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UTDRATTUR

Avinningur ferlagreiningar i peim tilgangi a® baeta gaedi voru og bjonustu er
oumdeildur. Hefur pessi adferd reynst vel til ad straumlinulaga ferla og auka skilvirkni
beirra. Adferdin felur i sér ad greina ferli og vandamal & kerfisbundinn hatt i peim
tilgangi ad gera a pvi urbaetur.

I pessari rannsdkn er lagt upp med ad greina pad ferli sem fer af stad eftir ad barn
greinist med sjaldgeefan sjukdom eda heilkenni med tillit til pjonustu og gera grein
fyrir peim vandamalum sem foreldrar reka sig & vid nuverandi fyrirkomulag. Sett var
upp @ myndraenan hatt med BPMN adferdafraedinni oskaferli sem a ad lysa hinu
fullkomna ferli & pjonustu og verklagi eftir greiningu Ut fra pérfum foreldra og malsvara
peirra.

I dag eru engin skilgreind ferli til & riti og upplifa foreldrar pjénustuna oft éfullnaegjandi
og upplysingaflaedi dbdétavant. Lagt er upp med ad kortleggja éskaferlid, gera grein
fyrir porfum foreldra med pad ad markmidi ad jafna pjonustustig sem pau njota vid
adra vidkvaeema hépa og um leid tryggja peim pa pjénustu um leid og hennar er porf.
Afurd verkefnisins hefur hagnytt gildi fyrir foreldra einstakra barna, malsvara peirra
og alla pa sem ad ferlinu koma til upplysinga og adhalds.

Um er ad raeda eigindlega rannsokn, en vid oflun gagna var studst vid viétdl vid
fagadila sem hafa faglega adkomu ad bérnum med sjaldgaefa sjukdéma. ba var einnig
haldin vinnusmidja med foreldrum einstakra barna par sem nuverandi ferli var greint,
vandamalin skilgreind og lagdur grunnur ad hinu eiginlega dskaferli.

1. INNGANGUR

Mikilveegi og avinningur skilgreindra verk og pjonustuferla er dumdeildur til pess ad na
markmidum verkefna og meetti kalla hid fullkomna tdl til pess ad straumlinulaga ferla
og auka skilvirkni peirra. Haegt er ad teikna upp og ferlagreina vel flestar athafnir pvi
ferli eru allt i kringum okkur. Med pvi ad setja ferli upp & myndraenan hatt tryggjum
vid ad allir skilji sitt hlutverk og abyrgé i ferlinu og ekki sist eykur pad sameiginlegan
skilning allra sem hafa af pvi hagsmuni.

Einstok bérn eru bérn og ungmenni ad 18 ara aldri sem greinst hafa med sjaldgaefan
sjukdém og/eda heilkenni. Bornin eru mdrg hver ein a Islandi i sinni vegferd, alveg
einstok, eins og nafnid gefur til kynna.

Pa meetti gjarnan spyrja hvad flokkast sem sjaldgaeft. Segja ma ad sjaldgeeft sé
nokkud huglaegt og teygjanlegt hugtak svo vid pvi er i sjalfu sér ekkert eitt rett svar,
en pad vidmid sem félag Einstakra barna & Islandi notast vid eins og 6nnur sambeerileg
félog i Skandinaviu eru sjukdomar og heilkenni sjaldgzef sem hafa tidnina 1/10.000.



Alvarleiki pessa sjukdoma og heilkenna er a 6llum stigum, sum pessara barna geta
lifad nanast edlilegu lifi an mikilla inngripa @ medan 6nnur eiga sér litla sem enga
lifsvon. Umoénnunarpdorf peirra er eins misjofn og bérnin eru morg, allt fra pvi ad purfa
maeta stdku sinnum i eftirlit upp i @ad purfa uménnun fjolda fagadila allan sélahringinn.
En hvernig er pa haegt ad setja upp sameiginlegt ferli fyrir pessi bérn ef parfir peirra
eru eins dlikar og raun ber vitni?

bratt fyrir ad hdépurinn sé fjolbreyttur med odlikar parfir pa er viss grunnpjénusta sem
umdnnunaradilar pessara barna verda oft af eda fa seint, petta vandamal ma rekja til
skorts a skilgreindu og formlegu ferli. I pessari grunnpjonustu felst medal annars viétal
vid salfraeding, adstod vid ad seekja ymis réttindi svo sem fjarhagslegan og félagslega
adstod sem margir eiga rétt @ og naudsynlega purfa & ad halda. Sidast en ekki sist ma
nefna ad vekja athygli foreldra & studningsfélagi Einstakra barna par sem foreldrar fa
oft mikinn studning beedi fra félaginu sjalfu og 06drum foreldrum i formi
jafningjamidlunar.

Pad er ad morgu leiti flokid ferli ad eiga barns sem greinist med sjaldgaefan sjukdom
og oft a tidum einmanalegt ferli, pad getur tekid tima ad koma barni undir hendur
réttara sérfraedinga og finna Ut Ur pjonustupdrf barnsins og pa sértaklega ef tilfellid &
sér engar hlidstaedur hér a landi. bad er engu ad sidur mikilvaegt ad virkjad sé strax
faglegt ferli til ad tryggja pessum foreldrum grunnpjénustu og utanumhald sem pvi
midur er ekki raunin i dag.

Leitast var eftir ad greina nuverandi stodu pess ferlis sem tekur vid eftir ad einstakt
barn faer formlega greiningu, gera grein fyrir stddu pessara mala i dag, peirri pjénustu
sem stendur peim til boda og peim vandamalum sem gjarnan koma upp. ba er leitast
vid ad teikna upp éskaferli foreldra sem midar ad pvi ad straumlinulaga pjénustuna vid
bennan hép barna og foreldra peirra og jafna pjonustustig sem pau njéta a vid adra
vidkvama hopa.

