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Ágrip 

Ritgerð þessi er rituð með það að markmiði að greina helstu siðfræðilegu álitaefni sem 

tengjast sjálfræði barna í heilbrigðisþjónustu og þátttöku þeirra í ákvörðunum. Samkvæmt 

lögum er varða börn og Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna á að tryggja börnum 

stigvaxandi þátttöku í ákvörðunum er þau varðar.  Það þýðir að eftir því sem aldur og 

þroski segir til um skal tryggja að barn fái upplýsingar við hæfi og gefa því tækifæri til að 

taka þátt í samráði um ákvarðanir er varða það.  Fyrir bæði foreldra og heilbrigðisstarfsfólk 

getur verið erfitt að takast á við stigvaxandi sjálfræði því það er matskennt og fer eftir 

einstaklingnum og eftir aðstæðunum.  Flestum er tamara að hugsa um sjálfræði sem annað 

hvort eða, annað hvort sé fólk sjálfráða eða ekki.  Í heilbrigðiskerfinu ætti samráð alltaf að 

vera við foreldra eða forráðamenn.  Því má álykta sem svo að aðstæðubundið sjálfræði séð 

með augum feminista henti vel til að greina aðstæður í heilbrigðiskerfinu og mjög vel 

þegar átt er við börn og sjálfræði þeirra.  Aðstæðubundið sjálfræði leggur áherslu á að  

manneskjan er háð öðrum, hún tekur ákvarðanir út frá öðrum, tekur tillit til annarra, 

ákvarðanir hennar hafa áhrif á líf þeirra sem hún er í tengslum við.  Manneskjan er í 

félagsfræðilegu og sögulegu sambandi við aðrar manneskjur sem bæði verða fyrir áhrifum 

og hafa áhrif á hvernig líf hennar verður.  Margar rannsóknir hafa verið gerðar erlendis á 

síðustu árum á þátttöku barna í ákvarðanatöku í heilbrigðisþjónustu.  Hér voru skoðaðar 

nokkrar vel valdar rannsóknir og niðurstöður þeirra greindar út frá þremur sjónarhornum, 

sjónarhorni barns, sjónarhorni foreldris og sjónarhorni heilbrigðisstarfsmanna.  Saman 

mynda þessir þrír aðilar einskonar samskiptaþríhyrning sem er þungamiðjan í allri umræðu 

og niðurstöðum.                                                                                                          

Niðurstaða greiningar á rannsóknunum er að samskipti sem byggjast á forræði 

heilbrigðisstarfsfólks eru líklega enn í dag algengasta samskiptaformið á milli 

heilbrigðisstétta og skjólstæðinga hennar.  Ekki síst þegar um börn er að ræða.  Líklegasta 

orsök þessa er hraði og tímaskortur sem einkennir heilbrigðiskerfið frekar en viljaleysi 

starfsmanna að samráð skuli ekki notað í meira mæli.  Börn vilja samráð við foreldra sína 

og heilbrigðisstarfsfólk.  Virk þátttaka barna hefur mjög jákvæð áhrif á líðan þeirra, hvort 

sem um er að ræða andlega líðan eða líkamlega og virðist vera mjög til góðs til lengri tíma 

litið, sér í lagi ef um var að ræða langvinna sjúkdóma sem barnið á eftir að lifa með alla 

ævi.  Börn upplifa þátttöku mjög jákvætt, þau upplifa að vera metin að verðleikum, finnst 
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þau meira virði og líður betur, þau upplifa að á þau sé hlustað og þeim sýnd virðing sem 

aftur ýtir undir og styrkir sjálfsmynd þeirra.  Allt þetta eykur velferð þeirra og 

meðferðarheldni verður betri.  Þá kemur í ljós að heilbrigðisstarfsfólk þarfnast betri 

leiðbeininga til að meta hæfni barna.  Það hefur tilhneigingu til að meta skjólstæðing sinn 

sjálfráða eða ekki, en það vefst fyrir þeim að börn eru stundum meira og stundum minna 

sjálfráða.  Sem er óáþreifanlegt og vekur óöryggi þeirra.  Í niðurstöðum má draga fram þrjú 

siðfræðileg álitaefni sem tengjast þátttöku barna í ákvörðunum varðandi eigin meðferð: 1. 

Sjálfræði barna er mismikið – stundum mikið og stundum lítið, það fer eftir aðstæðum. 2. 

Sjálfræði barna er stigvaxandi. 3. Hæfni barna er gjarnan vanmetin en sjaldan ofmetin.  

Þessi þrjú álitaefni kalla á breytta sýn á sjálfræði barna í heilbrigðisþjónustu, meira samráð 

og fjölskyldumiðaða nálgun sem gefur tækifæri til að réttur barna til stigvaxandi sjálfræðis 

sé virt.  Fjölskyldumiðuð nálgun virðist nálgast á einstakan máta þátttöku barns og 

fjölskyldu þess í afar erfiðum ákvörðunum.  Það er ljóst á niðurstöðum rannsókna sem hér 

hefur verið fjallað um að börn taka of lítinn þátt í ákvörðunum.  Þá niðurstöðu er hægt að 

taka áfram og leggja til að á heilbrigðisstofnunum verði gerð bragarbót á með því að fara í 

stefnumótandi vinnu að úrbótum.  Sú vinna myndi meðal annars kalla á tillögur um það 

hvernig meta eigi hæfni barna og hvernig gefa skuli börnum meiri tíma til að leyfa þeim að 

taka þátt.  
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Abstract  

The Objective of this study is to determine what are the ethical issues related to the 

autonomy of children in health care and their participation in decision-making. Icelandic 

laws and the UN Convention on the Rights of the Child ensure the rights of children to 

gradual participation in decisions concerning them.  That means that with growing age and 

maturity a child shall receive appropriate information and be given the opportunity to 

participate in the consultation on decisions relating to it. For both parents and health care 

worker dealing with progressive autonomy can be difficult because it is based on 

subjective judgement and depends on the individual and on the situation. It is more 

common to think about autonomy as either or, either people are autonomous or not. In the 

health care system consultation with parents or guardians should be the norm. It can be 

concluded that that the Feminist approach on relational autonomy is ideal for certain 

situations in the health care when dealing with children and their autonomy. Decisions are 

subject to local conditions and social relations. The person is dependent on others, she 

takes decisions based on others, taking into account the opinion of others, her decision 

affects the lives of those around her. The person is in a social and historical relationship 

with other people that are both exposed to her and have an impact on how her life will be. 

Numerous studies have been carried out in recent years on children's participation in the 

decision-making process concerning their health issues.  In this study several carefully 

selected studies and their results are being analysed from three perspectives, the 

perspective of the child, the parent's perspective and the perspective of health care worker. 

Together these three perspective form a kind of communication triangle that is the focal 

point of discussion and results. The results of this study indicate that some form of 

paternalism is probably still the most common form of communication between health care 

professionals and their client. Especially when children are involved. The speed and lack 

of time that often characterizes the activities of health care workers is most likely the main 

reason for lack of consultation with clients. Children want to consult with their parents and 

health care professionals. Active participation of children tends to have a positive impact 

on their mental and physical wellbeing. Participation tends to be very beneficial in the long 

run, especially those children with chronic lifetime diseases. Children experience 

participation in a very positive way, they feel appreciated, they feel more valuable and feel 

better, they feel that they are listened to and respected, which in turn encourages and 

strengthens their identity. This increases their welfare and the compliance to the treatment 
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will be better. The study also revealed that health care workers need better guidelines to 

assess the competence of children. They tend to evaluate their clients as autonomous or 

not, it can be complicated that children are sometimes more and sometimes less 

autonomous. It is intangible and raises their insecurity. The results of the study highlight 

three ethical issues related to children's participation in decisions regarding their treatment: 

1. Autonomy of children varies - it is sometimes more and sometimes less, depending on 

the circumstances. 2. Autonomy of children is considered gradual. 3. The ability of 

children is often underestimated but rarely overestimated. These three perspectives call for 

a new vision for the autonomy of children within the health care system. More consultation 

and a family-centred approach is needed so that the right to a progressive autonomy of 

children is adhered to.  The family-centred approach introduced seems to be a unique 

approach to increase the participation of the child and the family in decision making 

process.  The results of the studies discussed indicate that children do not participate 

enough in the decision making process.  The health care system needs to take steps to 

improve the consultation process. This calls for suggestions on how to evaluate the 

competence of children and how children should be given more time to participate.  
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1 Inngangur 

1.1   Sagan á bak við efnisval 

Haustið 2013 var auglýst eftir þremur meistaranemum til að taka þátt í þverfræðilegu 

verkefni í umsjón Rannsóknarstofnunar Ármanns Snævarr (RÁS) um fjölskyldumálefni.  

Verkefnið er samvinnuverkefni Lagadeildar, Heilbrigðisvísindasviðs og Hugvísindasviðs 

Háskóla Íslands og sótti höfundur sem nemi í hagnýtri siðfræði á Hugvísindasviði um aðild 

að verkefninu.  

Markmið verkefnisins var að skoða stöðu barna innan heilbrigðisþjónustunnar – með 

áherslu á sjálfræði barna við þátttöku og ákvarðanatöku í þeirra málum, málum er varða 

þau beint.  Meistaranemarnir áttu að skrifa þrjár aðskildar ritgerðir um sama efnið – þó 

með mismunandi áherslum eftir fræðasviði þeirra.  Þegar ritgerðum verður lokið verður 

unnin sameiginleg skýrsla í samvinnu við RÁS úr niðurstöðum ritgerðanna þriggja og í 

framhaldi verður gefin út bók sem byggir á útdráttum úr ritgerðunum þremur og niðurstöðu 

skýrslunnar.  Bókin verður númer tvö í Ritröð RÁS.  Markmiðið með bókinni er að hún 

verði hagnýtt tæki fyrir fagfólk sem sinnir börnum í heilbrigðisþjónustu, þar munu verða 

lagðar fram tillögur að úrbótum komi í ljós í ritgerðunum þremur að þeirra sé þörf.  

Áhugi höfundar á verkefninu kom til af tveimur ástæðum.  Í fyrsta lagi er áhugahvetjandi 

að taka þátt í þverfræðilegu verkefni sem þessu og í öðru lagi er spennandi að afurðin komi 

út í bók sem vonandi mun nýtast fagfólki í starfi þeirra.  Hvoru tveggja gefur tækifæri til að 

taka þátt í að gera siðfræði hagnýta í orðsins fyllstu merkingu og vonandi er það framtíðin 

að mismunandi fræðigreinar vinni saman þverfræðilega að hagnýtum verkefnum af þessu 

tagi.  Það getur gefið góða yfirsýn yfir skörun fræðisviða, gert fólk víðsýnna og verkefnin 

hagnýtari fyrir vikið sem ætti að vera lokamarkmiðið.  

1.2 Rannsóknarspurningin, markmið ritgerðar  

Með ritgerð þessari er ætlunin að gera skil á siðfræðihluta þessa þverfræðilega verkefnis.  

Meginspurning mín er: Hver eru helstu siðfræðilegu álitaefni tengd sjálfræði barna í 

heilbrigðisþjónustu og þátttöku þeirra í ákvörðunum varðandi eigin meðferð ?    

Höfundur er hjúkrunarfræðingur að mennt með góða klíníska reynslu og ágæta þekkingu á 

starfsemi sjúkrastofnana og hefur sú þekking og reynsla hjálpað mikið til við að setja sig í 

spor og skilja þær aðstæður sem vísað er til í rannsóknum sem fjallað er um í ritgerðinni.   
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Fyrirfram gefur höfundur sér að mikilvæg siðfræðileg álitaefni séu til staðar sem tengjast 

sjálfræði barna í heilbrigðisþjónustunni, það er eðlilegt að gefa sér slíkt.  Samskipti 

heilbrigðisstarfsfólks og skjólstæðinga þeirra eru almennt líkleg til að vekja 

siðferðisspurningar og algengt að upp komi álitaefni í þeim samskiptum.  Þannig hefur það 

alltaf verið og þannig mun það alltaf verða.  Skjólstæðingar heilbrigðiskerfisins eru í 

langflestum tilvikum veikir einstaklingar sem eiga oftast mjög mikilla hagsmuna að gæta 

en starfsfólk er yfirleitt í yfirburðastöðu í sambandinu vegna þekkingar sinnar og stöðu.  

Heilbrigðisstarfsfólk hefur sterkar siðferðilegar og faglegar skyldur gagnvart 

skjólstæðingum sínum en skjólstæðingar þeirra hafa réttindi og treysta mjög á fagþekkingu 

og siðferði fagfólks.   

1.3   Kynning á stöðu barna  

Sú vakning sem orðið hefur síðustu áratugi varðandi réttindi barna almennt og þátttöku 

þeirra í ákvarðanatöku um málefni sem þau varðar tengist ekki síst tilkomu Barnasáttmála 

Sameinuðu þjóðanna.1  Börn hafa ákveðna sérstöðu þar sem þau eru almennt mun 

berskjaldaðri en fullorðnir, þau eru enn að þroskast og þess vegna er sjálfræði þeirra 

takmarkað.  Börn geta síður varið sig og eru því sérstaklega viðkvæmur þjóðfélagshópur.  

Af þessum sökum hefur þeim verið tryggð aukin vernd og stuðningur í ýmsum 

alþjóðlegum mannréttindasamningum.   

Genfaryfirlýsing Þjóðabandalagsins2 var fyrsta alþjóðlega viðurkenningin á sérstöðu barna 

í mannréttindasamningum nokkrum árum eftir fyrri heimsstyrjöldina, en í henni var að 

finna grundvallarreglur um vernd og umönnun barna, nokkru síðar, eða eftir seinni 

heimsstyrjöldina tóku Sameinuðu þjóðirnar við af Þjóðarbandalaginu.  Í kjölfar grófra 

mannréttindabrota sem unnin voru á börnum í seinni heimsstyrjöldinni jókst umræða um 

nauðsyn þess að tryggja börnum aukna vernd og var yfirlýsing um réttindi barnsins 

samþykkt á vettvangi Sameinuðu þjóðanna 20. nóvember árið 1959 og hefur sá dagur upp 

frá því verið nefndur alþjóðlegur dagur barna.3  Til að veita börnum enn víðtækari vernd 

var hafist handa árið 1979 að undirbúa sérstakan  þjóðréttarsamning um réttindi barna, það 

ár hafði áður verið útnefnt sem ár barnsins.  Þessi samningur Sameinuðu þjóðanna um 

                                                           
1 Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna.  http://www.barnasattmali.is/  , vefslóð sótt 5.apríl 2014. 
2 Þjóðabandalagið. http://is.wikipedia.org/wiki/%C3%9Ej%C3%B3%C3%B0abandalagi%C3%B0  , vefslóð 

sótt  5.apríl 2014. 
3 Umboðsmaður barna.  http://barn.is/  , vefslóð sótt 5.apríl 2014 

http://www.barnasattmali.is/
http://is.wikipedia.org/wiki/%C3%9Ej%C3%B3%C3%B0abandalagi%C3%B0
http://barn.is/
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réttindi barna, eða Barnasáttmálinn eins og hann er gjarnan nefndur í daglegu tali, var 

fullgildur þann 20. nóvember árið 1989.4  

Barnasáttmálinn var svo fullgildur fyrir Íslands hönd árið 1992 og lögfestur 20. febrúar 

2013 og er í dag hluti af íslenskri löggjöf.5  Barnasáttmálinn felur í sér alþjóðlega 

viðurkenningu á því að börn séu sjálfstæðir einstaklingar með fullgild réttindi, óháð 

réttindum fullorðinna og tilurð hans markaði mikil tímamót í baráttunni fyrir réttindum 

barna.  Sáttmálinn hefur að geyma ýmis grundvallarréttindi og endurspeglar nýja sýn á 

hlutverk og stöðu barna og tekur fram að öll börn eigi rétt á því að vera fullgildir 

þátttakendur í samfélaginu.   

Öll réttindi eru mikilvæg í sáttmálanum, þó eru það fjórar grundvallarreglur sem ganga 

sem rauður þráður í gegnum allan sáttmálann og mikilvægt er að hafa þær sérstaklega í 

huga þegar ákvæði sáttmálans eru túlkuð,  ekki síst ef ákvæði vegast á.6  Þessar fjórar 

reglur felast í fjórum greinum; grein tvö sem fjallar um jafnræði og bann við mismunun, 

þriðju grein sem fjallar um að ákvarðanir og ráðstafanir yfirvalda er varða börn skulu 

byggðar á því sem er börnum fyrir bestu, sjöttu grein sem fjallar um réttinn til lífs og 

þroska og að lokum tólftu grein sem er sú grein sem kemur beint að efni þessarar ritgerðar, 

en hún segir frá réttinum til að láta skoðanir sínar í ljós og að á þær sé hlustað: 

Aðildarríki skulu tryggja barni sem myndað getur eigin skoðanir rétt til að láta þær 

frjálslega í ljós í öllum málum sem það varða, og skal tekið réttmætt tillit til skoðana þess 

í samræmi við aldur þess og þroska.7  

Réttur barna til að fá að hafa áhrif og láta í ljós skoðanir sínar eftir því sem aldur og þroski 

leyfir er kominn víða í lög og reglugerðir.  Til dæmis segir í Barnalögum frá Alþingi, í 

síðustu málsgrein 28. greinar:  

Foreldrum ber að hafa samráð við barn sitt áður en málefnum þess er ráðið til lykta eftir 

því sem aldur og þroski barnsins gefur tilefni til. Skal afstaða barns fá aukið vægi eftir því 

sem barnið eldist og þroskast.8    

                                                           
4 Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna. http://www.barnasattmali.is/  , vefslóð sótt 5.apríl 2014. 
5 Barnasáttmáli lögfestur: http://www.althingi.is/dba-bin/samantekt.pl?ltg=141&mnr=155 , vefslóð sótt 

6.apríl 2014. 
6 Barnasáttmáli Sameinuðu þjóðanna. http://www.barnasattmali.is/barnasattmalinn/umbarnasattmalann.html , 

vefslóð sótt 5.apríl 2014. 
7 Fyrri hluti 12. greinar Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna. 

http://www.barnasattmali.is/barnasattmalinn/barnasattmalinnheildartexti.html , vefslóð sótt 5.apríl 2014. 
8 Barnalög 1.nóvember 2003. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html , vefslóð sótt 6.apríl 2014. 

http://www.barnasattmali.is/
http://www.althingi.is/dba-bin/samantekt.pl?ltg=141&mnr=155
http://www.barnasattmali.is/barnasattmalinn/umbarnasattmalann.html
http://www.barnasattmali.is/barnasattmalinn/barnasattmalinnheildartexti.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html
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Í lögum um réttindi sjúklinga kemur fram í 25. grein í kafla VI sem eru sérreglur um börn9 

að börnum skulu veittar upplýsingar um ástand sitt að teknu tilliti til aldurs þeirra og 

þroska og í 26. grein sömu laga kemur fram að sjúk börn skulu höfð með í ráðum eftir því 

sem kostur er og alltaf þegar þau hafa náð 12 ára aldri.   

Af þessari umfjöllun og upptalningu úr lögum má ráða mikilvægi þess að virða rétt barna 

til að hafa áhrif á ákvarðanir teknar um málefni er varða þau beint. 

1.4   Uppbygging ritgerðar og næstu kaflar 

Ritgerðin skiptist í megindráttum í þrjá aðalkafla.  Ritgerðin hefst í 2. kafla á umræðu um 

kenningar og siðfræðileg hugtök eins og sjálfræði, velferð og forræði. Í 3. kafla  verður 

fjallað um ýmsar erlendar rannsóknir sem gerðar hafa verið á börnum og afstöðu þeirra til 

heilbrigðisþjónustu, hvernig samráði við börn er háttað og við hvaða aldur foreldrar og 

heilbrigðisstarfsfólk miðar samráð við börn.  Í 4. kafla verður tekin saman niðurstaða 

rannsóknanna í 3. kafla og leitast við að greina þau álitaefni sem birtast út frá 

siðferðilegum hugtökum eins og sjálfræði, velferð og forræði sem rædd eru í 2. kafla.  Í 

þeirri úrvinnslu verður reynt að bregða ljósi á siðfræðileg álitaefni sem við er að glíma 

varðandi sjálfræði barna í heilbrigðisþjónustu.   

 

                                                           
9 Lög um réttindi sjúklinga frá 1997. http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html , vefslóð sótt 6.apríl 

2014. 

http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html


13 

2 Grunnurinn lagður og mikilvæg hugtök kynnt  

2.1  Inngangur  

Í þessum kafla verður fjallað um þau siðfræðilegu hugtök sem mestu skipta varðandi 

sjálfræði barna og þátttöku þeirra í ákvörðunum um eigin meðferð.  Fyrst er að nefna 

hugtakið sjálfræði sem mikið hefur verið skrifað um.  Margar ólíkar kenningar hafa verið 

settar fram til að skýra hvað það er að vera almennt sjálfráða manneskja.  Það er von 

höfundar að hér muni takast að varpa ljósi á hvernig hugtakið er túlkað og notað í 

lífsiðfræði.  Næsta hugtak sem fjallað verður um er velferðarhugtakið eða 

velgjörðarhugtakið.  Að gæta velferðar skjólstæðinga sinna hefur verið og verður ávallt 

efst í huga heilbrigðisstarfsmanna, að gæta sérstaklega að sjálfræði þeirra er nýrri og 

nútímalegri hugsun.  Vandinn er sá að heilbrigðisstarfsfólk upplifir gjarnan í starfi sínu 

togstreitu milli þessara tveggja viðhorfa, viðhorfs sjálfræðis og viðhorfs velferðar.  Það 

getur verið flókið og vandasamt að samræma þessi tvö viðhorf svo vel sé og allra 

hagsmuna skjólstæðings sé gætt.10 

Forræðishyggja var nánast allsráðandi í starfi heilbrigðisstétta þar til fyrir um 30-40 árum, 

þá virðist hafa átt sér stað ákveðin viðhorfsbreyting og sjálfræðishugtakið skaust uppá 

yfirborðið ef svo má að orði komast.  Skoðað verður hvernig hugtakið forræðishyggja er 

skilgreint út frá lífsiðfræðinni sem og faglegt forræði.  Skoðaður verður munurinn á þessu 

tvennu sem oft getur verið flókið að greina, fjallað um í hvaða tilvikum er viðeigandi að 

beita faglegu forræði og hvenær slíkt forræði telst vera forræðishyggja.  Upplýsingagjöf og 

upplýst samþykki tengist þessari umfjöllun mjög náið og verður gerð grein fyrir mikilvægi 

þess að veita sjúklingi réttar upplýsingar svo að takast megi að sýna sjálfræði hans 

virðingu.   

Í lok kaflans verður fjallað um hugtakið samráð sem lagt hefur verið til sem ákjósanleg 

samskiptaleið í heilbrigðisþjónustu.  Samráðsleiðin hefur verið sett fram gegn öfgum 

forræðishyggju og svokallaðrar sjálfræðishyggju.11 Svo að samráð geti orðið þurfa að eiga 

sér stað samræður á milli heilbrigðisstarfsmanns og skjólstæðings, upplýsingar þurfa að 

fara þar á milli sem allir skilja, traust og gagnkvæm ábyrgð sjúklings og fagmanns þarf að 

vera til staðar.  Vegna stöðu heilbrigðisstarfsmanns sem fagmanns hvílir á honum mikil 

ábyrgð og djúp skylda gagnvart skjólstæðingi.    

                                                           
10 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 25. 
11 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 27. 
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2.2  Sjálfræðishugtakið – í heimspekinni    

Sjálfræði (e.autonomy) er það að ráða sér sjálfur.  Orðið autonomy kemur frá gríska orðinu 

autonomos en autos þýðir sjálf eða sjálfur og nomos þýðir að stjórna eða lög.  Upphaflega 

vísar orðið til sjálfstæðra ríkja eða þjóða, en hefur síðan verið útvíkkað til einstaklinga.12  

Sjálfræðishugtakið er mikilvægt í siðfræði og undirstrikar mikilvægi sjálfsákvörðunar og 

frelsis til að fá að velja sjálfur.  Sjálfræði og frelsi eru því mjög samtvinnuð hugtök.  Meðal 

heimspekinga hefur sjálfræðishugtakið hlotið veglegan sess þó vissulega hafi komið fram 

mismunandi hugmyndir meðal þeirra um það hvernig skilgreina skal hugtakið.  Innan 

heimspekinnar hefur gjarnan verið spurt hvaða skilyrði þarf manneskja þarf að uppfylla til 

að hún teljist breyta sem sjálfráða einstaklingur. 

Tveir af þekktari hugsuðum heimspekisögunnar eru þeir Immanúel Kant og John Stuart 

Mill og sjálfræði var þeim báðum hugleikið.  Kant spurði; „Hvað ber mér að gera?“ og 

sagði hann þessa spurningu vera grundvallarspurningu siðferðilegs lífs.13  Sýn Kant á 

sjálfræði byggði á því að sjálfið væri skynsamt og frjálst, og að maðurinn væri sjálfráða 

einungis þegar hann er frjáls og tekur skynsamlegar ákvarðanir, þá sé hann höfundur verka 

sinna og ábyrgur gjörða sinna.  Viljinn sé sjálfráður og setji sér sín eigin lög til að fara 

eftir.14  Breyti maðurinn hinsvegar ranglega, svo sem með því að ljúga, halda framhjá eða 

svíkja undan skatti þá hegðar hann sér öndvert við skynsemina og er þá um leið ófrjálsari 

en sá sem hefur hemil á sér.15 Ekki er ætlunin að ræða hér frekar hugmyndir Kant um 

sjálfræði.  Hugmyndir Mill voru hins vegar af öðrum toga.  Áhersla hans var sú að 

maðurinn væri frjáls og sjálfráða ef hann fær að gera það sem hann kýs svo lengi sem það 

er ekki öðrum til tjóns eða miska.  Sé almenningi ógnað eða valdið tjóni má beita reglum 

siðferðis og laga, að öðru leyti má ekki skipta sér af einstaklingnum.  Sé hann kominn til 

vits og ára og veit hvað hann er að gera má hann lifa lífi sínu eins og honum sýnist.16  Það 

má því sjá að hugmyndir um sjálfræði í heimspeki geta verið mismunandi.  

Í þessum kafla verða til kynningar þrjár nálganir heimspekinga á sjálfræðishugtakinu sem 

líklegar eru að koma að gagni í ritgerðinni.  Í fyrsta lagi verður fjallað um hugmyndir John 

Stuart Mill um sjálfræði í bókinni Frelsið,17 í öðru lagi hugmyndir Guðmundar Heiðar 

                                                           
12 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 57-58. 
13 Vilhjálmur Árnasson, 1990, bls. 55. 
14 Immanuel Kant, 2003, bls. 108-110. 
15 Vilhjálmur Árnason, 1990, bls. 53.  
16 John Stuart Mill, 2009, bls 143. 
17 John Stuart Mill, 2009.  
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Frímannssonar um sjálfræði og forræðishyggju í grein hans Sjálfræðishugtakið í bókinni 

Erindi siðfræðinnar,18 í þriðja lagi verður nálgun feminista á sjálfræði kynnt.    

John Stuart Mill var frjálslyndur og einn helsti talsmaður einstaklingsfrelsis í 

heimspekisögunni og túlkun hans á sjálfræði kemur vel fram í frelsisreglu hans: 

[Þ]ví aðeins er öllu mannkyni, einum manni eða fleirum, heimilt að skerða athafnafrelsi 

einstaklings, að um sjálfsvörn sé að ræða[…]. Heill og hamingja einstaklingsins sjálfs til 

líkama eða sálar er ekki næg ástæða til frelsisskerðingar. Það er óréttlætanlegt að neyða 

mann til að gera nokkuð eða láta ógert af þeim sökum, að hann verði sælli fyrir bragðið, 

eða hinum, að aðrir telji skynsamlegt eða rétt að breyta svo[…]. Maður ber einungis 

ábyrgð gagnvart samfélaginu á þeim athöfnum sínum, sem aðra varða. Hann hefur 

óskorað frelsi til allra gerða, sem varða hann sjálfan einan. Hver maður hefur fullt vald 

yfir sjálfum sér, líkama sínum og sál.19    

Einstaklingurinn þarf samkvæmt frelsisreglunni að vera fær um að skilja og meta hvaða 

afleiðingar athafnir hans hafa fyrir hann sjálfan og aðra.20  Samkvæmt Mill á frelsisreglan 

einungis við þá sem náð hafa fullum andlegum þroska.  Reglan á því ekki við um börn og 

ófullveðja fólk enda eru þau samkvæmt Mill ekki ábyrg gjörða sinna.21  Í frelsisreglunni 

kemur fram að ekki skuli grípa inn í þó svo að maðurinn taki ekki bestu mögulegu 

ákvörðun að annarra mati, eða að sú ákvörðun muni vera til þess fallin að valda honum 

tjóni.  Sé maðurinn heill á geði og með fullnægjandi vitsmunalegan þroska þá er ekki 

samkvæmt Mill leyfilegt að grípa inn í nema athafnir eða ákvarðanir hans fara að valda 

öðrum skaða en honum sjálfum.  Mill telur að veigamestu rökin fyrir því að samfélagið láti 

borgara sína afskiptalausa um einkahagi þeirra séu þau að íhlutun samfélagsins sé líkleg til 

að vera með röngum hætti og ósanngjörn.22  Mill viðurkennir þó að athafnir einstaklings 

sem eru honum til tjóns geti einnig haft alvarleg áhrif á hagsmuni vina hans og ættingja, 

sem og samfélagið.  Tekur hann dæmi um mann sem með sukki og svalli getur ekki greitt 

skuldir sínar eða séð börnum sínum farborða.  Maðurinn hefur siðferðilegar skuldbindingar 

gagnvart lánadrottnum og börnum sínum, því má hallmæla honum og refsa.  En það er ekki 

                                                           
18 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls. 151-172. 
19 Mill, 2009, bls. 47. 
20 Mill, 2009, bls. 47.    
21 Mill, 2009, bls. 48. 
22 Mill, 2009, bls.154. 
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sukkið og svallið sem er ámælisvert eða refsivert heldur hitt að maðurinn hefur brugðist 

siðferðilegum skyldum sínum við lánadrottna og fjölskyldu.23   

Frelsisregluna setti Mill fram í bók sinni, Frelsið og sagði hann að tilgangur þess rits væri 

að setja fram þessa „ofureinföldu reglu“ eins og hann orðaði það.24  Regluna setti hann 

fram þar sem hann trúði því að áhrif ríkis og almennings á einstaklinginn væru almennt 

ósanngjörn og of mikil.  Mill var þeirrar skoðunar að hver maður sé sjálfur best til þess 

fallinn að vaka yfir velferð sinni, líkamlegri sem andlegri.  Hagsmunum mannskyns taldi 

hann betur borgið ef menn fengju að lifa eins og þeim þykir best, frekar en að þeim væri 

þröngvað til að lifa eins og aðrir telja að væri þeim fyrir bestu.25   

Samkvæmt innihaldi frelsisreglunnar getur verið rökrétt að álykta að Mill sé á móti öllu 

sem hægt væri að skilgreina sem forræðishyggju eða forsjárhyggju, enda segir þar að heill 

og hamingja einstaklingsins sjálfs til líkama eða sálar sé ekki næg ástæða til 

frelsisskerðingar.  Sumir myndu túlka þetta sem svo að það væri ekki í anda Mill að banna 

fólki að nota eiturlyf eða skylda fólk til að fara eftir reglum um hámarkshraða eða nota 

hjálm á mótorhjóli.  Þar með væri verið að skerða frelsi einstaklingsins til að velja sjálfur 

hvað væri gott fyrir hann.  En hvenær má þá reyna að hafa áhrif á athafnir fólks eða taka 

fram fyrir hendurnar á því?  Samkvæmt Mill er það ekki fyrr en hagsmunum annarra 

einstaklinga er ógnað.  Hér getur verið um óljós mörk að ræða, stundum getur verið erfitt 

að skilgreina hvort og hvernig einhver önnur manneskja getur orðið eða verður fyrir tjóni 

eða ekki.  Sérstaklega ef um tilfinningalegt tjón er að ræða.  Það virðist vera að Mill skilji 

sjálfræði einstaklingsins sem skilyrðislaus réttindi og að það eigi að koma í veg fyrir alla 

afskiptasemi annarra, ríkis eða almennings og koma þar af leiðandi í veg fyrir alla 

mögulega forræðishyggju sem felst í því að reynt er að hafa vit fyrir fólki hvort sem því 

líkar betur eða verr. 

