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Utdrattur

Bakgrunnur rannsoknar: Rannsoknir syna ad mikilvaegt er ad standa faglega
ad flutningi ungmenna med langvinn heilsuvandamal fra barnapjonustu til
fullordinspjonustu svo ad pau nyti sér heilbrigdispjonustu sem skyldi. Ef
misbrestur verdur par a getur pad haft neikvaed ahrif & heilsu, lifsgedi og
framtidarhorfur  peirra.  Ranns6knir syna pd ad almennt taka
natimaheilbrigdiskerfi ekki faglega & slikum flutningi og mikil porf er & ad
baeta undirbdning hans.

Tilgangur: Tilgangur rannséknarinnar var ad kanna upplifun ungmenna med
langvinn likamleg heilsuvandamal af flutningi frd barnapjonustu til
fullordinspjénustu Landspitala. Markmidid var ad dypka skilning & veentingum
ungmenna vid flutninginn svo koma megi betur til méts vid parfir peirra.
Adferd: Notud var fyrirbarafreedileg eigindleg rannsdknaradferd samkvaemt
greiningaradferd Vancouver-skolans. patttakendur voru 11 ungmenni med
langvinn likamleg heilsuvandamal a aldrinum 20-26 ara. Tekid var eitt vidtal
vid hvern pétttakanda, fyrir utan ad tvo vidtdl voru tekin vid tvo peirra.
patttakendur voru valdir med tilgangsurtaki.

Nidurstéour: Rannsoknin syndi ad almennt var ekki stadid faglega ad
flutningi ungmennanna fra barnapjonustu til fullordinspjonustu Landspitala og
ad pau upplifdu flutninginn sem einangrad fyrirbeeri. Peim fannst pau vera illa
undirblin og OGvidblin pvi ad takast 4 vid breytingarnar. Med aukinni
sjalfsabyrgd hafa pau p6 ad eigin mati proskast og adlagast nyjum adstaedum.
Oll ungmennin komu med tillgur ad pvi sem betur metti fara vid flutninginn
og undirbdning hans.

Alyktun: Ef ekki er stadid vel ad undirblningi ungmenna med langvinn
heilsuvandamal vid flutning fra barnapjonustu til fullordinspjénustu er reynsla
peirra af flutningnum erfid. bessi rannsékn getur verid skref i att ad baettum
undirbuningi. Nidurstédurnar gefa visbendingu um ad fagfolk purfi ad
endurskoda og samreema verklag sitt og ad hjukrunarfreedingar séu i lykilstodu
til ad leida fram Urbeetur & pessu svidi.

Lykilord: Ungmenni, langvinn heilsuvandamal, yfirfersla og upplifun.






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 Landspitali,
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 Landspitali, 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

I kaflanum verdur fjallad um bakgrunn og vidfangsefni rannsoknarinnar.
Tilgangur, markmid og rannsOknarspurning verda sett fram og
rannsoknaradferd er jafnframt kynnt og val & henni rokstutt. Meginhugtok sem
koma fram i tilgangi og rannsdknarspurningu eru skilgreind og sidan er kynnt
hvar heimilda var aflad. I lokin er fjallad um takmarkanir rannsoknarinnar.

Bakgrunnur vidofangsefnis

Markmidid med heilbrigdispjonustu er ad auka heilbrigdi og vellidan peirra
sem piggja pjonustuna. Med aukinni tioni langvinnra sjukdéma, pekkingu,
teekni, heerri  lifaldri og breyttum lifshattum breytast verkefni
heilbrigoiskerfisins stodugt og vidfangsefnin verda floknari. betta kallar &
nyjar og breyttar aherslur vid skipulagningu og framkvemd pjonustunnar
(Hermann Oskarsson, 2005). Lifslikur barna med alvarleg heilsuvandamal
hafa aukist verulega og pau hafa na jafnvel sambeerilegar lifshorfur og adrir.
Morg peirra purfa pé & aframhaldandi umonnun og medferd fréa
heilbrigdisstarfsfolki ad halda i gegnum lifid (Tuchman, Slap og Britto, 2008).

Miklar breytingar eiga sér stad & unglingsarunum og proskaverkefnin eru
mdorg og flékin. Til vidbétar venjulegum ahyggjum og vanda unglingsaranna
purfa ungmenni med langvinn heilsuvandamal ad taka tillit til sjukdémsins og
medferdarinnar og adlagast pvi ad flytja yfir & pjonustustig stlad fullordnum,
par sem nalgunin vid einstaklinginn er énnur. Vegna margbreytilegra patta
getur medferdin reynst vidkomandi erfid og pad reynir mikid & ungmennin,
fjolskyldurnar og medferdaradila (Berg-Kelly, 2010; Kennedy, Sloman,
Douglass og Sawyer, 2007). A unglingsarum lenda ungmenni gjarnan i
togstreitu milli fjolskyldumidadrar barnapjonustu, sem litur framhjé aukinni
porf peirra fyrir sjalfstedi og hins vegar pjonustu sem snidin er ad fullorénum
og vidurkennir petta sjalfstedi en vanrakir likamlegar, andlegar og félagslegar
proskaparfir ungmennanna (Kennedy o.fl., 2007; Soanes og Timmons, 2004).



Nidurstddur erlendra rannsokna syna fram & mikilvaegi pess ad standa
faglega ad flutningi ungmenna med langvinn heilsuvandamal fra
barnapjonustu til fullordinspjonustu. Tryggja parf samfellda og &rangursrika
heilbrigdispjonustu svo ungmennunum farnist sem best til framtidar (van Staa,
Jedeloo, van Meeteren og Latour, 2011). Oskipulagdur og 6samhafdur
flutningur eykur likur & ad ungmenni nyti sér ekki heilbrigdispjonustu sem
skyldi sem hefur neikvaed ahrif & heilsu, lifsgedi og framtidarhorfur peirra.
Kostnadur heilbrigdiskerfisins & hvern einstakling eykst vegna aukinnar hattu
a fylgikvillum, minnkadrar starfsgetu, aukins alags a adstandendur og aukinnar
parfar fyrir studning og utanadkomandi adstod (Crowley, Wolfe, Lock og
McKee, 2011).

Hugtakid yfirfarsla (e. transition) er notad yfir adlogunarferli ungmenna
vid flutning fra barnapjénustu til fullordinspjonustu (Viner, 2008). Rannsoknir
syna ad almennt taka natimaheilbrigdiskerfi ekki skilvirkt & yfirfaerslu og mikil
porf er & ad beta astlun og undirbining hennar (Crowley o.fl., 2011;
Rutishauser, Akré og Suris, 2011; Soanes og Timmons, 2004). Aukin gedi
heilbrigdispjonustu og skilvirkari medferd eykur 6ryggi skjdlstedinga og
leekkar kostnad heilbrigdiskerfisins til lengri tima (Melnyk, Fineout-Overholt,
Stillwell og Williamson, 2010).

Islenskar rannsoknir & yfirferslu eru af skornum skammti og ekki eru til
neinar rannséknir & upplifun islenskra ungmenna med langvinn
heilsuvandamal af  flutningi  fra  heilbrigdispjénustu  barna til
heilbrigdispjonustu fullordinna. Til ad auka geadi, samhafingu og samfellu
pjonustunnar vid yfirfaerslu er mikilvaegt ad rannsdknir verdi gerdar 4 reynslu
islenskra ungmenna sem flust hafa & milli pjonustusvida (Arnfridur Silja
Gylfadéttir og Birna Hronn Bjornsdottir, 2012).

Viofangsefnio greint

Astaedan fyrir pvi ad petta vidfangsefni vard fyrir valinu er st ad rannsakandi
er hjlkrunarfredingur 4 Meltingar- og nyrnadeild Landspitala—
haskolasjukrahuss (LSH) par sem pjonustan er snidin ad porfum fullordinna. |
starfinu hefur hann ordid &preifanlega var vio ad beeta purfi undirbining
ungmenna med langvinn heilsuvandamal vid flutning frd barnapjonustu til
fullordinspjénustu til ad koma til mots vid veentingar og parfir peirra. Morg
peirra fa litla adlégun ad flutningnum og syna merki um vanlidan og kvida i



breyttum adstedum. Umhverfi og starfsfolk i fullordinspjonustu er peim
Okunnugt og vinnubrégd og samskipti 6lik pvi sem pau pekkja fréa
barnapjénustu. Starfsfdlk fullordinsdeilda nélgast unga félkid gjarnan eins og
pad sé fullordid og gerir krofur til pess i samraemi vid pad.

Rannsakandi telur mikilveegt ad standa faglega ad flutningi ungmenna med
langvinn heilsuvandamal i fullordinspjonustu svo peim farnist sem best i
framtidinni. Faar islenskar rannsoknir eru til um efnid og naudsynlegt er ad
beeta Ur pvi. Forsenda pess ad greina megi peaetti sem baeta gaedi hjukrunar og
heilbrigdispjonustu vid flutning skjdlsteedinga i fullordinspjonustu hér & landi
er ad atta sig a reynslu og upplifun peirra sem hafa reynt hann & eigin skinni.

Tilgangur rannsoknar og rannsoknarspurning

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna upplifun ungmenna med langvinn
likamleg heilsuvandamal af flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjonustu
Landspitala. Markmidio er ad dypka skilning 4 pdérfum og veentingum
ungmenna vid flutninginn svo koma megi betur til mots vid parfir peirra.
Eftirfarandi rannsdknarspurning er sett fram: Hver er upplifun ungmenna med
langvinn likamleg heilsuvandamal af flutningi frd barnapjonustu til
fullordinspjénustu Landspitala?

Rokstudningur fyrir vali 4 rannsoknaradfero

Til ad svara rannsoknarspurningunni og dypka skilning & viofangsefninu var
valin eigindleg rannséknaradferd. Eigindlegar rannséknir leyfa ad hlutirnir séu
skodadir ofan i kjolinn og ad farid sé djapt ofan i saumana & pvi sem verid er
ad rannsaka (Sigurlina Davidsdéttir, 2013). Mannlega reynslu er hvorki haegt
ad mela né gera tilraunir med; adeins er heaegt ad reyna ad skilja hana.
Freedilega nalgunin sem notast er vid hér er fyrirbarafreedi Vancouver-skolans
en han pykir henta vel vid rannsoknir & vidkveemum vidfangsefnum (Sigridur
Halldérsdéttir, 2013). patttakendurnir i rannsékninni eru allir ungmenni med
langvinn likamleg heilsuvandamal og leida ma likur ad pvi ad hafi reynsla
peirra af vidfangsefninu verid peim erfid sé liklegt ad upprifjunin verdi peim
einnig erfid. Med vidtdlum, virkri hlustun og neerveru skapast dkvedin nand
vid patttakendur og rannsakandi feer teekiferi til ad syna peim naergeetni,



virdingu og umhyggju (Helga Jonsdottir, 2013). Adferdin hentar vel pegar ekki
er vitad fyrirfram hvad kemur i 1jés eda hvers er videigandi ad spyrja. Med
adferdinni mé greina raudan prad sem er lysandi fyrir upplifun péatttakenda.
Nidurstodur erlendra rannsdkna gefa dkvednar visbendingar um vidfangsefnid
en ekki er vist ad peer séu algerlega i samreemi vid islenskan veruleika (Sigridur
Halldérsdottir, 2013).

Skilgreining meginhugtaka

Ungmenni: Hvenar bérn verda ad ungmennum eda unglingum hefur ekki
verid skilgreint sérstaklega og pad er pvi had sérteeku mati peirra adila er purfa
ad taka afstodu til pess. A Islandi og i flestum vestreenum léndum er p6 oftast
midad vid aldurinn 14-23 ara (Velferdarraduneytid, 2011).

Langvinn heilsuvandamal: Langvinn heilsuvandamal eru langtimabreytingar
a heilbrigdisastandi sem hafa ahrif & félagsleg samskipti einstaklinganna og
getu peirra til ad uppfylla hlutverk sin (Larkin, 2011).

Yfirfersla: Yfirfersla er markviss, skipulagdur flutningur ungmenna med
langvinn heilsuvandamal fra heilbrigdispjonustu snidinni ad pérfum barna til
heilbrigdispjonustu sem etlud er fullordnum (Blum o.fl., 1993).
Barnapjonusta: Barnapjonusta er sérhaefd, fjolskyldumioud heilbrigdis-
pjonusta fyrir bérn og unglinga ad 18 ara aldri (Barnaspitali Hringsins, e.d.).
Fullordinspjénusta:  Fullordinspjonusta er heilbrigdispjonusta  fyrir
einstaklinga 18 ara og eldri sem veitir fjolbreytta almenna og sérhafda
pjonustu (Landspitali-haskolasjukrahus, e.d.).

Heimildaleit

Rannsakandi leitadi ad heimildum i gegnum ymis gagnasofn. Helst var studst
vid CINAHL, Google Scholar, OVID, ProQuest, PubMed og Skemmuna.
Notud voru leitarordin: ungmenni, langvinn heilsuvandamal, yfirfeersla og
upplifun. Einnig var rynt i skyrslu Velferdarraduneytisins fra arinu 2011 og
efni  um heilbrigdispjonustu  ungmenna og yfirferslu & vefjum
Alpjédaheilbrigdisstofnunarinnar og Royal College of Nursing.



Takmarkanir rannsoknarinnar

I eigindlegum rannsoknum ma segja ad sannleikurinn sé bundinn vid
patttakendurna i rannsokninni. Traverdugleiki hefur gjarnan verid notadur sem
melikvardi 4 sannleiksgildi eigindlegra rannsdknarnidurstadna. Margir
freedimenn telja ad rannsdknarnidurstddur séu truverdugar pegar paer eru pad
lysandi fyrir &kvedna mannlega reynslu ad peir sem hafa gengid i geghum
sému reynslu pekki hana sem sina eigin (Sigridur Halldorsdottir og Sigurlina
Davidsddéttir, 2013).

Akvednir pattir geta takmarkad rannsoknir med pvi ad hafa ahrif a
nidurstddur peirra og draga pannig Ur traverdugleika peirra. Takmarkanir
pessarar rannsoknar eru ad nidurstédurnar byggja & upplifun og frasogn 11
ungmenna. Urtakid kann ad hafa verid of einsleitt en patttakendur sakja allir
pjonustu & LSH og eru nanast allir busettir & héfudborgarsvaedinu. Notad var
tilgangsurtak og pvi adeins valdir einstaklingar sem ad mati fagadila hofou
ahuga og getu til ad tja sig um vidfangsefnid. pad kann ad hafa utilokad adra
einstaklinga sem eru tilbanir ad tja sig um vidfangsefnid og heféu dypkad
pekkinguna sem fékkst i rannsékninni enn frekar. Takmarkanir
rannsoknarinnar liggja einnig i pvi ad vidfangsefnid hefur litid verid rannsakad
& Islandi og pvi er ekki haegt ad bera nidurstédurnar saman vid sambeerilegar
rannsoknir hérlendis. EKKi er haegt ad alhaefa Gt fra nidurstdédunum enda er pad
ekki tilgangur rannsoknarinnar, heldur ad efla pekkingu og dypka skilning &
vidfangsefninu.

Rannsakandi er vanur ad afla heildraenna upplysinga um heilsufarsségu og
lidan einstaklinga en er aftur & moti byrjandi i ad taka rannséknarvidtél og
greina gégn sem Ur peim fast. bad eykur p6 styrk rannséknarinnar ad tveir
leidbeinendur, sem eru reyndir hjukrunarfreedingar og rannsakendur, lasu oll
viotdlin og toku patt i gagnagreiningu i gegnum samraedur og igrundun.
Styrkleikar rannséknarinnar liggja einnig i pvi ad heilsuvandamal patttakenda
eru mismunandi og tilheyra ymsum sérgreinum heilbrigdispjénustu.
patttakendur eru pvi fulltrdar nokkud breids hdép ungmenna med langvinn
likamleg heilsuvandamal. Einnig er styrkur ad greiningarlikan hvers
patttakanda var borid undir vidkomandi sem gat pvi stadfest tulkun
rannsakanda & eigin upplifun. Heildargreiningarlikanid var sidan borid undir
tvo patttakendur til sampykktar.






Kafli 2 — Fradileg umfjollun

I kaflanum verdur fjallad um ritad efni og rannsoknir sem tengjast vidfangsefni
rannsoknarinnar. Leitast er vid ad varpa ljosi & pa fraedilegu pekkingu sem til
er um efnid og fa fram skyra mynd af pvi. Umfjollunin er kaflaskipt og byrjad
er a4 ad fjalla um ungmenni med langvinn heilsuvandamal. ba er fjallad um
flutning ungmenna fra barnapjonustu til fullordinspjonustu. Sidan er reett um
leidir til drbota og ad lokum er farid yfir proun vidfangsefnisins & Islandi.

Ungmenni meo langvinn heilsuvandamal

Samkvaemt Pjodskra bjuggu 332.529 manns & Islandi i jantar 2016. bar af voru
46.177 4 aldrinum 1423 ara (Hagstofa islands, 2016). Ef midad er vid erlendar
og innlendar rannséknir ma etla ad um pad bil 15-20% barna og ungmenna
glimi vid langvinn heilsuvandmal sem krefjast langtimaeftirlits og medferdar
hja fagadilum, ymist innan eda utan sjukrahGsa (Ahlberg, 2010;
Velferoarraouneytid, 2011). Af peim na yfir 90% fullordinsaldri (Bryant,
Young, Cesario og Binder, 2011). Hja bérnum og ungmennum 4 islandi eru
hegdunar- og gedraskanir algengustu langvinnu heilsuvandamalin en sem
demi um langvinna likamlega sjukdéma méa nefna sykursyki, astma og
ofnemi, heila- og taugasjukddéma, lidagigt, meltingarfaerasjukdoma,
slimseigjusjukdéma, nyrnasjukdéma, medfaedda hjartagalla og adra medfaedda
galla, krabbamein og langtimaafleidingar pess (Elisabet Konradsdéttir, 2012;
Velferdarraduneytid, 2011).

Stada ungs folks hefur lengi verio i samfélagsumraedunni og i seinni tid
hefur ahugi aukist a ad beeta pjonustu heilbrigdis-, félags- og menntakerfisins
vid pennan aldurshop (Velferdarrdduneytid, 2011). Breytingin fra pvi ad vera
barn yfir i ad verda unglingur er oft flokin og sama gildir um timabilid fra
unglingsarum yfir & fullordinséar. pvi parf ad huga vel ad sérstédu hvers
aldurshops og laga pjonustuna ad pérfum og proskastigi hvers og eins (Berg-
Kelly, 2010; Kennedy o.fl., 2007). Arid 2007 setti Alpjodaheilbrigdisstofnunin
fram leiObeiningar og tilmali um ,,Youth Friendly Health Services* eda
ungmennavana heilbrigdispjonustu. bPad hefur verid hvatning til
heilbrigdisyfirvalda vidoa um heim ad veita ungmennum betri pjénustu, lagada
ad porfum peirra (World Health Organization, 2010). I Bretlandi hefur verid
sett fram akvedin stefna, ,,You're Welcome Quality Criteria®, sem margar



pjodir hafa tekid sér til fyrirmyndar (Velferdarraduneytid, 2011). | Evropu og
vidar hafa fagadilar beitt sér fyrir bettri pjonustu vid ungmenni med langvinn
heilsuvandamal. Vida eru starfreektar sérstakar unglingamottokur og &
Nordurléndunum hefur Svipjod verid i fararbroddi hvad petta vardar. pa hafa
akvedin barnasjukrahus i Stokkhélmi og Kaupmannahofn sérsnidid pjonustu
sina vio langveik ungmenni og gert pjonustuna meira adladandi og
adgengilegri fyrir pennan aldurshdp (Berg-Kelly, 2010; Velferdarraduneytio,
2011).

Ungmenni

Timabil barnaesku og unglingsara hefur lengst enda eru kréfur um feerni og
akvardanir sem ungmenni standa frammi fyrir i natimasamfélagi fjolbreyttari
en aour fyrr. Hvenar born verda ad ungmennum eda unglingum hefur ekki
verid skilgreint sérstaklega og pad er pvi had sérteeku mati peirra adila er purfa
ad taka afstodu til pess. A Islandi og i flestum vestreenum léndum er p6 oftast
midad vid aldurinn 14-23 ara (Velferdarraduneytid, 2011). A peim arum sem
ungmenni breytast i fulloréna einstaklinga méta pau gjarnan sjalfsmynd sina,
vidhorf og gildi og temja sér lifsstil fyrir &evina. Miklar breytingar eiga sér stad
hja einstaklingum & pessum arum sem snerta flesta peetti daglegs lifs.
Likamsimynd breytist, vitsmunaleg geta eykst, krofur samfélagsins til
ungmenna aukast og pau purfa ad bida sig undir hlutverk fullordinsaranna
(Velferdarraduneytid, 2011; Watson, 2005). Tafla 1. synir helstu
proskaverkefni unglingsaranna.



Tafla 1 Proskaverkefni unglingsaranna.

Odlast aukinn
vitsmunaproska.

Geta ungmenna til rokhugsunar eykst og
pau eiga audveldara med ad meta
afleidingar gjorda sinna.

Skilja mikilvaegi vinattu.

Vinattusambdnd verda ungmennum
mikilvaeg og hefileiki peirra til setja sig i
spor annarra eykst.

Moéta lifsgildi og vidhorf.

Ungmenni byrja ad efast um vidhorf sin
fra barnaesku og fara ad tileinka sér
pydingarmikil og proskadri viohorf.

proska sjalfsmynd.

Ungmenni uppgotva og skilgreina sjalf sig
sem einstaklinga.

Mota markmid tengd
framtidarhlutverkum.

Hugsun og hegdun ungmenna mida ad pvi
ad byggja upp faerni sem naudsynleg er
fyrir framtidarhlutverk.

Endurskilgreina samband vid
foreldra.

Ungmenni byrja ad losa um tengsl vid
foreldra og sjalfstedi peirra eykst.

Odlast aukinn hafileika til ad
mynda nain sambond.

Ungmenni mota kynimynd sina og geta
peirra til ad stofna til romantiskra

sambanda eykst.

(Kennedy o.fl., 2007)

Nylegar framfarir i myndgreiningartaekni syna ad heilastarfssemin naer ekki
fullri getu fyrr en upp Ur 25 &ra aldri. Astaedan fyrir pvi er ad akvedid svadi i
framheila (e. prefrontal cortex) proskast seint. bar & sér einkum stad Urvinnsla
minnis, tilfinninga og vitreenna adgerda. bar er hegdun stjornad med tilvisun i
démgreind og forsjalni. petta parf ad hafa i huga i samskiptum vid ungmenni.
Mikilvaegt er ad nalgast pau a peirra eigin forsendum og koma i veg fyrir ad
gerdar séu 6raunhefar veentingar og krofur til peirra (Berg-Kelly, 2010).

Langvinn heilsuvandamal

Langvinn heilsuvandamal eru langtimabreytingar & heilbrigdisastandi sem
hafa &hrif & félagsleg samskipti einstaklinganna og getu peirra til ad uppfylla
hlutverk sin (Larkin, 2011). Samkveemt Perrin o.fl. (1993) er heilsuvandamal
hj& bérnum yngri en 18 &ra langvinnt hafi pad stadid lengur en i prja manudi,
sé Olaeknanlegt, hafi i for med sér einhvers konar skerdingu & lifsfyllingu og
porf sé fyrir sérstaka adstod eda endurhafingu. Rannséknir syna ad salfreedileg
og felagsleg ahrif langvinnra heilsuvandaméala & ungmenni og fjolskyldur



beirra eru svipud prétt fyrir 6lika sjukdéma. A Islandi eru born talin langveik
ef pau hafa purft ad vera undir leeknishendi i ad minnsta kosti prja manudi og
vegna astandsins ordid fyrir roskun & daglegum athéfnum (Félags- og
tryggingamalaraduneytid, 2008).

Serstada ungmenna med langvinn heilsuvandamal

Rannsdknir syna ad langvinn heilsuvandamal geta haft vidtek likamleg og
salfélagsleg ahrif & born, auk pess sem slikur vandi getur haft veruleg ahrif &
proskaframvindu, namsframmistédu og vellidan (Soanes og Timmons, 2004).
Hegdunar- og tilfinningaleg vandamal eru um tvisvar sinnum liklegri hja
pessum boérnum en 6drum. Dreem skoélasékn vegna veikinda getur leitt til
félagslegrar einangrunar, skerdingar a namsarangri og feerri atvinnutaekifera
begar kemur & fullordinsar (Sigridur Kr. Gisladéttir, Ragnheidur Osk
Erlendsdottir, Gudrun Bjarnadéttir, Ragnheidur Elisdottir og Maria
Guodnadottir, 2005). Rannsdknir syna ad ungmenni med langvinn
heilsuvandamal eru jafn likleg og jafnvel liklegri en heilbrigdir jafnaldrar til
ad stunda ahattuhegdoun eins og reykingar, alkohol- og fikniefnaneyslu og
ovarid kynlif. Afleidingarnar geta p6 ordid mun alvarlegri en hja heilbrigdum
jafnéldrum og haft slem ahrif & heilsuvandamalid og par med heilsu
ungmennanna (Sawyer, Drew, Yeo, Britto, 2007). Ungmenni med langvinn
heilsuvandamal bera yfirleitt sému veaentingar til lifsins og heilbrigdir
jafnaldrar. bau bua jafnvel yfir meiri proska pvi pau hafa purft ad mata meira
motleeti i lifinu (Kennedy o.fl., 2007).

Varni, Limbers og Burwinkle (2007) gerdu samanburdarrannsokn i
Bandarikjunum & heilbrigdistengdum lifsgaedum yfir 2500 barna og ungmenna
4 aldrinum 2-18 4ra med langvinn heilsuvandamal, sem tdék til 10
sjukdomsgreininga, og yfir 9500 heilbrigdra jafnaldra  peirra.
Meginnidurstddur leiddu i ljés ad bdérn og ungmenni med langvinn
heilsuvandamal greina fra almennt verri heilbrigdistengdum lifsgeedum i
samanburdi vid heilbrigda jafnaldra. Pinquart (2014) gerdi yfirgreiningu i peim
tilgangi ad kanna hvort langvinn heilsuvandamal ungmenna hefdu ahrif & getu
peirra til ad na proskatengdum aféngum i lifinu. Nidurstoédurnar leiddu i ljos
ad i samanburdi vid heilbrigda jafnaldra eru 22-38% minni likur & ad
einstaklingar sem glimt hafa vid langvinn heilsuvandamal fr& barnsaldri ljuki
haskolamenntun, hafi atvinnu, flytjist ad heiman, giftist og verdi foreldrar.

10



Munurinn er enn meiri hjd ungmennum sem glima vid taugasjukdoma,
skynskerdingu og heilsuvandamal sem valda sjaanlegum lytum. Fjola Katrin
Steinsdottir o.fl. (2008) gerdu islenska rannsokn sem hafdi pann tilgang ad
kanna hvort salfélagslegar breytur, bjargrad og félagslegur studningur segdi
fyrir um andlega og likamlega lidan ungmenna med sykursyki. Fimmtiu og sex
ungmenni milli tvitugs og pritugs med sykursyki, tegund eitt, toku patt i
rannsokninni. Nidurstédurnarnar voru ad allsterk fylgni er & milli punglyndis-
og kvidaeinkenna og vandamala sem tengjast pvi ad vera med sykursyki.

Flutningur ungmenna fra barnapjonustu til
fulloroinspjonustu

Erlendar rannséknir stadfesta ad mikilvaegt er ad standa faglega ad flutningi
ungmenna fra barnapjonustu til fullordinspjénustu, svo einstaklingum farnist
sem best i framtidinni (van Staa o.fl., 2011). Rannséknir syna p6 ad almennt
taka natimaheilbrigoiskerfi ekki skilvirkt a flutningnum og mikil porf er & ad
beeta deetlun og undirbining hans. peir sem lata sig malefnid varda benda & ad
verkferlar hafi hingad til verid proadir i samraemi vid pekkingu og reynslu
medferdaradila. POrf sé & fleiri rannséknum sem midi ad pvi ad fa djdpsteedari
mynd af pdrfum, veentingum og upplifun ungmennanna sjalfra og fjolskyldna
peirra vid flutning & milli pjonustusvida (Crowley o.fl., 2011; Rutishauser o.fl.,
2011; Soanes og Timmons, 2004). Samkvaemt nugildandi 16gum eiga islensk
ungmenni med langvinn heilsuvandamal ad flytjast yfir i heilbrigdispjonustu
fullordinna pegar pau verda 18 ara. Mikilveegt er ad ungmennin hafi nad proska
0og getu til ad taka abyrgd a eigin heilsufari vid flutning en eftir ad
heilbrigdispjonustu & barnadeildum sleppir er gert rad fyrir ad ungmennid axli
abyrgd & heilsuvanda sinum (Elisabet Konradsdottir, 2012; Kennedy o.fl.,
2007).

Yfirfersla

Samkvaemt Blum o.fl. (1993) er yfirfeersla markviss skipulagdur flutningur
ungmenna med langvinn heilsuvandamal fra heilbrigdispjonustu snidinni ad
porfum barna til heilbrigdispjonustu sem etlud er fullordnum. Adur fyrr atti
flutningurinn sér stad i einu skrefi og oftast an undirbunings og adildar
einstaklinganna sem gengu i gegnum hann. bad var ekki fyrr en i kringum 1980
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ad vestraen samféldg foru ad beina sjonum agd alaginu sem flutningurinn hafdi
& ungmennin. | kjoIfarid var farid ad lita & hann sem akvedid breytingarferli
sem mikilveegt veeri ad undirbua einstaklinga vel fyrir med studningi, freedslu
og faglegri uménnun (Government of Western Australia — Department of
Health, 2009). Arid 1999 benti Viner 4 ad eitt mikilvaegasta vidfangsefni
heilbrigdispjonustu 4 komandi 6ld veeri ad skipuleggja skilvirka adlégun
ungmenna ad flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjonustu med velferd
peirra ad leidarljosi. Markmid yfirferslu er ad hdmarka getu ungmenna til ad
takast & vid verkefni fullordinsaranna og tryggja samhafda og samfellda
pjonustu vid flutning i fullordinspjonustu.

Hvers vegna er yfirfersla mikilvaeg?

Vid yfirferslu er tekist a vid margpattar parfir ungmenna til ad pau 6dlist
félagslegt sjalfsteedi og leeri ad taka abyrgd & eigin heilsu. Yfirfersla er flokid
ferli og snertir alla er ad henni koma: ungmennin sjalf, fjélskyldu peirra og
medferdaradila. Mikilveegt er ad ungmennin hafi tilfinningu fyrir pvi ad pau
standist veentingar, tekid sé eftir peim og hlustad a pau. Ef misbrestur verdur
par & er heett vid ad pau upplifi aukid alag sem getur leitt til fylgikvilla eins og
kvida og punglyndis (Fegran, Hall, Uhrenfeldt, Aafaard og Ludvigsen, 2014).

Oskipulagdur og Omarkviss flutningur ungmenna med langvinn
heilsuvandamal getur leitt til pess ad ungmenni vannyti heilbrigdispjonustu og
meeti stopult i reglubundid eftirlit. Samfara pvi aukast likur & brddum
vandamalum, ymsum fylgikvillum og langvinnum heilsutengdum og
félagslegum vandamalum (Watson, Parr, Joyce, May og Le Couteur, 2011).
Lifshorfur einstaklinga med sigdkornablddleysi (e. sickle cell disease) hafa til
deemis almennt aukist en pd ekki hja ungmennum & aldrinum 20-24 ara. Talid
er ad hluta af skyringunni megi rekja til pess ad verulega dregur Ur meetingu i
eftirlit & pessum arum (Stollon o.fl., 2015). Breskur professor og sérfreedingur
i nyrnasjukdomum barna gerdi Uttekt & afdrifum 20 ungmenna sem fluttust fra
barnadeild yfir i fullordinspjonustu. Nidurstddur syndu ad 35% peirra héfnudu
igreedda nyranu innan vid 36 manudum eftir flutning. Verulega dr6 Ur meetingu
i eftirlit hja pessum einstaklingum eftir flutninginn og sum peirra hettu jafnvel
alveg ad mata (Watson, 2005). Fleiri rannsoknir syna apekkar nidurstdour.
Nyleg kerfisbundin yfirlitsrannsokn & upplifun ungmenna med medfaeddan
hjartagalla vid yfirfeerslu syndi ad verulega dr6 Gr matingu i eftirlit eftir
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flutning i fullordinspjonustu. Daudsféllum fjolgadi medal ungmennanna eftir
flutninginn og talid er ad komast hefdi matt hja flestum peirra med markvissu
eftirliti og eftirfylgni (Heery, Sheehan, While, Coyne, 2015). Nidurstodur
breskrar afturskyggnar samanburdarrannséknar syndu ad maeting ungmenna
med sykursyki i eftirlit var um 94% fyrir flutning i fullordinspjonustu en var
komin nidur i 57% tveimur arum eftir flutning. Maeting i eftirlit var betri &
gongudeildum par sem ungmenni fengu teekiferi til ad hitta lekni i
fullordinspjénustu fyrir flutning (Kipps o.fl., 2002).

