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Útdráttur 

Bakgrunnur rannsóknar: Rannsóknir sýna að mikilvægt er að standa faglega 

að flutningi ungmenna með langvinn heilsuvandamál frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu svo að þau nýti sér heilbrigðisþjónustu sem skyldi. Ef 

misbrestur verður þar á getur það haft neikvæð áhrif á heilsu, lífsgæði og 

framtíðarhorfur þeirra. Rannsóknir sýna þó að almennt taka 

nútímaheilbrigðiskerfi ekki faglega á slíkum flutningi og mikil þörf er á að 

bæta undirbúning hans. 

Tilgangur: Tilgangur rannsóknarinnar var að kanna upplifun ungmenna með 

langvinn líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu Landspítala. Markmiðið var að dýpka skilning á væntingum 

ungmenna við flutninginn svo koma megi betur til móts við þarfir þeirra. 

Aðferð: Notuð var fyrirbærafræðileg eigindleg rannsóknaraðferð samkvæmt 

greiningaraðferð Vancouver-skólans. Þátttakendur voru 11 ungmenni með 

langvinn líkamleg heilsuvandamál á aldrinum 20–26 ára. Tekið var eitt viðtal 

við hvern þátttakanda, fyrir utan að tvö viðtöl voru tekin við tvo þeirra. 

Þátttakendur voru valdir með tilgangsúrtaki.  

Niðurstöður: Rannsóknin sýndi að almennt var ekki staðið faglega að 

flutningi ungmennanna frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu Landspítala og 

að þau upplifðu flutninginn sem einangrað fyrirbæri. Þeim fannst þau vera illa 

undirbúin og óviðbúin því að takast á við breytingarnar. Með aukinni 

sjálfsábyrgð hafa þau þó að eigin mati þroskast og aðlagast nýjum aðstæðum. 

Öll ungmennin komu með tillögur að því sem betur mætti fara við flutninginn 

og undirbúning hans. 

Ályktun: Ef ekki er staðið vel að undirbúningi ungmenna með langvinn 

heilsuvandamál við flutning frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu er reynsla 

þeirra af flutningnum erfið. Þessi rannsókn getur verið skref í átt að bættum 

undirbúningi. Niðurstöðurnar gefa vísbendingu um að fagfólk þurfi að 

endurskoða og samræma verklag sitt og að hjúkrunarfræðingar séu í lykilstöðu 

til að leiða fram úrbætur á þessu sviði. 

Lykilorð: Ungmenni, langvinn heilsuvandamál, yfirfærsla og upplifun.  
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Abstract 

Research background: Research has shown that professional procedures are 

important when it comes to transition of young adults with chronic illnesses 

from paediatric health services to adult health services, which increases the 

prospects of the youth making sufficient use of adult health services. 

Insufficient use of the services can have negative impact on people’s health, 

quality of life and future prospects. Research has also shown that within 

modern health care systems, this transition generally does not follow 

professional procedures, and that it is important to prepare the youth for it.  

Purpose: Was to study the experience of young adults with chronic illnesses 

of the transition of care from paediatric to adult health services at Landspítali, 

The National University Hospital of Iceland. The aim was to deepen the 

understanding of young people’s expectations of the transition so that their 

needs can be met. 

Method: The research was performed by using a qualitative method, based on 

the Vancouver School of phenomenology. The participants were 11 young 

adults with chronic illnesses, aged 20–26 years. Each participant was 

interviewed once, except two who were interviewed twice. Purposeful 

sampling was used to choose the participants. 

Results: The results show that professional procedures are generally not 

practiced when moving young adults from paediatric to adult health services 

at Landspítali, and that the youth experienced the transition as an isolated 

phenomenon. They felt unprepared for dealing with the changes. With more 

responsibility they feel that they have matured and adjusted to new 

circumstances. All participants made suggestions about what could be done to 

improve the transition process. 

Conclusion: Young people with chronic illnesses experience the transition 

from paediatric to adult health services as difficult if it is not well-prepared and 

professionally done. This research can be a step towards improving the 

process. The results suggest that health care professionals need to rethink and 

coordinate their work procedures, and that nurses are in a key position when it 

comes to promoting improvement in the field. 

Keywords: Young adults, chronic illness, transition and experience. 
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Kafli 1 – Inngangur 

Í kaflanum verður fjallað um bakgrunn og viðfangsefni rannsóknarinnar. 

Tilgangur, markmið og rannsóknarspurning verða sett fram og 

rannsóknaraðferð er jafnframt kynnt og val á henni rökstutt. Meginhugtök sem 

koma fram í tilgangi og rannsóknarspurningu eru skilgreind og síðan er kynnt 

hvar heimilda var aflað. Í lokin er fjallað um takmarkanir rannsóknarinnar. 

Bakgrunnur viðfangsefnis 

Markmiðið með heilbrigðisþjónustu er að auka heilbrigði og vellíðan þeirra 

sem þiggja þjónustuna. Með aukinni tíðni langvinnra sjúkdóma, þekkingu, 

tækni, hærri lífaldri og breyttum lífsháttum breytast verkefni 

heilbrigðiskerfisins stöðugt og viðfangsefnin verða flóknari. Þetta kallar á 

nýjar og breyttar áherslur við skipulagningu og framkvæmd þjónustunnar 

(Hermann Óskarsson, 2005). Lífslíkur barna með alvarleg heilsuvandamál 

hafa aukist verulega og þau hafa nú jafnvel sambærilegar lífshorfur og aðrir. 

Mörg þeirra þurfa þó á áframhaldandi umönnun og meðferð frá 

heilbrigðisstarfsfólki að halda í gegnum lífið (Tuchman, Slap og Britto, 2008). 

Miklar breytingar eiga sér stað á unglingsárunum og þroskaverkefnin eru 

mörg og flókin. Til viðbótar venjulegum áhyggjum og vanda unglingsáranna 

þurfa ungmenni með langvinn heilsuvandamál að taka tillit til sjúkdómsins og 

meðferðarinnar og aðlagast því að flytja yfir á þjónustustig ætlað fullorðnum, 

þar sem nálgunin við einstaklinginn er önnur. Vegna margbreytilegra þátta 

getur meðferðin reynst viðkomandi erfið og það reynir mikið á ungmennin, 

fjölskyldurnar og meðferðaraðila (Berg-Kelly, 2010; Kennedy, Sloman, 

Douglass og Sawyer, 2007). Á unglingsárum lenda ungmenni gjarnan í 

togstreitu milli fjölskyldumiðaðrar barnaþjónustu, sem lítur framhjá aukinni 

þörf þeirra fyrir sjálfstæði og hins vegar þjónustu sem sniðin er að fullorðnum 

og viðurkennir þetta sjálfstæði en vanrækir líkamlegar, andlegar og félagslegar 

þroskaþarfir ungmennanna (Kennedy o.fl., 2007; Soanes og Timmons, 2004). 
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Niðurstöður erlendra rannsókna sýna fram á mikilvægi þess að standa 

faglega að flutningi ungmenna með langvinn heilsuvandamál frá 

barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu. Tryggja þarf samfellda og árangursríka 

heilbrigðisþjónustu svo ungmennunum farnist sem best til framtíðar (van Staa, 

Jedeloo, van Meeteren og Latour, 2011). Óskipulagður og ósamhæfður 

flutningur eykur líkur á að ungmenni nýti sér ekki heilbrigðisþjónustu sem 

skyldi sem hefur neikvæð áhrif á heilsu, lífsgæði og framtíðarhorfur þeirra. 

Kostnaður heilbrigðiskerfisins á hvern einstakling eykst vegna aukinnar hættu 

á fylgikvillum, minnkaðrar starfsgetu, aukins álags á aðstandendur og aukinnar 

þarfar fyrir stuðning og utanaðkomandi aðstoð (Crowley, Wolfe, Lock og 

McKee, 2011).  

Hugtakið yfirfærsla (e. transition) er notað yfir aðlögunarferli ungmenna 

við flutning frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu (Viner, 2008). Rannsóknir 

sýna að almennt taka nútímaheilbrigðiskerfi ekki skilvirkt á yfirfærslu og mikil 

þörf er á að bæta áætlun og undirbúning hennar (Crowley o.fl., 2011; 

Rutishauser, Akré og Suris, 2011; Soanes og Timmons, 2004). Aukin gæði 

heilbrigðisþjónustu og skilvirkari meðferð eykur öryggi skjólstæðinga og 

lækkar kostnað heilbrigðiskerfisins til lengri tíma (Melnyk, Fineout-Overholt, 

Stillwell og Williamson, 2010).  

Íslenskar rannsóknir á yfirfærslu eru af skornum skammti og ekki eru til 

neinar rannsóknir á upplifun íslenskra ungmenna með langvinn 

heilsuvandamál af flutningi frá heilbrigðisþjónustu barna til 

heilbrigðisþjónustu fullorðinna. Til að auka gæði, samhæfingu og samfellu 

þjónustunnar við yfirfærslu er mikilvægt að rannsóknir verði gerðar á reynslu 

íslenskra ungmenna sem flust hafa á milli þjónustusviða (Arnfríður Silja 

Gylfadóttir og Birna Hrönn Björnsdóttir, 2012). 

Viðfangsefnið greint 

Ástæðan fyrir því að þetta viðfangsefni varð fyrir valinu er sú að rannsakandi 

er hjúkrunarfræðingur á Meltingar- og nýrnadeild Landspítala– 

háskólasjúkrahúss (LSH) þar sem þjónustan er sniðin að þörfum fullorðinna. Í 

starfinu hefur hann orðið áþreifanlega var við að bæta þurfi undirbúning 

ungmenna með langvinn heilsuvandamál við flutning frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu til að koma til móts við væntingar og þarfir þeirra. Mörg 

þeirra fá litla aðlögun að flutningnum og sýna merki um vanlíðan og kvíða í 
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breyttum aðstæðum. Umhverfi og starfsfólk í fullorðinsþjónustu er þeim 

ókunnugt og vinnubrögð og samskipti ólík því sem þau þekkja frá 

barnaþjónustu. Starfsfólk fullorðinsdeilda nálgast unga fólkið gjarnan eins og 

það sé fullorðið og gerir kröfur til þess í samræmi við það. 

Rannsakandi telur mikilvægt að standa faglega að flutningi ungmenna með 

langvinn heilsuvandamál í fullorðinsþjónustu svo þeim farnist sem best í 

framtíðinni. Fáar íslenskar rannsóknir eru til um efnið og nauðsynlegt er að 

bæta úr því. Forsenda þess að greina megi þætti sem bæta gæði hjúkrunar og 

heilbrigðisþjónustu við flutning skjólstæðinga í fullorðinsþjónustu hér á landi 

er að átta sig á reynslu og upplifun þeirra sem hafa reynt hann á eigin skinni. 

Tilgangur rannsóknar og rannsóknarspurning  

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna upplifun ungmenna með langvinn 

líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu 

Landspítala. Markmiðið er að dýpka skilning á þörfum og væntingum 

ungmenna við flutninginn svo koma megi betur til móts við þarfir þeirra. 

Eftirfarandi rannsóknarspurning er sett fram: Hver er upplifun ungmenna með 

langvinn líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu Landspítala? 

Rökstuðningur fyrir vali á rannsóknaraðferð 

Til að svara rannsóknarspurningunni og dýpka skilning á viðfangsefninu var 

valin eigindleg rannsóknaraðferð. Eigindlegar rannsóknir leyfa að hlutirnir séu 

skoðaðir ofan í kjölinn og að farið sé djúpt ofan í saumana á því sem verið er 

að rannsaka (Sigurlína Davíðsdóttir, 2013). Mannlega reynslu er hvorki hægt 

að mæla né gera tilraunir með; aðeins er hægt að reyna að skilja hana. 

Fræðilega nálgunin sem notast er við hér er fyrirbærafræði Vancouver-skólans 

en hún þykir henta vel við rannsóknir á viðkvæmum viðfangsefnum (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). Þátttakendurnir í rannsókninni eru allir ungmenni með 

langvinn líkamleg heilsuvandamál og leiða má líkur að því að hafi reynsla 

þeirra af viðfangsefninu verið þeim erfið sé líklegt að upprifjunin verði þeim 

einnig erfið. Með viðtölum, virkri hlustun og nærveru skapast ákveðin nánd 

við þátttakendur og rannsakandi fær tækifæri til að sýna þeim nærgætni, 
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virðingu og umhyggju (Helga Jónsdóttir, 2013). Aðferðin hentar vel þegar ekki 

er vitað fyrirfram hvað kemur í ljós eða hvers er viðeigandi að spyrja. Með 

aðferðinni má greina rauðan þráð sem er lýsandi fyrir upplifun þátttakenda. 

Niðurstöður erlendra rannsókna gefa ákveðnar vísbendingar um viðfangsefnið 

en ekki er víst að þær séu algerlega í samræmi við íslenskan veruleika (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). 

Skilgreining meginhugtaka 

Ungmenni: Hvenær börn verða að ungmennum eða unglingum hefur ekki 

verið skilgreint sérstaklega og það er því háð sértæku mati þeirra aðila er þurfa 

að taka afstöðu til þess. Á Íslandi og í flestum vestrænum löndum er þó oftast 

miðað við aldurinn 14–23 ára (Velferðarráðuneytið, 2011). 

Langvinn heilsuvandamál: Langvinn heilsuvandamál eru langtímabreytingar 

á heilbrigðisástandi sem hafa áhrif á félagsleg samskipti einstaklinganna og 

getu þeirra til að uppfylla hlutverk sín (Larkin, 2011).  

Yfirfærsla: Yfirfærsla er markviss, skipulagður flutningur ungmenna með 

langvinn heilsuvandamál frá heilbrigðisþjónustu sniðinni að þörfum barna til 

heilbrigðisþjónustu sem ætluð er fullorðnum (Blum o.fl., 1993). 

Barnaþjónusta: Barnaþjónusta er sérhæfð, fjölskyldumiðuð heilbrigðis-

þjónusta fyrir börn og unglinga að 18 ára aldri (Barnaspítali Hringsins, e.d.). 

Fullorðinsþjónusta: Fullorðinsþjónusta er heilbrigðisþjónusta fyrir 

einstaklinga 18 ára og eldri sem veitir fjölbreytta almenna og sérhæfða 

þjónustu (Landspítali–háskólasjúkrahús, e.d.). 

Heimildaleit  

Rannsakandi leitaði að heimildum í gegnum ýmis gagnasöfn. Helst var stuðst 

við CINAHL, Google Scholar, OVID, ProQuest, PubMed og Skemmuna. 

Notuð voru leitarorðin: ungmenni, langvinn heilsuvandamál, yfirfærsla og 

upplifun. Einnig var rýnt í skýrslu Velferðarráðuneytisins frá árinu 2011 og 

efni um heilbrigðisþjónustu ungmenna og yfirfærslu á vefjum 

Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar og Royal College of Nursing. 
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Takmarkanir rannsóknarinnar 

Í eigindlegum rannsóknum má segja að sannleikurinn sé bundinn við 

þátttakendurna í rannsókninni. Trúverðugleiki hefur gjarnan verið notaður sem 

mælikvarði á sannleiksgildi eigindlegra rannsóknarniðurstaðna. Margir 

fræðimenn telja að rannsóknarniðurstöður séu trúverðugar þegar þær eru það 

lýsandi fyrir ákveðna mannlega reynslu að þeir sem hafa gengið í gegnum 

sömu reynslu þekki hana sem sína eigin (Sigríður Halldórsdóttir og Sigurlína 

Davíðsdóttir, 2013).  

Ákveðnir þættir geta takmarkað rannsóknir með því að hafa áhrif á 

niðurstöður þeirra og draga þannig úr trúverðugleika þeirra. Takmarkanir 

þessarar rannsóknar eru að niðurstöðurnar byggja á upplifun og frásögn 11 

ungmenna. Úrtakið kann að hafa verið of einsleitt en þátttakendur sækja allir 

þjónustu á LSH og eru nánast allir búsettir á höfuðborgarsvæðinu. Notað var 

tilgangsúrtak og því aðeins valdir einstaklingar sem að mati fagaðila höfðu 

áhuga og getu til að tjá sig um viðfangsefnið. Það kann að hafa útilokað aðra 

einstaklinga sem eru tilbúnir að tjá sig um viðfangsefnið og hefðu dýpkað 

þekkinguna sem fékkst í rannsókninni enn frekar. Takmarkanir 

rannsóknarinnar liggja einnig í því að viðfangsefnið hefur lítið verið rannsakað 

á Íslandi og því er ekki hægt að bera niðurstöðurnar saman við sambærilegar 

rannsóknir hérlendis. Ekki er hægt að alhæfa út frá niðurstöðunum enda er það 

ekki tilgangur rannsóknarinnar, heldur að efla þekkingu og dýpka skilning á 

viðfangsefninu.  

Rannsakandi er vanur að afla heildrænna upplýsinga um heilsufarssögu og 

líðan einstaklinga en er aftur á móti byrjandi í að taka rannsóknarviðtöl og 

greina gögn sem úr þeim fást. Það eykur þó styrk rannsóknarinnar að tveir 

leiðbeinendur, sem eru reyndir hjúkrunarfræðingar og rannsakendur, lásu öll 

viðtölin og tóku þátt í gagnagreiningu í gegnum samræður og ígrundun. 

Styrkleikar rannsóknarinnar liggja einnig í því að heilsuvandamál þátttakenda 

eru mismunandi og tilheyra ýmsum sérgreinum heilbrigðisþjónustu. 

Þátttakendur eru því fulltrúar nokkuð breiðs hóp ungmenna með langvinn 

líkamleg heilsuvandamál. Einnig er styrkur að greiningarlíkan hvers 

þátttakanda var borið undir viðkomandi sem gat því staðfest túlkun 

rannsakanda á eigin upplifun. Heildargreiningarlíkanið var síðan borið undir 

tvo þátttakendur til samþykktar.  
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Kafli 2 – Fræðileg umfjöllun 

Í kaflanum verður fjallað um ritað efni og rannsóknir sem tengjast viðfangsefni 

rannsóknarinnar. Leitast er við að varpa ljósi á þá fræðilegu þekkingu sem til 

er um efnið og fá fram skýra mynd af því. Umfjöllunin er kaflaskipt og byrjað 

er á að fjalla um ungmenni með langvinn heilsuvandamál. Þá er fjallað um 

flutning ungmenna frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu. Síðan er rætt um 

leiðir til úrbóta og að lokum er farið yfir þróun viðfangsefnisins á Íslandi.  

Ungmenni með langvinn heilsuvandamál 

Samkvæmt Þjóðskrá bjuggu 332.529 manns á Íslandi í janúar 2016. Þar af voru 

46.177 á aldrinum 14–23 ára (Hagstofa Íslands, 2016). Ef miðað er við erlendar 

og innlendar rannsóknir má ætla að um það bil 15–20% barna og ungmenna 

glími við langvinn heilsuvandmál sem krefjast langtímaeftirlits og meðferðar 

hjá fagaðilum, ýmist innan eða utan sjúkrahúsa (Ahlberg, 2010; 

Velferðarráðuneytið, 2011). Af þeim ná yfir 90% fullorðinsaldri (Bryant, 

Young, Cesario og Binder, 2011). Hjá börnum og ungmennum á Íslandi eru 

hegðunar- og geðraskanir algengustu langvinnu heilsuvandamálin en sem 

dæmi um langvinna líkamlega sjúkdóma má nefna sykursýki, astma og 

ofnæmi, heila- og taugasjúkdóma, liðagigt, meltingarfærasjúkdóma, 

slímseigjusjúkdóma, nýrnasjúkdóma, meðfædda hjartagalla og aðra meðfædda 

galla, krabbamein og langtímaafleiðingar þess (Elísabet Konráðsdóttir, 2012; 

Velferðarráðuneytið, 2011).  

Staða ungs fólks hefur lengi verið í samfélagsumræðunni og í seinni tíð 

hefur áhugi aukist á að bæta þjónustu heilbrigðis-, félags- og menntakerfisins 

við þennan aldurshóp (Velferðarráðuneytið, 2011). Breytingin frá því að vera 

barn yfir í að verða unglingur er oft flókin og sama gildir um tímabilið frá 

unglingsárum yfir á fullorðinsár. Því þarf að huga vel að sérstöðu hvers 

aldurshóps og laga þjónustuna að þörfum og þroskastigi hvers og eins (Berg-

Kelly, 2010; Kennedy o.fl., 2007). Árið 2007 setti Alþjóðaheilbrigðisstofnunin 

fram leiðbeiningar og tilmæli um „Youth Friendly Health Services“ eða 

ungmennavæna heilbrigðisþjónustu. Það hefur verið hvatning til 

heilbrigðisyfirvalda víða um heim að veita ungmennum betri þjónustu, lagaða 

að þörfum þeirra (World Health Organization, 2010). Í Bretlandi hefur verið 

sett fram ákveðin stefna, „You´re Welcome Quality Criteria“, sem margar 
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þjóðir hafa tekið sér til fyrirmyndar (Velferðarráðuneytið, 2011). Í Evrópu og 

víðar hafa fagaðilar beitt sér fyrir bættri þjónustu við ungmenni með langvinn 

heilsuvandamál. Víða eru starfræktar sérstakar unglingamóttökur og á 

Norðurlöndunum hefur Svíþjóð verið í fararbroddi hvað þetta varðar. Þá hafa 

ákveðin barnasjúkrahús í Stokkhólmi og Kaupmannahöfn sérsniðið þjónustu 

sína við langveik ungmenni og gert þjónustuna meira aðlaðandi og 

aðgengilegri fyrir þennan aldurshóp (Berg-Kelly, 2010; Velferðarráðuneytið, 

2011). 

Ungmenni 

Tímabil barnæsku og unglingsára hefur lengst enda eru kröfur um færni og 

ákvarðanir sem ungmenni standa frammi fyrir í nútímasamfélagi fjölbreyttari 

en áður fyrr. Hvenær börn verða að ungmennum eða unglingum hefur ekki 

verið skilgreint sérstaklega og það er því háð sértæku mati þeirra aðila er þurfa 

að taka afstöðu til þess. Á Íslandi og í flestum vestrænum löndum er þó oftast 

miðað við aldurinn 14–23 ára (Velferðarráðuneytið, 2011). Á þeim árum sem 

ungmenni breytast í fullorðna einstaklinga móta þau gjarnan sjálfsmynd sína, 

viðhorf og gildi og temja sér lífsstíl fyrir ævina. Miklar breytingar eiga sér stað 

hjá einstaklingum á þessum árum sem snerta flesta þætti daglegs lífs. 

Líkamsímynd breytist, vitsmunaleg geta eykst, kröfur samfélagsins til 

ungmenna aukast og þau þurfa að búa sig undir hlutverk fullorðinsáranna 

(Velferðarráðuneytið, 2011; Watson, 2005). Tafla 1. sýnir helstu 

þroskaverkefni unglingsáranna. 
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Tafla 1 Þroskaverkefni unglingsáranna. 

Öðlast aukinn 

vitsmunaþroska. 

Geta ungmenna til rökhugsunar eykst og 

þau eiga auðveldara með að meta 

afleiðingar gjörða sinna. 

Skilja mikilvægi vináttu. Vináttusambönd verða ungmennum 

mikilvæg og hæfileiki þeirra til setja sig í 

spor annarra eykst. 

Móta lífsgildi og viðhorf.  Ungmenni byrja að efast um viðhorf sín 

frá barnæsku og fara að tileinka sér 

þýðingarmikil og þroskaðri viðhorf. 

Þroska sjálfsmynd. Ungmenni uppgötva og skilgreina sjálf sig 

sem einstaklinga. 

Móta markmið tengd 

framtíðarhlutverkum. 

Hugsun og hegðun ungmenna miða að því 

að byggja upp færni sem nauðsynleg er 

fyrir framtíðarhlutverk. 

Endurskilgreina samband við 

foreldra. 

Ungmenni byrja að losa um tengsl við 

foreldra og sjálfstæði þeirra eykst. 

Öðlast aukinn hæfileika til að 

mynda náin sambönd. 

Ungmenni móta kynímynd sína og geta 

þeirra til að stofna til rómantískra 

sambanda eykst. 

(Kennedy o.fl., 2007) 

 

Nýlegar framfarir í myndgreiningartækni sýna að heilastarfssemin nær ekki 

fullri getu fyrr en upp úr 25 ára aldri. Ástæðan fyrir því er að ákveðið svæði í 

framheila (e. prefrontal cortex) þroskast seint. Þar á sér einkum stað úrvinnsla 

minnis, tilfinninga og vitrænna aðgerða. Þar er hegðun stjórnað með tilvísun í 

dómgreind og forsjálni. Þetta þarf að hafa í huga í samskiptum við ungmenni. 

Mikilvægt er að nálgast þau á þeirra eigin forsendum og koma í veg fyrir að 

gerðar séu óraunhæfar væntingar og kröfur til þeirra (Berg-Kelly, 2010). 

Langvinn heilsuvandamál  

Langvinn heilsuvandamál eru langtímabreytingar á heilbrigðisástandi sem 

hafa áhrif á félagsleg samskipti einstaklinganna og getu þeirra til að uppfylla 

hlutverk sín (Larkin, 2011). Samkvæmt Perrin o.fl. (1993) er heilsuvandamál 

hjá börnum yngri en 18 ára langvinnt hafi það staðið lengur en í þrjá mánuði, 

sé ólæknanlegt, hafi í för með sér einhvers konar skerðingu á lífsfyllingu og 

þörf sé fyrir sérstaka aðstoð eða endurhæfingu. Rannsóknir sýna að sálfræðileg 

og félagsleg áhrif langvinnra heilsuvandamála á ungmenni og fjölskyldur 
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þeirra eru svipuð þrátt fyrir ólíka sjúkdóma. Á Íslandi eru börn talin langveik 

ef þau hafa þurft að vera undir læknishendi í að minnsta kosti þrjá mánuði og 

vegna ástandsins orðið fyrir röskun á daglegum athöfnum (Félags- og 

tryggingamálaráðuneytið, 2008). 

Sérstaða ungmenna með langvinn heilsuvandamál  

Rannsóknir sýna að langvinn heilsuvandamál geta haft víðtæk líkamleg og 

sálfélagsleg áhrif á börn, auk þess sem slíkur vandi getur haft veruleg áhrif á 

þroskaframvindu, námsframmistöðu og vellíðan (Soanes og Timmons, 2004). 

Hegðunar- og tilfinningaleg vandamál eru um tvisvar sinnum líklegri hjá 

þessum börnum en öðrum. Dræm skólasókn vegna veikinda getur leitt til 

félagslegrar einangrunar, skerðingar á námsárangri og færri atvinnutækifæra 

þegar kemur á fullorðinsár (Sigríður Kr. Gísladóttir, Ragnheiður Ósk 

Erlendsdóttir, Guðrún Bjarnadóttir, Ragnheiður Elísdóttir og María 

Guðnadóttir, 2005). Rannsóknir sýna að ungmenni með langvinn 

heilsuvandamál eru jafn líkleg og jafnvel líklegri en heilbrigðir jafnaldrar til 

að stunda áhættuhegðun eins og reykingar, alkóhól- og fíkniefnaneyslu og 

óvarið kynlíf. Afleiðingarnar geta þó orðið mun alvarlegri en hjá heilbrigðum 

jafnöldrum og haft slæm áhrif á heilsuvandamálið og þar með heilsu 

ungmennanna (Sawyer, Drew, Yeo, Britto, 2007). Ungmenni með langvinn 

heilsuvandamál bera yfirleitt sömu væntingar til lífsins og heilbrigðir 

jafnaldrar. Þau búa jafnvel yfir meiri þroska því þau hafa þurft að mæta meira 

mótlæti í lífinu (Kennedy o.fl., 2007).  

Varni, Limbers og Burwinkle (2007) gerðu samanburðarrannsókn í 

Bandaríkjunum á heilbrigðistengdum lífsgæðum yfir 2500 barna og ungmenna 

á aldrinum 2–18 ára með langvinn heilsuvandamál, sem tók til 10 

sjúkdómsgreininga, og yfir 9500 heilbrigðra jafnaldra þeirra. 

Meginniðurstöður leiddu í ljós að börn og ungmenni með langvinn 

heilsuvandamál greina frá almennt verri heilbrigðistengdum lífsgæðum í 

samanburði við heilbrigða jafnaldra. Pinquart (2014) gerði yfirgreiningu í þeim 

tilgangi að kanna hvort langvinn heilsuvandamál ungmenna hefðu áhrif á getu 

þeirra til að ná þroskatengdum áföngum í lífinu. Niðurstöðurnar leiddu í ljós 

að í samanburði við heilbrigða jafnaldra eru 22–38% minni líkur á að 

einstaklingar sem glímt hafa við langvinn heilsuvandamál frá barnsaldri ljúki 

háskólamenntun, hafi atvinnu, flytjist að heiman, giftist og verði foreldrar. 
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Munurinn er enn meiri hjá ungmennum sem glíma við taugasjúkdóma, 

skynskerðingu og heilsuvandamál sem valda sjáanlegum lýtum. Fjóla Katrín 

Steinsdóttir o.fl. (2008) gerðu íslenska rannsókn sem hafði þann tilgang að 

kanna hvort sálfélagslegar breytur, bjargráð og félagslegur stuðningur segði 

fyrir um andlega og líkamlega líðan ungmenna með sykursýki. Fimmtíu og sex 

ungmenni milli tvítugs og þrítugs með sykursýki, tegund eitt, tóku þátt í 

rannsókninni. Niðurstöðurnarnar voru að allsterk fylgni er á milli þunglyndis- 

og kvíðaeinkenna og vandamála sem tengjast því að vera með sykursýki. 

Flutningur ungmenna frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu 

Erlendar rannsóknir staðfesta að mikilvægt er að standa faglega að flutningi 

ungmenna frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu, svo einstaklingum farnist 

sem best í framtíðinni (van Staa o.fl., 2011). Rannsóknir sýna þó að almennt 

taka nútímaheilbrigðiskerfi ekki skilvirkt á flutningnum og mikil þörf er á að 

bæta áætlun og undirbúning hans. Þeir sem láta sig málefnið varða benda á að 

verkferlar hafi hingað til verið þróaðir í samræmi við þekkingu og reynslu 

meðferðaraðila. Þörf sé á fleiri rannsóknum sem miði að því að fá djúpstæðari 

mynd af þörfum, væntingum og upplifun ungmennanna sjálfra og fjölskyldna 

þeirra við flutning á milli þjónustusviða (Crowley o.fl., 2011; Rutishauser o.fl., 

2011; Soanes og Timmons, 2004). Samkvæmt núgildandi lögum eiga íslensk 

ungmenni með langvinn heilsuvandamál að flytjast yfir í heilbrigðisþjónustu 

fullorðinna þegar þau verða 18 ára. Mikilvægt er að ungmennin hafi náð þroska 

og getu til að taka ábyrgð á eigin heilsufari við flutning en eftir að 

heilbrigðisþjónustu á barnadeildum sleppir er gert ráð fyrir að ungmennið axli 

ábyrgð á heilsuvanda sínum (Elísabet Konráðsdóttir, 2012; Kennedy o.fl., 

2007).  

Yfirfærsla 

Samkvæmt Blum o.fl. (1993) er yfirfærsla markviss skipulagður flutningur 

ungmenna með langvinn heilsuvandamál frá heilbrigðisþjónustu sniðinni að 

þörfum barna til heilbrigðisþjónustu sem ætluð er fullorðnum. Áður fyrr átti 

flutningurinn sér stað í einu skrefi og oftast án undirbúnings og aðildar 

einstaklinganna sem gengu í gegnum hann. Það var ekki fyrr en í kringum 1980 
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að vestræn samfélög fóru að beina sjónum að álaginu sem flutningurinn hafði 

á ungmennin. Í kjölfarið var farið að líta á hann sem ákveðið breytingarferli 

sem mikilvægt væri að undirbúa einstaklinga vel fyrir með stuðningi, fræðslu 

og faglegri umönnun (Government of Western Australia – Department of 

Health, 2009). Árið 1999 benti Viner á að eitt mikilvægasta viðfangsefni 

heilbrigðisþjónustu á komandi öld væri að skipuleggja skilvirka aðlögun 

ungmenna að flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu með velferð 

þeirra að leiðarljósi. Markmið yfirfærslu er að hámarka getu ungmenna til að 

takast á við verkefni fullorðinsáranna og tryggja samhæfða og samfellda 

þjónustu við flutning í fullorðinsþjónustu.  

Hvers vegna er yfirfærsla mikilvæg? 

Við yfirfærslu er tekist á við margþættar þarfir ungmenna til að þau öðlist 

félagslegt sjálfstæði og læri að taka ábyrgð á eigin heilsu. Yfirfærsla er flókið 

ferli og snertir alla er að henni koma: ungmennin sjálf, fjölskyldu þeirra og 

meðferðaraðila. Mikilvægt er að ungmennin hafi tilfinningu fyrir því að þau 

standist væntingar, tekið sé eftir þeim og hlustað á þau. Ef misbrestur verður 

þar á er hætt við að þau upplifi aukið álag sem getur leitt til fylgikvilla eins og 

kvíða og þunglyndis (Fegran, Hall, Uhrenfeldt, Aafaard og Ludvigsen, 2014).  

Óskipulagður og ómarkviss flutningur ungmenna með langvinn 

heilsuvandamál getur leitt til þess að ungmenni vannýti heilbrigðisþjónustu og 

mæti stopult í reglubundið eftirlit. Samfara því aukast líkur á bráðum 

vandamálum, ýmsum fylgikvillum og langvinnum heilsutengdum og 

félagslegum vandamálum (Watson, Parr, Joyce, May og Le Couteur, 2011). 

Lífshorfur einstaklinga með sigðkornablóðleysi (e. sickle cell disease) hafa til 

dæmis almennt aukist en þó ekki hjá ungmennum á aldrinum 20–24 ára. Talið 

er að hluta af skýringunni megi rekja til þess að verulega dregur úr mætingu í 

eftirlit á þessum árum (Stollon o.fl., 2015). Breskur prófessor og sérfræðingur 

í nýrnasjúkdómum barna gerði úttekt á afdrifum 20 ungmenna sem fluttust frá 

barnadeild yfir í fullorðinsþjónustu. Niðurstöður sýndu að 35% þeirra höfnuðu 

ígrædda nýranu innan við 36 mánuðum eftir flutning. Verulega dró úr mætingu 

í eftirlit hjá þessum einstaklingum eftir flutninginn og sum þeirra hættu jafnvel 

alveg að mæta (Watson, 2005). Fleiri rannsóknir sýna áþekkar niðurstöður. 

Nýleg kerfisbundin yfirlitsrannsókn á upplifun ungmenna með meðfæddan 

hjartagalla við yfirfærslu sýndi að verulega dró úr mætingu í eftirlit eftir 



13 

flutning í fullorðinsþjónustu. Dauðsföllum fjölgaði meðal ungmennanna eftir 

flutninginn og talið er að komast hefði mátt hjá flestum þeirra með markvissu 

eftirliti og eftirfylgni (Heery, Sheehan, While, Coyne, 2015). Niðurstöður 

breskrar afturskyggnar samanburðarrannsóknar sýndu að mæting ungmenna 

með sykursýki í eftirlit var um 94% fyrir flutning í fullorðinsþjónustu en var 

komin niður í 57% tveimur árum eftir flutning. Mæting í eftirlit var betri á 

göngudeildum þar sem ungmenni fengu tækifæri til að hitta lækni í 

fullorðinsþjónustu fyrir flutning (Kipps o.fl., 2002). 

