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FERLAGREINING: ÓSKAFERLI EINSTAKRA BARNA  
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til meistaraprófs í verkefnastjórnun (MPM) - Maí 2019 
 
 
 
ÚTDRÁTTUR 
 
 
Ávinningur ferlagreiningar í þeim tilgangi að bæta gæði vöru og þjónustu er 
óumdeildur. Hefur þessi aðferð reynst vel til að straumlínulaga ferla og auka skilvirkni 
þeirra. Aðferðin felur í sér að greina ferli og vandamál á kerfisbundinn hátt í þeim 
tilgangi að gera á því úrbætur.  
Í þessari rannsókn er lagt upp með að greina það ferli sem fer af stað eftir að barn 
greinist með sjaldgæfan sjúkdóm eða heilkenni með tillit til þjónustu og gera grein 
fyrir þeim vandamálum sem foreldrar reka sig á við núverandi fyrirkomulag. Sett var 
upp á myndrænan hátt með BPMN aðferðafræðinni óskaferli sem á að lýsa hinu 
fullkomna ferli á þjónustu og verklagi eftir greiningu út frá þörfum foreldra og málsvara 
þeirra.  
Í dag eru engin skilgreind ferli til á riti og upplifa foreldrar þjónustuna oft ófullnægjandi 
og upplýsingaflæði ábótavant. Lagt er upp með að kortleggja óskaferlið, gera grein 
fyrir þörfum foreldra með það að markmiði að jafna þjónustustig sem þau njóta við 
aðra viðkvæma hópa og um leið tryggja þeim þá þjónustu um leið og hennar er þörf. 
Afurð verkefnisins hefur hagnýtt gildi fyrir foreldra einstakra barna, málsvara þeirra 
og alla þá sem að ferlinu koma til upplýsinga og aðhalds.  
Um er að ræða eigindlega rannsókn, en við öflun gagna var stuðst við viðtöl við 
fagaðila sem hafa faglega aðkomu að börnum með sjaldgæfa sjúkdóma. Þá var einnig 
haldin vinnusmiðja með foreldrum einstakra barna þar sem núverandi ferli var greint, 
vandamálin skilgreind og lagður grunnur að hinu eiginlega óskaferli.  
 
 
 
 
1. INNGANGUR 
 
Mikilvægi og ávinningur skilgreindra verk og þjónustuferla er óumdeildur til þess að ná 
markmiðum verkefna og mætti kalla hið fullkomna tól til þess að straumlínulaga ferla 
og auka skilvirkni þeirra. Hægt er að teikna upp og ferlagreina vel flestar athafnir því 
ferli eru allt í kringum okkur. Með því að setja ferli upp á myndrænan hátt tryggjum 
við að allir skilji sitt hlutverk og ábyrgð í ferlinu og ekki síst eykur það sameiginlegan 
skilning allra sem hafa af því hagsmuni.  
 
Einstök börn eru börn og ungmenni að 18 ára aldri sem greinst hafa með sjaldgæfan 
sjúkdóm og/eða heilkenni. Börnin eru mörg hver ein á Íslandi í sinni vegferð, alveg 
einstök, eins og nafnið gefur til kynna.  
Þá mætti gjarnan spyrja hvað flokkast sem sjaldgæft. Segja má að sjaldgæft sé 
nokkuð huglægt og teygjanlegt hugtak svo við því er í sjálfu sér ekkert eitt rétt svar, 
en það viðmið sem félag Einstakra barna á Íslandi notast við eins og önnur sambærileg 
félög í Skandinavíu eru sjúkdómar og heilkenni sjaldgæf sem hafa tíðnina 1/10.000.  
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Alvarleiki þessa sjúkdóma og heilkenna er á öllum stigum, sum þessara barna geta 
lifað nánast eðlilegu lífi án mikilla inngripa á meðan önnur eiga sér litla sem enga 
lífsvon. Umönnunarþörf þeirra er eins misjöfn og börnin eru mörg, allt frá því að þurfa 
mæta stöku sinnum í eftirlit upp í að þurfa umönnun fjölda fagaðila allan sólahringinn.  
En hvernig er þá hægt að setja upp sameiginlegt ferli fyrir þessi börn ef þarfir þeirra 
eru eins ólíkar og raun ber vitni?  
Þrátt fyrir að hópurinn sé fjölbreyttur með ólíkar þarfir þá er viss grunnþjónusta sem 
umönnunaraðilar þessara barna verða oft af eða fá seint, þetta vandamál má rekja til 
skorts á skilgreindu og formlegu ferli. Í þessari grunnþjónustu felst meðal annars viðtal 
við sálfræðing, aðstoð við að sækja ýmis réttindi svo sem fjárhagslegan og félagslega 
aðstoð sem margir eiga rétt á og nauðsynlega þurfa á að halda. Síðast en ekki síst má 
nefna að vekja athygli foreldra á stuðningsfélagi Einstakra barna þar sem foreldrar fá 
oft mikinn stuðning bæði frá félaginu sjálfu og öðrum foreldrum í formi 
jafningjamiðlunar. 
Það er að mörgu leiti flókið ferli að eiga barns sem greinist með sjaldgæfan sjúkdóm 
og oft á tíðum einmanalegt ferli, það getur tekið tíma að koma barni undir hendur 
réttara sérfræðinga og finna út úr þjónustuþörf barnsins og þá sértaklega ef tilfellið á 
sér engar hliðstæður hér á landi. Það er engu að síður mikilvægt að virkjað sé strax 
faglegt ferli til að tryggja þessum foreldrum grunnþjónustu og utanumhald sem því 
miður er ekki raunin í dag. 
 