Í grein Guðmundar Heiðars Frímannssonar „Sjálfræðishugtakið”  koma fram samskonar 

hugmyndir og Mill varðandi þá túlkun að sjálfræði felist meðal annars í hæfileikanum til 

að skilja og meta afleiðingar.  Guðmundur segir að manneskjan þurfi að hafa hæfileikann 

til að geta valið óþvingað og af skynsemi á milli tveggja ólíkra kosta.26 Ólíkt Mill telur 

Guðmundur Heiðar að einhvers konar forræði sé nauðsynlegt.  Ekki sé alltaf hægt að 

                                                           
23 Mill, 2009, bls. 151. 
24 Mill, 2009, bls. 47. 
25 Mill, 2009, bls. 52. 
26 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.159. 
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treysta á að hæfileikar einstaklings bjóði honum að nota dómgreind sína á þann veg að 

hann skaði ekki sjálfan sig, þrátt fyrir að teljast fullveðja manneskja sem ekki er andlega 

skert, svo sem geðveik, þroskaheft eða heilabiluð.27    

Til þess að skilja hugtakið sjálfræði þarf að mati Guðmundar að greina milli þess sem hann 

kallar ytra og innra sjálfræði.28  Samkvæmt þeirri hugmynd getur tvennt komið í veg fyrir 

að manneskja ráði sér sjálf.  Í fyrsta lagi getur það gerst utan frá þegar aðrir taka að stjórna 

gjörðum annarrar manneskju, dæmi um þetta gæti verið að hún væri hneppt í þrælahald eða 

einhver reyndi að þvinga hana til að gera eitthvað sem henni væri mjög á móti skapi eða 

andstætt lífsgildum hennar, til dæmis að þvinga hana til að taka þátt í ólöglegu athæfi svo 

sem innbroti eða ofbeldi.  Í öðru lagi getur stjórn manneskju á eigin athöfnum og 

ákvörðunum glatast vegna hennar eigin langana, það er að segja komið innan frá.  Langanir 

hennar geta þá orðið svo sterkar að hún verður heltekin af þeim og gerir eitthvað sem hún 

vill í reynd alls ekki gera,  dæmi um svona löngun gæti verið að manneskjan yrði heltekin 

af fíkn, til dæmis í áfengi.29  Þá stjórnast gjörðir hennar af innri löngunum og hún 

framkvæmir gegn eigin skynsemi.   

Að mati Guðmundar þurfa því tveir þættir að vera til staðar fyrir heildarkenningu um 

sjálfræði.  Í fyrsta lagi er það hæfileikinn til að standast sterkar tilfinningar eða langanir, 

það er að sjá, skilja og breyta eftir góðum ástæðum og í öðru lagi að vera laus undan valdi 

annarra.  Guðmundur fjallar einnig um þann skilning sem Mill leggur í sjálfræði sem 

skilyrðislaus réttindi og hafnar þeim þeim stranga skilningi sem felist í því að skilja 

sjálfræði sem réttindi, þ.e.a.s. að þau útiloki alltaf afskipti annarra af ákvörðunum um eigin 

hag.  Sá skilningur á sjálfræði myndi alveg útiloka forræði, sem hann telur vera ókost, þar 

sem hann telur að forræði þurfi að vera til staðar í einhverju mæli.30  Ef sjálfræði væru 

skilyrðislaus réttindi og forræði væri alltaf óréttlætanlegt mætti ekki taka fram fyrir 

hendurnar á manni sem vill nota eiturlyf, ef það skaðar ekki annan en hann sjálfan.  

Guðmundur ræðir þrenns konar rök fyrir þeim skilningi að sjálfræði sé skilyrðislaus 

réttindi.31  Í fyrsta lagi er það afstaða og tungutak sem fólki er tamt; „þetta kemur engum 

við“ ; „ég get hagað mínu lífi eins og mér þóknast“,  þetta eru gjarnan viðbrögð fólks við 

                                                           
27 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls. 166. 
28 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls. 160.  
29 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.160.  
30 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.161. 
31 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.161. 
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afskiptum annarra.  Í öðru lagi teljum við okkur ekki geta gert mistök varðandi það hvernig 

við teljum hagsmunum okkar vera best borgið.  Þriðju rökin eru þau að menn verði að fá að 

gera mistök, það er byggt á hugmyndinni að rétturinn til að hafa rangt fyrir sér sé hluti af 

réttindum til sjálfsákvörðunar.32  Þessi merking sjálfræðis kemur í veg fyrir allt forræði. 

Miðað við þennan skilning á sjálfræði telur Guðmundur að varla væri réttlætanlegt að 

skylda fólk til að vera í bílbeltum eða með höfuðhjálma á mótorhjólum, einnig væri hægt 

að spyrja sig hvort réttlætanlegt væri þá að banna fólki að neyta eiturlyfja.  Allt væri 

mönnum í sjálfsvald sett og ævinlega óréttlætanlegt að skipta sér af og grípa fram fyrir 

hendur á einstaklingi.  Guðmundur er þó ekki sannfærður um að þessi þrenn rök dugi til að 

rökstyðja svo sterkan sjálfræðisrétt.33  Margt sé við rökin að athuga, ekki sé til dæmis 

gerður greinarmunur á hversu víðtæk né alvarleg mistökin megi vera, en gengið út frá því 

að aldrei sé réttlætanlegt að hindra mann í að framkvæma vilja sinn.34  Hann telur þó 

skynsamlega hugsun að fólk hafi réttinn til að skjátlast.  Það sé mikilvægur partur þess að 

ráða sér sjálfur að mega gera mistök, oft sé það góð leið til að komast að því hvort athöfn 

sé rétt eða röng.  Niðurstaða Guðmundar eftir þessar vangaveltur er sú að hugmyndin að 

skilja sjálfræði sem skilyrðislaus réttindi gangi ekki upp.35   

Skilningur Guðmundar á inntaki sjálfræðis byggist svo á þekktri skilgreiningu í heimspeki 

nútímans á sjálfræði og gerir hann hana að nokkur leyti að sinni sannfæringu:   

Hinn sjálfráði maður er sá, með orðum Rousseaus, sem „hlýðir lögmáli, sem hann setur 

sjálfum sér,“ lifir lífi, sem hefur samræmi og byggist á skoðunum, verðmætamati og 

meginreglum, sem eru sjálfum sér samkvæmar og lætur gerðir sínar stjórnast af þeim.  

Þess utan fær hann ekki skoðanir sínar tilbúnar á silfurfati eins og hinn ósjálfstæði maður: 

þær eru hans, vegna þess að þær eru niðurstaða eigin gagnrýni og endurmats.36 

Guðmundur telur til þrennt í þessari skilgreiningu sem hann segir vera lýsandi hinum 

sjálfráða manni.  Í fyrsta lagi það að maðurinn hlýðir eigin lögmáli, í öðru lagi að það er 

samhengi og samræmi á milli verka hins sjálfráða einstaklings og í þriðja lagi að lögmálin 

eru niðurstaða stöðugrar umhugsunar og gagnrýni á eigin verk.37                                        

                                                           
32 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.162. 
33 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.163. 
34 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.165. 
35 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.166. 
36 Stanley I Benn í Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls. 167.   
37 Guðmundur Heiðar Frímannsson, 1993, bls.167. 
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Einstaklingsmiðuð nálgun á sjálfræði hefur verið gagnrýnd af femínistum, en þeir komu 

fram með breytta sýn á sjálfræði einstaklingsins á níunda áratugnum.38  Nálgun feminista 

er í grundvallaratriðum ólík þeim sem hafa verið ræddar hér að framan þar sem litið er á 

einstaklinginn óháð aðstæðunum sem hann er í.  Þess í stað benda feministar á að 

einstaklingar séu alltaf í tilteknum aðstæðum sem óhjákvæmilegar móti sjálfræði þeirra.  

Einstaklingurinn sé ekki eyland heldur spili aðstæður, umhverfi og félagslegir þættir stórt 

hlutverk í sjálfsmynd og sjálfræði hverrar manneskju og verði manneskjan ekki aðskilin frá 

þessum mikilvægu þáttum í lífi hennar.39 

Áhugi feminista á sjálfræði einstaklinga tengist kynbundinni kúgun kvenna.  Horfðu þeir 

meðal annars á sjálfsafneitun og ofur tillitssemi kvenna við óskir annarra, til dæmis í 

hjónaböndum þar sem konur voru í þjónustuhlutverkum gagnvart eiginmönnum sínum og 

undirgefnar í meira lagi.  Feministar horfðu einnig til þjóðfélaga þar sem hefðir og siðir 

virtust eingöngu tengjast kúgun kvenna eins og blæjur fyrir andliti, umskurður kvenna og 

fleira í þessa veru.40  Meðal feminista eru þó ólíkar hugmyndir um hvort þetta teljist kúgun 

kvenna eða siðir sem þær velja að lifa eftir, þetta reynist þó vera sögulegur uppruni áhuga 

feminista á sjálfræði sem á ensku kallast relational autonomy eða sem þýtt hefur verið sem 

aðstæðubundið sjálfræði.41   

Hugmyndir feminista um sjálfræði einstaklingsins hafna því að manneskjan geti verið séð 

sem óháð og einangruð.  Manneskjan er háð öðrum, hún tekur ákvarðanir út frá öðrum, 

tekur tillit til annarra og ákvarðanir hennar hafa áhrif á líf þeirra sem hún er í tengslum við.  

Manneskjan er í félagsfræðilegu og sögulegu sambandi við aðrar manneskjur sem bæði 

verða fyrir áhrifum og hafa áhrif á hvernig líf hennar verður.42  Feministar telja að með því 

að líta á manneskjuna óháða öðrum manneskjum og öflum samfélagsins sé augunum lokað 

fyrir veruleikanum eins og hann er.  Að fólk tekur á sig umönnun og ábyrgð; staða og 

veruleiki barna, aldraðra og fatlaðs fólks svo dæmi séu tekin.  Einnig sé þá litið framhjá 

                                                           
38 Ástríður Stefánsdóttir, 2012, bls. 2. 
39 Stanford Encyclopedia of Philosophy. http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut , 

vefslóð sótt 20.apríl, 2014.   
40 Stanford Encyclopedia of Philosophy. http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut , 

vefslóð sótt 20.apríl, 2014.   
41 Ástríður Stefánsdóttir, 2012, bls. 2. 
42 Stanford Encyclopedia of Philosophy. http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut , 

vefslóð sótt 20.apríl, 2014.   

http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut
http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut
http://plato.stanford.edu/entries/feminism-autonomy/#RelAut
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þáttum sem móta félagslega sjálfsmynd okkar, til dæmis kyngervi, kynhneigð, kynþáttum, 

stétt, stöðu, aldri og svo framvegis.43  

Kenningar um aðstæðubundið sjálfræði ganga út á það að manneskjan sé alltaf í tilteknum 

aðstæðum og að hún verði fyrir áhrifum og sé í stöðugri mótun af samspili sínu við 

umhverfi sitt.  Sjálfræði snúist því ekki einvörðungu um hvernig einstaklingurinn tekur 

ákvörðun heldur er dregið fram mikilvægi þess að einstaklingurinn búi í umhverfi sem 

gerir honum kleift að rækta sjálfræði sitt.  Einmitt á slík hugsun við þegar hugað er að 

aðstæðum þeirra sem minna mega sín, eins og aðstæðum barna, sjúkra, aldraðra og 

fatlaðra.44   

Þær þrjár nálganir sem valdar voru hér til umræðu um sjálfræði í heimspeki voru valdar 

vegna áhuga höfundar á þeim.  Klassískar hugmyndir um sjálfræði frá Kant og Mill leggja 

áherslu á einstaklinginn, ákvörðun hans og ábyrgð á eigin gjörðum.  Hugmyndir Mill um 

frelsi einstaklingsins og sjálfræði hans eru vel þekktar og gjarnan kenndar við frelsisreglu 

hans þar sem áherslan er sú að einstaklingurinn tekur ákvörðun og ber einn ábyrgð á 

gjörðum sínum.  Forræðishyggja er aldrei í boði nema að öðrum standi ógn af.  

Guðmundur Heiðar telur að forræðishyggja verði að vera til staðar að einhverju leyti og því 

eru hugmyndir Guðmundar að þessu leyti á skjön við hugmyndir Mill.  Hugtakið 

forræðishyggja er mjög nátengt hugtakinu faglegt forræði sem á eftir að koma talsvert við 

sögu.  Hugmyndir feminista um sjálfræði beina sjónum að aðstæðum einstaklingsins og eru 

öðruvísi en virðast passa ágætlega við lífsiðfræðina.  Það er í raun aldrei svo einfalt að 

hægt sé að fólk bara ráði sér sjálft ef það skaðar ekki aðra, sem skýrist betur þegar skoðuð 

eru mikilvægi tengsla eins og feministar benda á.   

Hér á eftir verður nánar fjallað um aðstæðubundið sjálfræði í lífsiðfræði en þessar 

hugmyndir, ekki síst hugmyndir feminista munu koma meira við sögu síðar í ritgerðinni. 

2.3  Sjálfræðishugtakið í lífsiðfræðinni 

Í bókinni Principles of Biomedical Ethics sem er ein mest lesna bók sem skrifuð hefur 

verið um lífsiðfræði,45 ræða höfundarnir Tom Beauchamp og James Childress 

skilgreiningu sína á sjálfræði og hvernig virða skuli sjálfræði í aðstæðum í 

heilbrigðiskerfinu og rannsóknum.  Að þeirra mati er mikilvægt að taka inn í skilgreiningu 

                                                           
43 Ástríður Stefánsdóttir, 2012, bls. 5. 
44 Ástríður Stefánsdóttir, 2012, bls.7. 
45 Beauchamp og Childress, 2001. 
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á sjálfræði þau félagslegu tengsl sem einstaklingurinn  hefur við aðrar manneskjur og 

ákvarðanir hans og athafnir hafi því óhjákvæmilega áhrif á annað fólk.46  Þessar hugmyndir 

kallast því mjög á við skilning feminista á sjálfræði sem aðstæðubundið sjálfræði 

(e.relational autonomy).  Þessi sýn virðist líka henta vel þegar rætt er um sjálfræði í 

heilbrigðisaðstæðum, en í þeim aðstæðum þarf einstaklingurinn oft að taka erfiðar og 

flóknar ákvarðanir sem hafa áhrif á hans nánustu aðstandendur.  Manneskja sem er veik er 

gjarnan í viðkvæmum aðstæðum og þarf mikið á tengslaneti sínu að halda, er þá mikilvægt 

að aðrir í hennar nánasta umhverfi séu til staðar þegar hún þarnast stuðnings við 

ákvarðanatöku.   

Samkvæmt þeim Beauchamp og Childress þarf athöfn eða ákvörðun sem er skilgreind 

sjálfráð, að uppfylla eftirfarandi;  

1)  athöfn eða ákvörðun er tekin af ásettu ráði (e.intentional)  

2)  athöfn eða ákvörðun er byggð á umtalsverðum skilningi (e.substantial 

understanding)  

3)  athöfn er framkvæmd eða ákvörðun tekin án þess að aðrir hafi veruleg 

áhrif á viðkomandi (e.without controlling influences that determine 

action), það er að segja  þvingun má ekki vera til staðar.47   

Samkvæmt þessari túlkun er athöfn framkvæmd eða ákvörðun tekin af ásettu ráði eða ekki, 

ekki er um milliveg að ræða.  Aftur á móti er gefið svigrúm til þess að skilningur 

einstaklings eða áhrif annarra á hann geti verið meiri eða minni eftir aðstæðum.  Þannig 

getur samkvæmt skilningi Beauchamp og Childress sjálfræði einstaklings vaxið og hann 

orðið meira og meira sjálfráða um athafnir sínar eða það getur minnkað og hann getur 

orðið sífellt minna sjálfráða.48  Aldraður einstaklingur með vaxandi heilabilunarsjúkdóm er 

dæmi um einstakling sem er að missa smám saman sjálfræði sitt vegna minnkandi 

skilnings og vaxandi þarfar hans fyrir umönnun og forsjá annarra.  Heilbrigt barn er aftur á 

móti dæmi um einstakling sem verður meira og meira sjálfráða um athafnir sínar, barnið er 

að vaxa og þroskast og öðlast því vaxandi skilning og meira sjálfstæði frá foreldrum sínum 

með hækkandi aldri.  Hvort sem aldraði einstaklingurinn eða barnið eru í stakk búin til að 

taka ákvarðanir eða ekki þá er það svo í raunveruleikanum að manneskjan er sjaldnast 

algjörlega laus undan áhrifum frá umhverfi sínu og/eða öðru fólki.  Fólk er í stöðugu 

                                                           
46 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 57. 
47 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 59. 
48 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 59. 
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sambandi við annað fólk og ekki er hjá því komist að verða fyrir áhrifum frá öðrum, þrátt 

fyrir þessa staðreynd er fullveðja fólk almennt talið vera sjálfráða.49   

Það kemur fyrir að starfsfólk í heilbrigðisþjónustunni telji að einstaklingurinn uppfylli ekki 

atriði númer þrjú í upptalningunni hér að framan.  Þetta getur átt við þegar starfsfólki þykir 

sem að nánustu ættingjar svo sem maki eða börn hafi of mikil áhrif á skjólstæðing þeirra 

og hafa þá ákveðnar efasemdir um heilindi ættingjanna varðandi áhrif á ákvarðanir veika 

einstaklingsins.50  

Það að hafa val er grundvallaratriði í sjálfræði einstaklingsins samkvæmt skilningi  

Beauchamp og Childress, sjálfræði er frelsi til að velja á milli ólíkra kosta.  Til eru 

kenningar um sjálfræði sem ganga út á það að einstaklingurinn hafi ákveðna sjálfstjórn 

(e.self-governance).  Áherslur þeirra félaga eru hins vegar þær að einstaklingurinn hafi 

sjálfstætt og óháð val fremur en almennan eða sérstakan hæfileika til að stjórna.51  Jafnvel 

sjálfráð manneskja með getu til að stjórna sér sjálf mistekst stundum vegna tímabundinnar 

hömlunar eða þvingunar, það getur verið vegna andlegra veikinda, svo sem  þunglyndis, 

það getur verið vegna vanþekkingar, valdbeitingar eða annars ástands sem hefur áhrif á eða 

hamlar valfrelsi manneskjunnar.  Að sama skapi er manneskja sem að öllu jöfnu er ekki 

talin hæf til að taka ákvarðanir vegna ástands eða aðstæðna og myndi því vera skilgreind 

sem ósjálfráða einstaklingur, oft í aðstæðum þar sem hún tekur sjálfráða ákvarðanir.52  

Dæmi um þetta gæti verið sjúklingur á geðdeild sem dæmdur hefur verið ósjálfráða, hann 

getur tekið sjálfráðar ákvarðanir varðandi eitt og annað í hans daglega lífi eins og hvort og 

hvað hann vill borða, hvort hann taki lyfin sín, hvort hann hringi í ættingja sína.  En hann 

ræður ekki hvort hann fer út af geðdeildinni eða ekki.  Meðal annars þar liggur skerðingin 

á sjálfræði hans.  Samkvæmt þessari skilgreiningu þeirra Beuchamp og Childress getur 

einstaklingur verið sjálfráða um ákveðnar athafnir og gjörðir án þess að vera frjáls 

manneskja að öllu leyti.  Þannig hefur hann val um ýmsa þætti sem varða hann 

dagsdaglega, þrátt fyrir skert sjálfræði.53   

Manneskja þarf ekki samkvæmt Beauchamp og Childress að vera hæf á öllum sviðum lífs 

síns, þegar metin er hæfni  hennar til sjálfræðis.  Hún þarf vissulega að vera hæf til þess 

sem um ræðir, svo sem að taka ákvörðun með meðferð eða rannsókn.  Einstaklingur sem 

                                                           
49 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 59. 
50 Anita Ho, 2008, bls. 129. 
51 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 58. 
52 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 58. 
53 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 58. 
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ekki er hæfur til að sjá um fjármál sín getur verið hæfur til að ákveða hvort hann vilji fara í 

aðgerð eða hvort hann vilji taka þátt í vísindarannsókn.  Þeir félagar telja að einstaklingur 

sé hæfur til að taka ákvörðun ef hann hefur hæfileika til að skilja og meðtaka þær 

upplýsingar sem hann þarf hverju sinni og ef hann hefur  hæfileika til að nota dómgreind 

sína í að meta þær upplýsingar í ljósi þeirra gilda og lífsskoðana sem hann lifir eftir.54  Hér 

er að finna ákveðinn samhljóm með Guðmundi Heiðari sem leggur til að tveir þættir þurfi 

að vera til staðar til að einstaklingur geti talist sjálfráða, það er í fyrsta lagi hæfileikinn til 

að standast sterkar tilfinningar eða langanir, að sjá, skilja og breyta eftir góðum ástæðum 

og í öðru lagi að vera laus undan valdi annarra.  Hæfileikar til ákvarðana koma einnig við 

sögu hjá Mill og að manneskjan þurfi að hafa fullan þroska til að geta talist sjálfráð.   

Hér að framan hefur verið fjallað um hugtakið sjálfræði út frá eins og það hefur verið rætt 

af nokkrum heimspekingum og einnig eins og það hefur verið rætt innan lífsiðfræði.  Hér 

er um er að ræða flókið hugtak og einungis gerð tilraun til að kynna einfaldar og gagnlegar 

hugmyndir til leiks sem gagnast geta fyrir framhald ritgerðarinnar.  Hér á eftir verður 

fjallað um velgjörðarregluna og togstreituna sem vill oft skapast í aðstæðum þegar virða 

ber sjálfræði einstaklings en á sama tíma þarf að gæta velferðar hans.  Fagfólk í 

heilbrigðiskerfinu lendir ósjaldan í slíkum aðstæðum þ.e. þegar tvær siðferðilegar skyldur 

þeirra gagnvart skjólstæðingnum takast harkalega á.  Annars vegar er það skyldan að hafa 

ætíð fyrst og fremst í huga mestu hagsmuni og velferð skjólstæðingsins og forða honum frá 

skaða, hins vegar er það skyldan að virða frelsi og sjálfræði skjólstæðings.  Hér togast á 

siðferðileg verðmæti sem við köllum vernd og frelsi,  þetta eru siðferðilegir hagsmunir sem 

ekki eru einungis hagsmunir einstaklings heldur sameiginlegir hagsmunir öllum mönnum, 

sammannlegir, sem allir eiga rétt á að séu virtir.       

2.4 Velgjörðarreglan 

Sjaldan er manneskjan í jafn viðkvæmum og auðsæranlegum aðstæðum og þegar hún 

glímir við sjúkdóma.  Á slíkum stundum þarfnast fólk oftast meira en venjulega, mjög 

mikillar umhyggju og verndar, skilnings og réttlætis.  Sjálfræði fólks skerðist gjarnan við 

það að veikjast; það getur ekki tekið þátt í lífinu með sama hætti og áður og veikindi geta 

einnig haft áhrif á andlega hæfni sem hefur áhrif á sjálfræði.   

Þá við þessar aðstæður kemur til kasta heilbrigðisstarfsfólks að stuðla að heilsu, veita 

umhyggju og gæta velferðar eins og þeim ber að gera samkvæmt siðareglum og faglegu 

mati.  Þegar talað er um heilbrigðisstarfsfólk í þessari ritgerð er í flestum tilvikum verið að 

                                                           
54 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 70-71. 
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vísa til tveggja faghópa (e.professionals), lækna og hjúkrunarfræðinga, þessir faghópar 

eins og margir aðrir hafa sínar eigin siðareglur.55  Eins og gefur að skilja í ljósi eðlis starfa 

þeirra eru siðareglur mjög mikilvægar í daglegu starfi og minna á að „Hver einasta 

snerting, hvert einasta orð í mannlegum samskiptum hefur siðferðilega þýðingu“56   

Í þessum siðareglum er fyrsta regla að hjálpa skjólstæðingnum og gæta velferðar hans.  Til 

að mynda kemur fram í fyrstu grein siðareglna hjúkrunarfræðinga að frumskylda 

hjúkrunarfræðings sé að virða velferð: 

Hjúkrunarfræðingur á umfram allt skyldum að gegna við þá sem þarfnast hjúkrunar.  

Frumskylda hans er að virða velferð og mannhelgi skjólstæðings. 57                                                                                                          

Í fyrstu grein siðareglna lækna segir:  

Lækni ber að virða mannslíf og mannhelgi.  Læknir skal leitast við að hjálpa heilbrigðum 

til að varðveita heilsu sína og sjúkum til að öðlast heilbrigði að nýju.58   

 

Það er því ljóst að það liggur djúpt í siðareglum að frumskylda þessara heilbrigðisstétta sé 

að bera umhyggju fyrir og gæta velferðar skjólstæðinga sinna.  Það er markmið 

heilbrigðisþjónustu að bera umhyggju fyrir og vernda velferð skjólstæðinga hennar og 

forða þeim frá skaða, það liggur í hlutarins eðli.59   

Vernd og virðing gagnvart sjálfræði er nýrri hugsun sem starfsfólki er ekki eins tamt og að 

vernda líkamlega velferð.  Það getur því reynst flókið fyrir fagfólk að samræma þetta 

tvennt, að veita umönnun og vernd og svo að virða sjálfræði á sama tíma.  Immanuel Kant 

talaði um að sýna beri hverri manneskju siðferðilega virðingu óháð hverjar aðstæður 

hennar eða ástand er.  Þetta kemur fram í kærleiksreglu Kant úr Die Metaphysik der Sitten 

frá árinu 1785.  Kærleiksreglan hvetur manneskjur til í nafni kærleikans að nálgast hver 

aðra, en í nafni virðingar að halda sér í fjarlægð frá hver annarri, sem gerir þá kröfu að 

virða sjálfstæðan vilja manneskjunnar.60  Í þessum orðum Kant birtist á myndrænan hátt 

krafan um vernd og frelsi eða togstreitan milli velferðar og sjálfræðis sem 

                                                           
55 Siðareglur lækna. http://www.lis.is/sidfraedi/Codex , vefslóð sótt 16.apríl 2014.  

    Siðareglur hjúkrunarfræðinga. http://hjukrun.is/sidareglur/ , vefslóð sótt 16.apríl 2014.  
56 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 28.   
57 Siðareglur hjúkrunarfræðinga, 1997.  
58 Siðareglur lækna, 2013.  
59 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 26. 
60 Immanuel Kant 1948, í Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 24. 

http://www.lis.is/sidfraedi/Codex
http://hjukrun.is/sidareglur/
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heilbrigðisstarfsfólk lendir gjarnan í, þetta reynist oft vera línudans á milli nálægðar og 

fjarlægðar.   

