Specialevejledning for padiatri

Specialevejledningen indeholder en kort beskrivelse af hovedopgaverne i specialet
samt den faglige og organisatoriske tilrettelaeggelse af specialet. Dernast folger
Sundhedsstyrelsens anbefalinger til hovedfunktionsniveauet. De godkendte regi-
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Specialebeskrivelse

Pceediatri omfatter forebyggelse, diagnostik, behandling og palliation af patienter
med medfedte misdannelser, sygdomme og funktionsforstyrrelser i barnealderen,
dvs. fra fadsel til overstaet pubertet. Endvidere radgivning vedrerende berns psyki-
ske og fysiske udvikling.

Specialet varetager desuden forskning, udvikling og uddannelse inden for specia-
lets omrader.

Hovedopgaver
I paediatri er der folgende hovedopgaver:

Nyfadte med komplikationer eller nyfedte med medfedte sygdomme og mis-
dannelser

Akut sygdom hos hidtil raske bern fx infektionssygdomme

Kroniske sygdomme fx astma, diabetes og spastisk lammelse
Psykosomatiske tilstande og socialpadiatriske tilstande

Sjeeldne og komplicerede sygdomme

Voksne med sjaeldne sygdomme, som debuterer i barnealderen, fx hemofili,
cystisk fibrose og sjaeldne endokrinologiske sygdomme.

Opgaverne omfatter akut og elektiv diagnostik og behandling.
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Forhold af betydning for specialeplanlcegning

Specialet padiatri er i modseatning til de fleste andre specialer aldersdefineret og
ikke organdefineret. Der er derfor pa alle niveauer et taet samarbejde mellem paedi-
atri og de andre laegelige specialer og sundhedsprofessioner, herunder kommunale
instanser bl.a. skoler, daginstitutioner og social- og sundhedsvasenet.

I paediatri udger akutte indleeggelser omkring 85 %. Der er desuden en betydelig
ambulant aktivitet for bern med kroniske sygdomme, som fx astma, allergi, epilep-
si, cerebral parese, visse mave-tarmsygdomme, hormonsygdomme og bern med
urinvejslidelser.

Der forventes en mere glidende overgang mellem padiatri og voksenspecialerne i
fremtiden. Inden for adolescensomradet arbejdes med udvikling af "transition” -
overgang fra barn til voksen, der er en behandlingsmeessig sver periode. Der er be-
hov for veltilrettelagte overgange (transitionsforleb) mellem pediatri og de rele-
vante voksenspecialer for bern med kroniske sygdomme under hensyntagen til den
enkeltes patients modenhed og udvikling, hvorfor der inden for flere omrader i pee-
diatrien er etableret faelleskonsultationer med det tilsvarende voksenspeciale.

Padiatri har ansvar for tilretteleeggelse og koordination af teamindsatsen ved en
rekke sjeldne og komplicerede handicap, hvor der er behov for veltilrettelagte pa-
tientforleb involverende flere specialer og specialfunktioner

Der findes inden for padiatrien en gruppe af voksne patienter med medfedte syg-
domme (fx cystisk fibrose, h&mofili og en reekke sjeldne handicap) samt senfolger
efter cancerbehandling hos bern. Disse patienter er hidtil blevet behandlet i paediat-
risk regi, idet behandlingsekspertisen aktuelt ligger i specialet. Udviklingen gar
mod at lade disse patienter overga til behandling i de relevante voksenspecialer 1
samarbejde med padiatri.

Inden for omrédet vaekst og reproduktion behandles voksne med kromosomafvigel-
ser samt sjeldne endokrinologiske og andrologiske sygdomme, hvor behandlings-
ekspertisen ligger hos speciallager i padiatri.

Oto-rhino-laryngologi behandler mange bern og har derfor et stort samarbejde med
padiatri.

Inden for neonatologien er der en udvikling i behandlingen af bern med en gestati-
onsalder mellem 22 uger og 25 uger. Der forventes et gget samarbejde mellem ob-
stetrik og neonatologi samt omradet perinatalmedicin.

Udgéende funktioner med behandling i hjemmet vil vaere under fortsat udvikling
sével med hensyn til behandling af almindelige sygdomme hos bern som hos bern
med alvorlige kroniske sygdomme

Inden for flere omréder har sygeplejersker med de dertil herende kompetencer
overtaget standardiseret behandling og kontrol af veldefinerede funktioner, som
tidligere er varetaget af leeger. Dette er bl.a. tilfeeldet inden for omraderne neonato-
logi, onkologi, gastroenterologi, diabetes, neuropadiatri og bernekardiologi. Denne
udvikling forventes at fortsette.

Pediatrien er et bredt speciale, hvor den paediatriske specialleege har en central ko-
ordinerende rolle. I kraft af hastigt voksende muligheder for diagnostik og behand-
ling ses der et behov for, at den enkelte speciallaege udvikler specifikke kompeten-
cer og erfaring.
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Den faglige tilretteleeggelse og organisering af pcediatri
Specialevejledningen tager afsat i specialerapporten for padiatri, som er udarbej-
det af sundhedsfaglige repraesentanter fra regionerne og det videnskabelige selskab
og faglige selskab. I forbindelse hermed er der foretaget segning pé litteratur, som
beskriver organiseringen af padiatri og opgerelser af aktivitetstal fra Landspatient-
registret. Det har imidlertid generelt varet vanskeligt at anvende aktivitetsopgerel-
serne bl.a. pa grund af forskellig registreringspraksis.