Leitast var eftir að greina núverandi stöðu þess ferlis sem tekur við eftir að einstakt 
barn fær formlega greiningu, gera grein fyrir stöðu þessara mála í dag, þeirri þjónustu 
sem stendur þeim til boða og þeim vandamálum sem gjarnan koma upp. Þá er leitast 
við að teikna upp óskaferli foreldra sem miðar að því að straumlínulaga þjónustuna við 
þennan hóp barna og foreldra þeirra og jafna þjónustustig sem þau njóta á við aðra 
viðkvæma hópa.  
 
Settar hafa verið fram rannsóknarspurningar sem leitast er við að svara: 
 

• Hvernig lítur óskaferli Einstakra barna og foreldra út eftir að barn fær 
formlega greiningu? 

• Hver eru helstu vandamálin við fyrirkomulagið í dag? 
 
Um er að ræða eigindlega rannsókn sem byggir á viðtölum við fagaðila sem hafa 
þekkingu og aðkomu að slíkum ferlum og vinnusmiðju sem haldin var með foreldrum 
einstakra barna sem vonast er til að geti uppfyllt væntingar um gagnasöfnun.  
 
Framlag þessarar rannsóknar liggur í að kortleggja hið eiginlega óskaferli foreldra eftir 
greiningu með það að markmiði að tryggja einstökum börnum og foreldrum þeirra 
viðunandi þjónustu um leið og hennar er þörf og einnig tryggja að boðleiðir upplýsinga 
séu réttar. Þá er markmiðið að niðurstöðurnar hafi hagnýtt gildi fyrir foreldra einstakra 
barna, málsvara þeirra og þá sem að ferli þeirra koma til upplýsinga og aðhalds. 
 
 
2. FRÆÐILEG UMFJÖLLUN 
 
Hér verður fjallað um það sem liggur að baki verkefnisins til að auka skilning lesenda 
á málefninu og þörfinni á umbótum í þessum málaflokk. Þá verður fjallað um þau tól 
og hugtök sem verkefnið byggir á og eru notuð í þessari rannsókn.  
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2.1. Bakgrunnur 
 
Niðurstöður kannana meðal foreldra barna með sjaldgæfa sjúkdóma hafa sýnt að þeir 
upplifi upplýsingar frá heilbrigðisstarfsfólki ekki nægjanlega góðar og gæði þjónustu 
ekki standast væntingar.  Þá telur mikill meirihluti foreldra sig fá lakari þjónustu og 
stuðning í samanburði við aðra foreldrahópa sem annast börn með þekktari og 
algengari sjúkdóma og/eða heilkenni. Fjölskyldur þessara barna glíma gjarnan við 
tilfinningalegan og fjárhagslegan vanda, vilja betra upplýsingaflæði og aukið samræmi 
í umönnun (Pelentsov, Fielder, Laws og Esterman, 2016). 
 
Sambærileg könnun hefur verið gerð hérlendis meðal foreldra einstakra barna og 
samkvæmt niðurstöðum hennar er mikið ósamræmi í þeirri grunnþjónustu sem 
foreldrum er boðið uppá og hafa margir orðið af ýmissi mikilvægri þjónustu í sinni 
vegferð sem þau meta mikilvæga. Einnig gefa niðurstöðurnar til kynna að upplýsingar 
um hvaða þjónusta standi fjölskyldum til boða þurfi þau gjarnan að leita uppi sjálf eða 
fá upplýsingar frá öðrum en fagaðilum eins og fjölskyldu og vinum. Þá vakti einnig 
athygli að rúmlega þriðjungur foreldra segja barnið sitt ekki fá neina sérstaka þjónustu 
eða eftirfylgni frá fagaðilum og þurfa að sjá um að fylgja því eftir sjálf að börnin fari í 
þau eftirlit og læknisheimsóknir sem við á. (Guðrún Helga Harðardóttir, 
framkvæmdastjóri Einstakra barna, munnleg heimild, viðtal, 7. Apríl 2019). 
Samkvæmt Guðrúnu Eygló hjúkrunarfræðing í taugateymi barna má skýra þennan 
gæðamun á þjónustu af því að þegar barn greinist með sjúkdóm sem er vel þekktur 
getur heilbrigðiskerfið brugðist betur við eftir þekktum „pródókolum“ eins og þau kalla 
það. Meðferð sjúkdómsins og þarfir eru þá oftast þekktar og starfsfólk veit 
nákvæmlega til hvers er ætlast,  hverjar þarfir fjölskyldunnar eru og hvar þau geta 
sótt þá þjónustu sem þeim stendur til boða, eins og í félagslega kerfinu og til 
stuðningsfélaga (Guðrún Eygló Guðmundsdóttir. Hjúkrunarfræðingur á Barnaspítala 
Hringsins, munnleg heimild, viðtal, 22. Apríl 2019). 
 
Það geta verið miklir hagsmunir í húfi fyrir foreldra fái þeir ekki rétta íhlutun strax í 
upphafi, bæði fjárhagslegir og andlegir hagsmunir, bæði fyrir foreldra og oft 
fjölskylduna í heild. En hagsmunirnir eru ekki síður samfélagslegir því með réttri 
íhlutun má oft koma í veg fyrir ótímabært þrot foreldra (Guðrún Helga Harðardóttir, 
framkvæmdastjóri Einstakra barna, munnleg heimild, viðtal, 7. Apríl 2019). 
Samkvæmt Guðrúnu Helgu er mikill ávinning fyrir foreldra að fá strax upplýsingar um 
stuðningsfélög á borð við Einstök börn en slík félög veita ekki bara fjárhagslega 
stuðning og aðstoða foreldra að kanna rétt sinn heldur koma þau foreldrum í samband 
við aðra með sömu eða svipaðar reynslur sem veitt geta mikinn stuðning með 
jafningjamiðlun. 
Í dag er staðan þannig að það virðist tilviljanakennt hvar börn eru greind og hversu 
faglegt ferli fer af stað þegar sjaldgæfir sjúkdómar og heilkenni greinast hjá börnum.  
Hvernig getum við breytt þessu? Hvernig getum við aukið gæði þjónustunnar og jafnað 
þjónustustig allra þessara foreldra við aðra foreldrahópa? Hvernig getum við bætt 
upplifun foreldra einstakra barna og fjölskyldna þeirra og komið í veg fyrir að þau verði 
af mikilvægri grunnþjónustu svo sem sálfræðiaðstoð, félagsráðgjöf, tryggt að þau fái 
vitneskju um stuðningsfélög og komist í samband við rétta sérfræðinga sem fyrst? 
 
