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Resume

Da narhed til og kendskab til andre fagomraders ekspertice fremmer samarbejde og
forstaelse for forskellighed, ma det forventes, at hvis alle bgrnefagomraderne samles
geografisk, opstar der en synergi, som giver mulighed for behandling efter bedste
internationale standarder med de bedst taenkelige muligheder for forskning og for
udvikling af fagene.

Bgrn og unge skal indlaegges, undersgges og behandles pa en afdeling, hvor de
ansatte har viden om bgrn/unges behov og udvikling. Afdelingerne skal vaere indrettet
til bgrn og unge, og der skal veere plads til af foreeldrene kan vaere medindlagt.
Rigshospitalet vil hermed yderligere styrke sin position som fgrende inden for diag-
nostik, behandling og pleje af bgrn.

e Alle faciliteter til bgrn og unge skal samles inden for et geografisk samlet
omrade - i én flgj.

e Alle bgrn og unge skal vaere indlagt pa bgrneafdelinger, hvor de fysiske ram-
mer er tilpasset syge bgrn/ unges behov, hvad savel indretning, mgblering
og udstyr angar, herunder sikre at foraldrene kan vare tilstede sammen med
de syge bgrn under indlaeggelsen. Alle sengestuer skal veaere en-sengsstuer,
kombineret med gode kgkken og opholdsfaciliteter.

e Alle bgrn skal veere indlagt pa en bgrneafdeling, hvor bgrnesygeplejersker
med kompetencer ("specialuddannede”) inden for de respektive fagomrader
— medicinske og kirurgiske varetager plejen af bgrnene (undtagelsesvis kan
bgrn med ganske specielle problemer indlaegges pa afdelinger for voksne,
hvor de hyppigt kan tilses af relevante speciallzeger).

e Alle bgrn og unge skal undersgges og behandles i ambulatorier hvor de fysis-
ke rammer er tilpasset syge bgrn og unges behov, hvad savel personale,
indretning, mgblering og udstyr angar.

e De padiatriske og kirurgiske afsnit kan med fordel placeres saledes at fag-
omraders samarbejde optimeres.

e Bgrneafdelingerne med de kirurgiske bgrn skal placeres taet pa operations-
gang og intensivafsnit.

e Neonatalklinikken skal placeres umiddelbart i neerhed af Obstetrisk klinik og
Bgrneintensiv.

e Forsknings- og uddannelsesfaciliteter skal placeres kliniknaert.

e Der skal veere adgang til leg, fritidsbeskaeftigelse og undervisning pa bgrne-
nes pramisser.
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Indledning

Denne rapport indeholder forslag til og visioner for
indretning og organisering af behandling og pleje
af syge bgrn, unge og deres familier pa fremti-
dens Rigshospital. Gruppen har fulgt de igangvee-
rende anbefalinger, hvor paediatrien inddrager det
ungdomsmedicinske omrade med aldersgraensen
15-18 ar. Malgruppen er saledes bgrn og unge i
alderen 0-18 ar.

Region H’s Hospitalsplan 2007 abner enestaende
muligheder for at indrette og organisere Rigshospi-
talet ogsa pa bgrnenes og de unges betingelser, og
udvikle en saerlig kultur, der er ngdvendig for at
udvikle familiecentreret hospitalskultur og hermed
sikre diagnostik, behandling og pleje pa bade
nationalt og internationalt niveau.

| design af fremtidens hospitaler pa verdensplan
har faciliteter til behandling af bgrn og unge faet
helt sarligt fokus. Rigshospitalet er bygget pa

et tidspunkt, hvor bgrn ikke havde deres fami-
lier medindlagt, hvorfor der pa afdelingerne ikke
er plads til medindlagte foraeldre. Bgrn og unge
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behandles i dag pa flere forskellige afdelinger i
alle centre pa RH.

Det vides at de fysiske rammer har betydning for
bgrnenes sikkerhed, trivsel og helbredelse, hvorfor
der stilles helt szrlige krav til indretning af en
bgrneafdeling. Afdelingen skal veere indrette til
bgrn saledes, at der er plads til, at familien kan
vaere medindlagt, at de kan lave deres egen mad,
at der er ro, og gode muligheder for adspredelse.

