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»Madur er bara taningur 18 ara®

Reynsla ungmenna med langvinnan heilsuvanda af flutningi
fra barnapjonustu til fullordinspjonustu Landspitala

Utdrdttur

Tilgangur: Mikilveegt er ad standa faglega ad flutningi ungmenna med
langvinnan heilsuvanda fra barnapjonustu til fullordinspjonustu svo ad
pau nyti sér heilbrigdispjonustu sem skyldi. Ef misbrestur verdur par a
getur pad haft neikveed ahrif a heilsu, lifsgeedi og framtidarhorfur peirra.
Synt hefur verid fram 4 ad ekki er stadi0 faglega ad slikum flutningi og
mikil porf er 4 ad beeta undirbiining hans. Rannsakendur vildu kanna
reynslu ungmenna med langvinnan heilsuvanda af flutningi fra
barnapjénustu til fullordinspjonustu Landspitala.

Adferd: Notud var fyrirberafreedileg eigindleg rannsoknaradferd sam-
kveemt greiningaradferd Vancouver-skdlans. Patttakendur, sem voru
valdir med tilgangsurtaki, voru ellefu ungmenni med langvinnan
heilsuvanda 4 aldrinum 20-26 ara. Tekid var eitt vidtal vid niu patt-
takendur og tvo vid tvo peirra.

Nidurstéour: Ungmennin litu 4 sig sem taninga en ekki fullordna
pegar pau voru 18 ara. Peim fannst pau vera illa undirbuin og 6vio-
buin pvi ad takast 4 vid breytingarnar sem fylgdu flutningi fra barna-
pjonustu til fullordinspjonustu. Med meiri reynslu hafa pau p6 ad
eigin mati proskast og adlagast nyjum adsteedum. Draga ma pa alykt-
un af svorum ungmennanna a0 ekki hafi verio stadio faglega ad flutn-
ingi peirra fra barnapjonustu til fullordinspjonustu Landspitala. Peim
fannst flutningurinn atburdur sem hafdi hvorki addraganda né eftir-
fylgni. Oll ungmennin komu med tillsgur ad pvi sem betur meetti fara
vi0 flutninginn og undirbtining hans.

Alyktanir: Ef ekki er stadid vel ad undirbiningi ungmenna med lang-
vinnan heilsuvanda vid flutning fra barnapjénustu til fullordinspjon-
ustu er reynsla peirra af flutningnum erfid. Nidurstodurnar gefa
visbendingu um ad fagfolk 4 Landspitala purfi ad endurskoda og sam-
reema verklag sitt og ad hjukrunarfraedingar séu i lykilstodu til ad
stjorna Grbotum a pessu svioi.

Lykilord: Langvinnur heilsuvandi, reynsla, ungmenni, yfirfeersla

Inngangur

Lifslikur barna med alvarleg heilsuvandamal hafa aukist veru-
lega og i dag hafa pau jafnvel sambeerilegar lifshorfur og adrir.
Morg peirra purfa p6 a aframhaldandi uménnun og medferd
fra heilbrigdisstarfsfolki ad halda alla eevi (Tuchman o.l., 2008).
Talid er ad 15-20% barna og ungmenna glimi vid langvinnan
heilsuvanda sem krefst langtimaeftirlits og medferdar hja
fagadilum ymist innan eda utan sjukrahusa (Ahlberg, 2010;
Velferdarraduneytid, 2011).

Samkvaemt nigildandi 16gum eiga islensk ungmenni med
langvinnan heilsuvanda ad flytjast yfir i heilbrigdispjonustu
fullordinna pegar pau verda 18 4ra (Velferdarraduneytid, 2011).
Miklar breytingar eiga sér stad 4 unglingsdarunum og proska-
verkefnin eru morg og flokin eins og synt er i toflu 1 (Kennedy
o.fl., 2007). A pessum arum moéta einstaklingar gjarnan sjalfs-
mynd sina, vidhorf og gildi og temja sér lifsstil fyrir aevina.
Likamsimyndin breytist, vitsmunaleg geta eykst, krofur sam-
félagsins til peirra aukast og einstaklingarnir purfa ad bua sig
undir hlutverk fullordinsaranna (Velferdarraduneytid, 2011;
Watson, 2005).

bvi hefur gjarnan verid haldid fram ad proskaverkefnum
unglingsaranna sé lokid vid 18 ara aldur en nylegar framfarir i
myndgreiningarteekni syna ad heilastarfsemin naer ekki fullri
getu fyrr en upp ur 25 ara aldri (Berg-Kelly, 2010). Petta parf
a0 hafa i huga i samskiptum vid ungmenni. Mikilveegt er ad
nélgast pau a peirra eigin forsendum og koma i veg fyrir ad
gerdar séu oraunheefar veentingar og krofur til peirra (Elisabet
Konradsdottir, 2012). Til viobdtar venjulegum dhyggjum og
vanda unglingsdranna purfa ungmenni med langvinnan heilsu-

Hagnyting rannsoknarnidurstadna

Nyjungar: Mismunandi er eftir deildum og fagadilum hvernig
stadid er ad flutningi ungs folks med langvinnan heilsuvanda &
milli pjonustusvida vegna skorts d samreemdri yfirfeersludcetlun
innan LSH.

Hagnyting: Byggja parf upp markvissa yfirfersludcetlun d LSH
til ad beeta geedi heilbrigdispjonustu vid langveik ungmenni.

bekking: Langveik ungmenni purfa ad hafa gott adgengi ad
heilbrigdispjonustu par sem starfandi er pverfaglegt teymi, sér-
heeft { samskiptum vio pau og heilsuvanda peirra.

Ahrif d stérf hjikrunarfredinga: Hjikrunarfredingar eru {
lykiladstoou til ad meta parfir ungmenna med langvinnan
heilsuvanda og styra breyttu vinnulagi vid yfirfeerslu d milli
pjonustusvida ¢ LSH.
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Tafla 1. Proskaverkefni unglingsaranna*

Odlast aukinn vitsmunaproska

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

Skilja mikilveegi vinattu

Vindttusambond verda ungmennum mikilvaeg og heefileiki peirra til setja sig i spor annarra eykst

Mota lifsgildi og vidhorf

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

Proska sjélfsmynd

Ungmenni uppgétva og skilgreina sjalf sig sem einstaklinga

Moéta markmid tengd framtidarhlutverkum

Hugsun og hegdun ungmenna midar ad pvi ad byggja upp feerni sem naudsynleg er fyrir framtidar-
hlutverk

Endurskilgreina samband vid foreldra

Ungmenni byrja ad losa um tengsl vid foreldra og sjalfstaedi peirra eykst

Odlast aukinn hefileika til ad mynda nain sambénd

Ungmenni méta kynimynd sina og geta peirra til ad stofna til romantiskra sambanda eykst