Hildur Halldorsdottir, Fjola Katrin Steinsddttir, Arna Gudmundsdattir,
Jakob Smaéri og Eirikur Orn Arnarson gerdu afturvirka rannsokn & LSH arid
2009 i peim tilgangi ad varpa ljosi a pa peatti sem parf ad huga betur ad i
medferd félks med sykursyki, tegund eitt, eftir flutning af géngudeild fyrir
bérn og unglinga yfir & gongudeild fullordinna. Gégnum var safnad ar
sjukraskram fyrir arid 2006. patttakendur voru 56 ungmenni a aldrinum 20-30
ara. Nidurstodur syndu medal annars ad langtimablédsykurgildi peirra sem
meettu aldrei a géngudeild sykursjukra pad ar var marktaekt haerra en peirra sem
maettu prisvar sinnum eda oftar. Ut fra nidurstddunum ma draga péa alyktun ad
meeting 1 reglubundid eftirlit audveldi einstaklingum ad takast 4 vid
medferdina. Talid er ad freedsla og studningur vid félk med sykursyki dragi ur
innlégnum & sjukrahls og par er patttaka hjukrunarfraedinga mikilvaeg (Arun
K. Sigurdardottir og Kjartan Olafsson, 2012).

Rannsakandi gerdi verkefni arid 2013 i peim tilgangi ad skoda hvort
maeting i reglubundid eftirlit hj& ungmennum med sykursyki, tegund eitt,
minnki eftir flutning fra géngudeild barna LSH yfir a géngudeild fullordinna
LSH. Verkefnid var hluti af meistaranami og byggdist & greiningu og Urvinnslu
gagna. Urtakid var 6l ungmenni sem greind hofdu verid fyrir 18 ara aldur med
sykursyki, tegund eitt, i argbngum 1989, 1990 og 1991 og h&fdu flust yfir i
fullordinspjénustu en 34 ungmenni uppfylltu skilyrdi Grtaksins. Fjoldi koma
ungmenna & géngudeildir var skodadur pegar pau voru & 17. ari & barnadeild
og 21. &ri & fullordinsdeild. Nidurstodurnar syndu ad verulega dregur Ur
metingu i reglubundid eftirlit hja ungmennum eftir flutning i
fullordinspjénustu og meetingin er langt fyrir nedan pad sem meelt er med fyrir
pennan sjuklingah6p. Samanburd a komum einstaklinga & géngudeildirnar ma
sjd & mynd 1. Nidurstddunum ber ad taka med fyrirvara par sem Grtakid var
litid og ymsir peettir sem ekki er haegt ad skoda med pessum hatti geta haft
ahrif. beer gefa pd dkvednar visbendingar sem porf er & ad skoda nénar.
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Samanburdur 3 fjolda koma einstaklinga
a gongudeildir sykursjukra LSH a 17. og 21. ari.
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Mynd 1 Samanburdur a fjélda koma einstaklinga i trtaki a géngudeildir
sykursjukra LSH.

Mismunur & barnapjénustu og fullordinspjénustu

Heilbrigdispjénusta barna er frabrugdin heilbrigdispjénustu fullordinna.
Astada mismunarins er tengd aldri skjolstedinga og par af leidandi 6likum
porfum peirra. Mismunur & milli pjénustusvida er meginastedan fyrir pvi ad
flutningur ungmenna i fullordinspjonustu reynist peim oft erféur pvi
breytingarnar eru miklar. Ungmenni lenda gjarnan & milli og finnst pau hvorki
tilheyra barnapjénustu né fullordinspjénustu.

Mikill munur er & pvi hvernig fagfolk i barnapjonustu og fullordinspjonustu
nalgast skjolstedinga sina. Fagfélk i barnapjonustu hefur sérpekkingu a vexti
0g proska barna og ungmenna. Markmid pess er ad hdmarka getu barnanna,
ekki adeins til ad takast & vid heilsuvandamalid heldur einnig vid athafnir
daglegs lifs og proskaverkefni sem tengjast menntun og andlegri og félagslegri
virkni (Watson, 2005). I fullordinspjonustu er litid svo & ad einstaklingar hafi
ndd fullum proska og vexti sem getur haft paer afleidingar ad likamlegar og
andlegar proskaparfir peirra eru vanraektar. Heilsuvandamalid sjalft er oftast i
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brennidepli (Bryant 0.fl., 2011; Soanes og Timmons, 2004). | barnapjénustu er
16gd ahersla a pverfaglega teymisvinnu og salfélagslegan studning en i
fullordinspjonustu starfa fagadilar sidur i teymum (Watson, 2005).
Heilbrigdispjénusta barna leggur aherslu a ad fjolskyldan sé érjufanlegur hluti
af lifi barna og ungmenna. Foreldrar veita barninu studning, hafa skyldum ad
gegna i medferdinni og taka allar dkvardanir. Heilbrigdispjonusta fullordinna
litur aftur & moéti & skjolstedinga sem sjélfsteeda einstaklinga. Litid er &
fjolskylduna sem utanadkomandi og gert er rad fyrir ad skjélstedingar séu
feerir um ad medtaka og skilja upplysingar og taka Ut fra peim eigin akvardanir
(Bryant o.fl., 2011; Soanes og Timmons, 2004; Watson, 2005). | barnapjénustu
venjast born og ungmenni godri eftirfylgni og dminningu um vidtalstima.
Adgengid ad pjénustunni er gott og bidlistar stuttir. Heilbrigdispjonusta
fullordinna er dyrari og par eru bidlistar langir og strangari reglur gilda um
timabokanir og heimsoknartima (Bryant o.fl., 2011). A legudeildum
barnaspitala er mérgum vandamalum sinnt i einu og bitnar pad gjarnan &
sérhaefingunni. Starfsemi fullordinsdeilda snyst oftast um mikla pekkingu og
sérhafingu sem tengist akvednum heilsuvandamalum (Soanes og Timmons,
2004; Watson, 2005).

I hollenskri rannsokn var koénnud upplifun ungmenna med langvinn
heilsuvandamal, foreldra peirra og medferdaradila af flutningi |
fullordinspjénustu. Rannsoknin var eigindleg og tekin voru vidtol vid 24
ungmenni med ymis heilsuvandamal, 24 foreldra og 17 heilbrigdisstarfsmenn.
Nidurstddurnar syndu ad ungmennum og foreldrum peirra finnst mikill munur
a milli pjonustusvida og ad baedi svidin hafi sina kosti og galla. Nidurstédurnar
eru dregnar saman i toflu 2 (van Staa o.fl., 2011).
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Tafla 2 Kostir og gallar barnapjénustu og fullordinspjonustu ad mati
ungmenna og foreldra peirra.

Kostir barnapjonustu

Okostir fullordinspjonustu

Kunnuglegt umhverfi
Hlylegt andramsloft
Adstadur vinveittar bornum
patttaka foreldra

Virding fyrir sérpekkingu
ungmenna og foreldra
Traust gagnvart
medferdaradilum

GAGd samvinna
medferdaradila

pverfagleg teymisvinna
Heildraen nélgun
Framurskarandi adstaedur &
legudeildum

Fagadilar sja um ad
skipuleggja pjonustuna
fyrir ungmennin

Framandi umhverfi

Formlegt, kréfuhart og kuldalegt
andrumsloft

Ungmennum ekKki veitt sérstok athygli
Foreldrar ekki alltaf velkomnir
Skortur a virdingu fyrir sérpekkingu
ungmenna og foreldra
Medferdaradilum ekki alltaf treyst
Litil samvinna vid fagadila i
barnapjénustu og adra sérfreedinga
Ekki sjalfgefid ad teymisvinna sé
astundud

Sélfélagslegum pattum veitt litil athygli
Lélegar adstedur a legudeildum
Ungmenni purfa ad umgangast eldri
sjuklinga

Adrar adferdir og medhdndlun en i
barnapjénustu

Ungmenni purfa ad skipuleggja
pjonustuna sjalf

Kostir
fullordinspjonustu

Okostir barnapjonustu

Hentar aldri ungmenna
Stadreyndir, verkefnamidad
andramsloft

Anersla & sjalfstaedi og
sjalfsabyrgd ungmenna
Ungmenni patttakendur i
dkvardanatoku

Myndun nyrra sambanda,
fersk byrjun
Upplysingagjof tengd
malefnum fullordinna
Mdguleiki & ad velja spitala
ner heimili

Nyir medferdarmoguleikar i
bodi

Komid fram vid ungmennin sem born,
hentar ekki aldri

Ungmenni purfa ad umgangast ung bdrn
Litil hvatning til sjalfstedis og
sjalfsabyrgdar

Vidvera foreldra takmarkar frelsi
ungmenna til ad tja sig og taka pétt i
akvardanatoku

Fast samband vid medferdaradila
Skortur & upplysingum tengdum
maélefnum fullordinna

Fagadilar hikandi vid ad reyna nyjar
adferdir og beita erfidum medferdum
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Studningur fj6lskyldu

Samband ungmenna vid foreldra og adra fjolskyldumedlimi skiptir miklu fyrir
vellidan peirra og hvernig peim farnast i framtidinni. GAédur studningur
fjdlskyldu getur verndad pau gegn erfidleikum og hjalpad peim ad takast & vid
breytingar i lifinu (Murphey o.fl., 2014).

Margar skilgreiningar eru til a fjolskyldu. Wright og Leahey (2013) segja
ad fjolskyldan sé su sem hun segist vera. Samkvaemt peim er fjolskylda
félagsleg eining sem einstaklingur telur sig tilheyra og binst akvednum
bondum. Fjolskyldan gegnir lykilhlutverki i ad efla og vidhalda heilbrigdi
einstaklinga innan hennar. Adstandendur langveikra barna eru stér og vaxandi
hopur og pegar barn greinist med langvinnt heilsuvandamal snertir pad
fjolskylduna alla & marga vegu. Rannsoknir hafa synt ad p6 ad um mismunandi
sjukdoma sé ad raeda seu ahrif langvinnra heilsuvandamala hja bérnum svipud
fyrir fjolskyldur peirra. Fjolskyldan stendur frammi fyrir margvislegum
streituvdldum, badi vid greiningu sjukdéms og afram alla barnaskuna og
unglingsarin (Elisabet Konradsdottir og Erla Kolbrun Svavarsdottir, 2006).

Fjolskyldan veitir ungmennum mikinn studning og pvi er mikilveegt ad
flutningur ungmenna i fullordinspjénustu sé fjolskyldumidadur (Viner, 1999).
Fagfolk parf ad freeda fjolskylduna um breyttar aherslur i fullordinspjonustu,
stydja hana og hafa hana med i dkvardanatoku. Foreldrar gegna mikilvaegu
hlutverki i ad auka ferni ungmenna til ad taka abyrgd a eigin heilsu og
medferd. Foreldrar purfa jafnframt ad seetta sig vid ad hlutverk peirra breytist
smam saman fr4 pvi ad annast barn sem er h4d umoénnun peirra i ad veita
ungum einstaklingi, sem er ad stiga sin fyrstu skref i att til sjalfstaedis, stuoning.
Peir purfa adstod vid ad sleppa takinu og stydja ungmennin til ad taka eigin
dkvardanir. Mikilvaegt er ad peir varpi abyrgd & heilsu ungmennanna hvorki of
snemma né of seint yfir & pau. Kerfisbundin yfirlitsrannsokn & yfirferslu syndi
ad aframhaldandi studningur fjolskyldu vid ungmenni eftir flutning i
fullordinspjénustu eykur likur & ad pau adlagist & arangursrikan hatt og pvi er
mikilveegt ad fjolskyldan sé vel i stakk buin til ad veita peim videigandi
studning (Reed-Knight, Blount og Gilleland, 2014). Hafa ber i huga ad
ungmenni med flokna taugasjukdéma munu po6 avallt purfa ad reida sig a
fjolskyldu sina. Pessir sjukdomar hafa ahrif & taugafraedilega virkni sem liggur
ad baki proska rokréttrar hugsunar, auk pess ad hafa ahrif & voxt og kynproska,
séalfélagslega adlogun og vellidan. Ad pessum ungmennum og fjolskyldum
peirra parf ad huga sérstaklega vel ad (Elisabet Konradsdottir, 2012).
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Upplifun ungmenna vid flutning & milli pjonustusvida

Engar islenskar rannsoknir hafa verid gerdar til ad kanna upplifun ungmenna
med langvinn heilsuvandamal vid flutning & milli pjénustusvida. Hins vegar
liggja fyrir nidurstédur margra erlendra rannsékna & vidéfangsefninu og peer
benda flestar i sému att. Crowley o.fl. (2011) gerdu kerfisbundna
yfirlitsrannsékn sem syna atti hvada peettir hefdu ahrif & skilvirka yfirfaerslu.
Nidurstodur leiddu i lj6s ad mérg ungmenni finna til 66ryggis og kvida vegna
yfirvofandi flutnings. beim finnst pau ekki hafa stjérn 4 adsteedum og ekki fa
tekifeeri til ad taka patt i umredum og &kvardanatokum. Tilgangur
kerfisbundinnar yfirlitsrannsoknar Fegran o.fl. (2014) var ad skoda hvernig
ungmenni med langvinn heilsuvandamal upplifa flutning fra barnapjonustu til
fullordinspjéonustu.  Rannsoknin  tok til 18 eigindlegra rannsdkna.
Rannsakendur greindu fjdgur meginpemu sem peir telja ad einkenni upplifun
ungmenna. Pau eru: breyting & tengslum eda sambandsslit, flutningur fra
kunnuglegum til 6kunnugra adsteedna, dundirbdinn flutningur og aukin abyrgd
i fullordinspjénustu. Rannsakendur benda 4 ad ungmenni virdast upplifa
flutninginn svipad 6had sjukdémsgreiningu. bPau upplifa hann gjarnan sem
Oskipulagdan, 6samhafdan og ésamfelldan sem hefur pau ahrif ad adlégun ad
breyttum adsteedum er peim erfid. bad vakti sérstaka athygli rannsakanda
hversu algengt er ad ungmennum finnist pau ekki tilheyra neinum innan
heilbrigdiskerfisins og hafi & tilfinningunni ad pau séu fyrir & medan flutningi
stendur.

Breyting a tengslum eda sambandsslit

Soanes og Timmons (2004) gerdu eigindlega rannsdkn a vidhorfum breskra
ungmenna med langvinn heilsuvandamal til veentanlegs flutnings i
fullordinspjénustu. Tilgangurinn var ad kanna hverjar parfir peirra vid
yfirfaerslu veeru og hvad pau teldu ad pyrfti ad beeta. Urtakid var tilgangstrtak
7 ungmenna & aldrinum 14-17 &ra. Nidurstéour syndu medal annars ad born
med langvinn heilsuvandamal og fjolskyldur peirra préa gjarnan med timanum
med sér nain og sterk tengsl vid heilbrigdisstarfsfolk i barnapjonustu. pau
upplifa 6ryggi a barnadeildum og tala um ad samskipti vid starfsfolk séu
6formleg og personuleg. Arid 2011 gerdu Bryant o.fl. fyrirbarafraedilega
rannsokn sem lysir reynslu bandariskra ungmenna med langvinn
heilsuvandamal af voldum sigdkornablédleysis af yfirferslu, ventingum
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peirra og dhyggjum vegna flutningsins. Tekin voru vidtol vid 14 ungmenni &
aldrinum 19-25 ara. Nidurstodur leiddu i 1jés ad algengt er ad pad valdi
ungmennum kvida ad rjufa sterk tengsl vid medferdaradila barnadeilda. Pau
syna sorgarvidbrogd og finnst medferdaradilar vera ad hafna sér. Svipadar
nidurstédur er ad finna i ranns6kn Rutishauser o.fl. (2011). bar voru veentingar
svissnenskra ungmenna og foreldra peirra vid yfirfeerslu kannadar. Rannsoknin
var megindleg pversnidsrannsokn og patttakendur voru 298 ungmenni med
langvinn heilsuvandamal & aldrinum 14-25 &ara og 331 foreldri peirra. I ljos
kom ad um helmingi ungmenna finnst erfitt ad yfirgefa barnadeildir vegna
oryggis og vellidunar sem pau finna fyrir hja barnaleeknum. 1 rannsokninni
kom einnig fram ad um fimmtungur peirra tjaodi kvida yfir pvi ad pekkja ekki
medferdaradila i fullordinspjonustu. betta er i samremi vid nidurstoour
bandariskrar ranns6knar Tuchman o.fl. (2008). Rannsoknin var eigindleg og
patttakendur voru 22 ungmenni med langvinn heilsuvandamal. Tilgangur
hennar var ad lysa veentingum og &hyggjum ungmenna vid yfirferslu med pad
ad markmidi ad audvelda gerd samhafdra verkferla vid yfirfeerslu. Samkvaemt
nidurstédunum finnst ungmennum erfitt ad kynnast nyju heilbrigdisstarfsfolki
og gera peim grein fyrir heilsuvanda sinum sem pau telja jafnvel of flokinn
fyrir fagadila i fullordinspjonustu. pPad er algengt ad ungmenni med langvinn
heilsuvandamal tali um ad erfitt sé ad mynda tengsl vid starfsfolk
fullordinsdeilda og ad samskiptin séu épersonuleg og yfirbordskennd. beim
finnst umhverfid einkennast af miklum hrada og erli og fagfélkid einblina a
sjukdéminn en ekki persénuna (Fegran o.fl., 2014).

Oundirbdinn flutningur fra kunnuglegum til 6kunnugra adstedna

Rannséknir syna ad nytt og 6kunnugt umhverfi fullordinsdeilda, par sem
dherslur og nalgun pjonustunnar er ddruvisi en i barnapjonustu, getur haft
neikveed ahrif & lidan ungmenna og foreldra peirra vid flutning (Bryant o.fl.,
2011; Soanes og Timmons, 2004). Eigindleg rannsdkn sem Garvey o.fl. (2014)
gerdu hafoi pann tilgang ad kanna reynslu bandariskra ungmenna med
sykursyki, tegund eitt, af flutningi & milli pjonustusvida. Patttakendur voru 26
ungmenni & aldrinum 22-30 ara. Nidurstddur rannsoknarinnar gefa til kynna
ad mismunur & milli heilbrigdispjonustu barna og heilbrigdipjonustu
fullordinna kemur ungmennum oftast verulega a dvart. bau segjast hvorki hafa
verid undirbdin né vorud vid pessum mikla mun og hafa verid i afalli eftir
fyrstu kynni sin af fullordinspjénustu. Nidurstddur rannséknar van Staa o.fl.
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(2011) syndu ad medferdaradilum finnst porf & ad jafna it menningarlegan og
kerfisbundinn mun milli barnadeilda og fullordinsdeilda par sem hann hafi
neikveed ahrif & ungmennin. Ungmennum finnst aftur & méti mikilvaegt ad gera
rad fyrir pessum mun svo pau geti adlagast honum.

Nidurstddur rannséknar Soanes og Timmons (2004) syndu ad flest
ungmennin sem toku péatt hofou ekki wverid upplyst um flutning i
fullordinspjénustu og upplifdu hann sem éundirbdinn og skyndilegan. Einnig
kom fram ad hatt er vid pvi ad yfirfersla verdi ekki markviss og arangursrik
ef einstaklingar eru pvingadir til ad flytja pegar peir eru ekki tilbdnir til pess.
petta bendir til pess ad aldur einn og sér sé 6fullnaegjandi malikvardi a hvada
timi henti fyrir flutning. Nidurstddur rannsoknar Bryant o.fl. (2011) voru
svipadar. Almennt voru ungmennin ekki upplyst um hvad teki vid a
fullordinsdeildum, hverjir yrou medferdaradilar eda hvernig pjonustunni veeri
hattad. Pau uppliféu jafnvel ahugaleysi fra medferdaradilum i
fullordinspjénustu. patttakendur sdgdu ad umraeda um flutning pyrfti ad hefjast
mun fyrr; pa gaefist peim timi til ad venjast tilhugsuninni i stad pess ad vera i
afalli 18 ara og vilja ekki fara. OundirbGinn flutningur yfir i
heilbrigdispjonustu fullordinna getur haft varanleg ahrif & sjalfstraust
ungmenna og getu peirra til ad taka abyrgd & eigin lifi (Blum o.fl., 1993).

Aukin abyrgd i fullordinspjénustu

Viner (1999) bendir & ad ekki eigi ad flytja ungmenni & fullordinsdeildir fyrr
en pau hafi 6dlast dkvedinn proska og getu til ad taka abyrgd & eigin heilsu.
petta hafa margar rannsoknir stadfest. Ungmenni eru mismunandi vel i stakk
bain til ad syna pad sjalfsteedi sem etlast er til af peim i fullordinspjénustu.
Margir peettir hafa ahrif & getu peirra, eins og eigid vidhorf, aldur vid greiningu
heilsuvandamalsins, hversu alvarlegt pad er og studningur foreldra og fagfolks.
Viotol sem tekin hafa verid vid ungmenni vio yfirfeerslu leida i 1jés ad mérgum
peirra lidur eins og peim sé kastad i hringidu fullordinsaranna vid flutninginn.
Odrum finnst pau vera tilbdin til ad flytja fra barnapjonustu. beim finnst pau
ekki tilheyra henni lengur og starfsfolkid koma fram vid pau eins og litil born.
Pau lita a flutninginn sem askorun um ad standast vantingar og taka abyrgd a
eigin lifi. Ef flutningur er vel undirbuinn sj& ungmenni og foreldrar peirra, hann
sem raunhaft skref ungmennanna i 4tt ad auknum proska (Fegran o.fl., 2014).
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Hindranir yfirferslu

Ymsir paettir geta seinkad eda komid i veg fyrir arangursrika yfirfaerslu.
Mikilveegt er ad fagfolk pekki hindranir yfirfeerslu svo komast megi hja peim
eda lagmarka ahrif peirra. Hindranir geta tengst ungmenninu sjalfu, foreldrum,
heilbrigdisstarfsfolki i barnapjonustu og fullordinspjonustu, uppbyggingu
pjonustu og stefnu spitala og heilbrigdisyfirvalda.

Ungmenni geta litid & flutning i fullordinspjonustu sem skref i tt ad verra
heilsufari (Viner, 1999). Nidurstédur kanadiskrar ferilranns6knar syndu ad
mdrgum ungmennum finnst erfitt eda skapraunandi ad mata reglulega i eftirlit
i fullordinspjonustu. Astaedur fyrir stopulli matingu eru ad ungmennum finnst
erfitt ad boka tima og atta sig a til hvada medferdaradila pau eiga ad leita. bau
eiga erfitt med ad mynda tengsl vid nyja medferdaradila, peim finnst adstaedur
yfirpyrmandi og lidur eins og pau séu tynd i kerfinu. Einnig bera pau ekki sama
traust til fullordinspjonustu og barnapjonustu. Patttakendur i rannsékninni
voru 144 ungmenni med sykursyki, tegund eitt, & aldrinum 18-25 é&ra
(Walleghem, MacDonald, Dean, 2008). | bandariskri yfirlitsrannsokn
Hallowell (2014) kemur fram ad &hrifapeettir yfirfeerslu er lita ad ungmennum
tengjast aldri peirra, alvarleika heilsuvandans, skilningi ungmenna a
heilsuvandanum og getu peirra til ad taka abyrgd a eigin heilsu og medferd.
Rutishauser, Sawyer og Ambresin (2014) gerdu ranns6kn medal annars med
pad ad markmidi ad kanna hvort munur veeri & hvad ungmenni, sem ekki hafa
flust i fullordinspjonustu, telja hindra arangursrika yfirfaerslu samanborid vid
ungmenni sem hafa flust i fullordinspjonustu. Rannsoknin var megindleg
pversnidsrannsékn og 371 ungmenni & svissneskum spitblum téku patt.
Nidurstédurnar syndu ad ungmenni telja hindranir yfirferslu vera svipadar,
6had pvi hvort pau hafa flust yfir i fullordinspjénustu eda ekki. bad gefur til
kynna ad fleira hafi ahrif & upplifun peirra af hindrunum en kvidi fyrir
breytingum. Helstu hindranir ad peirra mati eru tregda vid ad flytja vegna
vellidunar hja barnalaekni, kvidi fyrir breytingum, skortur & undirbaningi og
upplysingum um nyjar adstedur og tregda foreldra vid breytingar & pjonustu
vid ungmennid. I sumum tilfellum eru foreldrar ungmennanna tregir til gefa
fra sér hlutverk sitt sem umonnunaradilar. bad getur haft peer afleidingar ad
ungmenni veigri sér vid ad taka abyrgd & eigin lifi, pott peim finnst pau tilbuin
til pess (Fegran o.fl., 2014; Tuchman o.fl., 2008).

Foreldrum finnst oft erfidara en ungmennum ad yfirgefa kunnuglegt
umhverfi barnapjonustu (van Staa 0.fl., 2011). A fullordinsdeildum er ekki gert
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rad fyrir ad foreldrar taki jafn mikinn patt i uménnun barna sinna og &
barnadeildum. Foreldrar geta ordid andvigir flutningi ungmenna ef peim finnst
peir Gtilokadir fra mikilveegum &kvorédunum og ad upplysingaporf peirra sé
ekki sinnt (Viner, 1999). Ein mesta askorunin sem foreldrar og ungmenni
standa frammi fyrir vid yfirferslu er hlutverkabreyting. Abyrgd a heilsu
ungmenna ferist fra foreldrum til ungmennanna sjalfra. Foreldrum finnst
gjarnan erfitt ad stiga til hlidar pétt peir geri sér grein fyrir mikilveegi pess. Peir
hafa ahyggjur af sjalfsbjargargetu barna sinna og vantreysta jafnvel getu peirra
til ad taka abyrgd & eigin heilsu. Ungmenni finna ad gerdar eru meiri krofur til
peirra i fullordinspjonustu. beim finnst pad oftast jakvatt en benda & ad pad
burfi ad vera stigandi i pvi sem atlast er til af peim (van Staa o.fl., 2011). i
eigindlegri rannsékn Reiss, Gibson og Walker (2005) var upplifun bandariskra
ungmenna, foreldra og medferdaradila af yfirferslu kénnud asamt pvi ad
greina hvada peettir hindra og hvetja til skilvirkarar yfirferslu. Gagnaséfnun
for fram i 34 rynihdpum og pétttakendur voru 143 talsins. Nidurstddur syndu
ad foreldrum finnst fagadilar i fullordinspjonustu hafa minni pekkingu en
fagadilar i barnapjonustu & heilsutengdum porfum ungmenna. Peim finnst erfitt
ad mynda traust medferdarsamband vid pa og lidur gjarnan eins og hvorki sé
tekid tillit til sérpekkingar peirra né ungmennanna & heilsuvandanum.

Léleg samskipti & milli pjonustusvida og skortur & abyrgum adilum innan
einstakra eininga hamla skilvirkri yfirferslu (Berg-Kelly, 2010; Government
of Western Australia — Department of Health, 2009). Heilbrigdisstarfsfélk i
barnapjénustu getur att erfitt med ad sleppa hendinni af ungmenninu ef pad
treystir ekki medferdaradilum i fullordinspjonustu. I fullordinspjonustu hefur
heilbrigdisstarfsfolk sjaldan verid pjalfad sérstaklega til ad greina parfir
ungmenna og skortir reynslu i samskiptum vid pau (Viner, 1999). Likt og
nidustdour rannsdkna Bryant o.fl. (2011) og Rutishauser o.fl. (2011) gefa
nidurstddur rannséknar Kennedy o.fl. (2007) til kynna ad pegar ungmenni og
foreldrar peirra hafa tilfinningu fyrir pvi ad medferdaradilar
fullordinspjénustu séu &hugalausir og pé skortir heildreenan studning reynist
flutningur peim erfidur. Hindranir arangursrikrar yfirferslu felast einnig i pvi
ad fagfolk pekkir ekki yfirfersluferlio og gerir sér ekki grein fyrir mikilveegi
pess. Sumir eru fastir i vidjum vanans, hafa litid pol gagnvart breytingum og
eru hraeddir um ad valda ekki nyjum verkefnum. Rannsoknin var eigindleg og
tekin voru viotol vid 21 medferdaradila og 10 &strolsk ungmenni med
sykursyki a aldrinum 15-18 &ra um reynslu peirra af yfirferslu.
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I yfirlitsrannsokn Rapley og Davidson (2010) & ahrifapattum yfirfaerslu
kemur fram ad stefna stjérnvalda i malefnum ungmenna med langvinn
heilsuvandamal og yfirferslu purfi ad vera skyrari, greina purfi betur parfir
ungmenna, bata purfi samskipti peirra adila sem ad yfirferslu koma og
skilgreina nanar hlutverk peirra og abyrgd. | dag er mjog mismunandi hvernig
stadid er ad yfirferslu. Astedan fyrir pvi er ad yfirfaersluaatlun er hvorki felld
inn i stefnu stjérnvalda né starfsemisaeetlanir spitala. Hvernig til tekst med
yfirfeerslu er pvi gjarnan had ahuga, pekkingu og faerni einstakra fagadila innan
heilbrigdisstofnana (Kennedy o.fl., 2007). Nyleg rannsokn Hepburn o.fl.
(2015) hafoi pann tilgang ad kanna hver stefna stjornvalda i vestreenum
samfélogum veeri i tengslum vid yfirfeerslu ungmenna og kortleggja markmid
0g aztlanagerd peirra rikja sem hefdu opinbera stefnu um ad beeta yfirferslu.
Adferdin byggdist & yfirgripsmikilli leit & netinu sem tok til niu audugra
OECD-landa; Astraliu, Kanada, Danmerkur, Finnlands, Irlands, Nyja
Sjalands, Noregs, Svipjodar og Bretlands. bessi 16nd bla vid samberilega
heilbrigdispjonustu og hafa verid leidandi i pjonustunni & heimsvisu. Alls voru
92 vefsidur skodadar og haft var samband vid 33 stjornarmenn og 15 fagféldg.
Nidurstodur leiddu i 1jos ad stjornvold veita yfirferslu almennt litla athygli.
Stjornvold i Astraliu og Bretlandi syna helst vidleitni i pa att ad proa stefnu
tengda yfirfaerslu. bau nyta pa pekkingu sem til er um yfirferslu i stefnumotun
sinni og leggja aherslu & mikilveegi pverfaglegrar samvinnu milli stjoérnkerfa,
til demis heilbrigdiskerfis, menntakerfis og félagskerfis, vid préun
malefnisins. Auk pess hafa stjornvéld i Bretlandi skuldbundid sig til ad veita
fjarmagni i malaflokkinn.

Leioir til urbota

Stefna parf ad pvi ad gera heilbrigdispjonustu adgengilegri fyrir 61l ungmenni.
Han parf ad koma til mots vid parfir og veentingar peirra, stydja pau til
sjélfshjalpar og hafa jakveed ahrif & heilbrigdi peirra (World Health
Organization, 2009). Royal College of Nursing (2013) hefur gefid ut
leidbeiningar, byggdar & gagnreyndri pekkingu, um undirstddur gddra
starfshatta vid yfirfeerslu. par kemur fram ad heilbrigdispjonustan parf ad vera
sveigjanleg og taka mid af porfum ungmenna en ekki porfum kerfisins.
Ungmenni hafa mismunandi parfir vegna edlis heilsuvandamalsins og
mismunandi menningarlegs og félagslegs bakgrunns. Mikilvegt er ad peir
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fagadilar sem sinna ungmennum fai menntun og pjalfun i samskiptum vid pau
til ad efla pekkingu sina og vitund um sérstddu og sérparfir peirra. Stefna
heilbrigdisyfirvalda vardandi yfirferslu parf ad vera skyr. Heilbrigdisstofnanir
purfa ad hafa itarlega &stlunargerd tengda yfirfaerslu. Gera parf skilvirka
verkferla, vinna Gt fra skyrum markmidum og meela arangur. Braa parf bilid &
milli barnapjonustu og fullordinspjonustu. bad verdur helst gert med pvi ad
hvetja ungmenni til sjalfsteedis og sjalfsabyrgdar og adstoda pau vid ad taka
upplystar akvardanir tengdar heilsu peirra.

