styrelsen

Danish Health and Medicines Authority

Revideret specialevejledning for intern medi-
cin: nefrologi (version til ansggning)

Specialevejledningen er udarbejdet som led i Sundhedsstyrelsens specialeplanlag-
ning, jf. sundhedslovens § 208, som omhandler organiseringen og varetagelsen af
specialfunktioner pa regionale og private sygehuse.

Ud fra denne reviderede specialevejledning kan der anseges om varetagelse af spe-
cialfunktioner. Efter vurdering af ansggninger vil Sundhedsstyrelsen udsende en ny
specialevejledning, hvoraf de godkendte matrikler fremgar.

Specialebeskrivelse

Intern medicin: nefrologi omfatter forebyggelse, diagnostik, behandling, pleje, pal-
liation og rehabilitering af patienter med sygdomme, skader og medfedte misdan-
nelser i nyrer, herunder forhejet blodtryk forarsaget af sygdomme i nyrernes blod-
kar, svaer hypertension og svere elektrolytforstyrrelser samt nyresvigt og/eller svae-
re inflammatoriske nyresygdomme, hvor immunosuppression og hgjteknologiske
metoder som dialyse, plasmaferese og nyretransplantation kan veere et led 1 be-
handlingen.

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

Kerneopgaver

Opgaverne omfatter akut og elektiv diagnostik, behandling og pleje af patienter
med benigne og maligne sygdomme. Behandlingen kan vare bade medicinsk,
blandt andet i form af immunosuppression og hgjteknologiske i form af dialyse,
plasmaferese og nyretransplantation.

I intern medicin: nefrologi er der folgende kerneopgaver:

o Akut og kronisk nyresvigt, herunder dialysebehandling og/eller plasmafe-
rese

e Medicinske nyresygdomme, primere (fx glomerulonefritis sygdomme)
og sekundere (fx diabetisk nefropati), herunder kronisk aftagende nyre-
funktion med behov for progressionsheemmende behandling

o Indleggelsesforleb for kroniske dialysepatienter med dialyse- og uraemi-
relaterede komplikationer samt ved anden sygdom og palliation

e Udredning og medicinsk behandling af patienter og levende donorer til
nyretransplantation og efterfelgende kontroller
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e Sver hypertension, inkl. malign hypertension og hypertension blandt
gravide (inkl. praeeklampsi)

o Sveare elektrolytforstyrrelser

e Plasmaferese ved non-renale sygdomme som svere lipidforstyrrelser, hy-
perviskocitet og visse neurologiske sygdomme

e Dialyse ved sjeldne metaboliske sygdomme og forgiftninger.

Forhold af betydning for specialeplanlaegning

Inden for intern medicin: nefrologi udger de akutte nyresygdomme en vesentlig
del af aktiviteten. Samtidig er mange patienter i kronisk dialyse pa grund af irrever-
sibelt nyresvigt. Kronisk dialysebehandling er forbundet med stor sygelighed og
mange indleggelser.

Det skonnes, at op mod 10-15 % af den voksne befolkning har en nedsat nyrefunk-
tion. Mere end 2.600 patienter med nyresvigt bliver behandlet med dialyse, og der
foretages ca. 225 nyretransplantationer hvert ar. Der forventes et stigende antal af
&ldre med komplicerede sygdomme, hvilket kan medfere gget behov for dialyse.

Specialet er kendetegnet ved at have et taet samarbejde med flere kirurgiske og in-
tern medicinske specialer. En af arsagerne hertil er, at nyresygdommen i mange til-
feelde er et led i sygdomme, der rammer flere organsystemer. Der eksisterer et om-
fattende samarbejde med anastesiologi vedr. dialysebehandling ved akut nyresvigt
hos patienter indlagt pé intensiv afsnit.

Herudover er der etableret multidisciplinaere teams med endokrinologi, reumatolo-
gi, padiatri og kardiologi, herunder ogsé egentlige multidisciplinere enheder, fx
hypertensionsklinikker. Det multidisciplineere samarbejde med gynakologi/obste-
trik om nyresyge gravide er efterhdnden meget udbredt, herunder ogsa i form af
egentlige faelles ambulatorier.

Der er stigende behov for en udbygning af aftalt multidisciplinert samarbejde med
radiologi, karkirurgi og urologi mhp. varetagelse af adgangsvejsproblemer hos pa-
tienter i hemodialyse samt af aftalt multidisciplinert samarbejde med patologisk
anatomi og cytologi, intern medicin: reumatologi, intern medicin: haematologi og
intern medicin: lungesygdomme om patienter med fx svere bindevavs- og vaskuli-
tissygdomme med renal involvering.

