu.  

 

8



9 

FRÆÐILEGUR BAKGRUNNUR 

Viðfangsefnið 

Megin viðfangsefni rannsóknarinnar tengist skilningi, viðhorfum og óskum 

notenda heilbrigðisþjónustu.  Notendur eru blómkrónan í hugmyndafræðinni um 

blómið.  Athyglinni er beint að útgeislun blómkrónunnar í samhengi við þætti tengda 

árangri og útkomu þjónustunnar.  Útkoman er samofin ánægju notenda og 

forsendum, í þessu tilviki áhrifum rafræns aðgengis og upplýsingatækni notenda 

heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu.  Hringrás skipulagðra upplýsinga leiðir til 

umbóta á þjónustu við notendur.  Í stuttu máli er gerð grein fyrir skilning, viðhorfum 

og óskum notenda heilbrigðisþjónustu sem megin viðfangsefni rannsóknarinnar. 

Skilningur notenda er ein megin forsenda þess að rafrænt aðgengi að 

upplýsingum og þjónustu gagnist þeim og bæti gæði þjónustunnar.  Árangurinn 

byggist á nýtingu fyrirliggjandi upplýsinga, stuðningi og ráðgjöf.  Notendur þurfa að 

hafa skilning á réttindum sínum til aðgangs að eigin upplýsingum og þjónustu, til að 

nýta möguleikana.  Skilningur er einstaklingsbundinn og einnig hvaða þættir hafa 

áhrif á hann.  Við rannsóknir á skilningi þarf að taka tillit til áhrifaþátta, svo sem 

sjúkdóma, fötlunar og aðstæðna sem geta breytt miklu um niðurstöður (Bouhaddou 

o.fl., 1998; Ross o.fl., 2005).  Hafa ber í huga að skilningur er huglægt fyrirbæri, 

nátengt persónuleika, þekkingu, reynslu og aðstæðum viðkomandi (Funder, 1999).   

Viðhorf eiga jafnan við hvar og hvenær sem er.  Það eru tengslin við hegðun 

mannsins sem gera viðhorf áhugaverð sem viðfangsefni og nytsamleg til rannsókna.  

Fræðimenn telja að viðhorf hafi áhrif á og jafnvel segi til um viðbrögð og hegðun 

fólks.  Vitneskja um viðhorf geti þess vegna verið gagnleg til að spá fyrir um 

viðbrögð við tækninýjungum og breytingum (Friðrik H. Jónsson, 1993).  Rannsóknir 

á viðhorfum til rafræns aðgengis að upplýsingum og þjónustu hafa sýnt að notendur 

telja að aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum auki skilning á eigin heilsufari 

(Cimino o.fl., 2001 og 2002; Fowles o.fl., 2004; Pyper o.fl., 2001b; Ross o.fl., 2005). 

Skilningur og viðhorf ráða miklu um hvaða óskir og væntingar verða til og 

hvernig þær birtast.  Sumar óskir standast tímanna rás en aðrar eru breytilegar miðað 

við stað og stund (Brennan o.fl., 1998).  Einn mesti fengurinn af upplýsingatækni 

notenda heilbrigðisþjónustu felst í rannsóknum og kortlagningu á þörfum, gildismati 
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og óskum notenda.  Framsetning upplýsinga og vitneskja um árangur þjónustunnar 

hefur þar mjög mikil áhrif (Eysenbach, 2000).  Notendur heilbrigðisþjónustu vilja 

aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu á netinu og hafa meira með eigin 

heilsu að gera.  Það hefur sýnt sig að þeir sem hafa fengið tímabundinn aðgang að 

eigin heilsufarsupplýsingum á netinu vegna þátttöku í rannsóknum, eru ánægðir með 

samskiptin og möguleikana sem fylgja (Masys o.fl., 2002; Baker og Masys, 2004; 

Munir og Boaden, 2001).  Rannsóknir hafa líka sýnt að gæði þjónustu og samskipta 

við þjónustuaðila, tjáskipti, tafarlaust aðgengi þjónustu og kostnaður er notendum 

mikilvægari en annað (Aday og Andersen, 1974; Higgs, Bayne og Murphy, 2001).   

Nokkur mikilvæg hugtök tengd viðfangsefninu eru skýrð og skilgreind í viðauka 

til að tryggja samræmdan skilning (1. viðauki).  Hugtakið heilsufarsskrá er notað í 

stað sjúkraskrár.  Það er gert til að fá víðari merkingu í hugtakið og leggja áherslu á 

heilsufarsskráin einskorðist ekki við veikindi viðkomandi, heldur eigi við um allar 

upplýsingar sem tengjast heilsu og heilsueflingu einstaklinga.  Hugtakið notandi 

heilbrigðisþjónustu verður notað í stað sjúklings og er það gert með tilliti til þess að 

þeir sem leita heilbrigðisþjónustu eru almennt sjálfráða og óháðir einstaklingar, en 

ekki endilega sjúkir. 

 

Skilgreind hugtök 
 

• Aðgengi heilsufarsupplýsinga / þjónustu. 
• Gagnvirk samskipti notenda og þjónustuaðila. 
• Heilbrigðis og almannatryggingaþjónusta. 
• Heilsufarskerfi notenda. 
• Heilsufarsupplýsingar notenda. 
• Notandi heilbrigðisþjónustu / sjúklingur. 
• Óskir notenda heilbrigðisþjónustu. 
• Rafræn heilsufarsskrá. 
• Upplýsingasamfélag. 
• Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu. 
• Örorkulífeyrisþegar 
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Umfjöllun um rannsóknir og fræðilegt efni er skipulögð í samræmi við 

hugmyndafræðina um blómið.  Megin hugtökum rannsóknarinnar, skilningi, 

viðhorfum og óskum notenda tengdum rafrænu aðgengi að upplýsingum og þjónustu, 

verða gerð nánari skil í kaflanum um notendur heilbrigðisþjónustu. 

Skipulag og stjórnkerfi 

Stjórnkerfi samfélags mótar megin áherslur um heilbrigði og velferð samkvæmt 

menningu og samfélagslegum gildum (Dennis, 2001).  Stjórnvöld móta stefnu 

heilbrigðis- og almannatryggingastarfseminnar með veigamiklum markmiðum um 

lágmarkskröfur og tækniatriði.  Jarðvegurinn, lífsviðurværið í hugmyndafræðinni um 

blómið, er þar undirstaða skipulags og framkvæmda.  Stefnumörkun um skipulag 

stjórnkerfis og samræmi framkvæmda og löggjafar er grunnur að nútíma stjórnsýslu 

(Bingham o.fl., 2003; Iakovidis, Wilson og Healy, 2004).   

Öll framþróun í heilbrigðiskerfinu er komin undir nýtingu þeirra úrræða sem 

þekking og tækni bíður upp á hverju sinni.  Íslensk lög og reglugerðir kveða á um 

réttindi einstaklinga til aðgangs að þjónustu og upplýsingum.  Innreið tölvu- og 

nettækninnar hefur valdið hvað mestri byltingu á öllu aðgengi heilbrigðis- og 

almannatryggingaþjónustu og hröð umskipti fylgt aukinni þekkingu og þróun 

tækninýjunga (Bingham o.fl., 2003; Iakovidis o.fl., 2004).  Rafræn samskipti opna 

nýja möguleika til að koma til móts við óskir notenda og bæta árangur þjónustunnar.   

Lög og reglugerðir 

Almenningi á Íslandi er með lögum tryggður réttur til þjónustu á vegum 

heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytisins (HTR).  Tryggingastofnun ríkisins er, 

samkvæmt lögum um almannatryggingar (nr. 117/1993), falið að annast framkvæmd 

almannatrygginga.  Lög um heilbrigðisþjónustu (nr. 97/1990) kveða einnig á um 

skyldur hins opinbera, en þar segir í 1. gr.:  „Allir landsmenn skulu eiga kost á 

fullkomnustu heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að veita til verndar 

andlegu, líkamlegu og félagslegu heilbrigði.”  Ýmis lög um starfsréttindi 

heilbrigðisstétta eiga einnig að tryggja fagmennsku og öryggi þjónustunnar. 

Lög um réttindi sjúklinga (nr. 74/1997) voru sett til að styrkja stöðu notenda 

heilbrigðisþjónustu og treysta samband þeirra við starfsfólk.  Þar er mjög skýrt 

kveðið á um rétt notenda til að hafa aðgang að eigin heilsufarsskrá og segir meðal 
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annars í 14. grein:  „Skylt er lækni og öðrum sem færa sjúkraskrá að sýna hana 

sjúklingi eða umboðsmanni hans, í heild eða að hluta, og afhenda þeim afrit 

skrárinnar sé þess óskað.”  Upplýsingalögin (nr. 50/1996) taka til stjórnsýslu ríkis og 

sveitafélaga og starfsemi sem falið er opinbert vald til að taka ákvarðanir um rétt og 

skyldur.  Þau ásamt læknalögunum (nr. 53/1988), kveða einnig skýrt á um rétt 

notenda til að eiga frumkvæði að því að fá aðgang að eigin heilsufarsskrá og erindið 

skuli afgreitt svo fljótt sem unnt er (Páll Hreinsson, 1996).   

Lög og hefðir um aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum eiga mislanga sögu út 

um heiminn og eru hér aðeins tekin fáein dæmi.  Danir lögleiddu aðgang notenda að 

eigin heilsufarsupplýsingum árið 1987.  Sama ár sýndu Andersen og Jörgensen 

(1988) fram á, að á sjúkrahúsi í Kaupmannahöfn nýttu aðeins 0,4% notenda (n=142) 

aðgangsréttindin.  Bretar lögleiddu aðganginn í nóvember árið 1991 (Bernadt, 

Gunning og Quenstedt, 1991).  Í Bandaríkjunum eru mismunandi lög og reglur eftir 

fylkjum, en óskráð regla gerir samt sem áður ráð fyrir réttindum notenda til aðgangs 

að eigin heilsufarsupplýsingum (Dennis, 2001). 

Aðgangur notenda að upplýsingum og þjónustu hefur einnig mikilvæga snertingu 

við lög sem tengjast mannréttindum og friðhelgi einkalífsins.  Réttarstaða almennings 

styrkist þegar almenn mannréttindi, mannhelgi, jafnrétti og trúnaður er tryggður.  Þar 

ber helst að nefna lög um réttindi sjúklinga (nr. 74/1997), lög um persónuvernd og 

meðferð persónuupplýsinga (nr. 77/2000) og upplýsingalög (nr. 50/1996).  Lög um 

persónuvernd voru meðal annars sett til að tryggja öryggi og áreiðanleika 

persónuupplýsinga og vernda friðhelgi einkalífsins með tilkynninga- og leyfisskyldri 

vinnslu persónuupplýsinga, samkvæmt reglugerð (nr. 698/2004).  Persónuvernd fer 

með hlutverk um eftirfylgni laga um meðferð persónuupplýsinga. 

Skipulag og stefnumörkun 

Rafræn heilbrigðisþjónusta vísar til nútíma upplýsinga- og samskiptatækni þar 

sem komið er til móts við þarfir notenda heilbrigðisþjónustu, almennings, fagaðila, 

framfærenda, jafnt og ráðamanna.  Upplýsingatækni á heilbrigðissviði tengist öllum 

stigum starfsemi og vísinda innan heilbrigðis- og almannatryggingakerfisins og eykur 

möguleika til umbóta og hagræðingar (Eysenbach og Jadad, 2001).  Stjórnvöld hafa 

víða sammælst um stefnumörkun til að nýta tæknina, því kröfur um gott skipulag og 
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auðvelda aðkomu upplýsinga og þjónustu hafa aukist við rafræna stjórnsýslu.   

Menn trúa því að í framtíðinni verði upplýsingatækni á heilbrigðissviði og 

upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu óaðskiljanlegur hluti nútíma 

stefnumörkunar í heilbrigðisþjónustu (Eysenbach, 2000).  Umfanginu er líkt við 

önnur fjárfrek langtíma verkefni í opinberri stjórnsýslu, með einfalt skipulag og 

öryggi tryggt við flóknari uppákomur (Jones, 2004).  Heilbrigði sem undirstaða 

vellíðunar og lífsgæða var einn megin áhersluþáttur í viljayfirlýsingu aðildarríkja 

alþjóðaheilbrigðismálastofnunarinnar WHO (World Health Organisation) árið 1998, 

um stefnu í heilbrigðismálum við upphaf 21. aldar (HTR, 2001).  Jafnræði til heilsu 

og samábyrgð notenda heilbrigðisþjónustu er þar siðferðilegur grunnur mannréttinda.  

Evrópuþjóðir hafa á annan áratug átt samstarf um þróun upplýsingatækni og 

netvæðingu.  Viljayfirlýsing ráðherrafundar Evrópuríkja í Brussel árið 2003 var 

meðal annars samkomulag um áætlun rafrænnar heilbrigðisþjónustu og þróun rafræns 

aðgengis að upplýsingum og þjónustu með þarfir almennings í forgangi (Ministerial 

declaration, 2003).  Fimmta rammaáætlun Evrópubandalagsins (1998 – 2002) um 

rannsóknir og tækniþróun gerði einnig ráð fyrir enn frekari tengingu fagaðila og 

almennings, með ákvæðum um upplýsingakerfi til stuðnings við heilbrigði. 

Netvæðingin auðveldar utanumhald þjónustu og heildarmynd upplýsingaflæðis 

verður skýrari.  Hver þjóð þarf að byggja upp skipulag með heildarsýn á allar 

upplýsingar og þjónustuferli heilbrigðis- og almannatrygginga.  Sem dæmi má nefna 

að Bretar settu stefnu um að allir notendur þar í landi ættu kost á rafrænum aðgangi 

að eigin heilsufarsupplýsingum árið 2004 (Pyper, Amery, Watson, Thomas, og 

Crook, 2002).  Bush Bandaríkjaforseti setti stefnumarkmið í apríl 2004, um að flestir 

Bandaríkjamenn verði komnir með rafræna sjúkraskrá innan 10 ára.  Þessu fagnaði 

forseti ameríska upplýsingatæknifélagsins (The American Medical Information 

Association, AMIA) með bréfi til forsetans.  AMIA hefur um árabil verið í sveit 

brautryðjenda upplýsingatækni á heilbrigðissviði í Bandaríkjunum (Safran, 2004). 

Ameríska læknisfræðistofnunin (Institute of Medicine (IOM), 2001) leggur 

áherslu á markmið varðandi heilbrigðiskerfið og sameiginlega sýn allra til ná sem 

bestum árangri.  Lagt er til að með sameiginlegri vísindastofnun opinberra og 

sjálfstæðra stofnana, verði sameinast um og greitt fyrir þróun, innleiðslu og dreifingu 

rafrænnar heilsufarsskrár.  Sameiginleg rannsóknar-, þróunar- og kynningarverkefni 
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verði þá nýtt til að samræma vinnubrögð og fyrirmæli um hönnun samkvæmt lögum 

og reglugerðum (Murphy, 2001).   

Í skýrslu Hugvits (2004) frá stefnumótun um íslenskt upplýsingasamfélag eru 

samhljóða áherslur um framtíðarsýn rafrænnar stjórnsýslu.  Þar telja höfundar 

framtíðarsýnina einfalda verði öll starfsemi stjórnsýslu ríkis og sveitafélaga 

aðgengileg á einu vefsvæði.  Aðeins ein þjónustuveita með þekkingarkerfi kæmi til 

með að leiða þjónustuferlið í réttan farveg, þar sem einstaklingar hefðu aðgang að 

eigin upplýsingum í vörslu stjórnsýslunnar.  Verklagsreglur og ferli þurfi að vera 

einföld, vel skiljanleg og öllum sameiginleg, með samhæfingu opinberra og 

sjálfstæðra aðila.  Megin áherslur hugmyndafræðinnar um blómið samræmast þessum 

skilningi, þar er mikilvægi jarðvegsins undirstrikað í þessu samhengi.  Að með 

sameiginlegum grundvelli náist heildarsýn á skipulagið og allir þekki tilganginn, þrátt 

fyrir flókna skipulagsheild. 

Bandaríkjamenn hafa gefið út skýrslu um stefnumörkun og framtíðarsýn 

(National Health Information Infrastructure, NHII), sem staðfestir mikilvægi 

heildarskipulags upplýsinga á heilbrigðissviði.  Grundvöllurinn á þar við um allt sem 

viðkemur heilbrigði einstaklinga, þjónustu og velferð samfélagsins, þar á meðal lög, 

reglugerðir, upplýsingakerfi, starfsemi og tækni.  Framtíðarsýnin er að tryggja þeim 

sem taka ákvarðanir fyrir sjálfan sig, fjölskyldumeðlim, skjólstæðing eða samfélagið 

auðveldari samskipti og viðeigandi aðgengi að upplýsingum samkvæmt lögum og 

öryggiskröfum (Lumpkin o.fl., 2001).  Heildarmynd samræmi og opni möguleika á 

að ná stærri markmiðum, en búist er við að innleiðing verði að mestu staðbundin 

(Stead, Kelly og Kolodner, 2005). 

Hugmyndin að baki NHII er að tryggja samræmdar upplýsingar og þekkingu, til 

að auka líkur á réttum ákvörðunum á réttum tíma.  Reiknað er með að áætlanir, 

gagnasöfn og rafrænar upplýsingar standist fyrirfram skilgreind viðmið um skipulag 

og öryggi.  Samræmdar vinnuaðferðir tryggi viðunandi meðferð upplýsinga og 

tæknin sameiginlegt aðgengi (Lumpkin o.fl., 2001).  Í Bandarískum lögum frá 1996, 

HIPAA (Health Insurance Portability and Accountability Act), er krafist staðla um 

rafræn samskipti og meðferð og aðgengi upplýsinga innan heilbrigðiskerfisins.  

Viðmið eru skilgreind og innleiðing samræmd (Hammond og Cimino, 2001/2003). 
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Ísland og TR 

Upplýsingatækni fleygir almennt fram innan heilbrigðis- og almanna-

tryggingakerfisins á Íslandi og margt hefur áunnist.  Þróunin hefur fram til þessa nær 

eingöngu miðast við starfsemi og þjónustu, en minna varðandi aðkomu almennings.  

Íslenska ríkisstjórnin hefur markað stefnur varðandi upplýsingatæknimál og kröfur 

þeirra sem nota þjónustuna hafa aukist.  Hjá TR hefur mikið átak verið gert til að 

bæta samskipti við stofnanir, lyfjaverslanir og fagstéttir, en töluvert skortir á aðbúnað 

og tæknilega möguleika til að framfylgja stefnu um rafræna þjónustu til almennings.  

Gagnvirk samskipti eða persónubundin afgreiðsla og aðgangur að eigin upplýsingum 

er til að mynda ekki fyrir hendi á vefsíðu TR enn sem komið er (TR, 2005a).   

Upplýsingastefna Forsætisráðuneytisins (2004) lagði meðal annars áherslu á 

rafræna stjórnsýslu og þjónustu TR við almenning, eins og áður sagði.  

Upplýsingatækni eru veigamikill þáttur í stefnum um heilbrigðismál og markmið hafa 

verið sett um greiðari samskipti og aðgang almennings að upplýsingum og þjónustu 

(HTR, 1997).  Í „Heilbrigðisáætlun til ársins 2010” er meðal annars stefnt að aukinni 

samhæfingu þjónustunnar með skipulegri hagnýtingu upplýsingatækni, markvissari 

tjáskipta og rafrænna samskipta starfsmanna og almennings (HTR, 2001). 

Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið (2001 og 2002) hefur haft forgöngu um 

undirbúning Íslenska heilbrigðisnetsins (H-net) sem farveg fjarþjónustu og rafrænna 

samskipta meðal fagstétta og lykilstofnana á vegum ráðuneytisins.  H-net er ætlað að 

vera boðleið heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu í íslensku upplýsinga-

samfélagi, þar eru skilyrði sett um stefnumörkun og starfsvenjur.  Megin hlutverk H-

nets er að tryggja skipulagðar og öruggar samskiptaleiðir, með trúnað og ótvíræðan 

uppruna gagna í fyrirrúmi (HTR, 2004).  Framtíðarsýnin eru rafræn samskipti 

starfsmanna við almenning og aðila utan starfseminnar (HTR, 2001).   

Hjá TR er unnið með mjög yfirgripsmiklar upplýsingar og til að gegna hlutverki 

sínu hefur stofnunin mikilvæg upplýsingaskipti við aðrar stofnanir og fagaðila.  

Unnið er með almannatryggingar samkvæmt uppfylltum skilyrðum laga og 

reglugerða, svo sem greiðslur lífeyris-, sjúkra- og slysatrygginga og félagslegra 

uppbóta (HTR, 2000).  Stefnumarkmið TR kveða meðal annars á um áherslu á góða 

upplýsingagjöf til notenda, varðandi réttindi og greiðslur tryggingabóta (TR, 2004a).   

Starfsemi TR er í eðli sínu frábrugðin heilbrigðisþjónustunni almennt,.  Útgjöld 
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ríkissjóðs til almannatrygginga og velferðarmála voru 50,9 milljarðar árið 2004.  Ef 

reiknað er með öllum greiðslum TR, þar með talið daggjaldastofnunum og 

fæðingarorlofssjóði, er fjárhæðin 70 milljarðar eða fjórðungur af heildarútgjöldum 

ríkissjóðs, samkvæmt rekstraryfirliti A-hluta í frumvarpi til fjáraukalaga 2004 (Ásta 

Magnúsdóttir, 2005). 

Örorkulífeyrir er langstærsti útgjaldaflokkur örorkumála og voru útgjöld bóta og 

styrkja til öryrkja 12,7 milljarðar (á föstu meðalverðlagi ársins 2004) árið 2003.  Þetta 

er aukning um tæpa 9 milljarða frá árinu 1990.  Aukninguna má bæði rekja til 

fjölgunar öryrkja síðast liðinn áratug og hækkunar á raunvirði bóta til hvers og eins 

(Tryggvi Þór Herbertsson, 2005).  Aldurstengd örorkubót, 1,1 milljarður króna, kom 

svo til viðbótar á árinu 2004 og einnig fjölgun öryrkja um 7,3% frá árinu 2003 (Ásta 

Magnúsdóttir, 2005).  Í símakönnun með litlu úrtaki (N=50) nýorðinna öryrkja var 

sýnt fram á breytingu á menntunarstigi öryrkja, háksólamenntuðum hafði fjölgað 

mest (Gyða Halldórsdóttir, 2003).  Samkvæmt nýjustu upplýsingum á fréttavef TR 

hefur verulega dregið úr fjölgun öryrkja á árunum 2000 til 2005.  Atvinnuástand 

hefur farið batnandi og er þetta talið staðfesta tengsl nýgengis örorku og umfangs 

atvinnuleysis sem áður var sýnt fram á (Sigurður Thorlacius, 2005). 

Framtíðarsýn TR er að þróa velferðarkerfið og treysta skilvirkni þess, meðal 

annars með því að standa, sem frumkvæðisstofnun, vörð um íslenska velferðarkerfið 

og þróa almannatryggingakerfið samhliða öflugri umræðu.  Stefnan er að stofnunin 

verði meðal frumkvöðla í rafrænum samskiptum og þjónustu innan heilbrigðis- og 

almannatryggingakerfisins (TR, 2004a).  Á vefsíðu TR eru nú leiðbeiningar ásamt 

upplýsingum um stofnunina og réttindi til bóta almannatrygginga sett fram í lögum 

og reglugerðum.  Notendur vefsíðunnar geta sótt eyðublöð til að prenta, fylla út og 

senda í almennum pósti og einnig sent einhliða ábendingu, fyrirspurn eða kvörtun 

(TR, 2005a). 

Stefna örorkumála í iðnvæddum ríkjum er í megin atriðum, að draga úr áhrifum 

örorku og skertra tekjumöguleika á líf einstaklinga og skapa ný störf fyrir fólk með 

skerta vinnugetu.  Ennfremur að auka atvinnumöguleika og veita heilsuvernd og 

þjálfun sem miðar að því að endurheimta möguleika til tekjuöflunar (Tryggvi Þór 

Herbertsson, 2005).  Gagnvirk heilbrigðis- og almannatryggingaþjónusta opnar 

möguleika á bættri aðkomu öryrkja að þjónustu og upplýsingum og nýjum leiðum 
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hreyfihamlaðra til tekjuöflunar.  Í nýútkominni fjarskiptaáætlun samgöngumála-

ráðuneytisins eru ákvæði fjarskiptalaga (19. gr., nr.81/2003) um alþjónustu tekin fyrir 

sérstaklega og áhersla lögð á að allir, geti auðgað líf sitt með því að nýta tækifærin 

sem þróun fjarskipta skapar í upplýsingasamfélaginu.  Til alþjónustu telst þjónusta 

við öryrkja eða notendur með sérþarfir.  Gert er ráð fyrir aðgangi allra landsmanna að 

gagnvirku stafrænu sjónvarpi á árinu 2007 (Samgönguráðuneytið, 2005) og skapar 

það mikla möguleika til hagræðingar í þjónustu við öryrkja.   

Þróunin hefur leitt til jákvæðra breytinga og aukins jafnréttis fyrir fatlaða.  

Áhersla er lögð á möguleika til eðlilegrar þátttöku á eigin forsendum í samfélaginu.  

Með huglægu mati er erfitt að meta hvort breytingar komi til móts við þarfir notenda.  

Skilgreining og mat hvers og eins segir til um hvað þarf til og hvaða þjónusta eða 

aðstæður teljast góðar (Vilborg Jóhannsdóttir, 2003).  Gagnvirkt sjónvarp opnar 

möguleika til fjarþjónustu, slíkur búnaður gæti skapað langveikum tækifæri til að 

dvelja mun lengur heima en nú er hægt.  Ábending Vilhjálms Árnasonar (1993) um 

að markmiðum heilbrigðisþjónustu verði best framfylgt með því að efla sjálfsbjörg 

einstaklinga og veita það öryggi sem til þarf á vel við hér.  Þar er stefnt er að því að 

gera sem flestum kleift að búa sem lengst þar sem þeir sjálfir kjósa. 

Tækni og þekking 

Upplýsinga- og samskiptatækni í rafrænni heilbrigðisþjónustu (eHealth) fæst við 

allt sem viðkemur heilbrigði (Silber, 2004).  Almennt er hugmyndafræðin sú að líta 

beri á tæknina sem gott innlegg til að bæta líf og heilsu fólks (Dickerson og Brennan, 

2002).  Öll framþróun tækni og vísinda er háð þekkingu þeirra sem stjórna, það eru 

þeir sem taka ákvarðanir um stefnumörkun og innleiðingu nýjunga (Donabedian, 

1988/1997; IOM, 2001).   

Tölvunotkun Íslendinga hefur farið vaxandi á síðustu árum, 89% heimila landsins 

(N=1604, 81,7% svörun) höfðu tölvur í febrúar 2005 og var það 3% aukning frá árinu 

áður (N=1633, 83,7% svörun), sama aukning og frá 2002 til 2004 (N=961, 81% 

svörun) (Hagstofa Íslands, 2004:3, 2004:4 og 2005:1), alls 15% aukning frá 

nóvember 1999 (N=1126, 71,3% svörun) (Forsætisráðuneyti Íslands, 1999).  

Netvæðingin hefur vaxið hraðar frá 1999 eða um 31%.  Í febrúar 2005 var netið á 

84% heimilum landsins, hafði þá aukist um 3% frá árinu áður og sama frá 2002 til 
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2004.  Samkvæmt neyslukönnun IMG Gallup (2005) notuðu 86,9% Íslendinga á 

aldrinum 12 - 75 ára (N=1079) Internetið á tímabilinu 10. mars til 24. apríl 2005.  

Viðskipti með vörur og þjónustu á netinu hafa einnig aukist mikið.  Árið 2002 höfðu 

17% þátttakenda í rannsókn Hagstofu Íslands (2044:4) átt slík viðskipti, 20% árið 

2003, 25% 2004 og 28% í febrúar 2005 (Hagstofa Íslands, 2005:1).  Verslun á netinu 

fer greinilega vaxandi og ekki ólíklegt að tölurnar hafi hækkað talsvert frá síðustu 

könnun.   

Evrópubúar eru nú í tug milljóna vís nettengdir við heilbrigðisþjónustu (Silber, 

2004).  Möguleikarnir eru miklir, tölvunotendum fjölgar og upplýsingatæknin hefur 

víða náð fótfestu innan heilbrigðismála (Iakovidis o.fl., 2004).  Nýrri tækni fylgja 

miklar breytingar þó óljóst sé hverjar þær verða (IOM, 2001).  Norðurlandaþjóðirnar, 

Danmörk, Svíþjóð, Noregur og Finnland hafa verið leiðtogar í framrás fjarþjónustu 

og netvæðingu innan heilbrigðiskerfisins.  Spánverjar og Grikkir koma einnig við 

sögu, en hér eru aðeins fáein dæmi tekin um annars hraðskreiða þróun (Iakovidis 

o.fl., 2004).  Fjarþjónustan eflist, sem dæmi eiga Danmörk, Eistland, Litháen, 

Noregur og Svíþjóð í samstarfi um þróun fjarþjónustu til að sporna við landflótta frá 

strjálbýlli svæðum landanna (Baltic eHealth, 2005).  Mikilvægt er að virkri samvinnu 

notenda, starfsmanna og sérfræðinga í upplýsingatækni verði komið á, nú er þetta 

ekki lengur langþráður draumur, heldur veruleiki (Brennan og Friede, 2001/2003). 

Tækninni fleygir stöðugt fram og ýmsar lausnir á öryggisbúnaði fyrir varðveislu 

upplýsinga hafa litið dagsins ljós (Stead o.fl., 2005).  Áherslan er á að tryggja öryggi 

viðkvæmra persónuupplýsinga með öruggum tæknibúnaði, einkum upplýsinga á 

netinu.  Upplýsingarnar eru gjarnan flokkaðar með tilliti til viðkvæmni og aðgengi 

heimilað í samræmi við það (Masys, Baker, Butros og Cowles, 2002).  Komið hefur í 

ljós að háþróuð öryggistækni getur mögulega heft aðgang notenda ef ekki eru gerðar 

ráðstafanir þar 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).   

Rafræn tækni gefur óendanlega möguleika til þróunar á þekkingu, með 

aðgengilegum gögnum og fljótvirkri og öruggri úrvinnslu.  Upplýsingatæknin snýst 

ekki bara um hugbúnað og tölvuvæðingu, heldur líka um hugvit við skipulag 

upplýsinga, samskiptaferla, þekkingu og rannsóknir (Eysenbach, 2000; Iakovidis 
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o.fl., 2004).  Skipulag, varsla og flutningur upplýsinga eru undirstöðuþættir og 

grunnur að heildrænu skipulagi (Brennan og Friede, 2001/2003).  Samskiptatæknin 

snýst líka um skipulag, stjórnun, traust og samræmda hugtakasmíð, fyrir utan 

tæknilegar lausnir (Stead o.fl., 2005).  Reynsluþekking með gagnrýnni hugsun er 

nauðsynleg í allri þróun og útbreiðslu nýjunga.  Áskorunin felst í að tryggja velferð 

einstaklinga og samfélags með virkri þekkingu og tækni (Robinson, Patrick, Eng og 

Gustafson, 1998).   

Upplýsingatækni notenda 

Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu er sérsvið innan upplýsingatækni 

heilbrigðisþjónustu.  Sérsviðinu er líkt við hringtorg sem umlykur og tengir aðra 

sérhæfða upplýsingatækni eins og hjúkrun, lækningar, heilsugæslu, heilsueflingu, 

fræðslu, samskipti og upplýsingafræði (Eysenbach, 2000).  Auðlindin varð til út frá 

tvíþættu sjónarmiði, til að þróa aðgengi notenda að faglegum heilsufarsskrám og 

upplýsingum á vegum heilbrigðisstarfsmanna.  Og einnig til að þróa upplýsingakerfi 

með aðgangi notenda að eigin heilsufarsupplýsingum og stuðningskerfi til eigin 

uppfærslu (Eysenbach, 2000; Brennan 1999; Brennan og Friede, 2001/2003).  

Tilgangurinn er að veita notendum viðeigandi aðgang að heilsutengdum 

upplýsingum, hvort sem heilbrigðisþjónustan er milliliður eða ekki (Bouhaddou o.fl., 

1998).  Markmiðið er að styrkja þá til sjálfshjálpar og aukinnar virkni um eigin 

meðferð (Eysenbach, 2000). 

Upplýsingatæknin hefur nú þegar breytt miklu í heilbrigðisþjónustunni.  Menn 

spá fyrir að tækninýjungum í breyttri heilbrigðisþjónustu fylgi auknar áherslur á 

einstaklingsþarfir og varnir gegn áhættu sjúkdóma (Ball og Lillis, 2001).  

Upplýsingatæknin tengir upplýsingar og þjónustu og heldur uppi rafrænu aðgengi 

notenda, samanber stöngullinn í hugmyndafræðinni sem flytur orku til blómsins með 

notendum heilbrigðisþjónustu.  Bent er á blómið sem kjörið hjálpartæki til að fá 

heildarsýn á skipulag og framkvæmd.  Eftirfarandi áhersluþættir gefa skýra mynd af 

fræðigreininni:  
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Áhersla upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu er að: 
 
• Afla upplýsinga um áhrifaþætti, skilyrði, skipulag og ferli fyrir 

hönnun, innleiðingu og hámörkun virkni á rafrænum 
upplýsinga-, samskipta- og netkerfum fyrir notendur. 

• Greina og útfæra upplýsingar um óskir, þarfir og notkun 
notenda á heilsutengdum upplýsingum. 

• Kanna áhrif upplýsingakerfa fyrir notendur á almenna lýðheilsu, 
samskipti notenda og þjónustuaðila og þjóðfélagið almennt. 

• Þróa og meta aðferðir og hugbúnað til að samþætta þarfir og 
óskir notenda við upplýsingakerfi sem eru notuð við klíníska 
þjónustu, fræðslu og rannsóknir. 

• Þróa og meta aðferðir og hugbúnað til að styðja við öflun og 
notkun notenda á heilbrigðisupplýsingum. 

(Eysenbach 2000, bls. 1715) 

 

Upplýsingar 

Hugmyndir um aðgang notenda að heilsufarsupplýsingum beinast æ meir að 

aðgangi sem gerir ráð fyrir aukinni samvinnu notenda og fagstétta.  

Heilsufarsupplýsingar notenda hafa verið skilgreindar sem allar þær upplýsingar sem 

auðvelda einstaklingum að skilja eigið heilsufar og taka ákvarðanir varðandi eigin 

heilsu og fjölskyldunnar (Bouhaddou o.fl., 1998).   

Upplýsingatæknin miðast við öflun og meðferð upplýsinga (Eysenbach, 2000).  

Gögnin (data) eru hrátt innlegg eininga, við vinnslu verða þau skipulagðar og 

gagnlegar upplýsingar (information) og nýtast sem þekking (knowledge) (Murphy, 

2001).  Gögn eru skilgreind sem, „safn eininga í tilgreindu viðfangsefni, hrátt innlegg 

texta, talna, tákna og mynda sem á að vera hægt að nálgast sem staðreyndir, 

hugmyndir og hugtök, með handvirkri eða rafrænni vinnslu og miðlun.”  Upplýsingar 

eru skilgreindar sem, „gagnasafn sem við úrvinnslu og framsetningu hefur fengið 

merkingu sem upplýsingar” (Murphy, 2001, bls. 696).  Í þessu samhengi er talað um 

þekkingu sem skipulagðar upplýsingar um ákveðið málefni, mótaðar með tengslum 
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eininga í gögnum og upplýsingum.  Þannig verða gögn og upplýsingar að nytsamri og 

vísindalegri þekkingu (Ginman og Eriksson-Backa, 2001; Teslow og Wilde, 2001). 

Upplýsingaöflun og vinna með persónuupplýsingar er undirstöðuþáttur og lífæð í 

starfsemi heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustunnar.  Skráningin hefur þróast í 

gegnum aldir, en grunnforsendur og tilgangur alltaf verið sá sami.  Gagnsemin er háð 

gæðum upplýsinga, heildrænum, uppfærðum og aðgengilegum hvar og hvenær sem á 

þarf að halda (Murphy, 2001).  Öryggi persónu- og heilsufarsupplýsinga er tryggt til 

að viðhalda persónuvernd og rekstrarsamfellu og öryggisráðstafanir gerðar til að 

lágmarka tjón og hámarka arðsemi (Staðlaráð Íslands, 2001). 

Starfsemi TR byggir á umfjöllun og meðferð persónu- og heilsufarsupplýsinga, 

samkvæmt hlutverki stofnunarinnar.  Notendur senda inn beiðnir um mat á hæfi til 

hvers kyns bóta eða styrkja og matið segir til um framhald úrvinnslu og bótagreiðslur.  

Upplýsingar um heilbrigðisþjónustu og greiðslur notenda berast TR í 

upplýsingaskiptum við fagaðila eins og sérfræðilækna, sjúkraþjálfara og tannlækna.  

Öll lyfjaafgreiðsla berst frá lyfjaverslunum og upplýsingar um veitta þjónustu frá 

heilbrigðisstofnunum.  Gagnasafn myndast sem grunnur upplýsinga um stöðu 

notenda gagnvart réttindum til bóta almannatrygginga (TR, 2004b). 

Gæði og öryggi upplýsinga 

Undirstaða gagnsemi upplýsinga og upplýsingagildis er fólgin í gæðum byggðum 

á réttmæti og áreiðanleika.  Gæðin skipta sköpum við nýtingu allra upplýsinga, í 

þjónustu jafnt sem fræðimennsku.  Áherslur eru mismunandi eftir tilgangi, en 

eiginleikarnir vísa til uppruna, upplýsingagildis og notkunar.  Nákvæmni upplýsinga 

er ávallt höfð í fyrirrúmi, hvort sem um er að ræða gagnasöfnun vegna starfsemi eða 

rannsókna.  Öll gögn hafa þýðingu og þurfa að vera aðgengileg í viðteknu ferli 

(Teslow og Wilde, 2001). 

Réttmæti segir til um sannleiksgildi upplýsinga og vísar til þess hve rétt og 

nákvæm gögnin eru, hvort í raun sé um að ræða þær upplýsingar sem stofnað var til. 

Hugtakið er notað til að lýsa gæðum gagna, eiginleikum gagnasöfnunar og notagildi 

upplýsinga (María Heimisdóttir, 2003a og 2003b; Wilde og Teslow, 2001).  Það á að 

vera hægt að tryggja gagnsemi og nýtingu upplýsinga með nákvæmni, skipulegri 

skráningu og öruggri varðveislu (Murphy, 2001). 

21



22 

Áreiðanleiki segir til um stöðugleika gagna óháð hve oft, hvar eða hvenær 

gagnasöfnun eða úrvinnsla hefur farið fram.  Það á að vera hægt að tryggja 

áreiðanleika upplýsinga með vel skilgreindum hugtökum og samræmdum 

vinnuaðferðum við meðferð (Murphy, 2001).  Skilgreiningar hugtaka eru mjög 

mikilvægar til að tryggja sambærilegan skilning upplýsinga og samræmi í túlkun 

manna á milli (Teslow og Wilde, 2001).  Flutningur og uppfærsla gagna geta haft 

áhrif á áreiðanleika, fyrir utan að mannleg mistök geta verið áhrifarík þegar margir 

koma að vinnslu upplýsinga (Wilde og Teslow, 2001). 

Mikilvægi vandaðra og réttra upplýsinga við ákvarðanatöku og stefnumörkun 

verður aldrei of metið (Pyper o.fl., 2001a).  Tilgangurinn er að tryggja öryggi 

þjónustu með nákvæmum og uppfærðum upplýsingum sem gagnast öllum sem á 

þurfa að halda (Hassol o.fl., 2004).  Aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum eykur 

gæðakröfur, sérstaklega með tilliti til skýrleika vegna skilnings og réttmætis við 

sjálfshjálp notenda (Gustafson o.fl., 1999b). 

Gæði upplýsinga og heilbrigðisþjónustu eru óaðskiljanlegir þættir.  Umhyggjan 

ein getur ekki bjargað sjúklingi sem skortir aðgengi að þjónustu eða hefur fengið 

röng fyrirmæli, lyfseðil eða sjúkdómsgreiningu.  Upplýsingatæknin getur vissulega 

bætt þjónustuna mikið ef innleiðingu fylgir skilningur á undirliggjandi þáttum, en hún 

bjargar ekki meinsemdum þjónustunnar (Silber, 2004).  Rangar upplýsingar geta gert 

skaða rétt eins og slæmt aðgengi eða slök þjónusta (Iakovidis o.fl., 2004).  

Upplýsingar geta verið ófullnægjandi, vantað í þær eða villur komið við skráningu og 

oft er lítið skrifað um persónuleg samskipti við þjónustu (Donabedian, 1988/1997).   

