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María Blöndal1 

Háskólinn í Reykjavík, MPM 20142 

 

Verkefni þetta er lagt fram til að uppfylla hluta af kröfum til lokaprófs í meistaranámi í 

verkefnastjórnun (MPM), í tækni og verkfræðideild við Háskólann í Reykjavík, maí 2014. 

 

 

ÚTDRÁTTUR 

 

Ekki er til skrá á Íslandi yfir þá einstaklinga sem greinst hafa með sykursýki og er því ekki vitað 

með vissu hversu margir hér á landi eru með sjúkdóminn. Í þessari rannsókn var kannaður 

grundvöllur fyrir innleiðingu miðlægs gagnagrunns með skrá yfir einstaklinga með sykursýki en 

samkvæmt lögum er heimild til að halda slíka skrá sem myndi gagnast læknum við ýmiskonar 

rannsóknir og áætlanir og sjúklingum við að ná betri stjórn á sjúkdómnum. Svo virðist sem 

grundvöllur sé fyrir innleiðingu slíks skráningargrunns en það er ljóst að mikilvægt er að hafa ýmis 

atriði í huga til að tryggja farsæla innleiðingu. Má þar nefna mikilvægi þess að lykilstjórnendur 

gegni hlutverki í innleiðingarferlinu auk þess sem tilgangur og markmiðið þurfa að vera skýr. 

Einnig er mikilvægt að vera viðbúin mótþróa starfsmanna, gera þá að þátttakendum við 

innleiðinguna og hlusta á tillögur þeirra. 

 

Lykilorð: Sykursýki, skráningargrunnur, breytingastjórnun, innleiðing   
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1. INNGANGUR  

 

Ekki er vitað hversu margir einstaklingar hafa verið greindir með sykursýki á Íslandi í dag þar sem 

ekki hefur verið haldin skrá yfir þá einstaklinga. Hingað til hefur verið tekinn þverskurður af þýði 

Hjartaverndar til að áætla fjölda þessara einstaklinga og áætlað hefur verið að um 6-8 þúsund 

einstaklingar séu greindir með sykursýki á Íslandi. Nýlega kom hins vegar í ljós að Íslensk 

erfðagreining býr yfir gögnum sem gefa til kynna að um 12 þúsund einstaklingar hafi verið greindir 

með sykursýki (Rafn Benediktsson, munnleg heimild, mars-apríl 2014). Það er því ljóst að það er 

á töluverðu reiki hversu margir hérlendis hafa verið greindir með sykursýki. Þar að auki má ætla 

að fyrir hvern sjúkling sem búið er að greina sé líklega annar sem ekki er búið að greina (Rafn 

Benediktsson, munnleg heimild, mars-apríl 2014) og má því áætla að fjöldi íbúa á Íslandi með 

sykursýki sé á bilinu 12-24 þúsund. 

 

Til eru tvær tegundir sykursýki, sykursýki af tegund 1 og sykursýki af tegund 2. Sykursýki 

af tegund 1 er þegar briskirtillinn framleiðir ekkert insúlín. Sjúkdómurinn kemur oftar upp 

snemma á lífsleiðinni en getur greinst hvenær sem er. Grundvallarorsökin er óþekkt en þetta er 

svokallaður sjálfsofnæmissjúkdómur þar sem sértæk og bráð bilun verður í insúlínframleiðandi 

frumum brissins. Það er ekki hægt að koma í veg fyrir sykursýki af tegund 1 og hún er ólæknanleg, 

en með réttri meðhöndlun er hægt að forðast fylgikvilla sjúkdómsins. Um 5-10% sjúklinga með 

sykursýki eru með sykursýki af tegund 1. Sykursýki af tegund 2 kemur oftar fram á fullorðinsárum 

og lýsir sér með tvennu, í fyrsta lagi því að líkaminn getur ekki notað það insúlín sem hann 

framleiðir en einnig er röskun á starfsemi brissins sem leiðir til ónógrar framleiðslu á insúlíni 

miðað við þarfir líkamans. Um er að ræða erfðatengdan sjúkdóm en sýnd hans mótast mjög sterkt 

og afgerandi af umhverfisþáttum og kemur því yfirleitt fram hjá fullorðnu fólki vegna óæskilegra 

lifnaðarhátta, t.d. vegna offitu eða hreyfingarleysis eða hvoru tveggja. Oft er hægt að koma í veg 

fyrir sjúkdóminn eða halda honum í skefjum með réttu mataræði, hreyfingu og þyngdartapi en 

stundum er þörf á meðhöndlun með lyfjum. Um 90-95% sjúklinga með sykursýki eru með 

sykursýki af tegund 2 (Nichols, 2014).  
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Algengi sykursýki af tegund 2 fer hratt vaxandi, bæði hér á landi sem og annars staðar. 

Það er því einkar mikilvægt fyrir íslensk heilbrigðisyfirvöld að vita nákvæmlega hvert umfang 

sjúkdómsins er á Íslandi, m.a. til þess að hægt sé að gera vitrænar áætlanir hvað varðar 

heilbrigðisþjónustu og fjárhagsáætlun. Samkvæmt rannsókn eftir Shaw, Sicree og Zimmet, sem 

gerð var árið 2009, var áætlað að tíðni sykursýki hjá sjúklingum á aldrinum 20-79 ára á heimsvísu 

yrði 6,4% árið 2010 og hefði áhrif á u.þ.b. 285 milljónir fullorðinna. Var þá talið að hún muni 

aukast upp í 7,7% árið 2030 og hafa áhrif á 439 milljónir fullorðinna. Milli áranna 2010-2030 var 

talið að 69% aukning yrði á fjölda fullorðinna með sykursýki í þróunarlöndunum og 20% aukning 

í þróuðum löndum (Shaw, Sicree og Zimmet, 2009). Þess vegna er ljóst að mikilvægt er fyrir 

heilbrigðisyfirvöld að reyna að grípa inn í þessa þróun eins og hægt er og skráningargrunnur gæti 

komið þar að gagni.  

 

Sykursýki er kostnaðarsamur sjúkdómur. Áætlað er að kostnaðurinn í Bandaríkjunum 

vegna sjúkdómsins hafi verið 245 milljarðar dollara árið 2012 („Economic Costs of Diabetes“, 

2013). Samkvæmt Kristjáni Þór Júlíussyni heilbrigðisráðherra hefur kostnaður við hvern 

einstakling með sykursýki af tegund 2 á Íslandi verið að meðaltali um hálf milljón á ári og væri 

mögulegt að spara um 750 milljónir á ári ef hægt væri að fækka tilfellum sykursýki af tegund 2 

um 10%. Þótt kostnaður heilbrigðiskerfisins sé hár vegna sykursýki af tegund 2 eru það 

sjúklingarnir sjálfir sem bera mesta skaðann þar sem sjúkdómurinn hefur mikil áhrif á heilsu 

þeirra (Dagný Hulda Erlendsdóttir, 2014). Fylgikvillar sjúkdómsins eru heilbrigðiskerfinu hvað 

dýrastir og mætti spara mikið fé ef hægt væri að koma í veg fyrir þá eða fækka þeim, svo ekki sé 

talað um ávinninginn sem það hefði í för með sér fyrir sjúklinginn. Einstaklingur með sykursýki 

verður fyrir mikilli skerðingu á lífsgæðum vegna sjúkdómsins. Fyrir utan hið mikla álag sem fylgir 

því að lifa með langvinnan sjúkdóm, þar sem sjúklingurinn þarf m.a. stöðugt að hugsa um hvers 

hann er að neyta, þá má nefna að augnsjúkdómar af völdum sykursýki eru ein algengasta orsök 

blindu á Vesturlöndum, sykursýki er algengasta orsök endastigsnýrnabilunar, hjarta- og 

æðasjúkdómar eru tvö- til þrefalt algengari hjá sykursjúkum og sykursýki er ein algengasta orsök 

aflimana ganglima (Ástráður B. Hreiðarsson, 2008). 
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Hugmyndir hafa verið uppi um að innleiða miðlægan gagnagrunn, með skrá yfir 

einstaklinga með sykursýki, á þær deildir, læknastofur og stofnanir heilbrigðisþjónustunnar þar 

sem innkirtlasérfræðingar eða heimilislæknar starfa. Slík innleiðing er dýr og ferlið flókið og krefst 

sérþekkingar. Markmiðið með þessari rannsókn að leita svara við eftirfarandi spurningum: 

1) Er grundvöllur á Íslandi fyrir innleiðingu gagnagrunns með skrá yfir einstaklinga með 

sykursýki? 