2.5  Togstreita velferðar og sjálfræðis 

Starf heilbrigðisstarfsfólks miðar að því að stuðla að bættri heilsu og velferð skjólstæðings 

og er það óháð því hvort hann er sjálfráða eða ekki.  Krafan um virðingu fyrir sjálfræði 

skjólstæðings krefst þess af þeim að halda að sér höndum og gefa honum aukið svigrúm til 

eigin ákvarðana.  Við það getur myndast spenna í samskiptum, ekki síður getur það reynst 

fagfólki erfitt séu ákvarðanir skjólstæðingsins þvert á faglegar hugmyndir þeirra um 

velferð hans.61   

Oft virðast tvær kröfur, krafan um umhyggju fyrir velferð og krafan um virðingu fyrir 

sjálfræði skjólstæðinganna vísa í ólíkar áttir og ekki er það óalgeng staða að 

heilbrigðisstarfsmaður taki ráðin af skjólstæðingi sínum, af einskærri umhyggju fyrir 

velferð hans.62  Fyrir kemur að heilbrigðisstarfsfólk sem vill vel og vill verja sjálfræði 

skjólstæðings síns, verða sjálfskipaðir vörslumenn sjálfræðis.63  Hér er átt við þegar 

starfsfólk gleymir þeirri staðreynd að skjólstæðingur þeirra geti verið ófær veikinda sinna 

vegna að taka erfiðar ákvarðanir upp á eigin spýtur og þarfnast því mjög að vera í tengslum 

og fá stuðning af sínu nánasta tengslaneti.  Í veikindum er manneskjan oftast öðrum háð, 

hvort sem er nánasta fjölskylda eða heilbrigðisstarfsfólk sem sinnir henni.  Þá er 

manneskjan oft í þeirri stöðu að hafa bæði skerta getu og að vera í þörf fyrir umönnun og 

þjónustu.  Starfsfólk virðist stundum eiga erfitt með að treysta því að aðstandendum gangi 

gott eitt til og að það sé oftast mjög mikilvægt fyrir alla sem að koma, að sjúklingurinn hafi 

þennan stuðning af sínum nánustu.64  Í ljósi þess hve læknisfræðin er orðin ópersónuleg í 

nútíma samfélagi, sérhæfð og fókuseruð á einstaka líkamsparta frekar en einstakling með 

sögu og tengslanet þá er fjölskylda og tengsl sjúklings enn mikilvægari en áður til að 

varðveita og verja sjálfstæði hans og sjálfræði.65 

Af þessu er ljóst að umhyggja og fagleg ábyrgð fagfólks á velferð skjólstæðings togast á 

við sjálfræði.  Þá vaknar spurningin hversu langt sjálfræði skjólstæðings eigi að ganga og 

hvort og þá hvenær fagmaður getur beinlínis neitað skjólstæðingi um aðstoð.  Vilhjálmur 

                                                           
61 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 27. 
62 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 25. 
63 Anita Ho, 2008, bls. 129. 
64 Anita Ho, 2008, bls. 129. 
65 Anita Ho, 2008, bls. 131. 
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Árnason heimspekingur í bók sinni Siðfræði lífs og dauða gerir greinarmun á því sem hann 

kallar sterkt sjálfræði og veikt sjálfræði.  Dæmi um sterkt sjálfræði sjúklings segir hann 

vera þegar sjúklingur krefst þess af starfsfólki sem hefur faglega ábyrgð að það þjóni 

óskum sínum og kröfum, líkt og um afgreiðslufólk væri að ræða sem þjónar 

viðskiptavinum sínum.  Hann telur slíkt sterkt sjálfræði ekki eiga við í samskiptum 

sjúklinga og heilbrigðisstarfsfólks, því heilbrigðisþjónusta á sér mörk sem ráðast af faglegu 

starfi og ábyrgð heilbrigðisstétta.66  Veiku sjálfræði lýsir Vilhjálmur svo sem frelsi 

sjúklings til að velja og hafna, en það val takmarkast af þeim valkostum sem 

heilbrigðisstarfsfólk getur varið með faglegum rökum.67  Virðing fyrir sjálfræði sjúklings 

þýðir því ekki að sjúklingur geti farið fram á hvað sem er, en hann hefur oftast val sem ber 

að virða.                                

Hjá heilbrigðisstarfsfólki skapast oft togstreita þegar skjólstæðingar þeirra hafa aðrar 

lífsskoðanir og annað gildismat en það sjálft.68  Við getum tekið dæmi sem snýr að 

trúarbrögðum, Vottar Jehóva þiggja ekki blóðgjöf samkvæmt trú sinni, jafnvel þó svo að líf 

þeirra liggi við.  Þekkt eru dæmi þess að Vottar Jehóva hafi hafnað blóðgjöf og látið lífið 

vegna þess.  Dæmi69 frá árinu 2007 í Bretlandi þar sem ung kona lést eftir að hafa alið 

tvíbura, konan missti mikið blóð í fæðingunni og neitaði vegna trúar sinnar að þiggja blóð, 

starfsfólk reyndi mikið að fá hana til að þiggja blóðgjöfina til bjargar lífi sínu.  Konan 

hafnaði blóðgjöfinni, lést og skildi eftir tvö móðurlaus börn.  Það væri líklega hægt að taka 

aðra umræðu hér hvort hún hafi ekki haft skyldur gagnvart þessum börnum sem gengu 

framar trúnni?  En svona tilvik eru til þess fallin að reyna mjög á starfsfólk og það getur 

valdið mikilli togstreitu og vanlíðan þeirra á meðal að þurfa að virða óskir fólks sem leiða 

til dauða þess.  Það er algerlega andstætt eðli starfs heilbrigðisstarfsfólks sem er að stuðla 

að heilsu með því að veita vernd, lækna og líkna. 

Mikil áhersla er hér lögð á kröfuna um að virða óskir skjólstæðingsins og lífsskoðanir hans 

og um leið sjálfræði hans.  Verknaðarskylda70 heilbrigðisstarfsmanns að bjarga mannslífi 

                                                           
66 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 116. 
67 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 116. 
68 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 101. 
69 Blaðafrásögn úr Daily Mail. http://www.dailymail.co.uk/news/article-491791/Jehovahs-Witness-mother-

dies-refusing-blood-transfusion-giving-birth-twins.html . Vefslóð sótt 28.apríl, 2014. 
70 Verknaðarskylda hvetur fólk til góðra verka, vernda líf, líkna, lækna og hjúkra. Koma til bjargar, umhyggja 

fyrir velferð,  það er til dæmis verknaðarskylda læknis að gera allt sem í valdi hans stendur til að bjarga lífi 

sjúklings (Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 90). 

http://www.dailymail.co.uk/news/article-491791/Jehovahs-Witness-mother-dies-refusing-blood-transfusion-giving-birth-twins.html
http://www.dailymail.co.uk/news/article-491791/Jehovahs-Witness-mother-dies-refusing-blood-transfusion-giving-birth-twins.html
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verður í þessu tilfelli að víkja fyrir taumhaldsskyldunni71 að halda að sér höndum og virða 

lífsskoðun skjólstæðings og troða ekki á rétti hans til að hafna meðferð.                                                                                                                                                                                                              

Væri hér um að ræða annan Votta Jehóva sem hafnaði samskonar lífsbjargandi meðferð hjá 

ungu barni sínu horfir málið allt öðruvísi við ef og þegar gripið er inn í.  Þá væri ekki verið 

að taka ráðin af fullveðja, sjálfráða manneskju heldur af einstaklingi sem væri að taka 

ákvörðun byggða á sínum eigin lífsskoðunum og gildismati sem stefndi lífi annars 

einstaklings í voða.72  

Hér hefur komið fram að jafnan er aðalmarkmið heilbrigðisstarfsfólks að tryggja velferð, 

viðhalda heilsu, berjast gegn veikindum og koma í veg fyrir þjáningar og dauða.  Áheslan 

hefur ekki verið lögð á sannsögli eða mikilvægi upplýsinga til sjúklinga.73  Í ljósi þessarar 

umfjöllunar getur því verið fróðlegt að skoða sögu sjálfræðis í heilbrigðisþjónustunni og 

verður það gert í næsta kafla.  Sagan er ný og spannar einungis nokkra áratugi.                      

2.6  Forræðishyggja til sjálfræðis – í sögulegu samhengi 

Hippókrates var forn-Grikki og læknir sem var uppi um 460-370 fyrir Krist og var hann 

þekktur fyrir að vera kallaður „faðir“ vestrænnar læknisfræði.  Hann á meðal annars að 

hafa ráðlagt læknum að halda sem flestu leyndu fyrir sjúklingum sínum enda taldi hann 

það vera þeim fyrir bestu að vita sem minnst um ástand sitt og horfur.74  

Gefðu nauðsynleg fyrirmæli glaðlega og heiðarlega,  og beindu athygli sjúklingsins frá 

því sem þú ert að gera við hann;  stundum þarf að ávíta af einurð og hluttekningu, og 

stundum að hughreysta af umhyggju og athygli, en gefa þó ekkert til kynna um ástand 

sjúklingsins eða batahorfur.75 

Þessi setning er nokkuð lýsandi fyrir það hversu mikið föðurleg umhyggja eða 

forræðishyggja var ríkjandi í hinum þögla heimi læknis og sjúklings.  Ráðin sem 

Hippokrates gaf til leiðbeiningar um samskipti læknis og sjúklings voru ríkjandi í 

læknisfræðinni langt fram á 20. öld eða í meira en 2500 ár.  Allan þann tíma hefur það 

verið hluti læknislistarinnar að kunna að fara með sannleikann og velja hvort og hvenær 

                                                           
71 Taumhaldsskyldur draga nafn sitt af því að þær hvetja okkur til að láta eitthvað ógert, halda að okkur 

höndum, gera ekkert, þegja. Virða sjálfræði, mannhelgi.  Dæmi um taumhaldsskyldu er þagnarskylda læknis 

(Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 90).  Þegar taumhaldsskyldur og verknaðarskyldur rekast á þá þarf oftast 

verknaðarskyldan að víkja. 
72 Ruth Macklin 1987, í Vilhjálmi Árnasyni, 2003, bls. 102.   
73 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 104-105. 
74 Ruth Macklin 1987, í Vilhjálmi Árnasyni, 2003, bls. 105.  
75 Ruth Macklin 1987, í Vilhjálmi Árnasyni, 2003, bls. 105.  
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sjúklingar fá upplýsingar.  Það var ekki sérstök hefð fyrir því að fólk fengi upplýsingar um 

nákvæma sjúkdómsgreiningu og þaðan af síður að það hefði einhver áhrif á það hvort og 

hvaða meðferð það fengi.  Helst hafa tvær ástæður verið nefndar til að réttlæta þessa 

meðferð á sannleikanum.  Annars vegar hefur því verið haldið fram að sjúklingar vilji alls 

ekki fá vondar fréttir og hins vegar hefur verið staðhæft að sannleikurinn myndi geta 

skaðað þá í mörgum tilfellum.76   

Við getum rökstutt að þessi tegund umhyggju sem gjarnan er í daglegu tali kölluð 

forsjárhyggja eða forræðishyggja, eigi í einhverjum tilvikum rétt á sér og getur jafnvel 

verið nauðsynleg þegar í hlut eiga einstaklingar sem ekki hafa vitsmuni eða andlega getu til 

að taka ábyrgar ákvarðanir um eigin heilsu eða líf.  Þar sem mjög ung börn bera ekki 

skynbragð á velferð sína þá teljum við sem samfélag, að forræði foreldris yfir barni sínu sé 

í lang flestum tilvikum alveg eðlilegt og réttmætt,77 enda ber foreldrum að tryggja velferð 

barns síns samkvæmt lögum.78  Réttlæting forræðishyggju í heilbrigðisþjónustu á rætur 

sínar í þessu sama viðhorfi.  Að sama skapi og foreldri beri ábyrgð á velferð barns síns beri 

fagfólk ábyrgð á velferð skjólstæðings síns og telji sig í skjóli þeirrar ábyrgðar hafa leyfi til 

að skerða sjálfræði hans og taka ákvarðanir án samráðs með hagsmuni hans að leiðarljósi.79   

Samband heilbrigðistarfsmanns og skjólstæðings hans er oftast samband sem byggir á 

yfirburðaþekkingu fagmanns á efninu sem um ræðir.  Skjólstæðingurinn hefur sjaldnast 

þekkinguna sem til þarf.80  Af þessu má öllum vera ljóst að samband sjúklings og læknis er 

langt frá því að standa á jafnréttisgrunni og einkennist því óhjákvæmilega af ójafnræði á 

milli þessara tveggja einstaklinga.  Ójafnræðið er að mestu til komið vegna þessa mikla 

þekkingargaps á milli aðila að sambandinu en ekki síður vegna þess að sjúklingurinn er 

veikur og því miklu meira í húfi fyrir hann en lækninn sem er að sinna vinnu.81  Í sambandi 

sem byggir á svo miklu ójafnræði er meiri hætta á að forræðishyggja sé til staðar, en þá 

gerir fagmaðurinn eitthvað fyrir hönd skjólstæðings sem hann telur vera honum fyrir bestu, 

getur verið án samþykkis skjólstæðingsins, eitthvað sem fagmaðurinn gefur sér að 

                                                           
76 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 105. 
77 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 98. 
78 Barnalög.  http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html  , vefslóð sótt 4.maí, 2014. 
79 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 98. 
80 Michael D. Bayles, 1988, bls. 116. 
81 Bayles, 1988, bls. 115. 

http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html
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skjólstæðingur hans myndi samþykkja ef hann hefði sömu vitneskju og þekkingu og hann 

sjálfur.82                            

Þegar sjálfráða og hæfur einstaklingur veikist er það hans að ákveða hvort hann þiggur, 

hafnar eða hættir þeirri læknismeðferð sem honum er boðin.  Til að standa vörð um og 

virða þennan sjálfsákvörðunarrétt sjúklings voru hérlendis sett lög um réttindi sjúklinga 

árið 1997, nr 74/1997.83   

Í 7. grein laganna segir:  

Virða skal rétt sjúklings til að ákveða sjálfur hvort hann þiggur meðferð.  Ákvæði 

lögræðislaga gilda um samþykki fyrir meðferð sjúklinga sem vegna greindarskorts eða 

af öðrum ástæðum sem þau lög tilgreina, eru ófærir um að taka ákvörðun um meðferð.  

Í þessum tilvikum skal þó hafa sjúkling með í ráðum eftir því sem kostur er.  

Þegar læknar84 störfuðu hér áður fyrr í anda forræðishyggjunnar taldi læknirinn sig alltaf 

hafa hagsmuni sjúklinga sinna í fyrirrúmi.  Síðustu þrjá til fjóra áratugi 20. aldar hefur hins 

vegar orðið mikil viðhorfsbreyting.  Heilbrigðisstarfsfólk hefur snúið frá aldagömlu módeli 

forræðishyggjunnar og vitundarvakning um þátttöku og upplýsingagjöf  til skjólstæðinga 

heilbrigðisþjónustunnar hefur orðið á vissan hátt allsráðandi.    

Það má sennilega færa rök fyrir því að slæm áhrif sannleikans á sjúklinga hafi verið 

ofmetin af heilbrigðisstéttum.  Þegar sjúklingi er gert kleift að skilja betur sjúkdóm sinn þá 

verða áhrifin í langflestum tilvikum þau að sjúklingnum er betur gert mögulegt að skilja 

líðan sína og ástand.  Þessi vitneskja getur svo auðveldað sjúklingi að verða betur 

þátttakandi í þeirri hjúkrun og læknismeðferð sem hann þiggur og eykur þar um leið með 

sjálfræði hans.  Sjúklingurinn axlar um leið frekar ábyrgð á líkama sínum og andlegri 

líðan, það er því samkvæmt þessu gott fyrir meðferð og meðferðasamband að segja satt og 

rétt frá.85  Þessi skírskotun til ábyrgðar og dómgreindar sjúklingsins er einnig mikilvægur 

þáttur í því að virða hann sem manneskju.86                                                                                                                         

                                                           
82 Bayles, 1988, bls. 116. 
83 Lögræðislög.  http://www.althingi.is/lagas/128b/1997071.html . Vefslóð sótt 4.maí, 2014. 
84 Hér á betur við að tala um lækna þar sem það er í flestum tilvikum er það læknirinn sem ber ábyrgð á að 

upplýsa sjúkling sinn um greiningu, horfur og meðferð þó stundum geti það verið aðrir eins og til dæmis 

hjúkrunarfræðingur.  Oftast verður þó talað um heilbrigðisstarfsfólk,  stundum á við að tala um 

heilbrigðisstarfsmann eða einstaka fagmann.  
85 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls.105. 
86 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 111. 

http://www.althingi.is/lagas/128b/1997071.html


30 

Heilbrigðisstéttir gera sér í æ ríkari mæli grein fyrir mikilvægi þess að gera 

skjólstæðingum sínum kleift að taka þátt í ákvörðunum sem varða líf þeirra og heilsu, því 

hefur upplýsingagjöf til þeirra orðið enn mikilvægari en ella og er í raun orðið 

grundvallaratriði í allri meðferð.  Sjúklingar þurfa að vera vel upplýstir um ástand sitt  og 

mikilvægt að þeim sé skýrt satt og rétt frá því sem meðferð þeirra varðar.  Þeirra 

hagsmunir eru að veði og ekki skal fjalla um þá eins og þeim komi málið ekki við eins og 

áður var gert í anda Hippokratesar og forræðishyggju, heldur á að ræða við þá opinskátt um 

sjúkdómsástand og dauða.87  Þó nokkuð hefur verið rannsakað hvort og hvað sjúklingar 

vilja vita um sjúkdómsástand sitt, þannig sýndi stór rannsókn frá Bretlandi að meirihluti 

sjúklinga vill fá miklar og nákvæmar upplýsingar.  Þetta gæti bent til þess að stundum 

vanmeti læknar það magn upplýsinga sem fólk vill fá þegar það greinist með alvarlega og 

jafnvel ólæknandi sjúkdóma.88   

Vilhjálmur Árnason ræðir einnig annan vinkil sem vert er að huga að.  Hann telur að það sé 

beinlínis rangt að ætlast til þess að það sé alltaf ófrávíkjanlega skylda heilbrigðisstarfsfólks 

að segja sjúklingum sínum allt af létta um ástand þeirra.89  Vilhjálmur tiltekur tvenn rök.  

Þau fyrri varða velferð sjúklings og þau seinni varða sjálfræði sjúklings.  Í fyrsta lagi gæti 

verið réttlætanlegt að segja sjúklingi ekki rétt til um ástand hans ef sýnt væri að það yrði til 

þess að honum versnaði verulega og/eða lífi hans væri stefnt í hættu.90  Í öðru lagi telur 

hann rangt að þröngva vitneskju upp á sjúkling sem hefur gert öllum ljóst að hann vilji 

ekkert með þá vitneskju hafa.91  Það verður alltaf snúið og vandmeðfarið að meta hvað skal 

gera hverju sinni og krefst þess af heilbrigðisstarfsmanni að hann þekki skjólstæðing sinn 

nokkuð vel og að muna að aðgát skal höfð í nærveru sálar.    

Brothætt sjálfsmynd einstaklings er […] háð táknbundnum samskiptum og krefst 

hugulsemi og nærgætni sem er annars eðlis en umhyggja fyrir lífi og limum.  Þessi 

staðreynd er að baki kröfunnar um að sýna aðgát „í nærveru sálar“92      

Þeir sem styðja forræðishyggju réttlæta hana með ýmsum rökum, ein rökin eru þau að 

fagmaðurinn hafi oftast yfirburðaþekkingu á málinu og telur sig þess vegna geta betur 

metið hvað skjólstæðingi hans sé fyrir bestu og hann sé líklega einnig betur í stakk búinn 

                                                           
87 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 27. 
88 Jenkins, Fallowfield og Saul, 2001, bls. 48. 
89 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls.107. 
90 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 107. 
91 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 107. 
92 Vilhjálmur Árnason, bls. 27. 
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að meta kosti og galla þeirra möguleika sem bjóðast.93  Önnur rök sem notuð hafa verið eru 

þau að skjólstæðingur getur verið tilfinningalega ófær um að meta hvað honum er fyrir 

bestu, hann getur til dæmis verið í miklu uppnámi vegna slæmra frétta af heilsu sinni og 

framtíðarhorfum.  Þessi rök geta vel nýst heilbrigðisstarfsfólki eins og læknum, þeir geta 

þá fært rök fyrir forræðishyggjunni á þann hátt að skjólstæðingur þeirra hafi of miklar 

áhyggjur, sé of veikur og í tilfinningalegu ójafnvægi.94  Þriðju rökin sem notuð hafa verið 

til að réttlæta forræðishyggju eru þau að skjólstæðingurinn muni síðar samþykkja að rétt 

ákvörðun var tekin varðandi meðferð hans og líf.  Þó hann samþykki ekki núna mun hann 

gera það síðar „þú þakkar mér síðar“,95  það er hægt að sjá fyrir sér aðstæður þar sem þetta 

gæti átt við.  Til dæmis gæti verið átt við einstakling sem er í sturlunarástandi vegna 

tímabundinnar geðveiki og ekki er hægt að bjóða honum þess vegna að taka þátt eða hafa 

skoðun á sínum málum.  Annað dæmi gæti verið meðvitundarlaus einstaklingur sem er 

lífshættulega slasaður eftir slys og læknir ákveður að gera aðgerð til að bjarga lífi hans þó 

svo vitað sé að þessi einstaklingur mun aldrei verða samur aftur.  

Fleiri rök hafa verið notuð af heilbrigðisstarfsfólki til að rökstyðja forræðishyggju af 

læknisfræðilegum ástæðum.  Á það hefur verið bent að veikindin sjálf valdi því að 

sjúklingur hafi minni stjórn á lífi sínu en áður sem hefur áhrif á sjálfræði hans, því megi 

segja að forsvaranlegt sé að ákveðin forsjárhyggja eða forræðishyggja taki yfir tímabundið 

til að hjálpa sjúklingi að ná fullu sjálfræði og þar með stjórn á daglegu lífi sínu á ný.96  Þá 

sé talið að með því að grípa inn í og veita meðferð og lækna, sé skjólstæðingi hjálpað til 

sjálfræðis á ný.  Í ljósi áhrifaleysis sem sjúklingur upplifir gjarnan í veikindum sínum á 

daglegt líf sitt, er mikilvægt að huga að og virða sjálfræði hans svo hann megi taka þátt í 

meðferð og ákvörðunum, og taka um leið meiri ábyrgð á sjúkdómi sínum, meðferð og 

framvindu sjúkdóms.  

Það er eftirtektarvert að í umræðu um sjálfræði skjólstæðings eða forræðishyggju gagnvart 

sjúklingi þá eru aðstandendur eða tengslanet þeirra sjaldan nefnd á nafn, og ekki laust við 

að tilfinningin verði sú að sjúklingurinn standi alltaf aleinn gagnvart 

heilbrigðisstarfsfólkinu.  Þetta er hugsanlega vegna þeirrar miklu áherslu sem hefur verið á 

sjálfræði sjúklinga, einstaklingurinn á að ákveða allt sjálfur, annars er hann ekki sjálfráða 

                                                           
93 Bayles, 1988, bls. 117. 
94 Bayles, 1988, bls. 117. 
95 Bayles, 1988, bls. 117. 
96 Mark S. Komrad, 1983, bls. 38. 
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og ef einhver vill leiðbeina honum um leiðir til ákvörðunar, þá er hann jafnvel grunaður 

um að beita ósanngjörnum þrýstingi.  Ekki má gleyma þeirri staðreynd að sjúklingar eru 

almennt veikir, margir mikið veikir, viðkvæmir, ringlaðir og stundum í uppnámi vegna 

breyttra aðstæðna sem gjarnan skapast við veikindi.  Samkvæmt hugmyndum feminista um 

aðstæðubundið sjálfræði þá ætti einmitt stuðningur og umhyggja maka og eða barna að 

geta orðið til þess að heilbrigðisstarfsfólk þurfi ekki að beita skjólstæðinga sína 

forræðishyggju, til dæmis í þeim aðstæðum þegar sjúklingur er mjög veikur eða ringlaður 

vegna breyttra aðstæðna.  Það eru alltaf meiri líkur en minni að nánasta tengslanet hafi alla 

bestu hagsmuni sjúklingsins í huga og hvetji hann til ákvarðana sem byggjast á gildum 

hans og lífsviðhorfi en ekki einhverjum einka hagsmunum ættmenna eins og stundum 

virðast vera áhyggjur annarra, til dæmis heilbrigðisstarfsmanna.97 

Það er hugsanlegt að forræðishyggja á því formi sem hér hefur verið rædd geti verið túlkuð 

það sem við í daglegu tali köllum faglegt forræði sem er umfjöllunarefni næsta kafla.  

Faglegt forræði við ákveðnar aðstæður getur verið réttlætanlegt en stundum getur reynst 

erfitt að greina það frá forræðishyggju.98  Það getur því verið hárfín lína þar á milli. 

Forræðishyggja veldur oftast óréttmætri skerðingu á sjálfræði sem ekki er með samþykki 

hæfs sjúklings og oft felur það í sér skort á upplýsingum til sjúklings sem gerir honum 

ókleift að meta þá valkosti sem hann hefur.99    

2.7   Faglegt forræði 

Í starfi sínu hefur læknir meðal annars það hlutverk að leggja mat á hvaða læknismeðferð 

þjónar bestum hagsmunum skjólstæðings hans.  Að öllu jöfnu notar læknirinn við þetta mat 

klíníska reynslu sína og dómgreind og svo niðurstöður læknisfræðilegra rannsókna.  

Stundum leitar læknir einnig álits kollega sinna við mat á bestu fáanlegri meðferð.  Læknir 

getur stundum boðið skjólstæðingi sínum nokkra valmöguleika, en oft eru 

valmöguleikarnir aðeins tveir og þá er verðmætt fyrir sjúkling ef læknir greinir vel og skýrt 

frá þeim möguleikum sem í boði eru, kostum þeirra og göllum.  Sú staða getur vissulega 

komið upp að skjólstæðingur hafnar þeirri meðferð sem læknir mælir með og telur þjóna 

mestum og bestum heilsufarslegum hagsmunum hans.  Staðan getur einnig verið sú að ekki 

er með öllu ljóst hvaða meðferð hentar best eða þjónar mestum hagsmunum sjúklingsins 

                                                           
97 Anita Ho, 2008, bls. 131. 
98 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 98. 
99 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 98. 
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og getur þá hugsanlega skapast ágreiningur á milli læknis og skjólstæðings og/eða 

aðstandenda hans.  Togstreita getur orðið til á milli tveggja viðhorfa; þess sem leggur mest 

upp úr sjálfræði og réttindum sjúklings og svo þess sem leggur mest upp úr ábyrgð og 

forræði fagmannsins.  Fagfólk telur oftast í ljósi þekkingar sinnar og reynslu að það sé 

hæfara en skjólstæðingurinn til að gæta velferðar hans og það sé þess vegna sem 

skjólstæðingur þeirra hafi leitað á náðir heilbrigðisþjónustunnar, til þess að fá ráðgjöf og 

bót meina sinna hjá fagfólki sem hefur þekkingu og reynslu.   

Staða læknis getur svo orðið enn flóknari þegar kröfur eru gerðar til hans að veita sem 

gleggstar upplýsingar um sjúkdómsgreiningu, meðferð og batahorfur en svo á sama tíma er 

ætlast til að hann þekki sjúkling sinn mjög vel og viti hvort hann sé tilbúinn að meðtaka 

erfiðar eða flóknar upplýsingar. „Oft má satt kyrrt liggja“ er gamall málsháttur eða 

lífsspeki sem segir okkur að í sumum tilfellum geti það verið betri valkostur að halda að 

sér höndum frekar en að segja einhverjum mjög slæmar fréttir.100  Þessi gamli málsháttur 

getur vel átt við í einstaka tilvikum  þegar einstaklingur greinist með alvarlegan, ólæknandi 

sjúkdóm.  Í slíkum aðstæðum reynir á þekkingu læknisins á skjólstæðingi sínum og hans 

faglega mat á því hvað sé skynsamlegast að gera,  hvað muni þjóna hagsmunum 

skjólstæðings hans best.  