Kostir við aðgang notenda eru af ýmsum notendum taldir yfirvega gallana þrátt 

fyrir áhættur tengdar öryggi upplýsinga (Pyper o.fl., 2001b).  Hætt er við að 

starfsmenn skrái minna þegar þeir eiga von á að notendur sjái upplýsingarnar.  Sé það 

fyrirstaða er mögulegt að aðgreina ákveðnar upplýsingar með tilliti til aðgangs.  Þetta 

sýnir mikinn aðstöðumun heilbrigðisstarfsfólks umfram notendur.  Mesta áhættan er 

þó talin felast í aðgangsleysi notenda og ábyrgðarleysi þegar þeir hafa ekki aðgang að 

eigin heilsufarsupplýsingum (Baker og Masys, 2004). 

Rannsóknir hafa sýnt að aðgangur að eigin heilsufarsskrá getur dregið úr tíðni 

villa í skránni.  Notendur telja það kost að hafa aðgang og geta sjálfir bætt nákvæmni 

og réttmæti upplýsinga í skránni.  Um 70% þátttakenda í rannsókn hjá Bury Knowle 
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heilsugæslunni (N=100) á reynslu notenda af aðgangi að eigin heilsufarsskrá fundu 

villur í eigin heilsufarsskrá, af hverjum 23% gátu talist þýðingarmiklar.  Að vonum 

töldu þeir kost að geta leiðrétt eigin skrá og bætt því við sem vantaði (Pyper o.fl., 

2004).  Rannsókn Hassol og fleiri (2004) á viðhorfum og reynslu notenda (N=1421, 

33% svörun) MyChart hugbúnaðarins af aðgangi að eigin heilsufarsupplýsingum og 

rafrænum samskiptum við heilbrigðisþjónustuna gaf aðra mynd.  Þar taldi þriðjungut 

notenda heilsufarsskrána ekki fullkomna og einn fjórði sjúkrasöguna. 

Öryggi upplýsinga er mjög veigamikill þáttur upplýsingatækni og eitt megin 

markmiða við hönnun og innleiðingu upplýsingakerfa (Baker og Masys, 2004; Sands, 

2004; Tjora o.fl., 2005).  Kröfur eru gerðar um nákvæm vinnubrögð og hágæðatækni 

við flutning viðkvæmra heilsufarsupplýsinga milli þjónustustaða og stofnana, til að 

tryggja öryggi upplýsinga (Bingham o.fl., 2003; Riva, o.fl., 2001).  Flutningur gagna 

á netinu er sérstaklega vandmeðfarinn vegna ýmiss konar ógna (Baker og Masys, 

2004; Sands, 2004). 

Réttmæti og áreiðanleiki eiga einnig við um öryggi upplýsinga.  Öryggið eykst 

við trygga meðferð og varðveislu skipulagðra upplýsinga.  Áhersla er lögð á að 

meðferð og aðgengileiki samræmist lögum og samþykki viðkomandi (Bingham o.fl., 

2003; Eysenbach og Jadad, 2001; Murphy, 2001; Safran og Perreault, 2001/2003).  

Gerðar eru kröfur um að fyrirtæki og stofnanir móti stefnu um starfsvenjur 

samkvæmt stöðlum og verklagsreglum um öryggi upplýsinga og skilgreini ráðstafanir 

við öryggisbresti.  Upplýsingar þarf að vernda í samræmi við form, hvort sem um er 

að ræða pappír eða rafræn gögn.  Vernd upplýsinga tekur á leynd, réttleika og 

tiltækileika (Staðlaráð Íslands, 2001).  Lög um persónuvernd og meðferð persónu-

upplýsinga (nr. 77/2000) mörkuðu tímamót varðandi fyrirmæli og eftirlit með 

réttmætri vinnslu persónuupplýsinga og öruggri innleiðingu nýjunga.  

Upplýsingar dreifast meira við aðgang notenda og kallar það á hertar reglur til að 

tryggja öryggið tengt aðgangi og tækniatriðum (Coiera og Clarke, 2004).  Rannsóknir 

hafa sýnt skiptar skoðanir notenda varðandi öryggi upplýsinga og persónuvernd.  

Rannsókn Hassol og fleiri (2004) leiddi í ljós, að um 70% þátttakenda (n=995) höfðu 

litlar eða engar áhyggjur af öryggi upplýsinga.  Aftur á móti höfðu 57% (n=243) 

þátttakenda í rannsókn Pyper og fleiri (2001b) á skilning og viðhorfum notenda til 

rafrænnar heilsufarsskrár, áhyggjur af öryggi upplýsinga á tölvum og voru konur 
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marktækt áhyggjufyllri en karlar (χ2=10,3, df=2, p<0,01).  Áhyggjur af öryggi 

upplýsinga á netinu reyndust meiri meðal fólks sem var yngra en 50 ára (χ2=18,6, 

df=6, p<0,01) og konur höfðu meiri áhyggjur en karlar (χ2=10,4, df=2, p<0,01). 

Skipulagðar, nákvæmar og aðgengilegar upplýsingar eru forsenda þess að 

markmiðum almannatryggingalaga verði framfylgt (HTR, 2000).  Hjá TR er unnið 

brautryðjendastarf varðandi upplýsingaöryggi.  „Öryggisstefna, um meðferð og 

öryggi upplýsinga hjá TR” hefur verið staðfest og öryggishandbók unnin samkvæmt 

viðurkenndum stöðlum um upplýsingaöryggi, ÍST ISO/IEC 7799:2000, til að 

uppfylla ákvæði laga og öryggismarkmið HTR (TR, 2005b).   

Heilbrigðis- og tryggingamálaráðuneytið (2002) hefur gefið út yfirlýsingu um 

lágmarks öryggiskröfur til aðila sem tengjast H-net.  Skilyrði eru sett um 

stefnumörkun varðandi upplýsingaöryggi og starfsvenjur samkvæmt viðurkenndum 

stöðlum.  Ráðuneytið hefur beitt sér fyrir samræmdri útfærslu rafrænnar 

öryggishandbókar fyrir stefnumörkun um meðferð og öryggi upplýsinga, til að 

tryggja öruggan rekstur og meðferð persónuupplýsinga á heilbrigðisstofnunum.  

Verkefnisstjórnir vinna að þróun upplýsingaskipta á vegum HTR og á TR þar fulltrúa 

(HTR, 2001).   

Heilsufarsskrá 

Heilsufarsskráin er grunnur upplýsinga sem unnið er með í heilbrigðis- og 

almannatryggingakerfinu og nauðsynlegt starfstæki við klíníska ákvarðanatöku.  

Skylt er, samkvæmt lögum og reglugerðum, að skrá á samfelldan hátt upplýsingar um 

heilsufar, einkahagi, klíníska meðferð og heilsutengda umsýslu í heilsufarsskrá 

(Bingham o.fl., 2003; Eichenwald, 2001; Reglugerð um sjúkraskrár, nr. 227/1991; 

Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004; Silber, 2004).   

Rafræn heilsufarsskrá er mjög víða á þróunarstigi og heilsufarsskrár þess vegna 

bæði á pappírs og rafrænu formi (Eichenwald, 2001).  Æskilegast er að ein samfelld 

heilsufarsskrá fylgi hverjum og einum samfleytt frá vöggu til grafar (Bingham o.fl., 

2003).  Upplýsingakerfi með rafræna heilsufarsskrá þurfa að uppfylla skilyrði laga og 

stjórnarskrár á hverjum tíma.  Þess vegna er mikilvægt að prófa og samræma 

gagnvirk áhrif laga og tækni, til að fullnægja öllum kröfum um meðferð 

persónuupplýsinga (Coiera og Clarke, 2004).  Brennan og Safran (2003) leggja 

24



25 

áherslu á að fallið verði frá hefðbundinni útfærslu rafrænnar heilsufarsskrár með 

einhliða staðbundnu gagnasafni og víðtækari hugsun tekin upp.  Huga þurfi 

sérstaklega að hlutverkum og sjónarmiðum sem tengjast kröfum til skráningar og 

meðferð upplýsinga.   

Nettengd heilsufarsskrá opnar nýja möguleika við útfærslu þjónustu.  Hægt er að 

breyta yfirráðum og staðsetningu upplýsinga frá einhliða yfirráðum fagaðila með 

gögnin dreifð á marga þjónustustaði, yfir í sameiginleg yfirráð notenda og fagaðila 

með eina skrá aðgengilega hvar og hvenær sem þörf er (Sittig, 2002).  Tiltækileiki 

upplýsinga er notendum sérstaklega mikilvægur við bráðaþjónustu og getur í mörgum 

tilvikum bjargað lífi fólks (Pyper o.fl., 2004).  Rannsóknir hafa sýnt að notendur með 

langvinna sjúkdóma fá góðan ávinning af rafrænu aðgengi eigin upplýsinga.  Virknin 

eykst, samvinna við meðferð verður auðveldari og auk þess verður færni til að 

viðhalda eigin heilbrigði meiri (Gustafson o.fl., 1999a og 2002; Pyper o.fl., 2004). 

Ein samræmd heilsufarsskrá á landsvísu er mikilvægt framtíðarverkefni.  

Bandaríkjamenn hafa metið stöðu rafrænnar heilsufarsskrár með tillögum um hagnýt 

úrræði til framtíðar (Murphy, 2001).  Rafræn heilsufarsskrá er í þróun á Íslandi.  

Sjúkraskrárkerfið Saga er í innleiðingu hjá lykilstofnunum eins og Landspítala 

háskólasjúkrahúsi (LSH), Fjórðungssjúkrahúsinu á Akureyri (FSA) og hefur verið í 

notkun hjá Heilsugæslunni í Reykjavík (HR) í nokkur ár.  Sama kerfið er innleitt hjá 

hverri stofnun fyrir sig og nú þegar er hægt að senda og taka við gögnum viðkomandi 

stofnana (Þröstur Haraldsson, 2004).  Innleiðing og þróun Sögukerfisins hefur staðið 

yfir í mörg ár hjá LSH og framundan er samþætting hugbúnaðar sem vistar gögn 

sjúklinga.  Um er að ræða langtímaverkefni, fyrst og fremst gæðaverkefni, sem snýst 

um gæði þjónustu og öryggi sjúklinga (María Heimisdóttir, 2005).  Gögnin eru, 

samkvæmt gildandi lögum, vistuð á hverri stofnun fyrir sig. 

Lögin sem gilda á Íslandi í dag gera ekki ráð fyrir rafrænni og miðlægri 

varðveislu heilsufarsupplýsinga.  Ákvæði í reglugerð um sjúkraskrár og skýrslugerð 

varðandi heilbrigðismál (1991) og lögum um réttindi sjúklinga (1997) segja meðal 

annars,  „Sjúkraskrá skal varðveita á heilbrigðisstofnun þar sem hún er færð ...”.  Þar 

er ekki tilgreint hvort um rafræn eða pappírsgögnin sé að ræða.  Lagabreyting er þar 

af leiðandi forsenda þess að vistun gagna verði miðlæg í gagnagrunni sem þróast 

heildstætt og samtímis í öllu landinu.  Möguleg samskipti upplýsingakerfa eru ein 
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megin forsenda heildstæðrar lausnar, með eina samfellda heilsufarsskrá sem gefur 

heildarsýn á upplýsingar um hvern einstakling (Murphy, 2001).  Rafræn 

heilsufarsskrá með samræmdum upplýsingum getur auk þess auðveldað skilning 

notenda sem hafa aðgang og bætt aðkomu upplýsinga.  Þörf notenda fyrir aðgang 

hefur aukist og umræðan um hana er mikill hvati til þróunar og framkvæmda. 

Páll Hreinsson (2005) vekur athygli á að lögmæti upplýsingakerfa sé metið á 

grundvelli gildandi laga, en ekki sjónarmiða um hvernig lögin ættu réttilega að vera.  

Hann segir þar af leiðandi mjög brýnt að sem fyrst verði unnið að lagasetningu sem 

samræmist rafrænni sjúkraskrárvinnslu og miðlægri vistun gagna.  Páll telur 

núverandi lagasetningu standa í vegi fyrir hönnun rafrænnar sjúkraskrár.  Mönnum 

ber þó ekki saman um þetta.  Guðríður Þorsteinsdóttir (2005) segir svo ekki vera, hún 

segir það rétt að skýrari ákvæði um færslu sjúkraskrár vanti og einnig að mikilvægt sé 

að hefja endurskoðun á reglugerð um sjúkraskrár.  Guðríður bendir jafnframt á að 

ekki sé réttmætt að lögin kveði á um tæknilegar lausnir, heldur eigi þar einungis að 

vera um meginreglur við gerð rafrænnar sjúkraskrár að ræða. 

Einna mikilvægustu áhrifin af aðgangi notenda að eigin heilsufarsskrá eru 

möguleikar til að hvetja, styrkja og virkja notendur í eigin meðferð (Eysenbach og 

Jadad, 2001; Kim og Johnson, 2003; Tsai og Starren, 2001).  Til að nýtast sem 

stuðningur við sjálfshjálp þurfa upplýsingarnar að miðast við þarfir einstaklinga hvað 

menntun, menningu, læsi og þjóðfélagsstöðu viðkemur (McCray, 2005).  Þekkt 

viðmið til að tryggja skilning sem flestra er að upplýsingar miðist við almennan 

skilning nemenda á ákveðnu skólastigi (8. – 10. bekk í USA).  Dæmi um það eru, The 

Wall Street Journal og HouseCall upplýsingakerfið (Bouhaddou o.fl., 1998). 

Þjónusta  

Fullyrt er að rafræn þjónusta sé líklega ein mesta framförin í umhverfi 

heilbrigðismála í aldanna rás (Safran og Goldberg, 2000).  Silber (2004) tekur svo 

djúpt í árinni, að telja ,,eHealth” eða rafræna heilbrigðisþjónustu, mikilvægustu 

byltingu heilbrigðiskerfisins frá upphafi nútíma læknisfræði og jafnvel lengra aftur.   

Heilbrigðis og almannatryggingaþjónustan nær yfir allt sem viðkemur heilbrigði 

og velferð almennings, frá upphafi lífs til endaloka.  Samkvæmt velferðarhugsjónum 

á þjónustan að stuðla að almannaheill og stjórnast af lögmáli um sanngjarna jöfnun 
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lífskosta (Iakovidis o.fl., 2004; Vilhjálmur Árnason, 1993).  Upplýsingatæknin hefur 

átt drjúgan þátt í að skýra áherslur einstaklings- og upplýsingamiðaðrar þjónustu.  

Gott aðgengi og nýting þjónustu og upplýsinga gerir þjónustuna skilvirkari og 

auðveldari í framkvæmd (Bingham o.fl., 2003; Hassol o.fl., 2004; Silber, 2004).  

Starfsemin er háð þekkingu og aðgengi upplýsinga sem tölvu- og samskiptatæknin 

bíður upp á hverju sinni (Bingham o.fl., 2003).   

Aukinn stuðningur til sjálfshjálpar og starfshæfingar gæti haft áhrif og dregið úr 

fjölgun öryrkja.  Gæði og gott aðgengi þjónustu breytir miklu um forvarnir og 

spornar jafnvel við sjúkdómum sem leiða til örorku.  Heilsufar og örorka ákvarðast af 

flóknu samspili fjölmargra þátta tengdum innbyrðis.  Örorku má meðal annars rekja 

til mengunar, offitu og hvers kyns álags.  Mikilvægt er að skoða lífskjör og sjúkdóma 

sem hafa slík áhrif og auka líkur á örorku (Tryggvi Þór Herbertsson, 2005).  Einn 

möguleikinn til að sporna við örorku sem tengist mataræði og lífsstíl, er rafræn 

þjónusta með aðgangi að upplýsingum og stuðningskerfi til sjálfshjálpar. 

Gagnvirk samskipti í þágu heilbrigðis voru umfjöllunarefni í hóp vísindamanna á 

vegum heilbrigðisyfirvalda í Bandaríkjunum.  Hópurinn lagði áherslu á að 

viðfangsefnið væri víðtækt, gagnvirk samskipti ættu að geta stuðlað að heilsueflingu 

og forvörnum og að auki bætt tilfinningalega og líkamlega líðan einstaklinga.  

Áhersla var lögð á að slík samskipti komi ekki í stað þjónustu, heldur geri hana enn 

betri.  Vísindamennirnir töldu nauðsynlegt að fá fram mismunandi viðhorf og 

væntingar notenda og hvöttu fagmenn til að stofna til umræðna um viðfangsefnið á 

almennum vettvangi.  Vísindamennirnir lýstu mikilvægi gagnvirkra samskipta í 

heilbrigðisþjónustu með eftirfarandi framtíðarsýn (Eng og Gustafson, 1999). 

 

„Gagnvirk samskipti um heilsufar koma til með að gegna mikil-
vægu hlutverki við heilsueflingu, draga úr þjáningu vegna veikinda 
og hámarka samskipti notenda og fagfólks á heilbrigðissviði”  

(Eng og Gustafson, 1999, bls. 3). 
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Almenn umræða er ekki síst mikilvæg fyrir að ein megin forsenda gagnvirkra 

samskipta er, að öllum skilyrðum um siðfræði og persónuvernd verði framfylgt og 

friðhelgi einkalífsins í heiðri höfð (Bingham o.fl., 2003; Eysenbach, 2000).  

Ákjósanlegast er að samskipti í heilbrigðisþjónustu byggi á trausti fagmanna og 

notenda (Vilhjálmur Árnason, 1993).  Ferli heilbrigðisþjónustu er háð góðu 

upplýsingaflæði og á mikið undir góðri samhæfingu starfsemi og tæknilegum 

útfærslum.  Það verður ekki hjá því komist að bregðast við þeim breytingum sem 

fylgja rafrænu umhverfi og brjóta upp gamlar hefðir og föst mynstur í þjónustunni 

(Hassol o.fl., 2004; Safran o.fl., 1998).  Hlutverk starfsfólks breytist mikið þegar 

upplýsingum er deilt með notendum og fjarþjónustan verður öflugri.  Þjónustan 

verður einstaklingsmiðaðri, samhæfingin meiri og aukin áhersla á forvarnir (Ginman, 

2000; Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004).  Aðhald á gæði þjónustunnar verður 

einnig meira, þjónustan verður öruggari og samskiptin frekar á jafningjagrundvelli 

með sameiginleg markmið við meðferð sjúkdóma (Eysenbach og Jadad, 2001). 

Aðgengi þjónustu þarf að miða við þarfir þeirra sem þurfa á henni að halda og 

mögulegar úrbætur þegar aðgengi er ábótavant (Aday og Andersen, 1974; 

Donabedian, 1988/1997).  Það hefur sýnt sig að enn vantar talsvert upp á til að 

uppfylla þarfir á rafrænni þjónustu (White, Moyer, Stern og Katz, 2004).  Ball og 

Lillis (2001) vöktu athygli á að notendur vilji breytingar, þeir vilji úrbætur og aukin 

ítök.  Þeir geti oft komist hjá löngum ferðum til að sækja þjónustu á óhentugum tíma 

þegar þeir eiga kost á rafrænni þjónustu.  Óhætt er að segja að annar þjónustuiðnaður 

hafi stungið heilbrigðisþjónustuna af varðandi innleiðingu rafrænna samskipta.  

Rafrænum umbótaverkefnum hefur frekar verið smeygt þar inn en að stefnumarkandi 

ákvarðanir fyrir heilbrigðis- og almannatryggingakerfið í heild hafi hleypt þeim af 

stað (Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004).  Þetta samræmist ummælum Maríu 

Heimisdóttur í Morgunblaðinu 16. júní síðast liðinn.  Þar kemur fram að LSH hafi 

ekki fengið sérstakar fjárveitingar til innleiðingar á rafrænni sjúkraskrá heldur smeygt 

verkefninu fram fyrir önnur mikilvæg verkefni.  Menn eru sammála um að draga 

megi lærdóm af banka- og viðskiptaheiminum sem hefur náð langt í netvæðingu og 

breyttum starfsháttum.  Þeim hafi gengið betur að breyta starfsháttum og vinna bug á 

fyrirstöðum breytinga.  Ljóst sé að vinna þurfi bug á neikvæðum viðbrögðum og 

mótstöðu gegn breytingum, sem áhrifaríkum fyrirstöðum.  Viðhorfsbreytingar þurfi 
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að eiga sér stað, bæði hjá notendum og starfsfólki, til að heilbrigðisþjónustan geti 

fullnýtt möguleika tölvutækninnar (Maríu Heimisdóttir, 2005; Safran, 2003; Safran 

og Goldberg, 2000).  Essex, Doig og Renshaw (1990) rannsökuðu áhrif rafrænnar 

heilsufarsskrár á langtíma meðferð vegna geðsjúkdóma.  Notendur (N=84) sýndu 

mjög jákvæð viðbrögð, en viðhorf, skilningur og kvíði lækna, hjúkrunarfræðinga og 

stjórnenda var þar fyrirstaða frekari þróunar. 

Það á að vera hægt að draga úr notkun heilbrigðisþjónustu með rafrænni þjónustu 

og það án neikvæðra áhrifa á heilbrigði.  Það er til dæmis hægt að fækka einfaldari 

þjónustuviðtölum með ráðgjöf á netinu og skipulagt utanumhald þjónustu og 

lyfjagjafa getur einnig komið sér vel þegar til lengri tíma er litið (Baker og Masys, 

2004; Teslow og Wilde, 2001).  Þannig mætti afgreiða einföld erindi og skilaboð á 

mun skilvirkari hátt en gert er.  Mikilvægt er þó að brýna fyrir notendum að rafræn 

samskipti eigi ekki alltaf við, bein samskipti séu til dæmis nauðsynleg við alla 

bráðaþjónustu.  Einnig að athuga þurfi sérstöðu mannlegra samskipta, sérstaklega 

hvað varði einkenni og líðan við greiningu langvinnra sjúkdóma, rágjöf um flókna 

meðferð og næmni á tilfinningalega líðan í þessu samhengi (Brennan og Friede, 

2001/2003; Hassol o.fl., 2004, Safran o.fl., 1998).  Eftirfylgnin verður auðveldari 

þegar notendum gefst tækifæri til að skrá, sækja og skoða samskiptin eftir að þau 

hafa farið fram (Hassol o.fl., 2004).  Mikilvægt er að þekking um tengsl heilsufars og 

tilfinningalífs verði nýtt með skipulögðum hætti og heilbrigðisþjónustan einkennist af 

nærgætni.  Samkennd, það að skilja tilfinningar, setja sig í spor og taka tillit, er sú 

tilfinningahæfni sem hefur hvað mest að segja fyrir notendur þegar þjónustan er veitt 

(Goleman, 1994/2000). 

Gagnvirk samskipti eiga að geta tryggt aðgang að þjónustu og upplýsingum hvar 

og hvenær sem þörf er (Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004).  Tölvupóstssamskipti 

með sérstökum öryggisbúnaði hafa víða verið þróuð sem þjónustuúrræði, meðal 

annars í Evrópu og Bandaríkjunum (Sands og Halamka, 2004; Silber, 2004).  Einn 

kosturinn er að skráning á öllu sem fram fer verður sjálfvirk.  Ameríska 

upplýsingatæknifélagið, AMIA, hefur til dæmis sett fram skýr fyrirmæli um 

varðveislu allra tölvupóstsamskipta, eins og um heilsufarsskrá væri að ræða (Sands, 

2004).  Wagner, Miller og O'Shaughnessy (2004) greindu frá reynslu af bókunarkerfi 

NHS (National Health Service) í London, með ráðgjöf og upplýsingum um þjónustu.  
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Hagkvæmnin jókst með betri nýtingu starfseminnar og áhrifaríkum sparnaði á 

vinnuafli.  Notendur gátu valið tímasetningu og staðsetningu þjónustu, þannig að 

bókanir hentuðu betur gagnvart staðsetningu og vinnutíma.  Þjónustuferlið varð 

einfaldara og skilvirkara, en áhrifamest var stytting á biðtíma sem var frá allt að 3ja 

til 4ra vikna bið í innan við klukkustund.   

Áhersla á forvarnir hefur aukið þörf fyrir rafræna þjónustu (Brennan og Friede, 

2001/2003).  Styrking til sjálfshjálpar hefur til dæmis forvarnalegt gildi.  Þetta styðja 

ný lög um Lýðheilsustöð (nr. 18/2003), með markmið um að viðhalda og bæta 

heilbrigði þjóðarinnar með skipulegum og viðurkenndum aðferðum.  Möguleikar til 

heilsueflingar með heilsuhvetjandi hugbúnaði eru áhugavert viðfangsefni í íslensku 

samfélagi.  NetDoctor er Evrópsk geðþjónusta á netinu sem hefur verið notuð fyrir 

hópmeðferð þunglyndra og verið vinsæl í Bretlandi, Svíþjóð, Danmörk og Austurríki.  

Gagnsemi þjónustunnar sýndi sig þegar 80% af 30% þátttakenda (N=219) sem 

eingöngu höfðu tjáð sín veikindi á netinu, leituðu hjálpar fyrir tilstillan hópsins.  

Greinilegt er að stuðningsmeðferð þunglyndra, sem er aðeins eitt dæmi um 

þjónustumöguleika á netinu, gæti hentað þeim sem eiga í erfiðleikum með að tjá sig 

og leita hjálpar vegna vandans (Silber, 2004).   

Rannsóknir hafa sýnt neikvæð viðbrögð heilbrigðisstarfsmanna.  Þeir óttast að 

tölvupóstssamskipti verði yfirþyrmandi og rafræn samskipti við notendur valdi of 

miklu álagi verði þeim komið á (Lacher, Nelson, Bylsma og Spena, 2000; Sands og 

Halamka, 2004).  Forkner-Dunn (2003) vitnar í sögulega staðreynd í þessu samhengi 

og vísar á viðbrögð lækna þegar Alexander Graham Bell innleiddi símann á sínum 

tíma.  Viðbrögð lækna voru þau sömu þá og nú.  Sumir töldu símann taka tíma frá 

beinum samskiptum og skemma sambandið við notendur en aðrir efuðust um vilja 

notenda til að nota símann til samskipta við lækna. 
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Rafrænt aðgengi  

Rafrænt aðgengi hefur víða verið þróað með gagnvirkum samskiptum í 

samþættum rannsóknar- og þróunarverkefnum.  Megin áherslan er á að tryggja öruggt 

aðgengi að upplýsingum og þjónustu.  Reynsla og viðhorf notenda og fagstétta eru þá 

notuð 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).  Rafræn tenging milli stofnana og þjónustustaða er 

mikilvæg til að tryggja heildrænar og samfelldar upplýsingar (Hassol o.fl., 2004).  

Slík þróun er skammt á veg komin í íslenskri heilbrigðis- og almannatrygginga-

þjónustu og gagnvirk samskipti við notendur hafa lítið verið rædd.  Reynsla íslenskra 

notenda er þar af leiðandi lítil sem engin. 

Margar þjóðir hafa komið upp lokuðu neti innan heilbrigðisþjónustu, yfirleitt án 

aðgangs notenda.  Fáein dæmi eru tekin til að gefa grófa mynd af þessari þróun.  

Rafræn heilsufarskerfi eru vinsæl meðal heimilislækna í Bretlandi, Írlandi, Holllandi 

og Danmörku.  Danir hafa til margra ára þróað samskiptanet með rafrænum 

samskiptum innan heilbrigðisþjónustunnar.  Þeir vinna nú að netaðgangi að 

heilsufarsskrám, innan og utan upprunasvæðis (Fyns Amt, 2005; Silber, 2004).  

Norðmenn hafa einnig komið upp lokuðu neti (Net) innan félags- og 

heilbrigðisþjónustunnar til að greiða fyrir þjónustu í norður Noregi (Johannessen, 

Bergmo og Appelbom, 2004).  Svíar þróuðu öflugan Internet vef, „Sjunet”, fyrir 

heilbrigðisþjónustuna þar í landi.  Tilgangurinn var að koma á heildarskipulagi, 

hagkvæmari úrræðum og auðveldari samvinnu allra þjónustuaðila í landinu.  Þeir 

greiddu þannig fyrir aðgengi að upplýsingum og þjónustu og sérfræðiþekkingin 

nýttist hvar sem var.  Þetta var mikill ávinningur fyrir notendur þó að þeir hefðu ekki 

sjálfir aðgang (Malmquist, 2004).   

Í Uppsala í Svíþjóð fengu notendur og fagfólk aðgang að heilsufarsskrárkerfinu 

„Sustain″.  Þar gátu notendur sjálfir bókað tíma á netinu og endurnýjað lyfseðla.  

Verkefnið var stöðvað af lagalegum ástæðum og málið er enn óútkljáð (Eklund og 

Joustra-Enquist, 2004).  Upplýsingaveitan „Varguiden″ í Stokkhólmi bíður nær tveim 

milljónum íbúa upp á samskipti og fyrirspurnir til fagaðila.  Tímasparnaðurinn er 

metinn á 1,25 milljónir evra á ári (Silber, 2004).   
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Bretar hafa líklega náð hvað lengst í að þróa aðgang notenda að rafrænni 

heilbrigðisþjónustu.  Miðstýrð fjarþjónusta, NHS Direct, hefur verið innleidd með 

ráðgjöf til sjálfshjálpar, ákvarðanatöku um heilsutengd úrræði og tilvísun á 

viðeigandi þjónustu allan sólarhringinn alla daga ársins.  Þetta þykir góð viðbót og 

ótvíræð hagræðing af eflingu og stuðningi við sjálfhjálp notenda, einkum þeirra sem 

búa í dreifbýli.  Ávinningurinn er einnig mikill af miðstýrðri þjálfun starfsmanna og 

viðhaldi upplýsingakerfa, fyrir utan aukna nýtingu fjármuna vegna hagkvæmni og 

skilvirkni þjónustu (Gann, 2004).  Auðlindin virðist óþrjótandi og verkefnin mörg.  

Frakkar, Þjóðverjar og Slóvenar hafa tengt svonefnd „smart kort″ við upplýsingakerfi 

í heilbrigðisþjónustu.  Í kortunum er örgjörvi og/eða minniskubbur til að varðveita og 

veita aðgang að persónu- og heilsufarsupplýsingum í gagnagrunni.  Rúmenar, Finnar 

og Bretar hafa einnig unnið að slíkum tilraunaverkefnum (Silber, 2004).   

Rafrænt aðgengi er líklegt til að auka tilfinningu notenda fyrir gæðum og öryggi 

þjónustu og auðvelda þeim nálgun þjónustunnar á jafningjagrundvelli.  Það eykur 

hins vegar kröfur til þeirra um virkni og ábyrgð.  Örorkulífeyrisþegar eru almennt 

virkari notendur þjónustu TR og heilbrigðisþjónustu en aðrir.  Viðamikil skýrsla 

Tryggva Þórs Herbertssonar (2005) um fjölgun öryrkja á Íslandi sýnir að þrátt fyrir 

bætt aðgengi að heilbrigðisþjónustu og framfarir á sviði læknavísinda hafi öryrkjum 

fjölgað verulega á Íslandi síðast liðin ár.  Fjárhagslegan hvata til að komast af 

örorkubótum skorti og auknar kröfur um arðsemi vinnumarkaðar hafi hrakið marga 

frá vinnu til atvinnuleysis og jafnvel örorku.  Fjölgun um 60% milli áranna 1992 og 

2004 er áberandi mest meðal yngra fólks og fáir virðast leita aftur út á 

vinnumarkaðinn.  Bent er á aðgerðir eins og að auka eftirfylgni og endurmat til muna 

og fjölga möguleikum til endurmenntunar og starfsþjálfunar.   

Ljóst er að gagnvirk þjónusta getur bætt aðkomu öryrkja og skapað aukna 

möguleika til eftirfylgni og starfsþjálfunar.  Niðurstöður Sigurðar Thorlacius, 

Gunnars Kr. Guðmundssonar og Friðriks H. Jónssonar (2002) á viðhorfum öryrkja 

(N=83) styðja möguleika rafræns aðgangs sem úrræði til að styðja og styrkja öryrkja.  

Fram kom að starfsendurhæfing á vegum TR jók sjálfbjargarviðleitni og sjálfstraust 

hjá helming þátttakenda.  Um 80% voru ánægðir með endurhæfinguna og 59% töldu 

matsteymið hafa vísað á áður óþekkt úrræði. 
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Tölvan og netið 

Tölvan og rafræn samskipti eru nú hluti daglegs lífs hjá mörgum og menn 

almennt hæfari en áður til að nýta samskiptaformið (Eysenbach, 2000).  Rannsóknir 

hafa sýnt að notendur sem afla heilsutengdra upplýsinga á netinu, eru tvisvar til 

þrisvar sinnum líklegri til að koma með úrræði tengt eigin sjúkdómsgreiningu og 

meðferð.  Þeir spyrja líka beinni spurninga en hinir sem nota netið lítið eða ekkert 

(Taylor og Leitman, 2001a).   

Íslendingar standa mjög framarlega varðandi tölvu- og netnotkun, eins og áður 

var lýst.  Upplýsinga- og fjarskiptatæknin virðist í góðum farvegi en staðan varðandi 

nýsköpun ekki eins álitleg (Hugvit, 2004).  Netvæðingin hefur vaxið, hlutfall heimila 

með nettengingu var hvergi hærra í Evrópu en á Íslandi árið 2004.  Hlutfallið var 

mjög mismunandi í öðrum löndum, alveg niður í 7% í Tyrklandi (Hagstofa Íslands, 

2005:1).  Japanir virðast standa framarlega að þessu leiti, talið var að yfir 50% 

þjóðarinnar hefðu netið til afnota, en rannsókn AsiaBizTech (2003) sýndi fram á 

nettengingu yfir 80% japanskra heimila í mars 2003. 

Þversniðsrannsókn hjá fjórum opinberum heilsugæslustöðvum á Rhode Island í 

Bandaríkjunum, á áhuga og reynslu notenda af heilsutengdum samskiptum á netinu, 

sýndi að 64% þátttakenda (N=300, 84,5% svörun) voru nettengdir heima (Sciamanna, 

Clark, Houston og Diaz, 2002).  Samanburðarrannsókn í Colorado á viðhorfum 

bágstaddra hjá opinberri heilsugæslu, betur settra hjá háskólaheilsugæslu (N=601, 

79,5% svörun) og lækna við göngudeildarþjónustu (N=564, 53% svörun), til 

sameiginlegrar heilsufarsskrár á göngudeild, sýndi að 64,9% notenda 

heilbrigðisþjónustu höfðu aðgang að netinu heima eða í vinnu.  Fram kom að 

marktækt fleiri betur settir (83%, n=242) en bágstaddir (54%, n=148, p<0,001) höfðu 

aðgang að netinu (Ross o.fl., 2005).  Símakönnun á netnotkun Bandaríkjamanna í 

dreifbýli (N=20437), um mitt árið 2003, sýndi aukningu frá árinu 2000.  Í ljós kom að 

52% íbúa í dreifbýli höfðu þá aðgang en 67% þeirra sem bjuggu í þéttbýli.  Hlutfall 

65 ára og eldri með tölvuaðgang var aftur á móti hærra í dreifbýlinu eða 22% á móti 

15% á þéttbýlli svæðum.  Undanfarin fjögur ár höfðu um 10% færri haft aðgang í 

dreifbýli en hjá allri þjóðinni og var það talið hafa mjög sterk tengsl við fjárhagsstöðu 

fólks (Bell, Reddy og Rainie, 2004). 
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Í tölvupóstinum felast miklir möguleikar til hagræðingar í heilbrigðisþjónustu.  

Þrátt fyrir það sýna rannsóknir að fáir notendur eiga slík samskipti við lækna, sem 

flestir eru tregir til að gefa netfangið upp.  Reiknað er með að þetta breytist og meira 

verði um einföld samskipti eins og bókanir, fyrirspurnir, svör við rannsóknum og 

endurnýjun lyfseðla í sérútbúnum upplýsingakerfum (Baker, Wagner, Singer og 

Bundorf, 2003; Carrns, 2002; Taylor og Leitman, 2002).  Í rannsókn White og félaga 

(2004), á réttmæti upplýsinga í rafrænum samskiptahugbúnaði tveggja 

heilsugæslustöðva á 6 mánaða tímabili, áttu notendur tölvupósts marktækt færri 

heimsóknir til læknis en þeir sem ekki notuðu tölvupóst (meðaltal 2,2 vs. 3,0, 

p<0,01).  Mest var um stök skilaboð (82,8%), sem í flestum tilvikum voru uppfærsla 

upplýsinga um líðan og einkenni (41,4%), lyfseðlar (24,2%), fyrirspurnir varðandi 

heilsu (13,2%) og niðurstöður rannsókna (10,9%).  Ljóst er að samskiptaform og 

boðskipti stofnana er mismunandi og samanburður þess vegna erfiður. 

Heilsufarskerfi notenda 

Heilsufarskerfi með sameiginlegum aðgangi notenda og þjónustuaðila hafa verið 

útbúin með ýmsum möguleikum.  Grunnmarkmiðin eru að auka heilbrigðisvitund 

einstaklinga og tilgangurinn að efla heilbrigði og stuðla að auknum lífsgæðum með 

gagnvirkum samskiptum.  Kerfin tengjast yfirleitt ákveðinni starfsemi og/eða 

markhópum og geta verið allt frá einföldum hugbúnaði eða samskiptaneti yfir í 

fjölþætt þjónustukerfi með heilsufarsskrá  (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 bæði að 

þjóna þörfum notenda og þjónustuaðila, þess vegna þarf að hanna þau samkvæmt 

upplýsingum um fyrri árangur, reynslu og óskir notenda (Bingham o.fl., 2003; 

Brennan og Safran, 2003; Donabedian, 1988/1997; Hassol o.fl., 2004; IOM, 2001).   

Í heilsufarskerfi notenda felast miklir möguleikar til að bæta heilsu, en þau geta 

líka valdið skaða ef upplýsingarnar eru ónákvæmar og illa fram settar (Robinson o.fl., 

1998).  Aðgangi fylgir aukin ábyrgð á meðferð upplýsinga og túlkun.  Hætt er við að 

notendur þurfi aðstoð og frekari skýringar ef erfiðar upplýsingar koma að óvörum eða 

valda kvíða (Baker og Masys, 2004). 
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Möguleikinn á að uppfæra og bæta við upplýsingum er ein rök sem styðja 

aðgengi notenda að eigin heilsufarsskrá.  Yfirleitt eru engar upplýsingar um 

framvindu, áhrif meðferðar eða verkun lyfja eftir heimkomu í heilsufarsskrám innan 

sjúkrahúsa.  Árangur meðferðar kemur oft ekki í ljós fyrr en eftir útskrift eða eftir að 

meðferð lýkur.  Þess vegna er almennt ekki hægt að finna þessar mikilvægu 

upplýsingar í heilsufarsskrám (Donabedian, 1988/1997).  Það á ekki að vera hægt að 

breyta eða eyða heilsufarsupplýsingum, aðeins bæta við þær og leiðrétta sjáanlega.  

Þess vegna þarf að útbúa kerfin þannig að breytingar verði sýnilegar og einnig að það 

sjáist hver hafi gert þær (Kim og Johnson, 2003).   

Aðgangur notenda hefur verið viðfangsefni í mörgum þróunarverkefnum, þó að 

hér verði aðeins tekin fáein dæmi.  Val þessara verkefna segir hvorki til um gæði eða 

notagildi umfram önnur sem ekki eru nefnd.  Verkefnið við Bury Knowle 

heilsugæsluna í Oxford er eitt ERDIP (Electronic Record Development and 

Implementation Programme) verkefna Breta, samkvæmt stefnumörkun um aðgang 

notenda að eigin heilsufarsupplýsingum.  Tilgangurinn var að veita notendum 

hlutdeild í þróuninni og meta svo áhrifin.  Notendur fengu tækifæri til að eiga rafræn 

samskipti við starfsmenn og fylgjast með og setja inn upplýsingar um eigin heilsu, 

skoðanir, lífsstíl og óskir.  Auk þess gátu þeir farið yfir heilsufarssöguna, látið vita 

um breytingar og sagt til um villur (Pyper o.fl., 2002).   

Þróun CHESS (Comprehensive Health Enhancement Support System) 

hugbúnaðarins er viðamikið langtíma verkefni sem tengist háskólanum í Wisconsin, 

Bandaríkjunum.  Hundruð notenda í ákveðnum markhópum, ásamt fjölskyldum, hafa 

tekið þátt í rannsóknarverkefnum CHESS.  Tilgangurinn var að nota kerfið til 

þarfagreininga og forvarna til stuðnings bágstöddu fólki með lífshættulega sjúkdóma 

eins og krabbamein, kransæðasjúkdóma eða eyðni.  Markmiðið var að efla heilsu, 

lágmarka byrði sjúkdóma og kanna áhrif notkunar á heilbrigði, lífsgæði og kostnað 

þjónustu (Gustafson o.fl., 1999a og 2002).   