*Kennedy o.fl., 2007

vanda ad taka tillit til sjtkdomsins og medferdarinnar og adlag-
ast pvi a0 flytja yfir a pjonustustig atlad fullordnum par sem
nalgunin vi0 einstaklinginn er 6nnur. Medferdin getur reynst
vidkomandi erfid af ymsum s6kum og pad reynir mikid 4 ung-
mennin, fjolskyldurnar og medferdaradilana (Berg-Kelly, 2010;
Kennedy o.fl., 2007). I yfirgreiningu (e. meta-analysis) Pinquart
(2014) kom 11j6s ad i samanburdi vio heilbrigda jatnaldra eru
22-38% minni likur 4 ad einstaklingar, sem glimt hafa vid lang-
vinnan heilsuvanda frd barnsaldri, ljuki haskélanami, hafi at-
vinnu, flytjist ad heiman, giftist og verdi foreldrar. Munurinn
er enn meiri hja ungmennum sem glima vid taugasjukdoma,
skynskerdingu og heilsuvandamadl sem valda sjaanlegum lytum.
[ islenskri rannsokn Fjolu Katrinar Steinsddttur og félaga
(2008) medal 56 ungmenna med sykursyki af tegund eitt kem-
ur fram allsterk fylgni 4 milli punglyndis- og kvidaeinkenna og
vandaméla sem tengjast pvi ad vera med sykursyki. Mikilveegt
er ad ungmennin hafi nad eetludum proska og getu til ad taka
abyrgd a eigin heilsufari vid flutning milli pjénustusvida en eftir

a0 heilbrigdispjonustu 4 barnadeildum sleppir er gert rad fyrir
a0 ungmennid axli abyrgd & heilsuvanda sinum (Elisabet
Konradsdattir, 2012).

Munur a barnapjonustu og fullordinspjonustu

A unglingsarum lenda ungmenni gjarnan i togstreitu milli §jél-
skyldumidadrar barnapjonustu, sem litur fram hja aukinni porf
peirra fyrir sjalfsteedi, og hins vegar pjonustu sem snidin er ad
fullordnum og vidurkennir petta sjalfstaedi en vanreekir likam-
legar, andlegar og félagslegar proskaparfir peirra (Kennedy o.fl.,
2007; Soanes og Timmons, 2004). T hollenskri eigindlegri rann-
soékn medal 24 ungmenna med ymis heilsuvandamal, 24 for-
eldra og 17 heilbrigdisstarfsmanna kom fram ad ungmennum
og foreldrum peirra finnst mikill munur a pjénustusvidum og
a0 baedi svidin hafi sina kosti og galla. Nidurstodurnar eru
dregnar saman { t6flu 2 (van Staa o.fl., 2011).

Tafla 2. Kostir og gallar barna- og fullordinspjonustu ad mati ungmenna og foreldra peirra*

Kostir barnapjonustu

Okostir fullordinspjénustu

o Kunnuglegt umhverfi

o Hlylegt andramsloft

o Adstaedur vinveittar bornum

« Ditttaka foreldra

o Virding fyrir sérpekkingu ungmenna og foreldra
o Traust gagnvart medferdaradilum

o G060 samvinna medferdaradila

o Dverfagleg teymisvinna

o Heildraen nalgun

o Framurskarandi adsteedur 4 legudeildum

o Fagadilar sja um ad skipuleggja pjonustuna fyrir ungmennin

« Framandi umhverfi

o Formlegt, krofuhart og kuldalegt andramsloft

« Ungmennum ekki veitt sérstok athygli

o Foreldrar ekki alltaf velkomnir

 Skortur & virdingu fyrir sérpekkingu ungmenna og foreldra
o Medferdaradilum ekki alltaf treyst

o Litil samvinna vid fagadila i barnapjonustu og adra sérfreedinga
o EKkKki sjalfgefid ad teymisvinna sé dstundud

« Salfélagslegum pattum veitt litil athygli

o Lélegar adstedur a legudeildum

Ungmenni purfa ad umgangast eldri sjuklinga

o Adrar adferdir og medhondlun en i barnapjénustu

o Ungmenni purfa ad skipuleggja pjonustuna sjalf

Kostir fullordinspjonustu

Okostir barnapjénustu

o Hentar aldri ungmenna

o Stadreyndir, verkefnamidad andrumsloft

o Ahersla 4 sjalfstdi og sjalfsibyrgd ungmenna
o Ungmenni pétttakendur i dkvardanatoku

o Myndun nyrra sambanda, fersk byrjun

» Upplysingagjof tengd malefnum fullordinna

o Moguleiki a ad velja spitala naer heimili

o Nyir medferdarmoguleikar i bodi

*van Staa o.1l., 2011

o Komid fram vid ungmennin sem born, hentar ekki aldri

« Ungmenni purfa ad umgangast ung bérn

o Litil hvatning til sjélfstaedis og sjélfsdbyrgdar

o Vidvera foreldra takmarkar frelsi ungmenna til ad tja sig og taka patt { akvardanatoku
o Fast samband vid medferdaradila

o Skortur 4 upplysingum tengdum mélefnum fullordinna

o Fagadilar hikandi vid ad reyna nyjar adferdir og beita erfidri medferd
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Yfirfeersla

Pad var ekki fyrr en i kringum 1980 ad vestreen samfélog foru
ad beina sjonum ad alaginu sem flutningur fra barnapjonustu
til fullordinspjonustu hafdi 4 ungmenni med langvinnan
heilsuvanda. I kjolfarid var farid ad lita 4 hann sem &kvedid
breytingaferli sem mikilveegt veeri ad undirbua einstaklinga vel
fyrir med studningi, freedslu og faglegri uménnun (Govern-
ment of Western Australia — Department of Health, 2009). Ad
sogn Blum og félaga (1993) er yfirfaersla (e. transition) markviss
skipulagdur flutningur ungmenna med langvinnan heilsu-
vanda frd heilbrigdispjonustu snidinni ad porfum barna til heil-
brigdispjonustu sem er etlud fullordnum. Arid 1999 benti
Viner 4 a0 eitt mikilveegasta viofangsefni heilbrigdispjonustu a
komandi 61d veeri ad skipuleggja skilvirka yfirfeerslu med vel-
ferd ungmenna ad leidarljosi. Markmid yfirfeerslu er ad auka
feerni og getu ungmenna til ad takast & vid verkefni fullordins-
aranna a arangusrikan hatt og tryggja samhafda og samfellda
pjonustu vid flutning i fullordinspjénustu.

Nidurstodur fjolda erlendra rannsokna stadfesta mikilveegi
pess ad standa faglega ad yfirfeerslu. Peer syna jafnframt ad ung-
menni virdast skynja flutninginn 4 svipadan hatt 6h4d sjuk-
domsgreiningu (Fegran o.fl.,, 2014; Zhou o.fl., 2016). Oskipu-
lagdur og dsamheefdur flutningur eykur likur 4 a0 ungmenni
nyti sér ekki heilbrigdispjonustu sem skyldi en pad hefur
neikveed ahrif 4 heilsu, lifsgeedi og framtidarhorfur peirra.
Kostnadur heilbrigdiskerfisins a hvern einstakling eykst vegna
aukinnar heettu 4 fylgikvillum, minnkadrar starfsgetu, aukins
alags 4 adstandendur og aukinnar parfar fyrir studning og ut-
anadkomandi adstod (Heery o.fl., 2015; van Staa o.fl., 2011).