Der sker en udvikling hen imod, at patienter selv foretager dialyse i eget hjem eller
i en selvbetjent dialyseenhed. Der sker bl.a. en udvikling i samarbejdet mellem det
kommunale sundhedsvasen og de enkelte nefrologiske afdelinger om etablering af
kronisk dialysebehandling i patientens eget hjem, herunder specielt aget mulighed
for assisteret automatiseret peritonealdialyse (aPD). Regionen har det behand-
lingsmaessige ansvar for patienterne, og den sygeplejemaessige del af opgaven vare-
tages efter teoretisk og praktisk oplering af sygeplejersker ansat i kommunen.
Egendialyse i en dialyseenhed er mest relevant for patienter, som ikke ensker eller
har plads til et dialyseapparat i sit eget hjem.

Pé leengere sigt kan der forventes udvikling af nye immunsupprimerende leegemid-
ler, herunder biologiske, dialyseteknikker, molekylarbiologiske teknikker, metoder
til forbedring af transplanterede nyrers funktionstid og non-invasive diagnostiske
metoder.
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For at sikre ensartet behandling af hgj kvalitet er der behov for, at der udarbejdes
kliniske retningslinjer inden for omrédet. Udover de nationale kliniske retningslin-
jer, som udarbejdes af Sundhedsstyrelsen, udarbejder de faglige og videnskabelige
selskaber landsdakkende kliniske retningslinjer.

Praksisomradet

Almen praksis varetager primer diagnostik af patienter med urinvejs- og nyre-
symptomer. Patienter med nedsat nyrefunktion og/eller proteinuri henvises til
narmere undersggelse pa sygehus eller i speciallegepraksis. En del af disse patien-
ter vil efterfelgende blive kontrolleret i almen praksis, eventuelt i samarbejde med
sygehuset. Ligeledes viderehenviser almen praksis patienter, der skal udredes for
sekunder hypertension eller vurderes for kompliceret hypertension med behov for
multifarmakologisk behandling. En del af disse patienter afsluttes til almen praksis
efter diagnosen er stillet eller ved stabil tilstand.

Der ber for de hyppigste nefrologiske sygdomme foreligge retningslinjer for sam-
arbejde og opgavevaretagelse mellem almen praksis og sygehusvasenet. Aktuelt er
dette ved at blive udbygget ift. forebyggelse og progressionshamning af kroniske
nyresygdomme.

Der findes to nefrologiske deltids-speciallaegepraksis. Her varetages patienter med
kompliceret hypertension, lettere tilfaelde af pavirket nyrefunktion og metaboliske
nyrelidelser. Patienter til nyrebiopsi eller forberedelse til dialyse eller nyretrans-
plantation henvises til sygehus.

Det kommunale sundhedsvaesen

Kommuner og regioner skal i medfer af Sundhedsloven indgé sundhedsaftaler med
henblik pé at sikre sammenhang og koordinering af indsatserne i de patientforlgb,
der gér pa tveers af sygehuse, almen praksis og kommuner.

[ henhold til Sundhedsloven har kommunerne hovedansvaret for at skabe
sunde rammer og etablere forebyggende tilbud for borgerne, blandt andet
med henblik pa livsstilseendringer vedrgrende kost, alkohol, tobak, fysisk akti-
vitet og mental sundhed.

Som beskrevet i afsnittet vedr. 'Forhold af betydning for specialeplanlaegning’
varetager kommunale hjemmesygeplejersker den sygeplejemaessige del af op-
gaven i relation til kronisk dialysebehandling i patientens eget hjem.

Sygehusvaesenet

Nedenfor beskrives anbefalinger til hovedfunktionsniveauet og krav til varetagelse
af regionsfunktioner og hejt specialiserede funktioner. De sygdomsgrup-
per/diagnoser samt diagnostiske og behandlingsmassige metoder, der er regions-
funktioner eller hgjt specialiserede funktioner i specialet, oplistes.