Hildur Halldórsdóttir, Fjóla Katrín Steinsdóttir, Arna Guðmundsdóttir, 

Jakob Smári og Eiríkur Örn Arnarson gerðu afturvirka rannsókn á LSH árið 

2009 í þeim tilgangi að varpa ljósi á þá þætti sem þarf að huga betur að í 

meðferð fólks með sykursýki, tegund eitt, eftir flutning af göngudeild fyrir 

börn og unglinga yfir á göngudeild fullorðinna. Gögnum var safnað úr 

sjúkraskrám fyrir árið 2006. Þátttakendur voru 56 ungmenni á aldrinum 20–30 

ára. Niðurstöður sýndu meðal annars að langtímablóðsykurgildi þeirra sem 

mættu aldrei á göngudeild sykursjúkra það ár var marktækt hærra en þeirra sem 

mættu þrisvar sinnum eða oftar. Út frá niðurstöðunum má draga þá ályktun að 

mæting í reglubundið eftirlit auðveldi einstaklingum að takast á við 

meðferðina. Talið er að fræðsla og stuðningur við fólk með sykursýki dragi úr 

innlögnum á sjúkrahús og þar er þátttaka hjúkrunarfræðinga mikilvæg (Árún 

K. Sigurðardóttir og Kjartan Ólafsson, 2012).  

Rannsakandi gerði verkefni árið 2013 í þeim tilgangi að skoða hvort 

mæting í reglubundið eftirlit hjá ungmennum með sykursýki, tegund eitt, 

minnki eftir flutning frá göngudeild barna LSH yfir á göngudeild fullorðinna 

LSH. Verkefnið var hluti af meistaranámi og byggðist á greiningu og úrvinnslu 

gagna. Úrtakið var öll ungmenni sem greind höfðu verið fyrir 18 ára aldur með 

sykursýki, tegund eitt, í árgöngum 1989, 1990 og 1991 og höfðu flust yfir í 

fullorðinsþjónustu en 34 ungmenni uppfylltu skilyrði úrtaksins. Fjöldi koma 

ungmenna á göngudeildir var skoðaður þegar þau voru á 17. ári á barnadeild 

og 21. ári á fullorðinsdeild. Niðurstöðurnar sýndu að verulega dregur úr 

mætingu í reglubundið eftirlit hjá ungmennum eftir flutning í 

fullorðinsþjónustu og mætingin er langt fyrir neðan það sem mælt er með fyrir 

þennan sjúklingahóp. Samanburð á komum einstaklinga á göngudeildirnar má 

sjá á mynd 1. Niðurstöðunum ber að taka með fyrirvara þar sem úrtakið var 

lítið og ýmsir þættir sem ekki er hægt að skoða með þessum hætti geta haft 

áhrif. Þær gefa þó ákveðnar vísbendingar sem þörf er á að skoða nánar. 
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Mynd 1 Samanburður á fjölda koma einstaklinga í úrtaki á göngudeildir 

sykursjúkra LSH. 

Mismunur á barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu  

Heilbrigðisþjónusta barna er frábrugðin heilbrigðisþjónustu fullorðinna. 

Ástæða mismunarins er tengd aldri skjólstæðinga og þar af leiðandi ólíkum 

þörfum þeirra. Mismunur á milli þjónustusviða er meginástæðan fyrir því að 

flutningur ungmenna í fullorðinsþjónustu reynist þeim oft erfður því 

breytingarnar eru miklar. Ungmenni lenda gjarnan á milli og finnst þau hvorki 

tilheyra barnaþjónustu né fullorðinsþjónustu.  

Mikill munur er á því hvernig fagfólk í barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu 

nálgast skjólstæðinga sína. Fagfólk í barnaþjónustu hefur sérþekkingu á vexti 

og þroska barna og ungmenna. Markmið þess er að hámarka getu barnanna, 

ekki aðeins til að takast á við heilsuvandamálið heldur einnig við athafnir 

daglegs lífs og þroskaverkefni sem tengjast menntun og andlegri og félagslegri 

virkni (Watson, 2005). Í fullorðinsþjónustu er litið svo á að einstaklingar hafi 

náð fullum þroska og vexti sem getur haft þær afleiðingar að líkamlegar og 

andlegar þroskaþarfir þeirra eru vanræktar. Heilsuvandamálið sjálft er oftast í 
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brennidepli (Bryant o.fl., 2011; Soanes og Timmons, 2004). Í barnaþjónustu er 

lögð áhersla á þverfaglega teymisvinnu og sálfélagslegan stuðning en í 

fullorðinsþjónustu starfa fagaðilar síður í teymum (Watson, 2005). 

Heilbrigðisþjónusta barna leggur áherslu á að fjölskyldan sé órjúfanlegur hluti 

af lífi barna og ungmenna. Foreldrar veita barninu stuðning, hafa skyldum að 

gegna í meðferðinni og taka allar ákvarðanir. Heilbrigðisþjónusta fullorðinna 

lítur aftur á móti á skjólstæðinga sem sjálfstæða einstaklinga. Litið er á 

fjölskylduna sem utanaðkomandi og gert er ráð fyrir að skjólstæðingar séu 

færir um að meðtaka og skilja upplýsingar og taka út frá þeim eigin ákvarðanir 

(Bryant o.fl., 2011; Soanes og Timmons, 2004; Watson, 2005). Í barnaþjónustu 

venjast börn og ungmenni góðri eftirfylgni og áminningu um viðtalstíma. 

Aðgengið að þjónustunni er gott og biðlistar stuttir. Heilbrigðisþjónusta 

fullorðinna er dýrari og þar eru biðlistar langir og strangari reglur gilda um 

tímabókanir og heimsóknartíma (Bryant o.fl., 2011). Á legudeildum 

barnaspítala er mörgum vandamálum sinnt í einu og bitnar það gjarnan á 

sérhæfingunni. Starfsemi fullorðinsdeilda snýst oftast um mikla þekkingu og 

sérhæfingu sem tengist ákveðnum heilsuvandamálum (Soanes og Timmons, 

2004; Watson, 2005). 

Í hollenskri rannsókn var könnuð upplifun ungmenna með langvinn 

heilsuvandamál, foreldra þeirra og meðferðaraðila af flutningi í 

fullorðinsþjónustu. Rannsóknin var eigindleg og tekin voru viðtöl við 24 

ungmenni með ýmis heilsuvandamál, 24 foreldra og 17 heilbrigðisstarfsmenn. 

Niðurstöðurnar sýndu að ungmennum og foreldrum þeirra finnst mikill munur 

á milli þjónustusviða og að bæði sviðin hafi sína kosti og galla. Niðurstöðurnar 

eru dregnar saman í töflu 2 (van Staa o.fl., 2011). 
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Tafla 2 Kostir og gallar barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu að mati 

ungmenna og foreldra þeirra. 

Kostir barnaþjónustu Ókostir fullorðinsþjónustu 

 Kunnuglegt umhverfi 

 Hlýlegt andrúmsloft 

 Aðstæður vinveittar börnum 

 Þátttaka foreldra 

 Virðing fyrir sérþekkingu 

ungmenna og foreldra 

 Traust gagnvart 

meðferðaraðilum 

 Góð samvinna 

meðferðaraðila 

 Þverfagleg teymisvinna 

 Heildræn nálgun 

 Framúrskarandi aðstæður á 

legudeildum 

 Fagaðilar sjá um að 

skipuleggja þjónustuna  

fyrir ungmennin 

 

 Framandi umhverfi 

 Formlegt, kröfuhart og kuldalegt 

andrúmsloft  

 Ungmennum ekki veitt sérstök athygli 

 Foreldrar ekki alltaf velkomnir 

 Skortur á virðingu fyrir sérþekkingu 

ungmenna og foreldra  

 Meðferðaraðilum ekki alltaf treyst 

 Lítil samvinna við fagaðila í 

barnaþjónustu og aðra sérfræðinga 

 Ekki sjálfgefið að teymisvinna sé 

ástunduð 

 Sálfélagslegum þáttum veitt lítil athygli 

 Lélegar aðstæður á legudeildum 

 Ungmenni þurfa að umgangast eldri 

sjúklinga 

 Aðrar aðferðir og meðhöndlun en í 

barnaþjónustu 

 Ungmenni þurfa að skipuleggja 

þjónustuna sjálf  

Kostir 

fullorðinsþjónustu 
Ókostir barnaþjónustu 

 Hentar aldri ungmenna 

 Staðreyndir, verkefnamiðað 

andrúmsloft 

 Áhersla á sjálfstæði og 

sjálfsábyrgð ungmenna 

 Ungmenni þátttakendur í 

ákvarðanatöku 

 Myndun nýrra sambanda, 

fersk byrjun 

 Upplýsingagjöf tengd 

málefnum fullorðinna 

 Möguleiki á að velja spítala 

nær heimili 

 Nýir meðferðarmöguleikar í 

boði 

 

 Komið fram við ungmennin sem börn, 

hentar ekki aldri 

 Ungmenni þurfa að umgangast ung börn 

 Lítil hvatning til sjálfstæðis og 

sjálfsábyrgðar 

 Viðvera foreldra takmarkar frelsi 

ungmenna til að tjá sig og taka þátt í 

ákvarðanatöku 

 Fast samband við meðferðaraðila  

 Skortur á upplýsingum tengdum 

málefnum fullorðinna 

 Fagaðilar hikandi við að reyna nýjar 

aðferðir og beita erfiðum meðferðum  
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Stuðningur fjölskyldu 

Samband ungmenna við foreldra og aðra fjölskyldumeðlimi skiptir miklu fyrir 

vellíðan þeirra og hvernig þeim farnast í framtíðinni. Góður stuðningur 

fjölskyldu getur verndað þau gegn erfiðleikum og hjálpað þeim að takast á við 

breytingar í lífinu (Murphey o.fl., 2014). 

Margar skilgreiningar eru til á fjölskyldu. Wright og Leahey (2013) segja 

að fjölskyldan sé sú sem hún segist vera. Samkvæmt þeim er fjölskylda 

félagsleg eining sem einstaklingur telur sig tilheyra og binst ákveðnum 

böndum. Fjölskyldan gegnir lykilhlutverki í að efla og viðhalda heilbrigði 

einstaklinga innan hennar. Aðstandendur langveikra barna eru stór og vaxandi 

hópur og þegar barn greinist með langvinnt heilsuvandamál snertir það 

fjölskylduna alla á marga vegu. Rannsóknir hafa sýnt að þó að um mismunandi 

sjúkdóma sé að ræða séu áhrif langvinnra heilsuvandamála hjá börnum svipuð 

fyrir fjölskyldur þeirra. Fjölskyldan stendur frammi fyrir margvíslegum 

streituvöldum, bæði við greiningu sjúkdóms og áfram alla barnæskuna og 

unglingsárin (Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir, 2006).  

Fjölskyldan veitir ungmennum mikinn stuðning og því er mikilvægt að 

flutningur ungmenna í fullorðinsþjónustu sé fjölskyldumiðaður (Viner, 1999). 

Fagfólk þarf að fræða fjölskylduna um breyttar áherslur í fullorðinsþjónustu, 

styðja hana og hafa hana með í ákvarðanatöku. Foreldrar gegna mikilvægu 

hlutverki í að auka færni ungmenna til að taka ábyrgð á eigin heilsu og 

meðferð. Foreldrar þurfa jafnframt að sætta sig við að hlutverk þeirra breytist 

smám saman frá því að annast barn sem er háð umönnun þeirra í að veita 

ungum einstaklingi, sem er að stíga sín fyrstu skref í átt til sjálfstæðis, stuðning. 

Þeir þurfa aðstoð við að sleppa takinu og styðja ungmennin til að taka eigin 

ákvarðanir. Mikilvægt er að þeir varpi ábyrgð á heilsu ungmennanna hvorki of 

snemma né of seint yfir á þau. Kerfisbundin yfirlitsrannsókn á yfirfærslu sýndi 

að áframhaldandi stuðningur fjölskyldu við ungmenni eftir flutning í 

fullorðinsþjónustu eykur líkur á að þau aðlagist á árangursríkan hátt og því er 

mikilvægt að fjölskyldan sé vel í stakk búin til að veita þeim viðeigandi 

stuðning (Reed-Knight, Blount og Gilleland, 2014). Hafa ber í huga að 

ungmenni með flókna taugasjúkdóma munu þó ávallt þurfa að reiða sig á 

fjölskyldu sína. Þessir sjúkdómar hafa áhrif á taugafræðilega virkni sem liggur 

að baki þroska rökréttrar hugsunar, auk þess að hafa áhrif á vöxt og kynþroska, 

sálfélagslega aðlögun og vellíðan. Að þessum ungmennum og fjölskyldum 

þeirra þarf að huga sérstaklega vel að (Elísabet Konráðsdóttir, 2012).  
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Upplifun ungmenna við flutning á milli þjónustusviða 

Engar íslenskar rannsóknir hafa verið gerðar til að kanna upplifun ungmenna 

með langvinn heilsuvandamál við flutning á milli þjónustusviða. Hins vegar 

liggja fyrir niðurstöður margra erlendra rannsókna á viðfangsefninu og þær 

benda flestar í sömu átt. Crowley o.fl. (2011) gerðu kerfisbundna 

yfirlitsrannsókn sem sýna átti hvaða þættir hefðu áhrif á skilvirka yfirfærslu. 

Niðurstöður leiddu í ljós að mörg ungmenni finna til óöryggis og kvíða vegna 

yfirvofandi flutnings. Þeim finnst þau ekki hafa stjórn á aðstæðum og ekki fá 

tækifæri til að taka þátt í umræðum og ákvarðanatökum. Tilgangur 

kerfisbundinnar yfirlitsrannsóknar Fegran o.fl. (2014) var að skoða hvernig 

ungmenni með langvinn heilsuvandamál upplifa flutning frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu. Rannsóknin tók til 18 eigindlegra rannsókna. 

Rannsakendur greindu fjögur meginþemu sem þeir telja að einkenni upplifun 

ungmenna. Þau eru: breyting á tengslum eða sambandsslit, flutningur frá 

kunnuglegum til ókunnugra aðstæðna, óundirbúinn flutningur og aukin ábyrgð 

í fullorðinsþjónustu. Rannsakendur benda á að ungmenni virðast upplifa 

flutninginn svipað óháð sjúkdómsgreiningu. Þau upplifa hann gjarnan sem 

óskipulagðan, ósamhæfðan og ósamfelldan sem hefur þau áhrif að aðlögun að 

breyttum aðstæðum er þeim erfið. Það vakti sérstaka athygli rannsakanda 

hversu algengt er að ungmennum finnist þau ekki tilheyra neinum innan 

heilbrigðiskerfisins og hafi á tilfinningunni að þau séu fyrir á meðan flutningi 

stendur. 

Breyting á tengslum eða sambandsslit  

Soanes og Timmons (2004) gerðu eigindlega rannsókn á viðhorfum breskra 

ungmenna með langvinn heilsuvandamál til væntanlegs flutnings í 

fullorðinsþjónustu. Tilgangurinn var að kanna hverjar þarfir þeirra við 

yfirfærslu væru og hvað þau teldu að þyrfti að bæta. Úrtakið var tilgangsúrtak 

7 ungmenna á aldrinum 14–17 ára. Niðurstöður sýndu meðal annars að börn 

með langvinn heilsuvandamál og fjölskyldur þeirra þróa gjarnan með tímanum 

með sér náin og sterk tengsl við heilbrigðisstarfsfólk í barnaþjónustu. Þau 

upplifa öryggi á barnadeildum og tala um að samskipti við starfsfólk séu 

óformleg og persónuleg. Árið 2011 gerðu Bryant o.fl. fyrirbærafræðilega 

rannsókn sem lýsir reynslu bandarískra ungmenna með langvinn 

heilsuvandamál af völdum sigðkornablóðleysis af yfirfærslu, væntingum 
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þeirra og áhyggjum vegna flutningsins. Tekin voru viðtöl við 14 ungmenni á 

aldrinum 19–25 ára. Niðurstöður leiddu í ljós að algengt er að það valdi 

ungmennum kvíða að rjúfa sterk tengsl við meðferðaraðila barnadeilda. Þau 

sýna sorgarviðbrögð og finnst meðferðaraðilar vera að hafna sér. Svipaðar 

niðurstöður er að finna í rannsókn Rutishauser o.fl. (2011). Þar voru væntingar 

svissnenskra ungmenna og foreldra þeirra við yfirfærslu kannaðar. Rannsóknin 

var megindleg þversniðsrannsókn og þátttakendur voru 298 ungmenni með 

langvinn heilsuvandamál á aldrinum 14–25 ára og 331 foreldri þeirra. Í ljós 

kom að um helmingi ungmenna finnst erfitt að yfirgefa barnadeildir vegna 

öryggis og vellíðunar sem þau finna fyrir hjá barnalæknum. Í rannsókninni 

kom einnig fram að um fimmtungur þeirra tjáði kvíða yfir því að þekkja ekki 

meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu. Þetta er í samræmi við niðurstöður 

bandarískrar rannsóknar Tuchman o.fl. (2008). Rannsóknin var eigindleg og 

þátttakendur voru 22 ungmenni með langvinn heilsuvandamál. Tilgangur 

hennar var að lýsa væntingum og áhyggjum ungmenna við yfirfærslu með það 

að markmiði að auðvelda gerð samhæfðra verkferla við yfirfærslu. Samkvæmt 

niðurstöðunum finnst ungmennum erfitt að kynnast nýju heilbrigðisstarfsfólki 

og gera þeim grein fyrir heilsuvanda sínum sem þau telja jafnvel of flókinn 

fyrir fagaðila í fullorðinsþjónustu. Það er algengt að ungmenni með langvinn 

heilsuvandamál tali um að erfitt sé að mynda tengsl við starfsfólk 

fullorðinsdeilda og að samskiptin séu ópersónuleg og yfirborðskennd. Þeim 

finnst umhverfið einkennast af miklum hraða og erli og fagfólkið einblína á 

sjúkdóminn en ekki persónuna (Fegran o.fl., 2014).  

Óundirbúinn flutningur frá kunnuglegum til ókunnugra aðstæðna  

Rannsóknir sýna að nýtt og ókunnugt umhverfi fullorðinsdeilda, þar sem 

áherslur og nálgun þjónustunnar er öðruvísi en í barnaþjónustu, getur haft 

neikvæð áhrif á líðan ungmenna og foreldra þeirra við flutning (Bryant o.fl., 

2011; Soanes og Timmons, 2004). Eigindleg rannsókn sem Garvey o.fl. (2014) 

gerðu hafði þann tilgang að kanna reynslu bandarískra ungmenna með 

sykursýki, tegund eitt, af flutningi á milli þjónustusviða. Þátttakendur voru 26 

ungmenni á aldrinum 22–30 ára. Niðurstöður rannsóknarinnar gefa til kynna 

að mismunur á milli heilbrigðisþjónustu barna og heilbrigðiþjónustu 

fullorðinna kemur ungmennum oftast verulega á óvart. Þau segjast hvorki hafa 

verið undirbúin né vöruð við þessum mikla mun og hafa verið í áfalli eftir 

fyrstu kynni sín af fullorðinsþjónustu. Niðurstöður rannsóknar van Staa o.fl. 
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(2011) sýndu að meðferðaraðilum finnst þörf á að jafna út menningarlegan og 

kerfisbundinn mun milli barnadeilda og fullorðinsdeilda þar sem hann hafi 

neikvæð áhrif á ungmennin. Ungmennum finnst aftur á móti mikilvægt að gera 

ráð fyrir þessum mun svo þau geti aðlagast honum.  

Niðurstöður rannsóknar Soanes og Timmons (2004) sýndu að flest 

ungmennin sem tóku þátt höfðu ekki verið upplýst um flutning í 

fullorðinsþjónustu og upplifðu hann sem óundirbúinn og skyndilegan. Einnig 

kom fram að hætt er við því að yfirfærsla verði ekki markviss og árangursrík 

ef einstaklingar eru þvingaðir til að flytja þegar þeir eru ekki tilbúnir til þess. 

Þetta bendir til þess að aldur einn og sér sé ófullnægjandi mælikvarði á hvaða 

tími henti fyrir flutning. Niðurstöður rannsóknar Bryant o.fl. (2011) voru 

svipaðar. Almennt voru ungmennin ekki upplýst um hvað tæki við á 

fullorðinsdeildum, hverjir yrðu meðferðaraðilar eða hvernig þjónustunni væri 

háttað. Þau upplifðu jafnvel áhugaleysi frá meðferðaraðilum í 

fullorðinsþjónustu. Þátttakendur sögðu að umræða um flutning þyrfti að hefjast 

mun fyrr; þá gæfist þeim tími til að venjast tilhugsuninni í stað þess að vera í 

áfalli 18 ára og vilja ekki fara. Óundirbúinn flutningur yfir í 

heilbrigðisþjónustu fullorðinna getur haft varanleg áhrif á sjálfstraust 

ungmenna og getu þeirra til að taka ábyrgð á eigin lífi (Blum o.fl., 1993). 

Aukin ábyrgð í fullorðinsþjónustu 

Viner (1999) bendir á að ekki eigi að flytja ungmenni á fullorðinsdeildir fyrr 

en þau hafi öðlast ákveðinn þroska og getu til að taka ábyrgð á eigin heilsu. 

Þetta hafa margar rannsóknir staðfest. Ungmenni eru mismunandi vel í stakk 

búin til að sýna það sjálfstæði sem ætlast er til af þeim í fullorðinsþjónustu. 

Margir þættir hafa áhrif á getu þeirra, eins og eigið viðhorf, aldur við greiningu 

heilsuvandamálsins, hversu alvarlegt það er og stuðningur foreldra og fagfólks. 

Viðtöl sem tekin hafa verið við ungmenni við yfirfærslu leiða í ljós að mörgum 

þeirra líður eins og þeim sé kastað í hringiðu fullorðinsáranna við flutninginn. 

Öðrum finnst þau vera tilbúin til að flytja frá barnaþjónustu. Þeim finnst þau 

ekki tilheyra henni lengur og starfsfólkið koma fram við þau eins og lítil börn. 

Þau líta á flutninginn sem áskorun um að standast væntingar og taka ábyrgð á 

eigin lífi. Ef flutningur er vel undirbúinn sjá ungmenni og foreldrar þeirra, hann 

sem raunhæft skref ungmennanna í átt að auknum þroska (Fegran o.fl., 2014). 
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Hindranir yfirfærslu 

Ýmsir þættir geta seinkað eða komið í veg fyrir árangursríka yfirfærslu. 

Mikilvægt er að fagfólk þekki hindranir yfirfærslu svo komast megi hjá þeim 

eða lágmarka áhrif þeirra. Hindranir geta tengst ungmenninu sjálfu, foreldrum, 

heilbrigðisstarfsfólki í barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu, uppbyggingu 

þjónustu og stefnu spítala og heilbrigðisyfirvalda.  

Ungmenni geta litið á flutning í fullorðinsþjónustu sem skref í átt að verra 

heilsufari (Viner, 1999). Niðurstöður kanadískrar ferilrannsóknar sýndu að 

mörgum ungmennum finnst erfitt eða skapraunandi að mæta reglulega í eftirlit 

í fullorðinsþjónustu. Ástæður fyrir stopulli mætingu eru að ungmennum finnst 

erfitt að bóka tíma og átta sig á til hvaða meðferðaraðila þau eiga að leita. Þau 

eiga erfitt með að mynda tengsl við nýja meðferðaraðila, þeim finnst aðstæður 

yfirþyrmandi og líður eins og þau séu týnd í kerfinu. Einnig bera þau ekki sama 

traust til fullorðinsþjónustu og barnaþjónustu. Þátttakendur í rannsókninni 

voru 144 ungmenni með sykursýki, tegund eitt, á aldrinum 18–25 ára 

(Walleghem, MacDonald, Dean, 2008). Í bandarískri yfirlitsrannsókn 

Hallowell (2014) kemur fram að áhrifaþættir yfirfærslu er lúta að ungmennum 

tengjast aldri þeirra, alvarleika heilsuvandans, skilningi ungmenna á 

heilsuvandanum og getu þeirra til að taka ábyrgð á eigin heilsu og meðferð. 

Rutishauser, Sawyer og Ambresin (2014) gerðu rannsókn meðal annars með 

það að markmiði að kanna hvort munur væri á hvað ungmenni, sem ekki hafa 

flust í fullorðinsþjónustu, telja hindra árangursríka yfirfærslu samanborið við 

ungmenni sem hafa flust í fullorðinsþjónustu. Rannsóknin var megindleg 

þversniðsrannsókn og 371 ungmenni á svissneskum spítölum tóku þátt. 

Niðurstöðurnar sýndu að ungmenni telja hindranir yfirfærslu vera svipaðar, 

óháð því hvort þau hafa flust yfir í fullorðinsþjónustu eða ekki. Það gefur til 

kynna að fleira hafi áhrif á upplifun þeirra af hindrunum en kvíði fyrir 

breytingum. Helstu hindranir að þeirra mati eru tregða við að flytja vegna 

vellíðunar hjá barnalækni, kvíði fyrir breytingum, skortur á undirbúningi og 

upplýsingum um nýjar aðstæður og tregða foreldra við breytingar á þjónustu 

við ungmennið. Í sumum tilfellum eru foreldrar ungmennanna tregir til gefa 

frá sér hlutverk sitt sem umönnunaraðilar. Það getur haft þær afleiðingar að 

ungmenni veigri sér við að taka ábyrgð á eigin lífi, þótt þeim finnst þau tilbúin 

til þess (Fegran o.fl., 2014; Tuchman o.fl., 2008). 

Foreldrum finnst oft erfiðara en ungmennum að yfirgefa kunnuglegt 

umhverfi barnaþjónustu (van Staa o.fl., 2011). Á fullorðinsdeildum er ekki gert 
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ráð fyrir að foreldrar taki jafn mikinn þátt í umönnun barna sinna og á 

barnadeildum. Foreldrar geta orðið andvígir flutningi ungmenna ef þeim finnst 

þeir útilokaðir frá mikilvægum ákvörðunum og að upplýsingaþörf þeirra sé 

ekki sinnt (Viner, 1999). Ein mesta áskorunin sem foreldrar og ungmenni 

standa frammi fyrir við yfirfærslu er hlutverkabreyting. Ábyrgð á heilsu 

ungmenna færist frá foreldrum til ungmennanna sjálfra. Foreldrum finnst 

gjarnan erfitt að stíga til hliðar þótt þeir geri sér grein fyrir mikilvægi þess. Þeir 

hafa áhyggjur af sjálfsbjargargetu barna sinna og vantreysta jafnvel getu þeirra 

til að taka ábyrgð á eigin heilsu. Ungmenni finna að gerðar eru meiri kröfur til 

þeirra í fullorðinsþjónustu. Þeim finnst það oftast jákvætt en benda á að það 

þurfi að vera stígandi í því sem ætlast er til af þeim (van Staa o.fl., 2011). Í 

eigindlegri rannsókn Reiss, Gibson og Walker (2005) var upplifun bandarískra 

ungmenna, foreldra og meðferðaraðila af yfirfærslu könnuð ásamt því að 

greina hvaða þættir hindra og hvetja til skilvirkarar yfirfærslu. Gagnasöfnun 

fór fram í 34 rýnihópum og þátttakendur voru 143 talsins. Niðurstöður sýndu 

að foreldrum finnst fagaðilar í fullorðinsþjónustu hafa minni þekkingu en 

fagaðilar í barnaþjónustu á heilsutengdum þörfum ungmenna. Þeim finnst erfitt 

að mynda traust meðferðarsamband við þá og líður gjarnan eins og hvorki sé 

tekið tillit til sérþekkingar þeirra né ungmennanna á heilsuvandanum.  

Léleg samskipti á milli þjónustusviða og skortur á ábyrgum aðilum innan 

einstakra eininga hamla skilvirkri yfirfærslu (Berg-Kelly, 2010; Government 

of Western Australia – Department of Health, 2009). Heilbrigðisstarfsfólk í 

barnaþjónustu getur átt erfitt með að sleppa hendinni af ungmenninu ef það 

treystir ekki meðferðaraðilum í fullorðinsþjónustu. Í fullorðinsþjónustu hefur 

heilbrigðisstarfsfólk sjaldan verið þjálfað sérstaklega til að greina þarfir 

ungmenna og skortir reynslu í samskiptum við þau (Viner, 1999). Líkt og 

niðustöður rannsókna Bryant o.fl. (2011) og Rutishauser o.fl. (2011) gefa 

niðurstöður rannsóknar Kennedy o.fl. (2007) til kynna að þegar ungmenni og 

foreldrar þeirra hafa tilfinningu fyrir því að meðferðaraðilar í 

fullorðinsþjónustu séu áhugalausir og þá skortir heildrænan stuðning reynist 

flutningur þeim erfiður. Hindranir árangursríkrar yfirfærslu felast einnig í því 

að fagfólk þekkir ekki yfirfærsluferlið og gerir sér ekki grein fyrir mikilvægi 

þess. Sumir eru fastir í viðjum vanans, hafa lítið þol gagnvart breytingum og 

eru hræddir um að valda ekki nýjum verkefnum. Rannsóknin var eigindleg og 

tekin voru viðtöl við 21 meðferðaraðila og 10 áströlsk ungmenni með 

sykursýki á aldrinum 15–18 ára um reynslu þeirra af yfirfærslu.  



23 

Í yfirlitsrannsókn Rapley og Davidson (2010) á áhrifaþáttum yfirfærslu 

kemur fram að stefna stjórnvalda í málefnum ungmenna með langvinn 

heilsuvandamál og yfirfærslu þurfi að vera skýrari, greina þurfi betur þarfir 

ungmenna, bæta þurfi samskipti þeirra aðila sem að yfirfærslu koma og 

skilgreina nánar hlutverk þeirra og ábyrgð. Í dag er mjög mismunandi hvernig 

staðið er að yfirfærslu. Ástæðan fyrir því er að yfirfærsluáætlun er hvorki felld 

inn í stefnu stjórnvalda né starfsemisáætlanir spítala. Hvernig til tekst með 

yfirfærslu er því gjarnan háð áhuga, þekkingu og færni einstakra fagaðila innan 

heilbrigðisstofnana (Kennedy o.fl., 2007). Nýleg rannsókn Hepburn o.fl. 

(2015) hafði þann tilgang að kanna hver stefna stjórnvalda í vestrænum 

samfélögum væri í tengslum við yfirfærslu ungmenna og kortleggja markmið 

og áætlanagerð þeirra ríkja sem hefðu opinbera stefnu um að bæta yfirfærslu. 

Aðferðin byggðist á yfirgripsmikilli leit á netinu sem tók til níu auðugra 

OECD-landa; Ástralíu, Kanada, Danmerkur, Finnlands, Írlands, Nýja 

Sjálands, Noregs, Svíþjóðar og Bretlands. Þessi lönd búa við sambærilega 

heilbrigðisþjónustu og hafa verið leiðandi í þjónustunni á heimsvísu. Alls voru 

92 vefsíður skoðaðar og haft var samband við 33 stjórnarmenn og 15 fagfélög. 

Niðurstöður leiddu í ljós að stjórnvöld veita yfirfærslu almennt litla athygli. 

Stjórnvöld í Ástralíu og Bretlandi sýna helst viðleitni í þá átt að þróa stefnu 

tengda yfirfærslu. Þau nýta þá þekkingu sem til er um yfirfærslu í stefnumótun 

sinni og leggja áherslu á mikilvægi þverfaglegrar samvinnu milli stjórnkerfa, 

til dæmis heilbrigðiskerfis, menntakerfis og félagskerfis, við þróun 

málefnisins. Auk þess hafa stjórnvöld í Bretlandi skuldbundið sig til að veita 

fjármagni í málaflokkinn.  

Leiðir til úrbóta 

Stefna þarf að því að gera heilbrigðisþjónustu aðgengilegri fyrir öll ungmenni. 

Hún þarf að koma til móts við þarfir og væntingar þeirra, styðja þau til 

sjálfshjálpar og hafa jákvæð áhrif á heilbrigði þeirra (World Health 

Organization, 2009). Royal College of Nursing (2013) hefur gefið út 

leiðbeiningar, byggðar á gagnreyndri þekkingu, um undirstöður góðra 

starfshátta við yfirfærslu. Þar kemur fram að heilbrigðisþjónustan þarf að vera 

sveigjanleg og taka mið af þörfum ungmenna en ekki þörfum kerfisins. 

Ungmenni hafa mismunandi þarfir vegna eðlis heilsuvandamálsins og 

mismunandi menningarlegs og félagslegs bakgrunns. Mikilvægt er að þeir 
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fagaðilar sem sinna ungmennum fái menntun og þjálfun í samskiptum við þau 

til að efla þekkingu sína og vitund um sérstöðu og sérþarfir þeirra. Stefna 

heilbrigðisyfirvalda varðandi yfirfærslu þarf að vera skýr. Heilbrigðisstofnanir 

þurfa að hafa ítarlega áætlunargerð tengda yfirfærslu. Gera þarf skilvirka 

verkferla, vinna út frá skýrum markmiðum og mæla árangur. Brúa þarf bilið á 

milli barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu. Það verður helst gert með því að 

hvetja ungmenni til sjálfstæðis og sjálfsábyrgðar og aðstoða þau við að taka 

upplýstar ákvarðanir tengdar heilsu þeirra.  

Tímasetning yfirfærslu 

Lykilþáttur farsællar yfirfærslu er sveigjanleiki. Ungmenni eru ekki öll tilbúin 

að flytja í fullorðinsþjónustu á sama aldri. Taka þarf mið af vitsmunalegum, 

tilfinningalegum og líkamlegum þroska þeirra svo og heilsufarsástandi. Þau 

þurfa að hafa öðlast ákveðið sjálfstæði, skilning og getu til takast á við 

heilsuvandamálið fyrir flutning (Royal College of Nursing, 2013). Þeir sem 

láta sig málefnið varða tala um að þótt sveigjanleiki sé mikilvægur þurfi að 

miða flutning við ákveðinn aldur svo undirbúningur verði markviss. Þeir sem 

aðhyllast flutning við 18 ára aldur benda á að í flestum löndum verði 

einstaklingar sjálfráða og lögráða 18 ára og því fylgi aukin ábyrgð og tækifæri 

til að efla sjálfstæði og þroska. Einnig búa flest ungmenni í foreldrahúsum á 

þessum aldri og njóta því sérstaks stuðnings foreldra (Berg-Kelly, 2010; Viner 

1999). Við flutning þarf að taka mið af aðstæðum einstaklinga. Það er til dæmis 

ekki talið æskilegt að flutningur eigi sér stað þegar einstaklingar eru að takast 

á við streituvaldandi atburði (Rutishauser o.fl., 2011). Viner (1999) bendir á 

að mikilvægt sé að skilgreina hvaða verkefni ungmenni þurfi að vera fær um 

að takast á við áður en þau flytja í fullorðinsþjónustu. Kennedy o.fl. (2007) 

taka dæmi um nokkur lykilatriði sem ungmenni þurfi að hafa tök á fyrir 

flutninginn. Þau þurfa að geta skýrt ástand sitt fyrir meðferðaraðilum, þekkja 

lyfin sín og aukaverkanir, þekkja fylgikvilla og forvarnir gegn þeim, geta 

pantað tíma í eftirlit og vita hvert þau eigi að leita ef vandamál koma upp. 

Mikilvægt er að fagaðilar meti hversu tilbúin ungmenni eru fyrir flutning í 

fullorðinsþjónustu. Mörg mismunandi matstæki hafa verið hönnuð í þeim 

tilgangi en rannsóknir sýna að þörf er á frekari þróun slíkra tækja þar sem 

réttmæti, áreiðanleika og forspárgildi þeirra er ábótavant (Schwartz o.fl., 

2014). 



25 

Samfelld og samræmd yfirfærsla 

Við yfirfærslu þarf að tryggja að heilbrigðisþjónusta ungmenna sé samfelld og 

samræmd. Í gegnum tíðina hefur verið litið svo á að undirbúningur og aðlögun 

ungmenna við yfirfærslu sé á ábyrgð fagfólks í barnaþjónustu. Rannsóknir 

sýna aftur á móti að samvinna beggja þjónustusviða skiptir meginmáli fyrir 

samfellu og gæði þjónustunnar (Berg-Kelly, 2010). Reglulegir 

undirbúningsfundir með meðferðaraðilum í barnaþjónustu og 

fullorðinsþjónustu, ungmenninu og foreldrum þess hafa reynst vel. Á slíkum 

fundum gefst tækifæri til að miðla mikilvægum upplýsingum og ungmenni fá 

tækifæri til að kynnast væntanlegum meðferðaraðilum. Fundirnir eru einnig 

kjörinn vettvangur til að brúa bilið á milli menningarlegs og kerfisbundins 

munar á þjónustusviðum (Kennedy o.fl., 2007). Niðurstöður rannsókna á 

yfirfærslu sýna fram á mikilvægi þess að ákveðinn samhæfingaraðili tryggi að 

ferlið sé markvisst og samhæft. Hann þarf að vera aðili sem unga fólkið treystir 

og aðstoðar það og fjölskyldu þess við að tengjast starfsfólki í 

fullorðinsþjónustu (Berg-Kelly, 2010; Soanes og Timmons, 2004; Tuchman 

o.fl., 2008). Hann er málsvari ungmenna og fjölskyldu þeirra og þarf að hafa 

ákveðna sérþekkingu, hæfni, reynslu og áhuga á þörfum ungmenna (Royal 

College of Nursing, 2013). Viner (1999) bendir á að hjúkrunarfræðingar séu í 

lykilstöðu til að sinna þessu hlutverki. Þeir verja miklum tíma með 

skjólstæðingum og fjölskyldum þeirra og oft myndast góð tengsl á milli þeirra. 