Leioir til urbéta
Rannsoknir syna ad almennt taka heilbrigdiskerfi ekki skilvirkt
a yfirfeerslu og mikil porf er 4 ad baeta skipulag og undirbining
hennar (Fegran o.fl., 2014; Rutishauser o.fl., 2011; Zhou o.fl,
2016). Bent hefur verid 4 ad verkferlar hafi hingad til verid ut-
bunir i samreemi vid hefdir og reynslu medferdaradila. borf sé
a fleiri rannséknum sem midi ad pvi ad fa djapsteedari mynd
af porfum, ventingum og reynslu ungs folks og fjolskyldna
peirra vid yfirfeerslu (Soanes og Timmons, 2004; Zhou o.fl,
2016). Arid 2007 setti Alpjédaheilbrigdismélastofnunin fram
leidbeiningar og tilmeeli um ungmennavena heilbrigdispjon-
ustu (e. youth friendly health services). Pad hefur verid hvatn-
ing til heilbrigdisyfirvalda vida um heim ad veita ungmennum
betri pjonustu til ad uppfylla parfir peirra (World Health Org-
anization, 2010). I Evrépu og vidar hafa fagadilar beitt sér fyrir
beettri pjonustu vid ungmenni. Vida eru starfreektar sérstakar
unglingaméttokur og 4 Nordurlondunum hafa Sviar verid i far-
arbroddi hvad petta vardar. ba hafa dkvedin barnasjukrahus i
Stokkhdlmi og Kaupmannahéfn sérsnidid pjonustu sina vid
langveik ungmenni og gert pjéonustuna meira adladandi og
adgengilegri fyrir pennan aldurshép (Berg-Kelly, 2010; Vel-
ferdarraduneytid, 2011).

Breska hjikrunarfélagid (Royal College of Nursing, 2013)
hefur gefid ut leidbeiningar, byggdar 4 gagnreyndri pekkingu,
um undirstédur godra starfshatta viod yfirfeerslu. Par kemur

fram ad heilbrigdispjonustan parf ad vera sveigjanleg og taka
mid af porfum ungmennanna en ekki pérfum kerfisins. Ung-
mennin hafa mismunandi parfir vegna edlis heilsuvandamals-
ins og mismunandi menningarlegs og félagslegs bakgrunns.
Mikilveegt er ad peir fagadilar, sem sinna ungmennum, fai
menntun og pjalfun { samskiptum vid pau til ad efla pekkingu
sina og vitund um sérstodu og sérparfir peirra. Stefna heil-
brigdisyfirvalda vardandi yfirfeerslu parf ad vera skyr. Heil-
brigdisstofnanir purfa ad hafa itarlega aatlun fyrir yfirferslu.
Gera parf skilvirka verkferla, vinna ut fra skyrum markmioum
og mela arangur. Braa parf bilid 4 milli barnapjénustu og full-
ordinspjonustu. Pad verdur helst gert med pvi ad fagfolk stydji
ungmennin til sjalfsteedis og sjalfsabyrgdar og adstodi pau vid
a0 taka upplystar dkvardanir { sambandi vi0 heilsu peirra.

Stada yfirfeerslu d Islandi

[ september 2010 var skipadur starfshépur 4 vegum paverandi
velferdarradherra 4 Islandi sem atti ad leita leida til ad beeta
heilbrigdi og heilbrigdispjonustu ungs folks a aldrinum 14-23
éra. I skipunarbréfi rddherra kom medal annars fram ad porf
sé 4 ad hlaa betur ad pessum hopi og leggja sérstaka aherslu a
g60a, adgengilega og samfellda heilbrigdispjonustu. Logd er
ahersla 4 pad i skyrslunni ad standa purfi sérstaklega vel ad yfir-
feerslu og ad vinna purfi ad Grbotum { samradi vid pa sem veita
slika pjonustu og skjolsteedingana sem njota hennar (Vel-
ferdarraduneytid, 2011).

A Islandi eru til faar heimildir um yfirferslu og ekki eru
starfreektar sérstakar deildir eda mottokur fyrir unglinga hér a
landi. Sérstok yfirfersludetlun er ekki felld inn i starfsem-
isaeetlun Landspitala (LSH) og pvi er mismunandi eftir deild-
um og fagadilum hvernig stadid er ad flutningi i fullordins-
bjonustu. A gongudeild barna & LSH er hafin vinna vid gerd
verkferla og leidbeininga vid yfirfeerslu. Margt gott hefur dunnist
en enn skortir rannsoknir og heildranar upplysingar um hvad
dugar best og hvernig til hefur tekist (Elisabet Konradsdottir,
2012). Tilgangur pessarar rannséknar var ad kanna reynslu ung-
menna med langvinnan heilsuvanda af flutningi fra barnapjon-
ustu til fullordinspjénustu Landspitala. Rannséknarspurningin
var: ,,Hver er reynsla ungmenna med langvinnan heilsuvanda af
flutningi fra barnapjonustu til fullordinspjonustu Landspitala?®

Adferd
Rannséknarsnid

Til ad svara rannsoknarspurningunni var valin fyrirbeera-
freedileg rannsdknaradferd Vancouver-skolans. Rannséknar-
adferdin hefur pad markmid ad auka skilning 4 mannlegum
fyrirbeerum, medal annars 1 peim tilgangi ad beeta pjonustu eins
og heilbrigdispjonustu (Sigridur Halldérsdottir, 2013).

badtttakendur

[ rannsékninni var notad tilgangsurtak. Sérfreedingur { barna-
hjukrun a gongudeild barna 4 LSH adstodadi vid val 4 patttak-
endum ut fra pekkingu sinni 4 pydinu og tryggdi ad peir veeru
valdir med tilliti til andlegrar og vitsmunalegrar getu. Skilyrdi
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fyrir vali i trtak voru ad einstaklingar veeru i argongum 1990-
1996, hefdu greinst ad minnsta kosti premur manudum fyrir
18 dra aldur med langvinnan likamlegan heilsuvanda, hefdu
flust 4 milli pjonustusvida og hefdu dhuga og andlega og vits-
munalega getu til ad tja sig um reynslu sina. Patttakendur rann-
soknarinnar voru ellefu ungmenni 4 aldrinum 20-26 ara, sj6
konur og fjorir karlmenn. Pau voru 4 aldrinum 18-20 ara pegar
pau fluttu yfir i fullordinspjénustu. Ungmennin tilheyrdu yms-
um sérgreinum LSH en fimm peirra glimdu vid fleiri en einn
sjukdom. Heilsuvandamal peirra voru tengd meltingu, nyrum,
lifur, lungum, innkirtlum, stodkerfi, dnemiskerfi, hjarta og
blodmyndun. Aldur ungmennanna vid greiningu heilsuvandans
var fra feedingu til 16 dra aldurs. Pau hofou 61l purft ad leggjast
inn 4 barnadeildir pé misjafnt veeri hversu oft og hversu lengi.
Fjogur ungmennanna hofou purft ad leggjast inn 4 fullordins-
deildir vegna versnunar a heilsuvandanum. Ungmennin attu
pad oll sameiginlegt ad f& gédan studning fra foreldrum.