2) Að hvaða leyti mun skráningargrunnur gagnast læknum og sjúklingum? 

3) Hver eru helstu atriði breytingastjórnunar sem þarf að hafa í huga til að stuðla að farsælli 

innleiðingu? 

 

Skoðað var hvaða lög eru í gildi um gagnagrunn sem hefur að geyma upplýsingar um 

sjúklinga með sykursýki. Einnig var rannsakað hvernig staðan er á Norðurlöndum og hvort hægt 

væri að skoða hagnýt viðmið við eitthvert þeirra. Farið var yfir aðferðafræði Kotters sem og önnur 

fræði breytingastjórnunar sem gætu nýst við innleiðingu gagnagrunns með skrá yfir einstaklinga 

með sykursýki. 

 

 

2. FRÆÐILEGT YFIRLIT 

 

Það er að ýmsu að huga við innleiðingu skráningargrunns á mismunandi deildir 

heilbrigðisþjónustunnar. Erfitt getur reynst að koma á breytingunum innan fyrirtækja og stofnana 

og því er mikilvægt að nýta þá fræðilegu þekkingu sem er til staðar til að tryggja farsæla 

innleiðingu. Skoðuð voru ýmis fræði sem nýst hafa við breytingastjórnunarverkefni sem gætu 

nýst við innleiðingu skráningargrunns. 

 

Hagnýt viðmið 

 

Hagnýt viðmið (e. Benchmarking) er stjórntæki sem auðveldar stjórnendum m.a. að nýta sér þá 

þekkingu sem hefur skapast annars staðar til þess að bæta eigin rekstur. Ef tregða er gagnvart 
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þeim breytingum sem standa fyrir dyrum innan fyrirtækisins þá hjálpar þessi aðferð við að sporna 

við henni með því að sýna fram á að breytingarnar hafi virkað annars staðar. Aðferðin víkkar þar 

að auki sjóndeildarhring starfsfólksins og undirbýr jarðveginn fyrir innleiðsluna.  

 

Hagnýt viðmið má skilgreina á eftirfarandi hátt: 

 

Hagnýt viðmið er stöðugt og skilvirkt ferli til að bera saman frammistöðu fyrirtækja, 

starfseininga og ferla við það „besta“ með það að markmiði að verða ekki aðeins jafn 

góður heldur betri en þeir bestu (Karl Friðriksson, Jón Hreinsson og Bryndís Haraldsdóttir, 

2001). 

 

Þegar unnin eru verkefni á sviði hagnýtra viðmiða þá gilda meginatriði verkefnastjórnunar, um er 

að ræða ferlið allt frá því að áætlun er gerð þar til lausnin er hagnýtt á einhvern hátt.  

 

Breytingastjórnun 

 

Breytingastjórnun (e. Change Management) er talin vera ein erfiðasta stjórnunaraðferð sem til 

er, þar sem fólk á oft erfitt með að breyta út af vananum. Yfirvofandi breytingar geta haft í för 

með sér að fólk hefur áhyggjur af ýmsum atriðum sem snerta það sjálft, eins og t.d. hvort það 

komi til með að missa vinnuna, hvort launin lækki, hvort staða þeirra innan 

fyrirtækisins/stofnunarinnar muni breytast, hvort það komi til með að fá að starfa með sama 

starfsfólki áfram, hvort það muni ráða við starfið eftir breytingarnar o.s.frv. Það er mjög mikilvægt 

að átta sig á því áður en ráðist er í breytingar hvaða þættir það eru sem hafa þarf í huga til að 

tryggja að þær verði farsælar. 

 

Samkvæmt könnun sem McKinsey Quarterly gerði árið 2008 hjá lykilstjórnendum 

víðsvegar um heiminn taldi aðeins þriðjungur lykilstjórnenda að fyrirtækið eða stofnunin sem þeir 

störfuðu hjá hefði náð góðum árangri við stjórnun breytinga. Í könnuninni kom fram að þeir sem 

náðu besta árangrinum settu fram metnaðarfull og skýr markmið með breytingunum, þeir 
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skilgreindu hver tilgangur breytinganna væri og sáu til þess að fólk vissi hver hann væri og settu 

tilganginn fram á jákvæðan hátt, þeir tryggðu að lykilstjórnendur væru sýnilegir í breytingaferlinu 

og sáu til þess að sem flestir fengju að taka þátt í breytingunum. Lykilstjórnendurnir notuðu 

margar mismunandi leiðir til að ná til fólks, m.a. samskiptaáætlun, eftirfylgnileiðir, þjálfun o.fl. 

(The McKinsey Quarterly, 2008).  

  

Samkvæmt könnun sem McKinsey gerði árið 2010 nefndu 70% stjórnenda sem voru 

ánægðir eða mjög ánægðir með þær breytingar sem gerðar höfðu verið eftirfarandi grunnatriði 

sem lykilþætti árangurs: 

 Þátttaka starfsfólksins 

 Stjórnendur sáu til þess að óbreyttir starfsmenn fengju að taka þátt í undirbúning og 

innleiðingu breytinganna 

 Starfsfólk var með á hreinu hvert hlutverk þeirra var og hvaða ábyrgð það bar 

 Tryggt var með ýmsum leiðum að öll samskipti væru til fyrirmyndar og að fólk héldi áfram 

að taka þátt í innleiðingu breytinganna 

 Þeir verkþættir sem taldir voru mikilvægastir í breytingunum voru innleiddir af 

hæfileikaríkustu einstaklingunum 

 Leiðtogar og stjórnendur lifðu eftir þeim skilaboðum sem gefin höfðu verið út um 

breytingarnar 

 Breytingarnar voru settar upp í fasa á skipulegan hátt þannig að auðvelt væri að útskýra 

þær og að skilja þær 

 Markmið voru skilgreind á skýran og skilmerkilegan hátt og áfangar voru kynntir þannig 

að auðvelt væri að fylgjast með árangrinum 

 Stjórnendur gátu fengið réttar upplýsingar á réttum tíma og þannig fylgst með árangrinum 

og tekið á vandamálum um leið og þess þurfti  

(McKinsey & Company, 2010) 

 

Rannsóknir á afburðafyrirtækjum benda til þess að ef áhugaleysi er hjá lykilstjórnendum 

sé hætta á áhugaleysi hjá starfsfólki auk þess sem skortur er á aðföngum til framkvæmda. Annar 
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nauðsynlegur þáttur til að ná árangri er þjálfun og hvatning starfsfólks en líklegt er að stjórnendur 

sem hugsa eingöngu um kostnað sinni ekki þessum þætti (Agnes Hólm Gunnarsdóttir og Helgi Þór 

Ingason, 2007). 

 

Kotter 

 

John P. Kotter er einn þeirra fræðimanna sem hefur vakið hvað mesta athygli á breytingastjórnun. 

Samkvæmt úttekt sem hann gerði skilar aðeins þriðjungur breytingaverkefna tilætluðum árangri. 