Áður en því er svarað verður ekki hjá því komist að fjalla stuttlega um gæði. Það er 
mikilvægt að ná fram sameiginlegum skilning á hvað gæði eru þegar um það er fjallað 
en hvað við teljum til gæða fer eftir þeim væntingum sem við höfum til vara eða 
þjónustu.  „Gæði hefur eingöngu merkingu fyrir þann sem skilgreinir væntingarnar“ 
(Helgi Þ. Ingason, 2015).  
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Til þess að skilgreina gæði þeirra þjónustu sem fjallað er um í þessari rannsókn ætlum 
við að meta gæði eftir því hvort foreldrar fái viðeigandi upplýsingar frá fagaðilum og 
sé boðin sú þjónusta sem til staðar er, hvort sem hún er þegin eða ekki.  
En til þess að bæta gæði þjónustu er þarft að samræma vinnubrögð sem felst meðal 
annars í því að verklag sé staðlað og tryggt er að allir vinni með sama hætti. (Ingason, 
2015). Með þessu móti er hægt að tryggja öllum sama þjónustustig óháð því hver 
hana veitir.  
 
 
2.3. Ferlagreining (e.process mapping) 
 
Allar skipulagsheildir hvort um er að ræða ríkisstofnanir eða félagssamtök byggja 
framleiðslu sína eða þjónustu á ferlum. Áður en þjónusta er veitt fer eitthvað ferli af 
stað frá því þjónustu er óskað og þar til hún er veitt þeim sem óskar eftir henni. 
Hvernig ferlarnir eru hannaðir getur haft mikil áhrif á gæði þjónustu sem og einnig 
skilvirkni og hagkvæmni innar skipulagsheildarinnar (Dumas, Rosa, Mendling, & 
Reijers, 2013). 
Ferlagreining er einföld en öflug leið til þess að greina mörg lög þjónustuferla sem 
getur snert marga mismunandi aðila, deildir og jafnvel stofnanir. Ferlagreining er 
skilvirk og gagnleg leið til þess að koma augu á vandamál, sjá hvar er svigrúm til að 
bæta ferli og innleiða breytingar.  Einnig hefur ferlagreining reynst þverfaglegum 
teymum gott tól til að auðvelda og greiða fyrir samvinnu og endurspegla verklag 
(Phillips og Simmonds, 2013). Ferli í þessu samhengi mætti lýsa sem fjölda aðgerða 
sett upp á kerfisbundin hátt með það að markmiði að lýsa viðskipta eða þjónustuferlum 
skipulagsheilda. Ferlin eru  ýmist sett upp sem verkefni (task), aðgerðir (activity) og 
ákvörðunarpunkta (decision points) eftir þeirri aðferðafræði sem er notuð við 
uppsetningu. Milli verkefna liggja svo ýmist heilar eða brotnar línur sem gefa til kynna 
hvernig verkefnið flæðir (Dumas o.fl., 2013).  Þegar ferli hefur verið sett upp á 
formlegan hátt á að vera hægt að lesa út úr því meðal annars á hvers ábyrgð hvert 
verkefni eða aðgerð er og í hvaða röð verkefni skulu unnin. 
 
Ferlar og ferlagreiningar eru heilbrigðisgeiranum ekki ókunn nýlenda heldur hafa ferlar 
verið notaðir í fjölda ára á því sviði til að staðla hin ýmsu vinnubrögð og aðgerðir innan 
heilbrigðisstofnana.  Klínísk ferli eru í eðli sínu oft flókin og ekki auðvelt að sjá það 
sem veldur tregðu í ferlinu. Með því að teikna upp ferli á myndrænan hátt gerir það 
ferli gegnsærra þar sem hverju skrefi er lýst svo það auðveldar að bera kennsl á galla 
og óþarfa flækjur. Ferlagreining (e. process mapping) hefur sýnt margskonar klínískan 
ávinning fyrir sérmeðferðir, þverfagleg teymi og ýmsa starfsemi og þjónustu innan 
heilbrigðisgeirans (Phillips og Simmonds, 2013). 
 
Ferlagreining upplifun sjúklinga er til að mynda gagnleg leið til þess skoða ferli þeirra 
í heilbrigðiskerfinu, greina vandamál og gera úrbætur á gæði þjónustu. Með því að 
teikna upp ferli þjónustunnar í röð aðgerða, skref og samskipti gefur það okkur 
tækifæri til að sjá og skilja upplifun sjúklinga á þeirri þjónustu sem þeir fá og þannig 
hægt að gera úrbætur og auka gæði (Trebble, Hansi, Hydes, Smith, og Baker, 2010). 
 
Í viðleitni til að bæta þjónustu þarf stöðugt að aðlaga og bæta ferlana, ef reglulegu 
eftirliti og aðlögun er ekki sinnt leiðir það mjög líklega til þess að gæði þjónustu hrakar.  
 