Þeir eru því í góðri aðstöðu til að meta fjölskylduaðstæður og koma auga á 

þarfir fjölskyldunnar fyrir fræðslu og stuðning (Elísabet Konráðsdóttir og Erla 

Kolbrún Svavarsdóttir, 2006). Kjarni hjúkrunar er umhyggja fyrir 

skjólstæðingum og virðing fyrir lífi þeirra, frelsi og mannhelgi. Í starfi sínu 

leitast hjúkrunarfræðingar við að vera málsvarar skjólstæðinga og standa vörð 

um rétt þeirra (Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga, e.d.). 

Undirbúningur yfirfærslu og þátttaka ungmenna  

Til að auka sjálfstæði og sjálfsábyrgð ungmenna fyrir flutning í 

fullorðinsþjónustu þarf að leggja sérstaka áherslu á að ungmenni taki virkan 

þátt í eigin meðferð. Þau þurfa að finna að tekið sé tillit til skoðana þeirra og 

hlustað á áhyggjur þeirra. Foreldrar og fagaðilar þurfa að styðja þau til að taka 

eigin ákvarðanir. Meðferðarmarkmið þurfa að vera skýr og ábyrgð ungmenna 

á eigin heilsu þarf að aukast smám saman. Ungmenni eiga að hafa aðgang að 
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gögnum er varða heilsufar þeirra og yfirfærsluáætlun (Berg-Kelly, 2010; Royal 

College of Nursing, 2013). Æskilegt er að hefja undirbúning snemma á 

unglingsárum. Hann þarf að vera í takt við þroska og aldur ungmenna. Þegar 

þau eru 13–15 ára þurfa þau aðstoð við að þroska sálfélagslegt sjálfstæði. Þegar 

þau eru 16–18 ára þurfa þau stuðning til að þroska sjálfsvitund sína, setja sér 

persónuleg markmið og móta lífsgildi og viðhorf (Fegran o.fl., 2014). 

Undirbúningur á ávallt að vera fjölskyldumiðaður og foreldrum þarf að vera 

gert kleift að taka virkan þátt (Berg-Kelly, 2010; Soanes og Timmons, 2004). 

Ungmenni og foreldrar þeirra þurfa að fá fræðslu og upplýsingar um 

fullorðinsþjónustu, hvað felst í yfirfærsluáætlun og hver sé réttur þeirra til 

heilbrigðisþjónustu. Fyrir flutning þurfa ungmenni að fá tækifæri til að skoða 

aðstæður og hitta væntanlega meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu (Tuchman 

o.fl., 2008; Watson 2005). Þau þurfa einnig að fá tækifæri til að mæta í eftirlit 

án foreldra til að fá þjálfun í að verða eigin málsvarar (Robertson, 2006). 

Yfirfærslu lýkur ekki við flutning í fullorðinsþjónustu. Fagfólk 

fullorðinsþjónustu þarf að gefa ungmennum aukinn tíma og athygli eftir 

flutning og hjálpa þeim að aðlagast nýjum aðstæðum (Kennedy o.fl., 2007).  

Skilvirk þverfagleg teymi 

Til að tryggja samhæfða heilbrigðisþjónustu á öllum sviðum þurfa ungmenni 

að hafa aðgang að skilvirku þverfaglegu teymi fagfólks. Samhæfingaraðili 

ungmennis ber ábyrgð á að tengja saman þá fagaðila sem þurfa að koma að 

málefnum þess. Rannsóknir sýna að gæði þjónustu aukast þar sem ástunduð er 

teymisvinna með vel skilgreindum hlutverkum og ábyrgðarsviði allra fagaðila. 

Sérhæfing fagaðila í fullorðinsþjónustu beinist að mjög afmörkuðu sviði. Til 

að veita ungmennum heildræna þjónustu, sérstaklega þeim sem hafa margþætt 

og flókin vandamál, er aðkoma margra mismunandi fagaðila nauðsynleg. 

Stjórnvöld og stjórnendur heilbrigðisstofnana þurfa að veita fjarmagni í 

málefnið og gera fagfólki kleift að þróa skilvirkt samstarf með velferð 

ungmenna að leiðarljósi (Royal College of Nursing, 2013). 
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Mælanlegur árangur þjónustu 

Mikilvægt er skoða á gagnrýninn hátt hvernig staðið er að yfirfærslu og meta 

stöðugt hvað betur má fara. Meta þarf gæði yfirfærsluáætlana, samvinnu á milli 

sérgreina, hvernig staðið er að skráningu og útdeilingu verkefna og hvort stefna 

heilbrigðisyfirvalda í málefnum yfirfærslu sé raunhæf og skilvirk. Árangur 

yfirfærslu er metinn með ánægjukönnun meðal ungmenna og foreldra, mati 

ungmenna á lífsgæðum, hvernig þeim gengur að fara eftir faglegum 

ráðleggingum til dæmis hvað varðar lyfjatöku og lífsstílsbreytingar, mætingu 

í eftirlit, fjölda bráðainnlagna og hvernig gengur að halda sjúkdómseinkennum 

þeirra niðri (Royal College of Nursing, 2013; Stollon o.fl., 2015). Margar 

rannsóknir hafa verið gerðar til að mæla árangur yfirfærslu. Sem dæmi má 

nefna að Tuchman o.fl. (2015) gerðu megindlega ferilrannsókn í þeim tilgangi 

að kanna hvort skipulagður og samhæfður undirbúningur fyrir flutning í 

fullorðinsþjónustu hefði áhrif á upplifun ungmenna af gæði 

heilbrigðisþjónustu og hversu tilbúin þeim fyndist þau vera fyrir flutninginn. 

Þátttakendur voru 210 ungmenni með langvinn heilsuvandamál á aldrinum 16–

22 ára. Þeim var slembiraðað í tvo hópa. Íhlutunarhópurinn fékk skipulagðan 

og samhæfðan undirbúning fyrir flutninginn undir leiðsögn samhæfingaraðila. 

Enginn samhæfingaraðili kom að undirbúningi samanburðarhópsins fyrir 

flutninginn og það hvernig að flutningi var staðið var því háð meðferðaraðilum 

þeirra. Niðurstöður sýndu að ári eftir flutning upplifði íhlutunarhópurinn 

marktækt meiri gæði þjónustu en samanburðarhópurinn. Ekki tókst að sýna 

fram á marktækan mun á milli hópa hvað varðar hversu tilbúin ungmennunum 

fannst þau vera fyrir flutning þegar að honum kom.  

Yfirfærsluáætlun 

Litið er á yfirfærsluferlið sem þrjú þrep; það hefst með undirbúningi í 

barnaþjónustu, því næst kemur flutningurinn sjálfur og síðasta þrepið er 

aðlögun í fullorðinsþjónustu (Rapley og Davidson, 2010; Watson 2005). 

Æskilegt er að byrja undirbúning í barnaþjónustu snemma eftir skýrri og 

markvissri áætlun. Gera þarf ráð fyrir að ungmenni þurfi sérstakan stuðning og 

umönnun í að minnsta kosti tvö ár eftir flutninginn til að aðlagast og öðlast 

aukið sjálfstæði (Rapley og Davidson, 2010). Samkvæmt Royal College of 

Nursing (2013) er undirbúningi í barnaþjónustu skipt í þrjú stig eftir aldri. Á 

hverju stigi er unnið að markmiðum sem á að vera búið að ná í lok hvers þeirra. 
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Stígandi er í verkefnum og ef ungmenni ná markmiðum allra stiga ættu þau að 

hafa náð töluverðu sjálfstæði og getu til að taka ábyrgð á eigin heilsu. Aldur 

ungmenna á hverju stigi fyrir sig er aðeins til viðmiðunar en mikilvægt er að 

undirbúningur sé eins einstaklingsmiðaður og hægt er. Hjúkrunarfræðingar á 

göngudeild barna á LSH hafa útfært og lagað viðfangsefni hvers stigs að 

íslenskri heilbrigðisþjónustu. Stigin skiptast í byrjunarstig frá 11–14 ára, 

miðstig frá 15–17 ára og lokastig frá 18–20 ára. 

Þróun yfirfærslu á Íslandi  

Í lögum um heilbrigðisþjónustu segir í fyrstu grein að ,,allir landsmenn skulu 

eiga kost á fullkomnustu heilbrigðisþjónustu, sem á hverjum tíma eru tök á að 

veita til verndar andlegu, líkamlegu og félagslegu heilbrigði“ (Lög um 

heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007). Samkvæmt skýrslu sem gefin var út á vegum 

Landlæknisembættisins árið 2001 er vannotkun á læknisþjónustu og 

fyrirbyggjandi heilbrigðisþjónustu mest hjá ungu fólki á aldrinum 18–24 ára 

(Rúnar Vilhjálmsson, Ólafur Ólafsson, Jóhann Ág. Sigurðsson og Tryggvi Þór 

Herbertsson, 2001).  

Á Íslandi er miðað við að einstaklingar tilheyri fullorðinsþjónustu við 18 

ára aldur. Eins og hefur komið fram sýna rannsóknir og reynsla að á þessum 

aldri dregur oft úr mætingu í reglubundið eftirlit innan heilbrigðiskerfisins og 

eykur það hættu á fylgikvillum sem rýra lífsgæði og eru dýrir fyrir þjóðfélagið. 

Misjafnt er hvernig staðið er að yfirfærslu ungmenna með langvinnan 

heilsuvanda hér á landi. Í sumum tilvikum heldur ungt fólk áfram að sækja 

þjónustu barnadeilda eitthvað fram yfir tvítugt (Berg-Kelly, 2010; 

Velferðarráðuneytið 2011). 

Á árunum 2007–2011 var stigið skref í þá átt að bæta gæði hjúkrunar á LSH 

og efla samstarf við skjólstæðinga og fjölskyldur þeirra þegar 

fjölskylduhjúkrun samkvæmt Calgary-líkaninu var innleidd á öllum deildum 

spítalans. Calgary fjölskyldumats- og meðferðarlíkanið byggir á 

hugmyndafræði fjölskylduhjúkrunar, gagnrýndri þekkingu, klínísku starfi og 

traustum fræðilegum grunni. Ekki er ljóst hvernig innleiðingin hefur tekist á 

einstökum deildum en rannsóknir á ákveðnum sviðum LSH benda til að þar 

sem fjölskylduhjúkrun er stunduð markvisst upplifi skjólstæðingar og 

aðstandendur þeirra aukinn stuðning (Christer Magnússon, 2009). 



29 

Í september 2010 var skipaður starfshópur á vegum þáverandi 

heilbrigðisráðherra á Íslandi sem átti að leita leiða til að bæta heilbrigði og 

heilbrigðisþjónustu ungs fólks á aldrinum 14–23 ára. Hópurinn samanstóð af 

átta einstaklingum með sérfræðiþekkingu á heilbrigðis- og félagsvísindasviði. 

Í skipunarbréfi heilbrigðisráðherra kom meðal annars fram að þörf væri á að 

hlúa betur að þessum hópi og leggja sérstaka áherslu á góða, aðgengilega og 

samfellda heilbrigðisþjónustu. Í skýrslu hópsins er greint frá skorti á samhæfðri 

þjónustu fyrir börn og ungmenni með langvinn heilsuvandamál. Lögð er 

áhersla á að standa þurfi sérstaklega vel að yfirfærslu og að vinna þurfi að 

úrbótum í samráði við þá sem veita þjónustu og þá skjólstæðinga sem njóta 

hennar (Velferðarráðuneytið, 2011).  

Sérstakar deildir eða móttökur fyrir unglinga eru ekki starfræktar hér á 

landi. Sérstök yfirfærsluáætlun er ekki felld inn í starfsemisáætlun LSH og því 

er mismunandi á milli deilda og fagaðila hvernig staðið er að flutningi í 

fullorðinsþjónustu. Hann fer oft þannig fram að barnalæknir unga 

einstaklingsins biður lækni í viðeigandi sérgrein fullorðinsþjónustu að taka 

viðkomandi að sér, án samráðs við aðra fagaðila, ungmennið eða fjölskylduna. 

Í mörgum tilvikum er enginn farvegur fyrir hendi í fullorðinsþjónustu þegar 

kemur að flutningi úr heilbrigðisþjónustu barna og ekki eru starfrækt teymi 

mismunandi fagstétta sem þar taka við. Flutningur sem byggður er á 

óformlegum samskiptum milli lækna eða annars heilbrigðisstarfsfólks er 

líklegur til að mistakast. Samvinna mismunandi fagstétta skilar 

skjólstæðingum bestum árangri og því þarf að leita allra leiða til að stofna til 

teymisvinnu með aðkomu flestra heilbrigðisstétta sem þannig auðveldar og 

bætir yfirfærsluferlið (Elísabet Konráðsdóttir, 2012). 

Á starfsárinu 2012–2013 var eitt af meginverkefnunum á LSH að auka 

öryggi sjúklinga og vinna að umbótum í verkferlum. Eitt af meginverkefnunum 

í fagráði barnahjúkrunar í samstarfi við hjúkrunarfræðinga á göngudeild barna 

LSH þetta starfsár var að greina vandkvæði vegna yfirfærslu og að vinna að 

leiðum til úrbóta. Í kjölfarið hófu hjúkrunarfræðingar á göngudeild barna að 

þróa og laga að íslenskri heilbrigðisþjónustu leiðbeiningar, fræðsluefni, 

vinnuplögg, gátlista og verkferla við yfirfærslu. Mest var stuðst við efni frá 

Royal College of Nursing (Elísabet Konráðsdóttir, 2012). Samkvæmt 

Elísabetu Konráðsdóttur, sérfræðingi í barnahjúkrun á göngudeild barna LSH 

(munnleg heimild, 2. febrúar 2016), hafa hjúkrunarfræðingar og sálfræðingur 

á göngudeild barna enn fremur þjálfað færni sína í viðtölum við ungmenni með 
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því að sækja námskeið í áhugahvetjandi samtölum og tekið þátt í vinnusmiðju 

um kynheilbrigði. Megintilgangur samtalanna er að auka vitund ungmenna um 

eigin heilsutengdar þarfir og efla sjálfstæði þeirra. Í samtölunum er 

ungmennum boðið upp á umræðu um viðfangsefni sem snerta heilsuvanda 

þeirra, svo sem sálfélagslegan stuðning, áætlun um nám og starf, kynheilbrigði, 

sjálfstæða heilbrigðishegðun, að vera sinn eigin málsvari og heilsu og lífsstíl. 

Hversu djúpt og ítarlega farið er í hvert viðfangsefni er háð aldri ungmenna. 

Undirbúningur fyrir flutning ungmenna í fullorðinsþjónustu LSH hefur 

hingað til verið í hvað bestum farvegi hjá börnum með sykursýki og 

lungnasjúkdóma en þar eru haldnir þverfaglegir yfirfærslufundir þegar þörf er 

á. Fyrir um fimm árum var unnið að yfirfærslu fjölfatlaðra barna á LSH. 

Verkefnið þótti að mestu leyti takast vel. Þeir sem að verkefninu komu telja þó 

að til að auka skilvirkni þurfi hlutverk hjúkrunarfræðinga í fullorðinsþjónustu 

að vera skýrara. Rannsóknir og gagnreynd þekking sem liggur til grundvallar 

yfirfærslu byggir fyrst og fremst á reynslu og viðhorfum hjúkrunarfræðinga í 

barnaþjónustu. Hjúkrunarfræðingar í fullorðinsþjónustu þurfa að setja þessi 

mál í betri farveg og nýta þau sem tækifæri til að þróa aukið sjálfstæði í starfi 

með þarfir skjólstæðinga að leiðarljósi. 

Anna Sigrún Ingimarsdóttir (2010) skrifaði heimildaritgerð til BA-prófs í 

Félagsráðgjafardeild Háskóla Íslands (HÍ) þar sem hún skoðaði aðlögun 

langveikra ungmenna að breyttu spítalaumhverfi. Út frá niðurstöðum 

ritgerðarinnar dró höfundur þá ályktun að aðferðir, hugmyndir og þekking 

félagsráðgjafarinnar eigi vel við þegar kemur að aðlögun ungmenna að 

flutningi í fullorðinsþjónustu. Niðurstöðurnar styðja þá tilgátu að samvinna 

mismunandi fagaðila auðveldi og bæti yfirfærsluferlið. 

Í lokaverkefni til BS-prófs í Hjúkrunarfræðideild HÍ árið 2012 gerðu 

Arnfríður Silja Gylfadóttir og Birna Hrönn Björnsdóttir fræðilegt yfirlit um 

yfirfærslu ungmenna með langvinnan heilsuvanda úr heilbrigðisþjónustu barna 

yfir í heilbrigðisþjónustu fullorðinna. Niðurstöður þeirra undirstrika mikilvægi 

einstaklingsmiðaðrar yfirfærslu og að notast sé við verkferla sem byggja á 

gagnreyndri þekkingu. Höfundar benda jafnframt á að íslenskar rannsóknir á 

yfirfærslu séu af skornum skammti. Til að draga úr hindrunum við yfirfærslu 

er mikilvægt að fleiri rannsóknir verði gerðar á reynslu íslenskra ungmenna 

sem flust hafa úr heilbrigðisþjónustu barna yfir í heilbrigðisþjónustu 

fullorðinna. 
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Kafli 3 – Aðferðafræði 

Í kaflanum verður greint frá aðferðafræði rannsóknarinnar. Fyrst er fjallað 

almennt um rannsóknaraðferðina og síðan greint frá Vancouver-skólanum í 

fyrirbærafræði og fjallað um viðtöl sem rannsóknaraðferð. Því næst verður 

greint frá þýði og úrtaki rannsóknarinnar, gagnasöfnun og gagnagreiningu. Að 

lokum er fjallað um siðfræði, réttmæti og áreiðanleika rannsóknarinnar.  

Rannsóknaraðferð 

Rannsóknaraðferðin var valin á grundvelli rannsóknarspurningarinnar og því 

var notuð eigindleg, fyrirbærafræðileg aðferð. Í eigindlegum rannsóknum er 

áhersla lögð á að lýsa reynslu fólks eins og þátttakendur sjálfir upplifa hana og 

leitað er að kjarnanum í sammannlegri reynslu. Mikilvægt er að þátttakendur 

séu fólk sem hefur persónulega reynslu af því fyrirbæri sem rannsaka á og hafi 

áhuga og getu til að lýsa reynslu sinni (Sigríður Halldórsdóttir, 2013).  

Margar aðferðir eru til innan eigindlegra rannsókna og fyrirbærafræðin er 

ein þeirra. Fyrirbærafræði er heimspekistefna og rannsóknaraðferð sem kom 

fram á 20. öld. Hún miðar að því að koma auga á mynstur í hugsun og 

þankagangi. Um er að ræða ákveðna fordómalausa nálgun varðandi hugsun og 

skilning fólks. Viðfangsefnið getur verið hvaðeina sem einstaklingar reyna og 

upplifa. Markmið fyrirbærafræði er að lýsa, skilja og túlka merkingu 

einstaklinga af ákveðinni reynslu eða fyrirbæri í lífi þeirra en ekki að setja fram 

kenningar sem skýra orsakasamhengi. Á síðari árum hefur áhrifa 

fyrirbærafræði gætt í auknum mæli á ýmsum sviðum til dæmis í hjúkrunarfræði 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2013).  

Í fyrirbærafræðilegum rannsóknum er misjafnt hversu marga einstaklinga 

þarf að ræða við en miðað er við 5–15 manns eða þar til mettun er náð. Mettun 

er þegar rannsakandi hættir að heyra eitthvað nýtt um fyrirbærið sem hann er 

að rannsaka. Aðalatriðið er að nægilega margir séu í úrtakinu til að svara 

rannsóknarspurningunni trúverðuglega. Ef þátttakendur eru of fáir er erfitt að 

yfirfæra þekkinguna á stærri hóp. Ef þátttakendur eru of margir verða viðtölin 
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yfirborðskennd því varla gefst tími til að kafa djúpt í reynsluheim hvers og eins 

(Brinkmann og Kvale, 2015; Sigríður Halldórsdóttir, 2013).  

Vancouver-skólinn í fyrirbærafræði  

Vancouver-skólinn í fyrirbærafræði hefur það markmið að auka skilning á 

mannlegum fyrirbærum, meðal annars í þeim tilgangi að bæta mannlega 

þjónustu eins og heilbrigðisþjónustu. Leitast er við að skilja einstaklinginn í 

því samhengi sem hann er staddur hverju sinni. Áherslan er á að sérhver 

einstaklingur sjái heiminn með sínum augum og að sýn hans mótist af fyrri 

reynslu og eigin túlkun á reynslunni. Rannsakandi þarf að eiga í samræðu við 

einstaklinga sem hafa tiltekna reynslu til að geta myndað heildstæða mynd í 

eigin huga af fyrirbærinu. Rannsóknarferli Vancouver-skólans er í tólf 

meginþrepum (tafla 3) sem notuð eru til stuðnings við vinnslu rannsókna. Í 

hverju þrepi er farið endurtekið í gegnum sjö meginþætti sem byggjast á 

vitrænni hugsun (mynd 2): að vera kyrr, að ígrunda, að koma auga á, að velja, 

að túlka, að raða saman og að sannreyna (Sigríður Halldórsdóttir, 2013).  

 

 

Mynd 2 Vitrænt vinnuferli Vancouver-skólans í fyrirbærafræði (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013, bls. 285).  

Að vera kyrr 

Að ígrunda 
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Tafla 3 Tólf þrep Vancouver-skólans (Sigríður Halldórsdóttir, 2013, 

bls. 286) og hvernig þeim var fylgt í rannsókninni. 
Þrep í rannsóknarferlinu Það sem var gert í rannsókninni 

Þrep 1. Val á samræðufélögum 

(úrtakið). 

Þátttakendur voru 11 ungmenni sem 

uppfylltu skilyrði fyrir þátttöku. Þeir voru 

valdir með tilgangsúrtaki. 

Þrep 2. Undirbúningur hugans 

(áður en samræður hefjast). 

Rannsakandi ígrundaði fyrirframgerðar 

hugmyndir um fyrirbærið og setti þær 

meðvitað til hliðar. 

Þrep 3. Þátttaka í samræðum 

(gagnasöfnun). 

Tekið var eitt viðtal við þátttakendur fyrir 

utan að tvö viðtöl voru tekin við tvo þeirra. 

Þrep 4. Skerpt vitund varðandi 

hugmyndir og hugtök. 

Viðtölin voru hljóðrituð og skrifuð orðrétt 

upp. Unnið var samhliða að gagnasöfnun og 

gagnagreiningu. 

Þrep 5. Þemagreining (kóðun). Viðtölin voru lesin endurtekið af 

rannsakanda og leiðbeinendum til að greina 

kjarnann í frásögn hvers þátttakanda. Greind 

voru yfir- og undirþemu. 

Þrep 6. Að smíða greiningarlíkan 

fyrir hvern þátttakanda. 

Rannsakandi og leiðbeinendur fundu rauða 

þráðinn í frásögn hvers þátttakanda, drógu 

fram meginþemun í frásögnum þeirra og 

gerðu greiningarlíkan fyrir hvern og einn. 

Þrep 7. Staðfesting á hverju 

greiningarlíkani með viðkomandi 

þátttakanda. 

Haft var samband við þátttakendur og 

greiningarlíkan hvers og eins borið undir 

viðkomandi. Þeir staðfestu allir túlkunina.  

Þrep 8. Heildargreiningarlíkan er 

smíðað úr öllum einstaklings- 

greiningarlíkönunum. 

Rannsakandi og leiðbeinendur báru saman 

greiningarlíkön hvers og eins þátttakanda og 

smíðuðu eitt heildargreiningarlíkan með 

sameiginlegum þemum. 

Þrep 9. Heildargreiningarlíkanið 

borið saman við 

rannsóknargögnin (rituðu 

viðtölin). 

Rannsakandi og leiðbeinendur lásu öll 

viðtölin yfir aftur og báru þau saman við 

heildargreiningarlíkanið til að tryggja 

samræmi í niðurstöðunum. 

Þrep 10. Aðalþema sett fram sem 

lýsir fyrirbærinu (niðurstöðunum) 

í hnotskurn. 

„Maður er bara táningur 18 ára“ - upplifun 

ungmenna með langvinn líkamleg 

heilsuvandamál af flutningi frá barna-

þjónustu til fullorðinsþjónustu Landspítala. 

Þrep 11. Staðfesting á 

heildargreiningarlíkani og 

aðalþema með einhverjum 

viðmælendum. 

Haft var samband við tvo þátttakendur og 

heildargreiningarlíkanið og aðalþema borið 

undir þá. Þeir voru sammála túlkun 

rannsakanda. 

Þrep 12. Niðurstöður 

rannsóknarinnar skrifaðar upp 

þannig að raddir allra heyrist. 

Trúverðugleiki niðurstaðna var aukinn með 

því að vitna beint í þátttakendur í 

niðurstöðukaflanum. Tryggt var að rödd allra 

heyrðist. 
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Viðtöl í eigindlegum rannsóknum  

Samræður eru undirstaða mannlegra samskipta. Í gegnum þær kynnist fólk og 

lærir af reynslu hvers annars. Samræður í fyrirbærafræðilegum rannsóknum 

eru gjarnan í formi viðtala. Rannsóknarviðtöl eru ólík almennu spjalli þar sem 

þau hafa skýran tilgang og þarfnast nákvæms undirbúnings. Tilgangur þeirra 

er að afla nýrrar þekkingar á ákveðnum fyrirbærum. Gengið er út frá því að 

þekking sé sameiginlegur skilningur sem þróast í samskiptum rannsakanda og 

þátttakanda. Í viðtölunum er lögð áhersla á að skilja reynslu áður en reynt er 

að útskýra hana á vísindalegan hátt. Reynt er að ná dýpt í umfjöllun um 

viðfangsefnið og það er skoðað frá ólíkum sjónarhornum til að ná fram eins 

mörgum blæbrigðum og mögulegt er. Grundvallaratriði við töku 

rannsóknarviðtala er að þátttakendur geti tjáð sig sem frjálsast innan þess 

ramma sem tilgangur og rannsóknarspurning setja (Brinkmann og Kvale, 

2015; Helga Jónsdóttir, 2013). 

Hið eigindlega rannsóknarviðtal ber með sér ákveðið valdaójafnvægi. 

Hlutverk rannsakanda er að spyrja og þátttakanda að svara. Rannsakandi 

hvetur til og stjórnar samtalinu í samræmi við áhugasvið rannsóknar, spyr 

spurninga, fylgir þeim eftir með öðrum spurningum, lýkur viðtalinu og ber 

ábyrgð á að túlka það og greina. Í viðtölum getur rannsakandi virst þátttakandi 

með því að taka þátt í umræðunni en jafnframt er hann að fylgjast með 

viðmælanda sínum (Brinkmann og Kvale, 2015). 

Rannsakandinn er mælitækið og þarf að búa yfir ákveðnum sjálfsskilningi, 

góðri samskiptahæfni og skilningi á öðru fólki. Hann þarf að hafa góða 

þekkingu og áhuga á viðfangsefninu, góð tök á viðtalstækninni og leggja 

áherslu á umræður sem hjálpa til við að svara rannsóknarspurningunni. Viðmót 

rannsakanda hefur mikið að segja fyrir framgang viðtala. Hann þarf að sýna 

þátttakanda virðingu og viðurkenna viðhorf hans, vera næmur, sýna samhygð 

og leggja sig fram um að skilja það sem sagt er. Þátttakandi þarf að geta treyst 

því að rannsakandi fari vel með þær upplýsingar sem hann veitir honum 

(Brinkmann og Kvale, 2015; Helga Jónsdóttir, 2013). 
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Sjö stig viðtalsrannsókna 

Til að auðvelda skilning á viðtalsferlinu er því skipt upp í sjö mismunandi stig. 

Þó bera að líta á ferlið sem hringrás þar sem farið er fram og til baka á milli 

stiga, allt eftir því hvernig rannsóknin þróast (Brinkmann og Kvale, 2015). 

Mótun rannsóknarspurningar: Áður en hafist er handa við að taka viðtöl 

þarf að setja fram tilgang rannsóknar, skýra hugmyndafræðina og skilgreina 

hugtök viðfangsefnisins. Það þarf að vera skýrt hvað á að rannsaka og hvers 

vegna áður en ákveðið er hvernig á að rannsaka það. Til að auka víðsýni sína 

þarf rannsakandi að lesa sem mest um fræðilegan bakgrunn viðfangsefnisins. 

Góð rannsóknarspurning stuðlar að aukinni þekkingu á viðfangsefninu og 

hvetur til góðra samræðna á meðan viðtali stendur. Rannsakandi þarf jafnframt 

að gera sér grein fyrir hvað hann ætli að gera við niðurstöðurnar (Brinkmann 

og Kvale, 2015). Hann þarf að átta sig á eigin hugmyndum um fyrirbærið en 

síðan leggja þær til hliðar áður en farið er inn í samræðurnar. Þetta er gert svo 

að rannsakandi sé fær um að taka við nýrri sýn sem hann öðlast í samræðunum 

(Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Áætlunargerð: Velja þarf rannsóknaraðferð sem þjónar tilgangi 

rannsóknar. Rannsóknaraðferðin hefur áhrif á alla þætti rannsóknar. 

Ákjósanleg aðferðafræði ræðst af þekkingunni sem ætlað er að afla og 

siðferðislegum þáttum rannsóknar (Brinkmann og Kvale, 2015). Í fræðum 

Vancouver-skólans er mælt með því að rannsakandi haldi rannsóknardagbók. 

Í hana eru skráðar dagsetningar á viðtölum, eigin hugmyndir, hugrenningar og 

önnur hagnýt atriði er gætu gagnast við rannsóknina. Rannsakandi þarf að setja 

ákveðinn tímaramma um rannsóknina og gera sér grein fyrir þeim úrræðum 

sem hann gæti þurft að grípa til eins og námsleyfi og fjármagni (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). 

Viðtalið: Viðtalið er tekið með ákveðna viðtalstækni að leiðarljósi og í 

samhengi við þá þekkingu sem verið er að leita eftir. Meðan viðtalið stendur 

yfir er mikilvægt að rannsakandi sé meðvitaður um hvernig samskipti eigi sér 

stað á milli hans og þátttakanda (Brinkmann og Kvale, 2015). Hlustun 

rannsakanda skiptir höfuðmáli en virk hlustun hvetur þátttakanda til að tala 

óhindrað án inngripa frá rannsakanda. Virka hlustun má skilgreina sem þá 

færni að skilja bæði tilfinningar og það sem viðmælandi tjáir, ásamt því að 

endurvarpa til hans með eigin orðum hvað rannsakandi telur að hann eigi við. 

Í viðtölum krefjast samræðurnar allrar athygli rannsakanda sem leggur sig fram 

við að mynda tengsl við þátttakanda og sýna honum áhuga, virðingu og 
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skilning. Þátttakandi er beðinn um að lýsa reynslu sinni eins og kostur er og 

hugleiða merkingu reynslunnar (Sigríður Halldórsdóttir, 2013).  

Umritun gagna: Rannsóknargögn í viðtali eru hið talaða orð sem er 

umbreytt í texta við gagnaúrvinnslu. Hafa þarf í huga að oft er erfitt að koma 

hinu ósagða til skila í texta, svo sem raddbeitingu, blæbrigðum og 

líkamstjáningu. Mikilvægt er að velja þá umritunaraðferð sem þjónar best 

tilgangi rannsóknar (Brinkmann og Kvale, 2015). 

Gagnagreining: Val á viðeigandi aðferð við gagnagreiningu er háð tilgangi 

og viðfangsefni rannsóknar. Greiningaraðferð er valin áður en gagnasöfnun 

hefst (Brinkmann og Kvale, 2015). Í Vancouver-skólanum er lögð áhersla á að 

unnið sé samhliða með gagnasöfnun og gagnagreiningu. Með því móti er reglu 

komið á þær hugmyndir sem þegar hafa verið mótaðar. Greining gagnanna 

byggist á túlkunarfræði þar sem hinn ritaði texti er lesinn tvisvar til þrisvar 

sinnum til að ná heildarmyndinni. Rannsakandi spyr sig: ,,hver er rauði 

þráðurinn í því sem þátttakendur hafa verið að segja?“ Þetta krefst fullrar 

athygli rannsakanda, rökhugsunar og innsæis (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Staðfesting: Gæði viðtals er metið út frá réttmæti, áreiðanleika og 

trúverðugleika niðurstaðna. Áreiðanleiki segir til um hversu traustar 

niðurstöðurnar eru. Réttmæti segir til um hversu nálægt niðurstöðurnar eru 

raunveruleikanum og hvort verið sé að rannsaka það sem ætlunin var að 

rannsaka. Rannsakandi þarf stöðugt að velta fyrir sér hvort allt sé rétt skilið og 

hver sé rauði þráðurinn í frásögninni (Brinkmann og Kvale, 2015). Í 

Vancouver-skólanum er trúverðugleiki rannsóknar aukinn með því að bera 

niðurstöðurnar undir þátttakendur (Sigríður Halldórsdóttir, 2013). 

Birting niðurstaðna: Aðferðafræði rannsóknar og niðurstöður eru kynntar 

samkvæmt vísindalegum viðmiðum. Við birtingu er siðfræði rannsóknar höfð 

að leiðarljósi og niðurstöður eru settar fram á skiljanlegu máli (Brinkmann og 

Kvale, 2015). Þegar skrifaðar eru upp niðurstöður innan Vancouver-skólans er 

þess krafist að rödd allra þátttakenda heyrist. Það er gert með því að vitna í alla 

þátttakendur á eins trúverðugan og áreiðanlegan hátt og hægt er (Sigríður 

Halldórsdóttir, 2013). 
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Þýði og úrtak 

Þátttakendur í rannsókninni voru valdir með tilgangsúrtaki en sú úrtaksaðferð 

er oftast notuð í fyrirbærafræðilegum rannsóknum. Tilgangsúrtak byggir á 

þeirri hugmynd að rannsakandi geti vegna þekkingar sinnar á þýðinu valið 

úrtak sem er lýsandi fyrir þýðið og hentar best markmiði rannsóknarinnar 

(Katrín Blöndal og Sigríður Halldórsdóttir, 2013). Sérfræðingur í barnahjúkrun 

á göngudeild barna LSH aðstoðaði við val á þátttakendum út frá þekkingu sinni 

á þýðinu og tryggði að þeir væru valdir með tilliti til andlegrar og 

vitsmunalegrar getu. 

Þýði rannsóknarinnar var ungmenni með langvinn líkamleg 

heilsuvandamál sem höfðu flust frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu LSH. 

Skilyrði fyrir vali í úrtak voru að einstaklingar væru í árgöngum 1990–1996, 

hefðu greinst að minnsta kosti þremur mánuðum fyrir 18 ára aldur með 

langvinnt líkamlegt heilsuvandamál, hefðu flust á milli þjónustusviða og hefðu 

áhuga og andlega og vitsmunalega getu til að tjá sig um upplifun sína. Í dag er 

mörgum einstaklingum gefið ákveðið svigrúm til að flytja yfir í 

fullorðinsþjónustu og því voru yngri árgangar ekki teknir með. Langflestir hafa 

þó flust á milli sviða um 20 ára aldur. Ákveðið var að taka ekki eldri árganga 

með í rannsókninni því hætta væri á að raskandi þættir, eins og aukin fjarlægð 

og tímalengd frá atburðinum, hefðu áhrif á niðurstöðurnar og þær myndu því 

síður endurspegla stöðuna eins og hún er í dag. 