Í kjölfar þessara niðurstaðna setti Kotter fram leiðir til að stuðla að betri árangri við stjórnun 

breytinga, sem hafa verið nefndar 8 skref Kotters. Þessi skref eru: 

1. Skilgreina nauðsyn og tilgang 

2. Mynda breytingahóp og stuðningshóp og skilgreina hlutverk 

3. Þróa og upplýsa um framtíðarsýn og tilgang 

4. Búa til samskiptaáætlun til að upplýsa starfsfólk 

5. Gefa starfsfólki athafnafrelsi. Skilgreina nokkrar leiðir til að taka þátt og hlusta markvisst  

6. Skammtímasigrar búnir til og þeir innleiddir skv. verkefna-, innleiðingar- og 

samskiptaáætlun 

7. Gefast ekki upp heldur halda alltaf áfram þó á móti blási og vinna á mótþróa 

8. Festa nýjar leiðir í sessi og fylgja þeim eftir. Aðlögun og sveigjanleiki 

(Kotter, 2012) 

 

Samhæft árangursmat 

 

Samhæft árangursmat (e. Balanced Scorecard) er eitt þeirra stjórntækja sem hefur hlotið miklar 

vinsældir meðal opinberra stjórnenda síðastliðin ár. Það gefur góða raun við innleiðingu stefnu 

og markmiða og er auk þess árangursríkt eftirlitskerfi. Stjórntækið getur nýst stjórnendum á 

ýmsan hátt en það er í raun fjórþætt: 
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 Tjáskiptatæki: Það upplýsir starfsmenn og jafnvel viðskiptavini um hver stefna 

stofnunarinnar er. Þar með eiga allir starfsmenn að vera með það á hreinu hver stefna 

stofnunarinnar er og hvað þeir sjálfir geta lagt af mörkum. 

 Mælitæki: Það getur mælt hvernig gengur að koma stefnu í framkvæmd. Náðust þau 

viðmið sem sett voru? Ef ekki, þá hvers vegna? Ef svo er, þá hvers vegna?  

 Stjórntæki: Það gefur stjórnendum betri grunn til að taka ákvarðanir þar sem samhæft 

árangursmat gefur heildarsýn yfir stofnunina í stað þess að einblína bara á einn 

afmarkaðan þátt í rekstrinum. Það getur gefið stjórnendum stofnunarinnar mikilvægar 

upplýsingar um þróun mála sem hægt er að skoða nánar.  

 Aðgerðadrifið tæki: Það gefur auknar líkur á að fólk komi auga á þau tækifæri og þær 

hættur sem geta leynst í rekstri stofnunarinnar. Það gefur því færi á að gripið sé til aðgerða 

ef þess er þörf til þess að tryggja að stefnan nái fram að ganga („Samhæft árangursmat“, 

e.d.). 

 

 

3. RANNSÓKNIN 

 

Í rannsókninni var notuð eigindleg aðferðafræði óstaðlaðra hálfopinna viðtala. Aflað var gagna 

og upplýsinga um sykursýki og skráningargrunna yfir sykursýki og þessi gögn notuð til grundvallar 

þeirra opnu spurninga sem viðmælendur fengu. Þetta hjálpaði til við að öðlast betri skilning á því 

hver þörfin er fyrir skráningargrunn og hvað ber að hafa í huga í innleiðingaferlinu.  

 

Við val á viðmælendum var þess gætt að þeir væru í lykilstöðu hvað varðar framgang 

verkefnisins, að þeir hefðu þekkingu á því hver þörfin væri fyrir skráningargrunn, hvaða ávinning 

slíkur grunnur gæti veitt og að þeir gætu gefið einhverjar upplýsingar varðandi hvaða atriði þarf 

að hafa í huga við innleiðingu skráningargrunnsins. Þess vegna var rætt við Rafn Benediktsson, 

sem er í stöðu yfirlæknis innkirtla- og efnaskiptasjúkdóma á Landspítala, og Soffíu 

Guðbjörnsdóttur, framkvæmdastjóra National Diabetes Register (NDR) í Svíþjóð, sem er svipaður 

skráningargrunnur og verið er að skoða fyrir Ísland, til að fá yfirsýn yfir hvernig sá grunnur hefur 
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gagnast og hvaða atriði þarf að hafa í huga við innleiðinguna. Einnig var rætt var við þrjá 

verkefnastjóra hjá Embætti landlæknis, þau Guðrúnu Auði Harðardóttur, Guðrúnu Kristínu 

Guðfinnsdóttur og Inga Steinar Ingason þar sem það er undir embættinu komið að innleiða 

skráningargrunninn. Viðtölin voru tekin á tímabilinu febrúar til apríl 2014. Lengd viðtala var á 

bilinu hálf til ein klukkustund og auk þess var haft samband við viðmælendur á ný þegar þess 

þurfti. Unnið var með þau gögn sem fengin voru með viðtölunum ásamt formlegum heimildum 

við úrvinnslu gagna. Að lokum voru skoðaðar fræðilegar heimildir varðandi þau atriði sem hafa 

þarf að hafa í huga við slíkar breytingar/innleiðingar. 

 

3.1. Grundvöllur skráningargrunns  

 

Til eru lög um landlækni og lýðheilsu og er í 8. grein laganna fjallað um skýrslugerð og 

heilbrigðisskrár (Lög um Landlækni og lýðheilsu nr.41/2007). Tilgangur laganna er að setja reglur 

um sjúkraskrár þannig að hægt að sé veita sjúklingnum bestu heilbrigðisþjónustu sem völ er á 

hverju sinni og að tryggja í leiðinni vernd sjúkraskrárupplýsinga. Samkvæmt lögunum á Embætti 

landlæknis að safna og vinna upplýsingar um heilsufar og heilbrigðisþjónustu. Tilgangur skránna 

er að afla þekkingar um heilsufar og heilbrigðisþjónustu, að hafa eftirlit með þessari þjónustu, 

gæta þess að hún uppfylli gæðakröfur og meta árangur og auk þess að nota þær við gerð áætlana 

um gæðaþróun í heilbrigðisþjónustu og vísindarannsóknum. Á vefsíðu velferðarráðuneytisins er 

tekið fram að Embætti landlæknis haldi utan um eftirtaldar persónugreinanlegar heilbrigðisskrár: 

1. Fæðingaskrá 

2. Skrá um hjarta- og æðasjúkdóma 

3. Skrá um taugasjúkdóma 

4. Krabbameinsskrá 

5. Slysaskrá 

6. Vistunarskrá heilbrigðisstofnana 

7. Samskiptaskrá heilsugæslustöðva 

8. Samskiptaskrá sjálfstætt starfandi 

sérfræðinga 

9. Skrá um sykursýki 

10. Dánarmeinaskrá 

(„Sjúkraskrár og gagnasöfn”, e.d.) 
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Samkvæmt Rafni Benediktssyni þá er nú þegar til staðar rafræn sjúkraskrá, sem nefnist 

Saga, en landið er hins vegar ekki tengt saman með miðlægum gagnagrunni heldur er hver deild 

innan heilbrigðisþjónustunnar með eigin skráningargrunn. Eyðublað fyrir sykursýki var útbúið 

1998 og 1999 með það í huga að það yrði íslenskur gagnagrunnur um sykursýki. Inn í það kerfi er 

byggður möguleiki á rafrænu sjálfvirku læknabréfi og það er einnig hugsað sem gæðatæki því það 

er í raun gátlisti yfir það sem er búið að gera á hverjum tíma og það sem á eftir að gera. Umræddur 

gátlisti er að auki beintengdur klínískum leiðbeiningum. Þessi grunnur er til á öllum 

heilsugæslustöðvum (til eru gögn í grunni Landspítala frá 1998) og er hægt að taka gögn út úr 

honum á hverri stöð fyrir sig og gera gæðakannanir en það kostar hins vegar mikla vinnu og þarf 

að gera í samvinnu við tölvudeildir á hverjum stað. Það sem vantar er heildartölfræði í miðlægum 

grunni með tölur frá heilsugæslustöðvum og sjúkrahúsum og það þyrfti að sjá til þess að 

starfsmönnum yrði gert að nota þessa skráningu og síðan þyrfti að vera miðlæg tölfræðiúrvinnsla 

(Rafn Benediktsson, munnleg heimild, mars-apríl 2014). 