Timasetning yfirfeerslu

Lykilpattur farsaellar yfirfaerslu er sveigjanleiki. Ungmenni eru ekki 61l tilbdin
ad flytja i fullordinspjonustu & sama aldri. Taka parf mid af vitsmunalegum,
tilffinningalegum og likamlegum proska peirra svo og heilsufarsastandi. bau
purfa ad hafa 6dlast akvedid sjalfstedi, skilning og getu til takast & vid
heilsuvandamalid fyrir flutning (Royal College of Nursing, 2013). beir sem
lata sig malefnid varda tala um ad poétt sveigjanleiki sé mikilveegur purfi ad
mida flutning vid dkvedinn aldur svo undirbiningur verdi markviss. beir sem
adhyllast flutning vid 18 ara aldur benda & ad i flestum I6ndum verdi
einstaklingar sjalfrada og l6grada 18 ara og pvi fylgi aukin abyrgo og tekiferi
til ad efla sjalfsteedi og proska. Einnig bua flest ungmenni i foreldrahisum &
pessum aldri og njéta pvi sérstaks studnings foreldra (Berg-Kelly, 2010; Viner
1999). Vid flutning parf ad taka mid af adsteedum einstaklinga. Pad er til deemis
ekki talio eskilegt ad flutningur eigi sér stad pegar einstaklingar eru ad takast
a vio streituvaldandi atburdi (Rutishauser o.fl., 2011). Viner (1999) bendir &
ad mikilveaegt sé ad skilgreina hvada verkefni ungmenni purfi ad vera feer um
ad takast & vid &dur en pau flytja i fullordinspjénustu. Kennedy o.fl. (2007)
taka demi um nokkur lykilatridi sem ungmenni purfi ad hafa tok & fyrir
flutninginn. bau purfa ad geta skyrt astand sitt fyrir medferdaradilum, pekkja
lyfin sin og aukaverkanir, pekkja fylgikvilla og forvarnir gegn peim, geta
pantad tima i eftirlit og vita hvert pau eigi ad leita ef vandamal koma upp.
Mikilveaegt er ad fagadilar meti hversu tilbtin ungmenni eru fyrir flutning i
fullordinspjénustu. Mérg mismunandi matsteeki hafa verid hénnud i peim
tilgangi en rannséknir syna ad porf er & frekari proun slikra tekja par sem
réttmaeti, areidanleika og forspargildi peirra er abétavant (Schwartz o.fl.,
2014).
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Samfelld og samraeemd yfirfeersla

Vid yfirferslu parf ad tryggja ad heilbrigdispjénusta ungmenna sé samfelld og
samraemd. | gegnum tidina hefur verid litid svo & ad undirbdningur og adlégun
ungmenna vid yfirferslu sé & abyrgd fagfolks i barnapjénustu. Rannséknir
syna aftur & moti ad samvinna beggja pjonustusvida skiptir meginmali fyrir
samfellu og ga&di pjonustunnar (Berg-Kelly, 2010). Reglulegir
undirbuningsfundir  med  medferdaradilum i  barnapjonustu  og
fullordinspjonustu, ungmenninu og foreldrum pess hafa reynst vel. A slikum
fundum gefst teekifeeri til ad midla mikilvegum upplysingum og ungmenni fa
tekifeeri til ad kynnast vaentanlegum medferdaradilum. Fundirnir eru einnig
Kjorinn vettvangur til ad brda bilid & milli menningarlegs og kerfisbundins
munar a pjonustusvidum (Kennedy o.fl., 2007). Nidurstodur rannsdkna &
yfirfeerslu syna fram & mikilveegi pess ad akvedinn samhafingaradili tryggi ad
ferlid sé markvisst og samhaft. Hann parf ad vera adili sem unga folkid treystir
og adstodar pad og fjolskyldu pess vido ad tengjast starfsfolki i
fullordinspjénustu (Berg-Kelly, 2010; Soanes og Timmons, 2004; Tuchman
o.fl., 2008). Hann er malsvari ungmenna og fjolskyldu peirra og parf ad hafa
akvedna sérpekkingu, hefni, reynslu og ahuga a pérfum ungmenna (Royal
College of Nursing, 2013). Viner (1999) bendir & ad hjukrunarfraedingar séu i
lykilstéou til ad sinna pessu hlutverki. beir verja miklum tima med
skjélsteedingum og fjolskyldum peirra og oft myndast géo tengsl & milli peirra.
Peir eru pvi i goori adstdou til ad meta fjolskylduadsteedur og koma auga a
parfir fjolskyldunnar fyrir freedslu og studning (Elisabet Konradsdottir og Erla
Kolbran Svavarsdottir, 2006). Kjarni hjukrunar er umhyggja fyrir
skjolsteedingum og virding fyrir lifi peirra, frelsi og mannhelgi. I starfi sinu
leitast hjukrunarfreedingar vid ad vera malsvarar skjdlsteedinga og standa vord
um rétt peirra (Félag islenskra hjukrunarfreedinga, e.d.).

Undirbaningur yfirferslu og patttaka ungmenna

Til ad auka sjalfstedi og sjalfsabyrgd ungmenna fyrir flutning i
fullordinspjénustu parf ad leggja sérstaka aherslu & ad ungmenni taki virkan
patt i eigin medferd. Pau purfa ad finna ad tekid sé tillit til skodana peirra og
hlustad & &hyggjur peirra. Foreldrar og fagadilar purfa ad stydja pau til ad taka
eigin akvardanir. Medferoarmarkmid purfa ad vera skyr og abyrgd ungmenna
& eigin heilsu parf ad aukast smam saman. Ungmenni eiga ad hafa adgang ad
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gdgnum er varda heilsufar peirra og yfirfeersludztlun (Berg-Kelly, 2010; Royal
College of Nursing, 2013). /skilegt er ad hefja undirblining snemma &
unglingsarum. Hann parf ad vera i takt vid proska og aldur ungmenna. pegar
pau eru 13-15 éra purfa pau adstod vio ad proska salfélagslegt sjalfstaedi. bPegar
pau eru 16-18 &ra purfa pau studning til ad proska sjalfsvitund sina, setja sér
personuleg markmid og mota lifsgildi og vidhorf (Fegran o.fl., 2014).
Undirbdningur & avallt ad vera fjolskyldumidadur og foreldrum parf ad vera
gert kleift ad taka virkan péatt (Berg-Kelly, 2010; Soanes og Timmons, 2004).
Ungmenni og foreldrar peirra purfa ad fa freedslu og upplysingar um
fullordinspjénustu, hvad felst i yfirfeersluasetlun og hver sé réttur peirra til
heilbrigdispjonustu. Fyrir flutning purfa ungmenni ad fa teekifeeri til ad skoda
aodsteedur og hitta veentanlega medferdaradila i fullordinspjonustu (Tuchman
o.fl., 2008; Watson 2005). bau purfa einnig ad fa teekifaeri til ad meeta i eftirlit
an foreldra til ad fa pjalfun i ad verda eigin malsvarar (Robertson, 2006).
Yfirferslu lykur ekki vid flutning i fullordinspjonustu. Fagfolk
fullordinspjénustu parf ad gefa ungmennum aukinn tima og athygli eftir
flutning og hjalpa peim ad adlagast nyjum adsteedum (Kennedy o.fl., 2007).

Skilvirk pverfagleg teymi

Til ad tryggja samhafda heilbrigdispjonustu & 6llum svioum purfa ungmenni
ad hafa adgang ad skilvirku pverfaglegu teymi fagfolks. Samhafingaradili
ungmennis ber abyrgd a ad tengja saman pa fagadila sem purfa ad koma ad
malefnum pess. Rannsdknir syna ad geedi pjonustu aukast par sem astundud er
teymisvinna med vel skilgreindum hlutverkum og abyrgdarsvidi allra fagadila.
Sérhafing fagadila i fullordinspjénustu beinist ad mjog afmorkudu svidi. Til
ad veita ungmennum heildraena pjonustu, sérstaklega peim sem hafa margpeett
og flokin vandamal, er adkoma margra mismunandi fagadila naudsynleg.
Stjornvold og stjornendur heilbrigdisstofnana purfa ad veita fjarmagni i
malefnid og gera fagfolki kleift ad proa skilvirkt samstarf med velferd
ungmenna ad leidarljosi (Royal College of Nursing, 2013).
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Meelanlegur &rangur pjonustu

Mikilvaegt er skoda & gagnryninn hatt hvernig stadid er ad yfirfeerslu og meta
stddugt hvad betur méa fara. Meta parf geedi yfirfersludzetlana, samvinnu & milli
sérgreina, hvernig stadid er ad skraningu og utdeilingu verkefna og hvort stefna
heilbrigdisyfirvalda i malefnum yfirferslu sé raunhaef og skilvirk. Arangur
yfirfeerslu er metinn med anagjukdénnun medal ungmenna og foreldra, mati
ungmenna & lifsgedum, hvernig peim gengur ad fara eftir faglegum
radleggingum til deemis hvad varoar lyfjatoku og lifsstilsbreytingar, matingu
i eftirlit, fjolda bradainnlagna og hvernig gengur ad halda sjakdémseinkennum
peirra nidri (Royal College of Nursing, 2013; Stollon o.fl., 2015). Margar
rannsoknir hafa verid gerdar til ad mela arangur yfirferslu. Sem demi ma
nefna ad Tuchman o.fl. (2015) geréu megindlega ferilrannsékn i peim tilgangi
ad kanna hvort skipulagdur og samhafdur undirbdningur fyrir flutning i
fullordinspjéonustu  hefdi  ahrif & upplifun  ungmenna af gadi
heilbrigdispjonustu og hversu tilbuin peim fyndist pau vera fyrir flutninginn.
patttakendur voru 210 ungmenni med langvinn heilsuvandamal & aldrinum 16—
22 &ra. beim var slembiradad i tvo hopa. Thlutunarhépurinn fékk skipulagdan
og samhafdan undirbuning fyrir flutninginn undir leidsdgn samhafingaradila.
Enginn samhafingaradili kom ad undirbldningi samanburdarhopsins fyrir
flutninginn og pad hvernig ad flutningi var stadio var pvi had medferdaradilum
peirra. Nidurstddur syndu ad ari eftir flutning upplifdi ihlutunarh6purinn
marktaekt meiri geedi pjénustu en samanburdarhépurinn. EKki tokst ad syna
fram & marktaeekan mun & milli hopa hvad vardar hversu tilbdin ungmennunum
fannst pau vera fyrir flutning pegar ad honum kom.

Yfirfersludasetiun

Litid er & yfirfersluferlid sem prju prep; pad hefst med undirbuningi i
barnapjonustu, pvi nast kemur flutningurinn sjalfur og sidasta prepid er
adlogun i fullordinspjonustu (Rapley og Davidson, 2010; Watson 2005).
/Eskilegt er ad byrja undirbning i barnapjonustu snemma eftir skyrri og
markvissri aztlun. Gera parf rad fyrir ad ungmenni purfi sérstakan studning og
umonnun i ad minnsta kosti tvo ar eftir flutninginn til ad adlagast og 6dlast
aukio sjalfstedi (Rapley og Davidson, 2010). Samkvemt Royal College of
Nursing (2013) er undirbdningi i barnapjonustu skipt i prju stig eftir aldri. A
hverju stigi er unnid ad markmidum sem & ad vera buid ad na i lok hvers peirra.
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Stigandi er i verkefnum og ef ungmenni na markmidum allra stiga &ttu pau ad
hafa n&o téluverdu sjalfstaedi og getu til ad taka abyrgd & eigin heilsu. Aldur
ungmenna & hverju stigi fyrir sig er adeins til vidmidunar en mikilvaegt er ad
undirbaningur sé eins einstaklingsmidadur og hagt er. Hjukrunarfreedingar a
gongudeild barna & LSH hafa atfeert og lagad vidfangsefni hvers stigs ad
islenskri heilbrigdispjonustu. Stigin skiptast i byrjunarstig frd& 11-14 éara,
midstig fra 15-17 &ra og lokastig fra 1820 ara.

Préun yfirfeerslu a islandi

I 16gum um heilbrigdispjonustu segir i fyrstu grein ad ,,allir landsmenn skulu
eiga kost a fullkomnustu heilbrigdispjénustu, sem & hverjum tima eru tok 4 ad
veita til verndar andlegu, likamlegu og félagslegu heilbrigdi“ (Log um
heilbrigdispjonustu nr. 40/2007). Samkvaemt skyrslu sem gefin var Gt & vegum
Landlaeknisembaettisins ario 2001 er vannotkun & leknispjénustu og
fyrirbyggjandi heilbrigdispjénustu mest hja ungu folki & aldrinum 18-24 ara
(Runar Vilhjalmsson, Olafur Olafsson, Jéhann Ag. Sigurdsson og Tryggvi Por
Herbertsson, 2001).

A lslandi er midad vid ad einstaklingar tilheyri fullordinspjonustu vid 18
ara aldur. Eins og hefur komid fram syna rannsoknir og reynsla ad &4 pessum
aldri dregur oft ir metingu i reglubundid eftirlit innan heilbrigdiskerfisins og
eykur pad hettu & fylgikvillum sem ryra lifsgadi og eru dyrir fyrir pjodfélagid.
Misjafnt er hvernig stadid er ad yfirferslu ungmenna med langvinnan
heilsuvanda hér & landi. | sumum tilvikum heldur ungt folk afram ad s&kja
pjonustu barnadeilda eitthvad fram yfir tvitugt (Berg-Kelly, 2010;
Velferoarraouneytio 2011).

A arunum 2007-2011 var stigid skref i pa att ad baeta gaedi hjukrunar & LSH
og efla samstarf vid skjolstedinga og fjolskyldur peirra pegar
fjolskylduhjukrun samkvaemt Calgary-likaninu var innleidd & 6llum deildum
spitalans. Calgary fjolskyldumats- og medferdarlikanid byggir &
hugmyndafraedi fjolskylduhjakrunar, gagnryndri pekkingu, klinisku starfi og
traustum fraedilegum grunni. Ekki er ljost hvernig innleidingin hefur tekist &
einstokum deildum en rannsoknir & akveonum svidum LSH benda til ad par
sem fjolskylduhjdkrun er stundud markvisst upplifi skjolsteedingar og
adstandendur peirra aukinn studning (Christer Magnusson, 2009).
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| september 2010 var skipadur starfshopur & vegum paverandi
heilbrigdisradherra & islandi sem atti ad leita leida til ad baeta heilbrigdi og
heilbrigdispjonustu ungs folks a aldrinum 14-23 &ra. Hopurinn samanst6d af
atta einstaklingum med sérfreedipekkingu & heilbrigdis- og félagsvisindasvidi.
I skipunarbréfi heilbrigdisradherra kom medal annars fram ad porf veeri 4 ad
hlta betur ad pessum hdpi og leggja sérstaka aherslu a g6da, adgengilega og
samfellda heilbrigdispjonustu. I skyrslu hopsins er greint fra skorti & samhaefdri
pjonustu fyrir born og ungmenni med langvinn heilsuvandamal. L6go er
ahersla & ad standa purfi sérstaklega vel ad yfirferslu og ad vinna purfi ad
Urb6tum i samradi vid pa sem veita pjénustu og pa skjolstedinga sem njota
hennar (Velferdarraduneytid, 2011).

Sérstakar deildir eda mottokur fyrir unglinga eru ekki starfraektar hér a
landi. Sérstok yfirfeersludztlun er ekki felld inn i starfsemisasetlun LSH og pvi
er mismunandi & milli deilda og fagadila hvernig stadid er ad flutningi i
fullordinspjonustu. Hann fer oft pannig fram ad barnaleknir unga
einstaklingsins bidur laekni i videigandi sérgrein fullordinspjénustu ad taka
vidkomandi ad sér, an samrads vid adra fagadila, ungmennid eda fjélskylduna.
I mérgum tilvikum er enginn farvegur fyrir hendi i fullordinspjonustu pegar
kemur ad flutningi Ur heilbrigdispjénustu barna og ekki eru starfraekt teymi
mismunandi fagstétta sem par taka vid. Flutningur sem byggdur er &
6formlegum samskiptum milli leekna eda annars heilbrigdisstarfsfolks er
liklegur til ad mistakast. Samvinna mismunandi fagstétta skilar
skjélsteedingum bestum arangri og pvi parf ad leita allra leida til ad stofna til
teymisvinnu med adkomu flestra heilbrigdisstétta sem pannig audveldar og
beetir yfirfersluferlid (Elisabet Konradsdottir, 2012).

A starfsarinu 2012—-2013 var eitt af meginverkefnunum & LSH ad auka
oryggi sjuklinga og vinna ad umbo6tum i verkferlum. Eitt af meginverkefnunum
i fagrédi barnahjukrunar i samstarfi vid hjukrunarfreedinga & géngudeild barna
LSH petta starfsar var ad greina vandkveadi vegna yfirferslu og ad vinna ad
leidum til arbéta. 1 kjolfarid hofu hjukrunarfredingar & gongudeild barna ad
préa og laga ad islenskri heilbrigdispjonustu leidbeiningar, fraedsluefni,
vinnuplogg, gétlista og verkferla vid yfirferslu. Mest var studst vid efni fra
Royal College of Nursing (Elisabet Konradsdéttir, 2012). Samkvemt
Elisabetu Konradsdottur, sérfredingi i barnahjukrun & gongudeild barna LSH
(munnleg heimild, 2. febrtar 2016), hafa hjukrunarfreedingar og salfreedingur
& gongudeild barna enn fremur pjalfad faerni sina i vidtélum vid ungmenni med
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pvi ad sekja namskeid i &hugahvetjandi samtdlum og tekid patt i vinnusmidju
um kynheilbrigdi. Megintilgangur samtalanna er ad auka vitund ungmenna um
eigin heilsutengdar parfir og efla sjalfstedi peirra. 1 samtolunum er
ungmennum bodid upp a umraedu um vidfangsefni sem snerta heilsuvanda
peirra, svo sem sélfélagslegan studning, dzetlun um ndm og starf, kynheilbrigdi,
sjalfsteeda heilbrigdishegdoun, ad vera sinn eigin malsvari og heilsu og lifsstil.
Hversu djupt og itarlega farid er i hvert vidfangsefni er had aldri ungmenna.

Undirbuningur fyrir flutning ungmenna i fullordinspjonustu LSH hefur
hingad til verid i hvad bestum farvegi hja bérnum med sykursyki og
lungnasjukdoma en par eru haldnir pverfaglegir yfirfeerslufundir pegar porf er
4. Fyrir um fimm arum var unnid ad yfirferslu fjolfatladra barna & LSH.
Verkefnid potti ad mestu leyti takast vel. beir sem ad verkefninu komu telja p6
ad til ad auka skilvirkni purfi hlutverk hjakrunarfraedinga i fullordinspjénustu
ad vera skyrara. Rannsoknir og gagnreynd pekking sem liggur til grundvallar
yfirfeerslu byggir fyrst og fremst & reynslu og vidhorfum hjdkrunarfreedinga i
barnapjonustu. Hjakrunarfreedingar i fullordinspjonustu purfa ad setja pessi
mal i betri farveg og nyta pau sem teekifeeri til ad préa aukid sjalfstedi i starfi
med parfir skjdlsteedinga ad leidarljosi.

Anna Sigrun Ingimarsdottir (2010) skrifadi heimildaritgerd til BA-profs i
Félagsradgjafardeild Haskola islands (HI) par sem han skodadi adldgun
langveikra ungmenna ad breyttu spitalaumhverfi. Ut fra nidurstddum
ritgerdarinnar dré hofundur pa alyktun ad adferdir, hugmyndir og pekking
félagsradgjafarinnar eigi vel vid pegar kemur ad adlégun ungmenna ad
flutningi i fullordinspjonustu. Nidurstddurnar stydja pa tilgatu ad samvinna
mismunandi fagadila audveldi og beeti yfirfersluferlid.

I lokaverkefni til BS-profs i Hjukrunarfraedideild Hi arid 2012 gerdu
Arnfridur Silja Gylfadéttir og Birna Hronn Bjornsdottir fraedilegt yfirlit um
yfirferslu ungmenna med langvinnan heilsuvanda ar heilbrigdispjonustu barna
yfir i heilbrigdispjonustu fullordinna. Nidurstddur peirra undirstrika mikilveegi
einstaklingsmidadrar yfirferslu og ad notast sé vid verkferla sem byggja &
gagnreyndri pekkingu. Hofundar benda jafnframt & ad islenskar rannsoknir &
yfirfeerslu séu af skornum skammti. Til ad draga Ur hindrunum vid yfirferslu
er mikilveegt ad fleiri rannsoknir verdi gerdar & reynslu islenskra ungmenna
sem flust hafa ar heilbrigdispjonustu barna yfir i heilbrigdispjénustu
fullordinna.
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Kafli 3 — Aoferoafraoi

I kaflanum verdur greint fra adferdafreedi rannsoknarinnar. Fyrst er fjallad
almennt um rannsoknaradferdina og sidan greint fra Vancouver-skélanum i
fyrirbaerafreedi og fjallad um vidtdl sem rannsoknaradferd. pvi nast verdur
greint fra pyoi og Urtaki rannsoknarinnar, gagnaséfnun og gagnagreiningu. Ad
lokum er fjallad um sidfreaedi, réttmeeti og areidanleika rannséknarinnar.

Rannsoknaraofero

Rannséknaradferdin var valin & grundvelli rannsdknarspurningarinnar og pvi
var notud eigindleg, fyrirbaerafradileg adferd. I eigindlegum rannséknum er
ahersla 16g0 & ad lysa reynslu falks eins og patttakendur sjalfir upplifa hana og
leitad er ad kjarnanum i sammannlegri reynslu. Mikilveegt er ad patttakendur
séu félk sem hefur persénulega reynslu af pvi fyrirbeeri sem rannsaka & og hafi
ahuga og getu til ad lysa reynslu sinni (Sigridur Halldorsdéttir, 2013).

Margar adferdir eru til innan eigindlegra rannsékna og fyrirbaerafradin er
ein peirra. Fyrirberafraedi er heimspekistefna og rannsoknaradferd sem kom
fram & 20. 6ld. HOn midar ad pvi ad koma auga a mynstur i hugsun og
pankagangi. Um er ad reeda akvedna fordémalausa nalgun vardandi hugsun og
skilning folks. Vidfangsefnio getur verid hvadeina sem einstaklingar reyna og
upplifa. Markmid fyrirbeerafreedi er ad lysa, skilja og tdlka merkingu
einstaklinga af akvedinni reynslu eda fyrirbeeri i lifi peirra en ekki ad setja fram
kenningar sem skyra orsakasamhengi. A sidari arum hefur ahrifa
fyrirbeerafraedi geett i auknum meeli & ymsum svidum til deemis i hjukrunarfraedi
(Sigriour Halldoérsdottir, 2013).

| fyrirbaerafraedilegum rannsoknum er misjafnt hversu marga einstaklinga
parf ad reeda vid en midad er vid 5-15 manns eda par til mettun er ndd. Mettun
er pegar rannsakandi hettir ad heyra eitthvad nytt um fyrirbeerid sem hann er
ad rannsaka. Adalatridido er ad neegilega margir séu i Grtakinu til ad svara
rannsoknarspurningunni traverduglega. Ef patttakendur eru of fair er erfitt ad
yfirfeera pekkinguna & steerri hop. Ef patttakendur eru of margir verda vidtélin
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yfirbordskennd pvi varla gefst timi til ad kafa djapt i reynsluheim hvers og eins
(Brinkmann og Kvale, 2015; Sigridur Halldérsdottir, 2013).

Vancouver-skoélinn i fyrirbaerafraedi

Vancouver-skélinn i fyrirbaerafreedi hefur pad markmio ad auka skilning a
mannlegum fyrirbeerum, medal annars i peim tilgangi ad bata mannlega
pjonustu eins og heilbrigdispjonustu. Leitast er vid ad skilja einstaklinginn i
pbvi samhengi sem hann er staddur hverju sinni. Aherslan er & ad sérhver
einstaklingur sjai heiminn med sinum augum og ad syn hans motist af fyrri
reynslu og eigin tulkun & reynslunni. Rannsakandi parf ad eiga i samreedu vid
einstaklinga sem hafa tiltekna reynslu til ad geta myndad heildstaeda mynd i
eigin huga af fyrirbaerinu. Rannsoknarferli Vancouver-skélans er i tolf
meginprepum (tafla 3) sem notud eru til studnings vid vinnslu rannsékna. |
hverju prepi er farid endurtekid i gegnum sjé meginpetti sem byggjast a
vitreenni hugsun (mynd 2): ad vera kyrr, ad igrunda, ad koma auga a, ad velja,
ad tulka, ad rada saman og ad sannreyna (Sigridur Halldérsdottir, 2013).

e ——

A9 vera kyrr
—

Ad

sannreyna AQ igrunda

Ad rada Ad koma
saman auga a

Ad velja

Mynd 2 Vitraent vinnuferli Vancouver-skdlans i fyrirbeerafraedi (Sigriour
Halldorsdottir, 2013, bls. 285).
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Tafla 3 Tolf prep Vancouver-skolans (Sigridur Halldorsdottir, 2013,

bls. 286) og hvernig

beim var fylgt i rannsékninni.

Prep i rannséknarferlinu

Pad sem var gert i rannsokninni

Prep 1. Val & samraeduféldgum
(Grtakid).

patttakendur voru 11 ungmenni sem
uppfylltu skilyrdi fyrir patttoku. beir voru
valdir med tilgangsurtaki.

prep 2. Undirbaningur hugans
(adur en samraedur hefjast).

Rannsakandi igrundadi fyrirframgerdar
hugmyndir um fyrirberid og setti paer
medvitad til hlidar.

prep 3. batttaka i samraedum
(gagnasofnun).

Tekid var eitt vidtal vio patttakendur fyrir
utan ad tvo vidtol voru tekin vid tvo peirra.

prep 4. Skerpt vitund vardandi
hugmyndir og hugtok.

Viatolin voru hljéoritud og skrifud ordrétt
upp. Unnid var samhlida ad gagnasdfnun og
gagnagreiningu.

Prep 5. Pemagreining (kdoun).

Vidtdlin voru lesin endurtekid af
rannsakanda og leidbeinendum til ad greina
kjarnann i frasdgn hvers patttakanda. Greind
voru yfir- og undirpemu.

prep 6. Ad smida greiningarlikan
fyrir hvern pétttakanda.

Rannsakandi og leidbeinendur fundu rauda
pradinn i frasdgn hvers patttakanda, drégu
fram meginpemun i fraségnum peirra og
gerdu greiningarlikan fyrir hvern og einn.

brep 7. Stadfesting & hverju
greiningarlikani med vidkomandi
patttakanda.

Haft var samband vid péatttakendur og
greiningarlikan hvers og eins borid undir
vidkomandi. beir stadfestu allir talkunina.

prep 8. Heildargreiningarlikan er
smidad ur 6llum einstaklings-
greiningarlikénunum.

Rannsakandi og leidbeinendur baru saman
greiningarlikdn hvers og eins patttakanda og
smidudu eitt heildargreiningarlikan med
sameiginlegum pemum.

prep 9. Heildargreiningarlikanid
borid saman vid
rannséknargdgnin (ritudu
vidtolin).

Rannsakandi og leidbeinendur lasu 6ll
vidtdlin yfir aftur og baru pau saman vid
heildargreiningarlikanid til ad tryggja
samrami i nidurstéounum.

prep 10. Adalpema sett fram sem
lysir fyrirbaerinu (nidurstéounum)
i hnotskurn.

,»Madur er bara taningur 18 ara“ - upplifun
ungmenna med langvinn likamleg
heilsuvandamal af flutningi fra barna-
pjonustu til fullordinspjonustu Landspitala.

prep 11. Stadfesting &
heildargreiningarlikani og
adalpema med einhverjum
vidmalendum.

Haft var samband vid tvo pétttakendur og
heildargreiningarlikanid og adalpema borid
undir pa. beir voru sammala talkun
rannsakanda.

Prep 12. Nidurstodur
rannsoknarinnar skrifadar upp
pannig ad raddir allra heyrist.

Traverdugleiki nidurstadna var aukinn med
pvi ad vitna beint i patttakendur {
nidurstddukaflanum. Tryggt var ad rodd allra
heyradist.

33




Viotol i eigindlegum rannséknum

Samradur eru undirstada mannlegra samskipta. I gegnum par kynnist folk og
leerir af reynslu hvers annars. Samreaedur i fyrirbarafredilegum rannsoknum
eru gjarnan i formi vidtala. Rannséknarvidtol eru 6lik almennu spjalli par sem
pau hafa skyran tilgang og parfnast ndkveems undirbdnings. Tilgangur peirra
er ad afla nyrrar pekkingar 4 dkvednum fyrirbaeerum. Gengid er Ut fra pvi ad
pekking sé sameiginlegur skilningur sem proast i samskiptum rannsakanda og
patttakanda. 1 vidtdlunum er 16gd ahersla & ad skilja reynslu adur en reynt er
ad utskyra hana & visindalegan hatt. Reynt er ad na dypt i umfjéllun um
vidfangsefnid og pad er skodad fra 6likum sjonarhornum til ad na fram eins
morgum  blebrigdum og mogulegt er. Grundvallaratridi vid toku
rannsoknarviotala er ad pétttakendur geti tjado sig sem frjalsast innan pess
ramma sem tilgangur og rannsoknarspurning setja (Brinkmann og Kvale,
2015; Helga Jonsdottir, 2013).

Hid eigindlega rannsdknarviotal ber med sér akvedid valdadjafnveegi.
Hlutverk rannsakanda er ad spyrja og péatttakanda ad svara. Rannsakandi
hvetur til og stjornar samtalinu i samraemi vid ahugasvid rannsoknar, spyr
spurninga, fylgir peim eftir med 6drum spurningum, lykur vidtalinu og ber
abyrgd 4 ad tulka pad og greina. I vidtolum getur rannsakandi virst patttakandi
med pvi ad taka patt i umraedunni en jafnframt er hann ad fylgjast med
vidmalanda sinum (Brinkmann og Kvale, 2015).

Rannsakandinn er meeliteekid og parf ad bla yfir akvednum sjalfsskilningi,
g6ari samskiptahaefni og skilningi & 6dru folki. Hann parf ad hafa gdda
pekkingu og ahuga & vidfangsefninu, géd tok & vidtalsteekninni og leggja
aherslu & umraedur sem hjalpa til vid ad svara rannsdknarspurningunni. Viomot
rannsakanda hefur mikio ad segja fyrir framgang vidtala. Hann parf ad syna
patttakanda virdingu og vidurkenna vidhorf hans, vera nsemur, syna samhygd
og leggja sig fram um ad skilja pad sem sagt er. patttakandi parf ad geta treyst
pvi ad rannsakandi fari vel med peer upplysingar sem hann veitir honum
(Brinkmann og Kvale, 2015; Helga Jonsdottir, 2013).
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Sjo stig vidtalsrannsdkna

Til ad audvelda skilning & vidtalsferlinu er pvi skipt upp i sjé mismunandi stig.
PG bera ad lita & ferlid sem hringréas par sem farid er fram og til baka & milli
stiga, allt eftir pvi hvernig rannséknin préast (Brinkmann og Kvale, 2015).

MG6tun rannsoknarspurningar: Adur en hafist er handa vid ad taka vidtél
parf ad setja fram tilgang rannsoknar, skyra hugmyndafredina og skilgreina
hugtok vidfangsefnisins. pad parf ad vera skyrt hvad & ad rannsaka og hvers
vegna adur en akvedio er hvernig a ad rannsaka pad. Til ad auka vidsyni sina
parf rannsakandi ad lesa sem mest um freedilegan bakgrunn vidfangsefnisins.
GA&0 rannsdknarspurning studlar ad aukinni pekkingu & viofangsefninu og
hvetur til godra samraedna & medan vidtali stendur. Rannsakandi parf jafnframt
ao gera sér grein fyrir hvad hann etli ad gera vid nidurstédurnar (Brinkmann
og Kvale, 2015). Hann parf ad atta sig & eigin hugmyndum um fyrirbaerid en
sidan leggja peer til hlidar &dur en farid er inn i samraedurnar. betta er gert svo
ad rannsakandi sé feer um ad taka vid nyrri syn sem hann 6dlast i samraedunum
(Sigridur Halldorsdottir, 2013).

Aztlunargerd: Velja parf rannsoknaradferd sem pjonar tilgangi
rannsoknar. RannsOknaradferdin hefur ahrif a alla peetti rannséknar.
Akjosanleg adferdafredi reedst af pekkingunni sem @tlad er ad afla og
sidferdislegum pattum rannsoknar (Brinkmann og Kvale, 2015). [ freedum
Vancouver-skolans er malt med pvi ad rannsakandi haldi rannsdknardagbok.
I hana eru skrédar dagsetningar a vidtélum, eigin hugmyndir, hugrenningar og
onnur hagnyt atridi er geetu gagnast vid rannséknina. Rannsakandi parf ad setja
akvedinn timaramma um rannsoknina og gera sér grein fyrir peim Grreedum
sem hann geti purft ad gripa til eins og namsleyfi og fjarmagni (Sigridur
Halldérsdottir, 2013).

Vidtalio: Viotalio er tekio med akvedna vidtalstekni ad leidarljosi og i
samhengi vid pa pekkingu sem verid er ad leita eftir. Medan vidtalid stendur
yfir er mikilvaegt ad rannsakandi sé medvitadur um hvernig samskipti eigi sér
stad & milli hans og péatttakanda (Brinkmann og Kvale, 2015). Hlustun
rannsakanda skiptir htfudmali en virk hlustun hvetur patttakanda til ad tala
6hindrad an inngripa fra rannsakanda. Virka hlustun m4 skilgreina sem péa
feerni ad skilja badi tilfinningar og pad sem viomelandi tjair, asamt pvi ad
endurvarpa til hans med eigin ordum hvad rannsakandi telur ad hann eigi vid.
[ vidtolum krefjast samraedurnar allrar athygli rannsakanda sem leggur sig fram
vid ad mynda tengsl vid pétttakanda og syna honum &huga, virdingu og
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skilning. pétttakandi er bedinn um ad lysa reynslu sinni eins og kostur er og
hugleida merkingu reynslunnar (Sigridur Halldérsdattir, 2013).

Umritun gagna: Rannsdknargdgn i vidtali eru hid talada ord sem er
umbreytt i texta vid gagnaurvinnslu. Hafa parf i huga ad oft er erfitt ad koma
hinu O6sagda til skila i texta, svo sem raddbeitingu, blaebrigdum og
likamstjaningu. Mikilveegt er ad velja pa umritunaradferd sem pjonar best
tilgangi rannsoknar (Brinkmann og Kvale, 2015).

Gagnagreining: Val & videigandi adferd vid gagnagreiningu er had tilgangi
og vidfangsefni rannséknar. Greiningaradferd er valin &dur en gagnaséfnun
hefst (Brinkmann og Kvale, 2015). | Vancouver-skolanum er 16gd &hersla 4 ad
unnid sé samhlida med gagnasdfnun og gagnagreiningu. Med pvi méti er reglu
komid & peer hugmyndir sem pegar hafa verid motadar. Greining gagnanna
byggist a tulkunarfreedi par sem hinn ritadi texti er lesinn tvisvar til prisvar
sinnum til ad na heildarmyndinni. Rannsakandi spyr sig: ,,hver er raudi
pradurinn i pvi sem patttakendur hafa verid ad segja? betta krefst fullrar
athygli rannsakanda, rékhugsunar og innszis (Sigridur Halldérsdottir, 2013).