Í fjórðu grein siðareglna lækna segir:  

Það er meginregla, að lækni er frjálst að hlýða samvisku sinni og sannfæringu.  Hann 

getur, ef lög og úrskurðir bjóða ekki annað, synjað að framkvæma læknisverk, sem hann 

treystir sér ekki til að gera eða bera ábyrgð á eða hann telur ástæðulaust eða óþarft.101 

 

Í þessari siðareglu er lögð áhersla á að faglegt mat læknis hafi mikið vægi, því sé hann í 

rétti til að neita að framkvæma eða stuðla að læknisaðgerðum sem eru þvert á hans faglega 

mat.  Hafni aftur á móti sjúklingur meðferð skal læknir upplýsa hann um hugsanlegar 

afleiðingar þeirrar ákvörðunar, sjúklingur getur þá einnig stöðvað meðferð sem er hafin, en 

læknir þarf áður að gera honum ljósar afleiðingar þeirrar ákvörðunar.  Í aðstæðum sem 

þessum sem hér hafa verið upptaldar er brýnt að læknirinn sýni faglegt forræði, til dæmis  

þegar sjúklingur hans biður um ónauðsynlegar aðgerðir eða inngrip sem að faglegu mati 

                                                           
100 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 107-108. 
101 Siðareglur lækna, 2013,  http://www.lis.is/sidfraedi/Codex  
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læknis munu vera gagnslausar og jafnvel valda skaða.102  Læknum og öðru fagfólki í 

heilbrigðisþjónustu ber vissulega að virða sjálfræði skjólstæðinga sinna og forðast 

forræðishyggju en fólk þarf að geta stundað störf sín af faglegri ábyrgð103 og ef fagmanni 

sýnist að gildismat og skoðanir skjólstæðings stangist á við hagsmuni hans þá sýnir hann 

sjúklingnum virðingu með því að gagnrýna það mat.104  Það getur aldrei talist faglegt á 

neinn hátt að fallast gagnrýnilaust á gildismat sjúklings eins og um heilagt mat væri að 

ræða.105  Auðsveip undirgefni læknis eða hjúkrunarfræðings við vilja sjúklings getur einnig 

orðið til þess að hagsmunir hans séu fyrir borð bornir á vítaverðan hátt bæði frá 

læknisfræðilegu og siðfræðilegu sjónarmiði.106   

Vegna þess hve hárfín lína getur verið á milli þess að fagmaður beiti forræðishyggju og 

faglegu forræði, er vert að skoða faglegt forræði aðeins nánar með það í huga að reyna að 

gera greinarmun á því hvenær við erum að tala um réttlætanlegt faglegt forræði eða 

óréttláta forræðishyggju.                                                                                                                           

2.8  Hvenær er faglegt forræði viðeigandi ?  

Fram hefur komið að Vilhjálmur Árnason skiptir sjálfræði í veikt og sterkt sjálfræði.  Hann 

skiptir einnig forræði í veikt forræði annars vegar og svo sterkt forræði hins vegar.  Hann 

gerir svo ítarlegri skiptingu þegar hann greinir forræði jafnframt í beint forræði og óbeint 

forræði.107  Veikt forræði skilgreinir hann þannig að gripið er inn í gang mála, ákvörðun 

eða athöfn, þegar ljóst er að viðkomandi einstaklingur er vanhæfur til að taka sjálfur 

ákvörðun um eigin málefni.  Vanhæfi hér getur verið vegna þess að einstaklingurinn hefur 

ekki allar upplýsingar sem hann þarf til að taka rökrétta ákvörðun um athöfn.  Einnig getur 

einstaklingurinn verið vanhæfur vegna þess að hann er ekki með réttu ráði eða of 

vanþroska til að skilja valkosti sem í boði eru.108 Skilningur Mill á því hvenær réttlætanlegt 

er að beita forræði er einmitt í aðstæðum sem þessum.  Frelsisregla Mill segir að maðurinn 

hafi frelsi til að gera það sem hann vill sem varðar hann einan,109 réttlætanlegt sé að beita 

forræði til að verja frelsi einstaklingsins til að velja.  Einstaklingur sem ekki veit um 

valkosti sína er ekki frjáls og því þarf að leiðbeina og gefa honum val, þess vegna má 

                                                           
102 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 99. 
103 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 27. 
104 Páll Skúlason, 1990, bls. 11. 
105 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 119. 
106 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 25.  
107 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 99-100. 
108 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 99. 
109 Mill, 2009, bls. 47. 
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hindra athafnir hans með því að beita forræði og gera manninn færan um að taka ákvörðun 

með því að upplýsa hann.110  

Sterkt forræði skilgreinir Vilhjálmur þannig að manneskju er meinað eða synjað um 

eitthvað sem hún vill gera eða láta gera við sig þrátt fyrir að hún sé talin hæf og hafi allar 

upplýsingar og skilji afleiðingar athafna sinna.111  Forræði af þessu tagi kallast einnig 

óbeint sterkt forræði.  Dæmi um beint sterkt forræði væri svo þegar manneskja er þvinguð 

til að gangast undir aðgerð eða meðferð sem hún hefur hafnað.  Beint, sterkt forræði er það 

sem er augljós forræðishyggja, veiku afbrigðin af forræði sem hér hafa verið rædd er það 

sem hægt er að nefna faglegt forræði.  Það er svo aðstæðubundið hvort óbeint, sterkt 

forræði er faglega verjandi eða hvort um sé að ræða forræðishyggju.112 Vilhjálmur hefur 

sett upp töflu113 sem útskýrir mjög vel þessi fjögur afbrigði forræðis: 

 

                   Óbeint forræði 

 

                  Beint forræði  

Veikt    

fagmaður verður ekki við ósk vanhæfs 

skjólstæðings  

Veikt 

vanhæfur skjólstæðingur er þvingaður 

til að þiggja hjálp  

Sterkt  

fagmaður verður ekki við ósk hæfs 

skjólstæðings 

Sterkt 

hæfur skjólstæðingur er þvingaður til 

að þiggja hjálp 

           

Gagnlegt getur verið til að átta sig betur á þessari greiningu á forræði að skoða raunveruleg 

dæmi fyrir hverja og eina útgáfu af forræði.   

 Óbeint veikt forræði:  Foreldri kemur með kvefað og lasið barn sitt til 

heimilislæknis,  barnið er skoðað og hlustað af lækni sem greinir að barnið með 

vírussýkingu.  Foreldrið vill að barnið fari á sýklalyf.  Sýklalyf eru ekki gefin við 

vírussýkingum og læknirinn útskýrir fyrir foreldrinu að það sé gagnslaus meðferð 

við vírussýkingum og því muni hann ekki ávísa slíkri meðferð.  Hann bætir við að 

                                                           
110 Mill, 2009, bls. 50. 
111 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 99. 
112 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 99. 
113 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 100. 
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þar að auki muni slík tilgangslaus sýklalyfjameðferð auka líkur á að barnið þrói 

með sér ónæmi fyrir sýklalyfjum síðar meir.  Það séu því hagsmunir barnsins sem 

læknirinn er að tryggja.  Læknir hafnar því hugmyndinni um sýklalyfjameðferð á 

faglegum forsendum og foreldrið er hér í þeirri stöðu að vera vanhæft vegna 

vanþekkingar sinnar til að meta lasleika barnsins og meðferðina sem er við hæfi.  

Um er að ræða óbeint, veikt forræði fagaðila. 

 Óbeint sterkt forræði:  Tuttugu og fimm ára barnlaus maður sem er ekki í föstu 

sambandi við konu kemur til læknis og biður um ófrjósemisaðgerð,  hann segist 

ekki ætla að eignast börn og vill geta lifað áhyggjulausu kynlífi.   Ungi maðurinn 

segist vera búinn að hugsa þetta til hlítar og hann er með óskerta dómgreind,  er 

hæfur til að taka ákvarðanir fyrir sjálfan sig.  Aðgerðin er hættulítil en afdrifarík 

fyrir þennan unga mann.  Læknirinn ráðleggur manninum að hugsa sig betur um og 

lýsir því fyrir honum að aðgerðin sé í mörgum tilvikum óafturkallanleg og að hann 

sem barnlaus ungur maður eigi ekki að láta framkvæma slíka aðgerð.  Maðurinn 

heldur fast við sitt.  Læknirinn neitar að framkvæma aðgerðina þar sem hans 

faglega mat segir honum að það sé hvorki faglega verjandi né réttlætanlegt.  Um er 

að ræða óbeint, sterkt forræði.  Óbeint þar sem einhverju er hafnað af fagaðila,  

sterkt því að skjólstæðingur er talinn hæfur til að taka ákvarðanir um og fyrir 

sjálfan sig.  

 Beint veikt forræði:  Geðveikur einstaklingur er lagður gegn sínum vilja inn á 

geðdeild,  hann vill alls ekki fara þangað,  telur sig ekki vera veikan og geta vel 

verið heima hjá sér.  Hann er talinn vera sjálfum sér hættulegur og er sviptur 

tímabundið sjálfræði svo hægt sé að gefa honum meðferð sem hann er óhæfur til að 

meta gagnsemi af.  Faglegt mat læknis er að til að hægt sé að meðhöndla veikindin 

og koma einstaklingnum á réttan kjöl á ný þá þurfi hann nauðsynlega að fá meðferð 

á sjúkrahúsi, því er það faglegt mat að nauðsynlegt sé að þvinga meðferðina upp á 

sjúklinginn,  hann er ekki fær um að meta sjálfur hvar hann er staddur.                                

Um er að ræða beint, veikt forræði.  Beint því einhverju er þvingað upp á hann en 

veikt þar sem einstaklingur er óhæfur til að taka ákvarðanir sjálfur.   

 Beint sterkt forræði:   Hér er hægt að vísa í dæmið hér að framan um konuna sem 

var Votta Jehóva trúar og hafnaði blóðgjöf.  Samkvæmt þeirra trú má ekki þiggja 

blóðgjöf, ekki einu sinni þó svo að lífið liggi við.  Læknir vill bjarga lífi konunnar 

og neyðir hana til að þiggja blóðgjöf, með því að binda hana niður eða haga því 

þannig að hún getur ekki veitt mótspyrnu.  Blóðgjöfinni er þröngvað upp á hana. 
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Um er að ræða beint sterkt forræði, hjálpinni er þvingað upp á hana og sjálfræði 

konunnar sem er hæf ekki virt.  Þessi tegund af forræði er alltaf forræðishyggja.114  

Sjálfræði skjólstæðings til að taka ákvarðanir um eigið líf er ekki virt.    

Þessi flokkun sýnir blæbrigðin í ólíku forræða fagfólks.  Þegar meta skal réttmæti faglegs 

forræðis í heilbrigðisþjónustu eru þrjú atriði sem skipta mestu máli og horfa þarf til.  Fyrst 

er það hæfni sjúklingsins, í öðru lagi er það hættan sem hann er í og svo í þriðja lagi er það 

fagleg ábyrgð starfsfólks.115  Til að beint forræði geti talist réttlætanlegt þarf sjúklingurinn 

bæði að vera vanhæfur til að meta afleiðingar athafna sinna og í hættu vegna þeirra.116    

Að mati Vilhjálms þarf ekki jafn þungvægar ástæður til þess að réttlæta óbeint forræði 

„...því að fagfólk hefur rétt til að verja faglega ábyrgð sína með aðgerðarleysi, telji það að 

velferð sjúklings sé ógnað“117    

Beauchamp og Childress lýsa svipuðu viðhorfi og Vilhjálmur og segja að mikilvægt sé að 

grípa inn í þegar ákvarðanir einstaklings stefna honum eða öðrum í hættu, þá sé verjandi að 

stöðva eða skipta sér af sjálfræði viðkomandi.  Þrátt fyrir að vera miklir stuðningsmenn 

sjálfræðis sjúklinga segja þeir að ekki sé alltaf hægt að virða sjálfræði þeirra.  Ef fólk er 

geðveikt, þroskaheft, sjúklingar í annarlegur ástandi (fíklar), þá er fólki ekki sjálfrátt og 

inngripa oftast þörf.118  Þetta er það sama og Mill talaði um í Frelsinu að undantekningar 

séu fólk sem ekki er sjálfrátt gjörða sinna til dæmis vegna vanþroska.119   

Það getur verið snúið að meta hvort athafnir heilbrigðisstarfsfólks er forræðishyggja eða 

réttmætt faglegt forræði eins og komið hefur fram hér í þessari umræðu.  Með 

skilgreiningu Vilhjálms í fjórar mismunandi útgáfur af forræði gerir þó auðveldara að meta 

hvort og hvað er faglegt forræði og hvað er forræðishyggja.  Aðstæður skipta hér öllu máli 

og sérstaklega getur verið vandasamt að átta sig á hvort sterkt óbeint forræði sé faglega 

verjandi, eða hvort það sé forræðishyggja, það eru þá líklega oftast aðstæðurnar sem skera 

úr um.120   

Í þessum kafla hefur verið fjallað um sjálfræði, velgjörðarregluna, togstreitu sjálfræðis og 

velgjörðarreglunnar, forræðishyggju og faglegt forræði.  Jafnan takast á tvennskonar 

                                                           
114 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 99-100. 
115 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 100. 
116 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 100. 
117 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 100. 
118 Beauchhamp og Childress, 2001, bls. 65. 
119 John Stuart Mill, 2009, bls. 48. 
120 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 99-100. 
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viðhorf, annars vegar viðhorfið sem leggur mikið upp úr sjálfræði skjólstæðings og hins 

vegar viðhorfið sem leggur áherslu á ábyrgð og forræði fagmannsins.121  Faglegt forræði 

sem stundum er á formi forræðishyggju var fyrrum hið hefðbundna samskiptaform í 

heilbrigðisþjónustu og skjólstæðingar fóru óhikað að læknisráði og án spurninga.  Það datt 

fáum í hug að hafa skoðun á því hvað læknirinn sagði hér áður fyrr, fólk gerði einfaldlega 

það sem læknirinn ráðlagði, það voru heilagar ráðleggingar og ekki þótti við hæfi að efast 

um þær.   

Vilhjálmur Árnaon hefur sett fram hugmynd að skilgreiningu á sambandi 

heilbrigðisstarfsmanns og skjólstæðings sem byggist á samráði og er ætlað að sníða af 

helstu vankanta forræðishyggju og sjálfræðishyggju.122 Það er áhugavert að skoða nánar 

þessa hugmynd um samráð en áður en það er gert er ástæða til að fjalla sérstaklega um 

upplýsingagjöf, en samráð á milli fagaðila og skjólstæðings hans byggist fyrst og fremst á 

nægum og réttum upplýsingum á báða bóga og virðingunni fyrir hvor öðrum, þar með talið 

virðingunni fyrir sjálfræði sjúklingsins.  Tilgangurinn með samráði er meðal annars að gera 

sjúklinginn ábyrgan þátttakanda í sjúkdómsferli sínu.123 

2.9 Upplýsingagjöf, hæfni og upplýst samþykki  

Upplýsingaskylda lækna er mjög rík og hefur öðlast enn meira vægi með árunum í takt við 

vaxandi áherslu á sjálfræði sjúklinga.124  Í fyrstu og annarri málsgrein 9. greinar í 

siðareglum lækna125 segir:   

Læknir skýrir sjúklingi frá sjúkdómi hans, ástandi hans og horfum, nema sjúklingur óski 

þess sérstaklega að fá ekki þessar upplýsingar. Læknir má gefa aðstandendum sjúklings, 

að svo miklu leyti sem þagnarskylda hans leyfir, þær upplýsingar um sjúkdóm hans og 

batahorfur, sem læknir telur nauðsynlegar. Eigi í hlut sjúklingur sem ekki getur tileinkað 

sér veittar upplýsingar, skulu þær gefnar foreldri, forráðamanni eða nánasta aðstandanda. 

Læknir skal eftir því sem tök eru á, útskýra fyrir sjúklingi eðli og tilgang rannsókna og 

meðferðar, sem hann veitir eða ráðleggur sjúklingnum. Þess skal ávallt gætt og ef með 

þarf, skal sjúklingi gert það ljóst, að læknir ráðleggur, en skipar ekki.   

                                                           
121 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 117. 
122 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 27.  
123 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 116-118. 
124 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 93. 
125 Siðareglur lækna, http://www.lis.is/sidfraedi/Codex . Vefslóð sótt 11.júlí 2014. 

http://www.lis.is/sidfraedi/Codex
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Samkvæmt 7. grein laga um réttindi sjúklinga getur sjúklingur valið hvort hann þiggur eða 

hafnar meðferð.  Sjúklingur á einnig samkvæmt 5. grein sömu laga rétt á upplýsingum um 

heilsufar, ástand og horfur.  Hann hefur rétt á upplýsingum um fyrirhugaða meðferð, um 

framgang hennar,  áhættu og gagnsemi, einnig á sjúklingur rétt á að vita um önnur 

hugsanleg úrræði en fyrirhugaða meðferð og svo afleiðingar þess ef ekkert verður 

aðhafst.126  Samkvæmt þessari upptalningu er lagalegur réttur sjúklings til upplýsinga 

mikill, svo hann megi taka ákvörðun byggða á réttum staðreyndum.  Upplýsingar eru því 

grundvallaratriði til þess að sjúklingur geti skilið aðstæður og tekið sjálfráða ákvörðun.  

Heilbrigðisstarfsmaðurinn hefur einnig skyldu til að upplýsa skjólstæðing sinn samkvæmt 

lögum um réttindi sjúklinga og samkvæmt lögum um heilbrigðismenn.127   

Orðræðan um upplýsingar til sjúklinga vill oft hverfast um það sem í daglegu tali er kallað 

upplýst samþykki eins og hugtakið er notað í heilbrigðisþjónustu og vísar til þess að 

sjúklingur eða þátttakandi í vísindarannsókn samþykkir, oft með formlegri undirskrift að 

hann hafi skilið hvað meðferð,  aðgerð eða rannsókn felur í sér.  Hann þarf að vita um 

ávinning og/eða áhættu af því sem hann er að samþykkja.  Einstaklingurinn þarf að skilja 

upplýsingarnar sem honum eru gefnar og vera hæfur til að meta þær, hann þarf að gera 

þetta óþvingað og án tilstuðlan annarra eða áhrifa frá öðrum.128  Upphaflega þróast upplýst 

samþykki vegna vísindarannsókna, hér er ekki verið að fjalla um þær en ekki verður hjá 

því komist að tæpa á hugtakinu í þessari umfjöllun.  Að leita upplýsts samþykkis er talið 

siðferðilega nauðsynlegt svo virða megi sjálfræði einstaklings.129  Þannig er hugtakið 

upplýst samþykki nátengt hugtakinu sjálfræði, og í heilbrigðisþjónustu er það talin vera ein 

besta leiðin til að sýna skjólstæðingum virðingu fyrir sjálfræði þeirra að leita eftir upplýstu 

samþykki.   

Formlegt upplýst samþykki þarf undantekningalaust að fá þegar einstaklingur samþykkir 

að taka þátt í vísindarannsókn, oftast nær er formlegs upplýsts samþykkis leitað þegar 

einstaklingur fer í aðgerð sem felur í sér áhættu, svo sem uppskurð og svæfingu.  Almennt 

er ekki um formlegt undirritað samþykki að ræða í dags daglegri heilbrigðisþjónustu, í 

einfaldari tilvikum eins og til dæmis að fara í blóðprufu sem að öllu jöfnu er ekki 

áhættusöm aðgerð.  Upplýsingar sem sjúklingur þarf til að gefa samþykki fyrir 

                                                           
126 Lög um réttindi sjúklinga, http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html , vefslóð sótt 15.maí 2014.   
127 Lög um heilbrigðismenn,  http://www.althingi.is/altext/140/s/1252.html ,  vefslóð sótt 3.maí 2014. 
128 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 130. 
129 Sigurður Kristinsson, 2011, bls. 189. 

http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html
http://www.althingi.is/altext/140/s/1252.html
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skurðaðgerð eða þátttöku í rannsókn eru mun meiri en fyrir einfalda blóðprufu.  En þó svo 

ekki þurfi alltaf að leita formlegs upplýsts samþykkis minnkar það ekki skylduna sem 

heilbrigðisstarfsmenn hafa til að upplýsa og fræða skjólstæðing um hvað fyrir höndum er, 

þannig að skjólstæðingurinn skilji og viti á hverju hann geti átt von á.   

Það er ljóst að formlegt upplýst samþykki er ekki hægt að fá hjá öllum, sjúklingur þarf að 

skilja og vera hæfur til að meta og túlka gefnar upplýsingar, mjög margir skjólstæðingar 

heilbrigðiskerfisins uppfylla ekki þessi skilmerki, svo sem andlega veikir einstaklingar,  

þroskaheftir, meðvitundarlausir, ung börn.  Nú hefur það komið nokkrum sinnum fram hér 

að einstaklingur þarf að vera hæfur og því er gagnlegt að skoða hvort og hvernig hægt sé 

að meta hvort einstaklingur er hæfur eða ekki.  Það virðist oftar vera augljóst ef sjúklingur 

er vanhæfur, til dæmis vegna aldurs, vangefni eða alvarlegra veikinda.  Yfirleitt virðist 

vera gengið út frá því í heilbrigðisþjónustunni að skjólstæðingur sé hæfur.130   

Vilhjálmur Árnason líkir mati á hæfni skjólstæðings við stöðu sakbornings í málaferlum,  

sem er saklaus uns sekt hans er sönnuð.  Manneskjan er þá hæf uns það er sannað að hún sé 

það ekki.  Það er vel hægt að nýta sér þessa samlíkingu áfram; maður er annað hvort 

saklaus eða ekki, eins er það með hæfni, maður er annað hvort hæfur eða ekki, það er 

ekkert millistig.131 Það er því um að ræða einskonar hæfniþröskuld sem þarf að komast 

yfir.  Áfram heldur Vilhjálmur með þessa ágætu samlíkingu; maður er sekur eða saklaus af 

ákveðnu atriði í ákæru án tillits til annarra atriða sem hugsanlega tengjast, dómurinn skiptir 

sér ekki af því.  Eins ætti úrskurður varðandi hæfni einstaklings til að taka ákvörðun um 

læknismeðferð að miðast við þá tilteknu ákvörðun.  Þessi úrskurður ætti ekki að fela í sér 

neinn dóm um hæfni eða vanhæfni einstaklingsins almennt eða á öðrum sviðum lífsins.  

Ástand sjúklings getur verið misjafnt og breytilegt, því er þessi svokallaði hæfniþröskuldur 

mishár eftir því hve mikið er í húfi hverju sinni.132  Skilningur Beauchamp og Childress á 

hæfni er á mjög svipuðum nótum, að þeirra mati þarf einstaklingur að vera hæfur til þess 

sem um ræðir, svo sem að ákveða með meðferð eða rannsókn.  Einstaklingur sem ekki er 

hæfur til að sjá um fjármál sín getur hugsanlega verið hæfur til að ákveða hvort hann vilji 

þiggja að fara í aðgerð eða hvort hann taki þátt í vísindarannsókn eða ekki.  Þeir telja að 

sjúklingur sé hæfur til að taka ákvörðun byggða á upplýsingum, ef hann hefur hæfnina til 

að skilja og meðtaka upplýsingarnar sem hann þarf hverju sinni.  Ef hann hefur hæfni til að 

                                                           
130 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 137. 
131 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 137. 
132 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 137. 
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nota dómgreind sína í ljósi þeirra gilda og lífsskoðana sem hann lifir eftir.133  Skilningur er 

því mikilvægur. 

Þegar hæfni sjúklings er metin er mikilvægasta viðmiðunin sjálfræði og velferð 

einstaklingsins, markmið úrskurðar er alltaf að vernda sjálfræði þeirra sem eru hæfir og 

vernda velferð þeirra sem eru vanhæfir.134  Svo aftur erum við að fjalla um tvö viðhorf sem 

takast á, sjálfræði og velferð. 

Þó svo að hér verði ekki fjallað nánar um upplýst samþykki er ástæða til að benda á að 

líklega má færa rök fyrir því að hugtakið upplýst samþykki geti verið ofnotað í 

heilbrigðisþjónustunni sem og víðar, en hafi einstaklingur lesið og undirritað samþykki er 

alls ekki þar með sagt að hann hafi skilið hvað hann var að skrifa undir.  Það virðist þó 

vera algengt að slíkar undirritanir séu teknar góðar og gildar og þar með sé hægt að haka í 

kassann á eyðublaðinu að tiltekinn einstaklingur hafi fengið allar tilhlýðandi upplýsingar 

ásamt því að skrifa og veita þar með samþykki sitt.135 Þess vegna má taka undir gagnrýni 

sem komið hefur frá Onoru O´Neill þar sem hún lýsir efasemdum sínum um gildi þess að 

skjólstæðingur heilbrigðiskerfisins gefi upplýst samþykki sitt, enda sé ljóst að stór hluti 

þeirra sem raunverulega eru skjólstæðingar heilbrigðiskerfisins séu ekki á þeim tímapunkti 

hæfir til að gefa upplýst samþykki fyrir meðferð eða rannsókn.136  

Upplýsingagjöf fagaðila til skjólstæðinga sinna hefur vaxið með aukinni kröfu um 

sjálfræði og þátttöku sjúklinga í meðferð.  Upplýsingagjöf er mjög mikilvæg og algjört 

grundvallaratriði í öllum samskiptum í heilbrigðiskerfinu.  Upplýsingagjöf á milli aðila 

sem eiga í samskiptum er til þess fallin að vekja traust á milli aðila, svo líklegra verði að 

samræður eigi sér stað sem og samráð, sem verður nú rætt. 

2.10   Samráð 

Til þess að skjólstæðingur heilbrigðiskerfisins sé vel upplýstur um ástand sitt og horfur, og 

þar af leiðandi betur undirbúinn til að vera þátttakandi í meðferð sinni og bata, þarf 

samskipti, á milli heilbrigðisstarfsmanns og skjólstæðings hans.  Þessi samskipti byggja 

mikið til á samskiptahæfni starfsmanns.137   

                                                           
133 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 70-71. 
134 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 137. 
135 Onora O´Neill, 2003, bls. 5. 
136 Onora O´Neill, 2003, bls. 4-5.  
137 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 120-121. 
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Í 8. grein siðareglna lækna segir að samband læknis og sjúklings skuli byggjast á 

gagnkvæmu trausti og gagnkvæmum skyldum.  Ábyrgð læknis er á greiningu og 

ráðleggingum um meðferð sjúklings en ábyrgð sjúklings er að veita lækni sínum 

nauðsynlegar upplýsingar um heilsufar sitt og ástand.138  Hér kemur hugtakið samráð eða 

samræður um ákvörðun til sögunnar.  Samræður fela meðal annars í sér að fagmaður 

upplýsir skjólstæðing sinn án blekkinga um þá valkosti sem í boði eru, ráðleggur honum 

eitt fram yfir annað á grundvelli faglegrar þekkingar sinnar.139 Báðir aðilar sambandsins 

hafa augljóslega skyldum að gegna svo samráð geti orðið.  Það ætti þó að vera hverjum 

manni ljóst að læknirinn hefur mun meiri ábyrgð að bera í sambandinu, hann hefur 

þekkinguna og valdið en skjólstæðingurinn er veikur og fyrir hann eru oft miklir 

hagsmunir í húfi.  Það er því hætta á að í samskiptum sem byggja á samráðsforminu halli á 

sjúklinginn vegna þeirrar staðreyndar að samræður þeirra geta verið ójafnar og jafnvel 

þvingaðar í einhverjum mæli.  Í langflestum tilvikum veit sjúklingurinn minna um ástand 

sitt en fagfólkið og verður því að reiða sig á dómgreind þess og mat.  Einnig eru sjúklingar 

oft mjög kvíðnir og taka þá gjarnan illa eftir.  Því er mikilvægt að þeir geti treyst 

manneskju sem hefur þekkingu á vandanum sem við er að stríða.  Samkvæmt þessu væri 

beinlínis rangt að segja að um jafnræði sé að ræða í samskiptum heilbrigðisstarfsfólks og 

skjólstæðinga þeirra.140  Þó er það svo að skjólstæðingurinn veit meira um sögu sína og 

þarfir almennt og mikilvægt að hann komi þeim upplýsingum áleiðis, þar liggur hans 

ábyrgð, styrkleiki og hans framlag í samráðið sem getur verið á milli hans og 

heilbrigðisstarfsmanns.  Báðir leggja sitt af mörkum og bæta upp vanþekkingu hvors 

annars.141  Fagfólk fær frábært tækifæri í samráðsferlinu til að sýna skjólstæðingi sínum 

virðingu og gefa honum tækifæri til að taka ábyrgð á sjúkdómi sínum og meðferð, traust 

sjúklings á fagfólki og sú þekking sem það miðlar til hans gerir sjúklinginn oft hæfari til að 

takast á við vanda sinn.142 

Samráð er hugsað sem nokkurs konar millivegur þess að fara forræðisleiðina þar sem 

ákvörðun er tekin af fagaðilanum eða að fara sjálfræðisleiðina þar sem sjúklingi er gefið 

tækifæri til að velja án nokkurrar íhlutunar fagaðilans.  Mikilvægt er þó að muna að allt fer 

þetta eftir aðstæðum hverju sinni.  Stundum getur forræðisleiðin verið viðeigandi, til 

                                                           
138 Siðareglur lækna, 2013. http://www.lis.is/sidfraedi/Codex , vefslóð sótt 14.maí 2014.   
139 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 120-121. 
140 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 121. 
141 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 122. 
142 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 122. 
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dæmis þegar sjúklingur ákveður að leggja allt í hendur á lækni sínum, hann treystir sér ekki 

til að taka neinar ákvarðanir eða hafa skoðun á því hvað best er að gera. Sjálfræðisleiðin 

getur verið viðeigandi í líknarmeðferð deyjandi, þá er hinum deyjandi einstakling gefinn 

kostur á að ákveða sjálfur hvort og hversu mikla meðferð hann þiggur, að sjálfsögðu þegar 

allar forsendur eru til staðar, svo sem að hinn deyjandi sé með meðvitund og skilji ástand 

sitt, og ljóst er hvert stefnir.  Samráð byggt á samræðum getur síðan átt vel við í mörgum 

tilvikum, til dæmis í ljósmóðurstarfinu, þá byggist gjarnan ferli fæðingar á samvinnu og 

samræðum hinnar fæðandi konu og ljósmóðurinnar.143  

[..] Hafa [verður] hugfast að upplýsingar til sjúklings eru ekki bara spurning um 

sannar staðhæfingar af hálfu lækna heldur þarf skilningur sjúklingsins líka að koma til.  

Þennan skilning getur verið nauðsynlegt að móta í samræðum, því einræða læknis við 

sjúkling skilar sér oftar en ekki í misskilningi þótt „allur sannleikurinn“ hafi komið 

fram.  Aðalatriðið er að læknir og sjúklingur eru tvær manneskjur sem þurfa að mynda 

samband sín á milli og takast á við vandann saman með mannlegri hlýju og 

heilindum.144  

2.11   Lokaorð  

Eins og rætt hefur verið í þessum kafla geta samskiptin milli fagaðila og skjólstæðings 

hans í heilbrigðiskerfinu verið að minnsta kosti þrenns konar: 

 Samskipti sem byggjast á forræði fagmanns sem í krafti þekkingar sinnar tekur 

ákvarðanir fyrir sjúklinginn sem hann telur vera honum fyrir bestu, hefur velferð 

sjúklings síns efst í huga en hugar ekki að sjálfræði.  Oft upplýsir hann ekki 

sjúklinginn um áform sín en gerir ráð fyrir að sjúklingurinn treysti mati hans og sé 

samþykkur.  Einnig getur verið að sjúklingur óski eftir að læknir hans taki 

ákvarðanir fyrir hann.   

 Samskipti sem byggjast á sjálfræði sjúklings, sjúklingur hefur rétt til að ráðstafa lífi 

sínu eins og hann sjálfur kýs, hann hefur rétt til að taka eigin ákvarðanir, hlutverk 

fagmanns í þessum samskiptum er að upplýsa um möguleika og þjóna óskum hans.   

 Samskipti sem byggjast á samráði sem byggt er á samræðu, báðir aðilar hafa skyldu 

til að miðla upplýsingum til hvors annars svo grundvöllur skapist að samráði, til við 

að takast á vanda sjúklings.  Báðir aðilar hafa ábyrgð, mismikla þó, fagmaður hefur 

                                                           
143 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 121. 
144 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 108-109.    
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meiri ábyrgð og skyldur og skjólstæðingur hans hefur meiri rétt.  Fagmaður 

ráðleggur og virðir velferð og sjálfræði sjúklings.  Báðir aðilar þurfa að leggja sitt 

af mörkum, til að allar nauðsynlegar upplýsingar skili sér, þeir bæta upp hvor 

annars vanþekkingu.145 Traust er lykilorð. 

