SOCIALSTYRELSEN

Sarskilda villkor — Sallsynta
njursjukdomar

Kritisk personalkompetens

Samtliga specialister/professioner i det multidisciplindra teamet ska ha speci-
fik erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

Specialist inom barn- och ungdomsmedicin (barnnefrolog)
Specialist inom neonatologi
Specialist inom njurmedicin

Barnspecialistsjukskoterska med dialyskompetens

Andra kompetenser eller forutsattningar for att
varden inom det definierade omrdadet ska kunna
bedrivas

Specialister inom t.ex. barnkardiologi, barnkirurgi, barnurologi, barnneuro-
logi, barnreumatologi, barnradiologi, barnanestesiolog, obstetrik (fosterme-
dicin), njurpatologi, klinisk genetik, klinisk fysiologi samt andra profess-
ioner med kompetens inom njursjukvird s& som sjukskdterska, dietist,
farmaceut och psykosocialt team samt resurs for vardadministration kopplat
till NHV-uppdraget.

Kritisk utrustning eller lokaler

Barnintensivvardsenhet (BIVA) och neonatal intensivvard

Hemodialysenhet, vattenreningsanlédggningar och adekvata lokaler, anpas-
sade for behandling av pediatriska och vuxna patienter.

PD f6r behandling dygnet runt (personal och lokaler).

NHVe maéste ha mojlighet att erbjuda vardplatser for att kunna ta emot in-
neliggande patienter.

Ovriga villkor

NHVe bidra till utbildning och fortbildning av ldkare och andra professioner
frdn remitterande regioner.

NHVe ska bidra till att forskning och utveckling inom det aktuella sjuk-
domsomradet bedrivs.
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* NHVe ska verka for strukturerad uppfoljning av patienter med sallsynt njur-
sjukdom, t.ex. genom kvalitetsregister.

* NHVe ska verka for framtagning av vardprogram inom det definierade om-
radet.

* NHVe ska ta fram forlossnings- och postnatalplanering for patienter.

* NHVe ska kunna erbjuda prenatal multidisciplindr bedomning, fordldrain-
formation och planering nér intrauterin fostergranskning pavisat misstankt
allvarlig njuravvikelse hos foster.

* NHVe ska verka for samordning vid dverforing fran barn- till vuxensjuk-
vard.

* NHVe bista hemsjukhuset i transitionsprocessen och dverlamning till reg-
ional sjukvard for de patienter vars diagnoser omfattas av definitionen nér
de &r barn, men inte nér de ir vuxna.

* NHVe ska erbjuda radgivning (dven akut) vid utredning av misstankt séll-
synt njursjukdom hos vuxna.

* NHVe ska ansvara for barnnefrologisk jourverksamhet for barn med svara
njursjukdomar.

* NHVe ska samarbeta om fordelning av ansvar for vissa sjukdomstillstind
déa volymerna kan vara for sma for att alla fyra NHVe ska kunna upprétt-
halla kunskapen.

* NHVe ska samarbeta om att ta fram gemensamma remisskriterier.

* NHVe ansvarar for att meddela och fora fortsatt dialog med Radet for nya
terapier (NT-rddet) om beslutet gillande nationell hogspecialiserad vard.
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