“Öll góð ferli verða að slæmum ferlum, nema að þau séu reglulega löguð og bætt til 

að halda í við breytingar á þörfum viðskiptavina , tækni og samkeppni” 
 (Dumas o.fl., 2013).   
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Hringrás viðskiptaferla (BPM lifecycle) lýsir því í hverju stjórnun viðskiptaferla felst og 
þeirri stöðugu hringrás sem þarf að vera á ferlum til að viðhalda gæðum þeirra og 
tryggja gagnsemi. Hringrásina má sjá á mynd 1 en fyrsti fasi hennar felur í sér að 
skilgreina ferlið (e.process identification). Vandamál er sett fram og uppbygging 
ferlisins er skilgreint. Annar fasi felur í sér að uppgötva ferlið (e.process discovery) og 
núverandi staða sett upp í líkan. Þar á eftir er greining ferlis (e.process analysis) þar 
sem kennsl eru borin á vandamál núverandi ferlis sem hefur verið sett upp í líkan og 
er útkoma þessa fasa listi yfir vandamál sem er gjarnan raðað upp á kerfisbundin hátt. 
Fjórði fasi er endurhönnun ferlis (e.process redesign) og markmið þess er að finna 
breytingar sem leitt geta til úrbóta. Í fimmta fasa er ferlið svo innleitt (e.process 
implementation), en þar er nýja og bætta ferlið innleitt í stað þess sem fyrir var. Síðasti 
fasinn er svo eftirfylgni og stýring ferlisins (e.process monitoring and controlling), en 
þegar nýja ferlið hefur að fullu verið innleitt þarf að fylgjast með framvindu og þegar 
ný vandamál koma upp fer hringrásin aftur af stað og leikurinn endurtekinn (Dumas 
o.fl.,2013).   
 

 
 

Mynd 1 – Hringrás viðskiptaferla. 
 
Lykillin að vel heppnaðri ferlagreiningu og úrbótum er að greina og skilja rót 
vandamála en rótargreiningar eru aðferðir sem notaðar eru til þessara greininga. Með 
svokölluðum rótargreiningum er ekki eingöngu hægt að bera kennsl á afhverju og 
hvernig hlutir atvikast heldur hægt er að greina það sem raunverulega veldur tregðu í 
ferlum, og hvað kemur í veg fyrir að ferlið virki á sem skilvirkastan hátt. Þegar 
skilningur er á rót vandans er hægt að gera úrbætur og breytingar sem koma í veg 
fyrir að sama vandamál endurtaki sig til framtíðar (Rooney og Heuvel, 2004).  
 
Til eru ýmis tól og aðferðir sem telja til rótargreininga og eru þær aðferðir jafn ólíkar 
og þær eru margar en þar má meðal annars nefna „Fimm sinnum afhverju“ aðferðina 
(e. 5 whys). Hún felur í sér að leita orsaka með því að ítrekað spyrja „afhverju“, eða 
öllu heldur fara 5 sinnum í gegnum það ferli til að smátt og smátt vinna sig í gegnum 
lög vandamála til að komst inn að kjarna málsins (Ingason, 2015). 
Fiskibeinarit (e.fishbone diagram) er önnur leið en í því felst að leita að orsökum 
vandamála á kerfisbundin hátt. Vandinn er settur fram á líkan sem lítur út eins og 
fiskbein, þar sem vandamálið fer á endann og út frá því koma nokkrir skilgreindir 

EFTIRFYGLNI 

OG STÝRING 

FERLIS

GREINING 

FERLIS

INNLEIÐING 

FERLIS

ENURHÖNNUN 

FERLIS

UPPGÖTVUN 

FERLIS

SKILGREINA 

FERLI



 6 

flokkar eftir því hvað við á og er hugarflugi beitt til þess að greina rót vandans í 
flokkana. Þegar búið er að greina hugsanlegar orsakir er ritið skoðað og það sem 
kemur fyrir oftar en einu sinni. Liggur þá oft fyrir hver rót vandans er svo hægt sé að 
gera viðeigandi úrbætur (Ingason, 2015). 
 
 
3. AÐFERÐARFRÆÐI  RANNSÓKNAR 
 
Eigindleg rannsóknaraðferð er notuð þegar um er að ræða rannsókn á fyrirbærum þar 
sem ekki er hægt að styðjast við tölfræðileg gögn. Viðfangsefni eigindlegra rannsókna 
fela oft í sér að dýpka skilning og ekki er hægt að alhæfa út frá þeim niðurstöðum sem 
þær gefa ( Háskóli Íslands, 2014).  
Notast var við eigindlega rannsóknaraðferð til að afla gagna í formi viðtala, og með 
vinnusmiðju til að kortleggja og teikna upp myndrænt ferli með BPMN aðferðafræðinni. 
Hér að neðan verður farið nánar í framkvæmd viðtala, vinnusmiðju og ferlagreiningar. 
 
 
3.1 BPMN aðferðafræðin 
 
BPMN aðferðafræðin er myndræn framsetning á ferlum sem settir eru upp í svokallaðar 
laugar (e.pools) og brautir (e.lanes) þar sem skref eru skilgreind innan ferlis fyrir hvern 
þátttakanda (Object Management Group, e.d ). 
 Með því að nota staðlaðar aðferðir eins og BPMN við teikningu ferla er tryggt að ferlið 
sé auðlesið og allir aðilar sem ferlið snertir skilja sitt hlutverk og ábyrgð 
(Dumas.o.fl.,2013). 
 
Notast er við sérstök stöðluð myndræn tákn til að lýsa verkefnum og atburðum og 
farið er eftir ákveðnum reglum við teikningu ferlisins. Dæmi um tákn BPMN 
aðferðafræðinar má sjá hér að neðan á mynd 2.  
Við gerð myndrænu framsetningar á óskaferlinu var notast við gögn úr vinnusmiðju 
sem haldin var til þess að afla upplýsinga frá foreldrum og kortleggja ferlið. Þá voru 
viðtöl við fagaðila gagnleg til þess að fá fleiri sjónarhorn á ferlið og nánari upplýsingar 
um starfshætti og vinnulag við sambærileg ferli, svo nýta mætti þá þekkingu við gerð 
óskaferlisins. Þá var sérlega gagnlegt  að ræða staka þætti ferlisins og tryggja 
sameiginlegan skilning orðanotkunar og hugtaka. 
Eftir að óskaferlið var teiknað upp fékk rannsakandi Guðrúnu Helgu, 
framkvæmdastjóra Einstakra barna til að rýna ferlið, en gerði hún nokkrar 
athugasemdir sem teknar voru til skoðunar og ferlið lagfært. 
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Mynd 2. – Dæmi um tákn í BPMN aðferðarfræðinni. 
 