Gagnasofnun og gagnagreining

Gagnaso6fnun byggdist 4 opnum vidtélum. Fyrsta spurningin
var opin og { takt vid rannséknarspurninguna. Til ad nd fram
dypt { samreedurnar var studst vid vidtalsramma. Mettun var
nad eftir viotol vid niu patttakendur. Fyrsti hofundur greinar-
innar tdk 6ll vidtolin. Tekid var eitt vidtal vid niu patttakendur
og tvo vid tvo peirra. Lengd vidtala var 45-75 minutur. Vidtolin
voru hljédritud og afritud ordrétt og sidan greind samkvemt
greiningaradferd Vancouver-skolans. I toflu 3 er yfirlit yfir prep

rannsOknarferlis Vancouver-skolans og var peim fylgt i rann-
sokninni. [ hverju prepi var farid aftur og aftur { gegnum sjo
meginpaetti sem byggjast 4 vitreenni hugsun: Ad vera kyrr, ad
igrunda, ad koma auga 4, ad velja, a0 tulka, ad rada saman og
ad sannreyna (Sigridur Halldorsdottir, 2013).

Sidfreedi

Patttakendur purftu ad taka patt i rannsokninni af fisum og
frjalsum vilja og fengu beir kynningarbréf fyrir viotolin par sem
rannsékninni var lyst og peim kynntur réttur peirra. Rannsak-
endur gengu ur skugga um ad patttakendur skildu edli vidtals-
ins 4dur en pad byrjadi og fengu undirskrift peirra fyrir upp-
lystu sampykki. Til ad tryggja nafnleynd fengu patttakendur ny
nofn. Pess var geett ad engum veeri lyst pannig ad heegt veeri ad
rekja lysinguna til vidkomandi persénu og i sumum tilvikum
var stadhattum eda ordalagi breytt litillega, an pess ad pad hefdi
efnislega ahrif 4 frasogn vidkomandi. Hlj6dritudum og vél-
ritudum gégnum var eytt ad lokinni vinnslu. Fengid var leyfi
fyrir framkveemd rannsoknarinnar hja sidanefnd LSH (49/2014),
framkveemdastjora lekninga @ LSH og framkvemdastjora
kvenna- og barnasvids LSH, auk pess sem rannsdknin var til-
kynnt til Persénuverndar (§7132/2014).

Nidurstoour

»Madur er bara taningur 18 ara“ lysir reynslu ungmenna med
langvinnan heilsuvanda af flutningi fra barnapjénustu til full-

Tafla 3. TOlf prep Vancouver-skolans og hvernig peim var fylgt i rannsékninni

brep i rannséknarferlinu*

Pad sem var gert i ranns6kninni

1. Val 4 samredufélogum (iirtakid)

batttakendur voru ellefu ungmenni sem uppfylltu skilyrdi fyrir patttoku.
Peir voru valdir med tilgangstrtaki

2. Undirbaningur hugans (ddur en samreedur hefjast)

Fyrirframgerdar hugmyndir um fyrirbeerid voru igrundadar og settar med-
vitad til hlidar

3.  Datttaka { samreedum (gagnasifnun)

Tekid var eitt vidtal vid niu patttakendur og tvo vid tvo peirra

4. Skerpt vitund vardandi hugmyndir og hugtok

Viotolin voru hljédritud og skrifud ordrétt upp. Unnid var samhlida ad
gagnasofnun og gagnagreiningu

5.  Pemagreining (kédun)

Rannsakendur ldsu vidtolin margsinnis til ad greina kjarnann i frsogn hvers
patttakanda. Greind voru yfir- og undirpemu

6.  Greiningarlikan smidad fyrir hvern patttakanda

Rannsakendur fundu rauda pradinn i fraségn hvers patttakanda, drogu fram
meginpemun i fraségnum peirra og gerdu greiningarlikan fyrir hvern og einn

7.  Stadfesting & hverju greiningarlikani med vidkomandi patttakanda

Haft var samband vid pétttakendur og greiningarlikan hvers og eins borid
undir vidkomandi. Peir stadfestu allir talkunina

8.  Heildargreiningarlikan smidad tr 6llum einstaklingsgreiningar-
likonunum

Rannsakendur baru saman greiningarlikén hvers og eins patttakanda og
smidudu eitt heildargreiningarlikan med sameiginlegum pemum

9.  Heildargreiningarlikanid borid saman vid rannséknargdgnin
(ritudu vidtolin)

Rannsakendur ldsu 611 vidtolin yfir enn 4 ny og baru pau saman vid heildar-
greiningarlikanid til ad tryggja samreemi i nidurstodunum

10.  Adalpema sett fram til ad lysa fyrirbeerinu (nidurst6dunum)
i hnotskurn

»Madur er bara taningur 18 dra“ — reynsla ungmenna med langvinnan
heilsuvanda af flutningi fra barnapjénustu til fullordinspjonustu Landspitala

11.  Stadfesting 4 heildargreiningarlikani og adalpema med einhverjum
vidmzlendum

Haft var samband vid tvo patttakendur og heildargreiningarlikanid og
adalpemad borid undir pa. Peir voru sammala tdlkun rannsakenda

12.  Nidurstédur rannsoknarinnar skrifadar upp pannig ad vidhorf
allra komi fram

Traverdugleiki nidurstadna var aukinn med pvi ad vitna beint i patttakendur
i nidurstodum. Tryggt var ad vidhorf allra keemu fram

*Sigridur Halldorsdottir, 2013, bls. 286
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ordinspjonustu Landspitala og er adalpema rannsoknarinnar.
Raudi pradurinn i frasdgnum peirra var hversu 6undirbiin
peim fannst pau vera fyrir flutninginn og 6vidbuin ad takast &
vid breytingarnar 4 peim tima sokum aldurs og litils undirbun-
ings. Nidurstodum rannsdknarinnar var skipt i fjogur yfirpemu
og sautjan undirpemu, og eru pau skastrikud { nidurstodum
um hvert yfirpema.