Ákjósanlegt samskiptaform er samráð, en það krefst mikils af fagmanninum.  Hann þarf að 

geta sýnt þá auðmýkt að viðurkenna að hann sé ekki alltaf með valdið í samskiptunum, 

hann þarf að viðurkenna að það skipti máli að tala við skjólstæðinga sína og fá þeirra 

sjónarmið og hann þarf að hlusta á skjólstæðinga sína.146  Þetta er líklega ekki það 

samskiptaform sem læknar fyrir fimmtíu árum lærðu að nota enda var þá enn 

forræðishyggjumódelið í fullu gildi.  Það má gefa sér að það taki tíma að breyta viðhorfi og 

verklagi og það þarf að byrja snemma í námi að kenna verðandi heilbrigðisstarfsfólki,  

samræðuhæfni og brýna samræðuvilja.147  

Samskipti sem byggjast á forræði heilbrigðisstarfsfólks er líklega enn í dag algengasta 

samskiptaformið á milli heilbrigðisstétta og skjólstæðinga hennar.  Ekki er endilega 

viljaleysi starfsmanna um að kenna heldur er sá hraði og tímaskortur sem gjarnan einkennir 

starfsemi í heilbrigðiskerfinu líklega helsta orsök þess að samráð er ekki notað í meira 

mæli.  Starf á sjúkrahúsum í dag gefur ekki mikið svigrúm og lítill tími gefst til að leita 

upplýsinga og gefa upplýsingar til að alvöru samráð geti orðið, það er fljótlegra og því oft 

um leið þægilegra að beita forræði.  Eins og áður hefur komið fram þá er allt háð 

aðstæðum og einn dag getur eitt átt við og næsta dag eitthvað allt annað, því er líklegt að 

sambland af öllum samskiptaleiðunum þremur sé ákjósanlegast í samskiptum 

heilbrigðisstarfsmanns og skjólstæðings hans.  Allt starf heilbrigðisstarfsfólks snýst um að 

sinna velferð, auka heilsu, bjarga lífum og líkna skjólstæðingum sínum, með því að sýna 

virðingu fyrir sjálfræði skjólstæðinga sinna verður til eitt fallegasta starf sem hægt er að 

hugsa sér. 

Hingað til hafa börn lítið komið hér við sögu í umfjöllun um hugtök en áður en lengra er 

haldið getur verið áhugavert að fá örlitla innsýn inn í hvernig sjálfræði barna eða samráð 

við börn er háttað.  Börn verða sjálfráða 18 ára gömul samkvæmt lögræðislögum en 16 ára 

samkvæmt lögum um réttindi sjúklinga.148  Eins og fram kom í Inngangi þá skal hafa börn 

                                                           
145 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 122. 
146 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 123. 
147 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 123. 
148 Lög um réttindi sjúklinga. http://www.althingi.is/lagas/139b/1997074.html  , vefslóð sótt 6.apríl 2014. 
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með í ráðum þegar því verður viðkomið og alltaf eftir 12 ára aldur.  Á þessu má sjá að börn 

fá aukið sjálfræði með aldri samkvæmt lögum og svo er einnig í lífinu almennt.  Það er 

aldrei svo að börn séu algerlega ósjálfráða fram að 18 ára aldri og svo fullkomlega 

sjálfráða daginn sem þau verða 18 ára.  Það þekkja allir foreldrar að börn fá að taka þátt í 

ákvörðunum eftir því sem aldur þeirra og þroski gefur tilefni til.  Þetta er vissulega undir 

foreldrum komið en almennt gengur uppeldi barna út á það að gefa þeim stigvaxandi 

sjálfræði.  Í næsta kafla er komið að því að gera grein fyrir völdum fræðilegum 

rannsóknum sem gerðar hafa verið á þátttöku barna í ákvarðanatöku á 

heilbrigðisstofnunum.  Hugtökin sem hingað til hefur verið fjallað um munu hjálpa til síðar 

í ritgerðinni við greiningu á rannsóknunum.    
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3 Þátttaka barna í ákvörðunum  – fræðileg úttekt 

3.1  Inngangur 

Þegar manneskja veikist og leggst inn á spítala er ekki ólíklegt að hún upplifi sig 

varnarlausa í ókunnu og framandi umhverfi stofnunar, það er því eðlilegt að gefa sér að 

veik börn séu jafnvel enn frekar varnarlaus í spítala- og stofnanaumhverfi og ákveðin hætta 

sé á að þau séu virt að vettugi eða dregið í efa það sem þau hafa fram að færa í 

samskiptum.  Það er því talið gagnlegt og mikilvægt að leita eftir viðhorfi barnanna og afla 

upplýsinga um það hvernig þau upplifa þátttöku og samráð í ákvarðanatöku.  Að leyfa rödd 

þeirra að heyrast og nýta þær upplýsingar til þróunar á verklagi og/eða verkferlum sem 

síðan geta ýtt undir þátttöku þeirra og samráð í heilbrigðisþjónustu.149   

Margar rannsóknir hafa verið gerðar á síðustu árum á þátttöku barna í ákvarðanatöku í 

heilbrigðisþjónustu sem varðar málefni þeirra beint.  Í þessum kafla verður lagt upp með 

að gera grein fyrir nokkrum vel völdum rannsóknum á þessu sviði og niðurstöðum þeirra.  

Um er að ræða erlendar fræðigreinar og rannsóknir sem skoðað hafa stöðu barna innan 

heilbrigðisþjónustunnar, réttindi og þátttöku barna í eigin meðferð.  Leit var takmörkuð við 

0-18 ára aldur.  Helstu leitarorð voru children, autonomy, health care, competence, 

decision-making og participation.  Leit var afmörkuð við tímabilið 1997-2012.                              

Rannsóknir sem gerðar hafa verið á sviðinu hafa flestar farið fram á spítalaumhverfi og 

hafa viðföngin oftast verið alvarlega veik börn, til dæmis börn með alvarleg og jafnvel 

ólæknanandi krabbamein eða með aðra langvinna sjúkdóma.  Engin rannsóknanna sem 

skoðuð var fjallaði um þátttöku barna sérstaklega í heilsugæslu, en sumar hverjar voru 

blandaðar; spítali, göngudeild á spítala eða sérfræðingur á stofu.   

Gagnlegt getur verið að greina rannsóknirnar út frá þremur sjónarhornum sem eru gjarnan 

höfð að leiðarljósi í rannsóknunum.  Þetta eru sjónarhorn barns, sjónarhorn foreldris og það 

þriðja er sjónarhorn heilbrigðisstarfsmanns.  Saman mynda þessir þrír aðilar einskonar 

samskiptaþríhyrning sem er þungamiðjan í allri umfjöllun hér eftir.  Í umfjölluninni verður 

að mestu notast við orðin barn eða börn til einföldunar, en ekki barn eða unglingur til 

skiptis eftir aldri, nema að það sé sérstaklega tekið fram í rannsóknunum eða niðurstöðum 

þeirra, orðið barn nær því í þessari umfjöllun yfir aldursbilið 0-18 ára, nema annað sé tekið 

fram.   

                                                           
149 Imelda Coyne, 2006, bls. 63. 
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3.2 Börnin - „Children should been seen and not heard“150 

Viðurkenning á rétti barna og unglinga til að taka þátt og hafa áhrif á ákvarðanir varðandi 

þeirra mál ásamt viðurkenningu og þekkingu á hæfni barna til að hafa áhrif á slíkar 

ákvarðanir,  hefur leitt til aukinnar vitundar um mikilvægi þess að hlusta á skoðanir þeirra 

og nota í stefnumótunarvinnu á alþjóðavísu sem og í ákvörðunum um þjónustu við 

einstaklinga.151  Eflaust hefur það áhrif að rétturinn til að taka þátt og að hafa áhrif hefur 

verið lögfestur eins og áður hefur komið fram.  Rannsóknir á þátttöku barna í 

ákvarðanatöku í heilbrigðiskerfinu eru langflestar gerðar á árunum eftir 1990, eða eftir að 

Barnasáttmálinn kom til sögunnar.  Nokkrar samantektir á rannsóknum (e.literature 

review) á þessu sviði hafa verið gerðar, þá eru teknar saman niðurstöður margra rannsókna 

um efnið og skoðað hvort sameiginlegur tónn greinist í niðurstöðum þeirra.  Rannsóknirnar 

eru í flestum tilvikum viðtöl, við börn, foreldra og heilbrigðisstarfsfólk, nokkrar eru það 

sem kallast áhorfsrannsóknir (e.observational), og einhverjar þeirra eru blanda af viðtölum 

og áhorfsrannsóknum.  Tilgangur rannsóknanna er í langflestum tilvikum að kanna hver 

þátttaka barna raunverulega er en einnig er stór þáttur rannsóknanna að kanna sýn barna,  

foreldra og heilbrigðisstarfsfólks á þátttöku barna í ákvörðunum um málefni er þau varða.   

Í kjölfar Barnasáttmálans settu stofnanir á alþjóðlega vísu auk stofnana nokkurra þjóðríkja 

af stað vinnu með það markmið að móta stefnu varðandi öll málefni tengd börnum á 

heilbrigðisstofnunum.  Bretland er dæmi um land þar sem unnin hefur verið markviss 

vinna hvað þessi mál varðar og hafa þar verið sett fram skýr ákvæði og afdráttarlaus stefna 

af heilbrigðisyfirvöldum þess eðlis að börn og unglingar skulu höfð með í ákvörðunum í 

heilbrigðiskerfinu sem varða þeirra mál.152  Bretar fylgja þar eftir ákvæðum 

Barnasáttmálans en einnig hefur breska heilbrigðisstofnunin (National Health Service) lagt 

áherslu á að þróað sé samráð á milli sjúklinga og heilbrigðisstarfsfólks innan 

heilbrigðisþjónustunnar og telja þeir börn þar enga undantekningu.  Sjúklingar eru hvattir 

til að hafa meira um sín mál að segja og ætlast er til að þeir fái tækifæri til að deila 

upplýsingum, ábyrgð og ákvarðanatöku með fagfólki.153   

Þrátt fyrir þetta virðist víða pottur brotinn og skýla margir sér bak við þá staðreynd að 

yfirleitt hafa ekki verið mótaðar verklagsreglur á heilbrigðisstofnunum um hvernig staðið 

                                                           
150 Ingrid Runeson, Hallström, Elander og Herméren, 2002, bls. 583. 
151 Imelda Coyne og Maria Harder, 2011, bls. 313 og Lucie Moore og Susan Kirk, 2010, bls. 2216. 
152 Moore og Kirk, 2010, bls. 2215. 
153 Moore og Kirk, 2010, bls. 2216. 
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skuli að verki, til dæmis hvernig meta skuli hæfni barna til þátttöku.  Heilbrigðisstarfsfólki  

þykir því almennt flókið og snúið að framfylgja þessum lögum og yfirlýsingum.154  

3.2.1 Upplifun barnanna 

Niðurstöður rannsóknanna sýna að almennt virðist ekki mikið mark tekið á börnum né séu 

þau mikið höfð með í ráðum í ákvarðanatöku í heilbrigðiskerfinu um málefni sem þau 

varðar sérstaklega.  Sjaldnar en í helmingi tilfella er óskað eftir skoðun eða áliti barna 

varðandi meðferð eða umönnun og oftar en ekki í samskiptum við foreldra og 

heilbrigðisstarfsmenn er spurningum barns um sjúkdóm og meðferð ekki svarað.155    

Rannsóknirnar sýna að þegar leitað er álits hjá börnum varðandi þátttöku í ákvörðunum þá 

er það frekar gert þegar um er að ræða þátttöku sem ekki hefur beinlínis með meðferðina 

sjálfa að gera.  Er þeim þá til dæmis boðið að velja hvað þau borða, fá að hafa um það að 

segja hvenær þau fara að sofa og mega hafa skoðun á því hvort foreldrar þeirra dvelji hjá 

þeim.156  Börn virðast trúa því sjálf að þau hafi mjög takmarkaðan rétt til að taka þátt í 

ákvörðunum sem þau varðar, þau fái stundum tækifæri til að tjá sig en þeirra mat er að á 

endanum skipti engu máli hvað þau segja, þar sem almennt sé enginn að hlusta á þau.157  

Börn sem dvöldu á spítala nefndu að oft væri það þeirra upplifun að læknir eða annað 

heilbrigðisstarfsfólk talaði yfir þeim við aðra starfsmenn eða foreldra þeirra, eins og þau 

væru ekki á staðnum.  Þetta upplifðu þau sem afskiptaleysi og voru þess vegna gjarnan í 

uppnámi, reið, hrædd og niðurdregin vegna þessa.  Sum börnin sögðu frá misheppnuðum  

tilraunum heilbrigðisstarfsmanna til að bjóða þeim þátttöku sem byrjaði á því að 

starfsmaður spurði um þeirra skoðun en sneri sér svo að foreldrum með sömu spurningu, 

þetta upplifðu þau sem tvískinnung og sýndarmennsku.158  Þannig upplifðu þau sig einskis 

virði og voru reið.  

Mér líkar ekki þegar þau tala við mömmu mína allan tímann… Fólk spyr mig hvað sé að 

mér og svo spyrja þau mömmu hvað sé að mér  og hvað ég heiti og svoleiðis, ég veit hvað 

er að mér en ekki mamma… ég veit hvað ég er gömul og hvað ég heiti… það erum við 

sem vitum hvað er að okkur… því það erum við sem erum veik.  Ég hef vanist þessu en 

mér líkar þetta ekki.                                                      (Lucy 9 ára). Dæmi tekið úr rannsókn.159 

                                                           
154 Imelda Coyne 2008, bls. 1685  og Coyne, 2006, bls. 68. 
155 Ingrid Runeson, Hallström, Elander og Herméren, 2002, bls. 595 og Coyne, 2008, bls. 1687.  
156 Moore og Kirk, 2010, bls. 2220.  
157 „The Childrens Ombudsman“ í Eva K Mårtensson og Astrid M Fägerskiöld, 2007, bls. 3131. 
158 Coyne, 2006, bls. 66. 
159 Coyne, 2006, bls. 66. 
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Upplifunin að vera meðhöndlaður sem manneskja sem skiptir ekki máli er óþægileg og sár,  

börn nefndu tilfinningar eins og að vera gleymdur eða dauður hlutur með engar 

tilfinningar.160  

Mér leið svolítið eins og… eiginlega eins og hluti af vél, þau voru í raun ekki að tala við 

mig… ég hugsaði,  hei, ég er sjúklingurinn hér, talið við mig, útskýrið hvað þið ætlið að 

gera.                                            (Isobel, 14 ára ) Dæmi tekið úr rannsókn.161 

 

Aðspurð segjast börn upplifa að ekki sé nægjanlega vel hlustað á þau, þetta skynjuðu þau 

mjög sterkt þegar þau létu í ljós andúð sína á því sem fyrirhugað var að gera, það var 

sjaldnast snúið aftur með þá ákvörðun.162  Það á við um börn og unglinga eins og fullorðna 

að veikindi og spítalavist hafa  almennt þau neikvæðu áhrif á vellíðan og hamingju að það 

getur um leið ógnað sjálfstæði þeirra og sjálfsvirðingu.  Börn vilja því gjarnan vera 

þátttakendur varðandi meðferð og málefni sem þau varða, þannig upplifa þau sig hafa 

einhverja stjórn á því hvað er að gerast með þau á spítalanum.163  

Þetta kemur fram í fleiri rannsóknum, börn hafa þörf fyrir upplýsingar, vilja vera 

þátttakendur svo þau geti skilið sjúkdóm sinn betur, tekið sjálf þátt í meðferðinni og 

undirbúið sig fyrir framhaldið og beint þannig orku sinni að fullu að því að ná heilsu á ný.  

Að leita upplýsinga og fá upplýsingar var eitthvað sem virtist hjálpa mörgum börnum að 

takast á við spítalavist, sú leit fór fram á margvíslegan máta; þau spurðu foreldra sína, þau 

spurðu fagfólk eins og hjúkrunarfræðinga og lækna, þau fylgdust með, töluðu við önnur 

börn á deildinni sem áttu við svipuð veikindi að stríða eða voru með sama sjúkdóm, þá lásu 

þau bækur frá bókasafninu og mátuðu sig jafnvel við þætti í sjónvarpinu sem voru um 

sjúkdóma og veikindi.164 

Heildarupplifun barna er því sú að oftast sé skoðana þeirra ekki vænst í samskiptum í 

heilbrigðiskerfinu þó það sé ekki algilt því vissulega kemur fyrir að börn séu spurð álits og 

þeim boðið að vera þátttakendur í ákvarðanatöku en heilt yfir ættu börn að taka miklu 

meiri þátt en þau gera.165  Upplifunin að vera spurð álits og vera veitt upplýsingar gerði 

                                                           
160 Coyne, 2006, bls. 66. 
161 Coyne, 2006, bls. 66. 
162 Inger Hallström og Gunnel Elander, 2004, bls. 367 og Coyne, 2008, bls. 1684. 
163 Runeson ofl., 2002, bls.584. 
164 Coyne, 2006. Bls. 65. 
165 Runeson ofl., 2002, bls. 596-597. 
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það að verkum að börnunum leið vel, þau voru glöð og upplifðu sig örugg og sem gildar 

manneskjur sem skiptu máli og einhver vildi hlusta á.166  

3.2.2 Hvað hindrar? 

Margar hindranir verða á vegi barnanna eins og kemur fram í rannsóknum,167 hér eru 

nokkrir þættir sem þau upplifa sjálf að komi í veg fyrir að þau taki þátt í ákvarðanatöku: 

 Þekkja ekki heilbrigðisstarfsmanninn 

 Heilbrigðisstarfsmaður hlustar ekki á þau 

 Erfitt að ná sambandi við heilbrigðisstarfsmanninn 

 Hrædd við að vera með „vesen“ ef þau spyrja spurninga 

 Stuttur tími eða viðvera með heilbrigðisstarfsmanni  

 Er ekki trúað og virt að vettugi (e.ignored) 

 Erfitt að skilja hugtakanotkun og orðaforða fullorðinna og gjörðir þeirra  

Börn upplifa það að heilbrigðisstarfsfólk hafi ekki áhuga á skoðunum þeirra eða áhyggjum,  

að starfsfólkið kjósi heldur að eiga samskipti við foreldra þeirra, þeim þykir einnig sem að 

foreldrar þeirra ráði oftast ferðinni í viðtölum við heilbrigðisstarfsfólkið og þá verður 

upplifunin sú að þau fái ekki tækifæri til að koma með sitt innlegg inn í umræðuna.168  

Börnin upplifa að fullorðnir komi oft í veg fyrir þeirra þátttöku og fara þau þá gjarnan í 

hlutverk hins óvirka (e.passive) aðila í samskiptunum.169  Sum börnin velja að vera í þessu 

óvirka og afskipta hlutverki til að komast hjá því að kalla yfir sig óþægindi svo sem ávítur 

foreldra og heilbrigðisstarfsfólks.170   

Aldur og þroski virðist vera ein helsta hindrun fyrir því að börnum er boðið að vera virkir 

þátttakendur, rökin sem haldið er á lofti eru þau að sökum aldurs skorti börn meðal annars 

andlega hæfni til að skilja læknisfræðileg hugtök og flóknar upplýsingar um sjúkdóm og 

ástand þeirra.171   

Stærsta hindrunin er hugsanlega kerfið sjálft, í kerfi eins og heilbrigðiskerfi sem í eðli sínu 

og hefð er byggt á forræðishyggju, reynist skjólstæðingum þess oft erfitt að láta rödd sína 

                                                           
166 Coyne, 2006, bls. 65. 
167 Coyne, 2008, bls. 1684 og 1687. 
168 Beresford og Sloper, 2003, bls. 175. 
169 Coyne, 2008, bls. 1687. 
170 Coyne, 2008, bls. 1687. 
171 Coyne, 2008, bls. 1687. 
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heyrast.172  Í raun er ekki svo langt síðan ráð Hippókratesar um að alls ekki væri 

skynsamlegt að segja sjúklingum sannleikann um ástand sitt réð ríkjum, hugsanlega eimir 

enn eftir eitthvað af þeim ráðleggingum.  Það má vel halda því fram að við séum komin 

býsna langt frá hinum forngríska föður lækninganna þegar lagt er til að skjólstæðingar 

heilbrigðiskerfisins hafi eitthvað til málanna að leggja svo ekki sé talað um að börn hafi 

rétt til þátttöku í ákvörðunum varðandi mál er þau varðar.    

3.2.3 Börn vilja upplýsingar, vilja taka þátt og vilja samráð 

Fram hefur komið að það er lögfest í lögum sem og í Barnasáttmála Sameinuðu þjóðanna 

að börnum skuli boðin þátttaka og að á þeirra sjónarmið skuli hlustað.  Ekki er ljóst hversu 

mikið er farið eftir þessu í reynd (e.in praxis).  Í þeim rannsóknum sem hér eru til 

umfjöllunar kom fram að börnin vilja mjög gjarnan upplýsingar og þau vilja taka þátt á 

einhvern hátt.173  Rétt eins og fullorðnir þarfnast oftast stuðnings við ákvarðanir varðandi 

meðferð í veikindum þá eru ákvarðanir tengdar meðferð barns teknar með stuðningi frá 

öðrum, foreldrum, öðrum í fjölskyldunni, vinum og heilbrigðisstarfsfólki.  Börn kjósa fyrst 

og fremst að deila ákvörðunum með öðrum, en þau vilja líka að rödd þeirra heyrist.174 Það 

er þó eðlilegt og kemur fram í rannsóknunum að börn upplifa stundum tímabil í veikindum 

sínum eða aðstæður sem eru með þeim hætti að þau forðast alla þátttöku eða vilja taka sem 

minnstan þátt, það getur átt við þegar börn eru mjög veik, máttfarin eða með mikla verki.  

Þegar þannig stendur á vilja þau samt vita hvað er um að vera, sú þátttaka nægir þeim 

þegar þau eru mjög berskjölduð og í viðkvæmu ástandi.175 Á þessu má sjá að þörfin fyrir 

þátttöku er breytileg eftir aðstæðum.  Börn eru ekki einsleitur hópur og því er ekki hægt að 

gera ráð fyrir því að öll börn vilji alltaf á öllum tímum taka ábyrgð og taka þátt í 

ákvörðunum, án tillits til aðstæðna hverju sinni.  

Foreldrar hafa eðlilega sterka tilhneigingu til að stýra upplýsingagjöf til barna sinna af 

umhyggju sinni við þau, þannig vilja þau vernda börnin sín frá erfiðum upplýsingum og 

telja sig á þann hátt gæta velferðar barna sinna á sem bestan hátt.  Rannsókn Young og 

félaga á börnum með krabbamein á aldrinum átta til sautján ára sýndi að börnin kunnu sum 

hver vel að meta þetta hlutverk foreldra sinna í að stýra upplýsingaflæði.  Önnur voru 

                                                           
172 Coyne, 2008, bls. 1687. 
173 Coyne, 2006, bls. 65 og Coyne, 2008, bls. 1684.  
174 Coyne, 2011, bls. 315-316. 
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óánægð með þetta vald sem foreldrar tóku sér og fannst það ósanngjarnt.176  Í annarri 

rannsókn segir frá börnum á aldrinum sjö til átján ára, þar lýstu börnin því hvernig 

foreldrar svöruðu spurningum fyrir þau, sögðu þeim að þegja, ávítuðu þau fyrir að trufla 

samræður og héldu frá þeim upplýsingum.  Börnin í þessari rannsókn kunnu eins og börnin 

í fyrri rannsókn vel að meta foreldra sína sem talsmenn.  Þau voru þó óánægð með einstaka 

þætti sem sneru að hlutverki foreldranna, þar með talið að hamla upplýsingum til þeirra,  

þannig upplifðu þau minnkaða möguleika til að vera raunverulegir þátttakendur, þar sem 

þau töldu upplýsingar vera grundvallaratriði.177  

Þó svo að almennt sé talið að börn vilji upplýsingar og vilji taka þátt þá kom fram að 

mikilvægt er að þvinga aldrei barn til þátttöku eða setja pressu á það til að taka þátt, ekki 

má heldur þröngva barni til að taka þátt í ákvörðunum áður en það hefur þroskað hæfni 

sína til velja á milli valkosta og skilur afleiðingar ákvarðana sinna.  Hér reynir á 

verndarhlutverk foreldris.  Að deila ákvarðanatöku með barninu eftir því sem við á sýnir 

virðingu fyrir hæfni þess og gefur því tækifæri til að þroskast.178  

3.2.4 Hvert virðist vera gildi þess fyrir börnin að taka þátt ? 

Margar rannsóknanna sýna fram á góð áhrif og jákvæðan ávinning þess að bjóða börnum 

og unglingum að taka þátt í ákvörðunum tengdum heilsufarslegum vandamálum og 

veikindum þeirra, sér í lagi er talað um jákvæð andleg áhrif en einnig líkamleg áhrif.   

Börnin upplifa að vera metin að verðleikum, þau öðlast meiri sjálfsvirðingu og aukið 

sjálfstraust og upplifa öryggi og meira traust á fólki og umhverfi sínu sé álits þeirra leitað 

og óskir þeirra virtar.  Ef börn eru spurð álits eða þau fá góðar upplýsingar um framvindu 

mála sinna segjast þau upplifa gildi sitt, finnst þau vera meira virði og kvíða síður  

framhaldinu.179 Að fá upplýsingar um sjúkdóm sinn og meðferð upplifa börnin sig almennt 

sem virka þátttakendur í meðferðinni, þannig upplifa þau sig hafa meiri stjórn á 

hlutunum.180 Allt þetta eykur velferð þeirra.   

Það kemur einnig í ljós að það að fá réttar upplýsingar, þar á meðal upplýsingar um áhættu 

sem felst í meðferð eða aðgerð vekur frekar traust og öryggi hjá börnum en að það valdi 

                                                           
176 Young, B, Dixon-Woods, M, Windridge, K ,Heney, D., 2003, bls. 1. 
177 Coyne ofl. 2006 í Coyne og Harder, 2011, bls. 313. 
178 Coyne, 2011, bls. 315.  
179 Moore og Kirk, 2010, bls. 2219. 
180 Coyne, 2006, bls. 68.     
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þeim uppnámi.181 Þetta getur komið einhverjum á óvart, enda er vernd barna fyrir 

upplýsingum oft rökstudd með þeim rökum að erfiðar upplýsingar séu líklegar til að valda 

barninu  uppnámi og sé því til ills en ekki góðs í meðferðinni.  Í nokkrum rannsóknanna 

kemur fram að þátttaka í ákvörðunum geti til lengri tíma litið verið mikilvægt skref í 

þroskasögu barnsins og undirbúið það undir þátttöku í flóknari og meira krefjandi 

ákvörðunum í framtíðinni.  Til skamms tíma litið virðist þátttaka einnig getað einfaldað 

sársaukafullar aðstæður, fengið börnin til að skilja betur tilganginn með sársaukanum og 

þola hann betur þegar þau vita í hvaða tilgangi hann er.182 Eins og með fullorðna þá er 

mikilvægt að börn og unglingar skilji tilganginn með meðferðinni sem þau ganga í gegnum 

og skilji hvers vegna þau leggja erfiðleika og sársauka á sig, það gerir þeim betur kleift að 

að taka þátt í að hugsa um eigin heilsu. 

3.2.5 Hæfni (e.competency) barnanna til að taka þátt 

Hæfni er lykilhugtak í allri umræðu hér.  Þegar talað er um hæfni barnanna í þeim 

rannsóknum sem skoðaðar voru var gjarnan vitnað í gamla rannsókn Weithorn og Campell 

frá árinu 1982183 þar sem gerð var könnun á hæfni barna og unglinga á aldrinum 9-21 árs 

til að taka upplýstar ákvarðanir um meðferð.  Í rannsókninni var um að ræða heilbrigð börn 

og unglinga og ekki var gerð krafa um að þau hefðu reynslu af sjúkdómum.  Rannsóknin 

gekk einungis út á að skoða hæfni til að taka þátt í ákvörðunum út frá aldri.  Niðurstöður 

rannsóknar þeirra voru þær að 14 ára unglingar virtust taka svipaða ákvörðun og fullorðnir 

varðandi ákvörðun um meðferð.  Það sem kom rannsakendum nokkuð á óvart var að 9 ára 

börn tóku að jafnaði einnig svipaða ákvörðun og fullorðnir, þó svo þau væru ekki eins fær 

um að meta valkosti sína á jafn yfirvegaðan hátt og fullorðnir eða rökræða ákvörðun 

sína.184   

Niðurstöður Weithorn og Campell hafa annars vegar verið notaðar af þeim sem telja að 

aldur barns sé helsti mælikvarði á hæfni til dæmis hvaða andlegu hæfni þau hafa til að 

skilja flóknar upplýsingar og læknisfræðileg hugtök.  Hins vegar eru aðrir sem vitna í 

rannsóknina til að styðja þann málstað sinn að börn alveg niður í 9 ára geti tekið mjög 

vitræna ákvörðun þegar á þarf að halda í aðstæðum sem þau varða í heilbrigðiskerfinu.185  
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Í starfi heilbrigðisstarfsmanna er algengt að börn fái smám saman meiri upplýsingar um 

ástand sitt og meðferð eftir því sem þau verða eldri, sem segir okkur að á meðal 

starfsmannanna,  sem er reyndar einnig meðal foreldra að aldur er talinn vera helsti og 

öruggasti mælikvarði á hæfni.  Sumar rannsóknir hafa sýnt að heilbrigðisstarfsfólk hefur 

tilhneigingu til að horfa á 11 ára aldurinn sem einhverskonar upphafspunkt á mælikvarða á 

hæfni.186  Það kemur ekki á óvart að heilbrigðisstarfsfólk skuli horfa á aldur sem 

mælikvarða því mörgum þykir öruggara en margt annað að miða hæfni við hlutbundna 

tölu.  Hæfni barna og unglinga til að taka þátt tengist þó einnig öðrum þáttum sem oft eru 

huglægt metnir og heilbrigðisstarfsfólki þykir erfitt að festa hendur á.  Dæmi um slíkan 

huglægan þátt er persónuleg reynsla barns af sjúkdómi sínum og meðferð.   