Stadfesting: Gedi vidtals er metid at fra réttmeati, areidanleika og
triverdugleika nidurstadna. Areidanleiki segir til um hversu traustar
nidurstddurnar eru. Réttmeeti segir til um hversu nalegt nidurstédurnar eru
raunveruleikanum og hvort verid sé ad rannsaka pad sem etlunin var ad
rannsaka. Rannsakandi parf stddugt ad velta fyrir sér hvort allt sé rétt skilid og
hver sé raudi pradurinn i frasdgninni (Brinkmann og Kvale, 2015). |
Vancouver-skolanum er traverdugleiki rannsoknar aukinn med pvi ad bera
nidurstéournar undir patttakendur (Sigriour Halldérsdottir, 2013).

Birting nidurstadna: Adferdafraedi rannsdknar og nidurstdéour eru kynntar
samkvaemt visindalegum viomidum. Vid birtingu er sidfraedi rannséknar hofd
ad leidarljosi og nidurstddur eru settar fram & skiljanlegu mali (Brinkmann og
Kvale, 2015). begar skrifadar eru upp nidurstddur innan Vancouver-skolans er
pbess krafist ad rodd allra patttakenda heyrist. bad er gert med pvi ad vitna i alla
péatttakendur & eins traverdugan og areidanlegan hatt og hegt er (Sigridur
Halldérsddttir, 2013).
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byoi og urtak

patttakendur i rannsokninni voru valdir med tilgangsurtaki en su Urtaksadferd
er oftast notud i fyrirberafreedilegum rannsoknum. Tilgangsurtak byggir &
peirri hugmynd ad rannsakandi geti vegna pekkingar sinnar & pydinu valid
Urtak sem er lysandi fyrir pydid og hentar best markmidi rannséknarinnar
(Katrin Blondal og Sigriour Halldérsdottir, 2013). Sérfreedingur i barnahjikrun
4 gongudeild barna LSH adstodadi vid val & patttakendum at fra pekkingu sinni
a4 pydinu og tryggdi ad peir veeru valdir med tilliti til andlegrar og
vitsmunalegrar getu.

pydi rannsOknarinnar var ungmenni med langvinn likamleg
heilsuvandamal sem héfou flust fra barnapjonustu til fullordinspjonustu LSH.
Skilyrdi fyrir vali i (rtak voru ad einstaklingar veeru i argéngum 1990-1996,
hefdu greinst ad minnsta kosti premur manudum fyrir 18 ara aldur med
langvinnt likamlegt heilsuvandamal, hefdu flust a milli pjénustusvida og hefdu
ahuga og andlega og vitsmunalega getu til ad tja sig um upplifun sina. I dag er
moérgum einstaklingum gefid 4akvedid svigram til ad flytja yfir i
fullordinspjénustu og pvi voru yngri argangar ekki teknir med. Langflestir hafa
po flust & milli svida um 20 &ra aldur. Akvedid var ad taka ekki eldri arganga
med i rannsokninni pvi heetta vaeri & ad raskandi paettir, eins og aukin fjarlaegd
og timalengd fréa atburdinum, heféu ahrif & nidurstéournar og paer myndu pvi
siour endurspegla stdduna eins og hun er i dag.

Gagnasofnun og gagnagreining

Gagnasofnun byggdi 4 opnum vidtélum. Tekid var eitt vidtal vid niu
péatttakendur og tvo vidtdl vid tvo patttakendur. Lengd vidtala var 45-75
minGtur. Vidtolin foru fram i einrmi og naedi i vidtalsherbergi & LSH. Tryggt
var ad engin utanadkomandi truflun yrdi og rannsakandi lagdi sig fram um ad
skapa pegilegt andramsloft. batttakendur voldu tima fyrir viotolin. Fyrsta
spurningin var opin og i takt vid rannsoknarspurninguna. Mettun fér ad fast
eftir viotol vid niu patttakendur. Til ad na fram dypt i samraedurnar var studst
vid viotalsramma (fylgiskjal I). Vidtolin voru hljodritud og afritud ordrétt og
sidan greind samkveemt greiningaradferd Vancouver-skélans.
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Siofraoi rannsoknar

AJ halda trunadi vid patttakendur og geeta hags peirra i hvivetna er
grundvallaratridi i Ollum rannséknum. Mikilveegt er ad kynna fyrir
patttakendum hvernig rannsoknin fer fram, Gt 4 hvad han gengur og hvad
verdur gert vid nidurstddurnar. pPatttakendur purfa ad taka patt i rannsokninni
af fasum og frjdlsum vilja (Sigurdur Kristinsson, 2013). Sidfredi i
vidtalsrannsoknum skiptir miklu mali par sem vidfangsefnid er gjarnan
vidkvaemt og beinist ad pvi ad rannsaka persénulegt lif folks (Brinkmann og
Kvale, 2015). I vidtalsrannsoknum parf ad huga ad sidfraedinni i gegnum allt
rannsOknarferlid. Hvernig til tekst er ad miklu leyti komid undir
sidferdisvitund rannsakanda. Hann parf medal annars ad kunna ad bregdast vid
Ovaentum adstedum & videigandi hatt. Hér fyrir nedan er greint fr4 peim
siofraedilegu pattum sem Brinkmann og Kvale (2015) benda & ad purfi ad hafa
i huga & hverju rannsoknarstigi fyrir sig.

Motun rannsoknarspurningar: Tilgangur vidtals skal ekki adeins hafa
visindalegt gildi heldur einnig mida ad frampréun eda Urb6tum & peim
mannlegu adsteedum sem eru rannsakadar.

Aztlunargerd: Afla parf upplysts sampykkis, tryggja trinad vid
patttakendur og akveda til hvada Urraeeda gripa & ef vidtalid reynist patttakanda
erfitt.

Vidtalid: | vidtalinu parf stédugt ad huga ad pvi hvernig patttakanda lidur.

Umritun gagna: Halda skal trinad vid patttakendur vid umritun gagna og
tryggja ad textinn stydji frasogn peirra.

Gagnagreining: Greining vidtals parf ad vera i samremi vid frasdgn
patttakanda og koma innihaldi vidtalsins vel til skila. Pad eykur einnig
sidferdislegt gildi rannsdknar pegar leitad er eftir liti patttakenda a tulkun
samreedanna.

Stadfesting: Huga parf ad ahrifum rannsakanda & nidurstddurnar. bad er
sioferdisleg abyrgd hans ad nidurstédur rannsoknar séu eins réttmeetar og
areioanlegar og mogulegt er. Forsenda pess er ad vel hafi verid vandad til
vidtalanna.

Birting nidurstadna: Halda parf trinadi vid patttakendur og huga ad pvi
hvada hugsanlegar afleidingar birtingin geti haft fyrir pa og pann hop sem peir
tilheyra.
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Fengid var leyfi fyrir framkvemd rannsoknarinnar hja Sidanefnd LSH
(fylgiskjol 1V og V), framkvaemdastjora lekninga & LSH (fylgiskjal V1) og
framkvemdastjora kvenna- og barnasvids LSH (fylgiskjal V1), skv. Ilogum um
réttindi sjuklinga nr. 74/1997 og reglugerd um visindarannséknir &
heilbrigdissvidi nr. 286/2008. Rannsoknin var tilkynnt til Persénuverndar, skv.
16gum um persénuvernd og medferd persénuupplysinga nr. 77/2000 (fylgiskjal
VIII).

patttakendur rannséknar voru upplystir beedi simleidis og i kynningarbréfi
(fylgiskjal 11) um hvers konar rannsékn um veeri ad reda. Peir fengu
kynningarbréf send med tdélvuposti fyrir vidtolin par sem framgangi
rannsoknar var lyst og peim kynntur réttur sinn. Rannsakandi gekk ur skugga
um ad patttakendur skildu edli vidtalsins &dur en pad byrjadi og fékk
undirskrift peirra fyrir upplystu sampykki (fylgiskjal I11). Til ad tryggja
nafnleynd gaf rannsakandi patttakendum ny néfn, passadi ad engum veeri lyst
pannig ad haegt veeri ad rekja lysinguna til viokomandi persénu og i sumum
tilvikum var stadhattum eda ordalagi breytt litillega, an pess ad pad hefdi
efnislega ahrif & frasogn vidkomandi. HIjodritudum og vélritudum gégnum var
eytt ad lokinni vinnslu.

Réttmeeti og areidanleiki rannsoknar

Réttmaeti og areidanleiki i eigindlegum rannséknum er had adferoafraedilegri
pekkingu og feerni rannsakanda, nemi hans og heidarleika. Hann parf ad gera
sér grein fyrir eigin reynslu og bakgrunni og pvi hvada hagsmuni hann hefur
af rannsokninni. Hann parf ad setja eigin vidhorf eins mikid til hlidar og hann
getur og tdlka nidurstddur sinar a traverduglegan hatt. Hann parf ad athuga
gaumgefilega allar 6gnanir vid réttmeeti rannsoknarinnar. Med pessu hugarfari
verdur réttmeetisferlid ad rannsoknarferli i sjalfu sér par sem spyrjandi
hugarfari er stoduglega vidhaldid: ,,Hef ég skilid petta rétt?* | vidtali parf
rannsakandi ad fylgja eftir svérum pétttakanda med pvi ad spyrja nanar Gt i
pau. Hann parf ad talka svorin @& medan vidtali stendur og leita eftir
stadfestingu fra patttakanda. Rannsakandi & frumkveedi ad pvi ad meta
nidurstédur gagnaurvinnslu og setja peer fram & gagnryninn og uppbyggilegan
héatt. Hann vinnur eigi ad sidur med patttakendum vid ad meta nidurstédurnar
og tryggir pannig réttmeeti tulkunar gagnanna (Brinkmann og Kvale, 2015;
Sigridur Hallddrsdottir og Sigurlina Davidsdottir, 2013).
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Réttmeeti rannsdkna byggir einnig & peim tima sem pétttakendur hafa til ad
tja sig, hve vel peir na ad tja sig, hvort peir tali ad eigin frumkvaedi og i
einlaegni, hversu langan tima peir f4 til ad tja sig og hvort tjaning peirra
endurspegli pad merkingu sem verid er ad rannsaka. Ef viotal er tekid adur en
patttakandi hefur unnid Ur reynslu sinni er hetta 4 ad fraségn hans verdi
ruglingsleg. Sannleikurinn er bundinn vid patttakendur en er ekki skilgreindur
& grunni rannsoknar (Helga Jonsdottir, 2013).

Hinn fullkomni patttakandi er ekKki til. pad liggur misvel fyrir folki ad tja
sig en verkefni rannsakanda er ad virkja og hvetja patttakendur til frasagna. Ef
vel tekst til getur vidtal vid nanast hvern sem er aukid rikulega pekkingu a
umraeddu fyrirbeeri. Gaedi vidtala felst i styrk og gildi pekkingarinnar sem pau
skapa (Brinkmann og Kvale, 2015).

Til ad sannreyna nidurstddur og auka réttmeeti rannséknarinnar var unnid
eftir prepum Vancouver-skélans. bad eykur einnig réttmeti rannsoknar ad
tveir leidbeinendur, sem eru reyndir hjukrunarfreedingar og rannsakendur, lasu
oOll viotolin og toku patt i gagnagreiningu i gegnum samraedur og igrundun.
Rannsdknargdgn voru greind um leid og peim var safnad til ad 1jost veeri hvada
pekking hefdi safnast og hvada paetti pyrfti ad skoda nanar. batttakendur voru
valdir med pad ad markmidi ad svara rannsoknarspurningunni og sérfreedingur
i barnahjakrun & géngudeild barna LSH adstodadi vid valid. L6go var &hersla
a ad peir vaeru godir fulltruar fyrir pydid. Til ad auka traverdugleika og geeta
pess ad rannsdknargdgnin veeru rétt skilin voru nidurstédurnar bornar undir
patttakendur.
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Kafli 4 — Niourstoour

I kaflanum verdur leitast vid ad svara rannsoknarspurningunni: Hver er
upplifun ungmenna med langvinn likamleg heilsuvandamal af flutningi fra
barnapjonustu til fullordinspjonustu LSH? 1 upphafi eru patttakendur kynntir
og fjallad um heildarnidurstédur rannséknarinnar. bvi naest eru nidurstéour
kynntar i formi greiningarlikans og i ritudu mali lid fyrir lid. baer eru flokkadar
i meginpemu og undirpemu sem taka mid af rannséknarspurningunni. Ad
lokum er birt samantekt & nidurstddum rannsoknarinnar.

Kynning a patttakendum

patttakendur rannsdknarinnar voru 11 ungmenni a aldrinum 20-26 ara, sjo
konur og fjorir karlmenn, sem hoféu flust fra barnapjonustu til
fullordinspjénustu LSH. bau voru & aldrinum 18-20 &ra pegar pau fluttu yfir i
fullordinspjénustu. bad eru atta ar sidan ungmennid sem hefur verid lengst i
fullordinspjénustu flutti yfir og eitt ar sidan ungmennid sem hefur verio styst i
fullordinspjénustu flutti. Rannsakandi gaf ungmennunum ny néfn til ad vernda
nafnleynd. Ungmennin tilheyra ymsum sérgreinum LSH en fimm peirra glima
vid fleiri en einn sjukdom. Heilsuvandamal peirra eru tengd meltingu, nyrum,
lifur, lungum, innkirtlum, stodkerfi, 6namiskerfi, hjarta og bl6dmyndun.
Reynt var ad f4 ungmenni i rannsdknina Gr hopi einstaklinga med
taugasjukdoma, fatlanir og krabbamein en pad gekk ekki. Fimm péatttakendur
voru nyfeeddir pegar heilsuvandinn var greindur en hinir greindust & aldrinum
7-16 ara. beir hafa allir purft ad leggjast inn & barnadeild, misoft og i mislangan
tima. | dag gengur agatlega ad halda sjikdémseinkennum nidri hja éllum
nema tveimur. Fjogur ungmennanna hafa purft ad leita til Bradamottoku
fullordinna vegna versnunar & heilsuvandanum og i framhaldinu purft ad
leggjast inn & fullordinsdeildir. Patttakendur eiga pad allir sameiginlegt ad fa
godan stuoning fra foreldrum.
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Niourstoour rannsoknar

,,Madur er bara taningur 18 ara“ — upplifun ungmenna med langvinn likamleg
heilsuvandamal af flutningi frd barnapjonustu til fullordinspjonustu
Landspitala er adalpema rannsdknarinnar. ,,Petta er hluti af pvi ad fullordnast
en madur er samt ekkert fullordinn pegar madur er 18 ara ... ,,... madur er
nattarulega taningur enn pa ... ,,petta er alveg stért stokk, madur er 18 ara og
svo allt i einu er madur farinn Ut i djupu laugina.“ Pessar athugasemdir
patttakenda eru lysandi fyrir upplifun flestra peirra af flutningi fra
barnapjénustu til fullordinspjonustu LSH. Raudi pradurinn i frasbgnum peirra
var hversu éundirbdnir peim fannst peir vera fyrir flutninginn og 6vidbunir ad
takast & vid breytingarnar & peim tima sékum aldurs og litils undirbdnings. Med
aukinni sjalfsdbyrgd hafa peir p6 ad eigin mati proskast og adlagast nyjum
adstedum. Nidurstddum rannsoknarinnar var skipt i fjogur yfirpemu og 17
undirpemu.

Fyrsta yfirpemad, erfitt ad yfirgefa kunnuglegt umhverfi, lysir pvi hversu
erfitt ungmennunum fannst ad yfirgefa kunnuglegar adstaedur i barnapjonustu.
peim fannst umhverfid par hlylegt og upplifou 6ryggi og vellidan. begar ad
flutningi 1 fullordinspjonustu kom fannst flestum pau hafa fengid litinn
undirbaning, voru kvidin og leid eins og peim veeri ytt Ut i ad flytja.

Annad yfirpemad, ad takast a vio heim fullordinna, er lysandi fyrir upplifun
ungmennanna vid flutninginn. Langflestum fannst flutningurinn erfidur. Fyrir
flutninginn voru pau undir alagi vegna heilsuvandamalsins. Vid flutninginn
upplifdu pau miklar breytingar og séknud sem jok enn frekar & alagio. Adeins
orfaum ungmennum fannst flutningurinn audveldur og breytingarnar strax
jakvaedar. Med timanum adlogudust pau po 61l ad eigin mati og eru i dag tilbdin
ad takast & vid aukna sjalfsabyrgd.

pridja yfirpemad, petta eru svo 6likir heimar, lysir pvi hve mikill munur
ungmennunum fannst vera & barnapjonustu og fullordinspjonustu. Munurinn
folst adallega i mismuni & edli samskipta vid starfsfolk, pjonustu, vidhorfum
starfsfolks, umhverfi og adstodu. | dag hafa pau 61l myndad gott samband vid
medferdaradila sina en finnst p6 samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk almennt
Opersonulegri en i barnapjonustu. I barnapjonustunni var gert rad fyrir ad
foreldrar peirra veeru med peim og tekju virkan patt i medferdinni en i
fullordinspjénustu var ekki gert rad fyrir fjolskyldunni og etlast til ad pau
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teekju sjalf abyrgd & eigin heilsu. beim fannst adsteedur & fullordinsdeildum
lélegar og skipulagid émarkvisst og ekki taka mid af porfum peirra.

Oll ungmennin komu med tillogur ad pvi sem betur metti fara vid
flutninginn. Fjorda yfirpemad, pad sem myndi audvelda flutninginn, greinir fra
pessum tilldgum. Peim fannst ad auka pyrfti undirbaninginn til muna, beeta
tengsl a milli fagadila i barnapjénustu og fullordinspjénustu og bzeta adstodu a
fullordinsdeildum. pau téludu um ad pegar akvordun veeri tekin um flutning
pyrfti ad taka mid af pvi hversu tilbanir einstaklingarnir veaeru til pess ad flytja
en ekki horfa eingdngu & liffredilegan aldur.

Til ad skyra upplifun patttakanda af flutningnum & myndraenan hatt var sett
fram heildargreiningarlikan (mynd 3). Likanid synir yfir- og undirpemu
rannsoknarinnar og hvernig pau tengjast. Litid er a flutninginn sem akvedid
ferli sem byrjar i barnapjonustu og endar i fullordinspjonustu. Appelsinugula
oOrin taknar flutninginn. Gulu drvarnar tdkna mismuninn a milli barnapjénustu
og fullordinspjénustu. Greenu orvarnar benda & ad porf & arbotum & badum
pjénustusvidum.

43



* Oryggi og vellidan i
kunnuglegum adstaedum

e Litill undirbtiningur fyrir
flutning

* Kvidi fyrir pvi 6pekkta

* Ytt it i a0 flytja eda tilbiin(n)

* Samskipti vid *Sveigjanleiki med tilliti
heilbrigdisstarfsfolk til aldurs vid flutning
« Skipulag pjénustu *Aukinn undirbuningur

* Vidhorf heilbrigdis- °1_&’ukin tengsl 4 milli
starfsfolks pjonustusvida

» Umhverfi og adstedur *Bzettar adstzdur og
skipulag i fullordins-

pjonustu

e Stort stokk i framandi umhverfi
eda audvelt og atakalaust

* Litil samfella pjonustu
* Soknuour eda ekki

* Adlogun

* Aukin sjalfsabyrgd

Mynd 3 Greiningarlikan: Upplifun ungmenna med langvinn likamleg
heilsuvandamal af flutningi fra barnapjonustu til
fullordinspjénustu LSH.
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Erfitt ad yfirgefa kunnuglegt umhverfi

Upplifun ungmennanna af barnapjonustu einkenndist af 6ryggi, vellidan og
ahyggjuleysi. bau gerdu sér 6ll grein fyrir pvi ad pau pyrftu ad flytja yfir i
fullordinspjénustu um 18 &ra aldur en fannst erfid tilhugsun ad fara ar
adstedum sem pau pekktu i adstedur sem pau pekktu ekki. Undirpemu voru:
Oryggi og vellidan i kunnuglegum adstedum, litill undirbaningur fyrir
flutning, kvidi fyrir pvi 0pekkta og ytt Gt i ad flytja eda tilbdin(n).

Oryggi og vellidan i kunnuglegum adsteedum

Oll ungmennin téludu um barnapjénustu med hlyju. beim fannst starfsfélkinu
takast vel ad koma til méts vid parfir sinar og upplifou mikinn studning fra
foreldrum og medferdaradilum. beim fannst umhverfid hlylegt og adstedur
gooar beedi fyrir sjuklinga og adstandendur, pau attu géo og personuleg
samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk, fundu fyrir 6ryggi og voru 6hraedd vid ad
tja skodanir sinar. Elva lysti lidan sinni & i barnapjonustu 4 eftirfarandi hatt:

petta var nattirulega bara svona annad heimili manns af pvi ad madur var svo
oft & spitala ... svona utanumhald og hlyja parna .... betta var bara mitt umhverfi
einhvern veginn. Madur var svo frjals parna eitthvad, matti gera pad sem madur
vildi, bara krakkar med krokkum.

Gudny tok i sama streng:

pad var eiginlega alveg 6tralegt hvad mér leio vel. pau voru alltaf a8 koma med
einhverja salfreedinga og eitthvad svona til ad reyna ad lata mig tala af pvi ad
peim fannst svo éedlilegt i rauninni hvad ég var bara gléd ... en mér leid
eiginlega bara eins og ég veeri heima, petta var eiginlega bara pannig upplifun.

Ungmennin attu gédar minningar frad barnapjonustu, fannst starfsfolkid
syna peim vaentumpykju og passa vel upp a pau, eins og Trausti sagoi:

pad sem ég man eru bara dkaflega finar og gédar minningar, pad var alltaf
passad upp & mann mjog vel. Eg & ekkert nema hlyjar minningar um
Barnaspitalann .... Madur tok alveg sérstaklega eftir pvi hvad starfsfolkid lagdi
petta auka & sig til ad passa upp & ad allir hefdu pad sem best i peim erfidleikum
sem peir voru ad kljast vid.
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I frasdgnunum kom fram hvad pad skipti miklu mali fyrir 6ryggiskennd og
lidan ungmennanna ad pekkja adstedur og starfsfolk spitalans, eda eins og
Sunna sagdi: ,,Eg var farin ad pekkja alla hjukrunarfreedingana 4 barnadeildinni
og vildi frekar vera par, ég pekkti engan 4 hinni.“ Tinna taladi um pad sama:
,»Ja pegar ég hugsa aftur, & peim tima pa langadi mig nattdrulega ad vera par
lengur af pvi ad ég pekkti allt saman og vissi hvar allt saman var.“ Elva sagdi:
,,Pad pekkja mann allir parna, pad er alveg rosa 6druvisi einhvern veginn ad
pekkja allt petta folk ... og vera pekktur sjalfur.*

Litill undirbaningur fyrir flutning

Ungmennin sdgdust hafa fengid litinn undirbaning fyrir flutning i
fullordinspjonustu. Pau voru hvorki fredd um menningarlegan né
kerfisbundinn mun & milli pjonustusvida og fengu ekki ad sja adstedur i
fullordinspjénustu fyrir flutning. Faum peirra fannst heilbrigdisstarfsfolk
leggja sig fram um ad kanna lidan og ahyggjur peirra af vaentanlegum flutningi.
Adeins tv0 peirra hittu ventanlega medferdaradila i fullordinspjonustu &
undirbaningsfundi en flest peirra vissu engin deili a medferdaradilum i
fullordinspjonustu fyrir flutning, eins og Elva sagdi:

Eg man ekki eftir ad pad hafi verid einhver sérstakur undirbtningur sko, pad
var bara sagt ad neesti timi veeri & Landspitalanum og ég &tti ad hitta leekninn
par og ég for bara og hitti hann i fyrsta skiptid pa.

Upplifun Katrinar var svipud:

Eg fékk engan undirbuning, ég vissi ekki hvernig leeknirinn leit Gt, ég vissi ekki
neitt, ég fékk ekki ad hitta hann &dur ... ég vissi ekkert hvert ég atti ad fara i
fyrsta sinn, ég purfti ad spyrast fyrir sko, til pess ad rata & réttan stao.

Henni fannst einnig freedsla um heilsuvandamalid afar takmorkud &
barnadeildinni: ,,Eiginlega purfti ég ad leera allt sjalf um sjukdoéminn, ég purfti
ad fara i télvuna og leera petta allt sjalf sko.“ Sunnu var sagt ad han pyrfti
einhvern tima ad flytjast yfir & fullordinsdeild en ekki var farid nanar yfir ferlid
eda hvad teeki vid. Hun benti & hvad undirbdningur skipti miklu mali fyrir lidan
i fullordinspjonustu:
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Sidast pegar ég lagdist inn & barnadeild sagdi laeknirinn ad petta geeti verio i
sidasta skiptid sem ég fengi ad vera parna, pad var pad eina og ég fékk ekki ad
heyra neitt um & hvada deild ég myndi fara & eda hvada leknir myndi taka vid
... ef ég hefdi fengid ad vita hvernig petta vaeri a fullordinsdeildinni, hversu 6likt
pad veeri barnadeildinni, pa hefdi ég 6rugglega ordid anagdari par i byrjun ....

Trausti tjadi ad éformlegur undirbuningur sem hann fékk fra foreldrum og
barnaleekni sinum hefdi skipt mali:

Badi foreldrar minir og leeknirinn minn undirbjuggu mig fyrir flutninginn fra
sextan ara aldri. Eg man ekki til pess ad pad hafi verid eitthvert svona sérstakt
batteri i kringum pad ... leeknirinn sagdi mér hvernig petta yrdi svona i gréfum
drattum, pannig ad pad var ja, ekki einhver formlegur undirbuningur.

Kvidi fyrir pvi épekkta

Flest ungmennin fundu fyrir miklum kvida vegna ventanlegra breytinga. pau
vissu ad flutningurinn veeri yfirvofandi og ad hann veeri rokrétt skref i att ad
pvi ad fullordnast en pau skorti fredslu og upplysingar um hvad taeki vid.
Dagmar taladi um ad dvissan hefdi verid verst: ,,pad var hradsla vid a0 fara
fra einhverju sem ég er von og lidur vel med i eitthvad sem er dvissa.* Fleiri
toku i sama streng, til demis Sunna: ,,Af pvi ad enginn sagdi mér hvernig petta
mundi vera, pa einhvern veginn var ég kvidin ad fara yfir .... Eg vildi ekki fara
4 fullordinsdeild, fannst pad svo 6gnvekjandi. Tinna tjadi ad hiin vaeri mjog
kvidinn einstaklingur og allar breytingar valdi henni pvi kvida. Elva lysti
upplifun sinni & eftirfarandi hatt:

pad var bara eitthvad svo 6gnvekjandi vid ad fara & annan spitala. Eg hugsadi
Okei ég er ekkert ad fara ad koma hingad aftur [4 Barnaspitala]. Eg hafdi aldrei
komid & hinn spitalann fyrr en ég kom pangad i heimsokn til l&eknisins mins um
19 ara og fannst eins og ég veeri ekkert ad fara ad pekkja neinn og mér fannst
hreedilegt ad vera ad fara yfir & fullordinsdeild.

Guony benti & ad auk kvidans sem sjukdémurinn veldur pa hafi han
upplifad aukid alag vegna Gvissunnar. begar Arni flutti yfir i fullordinspjonustu
var hvorki buid ad finna fyrir hann varanlegan samastad né laekni til ad taka
vid honum. Honum fannst évissan 6pagileg en sagdist p6 ekki hafa verid
kvidinn. Hann pakkadi pad g6dri uménnun og studningi fra foreldrum auk pess
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sem hann vissi ad barnaleknirinn hans etladi ad fylgja honum eftir i
fullordinspjénustu.

pad var kannski adallega dvissan sem var erfid. Pad er mjog 6paegilegt ad vita
ekki hvert pu ferd a spitalann. betta eru samt svona hlutir sem ad ég hugsadi
ekki mikid um & peim tima. bad kannski hljémar faranlega ndna en foreldrar
minir gera rosa mikid fyrir mig og hugsa um svona dot fyrir mig.

Honum fannst einnig 6paegileg tilhugsun ad purfa kannski ad ganga inn i
annad verklag en hann var vanur i barnapjonustu: ,,Mér fannst pad bara
Opeegileg tilhugsun ut af pvi ad ég var kominn med svo gdoa ratinu parna. bad
var blin ad vera sama ritinan { morg ar.” pratt fyrir ad kvida flutningnum
fannst Dagmar einnig spennandi tilhugsun ad takast & vid verkefni
fullordinsaranna: ,,Eg var svona kannski smé spennt lika med sma spennuhnut
i maganum ad profa eitthvad nytt. Eg hugsadi, ég er ordin stor, ég er ordin
gbémul, ég er ad fara ad fullordnast.” Katrin lysti einnig pvi sama:

Mér fannst petta mjég spennandi, dkei pa fee €g ad hitta nyjan leekni og petta
verdur allt 6druvisi og kannski miklu betra ... petta voru svona blendnar
tilfinningar, petta var bara svona 6kei ndina tala leeknarnir vid mig i stadinn fyrir
foreldra mina pannig ad ég fae ad leera um minn sjakdom.

Hannes, Trausti og Margrét kvidu nanast ekkert fyrir flutningnum og paldu
litid i honum fyrirfram. bau toldu p6 61l ad foreldrar peirra hefdu kvidid fyrir
breytingunum, eins og Margrét sagdi: ,,Eg fékk reyndar ad vera eitt ar i vidbot
& Barnaspitalanum af pvi ad okkur fannst pad svo pagilegt og mamma var
eitthvad smeyk vid ad fera sig.“ Trausti pekkti umhverfi og adstedur vel |
fullordinspjénustunni &dur en hann flutti yfir. Hann kveid helst fyrir pvi ad
rjtfa tengslin vid medferdaradila sina i barnapjonustu:

Eg fann ekki fyrir kvida vardandi flutninginn. Eg pekkti i rauninni allt mjég vel
adur en ég for i fullordinspjonustu. Eg hafdi purft ad sekja akvedna pjonustu &
sama stad og naverandi gongudeild er og pvi pekkti ég adstedurnar og
umhverfid ... Pad sem mér kveid fyrir var bara pessi adskilnadur vid
personuleikana og félkio nidur fra ....
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Ytt Gt i ad flytja eda tilbdin(n)

Faein ungmenni téldu sig tilbain til ad flytja pegar ad flutningi kom. pessi
ungmenni voru Oll i barnapjonustu fram yfir 18 &ra aldur. Flest ungmennin
upplifdu aftur @ moti mikinn prysting & ad feera sig yfir i fullordinspjonustu um
18 éara aldur, p6 ad peim fyndist pau ekki tilbdin til pess. beim fannst pau
oundirbdin, of ung, fyrirvarinn of stuttur og ad starfsfolk barnadeildanna
hafnadi peim. Hofnunartilfinningin tengdist pvi hversu snégg breytingin var;
allt i einu var bara klippt & tengslin. Elva man vel eftir lidan sinni:

Eg vildi ekki fara yfir & fullordinsdeild. Eg hugsadi, mig langar ekkert ad fara
pangad og mig langar ekkert ad skipta um lakni .... Madur er einmitt svo
60ruggur og 6maétadur og pad parf svo litid til ad madur fari bara svona i
einhvern baklas. begar madur er veikur pa er madur nattarulega viokveemari
fyrir .... betta er hluti af pvi ad fullordnast en madur er samt ekkert fullordinn
pegar madur er 18 ara, sko bara ekki.

Tinna lysti upplifun sinni & eftirfarandi hatt:

Eg var engan veginn sammala pvi ad fara 4 peim tima .... bad er kannski lika,
mér var sagt fra pvi ad ég atti ad fara yfir med mjog stuttum fyrirvara. Eg held
ad pad hafi bara verid rétt fyrir 18 ara afmeelisdaginn minn, pannig ad pad hefdi
verid betra ef manni hefdi verid sagt pad fyrr, svona varadur vid. Madur er
nattdrulega bara taningur ennpa.

Dagmar var 18 ara pegar han flutti yfir og hafdi svipada sdgu ad segja.
Henni fannst addragandinn stuttur og undirbaningurinn litill en gerdi sér
jafnframt grein fyrir ad flutningur var 6hjakvemilegur:

Eg veit ad madur 4 ekki alltaf ad vera med manneskju i kilu ... en ég var ekki
einu sinni komin med fulla stjérn & sjukdéomnum og pau vissu pad. En
nattirulega ég vissi ad ég geeti ekkert fario ad leggjast i golfid ad sparka og
grata af pvi ad ég pyrfti ad feera mig pannig ad ég tok pvi. Madur er samt krakki,
madur er ekki tilbdinn.

Henni fannst 6sanngjarnt ad sumir fengju ad vera i barnapjonustu lengur en
adrir:
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Vinkona min er med sama sjukdém og ég en han flutti ekki yfir fyrr en um
tvitugt. Eg var budin ad 4kveda ad ég @tladi lika ad fa ad vera til tvitugs en ég
purfti ad fara 18 &ra .... Mér fannst svolitid dsanngjarnt ad einhver fengi ad vera
lengur en ég. Mér var ekki hent Gt en manni lidur pannig og svo finnur pa lika
fyrir hofnun af pvi ad pad eru adrir sem fa ad vera lengur.