Settar hafa verid fram rannsoknarspurningar sem leitast er vid ad svara:

e Hvernig litur éskaferli Einstakra barna og foreldra ut eftir ad barn faer
formlega greiningu?
e Hver eru helstu vandamalin vid fyrirkomulagid i dag?

Um er ad reeda eigindlega rannsokn sem byggir & viétdélum vid fagadila sem hafa
bekkingu og adkomu ad slikum ferlum og vinnusmidju sem haldin var med foreldrum
einstakra barna sem vonast er til ad geti uppfyllt vaentingar um gagnaséfnun.

Framlag pessarar rannsoknar liggur i ad kortleggja hid eiginlega 6skaferli foreldra eftir
greiningu med pad ad markmidi ad tryggja einstokum bérnum og foreldrum beirra
vidunandi pjénustu um leid og hennar er porf og einnig tryggja ad bodleidir upplysinga
séu réttar. ba er markmidid ad nidurstédurnar hafi hagnytt gildi fyrir foreldra einstakra
barna, malsvara peirra og pa sem ad ferli peirra koma til upplysinga og adhalds.

2. FRAEDILEG UMFIOLLUN

Hér verdur fjallad um pad sem liggur ad baki verkefnisins til ad auka skilning lesenda
a malefninu og poérfinni & umbdtum i pessum malaflokk. ba verdur fjallad um pau tdl
og hugtok sem verkefnid byggir a4 og eru notud i pessari rannsokn.



2.1. Bakgrunnur

Nidurstodur kannana medal foreldra barna med sjaldgaefa sjukdéma hafa synt ad peir
upplifi upplysingar fra heilbrigdisstarfsfélki ekki neaegjanlega gdédar og gaedi pjonustu
ekki standast veentingar. Pa telur mikill meirihluti foreldra sig fa lakari pjonustu og
studning i samanburdi vid adra foreldrahopa sem annast bérn med pekktari og
algengari sjukddoma og/eda heilkenni. Fjolskyldur pessara barna glima gjarnan vid
tilffinningalegan og fjarhagslegan vanda, vilja betra upplysingaflaedi og aukid samraemi
i umoénnun (Pelentsov, Fielder, Laws og Esterman, 2016).

Sambeerileg kénnun hefur verid gerd hérlendis medal foreldra einstakra barna og
samkvamt nidurstédum hennar er mikid ésamraemi i peirri grunnpjonustu sem
foreldrum er bodid uppa og hafa margir ordid af ymissi mikilveegri pjonustu i sinni
vegferd sem pau meta mikilvaega. Einnig gefa nidurstédurnar til kynna ad upplysingar
um hvada pjonusta standi fjdlskyldum til boda purfi pau gjarnan ad leita uppi sjalf eda
fa upplysingar fra 68rum en fagadilum eins og fjolskyldu og vinum. bPa vakti einnig
athygli ad rumlega pridjungur foreldra segja barnid sitt ekki fa neina sérstaka pjonustu
eda eftirfylgni fra fagadilum og purfa ad sja um ad fylgja pvi eftir sjalf ad bérnin fari i
bau eftirlit og laeknisheimsdknir sem vid &. (Gudrin Helga Hardardottir,
framkveemdastjori Einstakra barna, munnleg heimild, vidtal, 7. April 2019).
Samkvaemt Gudrunu Eyglé hjukrunarfreeding i taugateymi barna ma skyra pennan
gedamun a pjonustu af pvi ad pegar barn greinist med sjukddém sem er vel pekktur
getur heilbrigdiskerfid brugdist betur vid eftir pekktum ,préddkolum™ eins og pau kalla
bad. Medferd sjukdémsins og bparfir eru pa oftast pekktar og starfsfolk veit
nakveemlega til hvers er zetlast, hverjar parfir fjdlskyldunnar eru og hvar pau geta
sott pa pjénustu sem peim stendur til boda, eins og i félagslega kerfinu og til
studningsfélaga (Gudrun Eyglé Gudmundsdéttir. Hjukrunarfraedingur & Barnaspitala
Hringsins, munnleg heimild, vidtal, 22. April 2019).

Pad geta verid miklir hagsmunir i hufi fyrir foreldra fai peir ekki rétta ihlutun strax i
upphafi, baedi fjarhagslegir og andlegir hagsmunir, baedi fyrir foreldra og oft
fjolskylduna i heild. En hagsmunirnir eru ekki sidur samfélagslegir pvi med réttri
ihlutun ma oft koma i veg fyrir 6timabaert prot foreldra (Gudrin Helga Hardardottir,
framkveemdastjori Einstakra barna, munnleg heimild, vidtal, 7. April 2019).
Samkvamt Gudrunu Helgu er mikill avinning fyrir foreldra ad fa strax upplysingar um
studningsfélég a bord vid Einstok born en slik félog veita ekki bara fjarhagslega
studning og adstoda foreldra ad kanna rétt sinn heldur koma pau foreldrum i samband
vid adra med sdmu eda svipadar reynslur sem veitt geta mikinn studning med
jafningjamidlun.