Það er vissulega margt til í því að eftir því sem börn eldast, þroskist hæfileiki þeirra til að 

taka ákvarðanir og hæfileikinn til að meta valkosti.  En börn með langvinna eða ólæknandi 

sjúkdóma hafa reynslu sinnar vegna gjarnan öðlast mikið innsæi og þroska miðað við aldur 

sinn í árum talið.187 Þessu til stuðnings væri hægt að nefna mörg dæmi um langvinna 

sjúkdóma þar sem börn þurfa að læra eitt og annað sem tengist, hegðun, mælingum, 

hindrunum, áhættu og fleira sem barn, jafnvel ungt barn getur þurft að takast á við og bera 

ábyrgð á til að getað lifað með sínum sjúkdómi.  Það er blákaldur veruleiki að lítil börn 

hafa margvíslega alvarlega langvinna sjúkdóma sem þau læra að lifa með, af þeim þroskast 

þau og mörg þeirra eru hæf til að taka þátt í ákvörðunum um heilsufarsleg vandamál sem 

þau varðar þrátt fyrir ungan aldur.  Þrátt fyrir þetta sýna margar rannsóknir að 

heilbrigðisstarfsfólk leggur meiri áherslu á aldurstengda hugræna getu frekar en hæfnina til 

að skilja sem kemur meðal annars með persónulegri reynslu.188  Í grein eftir Pricillu 

Alderson189 sem er breskur prófessor sem rannsakað hefur börn mikið, segir frá ungum 

börnum alveg niður í 4-5 ára sem voru hæf til að skilja og segja skoðun sína vegna 

töluverðrar þekkingar og reynslu af langvinnum sjúkdómum sínum.  Hún heldur því fram 

að börn með langvinna sjúkdóma viti gjarnan mun meira um ástand sitt heldur en fullorðnir 

einstaklingar með bráð veikindi vita um sitt ástand.190   

Samvinna við þessi langveiku börn getur haft mikið að segja fyrir framvindu sjúkdóms, því 

er mikilvægt að þau séu höfð með í ráðum og í raun varla hægt að sjá fyrir sér hvernig 
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öðruvísi er hægt að vinna saman að farsælli meðferð.  Sjálfsákvörðunarferli barna á að efla, 

sér í lagi hjá þeim sem eru með langvinna sjúkdóma, þetta er ævilangt verkefni og betra 

fyrir þau að verða virkir og ábyrgir þátttakendur í meðferðinni smám saman frekar en að 

ábyrgðinni sé varpað skyndilega á þau daginn sem þau verða 16 eða 18 ára.  Þetta er 

langtímaverkefni og stundum ævilangt verkefni, börn þurfa að fá tækifæri til að þjálfa sig í 

ákvarðanatöku yfir lengri tíma.191   

Með því að deila ákvarðanatöku með barni er því sýnd virðing og það fær tækifæri til að 

þroska hæfni sína smám saman.192  Dómgreind, reynsla, sjúkdómurinn, bakgrunnur 

fjölskyldu, menntun, sem sagt margt annað en aldur hefur áhrif á hæfni barnsins, aldur er 

einungis einn þáttur af mörgum, félagslegar aðstæður skipta til dæmis miklu máli.  Að öllu 

þessu þarf að gæta þegar hæfni barns er metin með tilliti til  ákvarðanatöku.193 Líf barna er 

sannarlega samtvinnað fjölskyldum þeirra og alla barnæsku þiggja þau ráð og leiðbeiningu 

varðandi flest allt sem þau upplifa og ganga í gegnum.  Við það að veikjast er varla hægt 

að ímynda sér að þetta breytist og þess vegna kemur ekki á óvart að rannsóknir sýni að 

börn óska þess að rödd þeirra heyrist og að á þau sé hlustað en þau sækja sér stuðning til 

fullorðinna og vilja gjarnan taka ákvörðun í samráði við foreldra sína og 

heilbrigðisstarfsfólk.194  

Það sem sameiginlegt er með flestum þeim rannsóknum sem skoðaðar voru er að almennt 

virðist vera skortur á tækni eða verkferlum til að meta hæfni barnanna og þess vegna var 

oftast gripið til þess ráðs að nota aldur til að meta hæfni.  Því hefur verið haldið fram í 

sumum rannsóknum að þátttaka barna sé mjög mikið háð öðrum þáttum en hæfni, til 

dæmis viðhorfi foreldra og heilbrigðisstarfsmanna.195   

3.3   Staða foreldra  

Almenna reglan er sú að foreldrar vilja börnum sínum vel, þeir hafa einnig þær skyldur 

samkvæmt lögum að veita börnum sínum umönnun og vernd196 og vera þeirra 

verndarvængur.  Athyglisverð áhorfsrannsókn (e.observational study) frá Svíþjóð197 sýndi 

að á meðan barn er á spítala eða í rannsókn á heilbrigðisstofnun eru ákvarðanir lang oftast 

                                                           
191 Coyne, 2011, bls. 316.  
192 Coyne, 2006, bls. 65-66 og Coyne, 2011, bls. 316. 
193 Alderson, 2007, bls. 2276-2277 
194 Coyne, 2011, bls. 315.  
195 Mårtensson og Fägerskiöld, 2007, bls. 3140.  
196 Barnalög frá 1.nóvember 2003.  http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html  
197 Runeson ofl., 2002, bls. 583-598. 
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teknar af heilbrigðisstarfsfólki og foreldrum án samráðs við barnið sjálft.  Starfsfólk 

upplýsti þó stundum börnin, um hvað í vændum var, ef til dæmis stóð til að setja upp nál, 

en útskýrði þó sjaldnast nánar athafnir sínar né gaf barninu valkosti um hvernig slíkt verk 

yrði framkvæmt.   

Í erfiðum og óþægilegum aðstæðum þar sem barnið var þvingað til samstarfs kom fyrir að 

foreldri gekk í lið með heilbrigðisstarfsmanninum.  Foreldrar hjálpuðu þá jafnvel til við að 

halda börnum sínum nauðugum niðri til að flýta fyrir verkinu og létta starfsfólki vinnuna.  Í 

sumum tilfellum hótuðu foreldrar börnum sínum að þau þyrftu að vera lengur hjá 

lækninum eða á spítalanum ef þau væru ekki samstarfsfús og gerðu það sem 

heilbrigðisstarfsmaðurinn bað um.198 Í erfiðum aðstæðum virtust því foreldrar sýna börnum 

sínum lítinn skilning og sjaldan efast um starfsaðferðir heilbrigðisstarfsfólksins, og tóku 

ekki upp hanskann fyrir börnin sín, að minnsta kosti ekki í viðurvist starfsfólksins.199 

Þriggja ára drengur kemur á spítalann.  Hann er hálfliggjandi í kjöltu föður sín. Hann er 

fölur og þreyttur og bólginn um augun.  Hann hefur háan hita og foreldrar hans hafa ekki 

fengið hann til að drekka. Munnur hans er opinn og það lekur slef niður hökuna.  

Læknirinn sem hefur skoðað hann hefur pantað hitastillandi lyf.  Nú situr drengurinn í 

fangi móður sinnar, bæði hún og faðirinn reyna að fá drenginn til að kyngja lyfinu.  Hann 

neitar, vælir og snýr sér í hina áttina.  Hann virðist vera mjög sár í hálsinum.  

Aðstoðarmanneskja kemur inn.  Hún stendur þarna og horfir.  Skyndilega segir hún við 

drenginn,  „Ó,  ég skil, það er þetta sem þú ert vilt, þá getur þú komið til mín.“  Hún tekur 

drenginn upp og setur hann í kjöltu sína.  Hún heldur fótum hans fast á milli hnjánna á 

sér.  Hún beygir drenginn aftur og neyðir ofan í hann lyfið.  Móðirin stendur upp og 

hjálpar.  Foreldrarnir hafa bæði mikla löngun til þess að drengurinn kyngi lyfinu.  Öll þrjú 

beygja sig nú yfir drenginn,  sem er farin að kúgast.  Aðstoðarmanneskjan segir þá  „hann 

kúgast en hann hefur ekkert til að kasta upp“.  Í því kastar drengurinn  upp.                                                                              

Dæmi tekið upp úr rannsókn Runeson ofl.200 

Þegar niðurstöður rannsóknarinnar sem hér um ræðir eru skoðaðar kemur í ljós að í þeim 

tilvikum þar sem heilbrigðisstarfsfólk gaf börnum engin eða lítil tækifæri til að tjá sig og 

hirtu ekki um að útskýra fyrir þeim hvað var að fara að gerast, þá höguðu foreldrar sér á 

svipaðan hátt og starfsfólkið.  Í þeim tilvikum þar sem starfsfólk sýndi börnum meira tillit 

og virðingu og gaf þeim jafnvel tækifæri á að tjá skoðanir sínar þá voru foreldrar meiri 

                                                           
198 Runeson ofl., 2002, bls. 593-596. 
199 Runeson ofl., 2002, bls. 594. 
200 Runeson ofl., 2002, bls. 590. 
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stuðningur við börnin sín, hugguðu þau og struku, hvöttu börnin og hrósuðu þeim.  Það var 

svo með þennan hóp foreldra eins og þann fyrrnefnda að foreldrar létu yfirleitt engar 

efasemdir í ljós um starfshætti starfsfólks, þó var það svo að þegar starfsmaður var 

fjarverandi þá nýttu foreldrar tækifærið og spurðu börnin sín hvernig þau hefðu það og 

studdu þau í að taka ákvarðanir, þó þessar ákvarðanir væru oftast minniháttar og vörðuðu 

einungis daglegar venjur á spítalanum.201   

Það er athyglisvert að stuðningur af þessu tagi fór frekar fram ef starfsmenn voru ekki 

viðstaddir.  Ástæðan fyrir þessu er meðal annars talin vera sú að foreldrar hafa áhyggjur af 

börnum sínum og upplifa sig varnalausa í framandi umhverfi stofnunar og eru því háðir 

starfsfólki og treysta þeim vegna þekkingar þeirra og reynslu.  Einnig kom í ljós að 

upplýsingar frá starfsfólki til foreldra voru gjarnan bornar fram á þann hátt að þau höfðu 

ekkert val og spurðu því yfirleitt ekki um aðra valkosti.202   

Þrátt fyrir að foreldrar eigi stundum erfitt með að vera sjálfstæðir gagnvart 

heilbrigðisstarfsfólki þá hafa þeir almennt hagsmuni barna sinna efst í huga, ekki síst þegar 

þau eru veik í framandi stofnanaumhverfi, innan um ókunnugt fólk.  Foreldrar hafa þá 

sterka tilhneigingu til að vernda veik börnin sín frá erfiðum og flóknum upplýsingum og 

ákvörðunum.203  Heilbrigðisstarfsfólk hefur einnig tilhneigingu til að halda börnum frá 

upplýsingum og þátttöku í ákvarðanatöku ef þau telja þau ekki hæf til að skilja og fara með 

upplýsingarnar.  Allt þetta gera fullorðnir út frá eðlishvötinni að vernda og gera það sem 

þau telja barninu fyrir bestu.204  

Foreldrar barna sem haldin eru langvinnum sjúkdómum virðast í mörgum tilvikum hafa 

aðra skoðun á þessum málum og hafa bent á að börn þeirra hafi í mörgum tilfellum þó 

nokkra þekkingu á sjúkdómi sínum, meðferðinni og þeim verkferlum sem eru viðhafðir í 

umönnun þeirra.  Það sé mikilvægt að virða þessa þekkingu barnanna og taka tillit til í 

samskiptum og umönnun.205 Einnig eru margir foreldrar þeirrar skoðunar að jákvætt sé 

fyrir börnin þeirra að taka þátt í ákvarðanaferlinu, það muni styðja við og efla 

persónulegan þroska þeirra, sjálfsálit og sjálfvirðingu, sem að lokum hefur þau áhrif að 

styðja við velferð þeirra í heild sinni.206 Upplifun foreldra gagnvart þátttöku er samkvæmt 

                                                           
201 Runeson ofl., 2002, bls. 593-594. 
202 Runeson ofl., 2002, bls. 595. 
203 Coyne og Harder, 2011, bls. 313. 
204 Coyne og Harder, 2011, bls. 313. 
205 Coyne, 2006, bls. 67. 
206 Coyne, 2006, bls. 68. 
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þessum rannsóknum misjöfn, það virðist fara eftir aðstæðum og líðan þeirra sjálfra 

gagnvart umhverfinu hversu mikið og hvenær þau treysta börnum sínum til að taka þátt.  

Það sem virðist fyrst og fremst hindra foreldra í að bjóða börnum sínum þátttöku er þessi 

sterka eðlishvöt til að vernda og forða börnum sínum frá öllu slæmu, frá því að hlusta á 

flóknar upplýsingar og heyra vondar fréttir, frá byrðinni að taka ákvörðun.207   

Þekkingarskortur og hræðsla við hið óþekkta og framandi hindrar gjarnan foreldra, eins og 

kom fram í rannsókn208 þar sem foreldrar hjálpuðu til við að þvinga barnið sitt og komu í 

veg fyrir þátttöku þess með því að fara í hlutverk aðstoðarmanns heilbrigðisstarfsmanns.  

Virtist það gert af þekkingarskorti á aðstæðum og skorti á valkostum.  Hegðun og athafnir 

foreldra sem og heilbrigðisstarfsmanna hafa því afar mikilvæg áhrif á möguleika barna til 

að taka þátt í ákvörðunum eða hafa skoðanir á sínum málum yfirleitt.209 

3.4   Heilbrigðisstarfsfólk 

Í rannsóknunum kemur fram að heilbrigðisstarfsfólki þykir flókið í framkvæmd að 

samræma skylduna að veita börnum sem skjólstæðingum sínum tækifæri til þátttöku og 

samráðs, þeirri grundvallarskyldu að veita þeim vernd og gæta velferðar og hagsmuna 

þeirra í hvívetna.210 Efst í huga fagfólks er að gæta velferðar skjólstæðinga sinna.  Því 

veldur það togstreitu að reyna að hafa jafnvægi á réttinum til verndar og réttinum til 

sjálfræðis sem veitir sjúklingum aukinn rétt til þátttöku.  Heilbrigðisstarfsfólk upplifir oft 

þessa togstreitu í umönnun fullorðinna, svo það kemur ekki á óvart að flestum 

starfsmönnum finnist enn erfiðara og meiri áskorun að bjóða börnum að taka þátt, þar sem 

gefa má sér að tilhneigingin til þess að vernda skjólstæðinginn sé enn meiri.211  

3.4.1 Upplifun og viðbrögð heilbrigðisstarfsfólks 

Fram hefur komið að börn vilja gjarnan taka þátt, þau vilja fá upplýsingar og vera boðið að 

segja skoðun sína og velja ef um valkosti er að ræða.  Þau vilja þó ekki gera það ein heldur 

í samráði við aðra, við fullorðna, foreldra og aðra umönnunaraðila sem oft eru 

heilbrigðisstarfsmenn.212  Viðhorf heilbrigðisstarfsmanna til barna sem sjúklinga með 

gildar skoðanir á málum, byggir töluvert á persónulegum gildum þeirra og viðhorfi, 

                                                           
207 Coyne og Harder, 2011, bls. 316. 
208 Runeson ofl., 2002, bls. 590. 
209 Coyne og Harder, 2011, bls. 316-317. 
210 Coyne, 2008, bls. 1685. 
211 Moore og Kirk, 2010, bls. 2222. 
212 Coyne og Harder, 2001, bls. 315. 
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rannsóknir sýna að hjúkrunarfræðingar leyfa til dæmis börnum að taka þátt í ákvörðunum 

að mjög mis miklu leyti.213   

Það kemur í ljós er að heilbrigðisstarfsfólk býður börnum gjarnan að taka þátt í 

ákvörðunum sem hafa lítil sem engin bein áhrif á meðferðina, svo sem að hafa skoðun á 

því hvaða mat þau borða, hvaða rúm þau fá og hvenær þau vakna á morgnana.214  Hvað 

varðar ákvarðanir sem tengjast sjúkdómnum beint eða meðferðinni sjálfri er börnum mun 

sjaldnar boðið að taka þátt eða þau spurð álits.  Ástæðan sem oftast er nefnd er að erfitt sé 

að meta hæfni barnanna til þess.  Fram kom í kaflanum um hæfni að barn sem hefur 

reynslu af veikindum og innlögnum til margra ára hefur gjarnan óvenjulega ríkan skilning, 

þekkingu og innsýn inn í sjúkdóm sinn miðað við aldur.  Þessu tengt hafa 

hjúkrunarfræðingar bent á að það geti verið óþægileg upplifun í starfi þegar börnin sem eru 

skjólstæðingar þeirra vita jafnmikið eða meira um sjúkdóm sinn, verkferla og meðferðina 

sjálfa heldur en heilbrigðisstarfsmaðurinn sjálfur.   Þeim þykir mjög óþægilegt að vera í 

þeirri stöðu að barnið þekki svo vel verklagið að það sé í aðstöðu til að meta og gagnrýna 

hæfni þeirra sem fagmanna.215 Til að börn geti tekið þátt í ákvarðanatöku þarf að miðla 

upplýsingum til þeirra og gefa þeim þar með ákveðið vald í aðstæðunum, það getur reynst 

heilbrigðisstarfsfólki áskorun eins og komið hefur fram hjá hjúkrunarfræðingum.  

Sérstaklega ef börnin hafa mikla þekkingu á sjúkdómi sínum og umönnun sinni.216 

Ég veit að hjúkrunarfræðingar munu koma fram og segja; oh,  hún er mjög montin með sig og hún 

veit allt og stundum hugsa ég að hjúkrunarfræðingum þyki það mjög erfitt þegar börn vita margt 

um ástand sitt og vita hvaða lyf þau eiga að vera að taka inn.  Ég held að hjúkrunarfræðingum þyki 

að þeim standi ógn af þessum börnum.                                        (Linda – hjúkrunarfræðingur)217     

Þessi frásögn hjúkrunarfræðings gefur til kynna að hjúkrunarfræðingar séu hugsanlega ekki 

mjög áfjáðir í að bjóða börnum að taka þátt hafi þeir á sama tíma áhyggjur af því að börnin 

hafi þekkingu til að efast um umönnun sína eða gagnrýna.  Þegar svona háttar, þá virðast 

hjúkrunarfræðingar ekki hvetja börnin til að taka þátt, halda frekar að sér höndum og bíða 

eftir því að börn og foreldrar sækist sérstaklega eftir þátttöku.218 Þannig kemur frumkvæðið 

                                                           
213 Martensson og Fägerskiöld, 2007 bls. 3139 og Coyne, 2006, bls. 67-68. 
214 Moore og Kirk, 2010, bls. 2220. 
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216 Coyne, 2006, bls. 68. 
217 Coyne, 2006, bls. 68. 
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ekki frá hjúkrunarfræðingunum sjálfum í aðstæðum sem þessum.  Þetta viðhorf kom fram 

hjá sumum þeirra sem sinntu um langveik börn.  

Hjúkrunarfræðingar sem sinna börnum telja almennt það vera órjúfanlegan hluta af starfi 

sínu að hvetja börn til þátttöku í ákvörðunum.219  Þó þykir þeim oft vera erfitt að þurfa að 

segja allan sannleikann sem þeir telja stundum vera til þess fallinn að vekja hræðslu og 

jafnvel skemma fyrir.  Tengist þetta einnig umræðunni um hvernig starfsfólkið metur 

hæfni barns.  Hjúkrunarfræðingar virtust hafa mismunandi skoðanir á þátttöku barna í 

ákvörðunum og sumir hjúkrunarfræðingar telja að þátttaka barnanna eigi eingöngu að 

tengjast aldri barnsins.220    

Í einni rannsókninni kemur fram að læknar virðast margir hverjir eiga erfitt með að styðja 

þátttöku barna í ákvörðunum, fyrir því eru taldar upp ýmsar ástæður:   

 Spítalaumhverfi sem er í eðli sínu hratt, óstöðugt og óskipulagt (e.chaotic)   

 Tímaskortur læknanna  

 Vilja ekki missa vald eða stjórn á aðstæðum   

 Kæra sig ekki um að fólk og börn hafi tækifæri til að vefengja skoðanir eða 

dómgreind þeirra   

 Það flækist fyrir þeim að samþykkja óskir barnanna   

 Upplifa óöryggi varðandi hæfni barnanna  

 Skortur á samskiptahæfni við börn   

 Sumir telja það ekki vera viðeigandi að deila upplýsingum með börnunum221  

Skiptar skoðanir og mismunandi hugmyndir eru uppi meðal heilbrigðisstarfsfólks um það 

hvort börn eigi að vera hvött til eða fá að hafa skoðun á þeim málum sem þau varða.222  Í 

umræðum kemur stundum fram að ástæðan fyrir efasemdum og skiptum skoðunum sé 

stefnuleysi í kerfinu um það hvernig þátttöku barna skuli háttað.223  

Tímaskortur er gjarnan nefndur sem hindrun, hjúkrunarfræðingar yfirhlaðnir vinnu líta á 

það sem mikla áskorun að finna tíma til að vinna að því að greiða fyrir þátttöku barna í 

umönnun sinni.224  Það reynist vera of mikil rútína á stofnunum þar sem fólk er ofhlaðið 

                                                           
219 Brook, 2000, í Mårtensson og Fagerskiöld, 2007, bls. 3139. 
220 Coyne, 2006, bls. 61. 
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verkefnum.  Að setjast niður og útskýra og ræða við börnin er verkefni sem tekur tíma og 

er óáþreifanlegra en margt annað í starfinu, því er tilhneiging til að láta það mæta afgangi.  

Í hraða og amstri dagsins er fljótlegast að útskýra fyrir foreldrum hvað til stendur og fá 

skjót svör frá þeim á móti.  Læknar hafa oft stuttan tíma fyrir viðtal við skjólstæðing og 

fjölskyldu hans og þá er gjarnan tilhneiging til að ganga fram hjá barninu.  Enginn tími er 

þá til að útskýra eða ræða við börnin og fljótlegast og auðveldast að ræða við foreldrana 

milliliðalaust, þetta ber vott um mikinn tímaskort starfsmanna og óþolinmæði í kerfinu.225  

Hegðun og athafnir heilbrigðisstarfsmanns í öllu ferlinu henta því oft betur dagskrá 

starfsmanns og aðstæðum á stofnuninni heldur en hag skjólstæðingsins sem um ræðir.  

Heilbrigðisstarfsfólk nefnir stundum foreldrana sjálfa sem beinlínis hindrun.  Rannsókn 

sem segir frá þegar starfsfólk bauð börnunum sérstaklega að taka þátt, þá strandaði 

stundum á foreldrum sem vildu koma í veg fyrir þátttöku barnsins síns.  Foreldrarnir vildu 

vernda börnin sín með því að hindra upplýsingar, og ýttu þar með undir óvirkt hlutverk 

barnsins.  Eins og áður segir hafa foreldrar tilhneigingu til að ofvernda börnin sín í þessum 

aðstæðum, því verður barnið oft einhvern veginn á milli, og hefur þegar upp er staðið enga 

stöðu í samskiptunum, sem er ekki til þess fallið að ýta undir þroska í að taka ákvörðun.226  

Vegna tímaskorts, er lagt til að hjúkrunarfræðingar og aðrir heilbrigðisstarfsmenn komi sér 

upp skýrum viðmiðum (e.criteria) fyrir þátttöku barns.227  Bráð vöntun á stöðluðu 

mælitæki til að mæla hæfni barns til þátttöku hefur gjarnan verið nefnt sem ein mesta 

hindrun fyrir þátttöku barna í ákvarðanatöku.228  Nefnt hefur verið að einhverskonar 

mælitæki gæti gagnast sem væri skali þar sem hakað er í atriði sem barnið uppfyllir, hann 

þurfi þó að vera mjög einfaldur í notkun.  Hjálpartæki af þessu tagi væri gagnlegt og góð 

viðbót við mat starfsfólks svo matið byggist ekki eingöngu á huglægu mati starfsfólks sem 

og af persónulegu viðhorfi þeirra.  

3.4.2 Heilbrigðisstarfsfólk í lykilstöðu ? 

Heilbrigðisstarfsfólk og foreldrar hafa mikil áhrif á það hvort börn séu studd til að taka þátt 

í ákvörðunum í heilbrigðiskerfinu.229 Því er haldið fram að þátttaka barna fari mest eftir 

                                                           
225 Coyne, 2008, bls. 1685-1686.   
226 Coyne og Harder, 2011, bls. 314. 
227 Coyne, 2006, bls. 61. 
228 Coyne, 2006, bls. 61. 
229 Coyne, 2008, bls. 1682. 
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viðhorfum foreldra og heilbrigðisstarfsmanna en minnst eftir hæfni barnanna.230 Miðað við 

það sem fram hefur komið leggja foreldrar traust sitt mjög mikið á heilbrigðisstarfsfólk.  

Fagfólk í heilbrigðisþjónustu getur út frá sérþekkingu sinni og stöðu, haft yfirsýn yfir þá 

þætti sem hindra, svo sem tímaleysi og aðstæður og spila því lykilhlutverk í að leysa þessar 

hindranir og framkvæma með bestu hagsmuni barnsins í huga, með því að styðja við þarfir 

þeirra um vernd og samráð við ákvarðanatöku.231 

Hjúkrunarfræðingar eru í lykilstöðu sem talsmenn barna til að fá börn til að taka þátt í 

ákvarðanatöku og samráði.  Hjúkrunarfræðingum á barnadeildum er meðal annars ætlað að 

undirbúa börnin vel undir rannsóknir og hjálpa þeim að verða hæfari til að taka þátt í 

ákvörðunum.232  Hjúkrunarfræðingar áttu þó erfitt með að segja nákvæmlega frá eða gefa 

dæmi um um það hvernig þeir fengu börnin til að taka þátt, það virtist frekar 

tilviljanakennt, fyrir utan aldur var eingöngu notast við huglægt og persónulegt mat þeirra 

á því hvort barn var hæft til að taka þátt eða ekki.233  

Margir koma að umönnun barns í heilbrigðiskerfinu.  Í mörgum rannsóknanna sem hér 

voru teknar fyrir kemur fram að ástæðan fyrir lítilli þátttöku barna í ákvarðanatöku sé talin 

að miklu leyti vera vegna þess að heilbrigðisstarfsmenn hafi ekki trú á því að þátttaka 

barna sé eitthvað sem skipti miklu máli í heildarmyndinni.  Yfirleitt sé ekki um svo margt 

að velja og að oftast verði þeirra ráðleggingar fyrir valinu.  Foreldrar spila þó stórt hlutverk 

í samskiptaferlinu.234  Niðurstaðan er oftast sú að ákvarðanir eru teknar af 

heilbrigðisstarfsfólki og foreldrum og þeim framfylgt án þess að hafa barnið með í ráðum. 

3.5   Lokaorð  

Heilbrigðisstarfsfólk hefur skyldur til að kynna sér óskir, skoðanir og viðhorf barna sem 

þau annast um, eins og lög og Barnasáttmálinn segir til um.  Frumforsenda þess að börn 

geti tekið þátt í ákvörðunum er að þau hafi vitneskju um hvað er að gerast og hvers vegna.  

Þau þurfa því upplýsingar.  Ef börn fá upplýsingar þá er það í flestum tilvikum stutt 

útskýring á því sem áformað er.  Æskilegt væri að börn fengju upplýsingar sem væru 

aðlagaðar að þörfum þeirra og óskum og að þau væru spurð álits á því sem fyrirhugað er. 

                                                           
230 Martensson og Fagerskiöld, 2007, bls. 3131.  
231 Coyne og Harder, 2011, bls. 317. 
232 Brook, 2000, í Mårtensson og Fagerskiöld, 2007, bls. 3139. 
233 Coyne, 2006, bls. 67-68.  
234 Coyne 2008, bls. 1687. 
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Jafnframt að þeim væru boðnir valkostir og að þau fengju tækifæri til að hugsa og spyrja 

spurninga í ró og næði.235   

Í þeim rannsóknum236 sem hér hafa verið til umræðu kom í ljós að mikilvægt er að þroska 

samráð með börnum og unglingum, sérstaklega þeim sem eru með langvinna sjúkdóma.           

Sjúkdómar þeirra munu fylgja þeim til fullorðinsára og því munu þau hagnast til lengri 

tíma litið að læra snemma að taka þátt og höndla sjúkdóminn.  Rannsóknirnar sýna að 

þátttaka og samráð hefur jákvæð áhrif á persónulegan og samfélagslegan þroska og þannig 

búa þau sig undir að taka flóknari ákvarðanir í framtíðinni sem fullorðið fólk.237 Þess 

vegna er rík ástæða fyrir heilbrigðisstarfsmenn að skuldbinda sig til að hvetja börn til að 

taka þátt í ákvörðunum, hlusta á skoðanir þeirra og nota í stefnumótun á þjónustu, það ætti 

að leiða til betri og markvissari þjónustu fyrir börn.238    

Það reynist vera niðurstaða margra rannsókna á sviðinu að fagfólk þarfnast nauðsynlega 

verklagsreglna (e.guidelines) til að hjálpa þeim að meta hæfni barna til þátttöku, til að 

framfylgja lögum, hvetja og auka þátttöku barna í ákvörðunum.239 Verklagsreglur myndu 

án efa einfalda vinnu heilbrigðisstarfsfólks og gera þátttöku barna í ákvarðanatöku mun 

markvissari en hún hefur verið.  Bæði á Írlandi og í Bretlandi hefur verið unnin töluverð 

stefnumótunarvinna í þessum málum og er mælst til þess að allar stofnanir komi sér upp 

verklagi sem segir á hvaða hátt börn skuli taka þátt í ákvarðanaferlinu.240   

Í næsta kafla fer fram siðfræðileg úrvinnsla á niðurstöðum framangreindra rannsókna.  

Með úrvinnslu er reynt að bregða ljósi á siðfræðileg álitaefni sem við er að glíma varðandi 

sjálfræði barna í heilbrigðisþjónustu og þátttöku þeirra í ákvörðunum varðandi eigin 

meðferð.   