  

3.2. Gagnsemi skráningargrunns 

 

Mjög mikilvægt er að heilbrigðisstarfsfólk veiti umönnun af hæsta gæðaflokki og til þess að það 

sé mögulegt er mikilvægt að það þekki hvaða aðferðir hafa reynst best og þar koma hagnýt viðmið 

að góðum notum. Þegar horft er til Norðurlandanna hvað varðar skráningar varðandi einstaklinga 

með sykursýki er ljóst að Svíar standa sig best í þessum efnum. Þeir eru með skráningargrunn sem 

heitir Nationella Diabetesregisteret (NDR). Samkvæmt Soffíu Guðbjörnsdóttur, 

framkvæmdastjóra NDR eru Norðmenn byrjaðir að halda skrá yfir einstaklinga með sykursýki og 

eru Danir sömuleiðis með einstaka skráningar. Skotar eru með svipaðan skráningargrunn og Svíar 

sem byggður er á sænskri fyrirmynd. Það sem Skotar hafa gert þar að auki er að veita sjúklingnum 

aðgang að grunninum þannig að sjúklingurinn geti skoðað sínar heilsufarsupplýsingar og m.a. 

borið sig saman við aðra með sama sjúkdóm. Til stendur að veita svipaða þjónustu í Svíþjóð og 

væri það mikilvægur hluti við innleiðingu skráningargrunns á Íslandi að sjúklingurinn hefði aðgang 

að gagnagrunninum og gæti þar með tekið meiri þátt í eigin meðferð. 
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Svíar hafa verið með skráningargrunn í næstum tuttugu ár og er tilgangur grunnsins að 

efla þróun í meðferð á sykursýki. Það er gert m.a. með því að vera með tiltækar nýjustu 

upplýsingar varðandi breytingar á meðferð við of háum blóðsykri sem og nýjustu upplýsingar 

varðandi áhættuþætti og vandamál sem tengjast sykursýki (Nationella Diabetesregisteret [NDR], 

Register Centrum Västra Götaland [RCVG], Svensk Förening för Diabetology [SFD] og Region 

Västra Götaland [RVG], 2012). Það myndi gagnast Íslendingum að geta nálgast nýjustu 

upplýsingarnar um meðferðarúrræði sem og upplýsingar um fylgikvilla sjúkdómsins á einum stað 

þar sem fylgikvillarnir skerða lífsgæði sjúklingsins og eru samfélaginu kostnaðarsamir. Annað 

markmið sænska skráningargrunnsins er að auka gæði og umönnun sem heilbrigðisstofnanir og 

heilsugæslustöðvar veita (NDR, RCVG, SFD og RVG, 2012). Það er einmitt vonast til þess að með 

innleiðingu skráningargrunnsins hér á landi verði hægt að auka gæði heilbrigðisþjónustunnar m.a. 

með því að bera saman meðferð á milli deilda þannig að mögulegt væri að grípa inn í þegar 

meðferð gengur ekki sem skyldi en jafnframt væri hægt að læra af þeim deildum þar sem 

meðferðin gengur vel. Heildarmarkmið NDR er að lækka tíðni sjúkdómsins og dauðsfalla sem og 

að hámarka kostnaðarvirkni við umönnun einstaklinga með sykursýki (NDR, RCVG, SFD og RVG, 

2012). Dánartíðni fólks með sykursýki er að minnsta kosti tvisvar til þrisvar sinnum hærri 

samanborið við þá sem eru ekki með sykursýki („Sykursýki af tegund 2“, 2009) og sjúkdómurinn 

veldur sjúklingum þjáningum og því er vissulega til mikils að vinna ef hægt er að lækka tíðni 

sjúkdómsins.  

 

Það er ljóst að með innleiðingu gagnagrunns hér á landi sem heldur skrá yfir einstaklinga 

með sykursýki myndi skapast einstakt tækifæri til að fylgjast með gæðum umönnunar sjúklinga 

með sykursýki og að hægt væri að bæta meðferðarúrræðin. Mikilvægt væri að sjúklingurinn hefði 

aðgang að sínum upplýsingum þar sem það myndi hjálpa sjúklingnum að taka meiri þátt í eigin 

umönnun. Sjúklingurinn gæti m.a. skoðað upplýsingar um samskipti sín við heilbrigðisstarfsmenn 

sem og hvernig sjúklingurinn stendur samanborið við aðra sjúklinga en það er grundvallaratriði 

við meðferð sjúklinga að þeir taki sjálfir þátt í meðferðinni, t.d. með sjálfseftirliti með blóðsykri 

og lífsstílsbreytingum. Bætt umönnun sykursjúkra fækkar áhættuþáttum sem og tíðni fylgikvilla 

sjúkdómsins og ávinningurinn er aukin lífsgæði sjúklinganna og minni kostnaður fyrir samfélagið. 
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3.3. Innleiðing skráningargrunns 

 

Við innleiðingu skráningargrunnsins eru ýmis atriði sem hafa þarf í huga. Það verður að sjá til þess 

að þær deildir og stofnanir innan heilbrigðisþjónustunnar þar sem innleiða á skráningargrunninn 

séu með grunnatriðin á hreinu og mikilvægt er að lykilstjórnendur gefi gott fordæmi. 

Lykilstjórnendur við innleiðinguna eru annars vegar starfsmenn Embætti landlæknis og hins vegar 

yfirlæknir innkirtla- og efnaskiptasjúkdóma, deildarstjóri hjúkrunar á innkirtladeild og 

framkvæmdastjóri lækninga. Það verður að vera alveg ljóst hver tilgangur innleiðingarinnar er, 

setja þarf til skýr markmið og fyrirkomulagið þarf að vera vel skilgreint. Þar að auki eru meiri líkur 

á farsælli innleiðingu ef skoðað er hugarfar og hegðun starfsmanna og þeim leyft að taka þátt í 

innleiðingunni. 

 

Til að tryggja farsæla innleiðingu er m.a. hægt að styðjast við aðferðarfræði Kotters. Ef 

farið er eftir öllum skrefum, og ekki farið í næsta skref nema að öruggt sé að skrefinu á undan sé 

lokið, mun sú aðferðafræði hjálpa til við að skila góðum árangri við innleiðinguna. Það sem þyrfti 

að hafa í huga við innleiðingu skráningargrunnsins eru eftirfarandi atriði: 

 

1. Skilgreina nauðsyn og tilgang 

Til að tryggja farsæla innleiðingu er nauðsynlegt að allir viti hver þörfin fyrir innleiðinguna 

er. Það er ljóst að sykursýki af tegund 2 er vaxandi vandamál bæði hér á landi sem og 

annars staðar og það er til mikils að vinna ef hægt er að ná betri tökum á sjúkdómnum 

þar sem hann veldur miklum þjáningum og ótímabærum dauða margra sjúklinga og er þar 

að auki mjög kostnaðarsamur fyrir þjóðfélagið. Innleiðing skráningargrunns gæti hjálpað 

til við að ná því markmiði. Samkvæmt lögum er heimild til að halda slíka skráningu en hún 

myndi gagnast bæði læknum m.a. við áætlanagerð og rannsóknir sem og sjúklingunum 

við að ná betri stjórn á sjúkdómnum. Það er mikilvægt að tryggja að fullur vilji fyrir 

innleiðingunni sé til staðar hjá lykilstjórnendum og að þeir gegni hlutverki í 

innleiðingarferlinu. 