 
3.1. Viðtöl 
 
Viðtöl eru eigindleg rannsóknaraðferð og öflug leið til að ná fram dýpri skilning 
viðfangsefnis, en til eru mismunandi tegundir viðtala. Eigindleg viðtöl eru opin og 
hálfopin viðtöl og eru gagnleg aðferð þegar lítið er til af rituðum heimildum og málefni 
sem eru viðkvæm og/eða huglæg (Háskóli Íslands, 2014). 
Þar sem lítið var til af rituðu efni sem gagnaðist verkefninu og viðfangsefnið þess eðlis 
að vera afar huglægt valdi rannsakandi hálfopin viðtöl til þess að afla gagna og dýpka 
skilning.  



 8 

Búinn var til viðtalsrammi með hálfopnum spurningum, sem talið var að hefðu 
virðisaukandi upplýsingagildi fyrir rannsóknarspurninguna. Gagnasöfnun fór fram á 
tímabilinu 4 apríl til 2 maí 2019. 
 
Tekin voru viðtöl við þrjá sérfræðinga sem hafa faglega aðkomu að börnum með 
sjaldgæfa sjúkdóma og heilkenni og hafa þekkingu á slíkum ferlum innan 
heilbrigðisgeirans. Stuðst var við viðtalsramma sem rannsakandi útbjó fyrir hvert 
viðtal fyrir sig. Tvö viðtölin voru tekin upp og transcriptuð og efni þeirra greint með 
það að markmiði að öðlast betri skilning á ferlinu og stöðunni eins og hún er í dag. 
Unnið var með þessar heimildir við rannsókn á bakgrunn og uppkasti ferlis. 
Eitt viðtalið fékkst ekki upptekið. 
 
Rætt var við Guðrúnu Helgu Harðardóttur framkvæmdastjóra og málsvara Einstakra 
barna og fjölskyldna þeirra þann 4 apríl 2019. Guðrún þekkir vel það ferli sem tekur á 
móti foreldrum í dag og alla ágalla þess og hefur kallað eftir formlegu ferli síðan hún 
tók við stöðu framkvæmdastjóra fyrir 5 árum síðan. 
Í öðru lagi var rætt við Guðrúnu Eygló Guðmundsdóttur, hjúkrunarfræðing í 
taugateymi barna á barnaspítala hringsins þann 24 apríl 2019. Guðrún hefur mikla 
reynslu af því ferli sem fer af stað innan LSH þegar barn greinist og þeirri þverfaglegu 
teymisvinnu sem þar á sér stað. 
Í þriðja lagi var rætt við Helgu Sól félagsráðgjafa á Landspítalanum, þann 2 maí 2019. 
En Helga vinnur að því að setja saman nýtt teymi ætlað börnum með sjaldgæfa 
sjúkdóma á Landspítala. 
 
 
3.2. Vinnusmiðja 
 
Haldin var vinnusmiðja þar sem 4 foreldrar einstakra barna komu saman ásamt 
framkvæmdastjóra félagsins, Guðrúnu Helgu Harðardóttur og rannsakanda í 
húsakynnum félagsins að Háaleitisbraut 13. Tilgangur vinnusmiðjunar var að fá sem 
mestar upplýsingar um þarfir foreldra og upplifun þeirra á núverandi stöðu, greina 
galla þess fyrirkomulags sem nú er og hafa í dagslok nokkuð skýra mynd af hinu 
fullkomna ferli, hinu svokallaða óskaferli. 
 
Vinnusmiðjan hófst á stuttri umfjöllun á ferlum þar sem ekkert foreldranna sem mættir 
voru höfðu neina marktæka reynslu né þekkingu á ferlagreiningu. 
Tilgangur vinnusmiðjunar var kynntur fyrir hópnum og vinnan framundan var útskýrð.  
 
Byrjað var á því að skilgreina upphaf og endi ferlisins til að afmarka verkefnið og 
tryggja sameiginlegan skilning á því ferli sem til stóð að teikna upp. Ferlið byrjar þegar 
barn fær formlega greiningu og endar þegar barn nær 18 ára aldri og er ekki lengur 
barn í lagalegum skilningi, sjá mynd 3.  
 
 

 
 
Mynd 3. Upphaf og endir ferlisins. 
 
Eftir að upphaf og endir hafði verið skilgreint listuðu foreldrar upp þeim aðilum sem að 
ferlinu komu og teiknuðu upp sitt eigið ferli. Núverandi ferli var í grófum dráttum greint 

Barn	fær	formlega	
greiningu Barn	nær	18	ára	aldri
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sem og vandamálin sem til staðar eru við núverandi fyrirkomulag.  Fjöldi vandamála 
voru auðfundin og tók rannsakandi þau saman og listaði upp. Einnig var stuðst við 
viðtöl fagaðila og könnunar sem var gerð meðal foreldrahóp Einstakra barna. 
 
Áður en hafist var handa við að skilgreina óskaferlið var sett upp einfalt flæði sem 
notað var sem grunnur að hinu eiginlega óskaferli, en þetta grunnferli lýsir því hvernig 
þjónustan fer fram á einfaldan hátt en það má sjá hér á mynd 4.  

 
Mynd 4. – Grunnferli eftir greiningu. 
 