Anbefalinger til hovedfunktionsniveau

Hovedfunktioner i intern medicin: nefrologi omfatter udredning og behandling af
sygdomme og tilstande, som ikke kreever varetagelse pd specialfunktionsniveau
(regionsfunktionsniveau og hejt specialiseret niveau). Hvis en pabegyndt udred-
ning pd hovedfunktionsniveauet giver begrundet mistanke om, at patientens syg-
dom skal varetages pa regionsfunktions- eller hgjt specialiseret niveau, henvises
patienten til et sygehus, der er godkendt hertil.
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Hovedfunktioner i intern medicin: nefrologi omfatter diagnostik, behandling og
kontrol af patienter med proteinuri, heematuri, der ikke har kirurgiske arsager
og/eller nedsat nyrefunktion, akut nyresvigt, hvor arsagen er sygdom, der varetages
pa hovedfunktionsniveau, mistaenkt sekunder hypertension, herunder renovaskulaer
hypertension, calciummetaboliske tilstande, progredierende kronisk nyresygdom
og falgesygdomme med behov for progressionshe&mmende og anden medicinsk
behandling samt forberedelse, pabegyndelse og udferelse af dialysemodaliteter.
Akut dialyse varetages ogsa i anastesiologi som led i intensiv terapi.

Det er vaesentligt, at ovrigt personale, herunder sygeplejersker, har relevante kom-
petencer og erfaring i varetagelse af specialets patienter. Dialysebehandling ber ud-
fores af sygeplejersker med serlige kompetencer heri.

Hovedfunktioner i intern medicin: nefrologi kan evt. vaere en integreret del af de
intern medicinske afdelinger med felles vagt. Det ber pd hovedfunktionsniveau
vaere muligt at fi assistance umiddelbart fra en specialleege i ét af de ni specialer
inden for intern medicin. Det forudsattes, at der er mulighed for assistance fra en
speciallege i intern medicin: nefrologi med henblik pa telefonisk radgivning om
diagnostik, behandling og evt. visitation til en afdeling pa regions- eller hgjt specia-
liseret niveau.

Ved nye patienter i dialyse og patienter med risiko for komplikationer i forbindelse
med dialysen ber det veere muligt at fa assistance fra en specialleege i intern medi-
cin: nefrologi i lebet af kort tid.

Ved varetagelse af hovedfunktioner i intern medicin: nefrologi ber der vere sam-
arbejde med folgende specialer:

o Kirurgi

o Urologi eller karkirurgi

e Intern medicin (bredt)

Der er mulighed for at etablere aftalt samarbejde pa hovedfunktionsniveau om
funktioner i intern medicin: nefrologi, sa der kan oprettes dialysesatellitter pa syge-
huse uden anden nefrologisk funktion. Dialysesatelitterne kan alene udfere dialyse
pa patienter med kroniske nyresygdomme i stabil fase. Folgende forudsettes ved
disse dialysesatellitter:
e Patienterne har mindst 1 gang ugentlig mulighed for at konsultere en spe-
cialleege i nefrologi.

o Der kan altid opnas telefonisk kontakt til en nefrologisk specialleege pa
den afdeling, hvortil dialysesatellitten er tilknyttet. Dialyse kan kun gen-
nemfores i dialysesatellitter, hvor der er etableret et internt medicinsk
vagtberedskab, hvis opgave er at tilse patienter med akutte komplikatio-
ner, sdsom kredslebskollaps, &ndened eller sterre bledninger. Ved akut
indlaeggelse pa grund af sygdom med relation til nyresygdommen eller
dialysebehandlingen ber dette ske pé sygehus med nefrologisk funktion.

o Der er et rimeligt forhold mellem antal patienter dialyseret pa sygehuset
med nefrologisk funktion og sygehuset uden nefrologisk funktion med
henblik pa at opna tilstreekkelig erfaring, séledes at sterstedelen af pati-
entgruppen dialyseres pd sygehuset med nefrologisk funktion, idet der
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dog samtidig méa tages hensyn til kapaciteten i forbindelse med de akutte
indleggelser.

e FEgendialyse, enten som peritoneal- eller heemodialyse, tilbydes patienter,
som kan varetage dette selvstendigt. Det faglige ansvar for patientens
egenbehandling pdhviler den ordinerende nefrologiske afdeling og inklu-
derer ud over ambulante kontroller i afdelingen ansvaret for dialyse-
installationen, herunder det tekniske ansvar, hygiejne mv.

Krav til varetagelse af specialfunktioner
I Sundhedsstyrelsens udgivelse *Specialeplanlagning — begreber, principper og

krav’ beskrives en reekke generelle forudsatninger og krav til bl.a. kapacitet og
forskning, som skal opfyldes for at varetage specialfunktioner. Disse krav udger
grundlaget for varetagelse af specialfunktioner, men derudover oplistes der neden-
for specifikke krav, som galder for intern medicin: nefrologi.