Önnur tæknilegri og fámennari rannsóknarverkefni eru PatCIS (Patient Clinical 

Information System) frá Columbia í Bandaríkjunum, PCASSO (Patient-Centered 

Access to Secure Systems Online) frá Kaliforniu og Actioline frá Muenster í 

Þýskalandi.  Tilgangur PatCIS var að rannsaka notkun og notagildi og meta svo 

áhrifin.  Megin áherslan var á að tryggja öryggi upplýsinga við skilgreindan aðgang 
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notenda (Cimino o.fl., 2001 og 2002).  PCASSO verkefninu var ætlað að aðstoða 

notendur við að skilja heilsufarsupplýsingar.  Megin tilgangurinn var að tryggja 

stöðugt aðgengi viðkvæmra upplýsinga í vörðu umhverfi á netinu, samkvæmt nýjustu 

tækni og þekkingu (Baker og Masys, 1997, 1999).  Tilgangurinn með Actioline var 

að styrkja notendur sem vildu halda eigin heilsufarsskrá, með altæku upplýsingakerfi 

á netinu og einni samfelldri heilsufarsskrá sem fylgdi viðkomandi milli stofnana 

(Ueckert o.fl., 2003).  PatCis og PCASSO kerfin voru bæði þróuð í þröngu umhverfi, 

meira í anda tilraunaverkefna með megin áherslu á tryggt aðgengi og öruggt umhverfi 

tæknilega séð.  Actioline miðaðist við markhóp áhugasamra og áherslu á eina 

samfellda skrá.  Þessi verkefni höfðu meira með hegðun, starfshætti, tækni og 

persónuvernd að gera og mat tækniatriða varðandi innleiðingu. 

Í Bury Kowle og CHESS verkefnunum komu fram ýmsir áhugaverðir þættir.  

Verkefnin eru fyrirmyndir sem æskilegt væri að nýta við innleiðingu rafræns aðgangs 

hjá TR eða annars staðar á Íslandi.  Hjá Bury Knowle var upplýsingakerfi þróað og 

innleitt í daglega starfsemi og aðkoma notenda athuguð (Pyper o.fl., 2002).  Áhrif 

rafræns aðgangs voru könnuð, ásamt viðhorfum og þáttum varðandi menningu, 

siðfræði, skipulag og tækni (Pyper o.fl., 2001a, 2001b og 2001c).  Sérstaða CHESS 

var fólgin í markhópum bágstaddra með ákveðna sjúkdóma og krafðist það mikillar 

sérstöðu við hönnun og framsetningu (Gustafson o.fl., 1999a).   

Niðurstöðum rannsókna tengdum verkefnunum verða síðar gerð skil, en þær gefa 

innsýn í viðhorf notenda og áhrif rafræns aðgangs.  CHESS er góð fyrirmynd að 

heilsufarskerfi fyrir markhópa eins og örorkulífeyrisþega eða sjúklingahópa sem 

tengjast TR.  Lýsing á kaflaskiptum og efnisinnihaldi CHESS gefur góða hugmynd 

um möguleika sem hægt væri að nýta við hönnun heilsufarskerfis fyrir notendur 

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

 

• Fyrirspurnir.  Stutt svör við algengum spurningum. 
• Aðgengilegt upplýsingasafn.  Safn með fræðandi greinum. 
• Aðstoð við notendur.  Stuðningur við leit að aðstoð og þjónustu. 
• Tilvísanasafn með tengingum.   

Stuðningur við öflun upplýsinga.  
• Mat.  Spurningar um lífsstíl, svör metin og ráðgjöf veitt 

varðandi áhættu. 
• Greining.  Athugun lykilatriða.   

Einkenni, mat og ráðgjöf um viðbrögð. 
• Aðstoð við ákvarðanatöku.  Kennsla og stuðningur. 
• Áætlanagerð.   

Stutt við ákvarðanatöku með markmiðum og úrræðum. 
• Umræðuhópar.   

Notendur deila reynslu og upplýsingum, fá stuðning. 
• Sérfræðingsráðgjöf.   

Fyrirspurnir og ráðgjöf með trúnaði sérfræðinga. 
• Opin sérfræðiráðgjöf.  Ópersónugreinanlegar upplýsingar. 
• Frásagnir.   

Reynslusögum af ákveðnum sjúkdómum deilt með öðrum. 
• Hugræn meðferð.   

Greining á þunglyndi og ráðgjöf um viðbrögð. 
(Gustafson o.fl., 1999 og 2002) 

 

Í eigindlegri rannsókn Ralston, Revere, Robins og Golberg (2004) á reynslu 

sykursjúkra notenda (N=9) af gagnvirku heilsufarskerfi var sýnt fram á aukna 

möguleika á að viðhalda samfelldu meðferðarsambandi.  Megin niðurstöður voru að 

nauðsynlegt væri að koma til móts við væntingar og sérþarfir notenda, þeir þyrftu 

aðstoð til að vita hvað kerfið býður upp á.  Í ljós kom að sérþarfir notenda voru betur 

virtar þegar þeir notuðu kerfið og öryggistilfinning þeirra vegna heilsu og þjónustu 

jókst, en voru vonsviknir vegna tæknilegra fyrirstaðna. 
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Lykillinn að góðum árangri við innleiðingu heilsufarskerfa og ánægju notenda, er 

að upplýsingar um persónulegar þarfir liggi fyrir í upphafi og nýtist vel á öllum 

stigum hönnunar (Bingham o.fl., 2003; Gustafson o.fl., 1999a; Shlachta-Fairchild og 

Elfrink, 2004; Winkelman, Leonard og Rossos, 2005).  Riet, Berg, Hiddema og Sol 

(2001) gerðu eigindlega rannsókn á áhrifum notkunar heilsufarskerfis á notendur 

(N=14), við augndeild í Hollandi.  Í ljós kom að kerfið samræmdist ekki þörfum og 

hæfni notenda eins og til var ætlast.  Þetta undirstrikaði mikilvægi þess að hafa 

upplýsingar um óskir og þarfir notenda við upphaf hönnunar, því þarna hafði engin 

könnun verið gerð til undirbúnings.  

Notendur heilbrigðisþjónustu 

Notendur heilbrigðisþjónustu eru einstaklingar sem sækja og eiga rétt á 

heilbrigðis og almannatryggingaþjónustu.  Samkvæmt stefnum og markmiðum er 

þjónustan tilkomin þeirra vegna og þeir eiga rétt á aðgangi að eigin 

heilsufarsupplýsingum.  Skilningur, viðhorf og þekking notenda á heilbrigði, 

þjónustu og tölvunotkun hafa mikil áhrif á aðkomuna.  Eiginleikar, reynsla og 

aðstæður hafa auk þess áhrif á vilja þeirra til að nýta úrræðin.  Þessa þætti og fleiri 

eins og kynjahlutfall, aldursdreifingu, menntun, fjölskyldustærð og búsetu þarf að 

skoða við rannsóknir á aðgengi að heilbrigðisþjónustu, þó að engu verði um þá breytt 

(Aday og Andersen, 1974).  Óskir spretta út frá hugsunum og viðbrögðum miðað við 

gildismat og reynslu.  Marga skortir reynslu af því að hugsa um eigin óskir og þurfa 

þess vegna tækifæri til að skoða hug sinn og vilja (Brennan og Strombom, 1998).  

Veikindi minnka getu einstaklinga til að uppfylla skyldur sínar við þjóðfélagið.  

Misvægi skapast í valdastöðu notenda og starfsmanna, notendur verða háðir framlagi 

þjónustu og þekkingu starfsmanna.  Samfélagið krefst skjótra viðbragða við 

veikindum einstaklinga og nýtingu heilbrigðisþjónustunnar eins fljótt og auðið er. 

(Dickerson og Brennan, 2002).   

Styrking notenda er lykilstefið í árangursríkri heilbrigðisþjónustu.  Styrkur með 

sjálfsöryggi, þekkingu og vitund um eigið heilbrigði leiðir til öryggis, ánægju og betri 

samskipta við fagfólk (Eng og Gustafson, 1999; Eysenbach og Jadad, 2001; Higgs 

o.fl., 2001).  Með þeim hætti aukast líkur á að þjónustan uppfylli væntingar og beri 

tilætlaðan árangur (Higgs o.fl., 2001).  Styrkur (power) einstaklinga samsvarar því að 
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geta.  Að vera öflugur er geta til að eiga hlutdeild að gerð tiltekinna breytinga 

(Winkelman o.fl., 2005).  Skilningur og möguleiki til að eiga val, gefur frelsi til að 

fylgja eigin ásetningi og eiga aðild að breytingum.  Í hugmyndafræði Barrett er 

styrkur (power) skilgreindur sem hæfileikinn til að taka meðvitað þátt í breytingum 

sem snúast um mannleg og umhverfistengd lífsmynstur (Caroselli og Barrett, 1998). 

Winkelman og fleiri (2005) greindu eignarétt yfir eigin sjúkdómi sem eitt 

fjögurra megin þema í eigindlegri rannsókn sinni á mati notenda (N=12) með 

langvinna sjúkdóma, á rafrænum aðgangi að eigin heilsufarsskrá.  Notendur þurfi að 

vera meðvitaðir um sjúkdóminn, eiga val um ákvörðun breytinga og fylgja eigin 

ásetningi til að öðlast eignarétt yfir eigin sjúkdómi.  Tilfinningin um að eiga eigin 

sjúkdóm komi frekar með aukinni ábyrgð og aðild að skráningu.  Langveikir hafi 

yfirleitt annan skilning á eigin sjúkdómi en fagaðilar og heilsufarsskráin verði þeim 

þýðingarminni ef þeirra raunveruleiki er ekki skráður. 

Nútíma notendur eru taldir sýna eiginleika og styrk til að taka við og afla 

upplýsinga.  Þeir geri meiri kröfur til þjónustunnar og taki sjálfir ákvarðanir í stað 

þess að hlíða einhliða fyrirmælum starfsmanna án gagnrýni.  Þeim fjölgar sem vilja 

vera virkir og eiga val, en það ein af ástæðum þess að hugtakinu sjúklingur er gjarnan 

skipt út og notendur heilbrigðisþjónustu notað í staðinn.  Hugarfarslega á orðið 

sjúklingur við þá sem þurfa hjálp og eru öðrum háðir.  Breytt hugtakanotkun er talin 

ein leið til að breyta hugsunarhætti og viðhorfum.  Takmarkið er að aukinni ábyrgð 

og sjálfshjálp notenda fylgi gagnkvæmt traust og virðing (Ball og Lillis, 2001; 

Ueckert o.fl., 2003).  Niðurstöður eigindlegrar rannsóknar Traulsen og Noerreslet 

(2004) á notkun danskra lyfjatækna (N=7) á hugtakinu nútíma notandi, styðja þessa 

merkingu hugtaksins og notkun þess.  Þeir þættir sem helst eru taldir vekja áhuga 

notenda á að halda eigin heilsufarsskrá, eru langtíma veikindi, auðvelt aðgengi að 

tölvu og neti og réttur til að deila eigin heilsufarsupplýsingum, (Denton, 2001).   

Ýmsir telja konur axla meiri ábyrgð og taka frekar en karlar ákvarðanir varðandi 

heilsufar fjölskyldunnar (Silber, 2004).  Rannsóknir hafa sýnt að konur á 

meðalaldrinum 46 ára eru líklegri til að vera hinn dæmigerði notandi 

heilbrigðisþjónustu (Masys o.fl., 2002; White o.fl., 2004), þær leita frekar 

heilsutengdra upplýsinga og telja þær gagnlegar (Ágústa  Pálsdóttir, 2003).  

Rannsóknir hafa einnig sýnt að konur eru duglegri en karlar að svara og taka þátt í 

39



40 

rannsóknum, fyrir utan að algengur meðalaldur þeirra sem svara er á bilinu 45 – 50 

ára (Fowles o.fl., 2004; Hassol o.fl., 2004; Ross o.fl., 2005; Sciamanna o.fl., 2002).  

Þetta eru þó aðeins fáein dæmi og á þessu geta verið fleiri hliðar.  Swartz, Cowan og 

Batista (2004) gerðu rannsókn á notendum rafrænnar heilbrigðisþjónustu á árunum 

1999 – 2000 sem sýndi jafna kynjaskiptingu og marktækt fleiri notendur á aldrinum 

50 til 69 ára (N=9781, p<0,001).   

Kyn og aldur þeirra sem nota gagnvirka þjónustu er mismunandi.  Í blandaðri 

rýnihóparannsókn (N=12) og símakönnun (N=150) Bouhaddou og fleiri (1998) voru 

dæmigerðir notendur HouseCall kerfisins konur jafnt sem karlar, á aldrinum 40 – 60 

ára.  Konur voru í miklum meiri hluta (p<0,0001) í langtímarannsókn (1999-2000) 

Hsu og fleiri (2005) á notkun rafrænnar þjónustu hjá meðlimum KPNC (Kaiser 

Permanente-Northern California).  Aldursdreifingin var mikil, á bilinu 30 – 74 ára, en 

hlutfall notenda á aldrinum 50 – 64 ára var hæst. 

Skilningur 

Aukin sjálfsvitund og þekking styrkir einstaklinga til að taka ábyrgð á eigin 

heilsu.  Upplýstir eru þeir meðvitaðri um eigið heilsufar, vita betur hvað þeir þurfa og 

hvers þeir geta vænst af þjónustunni.  Sjálfsöruggir notendur sækjast frekar eftir 

samskiptum á jafningjagrundvelli í stað einhliða sambands við þjónustuaðila sem vita 

betur um flest sem viðkemur heilbrigði.  Vitað er að skilningur og virk samvinna 

eykur möguleika á að komið verði til móts við þarfir og óskir notenda, sem hefur 

mikilvæg áhrif á árangur þjónustunnar (Brennan 1999; Eng og Gustafson, 1999; 

Eysenbach og Jadad, 2001; Gustafson o.fl., 2002; Higgs o.fl., 2001).   

Notendur taka almennt meiri ábyrgð á eigin heilsu en áður (Dickerson og 

Brennan, 2002) og þurfa þess vegna styrk til að skilja, taka þátt og hafa áhrif 

(Degoulet, Fieschi, Jaulent og Ménard, 2004).  Þrátt fyrir að hæfni til að nýta úrræði 

og upplýsingar hafi aukist (Traulsen og Noerreslet, 2004) veit almenningur lítið um 

meðferð heilsufarsupplýsinga.  Þátttakendum í óbirtu rannsóknarverkefni með 

rýnihóp (N=3) varð tíðrætt um óþægindi af því að hafa ekki aðgang að eigin 

upplýsingum, töldu það hamla skilning þeirra á meðferð og framgangi sjúkdóma.  

Mikil óánægja var til dæmis með að þurfa að gefa sömu upplýsingarnar við hverja 

komu langveikra barna á sjúkrahús, þrátt fyrir mikinn fjölda innlagna.  Þátttakandi 
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sem sjálfur hélt sína heilsufarsskrá og fylgdi niðurstöðum allra rannsókna eftir, sýndi 

mestan skilningur á eigin upplýsingum og heilsufari (Gyða Halldórsdóttir, 2004).   

Skilningur er meðvituð reynsla, það að meðtaka og bregðast við.  Reynslan er 

stöðugt breytileg, tengist augnabliki og athygli frá einum stað til annars.  Talað er um 

tvenns konar ferli skilnings, það er grunnskilning sem er meðtekinn þegar hvorki 

reynsla eða þekking eru til staðar (bottom-up) og skilning sem viðbót við 

fyrirliggjandi þekkingu og reynslu (top-down).  Einn tilgangur skilnings er að vera 

upplýstur um nauðsynlega þætti til sjálfsbjargar í umhverfinu.  Það á við mikilvægi 

þess að skynja raunveruleikann í hverju sem er og þekkja hvers er að vænta.  Annar 

tilgangur er að skilja til að tryggja viðbrögð í samræmi við umhverfið.  Þannig fæst 

bæði reynsla og virkni í samræmi við umhverfið (Goldstein, 2002).  Með öðrum 

orðum, einstaklingurinn þarf að meðtaka, skilja og hafa stjórn á atburðarás til að geta 

nýtt sér að fullu þær upplýsingar sem hann kemst yfir.  Upplýsingar nýtast ekki sem 

þekking nema skilningur komi til.  Því meiri og víðtækari þekking, því meiri áhrifa er 

að vænta á hegðun og viðbrögð (Ginman og Erikson-Backa, 2001).   

Hlutverk og virkni notenda í eigin þjónustu og meðferð hefur aldrei verið 

mikilvægara.  Reynsla fólks af réttindum til aðgangs að eigin heilsufarsupplýsingum 

er mjög mikilvæg í þessu samhengi og einnig hvort réttindunum hafi verið fylgt eftir 

og látið á þau reyna (Brennan og Friede, 2001/2003).  Þrátt fyrir lagalegan rétt hafa 

margir átt í erfiðleikum með að fá aðgang að eigin heilsufarsskrá.  Starfsfólk ver 

upplýsingarnar oft á röngum forsendum, þagnarskyldan virðist hafa þessi áhrif þó að 

henni sé ekki ætlað að takmarka aðganginn (Páll Hreinsson, 1996).   

Stuttu eftir lagasetningu í Danmörku árið 1987, um rétt notenda til að fá aðgang 

að eigin heilsufarsskrá, voru beiðnir um aðgang kannaðar á einu sjúkrahúsi.  Í ljós 

kom að 0,4% (n=142) þeirra sem sóttu þjónustu sjúkrahússins þetta ár leituðu eftir að 

fá aðgang og sjá skrána.  Allir sem leituðu eftir fengu aðgang, bæði notendur sjálfir 

og aðstandendur þeirra (Andersen og Jörgensen, 1988).  Í rannsókn Pyper og fleiri 

(2001b) í Bretlandi tólf árum síðar kom í ljós, að meiri hluti þátttakenda (77%, 

n=329) þekkti rétt sinn til að sjá eigin heilsufarsskrá, en aðeins 5% höfðu beðið um 

aðgang og einum verið neitað.  Hlutfall þeirra sem þekktu rétt sinn til að skoða eigin 

heilsufarsskrá, reyndist svipað (75%) í rannsókn Fowles og félaga (2004, 81% 

svörun).  Tilgangurinn í þeirri rannsókn var að kanna hlutfall og eiginleika þeirra sem 
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hefðu áhuga á að skoða eigin heilsufarsskrá og hvers vegna þeir hefðu þennan áhuga.  

Þau 25% (n=895) þátttakenda sem ekki þekktu sín réttindi voru tvisvar sinnum (2,33) 

líklegri til að hafa mikinn áhuga á að lesa skrána, en hinir sem þekktu til.   

Upplýsingar og þekking einstaklings hefur mikið að segja varðandi athygli og 

skilning við ákveðnar aðstæður.  Einnig hvort þekkingin er ný eða löngu lærð 

(Goldstein, 2002).  Fyrri reynsla er því mikilvægur þáttur í sambandi við skilning og 

nauðsynleg til að tengja atburði og fyrirbæri.  Núið reynist tómt án tengingar við 

fortíð og hugmynda um framtíð.  Tenging áreitis sem skortir samhengi getur reynst 

erfið, það sem ekki tengist reynslu eða er óþekkt fer gjarna forgörðum (Ginman og 

Erikson-Backa, 2001).  Rannsókn Ross og fleiri (2005) studdi þessar kenningar, þar 

kom fram að reynsla af notkun internetsins hafði mest áhrif á vilja notenda og 

væntingar til að fá aðgang að eigin heilsufarsskrá á netinu.  Alls höfðu 53% notenda 

(n=318) reynslu af að skoða skrána.  Fowles og fleiri (2004) sýndu einnig fram á að 

auka mætti skilning notenda á hlutverki og ábyrgð gagnvart eigin heilsufari með því 

að veita þeim aðgang að eigin heilsufarsskrá.  Á heildina voru 79% þátttakenda 

(n=2851) mjög eða frekar áhugasamir um að fá aðgang.  Þeir sem höfðu áður skoðað 

sína heilsufarsskrá (26%, n=945) reyndust þrisvar sinnum líklegri til að hafa áhuga.  

Með þessu eru leiddar líkur að því að jafnhliða aukinni reynslu fjölgi þeim sem hafa 

áhuga á að skoða eigin heilsufarsskrá. 

Niðurstöður rannsókna á PatCis hugbúnaðinum sýndu að notendur sem höfðu 

aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum áttu auðveldara með að skilja eigin sjúkdóma 

og meðferð.  Læknar sem tóku þátt í rannsóknunum (N=3) töldu þá sem notuðu 

kerfið hafa meiri skilning á eigin sjúkdómum og fylgjast betur með eigin heilsu en 

hina (Cimino o.fl., 2001 og 2002).  Rannsóknir á notkun CHESS styðja þessar 

niðurstöður.  Þar var sýnt fram á að þeir sem fá tækifæri til að nota hugbúnaðinn 

verða hæfari til að afla upplýsinga og taka betur við sér hugarfarslega en hinir sem 

hafa ekki notað hann (Gustafson o.fl., 1999a, 2001 og 2002).  Bernadt og fleir (1991) 

könnuðu skilning notenda á göngudeild geðdeildar í Bretlandi á læknabréfum sendum 

til heimilislæknis, um það leiti sem aðgangur notenda að heilsufarsskránni var 

innleiddur.  Nær allir þátttakendur (n=69, 96%) höfðu viðunandi skilning á því sem 

hafði verið skráð.  Athygli er vakin á að rannsóknin er töluvert eldri en aðrar sem 

vitnað er í. 
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Hassol og fleiri (2004) sýndu fram á að þeir sem höfðu minni menntun áttu 

erfiðara með að skilja upplýsingar í heilsufarsskrám.  Þrátt fyrir það vildu yfir 80% 

þátttakenda meina að þeir skildu upplýsingarnar.  Niðurstöður þversniðsrannsóknar 

meðal fátækra sem tengdust tveim bandarískum sjúkrahúsum í þéttbýli (N=2659) 

sýndu hve mikið eiginleikar og aðstaða geta haft að segja fyrir árangur 

heilbrigðisþjónustu.  Um 42% þátttakenda voru ekki færir um að skilja leiðbeiningar 

með lyfjum, 26% upplýsingar um næsta viðtal og um 60% gátu ekki skilið upplýst 

samþykki fyrir meðferð.  Í ljós kom, að til að einfalda þyrfti eyðublöð um upplýst 

samþykki til að tryggja að þau nýttust við ákvörðun meðferðar.  Yfir 80% þátttakenda 

eldri en 60 ára, áttu í erfiðleikum með að skilja upplýsingarnar.  Ljóst var að bregðast 

þyrfti sérstaklega við ólæsi eldra fólks, það þyrfti almennt frekar á þjónustunni að 

halda en aðrir.  Þessar upplýsingar ber að skoða sem staðbundnar, en mikill 

aðstöðumunur miðað við þá sem geta aflað upplýsinga á netinu vekur hér umhugsun 

(Williams o.fl., 1995). 

Flestir þátttakendur (> 80%, N=100) í rannsóknarverkefninu hjá Bury Knowle 

heilsugæslunni töldu nytsamlegt og auðvelt að skilja yfirlit yfir þætti hugbúnaðarins, 

bókanir og umsögn læknis.  Meirihlutinn var sömu skoðunar um lyfjaupplýsingar 

(60%) og heilsufarsskrána í heild sinni (73%), en heldur færri (42%) náðu tökum á að 

skilja tilvísanir lækna (Pyper o.fl., 2004).  Tveir rýnihópar notenda (n=10; n=4) sem 

vildu ekki aðgang að eigin heilsufarsskrá gáfu til kynna að skilningur á tölvuvæðingu 

væri slakur.  Fram kom að auka þyrfti tölvukunnáttu og óöruggir notendur þyrftu 

hvatningu til að koma skoðunum sínum á framfæri.  Margir skildu ekki áherslur 

varðandi aðgengi að eigin heilsufarsskrá á netinu, treystu ekki tölvum og vildu þess 

vegna ekki fá aðgang.  Talið var líklegt að þátttakendur hafi helst verið þeir sem vildu 

koma skoðunum sínum á framfæri, en erfitt væri að ná til hinna sem hvorki hefðu 

tölvur né vildu koma skoðunum sínum á framfæri (Pyper o.fl., 2001b). 

Upplýsingar um skilning notenda eru mikilvægar.  Skilningur getur oft verið 

frábrugðinn mati starfsmanna, dæmi um það er skilningur á þörf fyrir 

heilbrigðisþjónustu (Aday og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997).  Í 

áðurnefndri rannsókn á ummælum danskra lyfjatækna kom fram að nútíma notendur 

virtust meðvitaðri en aðrir um áhættu lyfjanotkunar og leituðu frekar upplýsinga um 

áhrif, aukaverkanir og kostnað.  Þeir komu líka betur upplýstir frá 
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heilbrigðisþjónustunni og tóku ekki gefið að upplýsingar fagfólks væru réttar.  Þetta 

átti mest við yngra fólk, foreldra grunnskólabarna og langveika (Traulsen og 

Noerreslet, 2004).  Áherslubreytingar og samfélagsleg áhrif þrýsta nú á að starfsmenn 

deili ábyrgð og upplýsingum með notendum (Eysenbach, 2000).  Þátttaka í 

ákvörðunum um eigin meðferð þykir sjálfsagðari, en til þess þurfa notendur góðan 

skilning og tryggan aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum (Eng og Gustafsson, 

1999).  Þátttakan endurspeglar hlutverkabreytingu, frá einhliða ráðgjöf starfsmanna 

yfir í samstarf um óskir og heilsutengd lífsgildi (Brennan og Friede, 2001/2003).  

Kröfur um upplýsingagjöf fagfólks aukast, upplýsingar sem áður voru aðeins opnar 

fagfólki eru nú öllum opnar á netinu (Degoulet o.fl., 2004). 

Viðhorf 

Sú rafræna umbylting sem nú þegar er viðurkennd í heilbrigðis- og 

almanntryggingakerfinu, felst fyrst og fremst í umbótum á samskiptum og aðgengi að 

upplýsingum og þjónustu (Pyper o.fl, 2002).  Áhugi notenda er útbreiddur, hann 

tengist viðhorfum og hegðun á ýmsan hátt (Fowles o.fl., 2004).  Hugtakið viðhorf er 

talið eitt af lykilhugtökum tengdum hugsunum, tilfinningum og hegðun mannsins 

(Friðrik H. Jónsson, 1993).  Viðhorf einstaklinga mótast og þróast með þroska, 

reynslu og samfélagslegum áhrifum, þau eru háð lærðri hegðun og viðhorfum til fyrri 

reynslu og árangurs (Lemon, 1973).   

Ef miðað er við að hegðun einstaklinga byggi á fyrirliggjandi upplýsingum, er 

ekki síður mikilvægt að réttu upplýsingunum sé miðlað.  Þær þurfa að miðast við 

uppruna, viðhorf og hegðun, til að hafa tilætlað gildi og áhrif.  Vitað er að fólk hefur 

tilhneigingu til að sjá og heyra frekar það sem það þekkir og hefur trú á samkvæmt 

fyrri reynslu.  Sannfæring og viðhorf eru nátengd eiginleikum, félagslegu mynstri, 

stöðu og aðstæðum (Ginman, 2000). 

Samanburður Ross og fleiri (2005) á viðhorfum bágstaddra notenda hjá opinberri 

heilsugæslu og betur settum hjá einkaþjónustu í Colorado, sýndi að þeir bágstöddu 

voru líklegri til að hafa meira gagn af aðgangi en hinir sem voru betur settir.  Þeir 

bágstöddu höfðu meiri trú á að aðgangur myndi auka skilning þeirra á eigin heilsufari 

(n=263, 90% á móti n=249, 82%, p<0,01) og bæta undirbúning fyrir viðtöl þeirra við 

lækna (n=253, 86% á móti n=243, 80%, p<0,05). 
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Ánægja vísar til viðhorfa og fenginnar reynslu (Lemon, 1973).  Allar spurningar 

sem tengdust ánægju með MyChart hugbúnaðinn og hvort auðvelt væri að nota hann, 

fengu mjög jákvæðar undirtektir í rannsókn Hassol og félaga (2004).  Rannsóknir 

hafa sýnt, að notendur með aðgang telja sig áhrifameiri og betur upplýsta um eigin 

heilsu og lyfjanotkun (Masys og fleiri, 2002; Pyper o.fl., 2004).  Fimm af átta 

þátttakendum sem notuðu PatCIS kerfið í níu mánuði eða meira, lýstu góðri 

tilfinningu fyrir kerfinu og voru sáttir við framsetningu þess og viðmót (Cimino o.fl., 

2001).  Notendur PCASSO heilsufarskerfisins (N=41 í 6 mánuði) og læknar (N=216 í 

10 mánuði) sem notuðu kerfið voru mjög ánægðir með hugbúnaðinn.  Þörfin fyrir 

þjónustu réði því hvort kerfið var opnað.  Þrátt fyrir það var hlutfallsleg notkun 

notenda (kerfið opnað einu sinni) mun meiri en lækna eða 61% (n=26 af 41) á móti 

31% (n=68 af 216).  Greinilegur meirihluti þátttakenda töldu akk í að hafa 

heilsufarsupplýsingarnar á netinu og aðgengið auðvelda læknum vinnuna (Masys, 

Baker, Butros og Cowles, 2002).   

Í upphafi rannsóknar á SPPARO (System Providing Patients Access to Records 

Online) heilsufarskerfinu höfðu 89% (n=54) notenda trú á að notkun kerfisins hefði 

styrkjandi áhrif, en marktækt færri höfðu trú á þessu (74%, p=0,01) eftir eins árs 

notkun.  Þrátt fyrir þetta höfðu flestir (85%, CI 77%-91%) áhuga á að hafa framvegis 

aðgang til að skoða heilsufarsskrána.  Aftur á móti jókst trú lækna (N=8) á að 

notendur myndu styrkjast við notkun kerfisins (frá 4 í 8) og neikvæð áhrif fengu 

minna vægi (Earnest, Ross, Wittevrongel, Moore og Lin, 2004).   

Það vakti athygli hve vel notendur hjá Bury Knowle heilsugæslunni tóku 

hugmyndinni um aukna ábyrgð og vildu virkari þátttöku í eigin meðferð (Pyper o.fl, 

2002).  Notendur trúa því að aðgengi heilsufarsskrár sé þeim gagnlegt og vilja 

jafnframt aðgang að vefsíðum með frekari upplýsingum (Harris og Boaden, 2003; 

Munir og Boaden, 2001).  Yfirgnæfandi meirihluti (92%) notenda hjá Bury Knowle 

(N=427, 41% svörun) áleit að þeir ættu að hafa rétt til að skoða eigin heilsufarsskrá, 

85% töldu rafræna heilsufarsskrá góða hugmynd og 73% kostina vega þyngra en 

ókostina.  Í hugleiðingum sínum um framtíðina vildu 73% þátttakenda stýra aðgangi 

að eigin heilsufarsskrá og 61% deila ábyrgð við að viðhalda henni. Varðandi aðgang 

forráðamanna að heilsufarsupplýsingum um börn sín, töldu 95% að þeir ættu að hafa 

aðgang að upplýsingunum til 12 ára aldurs barna og 71% fram til 16 ára (Pyper o.fl., 
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2001b).  Þátttakendur í rannsókn Ross og fleiri (2005) höfðu ákveðnar skoðanir um 

að geta reglulega skoðað eigin skrá á göngudeild, 95% töldu það góða hugmynd og 

57% töldu góða hugmynd að hafa aðganginn á netinu.  Fjórtán árum áður taldi um 

helmingur þátttakenda (n=37) í rannsókn Bernadt og fleiri (1991) á göngudeild 

geðsjúkra í Bretlandi gagnlegt að skoða umsögn í læknabréfi, en 28% (n=20) komust 

í uppnám vegna innihaldsins.   

Þrátt fyrir að hafa mismunandi skoðanir á áhrifum notkunar PatCIS 

hugbúnaðarins höfðu notendur (N=13) mikla trú á að aðgengið myndi bæta samskipti 

við þjónustuaðila.  Ýmsar ástæður þess að vilja nota kerfið voru nefndar, til dæmis 

virkari þátttaka í eigin meðferð og aukin ánægja með þjónustuna (Cimino o.fl., 2001 

og 2002).  Sérhannaður samskiptahugbúnaður heilsugæslu í Sacramento í Kaliforníu 

vakti ánægju notenda (85,8%) og þótti (N=238, svörun 36,9%) auðveldur í notkun 

(88,8%).  Meirihlutinn (78,6%) taldi kerfið bæta aðgengi þjónustu (Liederman og 

Morefield, 2003).   

Viðbrögð einstaklinga eru í flestum tilvikum sprottin af viðhorfum gagnvart 

viðfangsefni eða atburði sem um ræðir hverju sinni.  Þar af leiðandi geta margir 

leyndir og mótsagnakenndir þættir haft áhrif (Lemon, 1973).  Óöryggi og 

vankunnátta hafði mikil áhrif á notendur í tveim rýnihópum notenda (n=10; n=4) sem 

ekki vildu aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum hjá Bury Knowle.  Þeir sögðu 

ástæðurnar áhugaleysi, þeir þyrftu ekki aðgang, hefðu áhyggjur af öryggi og trúnaði, 

treystu sínum lækni og teldu aðgang rýra trúnaðinn.  Einnig kom fram að þeir voru 

óöruggir um eigin viðbrögð og óttuðust slaka færni eða of flókin viðfangefni.  

Viðhorfin breyttust fljótt eftir kynningu og umræður um heilsufarsskrána, 

öryggisbúnaðinn og mögulega kosti og ókosti aðgangs.  Þeim þótti mikið til þess 

koma að geta leiðrétt skrána, bætt við upplýsingum og haft einhvern með til 

stuðnings (Pyper o.fl., 2001b). 

Um 90% þátttakenda (n=122) í rannsókn Denton (2001) töldu sig eiga að halda 

eigin heilsufarsskrá og var það talið tengjast því að meirihlutinn (68%) taldi lækna 

ekki halda fullkomna heilsufarsskrá.  Helmingur þátttakenda (n=68) vildu ráðleggja 

öðrum að halda eigin heilsufarsskrá, þó almennt væri þetta nýtt fyrir þeim og oft 

vissu þeir ekki um hvað málið snerist eða þýðingu þess.  Eftir tíu mánaða notkun 

héldu 37% (n=50) þátttakenda eigin heilsufarsskrá og fannst það auðvelt, en 53% 
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(n=72) þeirra sem ekki höfðu notað skrána, reiknuðu með að gera það. 

Niðurstöður fyrri rannsókna sýna að notendur telja sig geta aukið réttmæti 

upplýsinga í heilsufarsskránni og dregið úr hugsanlegum villum, hafi þeir aðgang.  

Þeir telja fullvissuna um rétta umsögn læknis hafa áhrif og bæta samskiptin (Cimino 

o.fl., 2001; Pyper o.fl., 2004).  Um 46% notenda hjá Bury Knowle vildu halda 

rafræna heilsufarsskrá, 32% höfðu áhyggjur af villum í skránni og 41% vildu eiga 

möguleika á að bæta við upplýsingum (Pyper o.fl., 2001b).  Niðurstöður Hassol og 

fleiri (2004) sýndu að um þriðjungur þátttakenda töldu heilsufarsskrána ekki 

fullkomna og fjórðungur hafði tilfinningu fyrir því að hún væri ekki alveg rétt.  

Ástæðurnar voru til dæmis röng skráning, upplýsingar ekki til reiðu eða glataðar, 

úreltum upplýsingum ekki eytt eða gömlum eytt vegna mismunandi skoðana á 

mikilvægi.  Þátttakendum kom saman um að því fullkomnari skráning, því meira 

gagn gerði heilsufarsskráin og þeir sem höfðu minni menntun töldu réttmæti 

upplýsinganna meira.   

Óskir 

Ein forsenda ánægju notenda og árangursríkrar heilbrigðisþjónustu, er að skilja 

óskir notenda og koma til móts við þarfir þeirra.  Þetta á við um alla þjónustu, 

skilgreiningin segir að óskir notenda eigi við um mat þeirra á æskilegum forgangi 

hvers kyns þjónustuþátta eða meðferð, auk fræðslu og aðgengi upplýsinga.  Talið er 

næsta líklegt að heilbrigðisþjónustan væri skilvirkari og hagkvæmari ef meira væri 

vitað um og unnið samkvæmt heilsutengdum óskum notenda (Brennan o.fl., 1998).  

Áhugi notenda er víðtækur og tengist margs konar viðhorfum og hegðun (Fowles 

o.fl., 2004). 

Óskir eru, eins og viðhorf, huglægar og þróast með eiginleikum, reynslu og 

gildismati einstaklinga.  Aðstæður og heilsufar hafa mikil áhrif á óskir varðandi 

þjónustu, þó að þær þurfi ekki að tengjast einni þjónustu frekar en annarri (Brennan 

o.fl., 1998).  Rannsóknir hafa sýnt að notendur vilja almennt eiga samskipti sem 

jafningjar, fá skýrar leiðbeiningar, sjá rannsóknarsvör og fá ráðgjöf í síma.  Þetta eru 

mikilvæg skilaboð til þeirra sem hafa með stjórnun og endurbætur á stjórnkerfi og 

þjónustu að gera, því bið eftir þjónustu og kostnaður geta verið notendum erfiðar 

fyrirstöður (Aday og Andersen, 1974; Higgs o.fl., 2001). 
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Rafræn þjónusta eykur möguleika á að kynnast væntingum og þörfum notenda.  

Óskir hópa þurfa ekki að endurspegla val einstaklinga í þjónustu eins og hjúkrun.  

Vilji til að taka þátt í ákvörðunum um eigið heilsufar er persónubundinn.  Þjónustan 

þarf þess vegna að vera á persónulegum grunni og miðast við þarfir hvers og eins, 

hvort sem hún er rafræn eða ekki.  Óskir þurfa að koma beint frá notendum og miðast 

við þeirra gildismat, til að teljast raunhæfar.  Það fer vissulega eftir tilefni og 

aðstæðum hvaða þýðingu þær hafa og ekki síður hvernig þær eru til komnar (Brennan 

o.fl., 1998).  Þó að menning og ráðandi lífsgildi hafi líklega hvað mest áhrif á 

forgangsröðun notenda, hefur vitneskja um möguleika og valkosti líka mikið að segja 

í því sambandi (Henry o.fl., 1998).   

Rannsóknar- og ráðgjafafyrirtækið Harris Interactive hefur með fjölda rannsókna 

sýnt fram á að það að eiga val stuðli að ánægju notenda heilbrigðisþjónustu.  Þeir sem 

eiga val um meðferð, þjónustuaðila, heimahjúkrun eða lyf eru ánægðari en hinir sem 

ekki geta valið.  Þeim fjölgar sem vilja vita meira og hinum fækkar sem taka 

umyrðalaust við þjónustu án skilnings eða skýringa (Taylor og Leitman, 2001b).  

Undirtektirnar voru jákvæðar þegar 90% þátttakenda með aðgang að netinu vildu 

gjarna eiga rafræn samskipti við sinn lækni (fjöldi ekki gefinn upp).  Fram komu 

óskir um einfaldari samskipti eins og fyrirspurnir, bókanir, svör við rannsóknum og 

endurnýjun lyfseðla.  Rúmlega þriðjungur var tilbúinn að borga fyrir slíka þjónustu 

(Taylor og Leitman, 2002).  Athugun White og félaga (2004) á raunverulegri notkun 

rafrænna samskipta gaf sambærilega reynslu. 

Notendamiðuð þjónusta örvar væntingar og eykur kröfur til þjónustunnar.  

Þátttakendur í rafrænni könnun Hassol og félaga (2004) höfðu álíka margar óskir um 

rafræn samskipti og bein.  Meirihlutinn vildi rafræn samskipti við endurnýjun 

lyfseðla (64%) og svör varðandi almenna læknisfræði (53%), en færri vildu þau við 

minni tilefni og stuðning við sjálfshjálp (40-50%).  Allir vildu meiri upplýsingar um 

niðurstöður rannsókna.  Óskir notenda og þjónustuaðila fóru ekki saman varðandi 

þætti sem tengdust vinnuálagi, launum þjónustuaðila og væntingum notenda um 

kostnað. Þetta var talin vísbending um hagsmunaárekstra við val samskiptaleiða 

þegar fram líða stundir. 

Helmingur þátttakenda í áðurnefndri rannsókn á samskiptahugbúnaði í 

Sacramento hafði notað hann einu sinni til tvisvar og þá mest við leit eftir ráðgjöf og 
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beiðnir um viðtöl.  Bæði starfsmenn (N=8) og notendur kusu netsamskipti umfram 

önnur og fannst áhrifin góð (Liederman og Morefield, 2003).  Mikilvægt er að hafa 

notendur með í ráðum við innleiðingu nýrrar tækni og gefa þeim tækifæri til þátttöku 

í ákvörðunum.  Skoðanir notenda og til dæmis hjúkrunarfræðinga, á mikilvægi og 

æskilegum forgangi þjónustuþátta, fara ekki alltaf saman.  Þátttakendur (N=100) í 

rannsókn Ruland (1998) á árangri hjúkrunar miðað við uppfylltar óskir eldra fólks á 

sjúkrahúsi, höfðu góðan skilning á sínum helstu takmörkunum og áttu auðvelt með að 

forgangsraða óskum.  Góður skilningur notenda eykur samvinnu og þátttöku í eigin 

meðferð, fyrir utan að óskir tengdar sjálfshjálp verða betur uppfylltar.  Sjálfshjálp er 

notendum afar mikilvæg með tilliti til árangurs, en athuga þarf að sjúkdómar og geta 

til sjálfshjálpar er þeim mis þýðingarmikil. 