Erfitt a0 yfir- \
gefa kunnuglegt umhverfi
« Oryggi og vellidan vid
kunnuglegar adstaedur
o Litill undirbiningur
tyrir flutning
o Kvidi fyrir pvi 6pekkta

o Ytt it {ad flytja eda
I I k ekki tilbain(n) /
/ AOJ takast 4 vio \
heim fullordinna

o Stort stokk i framandi

umbhverfi eda audvelt
og atakalaust

/ Petta eru svo \
Olikir heimar

o Samskipti vi0 heil-
brigoisstarfsfolk
o Skipulag pjénustu

o Litil samfella { pjénustu
o Soknudur eda ekki
o A0logun

o Vidhorf heilbrigdis-
starfsfolks
o Umbhverfi og adsteedur

kAukin sjélfsébyrgé/
/ Pad sem \
I—} myndi audvelda

flutninginn

]

Sveigjanleiki med tilliti
til aldurs vid flutning
o Aukinn undirbuiningur
o Aukin tengsl 4 milli
pjonustusvida
o Baettar adstaedur og

skipulag i full-
\ ordinspjonustu /

Mynd 1. Greiningarlikan: Reynsla ungmenna med lang-
vinnan heilsuvanda af flutningi fra barnapjénustu til full-
ordinspjonustu LSH

Til ad skyra reynslu patttakenda af flutningnum 4 mynd-
reenan hatt var sett fram heildargreiningarlikan (sja mynd 1).
Likanid synir yfir- og undirpemu rannséknarinnar og hvernig
pau tengjast. Litid er & flutninginn sem akvedid ferli sem byrjar
i barnapjoénustu og endar i fullordinspjonustu. Appelsinugula
orin taknar flutninginn. Gulu 6rvarnar takna mismuninn 4
barnapjonustu og fullordinspjonustu. Graenu 6rvarnar benda
a a0 porf er & trbétum 4 badum pjonustusvidum.

Erfitt ad yfirgefa kunnuglegt umhverfi

Ungmennunum fannst erfitt ad yfirgefa kunnuglegar adstaedur
i barnapjénustu. Peim fannst umhverfid par hlylegt og fundu
fyrir 6ryggi og vellidan. Pau gerdu sér oll grein fyrir pvi ad pau
pyrftu ad flytja yfir { fullordinspjonustu um 18 ara aldur en
pegar ad flutningi kom fannst flestum pau hafa fengid litinn
undirbiining, voru kvidin og leid eins og peim veeri ytt 1t { ad
flytja. Pau fau sem ekki kvidu fyrir flutningnum téldu ad
ahyggjurnar hefdu lent & foreldrunum. Elva lysti lidan sinni i
barnapjonustu a eftirfarandi hatt: , Petta var natturlega bara
svona annad heimili manns af pvi ad madur var svo oft 4 spitala
... svona utanumhald og hlyja parna ...«

Ungmennin s6gdust hvorki hafa verid freedd um menning-
arlegan né kerfisbundinn mun 4 pjénustusvidum og fengu ekki
a0 sja adsteedur i fullordinspjonustu fyrir flutning. Flest peirra
vissu engin deili 4 medferdaradilum i fullordinspjonustu fyrir
flutning eins og Katrin sagdi:

Eg fékk engan undirbuning, ég vissi ekki hvernig laeknirinn leit
ut, ég vissi ekki neitt, ég fékk ekki ad hitta hann adur ... ég vissi
ekkert hvert ég atti ad fara i fyrsta sinn, ég purfti ad spyrjast fyrir
til pess ad rata 4 réttan stad.

Ungmennunum fannst 6vissan verst en pratt fyrir ad kvida
flutningnum fannst sumum peirra einnig spennandi tilhugsun
a0 takast 4 vid verkefni fullordinsaranna eins og Dagmar sagdi:

Pad var hreedsla vid a0 fara frd einhverju sem ég er von og lidur
vel med i eitthvad sem er Gvissa ... Eg var svona kannski smd
spennt lika med smd spennuhnit i maganum ad profa eitthvad
nytt. Eg hugsadi: ... ég er ad fara ad fullordnast.

Flest ungmennin fundu mikinn prysting 4 ad feera sig yfir i full-
ordinspjéonustu um 18 ara aldur pé ad peim fyndist pau ekki
tilbuin til pess. Peim fannst pau vera of ung, ekki hafa nega
stjorn @ heilsuvandanum og fyrirvarinn vera of stuttur. Sumum
ungmennunum fannst pau ekki lengur velkomin i barnapjon-
ustu og pau sem voru flutt fyrirvaralaust 1 fullordinspjénustu
fundu fyrir héfnunartilfinningu. Katrin sagdi: ,,Peir raku mig
ut ... Mér fannst mér vera ytt i burtu, var eiginlega ekki tilbtin.”

A0 takast d vid heim fullordinna

Langflestum ungmennunum fannst flutningurinn erfidur og
ad hann veeri stort stokk inn i framandi umhverfi sem pau
possudu ekki inn i. Gudny lysti vonbrigdum pegar hun kom i
fullordinspjonustu:

Eg bjost vid ad petta yrdi bara eins og 4 Barnaspitalanum en svo
var pad ekki pannig. Pad var allt annad umhverfi og einhvern
veginn 60ruvisi starfsheettir. Madur parf alltaf ad fara svo mikio
ut um allt hérna til ad saekja pjonustuna.

Ungmennunum fannst mjog erfitt ad vera 6kunnug og pekkja
engan. Elva fann til mikils 66ryggis. Pad vard til pess ad henni
leid illa og for ad meeta stopult i eftirlit:

Pad var bara erfitt a0 koma hingad yfir. Madur pekkti engan og
vissi ekkert. Mér fannst eins og mér hefdi verid kastad ofan i
djapu laugina. Eg skrépadi oft { timum af pvi ég bara nennti
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ekkert ad koma hingad ... mér fannst enginn tilgangur ad vera
ad koma.

Ungmennin toldu litil samskipti 4 milli fagadila i barnapjénustu
og fullordinspjonustu og fannst pjénustan 6samhefd og dsam-
felld eda eins og Bjarni sagdi: ,,Pad vantar pessa samvinnu 4 milli
barna- og fullordinsdeilda, pad er bara eins og hin sé engin.”
Flest peirra fundu fyrir missi og séknudi, i mismiklum meeli po,
pegar tengslin vid medferdaradila barnadeilda rofnudu.

[ fullordinspjéonustu fundu ungmennin fyrir auknum
krofum um sjalfsabyrgd og morgum fannst pau ekki vera
tilbuin til ad takast & vid peer 1 byrjun. Faum fannst flutningur-
inn audveldur og breytingarnar strax jakveedar. Peim fannst
meiri sérheefing i fullordinspjonustu, leeknirinn pekkja heilsu-
vandamal peirra betur en barnalaknirinn og voru dnagd med
a0 starfsfolk kom fram vid pau eins og fullordna. Trausti er med
sjukdom sem krefst mikillar sérpekkingar, hann sagoi eftirfar-
andi: ,,... parna var kominn leeknir sem var ferari i ad ,,dila“
vid steerri skrokka, pannig ad par med vissi ég ad ég aetti { raun
miklu frekar ad vera par heldur en & Barnaspitalanum.“

Med timanum adlogudust ungmennin 61l breyttum adstaed-
um ad eigin mati og toku aukna dbyrgd 4 eigin heilsu. Sjuk-
démsastand peirra og innlagnir & spitala h6fou po ahrif 4
hversu fljott og vel peim gekk ad adlagast i fullordinspjonustu.
Hannes sagdi: ,Eg er mjog sattur { dag, petta gengur vel, ég er
einkennalaus eda med litil einkenni.“ Pad sem hjalpadi peim
fyrst og fremst ad adlagast var studningur foreldra. Barna-
laeknar einstaka einstaklinga fylgdust med peim eftir ad peir
komu i fullordinspjénustu og peim fannst pad auka oryggi sitt.