I dag er stadan pannig ad pad virdist tilviljanakennt hvar bérn eru greind og hversu
faglegt ferli fer af stad pegar sjaldgaefir sjukddémar og heilkenni greinast hja bornum.
Hvernig getum vid breytt pessu? Hvernig getum vid aukid gaedi pjéonustunnar og jafnad
bjonustustig allra pessara foreldra vid adra foreldrahdpa? Hvernig getum vid beett
upplifun foreldra einstakra barna og fjélskyldna peirra og komid i veg fyrir ad pau verdi
af mikilvaegri grunnpjonustu svo sem salfraediadstod, félagsradgjof, tryggt ad pau fai
vitneskju um studningsfélég og komist i samband vid rétta sérfreedinga sem fyrst?

A8ur en pvi er svarad verdur ekki hja pvi komist ad fjalla stuttlega um gaedi. bad er
mikilveegt ad na fram sameiginlegum skilning @ hvad geedi eru pegar um pad er fjallad
en hvad vid teljum til gaeda fer eftir peim vaentingum sem vid héfum til vara eda
bjonustu. ,Gaedi hefur eingdngu merkingu fyrir pbann sem skilgreinir veentingarnar®
(Helgi b. Ingason, 2015).



Til pess ad skilgreina geedi peirra pjonustu sem fjallad er um i pessari rannsékn atlum
vid ad meta gaedi eftir pvi hvort foreldrar fai videigandi upplysingar fra fagadilum og
sé bodin su pjonusta sem til stadar er, hvort sem hun er pegin eda ekki.

En til pess ad baeta gaedi pjoénustu er parft ad samraema vinnubrégd sem felst medal
annars i pvi ad verklag sé stadlad og tryggt er ad allir vinni med sama heetti. (Ingason,
2015). Med pessu méti er haegt ad tryggja 6llum sama pjonustustig 6had pvi hver
hana veitir.

2.3. Ferlagreining (e.process mapping)

Allar skipulagsheildir hvort um er ad rzeda rikisstofnanir eda félagssamték byggja
framleidslu sina eda pjénustu a ferlum. Adur en pjonusta er veitt fer eitthvad ferli af
stad fra pvi pjonustu er dskad og par til han er veitt peim sem odskar eftir henni.
Hvernig ferlarnir eru hannadir getur haft mikil ahrif & gaedi pjénustu sem og einnig
skilvirkni og hagkvaeemni innar skipulagsheildarinnar (Dumas, Rosa, Mendling, &
Reijers, 2013).

Ferlagreining er einfold en 6flug leid til pess ad greina morg 16g pjénustuferla sem
getur snert marga mismunandi adila, deildir og jafnvel stofnanir. Ferlagreining er
skilvirk og gagnleg leid til pess ad koma augu a vandamal, sja hvar er svigrum til ad
baeta ferli og innleida breytingar. Einnig hefur ferlagreining reynst pverfaglegum
teymum gott tél til ad audvelda og greida fyrir samvinnu og endurspegla verklag
(Phillips og Simmonds, 2013). Ferli i pessu samhengi meetti lysa sem fjolda adgerda
sett upp a kerfisbundin hatt med pad ad markmidi ad lysa vidskipta eda pjonustuferlum
skipulagsheilda. Ferlin eru ymist sett upp sem verkefni (task), adgerdir (activity) og
akvoérdunarpunkta (decision points) eftir peirri adferdafreedi sem er notud vid
uppsetningu. Milli verkefna liggja svo ymist heilar eda brotnar linur sem gefa til kynna
hvernig verkefnid flaedir (Dumas o.fl., 2013). begar ferli hefur verid sett upp a
formlegan hatt & ad vera hagt ad lesa Ut Ur pvi medal annars & hvers abyrgd hvert
verkefni eda adgerd er og i hvada rod verkefni skulu unnin.

Ferlar og ferlagreiningar eru heilbrigdisgeiranum ekki 6kunn nylenda heldur hafa ferlar
verid notadir i fjolda ara & pvi svidi til ad stadla hin ymsu vinnubrégd og adgerdir innan
heilbrigdisstofnana. Klinisk ferli eru i edli sinu oft flokin og ekki audvelt ad sja pad
sem veldur tregdu i ferlinu. Med pvi ad teikna upp ferli & myndreenan hatt gerir pad
ferli gegnsaerra par sem hverju skrefi er lyst svo pad audveldar ad bera kennsl a galla
og Oparfa flaekjur. Ferlagreining (e. process mapping) hefur synt margskonar kliniskan
avinning fyrir sérmedferdir, pverfagleg teymi og ymsa starfsemi og pjonustu innan
heilbrigdisgeirans (Phillips og Simmonds, 2013).

Ferlagreining upplifun sjuklinga er til ad mynda gagnleg leid til pess skoda ferli peirra
i heilbrigdiskerfinu, greina vandamal og gera uUrbesetur & gadi pjénustu. Med pvi ad
teikna upp ferli pjénustunnar i rod adgerda, skref og samskipti gefur pad okkur
taekifaeri til ad sja og skilja upplifun sjuklinga & peirri pjonustu sem peir fa og pannig
haegt ad gera Urbaetur og auka gaedi (Trebble, Hansi, Hydes, Smith, og Baker, 2010).

I vidleitni til ad baeta pjonustu parf stodugt ad adlaga og beeta ferlana, ef reglulegu
eftirliti og adlogun er ekki sinnt leidir pad mjog liklega til pess ad gaedi pjonustu hrakar.

"Oll géd ferli verda ad sleemum ferlum, nema ad pau séu reglulega I6gud og beett til
ad halda i vid breytingar & pérfum vidskiptavina , taekni og samkeppni”
(Dumas o.fl., 2013).