                                                           
235 Runeson ofl., 2002, bls. 596-597.   
236 Nokkurri gagnrýni var lýst á samanburð rannsókna á sviðinu, beindist sú gagnrýni helst að því að oft væri 

verið að bera saman ólíka hluti, mismunandi alvarlegar ákvarðanir. Einnig var gagnrýnt fyrir of vítt aldursbil.  
237 Runeson ofl., 2002, bls. 596. 
238 Coyne, 2006, bls. 69. 
239 Moore og Kirk, 2010, bls. 2223. 
240 Coyne, 2006, bls. 1683. 
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4 Niðurstöður rannsókna og helstu álitaefni 

4.1   Inngangur 

Barn er almennt á forræði og framfæri foreldra sinna eða annarra forsjáraðila sem hafa 

bæði lagalegar og siðferðilegar skyldur til að vernda barnið og tryggja að það öðlist 

siðferðilegan þroska.  Að öllu jöfnu öðlast barn meiri hæfni með aldri og þroska og getur 

þá í vaxandi mæli tekið þátt í ákvörðunum.  Þetta er svokallað stigvaxandi sjálfræði, sem 

þýðir að foreldrar þurfa að gefa eftir og leyfa barninu að taka þátt í ákvörðunum við hæfi.  

Þátttaka fer svo oftast stigvaxandi eftir því sem þroski og aldur barns segir til um. Það er 

einmitt sá skilningur sem Beauchamp og Childress leggja meðal annars í skilgreiningu sína 

á sjálfræði, að það sé gefið svigrúm til þess að skilningur einstaklings eða áhrif annarra á 

hann geti verið meiri eða minni eftir aðstæðum.241 Þessi túlkun á mjög vel við barn sem er 

sjálfráða um sumt en ekki annað.  Dæmigert heilbrigt barn, sem er að vaxa og þroskast 

verður stöðugt meira og meira sjálfráða um athafnir sínar enda ber að virða rétt barna til 

vaxandi sjálfræðis og þátttöku.242  

Þessi siðferðilegi skilningur á sjálfræði getur þrátt fyrir allt reynt á foreldra og reynst þeim 

erfiður. Þeir geta upplifað togstreitu, á milli þess að vilja vernda barnið og leyfa því að 

stíga skref til sjálfstæðis og sjálfræðis.  Það getur verið erfitt að takast á við stigvaxandi 

sjálfræði því það er matskennt og fer eftir einstaklingnum og aðstæðunum.  Okkur er 

tamara að hugsa um sjálfræði sem annað hvort eða, annað hvort sé fólk sjálfráða eða ekki. 

Þegar um veik börn er að ræða vilja málin flækjast enn frekar og foreldrar upplifa gjarnan 

erfiða stöðu þar sem þeir eru oft óöruggir í framandi umhverfi heilbrigðiskerfisins.  Þurfa 

foreldrar þá að treysta á aðra sem vita betur.  Heilbrigðisstarfsmenn eru oft fastir í gömlum 

venjum og hugmyndum um forræðishyggju en einnig í viðjum laganna og þykir þeim því 

oft flókið að tryggja skjólstæðingum sínum sjálfræði til ákvarðana eða þátttöku, ekki síst ef 

skjólstæðingarnir eru börn.  Sjálfræði eins og það er túlkað út frá Mill gefur þá ímynd að 

sjálfráða einstaklingur sé án allra utanaðkomandi afskipta.  Að einstaklingurinn sé sjálfráða 

eða ekki, það sé ekki um millistig að ræða hvað það varðar.  Þetta er vissulega einföldun, 

en þetta er þó hugmyndin sem hugtakið sjálfræði virðist byggja á og eiga þessi viðhorf 

ekki síst við  gagnvart börnum.  Vandinn er sá að þessi skilningur á sjálfræðinu á ekki vel 

við börn.  Börn fá almennt hjálp og njóta stuðnings foreldra og annarra fullorðinna við að 

                                                           
241 Beauchamp og Childress, 2001, bls.59. 
242 Beauchamp og Childress, 2001, bls. 55. 
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taka ákvarðanir og æfa sig þannig að taka ákvarðanir.  Samráð er alltaf við foreldra eða 

forráðamenn og því má að nokkru leyti sjá að aðstæðubundið sjálfræði séð með augum 

feminista sé það sem hentar best í aðstæðum í heilbrigðiskerfinu, sérstaklega þegar eiga í 

hlut börn og sjálfræði þeirra.  Allt er háð aðstæðum og félagslegum tengslum.  Manneskjan 

er háð öðrum, hún tekur ákvarðanir út frá öðrum, tekur tillit til annarra, ákvarðanir hennar 

hafa áhrif á líf þeirra sem hún er í tengslum við.  Manneskjan er í félagsfræðilegu og 

sögulegu sambandi við aðrar manneskjur sem bæði verða fyrir áhrifum og hafa áhrif á 

hvernig líf hennar verður.   

4.2 Úrvinnsla á niðurstöðum rannsókna  

Séu niðurstöður skoðaðar úr rannsóknunum sem greint var frá að framan er gagnlegt að 

halda áfram að vinna út frá þeim þremur sjónarhornum sem gjarnan voru höfð að 

leiðarljósi í rannsóknunum.  Þetta eru sjónarhorn barns, sjónarhorn foreldris og sjónarhorn 

heilbrigðisstarfsmanns.  Saman mynda þessir þrír aðilar einskonar samskiptaþríhyrning, 

aftur og aftur í allri umfjöllun.  

Börn og staða þeirra 

 Ekki er nægilega hlustað á börn eða tekið mark á þeirra sjónarmiðum.  

 Vanmat er áberandi á hæfni barna til þátttöku. 

 Aldur er gjarnan notaður sem mælikvarði á hæfni en stundum notaður sem mótrök.  

 Börn hafa hæfni og getu til að taka ýmsar ákvarðanir, jafnvel mjög ung börn. 

 Langveik börn geta mjög ung haft mikla hæfni til þátttöku. 

 Börn vilja fá upplýsingar, það vekur hjá þeim traust og öryggi. 

 Að bjóða börnum að taka þátt vekur mikla vellíðan, eflir sjálfsvirðingu, traust og eykur 

velferð þeirra.  

 Sjálfræði barna er stigvaxandi, mismikið eftir aldri, þroska og aðstæðum. 

 Börn vilja samráð við foreldra sína og heilbrigðisstarfsfólk. 

 

Foreldrar og staða þeirra 

 Foreldrar hafa lagalegt forræði yfir börnum sínum til 18 ára aldurs. 

 Foreldrum ber siðferðileg og lagaleg skylda til að vernda börn sín og bera umhyggju fyrir 

þeim. 

 Foreldrum ber að veita börnum sínum stigvaxandi sjálfræði með aldri og þroska. 
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 Foreldrar eru oft óöruggir, líður illa í framandi og erfiðum aðstæðum og veitist stundum 

erfitt að taka ákvarðanir. 

 Þátttaka strandar stundum á foreldrum – þeir hindra hana með þeim rökum að þeir séu að 

gæta velferðar barn síns. 

 Foreldrar eiga það til að tala við heilbrigðisstarfsmann án þess að hafa samráð við barnið. 

 Foreldrar styðja langveik börn sín oft betur, hafa frekar trú á hæfni þeirra. 

Heilbrigðisstarfsfólk og staða þeirra 

 Börn eru skjólstæðingar heilbrigðisstarfsfólks og hafa lagalegt sjálfræði 16 ára. 

 Heilbrigðisstarfsfólk telur gjarnan hæfni vera í beinum tengslum við aldur barns. 

 Heilbrigðisstarfsfólk vill skýran og hlutlægan mælikvarða, þeirra skilningur er oft sá að 

annað hvort er skjólstæðingur þeirra sjálfráða eða ekki, það vefst fyrir þeim að börn eru 

stundum meira og minna sjálfráða.  Það er óáþreifanlegt og vekur óöryggi þeirra. 

 Heilbrigðisstarfsfólk er mjög bundið af lagalegum skilningi á sjálfræði. 

 Mjög skiptar skoðanir eru meðal heilbrigðisstarfsfólks hvort hvetja eigi börn til þátttöku. 

 Oft ræður persónulegt viðhorf heilbrigðisstarfsfólks því hvort barni er boðin þátttaka.  

 Heilbrigðisstarfsfólki þykir einfaldara og fljótlegra að grípa til forræðishyggju og sneiða 

þar með hjá samráði, þegar börn eiga í hlut. 

 Heilbrigðisstarfsfólk hefur sérþekkingu og yfirsýn yfir margt sem gefur þeim forskot í 

sambandi við skjólstæðing sinn – tækifæri til að leiða samráð. 

 Heilbrigðisstarfsfólk á stundum erfitt með að viðurkenna sjálfræði skjólstæðinga sinna, 

það er nýlegt fyrirbæri sem starfsfólk heilbrigðiskerfisins hefur ekki tamið sér ennþá og 

því getur verið mjög flókið að yfirfæra sjálfræði yfir á börn sem eru skjólstæðingar þeirra. 

 Heilbrigðisstarfsfólki þykir oft tímasóun að setja alla inn í málavöxtu og stuðla þannig að 

samráði, þar sem oftast sé ekki um margt að velja og að oftast sé farið eftir þeirra 

tilmælum varðandi meðferð og/eða aðra framvindu. 

 Heilbrigðisstarfafólk vill stundum halda upplýsingum fyrir sig, telja að þær eigi ekki 

erindi til barna.  

 Heilbrigðisstarfsfólk hefur ómeðvitað mjög mikil áhrif á foreldra. 

 Hjúkrunarfræðingar sjá það sem hluta af sínu starfi að bjóða börnum þátttöku.  

 Heilbrigðisstarfsfólk áttar sig á að foreldrar eru dýrmætar upplýsingaveitur. 

 Lang oftast eru ákvarðarnir varðandi börn teknar af heilbrigðisstarfsfólki eða foreldrum. 

 Heilbrigðisstarfsfólk hefur miklar laga- og siðferðilegar skyldur gagnvart skjólstæðingum 

sínum. 
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4.3 Börn  

Börn hafa eftir ákveðinn aldur getu til sjálfræðis að einhverju leyti, að hve miklu leyti fer 

eftir einstaklingum og aðstæðum og oft getur verið flókið að meta það.  Fullorðnir eru 

oftast taldir sjálfráða eða ekki, það er ekki svo einfalt með börnin.  Hæfni barns til að skilja 

aðstæður og geta valið á milli kosta var í rannsóknunum oft metin lág, stundum var það 

vegna persónulegra skoðana og huglægs mats starfsmanna, burtséð frá aldri og þroska 

barna.  Í niðurstöðum rannsóknanna voru nefndar til fleiri ástæður fyrir vanmati á hæfni 

barna, þar á meðal tímaskortur bæði starfsmanna og foreldra.  

Eðlilegur andlegur og líkamlegur þroskamunur á börnum skýrist oftast af aldri þeirra barna 

sem borin eru saman, enda eru börn á mjög víðu aldursbili eða á aldrinum 0-18 ára.  Börn 

geta þó verið mis mikið þroskuð þó þau séu á sama aldri, þroski sem kemur til að mynda 

vegna reynslu af sjúkdómi og meðferð getur verið mjög mikill og getur hugsanlega 

trompað þroska vegna aldurs.  Því væri hægt að færa rök fyrir því að þroski sé stundum 

óháður aldri barns, sér í lagi ef um er að ræða börn með langvinna sjúkdóma, svo sem 

sykursýki eða krabbamein, enda hafa margar rannsóknir sýnt fram á mikinn þroska 

langveikra barna langt umfram aldur þeirra í árum talið.243   

Hversu mikils þroska er krafist til tiltekinna athafna eða ákvarðana er misjafnt, fer það 

oftast eftir alvarleika þeirra og hverjar afleiðingar þær kunna að hafa.  Í ljósi þess að barn 

geti verið þroskaðra en gengur og gerist miðað við aldur er ljóst að mat á þroska barns er 

mjög einstaklingsbundið og þarf til þekkingu og reynslu heilbrigðisstarfsmanns og foreldra 

til að meta þennan þroska.  Það kann vel að vera flókið fyrir fagfólk og foreldra að meta 

hæfni barns til þátttöku, í rannsóknunum kom það glögglega í ljós að þetta virðist flækjast 

töluvert fyrir fagfólki.  Það eru margir vinklar á þessu og ekkert er svart eða hvítt.  Þó er 

eðlilegt að álykta að veikur einstaklingur, barn eða stálpaður unglingur taki ákvörðun í 

fullu samráði við foreldra sína eða aðra stuðningsaðila og umönnunaraðila, eins og yfirleitt 

fullorðnir gera í sömu stöðu.  Það ætti síst að vera öðruvísi hjá börnum, þar sem þau 

þarfnast gjarnan enn frekar en aðrir stuðnings og leiðbeiningar við ákvarðanir.  

Í kafla tvö hér að framan kom fram að Vilhjálmur Árnason líkir mati á hæfni skjólstæðings 

við mat á stöðu sakbornings í málaferlum sem er saklaus uns sekt er sönnuð.  Hann gefur 

sér þá staðreynd að skjólstæðingur sé hæfur uns það er sannað að hann sé það ekki.  Þessi 

                                                           
243 Harrison, 1997, bls. 827.    
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samlíking á líklega ekki við um börn.  Það er frekar tilhneiging til að gefa sér að börn séu 

óhæf þangað til annað sannast.  En skoðum áfram hvernig Vilhjálmur notar þessa 

samlíkingu til að lýsa eintaklingi sem er annaðhvort hæfur eða ekki, hann líkir við 

sakborning sem er sekur eða saklaus.244 Þá lýsir Vilhjálmur því hvernig sá sem er sekur 

getur verið sekur af einni kæru án tillits til annarrar kæru.  Sá hluti þessarar samlíkingar er 

ágætlega nothæfur þegar við ræðum hæfni barna, þau geta verið hæf til eins en svo ekki til 

annars.  Þau þurfa ekki að vera hæf til allra þátta lífsins þó að hæfni sé til staðar og því 

getur sjálfræði þeirra verið virt á einum vettvangi en ekki öðrum.  Beauchamp og Childress 

lýsa samskonar hugmynd en samkvæmt þeirra skilningi á sjálfræði þarf manneskja ekki að 

vera hæf á öllum sviðum lífs síns til að vera metin sjálfráða á einhverju sviði.245 Hér birtist  

ákveðin þversögn sem skýrist ágætlega með þessum fyrrgreindum skilgreiningum 

Vilhjálms, Beauchamp og Childress.  Þrátt fyrir það á þessi skilningur ágætlega vel við 

börn sem eru í senn bæði sjálfráða og ekki sjálfráða. 

Börn hafa sama rétt og aðrir og mega hafna því að fá upplýsingar samkvæmt 25. grein laga 

um réttindi sjúklinga.246  Börn geta þó ekki samkvæmt lögum tekið sjálf ákvörðun um að 

neita meðferð eða hætta meðferð, en þá gildir 26. grein laga um réttindi sjúklinga sem segir 

meðal annars að sjúk börn skuli höfð með í ráðum, eftir því sem kostur er, þegar tekin er 

ákvörðun um nauðsynlega meðferð þeirra.247  Þessi lög kalla mjög á spurningu sem ekki 

verður hjá komist að reyna að svara en það er spurningin um það hvenær börn séu hæf til 

að neita meðferð til dæmis?  Og hvernig eigi að gera börnum kleift að taka þátt í 

mikilvægum ákvörðunum um þeirra meðferð?  Velgjörðarreglan gengur einnig út frá því 

að forða frá skaða.  Það er það sem oftast vakir fyrir fólki, bæði foreldrum og 

heilbrigðisstarfsfólki þegar hæfni barna er dregin í efa. 

Ef ekki er samkomulag á milli barns og foreldra varðandi mat á hæfni til þátttöku, getur 

það verið áskorun fyrir lækninn eða þann fagaðila sem er í forsvari fyrir meðferðina.  

Skjólstæðingur læknis þegar hann er með barn í meðferð er vissulega bæði barnið og 

fjölskylda þess.  En ef upp kemur ágreiningur eða erfið staða í samskiptum þá hefur 

læknirinn alltaf fyrst og fremst skyldum að gegna gagnvart sjúklingnum sem er barnið.  

Læknir getur því upplifað ákveðin siðferðileg óþægindi (e.moral discomfort) þegar 
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ósamkomulag verður á milli barns og foreldra, þá reynir á samráð og að tekið sé tillit til 

aðstæðubundins sjálfræðis þar sem ákvörðun barns, ef um það er að ræða hefur 

óhjákvæmilega áhrif á aðra fjölskyldumeðlimi.248 

Hér á eftir kemur stutt dæmisaga sem varpar ljósi á faglegt forræði og samráð og hvernig 

hægt er að mæta börnum í þessum erfiðu aðstæðum.   

Samantha er 11 ára,  björt og elskuleg stúlka sem var meðhöndluð vegna 

beinkrabbameins (e.osteocarcinoma) í vinstri handlegg.  Taka þurfti handlegginn af og í 

kjölfarið fékk hún krabbameinslyfjameðferð. Hún hefur ekki greinst með krabbameinið 

núna í 18 mánuði og gengur vel í skólanum.  Hún er mjög meðvituð um gervihandlegginn 

og um leið sorgmædd yfir því að hafa þurft að láta frá sér kisuna sína Snowy, vegna 

smithættu.  Nýjustu rannsóknir sýna núna að krabbameinið er komið aftur og greinast 

meinvörp í lungum.  Fjölskylda Samönthu er miður sín og neitar að gefa upp vonina.                         

Upplýsingarnar sem þau fá eru að hún hafi minna en 20% líkur á að læknast með mjög 

harðri og erfiðri meðferð sem mun reyna mikið á hana.  Samantha er alveg ákveðin og 

neitar meðferðinni.  Hún hefur hingað til samþykkt mjög treglega meðferð til að þóknast 

öðrum og oft verið þvinguð með valdi við lyfjagjöf.  Hún vantreystir 

heilbrigðisstarfsfólkinu og er reið við þau og foreldra sína.  Hún mótmælir; „þið tókuð 

Snowy frá mér og handlegginn minn.  Hvað viljið þið meira ?“ Foreldrar hennar krefjast 

þess að meðferðinni verði haldið áfram.                                                                      

Læknir Samönthu fær sálfræðing og geðlækni til að gera hæfnimat á henni.  Þeir komast 

að þeirri niðurstöðu að líklega sé Samantha ekki hæf til að taka slíkar ákvarðanir um 

meðferð, hún hafi ekki nægilega þroskaðan skilning á dauðanum og hún sé einnig mjög 

kvíðið barn.  Hjúkrunarfræðingarnir eru mjög tregir að þröngva nýrri meðferð upp á 

Samönthu, minningar þeirra um mótstöðu í fyrri meðferðum þegar þau þurftu stundum að 

þvinga hana niður með valdi veldur þeim miklu uppnámi.  Fyrir Samönthu mun erfið 

meðferð hafa mjög neikvæð áhrif á lífsgæði hennar.  Möguleikar á lækningu eru afar 

litlir, en um leið þá mun ákvörðun um að hætta meðferð væntanlega hafa þau áhrif að hún 

deyr.  Dauði er óafturkræft ferli og ákvarðanir með svo alvarlegum afleiðingum krefjast 

mikillar hæfni þess sem tekur.  Það hefur verið metið svo af geðlækni og sálfræðingi að 

Samantha hafi ekki þessa hæfni.  Samt sem áður er hún höfð með í umræðum um 

meðferðarmöguleika og ástæður neitunar hennar á meðferðinni eru kannaðar nánar.   

Umönnunaraðilar vinna að því að endurvekja traust.  Þeir ásamt foreldrum Samönthu 

komast að samkomulagi um að neitun á meðferð sé ekki endilega órökrétt ákvörðun; 
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ákvörðun fullorðinnar manneskju í sömu aðstæðum yrði fullkomlega virt.  Í umræðum er 

rætt um vonir og ótta Samönthu og foreldra hennar, skilning þeirra á mögulegri lækningu,  

rætt um hlutverk Samönthu í ákvarðanaferlinu og aðgang hennar að upplýsingum.  Þau fá 

aðstoð frá hjúkrunarfræðingum, barnasálfræðingi, geðlækni, presti, lífsiðfræðingi,  

félagsráðgjafa og sérfræðingi í líknandi meðferð.  Áherslur umræðunnar er á að ná 

sameiginlegum skilningi á markmiðinu með meðferð fyrir Samönthu.  Læknirinn hennar 

hjálpar henni að lýsa tilfinningum sínum og áhyggjum vegna líklegrar niðurstöðu vegna 

áframhaldandi meðferðar. Tillit er tekið til áhrifa meðferðar á líkamlega vellíðan, 

lífsgæði, sjálfsvirðingu og reisn hennar ef meðferðinni er þröngvað gegn hennar vilja.  

Samantha og fjölskylda hennar fá bæði andlega og sálfræðilega aðstoð sem hluta af 

meðferðarplani.  Þau fá einnig tækifæri til að hitta aðrar fjölskyldur sem hafa gengið í 

gegnum sömu reynslu. Að lokum er komist að þeirri niðurstöðu að hætta við 

krabbameinslyfjameðferð og markmið meðferðar verður umönnun (e.care) í stað áður 

sem var lækning (e.cure).  Umönnunaraðilar Samönthu fullvissa hana og foreldra hennar 

um að þau séu ekki að gefast upp heldur séu þau að beina kröftunum að líkamlegri 

vellíðan og andlegum og sálfræðilegum þörfum Samönthu.  Samantha fer aftur heim, með 

aðstoð heimahlynningu á líknandi meðferð, hún eignast líka nýjan kettling.  Hún deyr 

friðsælum dauðdaga heima í faðmi fjölskyldu sinnar.                                 

Tilfelli (case) úr grein249 

Frásögnin af Samönthu og fjölskyldu hennar er úr 17 ára gamalli kanadískri grein, en mjög 

merkilegt sjónarhorn er tekið á þetta tilfelli.  Þar er horft til nálgunar sem kallast 

fjölskyldumiðuð nálgun (e.family-centered approach).  Fjölskyldumiðuð nálgun vísar til 

þeirrar staðreyndar að margir einstaklingar standa að veika barninu og nálgunin hugar að 

áhrifum ákvörðunar á alla fjölskyldumeðlimi, ábyrgð þeirra er gagnvart hvert öðru, þau 

viðurkenna sérstaka stöðu sjúka barnsins sem er sérstaklega berskjaldað og viðurkenna 

ábyrgð á byrði og ávinningi fyrir hvern og einn fjölskyldumeðlim.250 Fjölskyldan er séð hér 

sem ein heild og er miðpunktur athyglinnar.  Þessi nálgun kallast mjög á við það sem nefnt 

hefur verið hér að framan sem aðstæðubundið sjálfræði sem er hin feminiska nálgun á 

sjálfræði, en þá er horft á einstaklinginn í samhengi við sitt nánasta umhverfi.  Feministar 

hafna því að manneskjan geti verið séð sem óháð og einangruð, heldur taki hún ákvarðanir 

út frá öðrum og með tilliti til annarra, einnig hafi ákvarðanir hennar áhrif á líf þeirra sem 

hún er í tengslum við.251 Þetta er algjörlega andstætt því sem lagt var upp með í umræðunni 
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um sjálfræði einstaklingsins í upphafi.  Eins og komið hefur fram þá virðist sjálfræði af 

þessu tagi eiga vel við í aðstæðum sem upp koma í heilbrigðisþjónustu. Sérstaklega á þetta 

við þegar um er að ræða veik börn þar sem einnig er tekið tillit til aðstæðna foreldra veika 

barnsins og áhrifa sem ákvörðunin mun geta haft á líf þeirra sem og annarra 

fjölskyldumeðlima.   

Í tilfelli Samönthu hér að ofan þar sem hin nærgætna fjölskyldunálgun var tekin á hið 

siðferðilega vandamál sem staðið var frammi fyrir, er sjónarmiði Samönthu sýnd mikil 

virðing af hálfu heilbrigðisstarfsfólks.  Þrátt fyrir að sálfræðingur og geðlæknir hafi metið 

sem svo að hún væri ekki nógu þroskuð til að teljast hæf til að hafa áhrif og taka þátt í 

ákvörðun um meðferð.  Það tókst á virðingarverðan hátt að gæta sjónarmiða og velferðar 

allra sem að málinu komu á mjög dýrmætan hátt.  Það ber vitni um virðingu fyrir barninu, 

að starfsfólk viðurkenni ábyrgð foreldra fyrir umönnun barnsins og um leið að barnið fái 

að taka þátt í ákvörðunum að því marki sem þroski þess og reynsla af sjúkdómi og meðferð 

leyfir.  Fjölskyldumiðuð nálgun sýnir ekki virðingarleysi fyrir áhyggjum og óskum foreldra 

heldur felur fyrst og fremst í sér viðurkenningu fyrir barninu sem þeim skjólstæðingi sem 

læknirinn hefur frumskyldur gagnvart.  Nálgun af þessu tagi gerir heiðarlega tilraun til að 

virða og samræma óskir og gildi allra sem eru þátttakendur í ákvörðuninni, enda mun 

ákvörðunin á endanum hafa áhrif á alla sem að barninu standa.252  

Dæmisagan um Samönthu er einnig ágætt dæmi um samráð eins og því er lýst í kafla tvö.  

Skjólstæðingurinn sem í þessu tilfelli er bæði Samantha og fjölskylda hennar, veit oftast 

meira um sögu sína og þarfir almennt og hefur ákveðnar skyldur til að koma þeim áleiðis 

til læknis og umönnunaraðila.  Þar liggur þeirra ábyrgð, styrkleiki og framlag í samráðið 

sem getur orðið.253 Fagfólk fær hins vegar kjörið tækifæri í samráðsferlinu til að sýna 

skjólstæðingi sínum virðingu og gefa honum tækifæri til að taka ábyrgð á sjúkdómi sínum 

og meðferð.254  Það er traust á milli aðila sem er lykillinn að samráði og farsælum 

málalokum.  Báðir aðilar að samráðinu hafa lagt sitt að mörkum og bæta upp vanþekkingu 

hvers annars.  

Í hugtakinu sjálfræði felst frelsi, fram hefur komið margsinnis að sjálfræði barns eykst með 

aldri og þroska.  Það er almennt viðurkennt.  Frelsi barns eykst samkvæmt þessu með 

                                                           
vefslóð sótt 4.maí 2014. 
252 Harrison, 1997, bls. 826.  
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auknum þroska.  Meira frelsi færir barninu oftast meiri þátttöku í ákvörðunum og þar með 

aukin og meiri áhrif á eigið líf.  Valkostum fjölgar og eftir því sem barn verður eldra 

verður það betur í stakk búið til að taka eigin ákvarðanir.  Þetta frelsi til sjálfsákvörðunar er 

þó alltaf temprað af skyldum foreldra sem bera ábyrgð á ákvörðunum barna sinna á meðan 

þau eru ósjálfráða samkvæmt lögum.255   

4.4 Foreldrar   

Foreldrar eru uppteknir af því að hugsa um veik börn sín og geta oft átt erfitt með að vega 

og meta upplýsingar.  Umhverfið getur verið þeim mjög streituvaldandi og hagsmunir eru 

gjarnan mjög miklir.  Ef við lítum aftur á dæmið um Samönthu kemur það mjög vel í ljós 

hve verndandi foreldrar hennar eru og hve erfið staða þeirra virðist vera.  Aðstæður voru 

mjög streituvaldandi og miklir hagsmunir í húfi.  Foreldrar Samönthu vildu gera allt til að 

hún myndi ekki deyja, það var vissulega fyrst og fremst hugsað fyrir hana, en þeirra 

tilfinningar voru auðvitað þær að þau vildu ekki missa barnið sitt frá sér.  Þeim leið illa og 

vissu ekki hvað framtíðin bar í skauti sér.    

Fyrst og fremst er það siðferðileg skylda foreldra að veita barni sínu umönnun og gæta 

velferðar þess í hvívetna en einnig eru foreldrar lagalegir forsjáraðilar barna og bera því 

lagalega ábyrgð á velferð þeirra og heilsu.256 Svo segir einnig í sömu lögum að foreldrum 

beri að hafa samráð við barn sitt eftir því sem þroski og aldur gefur tilefni til.257 Hér er án 

efa lýst mikilli togstreitu.  Togstreita velgjörðarreglunnar og sjálfræðisreglunnar.  Þetta er 

togstreita sem án efa foreldrar Samönthu upplifðu mjög sterkt, þau vildu helst af öllu 

vernda hana og verja frá því að taka ákvörðun sem hún væri hugsanlega of ung til að taka 

og of ung til að skilja óafturkræfar afleiðingar hennar.  En um leið vildu þau virða óskir 

hennar og einlægan vilja til að hætta erfiðri meðferð sem gaf litlar vonir um bata og leyfa 

henni að njóta síðustu mánaða lífs síns glöð og verkjalaus með kisunni sinni.   

Togstreitu sem þessari má hugsanlega líkja við það sem fjallað var um í kafla tvö þar sem 

segir frá því að krafan um virðingu fyrir sjálfræði einstaklings krefst þess af fagmanni að 

halda að sér höndum og gefa aukið svigrúm til ákvarðana.  Við það getur myndast spenna í 

samskipti, ekki síður getur það reynst fagfólki erfitt séu ákvarðanir skjólstæðingsins þvert á 

                                                           
255 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 154. 
256 Barnalög. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html , 5.kafli 28.grein, vefslóð sótt 6.apríl 2014. 
257 Barnalög. http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html , 5.kafli 28.grein, vefslóð sótt 6.apríl 2014. 

http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html
http://www.althingi.is/lagas/nuna/2003076.html


73 

faglegar hugmyndir þeirra um velferð hans.258 Þarna má sjá ákveðinn samhljóm með 

hlutverki og stöðu foreldra almennt í lífi barna sinna og hlutverki heilbrigðisstarfsfólks í 

starfi sínu við umönnun skjólstæðinga sinna.  Þó er vert að taka fram að hagsmunir foreldra 

eru líklega alltaf meiri en hagsmunir heilbrigðisstarfsmanna í togstreitu velgjörðar og 

sjálfræðis sem hér er lýst. 