betta eru svo dlikir heimar

Ungmennunum fannst mikill munur vera 4 barnapjonustu og
fullordinspjénustu. Munurinn félst adallega i mismuni & edli
samskipta vid starfsfolk, pjonustu, vidhorfum starfsfélks, um-
hverfi og adstédu. 1 dag hafa pau 61l myndad gott samband vid
medferdaradila sina en finnst p6 samskipti vid heilbrigdisstarfs-
folk fullordinspjonustu almennt 6personulegri en i barnapjon-
ustu, litill timi gefast fyrir sjuklinga og starfsf6lkid vera undir
miklu alagi. Gudnyju fannst ekki litid 4 hana heildreent { full-
ordinspjonustu heldur eingéngu vera einblint & sjakdéminn:
beim er alveg sama pott pu sért i skdla, ni ert pu bara 4 sjikra-
hasi. Pau hafa ekki einu sinni spurt hvort ég sé { skdla, peim er
bara alveg sama, pannig ad madur verdur bara sjalfur ad reyna
a0 koma sér afram og leera sem er samt ekkert audvelt.

Tinna vard aftur 4 moti fljott dnegd med samskiptin { full-
ordinspjonustu:

Mér finnst bara mjog paegilegt ad vera a fullordinsdeild. Pad er
hugsad rosalega vel um mann, svona eins og 4 Barnaspitalanum.
begar madur er kominn a fullordinsdeild er borin adeins meiri
virding fyrir manni. bad er talad vid mann eins og madur sé full-
ordinn.

Katrin gat alltaf treyst 4 goda eftirfylgni i barnapjénustu og ad
brugdist veeri strax vid ef vandamal keemu upp en htn bar ekki
sama traust til fullordinspjénustunnar:

Pad sem mér fannst best 4 barnadeildinni var ad ef ég var lasin
pé fékk ég medferd ... leeknirinn hringdi i mig og sagdi mér ef
ég purfti ad fara 4 medferd og hann gerdi pad strax ... 4 full-
ordinsdeild pé parf ég ad hringja sjalf b6 ad peir segist @tla ad
hringja { mann pegar upplysingarnar koma. Eg fe aldrei pessar
upplysingar nema ég yti 4 pad sjalf, pad veldur mér 66ryggi.

[ barnapjénustunni var gert rdd fyrir ad foreldrar ungmenn-
anna veeru med peim og taekju virkan patt i medferdinni en i
fullordinspjonustu var ekki gert rad fyrir fj6lskyldunni og eetl-
ast til ad pau teekju abyrgod a eigin heilsu. Guony lysti reynslu
sinni 4 eftirfarandi hatt:

Mamma hefur gengid { gegnum petta med mér allt saman og
stundum pegar stofugangur er [4 fullordinsdeild] pa hefur hun
veri0 rekin ut ... pa fer madur alveg { minus ... pannig ad pau
vilja meira svona ad madur sé bara fullordinn og standi i pessu
sjalfur ...

Ungmennunum fannst adsteedur & fullordinsdeildum lélegar
midad vid 4 barnadeildum, umhverfid kuldalegt, 1itid vera um
afpreyingu og skipulagid omarkvisst og ekki taka mid af
pérfum peirra. Arni sagdist heppinn ef hann fengi rim og
pyrtti ekki ad liggja frammi a gangi pegar hann keemi i medferd
i fullordinspjonustu: ,,... Adur en ég fer inn 4 spitalann nuna
pé hugsa ég: Vonandi fee ég riim, vonandi fae ég rim, svo verd
ég gedveikt feginn ef ég fee rim og herbergi ...«

bad sem myndi audvelda flutninginn

Oll ungmennin komu med tilldgur ad pvi sem betur meetti fara
vid flutninginn. Peim fannst ad auka pyrfti undirbininginn til
muna, beta tengsl 4 milli fagadila i barnapjonustu og full-
ordinspjénustu og beeta adstodu d fullordinsdeildum. Pau toludu
um ad pegar akvordun veeri tekin um flutning pyrfti ad taka
mid af pvi hversu tilbunir einstaklingarnir veeru til pess ad flytja
en ekki horfa eingéngu 4 liffreedilegan aldur. Sunna sagdi: ,,Pad
parf ad hafa betri freedslu, svona segja sjuklingunum hvad er
00ruvisi 4 barnadeildinni og fullordinsdeildinni ... reyna ad
koma i veg fyrir pessa 6vissu pegar verid er ad skipta yfir ...“
Sum ungmennin t6ludu um ad pau hefdu viljad hata méguleika
4 a0 velja @ milli leekna { fullordinspjénustu og ad medferdar-
adilar i barnapjonustu pyrftu ad gera meiri krofur til ungmenna
svo pau veeru betur undirbuin fyrir auknar krofur { fullordins-
pjonustu. Til ad auka samskiptin 4 milli pjonustusvida bentu
pau 4 mikilveegi tengilids sem vaeri malsvari fjolskyldunnar og
tylgdi henni yfir i fullordinspjénustu. Pau téldu einnig ad und-
irbuningsfundir og heimsdknir 4 fullordinsdeildir myndu
audvelda flutninginn til muna eins og Margrét sagdi: ,,Eg held
a0 petta myndi verda audveldara ef pad veeri svona fundur par
sem pu ert kynnt fyrir nyja leekninum ... og hafa svona adeins
meiri fylgd yfir, ekki bara na ert pu komin yfir, bee ...“ Ung-
mennin t6ludu um ad gera pyrfti rad fyrir fjélskyldunni a full-
ordinsdeildum, minnka dlag 4 starfsfolk og auka rymi fyrir
sjuklinga. Peim fannst ad skipulagid pyrfti ad vera markvissara
og mida ad porfum skjolstaeedinga. Sum nefndu ad koma pyrfti
4 jafningjastudningi i fullordinspjonustu og sérdeild fyrir ungt
folk. Gudny sagdi petta: ,,Pad parf ad reyna ad rada a stofurnar
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sirka eftir aldri og getu ... pad er ekkert rosalega skemmtilegt
a0 purfa ad vera andvaka af pvi ad konan vid hlidina 4 pér er
ruglud og dskrandi og eitthvad ...“ Arni benti 4 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 drum sidan, pad er svo
mikid sem pad myndi breyta.

Umraodur

Rannsoéknin fjallar um reynslu ungmenna med langvinnan
heilsuvanda af yfirfeerslu 4 LSH. Nidurstddurnar syndu ad ung-
mennin litu 4 sig sem tdninga en ekki fullordna pegar pau voru
18 ara. Peim fannst ekki vera stadid faglega ad flutningi peirra
yfir i fullordinspjonustu. Samkveemt skilgreiningu a yfirferslu,
tilgangi og markmidum hennar gengu pau ekki i gegnum yfir-
feersluferli og peim fannst flutningurinn vera atburdur sem
hafdi hvorki addraganda né eftirfylgni. Nidurstodurnar sam-
reemast nidurstodum erlendra rannsékn sem syna ad almennt
tekur heilbrigdispjonustan ekki skilvirkt 4 flutningnum og
mikil porf er 4 ad beeta skipulag hans og undirbining (Fegran
o.fl., 2014; Rutishauser o.fl., 2011; Zhou o.fl., 2016).