12 

 

 

2. Mynda breytingahópinn og skilgreina hlutverk 

Mikilvægt er að setja saman stýrihóp skipaðan af mikilvægum og reynslumiklum 

starfsmönnum sem hafa trú á verkefninu. Það skiptir miklu máli að rétt fólk sé valið í 

hópinn, hann þarf að vera samsettur af stjórnendum sem einnig eru leiðtogar og fólki með 

rétta þekkingu. Mikilvægt er að teymið njóti trúverðugleika. Einnig gæti verið gagnlegt að 

leggja drög að hlutverkafléttu í þessu skrefi þar sem fram kemur með skýrum hætti hver 

á að gera hvað og hvar ábyrgðin liggur þannig að allir sem koma að innleiðingunni viti 

nákvæmlega hvert þeirra hlutverk er. Eins er mælst til að verkefnastjóri verði skipaður til 

að sjá um að stýra verkefninu. Verkefnastjórar eru starfandi innan 

heilbrigðisþjónustunnar sem hægt væri að nýta en einnig væri möguleiki á að ráða 

utanaðkomandi verkefnastjóra til að sjá um innleiðinguna. Jafnframt er mikilvægt að 

fulltrúi frá Embætti landlæknis taki þátt í innleiðingunni þar sem Embætti landlæknis þarf 

að samþykkja innleiðinguna, það er undir því komið að innleiða skráningargrunnin og það 

kemur til með að bera ábyrgð á honum. 

 

3. Þróa framtíðarsýn, tilgang og stefnu 

Nauðsynlegt er að það sé á hreinu hver framtíðarsýn, tilgangur og stefna 

heilbrigðisþjónustunnar er. Stefnan markar leiðina til framtíðarsýninnar. 

Velferðarráðuneytið hefur gefið út hvert hlutverk, gildi, markmið og framtíðarsýn er fyrir 

heilbrigðisþjónustuna í heild en sem stendur er ekki til formleg stefna eða framtíðarsýn 

hjá deild innkirtla- og efnaskiptasjúkdóma sem verður leiðandi deild fyrir innleiðingu 

skráningargrunnsins en verið er að vinna að því að móta sameiginlega sýn fyrir deildina 

(Rafn Benediktsson, munnleg heimild, mars-apríl 2014). Þegar búið að móta framtíðarsýn 

fyrir deild innkirtla- og efnaskiptasjúkdóma þarf að koma sýninni í framkvæmd og það 

verður að gæta þess að hún sé ekki of flókin eða of óljós þar sem starfsfólkið verður að 

skilja hana. 
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4. Upplýsa starfsfólkið  

Nauðsynlegt er að allir starfsmenn sem koma til með að vinna með nýja 

skráningargrunninn viti út á hvað breytingin gengur, hver tilgangur hennar er, sem og hver 

framtíðarsýn og markmiðin eru. Það er því mikilvægt að tryggja samskipti og 

upplýsingaflæði á milli stýrihópsins og verkefnastjóra annars vegar og stýrihópsins og 

stjórnenda og starfsmanna hins vegar. Þar sem um er að ræða margar deildir og stofnanir 

innan heilbrigðisþjónustunnar eru öflug samskipti einkar mikilvæg. Það gæti reynst vel að 

halda ræs fund með því starfsfólki sem kemur til með að nota skráningargrunninn til að 

kynna yfirvofandi innleiðingu og fá álit þess á þeim breytingum sem stendur til að ráðast 

í. Ef það fær að taka þátt eru meiri líkur á að því finnist það eiga hlutdeild í breytingunum 

og að álit þess skipti máli. Þannig má draga úr mögulegum mótþróa við innleiðinguna. 

Einnig er nauðsynlegt að upplýsa starfsfólkið reglulega yfir tímabilið um gang mála. 

 

5. Gefa starfsfólki athafnafrelsi 

Eins og áður hefur komið fram er nauðsynlegt að breytingaferlið sé kynnt vel fyrir öllu 

starfsfólki og eins er mikilvægt að starfsfólk sé þjálfað í því að nota skráningargrunninn á 

réttan hátt. Jafnframt er mikilvægt að starfsfólki sé gefinn kostur á að hafa eitthvað til 

málanna að leggja hvað varðar innleiðinguna og að samskipti séu góð og vinnubrögð 

samræmd til að auka skilvirkni og árangur. Þess vegna er mikilvægt að tryggja að þeir 

starfsmenn sem eiga að bera ábyrgð á skráningu í grunninn komi til með að skrá tilætlaðar 

upplýsingarnar til þess að skráningargrunnurinn gegni fyrirhuguðu hlutverki. 

 

6. Innleiða og búa til skammtímasigra 

Ferlið getur verið bæði langt og flókið og því er brýnt að þeir sem vinna að innleiðingunni 

upplifi að framlag þeirra skili árangri. Með skammtímasigrum er hægt að sýna fram á að 

tíminn sem starfsfólkið leggur í verkefnið sé að skila árangri. Að halda upp á 

skammtímasigra í verkefninu getur líka hjálpað til við að minnka mótspyrnu, flestir vilja 

taka þátt þegar vel gengur. Það er einnig mikilvægt að fagna snemma í ferlinu og gæta 

þess að það líði ekki of langt á milli áfangasigra, því það að halda upp á skammtímasigra 



14 

 

er einn af mikilvægustu þáttunum í að viðhalda drifkraftinum sem skapast hefur í upphafi 

verkefnisins. Samkvæmt Kotter þurfa árangursríkir skammtímasigrar hafa í það minnsta 

þrjú einkenni : 

 1) Þeir verða að vera sjáanlegir. 

 2) Þeir verð að vera ótvíræðir, mega ekki vera óljósir. 

 3) Þeir verða að eiga rætur sínar að rekja til breytinganna. 

 (Kotter, 2012) 

 

Það væri t.d. hægt að fagna eftir að hverri vörðu er lokið áður en ráðist er í næsta áfanga 

(sjá verkáætlun hér neðar þar sem vörður eru merktar inn). Mælst er til að gera lista yfir 

hvenær og með hvaða hætti á að fagna til þess að starfsfólkið hafi eitthvað að hlakka til 

sem og til að hvetja það áfram.  

 

7. Halda áfram og taka á mótspyrnu 

Þess ber að gæta að breytingarnar séu viðvarandi þrátt fyrir að einhverjir séu með 

mótspyrnu. Eins getur mótþrói gegn breytingunum komið upp aftur síðar í ferlinu. 

Upplýsingagjöf er mjög mikilvæg og er einn af lykilþáttum til að draga úr neikvæðni 

hópmeðlima og sundrung.  

 

8. Festa nýjar leiðir í sessi og fylgja þeim eftir 

Að lokum þurfa breytingar að verða hluti af kjarna stofnunarinnar til að festast í sessi. 