Nedenstaende udger supplement til anbefalinger og krav til den faglige tilretteleg-
gelse og organisering af padiatri:
e Vejledning om etablering af regionale familieambulatorier, som vil ud-
komme i 2008
o Pakkeforleb for alle kraeftformer, som ogsé vil omfatte udredning og be-
handling af kreeftsygdomme i paediatri
o Sundhedsstyrelsens rapport ’Styrket Akutberedskab — planleegningsgrund-
lag for det regionale sundhedsvasen’ fra 2007, hvor der er anbefalinger til
modtagelse af bern pa de fzlles akutmodtagelser.
e Rapporten "Intensiv terapi — definitioner, dokumentationer og visitationer”
fra 2006
o Sundhedsstyrelsens redegerelse: ’Sjaldne handicap — den fremtidige tilret-
teleeggelse af indsatsen i sygehusvasenet”, 2001
e Sundhedsstyrelsens notat *Anbefalinger for anvendelse af insulinpumper’
fra 2007

Peadiatri samarbejder med anzstesiologi. Pa grund af kompleksiteten ved anaestesi
og intensiv terapi til barn skal de rette kompetencer og erfaring hos det sundheds-
faglige personale findes, hvorfor det forventes at anastesi og intensiv terapi til bern
pa sigt vil samles pa feerre enheder. Dette vil fa bade direkte og indirekte betydning
for paediatri, idet der derved ogsa vil ske en samling af kirurgi til barn.

Idet specialet padiatri er aldersbetinget og bern samtidig kun udger ca. 20 % af be-
folkningen, vil der indenfor de enkelte omrader i paediatrien vare et mindre antal
patienter end for de tilsvarende voksne specialer. De forleb der fylder meget i pae-
diatrien er de kortvarige indlaeggelser (typisk infektioner) samt ambulante behand-
ling ved kronisk sygdom. Herudover er der en reekke specialiserede funktioner,
som hver har et lille patientunderlag.

Udfordringerne er derfor at sikre kvalitet samtidig med narhed, hvilket fordrer et
udstrakt samarbejde. Det er derfor vigtigt, at der indenfor specialet er et tat samar-
bejde enhederne imellem — bade pd samme niveau, men ogsa niveauerne imellem -
samtidig med at der ber ske en samling af funktioner. En udvikling i retning af et
teettere formaliseret samarbejde inden for den enkelte region og mellem regionerne
vil kunne tilgodese dette formal.

Organiseringen bor sikre kvaliteten af behandlingen af sével specialfunktioner som
de mange akutte og ofte mindre komplicerede indleeggelser samt den ambulante
kontrol af de kroniske patienter. Det kan pa sigt opnés ved, at afdelinger med spe-
cialfunktioner (regionalt eller hgjtspecialiseret) samtidig har et formaliseret samar-
bejde med afdelinger uden specialiserede funktioner. Ovenstdende organisering vil
under hensyntagen til geografi og regionale forhold give mulighed for en bedre ud-
nyttelse af sparsomme personaleressourcer samt fremme muligheden for uddannel-
se og efteruddannelse, herunder sge mulighederne for specialisering inden for spe-
cialet. Herved opnas eget kvalitet og ensartet patient behandling, som samtidig ber
sikres gennem fzlles nationale kliniske retningslinjer.
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Sundhedsstyrelsen forventer, at overvejelserne vedr. forhold af betydning for peedi-
atriens organisering indtaenkes i regionernes langsigtede planlaegning med trinvise
lgsninger over en arrekke pa 5 — 10 ar - afhangig af regionens lokale forhold.

Som led i niveauplacering af specialfunktionerne (regions- eller hgjt specialiseret
funktioner) indgér en vurdering af kompleksiteten. For visse af funktionerne er
kompleksiteten forholdsvis lav, selvom patientvolumen er lille og derfor er nogle
funktioner placeret pa et lavere niveau end antallet umiddelbart ville tale for.

Generelt forudsettes der i forbindelse med anbefalinger og krav til behandling og
undersogelse af barn, at personalet har erfaring med bern, og at der findes sarligt
padiatrisk udstyr. Desuden forudsattes det generelt, at bern i forbindelse med ind-
leeggelse er indlagt pa afsnit/afdelinger indrettet til bern.

Praksisomrddet

Almen praksis ser sterstedelen af bern med behov for diagnostik, behandling eller
radgivning. Der er mange henvendelser om akut opstaede sygdomme, overvejende
infektionssygdomme hos bern. Almen praksis varetager desuden de af Sundheds-
styrelsen fastlagte helbredsundersggelser og vaccinationer. Der ber for de hyppig-
ste sygdomme foreligge retningslinjer for samarbejde og opgavevaretagelse mel-
lem almen praksis og sygehusvasenet.