Tilfinningar og lidan ungmenna tengd flutningi

Morg ungmennin fundu fyrir hofnunartilfinningu vegna rofa
a tengslum vid medferdaradila i barnapjonustu. begar i full-
ordinspjonustu kom soknudu pau starfsfolks og adstedna i
barnapjonustu. Nidurstodur annarra rannsokna syna ad pad er
algengt a0 ungmenni séu treg til ad yfirgefa barnapjonustu
pegar ad flutningi kemur pott pau geri sér grein fyrir ad flutn-
ingurinn sé éumflyjanlegur. Pad veldur kvida ad rjufa sterk
tengsl vid starfsfolk barnadeilda og ungmenni greina fra sorgar-
vidbrogdum og finnst eins og starfsfolkid hafni sér, yfirgefi sig
eda vilji ekki sinna sér lengur (Bryant o.fl., 2011; Rutishauser
o.fl., 2011; Tuchman o.fl., 2008).

Tilhugsunin um ventanlegan flutning olli fdeinum ung-
mennum i pessari rannsokn litlum dhyggjum en aftur 4 moéti
so6gdu pau foreldra sina hafa verid kvidna. Pad samremist
nidurstodum rannsoknar van Staa og félaga (2011) sem benda
til ad foreldrum ungmenna med langvinnan heilsuvanda finn-
ist oft erfidara en unga félkinu ad yfirgefa kunnuglegt umhverfi
barnadeilda og peir hati dhyggjur af haefni ungmennanna til ad
taka abyrg0 a eigin heilsu pegar i fullordinspjénustu er komid.

Flest ungmennin i rannsékninni fundu fyrir 66ryggi, kvida
og streitu vid nyjar adsteedur 1 fullordinspjonustu. Petta sam-
reemist nidurstodum kerfisbundinnar yfirlitsrannséknar (e.
systematic review) Fegran og samverkamanna (2014) um ad
mismunur & heilbrigdispjéonustu barna og heilbrigdispjéonustu
fullordinna komi ungmennum oftast verulega 4 évart og ad
morgum peirra lidi eins og peim sé kastad 1 hringidu fullordins-
aranna vid flutninginn.

Fdein ungmenni drégu timabundid ur metingu i reglu-
bundid eftirlit vegna vanlidanar vid breyttar adstaedur. Peim
fannst akvardanir um medferd peirra og eftirfylgni tilviljunar-

kenndar og oft fannst peim medferdaradilum i fullordinspjon-
ustu standa 4 sama um sig. Fegran og samverkamenn (2014)
segja pad vekja sérstaka athygli hversu algengt er ad ung-
mennum finnist pau ekki tilheyra neinum innan heilbrigdis-
pjonustunnar og hafi 4 tilfinningunni ad pau séu fyrir 4 medan
a yfirfeerslu stendur.

Neikvaed atridi vio flutninginn

Flest ungmennanna urdu fyrir vonbrigdum med pjénustuna a
fullordinsdeildum. Af frasognum peirra ma rada ad neikveed
atridi vid flutninginn hafi verid: tregda peirra vid ad yfirgefa
barnapjonustuna, litill undirbuningur, litil samfella og sam-
skipti milli pjéonustusvida. Einnig greindu pau fra ad ékunnug-
legt umbhverfi, vidhorf starfsfolks i fullordinspjonustu og
munurinn & barnapjénustu og fullordinspjonustu hefdu haft
neikveed ahrif 4 reynslu peirra. Enn fremur virtist pad taka ung-
menni, sem purftu ad leggjast inn a spitala vegna heilsuvandans
eftir flutninginn, lengri tima ad adlagast breytingunum en hin
sem ekki hofdu purft ad leggjast inn 4 fullordinsdeildir. Okost-
irnir, sem ungmennin i pessari rannsokn sau vid pjéonustu full-
ordinsdeilda, eru svipadir peim sem ungmennin { rannsékn
van Staa og félaga (2011) t6ludu um og syndir eru i toflu 2.
Nidurstodur eigindlegrar bandariskrar rannsoknar Stollon og
félaga (2015) syndu ad ein af hindrunum skilvirkrar yfirferslu
er neikveed reynsla ungmenna af bradadeildum i fullordins-
bjonustu sem pau yfirfeera 4 alla fullordinspjénustu. I umfjéllun
sinni bendir Viner (1999) 4 ad heilbrigdisstarfsfélk i full-
ordinspjonustu hafi sjaldan verid pjalfad sérstaklega til ad
greina parfir ungmenna og skorti reynslu { samskiptum vid
pau. Pad hefur ahrif 4 arangur yfirferslu pvi einn af lykilpatt-
unum er a0 starfsfolki fullordinspjonustu sé umhugad um lidan
ungmenna, taki vel 4 méti peim og syni peim skilning og
ahuga.

Jakveed atridi vio flutninginn

Ungmennin fengu 6ll gédan studning fra foreldrum og hann
skipti h6fudmali vid breytingarnar. Petta samreemist umfjéllun
Viner (1999) um ad ungmenni med langvinnan heilsuvanda
reidi sig 4 andlegan studning foreldra sinna og pvi s¢ mikilveegt
a0 flutningur i fullordinspjonustu sé fjolskyldumidadur. Barna-
leeknar einstaka ungmenna fylgdust med peim eftir ad pau
komu i fullordinspjonustu. Pad gaf peim aukid 6ryggi og hjalp-
a0i peim ad laga sig ad breytingunum. Leida ma4 likur ad pvi ad
ahugi og eftirfylgni barnaleekna hafi skapad tilfinningu um
studning og akvedna samvinnu & milli pjénustusvida.

Faein ungmenni i pessari rannsékn fundu aukid oryggi i
fullordinspjonustu fljdtlega eftir flutning. Pau voru med sjald-
geef og vandmedhondlud heilsuvandamal og fannst sérhefing
og pekking meiri { fullordinspjonustu en i barnapjonustu. Pad
samreemist nidurstodum rannséknar van Staa og samverka-
manna (2011) sem synir ad ungmennum finnst einn af kostum
fullordinspjonustu vera meiri sérheefing.

Orfa ungmennanna i rannsékninni kunnu strax vel vid sig
i fullordinspjonustu. Peim fannst talad vid pau af virdingu og
peim gefid feeri 4 ad taka patt { eigin medferd og akvardanatoku.
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Nidurstddur rannsoknar van Staa og félaga (2011) syna ad ung-
menni, sem eru tilbtin ad taka aukna sjalfsabyrgd, telja megin-
kosti fullordinspjonustu vera aukna aherslu 4 ad pau séu patt-
takendur i akvordunum er ldta ad eigin medferd.