Breytingar á menningu koma ekki af sjálfu sér heldur krefjast þær tíma og mikillar vinnu 

en það er ljóst að breytingin hefur náð festu þegar viðkvæðið er „svona gerum við hlutina 

hér“. Heilbrigðisþjónustan er samansafn margra stofnana, sjúkrahúsa, einkastofa og 

heilsugæslustöðva og er því stórt og flókið kerfi. Starfsmenn fá yfirleitt skilaboð og 

fyrirmæli um breytingar „að ofan“ en oft vantar meiri upplýsingar um tilgang og markmið 

breytinganna til þess að starfsfólkið átti sig á mikilvægi þess að þær séu innleiddar, þessu 

er m.a. mikilvægt að breyta í menningu heilbrigðisþjónustunnar. Jafnframt er mikilvægt 

að lykilstjórnendur haldi áfram að styðja breytinguna og hafi hugsjónir og gildi að 
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leiðarljósi við ráðningu nýrra starfsmanna og leiðtoga. Ef stjórnendur hafa ekki stuðning 

þessara stafsmanna gæti öll vinnan sem hefur verið lögð í innleiðinguna farið fyrir bí, það 

er því mikilvægt að nýir starfsmenn skilji þörfina fyrir að skráningum sé viðhaldið. Stöðugt 

þarf að sýna fram á að breytingin sé að ganga upp því nýjar aðferðir komast frekar inn í 

menninguna ef augljóst er að þær virki vel og ef hægt er að sýna fram á að þær séu betri 

en gamla aðferðin. Ein leið til að fylgjast með framgangi og árangri innleiðingarinnar er að 

halda mælingum áfram og gera þær að föstum þætti í starfsemi heilbrigðisþjónustunnar. 

Væri þá t.d. hægt að nota svokallað „samhæft árangursmat“ (e. Balanced Scorecard), þar 

sem samræmdir árangursmælikvarðar eru skilgreindir. Með samhæfðu árangursmati væri 

hægt að upplýsa starfsmenn um stefnu heilbrigðisþjónustunnar, skoða hvort þau viðmið 

sem voru sett hafi náðst, eins og t.d. hvort ákveðið hlutfall lækna skrái í 

skráningargrunninn og að lokum væri hægt að grípa til aðgerða ef viðmiðin hafa ekki 

náðst. Með samhæfðu árangursmati geta stjórnendur og starfsmenn fylgst með hvort 

réttri stefnu sé haldið.  

 

Verkáætlun 

 

Mikilvægt er að til staðar sé verkáætlun áður en ráðist er í að innleiða skráningargrunninn þar 

sem fram koma meginverkþættir og undirverkþættir auk þess sem gera þarf viðeigandi greiningar 

eins og umhverfisgreiningu, þarfagreiningu, hagsmunaaðilagreiningu og áhættugreiningu sem og 

tímaáætlun og kostnaðarmat. 

 

Við gerð verkáætlunar er mikilvægt að hafa í huga átta skref Kotters til að tryggja farsæla 

innleiðingu og hafa þarf í huga að ljúka þarf einu skrefi áður en farið er í það næsta. Helstu 

undirverkþættir í undirbúningi og innleiðingu eru taldir upp hér fyrir neðan í þeirri röð sem á að 

framkvæma þá. 
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Undirbúningur: 

 Innleiðingarferlið skilgreint á fundi með lykilstjórnendum þar sem verkefnisáætlun er 

samþykkt (varða) 

 Verkefnisstjóri settur fyrir innleiðingu skráningargrunnsins 

 Stýrihópur myndaður fyrir innleiðingarferlið 

 Hlutverkaskipting, nauðsynlegt er að skilgreina hlutverk og ábyrgð starfsmanna meðan 

á innleiðingu skráningargrunnsins stendur. 

  Innleiðing skráningargrunns samþykkt af Embætti landlæknis (varða) 

 Ræs fundur með öllum starfsmönnum þar sem innleiðingin er kynnt og starfsfólki gefið 

kostur á að koma með athugasemdir 

 Samtöl verkefnisstjóra við alla einstaklinga innan stýrihópsins 

 Ákvarðanir varðandi viðhald og daglegan rekstur skráningargrunnsins 

 Þjálfun starfsfólks sem kemur til með að vinna með skráningargrunninn 

 Gagnaöflun og úrvinnsla gagna 

 Útboð og frágangur samninga (varða) 

 

Innleiðing: 

 Verkferlar skilgreindir fyrir innleiðingu skráningargrunnsins 

 Haldið upp á skammtímasigra 

 Verkefnisstjóri, stýrihópur og lykilstjórnendur funda til að tryggja farsæla innleiðingu, 

unnið gegn mótspyrnu ef þörf er á 

 Nýr skráningargrunnur innleiddur á öllu landinu (varða) 

 

Eftirfylgni: 

 Reglulegar árangursmælingar  

 Endurmat 
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4. NIÐURSTÖÐUR 

 

Það er ljóst að það er grundvöllur fyrir innleiðingu gagnagrunns sem heldur skrá yfir einstaklinga 

með sykursýki. Samkvæmt lögum er heimild til að halda slíka skrá og ef gagnagrunnurinn yrði 

innleiddur væri skráin á ábyrgð Embætti landlæknis. Slíkur skráningargrunnur myndi gagnast 

læknum og ekki síður sjúklingum á ýmsan hátt. Rætt var við Rafn Benediktsson yfirlækni innkirtla- 

og efnaskiptasjúkdóma og hann spurður hvernig hann teldi að grunnur sem heldur skrá utan um 

sjúklinga með sykursýki myndi gagnast læknum og sjúklingum: 

 

Hann myndi gagnast læknum m.a. við að gera áætlanir um heilbrigðisþjónustu, fjárhagsáætlanir og 

ýmiss konar rannsóknir, þar á meðal vísindarannsóknir með hefðbundnu sniði sem og 

heilsuhagfræði-, faraldsfræði- og gæðarannsóknir. Slík skráning myndi m.a. gera mönnum kleift að 

sjá á hvaða deildum innan heilbrigðisþjónustunnar meðferð við sykursýki er að ganga vel og væri 

þá möguleiki á að læra af viðkomandi deild hvað það er sem virkar. Einnig væri hægt að sjá með 

slíkri skráningu hvar meðferðin er ekki að ganga sem skyldi og væri þá hægt að grípa inn í og skoða 

hvað það er sem ekki er að ganga. Hægt væri að nota skráningargrunninn til að bera saman árangur 

í Reykjavík við aðra staði eins og t.d. Akureyri eða Keflavík og jafnvel væri hægt að búa til lista yfir 

bestu göngudeildirnar eða bestu læknana eins og gert er m.a. í Bandaríkjunum en það myndi 

vonandi hvetja fólk til að gera betur.  

 

Í Bandaríkjunum eru gefnir út listar yfir hvaða heilbrigðisstofnanir standa sig best í heildina 

hvað varðar meðhöndlun sjúklinga en einnig eru gefnir út listar þar sem hægt er að sjá hvaða 

heilbrigðisstofnanir standa sig best hvað varðar meðhöndlun ákveðinna sjúkdóma eins og t.d. 

sykursýki og þar að auki er hægt að skoða hvaða innkirtlasérfræðingar standa sig best í 

meðhöndlun sjúklinga (Comarow, 2014). Rafn Benediktsson taldi að flestir læknar hefðu áhuga á 

því að geta nálgast upplýsingar úr grunninum en sagði jafnframt að það hafi þó reynst erfitt að fá 

þá til að fylla tölurnar inn í þann grunn sem þeir geta notað í dag þar sem það er tímafrekt. Þetta 

er eitthvað sem þyrfti að hafa í huga og finna lausn á. Til að mynda væri hægt að ráða sérstakan 

starfsmann sem hefði umsjón með skráningu í gagnagrunninn.  

 



18 

 

Rafn tók það einnig fram að það hefði komið upp sú umræða hvort Ísland eigi að kaupa 

aðgang að sænska grunninum í stað þess að innleiða sér skráningargrunn fyrir Ísland. 

 

Ef sú leið væri farin þá væri Ísland einungis lén þar frekar en sjálfstætt ríki. Það myndi einnig þýða 

tvískráningu gagna sem erfitt væri að réttlæta framkvæmd á fyrir 10-20.000 einstaklinga. Einnig 

myndi tapast uppeldishlutverk gagnagrunnsins sem nú er verið að nota á Íslandi og tengslunum við 

leiðbeiningar og upplýsingar sem þar er að finna.  