Medio 2007 var der 46 praktiserende specialleger, hvoraf de 23 har fuldtidsprak-
sis. I pediatrisk speciallegepraksis udger bern med trivselsproblemer, astma, al-
lergi og andre l@ngerevarende sygdomme storstedelen af kontakter. Af de patien-
ter, som henvises til specialleegepraksis, feerdigbehandles 97 % 1 dette regi.

Det kommunale sundhedsvcesen

Et sammenhangende patientforleb med sarligt fokus pé forebyggelse, udskrivning
fra sygehus — herunder opfelgende behandling — og rehabilitering ber sikres i et
tvaersektorielt samarbejde mellem padiatri og det kommunale sundhedsvaesen. Re-
gionerne og kommunerne ber séledes aftale fordeling af opgaverne for bern med
behov for treening, hvor der er svaere funktionsnedsattelser og behov for specialise-
ret indsats. Der skal 1 den forbindelse ogsa vare fokus pa bern med medfedte syg-
domme, der fra start har behov for specialiseret rehabilitering samt sterre bern, der
pa baggrund af komplekse sygdomsforleb far behov for specialiseret rehabilitering

Kommunerne har ansvaret for sundhedspleje, bernetandpleje og berne- og ungelae-
geordninger. Der vil desuden vare et samarbejde mellem de kommunale sund-
hedsplejersker, almen praksis og peediatri.

Kommuner og regioner skal i medfer af Sundhedsloven indgé sundhedsaftaler med
henblik pé at sikre forpligtende koordinering og samarbejde pa tveers af sektorer.
Sundhedsaftalerne omfatter obligatoriske samarbejdsomrader og samarbejdet mel-
lem regioner og kommuner vil séledes vare nermere beskrevet i sundhedsaftaler-
ne. Der kan indgas aftaler inden for flere omrader end de obligatoriske.

Sygehusvasenet

Nedenfor beskrives anbefalinger til hovedfunktionsniveauet og krav til regions-
funktioner og hejt specialiserede funktioner. De sygdomsgrupper/diagnoser samt
diagnostiske og behandlingsmessige metoder, der er regionsfunktioner eller hojt
specialiserede funktioner i specialet, oplistes. Endvidere fremgér det, hvilke syge-
huse der er godkendt til varetagelse af funktionerne.

Af hensyn til l&sbarhed anvendes forkortelser for sygehusenes navne:
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AUH Skejby Arhus Universitetshospital, Skejby
AUH Aalborg Sygehus Arhus Universitetshospital, Aalborg Sygehus

RH Randers Regionshospitalet Randers
RH Viborg Regionshospitalet Viborg
RH Herning Regionshospitalet Herning

Anbefalinger til hovedfunktionsniveau
Hovedfunktioner i paediatri omfatter 4 af de seks ovennavnte overordnede hoved-

opgaver:

e Nyfoedte med komplikationer og sygdomme samt nyfedte med mindre misdan-
nelser

e Akut sygdom hos hidtil raske bern (fx infektionssygdomme)
Kroniske sygdomme, eksempelvis astma, diabetes og spastisk lammelse

e Psykosomatiske tilstande og socialpaediatriske tilstande

Hovedfunktion i padiatri indenfor de ovennavnte hovedopgaver omfatter folgende
omrader: Neonatologi, almen padiatri, allergi og lungesygdomme, diabetes, endo-
krinologi, gastroenterologi, benign haematologi, infektionssygdomme, nefrologi,
neuropadiatri, reumatologi og socialpadiatri - bortset fra svaere tilfzelde af syg-
dommene og de funktioner, der er naevnt nedenfor.

Intensiv terapi (Pediatric Intensive Care Unit (PICU)) til bern> 10 ar kan varetages
pa hovedfunktionsniveau i teet samarbejde med anastesiologi og i overensstemmel-
se med anbefalingerne i specialeudmeldingen i anastesiologi.

Komplicerede tilfeelde inden for disse omrader visiteres til regionsfunktions- /hgjt
specialiseret niveau.

Behandling med insulinpumper kan varetages pa hovedfunktionsniveau, men ber
samles fa steder i hver region. Der ber sikres samarbejde inden for hver region inkl.
faelles kliniske retningslinjer. Behandlingen varetages iht. de geeldende anbefalin-
ger fra Sundhedsstyrelsen.

Det ber vaere muligt pa hovedfunktionsniveau at fi assistance fra en speciallege i
padiatri umiddelbart. Herudover stilles der inden for paediatri store krav til kvalifi-
ceret vagtberedskab pa speciallaegeniveau i forbindelse med vurdering af akut syge
bern, hvorfor der ber vare adgang til specialleeger med ekspertise inden for flere af
omraderne i padiatri.

Herudover ber plejepersonalet have kompetence i pleje af bern.

Generelt forudsettes det, at de ovrige specialer, som padiatri samarbejder med, har
kompetence i diagnostik og/eller behandling af bern.