Það er venjulega skynsamleg ályktun að ganga út frá því að foreldrar viti hvað er barni 

þeirra fyrir bestu.  Vanlíðan foreldra og þjáning í tilteknum aðstæðum geta þó valdið því að 

ákvarðanir þeirra verða ekki nægjanlega ígrundaðar og á endanum jafnvel ekki það sem 

barninu er endilega fyrir bestu.  Þá er ekki ætlast til að læknir eða heilbrigðisstarfsmaður 

fari umhugsunarlaust eftir óskum foreldra.259 Faglegt mat hans kemur hér inn í.  

Hugsanlegt er að í aðstæðum sem hér er líst, sé verjandi að fagmaður grípi til faglegs 

forræðis eða í versta falli til forræðishyggju, þar sem hann hefur eingöngu hagsmuni 

skjólstæðings síns í huga, sem er barnið.  Við aðstæður sem þessar má þó ekki gleyma 

þeirri staðreynd að foreldrar upplifa sig oft óörugga og hafa þeir því gjarnan mikla þörf 

fyrir stuðning og umönnun frá heilbrigðisstarfsfólki sem hefur þekkingu og reynslu af 

veikindum og óvissu þeim tengt.  Enn getum við horft til foreldra Samönthu sem upplifðu 

margt erfitt í ákvörðunarferlinu og sóttu stuðning og ráðgjöf til fagfólks.  

Það kemur í ljós í nokkrum rannsóknanna að foreldrar fá ekki nægar upplýsingar.260  

Samkvæmt 5. grein og 25. grein laga um réttindi sjúklinga eiga foreldar rétt á því að 

heilbrigðisstarfsfólk veiti þeim allar fullnægjandi upplýsingar varðandi veikindi barna 

sinna.261  Hér virðist vera brotalöm.  Foreldrar eru þeir aðilar sem geta gefið 

heilbrigðisstarfsfólki mikilvægar upplýsingar um barnið sem gagnast í meðferðinni og því 

er grundvallaratriði að réttur þeirra til upplýsinga sé einnig virtur, án þess er langsótt að 

ætla að alvöru samráð á milli þessara tveggja aðila geti orðið.  Einnig kom fram að 

starfsfólk gaf foreldrum ekki alltaf réttar og tæmandi upplýsingar og virðist vera að 

upplýsingar frá starfsfólki til foreldranna séu stundum matreiddar á þann hátt að ekki sé um 

neitt annað að velja en það sem heilbrigðisstarfsmaðurinn leggur til.  Það vekur upp 

spurningar hvað raunverulega liggi þar að baki, skýringin getur verið tímaskortur eða 

úrræðaskortur og má því líklegt telja að í slíkum aðstæðum taki völdin, skýr 

                                                           
258 Vilhjálmur Árnason, 2003, bls. 27. 
259 Harrison, 1997, bls. 826.   
260 Runeson ofl., 2002, bls. 595. 
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forræðishyggja af hendi heilbrigðisstarfsmanns.  Að sitja á upplýsingum eða segja ekki alla 

söguna er ekki bara óleyfilegt gagnvart lögum heldur er það síður en svo til þess fallið að 

stuðla að samráði á milli foreldra og heilbrigðisstarfsfólks.   

Almennt treysta foreldrar heilbrigðisstarfsfólki sem er gott og vel og nauðsynlegt í flestum 

tilfellum en um leið verður vald heilbrigðisstarfsfólks mikið og áhrif þeirra í 

samskiptaþríhyrningnum mikið sem mikilvægt er að þeir fari afar vel með.   

4.5 Heilbrigðisstarfsfólk  

Í rannsóknunum kom berlega í ljós að heilbrigðisstarfsfólk hefur ómeðvitað mikil áhrif á 

foreldra, mun meiri áhrif en það grunar.   

Því er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk átti sig á því að það er í kjöraðstöðu til að setja 

tóninn.  Oft getur verið fljótlegast í öllum tímaskortinum að sýna ákveðna forræðishyggju 

frekar en að taka „sénsinn“ á að fólk taki „ranga“ ákvörðun.  Mikilvægt er að fagfólk gefi 

sér tíma til að ræða við skjólstæðinga sína og foreldra þeirra ef um er að ræða börn.  Það er 

grundvallaratriði til að eitthvert samráð geti orðið.  Í hraða og amstri dagsins getur oft verið 

fljótlegast að útskýra fyrir foreldrum hvað til stendur og fá skjót svör á móti, fljótlegast og 

auðveldast er því að ræða við foreldrana milliliðalaust.262   

Ábyrgð og skyldur heilbrigðisstarfsmanna eru miklar.  Stöðu sinnar vegna er 

heilbrigðisstarfsmaðurinn bundinn af fyrirfram ákveðnum starfsskyldum, hann er bundinn 

af siðareglum fagstéttar sinnar og hann hefur lögbundnar skyldur sem 

heilbrigðisstarfsmaður í lögum um heilbrigðisstarfsmenn, þar segir meðal annars í 3. kafla, 

13. grein um faglegar kröfur að heilbrigðsstarfsmaður skuli sýna sjúklingi virðingu og að 

upplýsingaskylda heilbrigðisstarfsmanns gagnvart sjúklingi sé samkvæmt ákvæðum laga 

um réttindi sjúklinga.263  

Í mörgum rannsóknanna kemur fram að ástæðan fyrir lítilli þátttöku barna í ákvarðanatöku 

sé talin vera vegna þess að heilbrigðisstarfsmenn hafi ekki trú á því að þátttaka barna sé 

eitthvað sem skipti miklu miklu máli í heildarmyndinni.  Að yfirleitt sé ekki um svo margt 

að velja og að oftast verði ráðleggingar þeirra hvort sem er fyrir valinu.264  Oftast nær er 

því niðurstaðan sú að ákvarðanir teknar varðandi barn sem liggur á spítala eru teknar af 

heilbrigðisstarfsfólki og foreldrum og þeim framfylgt án þess að hafa barnið með í ráðum. 

                                                           
262 Coyne 2008, bls. 1685-1686.   
263 Lög um réttindi sjúklinga.http://www.althingi.is/altext/140/s/1252.html , vefslóð sótt 6.apríl 2014. 
264 Coyne, 2008, bls. 1685. 

http://www.althingi.is/altext/140/s/1252.html


75 

Á þessu sést enn betur að heilbrigðisstarfsfólki er mjög hætt við að falla í gryfju 

forræðishyggjunnar, enda oft afar fín lína á milli faglegs forræðis og forræðishyggju eins 

og fram kom í kafla tvö.   

 

Fagfólk hefur sérþekkingu og getur hjálpað foreldrum og börnum til að taka ákvarðanir.  

Það getur því verið afar hjálplegt að fá stuðning fagmanns.  Dæmi gæti verið barn sem 

neitar lyfjameðferð sem ekki er því algjörlega nauðsynleg í dag en getur til lengri tíma litið 

verið til mikilli bóta fyrir barnið.  Barnið er ekki nægjanlega þroskað til að velja óþægilega 

meðferð í dag til að öðlast betri möguleika í framtíðinni.  Þá getur fagmaðurinn hjálpað til 

við að svara spurningum eins og hvaða valkostur er álitlegri, þessi til skemmri tíma litið 

eða þessi til lengri tíma litið?265 Hér er afar mikilvægt að fagfólk geti ráðið heilt, stuðli að 

gagnkvæmu upplýsingaflæði á milli aðila svo samskiptin geti byggst á samráði.  Til þess 

að samráð sé raunverulegt við börn og foreldra þá þarf starfsfólk í heilbrigðisþjónustu 

nauðsynlega að upplýsa sem best um sjúkdómsástand og hugsanlegar afleiðingar 

meðferðar, bæði jákvæðar og neikvæðar, þannig fá börn einnig tækifæri til að taka þátt og 

verða meiri þátttakendur en ella og ábyrgari sjúklingar.266 Samráð sem samskiptaform er 

það sem sýnir mesta virðingu fyrir skjólstæðingnum eins og komið hefur komið fram.  

Sagan af Samönthu á vel við í þessari umræðu, með hinni nærgætnu fjölskyldunálgun var 

gætt vel að því að sýna öllum aðilum djúpa virðingu í erfiðri ákvarðanatöku. 

Heilbrigðisstarfsfólki getur þótt það gefa forskot og vald yfir aðstæðum að halda aftur 

upplýsingum, það ætti þó að vera liðin tíð, liðin gamaldags forræðishyggja.  Það má segja 

að margir heilbrigðisstarfsmenn upplifi ákveðna togstreitu á milli tveggja viðhorfa um 

samband sjúklings og fagmanns; það er annars vegar viðhorfið sem leggur mest uppúr 

sjálfræði og réttindum og svo hins vegar er það viðhorfið sem leggur upp úr ábyrgð og 

forræði starfsmanns.267 Faglegt forræði er hið hefðbunda form og eins og fram kom í kafla 

tvö þá var forræðisviðhorfið ríkjandi alveg frá tímum Hippókratesar og ekki dregið í efa að 

neinu marki fyrr en fyrir um þremur áratugum síðan.  Samkvæmt þessu gamla viðhorfi var 

það talið fullkomlega eðlilegt að læknir eða heilbrigðisstarfsmaður taki ákvarðanir fyrir 
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sjúkling með það í huga hvað honum væri fyrir bestu. „Að fara að læknisráði“ var það sem 

var viðhaft og sambandið einkenndist af óskoruðu valdi læknisins á þeim tímum.268  

Nútíma læknisfræði og hjúkrun gengur þó í dag út á það að skjólstæðingar 

heilbrigðiskerfisins geti treyst umönnunaraðilum sínum.  Geti tekið þátt í samráði og er þá 

meginforsendan að hann hafi upplýsingar og sé ekki blekktur um ástand sitt eða 

meðferð.269  Hér á þátttaka að vera byggð á samræðum og samráði við ákvarðanatöku. Við 

bestu aðstæður væri hægt að segja að viðhorfin tvö renni saman í eitt og samráð verður 

sem millivegur þeirra beggja.  Gæta þarf að því að börn fái val sem þau ráða við, boðnir 

valkostir þurfa að vera í samræmi við hæfni, barnið þarf að skilja þá kosti sem í boði eru.  

Einn þáttur í því er að starfsfólk leggi sig fram við að tala við börn á þeirra plani.  Einmitt 

er mikilvægt í þessu sambandi fyrir starfsfólk að viðhafa samráð við foreldra en starfsfólk 

þarf að reiða sig töluvert á foreldra þegar börn liggja á spítala.  Foreldrar eru mjög mikið 

hjá inniliggjandi börnum sínum, og eru því oft mjög vel meðvitaðir um þarfir þeirra, því 

eru upplýsingar og samráð enn mikilvægari þáttur.  Í mörgum tilvikum eru foreldrar barna 

sem liggja inni á stofnunum að sinna börnum sínum allan daginn með aðstoð 

hjúkrunarfræðinganna.270  Þá eru þessi gagnkvæmu skipti á upplýsingum svo mikilvæg 

fyrir meðferðina í heild. 

Til að tryggja góða heilbrigðisþjónustu við veik börn býður samræðuformið upp á dýrmæta 

kosti. Það er besta leiðin til að koma á framfæri upplýsingum svo þær skiljist, jafnframt er 

það hentugt form til að veita veikum börnum og óöruggum foreldrum þeirra öryggi og 

hlýju.271  

Ekki kom það fram með neinum beinum hætti í frásögnum eða dæmum í rannsóknunum að 

börn væru einhvern tíman þvinguð til þátttöku eða samráðs eða þvinguð til að hafa skoðun 

á málum sínum, þó var fjallað um mikilvægi þess að allar manneskjur hafi réttinn til að 

vera látnar í friði, þetta er griðarétturinn sem er hluti af þeim grundvallarmannréttindum 

sem manneskjan hefur.272  Griðarétturinn er sá réttur sem taumhaldsskyldur vernda en um 

þær var fjallað í kafla 2.3, þær hvetja okkur til að láta eitthvað ógert eða halda að okkur 

höndum.273 Varað er við því að leggja of mikla áherslu á þátttöku barna, með því getur 
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verið hætta á að of mikið verði einblínt á þátttöku og hætta á að rétturinn til að taka ekki 

þátt verði ekki virtur.274 

Hér hefur verið fjallað um niðurstöður rannsóknanna út frá þremur sjónarhornum; börnum, 

foreldrum og heilbrigðisstarfsfólki.  Eins og lesandi hefur eflaust komist að raun um þá 

skarast margt í umfjölluninni.  Hjá því er ekki komist enda flest siðfræðilegu hugtökin sem 

notuð voru mjög tengd og skarast.  Allir þrír aðilar samskiptaþríhyrningsins eru einnig 

mjög tengdir, því verður umfjöllunin ekki hólfuð svo auðveldlega niður.  Þrátt fyrir það 

hefur greining og umræða vonandi komist til skila og vonandi stendur lesandi eftir með 

gagnlegan skilning á þeim þremur aðilum sem að samskiptaþríhyrningnum standa. 

4.6.  Stigvaxandi sjálfræði og þátttaka barna hefur góð áhrif 

Fjölmargar sterkar vísbendingar er að finna í rannsóknunum um að betra sé að börnin taki 

þátt.  Þetta er mjög áberandi niðurstaða sem fæst úr þessari umfjöllun.  Þátttaka barna hafði 

mjög jákvæð áhrif á líðan þeirra, hvort sem um er að ræða andlega eða líkamlega líðan til 

lengri tíma litið, sér í lagi ef um var að ræða langvinna sjúkdóma sem barnið mun lifa með 

alla ævi.  Börn upplifa þátttöku mjög jákvætt, þau töldu sig vera metin að verðleikum, 

fannst þau meira virði og leið betur, þau upplifðu að á þau væri hlustað og þeim sé sýnd 

virðing sem aftur ýtir undir og styrkir sjálfsmynd þeirra.  Með þátttöku upplifa börnin 

aukið öryggi og fá meira traust á fólki og kvíða síður framhaldinu.  Þetta rímar ágætlega 

við þá niðurstöðu sem fram kom í kafla tvö þar sem segir að samráð byggist mikið til á því 

að fagfólk sýni skjólstæðingum sínum virðingu og gefi þeim tækifæri til að taka ákveðna 

ábyrgð á sjúkdómi sínum og meðferð.275 Traust sjúklings á heilbrigðisstarfsfólki og sú 

þekking sem það miðlar til hans gerir sjúklinginn oft hæfari til að takast á við vanda 

sinn.276  Á öllu þessu má sjá að stigvaxandi sjálfræði sem felur í sér þátttöku hefur jákvæð 

áhrif á börnin og velferð þeirra.  

Upplýsingagjöf er eins og fram hefur komið mjög mikilvæg og grundvallaratriði í 

samskiptum á milli fagaðila og skjólstæðinga heilbrigðiskerfisins.  Þá kemur fram að 

upplýsingagjöf til barnanna er oftar en ekki ófullnægjandi.277 Sú upplifun að vera veitt 
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upplýsingar og vera spurð álits gerði það að verkum að börnunum leið vel.  Þau voru glöð 

og upplifðu sig örugg og sem gildar manneskjur sem einhver vildi hlusta á.278   

Þátttaka barna er einnig talin hafa jákvæð áhrif á persónulegan og samfélagslegan þroska 

þeirra og að með þátttökunni séu börn að búa sig undir að taka flóknari ákvarðanir í 

framtíðinni sem fullorðið fólk.  Það er því rík ástæða fyrir heilbrigðisstarfsmenn að 

skuldbinda sig til að hvetja börn til að taka þátt í ákvörðunum, hlusta á skoðanir þeirra og 

nota í stefnumótun á þjónustu, það ætti að leiða til betri og markvissari þjónustu fyrir börn.   

Þátttaka getur til lengri tíma litið, verið skref í þroskasögu barns og mikilvæg reynsla.  Þess 

vegna má ætla að það sé mikilvægt að þróa gott samráð með börnum og unglingum sem 

eru með langvinna sjúkdóma sem eiga eftir að fylgja þeim til fullorðinsára og því munu 

þau ekki einungis  hagnast í nútíð heldur einnig til lengri tíma að taka þátt og höndla 

sjúkdóminn sinn.279    

Fyrst svona er, að börn njóta góðs bæði til skamms tíma og til lengri tíma litið af því að 

taka þátt, kallar það óhjákvæmilega á spurninguna hvers vegna börn eru þá ekki höfð meira 

með í ákvarðanatöku?  Við nánari skoðun á niðurstöðum rannsóknanna kemur í ljós að 

þegar börn sýndu áhuga á að taka þátt og vildu vera með í ráðum eða taka þátt í umönnun 

sinni upplifðu þau ekki nægjanlegan stuðning og hvatningu frá foreldrum sínum eða 

heilbrigðisstarfsfólki.  Skoðanir þeirra og álit reyndist lítið notað í meðferðarferlinu 

almennt.280 Og þetta er þrátt fyrir að í dag sé það í lögum og sáttmálum að börnum skuli 

boðið til þátttöku og að það skuli vera hlustað á skoðanir þeirra á málum er þau varðar.  

Ætla má að hér sé um að ræða vantraust á hæfni barna.  Samkvæmt rannsókn Mårtenson281 

hafa börn almennt litla trú á því að þau hafi rétt til að taka þátt í ákvörðunum, þau fái 

stundum að tjá sig en á endanum skipti álit þeirra engu máli, sjaldnast sé hlustað.  

Lærdómurinn getur því orðið lært hjálparleysi, tilgangslaust sé að reyna að fá áheyrn eða 

upplýsingar og því sé best að sleppa því alveg að reyna.   

Sé leitað sérstaklega ástæðna fyrir því hvers vegna hlutirnir séu svona þá er til dæmis 

nærtækt að ímynda sér að tímaskortur starfsfólks á stofnunum spili þar stórt hlutverk og að 

gripið sé til faglegs forræðis og oft á tíðum forræðishyggju til að spara tíma og flækja ekki 

málin, mögulega er vantraust á hæfni barnanna einnig stór þáttur.  Af þessari umfjöllun má 
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sjá að það hefur mjög góð áhrif til styttri og lengri tíma að leyfa börnum að taka þátt og 

svo hefur það neikvæð áhrif að leyfa þeim litla eða enga þátttöku.  

4.7. Helstu álitaefni 

Af niðurstöðum má draga þá ályktun að heilbrigðisstarfsfólki reynist oft vandasamt að 

meta hæfni barna til að taka þátt.  Tvær ástæður virðast helst vera fyrir þessu.  Í fyrsta lagi 

vantar leiðbeiningar (e.guidelines) og í öðru lagi er heilbrigðisstarfsfólk almennt mjög 

formfast og telur öruggara að horfa til ákveðins lögaldurs þegar hæfni til þátttöku eða 

upplýsinga er metin.  Tímaskortur og skortur á sveigjanleika í starfi virðast einnig vera 

þættir sem koma í veg fyrir að börn njóti sanngjarnrar meðferðar hvað þessi mál varðar.  

Þetta er sagt þar sem ljóst er eftir greiningu á niðurstöðum rannsókna að börn hafa mun 

meiri getu og hæfni til þátttöku og meiri þörf fyrir samráð en þau fá tækifæri til sem 

skjólstæðingar heilbrigðiskerfisins.   

Lagalegur réttur til upplýsinga og þátttöku er til staðar en sá réttur miðast við 16 ára aldur. 

Börn hafa einnig siðferðilegan rétt til þátttöku sem virðist oft vera sniðgenginn hvort sem 

það er viljandi gert eða í hugsunarleysi.  Í þessum siðferðilega rétti felst réttur til 

stigvaxandi sjálfræðis sem rætt hefur verið áður.  Þá ber heilbrigðisstarfsfólki eins og 

reyndar foreldrum að upplýsa börn í samræmi við aldur og þroska og hafa þau með í 

ákvörðunum.  Þegar þetta er ekki gert þá er mikilvægt að heilbrigðisstarfsfólk skoði hjá sér 

hvaða sýn þeir hafa á sjálfræði almennt og barna.  Hvers vegna er ekki verið að bjóða 

börnum að taka þátt eins og ætlast er til?  Þegar börn taka ákvarðanir er það almennt gert í 

samráði við foreldra, þó er ekki nóg að heilbrigðisstarfsfólk upplýsi einungis foreldra.  Til 

að heilbrigðisstarfsfólk breyti hegðun sinni virðist vera að sýn þeirra eða nálgun á sjálfræði 

barna þurfi að breytast.  Heilbrigðisstarfsfólk þarf að huga að hvaða skilning þeir leggja í 

siðferðishugtök eins og frelsi, sjálfræði og forræði.  Hvað þýðir það að virða sjálfræði 

fólks, barna?  Af umræðunni má draga helstu álitaefni sem heilbrigðisstarfsfólk stendur 

frammi fyrir í þrjú meginatriði :   

 Sjálfræði barna er mismikið – stundum er það mikið og stundum lítið, það fer eftir 

aðstæðum hverju sinni.  

 Sjálfræði barna er stigvaxandi.  

 Hæfni barna er erfitt að meta og mjög oft vanmetin. 
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Algengt virðist vera að gripið sé til faglegs forræðis og jafnvel forræðishyggju til að spara 

tíma og flækja ekki málin, líklegt er að vantraust á hæfni barnanna sé einnig stór þáttur.  

Til þess að börn fái að taka þátt, þegar þau geta og ráða við, þá þarf margt að breytast í 

umhverfi heilbrigðisstarfsfólks og hjá þeim sjálfum.  Af þessum upplýsingum má gefa sér 

að þörf sé á betri kennslu og þjálfun hjá læknum og hjúkrunarfræðingum sem og nemum í 

þessum greinum til þess að takast á við siðferðilegan vanda og siðferðilegar aðstæður sem 

gjarnan koma upp í daglegu starfi þeirra.  Það þarf án efa að stuðla að meiri umræðu um 

siðfræði meðal heilbrigðisstarfsmanna.  Störf heilbrigðisstarfsfólks eru í grunninn mjög 

verkhæfð og almennt er ekki mikil menning fyrir siðfræðilegri umræðu í þeirra daglega 

starfi.  Eflaust  eru margar gildar ástæður fyrir því, tímaskortur, hraði, kunnáttuleysi, 

þjálfunarleysi í krefjandi samskiptum, frestunarárátta, vont umræðuefni og því óþægilegt 

og oft einfaldara og þægilegra að fresta því.  Þá þarf fagfólk í heilbrigðisþjónustu að spyrja 

sig miklu oftar að því hvort það sé að starfa samkvæmt og í anda eigin siðareglna.   

Siðareglur eru ekki mikið notaðar í daglegu starfi heilbrigðisstarfsfólks, helst eru þær 

notaðar þegar einhver stendur frammi fyrir mjög erfiðum aðstæðum eða flóknum.  Þá er 

gjarnan leitað leiðsagnar í siðareglum.  Vissulega eru sumar siðareglur inngrónar í fagfólk 

eins og þær sem voru nefndar í ritgerðinni,  þær fyrstu sem eru um helstu skyldur lækna og 

hjúkrunarfræðinga, að vernda velferð skjólstæðinga sinna.  Réttasta leiðin ætti að vera að 

nota siðareglur í öllum aðstæðum.  Öll samskipti, ekki síst í heilbrigðiskerfinu eru 

siðferðileg og krefjast umhugsunar og aðgátar.  Til þess þurfa siðareglur vissulega að vera 

hagnýtar en ekki flókin og háfleyg orð á blaði.  

Það er alltaf svo að í umönnun sjúkra barna þá er afar mikilvæg áðurnefnd samvinna á 

milli heilbrigðisstarfsfólks og foreldra eða samráð.  Fjölskyldumiðuð nálgun virðist vera 

einstaklega góð aðferð til að hafa alla með í ákvörðun um meðferð eða framvindu eins og 

kom fram í dæminu um Samönthu litlu.  Hennar saga var frásögn af mjög erfiðum 

aðstæðum, þeim erfiðustu sem hægt er að ímynda sér þar sem lokaniðurstaðan var dauði 

barnsins.  Að nota þessa nálgun tók á en gekk mjög vel upp í þeim aðstæðum.  Því má 

álykta að fjölskyldumiðaða nálgun sé hægt að nota í öllum aðstæðum þegar verið er að 

sinna veiku barni og fjölskyldu þess.   

Hjúkrunarfræðingar eru oft í aðstöðu til að leiðbeina og leiða samvinnu og stuðla að 

samráði við foreldra og barnið.  Hjúkrunarfræðingar eru gjarnan mikið í samskiptum við 

skjólstæðinginn og fjölskylduna og hafa oft það hlutverk að vinna sem samhæfingaraðilar í 



81 

meðferð.  Læknar eru í aðstöðu til að tryggja að góðar ákvarðanir séu teknar fyrir 

skjólstæðinga þeirra sem eru börn.  Hagsmunir annarra fjölskyldumeðlima eru mikilvægir 

og hafa áhrif á ákvarðanatöku í ljósi aðstæðubundins sjálfræðis.  Kvíðnir, hræddir og 

syrgjandi fjölskyldumeðlimir þurfa mjög oft stuðning og aðstoð til að sjá hvað er best að 

gera í stöðunni barnsins vegna.  Þetta getur verið sérstaklega erfitt þegar lækning er ekki 

lengur í boði.  Fjölskyldunálgun eða feminisk nálgun á aðstæðubundið sjálfræði er það sem 

á best við í aðstæðum sem hér er lýst.      
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5 Lokaorð 

Lagt var af stað í þessa ritgerð með það fyrir augum að svara því hvaða siðferðilegu 

álitaefni séu til staðar varðandi þátttöku barna í heilbrigðisþjónustu.  Heilbrigðisþjónustan 

býður mjög oft upp á grafalvarlegar aðstæður enda eru verkefnin gjarnan þess eðlis að 

hagsmunir þeirra sem þangað leita eru miklir.  Siðferðilegar og lögbundnar skyldur 

heilbrigðisstarfsfólks eru að gæta velferðar skjólstæðinga sinna og forða þeim frá skaða.   

Áður fyrr var forræðishyggja í anda Hippókratesar viðurkennt samskiptaform í 

heilbrigðiskerfinu þar sem læknirinn ákvað fyrir sjúklinginn hvað var honum fyrir bestu og 

einnig hvaða upplýsingar skjólstæðingur fékk, þannig þótti vera vel hugsað um 

skjólstæðingana og hagsmuna þeirra gætt.  Tímar breyttust með bættri upplýsingagjöf og 

auknu sjálfræði, síðar jókst samráðið á milli heilbrigðisstarfsfólks og skjólstæðinga þeirra 

sem byggði á upplýsingagjöf og samræðum.  Slíkt samráð virðist vera ákjósanleg 

samskiptaleið í heilbrigðiskerfinu og skjólstæðingur upplifir virðingu fyrir skoðunum 

sínum og að á hann sé hlustað.  Slíkt er verðmætt og til þess fallið að auka meðferðarheldni 

og velferð sjúklings.   

Með aukinni áherslu á réttindi barna hefur verið talið að þessi atriði eigi einnig við um 

börn, að það sé mikilvægt að börnum séu veittar upplýsingar og að þau fái að taka þátt í 

samráði, oftast er það með stuðningi foreldra sinna enda eru börn háð foreldrum sínum. 

Börn öðlast í uppvexti sínum aukna vaxandi getu til að taka ákvarðanir um eigið líf, sem 

þýðir að þau fá að taka meiri og meiri þátt í ákvörðunum sem þau varða, allt eftir aldri og 

þroska.   Þetta á einnig við um það sem hendir þau sem skjólstæðingar heilbrigðiskerfisins.   

Niðurstöður rannsókna sýna að þátttaka hefur mjög góð áhrif og er mjög mikilvægt að 

heilbrigðisstarfsfólk leyfi börnum að taka þátt.  Þátttaka barna hefur verið vandamál, enda 

þykir heilbrigðisstarfsfólki erfitt og flókið að meta hæfna barna og börn taka því allt of 

sjaldan þátt.  Í þessu vandamáli virðist felast ákveðið virðingarleysi fyrir réttindum barna 

og starfsfólk skýlir sér á bak við löglegan skilning á réttindum.  Þarna þarf 

heilbrigðisstarfsfólk að taka sig á og skýra hvaða sýn það hefur t.d. á hugtök eins og 

sjálfræði, frelsi og virðing.   

Ýmsar nálganir hafa verið teknar á sjálfræði sjúklinga og barna sem sjúklinga hingað til og 

hefur fjölskyldumiðuð nálgun verið kynnt og virðist hún vera einstök nálgun á þátttöku 
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barns og fjölskyldu þess í afar erfiðum ákvörðunum.  Sjúklingar eru alltaf háðir öðrum, þar 

á meðal aðstandendum sínum og því verður sjálfræði þeirra aðstæðubundið þar sem átt er 

við manneskju í félaglegum tengslum við aðrar manneskjur.  Börn eru þar engin 

undantekning.  Það sem gerir börn svo sérstök er að þau eru ekki lagalega sjálfráða en þau 

geta samt verið sjálfráða um margt í lífinu.  Þeirra sjálfræði fer stigvaxandi en það er 

einnig mjög matskennt, barn með mikla reynslu getur verið hæft til þátttöku þrátt fyrir 

ungan aldur.   

Það er mikilvægt að vanmeta ekki hæfni barna, hún virðist sjaldan eða aldrei vera ofmetin.  

Það er ljóst á niðurstöðum þessarar ritgerðar að börn taka of lítið þátt í ákvörðunum.  Þá 

niðurstöðu er hægt að taka áfram og leggja til við heilbrigðisstofnanir að gerð verði 

bragarbót á með því að fara í markvissa vinnu að úrbótum.  Það kallar á tillögur um það 

hvernig meta eigi hæfni barna, hvernig gefa skuli börnum meiri tíma til að leyfa börnum að 

taka þátt.  Þátttaka þeirra er til góðs og eykur velferð þeirra.  Að lokum er mikilvægt að 

minna á að allar rannsóknir sem hér hefur verið fjallað um eru erlendar, en ætla má að hægt 

sé að heimfæra niðurstöður þeirra upp á íslenskar aðstæður. 
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