Rannsóknir hafa sýnt að notendur hafa mestan áhuga á að skoða rannsóknarsvör 

samanborið við aðrar upplýsingar (Baker og Masys, 2004; Cimino o.fl., 2002) og 

vilja sjá niðurstöðurnar á netinu (Hassol o.fl., 2004; Munir og Boaden, 2001).  

Notendur hafa óskir um bein samskipti vegna leiðbeininga um meðferð og telja, öfugt 

við lækna (n=10), ekki ástæðu til að hafa áhyggjur af viðbrögðum sínum við 

óvæntum niðurstöðum (Hassol o.fl., 2004).  Um 35% þátttakenda (n=48) í rannsókn 

Denton (2001) hefðu viljað hafa rafræn samskipti og skiptast á upplýsingum við sinn 

lækni, en aðeins 32% vildu hafa heilsufarsskrána nettengda. 

Notendur hjá Bury Knowle (N=427) sögðust, í hugleiðingum sínum um 

framtíðina, vilja stýra aðgangi að eigin heilsufarsskrá (73%) og deila ábyrgð við að 

viðhalda henni (61%) (Pyper o.fl., 2001b).  Önnur blönduð rannsókn með 

spurningalistum og rýnihópum sýndi að flestir þátttakendur (N=100) töldu að þeir 

sem þyrftu aðgang að heilsufarsskránni ættu að hafa hann og að aðgangshöftum ætti 

að aflétta í bráðatilvikum.  Mikið var spurt um hverjir hafi aðgang að 

heilsufarsskránum, nokkrir vildu sjálfir geta veitt samþykki fyrir aðgangi 

starfsmanna, en fáeinir vildu binda aðgang við stéttir og jafnvel nöfn starfsmanna 

(Pyper o.fl., 2004).   

Við mat á áhrifum rafrænnar heilsufarsskrár á notendur (N=30), kom  í ljós að 

þeir sem voru fullvissir um réttmæti og öryggi upplýsinganna vildu samt bera 

sjúkrasöguna saman frá einum tíma til annars og sjá ummæli og ónæmisaðgerðir, 

ásamt upplýsingum um ofnæmi, heilsufarssögu og viðtöl (Munir og Boaden, 2001).  
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Notendur vilja tryggja nákvæmni og réttmæti upplýsinga í heilsufarsskránni.  Þeir 

vilja leiðrétta villur, bæta við upplýsingum sem vantar og óskum varðandi umönnun, 

nánustu aðstandendur og viðbrögð við alvarlegu heilsufarsástandi, svo sem vilja til 

endurlífgunar og líffæragjafar.  Notendur hafa einnig óskir um að bæta við 

upplýsingum um meðferð sem þeir hafa sjálfir með að gera (Munir og Boaden, 2001; 

Pyper o.fl., 2004) og veita tilgreindum aðila aðgang og heimild til að grípa inn í ef 

þeir yrðu ósjálfbjarga (Pyper o.fl., 2004). 

Megin niðurstöður í áður nefndri rannsókn Sciamanna og fleiri (2002) sýndu að 

mikið bar í milli þess hvernig notendur vildu nota rafræna heilbrigðisþjónustu og 

hvernig hún var notuð.  Fleiri en gátu, vildu bóka viðtöl og eiga rafræn samskipti.  

Þrátt fyrir þetta höfðu færri áhuga á rafrænum samskiptum (32% á móti 65%) en fram 

kom í rannsókn Sittig King og Hazelhurst (2001) á notkun tölvupósts við 

heilbrigðisþjónustu og getu notenda til að nýta hann (N=954, 10% nothæf svörun).  

Þar var áhuginn því meiri en framkvæmdin, því aðeins 6% höfðu átt rafræn samskipi 

vegna þjónustunnar.  

Heildarniðurstaða 

Ánægja notenda er samofin skilningi, viðhorfum og óskum og vísar til fenginnar 

reynslu varðandi aðgengi að upplýsingum og þjónustu.  Útkoman er háð forsendum 

og áhrifum upplýsingatækni notenda á aðgengi heilbrigðis- og almannatrygginga-

þjónustunnar.  Grunnur og tilgangur þjónustu nær að vera sameiginlegur og öllum 

aðgengilegur, samanber hugmyndafræðina um blómið.  Hringrás skipulagðra 

upplýsinga leiðir til umbóta í þjónustu við notendur.  Notendur (blómkrónan í 

hugmyndafræðinni) eru í brennidepli, þjónustan er tilkomin þeirra vegna. 

Einn mesti ávinningur upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu eru 

rannsóknir og yfirsýn yfir þarfir, gildismat og óskir notenda.  Rannsóknir hafa sýnt að 

notendur vilja aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu á netinu.  Ein 

megin forsenda þess að aðgangurinn gagnist, er skilningur á fyrirliggjandi 

upplýsingum og möguleikum til aðgangs.  Áhuginn tengist viðhorfum og hegðun, 

viðfangsefni sem er áhugavert og nytsamlegt til rannsókna.  Óskir þróast með 

eiginleikum, reynslu og gildismati og birtast miðað við skilning og viðhorf.   
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Taka þarf tillit til undirstöðu- og áhrifaþátta við rannsóknir og þróun aðgangs að 

upplýsingum og þjónustu (hugmyndafræðin um blómið).  Stjórnkerfið mótar megin 

áherslur tengdar heilbrigði og velferð (jarðvegurinn), upplýsingatæknin miðast við 

öflun og meðferð upplýsinga og þjónustan nær yfir allt sem viðkemur heilbrigði og 

velferð (laufblöðin).  Þróun upplýsingatækni opnar rafrænt aðgengi (stöngullinn), 

sem notendur njóta góðs af og styrkjast til sjálfshjálpar miðað við forsendur færni, 

tækni og hugbúnaðar.  Komið hefur fram að aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum 

eykur skilning á eigin heilsufari, gerir notendur áhrifameiri og betur upplýsta 

(útgeislun blómkrónunnar). 

Íslendingar standa framarlega í almennri tölvu og netnotkun, en hafa farið sér 

hægar í nýsköpun.  Stefna um íslenskt upplýsingasamfélag leggur áherslu á rafræna 

þjónustu og aðgang almennings að eigin upplýsingum.  Það er örorkulífeyrisþegum 

mikilvægara en mörgum öðrum að geta nýtt rafræna tækni til aðgangs að 

upplýsingum og þjónustu.  Stefnt er að því að TR verði meðal frumkvöðla í rafrænum 

samskiptum og þjónustu innan heilbrigðis- og almannatryggingakerfisins.   

Árangur upplýsingatækni 

Upplýsingatækni og gagnvirk samskipti notenda og þjónustuaðila eiga að geta 

bætt árangur og haft víðtæk áhrif á heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustuna.  

Megin markmiðið er að efla heilbrigði og lina þjáningu vegna veikinda, eins og áður 

sagði (Degoulet o.fl., 2004).  Bætt aðgengi getur skipt sköpum fyrir ánægju og 

lífsgæði notenda (Eng og Gustafson, 1999).  Í hugmyndafræðinni um blómið er það 

útgeislun blómkrónunnar sem birtir jákvæðan árangur og sjónarmið notenda.  

Árangurinn felst meðal annars í styrk notenda gagnvart öllu því sem tengist 

þjónustunni.  Með styrk notenda er átt við aukna getu til sjálfshjálpar, skilning, 

þátttöku, áhrif á eigin heilsu og velferð (Degoulet o.fl., 2004). 

Rannsóknir hafa sýnt að aðgangur upplýsinga styrkir notendur til að afla 

þekkingar, skilja heilsutengdar upplýsingar og vernda eigin heilsu (Baker og Masys, 

2004; Gustafson o.fl., 2002).  Notendur með eignarétt yfir eigin sjúkdómi þurfa styrk 

til að fylgja ásetningi og breyta samkvæmt skilningi.  Styrkurinn felst í ákvörðunum 

og frjálsræði til eftirfylgni (Caroselli og Barrett, 1998).   

Rannsóknir sýna að bætt upplýsingastreymi hefur jákvæð áhrif á samvinnu 
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notenda og heilbrigðistarfsmanna og upplýst traust eykur þátttöku í eigin meðferð 

(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 öruggari en aðrir í framkomu, ábyrgðin er meiri, traustið 

gagnkvæmt og samskipti við starfsfólk auðveldari.  Þeir spyrja oft gagnlegri 

spurninga og viðtölin nýtast betur, verða styttri og afslappaðri (Baker og Masys, 

2004; Bouhaddou o.fl., 1998; Cimino o.fl., 2002; Gustafson o.fl., 2002).  Notendur 

heilsufarskerfa eiga líka auðveldara með sjálfshjálp (Bouhaddou o.fl., 1998), eru 

betur upplýstir um eigin heilsu og lyfjanotkun og þjónusta heimahjúkrunar verður 

auðveldari, þegar þeir geta bætt við upplýsingum og sett inn persónulegar óskir 

(Pyper o.fl., 2004)  Fólk með auðvelt aðgengi að upplýsingum er einnig talið sinna 

frekar einkennum sem það annars hefði látið ógert (White o.fl., 2004).  Sciamanna og 

fleiri (2002) sýndu fram á mikla möguleika netsins til að koma til móts við 

óuppfylltar þarfir notenda (N=300) í heilsugæslu.   

Notkun gagnvirkra heilsufarskerfa hefur sýnt árangur varðandi tilfinningalega 

líðan, lífsleikni og hugarfarslega virkni notenda (Essex o.fl., 1990; Gustafson o.fl., 

2002).  Þau hafa víða verið innleidd í daglega starfsemi.  Athugun á vefsíðunotkun 

„Baby CareLink″ tengt ungbarnagjörgæslu á Mount Sinai Medical Center í 

Bandaríkjunum, sýndi góðan árangur hjá fjölskyldum með félagslegan stuðning og 

aðstoð líkt og í bótakerfi TR (Medicaid).  Áhrifin á færni foreldra og sjálfstraust til að 

annast börnin voru jákvæð, en notkun eftir heimkomu og heilsuhagfræðileg áhrif eru 

nú til skoðunar (Goldsmith og Safran, 2004). 

CHESS, heilsufarskerfi notenda sem áður var lýst, hafði jákvæð áhrif á lífsgæði, 

tilfinningalega líðan og leit notenda eftir stuðningi.  Notkunin var ekki mest hjá þeim 

sem þurftu mest á því að halda.  Samskipti hópa með sömu sjúkdóma voru gagnleg.  

Tilraunaverkefni með 24 börn alkóhólista í 10 vikna geðmeðferð, með eða án 

CHESS, sýndi mun meiri þátttöku þeirra sem notuðu kerfið eða 20 á móti 9.  

Þátttakan varð svo 20% meiri þegar aðgangur að CHESS var boðin með geðmeðferð. 

Við þetta kviknaði áhugi á árangri og áhrifum CHESS með geðmeðferð (Gustafson 

o.fl., 2002).  Íslenska samstarfsverkefnið Þjóð gegn þunglyndi er dæmi um vettvang 

sem gæti nýtt slíkan hugbúnað sem stuðningskerfi og opnað möguleika til árangurs í 

meðferð gegn þunglyndi (Landlæknisembættið, 2005). 
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Notkun CHESS bætti andlega heilsu og lífsleikni ungra blökkukvenna í lágstétt 

með brjóstakrabbamein (N=246) og hafði góð áhrif á samskipti við þjónustuaðila.  

Lífsgæðin líktust meira þeirra sem voru betur settar og sömu áhrif höfðu áður greinst 

hjá eldri konum með brjóstakrabbamein.  Tveggja mánaða notkun sýndi meiri getu 

þátttakenda til að skilja upplýsingar (p<0,01), þjónustan varð þægilegri (p<0,01) og 

traustið meira (p<0,05) en hjá þeim sem ekki notuðu kerfið.  Áhrifin virtust minni 

eftir fimm mánaða notkun, en þá var upplifun af félagslegum stuðningi (p<0,01) og 

færni tengd upplýsingum (p=0,05) marktækt meiri (Gustafson, o.fl., 2001). 

Eyðnismitaðir notendur CHESS (N=204) sýndu einnig bætt lífsgæði (n=96) í 

samanburði við þá (n=90) sem ekki notuðu hugbúnaðinn.  Eftir 2 mánaða notkun var 

andleg líðan betri (p=0,05), virknin meiri (p=0,01) og hugsanir jákvæðari (p=0,01) 

en hinna sem ekki notuðu kerfið.  Eftir 5 mánaða notkun var virknin áfram meiri en 

hjá hinum (p<0,05), félagslegur stuðningur betur nýttur (p<0,05) og virknin í eigin 

meðferð meiri (p<0,05).  Áhrifin dvínuðu mun fyrr eftir að 3ja mánaða notkun var 

hætt en 6 mánaða notkun (Gustafson o.fl., 1999a). 

Eigindleg rannsókn Tjora og félaga (2005) á leynd og gagnsemi (N=15) rafræns 

samskiptakerfis fyrir notendur, sýndi að rafræn samskipti eru til mikilla þæginda og 

tímasparnaðar við minni viðvik og auðvelda oft aðgengi að læknum.  Um 10% 

notenda (N=9781) sem gátu fengið aðgang að fræðslu-, samskipta-, bókunar-, 

lyfseðla- og fyrirspurnakerfi á árunum 1999 og 2000, nýttu sér kostinn.  Meirihluti 

taldi skilning á eigin heilsufarsástandi (58%) hafa aukist, en færri sjálfsstjórn (27%).  

Notendur kostaðir af hinu opinbera (Medicare) nýttu þjónustuna síður en aðrir og var 

ályktað að fjárhagsleg afkoma hefði verið sterkur áhrifaþáttur.  Rannsóknin studdi 

niðurstöður fyrri rannsókna um að notendur með langvinna sjúkdóma séu líklegri 

sem virkir notendur rafrænnar þjónustu (Swartz o.fl., 2004).   

Bættar upplýsingar um þjónustu auka möguleika á að nýta reynslu og virkja 

kostnaðarvitund.  Forgangsröðunin breytist og áherslur á notendamiðaða þjónustu 

verða meiri (Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004).  Það hefur sýnt sig að gagnvirk 

samskipti geta oft komið í stað beinna viðtala og í sumum tilvikum gert þau óþörf.  

Hagræðingin er mikil við gerð lyfseðla, lyfjasögu og upplýsinga um lyf.  Fræðandi 

upplýsingar eru mun aðgengilegri og sameiginleg dagbók fyrir bókanir gagnleg, fyrir 

utan að auðvelt aðgengi að upplýsingum gefur tilfinningu um góða eftirfylgni (Safran 

53



54 

o.fl., 1998).  Eyðnismitaðir notendur (n=204) með aðgang að CHESS áttu mun styttri 

sjúkrahúsinnlagnir en þeir sem ekki notuðu kerfið (p<0,01).  Innlagnir voru færri 

(p<0,05) og viðtöl við lækna styttri (p<0,05) á meðan kerfið var notað (Gustafson 

o.fl., 2002).  Innbyrðis samskipti einstaklinga með sams konar sjúkdóma hafa auk 

þess gefið góða reynslu og mikilvægan stuðning (Gustafson o.fl., 1999a). 

Aðgengi að þjónustu er meðal annars metið út frá viðbrögðum og fjölmörgum 

áhrifaþáttum (Aday og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997).  Matið þarf að 

samræmast væntingum og gildismati notenda og samfélags og tengjast vísindalegri 

þekkingu.  Nauðsynlegt að skilja samskiptin og meta framkvæmd þjónustunnar 

(Donabedian, 1966).  Útkomuna á að vera hægt að rekja til viðmiða um fullnægjandi 

árangur.  Ein mesta áskorunin felst þó í að samhæfa mótsagnir í óskum einstaklinga 

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

Áhrifaþættir 

Þjóðfélagsleg staða getur bæði haft styrkjandi og veikjandi áhrif á þekkingu fólks 

varðandi eigið heilsufar.  Fólk er mis meðvitað um áhrifin og til að fá raunhæfa mynd 

af skilningi, viðhorfum og óskum notenda er mikilvægt er að skoða tengsl áhrifaþátta 

og þekkingu áð nýtingu úrræða (Ginman og Erikson-Backa, 2001).  Langtíma 

veikindi og læsi á upplýsingar valda oft skekkju í niðurstöðum rannsókna 

(Bouhaddou o.fl, 1998; Lemon, 1973).  Vankunnátta, kostnaður, staðsetning, læsi, 

fötlun og vanhæfi til að nýta tæknina eru algengar ástæður þess að fólk noti ekki 

tölvu (Eng o.fl., 1998).  Reiknað er með að aðstöðumunur fólks tengdur tölvuaðgengi 

muni aukast þegar fram líða stundir og áhrifin verði enn meiri, verði ekkert að gert 

(Eysenbach og Jadad, 2001). 

Mörg þróunarverkefnin hafa beinst að bágstöddum og fólki með ákveðna 

sjúkdóma og það ekki að ástæðulausu (Gustafson o.fl., 1999a og 2002).  Gera má ráð 

fyrir að öryrkjar og bágstaddir búi við erfiðari skilyrði og tölvueign þeirra sé minni en 

annarra.  Þeir sem þurfa mest á þjónustu og heilsutengdum upplýsingum að halda, 

eiga oft í erfiðleikum með að skilja þær og nota.  Fátækt og slæmt heilsufar fylgjast 

oft að og áhætta sjúkdóma er meiri.  Mikilvægt er að greina þessa hópa til að koma á 

fræðslu og góðu aðgengi að upplýsingum.  Árangurinn þyrfti að meta með tilliti til 

kostnaðar og áhrifa heilsulæsis á heilbrigði (Eysenbach og Jadad, 2001).   
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Rannsóknir hafa sýnt að eldra fólk, bágstaddir og verkafólk er jafn líklegt og 

betur settar yfirstéttir og yngra fólk, til að nota gagnvirk heilsufarskerfi. 

Heilsufarsvandi og áhættuhegðun þessa fólks er oft meiri og ávinningurinn þess 

vegna mikilvægari og notkunin fjölbreyttari (Gustafson o.fl., 2002).  Búseta og 

dreifing þjónustu um samfélagið getur haft mikil áhrif á aðgengi þjónustu, sérstaklega 

í dreifbýli (Aday og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997; Gustafson o.fl., 2002).  

Gagnvirk þjónusta eykur möguleikana á að ná til fólks sem annars hefði ekki aðstöðu 

til að ferðast og sækja þjónustu. NHS Direct þjónustan í Bretlandi er dæmi um 

þjónustu með aukna möguleika fyrir þá sem eiga erfitt með að sækja þjónustuna 

(Gann, 2004).   

Talið er líklegt að upplýsingatæknin hafi skapað fleiri fötluðum störf en nokkur 

önnur tækni.  En fjöldi fólks getur ekki nýtt tæknina, meðal annars vegna þess að 

framsetningu og hönnun er óbótavant.  Öryrkjabandalag Íslands knýr á með að það 

skipti skjólstæðingana meira máli en flesta aðra, að einangrun þeirra verði rofin með 

betri aðbúnaði.  Bandalagið veitti Morgunblaðinu aðgengisviðurkenningu fyrir 

framsetningu á auðlesnu efni (Arnór Helgason, 2004).  Eng og Gustafson (1999) 

bentu á að athuga þyrfti staðsetningu tölvuaðgangs með tilliti til hentugleika og óska 

þeirra sem ekki hafa tölvu heima.  Slíkt aðgengi mætti hugsa sér í skólum, 

bókasöfnum, opinberum byggingum, verslanamiðstöðvum, vinnustöðum og 

heilbrigðisstofnunum.  

Heilbrigðisþjónustan getur verið flókin, vellæsir notendur eiga oft í erfiðleikum 

með að skilja og nota heilsutengdar upplýsingar.  Því er ekki að undra þó skilningur 

vefjist fyrir þeim sem eiga erfitt með lestur.  Læsi heilsufarsupplýsinga (health 

literacy) er skilgreint sem geta einstaklinga til að afla, meðhöndla og skilja 

grunnupplýsingar sem þarf til að taka viðeigandi ákvarðanir varðandi heilsufar og 

þjónustu (McCray, 2005).  Læsi verður enn brýnna við gagnvirk samskipti, það hefur 

bein áhrif á árangur og getu til að nýta þjónustuna.  Mikið er um upplýsingar sem 

nauðsynlegt er að lesa og skilja.  Dæmi um það eru upplýst samþykki, lyfjafyrirmæli 

og leiðbeiningar með lyfjum (Gazmararian o.fl., 1999; McCray, 2005).  McCray 

(2005) vekur athygli á að aðgengi heilbrigðisþjónustu eigi ekki að hafa með menntun, 

læsi eða bakgrunn fólks að gera, þjónustan eigi að vera fyrir alla og þess vegna þurfi 

ráðstafana við. 
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RANNSÓKNARAÐFERÐ 

Til að svara rannsóknarspurningunum var gerð lýsandi samanburðarrannsókn.  

Póstkönnun var framkvæmd með útsendingu spurningalista ásamt bréfi til upplýsinga 

fyrir þátttakendur.  Rannsóknin byggðist annars vegar á þjóðarúrtaki einstaklinga 

með almenn réttindi til almannatrygginga á Íslandi og hins vegar úrtaki 

örorkulífeyrisþega hjá TR.  Val úrtaks í hópana tvo var tilviljunarkennt og 

gagnasöfnun framkvæmd frá miðjum nóvember 2004 fram í janúar 2005.  

Vísindasiðanefnd veitti leyfi fyrir rannsókninni og hún var tilkynnt til Persónuverndar 

(2. viðauki).  Þýði og úrtaki rannsóknarinnar verður lýst og hönnun mælitækis og 

innihaldi gerð skil ásamt framkvæmd gagnasöfnunar.  Fjallað verður um úrvinnslu 

gagna með lýsingu á tölfræðiaðferðum. 

Þátttakendur 

Þýði rannsóknarinnar var skilgreint sem allir Íslendingar á aldrinum 16 til 67 ára, 

búsettir á Íslandi, samtals 183.740 manns.  Tvískipt þýði var myndað með því að 

velja alla örorkulífeyrisþega sem byggja framfærslu sína á örorkulífeyri 

almannatrygginga á Íslandi úr fyrrnefndu þýði, samtals 11.272 manns. 

Úrtakið skiptist samkvæmt skilgreiningu þýðis í tvo 700 manna hópa, samtals 

1400 manns.  Í hópi 1 voru örorkulífeyrisþegar sem byggja framfærslu sína á bótum 

almannatryggingakerfisins á Íslandi og í hópi 2 almennir notendur, það eru aðrir 

Íslendingar með almennan rétt til almannatrygginga á Íslandi. 

Úrtakinu var ætlað að endurspegla almenna eiginleika fólks á Íslandi miðað við 

tilgreint aldursbil, svo sem aldursdreifingu, kynjahlutfall og búsetu.  Hóparnir voru 

mjög ólíkir að upplagi og þess vegna líklegt að mismunandi eiginleikar muni hafa 

áhrif á niðurstöður rannsóknarinnar.  Hluti af tilganginum var að kanna mun á 

hópunum, en vandinn felst í að greina tengsl og áhrif sem eru oftast ekki sýnileg. 

Örorkulífeyrisþegar þiggja bætur almannatrygginga vegna hvers konar sjúkdóma 

eða fötlunar.  Líklegra er að þeir starfi ekki utan heimilis og búi jafnvel margir við 

lakari kjör og erfiðari aðstæður en almennt gerist í þjóðfélaginu.  Almennir notendur 

eru þversnið af íslensku þjóðinni, væntanlega fleiri í starfi og hafa þar af leiðandi 

aðrar áherslur í framfærslu og lífsstíl.  Búast má við að almennir notendur hafi minni 

reynslu og tilfinningu fyrir mikilvægi heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu. 
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Mælitæki 

Mælitæki rannsóknarinnar samanstóð af 56 spurningum með nafn- og 

raðbreytum.  Rannsóknarspurningunum tengdust raðbreytuspurningar í formi 

fullyrðinga varðandi skilning (sp. nr. 15), viðhorf (sp. nr. 16 til 18, 23 til 29, 33 til 35, 

44, 47, 48, 51, 53 og 55) og óskir (sp. nr. 30, 31, 36, 37, 41, 42, 45, 46, 49 og 50).  

Með fullyrðingunum voru fimm svarmöguleikar, þar sem merkja átti við sammála, 

frekar sammála, hvorki ... né, frekar ósammála eða ósammála.  Við innslátt 

niðurstaðna gáfu svarmöguleikarnir gildi frá einum fyrir sammála til fimm fyrir 

ósammála.  Þrjár spurningar höfðu valþætti, ein með vali sex þátta og önnur tólf um 

þjónustu TR á netinu (sp. nr. 39 og 38) og ennfremur ein með sex valþáttum um 

staðsetningu tölvuaðgangs að eigin persónu- og heilsufarsupplýsingum (sp. nr. 43).  

Einnig var spurt um tíðni samskipta við TR (nr. 32) og vilja til að stjórna útliti 

vefaðgangs hjá TR (sp. nr. 40) 

Lýðfræðiupplýsinga var aflað um aldur, kyn, fjölda heimilismanna og búsetu 

þátttakenda (nr. 1 til 4), auk spurninga sem tengdust starfi viðkomandi (sp. nr. 5 og 

6).  Auk þessa var spurt um tölvunotkun, notkun internets og tölvupósts, aðgang að 

tölvu og neti heima, tölvunotkun í starfi og notkun heimabanka, auk reynslu af 

verslun og þjónustu á netinu (nr. 7 til 14).  Í mælitækinu voru raðspurningar um 

reynslu af því að biðja um og fá aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum (sp. nr. 19 til 

22), og lokum var spurt um viðhorf til spurningalistans (sp. nr. 56). 

Mælitækið var að hluta hannað samkvæmt fyrirmynd spurningalista sem Pyper 

og fleiri (2001b) notuðu í rannsóknar- og þróunarverkefni sem tengdist innleiðingu 

og þróun á aðgangi notenda að heilsufarskerfi við heilsugæsluna the Bury Knowle 

Health Centre í Oxford.  Þau gerðu póstkönnun og könnuðu viðhorf notenda til 

rafrænnar heilsufarsskrár og aðgangs að heilsutengdum upplýsingum.  

Spurningalistinn var, að fengnu leyfi höfunda, nýttur við gerð spurninga með 

breytingum og staðfærslu.  Reynsla af rannsóknarverkefni með rýnihóp, ásamt 

upplýsingaöflun og ábendingum starfsmanna innan TR nýttust einnig vel við gerð 

spurningalistans.   

Yfirborðsréttmæti (face validity) vísar til þess hvort mælitækið líti út fyrir að 

mæla það sem til er ætlast og hvort aðkoma þátttakenda sé viðeigandi.  

Innihaldsréttmæti (content validity) hefur með það að gera hvort breytur séu 
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einkennandi fyrir það sem á að mæla, hvort þær eigi við og mæli rétta þætti (Polit og 

Beck, 2004).  Spurningalistinn var hann rýndur og metinn til að tryggja réttmæti:  

Tveir starfsmenn TR rýndu hugtök, efnisinnihald og málfar listans með gagnlegum 

ábendingum og sátu þrjá umræðufundi um innihald hans og framsetningu.  Að auki 

komu leiðbeinendur og tölfræðingur með gagnlegar ábendingar.  Til að styðja 

réttmæti mælitækisins var gerð forprófun meðal einstaklinga sem ekki þekktu 

viðfangefnið.  Tíu lásu bréf til þátttakenda, svöruðu spurningalistanum og gáfu 

ábendingar um efnisinnihald, skýrleika og tilfinningu fyrir efninu.  Einstaklingarnir 

voru á aldrinum 22ja til 53ja ára og höfðu breytilegan bakgrunn.  Fram komu 

gagnlegar ábendingar um efnisinnihald og málfar, meðal annars til einföldunar á texta 

og til að tryggja sem bestan skilning.  Vitað er að vel skilgreind hugtök eru einn 

þeirra þátta sem styðja áreiðanleika upplýsinga (Murphy, 2001). 

Bréfið og spurningalistinn var endurunninn með hliðsjón af prófunum og 

ábendingum.  Áhersla var lögð á skýra framsetningu.  Spurningalistarnir voru 

prentaðir í tvenns konar upplagi, einu með grænum lit neðst á forsíðu fyrir hóp 1 og 

öðru með rauðum lit fyrir hóp 2.  Í viðauka eru báðar forsíðurnar og eitt eintak af 

spurningalistanum (3. viðauki). 

Gagnasöfnun 

Í útsendum gögnum til þátttakenda voru spurningalistar ásamt bréfi og 

fyrirframgreiddu svarumslagi áletruðu til skrifstofu hjúkrunarfræðideildar Háskóla 

Íslands.  Í bréfinu komu fram upplýsingar um tilurð og tilgang rannsóknarinnar, leyfi 

Vísindasiðanefndar, tilkynningu til Persónuverndar, ópersónugreinanleika 

upplýsinganna og leyfi þátttakenda til að hafna þátttöku á hvaða stigi rannsóknarinnar 

sem væri.  Ítrekunarbréf með sambærilegum upplýsingum var sent tveim vikum síðar 

til allra í úrtakinu (3. viðauki). 

Áreiðanleiki upplýsinga vísar til nákvæmni og stöðugleika, hvernig mælitæki er 

notað og hvort réttar og næmar aðferðir séu viðhafðar (Polit og Beck, 2004).  Það á 

að vera hægt að tryggja áreiðanleika upplýsinga með samræmdum vinnuaðferðum 

(Murphy, 2001).  Starfsmaður hjá upplýsingatækni TR sá alfarið um val úrtaksins og 

sendi allar persónuupplýsingar beint til fyrirtækis (Umslag ehf., 2004) sem sérhæfir 

sig í útsendingum trúnaðargagna og sá það um allar útsendingar.  Þannig var séð til 
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þess að engar persónuupplýsingar kæmu fyrir sjónir rannsakanda.  Hóparnir voru 

aðgreindir með mismunandi spurningalistum eins og áður sagði og upplýsingar um 

þýði og úrtak geymdar á meðan rannsókn stóð yfir.   

Áhersla var lögð á nákvæmni við allt skipulag og framkvæmd rannsóknarinnar.  

Til að styrkja áreiðanleika og persónuvernd var gerð verklýsing fyrir þá sem stóðu að 

vali úrtaks, prentun spurningalista og bréfa og útsendingum (4. viðauki).  

Tilviljunarval þjóðarúrtaks var gert samkvæmt skilgreiningu þýðis og upplýsingum í 

þjóðskrá.  Upplýsingar um örorkulífeyrisþega, samkvæmt skilgreiningu á hóp 1 og 

skrá TR um örorkulífeyrisþega, voru teknar frá þýði þjóðarinnar.  Gert var 

tilviljunarval í hóp 1 (örorkulífeyrisþegar) og gagnasöfnun hafin með útsendingu 

grænna spurningalista.  Eftir það var gert tilviljunarkennt val í hóp 2 úr þeim 

þjóðskrárupplýsingum sem eftir stóðu þegar örorkulífeyrisþegar voru teknir frá.  

Gagnasöfnun fyrir hóp 2 hófst með útsendingu rauðra lista.  Þannig var hætta á 

rangflokkun lágmörkuð, en rangflokkun er algeng mæliskekkja í 

samanburðarrannsóknum (Aschengrau og Seage III, 2003). 

Úrvinnsla gagna 

Spurningalistar þátttakenda voru flokkaðir eftir hópum við upphaf úrvinnslu, til 

að draga úr hættu á rangflokkun við innslátt og þeir númeraðir til að auðkenna hvern 

lista.  Allar upplýsingar í spurningalistunum voru slegnar inn í SPSS fyrir Windows 

útgáfu 13,0, forrit fyrir tölfræðilega úrvinnslu.  Frumgögn voru vistuð sérstaklega 

áður en frekari úrvinnsla á upplýsingunum hófst. 

Hreinsun gagna 

Innslegin gögn voru undirbúin fyrir tölfræðilega úrvinnslu og greiningu, með 

villurýni og hreinsun vegna auðra gilda.  Helstu leiðir til að hreinsa gögn eða 

lágmarka villur eru að skoða upplýsingar á skjá, prenta út lýsandi útreikninga fyrir 

allar breytur og gera villuleit með því að yfirfara gildin (Polit og Beck, 2004).  

Villurýni var einnig gerð á skjá og formgerð allra breyta borin saman við lýsandi 

tölfræðiútreikninga til að tryggja réttmæti upplýsinga.  Viðmið um gæðastig gagna 

eða gæðavísir var skilgreindur í fjórum stigum miðað við fjölda auðra gilda (missing 

values) hjá hverjum þátttakanda.  Gögnin voru flutt yfir í Excel 2003 fyrir Windows 

og formúlur samkvæmt gæðavísi notaðar til að greina gæðastig.  Viðmið gæðastigs 
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voru hátt, gott, ófullnægjandi og ónothæft.  Miðað var við 53 spurningar, þar sem 

skilyrtar spurningar númer 20, 21 og 22 voru utan við útreikningana.  Gæðavísir var 

settur um að eyða gögnum þátttakenda sem voru með 50% auð gildi eða meira og var 

það gert (Tafla 1).  Svörum sextán þátttakenda var eytt úr gögnunum. 

 

Tafla 1 Hreinsun auðra gilda miðað við þátttakendur. 

Gæðastig Hlutfall % Fjöldi Fjöldi b) Hlutfall %

Hátt =< 15% =< 8 Notað 414 92,0%

Gott 15,1% til 50% 9 til 27 Notað 20 4,4%

Ófullnægjandi 50,1% til 70% 28 til 37 Eytt 4 0,9%

Ónothæft => 70,1% 38 til 53 Eytt 12 2,7%
a ) Miðað við 53 spurningar;   b) N=450

Auð gildi  a) Ráðstöfun

 
 

Eftir þetta voru sömu skilgreiningar og viðmið um gæðavísa sett fyrir hámarks 

hlutfall auðra gilda í hverri breytu og áður.  Allar spurningarnar stóðust hátt gæðastig 

með minna en 15% auð gildi eða yfir 85% gild svör (Tafla 2).  

 

Tafla 2 Hreinsun auðra gilda miðað við spurningar (53 spurningar). 

Gæðastig Viðmið Fjöldi Fjöldi Hlutfall %

Hátt =< 15 % =< 65 Notað 434 100%

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

Ófullnægjandi 50,1% til 70% 218 til 304 Ekki notað 0 0%

Ónothæft => 70,1% 305 til 434 Ekki notað 0 0%

Auð gildi Ráðstöfun
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Tölfræðiaðferðir 

Lýsandi tölfræði fyrir tíðni, meðaltöl og prósentuhlutfall var notuð á allar breytur 

mælitækisins.  Samanburður var gerður á hópum 1 og 2 miðað við lýðfræðibreytur 

eins og kyn, aldur, búsetu og fjölda heimilismanna, sem og aðrar breytur 

spurningalistans.  Spurningar um skilning, viðhorf og óskir voru prófaðar sérstaklega, 

með fimm stiga flokkun frá einu (sammála) og upp í fimm (ósammála) og einnig með 

endurflokkun í þrjú stig, með einn fyrir sammála, tvo fyrir frekar sammála og þrjá 

fyrir hvorki ... né, frekar ósammála og ósammála.  Þetta var gert til að fá fjölda og 

hlutfall þeirra sem tóku jákvæða afstöðu skýrt fram og bera saman niðurstöður 

þriggja og fimm flokka prófa.  Niðurstöður fimm flokka prófa voru notaðar við 

frekari úrvinnslu. 

Ennfremur var spurning 15 um skilning á rétti til aðgangs að eigin 

heilsufarsupplýsingum endurflokkuð í tvö stig, skilningur (0) og ekki skilningur (1), 

og prófuð gagnvart öðrum breytum og hópum.  Það sama var gert varðandi notkun 

netsins, með notkun vikulega eða sjaldnar (0) og notkun oft í viku eða meira (1).  Kí-

kvaðratpróf (Chi-Square) var notað með Pearson’s próf fyrir marktækni og 95% 

öryggismörk fyrir marktækni á hlutfallslegum mismun.  T-próf með 95% 

öryggismörk fyrir marktækni var notað til að bera meðaltöl raðbreyta saman við 

nafnbreytur og skiptingu í hópa.  Fylgniútreikningar voru einnig gerðir í samhengi 

við þáttagreiningu sem fjallað verður um síðar.  Í viðauka eru upplýsingar um fjölda 

svara við hverri spurningu og gildum innan spurninga (5. viðauki). 

Eins og áður sagði, var upplýsingum um kynjahlutfall, aldur og búsetu í þýði og 

úrtaki haldið til haga eftir val úrtaks.  Gæðavísir var settur með 95% marktæknimörk 

á mismun við samanburð á hlutfalli kynja, aldurshópa og búsetu í þýði og hjá þeim 

sem svöruðu.  Þetta var gert til að meta hæfi niðurstaðna til ályktunar um þýðið.  

Fræðilegt gildi var reiknað til að bera vænta tíðni saman við svörun og Kí-kvaðrat 

próf gert til að meta styrk mismunar miðað við marktæknimörk (Polit og Beck, 

2004).  Unnið var með niðurstöður og þær greindar til að svara 

rannsóknarspurningunum og uppfylla markmið rannsóknarinnar.  Niðurstöður 

uppfylltu ekki skilyrði dreifigreiningar. 
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Þáttagreining 

Þáttagreining er aðferð til að skilgreina klasa tengdra breyta þar sem hver klasi 

myndar þátt með sameiginlegri merkingu.  Þáttahleðsla, það er fylgni á milli þáttar og 

mælibreytu, er notuð til að túlka þættina.  Sameiginleg dreifni mælibreytu kemur 

fram í Communality  (h2), sem segir til um hve hátt hlutfall útdregnir þættir skýra af 

dreifni breytunnar.  Þáttagreining hefur einnig mikilvæga þýðingu við mat á réttmæti 

mælitækis, varðandi samleitni og samsetningu margra breyta (construct validity).  

Réttmæti á samsetningu mælitækis, hvort það mæli þau hugtök sem til er ætlast, er 

mikilvægasta réttmæti mælitækja í megindlegum rannsóknum (Polit og Beck, 2004). 

Allar raðbreytuspurningar með fullyrðingum um skilning, viðhorf og óskir 

(samtals 30), voru greindar í þætti.  Valmöguleikar breyta voru frá sammála (1) til 

ósammála (5).  Principal component aðferð með ósnúinni lausn, skriðu-prófi, 

fylgnitöflu og eigin gildum yfir einum var notuð, ásamt snúinni Varimax lausn til að 

fá skýrari þáttahleðslur.  Auð gildi voru útilokuð í pörum, gildum raðað eftir stærð og 

gildi minni en 0,30 ekki sýnd í niðurstöðum. Tafla yfir fylgni þátta var útbúin og 

þættir vistaðir sem breytur.   

Fylgnifylki voru gagnstæð (neikvæð gildi í stað jákvæðra) á fimm breytum (31, 

46, 47, 48 og 49) og samræmdist það merkingu spurninganna miðað við aðrar.  

Þessum breytum var snúið fyrir endanlega þáttagreiningu, bæði í merkingu og 

stigagjöf, með gildi 5 í stað 1 og öðrum gildum í samræmi við það.  Áreiðanleikapróf 

var gert með α=0,70 sem lágmarks viðmið og þáttunum gefið nafn í samræmi við 

merkingu breyta.  Fjórir þættir voru útbúnir sem nýjar breytur. 

Þáttagreiningin var þrítekin til að kanna stöðugleika mælitækisins, fyrst hjá hópi 

1 eingöngu, svo hópi 2 og síðan hjá öllum þátttakendum.  Niðurstöður sex þátta (F1 – 

F6) með 30 breytum voru bornar saman milli prófa.  Breyting milli prófa var lítil, 

aðeins þrjár breytur hreyfðust milli þátta og tveir þættir víxluðust óbreyttir.  Miðað 

við allan hópinn færðist ein breyta frá F4 í F2 (23) hjá hópi 1 og F5 og F6 víxluðust.  

Tvær breytur færðust hjá hópi 2 miðað við alla, ein frá F4 í F1 (18) og önnur frá F3 í 

F5 (49).  Þetta jók styrk þáttagreiningar hjá öllum hópnum, hún var ekki til komin af 

tilviljun.  Hæfi til ályktana um þýði rannsóknarinnar varð líka meira þrátt fyrir dræma 

svörun.  Niðurstöðum þáttagreiningar eru gerð skil í niðurstöðukafla. 
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NIÐURSTÖÐUR 

Tilgangur rannsóknarinnar var að rannsaka skilning, viðhorf og óskir Íslendinga 

varðandi persónulegt aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum og afla upplýsinga um 

þá þætti rafrænnar þjónustu sem óskað er eftir í gagnvirkri þjónustu TR á netinu.  