Med Hospitalsplanen andrer det pzdiatriske
fagomrade pa RH profil, idet RH skal vaere omra-
dehospital for bgrn i OmréddeByen. | OmradeByen
er der ca. 400.000 indbyggere heraf ca. 95.000
bgrn under 18 ar heraf 75.000 under 15 ar. |
dag varetager RH lokalfunktion for ca. 100.000
indbyggere.

Rapporten er delt op i 3 afsnit:
1. Bgrn og unge pa RH i dag
2. Trenden og forhold af betydning
for behandling og pleje af bgrn og unge
3. Anbefalinger
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1. Bgrn og unge pa RH i dag

Der er 5 overordnede patientgrupper:

Neonatologi — Nyfgdtes sygdomme (Hovedfunktion
og Hgjtspecialiseret funktion)

Gruppen af nyfgdte, omfatter nyfgdte med kom-
plikationer til for tidlig fgdsel og lav fgdselsveegt,
samt nyfgdte med medfgdte sygdomme og misdan-
nelser.

Almindelige akutte sygdomme hos bgrn
(Hovedfunktion)

Tidligere i det vaesentlige raske bgrn, der indlaeg-
ges med akut sygdom, hos de allerfleste i form
af akutte luftvejsinfektioner eller infektigse diarré-
sygdomme, urinvejsinfektioner og lign.

Kroniske sygdomme (Hovedfunktion)

En stor gruppe bgrn med kroniske sygdomme, som
f.eks. astma, allergi, epilepsi, cerebral parese, visse
mavetarmsygdomme, hormonsygdomme og bgrn
med urinvejslidelser

Sjaldne og komplicerede sygdomme
(Hgjtspecialiseret funktion)

En gruppe af sjeldne sygdomme der stiller krav til
diagnostik og behandling pa centraliseret ekspert-
niveau

Behandlingen af sjaldne og komplicerede sygdom-
me forudsaetter ofte bredt tvaerfagligt samarbejde
samt et taet samarbejde med voksenmedicinske -
og voksenkirurgiske grenspecialer og udnyttelse af
hgjteknologisk udstyr pa universitetshospitals
niveau.

Kirurgiske sygdomme

(Hovedfunktion og Hgjtspecialiseret funktion)
Bgrn med kirurgiske sygdomme inden for bgrne-
kirurgi (abdominalkirurgi/urologi) thoraxkirurgi,

neurokirurgi, ortopaedkirurgi, oftalmologi, otologi,
plastikkirurgi og brandsar.

Demografiske data

Der fgdes aktuelt ca. 65.000 bgrn arligt (DK).
Fadselstallet forventes ikke at @&ndre sig markant
indenfor de naeste 10 &r. Den samlede bgrnepopu-
lation i OmradeByen dvs. ca. 95.000 bgrn under
18 ar heraf 75.000 under 15 ar og i @stdanmark,
som RH varetager den hgjtspecialiserede behand-
ling for, vil derfor stort set veere stabil

Forskelle i organiseringen

Der er aktuelt forskel mellem de padiatriske og
kirurgiske fagomraders placering pa RH.

De pediatriske fagomrader er for stgrstedelen i dag
samlet i Juliane Marie Centret med undtagelse af
transplantationsomradet, hvor lever- og nyretrans-
plantationer foregar i Abdominalcentret, medens
alle knoglemarvstransplantationer og den opfgl-
gende kontrol af hjertetransplantationer foregar i
padiatrisk regi i Juliane Marie Centret. For stort
set alle hgjtspecialiserede funktioner inden for det
paediatriske fagomrade er der et samarbejde med
de tilsvarende voksenspecialer.

Alle bgrn > 1 ar som har behov for intensiv terapi
er indlagt pa voksenintensiv — i Abdominalcentret,
Hjertecentret og i Neurocentret.