Hringras vidskiptaferla (BPM lifecycle) lysir pvi i hverju stjérnun vidskiptaferla felst og
beirri stddugu hringras sem parf ad vera a ferlum til ad vidhalda gaedum peirra og
tryggja gagnsemi. Hringrasina ma sja @ mynd 1 en fyrsti fasi hennar felur i sér ad
skilgreina ferlid (e.process identification). Vandamal er sett fram og uppbygging
ferlisins er skilgreint. Annar fasi felur i sér ad uppgotva ferlid (e.process discovery) og
nuverandi stada sett upp i likan. bar a eftir er greining ferlis (e.process analysis) par
sem kennsl eru borin & vandamal nuverandi ferlis sem hefur verid sett upp i likan og
er utkoma pessa fasa listi yfir vandamal sem er gjarnan radad upp a kerfisbundin hatt.
Fjordi fasi er endurhénnun ferlis (e.process redesign) og markmid pess er ad finna
breytingar sem leitt geta til Urbdta. I fimmta fasa er ferlid svo innleitt (e.process
implementation), en par er nyja og baetta ferlid innleitt i stad pess sem fyrir var. Sidasti
fasinn er svo eftirfylgni og styring ferlisins (e.process monitoring and controlling), en
begar nyja ferlid hefur ad fullu verid innleitt parf ad fylgjast med framvindu og pegar
ny vandamal koma upp fer hringrasin aftur af stad og leikurinn endurtekinn (Dumas
0.fl.,2013).
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Mynd 1 — Hringras vidskiptaferla.

Lykillin ad vel heppnadri ferlagreiningu og Urbétum er ad greina og skilja rot
vandamala en rétargreiningar eru adferdir sem notadar eru til pessara greininga. Med
svokolludum rétargreiningum er ekki eingéngu heegt ad bera kennsl & afhverju og
hvernig hlutir atvikast heldur haegt er ad greina pad sem raunverulega veldur tregdu i
ferlum, og hvad kemur i veg fyrir ad ferlid virki & sem skilvirkastan hatt. begar
skilningur er & rot vandans er haegt ad gera Urbeetur og breytingar sem koma i veg
fyrir ad sama vandamal endurtaki sig til framtidar (Rooney og Heuvel, 2004).

Til eru ymis tél og adferdir sem telja til rétargreininga og eru paer adferdir jafn olikar
0g paer eru margar en par ma medal annars nefna ,,Fimm sinnum afhverju® aédferdina
(e. 5 whys). Han felur i sér ad leita orsaka med pvi ad itrekad spyrja ,afhverju®, eda
Ollu heldur fara 5 sinnum i gegnum paéd ferli til ad smatt og smatt vinna sig i gegnum
I6g vandamala til ad komst inn ad kjarna malsins (Ingason, 2015).

Fiskibeinarit (e.fishbone diagram) er onnur leid en i pvi felst ad leita ad orsékum
vandamala a kerfisbundin hatt. Vandinn er settur fram & likan sem litur Ut eins og
fiskbein, par sem vandamalid fer & endann og ut fra pvi koma nokkrir skilgreindir



flokkar eftir pvi hvad vid & og er hugarflugi beitt til pess ad greina rot vandans i
flokkana. begar buid er ad greina hugsanlegar orsakir er ritid skodad og pad sem
kemur fyrir oftar en einu sinni. Liggur pa oft fyrir hver rét vandans er svo haegt sé ad
gera videigandi urbaetur (Ingason, 2015).

3. ADFERDARFRADI RANNSOKNAR

Eigindleg rannsdknaradferd er notud pegar um er ad raeda rannsékn a fyrirbaerum par
sem ekki er haegt ad stydjast vid tolfraedileg gogn. Vidfangsefni eigindlegra rannsdékna
fela oft i sér ad dypka skilning og ekki er haegt ad alhaefa ut fra peim nidurstédum sem
baer gefa ( Haskdli Islands, 2014).

Notast var vid eigindlega rannséknaradferd til ad afla gagna i formi vidtala, og med
vinnusmidju til ad kortleggja og teikna upp myndreent ferli med BPMN adferdafraedinni.
Hér ad nedan verdur farid nanar i framkvaemd vidtala, vinnusmidju og ferlagreiningar.

3.1 BPMN adferdafraedin

BPMN adferdafraedin er myndraen framsetning a ferlum sem settir eru upp i svokalladar
laugar (e.pools) og brautir (e.lanes) par sem skref eru skilgreind innan ferlis fyrir hvern
batttakanda (Object Management Group, e.d ).

Med bvi ad nota stadladar adferdir eins og BPMN vid teikningu ferla er tryggt ad ferlid
sé audlesid og allir adilar sem ferlid snertir skilja sitt hlutverk og abyrgd
(Dumas.o.fl.,2013).

Notast er vid sérstok st6dlud myndrzen takn til ad lysa verkefnum og atburdum og
farid er eftir akvednum reglum vid teikningu ferlisins. Deemi um takn BPMN
adferdafraedinar ma sja hér ad nedan @ mynd 2.

Vid gerd myndraenu framsetningar & déskaferlinu var notast vid gégn Ur vinnusmidju
sem haldin var til pess ad afla upplysinga fra foreldrum og kortleggja ferlid. P& voru
vidtol vid fagadila gagnleg til pess ad fa fleiri sjonarhorn a ferlid og nanari upplysingar
um starfshaetti og vinnulag vid sambeerileg ferli, svo nyta meetti pa pekkingu vid gerd
Oskaferlisins. ba var sérlega gagnlegt ad raeda staka peetti ferlisins og tryggja
sameiginlegan skilning ordanotkunar og hugtaka.