Jafnframt að kanna hvort munur sé á sjónarmiðum almennra notenda og 

örorkulífeyrisþega, hvað þetta varðar.  Rannsóknarspurningar voru settar fram, ásamt 

tilgátum um mun milli hópa 1 og 2.  Niðurstöðunum verða gerð skil hér á eftir. 

Rannsóknarspurningar: 

1. Hver er skilningur, viðhorf og óskir notenda heilbrigðisþjónustu til þess að 

hafa aðgengi að eigin persónu- og heilsufarsupplýsingum og nýta þjónustu 

TR á netinu? 

2. Er munur á skilningi, viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega (hópur 1) og 

almennra notenda (hópur 2), varðandi aðgengi að eigin persónu- og 

heilsufarsupplýsingum? 

3. Er munur á viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega (hópur 1) og almennra 

notenda (hópur 2), varðandi gagnvirk samskipti og þjónustu TR á netinu? 

Tilgátur: 

1. H0 = Það er ekki marktækur munur á skilningi örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi rétt til aðgangs að eigin 

heilsufarsupplýsingum. 

H1 = Það er marktækur munur á skilningi örorkulífeyrisþega og almennra 

notenda varðandi rétt til aðgangs að eigin heilsufarsupplýsingum. 

2. H0 = Það er ekki marktækur munur á viðhorfum örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

og þjónustu TR á netinu. 

H1 = Það er marktækur munur á viðhorfum örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

og þjónustu TR á netinu. 
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3. H0 = Það er ekki marktækur munur á óskum örorkulífeyrisþega og 

almennra notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

og þjónustu TR á netinu. 

H1 = Það er marktækur munur á óskum örorkulífeyrisþega og almennra 

notenda varðandi aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum og 

þjónustu TR á netinu. 

 

Þátttakendur 

Samtals 1400 spurningalistar (700 + 700) voru sendir út.  Svör bárust frá 450 

þátttakendum og jafngildir það 34,9% svörun, en 39 komu óhreyfðir til baka.  Frá 

hóp 1 (grænir listar örorkulífeyrisþega) bárust 226 svör og 224 frá hóp 2 (rauðir listar 

almennra notenda).  Svörum sextán þátttakenda var eytt við hreinsun gagna vegna 

auðra gilda.  Eftir það voru svör örorkulífeyrisþega 213 (49,1%) og almennra notenda 

221 (50,9%, N=434).  Konur voru í meiri hluta þeirra sem svöruðu, samtals 260 

konur (60,6%) og 169 karlar (39,4%, N=429).  Kynjaskipting í hópum 1 og 2 var 

áþekk heildinni, en hlutfall kvenna hjá örorkulífeyrisþegum var heldur hærra.  

Þátttakendur skiptust jafnt varðandi búsetu (N=432), 220 (50,9%) bjuggu á Stór-

Reykjavíkursvæðinu og 212 (49,1%) á landsbyggðinni (6. viðauki). 

Símhringingar til rannsakanda við gagnasöfnun gáfu til kynna að í úrtakinu hafi 

verið nokkuð um einstaklinga sem voru ófærir um að svara spurningalistunum vegna 

sjúkdóma eða fötlunar.  Af þeim 16 svörum sem var eytt vegna auðra gilda voru 13 

svör örorkulífeyrisþega, þar af voru sex ófærir um að svara vegna fötlunar og þrír 

notuðu hvorki tölvu eða netið.  Tuttugu þátttakendur voru með 15,1% - 50% gilda 

auð, þar af voru 15 örorkulífeyrisþegar.  Einnig sýndi athugun tölfræðings hjá TR, að 

á þessum tíma voru 50 einstaklingar í úrtakinu vistaðir á stofnun eða sambýli. 

Endurspeglun þátttakenda á hlutfallsskiptingu þýðis, hjá öllum og hópum 1 og 2, 

var athuguð með tilliti til kyns, aldurs og búsetu og borin saman við úrtakið.  Kí-

kvaðrat próf fyrir mismun á hlutfalli þátttakenda og væntri tíðni miðað við þýðið, 

sýndi að örorkulífeyrisþegar (H1) endurspegluðu hlutfall kynja í þýði og úrtaki, en 

hlutfallið skekktist í marktækan mun hjá almennum notendum (H2) (p<0,01) og 

64



65 

öllum þátttakendum (p<0,001).  Þar reyndist hlutfall kvenna sem tóku þátt hærra en í 

þýði og hlutfall karla lægra.  Marktækur munur var á hlutfallsskiptingu þátttakenda 

og þýðis miðað við búsetu (p<0,001).  Hlutfall þátttakenda skiptist nokkuð jafnt eins 

og áður kom fram, en í þýðinu voru hlutfallslega mun færri íbúar á landsbyggðinni 

(38,9%) en Stór-Reykjavíkursvæðinu (61,1%).   

Hlutfallsskipting í aldursflokkum þátttakenda endurspeglaði ekki vænta tíðni 

miðað við þýðið.  Munurinn var marktækur hjá almennum notendum (p<0,001) og 

þátttakendum í heild (p<0,001), en ekki hjá örorkulífeyrisþegum.  Aldursdreifingin 

var í mestu samræmi við hlutfall þýðis hjá örorkulífeyrisþegum, hlutfall 41 til 60 ára 

var nánast það sama og í flokki 61 – 67 ára var svörunin 6% betri en hlutfall þýðis 

sagði til um.  Hlutfallsbreyting frá þýði til þátttakenda var mest hjá almennum 

notendum í flokki 30 ára og yngri, þeim fækkaði um 13,2%.  Almennum notendum 

fjölgaði aftur á móti um 6,7% frá þýði, í flokki 41 – 50 ára og um 4% hjá 61 – 67 ára.  

Svörun 30 ára og yngri meðal allra þátttakenda sýndi um 18% lægra hlutfall en þýðið 

sagði til um og 11% hærra hjá 61 – 67 ára (6. viðauki).  

Aldursdreifing þátttakenda var normaldreifð, flestir voru 41 – 50 ára og fæstir 30 

ára og yngri (Mynd 2).  Normaldreifingin skekktist í gagnstæðar áttir miðað við 

aldursdreifingu innan hópa 1 og 2 (Mynd 3 og 4).  Kí-kvaðrat próf fyrir samanburð 

aldursflokka hjá örorkulífeyrisþegum og almennum notendum sýndi marktækan mun 

(N=433, χ2=40,48, P<0,001).  Örorkulífeyrisþegar voru mun fleiri í aldursflokkum 41 

árs og eldri, en almennir notendur fleiri í aldursflokkum 50 ára og yngri.   

 

 
Mynd 2.  Aldursdreifing – allir þátttakendur 
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Mynd 3.  Aldursdreifing - Hópur 1 Mynd 4.  Aldursdreifing - Hópur 2 

 

Niðurstöður um fjölda heimilismanna hjá þátttakendum sýndu að hjá flestum 

voru tveir í heimili (31,4%, n=135).  Almennir notendur bjuggu mun oftar en 

örorkulífeyrisþegar með fleirum í heimili, munurinn á hópunum var marktækur 

(N=430, χ2=68,70, P<0,001).  Örorkulífeyrisþegar voru einn eða tveir í heimili í 

66,1% (n=139) tilvika, en almennir notendur í 33,2% (n=73).  Skipting hópa miðað 

við fjölda í heimili uppfyllti ekki skilyrði dreifigreiningar um jafna skiptingu í hópa. 

Þátttakendur sýndu almennt jákvæð viðbrögð varðandi spurningalistann, 73,7 % 

(n=316) sögðust mjög eða frekar jákvæðir gagnvart því að svara spurningunum og 

20,3% (n=87) voru hlutlausir.  Örorkulífeyrisþegar voru mun fleiri jákvæðir gagnvart 

því að svara listanum eða 80,9 % (n=170) á móti 66,7% (n=146) almennra notenda, 

með marktækan mun (N=429, χ2=25,92, , P<0,001). 

 

Tölvunotkun 

Aðbúnaður og tölvu- og netnotkun þátttakenda var könnuð og mismunur hópa 1 

og 2 prófaður með kí-kvaðrat prófum (Tafla 3).  Almennir notendur voru í öllum 

tilvikum hlutfallslega virkari tölvunotendur og höfðu betri tölvu- og netaðgang en 

örorkulífeyrisþegar.  Alls höfðu 87% (n=375) þátttakenda aðgang að tölvu heima, 

nær allir almennir notendur en þó nokkuð færri örorkulífeyrisþegar.  Marktækur 

munur var á aðgangi og notkun tölvu og tækni í aldurshópum, af þeim sem voru 50 

ára og yngri höfðu 94,2% (n=244) tölvu heima, 84,5% (n=82) þeirra sem voru 51 – 

60 ára og 65,3% (n=49) 61 – 67 ára (N=431, χ2=45,63, P<0,001).  Nær allir eða 
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98,1% þátttakenda (n=213) höfðu aðgang að tölvu heima ef þrír eða fleiri voru í 

heimili, 82,1% (n=110) ef tveir og 64,9% (n=50) ef aðeins einn var í heimili (N=428, 
χ2=60,76, P<0,001).  Það var ekki marktækur munur á aðgangi að tölvu heima, miðað 

við hlutfallsskiptingu kynja eða búsetu.   

Alls höfðu 81,4% (n=350) aðgang að netinu heima og var 16,6% munur á 

hlutföllum hjá hópum 1 og 2.  Marktækur munur var á aðgangi aldurshópa að netinu 

heima, tæp 90% (n=231) þeirra sem voru 50 ára og yngri höfðu aðgang að netinu 

heima, 79,4% (n=77) 51 – 60 ára og 56% (n=42) 61 – 67 ára (N=430, χ2=44,4, 

P<0,001).  Nær allir þátttakendur (94%, n=204) þar sem þrír eða fleiri voru í heimili 

höfðu aðgang að netinu heima, 75,4% (n=101) ef tveir voru í heimili og 58,4% 

(n=45) ef aðeins einn var í heimili (N=428, χ2=55,40, P<0,001).  Marktækur munur 

reyndist á aðgangi þátttakenda að netinu heima miðað við búsetu (N=429, χ2=5,95, 

P<0,05).  Hlutfallslega fleiri á Stór-Reykjavíkursvæðinu (85,8%, n=188) en 

landsbyggðinni (76,7%, n=161) höfðu aðgang að netinu heima, en það var ekki 

marktækur munur á hlutfalli kynja.   

 

Tafla 3 Aðgangur og notkun tölvu og nets, samanburður hópa 1 og 2. 

Marktækur munur
Efnisþættir % n % n P gildi     ( χ2)

Hef aðgang að tölvu heima 78,2% (165) 95,5%  (210) p<0,001   (28,37)

Hef aðgang að netinu heima 72,9% (153) 89,5% (197) p<0,001   (19,76)

Nota tölvu vikulega eða oftar 59,7% (126) 87,4% (193) p<0,001   (69,86)

Nota netið vikulega eða oftar 54,3% (114) 86,3% (190) p<0,001   (72,40)

Nota tölvupóst vikulega eða oftar 44,3% (94) 73,7% (162) p<0,001   (59,17)

Nota tölvu í starfi vikulega eða oftar 20,1% (41) 66,8% (147) p<0,001 (136,40)

Nota heimabanka x1 í mán. eða oftar 37,5% (79) 70,4% (155) p<0,001   (52,39)

Hef keypt vöru eða þjónustu um netið 30,6% (64) 64,1% (141) p<0,001   (54,22)

Örorkulífeyrisþ.
H2H1

Alm. Notendur

 
 

Alls notuðu 73,8% (n=319) þátttakenda tölvu vikulega eða oftar og 70,7% 

(n=304) netið.  Aldursskiptingin var afgerandi varðandi tölvu- og netnotkun, 91,6% 

(n=131) þeirra sem voru 40 ára og yngri notuðu tölvuna vikulega eða oftar og 89,4% 

(n=127) netið.  Um 80% þeirra sem voru 41 – 50 ára notuðu tölvu og net vikulega 
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eða oftar, en þeim fækkaði til muna við hækkandi aldur, með 39% (n=30) 

tölvunotkun þeirra sem voru 61-67 ára vikulega eða oftar (χ2=103,51, P<0,001) og 

35,9% (n=27) netnotkun (χ2=98,09, P<0,001). 

Því fleiri í heimili, þeim mun meiri tölvu- og netnotkun.  Ef þrír eða fleiri voru í 

heimili var hlutfall þeirra sem notuðu tölvu vikulega eða oftar 85,8% (n=187), 64,3% 

(n=86) ef tveir og 58,5% (n=45) ef einn var í heimili (χ2=59,22, P<0,001).  Hlutfall 

þeirra sem notuðu netið vikulega eða oftar var 85,6% (n=185) ef þeir voru þrír eða 

fleiri í heimili, 57% (n=77) ef tveir og 54% (n=41) hjá þeim sem bjuggu einir 

(χ2=78,09, P<0,001).  Marktækur munur var á notkun tölvu vikulega eða oftar miðað 

við búsetu (χ2=30,49, P<0,001) og einnig notkun netsins vikulega eða oftar (χ2=30,49, 

P<0,001).  Hlutfallslega fleiri íbúar á Stór-Reykjavíkursvæðinu (80,5%, n=177) en 

landsbyggðinni (67,2%, n=142) notuðu tölvu vikulega eða oftar.  Hlutföll búsetu 

tengt vikulegri notkun netsins eða oftar, var 77,3% (n=170) á Reykjavíkursvæðinu og 

64,1% (n=134) á landsbyggðinni. 

Alls notuðu 59,3% (n=256) þátttakenda tölvupóst vikulega eða oftar og munaði 

tæpum 30% hvað hlutfall almennra notenda var hærra en örorkulífeyrisþega.  Hlutfall 

þátttakenda sem notuðu tölvupóst vikulega eða oftar var stig lækkandi með hækkandi 

aldri, á bilinu 66 - 73% hjá 50 ára og yngri (n=181), 54,7% (n=53) hjá 51 – 60 ára og 

29% (n=22) hjá 61 – 67 ára (χ2=101,31, P<0,001).  Hlutfall þátttakenda sem notuðu 

tölvupóst vikulega eða oftar var 70,5% (n=153) ef þrír eða fleiri voru í heimili, 51,9% 

(n=70) ef tveir voru í heimili og 41,6% (n=32) ef viðkomandi bjó einn og munurinn 

var marktækur (χ2=56,02, P<0,001).  Einnig var marktækur munur var á notkun 

tölvupósts miðað við búsetu (χ2=43,77, P<0,001).  Hlutfallslega fleiri þeirra sem 

bjuggu á Stór-Reykjavíkursvæðinu notuðu tölvupóst vikulega eða oftar eða 71,4% 

(n=157) á móti 46,9% (n=99) þeirra sem bjuggu á landsbyggðinni. 

Þátttakendur sem notuðu tölvu í starfi vikulega eða oftar voru 44,5% (n=188) og 

var 46,7% munur á hlutfalli almennra notenda og örorkulífeyrisþega hvað það varðar.  

Marktækur munur var milli aldursflokka miðað við notkun tölvu í starfi vikulega eða 

oftar (χ2=50,24, P<0,001).  Hlutfallið var á bilinu 51 - 57% (n=143) í aldursflokkum 

50 ára og yngri, en mun lægra hjá þeim sem voru eldri.  Konur sem notuðu tölvu 

vikulega eða oftar í starfi voru hlutfallslega færri (42,8%, n=108) en karlar (50,0%, 
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n=84), þrátt fyrir að þær væru fleiri.  Því sem voru fleiri í heimili þátttakenda þeim 

mun hærra hlutfall þeirra notaði tölvu oftar en vikulega í starfi.  Ef eingöngu var 

miðað við þá sem voru í starfi, var hlutfallið þar sem tveir eða fleiri voru í heimili frá 

61,9% (n=26, þrír í heimili) til 76% (n=38, fimm eða fleiri).  Hlutfallið var mun 

lægra ef aðeins einn var í heimili (42,1%, n=16).  Marktækur munur var á fjölda íbúa 

sem notuðu tölvu vikulega eða oftar í starfi ef miðað var við búsetu (χ2=22,25, 

P<0,001).  Þeir voru hlutfallslega fleiri frá Stór-Reykjavíkursvæðinu eða 52,1% 

(n=147) á móti 36,8% (n=77) frá landsbyggðinni.  Fram kom að 60,6% (n=123) 

örorkulífeyrisþega voru ekki í starfi og 9,5% (n=21) almennra notenda, 25% (n=42) 

karla og 39,3% (n=99) kvenna og 32,9% (n=70) borgarbúa og 35,4% (n=74) íbúa á 

landsbyggðinni. 

Alls notuðu 54,3% (n=234) þátttakenda heimabanka einu sinni í mánuði eða 

oftar, með nær helmingsmun á fjölda almennra notenda og örorkulífeyrisþega hvað 

það varðar.  Hlutfallslega flestir þeirra sem voru 30 ára og yngri (71,9%, n=46) 

notuðu heimabankann einu sinni í mánuði eða oftar.  Þeim fækkaði við hvern 

aldursflokk, með hlutfallið 67,2% (n=53) hjá 31 – 40 ára, 57,8% (n=67) hjá 41 – 50 

ára, 47,9% (n=46) hjá 51 – 60 ára og minnst 28,9% (n=22) hjá 61 – 67 ára (N=431, 
χ2=56,20, P<0,001).  Hlutfall þátttakenda sem notuðu heimabanka einu sinni í mánuði 

eða oftar hækkaði eftir því sem fleiri voru í heimili, var 64% (n=139) ef þrír eða fleiri 

voru í heimili, 44,7% (n=60) ef tveir og 42,9% (n=33) ef einn var í heimili (χ2=36,51, 

P<0,05).  Hlutfallslega fleiri íbúar á Stór-Reykjavíkursvæðinu notuðu heimabanka 

einu sinni í mánuði eða oftar eða 62,7% (n=138) á móti 45,7% (n=96) á 

landsbyggðinni og munurinn var marktækur (χ2=13,92, P<0,05).  Það var ekki 

marktækur munur á kynjum varðandi notkun heimabanka. 

Það voru 47,8% (n=205) þátttakenda sem einhvern tímann höfðu keypt vörur eða 

þjónustu á netinu, hlutfallið var hæst hjá 31 – 40 ára eða 71,8% (n=56) en lækkaði 

með hækkandi aldri niður í 18,4% (n=14) hjá 61 – 67 ára (χ2=65,23, P<0,001).  

Hlutfallslega fleiri karlmenn höfðu keypt vörur eða þjónustu á netinu eða 67,3% 

(n=82) þeirra á móti 47,6% (n=123) kvenna (χ2=12,84, P<0,05).  Reynsla þátttakenda 

af verslun á netinu varð meiri eftir því sem fleiri voru í heimili, ef þrír eða fleiri voru 

í heimili var hlutfall þeirra sem höfðu verslað 61,1% (n=132), 36,2% (n=48) ef tveir 
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og 31,2% (n=24) ef aðeins einn var í heimili (χ2=55,07, P<0,001).  Það voru ekki 

sýnileg tengsl milli búsetu og reynslu þátttakenda af verslun á netinu. 

Marktækur munur var á notkun netsins hjá samanburðarhópunum (χ2=72,40, 

p<0,001) og einnig tengt búsetu (χ2=25,29, p<0,001) og aldri (χ2=98,09, p<0,001).  

Fleiri almennir notendur (76,8%, n=169) en örorkulífeyrisþega (45,2%, n=95) notuðu 

netið oft í viku eða meira, fleiri íbúar á Stór-Reykjavíkursvæðinu (70,9%, n=156) en 

landsbyggðinni (51,7%, n=108), og þetta voru einnig fleiri yngri þátttakendur en hinir 

sem notuðu netið vikulega, sjaldnar eða aldrei. 

Athugun á áhrifum netnotkunar á viðhorf og óskir notenda sýndi að þeir sem nota 

netið oft í viku eða meira eru um margt meira sammála því að vilja nota rafrænan 

aðgang að heilsufarsupplýsingum og þjónustu TR.  Á þessu voru tvær 

undantekningar.  Þeir sem notuðu netið sjaldnar en oft í viku eða aldrei, vildu frekar 

en hinir geta bætt upplýsingum við heilsufarsskrána og töldu líka frekar að 

umsjónaraðilar einstaklinga vegna fötlunar eða sjúkdóma ættu að hafa aðgang að 

viðkomandi upplýsingum (Tafla 4).   

 

70



71 

Tafla 4 Viðhorf miðað við mikla og litla sem enga notkun netsins. 
T-próf, samanburður meðaltala t-gildi df a) p-gildi H b) m  c) d) sf  e)

2,19 290 < 0,05 1 1,29* 0,67

0 1,46 0,83

4,34 331 <0,001 1 2,6* 1,59

0 3,30 1,61

5,1 272 < 0,001 1 2,28* 1,19

0 3,00 1,52

3,99 277 < 0,001 1 2,17* 1,26

0 2,76 1,56

3,67 291 < 0,001 1 2,22* 1,24

0 2,73 1,46

2,36 286 < 0,05 1 1,6* 0,99

0 1,87 1,21

3,84 281 < 0,001 1 1,82* 1,21

0 2,34 1,39

3,62 267 < 0,001 1 1,76* 1,14

0 2,25 1,40

3,42 281 0,001 1 1,88* 1,15

0 2,32 1,31

2,52 290 < 0,05 1 1,8* 1,19

0 2,13 1,34

5,79 302 < 0,001 1 2,62* 1,29

0 3,43 1,41

3,5 342 0,001 1 2,89* 1,46

0 3,39 1,38

3,77 348 < 0,001 1 3,08* 1,48

0 3,62 1,38

2,52 301 < 0,05 1 2,00* 1,19

0 2,32 1,29

-2,6 325 0,01 1 2,83 1,29

0 2,48* 1,38

-2,76 383 < 0,01 1 1,92 1,18

0 1,63* 0,99
a) df=frelsisgráða;  b) H=Hópar; 1=Nota netið oft í viku eða meira, 0=Nota netið vikulega eða sjaldnar; 
c) m=meðaltal; Því lægra meðaltal, því meira sammála fullyrðingum;  d) *=marktækt meira sammála;  
e) sf=staðalfrávik.

Vil geta séð hvenær réttur til 
afsláttarkorts er virkur

Tel umsjónaraðila eiga að hafa 
aðgang að upplýsingum

Tel kosti rafrænna heilsufars- 
upplýsinga meiri en ókosti 

Vil hafa aðgang að heilsufarsskrá á 
netinu

Hefði áhyggjur af öryggi upplýsinga 
á netinu

Hefði ekki áhyggjur af öryggi 
upplýsinga á tölvu

Vilja frekar sjá upplýsingar á skjá en 
prenti

Á að hafa aðgang að 
heilsufarsupplýsingunum

Á að hafa aðgang að 
heilsufarupplýsingum á netinu

Vil geta bætt upplýsingum við 
heilsufarsskrána

Myndi eiga samskipti við TR um 
netið

Hef áhuga á að nota aðgangslykil 
og skoða heilsufarsupplýs.

Þætti gott að nota aðgangslykil hjá 
TR 

Góð hugmynd að innleiða rafræna 
sjúkraskrá 

Myndi nýta einkaaðgang að 
þjónustu TR á netinu 

Treysti TR til að tryggja öryggi 
heilsufarsupplýsinga
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Skilningur  

Skilningur þátttakenda er hluti af rannsóknarspurningum eitt og tvö og grunnur 

tilgátu eitt.  Ein spurning (sp. nr. 15) fjallaði um skilning notenda á rétti sínum til að 

sjá og fá afrit af eigin heilsufarsupplýsingum.  Í ljósi þess að skilningur er meðvituð 

reynsla var auk þess spurt um reynslu af beiðni um aðgang að eigin heilsufarsskrá.  

Skilningur þátttakenda á réttindum til aðgangs að eigin heilsufarsupplýsingum 

reyndist rétt um meðallag, 51,6% (n=218) voru sammála eða frekar sammála því að 

vita um þennan rétt.  Spurningin um skilning sýndi sérstöðu í þáttagreiningunni, hún 

stóð ein og kom út sem sér þáttur þó að fleiri spurningar þurfi til að mynda þátt. 

Sterk tengsl voru milli aldurs og skilnings þátttakenda á rétti sínum til að skoða 

eigin heilsufarsupplýsingar.  Þeir sem voru komnir yfir fimmtugt höfðu afgerandi 

meiri skilning á þessum rétti en aðrir (t=-2,75, df=416, p<0,01), 28,4% (n=62) voru á 

aldrinum 51 – 60 ára og 23,4% (n=51) á aldrinum 41 – 50 ára, en hlutfallið var lægst 

hjá þátttakendum sem voru 30 ára og yngri (10,6%, n=23) (χ2=15,52, p<0,01). 

Þeir sem höfðu skilning á réttindum til að skoða eigin heilsufarsupplýsingar 

höfðu í mörgum tilvikum marktækt ákveðnari og jákvæðari skoðanir á aðgangi 

heilsufarsupplýsinga og einnig hvaða áhrif það hefði að hafa slíkan aðgang (Tafla 5).  

Munurinn var mestur á að telja sig eiga að hafa aðgang að eigin 

heilsufarsupplýsingum, telja það gagnlegt og vilja taka þátt í að viðhalda 

upplýsingunum.  Þeir höfðu líka ákveðnari skoðanir á jákvæðum áhrifum aðgangs, 

töldu hann auka skilning og auðvelda samskipti við starfsfólk og ákvarðatöku sem 

þeim tengjast, fyrir utan að vilja ráða hverjir hafa aðgang og telja forráðamenn eiga 

að hafa aðgang að upplýsingum barna.  
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Tafla 5 Viðhorf miðað við skilning á réttindum til aðgangs að eigin 
heilsufarsupplýsingum. 

T-próf, samanburður á meðaltölum t-gildi df a) p-gildi H b) m c)d) sf e)

5,89 300 < 0,001 1 1,16* 0,46

0 1,57 0,90

3,95 398 < 0,001 1 1,47* 0,84

0 1,82 1,01

2,07 418 < 0,05 1 2,51* 1,36

0 2,78 1,30

3,15 419 < 0,01 1 2,01* 1,23

0 2,39 1,23

3,06 417 < 0,01 1 1,99* 1,21

0 2,33 1,11

2,47 415 < 0,05 1 1,86* 1,16

0 2,14 1,14

2,91 418 < 0,01 1 1,85* 1,16

0 2,17 1,09

2,08 418 < 0,05 1 2,55* 1,37

0 2,82 1,26

2,61 405 < 0,01 1 1,38* 0,83

0 1,60 0,90

4,49 404 < 0,001 1 1,74* 1,08

0 2,22 1,09

3,06 384 < 0,01 1 1,25* 0,67

0 1,48 0,84

a) df=frelsisgráða;  b) H=Hópar; 1=skilningur á réttindum, 0=enginn skilningur á réttindum;
c) m=meðaltal; því lægra meðaltal, því meira sammála fullyrðingum; d) *=marktækt meira sammála; e) sf=staðalfrávik

Myndi halda heilsufarsskrá ef ég ætti 
þess kost 

Aðgengi myndi auka skilning á heilsufari

Vil ráða hverjir hafa aðgang að 
heilsufarsupplýsingunum

Á að hafa aðgang að 
heilsufarsupplýsingunum

Þætti gagnlegt að sjá upplýsingar í 
sjúkraskránni

Vil taka þátt í að viðhalda 
heilsufarsupplýsingunum

Tel forráðamenn eiga að hafa aðgang 
að upplýsingum barna

Aðgengi auðveldar samskipti við TR og 
heilbrigðisþjónustu

Aðgengi auðveldar ákvörðun spurninga 
til starfsfólks

Aðgengi auðveldar ákvörðun þjónustu 
og meðferðar

Vil geta bætt upplýsingum við 
heilsufarsgögnin

 
 

Einn sjötti hluti þátttakenda höfðu reynslu af því að biðja um og fá aðgang að 

eigin heilsufarsupplýsingum.  Í ljós kom að 15,8% (n=68) höfðu beðið um aðgang og 

að marktækur munur var á fjölda í hópum 1 og 2 (N=431, χ2=25,72, P<0,001).  Þetta 

voru fleiri örorkulífeyrisþegar eða 64,7% (n=44) á móti 35,3% (n=24) almennra 

notenda.  Fleiri konur (71,6%, n=48) en karlar (28,4%, n=19) höfðu beðið um aðgang 

og einnig fleiri íbúar á Stór-Reykjavíkursvæðinu (60,3%, n=41) en landsbyggðinni 

(39,7%, n=27).  Munurinn var ekki marktækur. 
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Þegar athugað var hvernig þátttakendum hefði gengið að fá aðgang að eigin 

heilsufarsupplýsingum kom í ljós að 84,4% (n=54) þeirra sem höfðu lagt inn beiðni 

fengu aðgang og af þeim fengu 71,9% (n=46) aðgang innan mánaðar frá beiðni.  

Miðað við heildina reyndust 12,5% (n=54) allra þátttakenda hafa öðlast reynsluna af 

því að skoða eigin heilsufarsupplýsingar.  Tæp 36% (n=23) þeirra sem svöruðu 

hvernig hefði gengið að fá aðgang fengu að sjá upplýsingarnar samdægurs, 17,2% 

(n=11) innan viku og 18,8% (n=12) innan mánaðar.  Aftur á móti höfðu 12,5% (n=8) 

fengið aðganginn síðar og 15,6% (n=10) alls ekki fengið hann.  Í niðurstöðunum voru 

skekkjur vegna þeirra sem höfðu ekki eða vissu ekki hvort þeir hefðu beðið um 

aðgang, en svöruðu samt til um reynslu.  Um 63% (n=39) þeirra sem fengu að sjá 

eigin heilsufarsupplýsingar, voru sammála og frekar sammála um að hafa átt auðvelt 

með að skilja þær.  Þá voru 81,4% (n=48) sammála um að það hafi komið sér vel að 

sjá upplýsingarnar, aðrir voru ýmist hlutlausir eða ósammála.  Það var ekki 

marktækur munur á hópum 1 og 2 hvað þetta varðar.  Fleiri konur (70,5%, n=31) en 

karlar (31,7%, n=7) sögðust hafa átt auðvelt með að skilja upplýsingarnar og 

munurinn var marktækur (χ2 = 10,06, p<0,05). 

Viðhorf 

Viðhorf þátttakenda til aðgangs að upplýsingum og rafrænni þjónustu voru hluti 

rannsóknarspurninganna þriggja og grunnur tilgátu tvö.  Niðurstöður nítján spurninga 

um viðhorf (sp. nr. 16 - 18, 23 - 29, 33 – 35, 44, 47, 48, 51, 53 og 55) sýndu á 

heildina jákvæð viðhorf þátttakenda.  Jákvæð afstaða telst þegar þátttakandi hefur 

valið sammála eða frekar sammála af fimm möguleikum. 

Viðhorf þátttakenda varðandi aðgang að eigin upplýsingum voru mjög jákvæð 

(Tafla 6).  Yfir 90% töldu sig eiga að hafa aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum, 

heldur fleiri en þeir sem töldu sig eiga að hafa aðgang að heilsufarsupplýsingum hjá 

TR (sjá bls. 77).  Langflestir þátttakenda (92,3%, n=395) töldu foreldra eiga að hafa 

aðgang að upplýsingum um börn sín.  Um 79% (n=310) þeirra sem voru fylgjandi 

aðgangi forráðamanna að upplýsingum barna vildu hafa aðganginn fram til 18 ára 

aldurs barna og 18,9% (n=74) til 16 ára aldurs.  Mikill meirihluti (81%, n=350) taldi 

gagnlegt að sjá upplýsingarnar í heilsufarsskránni.  Heldur færri töldu þá sem hafa 

umsjón með einstaklingum vegna fötlunar eða sjúkdóma eiga að hafa aðgang að 
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viðkomandi heilsufarsupplýsingum.  Um 60 – 70% þátttakenda tóku undir að aðgengi 

að heilsufarsupplýsingum hefði jákvæð áhrif varðandi ákvarðanir um meðferð og 

þjónustu, spurningar til starfsmanna, skilning á eigin heilsufari og samskipti þeirra 

við TR og heilbrigðisþjónustuna (Tafla 6). 

 

Tafla 6 Viðhorf til aðgangs að persónu- og  heilsufarsupplýsingum. 

 N = 412 til 433 %   (n)

Tel forráðamenn eiga að hafa aðgang að upplýsingum barna 92,3 (395)

Á að hafa aðgang að heilsufarsupplýsingunum 91,2 (392)

Þætti gagnlegt að sjá upplýsingar í sjúkraskránni 81,0 (350)

Tel umsjónaraðila eiga að hafa aðgang að upplýsingum 76,1 (322)

Aðgengi auðveldar ákvörðun þjónustu og meðferðar 69,9 (301)

Aðgengi auðveldar ákvörðun spurninga til starfsfólks 69,0 (296)

Aðgengi myndi auka skilning á heilsufari 63,1 (273)

Aðgengi auðveldar samskipti við TR og heilbrigðisþjónustu 60,5 (261)

Jákvæð afstaða til fullyrðinga:   „sammála″ eða „frekar sammála″

 
 

Undirtektir fullyrðinga um aðgang sem tengdist tölvum og neti voru heldur 

dræmari en fullyrðinga um aðgang almennt.  Meirihlutinn var sammála um að það 

væri góð hugmynd að innleiða rafræna heilsufarsskrá og taldi kosti rafrænna 

upplýsinga meiri en ókosti.  Um helmingur þátttakenda hafði áhyggjur af öryggi 

upplýsinga í sinni heilsufarsskrá á netinu og heldur færri höfðu áhyggjur af þeim á 

tölvu.  Nær helmingur þátttakenda taldi sig eiga að hafa aðgang að sínum 

heilsufarsupplýsingum á netinu og myndi halda skrá ef þess væri kostur (Tafla 7). 

Þátttakendur sem óttuðust að heilsufarsupplýsingarnar væru ekki réttar voru í 

miklum minnihluta (16,2%, n=70).  Ríflega þriðjungur þátttakenda voru hlutlausir 

réttmæti upplýsinganna (36,2%, n=156) og enn fleiri ósammála því að þeirra 

heilsufarsupplýsingar væru ekki réttar (47,3%, n=204). 

 

75



76 

Tafla 7 Viðhorf til upplýsinga á tölvu og neti. 

 N = 412 til 433 %   (n)

Góð hugmynd að innleiða rafræna sjúkraskrá 72,0 (298)

Tel kosti rafrænna heilsufarsupplýsinga meiri en ókosti 67,5 (283)

Hefði áhyggjur af öryggi upplýsinga á netinu 48,8 (205)

Hefði áhyggjur af öryggi upplýsinga á tölvu 41,2 (173)

Á að hafa aðgang að heilsufarupplýsingum á netinu 47,4 (201)

Myndi halda heilsufarsskrá ef ég ætti þess kost 46,2 (199)

 Jákvæð afstaða til fullyrðinga:   „sammála″ eða „frekar sammála″

 
 

Marktækur munur var á viðhorfum kynja í nokkrum tilvikum.  Karlar voru því 

meira fylgjandi en konur, að eiga að hafa aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum á 

netinu (t=-2,01, df=346, p<0,05).  Konur höfðu meiri áhyggjur af öryggi upplýsinga í 

heilsufarsskrá á tölvu en karlar (t=2,76, df=349, p<0,01) og konur höfðu líka enn 

meiri áhyggjur en karlar af öryggi slíkra upplýsinga á netinu (t=3,61, df=343, 

p<0,001).  Um 50% (n=115) kvenna á móti 35% (n=57) karla höfðu áhyggjur af 

öryggi upplýsinga á tölvu.  Ennfremur kom í ljós að 55% (n=139) kvenna sem höfðu 

áhyggjur af öryggi upplýsinga í heilsufarsskrá á netinu á móti 39,8% (n=65) karla.  

Kí-kvaðratpróf voru ekki marktæk. 

Óskir 

Óskir varðandi aðgang að upplýsingum og rafrænni þjónustu voru kannaðar og 

auk þess spurt sérstaklega um þjónustu TR sem fjallað verður um síðar.  Tíu 

spurningum um óskir þátttakenda (sp. nr. 30, 31, 36, 37, 41, 42, 45, 46, 49 og 50) var 

ætlað að svara hluta rannsóknarspurninganna þriggja, ásamt þriðju tilgátunni.   

Viðbrögð þátttakenda voru mismunandi, langflestir eða yfir 85% óskuðu eftir að 

ráða hverjir hafi aðgang að þeirra heilsufarsupplýsingum og rúm 80% vildu sjá eigin 

heilsufarsupplýsingar.  Óskir örorkulífeyrisþega og almennra notenda voru áþekkar 

hvað þetta varðar.  Niðurstöðurnar sýndu líka að 60 til 75% þátttakenda höfðu óskir 

um að hafa aðgang að heilsufarskránni á tölvu, nota aðgangslykil að eigin 

heilsufarsupplýsingum og taka þátt í að viðhalda þeim.  Minnihluti þátttakenda höfðu 

óskir um að geta bætt við heilsufarsgögnin sín (Tafla 8). 
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Tafla 8 Óskir um aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum. 

 N = 412 til 433 % (n)

Vil ráða hverjir hafa aðgang að heilsufarsupplýsingunum 86,3 (364)

Vil sjá heilsufarsupplýsingarnar 80,7 (343)

Vil hafa aðgang að heilsufarsskrá á tölvu 74,3 (309)

Hef áhuga á að nota aðgangslykil og skoða heilsufarsupplýs. 67,7 (279)

Vil taka þátt í að viðhalda heilsufarsupplýsingunum 66,5 (276)

Vil geta bætt upplýsingum við heilsufarsgögnin 45,5 (196)

Jákvæð afstaða til fullyrðinga:   „sammála″ eða „frekar sammála″

 
 

Fullyrðingu um að vilja ekki sjá eigin heilsufarsupplýsingar var hafnað, aðeins 

6,6% (n=28) þátttakenda voru sammála eða frekar sammála þeirri fullyrðingu, 80,7% 

(n=343) ósammála eða frekar ósammála og 12,7% (n=54) hlutlausir.  Óskir 

þátttakenda um að skoða upplýsingarnar frekar á prenti en skjá skiptust nokkuð jafnt í 

þrjá hópa.  Í ljós kom að 37% (n=154) þátttakenda vildu frekar sjá heilsufarsskrána á 

skjá en prenti, 31% (n=129) frekar á prenti en skjá og 32% (n=133) voru hlutlausir. 

Og konur höfðu líka marktækt ákveðnari óskir en karlar um að taka þátt í að 

viðhalda sínum heilsufarsupplýsingum (t=2,89, df=311, p<0,01).  Hlutfall kvenna 

sem óskuðu þess var 70,4% (n=176) og karla 61,5% (n=99).  Minnihluti þátttakenda 

óskaði þess að geta bætt upplýsingum við heilsufarsgögnin sín.  Örorkulífeyrisþegar 

höfðu mun ákveðnari óskir um það en almennir notendur (t=-4,61, df=419, p<0,001). 

Þjónusta TR á netinu 

Viðhorf og óskir varðandi þjónustu TR á netinu var hluti af megin inntaki 

rannsóknaspurninga eitt og þrjú og einnig tilgátum tvö og þrjú.  Ellefu spurningar 

snertu TR sérstaklega, fjórar tengdust viðhorfum (sp. nr. 18, 33, 34 og 35), fimm 

óskum (sp. nr. 36, 37, 42, 38 og 39), ein samskiptum (sp. nr. 32) og ein hafði með 

útlit einkaaðgangs að gera (sp. nr. 40). 

Möguleikinn á að nota rafrænan aðgang að þjónustu og persónuupplýsingum hjá 

TR fékk jákvæðar undirtektir meirihluta þátttakenda (Tafla 9).  Rúm 85% töldu að 

þeir ættu að hafa aðgang að sínum heilsufarsupplýsingum hjá TR.  Mikill meirihluti 
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hafði óskir um að geta séð virkan rétt sinn til bóta almannatrygginga og til 

afsláttarkorts hjá TR og notað aðgangslykil að einkasvæði hjá TR á netinu.  Milli 50 

og 60% þeirra sem svöruðu spurningum varðandi rafrænan aðgang að þjónustu TR á 

netinu töldu að þeir myndu nýta aðganginn, treysta TR fyrir öryggi upplýsinganna og 

eiga samskipti við TR um netið ef þess væri kostur.  Kí-kvaðratpróf sýndi marktækan 

mun á viðhorfum og óskum almennra notenda og örorkulífeyrisþega varðandi 

þjónustu TR á netinu, en munurinn var ekki marktækur varðandi óskir um að sjá rétt 

til bóta almannatrygginga eða afsláttarkorts (Tafla 9).   
 