 

Einnig var rætt við Soffíu Guðbjörnsdóttur framkvæmdastjóra NDR í Svíþjóð og hún spurð 

m.a. um kosti þess að vera með slíkan skráningargrunn og hvernig innleiðing hans hefði gengið. 

 

Skráningargrunnurinn í Svíþjóð hefur aukið gæði í heilbrigðisþjónustu og þjónustan hefur orðið 

bæði öruggari og réttlátari. Upplýsingar varðandi alla sem eru með sykursýki eru skráðar a.m.k. 

árlega í sænska skráningargrunninn og eru það læknar og sykursýkishjúkrunarfræðingar sem nota 

NDR og sjá um skráninguna en það er ekki mikil aukavinna að skrá upplýsingarnar inn í grunninn. 

Sænski skráningargrunnurinn hafi margborgað sig nú þegar, búið er að sýna fram á að það borgar 

sig að beina sjónum að því sem ekki virkar en það er erfitt að átta sig á því hvar hlutirnir eru ekki 

að virka sem skyldi ef ekkert er skráð og engar niðurstöður eru til staðar, skráningargrunnurinn 

veitir því gott aðhald. Innleiðing skráningargrunnsins í Svíþjóð var erfið, það tók tíma að selja 

hugmyndina og að fá læknana til að skrá inn í grunninn þær upplýsingar sem áttu að fara þangað 

inn en reynslan sýnir að þetta snýst allt um að taka ákvörðun og ná sátt. NDR vinnur í nánu 

sambandi við sjúklingasamtökin í Svíþjóð sem hafa verið mjög drífandi og styðja NDR heilshugar. 

 

Það er ljóst að það skiptir miklu máli að allir séu með á hreinu hvers vegna verið er að skrá 

niður upplýsingarnar í grunninn og að læknarnir hafi áhuga á að sjá niðurstöðurnar þar sem það 

myndi hvetja þá til að skrá inn í grunninn. Það er því mikilvægt að selja læknunum hugmyndina 

að skráningargrunninum. 

 

Í Svíþjóð er mikið um samanburð milli stofnana og það er erfitt að vita hvar maður stendur ef maður 

hefur engar niðurstöður til að styðjast við. Skráningar í Svíþjóð hófust á pappír árið 1996 en það 

var miserfitt að fá læknana til að skrá niður upplýsingarnar. Skráningargrunnurinn fór hins vegar á 

internetið árið 2002 og þá tóku heilsugæslulæknarnir við sér og skráning jókst til muna. Til að 

tryggja öryggi sjúklingsins þarf aðgangsorð og kort til að komast inn í skráningargrunninn. Eins og 
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er þá hafa sjúklingarnir sjálfir ekki aðgang að skráningargrunninum en það stendur til að breyta því. 

Í Skotlandi eru þeir byrjaðir með skráningargrunn sem sjúklingurinn hefur einnig aðgang að og er 

það næsta skref í Svíþjóð þannig að sjúklingurinn geti séð hvernig gögnin hans líta út og mun það 

vonandi hvetja sjúklinginn til að taka meiri þátt í eigin meðferð.  

 

Reynslan í Svíþjóð sýnir að með miðlægum gagnagrunni jukust skráningar hjá 

heilsugæslulæknum til muna. Það skiptir miklu máli að fá sjúklinginn til að taka þátt í eigin 

meðferð þar sem um er að ræða lífsstílssjúkdóm og sjúklingurinn getur haft mikil áhrif á 

framvindu sjúkdómsins. Það er því til mikils að vinna ef hægt er að fá sjúklinginn til að taka meiri 

þátt í meðferðinni eins og gert er í Skotlandi og stendur til að innleiða í Svíþjóð. 

 

Að lokum var rætt við Guðrúnu Auði Harðardóttur, Guðrúnu Kristínu Guðfinnsdóttur og 

Inga Steinar Ingason verkefnastjóra hjá Embætti landlæknis og fengnar upplýsingar um hvernig 

staðan er í dag varðandi innleiðingu á slíkum skráningargrunni á Íslandi.  

 

Til staðar er lagaheimild til að koma upp gagnagrunni eingöngu tengdum sykursýki ef fjármagn er 

til staðar, en mikilvægt er að sammælast um hvaða aðferð skuli nota til að skrá sem og hvaða 

upplýsingar skuli fara inn í slíka skrá. Einungis ætti að skrá það sem nauðsynlegt er til að hægt sé 

að stunda eftirlit og gæðastarfsemi. Rökstuðningur þarf að liggja fyrir hverju og einu 

skráningaratriði og fyrir þeim þarf að vera reglugerðarheimild.  

 

Að búa til slíka sykursýkisskrá, þ.e. skráningargrunn með gagnasöfnun út frá núverandi skráningum 

gæti kostað á bilinu 40 til 50 milljónir með gagnasöfnun til Embættis landlæknis, vöruhúsi til að 

hægt sé að búa til almennilegar skýrslur, forritun og prófunum. Þá væri verið að nýta þær 

upplýsingar sem eru komnar inn í þá grunna sem verið er að starfrækja í dag. Síðan þarf að vera 

með fólk í vinnu sem fylgist með grunninum og til þess þarf sérfræðinga, bæði til að vinna 

gagnavinnslu og til að túlka gögnin og skilja þau og einnig þarf rekstrarfé til að reka grunninn. Slíkur 

skráningargrunnur yrði að vera á ábyrgð Embætti landlæknis þar sem ekki er lagaheimild fyrir því 

að stofnanirnar séu ábyrgar sjálfar fyrir slíkum grunni. Ef skráningargrunnurinn yrði innleiddur væri 

mikilvægt að fyrirmæli landlæknis varðandi skráningu í heilbrigðiskerfinu næðu til þeirra 

skráningaratriða sem í honum yrðu. Fyrirmæli landlæknis hafa reglugerðarstöðu og því yrðu 

heilbrigðisstofnanir eða heilbrigðisstarfsfólk að sjá til þess að slík skráning færi fram.  
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Það er ljóst að það er dýrt að innleiða skráningargrunninn og að við innleiðinguna 

yrði sérstaklega mikilvægt að fyrirmæli kæmu frá Embætti landlæknis til 

heilbrigðisstarfsfólks sem segðu að nú verði að skrá ákveðin atriði í grunninn. Þetta myndi 

tryggja að skráningu yrði framfylgt. 

 

Í dag er verið að búa til vefsíðu fyrir einstaklinga í samfélaginu að sinni eigin sjúkraskrá, en þeir geta 

einungis séð hluta hennar. Þeir eru komnir með aðgang að bólusetningargögnum og aðgangur að 

lyfjaupplýsingum verður til staðar fljótlega. Á sömu vefsíðu verður einnig hægt að bóka tíma hjá 

lækni og senda lyfjaendurnýjunarbeiðni og verið er að skoða hvernig hægt sé að eiga samskipti í 

gegnum þessa vefsíðu. Vonast er til að með notkun slíkrar síðu verði hægt að minnka komutíðni 

sjúklinga sem aftur hefur í för með sér minni kostnað fyrir sjúklinginn sem og heilbrigðiskerfið. 

Þetta kerfi væri t.d. hægt að nota fyrir sjúklinga með sykursýki, það væri hægt að miðla 

upplýsingum í gegnum þennan vef og væru þær þá sendar til læknisins með öruggari samskiptum 

en tölvupósti. Læknirinn fær þá t.d. skilaboð um það hver gildi sjúklingsins eru og sér hvernig 

niðurstöður hans líta út og getur þá jafnvel endurnýjað lyfseðilinn gegnum gagnagrunninn ef allt er 

eins og það á að vera. Í þessum grunni væri einnig hægt að vera með áminningar fyrir sjúklinginn 

þannig að hann fái t.d. tilkynningu þegar kominn er tími til að láta athuga augun, fæturna o.s.frv.  