Indenfor det kirurgiske omrade er der en mere
decentral organisering idet ortopaedkirurgiske, oto-
logiske, oftalmologiske, plastikkirurgiske og kaebe-
kirurgiske bgrn er placeret i HovedOrtoCentret, de
hjertekirurgiske bade i Hjertecentret og Juliane
Marie Centret, de neurokirurgiske i Neurocentret og
Juliane Marie Centret og de bgrnekirurgiske fagom-
rade i Juliane Marie Centret.
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P/EDIATRISKE FAGOMRADER

Neonatologi Almen peeditri Socialpeaediatri

Veekst, Reproduktion og

Endokrinologi Gastroenterologi Hepatologi
Heaematologi og Onkologi Infektionssygdomme  Intensiv
Immunologi og knogle- N - )
marvstransplantation Kardiologi Klinisk genetik
Metaboliske sygdomme Nefrologi Neuropaediatri
Sjeeldne handicap Reumatologi

KIRURGISKE FAGOMRADER

Bgrnekirurgi

(abdominalkirurgi, urologi) INISURLRIE

Thoraxkirurgi

Ortopaedkirurgi Oftalmologi Otologi

Plastikkirurgi og brandsar

Det geelder for alle kirurgiske specialer, at de til-
stande som behandles kirurgisk i en del tilfaelde er
specifikke for bgrn, ligesom de kirurgiske teknikker
kan veere anderledes end hos voksne. Der er i en
raekke specialer specielt uddannede kirurger, som
behandler bgrn, dog med samme kirurgiske basis-
uddannelse inden for specialet.

Pa den anden side er diagnostik, indikationsover-
vejelse og kirurgiske behandlingsteknikker i langt
de fleste tilfaelde inden for specialets rammer og
harmonere med tilsvarende ved behandling af
voksne. Dette haenger sammen med, at den biologi
og fysiologi som specialet "opererer med”, i vid
udstraekning er den samme hos bgrn og voksne
(knogler, kredslgb, urologi osv.).

Kirurger, der behandler bgrn har et fagligt feelles-
skab med kirurger, der behandler voksne indenfor
samme speciale, og det kirurgiske indgreb fore-
tages mest hensigtsmaessigt pa specialets faste
operationsgang med direkte adgang til specialets

operationstekniske udstyr og operationspersonale
uddannet indenfor speciale.

TV/ERGAENDE KLINISKE SAMARBEJDSPARTNERE

Paediatrisk

Angestesi Smerteenhed

Medicinske Voksen

Gyneekologisk Klinik Specialer

Paediatrisk Ernaeringsenhed

Intensiv funktion

Bgrn, der indleegges péa intensivafdeling, kan ind-

deles i:

e Bgrn (herunder nyfgdte), der har gennemgaet
store abdominale, neurokirurgiske
eller hjerte-thorax-kirurgiske indgreb.

e Spadbgrn, der efter neonatalperioden har
gvre og nedre |uftvejsproblemer, eksempelvis
subglottisk stenose, respiratorisk syncytial
viruspneumoni eller bronkopulmonal dys-
plasi.

e Kronisk syge bgrn, som er akut truede, f.eks.
i tilslutning til en banal infektion
Akut sygdom eller traume hos stgrre bgrn.

e Nyfgdte og praemature bgrn med respiratori-
ske problemer.

Disse patientgrupper er aktuelt placeret i

4 centre: JMC, Hjertecenteret, Abdominalcenteret

og Neurocenteret.

TVARGAENDE FUNKTIONER

Smerteenhed med
tilknyttede leeger og
sygeplejersker

Ernaeringsenhed med
tilknyttede leeger og dieetister

Fysioterapi og ergoterapi med
tilknyttede treeningslokaler og
mulighed for bassintreening

Psykologer

Paedagoger Socialradgivere

Skoleleerere og

e tolkeservice
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2. Trenden og forhold af betydning for
behandling af og pleje af bgrn og unge

Den internationale trend, savel som den nordi-
ske (Astrid Lindgreens Bgrnehospital Stockholm,
Barn og Ungdomssjukhuset Lund) og nationale
trend (HC Andersens Bgrnehospital Odense) er at
behandling af bgrn centraliseres i stgrre enheder
(SST specialeudmelding vedr. paediatri, anaestesi
og intensiv behandling).