Gagnasöfnun og gagnagreining 

Gagnasöfnun byggði á opnum viðtölum. Tekið var eitt viðtal við níu 

þátttakendur og tvö viðtöl við tvo þátttakendur. Lengd viðtala var 45–75 

mínútur. Viðtölin fóru fram í einrúmi og næði í viðtalsherbergi á LSH. Tryggt 

var að engin utanaðkomandi truflun yrði og rannsakandi lagði sig fram um að 

skapa þægilegt andrúmsloft. Þátttakendur völdu tíma fyrir viðtölin. Fyrsta 

spurningin var opin og í takt við rannsóknarspurninguna. Mettun fór að fást 

eftir viðtöl við níu þátttakendur. Til að ná fram dýpt í samræðurnar var stuðst 

við viðtalsramma (fylgiskjal I). Viðtölin voru hljóðrituð og afrituð orðrétt og 

síðan greind samkvæmt greiningaraðferð Vancouver-skólans. 
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Siðfræði rannsóknar 

Að halda trúnaði við þátttakendur og gæta hags þeirra í hvívetna er 

grundvallaratriði í öllum rannsóknum. Mikilvægt er að kynna fyrir 

þátttakendum hvernig rannsóknin fer fram, út á hvað hún gengur og hvað 

verður gert við niðurstöðurnar. Þátttakendur þurfa að taka þátt í rannsókninni 

af fúsum og frjálsum vilja (Sigurður Kristinsson, 2013). Siðfræði í 

viðtalsrannsóknum skiptir miklu máli þar sem viðfangsefnið er gjarnan 

viðkvæmt og beinist að því að rannsaka persónulegt líf fólks (Brinkmann og 

Kvale, 2015). Í viðtalsrannsóknum þarf að huga að siðfræðinni í gegnum allt 

rannsóknarferlið. Hvernig til tekst er að miklu leyti komið undir 

siðferðisvitund rannsakanda. Hann þarf meðal annars að kunna að bregðast við 

óvæntum aðstæðum á viðeigandi hátt. Hér fyrir neðan er greint frá þeim 

siðfræðilegu þáttum sem Brinkmann og Kvale (2015) benda á að þurfi að hafa 

í huga á hverju rannsóknarstigi fyrir sig. 

Mótun rannsóknarspurningar: Tilgangur viðtals skal ekki aðeins hafa 

vísindalegt gildi heldur einnig miða að framþróun eða úrbótum á þeim 

mannlegu aðstæðum sem eru rannsakaðar. 

Áætlunargerð: Afla þarf upplýsts samþykkis, tryggja trúnað við 

þátttakendur og ákveða til hvaða úrræða grípa á ef viðtalið reynist þátttakanda 

erfitt.  

Viðtalið: Í viðtalinu þarf stöðugt að huga að því hvernig þátttakanda líður.  

Umritun gagna: Halda skal trúnað við þátttakendur við umritun gagna og 

tryggja að textinn styðji frásögn þeirra.  

Gagnagreining: Greining viðtals þarf að vera í samræmi við frásögn 

þátttakanda og koma innihaldi viðtalsins vel til skila. Það eykur einnig 

siðferðislegt gildi rannsóknar þegar leitað er eftir áliti þátttakenda á túlkun 

samræðanna.  

Staðfesting: Huga þarf að áhrifum rannsakanda á niðurstöðurnar. Það er 

siðferðisleg ábyrgð hans að niðurstöður rannsóknar séu eins réttmætar og 

áreiðanlegar og mögulegt er. Forsenda þess er að vel hafi verið vandað til 

viðtalanna.  

Birting niðurstaðna: Halda þarf trúnaði við þátttakendur og huga að því 

hvaða hugsanlegar afleiðingar birtingin geti haft fyrir þá og þann hóp sem þeir 

tilheyra.  
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Fengið var leyfi fyrir framkvæmd rannsóknarinnar hjá Siðanefnd LSH 

(fylgiskjöl IV og V), framkvæmdastjóra lækninga á LSH (fylgiskjal VI) og 

framkvæmdastjóra kvenna- og barnasviðs LSH (fylgiskjal VII), skv. lögum um 

réttindi sjúklinga nr. 74/1997 og reglugerð um vísindarannsóknir á 

heilbrigðissviði nr. 286/2008. Rannsóknin var tilkynnt til Persónuverndar, skv. 

lögum um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 77/2000 (fylgiskjal 

VIII). 

Þátttakendur rannsóknar voru upplýstir bæði símleiðis og í kynningarbréfi 

(fylgiskjal II) um hvers konar rannsókn um væri að ræða. Þeir fengu 

kynningarbréf send með tölvupósti fyrir viðtölin þar sem framgangi 

rannsóknar var lýst og þeim kynntur réttur sinn. Rannsakandi gekk úr skugga 

um að þátttakendur skildu eðli viðtalsins áður en það byrjaði og fékk 

undirskrift þeirra fyrir upplýstu samþykki (fylgiskjal III). Til að tryggja 

nafnleynd gaf rannsakandi þátttakendum ný nöfn, passaði að engum væri lýst 

þannig að hægt væri að rekja lýsinguna til viðkomandi persónu og í sumum 

tilvikum var staðháttum eða orðalagi breytt lítillega, án þess að það hefði 

efnislega áhrif á frásögn viðkomandi. Hljóðrituðum og vélrituðum gögnum var 

eytt að lokinni vinnslu.  

Réttmæti og áreiðanleiki rannsóknar 

Réttmæti og áreiðanleiki í eigindlegum rannsóknum er háð aðferðafræðilegri 

þekkingu og færni rannsakanda, næmi hans og heiðarleika. Hann þarf að gera 

sér grein fyrir eigin reynslu og bakgrunni og því hvaða hagsmuni hann hefur 

af rannsókninni. Hann þarf að setja eigin viðhorf eins mikið til hliðar og hann 

getur og túlka niðurstöður sínar á trúverðuglegan hátt. Hann þarf að athuga 

gaumgæfilega allar ógnanir við réttmæti rannsóknarinnar. Með þessu hugarfari 

verður réttmætisferlið að rannsóknarferli í sjálfu sér þar sem spyrjandi 

hugarfari er stöðuglega viðhaldið: ,,Hef ég skilið þetta rétt?“ Í viðtali þarf 

rannsakandi að fylgja eftir svörum þátttakanda með því að spyrja nánar út í 

þau. Hann þarf að túlka svörin á meðan viðtali stendur og leita eftir 

staðfestingu frá þátttakanda. Rannsakandi á frumkvæði að því að meta 

niðurstöður gagnaúrvinnslu og setja þær fram á gagnrýninn og uppbyggilegan 

hátt. Hann vinnur eigi að síður með þátttakendum við að meta niðurstöðurnar 

og tryggir þannig réttmæti túlkunar gagnanna (Brinkmann og Kvale, 2015; 

Sigríður Halldórsdóttir og Sigurlína Davíðsdóttir, 2013).  

http://www.reglugerd.is/interpro/dkm/WebGuard.nsf/key2/286-2008
http://www.reglugerd.is/interpro/dkm/WebGuard.nsf/key2/286-2008


40 

Réttmæti rannsókna byggir einnig á þeim tíma sem þátttakendur hafa til að 

tjá sig, hve vel þeir ná að tjá sig, hvort þeir tali að eigin frumkvæði og í 

einlægni, hversu langan tíma þeir fá til að tjá sig og hvort tjáning þeirra 

endurspegli þá merkingu sem verið er að rannsaka. Ef viðtal er tekið áður en 

þátttakandi hefur unnið úr reynslu sinni er hætta á að frásögn hans verði 

ruglingsleg. Sannleikurinn er bundinn við þátttakendur en er ekki skilgreindur 

á grunni rannsóknar (Helga Jónsdóttir, 2013). 

Hinn fullkomni þátttakandi er ekki til. Það liggur misvel fyrir fólki að tjá 

sig en verkefni rannsakanda er að virkja og hvetja þátttakendur til frásagna. Ef 

vel tekst til getur viðtal við nánast hvern sem er aukið ríkulega þekkingu á 

umræddu fyrirbæri. Gæði viðtala felst í styrk og gildi þekkingarinnar sem þau 

skapa (Brinkmann og Kvale, 2015). 

Til að sannreyna niðurstöður og auka réttmæti rannsóknarinnar var unnið 

eftir þrepum Vancouver-skólans. Það eykur einnig réttmæti rannsóknar að 

tveir leiðbeinendur, sem eru reyndir hjúkrunarfræðingar og rannsakendur, lásu 

öll viðtölin og tóku þátt í gagnagreiningu í gegnum samræður og ígrundun. 

Rannsóknargögn voru greind um leið og þeim var safnað til að ljóst væri hvaða 

þekking hefði safnast og hvaða þætti þyrfti að skoða nánar. Þátttakendur voru 

valdir með það að markmiði að svara rannsóknarspurningunni og sérfræðingur 

í barnahjúkrun á göngudeild barna LSH aðstoðaði við valið. Lögð var áhersla 

á að þeir væru góðir fulltrúar fyrir þýðið. Til að auka trúverðugleika og gæta 

þess að rannsóknargögnin væru rétt skilin voru niðurstöðurnar bornar undir 

þátttakendur. 
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Kafli 4 – Niðurstöður 

Í kaflanum verður leitast við að svara rannsóknarspurningunni: Hver er 

upplifun ungmenna með langvinn líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá 

barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu LSH? Í upphafi eru þátttakendur kynntir 

og fjallað um heildarniðurstöður rannsóknarinnar. Því næst eru niðurstöður 

kynntar í formi greiningarlíkans og í rituðu máli lið fyrir lið. Þær eru flokkaðar 

í meginþemu og undirþemu sem taka mið af rannsóknarspurningunni. Að 

lokum er birt samantekt á niðurstöðum rannsóknarinnar. 

Kynning á þátttakendum  

Þátttakendur rannsóknarinnar voru 11 ungmenni á aldrinum 20–26 ára, sjö 

konur og fjórir karlmenn, sem höfðu flust frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu LSH. Þau voru á aldrinum 18–20 ára þegar þau fluttu yfir í 

fullorðinsþjónustu. Það eru átta ár síðan ungmennið sem hefur verið lengst í 

fullorðinsþjónustu flutti yfir og eitt ár síðan ungmennið sem hefur verið styst í 

fullorðinsþjónustu flutti. Rannsakandi gaf ungmennunum ný nöfn til að vernda 

nafnleynd. Ungmennin tilheyra ýmsum sérgreinum LSH en fimm þeirra glíma 

við fleiri en einn sjúkdóm. Heilsuvandamál þeirra eru tengd meltingu, nýrum, 

lifur, lungum, innkirtlum, stoðkerfi, ónæmiskerfi, hjarta og blóðmyndun. 

Reynt var að fá ungmenni í rannsóknina úr hópi einstaklinga með 

taugasjúkdóma, fatlanir og krabbamein en það gekk ekki. Fimm þátttakendur 

voru nýfæddir þegar heilsuvandinn var greindur en hinir greindust á aldrinum 

7–16 ára. Þeir hafa allir þurft að leggjast inn á barnadeild, misoft og í mislangan 

tíma. Í dag gengur ágætlega að halda sjúkdómseinkennum niðri hjá öllum 

nema tveimur. Fjögur ungmennanna hafa þurft að leita til Bráðamóttöku 

fullorðinna vegna versnunar á heilsuvandanum og í framhaldinu þurft að 

leggjast inn á fullorðinsdeildir. Þátttakendur eiga það allir sameiginlegt að fá 

góðan stuðning frá foreldrum. 
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Niðurstöður rannsóknar  

„Maður er bara táningur 18 ára“ – upplifun ungmenna með langvinn líkamleg 

heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu 

Landspítala er aðalþema rannsóknarinnar. „Þetta er hluti af því að fullorðnast 

en maður er samt ekkert fullorðinn þegar maður er 18 ára …“. „... maður er 

náttúrulega táningur enn þá ...“. „Þetta er alveg stórt stökk, maður er 18 ára og 

svo allt í einu er maður farinn út í djúpu laugina.“ Þessar athugasemdir 

þátttakenda eru lýsandi fyrir upplifun flestra þeirra af flutningi frá 

barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu LSH. Rauði þráðurinn í frásögnum þeirra 

var hversu óundirbúnir þeim fannst þeir vera fyrir flutninginn og óviðbúnir að 

takast á við breytingarnar á þeim tíma sökum aldurs og lítils undirbúnings. Með 

aukinni sjálfsábyrgð hafa þeir þó að eigin mati þroskast og aðlagast nýjum 

aðstæðum. Niðurstöðum rannsóknarinnar var skipt í fjögur yfirþemu og 17 

undirþemu.  

Fyrsta yfirþemað, erfitt að yfirgefa kunnuglegt umhverfi, lýsir því hversu 

erfitt ungmennunum fannst að yfirgefa kunnuglegar aðstæður í barnaþjónustu. 

Þeim fannst umhverfið þar hlýlegt og upplifðu öryggi og vellíðan. Þegar að 

flutningi í fullorðinsþjónustu kom fannst flestum þau hafa fengið lítinn 

undirbúning, voru kvíðin og leið eins og þeim væri ýtt út í að flytja. 

Annað yfirþemað, að takast á við heim fullorðinna, er lýsandi fyrir upplifun 

ungmennanna við flutninginn. Langflestum fannst flutningurinn erfiður. Fyrir 

flutninginn voru þau undir álagi vegna heilsuvandamálsins. Við flutninginn 

upplifðu þau miklar breytingar og söknuð sem jók enn frekar á álagið. Aðeins 

örfáum ungmennum fannst flutningurinn auðveldur og breytingarnar strax 

jákvæðar. Með tímanum aðlöguðust þau þó öll að eigin mati og eru í dag tilbúin 

að takast á við aukna sjálfsábyrgð. 

Þriðja yfirþemað, þetta eru svo ólíkir heimar, lýsir því hve mikill munur 

ungmennunum fannst vera á barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu. Munurinn 

fólst aðallega í mismuni á eðli samskipta við starfsfólk, þjónustu, viðhorfum 

starfsfólks, umhverfi og aðstöðu. Í dag hafa þau öll myndað gott samband við 

meðferðaraðila sína en finnst þó samskipti við heilbrigðisstarfsfólk almennt 

ópersónulegri en í barnaþjónustu. Í barnaþjónustunni var gert ráð fyrir að 

foreldrar þeirra væru með þeim og tækju virkan þátt í meðferðinni en í 

fullorðinsþjónustu var ekki gert ráð fyrir fjölskyldunni og ætlast til að þau 
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tækju sjálf ábyrgð á eigin heilsu. Þeim fannst aðstæður á fullorðinsdeildum 

lélegar og skipulagið ómarkvisst og ekki taka mið af þörfum þeirra. 

Öll ungmennin komu með tillögur að því sem betur mætti fara við 

flutninginn. Fjórða yfirþemað, það sem myndi auðvelda flutninginn, greinir frá 

þessum tillögum. Þeim fannst að auka þyrfti undirbúninginn til muna, bæta 

tengsl á milli fagaðila í barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu og bæta aðstöðu á 

fullorðinsdeildum. Þau töluðu um að þegar ákvörðun væri tekin um flutning 

þyrfti að taka mið af því hversu tilbúnir einstaklingarnir væru til þess að flytja 

en ekki horfa eingöngu á líffræðilegan aldur. 

Til að skýra upplifun þátttakanda af flutningnum á myndrænan hátt var sett 

fram heildargreiningarlíkan (mynd 3). Líkanið sýnir yfir- og undirþemu 

rannsóknarinnar og hvernig þau tengjast. Litið er á flutninginn sem ákveðið 

ferli sem byrjar í barnaþjónustu og endar í fullorðinsþjónustu. Appelsínugula 

örin táknar flutninginn. Gulu örvarnar tákna mismuninn á milli barnaþjónustu 

og fullorðinsþjónustu. Grænu örvarnar benda á að þörf á úrbótum á báðum 

þjónustusviðum. 
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Mynd 3 Greiningarlíkan: Upplifun ungmenna með langvinn líkamleg 

heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu LSH. 

Erfitt að yfirgefa kunnuglegt 

umhverfi 

• Öryggi og vellíðan í 

kunnuglegum aðstæðum 

• Lítill undirbúningur fyrir 

flutning 

• Kvíði fyrir því óþekkta 

• Ýtt út í að flytja eða tilbúin(n) 

Þetta eru svo ólíkir 

heimar 

• Samskipti við 

heilbrigðisstarfsfólk 

• Skipulag þjónustu 

• Viðhorf heilbrigðis-

starfsfólks 

• Umhverfi og aðstæður  

Það sem myndi 

auðvelda flutninginn 

•Sveigjanleiki með tilliti 

til aldurs við flutning 

•Aukinn undirbúningur 

•Aukin tengsl á milli 

þjónustusviða 

•Bættar aðstæður og 

skipulag í fullorðins-

þjónustu 

 

Að takast á við heim fullorðinna 

• Stórt stökk í  framandi umhverfi 

eða auðvelt og átakalaust 

• Lítil samfella þjónustu 

• Söknuður eða ekki 

• Aðlögun 

• Aukin sjálfsábyrgð 
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Erfitt að yfirgefa kunnuglegt umhverfi  

Upplifun ungmennanna af barnaþjónustu einkenndist af öryggi, vellíðan og 

áhyggjuleysi. Þau gerðu sér öll grein fyrir því að þau þyrftu að flytja yfir í 

fullorðinsþjónustu um 18 ára aldur en fannst erfið tilhugsun að fara úr 

aðstæðum sem þau þekktu í aðstæður sem þau þekktu ekki. Undirþemu voru: 

öryggi og vellíðan í kunnuglegum aðstæðum, lítill undirbúningur fyrir 

flutning, kvíði fyrir því óþekkta og ýtt út í að flytja eða tilbúin(n). 

Öryggi og vellíðan í kunnuglegum aðstæðum 

Öll ungmennin töluðu um barnaþjónustu með hlýju. Þeim fannst starfsfólkinu 

takast vel að koma til móts við þarfir sínar og upplifðu mikinn stuðning frá 

foreldrum og meðferðaraðilum. Þeim fannst umhverfið hlýlegt og aðstæður 

góðar bæði fyrir sjúklinga og aðstandendur, þau áttu góð og persónuleg 

samskipti við heilbrigðisstarfsfólk, fundu fyrir öryggi og voru óhrædd við að 

tjá skoðanir sínar. Elva lýsti líðan sinni á í barnaþjónustu á eftirfarandi hátt: 

Þetta var náttúrulega bara svona annað heimili manns af því að maður var svo 

oft á spítala ... svona utanumhald og hlýja þarna .... Þetta var bara mitt umhverfi 

einhvern veginn. Maður var svo frjáls þarna eitthvað, mátti gera það sem maður 

vildi, bara krakkar með krökkum.  

Guðný tók í sama streng:  

Það var eiginlega alveg ótrúlegt hvað mér leið vel. Þau voru alltaf að koma með 

einhverja sálfræðinga og eitthvað svona til að reyna að láta mig tala af því að 

þeim fannst svo óeðlilegt í rauninni hvað ég var bara glöð ... en mér leið 

eiginlega bara eins og ég væri heima, þetta var eiginlega bara þannig upplifun. 

Ungmennin áttu góðar minningar frá barnaþjónustu, fannst starfsfólkið 

sýna þeim væntumþykju og passa vel upp á þau, eins og Trausti sagði: 

Það sem ég man eru bara ákaflega fínar og góðar minningar, það var alltaf 

passað upp á mann mjög vel. Ég á ekkert nema hlýjar minningar um 

Barnaspítalann .... Maður tók alveg sérstaklega eftir því hvað starfsfólkið lagði 

þetta auka á sig til að passa upp á að allir hefðu það sem best í þeim erfiðleikum 

sem þeir voru að kljást við. 
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Í frásögnunum kom fram hvað það skipti miklu máli fyrir öryggiskennd og 

líðan ungmennanna að þekkja aðstæður og starfsfólk spítalans, eða eins og 

Sunna sagði: „Ég var farin að þekkja alla hjúkrunarfræðingana á barnadeildinni 

og vildi frekar vera þar, ég þekkti engan á hinni.“ Tinna talaði um það sama: 

„Já þegar ég hugsa aftur, á þeim tíma þá langaði mig náttúrulega að vera þar 

lengur af því að ég þekkti allt saman og vissi hvar allt saman var.“ Elva sagði: 

„Það þekkja mann allir þarna, það er alveg rosa öðruvísi einhvern veginn að 

þekkja allt þetta fólk ... og vera þekktur sjálfur.“ 

Lítill undirbúningur fyrir flutning  

Ungmennin sögðust hafa fengið lítinn undirbúning fyrir flutning í 

fullorðinsþjónustu. Þau voru hvorki frædd um menningarlegan né 

kerfisbundinn mun á milli þjónustusviða og fengu ekki að sjá aðstæður í 

fullorðinsþjónustu fyrir flutning. Fáum þeirra fannst heilbrigðisstarfsfólk 

leggja sig fram um að kanna líðan og áhyggjur þeirra af væntanlegum flutningi. 

Aðeins tvö þeirra hittu væntanlega meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu á 

undirbúningsfundi en flest þeirra vissu engin deili á meðferðaraðilum í 

fullorðinsþjónustu fyrir flutning, eins og Elva sagði: 

Ég man ekki eftir að það hafi verið einhver sérstakur undirbúningur sko, það 

var bara sagt að næsti tími væri á Landspítalanum og ég ætti að hitta lækninn 

þar og ég fór bara og hitti hann í fyrsta skiptið þá.  

Upplifun Katrínar var svipuð: 

Ég fékk engan undirbúning, ég vissi ekki hvernig læknirinn leit út, ég vissi ekki 

neitt, ég fékk ekki að hitta hann áður ... ég vissi ekkert hvert ég átti að fara í 

fyrsta sinn, ég þurfti að spyrast fyrir sko, til þess að rata á réttan stað. 

Henni fannst einnig fræðsla um heilsuvandamálið afar takmörkuð á 

barnadeildinni: „Eiginlega þurfti ég að læra allt sjálf um sjúkdóminn, ég þurfti 

að fara í tölvuna og læra þetta allt sjálf sko.“ Sunnu var sagt að hún þyrfti 

einhvern tíma að flytjast yfir á fullorðinsdeild en ekki var farið nánar yfir ferlið 

eða hvað tæki við. Hún benti á hvað undirbúningur skipti miklu máli fyrir líðan 

í fullorðinsþjónustu:  
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Síðast þegar ég lagðist inn á barnadeild sagði læknirinn að þetta gæti verið í 

síðasta skiptið sem ég fengi að vera þarna, það var það eina og ég fékk ekki að 

heyra neitt um á hvaða deild ég myndi fara á eða hvaða læknir myndi taka við 

... ef ég hefði fengið að vita hvernig þetta væri á fullorðinsdeildinni, hversu ólíkt 

það væri barnadeildinni, þá hefði ég örugglega orðið ánægðari þar í byrjun .... 

Trausti tjáði að óformlegur undirbúningur sem hann fékk frá foreldrum og 

barnalækni sínum hefði skipt máli: 

Bæði foreldrar mínir og læknirinn minn undirbjuggu mig fyrir flutninginn frá 

sextán ára aldri. Ég man ekki til þess að það hafi verið eitthvert svona sérstakt 

batterí í kringum það ... læknirinn sagði mér hvernig þetta yrði svona í grófum 

dráttum, þannig að það var já, ekki einhver formlegur undirbúningur. 

Kvíði fyrir því óþekkta  

Flest ungmennin fundu fyrir miklum kvíða vegna væntanlegra breytinga. Þau 

vissu að flutningurinn væri yfirvofandi og að hann væri rökrétt skref í átt að 

því að fullorðnast en þau skorti fræðslu og upplýsingar um hvað tæki við. 

Dagmar talaði um að óvissan hefði verið verst: „Það var hræðsla við að fara 

frá einhverju sem ég er vön og líður vel með í eitthvað sem er óvissa.“ Fleiri 

tóku í sama streng, til dæmis Sunna: ,,Af því að enginn sagði mér hvernig þetta 

mundi vera, þá einhvern veginn var ég kvíðin að fara yfir …. Ég vildi ekki fara 

á fullorðinsdeild, fannst það svo ógnvekjandi.“ Tinna tjáði að hún væri mjög 

kvíðinn einstaklingur og allar breytingar valdi henni því kvíða. Elva lýsti 

upplifun sinni á eftirfarandi hátt:  

Það var bara eitthvað svo ógnvekjandi við að fara á annan spítala. Ég hugsaði 

ókei ég er ekkert að fara að koma hingað aftur [á Barnaspítala]. Ég hafði aldrei 

komið á hinn spítalann fyrr en ég kom þangað í heimsókn til læknisins míns um 

19 ára og fannst eins og ég væri ekkert að fara að þekkja neinn og mér fannst 

hræðilegt að vera að fara yfir á fullorðinsdeild. 

Guðný benti á að auk kvíðans sem sjúkdómurinn veldur þá hafi hún 

upplifað aukið álag vegna óvissunnar. Þegar Árni flutti yfir í fullorðinsþjónustu 

var hvorki búið að finna fyrir hann varanlegan samastað né lækni til að taka 

við honum. Honum fannst óvissan óþægileg en sagðist þó ekki hafa verið 

kvíðinn. Hann þakkaði það góðri umönnun og stuðningi frá foreldrum auk þess 
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sem hann vissi að barnalæknirinn hans ætlaði að fylgja honum eftir í 

fullorðinsþjónustu. 

Það var kannski aðallega óvissan sem var erfið. Það er mjög óþægilegt að vita 

ekki hvert þú ferð á spítalann. Þetta eru samt svona hlutir sem að ég hugsaði 

ekki mikið um á þeim tíma. Það kannski hljómar fáranlega núna en foreldrar 

mínir gera rosa mikið fyrir mig og hugsa um svona dót fyrir mig.  

Honum fannst einnig óþægileg tilhugsun að þurfa kannski að ganga inn í 

annað verklag en hann var vanur í barnaþjónustu: „Mér fannst það bara 

óþægileg tilhugsun út af því að ég var kominn með svo góða rútínu þarna. Það 

var búin að vera sama rútínan í mörg ár.“ Þrátt fyrir að kvíða flutningnum 

fannst Dagmar einnig spennandi tilhugsun að takast á við verkefni 

fullorðinsáranna: „Ég var svona kannski smá spennt líka með smá spennuhnút 

í maganum að prófa eitthvað nýtt. Ég hugsaði, ég er orðin stór, ég er orðin 

gömul, ég er að fara að fullorðnast.“ Katrín lýsti einnig því sama:  

Mér fannst þetta mjög spennandi, ókei þá fæ ég að hitta nýjan lækni og þetta 

verður allt öðruvísi og kannski miklu betra ... þetta voru svona blendnar 

tilfinningar, þetta var bara svona ókei núna tala læknarnir við mig í staðinn fyrir 

foreldra mína þannig að ég fæ að læra um minn sjúkdóm. 

Hannes, Trausti og Margrét kviðu nánast ekkert fyrir flutningnum og pældu 

lítið í honum fyrirfram. Þau töldu þó öll að foreldrar þeirra hefðu kviðið fyrir 

breytingunum, eins og Margrét sagði: „Ég fékk reyndar að vera eitt ár í viðbót 

á Barnaspítalanum af því að okkur fannst það svo þægilegt og mamma var 

eitthvað smeyk við að færa sig.“ Trausti þekkti umhverfi og aðstæður vel í 

fullorðinsþjónustunni áður en hann flutti yfir. Hann kveið helst fyrir því að 

rjúfa tengslin við meðferðaraðila sína í barnaþjónustu:  

Ég fann ekki fyrir kvíða varðandi flutninginn. Ég þekkti í rauninni allt mjög vel 

áður en ég fór í fullorðinsþjónustu. Ég hafði þurft að sækja ákveðna þjónustu á 

sama stað og núverandi göngudeild er og því þekkti ég aðstæðurnar og 

umhverfið .... Það sem mér kveið fyrir var bara þessi aðskilnaður við 

persónuleikana og fólkið niður frá .... 
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Ýtt út í að flytja eða tilbúin(n) 

Fáein ungmenni töldu sig tilbúin til að flytja þegar að flutningi kom. Þessi 

ungmenni voru öll í barnaþjónustu fram yfir 18 ára aldur. Flest ungmennin 

upplifðu aftur á móti mikinn þrýsting á að færa sig yfir í fullorðinsþjónustu um 

18 ára aldur, þó að þeim fyndist þau ekki tilbúin til þess. Þeim fannst þau 

óundirbúin, of ung, fyrirvarinn of stuttur og að starfsfólk barnadeildanna 

hafnaði þeim. Höfnunartilfinningin tengdist því hversu snögg breytingin var; 

allt í einu var bara klippt á tengslin. Elva man vel eftir líðan sinni:  

Ég vildi ekki fara yfir á fullorðinsdeild. Ég hugsaði, mig langar ekkert að fara 

þangað og mig langar ekkert að skipta um lækni .... Maður er einmitt svo 

óöruggur og ómótaður og það þarf svo lítið til að maður fari bara svona í 

einhvern baklás. Þegar maður er veikur þá er maður náttúrulega viðkvæmari 

fyrir .... Þetta er hluti af því að fullorðnast en maður er samt ekkert fullorðinn 

þegar maður er 18 ára, sko bara ekki. 

Tinna lýsti upplifun sinni á eftirfarandi hátt:  

Ég var engan veginn sammála því að fara á þeim tíma …. Það er kannski líka, 

mér var sagt frá því að ég ætti að fara yfir með mjög stuttum fyrirvara. Ég held 

að það hafi bara verið rétt fyrir 18 ára afmælisdaginn minn, þannig að það hefði 

verið betra ef manni hefði verið sagt það fyrr, svona varaður við. Maður er 

náttúrulega bara táningur ennþá.  

Dagmar var 18 ára þegar hún flutti yfir og hafði svipaða sögu að segja. 

Henni fannst aðdragandinn stuttur og undirbúningurinn lítill en gerði sér 

jafnframt grein fyrir að flutningur var óhjákvæmilegur: 

Ég veit að maður á ekki alltaf að vera með manneskju í kúlu ... en ég var ekki 

einu sinni komin með fulla stjórn á sjúkdómnum og þau vissu það. En 

náttúrulega ég vissi að ég gæti ekkert farið að leggjast í gólfið að sparka og 

gráta af því að ég þyrfti að færa mig þannig að ég tók því. Maður er samt krakki, 

maður er ekki tilbúinn. 

Henni fannst ósanngjarnt að sumir fengju að vera í barnaþjónustu lengur en 

aðrir:  
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Vinkona mín er með sama sjúkdóm og ég en hún flutti ekki yfir fyrr en um 

tvítugt. Ég var búin að ákveða að ég ætlaði líka að fá að vera til tvítugs en ég 

þurfti að fara 18 ára .... Mér fannst svolítið ósanngjarnt að einhver fengi að vera 

lengur en ég. Mér var ekki hent út en manni líður þannig og svo finnur þú líka 

fyrir höfnun af því að það eru aðrir sem fá að vera lengur. 

Katrín, Elva og Sunna upplifðu líka mjög sterkt höfnun við flutninginn eða 

eins og Katrín sagði: „Þeir ráku mig út eða ég veit það ekki, ég man það ekki. 

Mér fannst mér vera ýtt í burtu, var eiginlega ekki tilbúin.“ Elva lýsti upplifun 

sinni á eftirfarandi hátt: „Það var bara svona einhvern veginn búið að loka 

hurðinni þar eða ég veit ekki hvernig ég á að lýsa því, já það var bara bless og 

lokuð hurð og ekkert meira.“ Sunnu fannst viðmót og framkoma 

meðferðaraðila í barnaþjónustu breytast og að hún væri ekki lengur velkomin 

þangað: 

Það var bara þegar ég þurfti að leggjast inn þá sagði læknirinn við mig, nei það 

er búið að loka á þig á Barnaspítalanum þú þarft að fara yfir á fullorðinsdeild 

.... Ég man bara hvernig framkoma hans var ... hann varð allt í einu voða kaldur 

og hélt sig frá og fór bara, hvarf bara. 

Guðnýju fannst hún hvergi passa inn í heilbrigðisþjónustuna. Henni fannst 

hún of gömul fyrir barnadeild og of ung fyrir fullorðinsdeild:  

Maður er kannski samt of gamall til að vera á Barnaspítalanum. Maður horfði 

á pínulitlu börnin rosalega veik og maður var bara eitthvað hvað er ég að væla. 

Manni fannst maður kannski vera of stór til að vera þar af því að maður vildi 

að þau fengju alla aðstoðina af því að þau voru lítil og veik en mér finnst maður 

svolítið vera of ungur til þess að vera á fullorðinsdeild .... 

Trausti var orðinn tvítugur þegar hann flutti í fullorðinsþjónustu. Hann taldi 

sig samt tilbúinn að flytja þegar hann var 18 ára þar sem foreldrar hans höfðu 

markvisst undirbúið hann smám saman fyrir að taka aukna sjálfsábyrgð.  

Það er kannski foreldrum mínum að þakka, upp úr svona sirka 16 ára, þá hafa 

þau verið að ýta þessu öllu meira að mér, þau hafa alltaf spurt mig hvort að ég 

sé tilbúinn í það og spurt mig hvort að ég vilji að þau komi með eða sjái um 

þessa hluti þannig að þau pössuðu það ákaflega vel og sáu til þess að ég ætti 

ekki í neinum vandræðum með það frá fyrstu tíð á fullorðinssviði. 
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Hann taldi tregðu barnalæknis við að sleppa takinu af honum vera ástæðu 

fyrir seinkun á flutningi í fullorðinsþjónustu:  

... barnalæknirinn minn vildi ekki alveg sleppa mér strax og ég héld að það hafi 

verið að hluta til af því að hann vildi að ég lenti hjá þeim lækni sem að hann 

vildi að ég lenti hjá, þannig að hann hélt mér aðeins lengur en það var bara fínt.  

Bjarni varð mjög sjálfstæður strax í barnaþjónustu. Hann byrjaði að mæta 

einn í eftirlit nokkrum árum áður en hann varð 18 ára og fannst það ekkert mál. 

Þegar að flutningi kom fannst honum hann tilbúinn til að flytja:  

Foreldrar mínir komu með mér svona til að byrja með [á Barnaspítala], fyrstu 

tvö árin kannski og síðan fór ég bara að mæta einn og vera meira sjálfstæður 

með þetta. Ég höndlaði þetta vel sjálfur. Það sem hjálpaði mér mest er 

Internetið, YouTube, bara svona að heyra þessar reynslusögur hjá hinum og 

þessum. Fyrstu árin þá var ég bara í því eiginlega að skoða það, það hefur alveg 

örugglega hjálpað mörgum. 

Að takast á við heim fullorðinna 

Næstum öll ungmennin upplifðu flutninginn á neikvæðan hátt. Þeim fannst 

hann erfiður og ósamfelldur. Í kjölfarið söknuðu sum þeirra starfsfólks og 

aðstæðna í barnaþjónustu. Í fullorðinsþjónustu fundu þau fyrir auknum kröfum 

um sjálfsábyrgð og mörgum fannst þau ekki vera tilbúin til að takast á við þær 

í byrjun. Fáeinum fannst flutningurinn auðveldur og átakalaus en töldu þó að 

álagið hefði lent meira á foreldrunum. Á þeim tíma sem viðtölin voru tekin 

töldu öll ungmennin sig hafa aðlagast breyttu umhverfi og aðstæðum í 

fullorðinsþjónustu, þótt vissulega hafi mátt greina söknuð og eftirsjá hjá 

nokkrum. Í dag segjast þau tilbúin til þess að takast á við aukna ábyrgð á eigin 

heilsu. Undirþemu voru: stórt stökk í framandi umhverfi eða auðvelt og 

átakalaust, lítil samfella þjónustu, söknuður eða ekki, aðlögun og aukin 

sjálfsábyrgð.  

Stórt stökk í framandi umhverfi eða auðvelt og átakalaust  

Langflestum ungmennunum fannst flutningur í fullorðinsþjónustu vera stórt 

stökk inn í framandi umhverfi sem þau pössuðu ekki inn í. Þeim fannst 

breytingarnar erfiðar og aðstæður slæmar. Þau voru óörugg og kvíðin því þau 
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þekktu engan og enginn þekkti þau. Það sem hjálpaði þeim helst að takast á 

við breytingarnar var mikill stuðningur foreldra. Þegar Dagmar talaði um 

reynslu sína þá táraðist hún og sagði: „Þetta var erfið reynsla, ég var mjög 

stressuð. Ég fann alveg fyrir hræðslu eftir nokkur skipti líka af því að mér leið 

ekki vel.“ Henni fannst aðstæður mjög slæmar: „Stundum eru manneskjur 

fullar hérna, sérstaklega á mánudagsmorgnum þegar þær eru að fara upp á 

Bráðamóttöku, mér finnst það óviðeigandi.“ Hannes talaði um flutninginn sem 

stórt stökk sem fælist aðallega í muni á aðstæðum. Hann þarf að mæta 

reglulega í meðferð og lýsti fyrstu reynslu sinni af fullorðinsdeild á eftirfarandi 

hátt:  

Í fyrsta skiptið var svolítið óþægilegt að sjá allt fólkið sem var þarna líka. Ég 

var meira svona einn með sérherbergi á Barnaspítalanum. Mér fannst skrítið að 

ég þessi litli væri allt í einu með einhverju 70 ára gömlu fólki. 