Að lokum var farið af stað að teikna upp ferlið eins og það snýr að foreldrum og fengu 
þátttakendur post-it miða í 3 litum sem hver stóð fyrir verkefni (e.task),  aðgerðir 
(e.event) og ákvörðun (e.decision point). Foreldrar teiknuðu svo eftir bestu getu ferlið 
eins og þau sáu það fyrir sér í fullkomnum heimi með hjálp rannsakanda og 
framkvæmdastóra félagsins.  
 
Eftir vinnusmiðjuna tók við það verkefni að setja saman niðurstöðurnar upp í formlegt 
ferli og notaði rannsakandi BPMN aðferðarfræðina fyrir staðlaða framsetningu. Notaði 
rannsakandi Forritið Lucidchart til að teikna ferlið upp.  
 
 
4. NIÐURSTÖÐUR RANNSÓKNAR 
 
Niðurstöður verkefnisins er verkferli sem teiknað var upp eftir BPMN aðferðarfræðinni, 
en það lýsir óskaferli foreldra eftir að barn greinist með sjaldgæfan sjúkdóm eða 
heilkenni. Einnig voru þeim vandamálum listað upp sem til staðar eru við núverandi 
fyrirkomulag. Ferlið sýnir þær ráðstafanir sem þarf að gera og hvaða þjónustu þarf að 
veita sem allra fyrst. Ferlið var teiknað upp eftir gögnum úr vinnusmiðju með foreldrum 
einstakra barna og viðtölum við fagaðila. 
 
 
4.1 Vandamálin 
 
Vandamálin við núverandi ferli eða fyrirkomulag eins og betur væri að orði komist voru 
sett upp í töflu en þau voru greind af foreldrum einstakra barna í vinnusmiðju og unnin 
út frá niðurstöðu könnunar sem gerð var meðal foreldrahópsins í febrúar síðastliðnum. 
Tafla 1 hér að neðan sýnir þau vandamál sem margir foreldrar upplifa eftir að börn 
þeirra fá greiningu og lausnir sem leggja mætti til. 
 
  

Greining Upplýsingar Greining	
þjónustu

Innleiðing	
þjónustu Eftirfylgni
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Tafla 1. Núverandi Vandamál 

NR VANDAMÁL 
1 Foreldrar þurfa sjálfir að afla sér upplýsinga um sjúkdóm eða heilkenni 

í stað þess að fagfólk útskýri og upplýsi.  
 

LAUSN Læknir aflar upplýsinga sem liggja fyrir um sjúkdóm eða heilkenni áður 
en foreldrar eru boðaðir í greiningarviðtal. 
 

2 Viðtal við sálfræðing fæst gjarnan seint og illa, þurfa margir að biðja 
um hana sjálfir og eftirfylgnin er engin. 
 

LAUSN Viðtal við sálfræðing er boðið strax eftir greiningrviðtal og aftur eftir 
stöðufund með foreldrum. Sálfélagsleg aðstoð er mikilvæg eftir slík áföll 
og stundum þarf að minna á þjónustuna þegar hún hefur ekki verið 
nýtt.  
 

3 Foreldrar læra gjarnan um réttarstöðu sína frá utanaðkomandi aðilum 
svo sem vinum og kunningjum. 
 

LAUSN Viðtal við félagsráðgjafa er boðið eftir þjónustugreiningu barns þegar 
þarfir þess liggja fyrir þar sem félagsráðgjafi kynnir foreldrum 
réttarstöðu sína og aðstoðar við umsóknir ofl. 
 

4 Foreldrar fá ekki upplýsingar um stuðningsfélög frá fagaðilum.  
 

LAUSN Foreldrar fá upplýsingar um stuðningsfélag Einstakra barna á 
stöðufundi. Þá er það undir foreldrum komið hvort þau vilji nýta sér þá 
þjónustu sem þar er í boði.  
 

5 Foreldrar þurfa að sækjast sjáfir eftir þjónustu sem oft fæst seint og 
illa.  
 

LAUSN Staðla verkferla.  
 

6 Börn fá greiningar á fleiri stöðum en LSH og þau börn rata oft ekki í 
teymi sem þau annars myndu tilheyra.  
 

LAUSN Innleiða vinnulag og koma á samvinnu við lækna á einkastofum sem 
tryggir að þegar barn er greint með sjaldgæfan sjúkdóm eða heikenni 
sé viðeigandi teymi virkjað. 
 

 
 
4.2 BPMN ferlið  
 
Ferlið sýnir óskaferli foreldra einstakra barna eftir að barn greinist með sjaldgæfan 
sjúkdóm eða heilkenni og lýsir þjónustuferli sem þarf að fara í gang áður en foreldrar 
fá upplýsingar um niðurstöður og þar til börn ná 18 ára aldri. 
Aðilar í ferlinu eru foreldrar, og fagaðilar sem telja sérfræðilækni sem annast greiningu 
barns, viðeigandi teymi innan LSH, félagsþjónustan þegar um er að ræða börn með 
hreyfihömlun og svo stuðningsfélag Einstakra barna.  
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Ferlið byrjar hjá sérfræðilækni sem fær niðurstöður sem staðfesta sjaldgæfan sjúkdóm 
eða heilkenni með DNA rannsókn. Þegar niðurstöður berast er mikilvægt að viðeigandi 
teymi sé virkjað hjá Landspítala eins vegar og þarf sérfræðingur að afla þeirra 
upplýsinga sem fyrir liggja um sjúkdóm eða heilkenni hins vegar. Foreldrar eru í 
kjölfarið boðaðir í viðtal þar sem grundvallar spurningum er svarað um einkenni og 
það sem fyrir stafni er. Í kjölfar greiningarviðtals er foreldrum boðið viðtal hjá 
sálfræðing í þeim tilgangi að vinna úr áfalli og ræða það sem þeim liggur á hjarta.  Eftir 
að teymi er virkjað þarf að meta hvort þarfir barns feli í sér læknisfræðilega umönnun 
eða hvort eingöngu sé um að ræða líkamlega hreyfihömlun og það tilheyri teymi innan 
félagsþjónustu viðkomandi sveitafélags.   
Í kjölfar er stöðufundur með foreldrum þar sem nánari upplýsingar eru veittar frá þeim 
sérfræðingum sem hafa aðkomu að umönnun barns. Á þessum stað í ferlinu eru 
foreldrar upplýstir um tilvist stuðningsfélag Einstakra barna. Hér er mikilvægt að haldið 
sé vel utan um foreldra og boð um viðtal við sálfræðing ítrekað. Eftir viðtal hjá 
sálfræðing er áframhaldandi þörf á slíkri meðferð metin eftir ástandi og aðstæðum 
foreldra. 
Greina þarf þjónustu og umönnun barns, hún svo í kjölfarið innleidd og síðast en ekki 
síst þarf að fylgja því eftir með virku eftirliti þar til barn nær 18 ára aldri.   
Myndræna uppsetningu óskaferlisins sem sett var upp eftir aðferðafræði BPMN má sjá 
hér eftir á mynd 5. 
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Mynd 5. – Óskaferlið. 
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4.2.1 Skýringar 
 