En familiecentreret hospitalskultur

Barn og unge skal indlaegges, undersgges og
behandles pa en afdeling, hvor de ansatte har
viden om bgrn og unges behov og udvikling. Afde-
lingerne skal veere indrettet til bgrn og unge, og
der skal veere plads til, at mindst en af foraeldrene
kan veere medindlagt.

Samling af bgrn og unge i et bgrne/ungevenligt
sygehusmiljg og samling af behandlingsekspertise
samt ggre det muligt at tilbyde den ngdvendige
faglige uddannelse af det personale, der skal vare-
tage savel almindelige som alvorlige og sjeldne
sygdomme hos bgrn og unge.

Bgrns behov for tryghed opfyldes grundlaeggende
ved forzeldrenes omsorg, ikke mindst nar barnet er
sygt, har det skidt, er indlagt og er under behand-
ling. Det betyder, at personalets og hospitalets
opgave i hgj grad er at styrke foraldrenes ressour-
cer til at udggre en tryg base for barnet i sygdoms-
og behandlingsforlgbet. Respekt for familien og
inddragelse af deres ressourcer i behandling, pleje
og beslutninger, styrker bade det enkelte barn,
den unge og familiens handlekraft. Det betyder, at
personalets og hospitalets opgave i hgj grad er at
styrke foraeldrenes ressourcer til at udggre en tryg
base for barnet i sygdoms- og behandlingsforlg-
bet.

Nar alle bgrnefagomraderne samles opstar en
synergi, som giver mulighed for behandling efter
bedste internationale standarder i bgrnevenlige
omgivelser med de bedst teenkelige muligheder for
forskning og for udvikling af fagene.

Den hgjere grad af centralisering giver ligeledes
mulighed for effektivisering og smidigggrelse af
patientforlgb, forenkling af visitation, hgjere grad
af patientsikkerhed og optimal udnyttelse af ny og
dyr teknologi.

Samling og optimering af ressourcerne giver
mulighed for etablering af eksempelvis en szrlig
medicinsk og kirurgisk bgrnemodtagelse og en
bgrneintensiv afdeling.
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Patientsikkerhed

Inden for bgrneomradet er der et seerligt sikker-
hedsaspekt inden for eksempelvis medicingivning,
anastesi, billeddiagnostik og indretning af sen-
geafsnit. Nar alle ekspertomrader er samlet inden
for det samme omrade, vil det gge mulighederne
for erfaringsudveksling mellem tilgraensende syg-
domsgrupper. Inden for ekspertomradet anaestesi
af bgrn vil man ogsa kunne forvente en stgrre
patientsikkerhed, idet alle bgrn vil blive bedgvet af
anaestesiologisk personale med serlig ekspertise
inden for bedgvelse af bgrn.

Indretning af sengeafsnit skal opfylde seerlige sik-
kerhedsmaessige krav til dgre, vinduer, spisefaci-
liteter, apparatur og birum til utensilier og affald,
da bgrn, nar det galder disse omrader, er sarligt
udsatte.

Forskning

De fysiske rammer skal facilitere forskning i savel
undersggelsesmetoder som pleje og behandling.
Det kan ske ved at sikre at forskning kan udfgres
i lokaliteter, der er teet forbundet med ambulato-
rier og sengeafsnit. Dette vil skabe mulighed for
at forskning kan udfgres sidelgbende med klinisk
arbejde, hvor dette er relevant og det vil endvi-
dere fremme at alt personale vil opfatte forskning
som en funktion, der er integreret i dagligt klinisk
arbejde og derfor faelles anliggende.

Lokaliteterne skal give mulighed for etablering

af forskningsmiljger, hvor yngre forskere har let
adgang til seniorforskere. En samling af paedia-
triske patienter kan medvirke til et ideelt forsk-
ningsmiljg pa grund af centralisering af patienter
og samling af forskningsmaessig ekspertise. Der vil
veere mulighed for at veere i front bade nationalt
og internationalt med nye behandlingsprincipper.