Elva talaði líka um flutninginn sem stórt stökk en tók dýpra í árinna: 

Það er svo stórt stökk að vera 18 ára og eiga að liggja inni með 60–70 ára gömlu 

fólki, svona miklu veikara fólk og maður verður eitthvað svo týndur þarna .... 

Ég man eftir því að ég var látin fyrst í herbergi með einni alveg rosalega gamalli. 

Ég var með lítið sjónvarp og það var eitthvað aðeins of hátt stillt og hún varð 

alveg brjáluð við mig. Ég bara ókei því maður er ekkert að svara eldra fólki. Ég 

bara hugsaði ég vil ekki vera hér, þetta er ekki alveg staður fyrir mig til að vera 

á. 

Guðný varð fyrir vonbrigðum þegar hún kom í fullorðinsþjónustu: 

Ég bjóst við að þetta yrði bara eins og á Barnaspítalanum en svo var það ekki 

þannig. Það var allt annað umhverfi og bara einhvern veginn öðruvísi 

starfshættir. Maður þarf alltaf að fara svo mikið út um allt hérna til að sækja 

þjónustuna.  

Katrín varð einnig fyrir vonbrigðum:  

Ég var með þær væntingar að þetta myndi verða betra eða svipað út af því að 

ég var að verða fullorðin, gat séð um mig sjálf og ég þurfti þá ekkert að hafa 

foreldrana alltaf með en nei þetta var ekki svona.  
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Elva fann fyrir óöryggi því hún þekkti hvorki starfsfólk né kunni á 

aðstæður. Það varð til þess að henni leið illa og fór að mæta stopult í eftirlit:  

Það var bara erfitt að koma hingað yfir. Maður þekkti engan og vissi ekkert. 

Mér fannst eins og mér hefði verið kastað ofan í djúpu laugina. Ég skrópaði oft 

í tímum af því ég bara nennti ekkert að koma hingað, fannst þetta bara ekkert 

spennandi og mér fannst enginn tilgangur að vera að koma. 

Nokkur ungmennanna töluðu einnig um djúpu laugina þegar þau lýstu líðan 

sinni við flutninginn. Sunna sagði: 

Það er erfitt að leggjast inn, vera veikur, líða illa og ganga í gegnum það og líka 

að vera á nýjum stað. Það þarf að undirbúa mann betur svo að manni sé ekki 

hent út í djúpu laugina.  

Aðstæður á fullorðinsdeild komu Guðnýju mjög á óvart: „Þetta er stórt 

stökk, maður er 18 ára og svo allt í einu farin út í djúpu laugina. Mér fannst 

erfitt að fara úr flotta herberginu mínu á Barnaspítalanum og vera í stofu með 

mörgum.“ Bjarni kveið ekki fyrir flutningnum meðan hann var í barnaþjónustu 

en fullorðinsþjónustan kom honum leiðinlega á óvart, fyrst og fremst af því að 

skipulagið tók ekki mið af þörfum einstaklinga og aðstæður voru lélegar: „Það 

var menningarsjokk að fara þarna yfir ... ég er ekki vanur þessum 

vinnubrögðum .... Þetta er svolítið eins og völundarhús, ég villtist hérna fyrst 

og það fór alveg rosa tími í það.“ Árna fannst hann ekki passa inn í umhverfi 

og aðstæður í fullorðinsþjónustunni: 

Það er enginn staður sem passar nákvæmlega fyrir einhvern eins og mig. Mér 

fannst eins og ég passaði betur inn á Barnaspítalann en ég er ánægður á þeirri 

deild sem ég er á núna. Mér finnst samt kannski pínu eins og ég passi ekki alveg 

þarna inn. Það er svolítið verið að troða mér inn á einhverja deild sem er ekki 

alveg við hæfi bara út af það er það er besti kosturinn.  

Aðstæður í fullorðinsþjónustu komu Árna mest á óvart:  

Aðstaðan kom mér mest á óvart. Þegar það er mikið að gera þá er bara rúm 

frammi á gangi og fullt af sjúklingum á ganginum. Mér hefur alltaf fundist alveg 

fáranlegt að það skuli vera erfitt að fá rúm og herbergi. 
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Margréti, Tinnu og Trausta fannst flutningurinn auðveldur og breytingarnar 

strax jákvæðar. Fullorðinsþjónustan kom Margréti á óvart á jákvæðan hátt: „Ég 

hélt að það væri miklu verra þarna, svona geðveikt kuldalegt og með lækni sem 

ég þekkti ekki, já einhver svona leiðindi en svo var þetta ekkert þannig.“ Tinna 

kveið fyrir flutningnum en henni fannst þó að hún ætti ekki lengur heima á 

barnadeild. Henni fannst flutningurinn miklu minna mál en hún hafði ímyndað 

sér og fannst lítið breytast: „Það hefur gengið mjög vel hjá mér og ég hef ekki 

lent í neinum erfiðleikum með þetta. Það eru ekkert miklar breytingar á milli, 

bara önnur staðsetningin.“ Móðir Tinnu er öllum hnútum kunnug í 

fullorðinsþjónustu og Tinna taldi að stuðningur hennar hefði auðveldað henni 

flutninginn til muna: „Þetta var ekkert erfitt sérstaklega af því að ég hafði 

mömmu mína með í þessu, þannig að það varð mikið einfaldara.“ Trausta 

fannst bæði þjónustusvið hafa sína kosti og galla og ráðlagði öðrum í sömu 

sporum að koma sér upp traustu öryggisneti á nýja staðnum. Flutningurinn var 

honum auðveldur og honum fannst of mikið gert úr honum:  

... það fyrsta sem ég hugsaði var að það væri gert fullmikið úr þessu á þeim 

tíma. Kannski varð það til þess að draga úr sjokkinu ég skal ekki segja til um 

það en þetta var að minnsta kosti ákaflega saumlaust og þægilegt. Þannig að 

fyrsti tíminn hér var bara eins og síðasti tíminn á barnadeild nema bara annar 

læknir og aðeins aðrar áherslur .... 

Lítil samfella þjónustu 

Ungmennin töldu að draga hefði mátt úr álaginu sem flutningurinn olli með 

aukinni samfellu og samskiptum á milli sviða. Örfá fundu að barnalæknarnir 

þeirra fylgdust með þeim í byrjun fullorðinsþjónustu og fannst það auka öryggi 

sitt. Það var misjafnt hvort þau þurftu að velja sér lækni sjálf eða hvort 

barnalæknirinn valdi hann fyrir þau, Bjarni sagði: „Ég held ég hafi ekki fengið 

að velja lækni, mér var bara úthlutað þessum. Ég kom ósköp lítið að þessu 

svona.“ Guðný þurfti aftur á móti að velja sér lækni sjálf: „... en annars þurfti 

ég bara að finna mér nýjan lækni, ég þekkti engan, manni var ekkert hjálpað 

við það.“ Katrín sagði það sama: „Mér fannst þetta bara líka eitthvað svo flókið 

út af því að ég þurfti að finna nýjan lækni sjálf ...“. Aðeins tvö ungmennanna 

hittu væntanlegan lækni og hjúkrunarfræðing í fullorðinsþjónustu fyrir 

flutninginn. Hin hittu meðferðaraðila sína í fullorðinsþjónustu í fyrsta skiptið 

við mætingu í eftirlit þar. Dagmar fann fyrir samskiptaleysi á milli 
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þjónustusviða: „Ég mundi halda að þau séu ekki að tala saman í hverri viku og 

ná að höndla þetta, kannski einu sinni á ári. Ég mundi ekki segja að það séu 

góð samskipti.“ Bjarni tók í sama streng: „Það vantar þessa samvinnu á milli 

barna- og fullorðinsdeilda, það er bara eins og hún sé engin.“ Hannesi fannst 

samfella lítil á milli sviða og hann þurfti að endurtaka sögu sína oft eftir 

flutning:  

Í fyrstu skiptin þá varð ég að endurtaka söguna í hvert einasta skipti. Það var 

oftast nýr læknir þannig að ég þurfti alltaf að endurtaka söguna aftur og aftur. 

Það var eins og þeir hafi ekki skrifað niður söguna eða lesið eða eitthvað, ég 

var alltaf spurður að því sama, hvernig byrjaði þetta og hvað gerðir þú og hvað 

ertu gamall og eitthvað svona. Það var fínt í byrjun en svolítið þreytandi þegar 

ég var búinn að koma í mörg skipti. 

Árni kveið ekki fyrir flutningnum þótt ekki hefði tekist að finna varanlegan 

stað fyrir hann í fullorðinsþjónustu fyrir flutninginn. Þegar hann flutti yfir 

þurfti hann í fyrstu skiptin að mæta á sitt hvora deildina í meðferð og þá fylltist 

hann kvíða: 

Það var frekar slæmt, það var eins og  enginn vissi nákvæmlega hvernig þetta 

átti að vera. Ég var kvíðinn yfir þessu, ég var bara hræddur um að þetta yrði 

alltaf svona, þetta flakk og alltaf þetta vesen. Þegar ég kom fyrst þá var engin 

dæla tilbúin fyrir lyfið. Ég hef aldrei fengið lyfið án þess að hafa dælu og það 

átti bara að láta það renna beint inn og það var bara svona rosa mikið vesen. 

Það var mjög óþægilegt að þurfa alltaf að flytja og útskýra allt upp á nýtt. 

Barnalæknar örfárra af ungmennunum heldu áfram að fylgjast með þeim í 

fullorðinsþjónustunni og þeim fannst mikið öryggi í því eins og Hannes sagði: 

„Þegar ég var hjá fullorðinslækninum fyrst þá var barnalæknirinn alltaf að 

koma og sjá hvernig mér gengi. Hann var líka búinn að vera með mig síðan ég 

byrjaði í þessu, þannig að það hjálpaði.“ Barnalæknir Árna hélt áfram að 

meðhöndla hann í fullorðinsþjónustu:  

Mér finnst mjög þægilegt að hafa lækni sem hefur fylgst með mér frá því að ég 

fæddist, það er mjög mikið öryggi í því …. Hann hefur barist fyrir því að fá 

hluti fyrir mig, það er rosa gott að hafa einhvern lækni alltaf sem að veit alveg 

allt um þig, hvað þú þarft og hvað þú vilt og svona og getur reddað hlutum. 
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Söknuður eða ekki 

Flest ungmennin fundu fyrir missi og söknuði, í mismiklum mæli þó, þegar 

tengslin við meðferðaraðila barnadeilda rofnuðu. Nokkur þeirra lýstu miklum 

söknuði á meðan fáein upplifðu engan söknuð. Dagmar lýsti söknuði sínum á 

eftirfarandi hátt: „Maður veit að maður er ekkert að fara að hitta þessar 

manneskjur eins og maður gerði, þannig að manni líður náttúrulega illa og er 

með sorg í hjartanu.“ Sunna tók í sama streng: ,,Ég var bara voðalega leið 

eiginlega. Ég var ánægð með lækninn og leið einhvern veginn að það endaði.“ 

Elva sagði: „Ég man bara að mér fannst voða sorglegt að ég væri ekki að fara 

að koma aftur á barnadeildina.“ Guðný lýsti tilfinningum sínum þannig: „Ég 

fór meira að segja að gráta daginn sem ég var útskrifuð, mig langaði ekkert til 

að fara .... Ég hef oft sagt að ég vildi óska þess að ég væri ennþá bara barn.“ 

Katrín sagði: „Það var frekar vont að slíta tengslin við barnadeildina.“ Tinnu 

fannst leiðinlegt að kveðja barnadeildina en að öðru leyti fannst henni þetta 

ekkert mál: „Maður var orðinn ótrúlega vanur þessum stað, það var alltaf 

gaman að leika sér, þannig að þó ég væri orðin 18 ára þá fannst mér leiðinlegt 

að yfirgefa staðinn.“ Trausti saknaði barnalæknisins í byrjun:  

Ég fann fyrir smá söknuði, að vera að fara frá barnasviðinu og í hvert skipti sem 

ég hitti læknirinn minn frá þeim tíma, þá heilsumst við eins og kunningjar. 

Þannig að ég fann fyrir svolitlum söknuði að þurfa að vera að fara.  

Bjarni fann afur á móti ekki fyrir söknuði:  

Ég upplifði kannski ekkert mikil persónuleg tengsl á milli mín og læknanna og 

hjúkrunarfræðinganna. Þetta var bara eins og fara á einn stað yfir á annan. Ég 

fann bara eiginlega engan söknuð og mér fannst ekkert mjög erfitt að skipta yfir 

þannig séð .... 

Margrét upplifði ekki mikil tengsl við meðferðaraðila sína í barnaþjónustu: 

„Ég var náttúrulega bara barn og mér fannst þau ekkert skemmtileg. Ég var 

frekar fegin að fara til hins læknisins.“  

Aðlögun 

Í dag hafa öll ungmennin, að eigin mati, aðlagast breyttum aðstæðum. Flest 

þurftu tíma til að átta sig í nýju umhverfi og öðlast öryggiskennd. Það sem 

hjálpaði þeim fyrst og fremst að aðlagast var stuðningur foreldra. Eftir því sem 
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þau kynntust starfsfólki fullorðinsdeilda betur og lærðu á umhverfið leið þeim 

betur, eða eins og Sunna sagði: ,,Mér líður betur í dag en fyrst. Ég er orðin vön 

því, búin að vera lengur á fullorðinsdeildinni en ég var á barnadeildinni.“ 

Hannes hafði svipaða sögu að segja: 

Í fyrsta skiptið þegar ég kom var svolítið skrítið að sjá þetta allt, mjög skrítið ... 

en svo vandist maður því bara og í dag er maður orðinn sjóaður í þessu og 

mamma er hætt að þurfa að koma með. 

Hann er sáttur í dag og það gengur vel að halda sjúkdómnum niðri. Hann 

ráðlagði öðrum í sömu sporum að taka breytingunum á jákvæðan hátt: „Það er 

um að gera að hafa opinn huga, ekki vera neikvæður fyrir því að flytja yfir, 

vera bara ánægður með að þú sért orðinn fullorðinn.“ Tinnu fannst allt 

auðveldara eftir að hún kynntist starfsfólki og aðstæðum í fullorðinsþjónustu:  

Mig langaði ekkert til að fara en núna er ég bara mjög sátt við þetta, sérstaklega 

af því að ég er farin að þekkja alla og hef kynnst öllu. Þetta var stórt skref en 

núna þá bara finnst mér þetta mjög þægilegt. 

Árni var fljótur að aðlagast aðstæðum eftir að hann fékk varanlegan 

samastað í fullorðinsþjónustunni og meðferð hans komst í fastar skorður: 

Svo þegar þú ferð að þekkja starfsfólkið þarna og eitthvað þannig þá er þetta 

allt miklu þægilegra. Maður fer að kannast við hina sjúklingana sem eru að 

koma aftur og aftur …. Það skiptir svo miklu máli að koma á góðri rútínu og ég 

held að við höfum náð því nokkurn veginn núna. 

Hann ráðlagði einnig öðrum í sömu sporum að vera jákvæðir: „Vertu bara 

jákvæður, þetta verður allt í lagi á endanum. Það er bara mikilvægt að hafa 

einhvern stað sem að þú getur alltaf verið á.“ Katrínu fannst einnig skipta miklu 

máli að þekkja aðstæður og talaði um að góður undirbúningur skipti miklu máli 

fyrir skilvirka aðlögun:  

Þetta kemur bara svona allt með tímanum. Mér líður betur út af því að ég þekki 

alla og mér líður miklu betur með það. Það tekur svolítið lengri tíma þegar þú 

færð engan undirbúning. Þú aðlagast þessu alveg en þú aðlagast kannski ekki 

eins fljótt og ef þú fengir undirbúning.  
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Dagmar sagðist þakklát fyrir margt í dag: „Ég er mjög ánægð og þakklát 

fyrir það sem ég hef fengið að upplifa. Ég hef fengið að kynnast alveg fullt af 

fólki og ég á alveg frábæra vini sem eru með sama sjúkdóm.“ Elva sagðist 

skilja fullorðinsþjónustuna betur í dag: „Ég er náttúrulega orðin vön þessu í 

dag. Þetta er bara miklu stærri stofnun og fleira fólk eða meira flæði af fólki 

hérna og þar af leiðandi öðruvísi starfshættir og öðruvísi nálgun.“ Öll 

ungmennin fengu góðan stuðning frá foreldrum sínum sem auðveldaði þeim 

að aðlagast breyttum aðstæðum. Dagmar sagði: 

Mamma hefur alltaf verið við hliðina á mér í þessu öllu. Þegar ég var nýorðin 

18 ára fannst mér gott að hafa mömmu mína með mér. Hún fór með mér öll árin 

upp á Barnaspítala þannig að maður vill hafa hana með í byrjun þegar maður er 

að aðlagast.  

Sjúkdómsástand ungmennanna hafði áhrif á hversu fljótt og vel þeim gekk 

að aðlagast fullorðinsþjónustu. Það gengur vel að halda sjúkdómseinkennum 

Tinnu og Hannesar niðri og þau voru fljótlega mjög sátt í fullorðinsþjónustunni 

eins og Hannes sagði: „Ég er mjög sáttur, þetta gengur vel, ég er einkennalaus 

eða með lítil einkenni.“ Aftur á móti gengur illa að halda sjúkdómseinkennum 

Guðnýjar niðri; hún þarf oft að leggjast inn og er orðin mjög þreytt á ástandinu. 

Fyrstu skiptin leið mér alveg vel en núna er maður orðinn svo þreyttur og 

pirraður á því að vera hérna. Maður var svona fyrst að reyna að vera jákvæður 

en maður er kannski líka orðinn þreyttur á því að þurfa alltaf að leggjast inn 

aftur og aftur.  

Sunna er með sjaldgæfan sjúkdóm. Þegar hún hafði jafnað sig á 

flutningnum fann hún að starfsfólk fullorðinsdeildar bjó yfir meiri sérþekkingu 

á sjúkdómnum heldur en starfsfólk barnadeildar: „... en svo fann ég hvað mér 

fannst betra að vera á deild sem var svona sérhæfðari, svona þekkti minn 

sjúkdóm betur heldur en á barnadeildinni.“ Trausti er einnig með sjúkdóm sem 

krefst mikillar sérþekkingar og hann tók í sama streng: „... þarna var bara 

kominn læknir sem var færari í að díla við stærri skrokka, þannig að þar með 

vissi ég að ég ætti í raun miklu frekar að vera þar heldur en á Barnaspítalanum.“ 

Eins og fyrr segir þá var flutningurinn aldrei neitt mál fyrir Margréti og er hún 

mjög sátt í dag. Hún ætlar að mennta sig á heilbrigðissviði:  
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Mér líður eins og ég sé heima þegar ég mæti á spítala. Mér finnst rosa gaman 

að vera í þessu umhverfi. Vinkonur mínar halda að ég sé eitthvað rugluð því 

alltaf ef þær þurfa að mæta á spítala þá vil ég fylgja þeim.  

Aukin sjálfsábyrgð 

Með tímanum urðu ungmennin tilbúnari að taka meiri ábyrgð. Þau urðu 

sjálfstæðari og þörf fyrir viðveru og stuðning foreldra minnkaði eða eins og 

Sunna sagði: ,,Ég er alltaf að taka meiri og meiri ábyrgð en þetta er eitthvað 

sem þarf að gerast rólega ... í dag er ég tilbúnari til að vera ein.“ Árni talaði um 

að ábyrgðin væri hægt og rólega að færast yfir á hann. „... þetta er svona mjög 

rólega að færast yfir á mig. Það gerist bara á þeim hraða sem mér finnst 

þægilegt. Mér hefði fundist svolítið óþægilegt ef þetta hefði farið allt í einu allt 

á mig ...“. Þrátt fyrir að illa gangi að halda sjúkdómseinkennum Guðnýjar niðri 

reynir hún að nýta reynsluna til aukins þroska: „Maður reynir bara að þroskast 

með þessu. Maður hugsar með sér, núna er ég ekki lengur barn, ég verð að taka 

ábyrgð á sjálfri mér, svo maður svona reynir sitt besta en það gengur misvel.“ 

Í byrjun fullorðinsþjónustu átti Tinna erfitt með að taka ábyrgð á eigin heilsu 

en í dag finnst henni það mun minna mál:  

Maður þarf bara að taka fyrsta skrefið þá er maður bara kominn yfir þetta. Alveg 

eins og núna þá pæli ég í þessu sjálf .... Svo þegar maður er kominn á þessi 

fullorðinsár byrjar maður aðeins meira að þroskast og skilja að maður þarf að 

vera í þessu til þess að verða ekki alltaf veikur ... það er bara miklu betra að fara 

bara nokkrum sinnum á ári á spítalann í staðinn fyrir að vera mjög oft veikur. 

Bjarni hefur alltaf mætt reglulega í eftirlit, bæði í barnaþjónustu og 

fullorðinsþjónustu. Í dag er hann þó fyrst farinn að huga að mikilvægi þess að 

fylgja meðferðarmarkmiðum: „... maður er búinn að vera í mörg ár bara 

unglingur og ekkert að hafa þetta í forgangi, kannski er kominn tími á að hugsa 

meira um þetta.“ Ungmennin sögðust líta á sjúkdóminn sem verkefni sem þau 

þyrftu að takast á við. Elva talaði um að með auknum þroska gæti hún tekist á 

við ýmislegt sem hún gat ekki áður: 

... þetta er bara verkefni og hluti af því að vera ég. Ég þarf að koma hingað og 

gera mitt besta og svo er ég bara búin. Það er einhvern veginn þannig sem ég 

lít á þetta. Eftir því sem maður þroskast og verður eldri því tilbúnari er maður. 

Núna ef ég verð veik þá mæti ég vara beint niður á Bráðamóttöku sjálf og ég sé 



60 

um þetta allt sjálf núorðið. Ég er ekki að koma þarna fyrir neinn annan nema 

sjálfa mig, ég geri mér alveg grein fyrir því. 

Foreldrar Trausta tóku ábyrgð á meðferð hans þegar hann var í 

barnaþjónustu en í dag tekur hann sjálfur ábyrgð og er ánægður með það: „... 

núna þá sé ég orðið alfarið um alla meðferðarhliðina og allar þessar pælingar 

og hef gert frá því að ég kom yfir, þannig að það er svona helsti munurinn ...“. 

Nær öll ungmennin töluðu um að í dag væru þau mun tilbúnari til að vera eigin 

málsvarar og standa fyrir máli sínu en í upphafi fullorðinsþjónustu. Í byrjun 

fullorðinsþjónustunnar varð Dagmar fyrir vonbrigðum með meðferðaraðila 

sína. Hún tók málin í sínar hendur og skipti um meðferðaraðila og eftir það 

varð hún mun ánægðari: 

Ég bara tók málin í mínar hendur því að kannski þarf maður að gera það og 

skipti um meðferðaraðila .... Ég hugsaði, ég þarf að sjá um þetta sjálf því nú er 

ég orðin fullorðin .... Ég veit líka að það er mér fyrir bestu að mæta reglulega í 

eftirlit.  

Margrét stendur einnig vel með sjálfri sér:  

Maður hefur alveg lent á dónalegu fólki á fullorðinssviði en ég læt það ekki 

vaða yfir mig, ég kvarta sko strax. Maður á ekkert að láta vaða yfir sig þótt 

maður sé svona veikur á fullorðinsdeild, maður á jafn mikinn rétt .... 

Katrín sagði: „... ég passa mikið upp á sjálfa mig núna, ef ég er veik þá bið 

ég bara sjálf um lyfin sem ég þarf .... Ef það er eitthvað sem ég er ósátt við þá 

kvarta ég.“ 

Þetta eru svo ólíkir heimar 

Við úrvinnslu viðtalanna kom berlega í ljós að ungmennunum fannst mikill 

munur vera á barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu. Eins og áður segir lýstu þau 

vellíðan í hlýlegu umhverfi barnadeilda en við flutning í fullorðinsþjónustu tók 

kaldur raunveruleikinn við. Undirþemu voru: samskipti við 

heilbrigðisstarfsfólk, skipulag þjónustu, viðhorf heilbrigðisstarfsfólks og 

umhverfi og aðstæður.  
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Samskipti við heilbrigðisstarfsfólk 

Ungmennin áttu góð og uppbyggileg samskipti við heilbrigðisstarfsfólk í 

barnaþjónustu sem einkenndust af hlýju viðmóti, umhyggju, stuðningi, 

virðingu og persónulegum áhuga. Flest þeirra áttu einnig góð samskipti við 

meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu en fannst þau þó almennt mun 

ópersónulegri og einkennast af tímaskorti og miklu álagi á starfsfólk. Þeim 

fannst að starfsfólkið ætti fullt í fangi við að sinna bráðum líkamlegum 

vandamálum skjólstæðinga og lítill tími væri aflögu til að sinna öðrum þörfum. 

Elva lýsti upplifun sinni af barnaþjónustu á eftirfarandi hátt:  

... þegar ég lá á Barnaspítalanum þá kíkti læknirinn alltaf við eða þá læknirinn 

sem að vann með honum ... mér fannst ofboðslega þægilegt að sjá einhvern sem 

ég þekkti, það var alltaf tékkað á manni .... Ég var með rosalega góðan lækni, 

hann gerði allt fyrir okkur, sko fjölskylduna ... meira að segja þegar ég átti 

strákinn minn þá kom hann í heimsókn upp á fæðingardeild ....  

Henni fannst samskiptin í fullorðinsþjónustu ópersónuleg en sagði 

jafnframt að það væri mikið undir henni sjálfri komið hvernig þau þróuðust. 

Þetta er svo mikil færibandavinna ... maður er meira bara svona einn af 

sjúklingunum, hverfur inn í fjöldann. Það er ekkert svona persónulegt, það var 

ekkert svona spjall heldur bara verið að vinna vinnuna. Þetta breytist líka hjá 

manni sjálfum, mér finnst svo leiðinlegt að vera í öllu þessu spítalastússi og ég 

er ekkert voða mikið að sósalísera sjálf til baka. Ég held að það liggi líka svolítið 

hjá manni sjálfum .... 

Dagmar greindi einnig frá persónulegum áhuga og væntumþykju 

hjúkrunarfræðinga og lækna í barnaþjónustu. Þeir báru virðingu fyrir 

skoðunum hennar og settu meðferðarmarkmið í samvinnu við hana. Hún var 

óhrædd við að tjá sig ef henni mislíkaði eitthvað og var aldrei kvíðin fyrir því 

að mæta í eftirlit þó að hún vissi að hún hefði ekki alltaf náð 

meðferðarmarkmiðum:  

Maður er náttúrulega barn og maður skilur að það er meiri væntumþykja í 

kringum börn en þau voru alveg rosa góð. Það var nefnilega það góða við þau, 

þau spurðu mig alltaf hvernig mér liði og spurðu bara svona góðra spurninga ... 
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þau lögðu sig fram við að spyrja af hverju ég væri ekki að standa mig vel og 

reyndu svo að finna lausn á því.  

Hún mætti oftar í reglubundið eftirlit í barnaþjónustu en hún þurfti, því 

henni leið vel þar og fann fyrir miklum stuðningi frá hjúkrunarfræðingi sínum 

og lækni: „Það var minn hvati að fara í eftirlit til þess að hitta þau ... ég fór 

oftar en ég þurfti og fannst gott að vita að ég gæti alltaf leitað til þeirra og 

fengið hjálp ...“. Í fyrstu upplifði hún mikil vonbrigði með meðferðaraðila í 

fullorðinsþjónustu:  

Mér fannst eins og það væri talað niður til mín og leið eins og ég væri bara 

einhver fáviti. Að fá svona blauta tusku í andlitið þegar maður mætir ... ég fór 

inn í bílinn og ætlaði aldrei að fara aftur. 

Eftir að hún skipti um meðferðaraðila varð hún mun sáttari en finnst 

samskiptin þó enn ópersónuleg og einkennast af tímaskorti: „... maður finnur 

að það er ekki þessi tími fyrir nánd milli sjúklinga og lækna, þannig að mér 

finnst vanta að manni sé gefinn tími ...“. Á fullorðinsdeild fannst Sunnu í fyrstu 

eins og hún skipti ekki máli og enginn hefði áhuga á henni. Henni fannst 

læknirinn á fullorðinsdeildinni bregðast sér þegar hún þurfti að leggjast inn: 

„Ég man þegar ég lá inni síðast þá fannst mér rosalega erfitt að hitta læknirinn 

minn aldrei, hann var aldrei að vinna og ef hann var að vinna þá kom hann 

aldrei að hitta mig ...“. Guðnýju fannst hún í öruggari höndum í barnaþjónustu 

og að passað væri betur upp á hana en í fullorðinsþjónustu: „Það var meira 

tékkað á manni á Barnaspítalanum, það var alltaf komið reglulega inn að 

athuga hvort það væri ekki allt í lagi og ef ég þurfti kannski að fara í sturtu þá 

var mér alltaf boðin hjálp.“ Henni fannst gefast lítill tími fyrir sjúklinga í 

fullorðinsþjónustu og starfsfólkið vera undir miklu álagi.  

Maður þarf stundum að bíða lengur eftir hjúkrunarfræðingunum, maður 

kannski dinglar á þær og þarf að bíða og bíða og svo loksins er maður kannski 

alveg að drepast og maður dinglar aftur og aftur og aftur en maður þarf alltaf 

að bíða .... Þegar maður fer í sturtu þá er bara hent í mann handklæði og sagt 

hvar sturtan sé. Hvað á ég svo að gera, öll út í einhverjum slöngum .... Þetta er 

náttúrulega líka miklu stærra og þær hafa ekki tíma til þess að vera að einbeita 

sér að hverjum einstaklingi fyrir sig þannig séð. 
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Henni fannst ekki alltaf hlustað á sig í fullorðinsþjónustu og upplifði það 

sem virðingarleysi: „Ég er farin að þekkja mjög vel inn á sjálfa mig en stundum 

hlusta þau ekki alveg á það sem maður hefur sjálfur að segja, það er eitthvað 

svona meiri harka.“ Katrín sagðist treysta þjónustunni mun betur á barnadeild 

en fullorðinsdeild: „Mér fannst tekið miklu betur á móti okkur þegar við vorum 

á barnadeildinni. Það var passað mjög vel upp á okkar þar .... Þjónustan er mun 

verri á fullorðinsdeild en upp á barnadeild, afsakið en ég verð að segja þetta.“ 

Bjarna fannst samskiptin við meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu góð en 

þjónustan sjálf vera mjög ópersónuleg: „Mér finnst læknirinn ósköp fínn. Það 

er alveg vel tekið á móti manni sko og allt það en þjónustan þar í kring er meira 

svona svín inn, svín út [hlátur] ... svona færibandavinna.“ Trausti, Árni og 

Hannes hafa átt góð samskipti við starfsfólkið á báðum sviðum. Hannes fann 

þó að meira álag var á hjúkrunarfræðinga í fullorðinsþjónustu: „Þær eru bara 

þrjár eða eitthvað með tíu eða tólf manns ... og það er allt á fullu ... ég var vanur 

að vera eini sjúklingurinn og tvær ef ekki þrjár hjúkrunarkonur að sjá um mig.“ 

Tinna var ánægð með samskiptin í fullorðinsþjónustu:  

Mér finnst bara mjög þægilegt að vera á fullorðinsdeild. Það er hugsað rosalega 

vel um mann, svona eins og á Barnaspítalanum. Þegar maður er kominn á 

fullorðinsdeild er borin aðeins meiri virðing fyrir manni. Það er talað við mann 

eins og maður sé jafningi.  

Skipulag þjónustu 

Ungmennin lögðu áherslu á mikilvægi þess að öll þjónusta og meðferð væri 

skipulögð og samfelld. Mörg þeirra upplifðu mikinn mun milli þjónustusviða 

hvað þetta varðar. Þeim fannst skipulagið á barnadeildum einfalt og markvisst 

en á fullorðinsdeildum flókið og ósamhæft. Á barnadeildinni fylgdi læknirinn 

Sunnu alveg eftir og skipulagði meðferðina frá grunni í samráði við foreldra 

hennar. Ef hann var ekki viðlátinn setti hann annan aðila vel inn í málin. Á 

fullorðinsdeild hafði hún aftur á móti í fyrstu á tilfinningunni að meðferðin 

væri marklaus. Enginn einn meðferðaraðili fylgdi henni eftir sem leiddi til 

óöryggis og vantrausts. „Sko þetta var ákveðið þessa vikuna og svo kom annar 

læknir og þá voru einhvern veginn aðrar áherslur eða þá bara að það var ekki 

ákveðið neitt og einhvern veginn bara dróst allt.“ Bjarni var vanur góðu 

skipulagi og samfellu í barnaþjónustu. Honum fannst skipulagið í 
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fullorðinsþjónustunni mjög óskilvirkt og tók dæmi um óþægindi sem hann 

upplifði vegna samskiptaleysis: 

Uppi á barnadeild þá fór ég í sérherbergi og hjúkkan sá um þetta allt. Þetta var 

miklu einfaldara og það fór minni tími í þetta. Þetta tekur allt mikið lengri tíma 

hér. Meira flækjustig. Það er fleira fólk sem kemur að þessu og ég þarf að fara 

á nokkra staði þegar ég kem í eftirlit .... Síðast þegar ég fór í heimsókn til 

læknisins míns þá brá mér því þegar ég lét vita af mér á deildinni, þá var mér 

sagt að læknirinn minn hefði tekið daginn frá fyrir eitthvað annað verkefni. Mér 

var boðið að hitta annan lækni sem ég þáði bara fyrst að ég var mættur en ég 

þurfti samt að bíða í 20 mínútur. Þetta er enn eitt dæmið um samskiptaleysið 

innan deildarinnar því að í fyrsta lagi þá var ég ekki látinn vita með neinum 

fyrirvara að læknirinn minn gæti ekki sinnt mér þennan dag, í öðru lagi var ég 

hálfþvingaður til að hitta annan lækni sem ég hafði aldrei hitt áður, sem var ekki 

slæmt í sjálfu sér en mikil skerðing á þeim úrræðum sem ég tel að ég hefði 

annars getað fengið hjá lækni sem þekkir mig betur. 

Elva lýsti upplifun sinni á eftirfarandi hátt:  

Ég finn hvað það er mun erfiðara að fá til dæmis vottorð í dag eða lyfseðla og 

svona, það tekur allt miklu lengri tíma. Þegar ég var niðri á Barnaspítala þá fékk 

ég vottorð fyrir skólann og vottorð fyrir þetta, bara strax í hendurnar. Þetta er 

einhvern veginn allt á einum stað þarna á Barnaspítalanum og einhvern veginn 

aðrir starfhættir. Hérna þarf maður að fara svona út um allt og maður þarf alltaf 

að bíða …. Maður skilur ekki alveg af hverju hlutirnir ganga bara ekki fyrir sig 

eins og þeir eiga að ganga fyrir sig sko …. 

Guðnýju fannst aðgangur að fullorðinsþjónustu verri en í barnaþjónustu:  

Eftir að ég hef legið inni á fullorðinsdeild þá er það eiginlega þannig að þau 

vilja helst ekki að maður hringi aftur upp á deild eftir að maður er kominn heim. 

Þannig að ef maður kemur heim og er ennþá slappur þá vilja þau helst ekki að 

maður hringi og fái samband við lækni eða eitthvað. 

Nokkur ungmenni töluðu sérstaklega um hve góð teymisvinnan væri í 

barnaþjónustu og að þar væri tekið heildrænt á vandamálum þeirra. Þau lýstu 

samstarfi og stuðningi frá kennurum, næringarráðgjöfum, félagsráðgjöfum og 
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öðrum sérfræðingum. Þeim fannst aftur á móti lítið fara fyrir teymisvinnu í 

fullorðinsþjónustu. Trausti lýsti því þannig:  

Hjúkrunarfræðingarnir á Barnaspítalanum voru tilbúnari til að halda utan um 

meira batterí og öll möguleg önnur veikindi og líka félagslíf og persónulegt líf 

og eins og ég segi tilbúnir undir alls konar uppákomur. Á fullorðinsdeild pæla 

þau meira bara akkúrat í því sem er aðalorsökin fyrir því að ég er hérna, á meðan 

að önnur vandamál fara svolítið í aðrar skúffur, þó að það geti verið vandamál 

sem tvinnast saman. 