 

Aðgangur sjúklinga að hluta af eigin sjúkraskrá er næsta skref sem Embætti landlæknis sér fram á 

að verði tekið og ein forritun gæti dugað fyrir mörg þeirra atriða sem sjúklingurinn á að fylgjast 

með eins og blóðþrýstingi, hreyfingu o.fl.  

 

Þessi vefsíða gæti gagnast sjúklingunum á ýmsan hátt en það verður þó ekki hægt að sjá nýgengi 

eða algengi sykursýki af þessari vefsíðu. Til að hægt sé að sjá tíðni sjúkdómsins þyrfti að vera til 

staðar skráningargrunnur þar sem samtenging er á milli sérfræðinga, heilsugæslustöðva og 

vistunarskráa heilbrigðisstofnana. 

 

Innleiðing og hagnýting 

 

Hægt er að nota hagnýt viðmið með því að nota þá þekkingu sem hefur fengist í Svíþjóð af NDR 

en sá skráningargrunnur hefur sýnt fram á að um er að ræða skilvirkt tæki sem hægt er að nota 

til að stuðla að framförum þegar kemur að umönnun sjúklinga með sykursýki. Fyrirliggjandi 
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upplýsingar benda til þess að skráningar leiði til betri útkomu þegar litið er til lengri tíma. Einn 

lykilþáttur árangurs er aðkoma heilbrigðisþjónustunnar, það að meta niðurstöðurnar og að þjálfa 

teymið sem tekur þátt í innleiðingarferlinu. Það hversu skuldbundnir heilbrigðisstarfsmenn eru 

til að meta niðurstöður, safna gögnum og ræða um það sem þeir hafa lært eru mikilvægir þættir 

þegar kemur að skilvirkni verkefnisins (NDR, RCVG, SFD og RVG, 2012).  

 

Til að tryggja farsæla innleiðingu er m.a. hægt að nota 8 skref Kotters við innleiðinguna. 

Ef farið er eftir hverju skrefi og skrefið klárað áður en ráðist er í næsta skref eru auknar líkur á 

farsælli innleiðingu. Einkar mikilvægt er að tryggja að allir starfsmenn sem koma að 

skráningargrunninum séu með það á hreinu hver tilgangur og markmið innleiðingarinnar er sem 

og að þeir fái tækifæri til að koma með spurningar og athugasemdir hvað varðar innleiðingarferlið 

og að hlustað sé á tillögur og skoðanir þeirra.  

  

 

5. SAMANTEKT OG UMRÆÐA  

 

Það er til mikils að vinna ef hægt er að fækka fylgikvillum sykursýki. Sjúkdómurinn hefur mikil 

áhrif á heilsu fólks, um er að ræða ævilangan sjúkdóm sem getur valdið þjáningum og 

ótímabærum dauða og er sjálfsumönnun sjúklingsins algjört lykilatriði þegar kemur að 

meðhöndlun sjúkdómsins.  

 

Það er ljóst að innleiðing gagnagrunns á Íslandi sem myndi halda utan um skráningar 

upplýsinga varðandi sjúklinga með sykursýki er fjárfrek en hafa ber í huga að sjúkdómurinn er 

einnig mjög kostnaðarsamur, bæði fyrir samfélagið og sjúklinginn. Innleiðing skráningargrunnsins 

gæti aðstoðað í baráttunni við að fækka fylgikvillum vegna sykursýki, sem gæti sparað 

þjóðfélaginu mikið fé. Slíkur gagnagrunnur myndi gagnast læknum m.a. við gerð ýmiss konar 

áætlana og hann gæti t.d. sýnt hvar meðferð sjúklinga gengur vel og hvar hún gengur ekki sem 

skyldi og væri þá hægt að bregðast við því. Skráningargrunnurinn myndi einnig gagnast 

sjúklingnum á ýmsan hátt, m.a. með því að aðstoða hann við að taka meiri þátt og ábyrgð á eigin 
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meðferð. Sjúklingurinn gæti nálgast allar nýjustu upplýsingar um t.d. meðferðarúrræði sem og 

upplýsingar um fylgikvilla sjúkdómsins á einum stað. Það er því ljóst að skráningargrunnurinn gæti 

aukið gæði heilbrigðisþjónustunnar.  

 

Samkvæmt lögum er heimild til að halda skrá yfir sjúklinga með sykursýki sem myndi flýta 

fyrir öllu ferlinu og gefur til kynna að grundvöllur sé fyrir að innleiða slíkan skráningargrunn á 

Íslandi. Það er því ljóst að skráningargrunnurinn gæti sparað heilbrigðiskerfinu mikið fé og verið 

mikils virði bæði með tilliti til bættrar heilsu auk verulegrar aukningar á gæðum 

heilbrigðisþjónustunnar. 

 

Til að tryggja farsæla innleiðingu er einkar mikilvægt að standa rétt að innleiðingu 

skráningargrunnsins og er ljóst að lykilstjórnendur verða að gegna hlutverki í innleiðingunni, þeir 

þurfa að bera ábyrgð á verkefninu og vera sýnilegir. Einnig er mikilvægt að skilgreina hlutverk 

hvers og eins við innleiðinguna, t.d. með hlutverkafléttu. Nauðsynlegt er að það sé algjörlega 

skýrt hver tilgangur innleiðingarinnar er sem og markmiðið með skráningargrunninum og gera 

þarf ráð fyrir mótþróa starfsfólks og sem mótvægi við mótþróanum eru samskipti mikilvægur 

þáttur og gagnlegt væri að hafa tilbúna einhvers konar samskiptaáætlun strax í upphafi. 

Mikilvægt er að starfsfólk fái að taka þátt í innleiðingunni á einhvern hátt og það borgar sig að 

hlusta á tillögur þess og spurningar. Einnig er mikilvægt að framtíðarsýn og stefna 

heilbrigðisþjónustunnar sé vel skilgreind og að allt starfsfólk séu upplýst um það hver stefnan er 

og skilji hana.  

 

Hægt er að nýta m.a. 8 skref Kotters til að auka líkurnar á að innleiðingin verði farsæl sem 

og hagnýt viðmið og nota þekkinguna sem Svíar hafa af slíkum skráningargrunni þar sem þeirra 

grunnur er líklega sá stærsti í heimi og hefur verið fyrirmynd annarra landa. Einnig er hægt að 

nota samhæft árangursmat til að fylgjast með framgangi og árangri innleiðingarinnar en þá eru 

árangursmælikvarðar samræmdir og skilgreindir og með því er stjórnendum og starfsmönnum 

gert kleift að fylgjast með því hvort fyrirtækið sé að halda réttri stefnu. 
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6. ÞAKKIR 

 

Ég vil þakka Rafni Benediktssyni yfirlækni innkirtla- og efnaskiptasjúkdóma sérstaklega fyrir 

áhugann á verkefninu, aðstoðina og greinargóð svör við öllum mínum fyrirspurnum. Eins vil ég 

þakka Soffíu Guðbjörnsdóttur framkvæmdastjóra NRD fyrir veitta aðstoð við öflun upplýsinga um 

skráningargrunninn í Svíþjóð, Guðrúnu Auði Harðardóttur, Guðrúnu Kristínu Guðfinnsdóttur og 

Inga Steinari Ingasyni hjá Embætti landlæknis fyrir veitta aðstoð. Leiðbeinanda mínum, Ásbjörgu 

Kristinsdóttur, þakka ég kærlega alla aðstoðina og góðar ábendingar og Maríu Sveinsdóttur þakka 

ég yfirlestur og góðar ábendingar. Fjölskyldu minni þakka ég ótakmarkaða þolinmæði og stuðning 

og að lokum við ég þakka samnemendum mínum í MPM náminu fyrir hvatningu, stuðning og 

frábærar samverustundir. 
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