Uddannelse

Det kraever helt sarlige kompetencer at arbejde
med syge bgrn, unge og deres familier. Personalet
skal udover viden om bgrn, unge og deres reak-
tioner, vaere eksperter pa flere hgjt specialiserede
felter i forhold til diagnosticering, observationer,
behandling og genoptraening. Uddannelse pa alle
niveauer teet pa klinikken er bydende ngdvendigt,
da der dels skal tages hgjde for at nyt personale
hurtigt kan opleeres i komplekse fagomrader, dels
skal indga i tvaerfaglige treeningssituationer, for at
kunne imgdekomme akutte og livstruende situatio-
ner, ogsa i forhold til sjaeldne problemstillinger.
Samling af alle bgrn og unge pa Rigshospita-

let, med de dertil ngdvendige intensivfunktioner,
vil danne basis for kliniknzert at drage nytte af
moderne teknologi som simultantreening pa seerligt
indrettede stuer og elearning samt et bedre og
mere effektivt uddannelsesmiljg for bade det pree-
og postgraduate tveaerfaglige personale med anven-
delse af den ny teknologi.
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3. Anbefalinger

Alle faciliteter til bgrn og unge skal samles
inden for et geografisk samlet omrade - i
én flgj.

Alle bgrn og unge skal veere indlagt pa
bgrneafdelinger, hvor de fysiske rammer
er tilpasset syge bgrn/unges behov, hvad
savel indretning, mgblering og udstyr an-
gar, herunder sikre at foraeldrene kan
veere tilstede sammen med de syge bgrn
under indlaeggelsen. Alle sengestuer skal
vaere en-sengsstuer, kombineret med
gode kgkken og opholdsfaciliteter.

Alle bgrn skal veere indlagt pa en
bgrneafdeling, hvor bgrnesygeplejersker
med kompetencer ("specialudddannede”)
inden for de respektive fagomrader,
medicinske og kirurgiske, varetager plejen
af bgrnene (undtagelsesvis kan bgrn

med ganske specielle problemer indlaeg-
ges pa afdelinger for voksne, hvor de hyp-
pigt kan tilses af relevante speciallzeger).
Alle bgrn og unge skal undersgges og
behandles i ambulatorier hvor de

fysiske rammer er tilpasset syge bgrn

og unges behov, hvad savel personale,
indretning, mgblering og udstyr angar.

De padiatriske og kirurgiske afsnit kan
med fordel placeres saledes at fagomra-
ders samarbejde optimeres.
Bgrneafdelingerne med de kirurgiske bgrn
skal placeres taet pa operationsgang og
intensivafsnit.

Neonatalklinikken skal placeres umiddel-
bart i neerhed af Obstetrisk klinik og Bar-
neintensiv.
Forsknings-/uddannelsesfaciliteter skal
placeres kliniknzaert.

e Der skal veere adgang til leg, fritidsbeskeefti-
gelse og undervisning pa bgrnenes pramisser.

Paediatri

For alle de medicinsk padiatriske fagomrader
geelder, at det fortsat gnskes bade ud fra faglige,
uddannelsesmaessige og forskningsmaessige forhold
forbliver samlet og at ogsa de medicinske bgrn som
aktuelt er placeret i voksenafdelingerne i fremtiden
placeres i bgrneafdelinger og behandlingen vareta-
ges i samarbejde med voksenspecialerne.
Patientforlgbene vil kunne optimeres ved en hen-
sigtsmaessig indretning savel fysisk som personale-
maessig fx ved at der er en sammenhang mellem
stationaert afsnit, deldggnsafsnit, ambulatorium og
bgrnemodtagelse. Med funktionen som omrade-
hospital for 400.000 indbyggere med ca. 95.000
bgrn og unge bliver der behov for en socialpadia-
trisk funktion i almen padiatrien.

Padiatrisk patientforlgh
Ambulatorie

Semi
intensiv

Bgrne- Obs-afsnit
modtagelse 24 timer

Sengeafsnit Intensiv

Kirurgi

De kirurgiske specialer skal der have taet kontakt
mellem sengeafsnit og operationsgang/ intensiv-
afsnit og modtagelse, ambulatorier og sengeafsnit
for kirurgisk bgrneforlgb skal placeres samlet.
Specialets bgrnekirurger "bor” sammen med spe-
cialets gvrige kirurger (klinikken), men er mobile
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Kirurgisk patientforlgh

Ambulatorie Intensiv

Sengeafsnit

Operationsgang

og tilser patienter ambulant og under indlaeggelse
i "bgrneomradet”.