Hér á eftir eru nánari útskýringar á hverri aðgerð óskaferlisins á mynd 5. 
 
FO1 – Taka á móti skilaboðum.  
FO2 – Mæta á fund eða viðtal.  
 
SE1 – DNA rannsókn staðfestir 
sjúkdóm og/eða heilkenni. 
SE2 – Öflun upplýsinga um sjúkdóm 
eða heilkenni áður en greiningarviðtal 
fer fram til þess að svarað helstu 
spurningum foreldra og geta skýrt frá 
því sem framundan er.  
SE3 – Sérfræðilæknir tilkynnir barn til 
viðeigandi teymis LSH svo ferli þar geti 
hafist sem fyrst. 
SE4 – Foreldrar boðaðir í 
greiningarviðtal. 
SE5 – Greinngarviðtal þar sem 
foreldrar fá upplýsingar um niðurstöðu 
DNA rannsóknar, upplýsingar um 
sjúkdóm og það ferli sem mun fara af 
stað. Hér er mikilvægt að foreldrar fá 
upplýsingar um sálfræðiaðstoð sem í 
boði er og sé haft samband við 
sálfræðing innan LSH sé þess óskað. 
 
V1 – Viðeigandi teymi sem barn 
tilheyrir virkjað innan LSH.  
V2 – Foreldrar boðaðir á stöðufund. 
V3 – Stöðufundur með foreldrum þar 
sem farið er ítarlega yfir ferlið sem 
framundan er. 
V4 – Foreldrum boðið viðtal við 
sálfræðing eftir greiningarviðtal og boð 
aftur ítrekuð eftir stöðufund.  

V5 – í kjölfar viðtals við foreldra er 
áframhaldandi þöf á stuðning metin.  
V6 – Greining á þjónustuþörf barnsins, 
rannsóknir ofl sem við á. 
V7 – Viðtal hjá félagsráðgjafa þar sem 
foreldrar fá aðstoð við að sækjast eftir 
þeim réttindum sem við á. 
V8 – Þjónusta innleidd. 
V9 – Eftirfylgni með barni, breytingum 
á þjónustuþörf og umönnun til 18 ára 
aldurs.  
 
FE1 – Tilheyri barn ekki teymi innan 
LSH er mál þess sent til 
félagsþjónustunar í því sveitarfélagi 
sem barn hefur búsetu þar sem mál 
þess fer í farveg.  
FE2 – Stöðufundur með foreldrum, hér 
geta foreldrar og fagaðilar skipst á 
mikilvægum upplýsingum sem geta 
verið þjónustumatinu mikilvægt.  
FE3 – Greining á þjónustuþörf barns. 
FE4 - Þjónusta innleidd. 
FE5 - Eftirfylgni með barni, breytingum 
á þjónustuþörf og umönnun til 18 ára 
aldurs. 
 
EB1 – Foreldrar eru upplýstir um 
stuðningsfélag Einstakra barna og 
tengslum komið á sé það vilji foreldra. 
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5. UMRÆÐUR 
 
Í upphafi var lagt upp með að greina núverandi stöðu þess ferlis sem tekur við eftir að 
einstakt barn fær formlega greiningu og teikna það upp eftir BPMN aðferðafræðinni. 
Einnig hafði rannsakandi ætlað að bera saman ferla sem þegar voru til fyrir aðra hópa 
barna með þekktari og algengari sjúkdóma. Út frá þessum niðurstöðum átti svo að 
vinna umbótatillögu að bættu ferli.  
Rannsakandi taldi eftir samtal við fagaðila að formleg ferli væru til staðar fyrir aðra 
hópa barna sem glíma við þekktari vandamál og sjúkdóma svo sem sykursjúk börn, 
krabbameinsveik börn og börn sem glíma við offitu.  
Þegar nánari heimildarvinna fór í gang og gengið var eftir þeim gögnum sem 
rannsakandi taldi vera til staðar eftir samtöl við marga fagaðila sem meðal annars 
starfa innan LSH kom í ljós að verkferlar eru ekki til á riti heldur eingöngu verklag sem 
treyst er á að starfsmenn kunni og fari eftir. Fagfólk sem rannsakandi talaði við gat 
ekki fundið til neina skriflega ferla fyrir það ferli sem fer af stað eftir að sjúklingar fá 
greiningar eða sambærileg tilvik. 
Telur rannsakandi þennan misskilning stafa af skorti á sameiginlegum skilning á 
hugtökum eins og ferli og vinnulagi. 
 