Eftir ad Oskaferlid var teiknad upp fékk rannsakandi Gudranu Helgu,
framkvaemdastjora Einstakra barna til ad ryna ferlid, en gerdi hdn nokkrar
athugasemdir sem teknar voru til skodunar og ferlid lagfaert.



Takn Heiti

Upphafsvidburdur (e.Start event)

O Lokavidburdur (e. End event)

pe Millividburdur (e.Intermediate)

Skilabod (e.Message event)

Verkpattur (e.Task)

Hlid (e.Gateway)

X HIid (e.Exclusive Gateway)

(+)HIid (e.Parallel Gateway)

— Gogn (e.Data object)

Fledi (e.Seguence flow)

Flaedi skilaboda (e.Message flow)

Mynd 2. - Daeemi um takn i BPMN adferdarfraedinni.

3.1. Viotol

Viétol eru eigindleg rannsdknaradferd og oflug leid til ad na fram dypri skilning
vidfangsefnis, en til eru mismunandi tegundir viétala. Eigindleg vidtdl eru opin og
halfopin vidtdl og eru gagnleg adferd pegar litid er til af ritudum heimildum og malefni
sem eru vidkvaem og/eda huglaeg (Haskdli Islands, 2014).

par sem litid var til af ritudu efni sem gagnadist verkefninu og vidfangsefnid pess edlis
ad vera afar huglaegt valdi rannsakandi halfopin viétol til pess ad afla gagna og dypka
skilning.



Buinn var til vidtalsrammi med halfopnum spurningum, sem tali® var ad heféu
virdisaukandi upplysingagildi fyrir rannsdknarspurninguna. Gagnasofnun for fram a
timabilinu 4 april til 2 mai 2019.

Tekin voru vidtdl vid prja sérfraedinga sem hafa faglega adkomu ad bérnum med
sjaldgeefa sjukdéma og heilkenni og hafa pekkingu & slikum ferlum innan
heilbrigdisgeirans. Studst var vid vidtalsramma sem rannsakandi Utbjé fyrir hvert
viétal fyrir sig. Tvo vidtélin voru tekin upp og transcriptud og efni peirra greint med
bad ad markmidi ad 6dlast betri skilning & ferlinu og stédunni eins og hun er i dag.
Unnid var med pessar heimildir vid rannsokn & bakgrunn og uppkasti ferlis.

Eitt vidtalid fékkst ekki upptekid.

Reett var vid Gudrunu Helgu Hardardéttur framkvamdastjéra og malsvara Einstakra
barna og fjolskyldna peirra pann 4 april 2019. Gudrun pekkir vel pad ferli sem tekur a
moti foreldrum i dag og alla agalla pess og hefur kallad eftir formlegu ferli sidan hun
ték vid stédu framkvamdastjora fyrir 5 arum sidan.

I 68ru lagi var reett vid8 Gudrunu Eygldé Gudmundsdéttur, hjikrunarfraeding i
taugateymi barna a barnaspitala hringsins pann 24 april 2019. Gudérun hefur mikla
reynslu af pvi ferli sem fer af stad innan LSH pegar barn greinist og peirri pverfaglegu
teymisvinnu sem par a sér stad.

I pridja lagi var reett vid Helgu Sdl félagsradgjafa a Landspitalanum, pann 2 mai 2019.
En Helga vinnur ad pvi ad setja saman nytt teymi aetlad bérnum med sjaldgaefa
sjukdéma a Landspitala.

3.2. Vinnusmidja

Haldin var vinnusmidja par sem 4 foreldrar einstakra barna komu saman asamt
framkveemdastjora félagsins, Gudérunu Helgu Hardardottur og rannsakanda i
hisakynnum félagsins aé Haaleitisbraut 13. Tilgangur vinnusmidjunar var ad fa sem
mestar upplysingar um bparfir foreldra og upplifun peirra & ndverandi stédu, greina
galla pess fyrirkomulags sem nu er og hafa i dagslok nokkud skyra mynd af hinu
fullkomna ferli, hinu svokallada dskaferli.

Vinnusmidjan hoéfst & stuttri umfjollun a ferlum par sem ekkert foreldranna sem meettir
voru hofdu neina marktaeka reynslu né pekkingu a ferlagreiningu.
Tilgangur vinnusmidjunar var kynntur fyrir hdpnum og vinnan framundan var Utskyré.

Byrjad var a pvi ad skilgreina upphaf og endi ferlisins til ad afmarka verkefnid og
tryggja sameiginlegan skilning a pvi ferli sem til sté& ad teikna upp. Ferlid byrjar pegar
barn faer formlega greiningu og endar pegar barn naer 18 ara aldri og er ekki lengur
barn i lagalegum skilningi, sja mynd 3.

Barn feer formlega Barn naer 18 ara aldri

greiningu

Mynd 3. Upphaf og endir ferlisins.

Eftir ad upphaf og endir haféi verid skilgreint listudu foreldrar upp peim adilum sem ad
ferlinu komu og teiknudu upp sitt eigid ferli. NUverandi ferli var i gréofum drattum greint



sem og vandamalin sem til stadar eru vid nuverandi fyrirkomulag. Fjéldi vandamala
voru audfundin og ték rannsakandi pau saman og listadi upp. Einnig var studst vid
viotdl fagadila og kdnnunar sem var gerd medal foreldrahdp Einstakra barna.

Adur en hafist var handa vi® ad skilgreina dskaferlid var sett upp einfalt flaedi sem
notad var sem grunnur ad hinu eiginlega 6skaferli, en petta grunnferli lysir pvi hvernig
bjonustan fer fram & einfaldan hatt en pad ma sja hér a mynd 4.

Upplsinear Greining Innleiding
pplysing pjoénustu pjonustu

Mynd 4. — Grunnferli eftir greiningu.