Ved varetagelse af hovedfunktioner i padiatri ber der veere samarbejde med fol-
gende specialer/funktioner:

e Anzstesiologi med intensivt afsnit niveau 2

Kirurgi

Oto-rhino-laryngologi

Neurologi med neurofysiologi

Oftalmologi

Borne- og ungdomspsykiatri

Diagnostisk radiologi med mulighed for MR-scanning

Klinisk fysiologi og nuklearmedicin

Der ber desuden vere samarbejde med:
e Fysioterapeut
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e Psykolog
o Padagog inkl. skolelarer
e Socialradgiver

Der ber vere adgang til felgende faciliteter:
e Lungefunktionsudstyr

e  Skopiudstyr

e Neonatal udstyr

Krav til specialfunktionsniveau

Specialfunktioner omfatter folgende to overordnede hovedopgaver: Sjeldne syg-
domme og komplicerede sygdomme samt voksne med sjeldne sygdomme, som
debuterer i barnealderen. Desuden varetages opgaverne pd hovedfunktionsniveauet.

Regionsfunktioner

De anbefalinger, som er anfert for hovedfunktionsniveauet, geelder som krav pa re-
gionsfunktionsniveauet. Derudover stilles der felgende krav til varetagelse af regi-
onsfunktioner:

Pzdiatriske hejt specialiserede funktioner er sygdomsforleb, som ofte er kroniske
og langvarige, men hver for sig sjeldne.

Dele af patientforlebet for en given patient vil efter konkret aftale med sygehus
med specialfunktionen kunne varetages pé anden afdeling. Stillingtagen til hvilke
behandlings-muligheder, der kan komme p4 tale for en given patient foretages pa
sygehuset med specialfunktionen

Komplicerede tilfeelde af sygdomme naevnt under hovedfunktionen skal visiteres til
regionsfunktions- eller hejt specialiseret niveau.

Der skal ved varetagelsen af paediatriske regionsfunktioner vare kompetencer i
padiatri indenfor de relevante fagomrader.

Ved varetagelse af regionsfunktioner i paediatri skal der — athengigt af den enkelte

funktion — veere samarbejde med folgende specialer/funktioner

e Ved varetagelse af paediatriske regionsfunktioner skal padiatri have samarbej-
de med de relevante intern medicinske specialer.

Herudover skal det i parentes anferte omrade i paediatri have samarbejde med fol-
gende specialer/funktioner:

e Ortopadi (Neonatologi)

Ortopedisk kirurgi (Reumatologi)

Urologi (Nefrologi)

Oftalmologi (Nefrologi)

Gynakologi og obstetrik (Socialpadiatri)

Barne- og ungdomspsykiatri (Socialpaediatri)

Neurologi med neurofysiologi (Neuropadiatri, neonatologi)

Der ber vere adgang til felgende faciliteter:

o Skopiudstyr til fx gastroskopi, koloskopi og tyndtarmsbiopsi (Gastroenterolo-
gi)

Manometri (Gastroenterologi)

Degn-pH maling (Gastroenterologi)

Leverbiopsi (Hepatologi)

Non-invasiv lungefunktionsudstyr (Pulmonologi)
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Folgende er regionsfunktioner:
Intensiv terapi (Pediatric Intensive Care Unit (PICU)) til bern efter neonatalperio-
den)

Intensiv terapi til barn (2-10 ar) i kortere tid (forventet intensiv behandlingstid
<72 timer):

Safremt patienten modtages pa sygehus uden denne funktion, skal patienten
gores transportabel efter aftale med sygehus med regionsfunktion inden trans-
port pdbegyndes. I gvrigt henvises til Sundhedsstyrelsens rapport om Intensiv
terapi (2006).

Rigshospitalet, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skejby,
AUH Aalborg Sygehus

Overvagning af og intensiv terapi til i evrigt stabile bern < 2 4r i kortere tid
(forventet intensiv behandlingstid < 24 timer) ved enkelte tilstande, fx EKG-
monitering under phenytoin —loading, og apnoe-monitorering for spontan ud-
settende respiration under sgvn:

Safremt patienten modtages pa sygehus uden denne funktion, skal patienten
gores transportabel efter aftale med sygehus med regionsfunktion inden trans-
port pabegyndes. I gvrigt henvises til Sundhedsstyrelsens rapport om Intensiv
terapi (2006).

Rigshospitalet, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skejby,
AUH Aalborg Sygehus

Ovenstéende opdeling er foretaget pd baggrund af alder, kompleksitet og behand-
lingstid. Det vurderes, at bern > 2 &r med forventet intensiv behandlingstid kan vee-
re komplicerede og de ber varetages feerre steder end i gvrigt stabile bern <2 ar
ved behandling < 24 timer ved ovenstiaende enkelt tilstande.

Det vurderes, at der skal behandles mindst 100 bern/afdeling /&r mhp. at sikre kva-
liteten.

Neonatalogi

Der skal kunne varetages respiratorbehandling i kortere tid — typisk under 1
dogn:

Rigshospitalet, Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetsho-
spital, Kolding Sygehus, AUH Skejby, AUH Aalborg Sygehus

Gastroenterologi

Crohns sygdom (165 pt.):
Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skej-
by, AUH Aalborg Sygehus

Colitis ulcerosa med sér (ikke kirurgi) (183 pt.):
Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skej-
by, AUH Aalborg Sygehus

Malabsorption (128 ptt.) herunder nedsat optagelse af naringsstoffer fra tar-
men og malabsorption efter operation:

Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skej-
by, AUH Aalborg Sygehus