Katrin, Elva og Sunna uppliféu lika mjog sterkt héfnun vid flutninginn eda
eins og Katrin sagdi: ,,beir raku mig Ut eda ég veit pad ekki, ég man pad ekki.
Meér fannst mér vera ytt i burtu, var eiginlega ekki tilbain.* Elva lysti upplifun
sinni a eftirfarandi hatt: ,,pad var bara svona einhvern veginn buid ad loka
hurdinni par eda ég veit ekki hvernig ég a ad lysa pvi, ja pad var bara bless og
lokud hurd og ekkert meira. Sunnu fannst vidomot og framkoma
medferdaradila i barnapjonustu breytast og ad hun veeri ekki lengur velkomin
pangad:

pad var bara pegar ég purfti ad leggjast inn pa sagdi leeknirinn vid mig, nei pad
er blid ad loka & pig a Barnaspitalanum pu parft ad fara yfir & fullordinsdeild
... Eg man bara hvernig framkoma hans var ... hann vard allt i einu voda kaldur
og hélt sig frd og for bara, hvarf bara.

Gudnyju fannst han hvergi passa inn i heilbrigdispjonustuna. Henni fannst
han of gdmul fyrir barnadeild og of ung fyrir fullordinsdeild:

Madur er kannski samt of gamall til ad vera & Barnaspitalanum. Madur horfoi
& pinulitlu bérnin rosalega veik og madur var bara eitthvad hvad er ég ad vala.
Manni fannst madur kannski vera of stor til ad vera par af pvi ad madur vildi
ad pau fengju alla adstodina af pvi ad pau voru litil og veik en mér finnst madur
svolitio vera of ungur til pess ad vera & fullordinsdeild ...

Trausti var ordinn tvitugur pegar hann flutti i fullordinspjonustu. Hann taldi
sig samt tilbdinn ad flytja pegar hann var 18 ara par sem foreldrar hans hofou
markvisst undirbtid hann smam saman fyrir ad taka aukna sjalfsabyrgd.

pad er kannski foreldrum minum ad pakka, upp Ur svona sirka 16 ara, pa hafa
pau verid ad yta pessu 6llu meira ad mér, pau hafa alltaf spurt mig hvort ad ég
sé tilbdinn i pad og spurt mig hvort ad ég vilji ad pau komi med eda sjai um
pessa hluti pannig ad pau pdssudu pad akaflega vel og sau til pess ad ég eetti
ekki i neinum vandraedum med pad fra fyrstu tid a fullordinssvidi.

50



Hann taldi tregdu barnalaeknis vid ad sleppa takinu af honum vera &staedu
fyrir seinkun & flutningi i fullordinspjénustu:

... barnalaknirinn minn vildi ekki alveg sleppa mér strax og ég héld ad pad hafi
verid ad hluta til af pvi ad hann vildi ad ég lenti hja peim laekni sem ad hann
vildi ad ég lenti hja, pannig ad hann hélt mér adeins lengur en pad var bara fint.

Bjarni vard mjog sjalfsteedur strax i barnapjénustu. Hann byrjadi ad meeta
einn i eftirlit nokkrum arum adur en hann vard 18 &ra og fannst pad ekkert mal.
pegar ad flutningi kom fannst honum hann tilbuinn til ad flytja:

Foreldrar minir komu med mér svona til ad byrja med [& Barnaspitala], fyrstu
tvo arin kannski og sidan for ég bara ad meta einn og vera meira sjalfstedur
med petta. Eg hondladi petta vel sjalfur. Pad sem hjalpadi mér mest er
Internetid, YouTube, bara svona ad heyra pessar reynsluségur hja hinum og
pessum. Fyrstu &rin pé var ég bara i pvi eiginlega ad skoda pad, pad hefur alveg
orugglega hjalpad mérgum.

A0 takast & vio heim fullordinna

Nastum 61l ungmennin upplifédu flutninginn a neikvaedan hatt. beim fannst
hann erfidur og 6samfelldur. 1 kjolfarid soknudu sum peirra starfsfolks og
adstaedna i barnapjonustu. I fullordinspjonustu fundu pau fyrir auknum kréfum
um sjalfsabyrgd og morgum fannst pau ekki vera tilbuin til ad takast a vio peer
i byrjun. Faeinum fannst flutningurinn audveldur og atakalaus en téldu p6 ad
alagid hefdi lent meira & foreldrunum. A peim tima sem vidtolin voru tekin
téldu 61l ungmennin sig hafa adlagast breyttu umhverfi og adstedum i
fullordinspjénustu, pott vissulega hafi matt greina soknud og eftirsja hja
nokkrum. 1 dag segjast pau tilbdin til pess ad takast & vid aukna abyrgd 4 eigin
heilsu. Undirpemu voru: stort stokk i framandi umhverfi eda audvelt og
atakalaust, litil samfella pjonustu, séknudur eda ekki, adldgun og aukin
sjalfsabyrgd.

Stort stokk i framandi umhverfi eda audvelt og atakalaust

Langflestum ungmennunum fannst flutningur i fullordinspjonustu vera stort
stokk inn i framandi umhverfi sem pau possudu ekki inn i. Peim fannst
breytingarnar erfidar og adsteedur sleemar. Pau voru 66rugg og kvidin pvi pau
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pekktu engan og enginn pekkti pau. Pad sem hjalpadi peim helst ad takast &
vid breytingarnar var mikill studningur foreldra. begar Dagmar taladi um
reynslu sina pa taradist hiin og sagdi: ,,betta var erfid reynsla, ég var mjog
stressud. Eg fann alveg fyrir hraedslu eftir nokkur skipti lika af pvi ad mér leid
ekki vel.“ Henni fannst adstedur mjog slemar: ,,Stundum eru manneskjur
fullar hérna, sérstaklega & manudagsmorgnum pegar peer eru ad fara upp a
Bradamottoku, mér finnst pad 6videigandi.© Hannes taladi um flutninginn sem
stort stokk sem falist adallega i muni & adsteedum. Hann parf ad mata
reglulega i medferd og lysti fyrstu reynslu sinni af fullordinsdeild & eftirfarandi
hétt:

i fyrsta skiptid var svolitid opaegilegt ad sja allt folkid sem var parna lika. Eg
var meira svona einn med sérherbergi & Barnaspitalanum. Mér fannst skritio ad
ég pessi litli veeri allt i einu med einhverju 70 ara gdmlu folki.

Elva taladi lika um flutninginn sem stort stokk en ték dypra i arinna:

Pad er svo stort stokk ad vera 18 ara og eiga ad liggja inni med 60-70 ara gémlu
félki, svona miklu veikara folk og madur verdur eitthvad svo tyndur parna ....
Eg man eftir pvi ad ég var latin fyrst i herbergi med einni alveg rosalega gamalli.
Eg var med litid sjonvarp og pad var eitthvad adeins of hatt stillt og hin vard
alveg brjalud vid mig. Eg bara 6kei pvi madur er ekkert ad svara eldra folki. Eg
bara hugsadi ég vil ekki vera hér, petta er ekki alveg stadur fyrir mig til ad vera
a.

Gudny vard fyrir vonbrigdum pegar han kom i fullordinspjénustu:

Eg bjost vid ad petta yrdi bara eins og & Barnaspitalanum en svo var pad ekki
pannig. bad var allt annad umhverfi og bara einhvern veginn 6druvisi
starfshattir. Madur parf alltaf ad fara svo mikid Gt um allt hérna til ad sekja
pjonustuna.

Katrin vard einnig fyrir vonbrigdum:

Eg var med par vantingar ad petta myndi verda betra eda svipad ut af pvi ad
ég var ad verda fulloroin, gat séd um mig sjalf og ég purfti pa ekkert ad hafa
foreldrana alltaf med en nei petta var ekki svona.
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Elva fann fyrir 66ryggi pvi han pekkti hvorki starfsfolk né kunni &
aosteedur. pad vard til pess ad henni leid illa og for ad maeta stopult i eftirlit:

pad var bara erfitt ad koma hingad yfir. Madur pekkti engan og vissi ekkert.
Mér fannst eins og mér hefdi verid kastad ofan i djipu laugina. Eg skropadi oft
i timum af pvi ég bara nennti ekkert ad koma hingad, fannst petta bara ekkert
spennandi og mér fannst enginn tilgangur ad vera ad koma.

Nokkur ungmennanna téludu einnig um djupu laugina pegar pau lystu lidan
sinni vid flutninginn. Sunna sagai:

pad er erfitt ad leggjast inn, vera veikur, lida illa og ganga i gegnum pad og lika
ad vera & nyjum stad. pad parf ad undirbla mann betur svo ad manni sé ekki
hent at i djupu laugina.

Adstedur a fullordinsdeild komu Gudnyju mjog a dvart: ,,betta er stort
stokk, madur er 18 &ra og svo allt i einu farin Gt i djupu laugina. Mér fannst
erfitt ad fara ur flotta herberginu minu & Barnaspitalanum og vera i stofu med
morgum.” Bjarni kveid ekki fyrir flutningnum medan hann var i barnapjonustu
en fullordinspjonustan kom honum leidinlega a évart, fyrst og fremst af pvi ad
skipulagid tok ekki mid af pdrfum einstaklinga og adsteedur voru lélegar: ,,pad
var menningarsjokk ad fara parna yfir ... ég er ekki vanur pessum
vinnubrégdum .... Petta er svolitid eins og volundarhus, ég villtist hérna fyrst
0g pad for alveg rosa timi i pad.« Arna fannst hann ekki passa inn i umhverfi
0g adstaedur i fullordinspjénustunni:

Pad er enginn stadur sem passar ndkveemlega fyrir einhvern eins og mig. Mér
fannst eins og ég passadi betur inn & Barnaspitalann en ég er anagdur a peirri
deild sem ég er & nuna. Mér finnst samt kannski pinu eins og ég passi ekki alveg
parna inn. pad er svolitid verid ad troda mér inn & einhverja deild sem er ekki
alveg vio hefi bara Ut af pad er pad er besti kosturinn.

Adstadur i fullordinspjonustu komu Arna mest & Gvart:

Adstadan kom mér mest & Gvart. begar pad er mikid ad gera pé er bara rim
frammi & gangi og fullt af sjaklingum & ganginum. Mér hefur alltaf fundist alveg
faranlegt ad pad skuli vera erfitt ad fa raim og herbergi.
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Margréti, Tinnu og Trausta fannst flutningurinn audveldur og breytingarnar
strax jakveedar. Fullordinspjonustan kom Margréti 4 ovart 4 jakvaedan hatt: ,,Eg
hélt ad pad veeri miklu verra parna, svona gedveikt kuldalegt og med laekni sem
g pekkti ekki, j& einhver svona leidindi en svo var petta ekkert pannig.“ Tinna
kveid fyrir flutningnum en henni fannst pé ad han @tti ekki lengur heima &
barnadeild. Henni fannst flutningurinn miklu minna mal en hin hafdi imyndad
sér og fannst litid breytast: ,,pad hefur gengid mjog vel hja mér og ég hef ekki
lent i neinum erfidleikum med petta. bad eru ekkert miklar breytingar & milli,
bara onnur stadsetningin. Mo&dir Tinnu er 6llum hnatum kunnug i
fullordinspjénustu og Tinna taldi ad studningur hennar hefdi audveldad henni
flutninginn til muna: ,betta var ekkert erfitt sérstaklega af pvi ad ég hafdi
moémmu mina med i pessu, pannig ad pad vard mikid einfaldara. Trausta
fannst baedi pjonustusvid hafa sina kosti og galla og radlagdi 6érum i sému
sporum ad koma sér upp traustu éryggisneti a nyja stadonum. Flutningurinn var
honum audveldur og honum fannst of mikid gert ur honum:

... pad fyrsta sem ég hugsadi var ad pad veri gert fullmikid Gr pessu a peim
tima. Kannski vard pad til pess ad draga Ur sjokkinu ég skal ekki segja til um
pad en petta var ad minnsta kosti akaflega saumlaust og pagilegt. bannig ad
fyrsti timinn hér var bara eins og sidasti timinn & barnadeild nema bara annar
leeknir og adeins adrar aherslur ....

Litil samfella pjénustu

Ungmennin t6éldu ad draga hefdi matt ar alaginu sem flutningurinn olli med
aukinni samfellu og samskiptum & milli svida. Orfa fundu ad barnalaknarnir
peirra fylgdust med peim i byrjun fullordinspjonustu og fannst pad auka éryggi
sitt. Pad var misjafnt hvort pau purftu ad velja sér laekni sjalf eda hvort
barnalaeknirinn valdi hann fyrir pau, Bjarni sagdi: ,,Eg held ég hafi ekki fengid
ad velja leekni, mér var bara Uthlutad pessum. Eg kom 6skép litid ad pessu
svona.“ Gudny purfti aftur & moti ad velja sér laekni sjalf: ,,... en annars purfti
ég bara ad finna mér nyjan leekni, ég pekkti engan, manni var ekkert hjalpad
vid pad.“ Katrin sagdi pad sama: ,,Mér fannst petta bara lika eitthvad svo f10kid
Gt af pvi ad ég purfti ad finna nyjan laekni sjalf ... Adeins tvd ungmennanna
hittu veentanlegan lekni og hjukrunarfreding i fullordinspjonustu fyrir
flutninginn. Hin hittu medferdaradila sina i fullordinspjénustu i fyrsta skiptid
vid metingu i eftirlit par. Dagmar fann fyrir samskiptaleysi a milli
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pjonustusvida: ,,Eg mundi halda ad pau séu ekki ad tala saman i hverri viku og
na ad hondla petta, kannski einu sinni & ari. Eg mundi ekki segja ad pad séu
g00 samskipti.*“ Bjarni tok i sama streng: ,,pad vantar pessa samvinnu & milli
barna- og fullordinsdeilda, pad er bara eins og hun sé engin.* Hannesi fannst
samfella litil & milli svida og hann purfti ad endurtaka ségu sina oft eftir
flutning:

I fyrstu skiptin pa vard ég ad endurtaka séguna i hvert einasta skipti. Pad var
oftast nyr laeknir pannig ad ég purfti alltaf ad endurtaka séguna aftur og aftur.
pad var eins og peir hafi ekki skrifad nidur séguna eda lesid eda eitthvad, ég
var alltaf spurdur ad pvi sama, hvernig byrjadi petta og hvad gerdir pl og hvad
ertu gamall og eitthvad svona. bPad var fint i byrjun en svolitid preytandi pegar
ég var buinn ad koma i morg skipti.

Arni kveid ekki fyrir flutningnum pott ekki hefdi tekist ad finna varanlegan
stad fyrir hann i fullordinspjénustu fyrir flutninginn. begar hann flutti yfir
purfti hann i fyrstu skiptin ad maeta & sitt hvora deildina i medferd og pa fylltist
hann kvida:

pad var frekar sleemt, pad var eins og enginn vissi nakvaemlega hvernig petta
atti ad vera. Eg var kvidinn yfir pessu, ég var bara hreeddur um ad petta yrdi
alltaf svona, petta flakk og alltaf petta vesen. begar ég kom fyrst pa var engin
deela tilbdin fyrir lyfid. Eg hef aldrei fengid lyfid 4n pess ad hafa deelu og pad
atti bara ad lata pad renna beint inn og pad var bara svona rosa mikid vesen.
pad var mjog Opaegilegt ad purfa alltaf ad flytja og Gtskyra allt upp a nytt.

Barnalaknar orfarra af ungmennunum heldu afram ad fylgjast med peim i
fullordinspjénustunni og peim fannst mikid 6ryggi i pvi eins og Hannes sagdi:
»Pegar ég var hja fullordinsleekninum fyrst pa var barnalaeknirinn alltaf ad
koma og sja hvernig mér gengi. Hann var lika buinn ad vera med mig sidan ég
byrjadi i pessu, pannig ad pad hjalpadi.* Barnalaeknir Arna hélt afram ad
medhondla hann i fullordinspjénustu:

Mér finnst mjog peegilegt ad hafa leekni sem hefur fylgst med mér frd pvi ad ég
feeddist, pad er mjog mikid oryggi i pvi .... Hann hefur barist fyrir pvi ad fa
hluti fyrir mig, pad er rosa gott ad hafa einhvern laekni alltaf sem ad veit alveg
allt um pig, hvad pu parft og hvad pu vilt og svona og getur reddad hlutum.
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Soknudur eda ekki

Flest ungmennin fundu fyrir missi og séknudi, i mismiklum meli po, pegar
tengslin vio medferdaradila barnadeilda rofnudu. Nokkur peirra lystu miklum
s6knudi & medan faein upplifou engan soknud. Dagmar lysti soknudi sinum &
eftirfarandi hatt: ,,Madur veit ad madur er ekkert ad fara ad hitta pessar
manneskjur eins og madur gerdi, pannig ad manni lidur nattdrulega illa og er
med sorg i hjartanu.“ Sunna tok i sama streng: ,,Eg var bara vodalega leid
eiginlega. Eg var anaegd med lzekninn og leid einhvern veginn ad pad endadi.*
Elva sagdi: ,,Eg man bara ad mér fannst voda sorglegt ad ég veeri ekki ad fara
ad koma aftur 4 barnadeildina.“ Gudny lysti tilfinningum sinum pannig: ,,Eg
for meira ad segja ad grata daginn sem ég var utskrifud, mig langadi ekkert til
ad fara .... Eg hef oft sagt ad ég vildi dska pess ad ég veeri ennpé bara barn.®
Katrin sag0i: ,,Pad var frekar vont a0 slita tengslin vid barnadeildina.” Tinnu
fannst leidinlegt ad kvedja barnadeildina en ad 6dru leyti fannst henni petta
ekkert mal: ,,Madur var ordinn Otrdlega vanur pessum stad, pad var alltaf
gaman ad leika sér, pannig ad pé ég veri ordin 18 &ra pa fannst mér leidinlegt
ad yfirgefa stadinn.“ Trausti saknadi barnaleknisins i byrjun:

Eg fann fyrir sma soknudi, ad vera ad fara fra barnasvidinu og i hvert skipti sem
ég hitti leeknirinn minn frd peim tima, pa heilsumst vid eins og kunningjar.
pannig ad ég fann fyrir svolitlum s6knudi ad purfa ad vera ad fara.

Bjarni fann afur & méti ekki fyrir séknudi:

Eg upplifdi kannski ekkert mikil persénuleg tengsl & milli min og laeknanna og
hjukrunarfreedinganna. Petta var bara eins og fara a einn stad yfir 4 annan. Eg
fann bara eiginlega engan soknud og mér fannst ekkert mjog erfitt ad skipta yfir
pannig séo ....

Margrét upplifdi ekki mikil tengsl vid medferdaradila sina i barnapjonustu:
,Eg var nattarulega bara barn og mér fannst pau ekkert skemmtileg. Eg var
frekar fegin a0 fara til hins leeknisins.*

Adlogun

I dag hafa &1l ungmennin, ad eigin mati, adlagast breyttum adsteedum. Flest
purftu tima til ad atta sig i nyju umhverfi og 6dlast 6ryggiskennd. Pad sem
hjalpadi peim fyrst og fremst ad adlagast var studningur foreldra. Eftir pvi sem
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pau kynntust starfsflki fullordinsdeilda betur og leerdu & umhverfid leid peim
betur, eda eins og Sunna sagdi: ,,Mér lidur betur i dag en fyrst. Eg er ordin von
pvi, blin ad vera lengur 4 fullordinsdeildinni en ég var 4 barnadeildinni.*
Hannes hafdi svipada sogu ad segja:

[ fyrsta skiptid pegar ég kom var svolitid skritid ad sja petta allt, mjog skritid ...
en svo vandist madur pvi bara og i dag er madur ordinn sjoéadur i pessu og
mamma er hatt ad purfa ad koma meo.

Hann er sattur i dag og pad gengur vel ad halda sjakdémnum nidri. Hann
radlagoi 60rum i sému sporum ad taka breytingunum 4 jakvaedan hatt: ,,pad er
um ad gera ad hafa opinn huga, ekki vera neikveaedur fyrir pvi ad flytja yfir,
vera bara ansegdur med ad pu sért ordinn fullordinn.“ Tinnu fannst allt
audveldara eftir ad han kynntist starfsfolki og adsteedum i fullordinspjonustu:

Mig langadi ekkert til ad fara en nina er ég bara mjdg satt vid petta, sérstaklega
af pvi ad ég er farin ad pekkja alla og hef kynnst 6llu. petta var stort skref en
nana pé bara finnst mér petta mjog paegilegt.

Arni var fljotur ad adlagast adstedum eftir ad hann fékk varanlegan
samastad i fullordinspjonustunni og medferd hans komst i fastar skordur:

Svo pegar pu ferd ad pekkja starfsfélkid parna og eitthvad pannig péa er petta
allt miklu paegilegra. Madur fer ad kannast vid hina sjiklingana sem eru ad
koma aftur og aftur .... Pad skiptir svo miklu mali ad koma a godri ratinu og ég
held ad vid htfum nad pvi nokkurn veginn nina.

Hann radlagadi einnig 6drum i sému sporum ad vera jakveedir: ,,Vertu bara
jakvaedur, petta verdur allt i lagi & endanum. Pad er bara mikilveegt ad hafa
einhvern stad sem ad pu getur alltaf verid a.“ Katrinu fannst einnig skipta miklu
mali ad pekkja adstedur og taladi um ad godur undirbuningur skipti miklu mali
fyrir skilvirka adlogun:

petta kemur bara svona allt med timanum. Mér lidur betur Gt af pvi ad ég pekki
alla og mér lidur miklu betur med pad. pad tekur svolitid lengri tima pegar pu
feerd engan undirbdning. U adlagast pessu alveg en pu adlagast kannski ekki
eins fljott og ef pa fengir undirblning.
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Dagmar sagdist pakklat fyrir margt i dag: ,,Eg er mjog anaegd og pakklat
fyrir pad sem ég hef fengid ad upplifa. Eg hef fengid ad kynnast alveg fullt af
folki og ég & alveg frabera vini sem eru med sama sjukdém.* Elva sagdist
skilja fullordinspjonustuna betur i dag: ,,Eg er nattarulega ordin von pessu i
dag. petta er bara miklu steerri stofnun og fleira folk eda meira fleedi af folki
hérna og par af leidandi 6Oruvisi starfshattir og 6druvisi nalgun.” OIll
ungmennin fengu gédan studning fra foreldrum sinum sem audveldadi peim
ad adlagast breyttum adsteedum. Dagmar sagoi:

Mamma hefur alltaf verid vid hlidina & mér i pessu 6llu. begar ég var nyordin
18 &ra fannst mér gott ad hafa mémmu mina med mer. Hun fér med mér 611 arin
upp & Barnaspitala pannig ad madur vill hafa hana med i byrjun pegar madur er
ad adlagast.

Sjukdoémséastand ungmennanna hafdi ahrif & hversu fljott og vel peim gekk
ad adlagast fullordinspjénustu. Pad gengur vel ad halda sjukdémseinkennum
Tinnu og Hannesar nidri og pau voru fljétlega mjog satt i fullordinspjonustunni
eins og Hannes sagdi: ,,Eg er mjog sattur, petta gengur vel, ég er einkennalaus
eda med litil einkenni.* Aftur 4 moti gengur illa ad halda sjukdémseinkennum
Gudnyjar nidri; hun parf oft ad leggjast inn og er ordin mjog preytt a astandinu.

Fyrstu skiptin leid mér alveg vel en ndna er madur ordinn svo preyttur og
pirradur & pvi ad vera hérna. Madur var svona fyrst ad reyna ad vera jakvaedur
en madur er kannski lika ordinn preyttur & pvi ad purfa alltaf ad leggjast inn
aftur og aftur.

Sunna er med sjaldgefan sjukdém. begar han hafdi jafnad sig a
flutningnum fann han ad starfsfolk fullordinsdeildar bjo yfir meiri sérpekkingu
a sjukdémnum heldur en starfsfolk barnadeildar: ,.... en svo fann ég hvad mér
fannst betra ad vera & deild sem var svona sérhafdari, svona pekkti minn
sjukdom betur heldur en 4 barnadeildinni.” Trausti er einnig med sjukdoém sem
krefst mikillar sérpekkingar og hann tok i sama streng: ,,... parna var bara
kominn laeknir sem var faerari i ad dila vio steerri skrokka, pannig ad par med
vissi g ad ég eetti i raun miklu frekar ad vera par heldur en & Barnaspitalanum.
Eins og fyrr segir pa var flutningurinn aldrei neitt mal fyrir Margréti og er hun
mjog satt i dag. Hun etlar ad mennta sig a heilbrigdissvidi:
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Meér lidur eins og ég sé heima pegar ég mati & spitala. Mér finnst rosa gaman
ad vera i pessu umhverfi. Vinkonur minar halda ad ég sé eitthvad ruglud pvi
alltaf ef paer purfa ad mata & spitala pa vil ég fylgja peim.

Aukin sjalfsabyrgo

Med timanum urdu ungmennin tilbunari ad taka meiri &byrgd. bau urdu
sjalfsteedari og porf fyrir vidveru og studning foreldra minnkadi eda eins og
Sunna sagdi: ,,Eg er alltaf ad taka meiri og meiri abyrgd en petta er eitthvad
sem parf ad gerast rolega ... i dag er ég tilbunari til ad vera ein. Arni taladi um
a0 abyrgoin veri hagt og rolega a0 faerast yfir 4 hann. ,,... petta er svona mjog
rolega ad faerast yfir & mig. Pad gerist bara a peim hrada sem mér finnst
peegilegt. Mér hefdi fundist svolitid dpaegilegt ef petta hefdi farid allt i einu allt
amig ...“. bratt fyrir ad illa gangi ad halda sjukdémseinkennum Gudnyjar nidri
reynir hun ad nyta reynsluna til aukins proska: ,,Madur reynir bara ad proskast
med pessu. Madur hugsar med sér, nlna er ég ekki lengur barn, ég verd ad taka
abyrg0 4 sjalfri mér, svo madur svona reynir sitt besta en pad gengur misvel.*
I byrjun fullordinspjonustu &tti Tinna erfitt med ad taka abyrgd & eigin heilsu
en i dag finnst henni pad mun minna mal:

Madur parf bara a0 taka fyrsta skrefid pa er madur bara kominn yfir petta. Alveg
eins og nuna pa peli ég i pessu sjalf .... Svo pegar madur er kominn & pessi
fullordinsar byrjar madur adeins meira ad proskast og skilja ad madur parf ad
vera i pessu til pess ad verda ekki alltaf veikur ... pad er bara miklu betra ad fara
bara nokkrum sinnum a ri & spitalann i stadinn fyrir ad vera mjog oft veikur.

Bjarni hefur alltaf matt reglulega i eftirlit, badi i barnapjonustu og
fullordinspjonustu. 1 dag er hann po fyrst farinn ad huga ad mikilvagi pess ad
fylgja medferdarmarkmidum: ,,... madur er blinn ad vera i morg ar bara
unglingur og ekkert ad hafa petta i forgangi, kannski er kominn timi & ad hugsa
meira um petta.” Ungmennin sdgdust lita 4 sjukdéminn sem verkefni sem pau
pyrftu ad takast & vid. Elva taladi um ad med auknum proska geeti hin tekist &
vid ymislegt sem han gat ekki &our:

.. petta er bara verkefni og hluti af pvi ad vera ég. Eg parf ad koma hingad og
gera mitt besta og svo er ég bara buin. bad er einhvern veginn pannig sem ég
lit & petta. Eftir pvi sem madur proskast og verdur eldri pvi tilbanari er madur.
Nuna ef ég verd veik pa maeti ég vara beint nidur & Bradamottoku sjalf og ég sé

59



um petta allt sjalf nGordid. Eg er ekki ad koma parna fyrir neinn annan nema
sjalfa mig, ég geri mér alveg grein fyrir pvi.

Foreldrar Trausta toku &byrgd & medferd hans pegar hann var i
barnapjonustu en i dag tekur hann sjalfur abyrgd og er aneegdur med pad: ,....
nna pé seé ég ordid alfarid um alla medferdarhlidina og allar pessar palingar
og hef gert fra pvi ad ég kom yfir, pannig ad pad er svona helsti munurinn ...«
Neer 611 ungmennin téludu um ad i dag veeru pau mun tilbdnari til ad vera eigin
malsvarar og standa fyrir mali sinu en i upphafi fullordinspjonustu. T byrjun
fullordinspjénustunnar vard Dagmar fyrir vonbrigdum med medferdaradila
sina. Hun tok malin i sinar hendur og skipti um medferdaradila og eftir pad
vard hun mun &nagadari:

Eg bara tok malin i minar hendur pvi ad kannski parf madur ad gera pad og
skipti um medferdaradila .... Eg hugsadi, ég parf ad sja um petta sjalf pvi na er
ég ordin fullordin ... Eg veit lika ad pad er mér fyrir bestu ad meeta reglulega i
eftirlit.

Margrét stendur einnig vel med sjalfri sér:

Madur hefur alveg lent & donalegu folki & fullordinssvidi en ég laet pad ekki
vada yfir mig, ég kvarta sko strax. Madur a ekkert ao lata vada yfir sig pott
madur sé svona veikur & fullordinsdeild, madur & jafn mikinn rétt ...

Katrin sagoi: ,,... ég passa mikiod upp 4 sjalfa mig ntina, ef ég er veik pa bid
ég bara sjalf um lyfin sem ég parf .... Ef pad er eitthvad sem ég er dsatt vid pa
kvarta ég.*

betta eru svo 6likir heimar

Vid Grvinnslu vidtalanna kom berlega i ljés ad ungmennunum fannst mikill
munur vera & barnapjénustu og fullordinspjonustu. Eins og adur segir lystu pau
vellidan i hlylegu umhverfi barnadeilda en vid flutning i fullordinspjonustu tok
kaldur  raunveruleikinn ~ vid.  Undirpemu  voru:  samskipti  vid
heilbrigdisstarfsfolk, skipulag pjonustu, vidhorf heilbrigdisstarfsfolks og
umhverfi og adstaedur.
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Samskipti vid heilbrigdisstarfsfolk

Ungmennin attu géd og uppbyggileg samskipti vid heilbrigdisstarfsfélk i
barnapjonustu sem einkenndust af hlyju viomoti, umhyggju, studningi,
virdingu og persénulegum &huga. Flest peirra attu einnig géd samskipti vid
medferdaradila i fullordinspjonustu en fannst pau pd almennt mun
Opersdnulegri og einkennast af timaskorti og miklu alagi a starfsfolk. beim
fannst ad starfsfolkio eetti fullt i fangi vid ad sinna brddum likamlegum
vandamalum skjoélstaedinga og litill timi veeri aflégu til ad sinna 6drum porfum.
Elva lysti upplifun sinni af barnapjonustu & eftirfarandi hatt:

... pegar ég la & Barnaspitalanum pé kikti leeknirinn alltaf vio eda péa laeknirinn
sem ad vann med honum ... mér fannst ofbodslega peegilegt ad sja einhvern sem
ég pekkti, pad var alltaf tékkad & manni .... Eg var med rosalega gédan lakni,
hann gerdi allt fyrir okkur, sko fjélskylduna ... meira ad segja pegar €g Atti
strakinn minn pa kom hann i heimsokn upp & feedingardeild ....

Henni fannst samskiptin i fullordinspjonustu Opersonuleg en sagdi
jafnframt ad pad veeri mikid undir henni sjalfri komid hvernig pau préudust.

petta er svo mikil feeribandavinna ... madur er meira bara svona einn af
sjuklingunum, hverfur inn i fjéldann. Pad er ekkert svona personulegt, pad var
ekkert svona spjall heldur bara verid ad vinna vinnuna. Petta breytist lika hja
manni sjalfum, mér finnst svo leidinlegt ad vera i 6llu pessu spitalastissi og ég
er ekkert voda mikid ad sosalisera sjalf til baka. Eg held ad pad liggi lika svolitid
hja manni sjalfum ....

Dagmar greindi einnig fra persénulegum &huga og veentumpykju
hjakrunarfreedinga og lekna i barnapjonustu. Peir baru virdingu fyrir
skodunum hennar og settu medferdarmarkmid i samvinnu vid hana. Hun var
Ohraedd vid ad tja sig ef henni mislikadi eitthvad og var aldrei kvidin fyrir pvi
ad mata i eftirlit p6 ad han vissi ad han hefdi ekki alltaf nad

medferdarmarkmidoum:

Madur er nattarulega barn og madur skilur ad pad er meiri ventumpykja i
kringum bérn en pau voru alveg rosa géd. bad var nefnilega pad goda vid pau,
pau spurdu mig alltaf hvernig mér lidi og spurdu bara svona gddra spurninga ...
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pau 16gdu sig fram vid ad spyrja af hverju ég vari ekki ad standa mig vel og
reyndu svo ao finna lausn a pvi.

Han meetti oftar i reglubundid eftirlit i barnapjonustu en hun purfti, pvi
henni leid vel par og fann fyrir miklum studningi fra hjukrunarfraedingi sinum
og laekni: ,,pad var minn hvati a0 fara i eftirlit til pess ad hitta pau ... ég for
oftar en ég purfti og fannst gott ad vita ad ég geeti alltaf leitad til peirra og
fengid hjalp ... T fyrstu upplifdi han mikil vonbrigdi med medferdaradila i
fullordinspjénustu:

Mér fannst eins og pad veri talad nidur til min og leid eins og ég veeri bara
einhver faviti. Ad fa svona blauta tusku i andlitid pegar madur meetir ... ég for
inn i bilinn og etladi aldrei ad fara aftur.