Katrín gat alltaf treyst á góða eftirfylgni í barnaþjónustu og að brugðist væri 

strax við ef vandamál kæmu upp en hún bar ekki sama traust til 

fullorðinsþjónustunnar:  

Það sem mér fannst best á barnadeildinni sko, var að ef ég var lasin þá fékk ég 

meðferð ... læknirinn hringdi í mig og sagði mér ef ég þurfti að fara á meðferð 

og hann gerði það strax eftir að hann fékk niðurstöðurnar .... Ef ég vil fá 

upplýsingar um rannsóknirnar á fullorðinsdeild þá þarf ég að hringja sjálf þó að 

þeir segist ætla að hringja í mann þegar upplýsingarnar koma. Ég fæ aldrei 

þessar upplýsingar nema ég ýti á það sjálf, það veldur mér óöryggi. 

Vegna sjúkdómsástands síns þarf Katrín að vera í eftirliti hjá mismunandi 

fagaðilum í fullorðinsþjónustu. Henni fannst skipulagið mjög slæmt og ekki 

vera tekið tillit til aðstæðna hennar. 

Ég verð bara stressuð þegar ég fæ tíma hjá sitt hvorum lækninum í sitt hvorri 

vikunni. Mér finnst að þeir ættu að minnst kosti að vita að ég á erfitt með að 

mæta sitt hvora vikuna og reyna að samræma tímana. Þeir þurfa hreinlega að 

tala saman.  

Viðhorf heilbrigðisstarfsfólks  

Ungmennin fundu að viðhorf starfsfólks til þeirra og fjölskyldu þeirra var 

annað á fullorðinsdeildum en á barnadeildum. Á barnadeildum töluðu 

meðferðaraðilar meira við foreldra og gert var ráð fyrir því að foreldrar væru 

sem mest hjá börnum sínum. Á fullorðinsdeildum var ætlast til að ungmennin 

væru sjálfstæð og sjaldan var gert ráð fyrir foreldrum. Hannes tók svo til orða: 

„Það er ekki nein elsku mamma á fullorðinsdeildum.“ Sunnu fannst óþægilegt 
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að þurfa allt í einu að vera eigin málsvari: ,,Á barnadeildinni var meira alltaf 

talað við foreldra mína svo á fullorðinsdeildinni var bara talað meira við mig 

og hvað mér fyndist, ég var ekki alveg tilbúin til þess þá.“ Dagmar lýsti 

upplifun sinni á eftirfarandi hátt:  

Mamma fékk alltaf að vera á Barnapítalanum og halda í höndina á mér .... Þau 

tóku rosa vel á móti henni. Þau buðu henni rúm og þessar mótttökur sem manni 

þykir vænt um af því að þetta er mamma manns sem maður elskar mest .... Á 

fullorðinsdeild er þetta bara ótrúlega kalt ... það var sagt við mömmu, þú getur 

alveg komið með en það eru engar spurningar leyfðar. Þannig að mamma kom 

með mér í fyrsta tímann en fékk bara að sitja úti í horni fyrir aftan mig, hlusta 

á okkur og fékk ekki að segja neitt, þetta er bara viðhorfið.  

Guðný hafði svipaða sögu að segja:  

Mamma hefur gengið í gegnum þetta með mér allt saman og stundum þegar 

stofugangur er þá hefur hún verið rekin út ... þá fer maður alveg í mínus ... 

þannig að þau vilja meira svona að maður sé bara fullorðinn og standi í þessu 

sjálfur .... 

Dagmar og Bjarna fannst meðferðin erfið og kröfurnar á fullorðinsdeild 

miklar. Þau óttuðust að standa sig ekki og Dagmar var jafnframt hrædd við að 

valda meðferðaraðilum sínum vonbrigðum: 

Ég veld stundum sjálfri mér miklum vonbrigðum en ég finn það meira á öðrum. 

Ég er hrædd við viðbrögð annarra, það er leiðinlegt að gera aðra vonsvikna .... 

Það kostar meira að vera með sjúkling sem stendur sig illa og mér finnst það 

svolítið sjást í gegnum þjónustuna, að það sé bara svona hún verður að standa 

sig vel annars getur hún orðið veik og þá kostar þetta okkur meira. 

Og Bjarni sagði: 

Það er bara þessi pressa að standa sig vel, þetta er svolítið spark í rassgatið. Það 

er svona alltaf verið að minna mann á afleiðingarnar. Ég veit ekki hvort að það 

sé eitthvað jákvætt alltaf að vera að minna fólk á þær, bara svona upp á andlega 

líðan, þú getur betur, en þú veist að þú ert búinn að vera að gera þitt besta. Þetta 

er svona eins og mæta fyrir dómarann, nei ég segi svona. 
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Guðnýju fannst hart að þurfa allt í einu að standa á eigin fótum: „… og svo 

var ég bara útskrifuð og átti bara sjálf að hafa samband við læknirinn minn sem 

starfar annars staðar, ég þurfti bara að standa á eigin fótum.“ Hún fann einnig 

fyrir minni umhyggju í fullorðinsþjónustunni:  

Ef maður er með verki þarf maður að vera með meiri verki til þess að maður fái 

verkjalyf, stundum er ég spurð hvort ég geti ekki harkað þetta af mér en maður 

vill kannski ekkert þurfa að harka af sér ef manni er illt. Aftur á móti á 

Barnaspítalanum var ekkert mál að fá verkjalyf þó ég væri bara með hausverk.  

Guðnýju fannst ekki litið á hana heildrænt í fullorðinsþjónustu heldur 

eingöngu vera einblínt á sjúkdóminn:  

Þeim er alveg sama þótt þú sért í skóla nú ert þú bara á sjúkrahúsi sko. Þau hafa 

ekki einu sinni spurt hvort ég sé í skóla þeim er bara alveg sama þannig að 

maður verður bara sjálfur að reyna að koma sér áfram og læra sem er samt 

ekkert auðvelt.  

Trausti kunni að meta viðhorf meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu og var 

strax tilbúinn að takast á við aukna ábyrgð:  

Ég finn mikið meira hér að læknirinn minn vill hafa mig með í meðferðinni. Á 

barnasviðinu var hann meira bara að segja mér hvað væri gott fyrir mig en 

ekkert endilega af hverju. Núna er farið mun dýpra í allt og talað um alla fleti. 

Á barnadeildinni var ég náttúrulega alltaf með foreldrana með mér ... og ég 

leyfði þeim alltaf að sjá svolítið um þessi mál.  

Hann fann fyrir breyttu viðhorfi í fullorðinsþjónustu gagnvart foreldrum 

sínum og taldi það tengjast trúnaði og þagnarskyldu starfsfólks við 

skjólstæðinga:  

... mér finnst starfsfólkið vera svolítið tortryggið á pabba og mömmu, hvort að 

og hversu mikið þau eigi að segja þeim og svo að segja mér .... Á barnasviðinu 

þá er þetta eiginlega öfugt. Þar eru læknarnir svolítið að spyrja þau hvort að ég 

vilji heyra allt og vita. Þannig að hvað það varðar hefur það svolítið víxlast .... 
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Umhverfi og aðstæður 

Ungmennunum fannst andrúmsloftið á barnadeildum einkennast af rósemi og 

glaðværð og aðstæður fyrir sjúklinga og fjölskyldur þeirra vera mjög góðar. 

Systkini höfðu nóg fyrir stafni og það auðveldaði foreldrum með yngri börn að 

vera hjá ungmennunum. Þeim fannst aftur á móti aðstæður fyrir sjúklinga og 

fjölskyldur þeirra vera lélegar á fullorðinsdeildum, umhverfið vera kuldalegt 

og stemmingin einkennast af hraða og spennu. Guðný lýsti muninum á 

eftirfarandi hátt: 

... það voru öll börnin þarna glöð. Ég sat einhvern tíma og horfði á tvö börn sem 

voru með krabbamein, hlaupa um gangana saman með klútinn á hausnum, búin 

að missa hárið sitt og ég hugsaði vá hvernig fara þau að því að vera svona glöð? 

En það voru allir sem maður rakst á svona glaðir það var aldrei neinn pirraður 

eða fúll sem maður hitti fram á gangi það var einhvern veginn svona öðruvísi 

andrúmsloft líka einhvern veginn .... Mér líður aldrei illa að vera á 

fullorðinsdeild út af fólkinu eða neitt svoleiðis, það er meira svona umhverfið, 

mér finnst það kuldalegra ....  

Guðný talaði einnig um aðstöðumuninn:  

Þegar ég lá inni á barnadeild var ég ein í herbergi í fjórar vikur og maður hafði 

allt til alls. Ég hafði sjónvarp, Playstation-tölvu, amma svaf við hliðina á mér 

og mér leið ekkert eins og ég hefði verið þarna í fjórar vikur .... Það sem mér 

hefur fundist erfitt á fullorðinsdeild er að liggja kannski á stofu með fjórum 

áttræðum konum og þær kannski orðnar gleymnar og svona .... Þegar maður er 

á þessum fjögurra eða sex manna stofum þá hefur maður ekki neitt. Það er ekki 

einu sinni sjónvarp, þú getur ekki einu sinni horft á fréttirnar ef þú vilt. Maður 

er kannski þarna í tvær vikur og liggur og horfir upp í loftið. Maður hefur ekkert 

þolinmæði í það í lengri tíma sko .... Á Barnaspítalnum gat ég farið fram í 

setustofuna. Það var allt svo flott, maður gat farið fram með foreldrum sínum 

og þau gátu fengið sér kaffi og að borða. Maður gat setið í sófanum og kúrt sig 

... en svo einhvern veginn á setustofunum hérna þá er annaðhvort mikið af fólki 

eða einhver sofandi þar .... 

Elva lýsti einnig ólíkum aðstæðum og talaði um aðstæður í barnaþjónustu 

með söknuði: 



69 

Það er náttúrulega rosalega hlýlegt þarna á barnadeildinni og mér fannst 

alltaf gaman að koma þangað ... mér fannst eitthvað svo kósí að koma 

þangað .... Bráðamóttakan á Barnaspítalanum er náttúrulega bara 

pínulítil og voða fín. En á Bráðamóttökunni hérna megin þá eru tvö 

risastór herbergi og rúm eftir rúm eftir rúm ... bara tjöld á milli og þú ert 

bara ofan í næsta manni, þannig að mér finnst það ótrúlega óþægilegt ... 

þetta er miklu stærri stofnun .... Það er voða tómlegt og ekkert svona 

þægilegt, frekar kalt ... það er ekkert sjónvarp, það er engin svona 

afþreying inni á herbergjunum, jú maður getur hlustað á útvarpið í 

bjöllunni en það er það eina sem hægt er að gera þarna .... Maður getur 

farið inn á einhverja setutofu og þar er kannski alveg fullt af fólki og 

maður er kannski ekki alveg til í það sko .... 

Bjarni lýsti aðstöðumuninum á eftirfarandi hátt:  

Það var rólegra einhvern veginn andrúmsloftið á Barnaspítalanum ... ég myndi 

segja að það væri mikið betra umhverfi þar. Hér eru svo þröngar stofur og 

pínulitlir gluggar, þannig að þú færð pínu innilokunarkennd .... Þetta er gamall 

spítali, það þarf kannski að endurnýja hann .... 

Árni sagðist heppinn ef hann fengi rúm og þyrfti ekki að liggja frammi á 

gangi þegar hann kæmi í meðferð í fullorðinsþjónustu: 

Ég fékk oftast að vera einn í herbergi á Barnaspítalanum og ég fékk náttúrulega 

alltaf rúm. Það bara breytir svo miklu að fá rúm og næði, ekki að vera frammi 

á gangi þar sem allir eru að ganga framhjá .... Áður en ég fer inn á spítalann 

núna þá hugsa ég, vonandi fæ ég rúm, vonandi fæ ég rúm, svo verð ég geðveikt 

feginn ef ég fæ rúm og herbergi .... Maður tekur ekki eftir því hversu gott það 

var fyrr en maður er kominn í eitthvað sem er ekki eins gott sko .... Það var bara 

betri aðstaða á Barnaspítalanum, líka nýrri spítali sko. 

Aðstæður fyrir systkini voru góðar í barnaþjónustu. Þau voru velkomin á 

leikstofuna, þar sem þau höfðu nóg fyrir stafni. Það létti mikið undir foreldrum 

með lítil börn sem áttu þá auðveldara með að vera hjá veika barninu, eða eins 

og Sunna sagði: „Mömmu fannst voðalega þægilegt með systur mína, hún gat 

farið með hana á leikstofuna. Ég veit að systir mín var voðalega fúl þegar ég 
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fór á fullorðinsdeild. Henni fannst ógeðslega leiðilegt þar, ekkert dót og ekkert 

að gera.“ Guðný hafði svipaða sögu að segja: 

Ég á bróður sem var lítill þega ég var á Barnaspítalanum. Honum fannst 

ótrúlega gaman að koma þangað því þá gat hann leikið sér í leikstofunni og 

maður gat bara setið þar með honum .... Foreldrar geta frekar komið með 

krakkana á Barnaspítalann og þurfa ekki alltaf að finna einhvern annan til að 

passa. 

Árna fannst umhverfi fullorðinsdeilda ekki fjölskylduvænt:  

Á Barnaspítalanum komu kannski systkini mín með mér en það hefur ekkert 

verið þannig síðan þá. Það er bara ekki gert ráð fyrir því á fullorðinsdeild, ekki 

að það megi ekki eða þannig það er bara ekki gert ráð fyrir því, þetta er ekki 

svona mjög fjölskyldulegt umhverfi. 

Það sem myndi auðvelda flutninginn 

Mikil þörf er á úrbótum í heilbrigðiskerfinu við yfirfærslu ungmenna 

samkvæmt ungmennunum og þau höfðu skýrar skoðanir á því hvað þyrfti að 

bæta og hvað myndi hjálpa mest. Undirþemu voru: sveigjanleiki með tilliti til 

aldurs við flutning, aukinn undirbúningur, aukin tengsl á milli þjónustusviða 

og bættar aðstæður og skipulag í fullorðinsþjónustu. 

Sveigjanleiki með tilliti til aldurs við flutning 

Sum ungmennin töluðu um að sýna þyrfti langveikum ungmennum 

sveigjanleika hvað varðar aldur við flutning í fullorðinsþjónustu og mikilvægt 

væri að ýta þeim ekki til að flytja. Þau bentu á að langveik börn fengju oft ekki 

sömu tækifæri til að þroskast og þau sem væru heilbrigð og því væru þau síður 

tilbúin til að takast á við umhverfi sniðið að fullorðnum við 18 ára aldur. Elva 

sagði:  

... ef ég myndi ráða þá væri það þannig að krakkar myndu ekki færast yfir fyrr 

en um 20–23 ára af því að þegar maður er 18 ára þá er maður ekkert orðinn 

fullorðinn sko, maður er bara ennþá krakki og þetta er erfiður aldur ... maður er 

enn voða barnalegur. Ég hef lesið um að krakkar sem liggja mikið inni á 

spítulum séu óöruggari með sjálfan sig.  
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Dagmar talaði einnig um sveigjanlegan aldur við flutning:  

Ég mundi segja svona persónulega að á milli 18–20 ára sé fínt að flytjast en 

fyrst og fremst þegar manneskjan hefur fulla stjórn á sjúkdómnum. Það á að 

fara eftir því og hvernig manneskjunni gengur. Maður er samt krakki á þessum 

árum, maður er ekki tilbúinn. 

Aukinn undirbúningur  

Ungmennin töldu að koma mætti í veg fyrir kvíða, öryggisleysi og 

höfnunartilfinningu við flutning með því að bæta upplýsingagjöf og fræðslu til 

langveikra ungmenna og fjölskyldna þeirra. Þau þyrftu að fá góðar útskýringar 

á muninum á milli þjónustusviða og tækifæri til ræða málefnið við 

meðferðaraðila á báðum sviðum. Þeim fannst einnig mikilvægt að heimsækja 

fullorðinsdeildir og hitta starfsfólkið fyrir flutning til að eyða óvissu og flýta 

fyrir aðlögun, eða eins og Sunna sagði: 

Það þarf að hafa betri fræðslu, svona segja sjúklingunum hvað er öðruvísi á 

barnadeildinni og fullorðinsdeildinni ... reyna að koma í veg fyrir þessa óvissu 

þegar verið er að skipta yfir .... Það er mikilvægt að vita að næst þegar þú þarft 

að leggjast inn þá ferðu þangað inn og svoleiðis. 

Hannes tók í sama streng: 

Það þarf að undirbúa mann fyrir þetta. Segja hvernig þetta er þarna upp frá, að 

þetta sé svolítið öðruvísi og að segja manni að maður sé ekki einn í herbergi á 

fullorðinsdeildinni. Það sé fullt af fólki með þér, gömlu fólki og ungu fólki. 

Tala líka við fjölskylduna, það væri mjög sniðugt mundi ég halda. 

Katrín taldi að heimsókn á fullorðinsdeild myndi auðvelda flutninginn:  

Ég myndi vilja að það væri svona skoðunarferð. Að þú farir upp í deildina með 

þínum barnalækni og hann sýni þér hvert þú eigir að fara og hvar þetta og hitt 

er og kynni þig fyrir nýja lækninum, þannig að þú þekkir andlitin, þá ertu 

öruggari. 

Tinna hafði svipaðar hugmyndir:  
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Ég held að það sé einmitt mjög sniðugt, áður en maður er orðinn 18 ára gamall 

að leyfa manni að fara þangað til þeirra á fullorðinsdeild í svona eitt til tvö 

skipti. Svo þegar sá tími kemur, maður er orðinn 18 ára gamall, þá er maður 

tilbúinn og veit alveg hvað er að gerast, ég held að það sé mjög sniðugt í staðinn 

fyrir að skipta bara strax yfir. Þá er þetta ekki jafn stórt stökk, maður er búinn 

að kynnast þessu og veit hvernig aðstæðurnar eru og fólkið og svona. 

Dagmar fannst að undirbúningur þyrfti að vera lengri og hún talaði einnig 

um að hún hefði viljað hafa möguleika á að velja á milli lækna í 

fullorðinsþjónustu. 

Ég hefði viljað fá að vita af fleiri læknum á þessu sviði fyrir flutning á 

fullorðinsdeild. Að hafa þá möguleika að velja á milli lækna .... Það gæti verið 

sniðugt að fá að sjá þetta áður eða kannski að fá bara bækling með myndum af 

aðstöðunni og fá leiðbeiningar um hvernig þetta gengur fyrir sig hér. Láta vita 

að þetta sé ekkert tjatt, þetta er bara svona kaldur raunveruleikinn, þú ert ekki 

að fara að fá sömu þjónustu og upp á Barnaspítala og það þarf segja manni að 

maður þurfi að undirbúa sig fyrir viðtalstímana .... Þessi undirbúningur þarf að 

taka aðeins lengri tíma en tvo til þrjá mánuði og einn fund. Það þarf að taka 

þetta meira svona í barnaskrefum því þetta er svolítið öðruvísi. 

Bjarni talaði um að meðferðaraðilar í barnaþjónustu þyrftu að gera meiri 

kröfur til ungmenna svo þau væru betur undirbúin fyrir auknar kröfur í 

fullorðinsþjónustu:  

Þau mættu kannski vera svolítið harðari á barnadeildinni, svona til að undirbúa 

þig fyrir hvernig þetta er á fullorðinsdeildinni .... Það þarf að fræða betur um 

muninn á skipulaginu, að þetta gangi öðruvísi fyrir sig á fullorðinssviði, það 

kom nefnilega ekki fram. 

Aukin tengsl á milli þjónustusviða 

Ungmennin töldu að samskipti meðferðaraðila í barnaþjónustu og 

fullorðinsþjónustu þyrftu að vera mun meiri. Þau bentu á að það myndi eflaust 

auðvelda til muna flutninginn að hafa ákveðinn tengilið. Tengiliðurinn myndi 

vera málsvari fjölskyldunnar, auka samfellu þjónustunnar og koma á tengslum 

við meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu eins og Trausti sagði: „Það þyrfti að 

vera aðili sem kemur á tengslum á milli einstaklingsins og væntanlegs læknis 
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og starfsfólks þannig að þetta gangi bara þokkalega snurðulaust fyrir sig ...“. 

Sunna benti á það sama: „Það er mikilvægt að einhver taki við þér á 

fullorðinsdeild. Það yrði auðveldara fyrir sjúklingana og aðstandendur að hafa 

einhvern svona tengilið sem kynnir deildina sem þú ferð á fyrir þér.“ Elva 

talaði um mikilvægi þess að hafa undirbúningsfundi með meðferðaraðilum 

beggja þjónustusviða:  

Ég held að það sé rosalega sterkur leikur að hafa fyrsta fund sameiginlegan með 

barnalækni, fullorðinslækni og hjúkrunarfræðingi. Þá fær maður upplýsingar 

um hver sé að fara að taka við manni og hvernig þetta verður ... þá þarf maður 

ekki einn að þylja allt upp og segja frá öllu .... 

Margrét talaði líka um undirbúningsfundi og fylgd yfir í fullorðinsþjónustu:  

Ég held að þetta myndi verða auðveldara ef það væri svona fundur þar sem þú 

ert kynnt fyrir nýja lækninum og fáir símanúmer og eitthvað svona ... og hafa 

svona aðeins meiri fylgd yfir, ekki bara nú ert þú komin yfir bæ .... Það þarf að 

útskýra aðeins meira fyrir nýja lækninum, hvað hefur gerst frá því að maður var 

lítil, ekki að hann lesi þetta bara allt í tölvunni. 

Eftir að hafa reynt hvernig það er að hafa engan fastan samastað í 

fullorðinsþjónustu lagði Árni áherslu á mikilvægi góðra samskipta á milli 

fagaðila og samfellu við flutninginn: 

Það hefði verið töluvert betra ef ég hefði farið strax á ákveðna deild .... Það voru 

kannski ekki nógu góð samskipti í byrjun um hvernig þetta ætti að vera, það var 

eins og það væri svona samskiptaleysi, það getur verið eitt sem að má laga .... 

Það er best að reyna að finna strax einhverja rútínu. Það er bara það 

mikilvægasta finnst mér ... þannig að maður lendi í eins litlu veseni og hægt er 

af því að það er nógu mikið vesen finnst mér að vera með sjúkdóminn.  

Bættar aðstæður og skipulag í fullorðinsþjónustu 

Ungmennin töldu mikla þörf á að bæta aðstöðu og skipulag í 

fullorðinsþjónustu. Þeim fannst spítalinn úr sér genginn og löngu orðið 

tímabært að byggja nýjan. Þau töluðu einnig um að taka þyrfti tillit til aldurs 

sjúklinga þegar raðað væri á stofur, gera ráð fyrir fjölskyldunni, minnka álag á 

starfsfólk og auka rými fyrir sjúklinga. Þeim fannst að skipulagið þyrfti að vera 
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markvissara og miða að þörfum skjólstæðinga. Sum nefndu að koma þyrfti á 

jafningjastuðningi í fullorðinsþjónustu og sérdeild fyrir ungt fólk. Guðný tjáði 

sig um eftirfarandi:  

Það þarf að reyna að raða á stofurnar sirka eftir aldri og getu ... það er ekkert 

rosalega skemmtilegt að þurfa að vera andvaka af því að konan við hliðina á 

þér er rugluð og öskrandi og eitthvað .... Að vera ungur og með langvarandi 

veikindi er rosalegt andlegt áreiti og þetta er ekki til að bæta það .... Manni 

finnst leiðinlegt hvað það er alltaf fullt og troðið [á fullorðinsdeildum]. Það er 

svo mikið af sjúklingum miðað við hvað það er lítið af starfsfólki, það er svo 

mikil ábyrgð á hvern starfsmann.  

Hannes var vanur að vera í sérherbergi þegar hann fékk meðferð á 

barnadeild. Á fullorðinsdeild þarf hann að vera innan um fleiri sjúklinga þegar 

hann fær meðferð: „Það hefði kannski verið hægt að byrja bara einn í herbergi 

á fullorðinsdeild og færa sig svo fram ... það hefði mátt taka þetta svona meira 

í þrepum, það hefði allavega hjálpað mjög mikið til ...“. Guðný taldi farsælast 

að hafa sérspítala fyrir ungt fólk: „Við mamma höfum oft talað um að það vanti 

svona millistigssjúkrahús. Það er Barnaspítali og svo þyrfti eitt sjúkrahús svona 

upp í fertugt kannski ...“. Árni talaði um þörf fyrir nýjan spítala:  

Það virðist eins og mörg af þessum vandamálum séu bara út af peningaskorti 

eða því að það vantar nýjan spítala ... það hefði þurft nýjan spítala fyrir svona 

fimm til tíu árum síðan, það er svo mikið sem það myndi breyta. 

Dagmar var vön virku félagsstarfi í barnaþjónustu og henni fannst að koma 

þyrfti á jafningjastuðningi í fullorðinsþjónustu: „Það vantar svona félagsstarf 

fólks frá 18–26 ára, ég get ímyndað mér að mér þætti gott að hitta þetta fólk.“ 

Katrín þarf að vera í eftirliti hjá fleiri en einum fagaðila í fullorðinsþjónustu og 

benti á að bæta þyrfti samfellu þjónustunnar: 

Mér finnst að það ætti að vera sérfræðingur hérna sem getur sinnt öllum mínum 

vandamálum svo ég þurfi ekki að vera að flakka á milli lækna. Það er nefnilega 

rosalega mikið stress ... það þarf að vera einhver svona samvinna á milli 

sérfræðinga þannig að það sé reynt að þjappa þessu saman svo að ég geti gert 

allt í eina ferð .... 
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Samantekt á niðurstöðum 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að flutningur frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu LSH reyndist mörgum af ungmennunum erfiður. Þeim leið 

öllum vel í barnaþjónustu og fannst starfsfólki takast vel að koma til móts við 

þarfir sínar. Þeim fannst umhverfið hlýlegt og aðstæður góðar. Þau töluðu 

næstum öll um að undirbúningur fyrir flutning í fullorðinsþjónustu hefði verið 

enginn eða mjög lítill. Það hafði þau áhrif að þau kviðu fyrir flutningnum og 

upplifðu óöryggi og óvissu um hvað tæki við. Þau fáu sem ekki kviðu fyrir 

töldu að áhyggjurnar hefðu lent á foreldrunum. Flestum ungmennunum fannst 

þeim ýtt út í að flytja í fullorðinsþjónustu áður en þau voru tilbúin til þess. 

Þeim fannst þau vera of ung og óþroskuð, ekki hafa næga stjórn á 

heilsuvandanum og fyrirvarinn vera of stuttur. Þeim fannst erfitt að yfirgefa 

öryggi barnadeilda og upplifðu að þau væru ekki lengur velkomin þangað. 

Örfáum þeirra fannst þau tilbúin að flytja þegar að flutningi kom og fannst 

flutningurinn strax jákvæður. Þeim fannst meiri sérhæfing í fullorðinsþjónustu, 

læknirinn þekkja heilsuvandamál þeirra betur en barnalæknirinn og voru 

ánægð með að starfsfólk kom fram við þau eins og fullorðna. Flestum 

ungmennunum fannst flutningurinn erfiður og töluðu um að þeim hafi verið 

hent út í djúpu laugina, þau hafi fengið menningarsjokk, stökkið hafi verið 

stórt, kröfur til þeirra hafi verið miklar og þau hafi orðið fyrir vonbrigðum með 

þjónustuna. Þeim fannst mjög erfitt að vera ókunnug og þekkja engan og 

söknuðu starfsfólks og aðstæðna í barnaþjónustu. Þau upplifðu lítil samskipti 

á milli fagaðila í barnaþjónustu og fullorðinsþjónustu og fannst þjónustan 

ósamhæfð og ósamfelld. Með tímanum aðlöguðust þau öll breyttum aðstæðum 

að eigin mati og tóku aukna ábyrgð á eigin heilsu. Góður stuðningur foreldra 

hjálpaði þeim að aðlagast breytingunum. Barnalæknar örfárra einstaklinga 

fylgdust með þeim eftir að þeir komu í fullorðinsþjónustu og þeim fannst það 

auka öryggi sitt. Ungmennunum fannst mikill munur vera á barnaþjónustu og 

fullorðinsþjónustu sem fólst aðallega í mismuni á samskiptum og viðhorfi 

heilbrigðisstarfsfólks, skipulagi þjónustu og umhverfi og aðstæðum. 

Ungmennin komu öll með tillögur að úrbótum sem eru: sveigjanleiki með tilliti 

til aldurs við flutning, aukinn undirbúningur, aukin tengsl á milli þjónustusviða 

og bættar aðstæður og skipulag í fullorðinsþjónustu. 

. 





77 

Kafli 5 – Umfjöllun um niðurstöður 

rannsóknarinnar 

Rannsóknin fjallar um upplifun ungmenna með langvinn líkamleg 

heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu LSH og 

markmiðið með henni var að dýpka skilning á þörfum og væntingum þeirra 

svo koma megi betur til móts við þarfir þeirra. Í kaflanum verður fjallað um 

niðurstöður rannsóknarinnar í samhengi við fræðilegt efni og niðurstöður fyrri 

rannsókna. Efnið hefur lítið verið rannsakað á Íslandi en erlendar rannsóknir 

benda til svipaðra niðurstaðna. 

Flutningur eða yfirfærsla?  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að ekki var staðið nægilega faglega að 

flutningi ungmennanna frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu LSH. 

Samkvæmt skilgreiningu á yfirfærslu, tilgangi og markmiðum hennar (Blum 

o.fl., 1993; Viner, 1999) gengu þau ekki í gengum yfirfærsluferli og upplifðu 

flutning í fullorðinsþjónustu sem einangrað fyrirbæri. Flutningurinn sjálfur er 

þó hluti af mun stærra ferli yfirfærslu (Rapley og Davidson, 2010; Watson 

2005). Niðurstöðurnar samræmast niðurstöðum erlendra rannsókn sem sýna að 

almennt taka nútímaheilbrigðiskerfi ekki skilvirkt á flutningnum og mikil þörf 

er á að bæta áætlun hans og undirbúning (Crowley o.fl., 2011; Rutishauser 

o.fl., 2011; Soanes og Timmons, 2004).  

Viðmælendur fengu lítinn eða engan undirbúning fyrir flutninginn. Þeir 

gerðu sér grein fyrir að þeir þyrftu að flytja yfir á fullorðinsdeild um 18 ára 

aldur en nær öllum fannst þeir ekki tilbúnir að flytja þegar að flutningi kom. 

Þeim fannst þeir vera óundirbúnir, of ungir, fyrirvarinn of stuttur og sumum 

fannst þeir ekki hafa fulla stjórn á sjúkdómnum. Þeir töldu sig þó ekki hafa 

neitt val. Ungmennin voru ekki frædd um hvað tæki við, hver munurinn væri 

á milli þjónustusviða og til hvers væri ætlast af þeim í fullorðinsþjónustu. Engu 

þeirra var boðið að heimsækja fullorðinsþjónustu og aðeins tvö þeirra hittu 

væntanlega meðferðaraðila fyrir flutning á undirbúningsfundi. Svipaðar 
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niðurstöður er að finna í öðrum rannsóknum og umfjöllunum um undirbúning 

ungmenna. Rannsókn Soanes og Timmons (2004) gefur vísbendingar um að 

ungmenni séu ekki upplýst um flutning yfir á fullorðinsdeild og upplifi hann 

sem óundirbúinn og skyndilegan. Rannsókn Bryant o.fl. (2011) sýnir að 

almennt eru ungmenni ekki upplýst um hvað tekur við á fullorðinsdeildum, 

hverjir meðferðaraðilar verði eða hvernig þjónustunni sé háttað. Í umfjöllun 

sinni bendir Viner (1999) á að flutningur ungmenna frá barnaþjónustu sé 

gjarnan ótímabær og eigi ekki að eiga sér stað fyrr en þau hafi náð stjórn á 

heilsuvanda sínum og öðlast það sjálfstæði sem krafist er af þeim í 

fullorðinsþjónustu.  

Flestum viðmælendanna fannst flutningurinn erfiður og auka á álagið sem 

þeir voru undir vegna heilsuvandans. Þeir fundu fyrir samskiptaleysi á milli 

þjónustusviða og fannst lítil samvinna vera á milli fagaðila í barnaþjónustu og 

fullorðinsþjónustu. Til að lýsa upplifun sinni notuðu þeir orð eins og 

menningarsjokk, að vera hent út í djúpu laugina, stórt stökk og vonbrigði. Þetta 

samræmist niðurstöðum rannsókna Fegran o.fl. (2014) og Garvey (2014) um 

að mismunur á milli heilbrigðisþjónustu barna og heilbrigðisþjónustu 

fullorðinna komi ungmennum oftast verulega á óvart og þau séu í áfalli eftir 

fyrstu kynni sín af fullorðinsþjónustu. Crowley o.fl. (2011) benda á að þrátt 

fyrir vitundarvakningu um mikilvægi þess að standa faglega að yfirfærslu og 

ótal ráðleggingar um hvernig best verði að henni staðið sýni niðurstöður 

rannsókna að almennt sé flutningurinn ungmennum erfiður. Þau upplifi hann 

gjarnan sem óskipulagðan, ósamhæfðan og ósamfelldan og eigi erfitt með að 

aðlagast breyttum aðstæðum.  

Fáein þeirra ungmenna sem tóku þátt í rannsókninni töldu sig tilbúin til að 

flytja í fullorðinsþjónustu þegar að flutningi kom. Þeim fannst þau ekki passa 

lengur inn í aðstæður og umhverfi barnadeilda. Sambærilegar niðurstöður 

koma fram í rannsókn Fegran o.fl. (2014). Einstaka ungmenni telja sig vera 

tilbúin að flytja frá barnaþjónustu þegar að flutningi kemur. Þeim finnst þau 

ekki tilheyra henni lengur og starfsfólkið koma fram við sig eins og lítil börn. 

Í augum þeirra er flutningur yfir í fullorðinsþjónustu áskorun um að standast 

væntingar og taka ábyrgð á eigin lífi. Eitt ungmennið í þessari rannsókn, sem 

fannst það tilbúið að flytja í fullorðinsþjónustu, fékk óformlegan undirbúning 

hjá barnalækni og foreldrum og þekkti aðstæður í fullorðinsþjónustu fyrir 

flutning. Það undirstrikar hvað allur undirbúningur skiptir miklu máli fyrir 

líðan einstaklinga. Yfirlitsrannsókn Lewis og Slobodov (2015) gekk út á að 
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skoða hvort ákveðin yfirfærsluáætlun virki betur en önnur við undirbúning 

ungmenna með klofinn hrygg. Niðurstöður sýna að engin ein áætlun virkar 

betur en önnur en minnsta viðleitni til að undirbúa ungmenni fyrir flutning 

hefur góð áhrif á líðan þeirra, eykur ánægju þeirra með þjónustuna og fækkar 

komum á bráðamóttöku. Umfjöllun um efnið og niðurstöður rannsókna sýna 

þó að yfirfærsla verður aldrei markviss til lengdar innan stofnana ef skortur er 

á skilvirku teymi og gæði undirbúningis eru háð einstaka fagaðilum sem að 

ungmennum koma (Blum o.fl., 1993; Fegran o.fl., 2014; Viner, 1999; Watson 

o.fl., 2011).  

Tilfinningar og líðan ungmenna tengd flutningi 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að ungmennin glímdu við ýmsar 

tilfinningar tengdar flutningnum. Þau upplifðu öll vellíðan og öryggi í 

barnaþjónustu þar sem þau þekktu heilbrigðisstarfsfólk, umhverfi og aðstæður. 

Sum þeirra notuðu samlíkingar eins og „annað heimili“, „mitt umhverfi“ og 

„leið eins og ég væri heima“, til að lýsa líðan sinni þar. Sambærileg líðan 

ungmenna á barnadeildum kemur fram í niðurstöðum rannsóknar Soanes og 

Timmons (2004). Þar tala ungmenni um vellíðan í kunnuglegu umhverfi 

barnaspítala og að þeim líði eins og spítalinn sé annað heimili þeirra. Þau tala 

einnig um hjúkrunarfræðinga barnadeilda sem fjölskyldumeðlimi og lýsa 

nánum og sterkum tengslum við þá. Rannsakendur benda á að sjaldgæft sé að 

sjúklingar í fullorðinsþjónustu noti samlíkingar af þessu tagi og það bendi til 

að börn með langvinn heilsuvandamál verði háðari meðferðaraðilum sínum en 

aðrir sjúklingar. Tengslin hefjast oft snemma á lífsferli þeirra og geta með 

tímanum þróast í samband sem er nánara en meðferðarsamband.  