Tafla 9 Viðhorf og óskir um aðgengi að upplýsingum og þjónustu hjá TR, 
Jákvæð afstaða til fullyrðinga:
  „sammála″ eða „frekar sammála″ Allir H1 a) H2 b) Marktækni

 N = 412 til 433 %   (n)  %   (n)  %   (n) P gildi   ( χ2)

Á að hafa aðgang að heilsufarsupplýsingum hjá TR 85,5 (366) 89,5 (186) 81,8 (180) <0,05 (11,60)

Vil geta séð hvenær réttur til bóta er virkur 81,5 (341) 83,0 (166) 80,3 (175) e.m. (4,40) c)

Vil geta séð virkan rétt til afsláttarkorts hjá TR 79,1 (337) 76,9 (160) 81,2 (177) e.m.   (7,53)c)

Þætti gott að nota aðgangslykil hjá TR 71,9 (297) 73,7 (146) 70,2 (151) <0,001 (22,21)

Myndi nýta einkaaðgang að þjónustu TR á netinu 59,4 (250) 62,0 (127) 57,0 (123) <0,001 (41,64)

Treysti TR til að tryggja öryggi heilsufarsupplýsinga 58,6 (248) 59,7 (123) 57,6 (125) <0,05 (10,85)

Myndi eiga samskipti við TR um netið 52,2 (221) 52,6 (108) 51,6 (113) 0,01 (13,43)

a)  H1 = örorkulífeyrisþegar;  b)  H2 = almennir notendur;  c)  e.m. = ekki marktækt     

Samanburður hópa 1 og 2

 
 

Niðurstöðurnar sýndu að 42,7% (n=182) þátttakenda höfðu samskipti við TR 

árlega eða oftar.  Hlutfallslega fleiri örorkulífeyrisþegar (62,8%, n=130) en almennir 

notendur (23,7%, n=52) höfðu samskipti við TR árlega eða oftar og var munurinn á 

hópunum marktækur (χ2= 83,47, P<0,001).  Fram kom að 37,2% (n=77) 

örorkulífeyrisþegar áttu sjaldan eða aldrei samskipti við TR, en 76,3% (n=167) 

almennra notenda.  Munur á kynjahlutfalli, aldri, búsetu og fjölda í heimili var ekki 

marktækur hvað samskipti við TR varðar. 

Þátttakendur voru beðnir um að merkja við valþætti þjónustu TR sem þeir vildu 

sjá og nota í rafrænum aðgangi á netinu.  Af þeim 95,2% (n=413) sem höfðu óskir 

um einn eða fleiri þætti þjónustu TR á netinu voru 47,9% (n=198) örorkulífeyrisþegar 

og 52,1 % (n=215) almennir notendur (N=434, χ2=4,41, p<0,05).   
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Þættir sem helst var óskað eftir í einkaaðgangi hjá TR á netinu voru: 

• Réttindi sem ég hef til bóta (66,8%, n=276) 

• Umsóknir um þjónustu (65,6%, n=271) 

• Svör við umsóknum (61%, n=252) 

• Lyfjaafgreiðslan mín og lyfjakortið (55,4%, n=229) 

• Umsögn læknis (50,8%, n=210) 

• Greiðslustaðan mín (50,1%, n=207). 
 

Fleiri örorkulífeyrisþegar vildu sjá réttindi sín til bóta eða 72,7% (n=144) á móti 

61,4% (n=132) almennra notenda (n=413, χ2=5,97, p<0,05).  Einnig vildu fleiri 

örorkulífeyrisþegar (59,1%, n=117) en almennir notendur (40,9%, n=93) sjá umsögn 

læknis (χ2=10,34, p<0,005), greiðslustöðu (χ2=10,90, p<0,005) og önnur gögn svo 

sem sjúkraskrá (χ2=5,94, p<0,05).  Um 62% (n=123) örorkulífeyrisþega vildu sjá 

lyfjaafgreiðslur og lyfjakort en 49,3% (n=106) almennra notenda (χ2=6,86, p<0,01).  

Þegar spurt var um óskir um að sjá yfirlit yfir greiðslur og réttindi á netinu 

svöruðu 94,9% (n=412) einum eða fleiri valþáttum.  Marktækur munur var á 

hópunum, með hærra hlutfall almennra notenda (97,3%, n=215) en 

örorkulífeyrisþega (92,5%, n=197) (χ2=5,19, p<0,05).  Fleiri örorkulífeyrisþegar 

(72,7%, n=144) en almennir notendur (61,4%, n=132) vildu sjá yfirlit yfir réttindi 

sem þeir höfðu haft til bóta og munurinn á hópunum var marktækur (χ2=5,97, p<0,5).   

Yfirlit þjónustuþátta sem helst var óskað eftir að sjá hjá TR á netinu voru: 

• Réttindi sem ég hef haft til bóta (70,4%, n=290) 

• Greiðslur sem ég hef fengið hjá TR (65,5%, n=270) 

• Kostnaður af lyfjum sem ég hef notað (53%, n=220) 

• Lyfin sem ég hef notað (51,7%, n=213) 

• Afgreidd mál hjá TR (51,2%, n=211) 
 

Valspurningu um hvar þátttakendur vildu komast í tölvu til að skoða eigin 

persónu- og heilsufarsupplýsingar svöruðu 91,5% (n=397) einum eða fleiri þáttum.  

Fleiri almennir notendur svöruðu spurningunni eða 95,5% (n=211) á móti 87,3% 

(n=186) örorkulífeyrisþega, með marktækan mun hópa (χ2=9,24, p<0,01).  Áberandi 

flestir eða 81,4% (n=323) þeirra sem svöruðu vildu fá aðgang í heimilistölvunni.  Um 
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22,7% (n=90) þátttakenda völdu að fá aðgang upplýsingunum í tölvu á 

heilsugæslustöðinni og 14,4% (n=57) á afgreiðslustöðum TR.  Þeir sem völdu að sjá 

upplýsingarnar á afgreiðslustöðum TR voru fleiri örorkulífeyrisþegar (18,8%, n=35) 

en almennir notendur (10,4%, n=22) og var marktækur munur á hópunum (χ2=5,66, 

p<0,05). 

Skilningur, viðhorf og óskir 

Megin hugtök í rannsóknarspurningum og núll-tilgátum rannsóknarinnar voru 

skilningur, viðhorf og óskir þátttakenda.  Fyrstu rannsóknarspurningunni hefur nú 

þegar verið svarað og umfjöllun þáttagreiningar kemur einnig til með að skýra 

útkomuna.  Helstu niðurstöður verða teknar saman í lokin til að gefa beint svar við 

spurningunni.  

Niðurstöður þáttagreiningar á 30 spurningum um skilning, viðhorf og óskir, með 

hornskakkri aðferð, sýndu að sameiginleg dreifni mælibreyta (Communalities) var í 

öllum tilvikum vel einkennandi fyrir þá sex þætti sem sýndu þáttahleðslur.  Lægsta 

fylgni milli þáttar og mælibreytu var 0,44 (veik fylgni).  Mælikvarði breytanna var 

lægstur frá einum fyrir jákvæða afstöðu (sammála) og hæstur fimm fyrir neikvæða 

(ósammála).  Sex þættir skýrðu 65,9% af dreifingu breytanna og skýrð dreifni þátta 

var frá 22,7% niður í 4,1% (Tafla 10).   

Spurningarnar hlóðust vel saman hvað merkingu og efnisinnihald snerti og styður 

það réttmæti á efnistökum spurningalistans (3. viðauki).  Fjórir þættir af sex töldust 

nothæfir og skýrðu 58,3% af dreifingu breytanna.  Áreiðanleikapróf á þessum fjórum 

þáttum sýndi Cronbach’s alpha (α) á bilinu frá 0,74 til 0,94.  Á fimmta þáttinn 

hlóðust aðeins tvær spurningar (sp. nr. 53 og 55) með nánast sömu merkingu (um 

aðgang foreldra og umsjónaraðila) en of lágt Cronbach’s Alpha á áreiðanleikaprófi.  Í 

þáttagreiningunni var aðeins ein spurning um skilning (sp. nr. 15) og hlóðst hún ein 

sér á sjötta og síðasta þáttinn.  Ein spurning telst ekki þáttur, en þetta styrkti samt sem 

áður sérstöðu spurningarinnar og aðskilda úrvinnslu hennar sem áður var fjallað um. 
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Tafla 10 Þáttagreining:  Viðhorf, óskir og skilningur. 
Dreifni

Hornskakkur snúningur. (Rotated Component Matrix)a) Aðgengi Áhrif Öryggi Upplýs.   
F1 F2 F3 F4 F5 F6 h2

Þætti gott að nota aðgangslykil hjá TR 0,831 0,789

Hef áhuga á að nota aðgangslykil og skoða heilsufarsupplýs. 0,796 0,762

Vil geta séð virkan rétt til afsláttarkorts hjá TR 0,785 0,660

Vil geta séð hvenær réttur til bóta er virkur 0,768 0,684

Myndi nýta einkaaðgang að þjónustu TR á netinu 0,757 0,695

Vil hafa aðgang að heilsufarsskrá á tölvu 0,742 0,729

Góð hugmynd að innleiða rafræna sjúkraskrá 0,723 0,709

Myndi eiga samskipti við TR um netið 0,665 0,481

Treysti TR tl að tryggja öryggi heilsufarsupplýsinga 0,636 0,464 0,639

Tel kosti rafrænna heilsufarsupplýsinga meiri en ókosti 0,631 0,340 0,619

Á að hafa aðgang að heilsufarupplýsingum á netinu 0,603 0,355 0,571

Aðgengi auðveldar samskipti við TR og heilbrigðisþjónustu 0,807 0,780

Aðgengi auðveldar ákvörðun spurninga til starfsfólks 0,800 0,790

Aðgengi auðveldar ákvörðun þjónustu og meðferðar 0,788 0,764

Aðgengi myndi auka skilning á heilsufari 0,782 0,716

Myndi halda heilsufarsskrá ef ég ætti þess kost 0,719 0,589

Vil geta bætt upplýsingum við heilsufarsgögnin 0,310 0,653 0,574

Vil taka þátt í að viðhalda heilsufarsupplýsingunum 0,544 0,380 0,302 0,589

Óttast að heilsufarsupplýsingar séu rangar 0,508 -0,309 0,494

Hefði áhyggjur af öryggi upplýsinga á netinu 0,313 0,851 0,824

Hefði áhyggjur af öryggi upplýsinga á tölvu 0,851 0,807

Vil frekar sjá heilsufarsskrá á prenti en skjá 0,388 0,504 0,438

Vil ráða hverjir hafa aðgang að heilsufarsupplýsingunum 0,469 -0,396 0,465

Á að hafa aðgang að heilsufarsupplýsingunum 0,762 0,720

Vil sjá heilsufarsupplýsingarnar 0,364 0,662 0,650

Þætti gagnlegt að sjá upplýsingar í sjúkraskránni 0,507 0,625 0,713

Á að hafa aðgang að heilsufupplýsingum hjá TR 0,350 0,610 0,515

Tel umsjónaraðila eiga að hafa aðgang að upplýsingum 0,798 0,666

Tel forrráðamenn eiga að hafa aðgang að upplýsingum barna 0,646 0,587

Veit af rétti til að sjá og fá afrit af heilsufupplýsingum 0,845 0,749

Eigin gildi fyrir snúning 35,311 12,479 5,563 4,960 4,140 3,444

Eiging gildi með hornskakkan snúning 22,733 16,711 8,975 8,161 5,169 4,147

Chronbach’s Alpha, áreiðanleikapróf (a) 0,936 0,889 0,740 0,773 0,444

Þættir (F)

Extraction Method: Principal Component Analysis.   
Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization.  a)  Rotation converged in 7 iterations.  
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Tafla 11 Þáttagreining:  Fylgni þátta. 

F1 F2 F3 F4 F5 F6

F1 Aðengi 1

F2 Áhrif 0,535 ## 1

F3 Öryggi 0,428 ## -0,012 1

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

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

F6  (ekki notað)  0,007 0,127 # -0,076 0,146 ## 0,065 1

## p <0.01, tvíhliða próf,      # p<0.05 tvíhliða próf

Tvíhliða próf (Spearman rho).

 
 

Fylgni milli þátta var mest á milli fyrsta þáttar og hinna þriggja sem 

þáttagreiningin skilaði nothæfum.  Fylgnin var mest 0,535, sem telst meðalsterk 

fylgni.  Annar og fjórði þáttur höfðu veika fylgni innbyrðis en aðrir þættir höfðu enga 

(Tafla 11).  Þættirnir fjórir voru skilgreindir og hverjum þætti var gefið nafn í 

samræmi við efnisinnihald spurninga í hverjum fyrir sig (Tafla 12).  Þáttagreiningin 

er ákveðinn mælikvarði á réttmæti spurningalistans.  Allir þættirnir komu vel út hvað 

samhengi og efnisinnihald spurninga snerti og samanburður þáttagreininga hjá 

hópum 1 og 2 sýndi stöðugleika.  Niðurstöðum hvers þáttar verða gerð skil hér á eftir, 

en áður var fjallað um niðurstöður við hverri spurningu fyrir sig. 

 

Tafla 12 Þáttagreining:  Nöfn þátta og efnisinnihald. 
Þættir Efnisinnihald

F1 Aðgengi Nota rafrænan aðgang til að fá upplýsingar og þjónustu, telur sig eiga að hafa 
aðgang.  Kostir rafræns aðgengis, traust til TR vegna öryggis upplýsinga. 

F2 Áhrif Áhrif aðgengis á samskipti, skilning, fyrirspurnir og ákvarðanir.  Geta leiðrétt, viðhaldið 
og bætt við upplýsingum.

F3 Öryggi Áhyggjur af öryggi upplýsinga á tölvu eða neti, sjá upplýsingar á skjá eða prenti, ráða 
hverjir hafa aðgang.

F4 Upplýsingar Hafa aðgang að heilsufarsupplýsingum og upplýsingum hjá TR, gagnsemi aðgangs 
að upplýsingum.  
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Í fyrsta þætti (Aðgengi) voru ellefu spurningar um viðhorf og óskir (sp. nr. 17, 33  

til 37, 41, 42, 44, 45 og 51).  Í þessum þætti voru 69,7% (n=273) þátttakenda 

sammála eða frekar sammála, en það átti við um að nota rafrænan aðgang, telja það 

kost, treysta TR fyrir öryggi upplýsinga og eiga að hafa aðgengi að upplýsingum og 

þjónustu.  Marktækur munur var á svörum samanburðarhópanna (χ2=14,10, p<0,01).  

Frekari greining mismunar var ekki raunhæf, því mun færri örorkulífeyrisþegar 

(n=182) en almennir notendur (n=210) uppfylltu skilyrði þáttarins.  Fleiri en 

hlutfallslega færri almennir notendur (68,5%, n=144) svöruðu jákvætt og færri en 

hlutfallslega fleiri örorkulífeyrisþegar (70,9%, n=129).   Örorkulífeyrisþegar sýndu 

jákvæðari afstöðu á T-prófi þessa þáttar, en mismunur meðaltala var ekki marktækur.  

Munur tengdur búsetu var ekki marktækur og dreifing í aldurshópa og hópa 

samkvæmt fjölda í heimili uppfylltu ekki skilyrði dreifigreiningar, eins og áður sagði. 

Annar þáttur (Áhrif) lýsti viðhorfum og óskum notenda með átta spurningum (sp. 

nr. 24 til 30 og 50).  Spurningarnar tengdust áhrifum og möguleikum sem fylgja 

aðgangi að upplýsingum.  Í ljós kom að um 60,2% (n=245) þátttakenda tóku jákvætt 

undir fullyrðingarnar um góð áhrif aðgangs á samskipti við starfsfólk, skilning á eigin 

heilbrigði, fyrirspurnir og ákvarðanir sem tengjast þjónustu og meðferð og óskir um 

að geta leiðrétt og viðhaldið heilsufarsupplýsingunum.  Samkvæmt niðurstöðum T-

prófs á að vera hægt að segja með 99,9% vissu að viðhorf og óskir örorkulífeyrisþega 

séu jákvæðari en almennra notenda hvað þetta varðar (t=-4,78, df=396, p<0,001).  

Marktækur munur var á hlutföllum hópanna, fleiri örorkulífeyrisþegar (68,2%, 

n=133) en almennir notendur (52,8%, n=112) voru þessu fylgjandi.  Kí-kvaðrat próf 

sýndi einnig marktækan mun á kynjum (χ2=12,11, df=4, p<0,05), konur (66,1%, 

n=160) voru jákvæðari en karlar (33,9%, n=82).  Það var ekki munur á viðhorfum og 

óskum tengt aldri, búsetu og fjölda í heimili í þessum þætti. 

Þriðji þáttur (Öryggi) fjallaði um öryggi upplýsinga á tölvu eða neti, vilja til að 

ráða hverjir hafa aðgang að upplýsingunum og óskir um að skoða þær frekar á prenti 

en skjá.  Í þættinum voru fjórar spurningar (sp. nr. 46 til 49).  Um þriðjungur (33,9%, 

n=140) þátttakenda tók ekki afstöðu í þessum þætti.  Af þeim sem tóku afstöðu höfðu 

65,9% (n=180) áhyggjur af öryggi upplýsinga, vildu ekki ráða hverjir hefðu aðgang 

og vildu frekar fá upplýsingar á prenti en skjá.  Rúm 69% (n=97) þeirra 

örorkulífeyrisþega sem tóku afstöðu voru sömu skoðunar og 62,4% (n=83) almennra 
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notenda.  Munurinn á hópunum var ekki marktækur.  Einnig kom fram að tæp 71% 

(n=119) kvenna sem tóku afstöðu í þessum þætti voru á sama máli um aðgang og 

höfðu áhyggjur af öryggi upplýsinga og 56,6% (n=60) karla, en munurinn var ekki 

marktækur.  

Í fjórða þætti (Upplýsingar) fylgdust fjórar spurningar að (sp. nr. 16, 18, 23 og 

31), sem tengdust viðhorfum og óskum varðandi við aðgang að eigin 

heilsufarsupplýsingum og upplýsingum hjá TR og einnig hvort það væri gagnlegt að 

hafa aðganginn.  Þátttakendur voru þessu mjög fylgjandi, 91,4% (n=384) voru þessu 

sammála eða frekar sammála.  T-próf á meðaltölum hópa 1 og 2 sýndi að viðbrögð 

örorkulífeyrisþega voru marktækt jákvæðari en almennra notenda (t=-2,87, df=411, 

p<0,005), en það var ekki marktækur munur á hópunum hlutfallslega.  Munur 

tengdur aldri, búsetu og fjölda í heimili var ekki heldur marktækur í fjórða þætti. 

T-próf á mismun meðaltala hjá þeim sem höfðu skilning á rétti sínum til aðgangs 

að eigin heilsufarsupplýsingum og þeim sem ekki höfðu þann skilning, sýndi 

marktækan mun í tveimur þáttum þáttagreiningarinnar.  Annar þátturinn (Áhrif), um 

áhrif aðgangs, gaf til kynna að þeir sem höfðu þennan skilning voru mun jákvæðari 

en hinir sem ekki þekktu til (t=2,66, df=396, p<0,01).  Einnig sýndi fjórði þátturinn 

(Upplýsingar), um vilja til að hafa aðgang og gagnsemi þess, marktækt jákvæðari 

niðurstöður hjá þeim sem höfðu skilning á rétti sínum umfram aðra þátttakendur 

(t=4,15, df=365, p<0,001).  Munurinn var ekki marktækur í fyrsta og þriðja þætti. 

Niðurstöður fyrstu rannsóknarspurningarinnar sýndu að rúmur helmingur 

þátttakenda hafði skilning á réttindum sínum til að skoða eigin heilsufarsgögn.  

Munurinn á viðhorfum og óskum þeirra sem höfðu þennan skilning og hinum sem 

ekki höfðu hann var vel greinanlegur.  Einnig kom í ljós að þessi skilningur hafði 

sterk tengsl við aldur og reynslu þátttakenda af aðgangi.  Viðhorf til þess að eiga að 

hafa aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum og gagnsemi þess, voru í langflestum 

tilvikum jákvæð.  Meirihlutinn taldi aðgang hafa góð áhrif á þætti tengda þjónustu og 

meðferð og rafrænar heilsufarsupplýsingar væru góð hugmynd með meiri kosti en 

ókosti.  Um helmingur myndi eiga samskipti við TR um netið ef þess væri kostur.  

Óskir um að ráða hverjir hafi aðgang að upplýsingunum, vilja sjá þær og hafa aðgang 

í tölvu, voru mest áberandi.  Mikill meirihluti vildi nota aðgangslykil, hafa aðgang að 

sínum upplýsingum hjá TR og sjá rétt sinn til bóta og afsláttarkorts hjá TR.   
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Samanburður hópa 

Rannsóknarspurningar tvö og þrjú fjölluðu um mun á skilningi, viðhorfum og 

óskum örorkulífeyrisþega og almennra notenda og tilgáturnar þrjár um engan mun á 

samanburðarhópunum.  T-próf var notað til að bera saman meðaltöl í svörum 

hópanna og Kí-kvaðratpróf við samanburð á hlutfallsskiptingu og fjölda í svörum 

þátttakenda innan hópanna.  Afstaðan taldist jákvæð þegar þátttakandi hafði valið 

sammála eða frekar sammála af fimm möguleikum. 

Samanburðurinn sýndi í mörgum tilvikum marktækan mun á svörum 

örorkulífeyrisþega og almennra notenda.  Marktækur munur var á skilningi hópanna, 

örorkulífeyrisþegar sýndu meiri skilning á réttindum til að sjá og fá afrit af eigin 

heilsufarsupplýsingum (t=-2,77, df=419, p<0,01).  Munurinn á hlutfallslegum fjölda 

örorkulífeyrisþega (59% , n=121) og almennra notenda (44,5%, n=97) sem höfðu 

skilning á þessum réttindum var einnig marktækur (N=423, χ2=12,49, p<0,05). 

Af meðaltölum þrjátíu spurninga um viðhorf og óskir sýndu tólf marktækan mun 

á svörum örorkulífeyrisþega og almennra notenda.  Spurning um viðhorf til 

spurningalistans var þar meðtalin.  Svör örorkulífeyrisþega voru í ellefu tilvikum 

jákvæðari en almennra notenda (Tafla 13).  Tveir þættir þáttagreiningar sýndu 

marktækan mun á hópunum, eins og áður var lýst. 
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Tafla 13 Samanburður á viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega og 
almennra notenda. 

T-próf, samanburður á meðaltölum t-gildi df a) p-gildi H b) m c) d) sf e)

-3,09 413 < 0,005 1 1,41* 0,87

2 1,70 1,10

-3,40 427 < 0,001 1 1,49* 0,87

2 1,79 0,99

-4,47 427 < 0,001 1 2,36* 1,31

2 2,92 1,29

-4,21 430 < 0,001 1 1,94* 1,22

2 2,43 1,21

-4,93 429 < 0,001 1 1,89* 1,12

2 2,44 1,18

-2,61 427 < 0,01 1 1,87* 1,14

2 2,14 1,18

-2,61 428 < 0,01 1 1,88* 1,14

2 2,16 1,14

-2,38 414 < 0,05 1 3,39* 1,24

2 3,65 1,07

-4,61 419 < 0,001 1 2,39* 1,36

2 2,97 1,23

-3,03 400 < 0,005 1 3,15 1,45

2 2,74* 1,32

-3,12 409 < 0,005 1 1,80* 1,11

2 2,14 1,07

-4,25 425 < 0,001 1 1,79* 0,92

2 2,16 0,90

a) df = frelsisgráða;  b) H = Hópar; 1 = Örorkulífeyrisþegar, 2 = Almennir notendur;
c) m = meðaltal; því lægra meðaltal, því meira sammála fullyrðingunni; d) * = marktækt meira sammála;  
e) sf = staðalfrávik.

Myndi halda heilsufarsskrá ef ég ætti 
þess kost 

Aðgengi myndi auka skilning á heilsufari

Á að hafa aðgang að 
heilsufarsupplýsingunum hjá TR

Þætti gagnlegt að sjá upplýsingar í 
sjúkraskránni

Vil taka þátt í að viðhalda 
heilsufarsupplýsingunum

Hvernig var að svara spurningalistanum

Aðgengi auðveldar samskipti við TR og 
heilbrigðisþjónustu

Aðgengi auðveldar ákvörðun spurninga 
til starfsfólks

Aðgengi auðveldar ákvörðun þjónustu 
og meðferðar

Óttast að heilsufarsupplýsingarnar séu 
rangar

Vil frekar sjá heilsufarsskrána á skjá en 
á prenti

Vil geta bætt upplýsingum við 
heilsufarsgögnin

 
 

Við samanburð á hlutfallskiptingu hópanna kom í ljós að marktækt fleiri 

örorkulífeyrisþegar (71,3%, n=151) en almennir notendur (55,2%, n=122) töldu 

aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum auka skilning á heilsufari (χ2=30,56, 

p<0,001).  Fleiri örorkulífeyrisþegar (54,8%, n=115) en almennir notendur (38%, 

n=84) sögðu að þeir myndu halda skrá ef þeir ættu þess kost (χ2=32,65, p<0,001), 

þeim þætti gagnlegt að sjá upplýsingar í heilsufarsskránni (χ2=22,38, p<0,001), vildu 

taka þátt í að viðhalda heilsufarsupplýsingunum (χ2=22,63, p<0,001), geta bætt 
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upplýsingum við gögnin (χ2=34,78, p<0,001), og ráða hverjir hafa aðgang að 

upplýsingunum þeirra (χ2=16,65, p<0,01).   

Fleiri örorkulífeyrisþegar (70,8%, n=150) en almennir notendur (50,7%, n=111), 

með marktækan mun, voru sammála eða frekar sammála um að aðgangur að eigin 

heilsufarsupplýsingum hefði góð áhrif á samskipti þeirra við TR og 

heilbrigðisþjónustuna (χ2=31,06, p<0,001), ákvarðanir um þjónustu og meðferð 

(χ2=13,30, p<0,01) og ákvörðun spurninga til starfsmanna (χ2=10,77, p<0,05).  Einnig 

vildu marktækt fleiri örorkulífeyrisþegar (38,7%, n=77) en almennir notendur (24%, 

n=52) frekar sjá heilsufarsskrána á prenti en tölvuskjá (χ2=17,08, p<0,005).  Fleiri 

örorkulífeyrisþegar (21,8%, n=46) en almennir notendur (10,9%, n=24) óttuðust að 

heilsufarsupplýsingarnar væru ekki réttar (χ2=12,50, p<0,05), en rúmur þriðjungur 

þátttakenda var hlutlaus um þá fullyrðingu.  Kí-kvaðratpróf sýndi líka marktækan 

mun á vilja almennra notenda (69,4%, n=136) og örorkulífeyrisþega (66,2%, n=143) 

til að nota aðgangslykil til að skoða eigin heilsufarsupplýsingar í einkaaðgangi 

(χ2=14,84, p<0,01), en tölurnar sýndu ekki skýra aðgreiningu hópanna. 

Hins vegar sýndu niðurstöðurnar ekki marktækan mun á viðhorfum 

örorkulífeyrisþega og almennra notenda til aðgangs forráðamanna barna og 

umsjáraðila sjúkra eða fatlaðra að viðkomandi heilsufarsupplýsingum.  Ennfremur 

var ekki marktækur munur á afstöðu til þess að telja sig eiga að hafa aðgang að eigin 

heilsufarsupplýsingum, vilja hafa aðganginn á tölvu, telja góða hugmynd að innleiða 

rafræna heilsufarsskrá, sjá kostina við rafrænar heilsufarsupplýsingar meiri en 

ókostina, vilja ekki sjá eigin heilsufarsupplýsingar eða hafa áhyggjur af öryggi 

heilsufarsupplýsinga á tölvu eða neti. 

Að framangreindu liggja fyrir niðurstöður um marktækan mun á skilningi, 

viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega og almennra notenda varðandi aðgang að 

eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu TR á netinu.  Núll-tilgátum eitt, tvö og þrjú, 

um engan mun er öllum hafnað. 
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UMRÆÐA 

Rannsóknin er fyrsta sinnar tegundar á Íslandi svo vitað sé.  Tilgangurinn var að 

rannsaka skilning, viðhorf og óskir Íslendinga varðandi persónulegt aðgengi að eigin 

heilsufarsupplýsingum og þjónustu TR á netinu.  Óvissa ríkti um áhuga og viðbrögð 

fólks, viðfangefnið hefur lítið verið til umræðu í þjóðfélaginu og reynsla almennings 

því ekki fyrir hendi.  Samanburður við niðurstöður fyrri rannsókna styrkir notagildi 

niðurstaðna, en dræm svörun úrtaks (um 35%) veikir gildi þeirra til alhæfinga. 

Rannsóknarniðurstöðurnar gefa á heildina góða mynd af skilningi, viðhorfum og 

óskum þátttakenda um viðfangsefnið og svara rannsóknarspurningunum vel.  

Viðbrögð þátttakenda eru jákvæð og skilaboðin skýr.  Skilningur á réttindum til 

aðgangs að eigin upplýsingum er í meðallagi og reynsla af aðgangi lítil.  Mikill 

meirihluti lýsir jákvæðum viðhorfum og ákveðnum óskum um aðgang að 

upplýsingunum.  Samanburður á skilningi, viðhorfum og óskum sýnir í mörgum 

veigamiklum þáttum marktækan mun á hópunum.  Samkvæmt niðurstöðunum er 

marktækur munur á skilningi, viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega og almennra 

notenda sem tóku þátt.  Núll-tilgátunum þremur um engan mun er afdráttalaust 

hafnað og rannsóknarspurningum tvö og þrjú þar með svarað.  Það er munur á 

skilningi, viðhorfum og óskum örorkulífeyrisþega og almennra notenda varðandi 

aðgengi að eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu TR á netinu. 

Þrjár rannsóknir með áþekk viðfangsefni gefa tilefni til samanburðar sem er að 

mörgu leiti áhugaverður (7. viðauki).  Rannsókn Pyper og fleiri (2001b) á skilning og 

viðhorfum til rafræns aðgangs að heilsufarsskrá hefur sérstöðu sem fyrirmynd við 

gerð mælitækisins.  Þó ber að hafa í huga að þar hafa þátttakendur raunveruleg tengsl 

við innleiðingu rafrænnar heilsufarsskrár og það umfram þátttakendur í þessari 

rannsókn.  Ross og fleiri (2005) gerðu samanburð á viðhorfum tveggja hópa til 

aðgangs að rafrænni heilsufarsskrá á göngudeild.  Rannsóknin er meðal annars 

áhugaverð til samanburðar vegna samanburðarhópanna, með þá sem nota opinbera 

þjónustu og þurfa á félagslegri aðstoð að halda annars vegar og þá sem eru betur 

settir, tryggðir og nota einkaþjónustu hins vegar.  Þó ber að geta þess að þar var um 

þægindaúrtak á biðstofum heilsugæslustöðva að ræða, allir þátttakendur áttu erindi 

þangað vegna þjónustu.  Fowles og fleiri (2004) rannsökuðu eiginleika þeirra sem 

88



89 

hafa áhuga á að skoða eigin heilsufarsgögn og ástæður þess.  Athugun á áhuga 

notenda miðað við skilning á rétti til aðgangs og reynslu af aðgangi, var þar mjög 

athyglisverð til samanburðar.  Reynsla þátttakenda og staða þróunar er mikilvægur 

áhrifaþáttur í öllum samanburði við fyrri rannsóknir, en í þessari rannsókn er aðeins 

byggt á væntingum notenda. 

Notendur upplýsingatækni 

Samkvæmt skilgreiningunni eru allir þátttakendur, notendur heilbrigðisþjónustu 

sem eiga rétt á þjónustu samkvæmt lögum og sækja hana eftir þörfum.  

Örorkulífeyrisþegar búa við skerta heilsu og eru líklegri til að vita meira um þýðingu 

þess að hafa gott aðgengi að þjónustu en almennir notendur.  Þeir hafa þurft meira á 

heilbrigðisþjónustu og samskiptum við TR að halda.  Þekking þeirra umfram almenna 

notendur skilar sér niðurstöðum um viðhorf og óskir um þjónustu.  Svörun hópanna 

og fjöldi er samt sem áður jafn, þrátt fyrir væga skekkju við hreinsun fleiri gagna frá 

örorkulífeyrisþegum. 

Ýmsir telja konur hinn dæmigerða notanda heilbrigðisþjónustu, þær axli frekar en 

karlar ábyrgð varðandi heilsufar fjölskyldunnar.  Ef marka má ályktanir um eiginleika 

kvenna tengda heilsufari og rannsóknum má telja líklegt að þar séu áhrifin á mun 

betri svörun þeirra (Ágústa Pálsdóttir, 2003; Silber, 2004; White o.fl., 2004).  

Hlutfallið 60% konur og 40% karlar er algengt í spurningakönnunum eins og þessari, 

konur eru yfirleitt duglegri að svara (Hassol o.fl., 2004; Pyper o.fl., 2001b; Ross o.fl., 

2005; Sciamanna o.fl., 2002).  Hlutfallsskipting kynja í þýði örorkulífeyrisþega er sú 

sama og þátttakenda.  

Aldur þátttakenda er normaldreifður með mikinn mismun á fjölda innan 

aldursflokka, en dreifingin skekkist innan hópa 1 og 2.  Aldursdreifing hópanna er í 

samræmi við í þýðið, örorkulífeyrisþegar eru hlutfallslega eldri og almennir notendur 

yngri.  Samband aldurs við aðrar breytur eins og svörun, tölvur, net, skilning, viðhorf 

og óskir um aðgang að upplýsingum og þjónustu er áhugavert til skoðunar, en ójöfn 

skipting í aldursflokka stóð í vegi fyrir frekari greiningu.  Niðurstöðurnar sýna að 

aldur þátttakenda segir mikið til um sjónarmið, aðstöðu og notkun tölvutækni.  Yngra 

fólkið notar netið marktækt meira en það eldra, í miklum meirihluta fram til 

fimmtugs.  Almenn tölvunotkun ætti því að þróast með tímanum, þeir sem nota tölvur 
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mest í dag koma til með að verða hinn dæmigerði notandi heilbrigðisþjónustu í 

framtíðinni, með meðalaldur um og yfir 46 ára (Masys o.fl., 2002; White o.fl., 2004).  

Dæmigerðir notendur heilsufarskerfa (40 – 60 ára) (Bouhaddou o.fl., 1998) ættu 

miðað við þetta að verða tilbúnir sem virkir tölvunotendur þegar heilsufarskerfin 

verða að raunveruleika hér á landi. 

Fjöldi þátttakenda í rannsókninni skiptist jafnt miðað við búsetu, en fólk af 

landsbyggðinni er mun duglegra að svara með 10% hærra hlutfall í svörun miðað við 

þýðið.  Þetta gæti verið vísbending um meiri þörf landsbyggðarfólks fyrir bætt 

upplýsingastreymi og rafræna þjónustu TR, að þjónustan sé þeim ekki eins 

aðgengileg og hinum.  Niðurstöðurnar sýna að íbúar á Stór-Reykjavíkursvæðinu eru 

almennt fleiri tölvunotendur, nota til dæmis tölvupóst og heimabanka mun meira en 

þeir sem búa á landsbyggðinni.  Kenningar um áhrif búsetu á aðgengi þjónustu eru 

áhrifaríkur punktur og ábending um áhugaverða markhópa rafrænnar þjónustu (Aday 

og Andersen, 1974; Donabedian, 1988/1997).  Gagnvirk heilbrigðisþjónusta gefur 

líklega bestu möguleikana til að jafna aðgengi fólks í dreifbýli landsins að þjónustu.  

NHS Direct þjónustan í Bretlandi hefur sannað gildi sitt að þessu leiti (Gann, 2004) 

og einnig hafa Norðurlandaþjóðirnar, Danmörk, Svíþjóð, Noregur og Finnland, verið 

leiðtogar í framrás fjarþjónustu og netvæðingu innan heilbrigðiskerfisins (Iakovidis 

o.fl., 2004).  Þetta eru áhugaverðar fyrirmyndir sem vert er fyrir Íslendinga að skoða. 

Íslendingar standa mjög framarlega í upplýsinga- og samskiptatækni, almenn 

tölvu og netaðstaða í heimahúsum og skilyrði framhaldsskóla um fartölvunotkun 

nemenda hafa þar mest áhrif (Hugvit, 2004).  Hlutfall heimila með nettengingu var 

hvergi hærra í Evrópu en á Íslandi árið 2004 (Hagstofa Íslands, 2005:1).  Japanskar 

niðurstöður frá árinu 2003 virðast sambærilegar (AsiaBizTech, 2003), en heldur færri 

hafa aðgang að neti heima eða í starfi í afmörkuðum rannsóknum í Bandaríkjunum 

(Bell o.fl., 2004; Ross o.fl., 2005; Sciamanna o.fl., 2002).  Í niðurstöðum 

rannsóknarinnar kemur fram að tölvu- og netnotkun er áberandi mest hjá yngstu 

þátttakendunum (< 40 ára) og nær öll heimili landsmanna með þrjá eða fleiri í heimili 

hafa tölvu og net.  Upplýsingatækni heilbrigðisþjónustu hefur samt, eins og víða 

annars staðar, þróast hægar en rafræn bankaþjónusta (María Heimisdóttir, 2005).   
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Það styrkir óneitanlega niðurstöður rannsóknarinnar að Hagstofa Íslands (2004:4) 

fékk níu mánuðum áður sömu niðurstöður varðandi tölvur (87%) og net (81%) á 

heimilum landsmanna, í rannsókn með fullnægjandi svörun.  Aðbúnaðurinn fer 

batnandi, í febrúar 2005 höfðu tölur Hagstofunnar (2005:1) hækkað um tvö til þrjú 

prósentustig.  Hins vegar kemur í ljós að marktækur munur er aðstöðu og notkun 

örorkulífeyrisþega og almennra notenda á tölvum og neti.  Mun færri örorkulífeyris-

þegar en almennir notendur hafa aðgang og nota tölvu- og nettæknina, virðast búa við 

mun verri aðstöðu hvað það varðar.  Þetta er í megin atriðum sambærilegt við 

niðurstöður Ross og fleiri (2005) sem greindu líka aðstöðumun hjá bágstöddum og 

þeim sem voru betur settir.   

Niðurstöður um aðstöðumun örorkulífeyrisþega og almennra notenda varðandi 

aðgang að tölvum og neti eru mikilvæg viðbót við upplýsingar Hagstofunnar.  

Tölvueignin er greinilega ekki eins almenn og ætlað var og aðstöðumunurinn mikill 

miðað við samfélagshóp eins og örorkulífeyrisþega.  Ljóst er að aðeins 11 – 15% 

landsmanna hafa ekki aðgang að tölvum og neti, en það væri áhugavert að vita 

hlutfall örorkulífeyrisþega í þeim hópi.  Rannsóknin sýnir að þrátt fyrir aðstöðumun 

eru þeir mun áhugasamari og sjá meiri kosti við rafrænt aðgengi en almennir 

notendur.  Örorkulífeyrisþegar eru í mörgum tilvikum bágstaddir og eldra fólk sem 

hefur meiri þörf fyrir heilbrigðisþjónustu en aðrir.  Ástæða er til að ætla að þeir þekki 

líka betur hvað þarf til að bæta aðgengi upplýsinga og þjónustu.  Örorkulífeyrisþegar 

eru líklegir til að hafa meiri þörf en aðrir fyrir gagnvirka heilbrigðisþjónustu í 

framtíðinni. 

Brýn þörf er á aðgerðum til að koma í veg fyrir enn frekari aðstöðumun 

þjóðfélagshópa við tilkomu gagnvirkrar þjónustu og aðgengi upplýsinga (Eng o.fl., 

1998; Eysenbach og Jadad, 2001).  Einn möguleikinn er að staðsetja tölvu- og 

netaðgang á almennum vettvangi fyrir þá sem ekki hafa aðgengi að slíkum búnaði 

(Eng og Gustafson, 1999).  Niðurstöðurnar voru í samræmi við almenna tölvueign 

Íslendinga, langflestir þátttakenda vilja hafa aðgang að eigin upplýsingum í tölvunni 

heima.  Heimilistölvan gegnir greinilega mun stærra hlutverki meðal Íslendinga en 

Breta og Bandaríkjamanna í fyrri rannsóknum.  Mun hærra hlutfall Íslendinga 

(81,4%) en Breta (52%) (Pyper o.fl., 2001b) og Bandaríkjamanna (49,3%) vildi 

aðgang upplýsingunum heima fyrir (Fowles o.fl., 2004).  Bretarnir kusu líka frekar að 
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hafa aðgang í heilsugæslunni (61%) en heima og er það öfugt við Íslendingana, því 

aðeins 23% þeirra vildu nýta aðgang að tölvu og neti í heilsugæslunni, 14% á 

afgreiðslustöðum TR og 9,6% á vinnustaðnum.  Þó ber að athuga, að þá sem ekki 

hafa tölvuaðgang heima skortir oftast kunnáttu og þjálfun til að nýta tæknina og þurfa 

þess vegna stuðning og fræðslu. 