Efterbehandling af medfedte misdannelser i mavetarm kanalen (338 pt.) (ej ki-

rurgi) — herunder medfedte misdannelser i gvre fordgjelsesorganer, galdeblare,
galdegange og lever samt medfedt mangel pa eller forsnavring af tyndtarm el-

ler tyktarm:
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Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skej-
by, AUH Aalborg Sygehus

Hepatologi

e Akut leverbetendelse:
Rigshospitalet, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skejby,
AUH Aalborg Sygehus

e Kronisk leverbeteendelse (35 pt.):
Rigshospitalet, Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetsho-
spital, AUH Skejby, AUH Aalborg Sygehus

Hematologi

e Non-maligne anemier (81 pt.) fx arvelig sideroblastisk ansemi, leengerevarende
uatklaret anemi og anami ved kronisk sygdom. Ans@mien skal hvis muligt be-
handles pa det funktionsniveau, hvorpa den kroniske sygdom behandles:
Rigshospitalet, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skejby,
AUH Aalborg Sygehus

Immunologi

e Immundefekt med overvejende antistofmangel (44 pt.):
Rigshospitalet, Hillerod Hospital, Neestved Sygehus, Odense Universitetshospi-
tal, AUH Skejby, AUH Aalborg Sygehus

Infektionssygdomme

e Tuberkulose. Der skal sikres nert samarbejde med den intern medicinske afde-
ling, der behandler foraldrene. Overordnet behandlingsansvar p4 nedennavnte
afdelinger, daglig behandlingsmonitorering kan uddelegeres:
Rigshospitalet, Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetsho-
spital, AUH Skejby, AUH Aalborg Sygehus

e Tropemedicinske infektionssygdomme — i teet samarbejde med intern medicin:
infektionsmedicin:
Hvidovre Hospital, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skej-
by, AUH Aalborg Sygehus

Pulmonologi

e Medfedte misdannelser af strubehoved (76 pt.) fx kongenit subglottisk stenose.
Diagnostik — se hgjt specialiseret niveau:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus

Nefrologi
e Recidiverende kronisk nyrebakkenbetendelse og nefrotisk syndrom, nyrebe-

teendelse uden behov for kirurgi og nyrebiopsi (132 pt.):
Rigshospitalet, Roskilde Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skejby,
AUH Aalborg Sygehus

Reumatologi
e Juvenil idiopatisk arthritis uden komplikationer (433 pt.) — se desuden hgjt

specialiserede funktioner:
Rigshospitalet, Neestved Sygehus, Odense Universitetshospital, AUH Skejby,
AUH Aalborg Sygehus (formaliseret samarbejde)
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Socialpadiatri
e Bgarn af gravide/madre med alkohol- og stofmisbrug

Hvidovre Hospital, Neestved Sygehus, Odense Universitetshospital, Aabenraa
Sygehus (formaliseret samarbejde), AUH Skejby, RH Herning (formaliseret
samarbejde), AUH Aalborg Sygehus

Hgjt specialiserede funktioner

De krav, som er anfort for regionsfunktionsniveauet geelder ogsé for det hejt speci-
aliserede niveau. Derudover stilles der folgende krav til varetagelse af hgjt speciali-
serede funktioner:

Pediatriske hgjt specialiserede funktioner er sygdomsforlgb, som ofte er kroniske
og langvarige, men hver for sig sjeldne.

Dele af patientforlgbet for en given patient vil efter konkret aftale med sygehus
med specialfunktionen kunne varetages pa anden afdeling. Stillingtagen til hvilke
behandlings-muligheder, der kan komme p4 tale for en given patient foretages pa
sygehuset med specialfunktionen

Sjeldne sygdomme eller sygdomme, hvor udredning eller behandling er kompleks
eller sveer, skal henvises til en afdeling med hgjt specialiseret funktion fx sveer ju-
venil diabetes mellitus. Sygdomsforlgb, som indebarer kompliceret udredning og/
eller behandling, multiorganpévirkning eller intensiv behandling skal henvises til
og modtages af en hgjt specialiseret afdeling uanset diagnosen.

For komplicerede sygdomme, hvor akut behandling kan vare pakraevet, ber der
vaere mulighed for assistance fra speciallaeger med nedvendig kompetence ved tele-
fonisk kontakt eller fremmede athengig af sygdommenes karakter.

Ved varetagelse af padiatriske hojt specialiserede funktioner skal det i parentes an-

forte omréade i1 paediatri have samarbejde med folgende specialer/funktioner:

e Anastesiologi med intensiv niveau 3 (PICU, neonatologi, , kardiologi, immu-
nologi og h&matologi/onkologi)

e Kirurgi med kompetence i:

o Pouchkirurgi hos IBD (Gastroenterologi)

o Bearnekirurgi og leverkirurgi (Hematologi/onkologi, Hepatologi,
nefrologi)

e Ortopadisk kirurgi (Reumatologi, neuropadiatri og haeematologi/ onkologi,
neonatologi)
Urologi (Nefrologi)
Neurokirurgi (Neonatologi, endokrinologi, haematologi/onkologi, immunologi,
neuropa&diatri,)
Plastikkirurgi (Neonatologi, endokrinologi og heematologi/onkologi)
Thoraxkirurgi (Neonatologi, pulmonologi, kardiologi, immunologi og heemato-
logi/onkologi)
Gynakologi og obstetrik (Seksuelt misbrugte bern)
De intern medicinske specialer — herunder