Viðmælendum fannst erfið tilhugsun að fara úr aðstæðum sem þeir þekktu 

í aðstæður sem þeir þekktu ekki. Óvissan olli því að flestir kviðu mjög fyrir 

breytingunum. Þessi líðan þeirra fer saman við rannsóknarniðurstöður Bryant 

o.fl. (2011), Rutishauser o.fl. (2011), Soanes og Timmons (2004) og Tuchman 

o.fl. (2008), þar sem kemur fram að tilhugsun um nýjar og ókunnar aðstæður 

vekji upp kvíða og ótta hjá ungmennum. Nokkur ungmennanna í þessari 

rannsókn upplifðu blendnar tilfinningar vegna fyrirhugaðra breytinga. Þeim 

fannst tilhugsunin um flutning spennandi en fundu jafnframt fyrir kvíða. Það 

samræmist umfjöllun Fegran o.fl. (2014) um að ungmenni líti gjarnan á 

flutninginn sem áskorun.  
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Margir viðmælenda fundu höfnunartilfinningu vegna rofa á tengslum við 

meðferðaraðila í barnaþjónustu og tengdist sú tilfinning því hversu fyrirvari 

flutningsins var stuttur og sambandsslitin skyndileg. Þeir notuðu orð eins og 

„þau ráku mig út“, „mér var ýtt í burtu“, og „lokuð hurð“ til að lýsa líðan sinni. 

Þegar í fullorðinsþjónustu kom söknuðu þeir starfsfólks og aðstæðna í 

barnaþjónustu. Niðurstöður annarra rannsókna sýna að það er algengt að 

ungmenni vilji ekki yfirgefa barnaþjónustu þegar að flutningi kemur þótt þau 

geri sér grein fyrir að flutningurinn sé óumflýjanlegur. Það veldur kvíða að 

rjúfa sterk tengsl við starfsfólk barnadeilda og ungmenni sýna jafnvel 

sorgarviðbrögð og finnst eins og starfsfólkið hafni sér, yfirgefi sig eða vilji 

ekki sinna sér lengur (Bryant o.fl., 2011; Rutishauser o.fl., 2011; Soanes og 

Timmons, 2004; Tuchman o.fl., 2008). 

Tilhugsunin um væntanlegan flutning olli örfáum ungmennum í þessari 

rannsókn litlum áhyggjum en aftur á móti sögðu þau foreldra sína hafa verið 

kvíðna. Það samræmist niðurstöðum rannsóknar van Staa o.fl. (2011) sem 

benda til að foreldrum ungmenna með langvinn heilsuvandamál finnist oft 

erfiðara en unga fólkinu að yfirgefa kunnuglegt umhverfi barnadeilda og þeir 

hafi áhyggjur af hæfni ungmennanna til að taka ábyrgð á eigin heilsu þegar í 

fullorðinsþjónustu er komið.  

Flest ungmennin í þessari rannsókn voru óörugg, kvíðin og stressuð í nýjum 

aðstæðum í fullorðinsþjónustu. Þau þekktu engan og enginn þekktu þau. Það 

samræmist niðurstöðum annarra rannsókna en viðtöl við ungmenni um 

flutning í fullorðinsþjónustu sýna að mörgum þeirra líður eins og þeim sé 

kastað í hringiðu fullorðinsáranna við flutninginn (Fegran o.fl., 2014). 

Þegar leið á unglingsárin fannst nokkrum viðmælendum þeir hvergi passa 

inn í þjónustu heilbrigðskerfisins. Þeim fannst þeir of gamlir fyrir barnadeildir 

og of ungir fyrir fullorðinsdeildir. Þeim fannst óþægilegt að sækja þjónustu 

meðal aldraðra einstaklinga með sömu heilsuvandamál því þarfir þeirra eru 

mjög ólíkar. Fáein ungmenni drógu tímabundið úr mætingu í reglubundið 

eftirlit vegna vanlíðunar í breyttum aðstæðum; þeim fannst ákvarðanir um 

meðferð þeirra og eftirfylgni marklausar auk þess sem þeim fannst 

meðferðaraðilum í fullorðinsþjónustu standa á sama um sig. Fegran o.fl. (2014) 

segja það vekja sérstaka athygli hversu algengt er að ungmennum finnist þau 

ekki tilheyra neinum innan heilbrigðiskerfisins og hafi á tilfinningunni að þau 

séu fyrir á meðan flutningi stendur. Einnig tala rannsakendur um að 

ungmennum finnist oft erfitt að umgangast eldra fólk sem glími við fylgikvilla 
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heilsuvandamálsins, því þau tengi ástand þeirra við eigin framtíðarhorfur. 

Viner (1999) talar um að meðferðaraðilum í fullorðinsþjónustu hætti til að 

leggja meiri áherslu á þjónustu við eldri og veikari sjúklinga með þeim 

afleiðingum að ungmennum finnist þau afskipt. Þessar niðurstöður samræmast 

einnig niðurstöðum rannsóknar Kennedy o.fl. (2007) sem gefa vísbendingar 

um að óundirbúinn flutningur í fullorðinsþjónustu hafi neikvæð áhrif á líðan 

ungmenna með þeim afleiðingum að meðferðin verður þeim erfið og þau mæta 

stopult í reglubundið eftirlit. Þetta fer líka saman við niðurstöður úr verkefni 

rannsakanda (2013) sem sýna að verulega dregur úr mætingu í reglubundið 

eftirlit hjá ungmennum með sykursýki, tegund eitt, eftir flutning í 

fullorðinsþjónustu LSH. Í umfjöllun sinni benda Viner (1999) og Watson o.fl. 

(2011) á að skortur á samskiptum og upplýsingum á milli þjónustusviða geti 

leitt til að ungmenni lendi á milli meðferðaraðila og enginn taki fulla ábyrgð á 

viðkomandi einstaklingi. Við slíkar aðstæður er hætta á að hann flosni úr 

eftirliti og leiti ekki til heilbrigðiskerfisins fyrr en alvarleg vandamál koma 

upp.  

Neikvæðir áhrifaþættir flutnings 

Af frásögnum viðmælanda má ráða að neikvæðir áhrifaþættir flutnings í 

fullorðinsþjónustu hafi verið: tregða þeirra við að yfirgefa barnaþjónustu, lítill 

undirbúningur, lítil samfella og samskipti milli þjónustusviða, ókunnugt 

umhverfi og starfsfólk fullorðinsþjónustu, mikill munur á milli barnaþjónustu 

og fullorðinsþjónustu, veikindi vegna heilsuvandans og innlagnir á 

fullorðinsdeildir.  

Á Íslandi er miðað við að ungmenni flytji í fullorðinsþjónustu 18 ára. 

Tæplega helmingur ungmenna rannsóknarinnar flutti í fullorðinsþjónustu eftir 

18 ára aldur og þau elstu voru 20 ára. Helstu ástæðurnar fyrir seinkun á 

flutningi voru tregða ungmennanna og foreldra þeirra við að yfirgefa 

barnaþjónustu, tregða barnalæknis við að sleppa takinu af ungmenninu og bið 

eftir að komast að hjá þeim lækni í fullorðinsþjónustu sem barnalæknir þeirra 

kaus að tæki við meðferð þeirra. Þetta er samhljóma umfjöllun Viner (1999) 

og niðurstöðum rannsókna Bryant o.fl. (2011) og Rutishauser o.fl. (2014) um 

að breyting á tengslum eða sambandsslit valdi því að ungmenni séu treg að 

yfirgefa barnaþjónustu. Þetta samræmist einnig niðurstöðum rannsóknar van 

Staa. o.fl (2011) um erfiðleika foreldra að yfirgefa barnadeildir. Svipaðar 
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niðurstöður er að finna í rannsókn Reiss o.fl. (2005) og umfjöllun Viner (1999). 

Í umfjöllun Viner (1999) kemur jafnframt fram að meðferðaraðilar í 

barnaþjónustu geti átt erfitt með að treysta meðferðaraðilum í 

fullorðinsþjónustu fyrir ungmenninu. Í blandaðri eigindlegri og megindlegri 

rannsókn O‘Sullivan-Oliveira, Fernandes, Borges og Fishman (2014), sem 

hafði þann tilgang að skoða viðhorf bandarískra meðferðaraðila til yfirfærslu, 

kom í ljós að seinkun á flutningi ungmenna tengist gjarnan skorti á viðeigandi 

fagaðilum í fullorðinsþjónustu. Leiða má líkum að því að sá vandi sé algengur 

á Íslandi vegna smæðar landsins. 

Fáeinir viðmælendur þurftu að velja sér sjálfir lækni í fullorðinsþjónustu. 

Það olli þeim auknum kvíða og álagi því fæstir þeirra vissu deili á mögulegum 

meðferðaraðilum. Í næstum öllum tilfellum völdu barnalæknar þeirra lækna í 

fullorðinsþjónustu án þess að ungmennin hefðu neitt um það að segja. Þessar 

niðurstöður eru ekki í samræmi við umfjöllun Blum o.fl. (1993) en erlendis er 

algengast að ungmenni þurfi að verða sér sjálf úti um meðferðaraðila í 

fullorðinsþjónustu og þá án þess að hafa fengið viðeigandi undirbúning og 

upplýsingar. Niðurstöður bandarískrar rannsóknar Plevinsky, Gumidyala og 

Fishman (2014) samræmast ekki heldur þessum niðurstöðum. Rannsókn þeirra 

var blönduð, eigindleg og megindleg, með þann tilgang að kanna upplifun 

ungmenna með langvinna bólgusjúkdóma í ristli af yfirfærslu og tóku 29 

ungmenni þátt. Niðurstöðurnar sýndu að það er mjög misjafnt hversu mikla 

hjálp ungmenni fengu við að velja meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu. Mörg 

fengu enga aðstoð við að velja lækni, sumir barnalæknar afhentu ungmennum 

lista yfir mögulega meðferðaraðila í fullorðinsþjónustu án þess að ræða það 

frekar og enn aðrir ráðlögðu ungmennum að hitta ákveðna lækna í 

fullorðinsþjónustu rétt áður en flutningur átti sér stað. Það að læknar í 

barnaþjónustu afhendi ungmennin læknum í fullorðinsþjónustu án aðildar 

samhæfingaraðila, þverfaglegs teymis, ungmennanna sjálfra og fjölskyldu 

þeirra samræmist ekki niðurstöðum rannsókna um skilvirka yfirfærslu og 

flutningurinn er þá líklegur til að mistakast. Niðurstöður rannsókna sýna að til 

að tryggja samfellda og samræmda þjónustu við flutning ungmenna í 

fullorðinsþjónustu sé mikilvægt að ákveðinn fagaðili leiði flutninginn og 

tryggi að ferlið sé markvisst og samhæft (Berg-Kelly, 2010; Elísabet 

Konráðsdóttir, 2012; Royal College of Nursing, 2013; Soanes og Timmons, 

2004; Tuchman o.fl., 2008; Viner, 1999). Fáein ungmennanna í þessari 

rannsókn urðu fyrir vonbrigðum með meðferðaraðila sína, í upphafi 
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fullorðinsþjónustu og leituðu því annað. Kerfisbundin yfirlitsrannsókn Hanna 

og Woodward (2013) um yfirfærslu ungmenna með sykursýki sýna að vegna 

óánægju skipti 50–52% ungmenna um meðferðaraðila fljótlega eftir komu í 

fullorðinsþjónustu.  

Næstum allir þátttakendur rannsóknarinnar urðu fyrir vonbrigðum með 

þjónustuna á fullorðinsdeildum. Þeim fannst samskipti við starfsfólk 

ópersónuleg og einkennast af miklum tímaskorti og álagi. Þeim fannst einblínt 

á sjúkdóminn, þeir hverfa í fjöldann og ekki skipta máli. Kröfur um 

sjálfsábyrgð voru meiri en þeir höfðu vanist. Skipulagið var flókið og 

ósamhæft, teymisvinna mjög takmörkuð, umhverfið framandi og aðstæður 

lélegar. Sumum fannst skoðanir þeirra ekki virtar og eftirfylgni mun verri en í 

barnaþjónustu með þeim afleiðingum að þeir vantreystu þjónustunni. 

Ókostirnir sem ungmennin í þessari rannsókn sáu við þjónustu fullorðinsdeilda 

ríma við þá ókosti sem ungmenni í rannsókn van Staa o.fl. (2011) töluðu um 

og sýndir eru í töflu 2. Rannsóknir Bryant o.fl. (2011) og Soanes og Timmons 

(2004) sýna einnig svipaðar niðurstöður. Ungmenni upplifa oft að þau séu fyrir 

og sói tíma lækna þegar þau fara í eftirlit eða læknisviðtal í fullorðinsþjónustu. 

Í umfjöllun sinni bendir Viner (1999) á að heilbrigðisstarfsfólk í 

fullorðinsþjónustu hafi sjaldan verið þjálfað sérstaklega til að greina þarfir 

ungmenna og skorti reynslu í samskiptum við þau. Það hefur áhrif á árangur 

yfirfærslu því einn af lykilþáttunum er að starfsfólki fullorðinsþjónustu sé 

umhugað um líðan ungmenna, taki vel á móti þeim og sýni þeim skilning og 

áhuga. Niðurstöður rannsóknar Rapley og Davidson (2010) gefa einnig sömu 

vísbendingar en þar kemur fram að heilbrigðisstarfsfólk í fullorðinsþjónustu 

skorti oft þekkingu, færni og reynslu í samskiptum við ungmenni. Það átti sig 

ekki á sérstöðu og þörfum þeirra með þeim afleiðingum að ungmennin upplifi 

sig afskipt eða að kröfur til þeirra séu óraunhæfar. Mikilvægt er að starfsfólk í 

fullorðinsþjónustu nálgist ungmenni á einstaklingsmiðaðan hátt en einblíni 

ekki á sjúkdóminn og vanræki þannig líkamlegar andlegar og félagslegar 

þroskaþarfir þeirra. Í fullorðinsþjónustu þurfa ungmenni áfram stuðning, 

fræðslu og sálfélagslega þjónustu til að hámarka getu þeirra til að takast á við 

heilsuvandamálið, daglegt líf og þroskaverkefni unglingsáranna (Bryant o.fl., 

2011; Kennedy o.fl., 2007; Soanes og Timmons, 2004; Watson, 2005). 

Í þessari rannsókn kom fram að sum ungmennin upplifðu að foreldrar þeirra 

væru ekki velkomnir á fullorðinsdeildir þrátt fyrir að þau væru mjög háð 

stuðningi þeirra. Þetta samræmist niðurstöðum rannsókna Bryant o.fl. (2011), 
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Ruthauser o.fl. (2011) og Soanes og Timmons (2004) um að mismunandi 

viðhorf starfsfólks í heilbrigðisþjónustu barna og heilbrigðisþjónustu 

fullorðinna ýti undir kvíða og óöryggi hjá ungmennum og foreldrum þeirra við 

flutning. Viner (1999) bendir einnig á að aukin áhersla á sjálfstæði og 

sjálfsábyrgð skjólstæðinga í heilbrigðisþjónustu fullorðinna geti virkað 

neikvætt á ungmenni og fjölskyldu þeirra og haft þær afleiðingar að það taki 

þau langan tíma að aðlagast breyttu þjónustuformi.  

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að þeir viðmælendur sem gengu í 

gegnum endurtekin veikindi vegna heilsuvandans, þurftu að leita til 

Bráðamóttöku fullorðinna og leggjast inn á fullorðinsdeildir aðlöguðust 

breyttum aðstæðum seinna en hinir sem gekk betur. Álagið sem fylgdi auknum 

veikindum gerði þá síður í stakk búna að takast á við breytingarnar. Það 

samræmist niðurstöðum rannsóknar Hallowell (2014) um að áhrifaþættir 

flutnings tengist meðal annars alvarleika heilsuvandamálsins. Samkvæmt 

niðurstöðum bandarískrar rannsóknar Stollon o.fl. (2015) er ein af hindrunum 

skilvirkrar yfirfærslu neikvæð reynsla ungmenna af bráðadeildum í 

fullorðinsþjónustu sem þau yfirfæra á alla fullorðinsþjónustu. Rannsóknin var 

eigindleg og byggðist á viðtölum við 13 meðferðaraðila ungmenna með 

sigðkornablóðleysi. Tilgangur hennar var að kanna hvaða þættir hindra og 

auðvelda yfirfærslu að mati fagaðila. Niðurstöður rannsóknar Rutishauser o.fl. 

(2011) sýna aftur á móti að alvarleiki heilsuvandamálsins hafi ekki áhrif á 

áhyggjur og kvíða ungmenna fyrir flutning. Líklegt er að skortur á afþreyingu, 

kuldalegt umhverfi og lélegar aðstæður fyrir ungmennin og fjölskyldur þeirra 

í fullorðinsþjónustu LSH hafi einnig haft áhrif á upplifun ungmennanna í 

þessari rannsókn. Ekki var gert ráð fyrir foreldrum og systkinum og það gerði 

fjölskyldunni síður kleift að verja tíma saman þegar ungmennið var veikt. 

Rannsóknir sýna að almennt finnst ungmennum umhverfi og aðstæður á 

fullorðinsdeildum niðurdrepandi í samanburði við barnadeildir og lítið vera um 

afþreyingu (Fegran o.fl., 2014; Reiss o.fl., 2005; Watson, 2005). Mikið hefur 

verið skrifað um hvaða áhrif ýmsir þættir flutnings ungmenna í 

heilbrigðisþjónustu fullorðinna hafa á foreldra en við leit fundust engar 

rannsóknir sem tóku sérstaklega á því hvaða áhrif flutningurinn hefur á yngri 

systkini og daglegt líf fjölskyldunnar.  

Í rannsókn Fegran o.fl. (2014) kemur meðal annars fram að aldur ungmenna 

við greiningu heilsuvandamálsins hefur áhrif á hvernig þeim gengur að takast 

á við flutning í fullorðinsþjónustu. Því yngri sem þau séu við greiningu því 
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háðari verði þau foreldrum sínum og finnist erfiðara að rjúfa tengsl við 

meðferðaraðila barnaþjónustu. Vísbendingar um að aldur við greiningu hafi 

haft áhrif á líðan ungmennanna við flutning var ekki að finna í þessari 

rannsókn. 

Jákvæðir áhrifaþættir flutnings 

Viðmælendur töluðu um ákveðna þætti sem hjálpuðu þeim að takast á við 

flutninginn. Öll ungmennin fengu góðan stuðning frá foreldrum og hann skipti 

höfuðmáli við breytingarnar. Þetta fer saman við umfjöllun Viner (1999) um 

að ungmenni með langvinn heilsuvandamál reiði sig á andlegan stuðning 

foreldra sinna og því sé mikilvægt að flutningur sé fjölskyldumiðaður. Reed-

Knight o.fl. (2014) benda jafnframt á að áframhaldandi stuðningur fjölskyldu 

við ungmenni eftir flutning auki líkur á að þau aðlagist breytingunum á 

árangusríkan hátt. Niðurstöður erlendra rannsókna sýna að sumum 

ungmennum finnst óþægilegt að hafa foreldra sína með í eftirliti og viðtölum 

við fagaðila en veigri sér við að taka aukna ábyrgð á eigin heilsu af ótta við að 

foreldrar þeirra líti á það sem vanþakklæti (Fegran, o.fl., 2014; Tuchman, o.fl., 

2008). Niðurstöður þessarar rannsóknar gáfu ekki vísbendingar í þá átt.  

Barnalæknar örfárra ungmenna fylgdust með þeim eftir að þau komu í 

fullorðinsþjónustu og eitt þeirra naut áframhaldandi eftirfylgni barnalæknis. 

Það gaf þeim aukið öryggi og hjálpaði þeim að aðlagast breytingunum. Leiða 

má líkur að því að áhugi og eftirfylgni barnalækna hafi skapað tilfinningu um 

stuðning og ákveðna samvinnu á milli þjónustusviða. Berg-Kelly (2010) talar 

um í umfjöllun sinni að samvinna beggja þjónustusviða við yfirfærslu sé 

mikilvæg fyrir líðan og afkomu ungmenna. Það er þó ekki talið æskilegt til 

lengdar að barnalæknar ungmenna haldi áfram að meðhöndla þau í 

fullorðinsþjónustu. Hætt er við að meðferðaraðili sem hefur sinnt ungmenni 

síðan það var barn haldi áfram að koma fram við það sem barn og líti framhjá 

þörf þess fyrir aukið sjálfstæði og sjálfsábyrgð (Viner, 1999).  

Fáein ungmenni í þessari rannsókn fundu aukið öryggi í fullorðinsþjónustu 

fljótlega eftir flutning. Þau voru með sjaldgæf og vandmeðhöndluð 

heilsuvandamál og fannst sérhæfing og þekking meiri í fullorðinsþjónustu en í 

barnaþjónustu. Það samræmist niðurstöðum rannsóknar van Staa o.fl. (2011) 

sem sýnir að ungmennum finnst einn af kostum fullorðinsþjónustu vera meiri 

sérhæfing og þekking á ákveðnum vandamálum og þar af leiðandi eru fleiri og 
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nýrri meðferðarmöguleikar í boði þar. Í umfjöllun sinni benda Soanes og 

Timmons (2004) og Watson (2005) á að í heilbrigðisþjónustu barna sé mörgum 

vandamálum sinnt á einum stað og það bitni gjarnan á sérhæfingu.  

Örfá ungmennanna í rannsókninni kunnu strax vel við sig í 

fullorðinsþjónustu. Þeim fannst talað við þau af virðingu og þeim gefið færi á 

að taka þátt í eigin meðferð og ákvarðanatöku. Niðurstöður rannsóknar van 

Staa o.fl. (2011) sýna að þau ungmenni sem eru tilbúin að taka aukna 

sjálfsábyrgð telja meginkosti fullorðinsþjónustu vera aukna áherslu á sjálfstæði 

og sjálfsábyrgð þeirra og að ætlast sé til að þau séu þátttakendur í ákvörðunum 

er lúta að eigin meðferð. Í barnaþjónustu er aftur á móti minni hvatning til 

sjálfstæðis og sjálfsábyrgðar og viðvera foreldra takmarkar frelsi þeirra til að 

tjá sig og taka þátt í eigin meðferð.  

Aðlögun og aukin sjálfsábyrgð 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að öll ungmennin töldu sig hafa aðlagast 

breyttu umhverfi og aðstæðum í fullorðinsþjónustu. Mörg þeirra voru þó ósátt 

við ýmislegt í fullorðinsþjónustunni og horfðu með eftirsjá til 

barnaþjónustunnar. Flest þurftu tíma til að átta sig í nýju umhverfi, kynnast 

nýju starfsfólki og öðlast öryggiskennd sem eflaust hefði gengið fljótar fyrir 

sig með betri undirbúningi og samfellu í þjónustu. Upplifun ungmennanna 

samræmist niðurstöðum rannsóknar Bryant o.fl. (2011) sem sýna að ungmenni 

eru í flestum tilfellum sátt við heilbrigðisþjónustu fullorðinna eftir að hafa 

kynnst starfsfólki og vanist því að aðstæður og viðhorf eru frábrugðin því sem 

tíðkast í barnaþjónustu. Fegran o.fl. (2014) benda jafnframt á að ungmennum 

finnist flutningur í fullorðinsþjónustu rökrétt skref í átt að fullorðinsárunum.  

Með tímanum urðu viðmælendur tilbúnari að taka meiri ábyrgð. Þeir urðu 

sjálfstæðari og þörf fyrir viðveru og stuðning foreldra minnkaði. Þeir fóru að 

líta á heilsuvandamálið sem ákveðið verkefni sem þyrfti að sinna. Þeir sögðu 

skipta miklu máli að ábyrgð á eigin heilsu væri færð hægt og rólega yfir á þá 

svo þeir næðu að höndla aðstæður. Þeir ráðlögðu öðrum í sömu sporum að vera 

jákvæð og líta á flutninginn sem skref í átt að auknum þroska. Svipaðar 

niðurstöður er að finna í rannsókn van Staa o.fl. (2011) en þar kom fram að 

ungmenni gera sér grein fyrir að ætlast sé til aukinnar sjálfsábyrgðar og 

sjálfstæðis af þeim í fullorðinsþjónustu. Þau hafa trú á eigin getu en finnst 

óraunhæft að ætlast til að þau beri fulla sjálfsábyrgð án leiðsagnar og stuðnings 
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strax við flutning í fullorðinsþjónustu. Í umfjöllun Fegran o.fl. (2014) benda 

rannsakendur á að heilbrigðisstarfsfólk í fullorðinsþjónustu þurfi að átta sig á 

að ungmenni eru ennþá háð foreldrum sínum á ýmsan hátt og leita til 

foreldranna ef eitthvað kemur upp á. Þeir benda jafnframt á að væntingar 

heilbrigðisstarfsfólks til sjálfsábyrgðar ungmenna ýti yfirleitt undir sjálfstraust 

þeirra og hvetji þau til að huga að heilsuvandanum sem hverju öðru verkefni. 

Soens og Timmon (2004) komast að sömu niðurstöðu. Flutningur í 

fullorðinsþjónustu hvetur ungmenni til aukins sjálfsstæðis. Niðurstöður 

rannsóknar Tuchman o.fl. (2008) sýna að ungmenni kjósa að komið sé fram 

við þau sem fullorðna og flestum þeirra finnst gott að fá tækifæri til að hitta 

meðferðaraðila án foreldra. 

Þörf á úrbótum 

Niðurstöður rannsóknarinnar sýndu að öll ungmennin höfðu skoðun á því hvað 

þyrfti að bæta í heilbrigðisþjónustunni til að auðvelda flutning í 

fullorðinsþjónustu. Þau höfðu mismunandi skoðanir á því hvaða aldur væri 

ákjósanlegur fyrir flutning en töluðu um frá 18–23 ára. Flestum fannst að miða 

ætti við þroska einstaklinga og hversu tilbúnir þeir væru og samræmist það 

ráðleggingum Royal College of Nursing (2013). Í rannsókn Rutishauser o.fl. 

(2011) töldu 39% ungmenna að 18–19 ára aldur væri kjöraldur fyrir flutning í 

fullorðinsþjónustu en 34% ungmenna fannst að flutningur ætti ekki að eiga sér 

stað fyrr en þau teldu sig vera of gömul fyrir barnaþjónustu. Í umfjöllun sinni 

tala rannsakendur um að forðast beri að flytja ungmenni í fullorðinsþjónustu 

þegar þau ganga í gegnum erfiða lífsreynslu og það sé á ábyrgð fagfólks að 

meta hversu tilbúin þau séu. Reiss o.fl. (2005) benda á að í flestum löndum sé 

tímasetning flutnings miðuð við lífaldur fremur en þroska ungmenna og þar 

spili inn í stefna stjórnvalda, kostnaðarskipting innan heilbrigðiskerfisins og 

þjónustuskilyrði.  

Viðmælendurnir töluðu allir um að auka þyrfti undirbúning fyrir flutning. 

Þeim fannst að undirbúningur ætti að vera fjölskyldumiðaður, hann þyrfti að 

byrja fyrr og fara stigvaxandi. Það samræmist ráðleggingum Royal College of 

Nursing (2013) og umfjöllun Berg-Kelly (2010). Reiss o.fl. (2005) benda á að 

ef yfirfærsla í heilbrigðisþjónustu er undirbúin tímanlega geti það líka 

auðveldað ungmennum með langvinn heilsuvandamál yfirfærslu á öðrum 

sviðum eins og í mennta- og félagskerfinu. Öll ungmennin í þessari rannsókn 
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lögðu sérstaka áherslu á mikilvægi þess að fá góðar útskýringar á muninum 

milli þjónustusviða. Mikilvægi þess kemur einnig fram í niðurstöðum 

rannsóknar van Staa o.fl. (2011) en þær sýna að meðferðaraðilar telja að þörf 

sé á að jafna út menningarlegan og kerfisbundinn mun milli barnaþjónustu og 

fullorðinsþjónustu en ungmennum finnist aftur á móti mikilvægt að gera ráð 

fyrir þessum mun svo þau geti aðlagast honum. Í umfjöllun sinni bendir Viner 

(2008) jafnframt á að hingað til hafi borið lítinn árangur að reyna að jafna út 

menningarlegan og kerfisbundinn mun á milli sviða. Því sé vænlegast til 

árangurs að undirbúa ungmenni fyrir mismuninn með því að aðstoða þau til að 

öðlast aukið sjálfstæði. Ungmennin í þessari rannsókn töluðu einnig um að það 

skipti sköpum að fá að heimsækja fullorðinsdeildir og hitta starfsfólkið fyrir 

flutning. Þetta rímar við umfjöllun Viner (1999) og Watson (2005) og 

niðurstöður rannsóknar Tuchman o.fl. (2008) um mikilvægi þess að ungmenni 

fái tækifæri til að skoða aðstæður í fullorðinsþjónustu og hitta væntanlega 

meðferðaraðila.  

Viðmælendur töluðu allir um að auka þyrfti tengsl á milli barnaþjónustu og 

fullorðinsþjónustu. Margir bentu á að þörf væri fyrir ákveðinn tengilið á milli 

sviða sem kynnti ungmenni fyrir væntanlegri fullorðinsþjónustu og gæfi þeim 

upplýsingar um nýja kerfið. Þetta er í samræmi við niðurstöður erlendra 

rannsókna og leiðbeiningar Royal College of Nursing (2013) um mikilvægi 

þess að ákveðinn samhæfingaraðili tryggi að yfirfærsluáætlun sé markviss og 

samhæfð (Berg-Kelly, 2010; Soanes og Timmon, 2004; Tuchman o.fl., 2008; 

Viner, 1999).  

Öll ungmennin í þessari rannsókn töldu að undirbúningsfundir með 

meðferðaraðilum beggja þjónustusviða myndi minnka kvíða og óvissu og auka 

samfellu þjónustunnar. Þetta er í takt við leiðbeiningar Royal College of 

Nursing (2013) og niðurstöður rannsóknar Kennedy o.fl. (2007) þar sem lögð 

er áhersla á mikilvægi reglulegra undirbúningsfunda þar sem ungmennið og 

foreldrar þess fá tækifæri til að kynnast meðferðaraðilum í fullorðinsþjónustu.  

Fjórir viðmælendanna tilheyrðu sérgreinum í barnaþjónustu þar sem byrjað 

er markvisst að undirbúa ungmenni fyrir flutning í fullorðinsþjónustu. Aðeins 

tveir þeirra sögðust hafa fengið undirbúningsfund með meðferðaraðilum 

beggja sviða en að öðru leyti mundu þeir lítið eftir öðrum undirbúningi. Þessar 

niðurstöður gefa til kynna að bæta þurfi til muna undirbúning ungmenna fyrir 

flutning í fullorðinsþjónustu LSH. Eins og Elísabet Komráðsdóttir (2012) 

bendir á skilar samvinna mismunandi fagstétta skjólstæðingum bestum árangri 
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og því þarf að leita allra leiða til að stofna til teymisvinnu á LSH með aðkomu 

flestra heilbrigðisstétta sem þannig auðveldar og bætir yfirfærsluferlið. 

Hugsanlega er ekki lögð næg áhersla á að ungmenni taki virkan þátt í 

undirbúningi og mögulega eru markmiðin ekki nógu skýr en samkvæmt 

leiðbeiningum Royal College of Nursing (2013) skiptir það sköpum fyrir 

árangursríkra yfirfærslu. 

Samkvæmt viðmælendum er ekki starfræktur neinn félagsskapur eða 

jafningjastuðningur fyrir ungmenni með langvinn líkamleg heilsuvandamál í 

fullorðinsþjónustu LSH. Nokkur ungmennanna bentu á að þörf væri fyrir 

slíkan félagsskap. Í niðurstöðum rannsóknar Fegran o.fl. (2014) kemur fram 

að ungmennum með langvinn heilsuvandamál finnst stuðningur jafnaldra með 

svipuð vandamál skipta miklu fyrir líðan sína. Í samskiptum við þá fá þau 

tækifæri til að ræða líðan sína og deila reynslu sinni. Robinson (2015) gerði 

breska eigindlega rannsókn byggða á viðtölum við átta einstaklinga með 

sykursýki. Tilgangurinn var að öðlast aukinn skilning á því hvaða áhrif það 

hefur á unglinga að greinast með sykursýki, tegund eitt, og hvað hjálpar þeim 

að aðlagast ástandinu. Niðurstöðurnar leiddu meðal annars í ljós að þau 

ungmenni sem njóta jafningjastuðnings eiga auðveldara með að samsama sig 

öðrum sem aftur dregur úr tilfinningu þeirra um að vera frábrugðin öðrum og 

minnkar líkur á félagslegri einangrun.  

Niðurstöður þessarar rannsóknar sýndu að ungmennunum fannst mikil þörf 

á að bæta aðstæður og skipulag í fullorðinsþjónustu. Ekki var tekið tillit til 

þarfa þeirra fyrir að vera í einrúmi með fjölskyldu og vinum og sumum þeirra 

fannst þau vera berskjölduð í margmenni fullorðinsdeildanna. Nokkur töluðu 

um að þörf væri á sérdeildum og jafnvel sérspítala fyrir ungmenni. Í umfjöllun 

sinni talar Watson (2005) um að erfitt sé að hafa sérstakar ungmennadeildir 

nema á mjög stórum spítölum. Hann telur raunhæfara að leggja áherslu á að 

skapa andrúmsloft, umhverfi og aðstæður á fullorðinsdeildum sem henti 

ungmennum. Berg-Kelly (2010) tekur í sama streng í umfjöllun sinni. Hún 

bendir á að sérdeildir fyrir ungmenni hafi ekki reynst vel. Skortur sé á fagfólki 

til að manna þær og með viðkomu á sérdeildum þurfi ungmenni að ganga í 

gegnum enn einn flutninginn. Að auki bitni sparnaður í heilbrigðiskerfinu fyrst 

á slíkum deildum. Í leiðbeiningum Alþjóðaheilbrigðisstofnunarinnar (World 

Health Organization, 2009) um þróun heilbrigðisþjónustu fyrir ungmenni er 

talið best að nota þjónustu sem nú þegar er til staðar og gera hana 

ungmennavænni.  
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Notagildi rannsóknar 

Rannsóknin hefur þekkingarfræðilegt gildi því hún er kerfisbundin skoðun 

notuð til að byggja upp þekkingu og greina atriði sem eru mikilvæg fyrir 

heilbrigðisþjónustu og hjúkrun ungmenna með langvinn heilsuvandamál. 

Forsenda þess að hægt sé að greina hvernig bæta megi gæði þjónustu við 

yfirfærslu hér á landi er að átta sig á reynslu og upplifun þeirra ungmenna sem 

hafa reynt flutning í fullorðinsþjónustu á eigin skinni. Hafa verður í huga að 

rannsóknin tekur til upplifunar fárra ungmenna og því er erfitt að heimfæra 

niðurstöðurnar á önnur ungmenni. Þær gefa þó vísbendingar um væntingar og 

þarfir ungmenna og dýpka skilning á upplifun þeirra við flutninginn. 

Niðurstöður rannsóknarinnar leiddu í ljós að þátttakendur gengu ekki í 

gegnum markvisst yfirfærsluferli og ekki var staðið nægilega faglega að 

flutningi þeirra í fullorðinsþjónustu LSH með þeim afleiðingum að flestum 

þeirra fannst breytingarnar erfiðar og þeir upplifðu aukið álag. Niðurstöðurnar 

hafa sérstakt gildi fyrir þá fagaðila í heilbrigðisþjónustu sem vilja vinna að 

úrbótum við yfirfærslu. Aukin krafa er gerð um þverfaglega teymisvinnu til að 

auka gæði þjónustu og niðurstöðurnar eru vísbending um að fagfólk innan 

teyma þurfi að endurskoða og samræma verklag sitt. Nota má niðurstöðurnar 

til að vinna með þá þætti sem hindra og hvetja til árangursríkrar yfirfærslu og 

nýta þær til frekari þróunar á viðfangsefninu þar sem unnið er út frá 

gagnreyndri þekkingu og faglegum vinnubrögðum við þróun verkferla, 

ákvarðanatöku og áætlanagerð yfirfærslu. Á þann hátt munu niðurstöðurnar 

hafa heilsufarslegt og hagkvæmt gildi. Hjúkrunarfræðingar eru í lykilstöðu til 

að koma á úrbótum á þessu sviði. Þeir eru í nánum samskiptum við 

skjólstæðinga og fjölskyldur þeirra og því í góðri aðstöðu til að greina þarfir 

þeirra.  