Ad lokum var farid af stad ad teikna upp ferlid eins og pad snyr ad foreldrum og fengu
batttakendur post-it mida i 3 litum sem hver stéd fyrir verkefni (e.task), adgerdir
(e.event) og akvordun (e.decision point). Foreldrar teiknudu svo eftir bestu getu ferlid
eins og pau sau pad fyrir sér i fullkomnum heimi med hjalp rannsakanda og
framkveemdastodra félagsins.

Eftir vinnusmidjuna ték vid pad verkefni ad setja saman nidurstédurnar upp i formlegt
ferli og notadi rannsakandi BPMN adferdarfraedina fyrir stadlada framsetningu. Notadi
rannsakandi Forritid Lucidchart til ad teikna ferlid upp.

4. NIDURSTODUR RANNSOKNAR

Nidurstédur verkefnisins er verkferli sem teiknad var upp eftir BPMN adferdarfraedinni,
en pad lysir éskaferli foreldra eftir ad barn greinist med sjaldgaefan sjukddém eda
heilkenni. Einnig voru peim vandamalum listad upp sem til stadar eru vid nlverandi
fyrirkomulag. Ferlid synir paer radstafanir sem parf ad gera og hvada pjonustu parf ad
veita sem allra fyrst. Ferlid var teiknad upp eftir géggnum ar vinnusmidju med foreldrum
einstakra barna og vidtélum vid fagadila.

4.1 Vandamalin

Vandamalin vid naverandi ferli eda fyrirkomulag eins og betur vaeri ad ordi komist voru
sett upp i toflu en pau voru greind af foreldrum einstakra barna i vinnusmidju og unnin
ut fra nidurstédu kdnnunar sem gerd var medal foreldrahdpsins i febriar sidastlidnum.
Tafla 1 hér ad nedan synir pau vandamal sem margir foreldrar upplifa eftir ad bdrn
beirra fa greiningu og lausnir sem leggja meetti til.



Tafla 1. Nuverandi Vandamal

NR VANDAMAL
1 Foreldrar purfa sjalfir ad afla sér upplysinga um sjukddm eda heilkenni
i stad pess ad fagfolk atskyri og upplysi.

LAUSN Laeknir aflar upplysinga sem liggja fyrir um sjukdém eda heilkenni adur
en foreldrar eru bodadir i greiningarviétal.

2 Vidtal vid salfraeding faest gjarnan seint og illa, purfa margir ad bidja
um hana sjalfir og eftirfylgnin er engin.

LAUSN Vidtal vid salfreeding er bodid strax eftir greiningrvidtal og aftur eftir
stodufund med foreldrum. Salfélagsleg adstod er mikilvasg eftir slik &foll
og stundum parf ad minna a pjénustuna pegar hun hefur ekki verid
nytt.

3 Foreldrar lzera gjarnan um réttarstédu sina fra utanadkomandi adilum
svo sem vinum og kunningjum.

LAUSN Vidtal vid félagsradgjafa er bodid eftir pjonustugreiningu barns pegar
barfir pess liggja fyrir par sem félagsradgjafi kynnir foreldrum
réttarstédu sina og adstodar vid umsoknir ofl.

4 Foreldrar fa ekki upplysingar um studningsfélég fra fagadilum.

LAUSN Foreldrar fa upplysingar um studningsfélag Einstakra barna a
stodufundi. Pa er pad undir foreldrum komid hvort pau vilji nyta sér pa
bjonustu sem par er i bodi.

5 Foreldrar purfa ad saekjast sjafir eftir pjonustu sem oft faest seint og
illa.

LAUSN Stadla verkferla.

6 Bo6rn fa greiningar a fleiri stodum en LSH og pau born rata oft ekki i
teymi sem pau annars myndu tilheyra.

LAUSN Innleida vinnulag og koma & samvinnu vid laekna a einkastofum sem

tryggir ad pegar barn er greint med sjaldgafan sjukddém eda heikenni
sé videigandi teymi virkjad.

4.2 BPMN ferlio

Ferlid synir éskaferli foreldra einstakra barna eftir ad barn greinist med sjaldgeefan
sjukddm eda heilkenni og lysir pjonustuferli sem parf ad fara i gang adur en foreldrar
fa upplysingar um nidurstédur og par til bérn na 18 ara aldri.
Adilar i ferlinu eru foreldrar, og fagadilar sem telja sérfraedileekni sem annast greiningu
barns, videigandi teymi innan LSH, félagspjonustan pegar um er ad raeda born med
hreyfihdmlun og svo studningsfélag Einstakra barna.
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Ferlid byrjar hja sérfraedilaeekni sem faer nidurstédur sem stadfesta sjaldgeefan sjukddém
eda heilkenni med DNA rannsokn. begar nidurstédur berast er mikilvaegt ad videigandi
teymi sé virkjad hja Landspitala eins vegar og parf sérfraedingur ad afla peirra
upplysinga sem fyrir liggja um sjukdéom eda heilkenni hins vegar. Foreldrar eru i
kjolfarid bodadir i vidtal par sem grundvallar spurningum er svarad um einkenni og
bad sem fyrir stafni er. I kjolfar greiningarviédtals er foreldrum bodid vidtal hja
salfraeding i peim tilgangi ad vinna ur afalli og raeda pad sem peim liggur a hjarta. Eftir
ad teymi er virkjad parf ad meta hvort parfir barns feli i sér laeknisfraedilega umoénnun
eda hvort eingdbngu sé um ad raeda likamlega hreyfihdmlun og paéd tilheyri teymi innan
felagspjonustu vioskomandi sveitafélags.