Adlogun og aukin sjalfsabyrgo

Nidurstédur rannsoknarinnar syndu ad 6ll ungmennin téldu
sig hafa adlagast breyttu umhverfi og adsteedum 1 fullordins-
pjonustu. Morg peirra voru pé dsatt vid ymislegt { fullordins-
pjonustunni og horfdu med eftirsja til barnapjénustunnar. Flest
purftu tima til ad atta sig 4 nyju umhverfi, kynnast nyju starfs-
folki og 6dlast 6ryggiskennd sem @tla ma ad hefdi gengid
fljotar fyrir sig med betri undirbuningi og samfellu i pjonustu.
Sambeerilegar nidurstddur er ad finna i fyrirbeerafredilegri
rannsokn Bryant og félaga (2011) a fjértan ungmennum med
sigdkornabl6dleysi en hun syndi ad ungmenni eru { flestum til-
fellum satt vid heilbrigdispjonustu fullordinna eftir ad hafa
kynnst starfsfolki og vanist pvi ad adsteedur og vidhorf eru fra-
brugdin pvi sem tidkast i barnapjonustu.

borf a tirbotum

Oll ungmennin h6fdu skodun 4 pvi hvad pyrfti ad beeta 1 heil-
brigdispjonustunni til ad audvelda flutning i fullordinspjéonustu.
Hugmyndir peirra ad Grbdtum samraemast leidbeiningum
breska hjukrunarfélagsins (Royal College of Nursing, 2013) um
undirstodur gédra starfshatta vid yfirferslu. Nokkur ung-
mennin t6ludu um ad porf veeri a sérdeildum og jafnvel sér-
spitala fyrir ungmenni. Watson (2005) talar um i umfjollun
sinni ad erfitt sé ad hafa sérstakar ungmennadeildir nema a
mjog storum spitdlum. Hann telur raunheefara ad leggja aherslu
4 ad skapa andrumsloft, umhverfi og adstaedur 4 fullordins-
deildum sem henti ungmennum. I leidbeiningum Alpj6daheil-
brigdismalastofnunarinnar (World Health Organization, 2009)
um skipulagningu heilbrigdispjonustu fyrir ungmenni er talid
best ad nota pjonustu sem nu pegar er til stadar og gera hana
ungmennavanni.

Styrkur og takmarkanir

Til ad sannreyna nidurstodur og auka réttmaeti rannsoknar-
innar var unnid eftir prepum Vancouver-skélans. bad eykur
réttmeeti rannséknar ad rannsakendur eru reyndir hjakrun-
arfreedingar 4 svidi rannséknarefnisins, auk pess sem tveir
peirra eru einnig reyndir rannsakendur. Rannséknargégn voru
greind um leid og peim var safnad til ad ljost veeri hvada pekk-
ing hefdi satnast og hvada peaetti pyrfti ad skoda nénar. Logd var
ahersla 4 a0 patttakendur veeru gédir fulltriar fyrir pydiod. Til
ad auka truverdugleika og geeta pess ad rannsoknargdgnin
veeru rétt skilin voru nidurstédurnar bornar undir patttak-
endur.

Takmarkanir rannsdknarinnar eru ad nidurstédur byggjast
& reynslu og frésogn ellefu ungmenna. Urtakid kann ad hafa
verid of einsleitt en patttakendur sekja allir pjonustu & LSH og
eru nanast allir busettir 4 hfudborgarsveedinu. Notad var til-
gangsurtak 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 tilbunir
a0 tja sig um vidfangsefnid og hefdu dypkad pekkinguna sem
fékkst 1 rannsékninni enn frekar. Takmarkanir rannséknar-
innar liggja einnig i pvi ad vidfangsefnid hefur litid verid rann-
sakad 4 Islandi og pvi er ekki haegt ad bera nidurstédurnar
saman vid sambeerilegar rannsoknir hérlendis. Ekki er haegt ad
alhaefa at fra nidurstédunum enda er pad ekki tilgangur rann-
soknarinnar heldur ad efla pekkingu og dypka skilning a
vidfangsefninu.

Lokaord

Akvednar visbendingar komu fram sem gefa tilefni til pess ad
alykta a0 med pvi ad standa ad akvednum trbétum og byggja
upp markvissa yfirfeersludeetlun sé heegt ad beeta gaedi pjonustu
og um leid lidan ungmenna. Vidhorf heilbrigdisstarfsfolks til
pessa skjolstaedingahdps purfa ad breytast. Brynt er ad skoda
vidfangsefnid nanar og 1t fra fleiri sjonarhornum til ad draga
ur hindrunum, tryggja samhefd vinnubrogd og finna ut hvada
leidir eru veenlegastar til urbota. Rannsakendur vona ad i
framtidinni verdi skilvirkt yfirfeersluferli fyrir ungmenni med
langvinnan heilsuvanda talid naudsynlegt og sjalfsagt innan
heilbrigdisstofnana 4 Islandi.

Pakkir

batttakendur i rannsékninni voru ellefu ungmenni sem voru
tilbin ad deila med okkur reynslu sinni og gera pannig rann-
soknina ad veruleika. Hofundar pakka peim fyrir framlag
peirra og patttoku. ba ber ad pakka visindasjodi Félags islenskra
hjukrunarfreedinga og visindasjodi Landspitala fyrir styrki til
verkefnisins.
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English Summary

Svansdottir, K.L., Sigurdardottir, A.K., Konradsdottir, E.
The Icelandic Journal of Nursing (2017), 93 (2) 86-94

The transition experience of young adults with chronic illnesses
at The National University Hospital of Iceland

Aim: Professional procedures are important in the transition of
young adults with chronic illnesses from paediatric to adult health
services. The procedures increases the prospects of the young
adults making sufficient use of adult health services. Inadequate
use of services can negatively impact people’s health, quality of life
and future prospects. This transition generally does not follow pro-
fessional procedures, and it is important to prepare the young
adults for it. The aim was to study the experience of young adults
with chronic illnesses during the transition from paediatric to adult
health services at Landspitali, The National University Hospital of
Iceland.

Method: A qualitative method, based on the Vancouver School of
doing phenomenology was used. Purposeful sampling was used to
choose participants. Participants were eleven young adults with
chronic illnesses, aged 20-26 years. Nine participant were inter-
viewed once and two participant were interviewed twice.

Results: The young adults experienced themselves as teenagers at
the age of 18 years and the lack of preparedness made them feel

unready for the transition from paediatric to adult health services.
With more experience they felt that they had matured and adjusted
to new circumstances. We concluded from the interviews that pro-
fessional procedures were generally not practiced when moving
young adults from paediatric to adult health services at Landspitali.
The young adults experienced the transition as an event that had
neither been prepared for nor had a follow up. All participants
made suggestions about what could be done to improve the tran-
sition process.

Conclusion: Young people with chronic illnesses experience the
transition from paediatric to adult health services as difficult if they
are not well-prepared. The results suggest that health care profes-
sionals at Landspitali need to rethink and coordinate their standard
operating procedures, and that nurses are in a key position when
it comes to promoting improvements in the field.
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