o Intern medicin: kardiologi (Kardiologi)

o Intern medicin: lungemedicin (Neonatologi, infektionssygdomme
og haematologi/onkologi)

o Intern medicin: nefrologi (Neonatologi, nefrologi, kardiologi, en-
dokrinologi, immunologi, pulmonologi, hepatologi, h&ematolo-
gi/onkologi og reumatologi)

o Intern medicin: endokrinologi (Endokrinologi, heematolo-
gi/onkologi og reumatologi)

o Intern medicin: infektionsmedicin (Infektionssygdomme)
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o Intern medicin: reumatologi (Reumatologi)
Immunologi (Infektionssygdomme, allergologi, immunologi, reumatologi, he-
patologi og heematologi/onkologi)
Dermato- venerologi (Endokrinologi, heematologi/onkologi, allergologi, og
reumatologi)
Klinisk onkologi (heematologi/onkologi)
Klinisk genetik har samarbejde med flere af omraderne i paediatri
Diagnostisk radiologi (Neuropadiatri)
Arbejds- og miljemedicin (Allergologi)
Retsmedicin (Seksuelt misbrugte bern)
Specialtandleege (Reumatologi)
Oto-rhino-laryngologi (Neonatalogi, endokrinologi, heematoalogi./onkologi,
immunologi, nefrologi, neuropadiatri, reumatologi og allergologi)
Oftalmologi (Neonatalogi, heematologi./onkologi, immunologi, nefrologi, neu-
ropadiatri og reumatologi)
Klinisk biokemi med mulighed for hormonanalyser (Endokrinologi)

Der ber vere adgang til felgende faciliteter indenfor de padiatriske omréder, som
er angivet i parentes:

Diagnostisk bronkoskopiudstyr (Pulmonologi)

Lungebiopsi (Pulmonologi)

Gynakologisk UL (Endokrinologi)

PET-CT og PET-MR (Hamatologi/onkologi og neuropadiatri)

Sadbank (Haematologi/onkologi) (i forbindelse med unge i kemoterapi)
Kromosomlaboratorium/ cytogenetik og vaevstypelaboratorium (Hamatolo-
gi/onkologi)

Neuropsykolog, rehabilitering af hjerneskade, talepaedagog (Neuropadiatri)
Socialpadiatrisk kompetence med kolposkopisk ekspertise (Seksuelt misbrugte
bern)

Folgende er hejt specialiserede funktioner:

Intensiv terapi (Pediatric Intensive Care Unit (PICU) til bern efter neonatalperio-

den

Intensiv terapi til bern < 2 ar:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus

Intensiv terapi til bern (2 - 10 &r) med tilstande, hvor der kan forudses leengere
behandlingstid pa intensiv afdeling (> 72 timer), fx l&engerevarende intubation,
vasopressorbehandling, dialysebehandling og anden specialiseret organsupport
Safremt patienten modtages pa sygehus uden denne funktion, skal patienten
gares transportabel efter aftale med sygehus med hejt specialiseret funktion in-
den transport pabegyndes. I gvrigt henvises til Sundhedsstyrelsens rapport om
Intensiv terapi (2006).

Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

Neonatologi

Varetagelse af respiratorbehandling > 24 timer (250 pt.)
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

Behandling med hypothermi efter asfyxi (30 pt.):
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Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

Udskiftningstransfusion (30 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

ECMO (10 pt.):
Rigshospitalet, AUH Skejby

Behandling af premature med gestationsalder under 28 uger (175 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

Sveere misdannelse og sygdomme:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

Tilstande med behov for kirurgisk vurdering/behandling og alvorlige misdan-
nelser med behov for akut kirurgisk/invasiv behandling (i alt 250 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Pulmonologi

Cystisk fibrose mukoviskidose (450 pt.):
Rigshospitalet, AUH Skejby

Hydrothorax og pleurale sygdomme (71 pt.)

o Vaskeansamling eller luft i lungehinde

o Fortykkelse, forkalkning og andre sygdomme i lungehinde:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Sygdom i andedreatsorganer efter indgreb (15 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Lungelidelser forarsaget af organisk stev eller overfolsomhed derfor (27 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Medfedte misdannelser i luftrer, bronkier, lunger (64 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Diagnostik af medfedte misdannelser af strubehoved (76 pt.) fx kongenit
subglottisk stenose:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Endokrinologi

Adrenogenitalt syndrom (27 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

Hyperaldosteronisme og andre binyrelidelser (36 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-

hus (formaliseret samarbejde)

Turners syndrom, Klinefelters syndrom (61 pt.):
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Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

o Forstyrrelser i &ggestokke (41 pt.) eller testiklers funktioner (11 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

o Misdannelser i aggestok, aggeleder og livmoders ligamenter (4 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

o Funktionsforstyrrelse i flere endokrine kirtler (2 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

o (get eller nedsat funktion af hypofyse og Cushings syndrom (115 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

e Hypo- og hyperparathyreodisme og andre sygdomme i biskjoldbruskkirtlen (8
pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

e Karcinoid syndrom, gget hormonsekretion i tarmen - anden, ektopisk hormon-
sekretion (5 pt.):
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Androgen resistens syndrom, sygdom i endokrine kirtler - anden (1 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

e Endokrin sygdom uden specifikation (8 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

e Sver juvenil diabetes mellitus (ca. 20 pt.):
Herlev Hospital, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Sy-
gehus (formaliseret samarbejde)

e Svear kensidentitetsforstyrrelse, herunder enske om kensskifte hos bern og un-
ge. Varetages i taet samarbejde med berne- og ungdomspsykiatri, psykiatri (se-
xologi):