I kjolfar er stddufundur med foreldrum par sem nanari upplysingar eru veittar fra peim
sérfreedingum sem hafa adkomu ad umoénnun barns. A pessum stad i ferlinu eru
foreldrar upplystir um tilvist studningsfélag Einstakra barna. Hér er mikilvaegt ad haldid
sé vel utan um foreldra og bod um vidtal vid salfraeding itrekad. Eftir vidtal hja
salfraeding er aframhaldandi porf a slikri medferd metin eftir astandi og adstaedum
foreldra.

Greina parf pjonustu og umoénnun barns, hin svo i kjolfarid innleidd og sidast en ekki
sist parf ad fylgja pvi eftir med virku eftirliti par til barn nser 18 ara aldri.

Myndraena uppsetningu oskaferlisins sem sett var upp eftir adferdafreedi BPMN ma sja
hér eftir 8 mynd 5.
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4.2.1 Skyringar

Hér a eftir eru nanari Utskyringar & hverri adgerd 6skaferlisins @ mynd 5.

FO1 - Taka & moti skilabodum.
FO2 - Maeta & fund eda vidtal.

SE1 - DNA rannsokn stadfestir
sjukddm og/eda heilkenni.

SE2 - Oflun upplysinga um sjikdém
eda heilkenni adur en greiningarvidtal
fer fram til pess ad svarad helstu
spurningum foreldra og geta skyrt fra
bvi sem framundan er.

SE3 - Sérfraedilaeknir tilkynnir barn til
videigandi teymis LSH svo ferli par geti
hafist sem fyrst.

SE4 - Foreldrar bodadir i
greiningarviotal.

SE5 - Greinngarvidtal par sem
foreldrar fa upplysingar um nidurstééu
DNA rannsodknar, upplysingar um
sjukddm og paéd ferli sem mun fara af
stad. Hér er mikilvaegt ad foreldrar fa
upplysingar um salfraediadstod sem i
bodi er og sé haft samband vid
salfraeding innan LSH sé pess 6skad.

V1 - Videigandi teymi sem barn
tilheyrir virkjad innan LSH.

V2 - Foreldrar bodadir & stodufund.
V3 - Stédufundur med foreldrum par
sem farid er itarlega yfir ferlid sem
framundan er.

V4 - Foreldrum bodid vidtal vid
salfraeding eftir greiningarvidtal og bod
aftur itrekud eftir stédufund.
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V5 - i kjolfar viétals vid foreldra er
aframhaldandi pof & studning metin.
V6 - Greining & pjonustupdrf barnsins,
rannsoknir ofl sem vid a.

V7 - Vidtal hja félagsradgjafa par sem
foreldrar fa adstod vid ad saekjast eftir
beim réttindum sem vid a.

V8 - bjonusta innleidd.

V9 - Eftirfylgni med barni, breytingum
a pjonustupdrf og umoénnun til 18 ara
aldurs.

FE1 - Tilheyri barn ekki teymi innan
LSH er mal pess sent til
félagspjonustunar i pvi sveitarfélagi
sem barn hefur busetu par sem mal
bess fer i farveg.

FE2 - Stodufundur med foreldrum, hér
geta foreldrar og fagadilar skipst a
mikilveegum upplysingum sem geta
verid pjonustumatinu mikilvaegt.

FE3 - Greining a pjonustuporf barns.
FE4 - bjonusta innleidd.

FES - Eftirfylgni med barni, breytingum
a pjonustupdrf og umoénnun til 18 ara
aldurs.

EB1 - Foreldrar eru upplystir um
studningsfélag Einstakra barna og
tengslum komid a sé pad vilji foreldra.



5. UMRADUR

I upphafi var lagt upp med ad greina ntverandi stédu pess ferlis sem tekur vid eftir ad
einstakt barn feer formlega greiningu og teikna pad upp eftir BPMN adferdafraedinni.
Einnig hafdi rannsakandi eetlad ad bera saman ferla sem pegar voru til fyrir adra hopa
barna med pekktari og algengari sjukddéma. Ut fra pessum nidurstodum atti svo ad
vinna umbdtatillégu ad baettu ferli.

Rannsakandi taldi eftir samtal vid fagadila ad formleg ferli veeru til stadar fyrir adra
hopa barna sem glima vid pekktari vandamal og sjukdéma svo sem sykursjuk bérn,
krabbameinsveik bérn og bérn sem glima vid offitu.

bPegar nanari heimildarvinna fér i gang og gengid var eftir peim gégnum sem
rannsakandi taldi vera til stadar eftir samtdl vid marga fagadila sem medal annars
starfa innan LSH kom i 1jés ad verkferlar eru ekki til & riti heldur eingdéngu verklag sem
treyst er & ad starfsmenn kunni og fari eftir. Fagfélk sem rannsakandi taladi vid gat
ekki fundid til neina skriflega ferla fyrir pad ferli sem fer af stad eftir ad sjuklingar fa
greiningar eda sambaeerileg tilvik.

Telur rannsakandi pennan misskilning stafa af skorti & sameiginlegum skilning a
hugtékum eins og ferli og vinnulagi.

Annar vidsnuningur var svo eftir vinnustofu sem haldin var med foreldrum einstakra
barna par sem teikna atti upp naverandi ferli og gera & pvi Urbeetur. Pegar rannsakandi
for af stad i ad setja pau upp reyndist erfitt ad finna nokkra sameiginlega fleti og
6gjorningur ad setja saman ferli sem endurspegladi upplifun foreldra par sem ferlin
attu ekkert sameiginlegt og voru svo kadtisk og dlik ad rannsakandi taldi pad engu
skila.