Eftir ad hun skipti um medferdaradila vard hin mun sattari en finnst
samskiptin p6 enn Opersénuleg og einkennast af timaskorti: ,,... madur finnur
ao pad er ekki pessi timi fyrir nand milli sjuklinga og laekna, pannig ad mér
finnst vanta ad manni sé gefinn timi ... A fullordinsdeild fannst Sunnu i fyrstu
eins og hun skipti ekki mali og enginn hefdi ahuga & henni. Henni fannst
leeknirinn & fullordinsdeildinni bregdast sér pegar han purfti ad leggjast inn:
,Eg man pegar ég 14 inni sidast pa fannst mér rosalega erfitt ad hitta laeknirinn
minn aldrei, hann var aldrei ad vinna og ef hann var ad vinna pa kom hann
aldrei ad hitta mig ...“. Gudnyju fannst han i éruggari hdndum i barnapjénustu
0g ad passad veeri betur upp & hana en i fullordinspjonustu: ,,pad var meira
tékkad a4 manni 4 Barnaspitalanum, pad var alltaf komid reglulega inn ad
athuga hvort pad veeri ekki allt i lagi og ef ég purfti kannski ad fara i sturtu pa
var mér alltaf bodin hjalp.© Henni fannst gefast litill timi fyrir sjdklinga i
fullordinspjénustu og starfsfolkid vera undir miklu alagi.

Madur parf stundum ad bida lengur eftir hjukrunarfredingunum, madur
kannski dinglar & peer og parf ad bida og bida og svo loksins er madur kannski
alveg ad drepast og madur dinglar aftur og aftur og aftur en madur parf alltaf
ad bida .... begar madur fer i sturtu pa er bara hent i mann handklaoi og sagt
hvar sturtan sé. Hvad & ég svo ad gera, 6ll Ut i einhverjum sléngum .... betta er
natturulega lika miklu steerra og paer hafa ekki tima til pess ad vera ad einbeita
sér ad hverjum einstaklingi fyrir sig pannig séd.

62



Henni fannst ekki alltaf hlustad & sig i fullordinspjonustu og upplifoi pad
sem virdingarleysi: ,,Eg er farin ad pekkja mjog vel inn 4 sjalfa mig en stundum
hlusta pau ekki alveg & pad sem madur hefur sjalfur ad segja, pad er eitthvad
svona meiri harka.“ Katrin sagdist treysta pjonustunni mun betur & barnadeild
en fullordinsdeild: ,,Mér fannst tekid miklu betur 4 méti okkur pegar vid vorum
& barnadeildinni. pad var passad mjog vel upp a okkar par .... Pjénustan er mun
verri & fullordinsdeild en upp & barnadeild, afsakid en ég verd ad segja petta.
Bjarna fannst samskiptin vid medferdaradila i fullordinspjonustu god en
pjonustan sjalf vera mjog opersonuleg: ,,Mér finnst leeknirinn 6skop finn. bad
er alveg vel tekio a méti manni sko og allt pad en pjonustan par i kring er meira
svona svin inn, svin 1t [hlatur] ... svona faribandavinna.“ Trausti, Arni og
Hannes hafa att g66 samskipti vid starfsfolkio a4 badum svidum. Hannes fann
p6 ad meira alag var 4 hjukrunarfreedinga i fullordinspjonustu: ,,Peer eru bara
prjar eda eitthvad med tiu eda tolf manns ... og pad er allt & fullu ... ég var vanur
ad vera eini sjuklingurinn og tveer ef ekki prjar hjukrunarkonur ad sja um mig.*
Tinna var angegd med samskiptin i fullordinspjonustu:

Mér finnst bara mjog paegilegt ad vera & fullordinsdeild. bad er hugsad rosalega
vel um mann, svona eins og & Barnaspitalanum. begar madur er kominn &
fullordinsdeild er borin adeins meiri virding fyrir manni. bad er talad vid mann
eins og madur sé jafningi.

Skipulag pjénustu

Ungmennin 16gdu aherslu a mikilvaegi pess ad 6ll pjonusta og medferd veeri
skipulogd og samfelld. Morg peirra upplifdu mikinn mun milli pjonustusvida
hvad petta vardar. beim fannst skipulagid & barnadeildum einfalt og markvisst
en & fullordinsdeildum flokid og 6samhaft. A barnadeildinni fylgdi laeeknirinn
Sunnu alveg eftir og skipulagdi medferdina fra grunni i samradi vid foreldra
hennar. Ef hann var ekki vidlatinn setti hann annan adila vel inn i malin. A
fullordinsdeild hafdi han aftur & méti i fyrstu & tilfinningunni ad medferdin
veeri marklaus. Enginn einn medferdaradili fylgdi henni eftir sem leiddi til
00ryggis og vantrausts. ,,Sko petta var akveodid pessa vikuna og svo kom annar
leeknir og pa voru einhvern veginn adrar aherslur eda pa bara ad pad var ekki
akve0id neitt og einhvern veginn bara drost allt. Bjarni var vanur goou
skipulagi og samfellu i barnapjonustu. Honum fannst skipulagid i
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fullordinspjénustunni mjég Oskilvirkt og tok demi um Opeegindi sem hann
upplifdi vegna samskiptaleysis:

Uppi & barnadeild pa for ég i sérherbergi og hjikkan s& um petta allt. betta var
miklu einfaldara og pad fér minni timi i petta. betta tekur allt mikid lengri tima
hér. Meira fleekjustig. Pad er fleira folk sem kemur ad pessu og ég parf ad fara
& nokkra stadi pegar ég kem i eftirlit .... Sidast pegar ég for i heimsdkn til
leeknisins mins pa brd mér pvi pegar ég Iét vita af mér & deildinni, pa var mér
sagt ad laeknirinn minn hefdi tekid daginn fra fyrir eitthvad annad verkefni. Mér
var bodid ad hitta annan leekni sem ég padi bara fyrst ad ég var mattur en ég
purfti samt ad bida i 20 mindtur. betta er enn eitt deemid um samskiptaleysio
innan deildarinnar pvi ad i fyrsta lagi p4 var ég ekki latinn vita med neinum
fyrirvara ad leknirinn minn gaeti ekki sinnt mér pennan dag, i 68ru lagi var ég
halfpvingadur til ad hitta annan leekni sem ég hafdi aldrei hitt &dur, sem var ekki
sleemt i sjalfu sér en mikil skerding & peim Grreedum sem ég tel ad ég hefoi
annars getad fengid hja leekni sem pekkir mig betur.

Elva lysti upplifun sinni & eftirfarandi hatt:

Eg finn hvad pad er mun erfidara ad fa til demis vottord i dag eda lyfsedla og
svona, pad tekur allt miklu lengri tima. Pegar ég var nidri & Barnaspitala pa fékk
ég vottord fyrir skdlann og vottord fyrir petta, bara strax i hendurnar. betta er
einhvern veginn allt 4 einum stad parna & Barnaspitalanum og einhvern veginn
adrir starfheettir. Hérna parf madur ad fara svona ut um allt og madur parf alltaf
a0 bida .... Madur skilur ekki alveg af hverju hlutirnir ganga bara ekki fyrir sig
eins og peir eiga ad ganga fyrir sig sko ....

Guadnyju fannst adgangur ad fullordinspjonustu verri en i barnapjonustu:

Eftir ad ég hef legid inni & fullordinsdeild pa er pad eiginlega pannig ad pau
vilja helst ekki ad madur hringi aftur upp & deild eftir ad madur er kominn heim.
pannig ad ef madur kemur heim og er ennpa slappur pa vilja pau helst ekki ad
madur hringi og fai samband vid lekni eda eitthvad.

Nokkur ungmenni t6ludu sérstaklega um hve géd teymisvinnan veeri i
barnapjénustu og ad par veri tekid heildreent & vandamalum peirra. bau lystu
samstarfi og studningi fra kennurum, neeringarradgjéfum, félagsradgjéfum og
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6drum sérfredingum. peim fannst aftur & méti litid fara fyrir teymisvinnu i
fullordinspjénustu. Trausti lysti pvi pannig:

Hjakrunarfraedingarnir & Barnaspitalanum voru tilbdnari til ad halda utan um
meira batteri og 6ll méguleg énnur veikindi og lika félagslif og persénulegt lif
0g eins og ég segi tilbanir undir alls konar uppakomur. A fullordinsdeild pala
pau meira bara akkdrat i pvi sem er adalorsdkin fyrir pvi ad ég er hérna, & medan
ad onnur vandamal fara svolitid i adrar skiffur, pé ad pad geti verid vandamal
sem tvinnast saman.

Katrin gat alltaf treyst & goda eftirfylgni i barnapjénustu og ad brugdist veeri
strax vido ef vandamal ksemu upp en hdan bar ekki sama traust til
fullordinspjénustunnar:

pad sem mér fannst best & barnadeildinni sko, var ad ef ég var lasin pa fékk ég
medferd ... leknirinn hringdi i mig og sagdi mér ef ég purfti ad fara & medferd
0g hann gerdi pad strax eftir ad hann fékk nidurstdédurnar .... Ef ég vil fa
upplysingar um rannsoknirnar & fullordinsdeild pa parf ég ad hringja sjalf p6 ad
beir segist @tla ad hringja i mann pegar upplysingarnar koma. Eg fa aldrei
pessar upplysingar nema ég yti & pad sjalf, pad veldur mér 66ryggi.

Vegna sjukdomsastands sins parf Katrin ad vera i eftirliti hja mismunandi
fagadilum i fullordinspjénustu. Henni fannst skipulagid mjog slemt og ekki
vera tekio tillit til adsteedna hennar.

Eg verd bara stressud pegar ég fa tima hja sitt hvorum lakninum i sitt hvorri
vikunni. Mér finnst ad peir @ttu ad minnst kosti ad vita ad ég a erfitt med ad
meta sitt hvora vikuna og reyna ad samraeema timana. beir purfa hreinlega ad
tala saman.

Vidhorf heilbrigdisstarfsfolks

Ungmennin fundu ad vidhorf starfsféolks til peirra og fjolskyldu peirra var
annad & fullordinsdeildum en & barnadeildum. A barnadeildum téludu
medferdaradilar meira vid foreldra og gert var rad fyrir pvi ad foreldrar veeru
sem mest hja bornum sinum. A fullordinsdeildum var tlast til ad ungmennin
veeru sjalfsted og sjaldan var gert rao fyrir foreldrum. Hannes tdk svo til orda:
,,Pao er ekki nein elsku mamma 4 fullordinsdeildum.” Sunnu fannst épaegilegt
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ad purfa allt i einu ad vera eigin malsvari: ,,A barnadeildinni var meira alltaf
talad vio foreldra mina svo & fullordinsdeildinni var bara talad meira vié mig
og hvad mér fyndist, ég var ekki alveg tilbuin til pess pa.“ Dagmar lysti
upplifun sinni & eftirfarandi hatt:

Mamma fékk alltaf ad vera a Barnapitalanum og halda i héndina a mér ... bau
toku rosa vel & méti henni. bau budu henni rim og pessar métttokur sem manni
bykir veent um af pvi ad petta er mamma manns sem madur elskar mest .... A
fullordinsdeild er petta bara étrilega kalt ... pad var sagt vid mdmmu, pu getur
alveg komid med en pad eru engar spurningar leyfdar. Pannig ad mamma kom
med mér i fyrsta timann en fékk bara ad sitja ati i horni fyrir aftan mig, hlusta
& okkur og fékk ekki ad segja neitt, petta er bara vidhorfid.

Guadny hafdi svipada sdgu ad segja:

Mamma hefur gengid i gegnum petta med mér allt saman og stundum pegar
stofugangur er p& hefur han verid rekin ut ... pa fer madur alveg i minus ...
pannig ad pau vilja meira svona a0 madur sé bara fullordinn og standi i pessu
sjélfur ....

Dagmar og Bjarna fannst medferdin erfid og krofurnar & fullordinsdeild
miklar. Pau 6ttudust ad standa sig ekki og Dagmar var jafnframt hraedd vid ad
valda medferdaradilum sinum vonbrigdum:

Eg veld stundum sjalfri mér miklum vonbrigdum en ég finn pad meira & 6drum.
Eg er hreedd vid vidbrogd annarra, pad er leidinlegt ad gera adra vonsvikna ....
pad kostar meira ad vera med sjukling sem stendur sig illa og mér finnst pad
svolitio sjast i gegnum pjonustuna, ad pad sé bara svona hdn verdur ad standa
sig vel annars getur hin ordid veik og pa kostar petta okkur meira.

Og Bjarni sagdi:

Pad er bara pessi pressa ad standa sig vel, petta er svolitid spark i rassgatio. bad
er svona alltaf verid ad minna mann & afleidingarnar. Eg veit ekki hvort ad pad
sé eitthvad jakveett alltaf ad vera ad minna folk & per, bara svona upp & andlega
lidan, pu getur betur, en pu veist ad pu ert blinn ad vera ad gera pitt besta. betta
er svona eins og mata fyrir domarann, nei ég segi svona.
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Gudnyju fannst hart ad purfa allt i einu a0 standa a eigin fétum: ,,... og svo
var ég bara utskrifud og atti bara sjalf ad hafa samband vid laeknirinn minn sem
starfar annars stadar, ég purfti bara ad standa & eigin fotum.“ Hun fann einnig
fyrir minni umhyggju i fullordinspjénustunni:

Ef madur er med verki parf madur ad vera med meiri verki til pess ad madur fai
verkjalyf, stundum er ég spurd hvort ég geti ekki harkad petta af mér en madur
vill kannski ekkert purfa ad harka af sér ef manni er illt. Aftur & moti &
Barnaspitalanum var ekkert mal a0 fa verkjalyf p6 ég veeri bara med hausverk.

Gudnyju fannst ekki litid & hana heildreent i fullordinspjonustu heldur
eingdngu vera einblint & sjukdéminn:

peim er alveg sama pétt pu sért i skéla nd ert pu bara & sjukrahusi sko. bau hafa
ekki einu sinni spurt hvort ég sé i skéla peim er bara alveg sama pannig ad
madur verdur bara sjalfur ad reyna ad koma sér a&fram og leera sem er samt
ekkert audvelt.

Trausti kunni ad meta vidhorf medferdaradila i fullordinspjonustu og var
strax tilbdinn ao takast 4 vid aukna abyrga:

Eg finn mikid meira hér ad leeknirinn minn vill hafa mig med i medferdinni. A
barnasvidinu var hann meira bara ad segja mér hvad veeri gott fyrir mig en
ekkert endilega af hverju. Nuna er farid mun dypra i allt og talad um alla fleti.
A barnadeildinni var ég néttarulega alltaf med foreldrana med mér ... og ég
leyfoi peim alltaf ad sja svolitid um pessi mal.

Hann fann fyrir breyttu vidhorfi i fullordinspjonustu gagnvart foreldrum
sinum og taldi pad tengjast trunadi og pagnarskyldu starfsfélks vid
skjolsteedinga:

... mér finnst starfsfolkid vera svolitid tortryggid & pabba og mémmu, hvort ad
og hversu mikid pau eigi ad segja peim og svo ad segja mér .... A barnasvidinu
péa er petta eiginlega 6fugt. bar eru laeeknarnir svolitid ad spyrja pau hvort ad ég
vilji heyra allt og vita. bannig ad hvad pad vardar hefur pad svolitid vixlast ....
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Umbhverfi og adstedur

Ungmennunum fannst andrimsloftid & barnadeildum einkennast af résemi og
gladveerd og adstedur fyrir sjuklinga og fjolskyldur peirra vera mjog godar.
Systkini héfou ndg fyrir stafni og pad audveldadi foreldrum med yngri born ad
vera hja ungmennunum. Peim fannst aftur & méti adsteedur fyrir sjuklinga og
fjolskyldur peirra vera lélegar & fullordinsdeildum, umhverfid vera kuldalegt
og stemmingin einkennast af hrada og spennu. Gudny lysti muninum &
eftirfarandi hatt:

... pad voru 611 bérnin parna gléd. Eg sat einhvern tima og horfdi & tvé bérn sem
voru med krabbamein, hlaupa um gangana saman med klatinn & hausnum, buin
ad missa harid sitt og ég hugsadi va hvernig fara pau ad pvi ad vera svona gl6d?
En pad voru allir sem madur rakst & svona gladir pad var aldrei neinn pirradur
eda full sem madur hitti fram & gangi pad var einhvern veginn svona 0druvisi
andramsloft lika einhvern veginn ... Mér lidur aldrei illa ad vera &
fullordinsdeild at af folkinu eda neitt svoleidis, pad er meira svona umhverfid,
mér finnst pad kuldalegra ....

Gudny taladi einnig um adstéoumuninn:

begar ég la inni & barnadeild var ég ein i herbergi i fjérar vikur og madur hafdi
allt til alls. Eg hafdi sjonvarp, Playstation-télvu, amma svaf vid hlidina & mér
og mér leid ekkert eins og ég hefdi verio parna i fjérar vikur .... Pad sem mér
hefur fundist erfitt & fullordinsdeild er ad liggja kannski & stofu med fjérum
attreedum konum og peer kannski ordnar gleymnar og svona .... Pegar madur er
& pessum fjogurra eda sex manna stofum pa hefur madur ekki neitt. bad er ekki
einu sinni sjénvarp, pa getur ekki einu sinni horft & fréttirnar ef pu vilt. Madur
er kannski parna i tvaer vikur og liggur og horfir upp i loftid. Madur hefur ekkert
polinmadi i pad i lengri tima sko .... A Barnaspitalnum gat ég farid fram i
setustofuna. bad var allt svo flott, madur gat farid fram med foreldrum sinum
0g pau gatu fengid sér kaffi og ad borda. Madur gat setid i séfanum og kurt sig
... en svo einhvern veginn & setustofunum hérna pa er annadhvort mikid af folki
eda einhver sofandi par ....

Elva lysti einnig 6likum adsteedum og taladi um adsteedur i barnapjénustu
med soknudi:
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pad er nattGrulega rosalega hlylegt parna a barnadeildinni og mér fannst
alltaf gaman ad koma pangad ... mér fannst eitthvad svo kési ad koma
pangad ... Bradamoéttakan & Barnaspitalanum er néttirulega bara
pinulitil og voda fin. En & Bradaméttokunni hérna megin pa eru tvo
risastér herbergi og rdm eftir ram eftir rm ... bara tjéld & milli og pu ert
bara ofan i naesta manni, pannig ad mér finnst pad otralega épeegilegt ...
petta er miklu steerri stofnun .... Pad er voda tomlegt og ekkert svona
peegilegt, frekar kalt ... pad er ekkert sjonvarp, pbad er engin svona
afpreying inni & herbergjunum, jo madur getur hlustad & Gtvarpid i
bjollunni en pad er pad eina sem hagt er ad gera parna .... Madur getur
farid inn & einhverja setutofu og par er kannski alveg fullt af folki og
madur er kannski ekki alveg til i pad sko ....

Bjarni lysti adstddumuninum & eftirfarandi hatt:

pad var rélegra einhvern veginn andrimsloftid & Barnaspitalanum ... ég myndi
segja ad pad veeri mikid betra umhverfi par. Hér eru svo préngar stofur og
pinulitlir gluggar, pannig ad pu feerd pinu innilokunarkennd .... betta er gamall
spitali, pad parf kannski ad endurnyja hann ....

Arni sagdist heppinn ef hann fengi ram og pyrfti ekki ad liggja frammi &
gangi pegar hann kaemi i medferd i fullordinspjonustu:

Eg fékk oftast ad vera einn i herbergi & Barnaspitalanum og ég fékk nattirulega
alltaf ram. pad bara breytir svo miklu ad fa raim og nadi, ekki ad vera frammi
& gangi par sem allir eru ad ganga framhja .... Adur en ég fer inn & spitalann
nana p4 hugsa ég, vonandi fae ég rim, vonandi fee ég rim, svo verd ég gedveikt
feginn ef ég fa rim og herbergi .... Madur tekur ekki eftir pvi hversu gott pad
var fyrr en madur er kominn i eitthvad sem er ekki eins gott sko .... Pad var bara
betri adstada & Barnaspitalanum, lika nyrri spitali sko.

Adstaedur fyrir systkini voru godar i barnapjénustu. bau voru velkomin a
leikstofuna, par sem pau hofdu ndg fyrir stafni. Pad 1étti mikid undir foreldrum
med litil bérn sem attu pa audveldara med ad vera hja veika barninu, eda eins
og Sunna sagdi: ,,Mommu fannst vodalega peaegilegt med systur mina, hdn gat
farid med hana & leikstofuna. Eg veit ad systir min var vodalega ful pegar ég
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for & fullordinsdeild. Henni fannst 6gedslega leidilegt par, ekkert dét og ekkert
ad gera.“ Guony hafdi svipada sogu ad segja:

Eg & brodur sem var litill pega ég var & Barnaspitalanum. Honum fannst
otralega gaman ad koma pangad pvi pa gat hann leikid sér i leikstofunni og
madur gat bara setid par med honum .... Foreldrar geta frekar komid med
krakkana & Barnaspitalann og purfa ekki alltaf ad finna einhvern annan til ad
passa.

Arna fannst umhverfi fullordinsdeilda ekki fjolskylduvant:

A Barnaspitalanum komu kannski systkini min med mér en pad hefur ekkert
verid pannig sidan pa. Pad er bara ekki gert rad fyrir pvi & fullordinsdeild, ekki
ad pad megi ekki eda pannig pad er bara ekki gert rad fyrir pvi, petta er ekki
svona mjog fjolskyldulegt umhverfi.

Pad sem myndi audvelda flutninginn

Mikil porf er a arb6tum i heilbrigdiskerfinu vid yfirferslu ungmenna
samkvaemt ungmennunum og pau hofou skyrar skodanir & pvi hvad pyrfti ad
beeta og hvad myndi hjalpa mest. Undirpemu voru: sveigjanleiki med tilliti til
aldurs vid flutning, aukinn undirbaningur, aukin tengsl a milli pjonustusvida
og baettar adsteedur og skipulag i fullordinspjénustu.

Sveigjanleiki med tilliti til aldurs vid flutning

Sum ungmennin téludu um ad syna pyrfti langveikum ungmennum
sveigjanleika hvad vardar aldur vid flutning i fullordinspjonustu og mikilveaegt
veeri ad yta peim ekki til ad flytja. Pau bentu & ad langveik born fengju oft ekki
sOmu teekifaeri til a0 proskast og pau sem veeru heilbrigd og pvi veeru pau sidur
tilbuin til ad takast & vid umhverfi snidid ad fullordnum vid 18 ara aldur. Elva
sagoi:

... ef ég myndi rada pa veeri pad pannig ad krakkar myndu ekki faerast yfir fyrr
en um 20-23 &ra af pvi ad pegar madur er 18 ara pa er madur ekkert ordinn
fullordinn sko, madur er bara ennpa krakki og petta er erfidur aldur ... madur er
enn voda barnalegur. Eg hef lesid um ad krakkar sem liggja mikid inni &
spitulum séu 6druggari med sjalfan sig.
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Dagmar taladi einnig um sveigjanlegan aldur vid flutning:

Eg mundi segja svona personulega ad & milli 18-20 ara sé fint ad flytjast en
fyrst og fremst pegar manneskjan hefur fulla stjorn & sjikdémnum. bad & ad
fara eftir pvi og hvernig manneskjunni gengur. Madur er samt krakki a pessum
arum, madur er ekki tilbdinn.

Aukinn undirbaningur

Ungmennin téldu ad koma metti i veg fyrir kvida, oryggisleysi og
héfnunartilfinningu vid flutning med pvi ad beeta upplysingagjof og fraedslu til
langveikra ungmenna og fj6lskyldna peirra. Pau pyrftu ad fa gédar Gtskyringar
& muninum & milli pjonustusvida og teekiferi til reeda malefnid vio
medferdaradila & badum svidum. Peim fannst einnig mikilveegt ad heimsakja
fullordinsdeildir og hitta starfsfolkio fyrir flutning til ad eyda dvissu og flyta
fyrir adlogun, eda eins og Sunna sagodi:

pad parf ad hafa betri freedslu, svona segja sjuklingunum hvad er éoruvisi &
barnadeildinni og fullordinsdeildinni ... reyna ad koma i veg fyrir pessa évissu
pegar verid er ad skipta yfir .... Pad er mikilvaegt ad vita ad nast pegar pu parft
ad leggjast inn péa ferdu pangad inn og svoleidis.

Hannes ték i sama streng:

pad parf ad undirbla mann fyrir petta. Segja hvernig petta er parna upp fra, ad
petta sé svolitid ddruvisi og ad segja manni ad madur sé ekki einn i herbergi a
fullordinsdeildinni. pad sé fullt af folki med pér, gdmlu félki og ungu folki.
Tala lika vid fjolskylduna, pad veeri mjog snidugt mundi ég halda.

Katrin taldi ad heimsékn & fullordinsdeild myndi audvelda flutninginn:

Eg myndi vilja ad pad veeri svona skodunarferd. Ad pu farir upp i deildina med
pinum barnalaekni og hann syni pér hvert pu eigir ad fara og hvar petta og hitt
er og kynni pig fyrir nyja leekninum, pannig ad pa pekkir andlitin, pa ertu
druggari.

Tinna hafdi svipadar hugmyndir:
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Eg held ad pad sé einmitt mjog snidugt, adur en madur er ordinn 18 ara gamall
ad leyfa manni ad fara pangad til peirra & fullordinsdeild i svona eitt til tvd
skipti. Svo pegar sa timi kemur, madur er ordinn 18 ara gamall, p4 er madur
tilbdinn og veit alveg hvad er ad gerast, ég held ad pad sé mjog snidugt i stadinn
fyrir ad skipta bara strax yfir. b4 er petta ekki jafn stort stokk, madur er blinn
ad kynnast pessu og veit hvernig adstaedurnar eru og félkid og svona.

Dagmar fannst ad undirbaningur pyrfti ad vera lengri og hun taladi einnig
um ad hdan hefdi viljad hafa moguleika & ad velja & milli lekna i
fullordinspjénustu.

Eg hefdi viljad fa ad vita af fleiri leknum & pessu svidi fyrir flutning &
fullordinsdeild. Ad hafa pa moguleika ad velja & milli lekna .... Pad geeti verid
snidugt ad fa ad sja petta aour eda kannski ad fa bara baekling med myndum af
adstédunni og fa leidbeiningar um hvernig petta gengur fyrir sig hér. Lata vita
a0 petta sé ekkert tjatt, petta er bara svona kaldur raunveruleikinn, pa ert ekki
ad fara ad fa somu pjonustu og upp & Barnaspitala og pad parf segja manni ad
madur purfi ad undirbua sig fyrir vidtalstimana .... bessi undirbdningur parf ad
taka adeins lengri tima en tvo til prjd méanudi og einn fund. bad parf ad taka
petta meira svona i barnaskrefum pvi petta er svolitio 6druvisi.

Bjarni taladi um ad medferdaradilar i barnapjénustu pyrftu ad gera meiri
krofur til ungmenna svo pau veeru betur undirbdin fyrir auknar krofur i
fullordinspjénustu:

pau meettu kannski vera svolitid hardari & barnadeildinni, svona til ad undirbla
pig fyrir hvernig petta er & fullordinsdeildinni .... bad parf ad freeda betur um
muninn & skipulaginu, ad petta gangi 6druvisi fyrir sig & fullordinssvidi, pad
kom nefnilega ekki fram.

Aukin tengsl & milli pjonustusvida

Ungmennin téldu ad samskipti medferdaradila i barnapjonustu og
fullordinspjénustu pyrftu ad vera mun meiri. Pau bentu & ad pad myndi eflaust
audvelda til muna flutninginn ad hafa dkvedinn tengilid. Tengilidurinn myndi
vera malsvari fjolskyldunnar, auka samfellu pjonustunnar og koma & tengslum
vid medferdaradila i fullordinspjonustu eins og Trausti sagdi: ,,pad pyrfti ad
vera adili sem kemur & tengslum & milli einstaklingsins og vaentanlegs laeknis
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og starfsfolks pannig ad petta gangi bara pokkalega snurdulaust fyrir sig ....
Sunna benti & pad sama: ,,pad er mikilvaegt ad einhver taki vid pér &
fullordinsdeild. Pad yroi audveldara fyrir sjiklingana og adstandendur ad hafa
einhvern svona tengilio sem kynnir deildina sem pa ferd & fyrir pér.“ Elva
taladi um mikilvaegi pess ad hafa undirbuningsfundi med medferdaradilum
beggja pjénustusvioa:

Eg held ad pad sé rosalega sterkur leikur ad hafa fyrsta fund sameiginlegan med
barnalakni, fullordinslaekni og hjukrunarfraedingi. ba feer madur upplysingar
um hver sé ad fara ad taka vid manni og hvernig petta verdur ... pa parf madur
ekki einn ad pylja allt upp og segja fra 6llu ....

Margrét taladi lika um undirbuningsfundi og fylgd yfir i fullordinspjénustu:

Eg held ad petta myndi verda audveldara ef pad veeri svona fundur par sem pu
ert kynnt fyrir nyja leekninum og fair simanumer og eitthvad svona ... og hafa
svona adeins meiri fylgd yfir, ekki bara na ert pt komin yfir bee .... bad parf ad
Utskyra adeins meira fyrir nyja leekninum, hvad hefur gerst fr4 pvi ad madur var
litil, ekki ad hann lesi petta bara allt i t6lvunni.

Eftir a0 hafa reynt hvernig pad er ad hafa engan fastan samastad i
fullordinspjonustu lagdi Arni &herslu & mikilveegi g6dra samskipta a milli
fagadila og samfellu vid flutninginn:

pad hefdi verid tdluvert betra ef ég hefdi farid strax a akvedna deild .... Pad voru
kannski ekki négu g6d samskipti i byrjun um hvernig petta tti ad vera, pad var
eins og pad veeri svona samskiptaleysi, pad getur verid eitt sem a0 ma laga ....
pad er best ad reyna ad finna strax einhverja rdtinu. Pad er bara pad
mikilvagasta finnst mér ... pannig ad madur lendi i eins litlu veseni og heegt er
af pvi ad pad er ndgu mikid vesen finnst mér ad vera med sjukdéminn.

Beettar adsteedur og skipulag i fullordinspjonustu

Ungmennin toldu mikla poérf & ad baeta adstddu og skipulag
fullordinspjénustu. beim fannst spitalinn Gr sér genginn og I6ngu ordid
timabeert ad byggja nyjan. bau téludu einnig um ad taka pyrfti tillit til aldurs
sjuklinga pegar radad veeri & stofur, gera rad fyrir fjélskyldunni, minnka alag &
starfsfolk og auka rymi fyrir sjaklinga. beim fannst ad skipulagid pyrfti ad vera
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markvissara og mida ad porfum skjélstedinga. Sum nefndu ad koma pyrfti &
jafningjastudningi i fullordinspjonustu og sérdeild fyrir ungt folk. Gudny tjadi
sig um eftirfarandi:

pad parf ad reyna ad rada & stofurnar sirka eftir aldri og getu ... pad er ekkert
rosalega skemmtilegt ad purfa ad vera andvaka af pvi ad konan vid hlidina &
pér er ruglud og 6skrandi og eitthvad .... Ad vera ungur og med langvarandi
veikindi er rosalegt andlegt areiti og petta er ekki til ad beta pad ... Manni
finnst leidinlegt hvad pad er alltaf fullt og trodid [a fullordinsdeildum]. Pad er
svo mikid af sjuklingum midad vid hvad pad er litid af starfsfolki, pad er svo
mikil abyrgd & hvern starfsmann.

Hannes var vanur ad vera i sérherbergi pegar hann fékk medferd &
barnadeild. A fullordinsdeild parf hann ad vera innan um fleiri sjiklinga pegar
hann faer medferd: ,,pad hefdi kannski verid haegt ad byrja bara einn i herbergi
a fullordinsdeild og feera sig svo fram ... pad hefdi matt taka petta svona meira
i prepum, pad hefdi allavega hjalpad mjog mikid til ... Gudny taldi farsaelast
a0 hafa sérspitala fyrir ungt folk: ,,Vid mamma héfum oft talad um ad pad vanti
svona millistigssjukrahus. bad er Barnaspitali og svo pyrfti eitt sjukrahus svona
upp i fertugt kannski ...«. Arni taladi um porf fyrir nyjan spitala:

pad virdist eins og morg af pessum vandamalum séu bara Ut af peningaskorti
eda pvi ad pad vantar nyjan spitala ... pad hefdi purft nyjan spitala fyrir svona
fimm til tiu &rum sidan, pad er svo mikid sem pad myndi breyta.