Det betyder, at det kirurgiske barns forlgb er et
"bgrneforlgb” indtil operationsstuens forrum. Nar
barnet er bedgvet er forlgbet et kirurgisk specia-
leforlgb. Nar barnet er opereret og kgrer ud af
stuen, genoptages "bgrneforlgbet”.

Operationsstuer

Barnet skal opereres pa specialets operationsgang,
som bgr vaere placeret i rimelig transportafstand
fra "bgrneomradet”.

Intensiv

Det vil veere hensigtsmaessigt at indrette et selv-
staendigt afsnit for bgrneintensivterapi. Vurderet
ud fra tallene (rapport under Intensivgruppen)

vil behovet for sengepladser veere omkring 7-9,
idet der er taget hensyn til at den gennemsnitlige
belaegningsprocent pa afdelingen ikke bgr overstige
80%. Den bgr veere beliggende i neer tilslutning til
neonatalafsnittet, thoraxintensiv, operationsgangen
og de gvrige bgrneafdelinger. Stuegang og behand-
ling af indlagte bgrn foregar primeert i et samar-
bejde mellem bgrneanastesiologer og bgrnelaeger
samt laeger fra gvrige relevante specialer.

| vagtperioden bgr afdelingen have en specialleege
i tilstedevaerelsevagt.

Billeddiagnostik

Det ville vaere hensigtsmaessigt om der i Diagno-
stisk Center blev etableret en paediatrisk enhed.
Denne enhed mé& af hensyn til dyrt udstyr vaere
beliggende sammen med den @vrige del af den
billeddiagnostiske afdeling, men en nyindretning
af enheden omfattende savel rum til konventio-
nelle undersggelser, gennemlysningsundersggelser,
ultralyd samt CT og MR og tilhgrende faciliteter,
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venterum, forberedelsesrum, reception med mere
indrettet til bgrn ville vaere gnskelig. En sektion for
klinisk fysiologisk og nuklear medicinske bgrneun-
dersggelser, dedikeret alene til bgrn med et szerligt
SPECT-kamera, der kan give en meget hgj diagno-
stisk kvalitet sammen med en lav straledosis ville
ligeledes vaere gnskelig (Se rapport "bgrnesektion
Klinisk Fysiologi” Liselotte Hgjgaard).

Visitation

Forenklet visitation af bgrn. Processen vil blive
effektiviseret pa grund af muligheden for opti-
mering af sengeudnyttelse og kapacitet pa andre
omréader.

Tilbud til sma bgrn, skolebgrn og teenagere
under indleggelse

For isaer bgrn er en hospitalsindleggelse ofte
behaftet med negative forventninger og/eller erfa-
ringer. Disse erfaringer giver anledning til fglelser,
der kan fglge barnet ind i voksenlivet.
Undersggelse og behandling kan ofte fgles kraen-
kende og veere forbundet med ubehag, angst og
smerte. Det er vigtigt, at arbejde for, at bgrn ogsa
kan forbinde et hospitalsophold med noget positivt
og rart, og det at vaere et barn med en sygdom og
ikke en sygdom med barn. Der skal derfor veaere
adgang til leg, fritidsbeskaeftigelse og undervisning
pa bgrnenes pramisser, og alt skal afpasses efter
det enkelte barns alder og forméaen.

Der skal vaere fglgende tilbud til bade sma bgrn,
skolebgrn og teenagere:

e |egerum

e Sanserum

e Eventyrrum

e Computerrum

e Rum indrettet med et legehospital

e Bibliotek

e Skole

e Rum for teenagere med tilhgrende personale
e Have, terasser og legeplads

e Fitnessfaciliteter for alle aldersgrupper.
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Brandsarsbgrn
Leverbgrn
Nyrebgrn

JMC bgrn
Hjertebgrn
HOC bgrn
Intensiv Neuro
Intensiv Hjerte
Intensiv ABD
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