Ferdalag med langvinnan sjukdom
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Medferdaradilar Barnaspitala Hringsins fylgja bornum med langvinna sjukdéma og fjolskyldum
beirra. Flest bornin tilheyra teymi sem fylgir peim eftir fram a fullordinsar. bad er jafnan stoért
skref pegar unglingur flyst fra sinu teymi @ Barnaspitalanum yfir a fullordins svid og adrir
medferdaradilar taka vid. bvi fylgir mikil breyting fyrir barn med langvinnan sjukdém ad verda
fullordin(n) og adkoma forradamanna verdur 6nnur en hin var. Rannsoknir a svidi flutningsferla
milli svida eru verulega takmarkadar og hérlendis hafa faar rannsoknir verid gerdar a
freedasvidinu. Tilgangur pessarar rannséknar er ad afla upplysinga vardandi flutningsferli barna
med langvinna sjukddma fra barnasvidi yfir a fullordinssvid medferdarteyma. Markmidid er ad
komast ad pvi a hvada svidum vid stondum okkur vel, hvar er porf a urbétum vardandi flutninginn
og a hvada hatt er vaenlegt ad baesta pjonustuna. Med pessu moti vonumst vid til ad geta beett
verkferla og gert yfirflutningsferla markvissari, oruggari og notendaveenni. Blandad
rannsoknarsnid er vidhaft i pessari lysandi rannsékn par sem baedi er safnad eigindlegum
gognum og sidar megindlegum. i fyrsta hluta rannséknarverkefnis var gerd forkdnnun medal
medferdaradila Barnaspitala Hrigsins par sem lagdar voru til grundvallar spurningar vardandi
flutningsferli barna med langvinnan sjukdém til teyma fullordins svida. [ 68rum hluta
rannsoknarverkefnisins voru tekin vidtol vid einstaklinga & aldrinum 15-25 ara og foreldra peirra
bar sem upplifun peirra 4 flutningi & fullordins svid var konnud. [ pridja hluta
rannséknarverkefnisins er fyrirhugad ad vinna spurningalista Ut fra fyrri nidurstodum sem midar
a0 pvi ad lysa kostum og gollum yfirflutningsferla og leita leida til Urbdta. Spurningarlistar verda
sendir ungmennum og foreldrum ungmenna med langvinna sjukdéma sem hafa verid eda eru
undir eftirliti teyma & Barnaspitala Hringsins.