Breytti petta téluvert nalgun & verkefnid par sem samanburdurinn var ekki til stadar
eins og vonir stédu til. Fallid var fra pvi ad gera Urbaetur & pvi sem ekki var til stadar
og farid var af stad ad teikna dskaferli.

Ferlid sem vard til eftir vinnu verkefnisins ma pvi segja ad sé einhverskonar frumraun
i ad setja fram svokallad dskaferli i myndraent fleedirit med pad ad markmidi ad syna
hvernig megi auka gaedi pjonustu vid foreldra einstakra barna.

Samtol vid fagadila reyndust verkefninu afar mikilveeg og pa sérstaklega til pess ad
samraema skilning a ordum og hugtékum i ferlinu sjalfu. Fagadilar sem rannsakandi
raeddi vid leggja til deemis annan skilning i ordid afallahjalp. A spitalanum er starfreekt
sérstakt afallateymi sem er virkt vid vissar adsteedur. Fyrir foreldra og adra adila utan
spitalans meaetti nota ordid afallahjalp i mun vidara samhengi og felst afallahjalp i
téluvert minni inngripum eins og til ad mynda samtali vid salfraeding. Til ad tryggja
sameiginlegan skilning a ferlinu sjalfu fékk rannsakandi gagnlegar upplysingar ur
viotdélum vid fagadila.

Ad mati rannsakanda er helsta vandamal vid naverandi fyrirkomulag ad boérn eru
greind ekki eingdéngu innan LSH heldur einnig i mégum tilfellum & einkareknum stofum.
bad er pvi erfitt a tryggja ad 6ll born sem rétt eiga a pjonustu pverfaglegs teymis pegar
bad verdur starfandi verdi visad pangad af sjalfstaett starfandi leeknum. I dskaferlinu
er teymi virkjad af peim sérfraedileekni sem annast greiningu barnsins hvort sem bad
er innan LSH eda a einkastofu. betta bil @ milli stofnana, fjarhagslegir hagsmunir
lekna a einastofu og persdonuverndarlog eru sennilega steersti floskuhalsinn i ferlinu.

bPad var alveg ljost eftir samtal vid pa fagadila sem reett var vid ad upplifun peirra er

gjorolik peirra sem eru a piggjandi enda pjénustunnar og malsvara peirra edli malsins
samkvamt. Syn peirra & ndverandi ferli og hvernig ma baeta pad takmarkast téluvert

14



af fjarheimildum sem pau hafa enda hver kréna eyrnamerkt. Sum vandamal eru
oyfirstiganleg og naer vonlaust ad leysa vegna takmarkads fjarmagns, en 6ll aukavinna
eykur fjarporf. Eins og vid matt buast var toluvert veentingabil & milli fagadila og svo
foreldra sem horfa a ferlid Ut fra eigin reynslu og porfum. bad skal pvi itrekad ad hér
er um ad reeda oOskaferli Ut fra porfum foreldra og malsvara peirra 6had hverkyns
takmoérkunum eins og auka tilkostnadi.

Pad er jafnframt naudsynlegt ad pad komi fram til ad geeta sanngirnis ad ekki allir
foreldrar upplifa ferlid gallad og hladid vandamalum, foreldrar eru vissulega ad ganga
i gegnum olikar upplifanir og ferlin élik. En betur ma ef duga skal, pad er sannarlega
haegt ad gera betur og tryggja 6llum s6mu pjénustu.

Gildi Landspitalans eru: ,Umhyggja - Oryggi - Fagmennska og Frampréun®. Innleiding
vel skilgreindra ferla i pjonustu einstakra barna og annara hdpa stydur ekki bara viéd
oll hans gildi, heldur er einn litill lidur i att aéd framtidarsyn hans bar sem , gaedi
bjonustu er avalit i 6ndvegi*.

6. NIDURLAG

Fjolmargir koma ad pjonustu vid einstok born og eru parfir peirra jafn dlikar og pau
eru morg og pjonusta vid pau oft flokin. Pad ma pé draga pa alyktun ad grunnpjénusta
vid foreldra eftir formlegar greiningar er sannarlega haegt ad straumlinulaga, gera
skilvirkari og tryggja 6llum foreldrum 6had greiningu eda tidni sjukdéma barna peirra.
bessi rannsokn gefur til kynna ad ramt svigrim sé til Urbdta & pjonustu vid fjdlskyldur
barna med sjaldgaefa sjukdoma og heilkenni. Vandamalin sem listud eru upp i toflu 1
eru langt fra pvi ad vera dyfirstiganleg eins og dskaferlid synir og maetti Utiloka med
tiltdlulega einféldum adgerdum og breyttu vinnulagi.

Oskaferlid sem er afurd verkefnisins synir ferli® eins og pad vaeri vid bestu adstaedur i
fullkomnum heimi og vaeri haegt samnyta og yfirfeera fyrir adra hdpa i peim tilgangi ad
baeta pjonustu vid pa.

bad felst i pvi samfélagslegir hagsmunir ad tryggja peim vidunandi pjénustu, hdpa sem
naudsynlega purfa & pjénustunni ad halda, hop sem er ad leggja af stad i langhlaup
sem varir allt aevisked barna peirra.

Med samstilltu ataki og vilja er innleiding pessa eda sambeerilegs ferlis alls ekki svo
oraunhaefur moguleiki og pad er sannfeering rannsakanda ad vel skilgreindir verkferlar
myndu stérauka gaedi pjonustu vid vidkvaema hodpa eins og foreldra einstakra barna.
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