Það er einnig mikilvægt að heilbrigðisyfirvöld öðlist meiri þekkingu og 

skilning á málefninu og viðurkenni þörf fyrir markvissa yfirfærsluáætlun 

ungmenna með langvinn heilsuvandamál. Íslensk stjórnavöld og spítalar þurfa 

að fella yfirfærsluáætlun inn í stefnu og starfsemisáætlanir sínar og tryggja að 

nægum mannafla, tíma og fjármagni sé veitt í málefnið. 
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Tillögur að framtíðarrannsóknum 

Íslenskar rannsóknir á flutningi ungmenna með langvinn heilsuvandamál frá 

barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu eru fáar. Brýnt er að skoða viðfangsefnið 

nánar og út frá fleiri sjónarhornum til að draga úr hindrunum, tryggja samhæfð 

vinnubrögð og finna út hvaða leiðir eru vænlegastar til úrbóta. Rannsakandi 

vonast til að niðurstöður rannsóknarinnar dýpki skilning og þekkingu á 

viðfangsefninu og verði hvatning til frekari rannsókna. Með áframhaldandi 

rannsóknum má varpa enn frekara ljósi á áhrifaþætti skilvirkrar yfirfærslu til 

að auka öryggi og gæði heilbrigðisþjónustu við ungmenni. Eftirfarandi eru 

tillögur að frekari rannsóknum á viðfangsefninu hér á landi: 

 Eigindlegar rannsóknir með stærra úrtaki sem kanna betur þarfir 

ungmenna með langvinn líkamleg og andleg heilsuvandamál við 

flutning frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu. 

 Megindlegar rannsóknir sem ná til stærra úrtaks og kanna hvaða 

þættir ungmenni telji skipta mestu máli fyrir markvissa yfirfærslu.  

 Rannsóknir sem kanna hvort munur sé á upplifun og þörfum 

ungmenna eftir eðli heilsuvandans og ef svo sé, í hverju munurinn 

felist. 

 Rannsóknir sem kanna þarfir, upplifun og viðhorf heilbrigðis-

starfsfólks til yfirfærslu. 

 Rannsóknir sem kanna þarfir, upplifun og viðhorf foreldra og áhrif 

yfirfærslu á fjölskyldulíf og systkini. 

 Þróa þarf matstæki sem mæla hversu tilbúin ungmenni eru til að 

flytja í fullorðinsþjónustu. 

 Meta þarf gæði yfirfærsluáætlana út frá ánægju ungmenna og 

foreldra með þjónustuna, lífsgæðum ungmenna og heilsutengdri 

útkomu. 
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Kafli 6 – Ályktanir og lokaorð 

Þetta er fyrsta rannsóknin á Íslandi sem skoðar upplifun ungmenna með 

langvinn líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu LSH. Niðurstöðurnar samræmast að mörgu leyti 

niðurstöðum erlendra rannsókna. Í dag er yfirfærsluáætlun ekki felld inn í 

starfsemisáætlun LSH og því er mismunandi á milli deilda og fagaðila hvernig 

staðið er að flutningnum. Niðurstöður rannsóknarinnar sýna að almennt var 

ekki staðið nægilega faglega að flutningi ungmennanna frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu LSH og þau upplifðu flutninginn sem einangrað fyrirbæri. 

Þeim fannst þau vera óundirbúin og óviðbúin að takast á við breytingarnar á 

þeim tíma sem flutningurinn átti sér stað. Mikill munur er á heilbrigðisþjónustu 

barna og fullorðinna og eðlilegar skýringar eru á því. Þarfir skjólstæðinga eru 

ólíkar vegna mismunandi þroska og aldurs. Þessi munur er þó meginástæðan 

fyrir því hve flutningurinn reyndist flestum ungmennunum í rannsókninni 

erfiður. Ákveðnar vísbendingar komu fram sem gefa tilefni til þess að álykta 

að með því að standa að ákveðnum úrbótum og byggja upp markvissa 

yfirfærsluáætlun sé hægt að bæta gæði þjónustu og um leið líðan ungmenna. 

Lykilþáttur í því verkefni er að heilbrigðisstarfsfólk átti sig á upplifun þeirra 

og álaginu sem fylgir flutningnum. Á Íslandi er ekki boðið upp á 

framhaldsmenntun í heilbrigðisþjónustu og hjúkrun ungmenna með langvinn 

heilsuvandamál. Mikilvægt er að auka áhuga og dýpka þekkingu fagfólks á 

sérstöðu þeirra og þörfum. Viðhorf heilbrigðisstarfsfólks til þessa 

skjólstæðingahóps þurfa að breytast. Ungmenni þurfa að hafa gott aðgengi að 

heilbrigðisþjónustu þar sem starfandi er þverfaglegt teymi sérhæft í 

samskiptum við þau. Hjúkrunarfræðingar eru í lykilaðstöðu til að leiða 

verkefni sem miða að því að bæta slíka þjónustu.  

Úrbætur á þessu sviði eru þjóðfélaginu í heild til góða. Aukin gæði þjónustu 

og skilvirkari meðferð ungmenna lækkar kostnað heilbrigðiskerfisins til lengri 

tíma. Rannsakandi vonar að í framtíðinni verði skilvirkt yfirfærsluferli fyrir 

ungmenni með langvinn heilsuvandamál talið nauðsynlegt og sjálfsagt innan 

heilbrigðisstofnana á Íslandi.  

Berg-Kelly er sænskur barnalæknir sem hefur látið sig málefnið miklu 

varða. Orð hennar eiga vel við sem lokaorð rannsóknarinnar: ,,Það er hægt að 

gera betur. Það er sjálfsagt. Það er raunhæft. Það er siðferðislega rétt og þörfin 

er mikil“ (Berg-Kelly, 2010, bls. 1784). 



94 

 



95 

Heimildir 

Ahlberg, K. (2010). Ungdom med kronisk sjukdom. Barnläkaren, (1/2010), 13–14. 

Anna Sigrún Ingimarsdóttir. (2010, 29. apríl). Aðlögun langveikra ungmenna að 

breyttu spítalaumhverfi. Lokaverkefni til BA-prófs í félagsráðgjöf. Sótt 3. mars 

2016 af http://skemman.is/item/view/1946/4805 

Arnfríður Silja Gylfadóttir og Birna Hrönn Björnsdóttir. (2012). Yfirfærsla ungmenna 

með langvinnan heilsuvanda úr heilbrigðisþjónustu barna yfir í 

heilbrigðisþjónustu fullorðinna, fræðilegt yfirlit. Lokaverkefni til BS-prófs í 

hjúkrunarfræði: Háskóli Íslands, Reykjavík. 

Árún K. Sigurðardóttir og Kjartan Ólafsson. (2012). Tengsl þekkingar, sjálfseflingar, 

streitu og tegundar sykursýki við langtímasykurgildið. Tímarit hjúkrunar-

fræðinga, 88(1), 38–45. 

Barnaspítali Hringsins. (e.d.). Um Barnaspítalann. Sótt 15. apríl 2016 af 

http://barnaspitali.is/hlutverk-barnaspitala-hringsins/ 

Berg-Kelly, K. (2010). Transition: Bridge over troubled water? Acta Paediatrica, 99, 

1782–1784. 

Blum, R. W. M., Garrel, D., Hodgman, C. H., Jorissen, T. W., Okinow, N. A., Orr, D. 

P. o.fl. (1993). Transition from child-centered to adult health-care systems for 

adolescents with chronic conditions. A position paper of the Society for 

Adolescent Medicine. Journal of Adolescent Health, 14(7), 570–576. 

Brinkmann, S. og Kvale, S. (2015). Interviews: Learning the craft of qualitative 

research interviewing. USA: SAGE Publication, Inc. 

Bryant, R., Young, A., Cesario, S. og Binder, B. (2011). Transition of chronically ill 

youth to adult health care: Experience of youth with hemoglobinopathy. 

Journal of Pediatric Health Care, 25(5), 275–283. 

http://skemman.is/item/view/1946/4805
http://barnaspitali.is/hlutverk-barnaspitala-hringsins/


96 

Christer Magnússon. (2009). Fjölskylduhjúkrun á Landspítala. Tímarit 

hjúkrunarfræðinga, 85(5), 12–16. 

Crowley, R., Wolfe, I., Lock, K. og McKee, M. (2011). Improving the transition 

between paediatric and adult healthcare: A systematic review. Archives of 

Disease in Childhood, 96, 548–553. 

Elísabet Konráðsdóttir. (2012). Ungmenni með langvinnan heilsuvanda og fjölskyldur 

þeirra. Umhyggja, 16(2), 10–11. 

Elísabet Konráðsdóttir og Erla Kolbrún Svavarsdóttir. (2006). Hvernig geta 

hjúkrunarfræðingar nýtt sér klínískar leiðbeiningar í starfi í aðstoð við 

fjölskyldur? Tímarit hjúkrunarfræðinga, 82(4), 18–25.  

Fegran, L., Hall E. O. C., Uhrenfeldt, L., Aagaard, H. og Ludvigsen, M. S. (2014). 

Adolescents' and young adults' transition experiences when transferring from 

paediatric to adult care: A qualitative metasynthesis. International Journal of 

Nursing Studies, 51(1), 123–135. 

Félag íslenskra hjúkrunarfræðinga (e.d.). Siðareglur hjúkrunarfræðinga. Sótt 5. júní 

2016 af http://hjukrun.is/fagsvid/sidareglur/ 

Félags- og tryggingamálaráðuneytið. (2008). Skýrsla starfshóps um þjónustuúrræði 

fyrir langveik börn og fjölskyldur þeirra. Sótt 14. september 2014 af 

http://www.velferdarraduneyti.is/media/acrobat-skjol/LangveikBorn151209 

.pdf 

Fjóla Katrín Steinsdóttir, Hildur Halldórsdóttir, Arna Guðmundsdóttir, Steinunn 

Arnardóttir, Jakob Smári og Eiríkur Örn Arnarson (2008). Ungt fólk með 

sykursýki tegund 1: Fylgni sálfélagslegra þátta, blóðsykursstjórnunar, 

þunglyndis og kvíða. Læknablaðið, 94(12), 823–829. 

Garvey, K. C., Beste, M. G., Luff, D., Atakov-Castillo, A., Wolpert, H. A. og Ritholz, 

M. D. (2014). Experiences of health care transition voiced by young adults with 

type 1 diabetes: A qualitative study. Adolescent Health, Medicine and 

Therapeutics, 5, 191–198. 

http://hjukrun.is/fagsvid/sidareglur/
http://www.velferdarraduneyti.is/media/acrobat-skjol/LangveikBorn151209%20.pdf
http://www.velferdarraduneyti.is/media/acrobat-skjol/LangveikBorn151209%20.pdf


97 

Government of Western Australia – Department of Health. (2009). Paediatric Chronic 

Diseases Transition Framework. WA Child and Youth Health Network.  Sótt 10. 

september 2015 af http://www.healthnetworks.health.wa.gov.au/ 

modelsofcare/docs/Paediatric_Chronic_Diseases_Transition_Framework.pdf 

Hagstofa Íslands. (2016). Íbúar: Mannfjöldi: Mannfjöldi eftir kyni og aldri 1841–2016. 

Sótt 26. apríl 2016 af http://px.hagstofa.is/pxis/pxweb/is/Ibuar/Ibuar__ 

mannfjoldi__1_yfirlit__Yfirlit_mannfjolda/MAN00101.px/?rxid=dde0b1e5-

310b-4096-804b-5572893f7c52 

Hallowell, S. C. (2014). Setting the stage for development of a program for adolescent 

heart transplant recipients to transition to adult providers: An integrative review 

of the literature. Journal for Specialists in Pediatric Nursing, 19(4), 285–295. 

Hanna, K. M. og Woodward, J. (2013). The transition from pediatric to adult diabetes 

care services. Clinical Nurse Specialist, 27(3), 132–145. 

Heery, E., Sheehan, A. M., While, A. E. og Coyne, I. (2015). Experiences and 

outcomes of transition from pediatric to adult health care services for young 

people with congenital heart disease: A systematic review. Congenital Heart 

Disease, 10(5), 413–427. 

Helga Jónsdóttir. (2013). Viðtöl í eigindlegum og megindlegum rannsóknum. Í 

Sigríður Halldórsdóttir (ritstjóri), Handbók í aðferðafræði rannsókna (bls. 137–

154). Akureyri: Ásprent Stíll ehf. 

Hepburn, C. M., Cohen, E., Bhawra, J., Weiser, N., Hayeems, R. Z. og Guttmann, A. 

(2015). Health system strategies supporting transition to adult care. Archives of 

Disease in Childhood, 100(6), 559–564. 

Hermann Óskarsson. (2005). Heilbrigði og samfélag: Heilsufélagsfræðilegt 

sjónarhorn. Akureyri: Háskólinn á Akureyri/Háskólaútgáfan. 

Hildur Halldórsdóttir, Fjóla Katrín Steinsdóttir, Arna Guðmundsdóttir, Jakob Smári og 

Eiríkur Örn Arnarson. (2009). Sjúkdómsmynd og meðferðarheldni ungs fólks 

með insúlínháða sykursýki eftir flutning yfir á göngudeild fyrir fullorðna. 

Læknablaðið, 95(11), 755–761. 

http://www.healthnetworks.health.wa.gov.au/%20modelsofcare/docs/Paediatric_Chronic_Diseases_Transition_Framework.pdf
http://www.healthnetworks.health.wa.gov.au/%20modelsofcare/docs/Paediatric_Chronic_Diseases_Transition_Framework.pdf
http://px.hagstofa.is/pxis/pxweb/is/Ibuar/Ibuar__


98 

Katrín Blöndal og Sigríður Halldórsdóttir. (2013). Úrtök og úrtaksaðferðir í 

eigindlegum rannsóknum. Í Sigríður Halldórsdóttir (ritstjóri), Handbók í 

aðferðafræði rannsókna (bls. 129–136). Akureyri: Ásprent Stíll ehf. 

Kennedy, A., Sloman, F., Douglass, J. A. og Sawyer, S. M. (2007). Young people with 

chronic illness: The approach to transition. Internal Medicine Journal, 37(8), 

555–560. 

Kipps, S., Bahu, T., Ong, K., Ackland F. M., Brown, R. S., Fox, C. T. ... Dunger D. B. 

(2002). Current methods of transfer of young people with type 1 diabetes to 

adult services. Diabetic Medicine, 19(8), 649–654. 

Kristín Lilja Svansdóttir. (2013). Dregur úr mætingu í reglubundið eftirlit hjá ungu 

fólki með insúlínháða sykursýki eftir flutning frá barnasviði yfir á fullorðinssvið 

LSH? Óútgefið námsverkefni. Stjórnun, mannauður og nýting upplýsinga: 

Háskóli Íslands, Reykjavík. 

Landspítali–háskólasjúkrahús. (e.d.). Um Landspítala – Stefna Landspítala til 2016 

starfsáætlun 2010-2011. Sótt 15. apríl 2016 af http://www.landspitali.is/ 

lisalib/getfile.aspx?itemid=24943 

Larkin, M. (2011). Social Aspects of Health, Illness & Healthcare. Maidenhead: Open 

University Press. 

Lewis, J. og Slobodov, G. (2015). Transition from pediatric to adult health care in 

patients with chronic illnesses: An integrative review. Urologic Nursing, 35(5), 

1–7. 

Lög um heilbrigðisþjónustu nr. 40/2007. 

Lög um persónuvernd og meðferð persónuupplýsinga nr. 77/2000. 

Lög um réttindi sjúklinga nr. 74/1997. 

Meleis, A. I. (2010). Transitions Theory: Middle-range and Situation-specific 

Theories in Nursing Research and Practice. New York: Springer Publishing 

Company, LLC. 

http://www.landspitali.is/%20lisalib/getfile.aspx?itemid=24943
http://www.landspitali.is/%20lisalib/getfile.aspx?itemid=24943


99 

Melnyk, B. M., Fineout-Overholt, E., Stillwell, S. B. og Williamson, K. (2010). 

Transforming healthcare quality through innovations in evidence-based 

practice. Í T. Porter O‘Grady og K. Malloch (ritstjórar), Innovation Leadership. 

Creating the Landscape of Health Care (bls. 167–193). Boston: Jones and 

Bartlett Publishers. 

Murphey, D., Stratford, B., Gooze, R. A., Bringewatt, E., Cooper, M., Carney, R. o.fl. 

(2014). Are the Children Well? A Model and Recommendations for Promoting 

the Mental Wellness of the Nation's Young People. Sótt 3. september 2014 af 

http://www.childtrends.org/?publications=are-the-children-well-a-model-and-

recommendations-for-promoting-the-mental-wellness-of-the-nations-young-

people 

Perrin, E. C., Newacheck, P., Pless, I. B., Drotar, D., Gortmaker, S. L., Leventhal, J. 

… Weizman, M. (1993). Issues involved in the definition and classification of 

chronic health condition. Pediatrics, 91(4), 787–793. 

Pinquart, M. (2014). Achievement of developmental milestones in emerging and 

young adults with and without pediatric chronic illness – a meta-analysis. 

Journal of Pediatric Psychology, 39(6), 577–587. 

Plevinsky, J. M., Gumidyala, A. P. og Fishman, L. N. (2015). Transition experience of 

young adults with inflammatory bowel diseases (IBD): A mixed methods study. 

Child: Care, Health and Development, 41(5), 755–761. 

Rapley, P. og Davidson, P. M. (2010). Enough of the problem: A review of time for 

health care transition solutions for young adults with a chronic illness. Journal 

of Clinical Nursing, 19(3–4), 313–323.  

Reed-Knight, B., Blount, R. L. og Gilleland, J. (2014). The transition and health care 

responsibility from parents to youth diagnosed with chronic illness: A 

developmental systems perspective. Families, Systems, & Health, 32(2), 219–

234. 

Reglugerð um vísindarannsóknir á heilbrigðissviði nr. 286/2008. 

Reiss, J. G., Gibson, R. W. og Walker, L. R. (2005). Health care transition: Youth, 

family and provider perspectives. Pediatrics, 115(1), 112–120. 

http://www.childtrends.org/?publications=are-the-children-well-a-model-and-recommendations-for-promoting-the-mental-wellness-of-the-nations-young-people
http://www.childtrends.org/?publications=are-the-children-well-a-model-and-recommendations-for-promoting-the-mental-wellness-of-the-nations-young-people
http://www.childtrends.org/?publications=are-the-children-well-a-model-and-recommendations-for-promoting-the-mental-wellness-of-the-nations-young-people
http://www.reglugerd.is/interpro/dkm/WebGuard.nsf/key2/286-2008


100 

Robertson, L. (2006). When should young people with chronic rheumatic disease 

move from paediatric to adult-centred care? Best Practice & Research Clinical 

Rheumatology, 20(2), 387–397. 

Robinson, E. (2015). Being diagnosed with type 1 diabetes during adolescence. How 

do young people develop a healthy understanding of diabetes? Practical 

Diabetes, 32(9), 339–344a. 

Royal College of Nursing. (2013). Lost in transition – Moving young people between 

child and adult health services. Sótt 7. nóvember 2014 af 

https://www2.rcn.org.uk/__data/assets/pdf_file/0010/157879/003227_WEB.p

df 

Rutishauser, C., Akré, C. og Suris, J. (2011). Transition from pediatric to adult health 

care: Expectations of adolescents with chronic disorders and their parents. 

European Journal of Pediatrics, 170(7), 865–871. 

Rutishauser, C., Sawyer, S. M. og Ambresin, A. E. (2014). Transition of young people 

with chronic conditions: A cross-sectional study of patient perceptions before 

and after transfer from pediatric to adult health care. European Journal of 

Pediatrics, 173(8), 1067––1074. 

Rúnar Vilhjálmsson, Ólafur Ólafsson, Jóhann Ág. Sigurðsson og Tryggvi Þór 

Herbertsson. (2001, júlí). Aðgangur að heilbrigðisþjónustu á Íslandi. Sótt 7. 

nóvember 2014 af  http://www.landlaeknir.is/servlet/file/store93/item2779/ 

version3/2791.pdf 

Sawyer, S. M., Drew, S., Yeo, M. S. og Britto, M. T. (2007). Adolescents with a 

chronic condition: Challenges living, challenges treating. Lancet, 369, 1481–

1489. 

Schwartz, L. A., Daniel, L. C., Brumley, L. D., Barakat, L. P., Wesley, K. M. og 

Tuchman L. K. (2014). Measures of readiness to transition to adult health care 

for youth with chronic physical health conditions: A systematic review and 

recommendations for measurement testing and development. Journal of 

Pediatric Psychology, 39(6), 588–601. 

http://www.landlaeknir.is/servlet/file/store93/item2779/


101 

Sigríður Halldórsdóttir. (2013). Fyrirbærafræði sem rannsóknaraðferð. Í Sigríður 

Halldórsdóttir (ritstjóri), Handbók í aðferðafræði rannsókna (bls. 281–298). 

Akureyri: Ásprent Stíll ehf. 

Sigríður Halldórsdóttir og Sigurlína Davíðsdóttir. (2013). Réttmæti og áreiðanleiki í 

megindlegum og eigindlegum rannsóknum. Í Sigríður Halldórsdóttir (ritstjóri), 

Handbók í aðferðafræði rannsókna (bls. 211–228). Akureyri: Ásprent Stíll ehf. 

Sigríður Kr. Gísladóttir, Ragnheiður Ósk Erlendsdóttir, Guðrún Bjarnadóttir, 

Ragnheiður Elísdóttir og María Guðnadóttir. (2005). Grunnskólabörn með 

langvinnan heilsuvanda: Greining á þörf fyrir heilbrigðisþjónustu. Sótt 7. 

nóvember 2014 af https://www.heilsugaeslan.is/lisalib/getfile.aspx 

?itemid=646  

Sigurður Kristinsson. (2013). Siðfræði rannsókna og siðanefndir. Í Sigríður 

Halldórsdóttir (ritstjóri), Handbók í aðferðafræði rannsókna (bls. 71–88). 

Akureyri: Ásprent Stíll ehf. 

Sigurlína Davíðsdóttir. (2013). Eigindlegar eða megindlegar rannsóknaraðferðir? Í 

Sigríður Halldórsdóttir (ritstjóri), Handbók í aðferðafræði rannsókna (bls. 229–

238). Akureyri: Ásprent Stíll ehf. 

Soanes, C. og Timmons, S. (2004). Improving transition: A qualitative study 

examining the attitudes of young people with chronic illness transferring to 

adult care. Journal of Child Health Care, 8(2), 102–112. 

Stollon, N. B., Paine, C. W., Lucas, M. S., Brumley, L. D., Poole, E. S., Peyton, T. … 

Schwartz, L. A. (2015). Transitioning adolescents and young adults with sickle 

cell disease from pediatric to adult health care: Provider perspectives. Journal 

of Pediatric Hematology Oncology, 37(8), 577–583. 

O‘Sullivan-Oliveira, J., Fernandes, S. M., Borges, L. F. og Fishman, L. N. (2014). 

Transition of pediatric patients to adult care: An analysis of provider 

perceptions across discipline and role. Pediatric Nursing, 40(3), 113–120. 

  

https://www.heilsugaeslan.is/lisalib/getfile.aspx


102 

Tuchman, L. K., McCarter, R. J., Khan, A., Spizt, I., Gode, J. og D´Angelo, L. (2015). 

Effects of a randomized health care transition care coordination intervention on 

perception of chronic illness care and transition readiness [útdráttur]. Journal 

of Adolescent Health 56(2), 25. 

Tuchman, L. K., Slap, G. B. og Britto, M. T. (2008). Transition to adult care: 

Experiences and expectations of adolescents with a chronic illness. Child: 

Care, Health and Development, 34(5), 557–563. 

Van Staa, A. L., Jedeloo, S., van Meeteren, J. og Latour, J. M. (2011). Crossing the 

transition chasm: Experiences and recommendation for improving transitional 

care of young adults, parents and providers. Child: Care, Health and 

Development, 37(6), 821–832. 

Varni, J. W., Limbers, C. A. og Burwinkle T. M. (2007). Impaired health-related 

quality of life in children and adolescents with chronic conditions: A 

comparative analysis of 10 disease cluster and 33 disease categories/severities 

utilizing the PedsQL 4.0 Generic Core Scales. Health and Quality of Life 

Outcomes, 5(43), 1–15. 

Velferðarráðuneytið. (2011). Bætt heilbrigðisþjónusta og heilbrigði ungs fólks á 

aldrinum 14–23 ára – skýrsla starfshóps velferðarráðherra. Sótt 13. september 

2014 af http://www.velferdarraduneyti.is/ media/ritogskyrslur2011/Velferd-

barna_04102011.pdf 

Viner, R. (1999). Transition from paediatric to adult care. Bridging the gaps or passing 

the buck? Archives of Disease in Childhood, 81(3), 271–275. 

Viner, R. (2008). Transition of care from paediatric to adult services: One part of 

improved health services for adolescent. Archives of Disease in Childhood, 

93(2), 160–163. 

Walleghem, N. V., MacDonald, C. A. og Dean, H. J. (2008). Evaluation of a systems 

navigator model for transition from pediatric to adult care for young adults with 

type 1 diabetes. Diabetes Care, 31(8), 1529–1530. 

Watson, A. R. (2005). Problems and pitfalls of transition from paediatric to adult renal 

care. Pediatric Nephrology, 20(2), 113–117. 

http://www.velferdarraduneyti.is/%20media/ritogskyrslur2011/Velferd-barna_04102011.pdf
http://www.velferdarraduneyti.is/%20media/ritogskyrslur2011/Velferd-barna_04102011.pdf


103 

Watson, R., Parr, J. R., Joyce, C., May, C. og Le Couteur, A. S. (2011). Models of 

transitional care for young people with complex health needs: A scoping 

review. Child: Care, Health and Development, 37(6), 780–791. 

World Health Organization. (2009). Quality Assessment Guidebook: A Guide to 

Assessing Health Services for Adolescent Clients. Sótt 9. september 2014 af 

http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/44240/1/9789241598859_eng.pdf 

World Health Organization. (2010). Youth-friendly Health Policies and Services in the 

European Region. Sótt 9. september 2014 af http://www.euro.who.int/ 

__data/assets/pdf_file/0017/123128/E94322.pdf 

Wright, L. M. og Leahey, M. (2013). Nurses and Families: A Guide to Family 

Assessment and Intervention (6. útgáfa). Philadelphia: F. A. Davis Company 

 

http://www.euro.who.int/%20__data/assets/pdf_file/0017/123128/E94322.pdf
http://www.euro.who.int/%20__data/assets/pdf_file/0017/123128/E94322.pdf




105 

Viðauki  

Fylgiskjal I   Viðtalsrammi 

Fylgiskjal II   Kynningarbréf til þátttakenda 

Fylgiskjal III   Upplýst samþykki 

Fylgiskjal IV   Samþykki Siðanefndar Landspítala 

Fylgiskjal V   Samþykki Siðanefndar Landspítala fyrir útvíkkun á 

rannsókn 

Fylgiskjal VI   Samþykki framkvæmdastjóra lækninga Landspítala 

Fylgiskjal VII   Samþykki framkvæmdastjóra kvenna- og 

barnasviðs Landspítala 

Fylgiskjal VIII  Staðfesting tilkynningar til Persónuverndar 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



106 

Fylgiskjal I. Viðtalsrammi 

Viðtalsrammi 

Hver er upplifun og reynsla ungs einstaklings af flutningi frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu Landspítala? 

 

Hver er reynsla/upplifun þín af flutningi frá barnaþjónustu til fullorðins-

þjónustu? 

Getur þú lýst því hvernig þér leið? 

Getur þú lýst a) stuðningi, b) fræðslunni, c) tímasetningunni d) samskiptum 

við meðferðaraðila fyrir og eftir flutninginn, e) samskiptum milli sviða?  

Hvað kom þér mest á óvart? 

Hvað fannst þér erfiðast? 

 

Lýstu hvernig þér leið á barnadeild og hvers vegna leið þér svona? 

Hvernig fannst þér takast að koma til móts við þarfir þínar? 

 

Lýstu hvernig þér líður á fullorðinsdeild og hvers vegna líður þér svona? 

Hvernig finnst þér takast að koma til móts við þarfir þínar? 

 

Hver telur þú vera helsti munurinn á barna- og fullorðinsdeild? 

 

Hvað finnst þér að gera þurfi betur til að undirbúa ungmenni og fjölskyldur 

þeirra fyrir flutning frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu? 

 

Miðað við reynslu þína, hvaða ráð mundir þú gefa öðrum í sömu aðstæðum? 
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Fylgiskjal II. Kynningarbréf til þátttakenda 

 

 
 

 

Kynningarbréf til þátttakenda í rannsókninni 

,,Upplifun ungmenna með langvinn líkamleg heilsuvandamál af 

flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu Landspítala.“ 

 
 

Ágæti viðtakandi 

Undirrituð, Kristín Lilja Svansdóttir, er hjúkrunarfræðingur á Meltingar- og 

nýrnadeild Landspítala og nemandi við heilbrigðisvísindasvið Háskólans á 

Akureyri. Í tengslum við meistararitgerð mína óska ég eftir þátttöku þinni í 

rannsókn sem snýr að upplifun ungmenna með langvinn líkamleg 

heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu 

Landspítala. 

Leiðbeinendur rannsóknarinnar eru Árún Kristín Sigurðardóttir, 

hjúkrunarfræðingur, prófessor og forseti heilbrigðisvísindasviðs Háskóla 

Akureyrar, og Elísabet Konráðsdóttir, sérfræðingur í barnahjúkrun á 

göngudeild barna Landspítala. 

 

Tilgangur rannsóknarinnar er að kanna upplifun ungmenna með langvinn 

líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu 

Landspítala. Markmiðið með rannsókninni er að dýpka skilning 

heilbrigðisstarfsfólks á þörfum og væntingum ungmenna svo koma megi betur 

til móts við þarfir þeirra. 

 

Þátttakendur og skilyrði fyrir þátttöku 

Þátttakendur eru ungmenni með langvinn líkamleg heilsuvandamál, í 

árgöngum 1990–1996, sem hafa flust frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu 

Landspítala. Þátttakendur í rannsóknina voru valdir með aðstoð Elísabetar 

Konráðsdóttur, sérfræðings í barnahjúkrun á göngudeild barna Landspítala. 

Eingöngu voru valdir þeir einstaklingar sem hún telur að hafi persónulega 

reynslu af flutningnum og áhuga og getu til að lýsa reynslu sinni. 
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Hvað felst í þátttöku og birting niðurstaðna 

Þátttaka felst í viðtölum við rannsakanda. Viðtölin verða eitt til tvö og munu 

taka um það bil klukkutíma. Þau fara fram í einrúmi og næði á Landspítala. 

Meginrannsóknarspurningin er: Hver er upplifun ungmenna með langvinn 

líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu 

Landspítala? 

Niðurstöður rannsóknarinnar verða kynntar á málstofu við Háskóla 

Akureyrar um haustið 2016. Þær verða einnig birtar í meistararitgerð sem 

verður varðveitt á bókasafni Háskólans á Akureyri og í Skemmunni. Einnig er 

ætlunin að nýta hvert tækifæri til að kynna rannsóknina á greinargóðan og 

aðgengilegan hátt með kynningum og fyrirlestrum. 

 

Úrvinnsla og eyðing gagna 

Viðtölin verða hljóðrituð og afrituð orðrétt en upptökunni síðan eytt. Nöfnum 

og staðháttum verður breytt í afrituninni og því er ekki hægt að rekja 

niðurstöðurnar til ákveðinna einstaklinga. Rannsakandi er bundinn þagnareið. 

Einungis rannsakandi mun hafa aðgang að rannsóknargögnum og verða þau 

geymd í einkatölvu hans sem aðeins er hægt að opna með lykilorði sem 

rannsakandi einn þekkir. Gögnum rannsóknarinnar verður öllum eytt að 

rannsókn lokinni. 

 

Ávinningur og áhætta 

Ekki er hægt að fullyrða að þú hafir beinan ávinning af rannsókninni en von 

mín er að með því að orða og miðla reynslu þinni öðlist þú aukinn skilning á 

upplifun og reynslu þinni af flutningnum frá barnaþjónustu til 

fullorðinsþjónustu. Ef upplifun og reynsla þín hefur verið þér erfið getur 

viðtalið einnig reynst þér erfitt. Ef svo er munu rannsakandi eða Elísabet 

Konráðsdóttir hafa samband við þig nokkrum dögum eftir viðtalið til að kanna 

hvernig þér líður. 

 

Réttur til að hafna og hætta þátttöku 

Þér ber engin skylda til að taka þátt í rannsókninni og getur hætt í rannsókninni 

á hvaða stigi sem er án útskýringa. Kjósir þú að taka ekki þátt eða hætta 

þátttöku mun það ekki hafa neinar afleiðingar fyrir þig og það hefur ekki áhrif 

á þá heilbrigðisþjónustu sem þú færð á Landspítala. Óskir þú þess að sleppa 

því að svara einstökum spurningum er þér frjálst að gera það. Rétt er að benda 

á að vegna úrvinnslu gagn og áreiðanleika niðurstaðna er æskilegt að sem 

flestum spurningum sé svarað. 

Eftir að þú hefur fengið þetta kynningarbréf mun rannsakandi hafa samband 

við þig símleiðis til að ákveða tíma fyrir viðtalið. Rannsakandi mun biðja þig 

um að skrifa undir upplýst samþykki fyrir þátttöku í rannsókninni áður en 

viðtalið hefst. 
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Rannsóknin var samþykkt af Siðanefnd Landspítala, framkvæmdastjóra 

lækninga á Landspítala, framkvæmdastjóra kvenna- og barnasviðs Landspítala 

og tilkynnt til Persónuverndar. 

Hafir þú spurningar eða viljir koma á framfæri athugasemdum eða 

kvörtunum í tengslum við rannsóknina, er þér velkomið að hafa samband við 

undirritaðar. 

 

Með fyrirfram þakklæti, 

 

Árún K. Sigurðardóttir  Gsm: 867-0723 

 arun@unak.is 

 

Elísabet Konráðsdóttir  Gsm: 824-5663 

 elisakon@lsh.is 

 

Kristín Lilja Svansdóttir  Gsm: 896-0580 

 kristsva@lsh.is 

 

Ef þú hefur spurningar um rétt þinn sem þátttakandi í þessari vísindarannsókn 

eða vilt hætta þátttöku í rannsókninni getur þú snúið þér til Siðanefndar 

Landspítala, Eirbergi, Eiríksgötu 34, 101 Reykjavík, sími: 543-7465, fax: 543-

2339, tölvupóstur: sidanefnd@landspitali.is. 

 

  

mailto:arun@unak.is
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Fylgiskjal III. Upplýst samþykki 

 

 
 

 

Upplýst samþykki fyrir þátttöku í vísindarannsókn 

,,Upplifun ungmenna með langvinn líkamleg heilsuvandamál af 

flutningi frá barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu Landspítala.“ 
 

Ég undirrituð/undirritaður samþykki að taka þátt í rannsókninni: Upplifun 

ungmenna með langvinn líkamleg heilsuvandamál af flutningi frá 

barnaþjónustu til fullorðinsþjónustu Landspítala, sem Kristín Lilja Svansdóttir 

mun framkvæma sem meistararannsókn sína við heilbrigðisvísindasvið 

Háskóla Akureyrar.  

Ég hef lesið kynningarbréf um ofangreinda rannsókn þar sem helstu 

upplýsingar koma fram og geri mér grein fyrir rétti mínum. Ég geri mér grein 

fyrir að ég get neitað að svara spurningum og hætt við þátttöku í rannsókninni 

hvenær sem er. 

 

,,Mér hefur verið kynntur tilgangur þessarar 

 vísindarannsóknar og í hverju þátttaka mín 

 er fólgin. Ég er samþykk(ur) þátttöku.“ 

 

____________________________________ 

Staður og dagsetning 

 

____________________________________________________ 

Undirskrift þátttakanda (má setja merki í stað nafns) 

 

____________________________________________________ 

Undirskrift rannsakanda 
 

Kynningarbréf og upplýst samþykki fyrir þessari rannsókn eru í tvíriti og þátttakandi 

mun halda eftir eintaki af hvoru tveggja til upplýsinga um það í hverju þátttaka felst. 

Kynningarbréf er jafnframt hluti af upplýstu samþykki. 
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Fylgiskjal IV. Samþykki Siðanefndar Landspítala 
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Fylgiskjal V. Samþykki Siðanefndar Landspítala 

fyrir útvíkkun á rannsókn 
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Fylgiskjal VI. Samþykki framkvæmdastjóra 

lækninga Landspítala 
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Fylgiskjal VII. Samþykki framkvæmdastjóra 

kvenna- og barnasviðs Landspítala 

 

 



115 

Fylgiskjal VIII. Staðfesting tilkynningar til 

Persónuverndar 

 

 