Dagmar var von virku félagsstarfi i barnapjénustu og henni fannst ad koma
pyrfti & jafningjastudningi i fullordinspjonustu: ,,pad vantar svona félagsstarf
folks fra 18-26 ara, ég get imyndad mér ad mér peetti gott ad hitta petta folk.
Katrin parf ad vera i eftirliti hja fleiri en einum fagadila i fullordinspjonustu og
benti & ad baeta pyrfti samfellu pjénustunnar:

Mér finnst ad pad atti ad vera sérfreedingur hérna sem getur sinnt 8llum minum
vandamalum svo ég purfi ekki ad vera ad flakka a milli leekna. Pad er nefnilega
rosalega mikid stress ... pad parf ad vera einhver svona samvinna & milli
sérfraedinga pannig ad pad sé reynt ad pjappa pessu saman svo ad ég geti gert
allt i eina ferd ....
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Samantekt & nidurstdbdum

Nidurstddur rannséknarinnar syndu ad flutningur frd barnapjénustu til
fullordinspjonustu LSH reyndist mérgum af ungmennunum erfidur. peim leid
Ollum vel i barnapjonustu og fannst starfsfélki takast vel ad koma til mots vid
parfir sinar. beim fannst umhverfid hlylegt og adstedur goédar. bau toludu
naestum 6ll um ad undirbuningur fyrir flutning i fullordinspjonustu hefdi verid
enginn eda mjog litill. pad hafdi pau ahrif ad pau kvidu fyrir flutningnum og
upplifdu 66ryggi og dvissu um hvad teeki vid. pau fau sem ekki kvidu fyrir
toldu ad ahyggjurnar hefdu lent & foreldrunum. Flestum ungmennunum fannst
peim ytt ut i ad flytja i fullordinspjénustu &dur en pau voru tilbuin til pess.
peim fannst pau vera of ung og o6proskud, ekki hafa naga stjorn &
heilsuvandanum og fyrirvarinn vera of stuttur. beim fannst erfitt ad yfirgefa
Oryggi barnadeilda og upplifdu ad pau vaeru ekki lengur velkomin pangad.
Orfaum peirra fannst pau tilbdin ad flytja pegar ad flutningi kom og fannst
flutningurinn strax jakvaedur. beim fannst meiri sérhafing i fullordinspjonustu,
leeknirinn pekkja heilsuvandamal peirra betur en barnalaeknirinn og voru
anegd med ad starfsfolk kom fram vid pau eins og fullordna. Flestum
ungmennunum fannst flutningurinn erfidur og téludu um ad peim hafi verid
hent Gt i djupu laugina, pau hafi fengid menningarsjokk, stokkid hafi verid
stort, krofur til peirra hafi verid miklar og pau hafi ordid fyrir vonbrigdum med
pjonustuna. beim fannst mjog erfitt ad vera 6kunnug og pekkja engan og
sbknudu starfsfélks og adsteedna i barnapjonustu. Pau upplifou litil samskipti
a milli fagadila i barnapjonustu og fullordinspjénustu og fannst pjénustan
6samhefd og 6samfelld. Med timanum adlégudust pau 6ll breyttum adsteedum
ad eigin mati og toku aukna abyrgd & eigin heilsu. Gédur studningur foreldra
hjalpadi peim ad adlagast breytingunum. Barnaleknar orféarra einstaklinga
fylgdust med peim eftir ad peir komu i fullordinspjénustu og peim fannst pad
auka oryggi sitt. Ungmennunum fannst mikill munur vera & barnapjonustu og
fullordinspjénustu sem folst adallega i mismuni a samskiptum og viohorfi
heilbrigdisstarfsfolks, skipulagi pjonustu og umhverfi og adstedum.
Ungmennin komu 6l med tillégur ad arbdtum sem eru: sveigjanleiki med tilliti
til aldurs vid flutning, aukinn undirbuningur, aukin tengsl & milli pjonustusvida
0g beettar adsteedur og skipulag i fullordinspjénustu.
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Kafli 5 — Umf{jollun um nidurstoour
rannsoknarinnar

Rannséknin fjallar um upplifun ungmenna med langvinn likamleg
heilsuvandamal af flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjonustu LSH og
markmidid med henni var ad dypka skilning & pérfum og vaentingum peirra
svo koma megi betur til mots vid parfir peirra. | kaflanum verdur fjallad um
nidurstddur rannséknarinnar i samhengi vid freedilegt efni og nidurstodur fyrri
rannsokna. Efnid hefur litid verid rannsakad & Islandi en erlendar rannsoknir
benda til svipadra nidurstadna.

Flutningur eoa yfirfeersla?

Nidurstddur rannséknarinnar syndu ad ekki var stadid nagilega faglega ad
flutningi ungmennanna fra barnapjonustu til fullordinspjonustu LSH.
Samkvaemt skilgreiningu & yfirfaerslu, tilgangi og markmiéum hennar (Blum
o.fl., 1993; Viner, 1999) gengu pau ekki i gengum yfirfersluferli og upplifou
flutning i fullordinspjénustu sem einangrad fyrirbaeri. Flutningurinn sjalfur er
p6 hluti af mun steerra ferli yfirfeerslu (Rapley og Davidson, 2010; Watson
2005). Nigurstédurnar samraemast nidurstéoum erlendra rannsékn sem syna ad
almennt taka natimaheilbrigdiskerfi ekki skilvirkt & flutningnum og mikil porf
er &4 ad bata azetlun hans og undirbuning (Crowley o.fl., 2011; Rutishauser
o.fl., 2011; Soanes og Timmons, 2004).

Viomelendur fengu litinn eda engan undirblning fyrir flutninginn. Ppeir
gerdu sér grein fyrir ad peir pyrftu ad flytja yfir a fullordinsdeild um 18 ara
aldur en neer 6llum fannst peir ekki tilbanir ad flytja pegar ad flutningi kom.
peim fannst peir vera éundirbunir, of ungir, fyrirvarinn of stuttur og sumum
fannst peir ekki hafa fulla stjorn & sjukdomnum. Peir téldu sig p6 ekki hafa
neitt val. Ungmennin voru ekki freedd um hvad taeki vid, hver munurinn veeri
amilli pjonustusvida og til hvers veeri etlast af peim i fullordinspjonustu. Engu
peirra var bodid ad heimseakja fullordinspjonustu og adeins tvd peirra hittu
ventanlega medferdaradila fyrir flutning & undirbdningsfundi. Svipadar
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nidurstodur er ad finna i 8drum rannséknum og umfjoéllunum um undirbdning
ungmenna. Rannsokn Soanes og Timmons (2004) gefur visbendingar um ad
ungmenni séu ekki upplyst um flutning yfir & fullordinsdeild og upplifi hann
sem oundirbdinn og skyndilegan. Rannsékn Bryant o.fl. (2011) synir ad
almennt eru ungmenni ekki upplyst um hvad tekur vid & fullordinsdeildum,
hverjir medferdaradilar verdi eda hvernig pjonustunni sé hattad. I umfjollun
sinni bendir Viner (1999) & ad flutningur ungmenna fra barnapjonustu sé
gjarnan oOtimabaer og eigi ekki ad eiga sér stad fyrr en pau hafi nad stjorn &
heilsuvanda sinum og 06dlast pad sjalfstedi sem krafist er af peim i
fullordinspjénustu.

Flestum vidmelendanna fannst flutningurinn erfidur og auka & alagioé sem
peir voru undir vegna heilsuvandans. beir fundu fyrir samskiptaleysi & milli
pjonustusvida og fannst litil samvinna vera & milli fagadila i barnapjonustu og
fullordinspjénustu. Til ad lysa upplifun sinni notudu peir ord eins og
menningarsjokk, ad vera hent Gt i djupu laugina, stért stokk og vonbrigdi. betta
samraemist nidurstddum rannsékna Fegran o.fl. (2014) og Garvey (2014) um
ad mismunur & milli heilbrigdispjonustu barna og heilbrigdispjénustu
fullordinna komi ungmennum oftast verulega & Gvart og pau séu i afalli eftir
fyrstu kynni sin af fullordinspjonustu. Crowley o.fl. (2011) benda & ad préatt
fyrir vitundarvakningu um mikilvaegi pess ad standa faglega ad yfirfarslu og
Otal radleggingar um hvernig best verdi ad henni stadid syni nidurstodur
rannsokna ad almennt sé flutningurinn ungmennum erfidur. Pau upplifi hann
gjarnan sem 6skipulagdan, 6samhafdan og ésamfelldan og eigi erfitt med ad
adlagast breyttum adsteedum.

Féein peirra ungmenna sem toku patt i rannsokninni toldu sig tilbuin til ad
flytja i fullordinspjonustu pegar ad flutningi kom. beim fannst pau ekki passa
lengur inn i adsteedur og umhverfi barnadeilda. Samberilegar nidurstédur
koma fram i rannsokn Fegran o.fl. (2014). Einstaka ungmenni telja sig vera
tilbdin ad flytja fra barnapjonustu pegar ad flutningi kemur. Peim finnst pau
ekki tilheyra henni lengur og starfsfolkid koma fram vid sig eins og litil born.
I augum peirra er flutningur yfir i fullordinspjonustu askorun um ad standast
ventingar og taka abyrgd & eigin lifi. Eitt ungmennid i pessari rannsokn, sem
fannst pad tilbuid ad flytja i fullordinspjonustu, fékk 6formlegan undirbdning
hja barnalaekni og foreldrum og pekkti adstedur i fullordinspjonustu fyrir
flutning. Pad undirstrikar hvad allur undirbiningur skiptir miklu mali fyrir
lidan einstaklinga. Yfirlitsrannsokn Lewis og Slobodov (2015) gekk Gt & ad
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skoda hvort &kvedin yfirfersludaetlun virki betur en énnur vid undirblning
ungmenna med klofinn hrygg. Nidurstddur syna ad engin ein aztlun virkar
betur en 6nnur en minnsta vidleitni til ad undirbda ungmenni fyrir flutning
hefur g6d ahrif & lidan peirra, eykur anzgju peirra med pjonustuna og faekkar
komum & bradamattoku. Umfjollun um efnid og nidurstddur rannsokna syna
b6 ad yfirfeersla verdur aldrei markviss til lengdar innan stofnana ef skortur er
a skilvirku teymi og geedi undirbuningis eru had einstaka fagadilum sem ad
ungmennum koma (Blum o.fl., 1993; Fegran o.fl., 2014; Viner, 1999; Watson
o.fl., 2011).

Tilfinningar og lidan ungmenna tengd flutningi

Nidurstédur rannsoknarinnar syndu ad ungmennin glimdu vid ymsar
tilffinningar tengdar flutningnum. Pau uppliféu 61l vellidan og oryggi i
barnapjénustu par sem pau pekktu heilbrigdisstarfsfélk, umhverfi og adstaedur.
Sum peirra notudu samlikingar eins og ,,annad heimili®, ,,mitt umhverfi* og
,leid eins og ég veri heima®, til ad lysa lidan sinni par. Samberileg lidan
ungmenna a barnadeildum kemur fram i nidurstédum rannsoknar Soanes og
Timmons (2004). par tala ungmenni um vellidan i kunnuglegu umhverfi
barnaspitala og ad peim lidi eins og spitalinn sé annad heimili peirra. bau tala
einnig um hjukrunarfreedinga barnadeilda sem fjolskyldumedlimi og lysa
nanum og sterkum tengslum vid pa. Rannsakendur benda 4 ad sjaldgeft sé ad
sjuklingar i fullordinspjonustu noti samlikingar af pessu tagi og pad bendi til
ad born med langvinn heilsuvandamal verdi hadari medferdaradilum sinum en
adrir sjuklingar. Tengslin hefjast oft snemma & lifsferli peirra og geta med
timanum proast i samband sem er nanara en medferdarsamband.

Viomelendum fannst erfid tilhugsun ad fara Ur adsteedum sem peir pekktu
i adsteedur sem peir pekktu ekki. Ovissan olli pvi ad flestir kvidu mjog fyrir
breytingunum. bessi lidan peirra fer saman vid rannsoknarnidurstodur Bryant
0.fl. (2011), Rutishauser o.fl. (2011), Soanes og Timmons (2004) og Tuchman
o.fl. (2008), par sem kemur fram ad tilhugsun um nyjar og ékunnar adsteedur
vekji upp kvida og oOtta hja ungmennum. Nokkur ungmennanna i pessari
rannsokn upplifdu blendnar tilfinningar vegna fyrirhugadra breytinga. peim
fannst tilhugsunin um flutning spennandi en fundu jafnframt fyrir kvida. pad
samraemist umfjéllun Fegran o.fl. (2014) um ad ungmenni liti gjarnan &
flutninginn sem éaskorun.
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Margir vidmalenda fundu héfnunartilfinningu vegna rofa a tengslum vid
medferdaradila i barnapjonustu og tengdist su tilfinning pvi hversu fyrirvari
flutningsins var stuttur og sambandsslitin skyndileg. beir notudu ord eins og
»pau raku mig at*, ,,mér var ytt i burtu®, og ,,lokud hurd* til ad lysa lidan sinni.
Pegar i fullordinspjéonustu kom soknudu peir starfsfolks og adstedna i
barnapjonustu. Nidurstodur annarra rannsékna syna ad pad er algengt ad
ungmenni vilji ekki yfirgefa barnapjonustu pegar ad flutningi kemur pott pau
geri sér grein fyrir ad flutningurinn sé éumflyjanlegur. Pad veldur kvida ad
rjufa sterk tengsl vid starfsfolk barnadeilda og ungmenni syna jafnvel
sorgarvidbrogd og finnst eins og starfsfolkid hafni sér, yfirgefi sig eda vilji
ekki sinna sér lengur (Bryant o.fl., 2011; Rutishauser o.fl., 2011; Soanes og
Timmons, 2004; Tuchman o.fl., 2008).

Tilhugsunin um vantanlegan flutning olli érfaum ungmennum i pessari
rannsokn litlum ahyggjum en aftur & moti sogou pau foreldra sina hafa verid
kviona. Pad samraemist nidurstddum rannsoknar van Staa o.fl. (2011) sem
benda til ad foreldrum ungmenna med langvinn heilsuvandamal finnist oft
erfidara en unga félkinu ad yfirgefa kunnuglegt umhverfi barnadeilda og peir
hafi ahyggjur af hafni ungmennanna til ad taka abyrgd & eigin heilsu pegar i
fullordinspjénustu er komio.

Flest ungmennin i pessari rannsokn voru 66rugg, kvidin og stressud i nyjum
adsteedum i fullordinspjénustu. Pau pekktu engan og enginn pekktu pau. Pad
samraemist nidurstddum annarra rannsékna en vidtdl vid ungmenni um
flutning i fullordinspjonustu syna ad morgum peirra lidur eins og peim sé
kastad i hringiou fullordinsaranna vid flutninginn (Fegran o.fl., 2014).

Pegar leid & unglingsarin fannst nokkrum vidmalendum peir hvergi passa
inn i pjonustu heilbrigdskerfisins. peim fannst peir of gamlir fyrir barnadeildir
og of ungir fyrir fullordinsdeildir. beim fannst 6pagilegt ad saekja pjonustu
medal aldradra einstaklinga med somu heilsuvandamal pvi parfir peirra eru
mjog Olikar. Faein ungmenni drégu timabundid Ur metingu i reglubundid
eftirlit vegna vanlidunar i breyttum adsteedum; peim fannst akvardanir um
medferd peirra og eftirfylgni marklausar auk pess sem peim fannst
medferdaradilum i fullordinspjonustu standa & sama um sig. Fegran o.fl. (2014)
segja pad vekja sérstaka athygli hversu algengt er ad ungmennum finnist pau
ekki tilheyra neinum innan heilbrigdiskerfisins og hafi a tilfinningunni ad pau
séu fyrir & medan flutningi stendur. Einnig tala rannsakendur um ad
ungmennum finnist oft erfitt ad umgangast eldra folk sem glimi vid fylgikvilla
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heilsuvandamalsins, pvi pau tengi &stand peirra vid eigin framtidarhorfur.
Viner (1999) talar um ad medferdaradilum i fullordinspjonustu heetti til ad
leggja meiri &herslu & pjonustu vid eldri og veikari sjuklinga med peim
afleidingum ad ungmennum finnist pau afskipt. Pessar nidurstédur samraemast
einnig nidurstédum rannsoknar Kennedy o.fl. (2007) sem gefa visbendingar
um ad Gundirbuinn flutningur i fullordinspjonustu hafi neikveed ahrif a lidan
ungmenna med peim afleidingum ad medferdin verdur peim erfid og pau meeta
stopult i reglubundid eftirlit. betta fer lika saman vid nidurstdédur ar verkefni
rannsakanda (2013) sem syna ad verulega dregur Ur metingu i reglubundid
eftirlit hja ungmennum med sykursyki, tegund eitt, eftir flutning i
fullordinspjonustu LSH. I umfjéllun sinni benda Viner (1999) og Watson o.fl.
(2011) & a0 skortur & samskiptum og upplysingum & milli pjénustusvida geti
leitt til ad ungmenni lendi & milli medferdaradila og enginn taki fulla abyrgd a
vidkomandi einstaklingi. Vid slikar adstedur er hatta 4 ad hann flosni ar
eftirliti og leiti ekki til heilbrigdiskerfisins fyrr en alvarleg vandamal koma

upp.

Neikvaedir ahrifapaettir flutnings

Af frasognum vidmalanda ma radda ad neikveedir ahrifapeettir flutnings i
fullordinspjénustu hafi verid: tregda peirra vid ad yfirgefa barnapjénustu, litill
undirbaningur, litil samfella og samskipti milli pjonustusvida, Gkunnugt
umhverfi og starfsfolk fullordinspjonustu, mikill munur & milli barnapjonustu
og fullordinspjonustu, wveikindi wvegna heilsuvandans og innlagnir a
fullordinsdeildir.

A Tslandi er midad vid ad ungmenni flytji i fullordinspjonustu 18 éara.
Teeplega helmingur ungmenna rannséknarinnar flutti i fullordinspjonustu eftir
18 é&ra aldur og pau elstu voru 20 &ra. Helstu &stedurnar fyrir seinkun &
flutningi voru tregda ungmennanna og foreldra peirra vid ad yfirgefa
barnapjénustu, tregda barnalaeknis vid ad sleppa takinu af ungmenninu og bid
eftir ad komast ad hja peim laekni i fullordinspjonustu sem barnaleeknir peirra
kaus ad teeki vid medferd peirra. betta er samhljoma umfjéllun Viner (1999)
0g nidurstédum rannsokna Bryant o.fl. (2011) og Rutishauser o.fl. (2014) um
ad breyting a tengslum eda sambandsslit valdi pvi ad ungmenni séu treg ad
yfirgefa barnapjonustu. betta samreemist einnig nidurstddum rannsoknar van
Staa. o.fl (2011) um erfidleika foreldra ad yfirgefa barnadeildir. Svipadar
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nidurstédur er ad finna i rannsokn Reiss o0.fl. (2005) og umfjéllun Viner (1999).
I umfjollun Viner (1999) kemur jafnframt fram ad medferdaradilar i
barnapjonustu geti att erfitt med ad treysta medferdaradilum i
fullordinspjonustu fyrir ungmenninu. I blandadri eigindlegri og megindlegri
rannsokn O‘Sullivan-Oliveira, Fernandes, Borges og Fishman (2014), sem
hafdi pann tilgang ad skoda vidhorf bandariskra medferdaradila til yfirferslu,
kom i 1jos ad seinkun & flutningi ungmenna tengist gjarnan skorti & videigandi
fagadilum i fullordinspjénustu. Leida méa likum ad pvi ad sa vandi sé algengur
& Islandi vegna smadar landsins.

Faeinir viomalendur purftu ad velja sér sjalfir leekni i fullordinspjénustu.
Pad olli peim auknum kvida og alagi pvi festir peirra vissu deili 8 mdgulegum
medferdaradilum. | naestum dllum tilfellum véldu barnalaeknar peirra leekna i
fullordinspjénustu an pess ad ungmennin hefdu neitt um pad ad segja. bessar
nidurstddur eru ekki i samraemi vid umfjollun Blum o.fl. (1993) en erlendis er
algengast ad ungmenni purfi ad verda sér sjalf Gti um medferdaradila i
fullordinspjénustu og pa an pess ad hafa fengid videigandi undirbining og
upplysingar. Nidurstddur bandariskrar rannséknar Plevinsky, Gumidyala og
Fishman (2014) samraemast ekki heldur pessum nidurstédum. Rannsokn peirra
var bléndud, eigindleg og megindleg, med pann tilgang ad kanna upplifun
ungmenna med langvinna bolgusjukdéma i ristli af yfirferslu og téku 29
ungmenni patt. Nidurstéournar syndu ad pad er mjog misjafnt hversu mikla
hjalp ungmenni fengu vio ad velja medferdaradila i fullordinspjénustu. Mérg
fengu enga adstod vid ad velja lekni, sumir barnaleeknar afhentu ungmennum
lista yfir mdgulega medferdaradila i fullordinspjonustu an pess ad reda pad
frekar og enn adrir raoldogdu ungmennum ad hitta akvedna lekna i
fullordinspjénustu rétt adur en flutningur atti sér stad. bad ad leknar i
barnapjénustu afhendi ungmennin leeknum i fullordinspjénustu an adildar
samhafingaradila, pverfaglegs teymis, ungmennanna sjélfra og fjolskyldu
peirra samraemist ekki nidurstddum rannsékna um skilvirka yfirfaerslu og
flutningurinn er pa liklegur til ad mistakast. Nidurstédur rannsékna syna ad til
ad tryggja samfellda og samremda pjonustu vid flutning ungmenna i
fullordinspjénustu sé mikilvegt ad akvedinn fagadili leidi flutninginn og
tryggi ad ferlio sé markvisst og samheaft (Berg-Kelly, 2010; Elisabet
Konrddsdottir, 2012; Royal College of Nursing, 2013; Soanes og Timmons,
2004; Tuchman o.fl., 2008; Viner, 1999). Faein ungmennanna i pessari
rannsokn urdu fyrir vonbrigdum med medferdaradila sina, i upphafi
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fullordinspjonustu og leitudu pvi annad. Kerfisbundin yfirlitsrannsokn Hanna
0og Woodward (2013) um yfirfaerslu ungmenna med sykursyki syna ad vegna
Oanzgju skipti 50-52% ungmenna um medferdaradila fljotlega eftir komu i
fullordinspjénustu.

Neestum allir patttakendur rannséknarinnar urdu fyrir vonbrigdum med
pjonustuna & fullordinsdeildum. beim fannst samskipti vid starfsfolk
Opersonuleg og einkennast af miklum timaskorti og alagi. Peim fannst einblint
& sjukdominn, peir hverfa i fjoldann og ekki skipta mali. Kréfur um
sjalfsabyrgd voru meiri en peir hofou vanist. Skipulagid var flokid og
Osamheeft, teymisvinna mjog takmorkud, umhverfio framandi og adstaedur
Iélegar. Sumum fannst skodanir peirra ekki virtar og eftirfylgni mun verri en i
barnapjonustu med peim afleidingum ad peir vantreystu pjonustunni.
Okostirnir sem ungmennin i pessari rannsokn sau vid pjonustu fullordinsdeilda
rima vio pa 6kosti sem ungmenni i rannsokn van Staa o.fl. (2011) téluéu um
og syndir eru i toflu 2. Rannsoknir Bryant o.fl. (2011) og Soanes og Timmons
(2004) syna einnig svipadar nidurstédur. Ungmenni upplifa oft ad pau séu fyrir
0g s6i tima laekna pegar pau fara i eftirlit eda leeknisvidtal i fullordinspjénustu.
[ umfjéllun sinni bendir Viner (1999) & ad heilbrigdisstarfsfolk i
fullordinspjénustu hafi sjaldan verid pjalfad sérstaklega til ad greina parfir
ungmenna og skorti reynslu i samskiptum vid pau. pad hefur ahrif 4 arangur
yfirfeerslu pvi einn af lykilpattunum er ad starfsfolki fullordinspjonustu sé
umhugad um lidan ungmenna, taki vel a méti peim og syni peim skilning og
ahuga. Nidurstdour rannsoknar Rapley og Davidson (2010) gefa einnig sému
visbendingar en par kemur fram ad heilbrigdisstarfsfolk i fullordinspjénustu
skorti oft pekkingu, faerni og reynslu i samskiptum vid ungmenni. pad atti sig
ekki & sérstéou og porfum peirra med peim afleidingum ad ungmennin upplifi
sig afskipt eda ad krofur til peirra séu éraunheefar. Mikilvaegt er ad starfsfolk i
fullordinspjénustu nalgist ungmenni & einstaklingsmidadan hatt en einblini
ekki & sjukdéminn og vanraki pannig likamlegar andlegar og félagslegar
pbroskaparfir peirra. | fullordinspjonustu purfa ungmenni &fram studning,
freedslu og sélfélagslega pjonustu til ad hdmarka getu peirra til ad takast & vid
heilsuvandamalid, daglegt lif og proskaverkefni unglingsaranna (Bryant o.fl.,
2011; Kennedy o.fl., 2007; Soanes og Timmons, 2004; Watson, 2005).

I pessari rannsokn kom fram ad sum ungmennin upplifdu ad foreldrar peirra
veeru ekki velkomnir & fullordinsdeildir pratt fyrir ad pau veeru mjog had
studningi peirra. betta samramist nidurstddum rannsékna Bryant o.fl. (2011),
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Ruthauser o.fl. (2011) og Soanes og Timmons (2004) um ad mismunandi
vidhorf starfsfolks i heilbrigdispjonustu barna og heilbrigdispjonustu
fullordinna yti undir kvida og 66ryggi hja ungmennum og foreldrum peirra vid
flutning. Viner (1999) bendir einnig a ad aukin ahersla a sjalfsteedi og
sjalfsdbyrgd skjolstedinga i heilbrigdispjonustu fullordinna geti virkad
neikvett & ungmenni og fjolskyldu peirra og haft peer afleidingar ad pad taki
pau langan tima ad adlagast breyttu pjénustuformi.

Nidurstddur rannséknarinnar syndu ad peir vidmalendur sem gengu i
gegnum endurtekin veikindi vegna heilsuvandans, purftu ad leita til
Bradaméttoku fullordinna og leggjast inn a fullordinsdeildir adldgudust
breyttum adstaedum seinna en hinir sem gekk betur. Alagid sem fylgdi auknum
veikindum gerdi pa sidur i stakk blna ad takast & vid breytingarnar. pad
samraemist nidurstddum rannsoknar Hallowell (2014) um ad ahrifapeettir
flutnings tengist medal annars alvarleika heilsuvandamalsins. Samkvaemt
nidurstddum bandariskrar rannséknar Stollon o.fl. (2015) er ein af hindrunum
skilvirkrar yfirferslu neikvaed reynsla ungmenna af bradadeildum i
fullordinspjénustu sem pau yfirfera & alla fullordinspjénustu. Rannséknin var
eigindleg og byggaist & viotblum vid 13 medferdaradila ungmenna med
sigokornablddleysi. Tilgangur hennar var ad kanna hvada pettir hindra og
audvelda yfirfaerslu ad mati fagadila. Nidurstddur rannséknar Rutishauser o.fl.
(2011) syna aftur & moti ad alvarleiki heilsuvandamalsins hafi ekki ahrif &
ahyggjur og kvioa ungmenna fyrir flutning. Liklegt er ad skortur & afpreyingu,
kuldalegt umhverfi og lélegar adsteedur fyrir ungmennin og fjélskyldur peirra
i fullordinspjéonustu LSH hafi einnig haft ahrif a upplifun ungmennanna i
pessari rannsokn. Ekki var gert rad fyrir foreldrum og systkinum og pad gerdi
fjolskyldunni sidur Kkleift ad verja tima saman pegar ungmennid var veikt.
Rannsoknir syna ad almennt finnst ungmennum umhverfi og adstedur a
fullordinsdeildum nidurdrepandi i samanburdi vid barnadeildir og litid vera um
afpreyingu (Fegran o.fl., 2014; Reiss o.fl., 2005; Watson, 2005). Mikid hefur
verid skrifad um hvada ahrif ymsir pettir flutnings ungmenna i
heilbrigdispjonustu fullordinna hafa & foreldra en vid leit fundust engar
rannsoknir sem toku sérstaklega & pvi hvada ahrif flutningurinn hefur & yngri
systkini og daglegt lif fjolskyldunnar.

I rannsokn Fegran o.fl. (2014) kemur medal annars fram ad aldur ungmenna
vid greiningu heilsuvandamalsins hefur ahrif a hvernig peim gengur ad takast
& vid flutning i fullordinspjonustu. bvi yngri sem pau séu vid greiningu pvi
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hadari verdi pau foreldrum sinum og finnist erfidara ad rjufa tengsl vid
medferdaradila barnapjonustu. Visbendingar um ad aldur vid greiningu hafi
haft &hrif & lidan ungmennanna vid flutning var ekki ad finna i pessari
rannsokn.

Jakvadir ahrifapattir flutnings

Viomalendur t6ludu um akvedna peetti sem hjalpudu peim ad takast a vid
flutninginn. Ol ungmennin fengu gédan studning fra foreldrum og hann skipti
hoéfudmali vio breytingarnar. petta fer saman vid umfjéllun Viner (1999) um
ad ungmenni med langvinn heilsuvandamal reidi sig & andlegan studning
foreldra sinna og pvi sé mikilvaegt ad flutningur sé fjolskyldumidadur. Reed-
Knight o.fl. (2014) benda jafnframt & ad aframhaldandi studningur fjolskyldu
vid ungmenni eftir flutning auki likur 4 ad pau adlagist breytingunum a
arangusrikan hatt. Nidurstodur erlendra rannsékna syna ad sumum
ungmennum finnst épagilegt ad hafa foreldra sina med i eftirliti og vidtélum
vid fagadila en veigri sér vid ad taka aukna abyrgd a eigin heilsu af 6tta vio ad
foreldrar peirra liti 4 pad sem vanpakklati (Fegran, o.fl., 2014; Tuchman, o.fl.,
2008). Nidurstodur pessarar rannséknar gafu ekki visbendingar i pa att.

Barnalaknar orfarra ungmenna fylgdust med peim eftir ad pau komu i
fullordinspjénustu og eitt peirra naut aframhaldandi eftirfylgni barnaleeknis.
pad gaf peim aukid dryggi og hjalpadi peim ad adlagast breytingunum. Leida
ma likur ad pvi ad dhugi og eftirfylgni barnaleekna hafi skapad tilfinningu um
studning og akvedna samvinnu a milli pjonustusvida. Berg-Kelly (2010) talar
um i umfjollun sinni ad samvinna beggja pjonustusvida vid yfirferslu sé
mikilvaeg fyrir lidan og afkomu ungmenna. bad er p6 ekki talid askilegt til
lengdar ad barnaleknar ungmenna haldi afram ad medhéndla pau i
fullordinspjénustu. Heett er vid ad medferdaradili sem hefur sinnt ungmenni
sidan pad var barn haldi afram ad koma fram vid pad sem barn og liti framhja
porf pess fyrir aukid sjalfsteedi og sjalfsdbyrgd (Viner, 1999).

Féaein ungmenni i pessari rannsokn fundu aukio éryggi i fullordinspjonustu
fljotlega eftir flutning. Pau voru med sjaldgef og vandmedhondlud
heilsuvandamal og fannst sérhafing og pekking meiri i fullordinspjonustu en i
barnapjénustu. Pad samreemist nidurstddum rannsdknar van Staa o.fl. (2011)
sem synir ad ungmennum finnst einn af kostum fullordinspjonustu vera meiri
sérhafing og pekking & akvednum vandamalum og par af leidandi eru fleiri og
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nyrri medferdarmoguleikar i bodi par. I umfjollun sinni benda Soanes og
Timmons (2004) og Watson (2005) & ad i heilbrigdispjonustu barna sé mérgum
vandamalum sinnt & einum stad og pad bitni gjarnan & sérhaefingu.

Orfa ungmennanna i rannsokninni kunnu strax vel vid sig i
fullordinspjénustu. beim fannst talad vio pau af virdingu og peim gefid feeri &
ao taka patt i eigin medferd og akvardanatoku. Nidurstodur rannsoknar van
Staa o.fl. (2011) syna ad pau ungmenni sem eru tilbdin ad taka aukna
sjalfsabyrgd telja meginkosti fullordinspjonustu vera aukna aherslu & sjalfstadi
og sjalfsabyrgd peirra og ad tlast sé til ad pau séu patttakendur i &kvérounum
er lita ad eigin medferd. I barnapjonustu er aftur & moéti minni hvatning til
sjalfstedis og sjalfsabyrgdar og vidvera foreldra takmarkar frelsi peirra til ad
tja sig og taka patt i eigin medferd.

Adlogun og aukin sjalfsabyrgo

Nidurstddur rannséknarinnar syndu ad 6ll ungmennin téldu sig hafa adlagast
breyttu umhverfi og adsteedum i fullordinspjonustu. Morg peirra voru pé dsatt
vid ymislegt i fullordinspjonustunni og horfou med eftirsja til
barnapjénustunnar. Flest purftu tima til ad atta sig i nyju umhverfi, kynnast
nyju starfsfélki og ddlast 6ryggiskennd sem eflaust hefdi gengid fljétar fyrir
sig med betri undirbdningi og samfellu i pjonustu. Upplifun ungmennanna
samramist nidurstddum rannséknar Bryant o.fl. (2011) sem syna ad ungmenni
eru i flestum tilfellum satt vid heilbrigdispjonustu fullordinna eftir ad hafa
kynnst starfsfolki og vanist pvi ad adstaedur og vidhorf eru frabrugdin pvi sem
tidkast i barnapjonustu. Fegran o.fl. (2014) benda jafnframt & ad ungmennum
finnist flutningur i fullordinspjénustu rokrétt skref i att ad fullordinsarunum.
Med timanum urdu vidmelendur tilbdnari ad taka meiri abyrgd. Peir urdu
sjélfsteedari og porf fyrir vidveru og studning foreldra minnkadi. Peir foru ad
lita & heilsuvandamalid sem akvedid verkefni sem pyrfti ad sinna. beir s6gou
skipta miklu mali ad abyrgd & eigin heilsu veeri feerd haegt og rolega yfir & pa
svo peir nedu ad hondla adsteedur. Peir radlogdu 6orum i sému sporum ad vera
jakvaed og lita & flutninginn sem skref i att ad auknum proska. Svipadar
nidurstédur er ad finna i rannsékn van Staa o.fl. (2011) en par kom fram ad
ungmenni gera sér grein fyrir ad atlast sé til aukinnar sjalfsdbyrgdar og
sjalfsteedis af peim i fullordinspjénustu. bau hafa tra & eigin getu en finnst
Oraunheft ad tlast til ad pau beri fulla sjalfsdbyrgd an leidsagnar og studnings
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strax vid flutning i fullordinspjonustu. T umfjéllun Fegran o.fl. (2014) benda
rannsakendur & ad heilbrigdisstarfsfolk i fullordinspjonustu purfi ad atta sig &
ad ungmenni eru ennpd had foreldrum sinum & ymsan héatt og leita til
foreldranna ef eitthvad kemur upp 4. beir benda jafnframt & ad vaentingar
heilbrigdisstarfsfolks til sjalfsabyrgdar ungmenna yti yfirleitt undir sjalfstraust
peirra og hvetji pau til ad huga ad heilsuvandanum sem hverju 6dru verkefni.
Soens og Timmon (2004) komast ad soému nidurstédu. Flutningur i
fullordinspjénustu hvetur ungmenni til aukins sjalfssteedis. Nidurstoour
rannsoknar Tuchman o.fl. (2008) syna ad ungmenni kjosa ad komid sé fram
vid pau sem fulloréna og flestum peirra finnst gott ad fa teekifeeri til ad hitta
medferdaradila &n foreldra.