Viðmóti aðgangs að heilsufarskerfi notenda mætti líkja við aðgang að 

heimabanka.  Reynslan hefur sýnt að fátíð og óregluleg notkun heilsufarskerfa getur 

hamlað færni notenda og gert þeim erfitt að viðhalda kunnáttunni.  Flestir sem nota 

heimabankaþjónustuna nota hana reglulega, en almennt þarf fólk sjaldnar á 

heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu að halda og er það vel (Eklund og Joustra-

Enquist, 2004).  Þeir sem hafa mesta þörf fyrir heilbrigðisþjónustu nota oft tölvur 

síður reglulega.  Niðurstöðurnar sýna að notkun netsins er mest hjá þeim yngstu og 

almennum notendum, þeir nota líka heimabankann meira en hinir.  Mikilvægt er að 

athuga hvernig kunnáttu á heilsufarskerfi verður best viðhaldið.  Fræðsla og þjálfun 

markhópa með langvinna sjúkdóma er mjög gagnlegt og áhugavert viðfangsefni við 

innleiðingu gagnvirkra heilsufarskerfa. 

Viðfangsefnið 

Hlutverk notenda heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu er að breytast, það 

hefur aldrei verið mikilvægara.  Skilningur á réttindum og reynsla af aðgangi að eigin 

heilsufarsupplýsingum er mjög mikilvæg í þessu samhengi (Brennan og Friede, 

2001/2003).  Afstaða þátttakenda er mjög samhljóma, yfir 90% þátttakenda eru 

fylgjandi fullyrðingum um að eiga og vilja hafa rafrænt aðgengi að eigin 

upplýsingum í heilbrigðis- og almannatryggingakerfinu.  Sami fjöldi styður aðgang 

forráðamanna að heilsufarsupplýsingum um börn sín, flestir þar til barnið er 18 ára 

gamalt.  Þetta eru nánast sömu niðurstöður og hjá Pyper og félögum í Oxford 

(2001b), nema Íslendingarnir vilja flestir hafa aðgang að upplýsingum barna fram til 

18 ára aldurs, en Bretarnir til 16 ára.  

Liðlega helmingur þátttakenda (52%) hefur skilning á rétti sínum til aðgangs að 

eigin heilsufarsupplýsingum og aðeins einn áttundi hluti reynslu af að skoða eigin 

heilsufarsupplýsingar. Mun færri íslenskir þátttakendur hafa þennan skilning 

samanborið við niðurstöður fyrri rannsókna (75-77%) (Fowles o.fl, 2004; Pyper o.fl., 
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2001b).  Niðurstöður Fowles og fleiri (2004) undirstrika þetta, en þó með ákveðinni 

mótsögn.  Þau sýndu fram á að þeir sem hafa reynslu af aðgangi eru þrisvar sinnu 

líklegri en aðrir, til að hafa áfram áhuga á að lesa eigin heilsufarskrá.  Á móti kom að 

þeir sem ekki þekktu réttindi sín til aðgangs voru meira en tvisvar sinnum líklegri til 

að vilja lesa skrána en hinir sem þekktu þau.   

Reynsla af aðgangi heilsufarsupplýsinga endurspeglar að vissu leiti stöðu þróunar 

í upplýsingatækni á hverjum stað.  Þátttakendur á Íslandi hafa takmarkaða reynslu af 

aðgangi að eigin heilsufarsupplýsingum (12,5%) samanborið við fyrri rannsóknir sem 

sýna meiri en þó mjög mismunandi reynslu (26% og 53%) (Fowles o.fl., 2004; Ross 

o.fl., 2005).  Athygli vekur að mun fleiri Íslendingar (16%) en Bretar (5%) höfðu 

beðið um aðgang þrátt fyrir mikinn mun á stöðu þróunar á rafrænum aðgangi notenda 

(Pyper o.fl., 2001b). 

Meirihluti þátttakenda tekur undir að aðgangur heilsufarsupplýsinga myndi hafa 

jákvæð áhrif á aðkomu þjónustunnar og auðvelda samskipti við starfsfólk.  Þetta 

samræmist niðurstöðum fyrri rannsókna um að reynsla af rafrænum aðgangi styrki 

einstaklinga til að vernda og efla eigið heilsufar.  Það hefur sýnt sig að notendur með 

aðgang taka frekar ákvarðanir varðandi eigin meðferð og gengur betur að afla 

þekkingar og skilja heilsutengdar upplýsingar (Baker og Masys, 2004; Gustafson 

o.fl., 2002).   

Samanburður við niðurstöður fyrri rannsókna sýnir að notendum hefur frekar 

verið neitað um aðgang að heilsufarsskránni hér á landi en annars staðar (Andersen 

og Jörgensen, 1988; Pyper o.fl., 2001b).  Niðurstöðurnar sýna líka að fyrirgreiðslu 

við afhendingu upplýsinganna mætti bæta hér, aðeins 53% þeirra sem báðu um 

aðgang fengu hann innan viku frá beiðni.  Það að fleiri örorkulífeyrisþegar en 

almennir notendur og fleiri konur en karlar hafi beðið um aðgang mætti skoða sem 

vísbendingu um að örorkulífeyrisþegar og konur séu virkari sem notendur 

heilbrigðisþjónustu en aðrir.   

Rannsókn Pyper og fleiri (2001b) hefur sérstöðu varðandi samanburð, eins og 

áður sagði (7. viðauki).  Það vekur athygli að niðurstöður sambærilegra spurninga eru 

nánast þær sömu í mörgum tilvikum.  Munur greinist helst í atriðum eins og að sjá 

kosti við rafræna heilsufarsskrá, sjá jákvæð áhrif aðgangs á spurningar til starfsfólks, 

vilja sjá upplýsingarnar og hafa áhyggjur af öryggi upplýsinga á tölvu.  Þessir þættir 
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fá ákveðnara fylgi hjá Pyper og fleirum, en þar óttast þátttakendur frekar (32%) en 

hér (16%), að upplýsingarnar séu ekki réttar.  Líklegt er að hér séu komin áhrif 

raunverulegra tengsla þátttakenda í Oxford við innleiðingu rafrænnar heilsufarsskrár, 

bein áhrif innleiðingar á innsýn og tilfinningu þeirra fyrir viðfangsefninu.  Svörin hér 

byggjast, eins og áður sagði, á væntingum þátttakenda en í Oxford hafa þeir frekar 

reynsluna og margir hafa fundið villur í sjúkraskrám. 

Komið hefur fram að nútíma notandi lætur að sér kveða í kröfum og viðhorfum 

til heilbrigðisþjónustunnar.  Niðurstöðurnar á Íslandi sýna viðbrögð nútíma notenda, 

þeir hafa styrk til að afla og nýta upplýsingar og taka sjálfstæðar ákvarðanir (Traulsen 

og Noerreslet, 2004).  Niðurstöður Henry og fleiri (1998) um að menning og ráðandi 

lífsgildi ráði líklega hvað mestu um skoðanir notenda eiga vel við í þessu tilviki.  

Þrátt fyrir reynsluleysi sjá þátttakendur hér á landi frekar þá möguleika sem fylgja 

rafrænum aðgangi að upplýsingum og þjónustu.  Almenn tölvu- og netnotkun og 

skjót viðbrögð við nýjungum eru líklega sterkir áhrifaþættir sem auka víðsýni 

notenda.  Íslenskir þátttakendur hafa til að mynda mun ákveðnari skoðanir á að vilja 

hafa áhrif, viðhalda upplýsingunum og ráða hverjir hafa aðgang að þeim.  Afstaðan er 

nokkuð ákveðnari (86%) en niðurstöður Pyper og fleiri (2001b) sýna (73%).  Þáttur 

um upplýsingar (þáttagreiningin) og sjónarmið um að hafa aðgang að 

heilsufarsupplýsingunum fá mikinn stuðning þátttakenda, með niðurstöður 

sambærilegar við fyrri rannsóknir (Fowles o.fl., 2004; Pyper o.fl., 2001b). 

Rannsóknin styður einnig niðurstöður fyrri rannsókna um að þátttakendur telji 

aðgang auka skilning á eigin heilsufari og að þeir vilji sjá eigin heilsufarsupplýsingar 

(Cimino o.fl., 2002; Fowles o.fl., 2004; Pyper o.fl., 2001b; Ross o.fl., 2005).  

Reynslan sýnir að notendur með rafrænan aðgang eru ánægðir með samskiptin á 

netinu, telja sig áhrifameiri, verða betur upplýstir með sameiginlega ábyrgð og 

traustið verður gagnkvæmt (Baker og Masys, 2004; Bouhaddou o.fl., 1998; Cimino 

o.fl., 2002; Gustafson o.fl., 2002; Masys o.fl., 2002).  Það að eiga val stuðlar að 

ánægju notenda (Taylor og Leitman, 2001b).  Þetta styður það sjónarmið að aukin 

íhlutun notenda sé ein megin forsenda árangurs í heilbrigðisþjónustu, hún styrki þá, 

skerpi tilfinningu um eignarétt yfir eigin sjúkdómi og auki getu til að takast meðvitað 

á við breytingu og fylgja eigin ásetningi (Cimino o.fl., 2002; Winkelman, 2005).   
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Rannsóknir hafa sýnt að notendur telja sig geta aukið réttmæti upplýsinga í 

heilsufarsskránni og dregið úr hugsanlegum villum hafi þeir rafrænan aðgang að 

eigin heilsufarsupplýsingum (Cimino o.fl., 2001; Pyper o.fl., 2004; Ross o.fl., 2005).  

Notendur með aðgang hafa fundið villur í skránni og það alvarlegar villur í sumum 

tilvikum (Munir og Boaden, 2001; Pyper o.fl., 2004).  Fowles og félagar (2004) 

sýndu fram á að þeir sem höfðu áhuga á að lesa skrána voru 2,5 sinnum líklegri til að 

hafa virkilegar áhyggjur af mistökum í þjónustu.  Færri notendur hér á landi (16%) en 

í Oxford (32%) óttuðust rangar upplýsingar í heilsufarsskránni.  Innan við helmingur 

þátttakenda höfðu áhyggjur af öryggi upplýsinga á tölvum og neti (41% og 49%), 

nokkuð færri en í Oxford (57% og 52%) (Pyper o.fl., 2001b).  Það hefur líklega áhrif 

á andvaraleysi þátttakenda hér á landi er meira gagnvart villum í skránni.  Þeir hafa 

litla reynslu af aðgangi að eigin upplýsingum og þekkja lítið til skráningu og meðferð 

heilsufarsupplýsinga, þekkja síður innihaldið og hafa minni tilefni til að ætla að 

upplýsingarnar séu rangar.  Niðurstöður um viðhorf vegna öryggismála gefa ekki 

tilefni til ályktana.  Líklegt er að almenningur geri sér litla grein fyrir tækni við 

öryggi upplýsinga og hvaða þýðingu það hefur í raun. 

Rafræn stjórnsýsla getur leitt til mikillar hagræðingar í heilbrigðiskerfinu, til 

mikils er að vinna því áhrifin geta verið víðtæk.  Fyrri niðurstöður sýna að viðtöl við 

lækna nýtast betur, þau verða styttri og afslappaðri þegar notendur fá tækifæri til að 

skoða upplýsingarnar (Cimino o.fl., 2002).  Viðhorf þátttakenda gagnvart þjónustu 

TR eru mjög skýr, þeir telja sig eiga að hafa aðgang að eigin upplýsingum og vilja 

geta séð rétt sinn til bóta og afsláttarkorts.  Þetta styður áherslur Henry og fleiri 

(1998) um að vitneskja um möguleika og valkosti þjónustu styrki notendur.  Tækifæri 

notenda til að koma óskum sínum á framfæri hafi mikil áhrif á árangur þjónustunnar, 

óskirnar þurfi að koma beint frá þeim. 

Nær allir þátttakendur tóku þátt í að velja þjónustuþætti hjá TR, þó fleiri almennir 

notendur létu sig málið varða að einhverju leiti.  Það mætti túlka sem mikilvæg 

þægindi við þjónustuna, að notendur vilji helst sjá réttindi sín og greiðslur frá TR, 

geta sótt um og fengið svör við umsóknum, fyrir utan að sjá lyfjaafgreiðslur og 

lyfjakort.  Færri óska eftir að sjá yfirlit yfir lyfjaafgreiðslur og kostnað, en þær 

upplýsingar eru líklega mikilvægastar fyrir þá sem nota lyf að staðaldri.  Almennir 

notendur eru ákveðnari í að vilja sjá rétt sinn til afsláttarkorts og er það skiljanlegt 
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miðað við að nú þarf að safna saman kostnaði til að bera saman við greiðslumark og 

leita eftir endurgreiðslu TR samkvæmt nótum. 

Niðurstöðurnar gefa til kynna að skilningur þátttakenda á réttindum til aðgangs 

að eigin heilsufarsupplýsingum hafi sterk tengsl við jákvæð viðhorf til aðgangs að 

eigin heilsufarsupplýsingum.  Þetta bendir til þess að aukin umræða sé líkleg til að 

vekja áhuga og auka skilning notenda á möguleikum og gildi þess að hafa aðgang.  

Þeir sem hafa þennan skilning eru í meirihluta eldri þátttakendur og 

örorkulífeyrisþegar.  Það kemur skýrt fram að notendur með skilning á þessum 

réttindum hafa ákveðnari viðhorf um að hafa aðgang að eigin heilsufarsupplýsingum 

en hinir.  Þeir hafa líka meiri trú á að upplýsingarnar styrki þá og auki skilning á eigin 

heilsufari og að aðgangur hafi góð áhrif á samskipti við þjónustuna.  Álykta má að 

þessir notendur þekki betur möguleg áhrif af góðum aðgangi að upplýsingum, hafi 

meiri reynslu og innsýn í heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustuna. 

Í ljós kemur að notkun netsins, oft í viku eða oftar, hefur önnur tengsl við viðhorf 

og óskir notenda, en skilningur á réttindum til aðgangs.  Einu undantekningarnar eru 

að í báðum tilvikum telja notendur sig eiga að hafa aðgang að eigin heilsufars-

upplýsingum og vilja ráða hverjir hafi aðgang.  Tilefni er til að álykta að hér séu aðrir 

þátttakendur en þeir sem hafa skilning á réttindum.  Þessir þátttakendur eru yngri, 

fleiri almennir notendur og íbúar á Stór-Reykjavíkursvæðinu.  Niðurstöðurnar sýna 

greinileg áhrif netnotkunar á viðhorf og óskir um að nýta rafræna þjónustu og aðgang 

að heilsufarsupplýsingum.  Áhuginn er marktækt meiri hjá vönum tölvunotendum, 

þeir sjá hagræðinguna, vilja til dæmis nota rafrænan aðgang, sjá frekar kostina og 

hafa síður áhyggjur af öryggi upplýsinga en hinir sem nota netið vikulega eða 

sjaldnar.  Hins vegar kemur í ljós að netnotkun styður ekki viðhorf til áhrifa rafræns 

aðgangs á aðkomu að þjónustunni.  Þetta er gagnstætt niðurstöðum Ross og fleiri 

(2005), sem sýndu fram á að reynsla af notkun netsins hafi einna mest að segja í 

sambandi við áhuga á rafrænum aðgangi að eigin heilsufarsskrá.  Aðgreining hópa 

samkvæmt skilningi og netnotkun gæti verið áhugaverð til greiningar á frekari 

áherslum og sérþörfum markhópa við innleiðingu rafrænnar stjórnsýslu. 
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Samanburður hópa 

Munurinn á sjónarmiðum örorkulífeyrisþega og almennra notenda er mikill og í 

mörgum tilvikum marktækur samkvæmt niðurstöðunum.  Örorkulífeyrisþegar hafa á 

heildina litið marktækt meiri skilning á réttindum til aðgangs að 

heilsufarsupplýsingum og meiri reynslu af aðgangi en almennir notendur.  Viðbrögð 

þeirra eru mun jákvæðari og skoðanir ákveðnari, meðal annars varðandi rafrænan 

aðgang að heilsufarsupplýsingum og þjónustu TR.  Einnig kemur í ljós að mikill 

munur er á aðstöðu og notkun tölvu og nets.  Aðstaðan var í öllum tilvikum betri hjá 

almennum notendum og þeir voru mun virkari notendur en örorkulífeyrisþegar.   

Margar og ólíkar ástæður geta legið að baki örorku einstaklinga.  Þetta geta verið 

sjúkdómar eða fötlun, en engar upplýsingar liggja fyrir um skerðingu starfsorku, 

ástand eða aðstæður þeirra sem tóku þátt í rannsókninni.  Örorkulífeyrisþegar eru 

hlutfallslega fleiri eldri og almennir notendur yngri, en grunnástæður örorku eru oft 

alvarlegri hjá ungu fólki.  Yngri einstaklingar geta verið verulega fatlaðir, upp á aðra 

komnir og ófærir um nota upplýsingar.  Margir eldri örorkulífeyrisþegar hafa farið 

seint á bætur, eru með áunna og langvinna sjúkdóma sem ágerast og hafa þess vegna 

mikla reynslu af heilbrigðisþjónustunni.  Líklegt er að þetta endurspeglist meðal 

annars í marktækt meiri skilningi örorkulífeyrisþega sem eru 50 ára og eldri á 

réttindum til aðgangs.  Eldri örorkulífeyrisþegar svöruðu betur en jafnaldrar í hópi 

almennra notenda, þeir eru mun færri í starfi og hafa líklega þess vegna meiri tíma til 

að svara rannsóknum. 

Örorkulífeyrisþegar höfðu marktækt jákvæðari viðhorf um jákvæð áhrif aðgangs 

á samskipti.  Marktækur munur er á vilja hópanna til að nota aðgangslykil að 

upplýsingum hjá TR (p<0,001) og fleiri atriðum tengdum aðgangi hjá TR, en Kí-

kvarðratpróf gefur ekki tilefni til ályktana um hvar munurinn liggur.  Það vekur 

athygli að rúmur þriðjungur örorkulífeyrisþega hefur sjaldnar en árlega samskipti við 

TR, en það gæti verið vísbending um að málum þeirra sé vel fyrir komið og 

samskiptin óþörf þess vegna.  Í ljós kemur að sami fjöldi örorkulífeyrisþega sem hafa 

samskipti við TR árlega eða oftar, vill nýta einkaaðgang hjá TR. 

Niðurstöðurnar koma ekki á óvart, vitað er að hóparnir eru ólíkir og margir 

örorkulífeyrisþegar hafa áralanga reynslu af heilbrigðisþjónustu og þjónustu TR 
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vegna sjúkdóma eða fötlunar.  Rafrænn aðgangur er þeim mikilvægari en hinum, 

hann gæti auðveldað þeim lífið og gert þá hæfari til að viðhalda eigin heilsufari.  Það 

hefur líka sýnt sig að notendur þurfa tilefni til að nota rafrænan aðgang að 

upplýsingum og þjónustu, þeim finnst gott að hafa möguleikann þegar á þarf að halda 

(Masys, Baker, Butros og Cowles, 2002).  Rafrænn aðgangur er gagnlegur fyrir 

langveika, stöðug notkun heilsufarskerfis auðveldar þeim að viðhalda færni og 

kunnáttu fyrir notkun tölvu og hugbúnaðar (Gustafson o.fl., 1999a og 2002). 

Mikill meirihluti þátttakenda taldi að umsjónaraðilar einstaklinga vegna 

sjúkdóma eða fötlunar eigi að hafa aðgang að viðkomandi heilsufarsupplýsingum, 

nokkuð hærra hlutfall en í rannsókn Pyper og fleiri (2001b).  Þetta vafðist ekki fyrir 

þeim á sjúkrahúsinu á Hvidövre í Danmörku á sínum tíma, umsjónaraðilar fengu þar 

umbeðnar upplýsingar eins og aðrir (Andersen og Jörgensen, 1988).  

Það mega teljast góð tíðindi að meirihluti þátttakenda sjái tækifærin við rafrænan 

aðgang og telji hann auðvelda samskipti við starfsfólk TR og heilbrigðisþjónustuna 

almennt.  Örorkulífeyrisþegar virðast tilbúnir í breytingar, ef marka má 

niðurstöðurnar hafa þeir mun ákveðnari skoðanir á að aðgangur heilsufarsupplýsinga 

auki skilning á eigin heilsufari og auðveldi ákvarðanir sem tengjast þjónustunni.  

Niðurstöðurnar styðja niðurstöður Ross og fleiri (2005) í Colorado þar sem 

bágstaddir notendur opinberrar þjónustu tóku ákveðnara undir þessa þætti og 

gagnsemi rafræns aðgangs en betur settir notendur einkaþjónustu.  Samanburður 

hópanna gaf í báðum tilvikum niðurstöður um hlutfallslega minni netnotkun og verri 

aðstöðu örorkulífeyrisþega eða bágstaddra.  Örorkulífeyrisþegar á Íslandi hafa 

hlutfallslega fleiri aðgang að tölvum en bágstaddir í Colorado, þó að færri hér noti 

netið.  Bágstaddir notendur í Colorado virðast frekar nota netið án þess að hafa 

aðgang heima eða í vinnu (7. viðauki).  Þetta vekur ýmsar spurningar.  Er mögulegt 

sé að fleiri örorkulífeyrisþegar á Íslandi hafi aðstöðu til að nota netið en kæra sig um 

eða hafa þekkingu til?  Eru viðhorf til tölvunotkunar og skortur á þjálfun og kunnáttu 

meiri fyrirstaða hér á landi en aðstöðuleysi?  Líklegasta skýringin er þó að 

örorkulífeyrisþegar eru eldri en bágstaddir þátttakendur í Colorado, með meðalaldur 

um 55 ára á móti 42ja ára í Colorado. 

Upplýsingar um öryrkja og aðra notendur með sérþarfir eru mikilvægar við 

innleiðingu fjarskipta- og tölvutækni, til að uppfylla íslensk markmið um alþjónustu.  
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Stefnt er að því að auðvelda fötluðum nýtingu fjarskipta í upplýsingasamfélaginu.  

Gagnvirk þjónusta er örorkulífeyrisþegum mikilvæg undirstaða og verður vonandi 

innan skamms raunveruleiki í heilbrigðis- og almannatryggingakerfinu 

(Samgönguráðuneytið, 2005).  Það hefur sýnt sig að þeir sem eru kostaðir af hinu 

opinbera (Medicare í Bandaríkjunum) nýta heilbrigðisþjónustuna oft síður vegna 

fjárhagsafkomu (Swartz o.fl., 2004).  Líklegt að greiðslufyrirkomulag og aðgengi 

þjónustu hafi líka mikil áhrif.  Örorkulífeyrisþegar byggja framfærslu sína á 

örorkulífeyri.  Í almannatryggingalögunum eru strangar tekjutengingar sem skerða 

lífeyrinn við tiltekin tekjumörk (TR, 2004b).   

Notendur með sérþarfir geta vegna aðstæðna átt í erfiðleikum með að eignast 

fjarskiptabúnað.  Niðurstöðurnar sýna ótvírætt að örorkulífeyrisþegar þurfa betri 

tölvuaðgang.  Nauðsynlegt er að gæta jafnaðar við innleiðingu rafrænnar þjónustu og 

minnka bilið milli notenda með rafrænan aðgang og þeirra sem hafa hann ekki.  Það 

er ekki að efa að viðfangsefnið er brýnt og þess vegna eitt af forgangsverkefnum í 

íslensku samfélagi.  Í íslensku upplýsingastefnunni er HTR falið að gera sérstaka 

úttekt á möguleikum þeirra sem búa við skerta færni, til að nýta tæknina til samskipta 

við heilbrigðiskerfið (Forsætisráðuneyti Íslands, 2004).   

Í niðurstöðunum eru skilaboð notenda, þeir vilja aðgang að eigin upplýsingum og 

þjónustu TR á netinu.  Notendur virðast tilbúnir í rafræna þjónustu TR, mikill 

meirihluti óskar eftir að geta séð virk réttindi almannatrygginga.  Stefnt að því að 

auka þjónustu TR á netinu árið 2006.  Vandinn er að koma þjónustunni til þeirra sem 

ekki hafa aðstöðu eða skortir færni til að nota þægindin.  Þeir sem nota netið 

reglulega eru greinilega móttækilegri fyrir því sem tengist rafrænum aðgangi, hinir 

þurfa meiri stuðning og þá þarf að virkja.   

Niðurstöður rannsóknarinnar eru mikilvægar upplýsingar um skilning, viðhorf og 

óskir notenda sem undirstöðu árangurs af þjónustunni.  Sjónarmið notenda og reynsla 

tengjast rafrænu aðgengi að upplýsingum og þjónustu.  Í upplýsingunum felst 

þekking um notendur, kjarna blómkrónunnar í hugmyndafræðinni um blómið.  Öll ný 

gögn og upplýsingar hreyfa við hringrás upplýsingatækninnar, sem byggir á stöðugri 

umbreytingu gagna í upplýsingar og þekkingu.  Gögnin eru ný þekking, viðbót við 

grunn skipulags og stjórnkerfis.  Eða eins og segir í hugmyndafræðinni um blómið, 

næring í jarðveg stjórnkerfis, hvati hringrásar í upplýsingatækni og afl umbóta í 
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þjónustu við notendur.  Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu byggir á 

skipulögðum grunni með heildarsýn og sameiginlegan tilgang sem allir þekkja. 

Réttmæti og áreiðanleiki 

Um réttmæti og áreiðanleika niðurstaðna er erfitt að fullyrða, en helstu 

styrkleikum og veikleikum rannsóknarinnar verða gerð hér skil.  Rannsóknin byggir 

eingöngu á væntingum þátttakenda, reynsluleysi þeirra veikir samanburð við fyrri 

rannsóknar- og þróunarverkefni.  Góður samanburður við rannsóknir Hagstofunnar 

(2004:4; 2005:1) á tölvu- og netnotkun Íslendinga styrkir sannleiksgildi niðurstaðna.   

Niðurstöður rannsóknarinnar eru háðar skilningi hvers þátttakanda á viðfangsefni 

og innihaldi spurningalista.  Það er almennt nýtt fyrir notendum á Íslandi, að halda 

eigin heilsufarsskrá og líklegt að þrátt fyrir að svara hafi sumir ekki þekkt 

viðfangsefnið eða þýðingu þess.  Einnig er hugsanlegt að lítil færni þátttakenda í hópi 

örorkulífeyrisþega til að svara spurningalistunum hafi valdið skekkju í niðurstöðum.  

Auð gildi hjá örorkulífeyrisþegum umfram almenna notendur eru þar vísbending.   

Mælitækið hefur hvorki verið notað áður né farið í gegnum aðrar prófanir.  

Vandað var til skýrleika og einfaldleika í málfari, sem líklega hefði mátt gera enn 

betur.  Það tryggir ekki réttmæti upplýsinganna en gefur samt ákveðinn styrk, að 

samanburður sambærilegra spurninga í rannsókn Pyper og fleiri (2001b), sem áður 

var lýst, sýnir mjög áþekkar niðurstöður.  Þáttagreiningin er góður mælikvarði og 

vísbending um réttmæti mælitækisins, sérstaklega hvað efnisinnihald og stöðugleika 

niðurstaðna við samanburð hjá hópum 1 og 2 og öllum þátttakendum snertir.  Leitast 

var við að tryggja áreiðanleika með samræmdum vinnuaðferðum við gagnasöfnun.  

Styrkurinn felst einkum í skýrum fyrirmælum og vinnu sérfræðinga.  Telja má 

útilokað að um rangflokkun hafi verið að ræða, spurningalistar hópa 1 og 2 voru 

aðgreindir strax við útsendingu.   

Dræm svörun er veikleikamerki, rannsókn með 35% svörun skortir styrk til 

yfirfærslu á þýðið.  Samanburður á hlutfalli kynja, búsetu og aldurs í þýði, úrtaki og 

þátttöku kom að litlum notum til að styrkja hæfi rannsóknarniðurstaðna til ályktana 

um þýðið.  Vitað er að póstkannanir hafa tilhneigingu til að gefa dræma svörun (Polit 

og Beck, 2004), en frekari ítrekun á svörum þátttakenda var ekki möguleg vegna 

áherslu á nafnleynd.  Niðurstöður fyrri rannsókna sýndu mjög misjafna svörun og 
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segir það líka til um hæfi þeirra til samanburðar.  Afdráttarlausar niðurstöður, með 

samþykki yfir 70% þátttakenda í mörgum fullyrðingum og yfir 95% marktækni á 

mun milli hópa, gefa samt sem áður tilefni til ályktana.   

Jöfn skipting í hópa er mikilvæg forsenda við samanburð niðurstaðna.  Það 

styrkir eiginleika rannsóknarinnar og eykur réttmæti samanburðar að hópar 

örorkulífeyrisþega og almennra notenda voru um það bil jafnir.  Það veikir hins vegar 

upplýsingagildi, að upplýsingum um aldur þátttakenda var safnað samkvæmt 

flokkaskiptingu.  Þetta takmarkaði úrvinnslu aldursflokka og ójafnt hlutfall aldurs og 

kynja dregur úr réttmæti og veikir samanburð milli hópa.  Ójöfn aldursdreifing er 

líklegur skekkjuvaldur sem kemur meðal annars fram í samanburði við hópa í 

rannsókn Ross og fleiri (2005). 

Erfitt er að segja til um hvort þeir sem ekki svöruðu spurningalistanum hefðu 

mögulega svarað á annan hátt.  Var það vegna þess að þeim þótti viðfangsefnið síður 

áhugavert eða skildu ekki tilganginn?  Yngra fólk hefur oft litla sem enga reynslu af 

sjúkdómum og þar af leiðandi heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu.  Það gæti 

samt sem áður verið ein af megin ástæðum lélegrar svörunar hjá þeim yngstu í hópi 

almennra notenda, að tilfinningu fyrir viðfangsefninu hafi vantað.  

Líklegt er að veikleikar rannsóknarinnar felist í mögulegum skekkjuvöldum.  

Áhrifin verða ekki mæld, en þau geta verið mikil og það þarf að reikna með þeim.  

Tengsl örorkulífeyrisþega og almennra notenda við viðfangsefnið eru ólík.  

Vísbendingar eru um að kröpp kjör, skert starfs- eða hreyfigeta geti valdið skekkju í 

niðurstöðum og sýnt neikvæðari viðhorf örorkulífeyrisþega til tölvuaðgangs og 

þjónustu á netinu en annars væri.  Líklegt er að hæfni og aðstæður hafi þar mikil áhrif 

og of knappur fjárhagur til að eignast tölvu og fá aðgang að neti einnig. 

Taka þarf mið af hve ólíkir samanburðarhóparnir eru.  Örorkulífeyrisþegar geta 

haft mikla sérstöðu, eiginleikar þeirra og aðstæður eru oft ólíkar því sem almennt 

gerist og eru þess vegna líklegir skekkjuvaldar.  Búast má við að reynslan hafi mikil 

áhrif á svör þátttakenda og aldurskipting valdi bjaga og skekki niðurstöðurnar.  Eldri 

og reynslumeiri örorkulífeyrisþegar og yngri og reynsluminni almennir notendur 

gætu hafa ýkt muninn á hópunum og sýnt hann meiri en raunverulegt er.  

Niðurstöðurnar sýna líka að mögulega valdi skilningur á réttindum til aðgangs að 

eigin upplýsingum milliverkun á viðhorf og óskir, háð aldri og skiptingu hópa.  Það 
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sama er um notkun netsins og milliverkun á sjónarmið þeirra sem eru yngri og 

almennir notendur með þekkingu á hagræðingu rafrænna samskipta.  Munurinn á 

niðurstöðum örorkulífeyrisþega og almennra notenda er þó það víðtækur og mikill í 

mörgum tilvikum, með 99,9% sannleiksgildi, að telja má næsta ólíklegt að um Villu I 

sé að ræða.  Það er að segja, að núll-tilgátunum hafi verið ranglega hafnað. 

Það er erfitt að heimfæra niðurstöður sem byggja eingöngu á væntingum á 

væntanleg viðbrögð Íslendinga.  Þetta ætti samt sem áður ekki að koma í veg fyrir að 

niðurstöðurnar gagnist til stuðnings við ákvarðanatökur og innleiðingu gagnvirkrar 

tækni.  Gagnvirk heilsufarskerfi notenda eru ekki þekkt hér á landi og almennt 

framandi fyrir notendur.  Tengslin við verkefni eins og innleiðingu rafræns aðgangs 

að upplýsingum og þjónustu gera viðfangsefnið raunverulegra og áþreifanlegt 

notendum (Baker og Masys, 1997 og 1999; Cimino o.fl., 2001 og 2002; Gustafson 

o.fl., 1999a og 2002; Pyper o.fl., 2002 og 2004; Safran o.fl., 1998). 

Notkun niðurstaðna 

Fyrir liggja mikilvægar upplýsingar um skilning, viðhorf og óskir notenda sem 

mikilvægt er að nýta við þróun rafræns aðgengis að eigin upplýsingum og þjónustu.  

Stefna íslensku ríkisstjórnarinnar um upplýsingasamfélagið gerir ráð fyrir sérstakri 

áherslu á rafræna stjórnsýslu stofnana á sviði heilbrigðis- og félagsmála.  Rafræn 

samskipti TR og almennings og úttekt HTR á möguleikum þeirra sem búa við skerta 

færni til að nýta tæknina, teljast þar með (Forsætisráðuneyti Íslands, 2004).  Komið er 

að innleiðingu TR á rafrænni þjónustu við almenning.  Skýr framtíðarsýn og 

stefnumarkandi ákvarðanir TR í upplýsingatæknimálum eru óumflýjanlegar.  

Hugmyndafræðin um blómið gæti verið nytsamlegt stjórntæki við stefnumótun og 

innleiðingu rafrænnar þjónustu.  Byggja þarf á grunnupplýsingum stjórnkerfis og 

heildarstefnu TR, til að fá heildarsýn og sameiginlegan tilgang.  Megin undirstaðan 

við þróun aðgengis að upplýsingum og þjónustu verði upplýsingar um starfsemi, 

þjónustuferla og niðurstöður byggðar á væntingum notenda.  Hringrás gagna, 

upplýsinga og þekkingar verði fyrir tilstuðlan upplýsingatækni notenda nýtt sem hvati 

þróunar og umbóta.  Í skýrslu PARX viðskiptaráðgjafar (2004), sem getið var í 

upphafi, eru mikilvægar tillögur sem ástæða er til að nýta og vinna áfram til 

framtíðarskipulags í upplýsingatæknimálum hjá TR. 
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Forystumenn TR eru hvattir til að nýta niðurstöður rannsóknarinnar í þágu 

þjónustunnar og sem leiðbeinandi við forgangsröðun og ákvarðanatöku.  Mikilvægt 

er að upplýsingar um óskir og viðhorf notenda verði nýttar á öllum stigum 

innleiðingar.  Áhersla verði lögð á nýtingu úrræða fyrir þá sem eiga erfitt með að nýta 

rafræna þjónustu TR.  Rannsóknar- og þróunarverkefni með einsleitum og 

blönduðum rýnihópum þeirra sem nota tölvu og hinna sem nota þær lítið sem ekkert, 

gætu hentað vel.  Áhrif reynslu innan hópa geta virkað sem mikilvægt stuðningskerfi 

og verðugt verkefni til að fylgja eftir og jafna stöðu þeirra sem ekki nota tölvur með 

stuðningi og fræðslu. 

Aðgangi notenda hefur verið komið upp víða erlendis.  Mikilvægt er að TR kynni 

sér reynslu annarra sem eru lengra komnir og nýti sem fyrirmynd þróunar.  Bretar eru 

um margt mjög góð fyrirmynd.  Vert er að athuga þróunarverkefnið í Oxford sem 

eina fyrirmynd, skoða meðal annars aðstöðu sem þar var komið upp fyrir notendur og 

lýst er ýtarlega á netinu (Pyper o.fl. 2001c).  Fjarþjónusta á landsgrundvelli er einnig 

hagræðing sem skilar sér til notenda og þjóðfélagsins í heild, þegar til lengri tíma er 

litið (Gann, 2004).  Grunnhugmynd að heilsufarskerfi notenda ætti að geta nýst TR 

við þróun, þó að heilsufarsskráin sé ekki byggð á sömu forsendum (Gustafson o.fl., 

1999 og 2002). 

Miklum upplýsingum var safnað og ýmsir möguleikar til frekari úrvinnslu og 

greiningar.  Þar má nefna frekari greiningu á skilningi viðhorfum og óskum notenda 

innan hópa örorkulífeyrisþega og almennra notenda og frekari tengsl áhrifaþátta gætu 

einnig gefið nytsamlegar upplýsingar fyrir innleiðingu.  Lagt er til að eiginleikar og 

aðstæður notenda, svo sem menntun, læsi, hæfni til að nýta upplýsingar, starf og 

fjárhagur, verði kannaðar enn frekar.  Menntun notenda er ekki síður áhugaverð fyrir 

áhrifin sem hafa verið greind á hegðun fólks gagnvart heilsutengdum upplýsingum 

(Ágústa Pálsdóttir, 2003).   

Kanna þarf sjónarmið starfsmanna heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustunnar 

um aðgang notenda að eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu á netinu.  Innleiðing 

heilsufarskerfa fyrir íslenska notendur er áhugaverð og frekari rannsóknir á notkun, 

viðbrögðum og áhrifum á notendur og starfsemi, ásamt notagildi kerfa.  Gera þarf 

umfangsmiklar rannsóknir á áhrifum aðgangs á heilsufar, lífsgæði og eftirfylgni 

meðferðar, ásamt viðhorfum og samskiptum við starfsmenn.  Aukin umræða gæti 
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gefið tilefni til frekari rannsókna á viðfangsefninu.  Innleiðing með ákveðnum 

markhópum er áhugaverð, þar mætti hugsa sér notendur með langvinna sjúkdóma 

eins og sykursýki, hjartasjúkdóma og krabbamein.  Íslenska samstarfsverkefnið Þjóð 

gegn þunglyndi gæti verið áhugaverður vettvangur til stuðnings þeim sem á þurfa að 

halda (Landlæknisembættið, 2005), því mesta hindrun þeirra sem eru þunglyndir er 

oft að viðurkenna sjúkdóminn og leita sér hjálpar (Silber, 2004).   

Áhrif heilsufarskerfa á íslenska heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu eru 

mjög áhugaverð til rannsókna, sérstaklega varðandi sjúkrahúsinnlagnir, skipulag,  

hagræðingu og aðkomu þjónustunnar (Gustafson o.fl., 2002).  Niðurstöður um 

sjónarmið og aðstöðu örorkulífeyrisþega og almennra notenda eru mikilvægar til að 

greina þörf og skýra æskilega forgangsröðun þjóðfélagshópa í gagnvirkri þjónustu.   

Ísland er kjörið til þróunar á heildrænum lausnum fyrir allt landið, fámennið er 

slíkt miðað við aðrar þjóðir.  Lagt er til að íslenskt upplýsingasamfélag gangi út frá 

einu heildar samfélagi fyrir allt sem snertir upplýsingatækni á heilbrigðissviði.  Byggt 

verði á einfaldri framtíðarsýn sem geri ráð fyrir aðgengi að allri starfsemi heilbrigðis- 

og almannatryggingamála á einu vefsvæði.  Notendum gefist kostur á aðgangi að 

eigin upplýsingum á einum stað.  Þannig verði lagður grunnur að einni samfelldri 

heilsufarsskrá fyrir hvern einstakling frá vöggu til grafar.  Áherslur í skýrslu Hugvits 

(2004) sem unnin var samhliða stefnumótun um íslenska upplýsingasamfélagið eru 

hér fyrirmynd.  Ein þjónustuveita í einföldu og vel skiljanlegu þekkingarkerfi ætti að 

gefa möguleika til að leiða þjónustuferlið í sameiginlegan farveg. 

Stofnað verði til samvinnu og komið upp sameiginlegri rannsóknar- og 

þróunarmiðstöð hins opinbera og einkaaðila og unnið að framtíðarsýn rafrænnar 

heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu á landsvísu.  Gengið verði út frá 

samhæfingu hins opinbera og einkafyrirtækja, samanber framtíðarsýn NHII í 

Bandaríkjunum sem áður var getið (Lumkin o.fl., 2001).  Unnið verði að þróun og 

rannsóknum sem tryggja einstaklingum viðeigandi aðgang og samskipti til aukins 

samráðs í þjónustu.  Hugmyndafræðin um blómið samræmist þessum skilningi, 

jarðvegur stjórnkerfis og mikilvægi sameiginlegs tilgangs er undirstrikað í þessu 

samhengi.  Með heildarsýn og viðeigandi aðgang að upplýsingum og þjónustu má 

vænta þess að tilgangur árangursríkrar þjónustu verði öllum sameiginlegur, þrátt fyrir 

flókna skipulagsheild. 
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LOKAORÐ 

Upplýsingatæknin hefur verið mikið til umfjöllunar í samfélaginu og margar 

nýjungar kynntar með undraverðum möguleikum.  Rafræna byltingin er komin í gang 

í heilbrigðiskerfinu og nú þegar farin að þjóna notendum í tugmilljónavís út um heim 

allan.  Gagnvirk heilbrigðisþjónusta stuðlar að sjálfshjálp, treystir samskipti og bætir 

árangur þjónustunnar (Forkner-Dunn, 2003). 