Annar viðsnúningur var svo eftir vinnustofu sem haldin var með foreldrum einstakra 
barna þar sem teikna átti upp núverandi ferli og gera á því úrbætur. Þegar rannsakandi 
fór af stað í að setja þau upp reyndist erfitt að finna nokkra sameiginlega fleti og 
ógjörningur að setja saman ferli sem endurspeglaði upplifun foreldra þar sem ferlin 
áttu ekkert sameiginlegt og voru svo kaótísk og ólík að rannsakandi taldi það engu 
skila.  
Breytti þetta töluvert nálgun á verkefnið þar sem samanburðurinn var ekki til staðar 
eins og vonir stóðu til. Fallið var frá því að gera úrbætur á því sem ekki var til staðar 
og farið var af stað að teikna óskaferli.  
Ferlið sem varð til eftir vinnu verkefnisins má því segja að sé einhverskonar frumraun 
í að setja fram svokallað óskaferli í myndrænt flæðirit með það að markmiði að sýna 
hvernig megi auka gæði þjónustu við foreldra einstakra barna. 
 
Samtöl við fagaðila reyndust verkefninu afar mikilvæg og þá sérstaklega til þess að 
samræma skilning á orðum og hugtökum í ferlinu sjálfu. Fagaðilar sem rannsakandi 
ræddi við leggja til dæmis annan skilning í orðið áfallahjálp. Á spítalanum er starfrækt 
sérstakt áfallateymi sem er virkt við vissar aðstæður. Fyrir foreldra og aðra aðila utan 
spítalans mætti nota orðið áfallahjálp í mun víðara samhengi og felst áfallahjálp í 
töluvert minni inngripum eins og til að mynda samtali við sálfræðing. Til að tryggja 
sameiginlegan skilning á ferlinu sjálfu fékk rannsakandi gagnlegar upplýsingar úr 
viðtölum við fagaðila. 
 
Að mati rannsakanda er helsta vandamál við núverandi fyrirkomulag að börn eru 
greind ekki eingöngu innan LSH heldur einnig í mögum tilfellum á einkareknum stofum. 
Það er því erfitt a tryggja að öll börn sem rétt eiga á þjónustu þverfaglegs teymis þegar 
það verður starfandi verði vísað þangað af sjálfstætt starfandi læknum. Í óskaferlinu 
er teymi virkjað af þeim sérfræðilækni sem annast greiningu barnsins hvort sem það 
er innan LSH eða á einkastofu.  Þetta bil á milli stofnana, fjárhagslegir hagsmunir 
lækna á einastofu og persónuverndarlög eru sennilega stærsti flöskuhálsinn í ferlinu.   
 
Það var alveg ljóst eftir samtal við þá fagaðila sem rætt var við að upplifun þeirra er 
gjörólík þeirra sem eru á þiggjandi enda þjónustunnar og málsvara þeirra eðli málsins 
samkvæmt. Sýn þeirra á núverandi ferli og hvernig má bæta það takmarkast töluvert 
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af fjárheimildum sem þau hafa enda hver króna eyrnamerkt. Sum vandamál eru 
óyfirstíganleg og nær vonlaust að leysa vegna takmarkaðs fjármagns, en öll aukavinna 
eykur fjárþörf. Eins og við mátt búast var töluvert væntingabil á milli fagaðila og svo 
foreldra sem horfa á ferlið út frá eigin reynslu og þörfum. Það skal því ítrekað að hér 
er um að ræða óskaferli út frá þörfum foreldra og málsvara þeirra óháð hverkyns 
takmörkunum eins og auka tilkostnaði.  
 
Það er jafnframt nauðsynlegt að það komi fram til að gæta sanngirnis að ekki allir 
foreldrar upplifa ferlið gallað og hlaðið vandamálum, foreldrar eru vissulega að ganga 
í gegnum ólíkar upplifanir og ferlin ólík. En betur má ef duga skal, það er sannarlega 
hægt að gera betur og tryggja öllum sömu þjónustu.  
Gildi Landspítalans eru: „Umhyggja – Öryggi – Fagmennska og Framþróun“. Innleiðing 
vel skilgreindra ferla í þjónustu einstakra barna og annara hópa styður ekki bara við 
öll hans gildi, heldur er einn lítill liður í átt að framtíðarsýn hans þar sem „ gæði 
þjónustu er ávallt í öndvegi“. 
 
 
6. NIÐURLAG 
 
Fjölmargir koma að þjónustu við einstök börn og eru þarfir þeirra jafn ólíkar og þau 
eru mörg og þjónusta við þau oft flókin.  Það má þó draga þá ályktun að grunnþjónusta 
við foreldra eftir formlegar greiningar er sannarlega hægt að straumlínulaga, gera 
skilvirkari og tryggja öllum foreldrum óháð greiningu eða tíðni sjúkdóma barna þeirra. 
Þessi rannsókn gefur til kynna að rúmt svigrúm sé til úrbóta á þjónustu við fjölskyldur 
barna með sjaldgæfa sjúkdóma og heilkenni. Vandamálin sem listuð eru upp í töflu 1 
eru langt frá því að vera óyfirstíganleg eins og óskaferlið sýnir og mætti útiloka með 
tiltölulega einföldum aðgerðum og breyttu vinnulagi. 
Óskaferlið sem er afurð verkefnisins sýnir ferlið eins og það væri við bestu aðstæður í 
fullkomnum heimi og væri hægt samnýta og yfirfæra fyrir aðra hópa í þeim tilgangi að 
bæta þjónustu við þá. 
Það felst í því samfélagslegir hagsmunir að tryggja þeim viðunandi þjónustu, hópa sem 
nauðsynlega þurfa á þjónustunni að halda, hóp sem er að leggja  af stað í langhlaup 
sem varir allt æviskeð barna þeirra. 
Með samstilltu átaki og vilja er innleiðing þessa eða sambærilegs ferlis alls ekki svo 
óraunhæfur möguleiki og það er sannfæring rannsakanda að vel skilgreindir verkferlar 
myndu stórauka gæði þjónustu við viðkvæma hópa eins og foreldra einstakra barna.  
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