Porf a urbotum

Nidurstédur rannsdknarinnar syndu ad 61l ungmennin hoféu skodun & pvi hvad
pyrfti ad beeta i heilbrigdispjonustunni til ad audvelda flutning i
fullordinspjénustu. Pau héfédu mismunandi skodanir & pvi hvada aldur veeri
akjosanlegur fyrir flutning en t6ludu um fra 18-23 &ra. Flestum fannst ad mida
aetti vio proska einstaklinga og hversu tilbunir peir veeru og samraemist pad
rédleggingum Royal College of Nursing (2013). | rannsékn Rutishauser o.fl.
(2011) t6ldu 39% ungmenna ad 18-19 ara aldur veeri kjoraldur fyrir flutning i
fullordinspjénustu en 34% ungmenna fannst ad flutningur atti ekki ad eiga sér
stad fyrr en pau teldu sig vera of gémul fyrir barnapjonustu. I umfjollun sinni
tala rannsakendur um ad fordast beri ad flytja ungmenni i fullordinspjonustu
pegar pau ganga i gegnum erfida lifsreynslu og pad sé & abyrgd fagfélks ad
meta hversu tilbuin pau séu. Reiss o.fl. (2005) benda & ad i flestum [6ndum sé
timasetning flutnings midud vid lifaldur fremur en proska ungmenna og par
spili inn i stefna stjérnvalda, kostnadarskipting innan heilbrigdiskerfisins og
pjonustuskilyrai.

Viomelendurnir téludu allir um ad auka pyrfti undirbining fyrir flutning.
Peim fannst ad undirbuningur atti ad vera fjolskyldumidadur, hann pyrfti ad
byrja fyrr og fara stigvaxandi. bad samraemist radleggingum Royal College of
Nursing (2013) og umfjollun Berg-Kelly (2010). Reiss o.fl. (2005) benda & ad
ef yfirfersla i heilbrigdispjonustu er undirblin timanlega geti pad lika
audveldad ungmennum med langvinn heilsuvandamal yfirferslu & 6drum
svidum eins og i mennta- og félagskerfinu. Oll ungmennin i pessari rannsokn
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16gdu sérstaka aherslu & mikilveegi pess ad fa godar utskyringar & muninum
milli pjonustusvida. Mikilveegi pess kemur einnig fram i nidurstéoum
rannsoknar van Staa o0.fl. (2011) en peer syna ad medferdaradilar telja ad porf
sé 4 ad jafna Ut menningarlegan og kerfisbundinn mun milli barnapjonustu og
fullordinspjénustu en ungmennum finnist aftur & moéti mikilvegt ad gera rad
fyrir pessum mun svo pau geti adlagast honum. I umfjollun sinni bendir Viner
(2008) jafnframt & ad hingad til hafi borid litinn arangur ad reyna ad jafna Ut
menningarlegan og kerfisbundinn mun & milli svida. bvi sé venlegast til
arangurs ad undirbGa ungmenni fyrir mismuninn med pvi ad adstoda pau til ad
Odlast aukid sjalfstaeedi. Ungmennin i pessari rannsékn téludu einnig um ad pad
skipti skdpum ad fa ad heimszkja fullordinsdeildir og hitta starfsfélkid fyrir
flutning. betta rimar vio umfjollun Viner (1999) og Watson (2005) og
nidurstodur rannséknar Tuchman o.fl. (2008) um mikilvaegi pess ad ungmenni
fai tekifeeri til ad skoda aodstedur i fullordinspjonustu og hitta vaentanlega
medferdaradila.

Viomalendur téludu allir um ad auka pyrfti tengsl & milli barnapjénustu og
fullordinspjonustu. Margir bentu & ad porf veeri fyrir akvedinn tengilid & milli
svida sem kynnti ungmenni fyrir vaentanlegri fullordinspjénustu og geefi peim
upplysingar um nyja kerfid. betta er i samraemi vid nidurstddur erlendra
rannsokna og leidbeiningar Royal College of Nursing (2013) um mikilveegi
pess ad akvedinn samhafingaradili tryggi ad yfirfersluasetlun sé markviss og
samhafd (Berg-Kelly, 2010; Soanes og Timmon, 2004; Tuchman o.fl., 2008;
Viner, 1999).

Oll ungmennin i pessari rannsokn toéldu ad undirbiningsfundir med
medferdaradilum beggja pjonustusvida myndi minnka kvida og dvissu og auka
samfellu pjonustunnar. petta er i takt vid leidbeiningar Royal College of
Nursing (2013) og nidurstédur rannséknar Kennedy o.fl. (2007) par sem 16gd
er ahersla & mikilvaegi reglulegra undirbuningsfunda par sem ungmennid og
foreldrar pess fa teekiferi til ad kynnast medferdaradilum i fullordinspjonustu.

Fjorir vidmelendanna tilheyrdu sérgreinum i barnapjonustu par sem byrjad
er markvisst ad undirbta ungmenni fyrir flutning i fullordinspjénustu. Adeins
tveir peirra sogoust hafa fengid undirbuningsfund med medferdaradilum
beggja svida en ad 6dru leyti mundu peir litid eftir &drum undirbuningi. Pessar
nidurstddur gefa til kynna ad beeta purfi til muna undirbining ungmenna fyrir
flutning i fullordinspjonustu LSH. Eins og Elisabet Komradsdottir (2012)
bendir & skilar samvinna mismunandi fagstétta skjolsteedingum bestum &rangri
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og pvi parf ad leita allra leida til ad stofna til teymisvinnu & LSH med adkomu
flestra heilbrigoisstétta sem pannig audveldar og batir yfirfaersluferlio.
Hugsanlega er ekki 16gd nzg ahersla & ad ungmenni taki virkan pétt i
undirblningi og mdgulega eru markmidin ekki négu skyr en samkvaemt
leidbeiningum Royal College of Nursing (2013) skiptir pad sképum fyrir
arangursrikra yfirferslu.

Samkvemt vidmelendum er ekki starfreektur neinn félagsskapur eda
jafningjastudningur fyrir ungmenni med langvinn likamleg heilsuvandamal i
fullordinspjénustu LSH. Nokkur ungmennanna bentu & ad porf veeri fyrir
slikan félagsskap. I nidurstddum rannsoknar Fegran o.fl. (2014) kemur fram
ad ungmennum med langvinn heilsuvandamal finnst studningur jafnaldra med
svipud vandamal skipta miklu fyrir lidan sina. 1 samskiptum vid pa fa pau
teekifaeri til ad reeda lidan sina og deila reynslu sinni. Robinson (2015) gerdi
breska eigindlega ranns6kn byggda a vidtélum vid atta einstaklinga med
sykursyki. Tilgangurinn var ad 6dlast aukinn skilning & pvi hvada ahrif pad
hefur & unglinga ad greinast med sykursyki, tegund eitt, og hvad hjalpar peim
ad adlagast astandinu. Nidurstédurnar leiddu medal annars i 1jés ad pau
ungmenni sem njota jafningjastudnings eiga audveldara med ad samsama sig
6drum sem aftur dregur Ur tilfinningu peirra um ad vera frabrugdin 66rum og
minnkar likur a félagslegri einangrun.

Nidurstédur pessarar rannsoknar syndu ad ungmennunum fannst mikil porf
4 ad baeta adstedur og skipulag i fullordinspjénustu. EkKi var tekio tillit til
parfa peirra fyrir ad vera i einrimi med fjélskyldu og vinum og sumum peirra
fannst pau vera berskjoldud i margmenni fullordinsdeildanna. Nokkur téludu
um ad porf veeri & sérdeildum og jafnvel sérspitala fyrir ungmenni. I umfjéliun
sinni talar Watson (2005) um ad erfitt sé ad hafa sérstakar ungmennadeildir
nema & mjog stérum spitélum. Hann telur raunhafara ad leggja aherslu & ad
skapa andrdamsloft, umhverfi og adstedur & fullordinsdeildum sem henti
ungmennum. Berg-Kelly (2010) tekur i sama streng i umfjéllun sinni. HGn
bendir & ad sérdeildir fyrir ungmenni hafi ekki reynst vel. Skortur sé & fagfolki
til a® manna peer og med viokomu & sérdeildum purfi ungmenni ad ganga i
gegnum enn einn flutninginn. Ad auki bitni sparnadur i heilbrigdiskerfinu fyrst
& slikum deildum. T leidbeiningum Alpjodaheilbrigdisstofnunarinnar (World
Health Organization, 2009) um préun heilbrigdispjonustu fyrir ungmenni er
talio best ad nota pjonustu sem nG pegar er til stadar og gera hana
ungmennavanni.
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Notagildi rannsoknar

Rannsdknin hefur pekkingarfraedilegt gildi pvi hun er kerfisbundin skodun
notud til ad byggja upp pekkingu og greina atridi sem eru mikilveeg fyrir
heilbrigdispjonustu og hjukrun ungmenna med langvinn heilsuvandamal.
Forsenda pess ad heaegt sé ad greina hvernig baeta megi gaedi pjonustu vid
yfirfeerslu hér a landi er ad atta sig & reynslu og upplifun peirra ungmenna sem
hafa reynt flutning i fullordinspjonustu & eigin skinni. Hafa verdur i huga ad
rannsoknin tekur til upplifunar farra ungmenna og pvi er erfitt ad heimfeara
nidurstddurnar & 6nnur ungmenni. baer gefa p6 visbendingar um vantingar og
parfir ungmenna og dypka skilning & upplifun peirra vio flutninginn.

Nidurstédur rannsoknarinnar leiddu i ljos ad patttakendur gengu ekki i
gegnum markvisst yfirfersluferli og ekki var stadid neegilega faglega ad
flutningi peirra i fullordinspjonustu LSH med peim afleidingum ad flestum
peirra fannst breytingarnar erfidar og peir upplifdu aukid alag. Nidurstédurnar
hafa sérstakt gildi fyrir p4 fagadila i heilbrigdispjonustu sem vilja vinna ad
Urbotum vid yfirferslu. Aukin krafa er gerd um pverfaglega teymisvinnu til ad
auka gadi pjonustu og nidurstddurnar eru visbending um ad fagfdlk innan
teyma purfi ad endurskoda og samraema verklag sitt. Nota ma nidurstdédurnar
til ad vinna med pa peetti sem hindra og hvetja til arangursrikrar yfirferslu og
nyta peer til frekari préunar & vidfangsefninu par sem unnid er ut fra
gagnreyndri pekkingu og faglegum vinnubrogdum vid proun verkferla,
akvardanatoku og asetlanagerd yfirfaerslu. A pann hatt munu nidurstddurnar
hafa heilsufarslegt og hagkvaemt gildi. Hjukrunarfreedingar eru i lykilstodu til
a0 koma & Urb6tum & pessu svidi. beir eru i nanum samskiptum vid
skjolsteedinga og fjolskyldur peirra og pvi i g6dri adstodu til ad greina parfir
peirra.

Pad er einnig mikilvaegt ad heilbrigdisyfirvold 6dlist meiri pekkingu og
skilning & malefninu og vidurkenni porf fyrir markvissa yfirfeersludaetlun
ungmenna med langvinn heilsuvandamal. islensk stjornavéld og spitalar purfa
ad fella yfirfersludzetlun inn i stefnu og starfsemisasetlanir sinar og tryggja ad
naegum mannafla, tima og fjarmagni sé veitt i malefnid.
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Tilldgur ad framtidarrannséknum

Islenskar rannsoknir & flutningi ungmenna med langvinn heilsuvandamal fra
barnapjénustu til fullordinspjénustu eru faar. Brynt er ad skoda vidfangsefnid
nanar og ut fra fleiri sjonarhornum til ad draga Ur hindrunum, tryggja samhafd
vinnubrégd og finna Ut hvada leidir eru veenlegastar til urbota. Rannsakandi
vonast til ad nidurstédur rannsdknarinnar dypki skilning og pekkingu a
vidfangsefninu og verdi hvatning til frekari rannsékna. Med aframhaldandi
ranns6knum ma varpa enn frekara ljési a ahrifapeetti skilvirkrar yfirferslu til
ad auka Oryggi og gedi heilbrigdispjonustu vio ungmenni. Eftirfarandi eru
tillogur ad frekari rannséknum & viofangsefninu hér & landi:

Eigindlegar rannséknir med staerra Urtaki sem kanna betur parfir
ungmenna med langvinn likamleg og andleg heilsuvandamal vid
flutning fra barnapjonustu til fullordinspjénustu.

Megindlegar rannséknir sem na til sterra Grtaks og kanna hvada
peettir ungmenni telji skipta mestu mali fyrir markvissa yfirfeerslu.
Rannsoknir sem kanna hvort munur sé & upplifun og poérfum
ungmenna eftir edli heilsuvandans og ef svo sé, i hverju munurinn
felist.

Rannséknir sem kanna parfir, upplifun og vidhorf heilbrigdis-
starfsfolks til yfirfeerslu.

Rannsdknir sem kanna parfir, upplifun og vidhorf foreldra og ahrif
yfirfeerslu a fjolskyldulif og systkini.

Préa parf matsteki sem mela hversu tilbdin ungmenni eru til ad
flytja i fullordinspjénustu.

Meta parf geedi yfirfersludetlana Gt fra ansegju ungmenna og
foreldra med pjonustuna, lifsgedum ungmenna og heilsutengdri
atkomu.
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Kafli 6 — Alyktanir og lokaord

betta er fyrsta rannsoknin & islandi sem skodar upplifun ungmenna med
langvinn likamleg heilsuvandamal af flutningi frd barnapjénustu til
fullordinspjonustu  LSH. Nidurstodurnar samraemast ad morgu leyti
nidurstddum erlendra rannsokna. | dag er yfirfersluaztiun ekki felld inn i
starfsemisazetlun LSH og pvi er mismunandi & milli deilda og fagadila hvernig
stadid er ad flutningnum. Nidurstdéour rannsdknarinnar syna ad almennt var
ekki stadid negilega faglega ad flutningi ungmennanna fra barnapjonustu til
fullordinspjénustu LSH og pau upplifdu flutninginn sem einangrad fyrirbezri.
peim fannst pau vera 6undirbuin og 6vidbuin ad takast & vid breytingarnar &
peim tima sem flutningurinn atti sér stad. Mikill munur er & heilbrigdispjénustu
barna og fullordinna og edlilegar skyringar eru & pvi. Parfir skjolsteedinga eru
Olikar vegna mismunandi proska og aldurs. bessi munur er p6 meginastedan
fyrir pvi hve flutningurinn reyndist flestum ungmennunum i rannsokninni
erfidur. Akvednar visbendingar komu fram sem gefa tilefni til pess ad alykta
ad med pvi ad standa ad akvednum Udrbétum og byggja upp markvissa
yfirfeersludaetlun sé haegt ad beeta geedi pjénustu og um leid lidan ungmenna.
Lykilpattur i pvi verkefni er ad heilbrigdisstarfsfolk atti sig & upplifun peirra
og éalaginu sem fylgir flutningnum. A lslandi er ekki bodid upp &
framhaldsmenntun i heilbrigdispjonustu og hjukrun ungmenna med langvinn
heilsuvandamal. Mikilvaegt er ad auka dhuga og dypka pekkingu fagfolks a
sérstodu peirra og porfum. Vidhorf heilbrigdisstarfsfolks til pessa
skjélsteedingahops purfa ad breytast. Ungmenni purfa ad hafa gott adgengi ad
heilbrigdispjonustu par sem starfandi er pverfaglegt teymi sérheeft i
samskiptum vid pau. Hjukrunarfreedingar eru i lykiladstoou til ad leida
verkefni sem mida ad pvi ad beeta slika pjonustu.

Urbaetur & pessu svidi eru pjodfélaginu i heild til goda. Aukin gaedi pjonustu
og skilvirkari medferd ungmenna lekkar kostnad heilbrigdiskerfisins til lengri
tima. Rannsakandi vonar ad i framtidinni verdi skilvirkt yfirfersluferli fyrir
ungmenni med langvinn heilsuvandamal talid naudsynlegt og sjalfsagt innan
heilbrigdisstofnana & islandi.

Berg-Kelly er saenskur barnalaeknir sem hefur 1atid sig malefnid miklu
varda. Ord hennar eiga vel vid sem lokaord rannsoknarinnar: ,,pad er haegt ad
gera betur. pad er sjalfsagt. Pad er raunhaft. bad er sidferdislega rétt og porfin
er mikil“ (Berg-Kelly, 2010, bls. 1784).
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Fylgiskjal 1. Viotalsrammi

Vidtalsrammi

Hver er upplifun og reynsla ungs einstaklings af flutningi fra barnapjonustu til
fullordinspjénustu Landspitala?

Hver er reynsla/upplifun pin af flutningi fra barnapjonustu til fullordins-
pjonustu?
Getur pu lyst pvi hvernig pér leid?
Getur pu lyst a) studningi, b) freedslunni, c) timasetningunni d) samskiptum
vid medferdaradila fyrir og eftir flutninginn, e) samskiptum milli svida?
Hvad kom pér mest & évart?
Hvad fannst pér erfidast?

Lystu hvernig pér leid a barnadeild og hvers vegna leid pér svona?
Hvernig fannst pér takast ad koma til méts vid parfir pinar?

Lystu hvernig pér lidur & fullordinsdeild og hvers vegna lidur pér svona?
Hvernig finnst pér takast ad koma til méts vid parfir pinar?

Hver telur pd vera helsti munurinn a barna- og fullordinsdeild?

Hvad finnst pér ad gera purfi betur til ad undirbda ungmenni og fjélskyldur
peirra fyrir flutning fra barnapjénustu til fullordinspjénustu?

Midad vid reynslu pina, hvada rad mundir pu gefa 68rum i sému adsteedum?
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Fylgiskjal II. Kynningarbréf til patttakenda

HA &
A v
Haskolinn LANDSPITALI
a Akureyrl HASKOLASJIUKRAHUS

Kynningarbréf til patttakenda i rannsokninni

,,Upplifun ungmenna med langvinn likamleg heilsuvandamal af
flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjonustu Landspitala.«

Agaeti vidtakandi

Undirritud, Kristin Lilja Svansdottir, er hjukrunarfreedingur & Meltingar- og
nyrnadeild Landspitala og nemandi vid heilbrigdisvisindasvid Haskolans &
Akureyri. | tengslum vid meistararitgerd mina dska ég eftir patttoku pinni
rannsOkn sem snyr ad upplifun ungmenna med langvinn likamleg
heilsuvandamal af flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjonustu
Landspitala.

Leidbeinendur rannsoknarinnar eru ArGn Kristin  Sigurdardottir,
hjakrunarfraedingur, professor og forseti heilbrigdisvisindasvids Haskdla
Akureyrar, og Elisabet Konradsdottir, sérfredingur i barnahjokrun &
gongudeild barna Landspitala.

Tilgangur rannsoknarinnar er ad kanna upplifun ungmenna med langvinn
likamleg heilsuvandamal af flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjénustu
Landspitala. Markmidid med rannsékninni er ad dypka skilning
heilbrigoisstarfsfolks a porfum og veentingum ungmenna svo koma megi betur
til méts vid parfir peirra.

patttakendur og skilyrai fyrir patttoku

patttakendur eru ungmenni med langvinn likamleg heilsuvandamal, i
argdngum 1990-1996, sem hafa flust fra barnapjonustu til fullordinspjénustu
Landspitala. Patttakendur i rannsdknina voru valdir med adstod Elisabetar
Konradsdottur, sérfredings i barnahjukrun & gdngudeild barna Landspitala.
Eingdngu voru valdir peir einstaklingar sem han telur ad hafi persénulega
reynslu af flutningnum og &huga og getu til ad lysa reynslu sinni.
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Hvagd felst i patttoku og birting nidurstadna
patttaka felst i viotdlum vid rannsakanda. Viotolin verda eitt til tvdé og munu
taka um pad bil klukkutima. pau fara fram i einrimi og nadi & Landspitala.

Meginrannsoknarspurningin er: Hver er upplifun ungmenna med langvinn
likamleg heilsuvandamal af flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjénustu
Landspitala?

Nidurstddur rannséknarinnar verda kynntar & malstofu vid Haskdla
Akureyrar um haustid 2016. ber verda einnig birtar i meistararitgerd sem
verdur vardveitt & bokasafni Haskolans & Akureyri og i Skemmunni. Einnig er
&tlunin ad nyta hvert teekifaeri til ad kynna rannséknina & greinargédan og
adgengilegan hatt med kynningum og fyrirlestrum.

Urvinnsla og eyding gagna

Viotélin verda hljodritud og afritud ordrétt en upptokunni sidan eytt. N6fnum
og stadhattum verdur breytt i afrituninni og pvi er ekki hagt ad rekja
nidurstédurnar til akvedinna einstaklinga. Rannsakandi er bundinn pagnareid.
Einungis rannsakandi mun hafa adgang ad rannséknargdgnum og verda pau
geymd i einkatdlvu hans sem adeins er hagt ad opna med lykilordi sem
rannsakandi einn pekkir. Gognum rannsoknarinnar verdur 6llum eytt ad
rannsokn lokinni.

Avinningur og ahatta

Ekki er haegt ad fullyrda ad pu hafir beinan &vinning af rannsékninni en von
min er ad med pvi ad orda og midla reynslu pinni 6dlist pu aukinn skilning &
upplifun og reynslu pinni af flutningnum fra barnapjonustu il
fullordinspjénustu. Ef upplifun og reynsla pin hefur verid pér erfid getur
vidtalio einnig reynst pér erfitt. Ef svo er munu rannsakandi eda Elisabet
Konradsdottir hafa samband vid pig nokkrum dégum eftir vidtalio til ad kanna
hvernig pér lidur.

Réttur til ad hafna og heetta patttoku

Pér ber engin skylda til ad taka patt i rannsokninni og getur hett i rannsékninni
a hvada stigi sem er an utskyringa. Kjosir pu ad taka ekki patt eda haetta
patttoku mun pad ekki hafa neinar afleidingar fyrir pig og pad hefur ekki ahrif
& pa heilbrigdispjonustu sem pu feerd & Landspitala. Oskir pu pess ad sleppa
pvi ad svara einstokum spurningum er pér frjalst ad gera pad. Rétt er ad benda
a ad vegna arvinnslu gagn og areidanleika nidurstadna er askilegt ad sem
flestum spurningum sé svarad.

Eftir ad pa hefur fengid petta kynningarbréf mun rannsakandi hafa samband
vid pig simleidis til ad dkveda tima fyrir vidtalid. Rannsakandi mun bidja pig
um ad skrifa undir upplyst sampykki fyrir patttoku i rannsokninni &dur en
vidtalid hefst.
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Rannsoknin var sampykkt af Sidanefnd Landspitala, framkvemdastjora
leekninga & Landspitala, framkvaemdastjora kvenna- og barnasvids Landspitala
og tilkynnt til Personuverndar.

Hafir pa spurningar eda viljir koma & framferi athugasemdum eda
kvortunum i tengslum vid rannséknina, er pér velkomid ad hafa samband vid
undirritadar.

Megd fyrirfram pakklati,

Aran K. Sigurdardattir Gsm: 867-0723
arun@unak.is

Elisabet Konradsdottir Gsm: 824-5663
elisakon@Ish.is

Kristin Lilja Svansdottir Gsm: 896-0580
kristsva@Ish.is

Ef pa hefur spurningar um rétt pinn sem pétttakandi i pessari visindarannsokn
eda vilt hetta patttoku i rannsokninni getur pu snlid pér til Sidanefndar
Landspitala, Eirbergi, Eiriksgotu 34, 101 Reykjavik, simi: 543-7465, fax: 543-
2339, tolvupdstur: sidanefnd@Ilandspitali.is.
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Fylgiskjal I11. Upplyst sampykki

.A AN
e v
I:Iaskollnn_ LANDSPITALI
a Akureyrl HASKOLASIUKRAHUS

Upplyst sampykki fyrir patttoku i visindarannsékn

,,Upplifun ungmenna med langvinn likamleg heilsuvandamal af
flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjénustu Landspitala.«

Eg undirritud/undirritadur sampykki ad taka patt i rannsokninni: Upplifun
ungmenna med langvinn likamleg heilsuvandamél af flutningi fra
barnapjonustu til fullordinspjonustu Landspitala, sem Kristin Lilja Svansdottir
mun framkvema sem meistararannsdékn sina vid heilbrigdisvisindasvid
Héaskodla Akureyrar.

Eg hef lesid kynningarbréf um ofangreinda rannsokn par sem helstu
upplysingar koma fram og geri mér grein fyrir rétti minum. Eg geri mér grein
fyrir ad ég get neitad ad svara spurningum og heett vid patttéku i rannsékninni
hvenar sem er.

,,Mér hefur verid kynntur tilgangur pessarar
visindarannsoknar og i hverju patttaka min
er folgin. Eg er sampykk(ur) patttoku.*

Stadur og dagsetning

Undirskrift patttakanda (mé setja merki i stad nafns)

Undirskrift rannsakanda
Kynningarbréf og upplyst sampykki fyrir pessari rannsokn eru i tviriti og patttakandi

mun halda eftir eintaki af hvoru tveggja til upplysinga um pad i hverju patttaka felst.
Kynningarbréf er jafnframt hluti af upplystu sampykki.

110



Fylgiskjal IV. Sampykki Sioanefndar Landspitala

Reykjavik, 21.jandar 2015
ISn/te

Elisabet Konrddsdottir
Gongudeild 20-E
Barnaspitali Hringsins

Varoar erindi 49/2014 ,,Upplifun og reynsla ungs folks med langvinn heilsuvandamal af
flutningi fra barnasvidi yfir a fullordinssvio*.

Ageta Elisabet
Hofum méttekid svar pitt dagsett 20.jandar 2015 dsamt fylgigognum og svarar petta
athugasemdum nefndarinnar med fullneegjandi heetti.

Endanlegt sampykki sidanefndar Landspitala fyrir ofangreinda rannsékn er hér med
veitt.

Sidanefnd LSH bendir rannsakendum d ad birta sidanefndarnimer rannséknarinnar
par sem vitnad er i leyfi nefndarinnar i birtum greinum um rannséknina. Jafnframt

fer Sidanefnd LSH fram 4 ad fa send afrit af birtum greinum um rannsdéknina.

Gangi pér vel vio rannsoknarstorfin.

Virdingarfyllst fyrir hind sidanefndar Landspitala,

g —— = ’ - . i
Lirrra. Lystenisaetes
Tinna Eysleinsdé(lir. forstooumadur.

Sidanefnd Landspitala Formadur: J6n Snzedal

Visinda- og prounarsvidi Varaformadur: Elisabet Gudmundsdottir
Eirbergi gitu 34 Forstodumadur: Tinna Eysteinsdottir
101 Rey ik Tolvupéstur: sidanefnd @ landspitali.is
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Fylgiskjal V. Sampykki Sioanefndar Landspitala
fyrir dtvikkun 4 rannsokn

AN
v
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HASKOLASIORRANDS

Reykjavik, 10.juli 2015
ISn/te

Elisabet Konrddsdottir
Gongudeild 20-E
Barnaspitali Hringsins

Vardar erindi 49/2014 ,,Upplifun og reynsla ungs félks med langvinn heilsuvandamal af
flutningi fra barnasvioi yfir a fullordinssvio*.

Ageeta Elisabet

Hofum méttekid beioni pina dags 8.april 2015 um vidbot vid rannsokn 49/2014.

Upphaflega var leyfid midad vid ad patttakendur i rannsékninni veeru feeddir 1990-

1994 en nu er 6skad eftir pvi ad baeta vid drgongum 1995 og 1996. Persénuvernd gerir
ekki athugasemdir vid umséknina. Sidanefnd sampykkir hér med beidnina.

Gangi pér vel vid rannsoknarstorfin.

Virdingarfylist fyrir hond sioanefndar Landspitala,

L1116 Cgtenisaet.
Tinna Eyslcimd(illir. forstodumadur.

Sidanefnd Landspitala Formadur: Jon Snadal

Visinda- og préunarsvidi Varaformadur: Elisabet Gudmundsdéttir
o Ksgotu 34 Forstodumadur: Tinna Eysteinsdottir

Tolvupostur: sidanefnd @landspitali.is
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Fylgiskjal VI. Sampykki framkvamdastjora
leekninga Landspitala

ol
el
LANDSPITALI

SKOLARI UK

Kiristin Lilja Svansdéttir,
hjukrunarfreedingur/meistaranemi
Héskélanum & Akureyri

Reykjavik, 10. desember 2014
Tilv.16, LSH 120-14 OB/ei

Efni: Upplifun og reynsla ungs folks med langvinn heilsuvandamal af flutningi fra
barnasvidi yfir 4 fullordinssvid

Ageeta Kristin Lilja.

Visad er til erindis pins til framkvemdastjéra leekninga, dags. 3. desember sl. par sem
6skad er heimildar til ad gera ofangreinda rannsékn 4 Landspitala. Fram kom ad
4byrgdarmadur rannsoknarinnar er Elisabet Konradsdottir, sérfreedingur i hjikrun barna &
Barnaspitala Hringsins og samstarfsmadur auk pin er Arin Kristin Sigurdardottir,
professor/forseti heilbirgdisvisindasvids HA.

Hér med er veitt heimild til ad ofangreind rannsékn fari fram 4 LSH og jafnframt er veittur
adgangur ad sjukraskrdm sem tengjast kunna rannsékninni. Leyfi petta er had pvi ad fyrir
liggi sampykki sidanefndar Landspitala og Persénuverndar og mun adgangur ad
sjukraskram verda opnadur pegar paer heimildir liggja fyrir.

M% Wﬁ rannsoknargengi,

OlafurBaldurssdn,
framkvamadastjori leekninga

Afrit:

J6n Snzedal, formadur sidanefndar Landspitala
Hjordis Stefansdottir, s. forstjéri Persénuverndar
Jon Hilmar Fridriksson, framkvamdastjori

Magnis Gottfred yfirleeknir visindadeild
Ingibjorg Richter, kerfisfredingur

Elisabet Konradsdéttir, sérfredingur i hjikrun barna

FRAMKVEMDASTIORI LEKNINGA
LSH Eiriksgotu 5 + 101 Reykjavik « Simi 543 1103 « Fax 543 1112 « Netfang: @ itali.is « www itali.i
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Fylgiskjal VII. Sampykki framkvaemdastjora
kvenna- og barnasvidos Landspitala

ol
bt
LANDSPITALI

MASKOLASIORRANGS
~

Reykjavik, 9. desember 2014

Kristin Lilja Svansdéttir
Lyflzekningavid
Melti - 0g nyr

deild

Efni: Beidni um leyfi til ad framkvama visindarannsokn & kvenna- og barnasvidi
Landspitala

Visad er til bréfs pins dags. 3. desember sl., par sem farid er fram a veitt sampykki
fyrir pvi ad framkvaema rannsokn a kvenna- og barnasvidi Landspitala.

I erindinu kemur fram heiti rannséknarinnar er , Upplifun og reynsla ungs folks med
langvinn heilsuvandamél af flutningi fra barnasvidi yfir 4 fullordinssvid* og ad
tilgangur rannséknarinnar sé ad kanna upplifun og reynslu einstaklinga med langvinn
heilsuvandamél af flutningi fra barnasvidi yfir & fullordinssvid Landspitala og
markmidid ad dypka skilning 4 porfum og vantingum ungs folks vid flutning fra
barnasvidi yfir 4 fullordinssvid svo koma megi betur til mét vid parfir peirra.

Undirritadur hefur kynnt sér rannsoknaraformin, og veitir hér med sampykki sitt fyrir
pvi ad framkveema umradda rannsokn, sbr. framanritad, enda liggi fyrir tilskilin leyfi
og sé gtt laga nr. 77/2000 um persénuvernd og medferd persénuupplysinga.

Med kvedju,

3. WE /el oo toAndt

Jén Hilmar Fridriksson, framkv.stj.,
kvenna- og barnasvids Landspitala.

Skrifstofa kvenna- og barasvids,
Landspitala Hringbraut, 101 Reykjavik, Simi: 543 1000, Fax 543 3021
jhf@landspitali.is www.landspitali.is
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Fylgiskjal VIII. Stadfesting tilkynningar til
Personuverndar

ilisabet Konradsdottir
siljalandi 3
108 Reykjavik

Personuvernd

Rawdorinstig 10 105 Reyiavik
i 5109600 beéfasii: 510 9606
nethng: postur(@personuvemd i

vefang penanunermd 5

Reykjavik 9. desember 2014

Tivisun: §7132/2014/ TS/
Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur mottekid tilkynningu { ydar nafni um vinnsha
persénuupplysinga. Tilkynningin er nr. $7132/2014 og fylgir afrit hennar hjalagt.

Vakin er athygli 4 pvi a0 tilkynningin hefur verid birt 4 heimasidu stofnunarinnar.
Tekid skal fram a0 med méttoku og birtingu tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Persénuverndar til efnis peirra.

Virdingarfyllst,

Hjil: - Tilkynning nr. §7132/2014 um vinnslu persénuupplysinga.
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