Verkefnið er nýr áfangi í samstarfi Tryggingastofnunar og Háskóla Íslands (HÍ).  

Þeim sem styrktu verkefnið eru hér með færðar þakkir.  Tryggingastofnun styrkti 

verkefnið með beinum og óbeinum hætti.  Úthlutaðir styrkir komu frá fyrirtækjasjóði 

RANNÍS og B-hluta Vísindasjóði Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga (Viðauki H). 

Viðfangsefnið aðgengi notenda heilbrigðisþjónustu að eigin upplýsingum er nýtt 

hér á landi og upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu lítið þekkt sem 

vísindagrein.  Rannsóknin var kynnt á málþinginu, Aflvaki breyttrar 

heilbrigðisþjónustu, um rafræn samskipti almennings við heilbrigðiskerfið.  

Málþingið var haldið á vegum upplýsingatækni á heilbrigðissviði við Háskóla 

Íslands.  Útdráttur um verkefnið var birtur í Fréttabréfi Háskóla Íslands, 

Háskólafréttir og verkefnið kynnt í fréttabréfi á vef TR og á fundi með stjórnendum 

TR (9. viðauki). 

Vilji notenda heilbrigðisþjónustu er í heildina mjög skýr.  Skilaboðunum er 

komið á framfæri með rannsóknarniðurstöðunum.  Notendur hafa trú á að aðgangur 

að upplýsingum og þjónustu hafi góð áhrif og vilja aukna íhlutun í eigin heilbrigðis- 

og almannatryggingaþjónustu.  Þátttakendur vilja ráða hverjir hafa aðgang að þeirra 

heilsufarsupplýsingum.  Langflestir vilja eiga gagnvirk samskipti með aðgangi að 

eigin heilsufarsupplýsingum og þjónustu.  Örorkulífeyrisþegar sýna mun ákveðnari 

viðhorf og óskir um rafrænan aðgang, en þeir nota tölvurnar minna en almennir 

notendur og hafa færri aðgang að netinu.   

Notendur virðast tilbúnir í rafræna þjónustu hjá TR, mikill meirihluti þátttakenda 

óskar eftir að geta séð virk réttindi til bóta og afsláttarkorts hjá TR.  Þrátt fyrir 

opinber stefnumarkmið um rafræna stjórnsýslu skortir líklega marga reynslu og 

skilning á þýðingu þess að hafa rafrænan aðgang að eigin upplýsingum og þjónustu.  

Fyrir dyrum stendur innleiðing rafrænnar þjónustu hjá TR og úttekt HTR á 

möguleikum þeirra sem búa við skerta færni til að nýta tæknina.   
105



106 

Rannsóknin styður niðurstöður fyrri rannsókna í megin atriðum.  Íslendingar búa 

við bestu aðstæður hvað tölvuaðgengi snertir, en rafrænt aðgengi almennings að 

heilbrigðis- og almannatryggingaþjónustu er af skornum skammti og þróunin 

takmörkuð.  Reiknað er með vaxandi þörf fyrir rafrænt aðgengi og fjölgun virkra 

tölvunotenda í framtíðinni.  Hætt er við aukinni tæknivæðingu fylgi aukið misrétti og 

aðstöðumunur þjóðfélagshópa. 

Íslensk stjórnvöld hafa sett markmið um nýjar fjarskiptalausnir sem auðga líf 

fatlaðra.  Ástæða er til að ætla að þeirra þörf og ávinningur sé meiri en annarra og 

möguleikar til notkunar jafnvel fjölbreyttari.  Í gagnvirkri þjónustu felast óendanlegir 

möguleikar til aukinna gæða og virkni í þjónustu heilbrigðis- og almannatrygginga.  

Hringrás upplýsingatækninnar er fleytt áfram með þessum upplýsingum um skilning, 

viðhorf og óskir notenda.  Samkvæmt hugmyndafræðinni er hringrásin hvati þróunar 

og umbóta, fyrir tilstuðlan upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu.  Markmiðið 

er að tryggja notendum aðgengi að upplýsingum og þjónustu.  Útgeislun blómsins 

samræmist styrk notenda og árangri þjónustunnar samkvæmt skilningi þeirra, 

viðhorfum og óskum.  Lykilstef árangursríkrar þjónustu er styrking notenda 

heilbrigðisþjónustu. 
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1. VIÐAUKI  

Skilgreiningar og hugtök 
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SKILGREININGAR OG HUGTÖK 

Aðgengi heilsufarsupplýsinga/þjónustu 

Aðgengi heilsufarsupplýsinga og/eða þjónustu vísar til þess sem þarf til 

að notendur hafi aðgang að skilgreindri þjónustu og upplýsingum, hvar og 

hvenær sem þörf er. 

(Aday og Andersen, 1974) 

 

Gagnvirk samskipti notenda og þjónustuaðila 

Gagnvirk samskipti notenda og þjónustuaðila eru samskipti einstaklinga / 

notenda, sjúklinga, umönnunar- og fagaðila – með notkun tölvu- eða 

samskiptatækni til að hafa aðgang að eða senda heilsufarsupplýsingar eða til 

að fá aðstoð eða stuðning við heilsutengd viðfangsefni. 

(Robinson, Patrick, Eng og Gustafsson, 1998) 

 

Heilbrigðis- og almannatryggingaþjónusta 

Heilbrigðis- og almannatryggingaþjónusta er þjónusta sem samkvæmt 

lögum hefur með heilsufar og velferð einstaklinga að gera og notar til þess 

viðkomandi persónu- og heilsufarsupplýsingar. 

 

Heilsufarskerfi notenda 

Heilsufarskerfi notenda (Consumer Health Informatics System, CHIS) er 

rafrænn samskiptahugbúnaður útbúinn fyrir þátttöku notenda 

heilbrigðisþjónustu í þeim tilgangi að veita aðgang að upplýsingum, 

auðvelda ákvarðanatöku, breyta hegðunarmynstri og veita tilfinningalegan 

stuðning vegna heilsufars. 

(Eng og Gustafsson, 1999) 
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Heilsufarsupplýsingar notenda 

Heilsufarsupplýsingar notenda eru allar þær upplýsingar sem auðvelda 

einstaklingum að skilja eigið heilsufar og taka ákvarðanir varðandi eigin 

heilsu og fjölskyldunnar.  

(Bouhaddou o.fl., 1998).   

 

Notendur heilbrigðisþjónustu / sjúklingar 

Notendur heilbrigðisþjónustu eru allir þeir sem njóta heilbrigðisþjónustu 

af einhverju tagi og hafa samskipti við starfsfólk í þjónustu heilbrigðis- og 

almannatrygginga, hvort sem þeir eru sjúkir eða ekki. 

(Lög um réttindi sjúklinga, 1997) 

 

Óskir notenda heilbrigðisþjónustu 

Óskir notenda heilbrigðisþjónustu (patient preferences), eru mat 

einstaklings á æskilegum forgangi einstakra þátta innan heilbrigðisþjónustu.  

Mat þetta getur átt við þætti sem á einhvern hátt tengjast heilbrigðiskerfinu, 

svo sem meðferð, framvindu, ásigkomulag, fræðslu og aðgengi upplýsinga. 

(Brennan o.fl., 1998) 

 

Rafræn heilsufarsskrá 

Rafræn heilsufarsskrá (personal health record), byggir á hugbúnaði þar 

sem einstaklingar geta haft aðgengi, stýrt eigin heilsufarsupplýsingum og 

deilt þeim á öruggan hátt með öðrum sem til þess hafa tilskilin leyfi og 

réttindi. 

(Bingham o.fl., 2003) 
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Upplýsingasamfélag 

Upplýsingasamfélag verður til þegar upplýsingatæknin, með fókusinn á 

notanda þjónustunnar, tengir saman kerfi, skipulag, stefnur, ferli og þá sem 

að þjónustunni koma.  Þjónustuaðilar, notendur þjónustu, umönnunaraðilar 

og sérfræðingar tengjast þá og sameinast um heilsufarsupplýsingar sem þörf 

er á hverju sinni, hvar og hvenær sem er. 

(Shlachta-Fairchild og Elfrink, 2004) 

 

Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu 

Upplýsingatækni notenda heilbrigðisþjónustu (Consumer Health 

Informatics), er sérgrein innan upplýsingatækni á heilbrigðissviði (Health 

Informatics).  Þar er þörf notenda fyrir heilsufarstengdar upplýsingar greind, 

aðferðir sem greiða fyrir aðgengi rannsakaðar og innleiddar og óskir notenda 

um heilsufarstengd upplýsingakerfi mótaðar og samþættar. 

(Eysenbach, 2000) 

Örorkulífeyrisþegar 

Örorkulífeyrisþegar eru þeir einstaklingar á aldrinum 16 til 67 ára sem 

hafa > 75% örorkumat og fá örorkulífeyri frá Tryggingastofnun ríkisins, 

samkvæmt almannatryggingalögum á Íslandi. 

(Tryggingastofnun ríkisins, 2004b) 
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2. VIÐAUKI  

Staðfestingar og leyfi vegna rannsóknarinnar 

Staðfesting á samstarfi TR og HÍ 

Leyfi Vísindasiðanefndar 

Staðfesting Persónuverndar 
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Tilkynning um vinnslu 
persónuupplýsinga 

Númer   
S2214 

Er um að ræða nýja tilkynningu eða 
tilkynningu um breytingu á vinnslu?

Ný tilkynning 

Eldra tilkynninganúmer sé um 
tilkynningu um breytta vinnslu að 

ræða:

 

Nafn Ásta Steinunn Thoroddsen  

Nafn tengiliðs ef ábyrgðaraðili er 
fyrirtæki / stofnun:

Háskóli Íslands - Tryggingastofnun ríkisins 

Nafn tilkynnanda: Gyða Halldórsdóttir, meistaranemi við Háskóla Íslands 

Heimilisfang: Bjarmalandi 4  

Póstnúmer: 108 

Staður: Reykjavík 

Kennitala ábyrgðaraðila: 2404535259 

Símanúmer tengiliðs / ábyrgðaraðila: 5254981 

Hver er tilgangur vinnslunnar? Tilgangurinn er að kanna viðhorf, forgangsval og skilning 
einstaklinga varðandi aðgengi að eigin persónu- og 
heilsufarsupplýsingum innan heilbrigðis- og 
almannatryggingakerfisins. Auk þess að afla upplýsinga um 
þætti rafrænnar þjónustu og stjórnsýslu sem þátttakendur telja 
forsendur virkrar þátttöku í framgangi eigin málefna innan 
þessa kerfis. Ennfremur er tilgangurinn að athuga hvort 
munur er á sjónarmiðum hins almenna notanda 
almannatryggingakerfisins, hvað þetta varðar, og örorku- og 
lífeyrisþega sem byggja framfærslu sína á bótum 
almannatryggingakerfisins. 

Hvaða upplýsingar verða fengnar/unnið 
með?

Engum persónugreinanlegum gögnum verður aflað. 
Eftirfarandi upplýsingum verður safnað af spurningalistum 
með svörum þátttakenda: 
1. Notkun á tækni sem tengist upplýsingatækni, s.s. tölvum, 
Netinu, tölvupósti, netþjónustu, heimabanka. 
2. Skilning á rétti til aðgengis að eigin 
heilsufarsupplýsingum. 
3. Forgangsval (preferences) varðandi meðferð upplýsinga, 
aðgengi heilsufarsupplýsinga, aðgengi upplýsinga og 
þjónustu TR á Netinu. 
4. Viðhorf til aðgengis að eigin heilsufarsupplýsingum, 
aðgengi heilsufarsupplýsinga og þjónustu á Netinu, rafrænna 
skilríkja, rafrænnar sjúkraskrár, rafræn samskipti við TR. 
5. Lýðfræðiupplýsingum um aldursbil, kyn, fjölskylduhagi, 
búsetusvæði. 

Hvert verða upplýsingarnar sóttar? Sótt í almannatryggingakerfið (Tryggvi) og þjóðskrá 

Heimild(ir) til vinnslu 
persónuupplýsinga, sbr. 8. gr. laga um 

persónuvernd og meðferð 
persónuupplýsinga:

nauðsyn til að fullnægja lagaskyldu sbr. 3 tl.  
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Verður unnið með viðkvæmar 
persónuupplýsingar, sbr 8. tl. 2. gr. 

laganna?

Nei 

Viðbótarskilyrði um vinnslu 
viðkvæmra persónuupplýsinga, sbr. 9. 

gr. laganna:

samþykki hins skráða sbr. 1.tl. 

Frekari skýringar á þeim heimildum 
sem merkt er við hér að ofan(t.d. ef 

byggt er á samþykki hins skráða skal 
hér greint frá efni 

samþykkisyfirlýsingar)

Spurningalisti sendur til þátttakenda, ásamt bréfi með 
upplýsingum um tilgang rannsóknarinnar, meðferð 
upplýsinga og rétt þeirra sem taka þátt. Í bréfinu kemur fram 
að sótt er um leyfi Vísindasiðanefndar og Persónuverndar. 
Ítrekun verður send til þátttakenda 2 vikum síðar. 
Þátttakandi veitir upplýst samþykki með því að svara 
spurningalistanum. 

Ef aflað er persónuupplýsinga frá 
öðrum en hinum skráða, þarf að koma 

fram hvernig uppfyllt er
viðvörunarskylda gagnvart hinum 

skráða, sbr. 20. gr. laganna

Á ekki við. 

Verða upplýsingarnar afhentar öðrum. 
Hverjum?

Upplýsingarnar verða ekki afhentar öðrum, en rannsakendum 
sem eru á vegum Tryggingastofnunar ríkisins og Háskóla 
Íslands. 

Verða upplýsingarnar fluttar úr landi? Nei 

Verða upplýsingarnar birtar á Netinu / 
Vefnum? Nei 

Hvaða öryggisráðstafanir verða 
viðhafðar við skráninguna?

Annað 
Ef annað. þá hvað? 
Persónuupplýsingar koma eingöngu fyrir sjónir þess sem 
tekur úrtakið (áður getið), og starfsmanna TR (bundnir 
þagnarskyldu), sem sjá um útsendingu spurningalistanna. 

Nafn þess sem ber ábyrgð á 
tilgreindum öryggisráðstöfunum ef 

ábyrgðaraðili er fyrirtæki / stofnun, 
ef annar en tengiliður:

Ásta Thoroddsen dósent og formaður náms í upplýsingatækni 
á heilbrigðissviði, Háskóla Íslands 

Verður upplýsingunum/auðkennunum 
eytt og þá hvenær?

Persónulegum auðkennum ekki safnað. 

Verður öðrum aðila (vinnsluaðila) með 
skriflegum samningi falin vinnsla 

upplýsinganna?

Nei 

Kennitala vinnsluaðila:  

Nafn vinnsluaðila:  

Heimilisfang vinnsluaðila:  

Póstnúmer:  

Staður:  

Hverjar eru skyldur vinnsluaðila 
samkvæmt þessum samningi?
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Aðrar athugasemdir tilkynnanda: Engar persónugreinanlegar upplýsingar koma fyrir sjónir 
rannsakenda. 
 
Rannsóknin sem er hluti af verkefni til meistaraprófs við 
Háskóla Íslands í upplýsingatækni á heilbrigðissviði, er 
samstarfsverkefni Tryggingastofnunar ríkisins og Háskóla 
Íslands. 
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3. VIÐAUKI 

Mælitækið  

Forsíða spurningalista fyrir Hóp 1 (græn) og Hóp 2 (rauð) 

Spurningalisti 

Bréf til þátttakenda  

Ítrekunarbréf til þátttakenda 
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4. VIÐAUKI 

Gagnasöfnun 

Verklag vegna útsendingar á spurningalistum 
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Spurningalistar og bréf 

VERKLÝSING FYRIR PRENTUN OG ÚTSENDINGU 

 

Stafræna hugmyndasmiðjan, Hafnarfirði 

Spurningalistar 

1.  Yfirfara verkefnið með verkefnistjóra 

• Fjöldi eintaka, samtals 1450 

• Prenta á A3, 2 blöð báðu megin eða A4, 8 blöð 

• Forsíður á spurningalista aðgreina hóp1 og hóp2 

• Hópur 1, grænn litur neðst á forsíðu, 725 eintök 

• Hópur 2, rauður litur neðst á forsíðu, 725 eintök 

2.  Skila spurningalista í pdf. Formi 

Bréf með spurningalista 

1.  A4 blað, prentað báðu megin 

2.  Bréf, dags. 12. nóv. 2004 

3.  Fjöldi: 1430 

Ítrekunarbréf 

1.  A4 blað, prentað öðru megin 

2.  Bréf, dags. 26. nóv. 2004 

4.  Fjöldi: 1430  

 

ALLT SENT TIL UMSLAG EHF. 
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Umslag ehf. 

Yfirfara verkefnið með verkefnistjóra.  Lyki laði l i  er Jóhannes 

Vi lhjálmsson (JV) 

A4 Svarumslög með spurningalista 

1.  A4 umslög,  

2.  Prentuð utanáskri ft (sjá meðfylgjandi “Eirberg”)  

 og PP merki  

3.  Fjöldi: 1400 

B4 Umslög fyrir spurningalista, bréf og svarumslag 

1.  B4 umslög, áprentun nafn, heimilisfang, PP merki og 

nafn og heimilisfang sendanda  

2.  Fjöldi: 1400  

Hópur 1 

Örorku- og lífeyrisþegar >> Grænn spurningalisti, sama 

bréf og svarumslag fyrir alla (báða hópana) 

1. B4 umslög fyrir hóp 1, samtals 700

2.  Prenta nafn, heimil isfang, PP merki og sendanda á B4 

umslög fyrir hóp1 

3. Grænn litur á forsíðum spurningalista fyrir hóp1  

4.  Ísetning spurningal ista, bréfs og svarumslags fyrir hóp1 

5.  Sending t i l  hóps 1 send út 

6.  Þegar sendingin á hóp 1 er farin í  póst frá Umslag ehf.,  

sendir JV tölvupóst t i l  á Gyðu Hal ldórs( gyda@hi. is ) og 

Guðmund Hjaltal ín ( gudmh@tr. is ), og þar komi fram að 

hópur 1 er farinn út og hvert auðkennið á forsíðu var 

fyrir hóp 1, það er hvaða litur var á forsíðum 

spurningalista sem fóru til  þátttakenda í hóp 1.  
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Hópur 2 

Almennir borgarar >> Rauður spurningalisti, sama bréf 

og svarumslag fyrir alla (báða hópana) 

1. B4 umslög fyrir hóp 2, samtals 700

2. Prentað nafn, heimil isfang, PP merki og sendanda á 

umslög fyrir hóp 2 

3.  Rauður litur á forsíðum spurningalista fyrir hóp 2 

4. Ísetning spurningal ista, bréfs og svarumslags fyrir hóp 2 

5.  Sending t i l  hóps 2 send út 

6.  Þegar sendingin á hóp 2 er farin í  póst frá Umslag ehf.,  

sendir JV tölvupóst t i l  á Gyðu Hal ldórsdóttur ( gyda@hi. is 

) og Guðmundar Hjaltal ín ( gudmh@tr. is ).   Þar komi 

fram að hópur 2 er farinn út og hvert auðkennið á 

forsíður var fyrir hóp 2, það er hvaða litur var á 

forsíðum spurningalista sem fóru til  hóps 2 .  

 

Útsending 2 vikum siðar 

C65 Umslög fyrir ítrekunarbréf 

Sami listi og áður, sama ítrekunarbréf fyrir alla  

1.  Bréfið þríbrotið fyrir C65 umslög 

2.  Fjöldi: 1400 

3.  C65 umslög 

4. Prentað nafn, heimil isfang og PP merki á umslög fyrir 

hópa 1 og 2. 

5. Ítrekunarbréf sett í  umslög 

6. Ítrekunarbréf send ti l  þátttakenda 
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ATHUGA EFTIRFARANDI ! 

 EFTIR ALLAR SENDINGAR, SENDA TÖLVUPÓST Á GYDA@HI.IS OG 

GUDMH@TR.IS, STAÐFESTA AÐ SENDING SÉ FARIN OG HVAÐ FÓR. 

 PERSÓNUGÖGNUM RANNSÓKNARINNAR EYTT EFTIR AÐ RANNSÓKN 

LÍKUR. 

 GÖGN UMFRAM SENDINGU BERIST TIL GYÐU HALLDÓRSDÓTTUR (SÍMI 

895 0135), ÞAÐ ER SPURNINGALISTAR OG BRÉF TIL ÞÁTTTAKENDA, 

BÆÐI 1. (GRÆN) OG HÓP 2 (RAUÐ). BRÉF, SEM VERÐA UMFRAM 

SENDINGU. 
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Tilviljunarúrtak í 2 hópa 

VERKLÝSING FYRIR TÖKU ÚRTAKS OG  

SENDINGU PERSÓNUUPPLÝSINGA 

 

STARFSMAÐUR TR (GUÐMUNDUR HJALTALÍN) SÉR UM AÐ 

TAKA ÚRTAKIÐ: 

1.  Þýðið eru all ir Íslendingar búsettir á Íslandi, á aldrinum 

16 til  67 ára, samtals um 183 þúsund manns. 

2.  Valið úr þýði:   Al l i r örorku- og l í feyrisþega, sem byggja 

framfærslu sína á bótum almannatryggingakerf isins, samtals 

12.200 manns, valdir og aðgreindir í  hóp 1. 

3.  Tekið er 700 manna úrtak úr hópi 1,  sem er áfram 

t i lgreindur sem hópur 1. 

4.  Úrtaksupplýsingar eru nafn og heimilisfang ,  sem verða 

síðan prentaðar á umslögin hjá fyrirtækinu Umslag ehf., sem 

sér um al la aðra prentun. 

5.  Hópur 1, slembiúrtak með 700 manns,  örorku- og 

l í feyrisþegar   

6.  Hópur 1 sendur til  Umslag ehf,  bt. Jóhannesar 

Vi lhjálmssonar (JV). 

7.  Þegar sendingin á hóp 1 er farin í  póst frá Umslag ehf.,  

sendir JV tölvupóst t i l  á Gyðu Hal ldórs( gyda@hi. is ) og 

Guðmund Hjaltal ín ( gudmh@tr. is ), og þar komi fram að 

hópur 1 er farinn út og hvert auðkennið var á hóp 1 .  

8.  Úrtak í hóp 2 tekið síðar  t i l  að ekki rugl ist hvaða hópur er 

hvað. 

9.  Hópur 2, slembiúrtak með 700 manns,  almennum 

notendum almannatryggingakerf isins á Íslandi.  Úrtakið í  hóp 

2, tekið úr þeim hópi sem eft i r stóð í  l ið 2, það er þegar 

bótaþegar hafa verið teknir frá.   

10.  Úrtaksupplýsingar eru nafn og heimilisfang ,  sem verða 

síðan prentaðar á umslögin hjá fyrirtækinu Umslag ehf., sem 

sér um al la aðra prentun. 

 163



11.  Hópur 2 sendur til  Umslag ehf,  b.t.  Jóhannesar 

Vi lhjálmssonar. 

12.  Þegar sendingin á hóp 2 er farin í  póst frá Umslag ehf.,  

sendir JV tölvupóst t i l  á Gyðu Hal ldórs( gyda@hi. is ) og 

Guðmund Hjaltal ín ( gudmh@tr. is ), og þar komi fram að 

hópur 2 er farinn út og hvert auðkennið var á hóp 2 .  

13.  All t úrtakið 700 + 700, er geymt t i l  26. nóv. 2004  

14.  Úrtakið allt,  það er hópur 1 og hópur 2, sent 25. 

nóvember 2004 til  Umslag ehf,  bt. Jóhannesar 

Vi lhjálmssonar (JV). 

15.  JV sendir tölvupóst t i l  á Gyðu Hal ldórs( gyda@hi. is ) og 

Guðmund Hjaltal ín ( gudmh@tr. is ) þegar ítrekunarbréf ið er 

farið t i l  al lra.  Í tölvupóstinum komi fram að 

ítrekunarbréf hafi verið sent ti l  allra (hópar 1 og 2) og 

fjöldi ti lgreindur.  

ATHUGA! 

16.  Guðmundur Hjaltalín geymi úrtakið hjá sér þar til 

rannsókn er komin vel á veg. 
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5. VIÐAUKI 

Úrvinnsla gagna 

Fjöldi svara við hverri spurningu og gildum innan spurninga 
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Samtals
1 2 3 4 5 6 svör

SP01 Aldur 64 79 116 97 77 0 433

SP02 Kyn 169 260 0 0 0 0 429

SP03 Fjöldi heimilsmanna 77 135 67 87 64 0 430

SP04 Búseta 220 167 45 0 0 0 432

SP05 Er í starfi innan heilbrigðis- og almannatryggingakerfisins 31 395 0 0 0 0 426

SP06 Sé persónuupplýsingar í starfi 59 355 0 0 0 0 414

SP07 Nota tölvu 138 92 52 37 50 63 432

SP08 Nota netið 110 88 66 40 55 71 430

SP09 Hef aðgang að tölvu heima 375 56 0 0 0 0 431

SP10 Hef aðgang að netinu heima 350 80 0 0 0 0 430

SP11 Nota tölvupóst 92 56 65 43 78 98 432

SP12 Nota tölvu í starfi 114 42 32 26 65 144 423

SP13 Nota heimabanka 26 75 83 50 17 180 431

SP14 Hef keypt vöru eða þjónustu um netið 0 5 15 85 100 224 429

SP15 Veit af rétti til að sjá og fá afrit af heilsufarsupplýsingum 156 62 102 44 59 0 423

SP16 Á að hafa aðgang að heilsufarsupplýsingunum 328 64 31 2 5 0 430

SP17 Á að hafa aðgang að heilsufarupplýsingum á netinu 137 64 65 37 121 0 424

SP18 Á að hafa aðgang að heilsufarsupplýsingum hjá TR 292 74 37 8 17 0 428

SP19 Hef beðið um aðgang að heilsufarsupplýsingum 68 339 24 0 0 0 431

SP20 Fékk að sjá upplýsingar í sjúkraskránni 24 11 13 12 26 0 86

SP21 Átti auðvelt með að skilja upplýsingar í sjúkraskránni 29 15 15 8 13 0 80

SP22 Kom sér vel að skoða upplýsingar í sjúkraskránni 44 14 12 1 8 0 79

SP23 Þætti gagnlegt að sjá upplýsingar í sjúkraskránni 261 89 67 5 10 0 432

SP24 Myndi halda heilsufarsskrá ef ég ætti þess kost 114 85 130 44 58 0 431

SP25 Aðgengi myndi auka skilning á heilsufari 170 103 103 22 35 0 433

SP26 Aðgengi auðveldar samskipti við TR og heilbrigðisþjónustu 170 91 125 17 28 0 431

SP27 Aðgengi auðveldar ákvörðun spurninga til starfsfólks 197 99 92 15 26 0 429

SP28 Aðgengi auðveldar ákvörðun þjónustu og meðferðar 186 115 90 14 26 0 431

SP29 Óttast að heilsufarsupplýsingar séu rangar 25 45 156 90 114 1 431

SP30 Vil geta bætt upplýsingum við heilsufarsskrána 106 90 127 49 59 0 431

SP31 Vil ekki sjá heilsufarsupplýsingarnar 16 12 54 58 285 0 425

SP32 Tíðni samskipta við starfsfólk TR 1 5 34 142 154 90 426

SP33 Myndi eiga samskipti við TR um netið 127 94 102 42 59 0 424

SP34 Myndi nýta einkaaðgang að þjónustuTR á netinu 157 93 83 28 60 0 421

SP35 Treysti TR til að tryggja öryggi heilsufarsupplýsinga 141 107 91 31 53 0 423

SP36 Vil geta séð virkan rétt til afsláttarkorts hjá TR 267 70 57 15 17 0 426

SP37 Vil geta séð hvenær réttur til bóta er virkur 271 70 54 7 16 0 418

SP38 Hvaða þjónustuþættir eiga að vera í einkaaðgangi á netinu 413 0 0 0 0 0 413

SP39 Hvaða þjónustuyfirlit eiga að vera í einkaaðgangi á netinu 412 0 0 0 0 0 412

SP40 Vil stjórna útliti einkaaðgangs hjá TR 58 335 0 0 0 0 393

SP41 Hef áhuga á að nota aðgangslykil og skoða heilsufarsupplýs. 221 58 79 19 35 0 412

SP42 Þætti gott að nota aðgangslykil hjá TR 226 71 68 14 34 0 413

SP43 Hvar hentar að skoða heilsufarsupplýsingar 397 0 0 0 0 0 397

SP44 Góð hugmynd að innleiða rafræna sjúkraskrá 185 113 62 22 32 0 414

SP45 Vil hafa aðgang að heilsufarsskrá á tölvu 224 85 59 12 36 0 416

SP46 Vil frekar sjá heilsufarsskrá á prenti en skjá 87 42 133 65 89 0 416

SP47 Hefði áhyggjur af öryggi upplýsinga á tölvu 96 77 96 62 89 0 420

SP48 Hefði áhyggjur af öryggi upplýsinga á netinu 120 85 83 54 78 0 420

SP49 Vil ráða hverjir hafa aðgang að heilsufarsupplýsingunum 293 71 44 7 7 0 422

SP50 Vil taka þátt í að viðhalda heilsufarsupplýsingunum 196 80 108 16 15 0 415

SP51 Tel kosti rafrænna heilsufarsupplýsinga meiri en ókosti 174 109 86 14 36 0 419

SP52 Hef haft forsjá og framfærsla annarra 280 136 0 0 0 0 416

SP53 Tel forrráðamenn eiga að hafa aðgang að upplýsingum barna 326 69 23 3 7 0 428

SP54 Hve lengi aðgang að upplýsingum barna 317 81 15 0 8 0 421

SP55 Tel umsjónaraðila eiga að hafa aðgang að upplýsingum 239 83 66 16 19 0 423

SP56 Hvernig var að svara spurningalistanum 154 162 87 21 5 0 429

Fjöldi svara innan spurninga
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6. VIÐAUKI 

Niðurstöður - Lýðfræðiupplýsingar 

Kyn, aldur, búseta. 

Þýði og úrtak.   

Samanburður á fjölda og hlutfalli þátttakenda við vænta tíðni. 

 169



170



Tafla 6a Samanburður á fjölda og hlutfall kynja, þýði og úrtak hjá hópum og heild. 

Fjöldi Hlutfall Fjöldi Hlutfall
Karlar 4.435 39,3% 271 38,7%

Konur 6.837 60,7% 429 61,3%

Samtals 11.272 100,0% 700 100,0%

Karlar 88.809 51,5% 348 49,7%

Konur 83.659 48,5% 352 50,3%

Samtals 172.468 100,0% 700 100,0%

Karlar 93.244 50,7% 619 44,2%

Konur 90.496 49,3% 781 55,8%

Samtals 183.740 100,0% 1.400 100,0%

Þýði Úrtak 

H1  Bótaþegar

H2  Alm. not.

Allir

 

 

 

 

Tafla 6b Samanburður á fjölda og hlutfall kynja, svörun og væntri tíðni  hjá hópum og 
heild. 

Fjöldi Hlutfall Vænt tíðni  Hlutfall kí-kv. χ2

Karlar 77 36,8% 82 39,3% 0,33

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

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

Konur 260 60,6% 211 49,3% 11,23

Samtals 429 100,0% 429 100,0% 22,13 ***

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

Allir

H1  Bótaþegar

H2  Alm. not.

Svörun Mism. þýði /svörun
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Tafla 6e Samanburður á fjölda og hlutfall aldurshópa, þýði og úrtak hjá hópum og heild. 

Fjöldi Hlutfall Fjöldi Hlutfall
<= 30 ára 1.257 11,2% 88 12,6%

31-40 ára 1.784 15,8% 117 16,7%

41-50 ára 2.795 24,8% 164 23,4%

51-60 ára 3.149 27,9% 175 25,0%

61-67 ára 2.287 20,3% 156 22,3%

Samtals 11.272 100,0% 700 100,0%

<= 30 ára 58.601 34,0% 239 34,1%

31-40 ára 37.325 21,6% 150 21,4%

41-50 ára 37.585 21,8% 162 23,1%

51-60 ára 28.758 16,7% 99 14,1%

61-67 ára 10.199 5,9% 50 7,1%

Samtals 172.468 100,0% 700 100,0%

<= 30 ára 59.858 32,6% 327 23,4%

31-40 ára 39.109 21,3% 267 19,1%

41-50 ára 40.380 22,0% 326 23,3%

51-60 ára 31.907 17,4% 274 19,6%

61-67 ára 12.486 6,8% 206 14,7%

Samtals 183.740 100,0% 1.400 100,0%

Þýði Úrtak 

H1  Bótaþegar

H2  Alm. not.

Allir
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Tafla 6f Samanburður á fjölda og hlutfall aldurshópa, svörun og vænt tíðni hjá hópum 
og heild. 

Fjöldi Hlutfall Vænt tíðni Hlutfall kí-kv. χ2

<= 30 ára 18 8,5% 24 11,2% 1,35

31-40 ára 27 12,7% 34 15,8% 1,28

41-50 ára 53 25,0% 53 24,8% 0,00

51-60 ára 58 27,4% 59 27,9% 0,03

61-67 ára 56 26,4% 43 20,3% 3,92

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

<= 30 ára 46 20,8% 75 34,0% 11,27

31-40 ára 52 23,5% 48 21,6% 0,36

41-50 ára 63 28,5% 48 21,8% 4,57

51-60 ára 39 17,6% 37 16,7% 0,13

61-67 ára 21 9,5% 13 5,9% 4,81

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

<= 30 ára 64 14,8% 141 32,6% 42,10

31-40 ára 79 18,2% 92 21,3% 1,88

41-50 ára 116 26,8% 95 22,0% 4,56

51-60 ára 97 22,4% 75 17,4% 6,33

61-67 ára 77 17,8% 29 6,8% 76,92

Samtals 433 100,0% 433 100,0% 131,79 ***

*** p<0,001

Allir

H1  Bótaþegar

H2  Alm. not.

Svörun Mism. Þýði /svörun

 

 

4 173



Tafla 6c Samanburður á fjölda og hlutfall búsetu, þýði og úrtak hjá hópum og heild. 

Fjöldi Hlutfall Fjöldi Hlutfall
St. Rvík 6.674 59,2% 407 58,1%

Landsb. 4.598 40,8% 293 41,9%

Samtals 11.272 100,0% 700 100,0%

St. Rvík 105.536 61,2% 413 59,0%

Landsb. 66.932 38,8% 287 41,0%

Samtals 172.468 100,0% 700 100,0%

St. Rvík 112.210 61,1% 820 58,6%

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

Samtals 183.740 100,0% 1.400 100,0%

H1  Bótaþegar

H2  Alm. not.

Allir

Þýði Úrtak 

 

 

 

 

Tafla 6d Samanburður á fjölda og hlutfall búsetu, svörun og vænt tíðni hjá hópum og 
heild. 

Fjöldi Hlutfall Vænt tíðni Hlutfall kí-kv. χ2

St. Rvík 105 49,8% 125 59,2% 3,18

Landsb. 106 50,2% 86 40,8% 4,62

Samtals 211 100,0% 211 100,0% 7,79 **

St. Rvík 115 52,0% 135 61,2% 3,03

Landsb. 106 48,0% 86 38,8% 4,77

Samtals 221 100,0% 221 100,0% 7,80 **

St. Rvík 220 50,9% 264 61,1% 7,28

Landsb. 212 49,1% 168 38,9% 11,42

Samtals 432 100,0% 432 100,0% 18,70 ***

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

Svörun Mism. þýði /svörun

Allir

H1  Bótaþegar

H2  Alm. not.
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7. VIÐAUKI 

Samanburður við fyrri rannsóknir 
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8. VIÐAUKI 

Styrkir 

FS- styrkur úr Rannsóknarnámssjóði 

Styrkur úr B-hluta Vísindasjóðs Félags íslenskra hjúkrunarfræðinga 2005 
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9. VIÐAUKI 

Kynningar 

Aflvaki breyttrar heilbrigðisþjónustu 

Fréttabréf Háskóla Íslands 

Fréttabréf TR 
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ÞVERFAGLEGT MEISTARANÁM Í  

UPPLÝSINGATÆKNI Á HEILBRIGÐISSVIÐI 

Verkefni  Gyðu Halldórsdóttur t i l  meistaraprófs í  upplýsingatækni á 

heilbrigðissviði  við Háskóla Íslands.   Leiðbeinendur fyrir  hönd 

Háskóla Íslands (HÍ) og Tryggingastofnunar r íkisins (TR) eru Ásta St .  

Thoroddsen,  dósent og formaður námsstjórnar upplýsingatækni á 

heilbrigðissviði  HÍ,  sem jafnframt er  aðalleiðbeinandi,  Ebba Þóra 

Hvannberg prófessor við tölvunarfræðiskor verkfræðideildar HÍ og 

Sigríður Lil lý Baldursdóttir  forstöðumaður þróunarsviðs TR. 

Notkun almennings á Netinu hefur margfaldast  á undanförnum árum 

og nýir  möguleikar með rafrænu aðgengi upplýsinga og þjónustu 

valdið straumhvörfum í  almennri  s t jórnsýslu.   Notendur heilbrigðis-

þjónustu eiga samkvæmt lögum rét t  á  að fá aðgang að eigin 

sjúkraskrá,  með eins stuttum fyrirvara og unnt er .   Viðeigandi 

aðgangur að persónuupplýsingum þarf  að samræmast lögum og 

uppfylla skilyrði  um persónuvernd.   Með rafrænu aðgengi heilsufars-

upplýsinga,  hvar sem er og hvenær sem þörf krefur,  byggir  traust  

notenda á upplýstr i  reynslu og þjónustan verður öruggari .   Betur 

upplýstir  eiga þeir  auðveldara með að fylgjast  með og taka ábyrgð á 

eigin heilsufari .   Rannsóknir  hafa sýnt  að notendur sem hafa aðgang 

að eigin heilsufarsskrá,  tel ja sig verða áhrifameiri ,  eiga auðveldari  

samskipti  við heilbrigðisstarfsfólk og skil ja betur eigin sjúkdóma og 

meðferð.  

Verkefnið er  samstarfsverkefni  HÍ og Tryggingastofnunar r íkisins TR.  

Unnið er að rannsókn á viðhorfum einstaklinga t i l  aðgengis að eigin 

persónu- og heilsufarsupplýsingum og þjónustu Trygginga-stofnunar 

r íkisins á Netinu.   Tilgangurinn er að afla upplýsinga um viðhorf ,  

skilning, og óskir  þátt takenda og bera saman svör almennra notenda 

íslenska almannatryggingakerfisins annars vegar og örorku- og 

l ífeyrisþega sem byggja framfærslu sína á bótum 
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almannatryggingakerfisins hins vegar.   Upplýsinga verður einnig 

aflað um almenna tölvunotkun og hvaða þætt i  rafrænnar þjónustu sem 

notendur tel ja  að bæti  þjónustu TR.  Aukin þekking og skilningur á 

sjónarmiðum og þörfum notenda eykur l íkur á að komið verði  t i l  móts 

við þarfir  þeirra og væntingar við innleiðslu á rafrænni þjónustu TR. 

Stefnur hafa verið set tar  um rafræna heilsufarsskrá og aðgengi að 

eigin heilsufarsupplýsingum víða um heim.  Íslensk st jórnvöld set tu 

stefnu á árinu 2004 um „Upplýsingasamfélagið 2004 – 2007, 

Auðlindir  í  al lra þágu”.   Þar kveður meðal  annars á um að tekin verði 

markviss skref varðandi innleiðingu rafrænnar sjúkraskrár og 

rafrænum samskiptum TR og almennings verði  komið á,  með al lar 

gerðir  þjónustu aðgengilegar á Netinu eigi  síðar en árið 2006.  

Rafrænt aðgengi heilsufarsupplýsinga skapar ný tækifæri  t i l  að auka 

öryggi og gæði þjónustunnar og gera hana aðgengilegri  í  samræmi við 

vilja  notenda.   Tæknina er  hægt að nýta t i l  að auka hagkvæmni og 

skilvirkni  í  s tarfsemi og þjónustu heilbrigðis-  og almannatrygginga-

kerfisins á Íslandi.   Með þessu verkefni  er  hafinn undirbúningur að 

rafrænni st jórnsýslu og þjónustu TR á Netinu,  í  samræmi við 

upplýsingastefnu íslensku ríkisst jórnarinnar.  

 

Birt  í  Háskólafrétt ir .   Frét tabréf Háskóla Íslands.    

Aukablað um rannsóknir og nám 25.  febrúar 2005,  bls.  20.  
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