Rigshospitalet

Metaboliske lidelser fraset funktioner naevnt under sjeldne handicap
Stofskifteforstyrrelser, herunder
o Forstyrrelser i stofskiftet af aminosyrer og fedtsyrer ekskl. phenylketonuri (55
pt.):
Rigshospitalet,

e Phenylketonuri:
Kennedy Centret
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e Forstyrrelser i stofskiftet af lipoprotein og andre lipideemier ( 8 pt.), samt sfin-
golipid og lipidaflejringsforstyrrelser (37 pt.):
Rigshospitalet, AUH Skejby

o Forstyrrelser i stofskiftet af glukosaminoglykan (28 pt.), glykoprotein (8 pt.),
purin og pyrimidinstofskiftet (78 pt.), porfyrin- og bilirubin (2 pt.):
Rigshospitalet

o Forstyrrelser i mineralstofskiftet (39 pt.), amyloidose:
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Forstyrrelser i kulhydratstofskiftet - andre (43 pt.) samt andre stofskifteforstyr-
relser (25 pt.):
Rigshospitalet

Gastroenterologi

o Svere tilfeelde af Crohns sygdom med behov for kirurgi (165 pt.), svere tilfzl-
de af colitis ulcerose med sar (183 pt.), andre sygdomme i bugspytkirtel (7 pt.):
Hvidovre Hospital, Odense Universitetshospital

o Sveare tilfzelde af medfedte misdannelser i mavetarmkanalen med behov for ki-
rurgi (338 pt.) — herunder medfedte misdannelser i gvre fordgjelsesorganer,
galdeblare, galdegange og lever samt medfedt mangel pa eller forsnavring af
tyndtarm eller tyktarm:

Rigshospitalet, Odense Universitetshospital

o Spiserchabilitering af svaer primer og sekunder spiseveaegring hos bern, der er
sondeathangige trods gangs behandling af spiseveegring (10 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Hepatologi
e Toksisk leversygdom, leversvigt, kronisk leverbeteendelse, bindevavsdannelse

i lever og skrumpelever og andre leverlidelser (i alt 33 pt.)
Rigshospitalet, AUH Skejby (formaliseret samarbejde)

Haematologi/onkologi

o Kraft og maligne haematologiske sygdomme (150 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde, ikke
sarkomer), AUH Skejby, AUH Aalborg Sygehus (formaliseret samarbejde, ikke
sarkomer)
Pa grund af det store antal godkendte matrikler skal der veere feelles kliniske
retningslinjer og fokus pd at volumen/ specialleege/ ar skal opretholdes.

e Thalasamia major, aplastisk aneemi og anaemier ved kroniske sygdomme (61
pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)
Pa grund af det store antal godkendte matrikler skal der veere feelles kliniske
retningslinjer og fokus pd at volumen/ speciallege/ ar skal opretholdes.

e Mangel pa hvide blodlegemer og funktionsforstyrrelser i neutrofile hvide blod-
legemer, andre forstyrrelser i hvide blodlegemer, sygdomme i milt og Langer-
hans histiocytose (i alt 29 pt.):

Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)
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Pa grund af det store antal godkendte matrikler skal der veere feelles kliniske
retningslinjer og fokus pd at volumen/ speciallege/ ar skal opretholdes.

o Heemofili:
Rigshospitalet, AUH Skejby

Infektionssygdomme

e HIV og AIDS (14 pt.):
Hvidovre Hospital, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg
Sygehus

o Infektioner hos immunosupprimerede bern:
Rigshospitalet, AUH Skejby

Immunologi
o Sygdomme i brissel (2 pt.), kombinerede immundefekter (15 pt.), immundefekt

i forbindelse m andre alvorlige defekter (11 pt.), almindelig immundefekt m
forskellige manifestationer (21 pt.), andre immundefekter (60 pt.), sarkoidose
(7 pt.) og andre forstyrrelser i immunapparatet (4 pt.):

Rigshospitalet, AUH Skejby

Kardiologi
Medfedte misdannelser i hjerte og store kar (550 pt.), betaendelse i hjertemuskula-

turen, lednings- og rytmeforstyrrelser:

o Medfedte misdannelser i hjerte, store arterier, store vener, perifere kar samt
andre kredslebsorganer:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby

e Betendelse og sygdomme i hjertemuskulaturen:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby

o Ledningsforstyrrelser i hjertet, herunder atrioventrikulert blok, venstresidigt
grenblok og andre ledningsforstyrrelser:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby

e Hjerterytmeforstyrrelser, herunder anfaldsvis takykardi, atrieflagren og —
flimren samt andre hjerterytmeforstyrrelser:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby

e Hjertesvigt:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby

e Komplikationer og dérligt definerede hjertesygdom:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby

e Anden hjertesygdom:

Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby
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Nefrologi

Nyreinsufficiens (GFR under 30-60 ml/min korrigeret for overflade) (56 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Tubulare lidelser og skrumpenyre (11 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Tubulointerstitielle lidelser (11 pt.):
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Neuropadiatri

Neuropadiatrisk udredning mhp. kirurgi ved neurokirurgiske sygdomme bort-
set fra epilepsikirurgi og kraniofaciale misdannelser:
Rigshospitalet, AUH Skejby

Sjeldne neurologiske sygdomme, herunder arvelig ataksi og paraplegi (12 pt.),
spinal muskelatrofi og beslaegtede syndromer (35 pt.), dystoni (32 pt.), andre
degenerative sygdomme i nervesystemet (7 pt.), arvelig og idiopatisk sygdom i
perifere nerver og forskellige polyneuropatier (i alt 49 pt.), dissemineret scle-
rose og akut transversel myelitis:

Rigshospitalet, AUH Skejby,

Hjernerskaderehabilitering i henhold til anbefalinger i ”Sundhedsstyrelsens for-
lebsprogram for rehabilitering af bern og unge med erhvervet hjerneskade”
2011

Glostrup Hospital, RH Neurocenter Hammel

Epilepsi: Medicinsk intraktabel epilepsi, hvor kirurgisk behandling overvejes i
henhold til Sundhedsstyrelsens retningslinjer vedr. epilepsikirurgi:
Rigshospitalet, Epilepsihospitalet (i formaliseret samarbejde)

Epilepsi: Sver epilepsi med behov for intensiv langvarig observation eller be-
hov for sarlig neuropsykologisk vurdering:
Epilepsihospitalet

Neuromuskulare/primaere muskelsygdomme (114 pt.) herunder progredierende
sygdom fx dystrofia musculorum progressiva, dystrofia musculorum congenita,
myopathia congenita og mitokondrie myopathia. Kan evt. varetages i et forma-
liseret samarbejde med regionsfunktionsniveau. Samarbejdet skal godkendes af
Sundhedsstyrelsen:

Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby, AUH Aalborg Syge-
hus (formaliseret samarbejde)

Reumatologi

Bindevaevsygdomme: Polyarteritis nodosa og beslaegtede sygdomme (43 pt.),
”andre” nekrotiserende vaskuliter (16 pt.), systemisk lupus erythematosus
(SLE) (15 pt.), dermatopolymyositis (14 pt.), sklerodermi (10 pt.), andre gene-
raliserede bindevavssygdomme (268 pt.), lokaliseret lupus erythematosus og
andre lokaliserede bindevaevssygdomme (13 pt.), muskelbetendelse og for-
kalkning og forbening af muskel (10 pt.), anden sygdom i arterier og arterioler:
Rigshospitalet, AUH Skejby

Juvenil idiopatisk arthritis med komplikationer, leddegigt: seropositiv ledde-
gigt (23 pt.), psoriatisk ledsygdom og ledsygdom ved tarmlidelse (9 pt.), led-
degigt hos bern ved anden sygdom (8 pt.), spondylitis ankylopoietica (Bech-
terew) og andre spondyliter (29 pt.):
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Rigshospitalet, AUH Skejby

Allergologi
o Sjeeldne komplekse allergiske sygdomme i samarbejde med dermato-

venerologi og intern medicin: lungesygdomme. Heriditert angiogdem 1
samarbejde med dermato-venerologi:
Herlev Hospital, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Seksuelt misbrugte bern og mistanke herom
e Udferes i samarbejde med retsmedicin:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Transplantationer
o Transplantationer i teet samarbejde med relevant voksentransplantationsaf-
snit:

Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby

Sundhedsstyrelsen vil i den kommende periode foretage en udredning af
transplantationsomrddet med det formal at identificere den organisering af
omrddet, der bedst sikrer hgj kvalitet, robusthed og udvikling.

Sjeeldne handicap

Dakker over en raekke sjeldne sygdomme der skal varetages i teamfunktion med

andre relevante specialer. Der er typisk tale om medfedte, arvelige sygdomme og

syndromer, som ofte kraever langvarig eller livslang behandling. Der kan veare in-
volvering af flere organsystemer samtidig, problemstillingerne er ofte komplicere-
de og kraever en sarlig viden og ekspertise. Der henvises i gvrigt til Sundhedssty-

relsens redegerelse vedr. sjeldne handicap fra 2001.

o Neurofibromatosis Recklinghausen:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital (formaliseret samarbejde), AUH
Skejby

e Galaktosemi:
Rigshospitalet

e Spielmeyer-Vogt og andre neurale ceroid-lipofuscinoser:
AUH Skejby

e Osteogenesis imperfecta:
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Marfan Syndrom:
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Prader Willi Syndrom:
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Ehlers-Danloss Syndrom:
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Kraniofaciale misdannelser herunder Apert Syndrom:
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Wilsons Syndrom i samarbejde med intern medicin: gastroenterologi og hepa-
tologi:
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AUH Skejby

o Blareekstrofi i samarbejde med urologi:
Rigshospitalet, AUH Skejby

e Myelomeningocele:
Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, AUH Skejby
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