Krav til varetagelse af regionsfunktioner
De anbefalinger, som er anfert for hovedfunktionsniveauet, geelder som krav pa re-

gionsfunktionsniveauet. Derudover stilles der felgende krav til varetagelse af regi-
onsfunktioner:

Der skal endvidere hele degnet veere mulighed for dialyse og tilsynsvirksomhed, fx
ved patienter med nyreinsufficiens pa andre afdelinger samt adgang til anleeggelse
af dialyseadgange.

Pé regionsfunktionsniveau skal det veere muligt at fi assistance fra en speciallaege i
intern medicin: nefrologi inden for kort tid.

Ved varetagelse af regionsfunktioner i intern medicin: nefrologi skal der vaere sam-
arbejde med andre relevante specialer pé relevant specialiseringsniveau.

Regionsfunktioner:

1. Patienter med akut nyreinsufficiens, hvor arsagen til dette ikke umiddelbart
er kendt. (ca. 2.000 pt. med behov for akut dialyse og for ikke-
dialysekreevende markant flere). Patienter med nefrotisk syndrom med ne-
frologiske sygdomme, som varetages pa regionsfunktionsniveau (incidens
125-250 pt.) Varetages i taet samarbejde pa matriklen med anastesiologi
(intensiv terapi) med saerlige kompetencer i etablering af adgangsveje.

2.  Diagnostik pa native nyrer, hvor der skal foretages nyrebiopsi (500 pt.) Va-
retages i teet samarbejde pa matriklen med radiologi med serlige kompe-
tencer i ultralyd. Biopsidiagnostik varetages i teet samarbejde med patologi
og cytologi med searlige kompetencer i nyrepatologi.

3. Opfelgning af raske nyredonorer (incidens 100-150 pt. med livslang kon-
trol). Varetages i samarbejde med den transplanterende afdeling efter ret-
ningslinjer, der sikrer registrering af donorens helbredsforhold i Scandia
Transplants kvalitetsdatabase.
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Krav til varetagelse af hgijt specialiserede funktioner

De krav, som er anfert for regionsfunktionsniveauet, gaelder ogsé for det hgjt spe-
cialiserede niveau. Derudover stilles der folgende krav til varetagelse af hgjt speci-
aliserede funktioner:

Sygepleje til transplantations- og donorpatienter skal varetages af sygeplejersker
med sarlige kompetencer inden for transplantationsomradet, herunder varetages
bl.a. koordination i transplantationsprocessen, undervisning af donorhospitaler
samt stette og vejledning til transplanterede patienter.

Pa hejt specialiseret niveau skal det vaere muligt at fa assistance fra en speciallege
1 intern medicin: nefrologi inden for kort tid.

Ved varetagelse af hajt specialiseret niveau i intern medicin: nefrologi skal der vee-
re samarbejde med andre relevante specialer pa relevant specialiseringsniveau.

Hgjt specialiserede funktioner:

4. Udredning og godkendelse af donorer og recipienter ved nyretransplantati-
on pa voksne (400 pt.). Varetages i et multidisciplinaert team med urolo-
gi/karkirurgi med felles retningslinjer og fzlles konferencer, hvor urologi
skal forefindes p&4 samme matrikel. Indledende udredning og vurdering af
recipienter kan varetages pé regions- eller hovedfunktionsniveau efter ret-
ningslinjer udarbejdet af afdeling med hgjt specialiseret funktion. Opfelg-
ning af recipienter varetages pa hejt specialiseret niveau de forste 3-6 ma-
neder og ved komplikationer, herunder afstedning, cancer (ekskl. hudcan-
cer), PTLD, aflebshindring, graftarteriestenose eller infektion med CMV,
EBV, polyomavirus, pneumocystis jirovecii m.v. Opfelgning af recipienter
efter 3-6 maneder kan ved ukomplicerede tilfzelde varetages pa regions-
funktionsniveau i formaliseret samarbejde med hejt specialiseret niveau
(monitoreres).

5. Udredning og godkendelse af donorer og recipienter ved nyretransplantati-
on pa bern (ca. 10 nyretransplanterede bern). Varetages i et multidiscipli-
naert team med urologi/karkirurgi og paediatri med falles retningslinjer og
feelles konferencer, hvor urologi/karkirurgi og padiatri skal forefindes pa
samme matrikel.

6. Opfolgning af nyretransplanterede bern (ca. 70 pt). Varetages i et multidi-
sciplinert team med urologi/karkirurgi og padiatri med fzlles retningslin-
jer og feelles konferencer, hvor urologi/karkirurgi og pediatri skal forefin-
des pa samme matrikel. Opfelgning af nyretransplanterede bern skal vare-
tages i1 formaliseret samarbejde med transplanterende afdeling.

7. Udredning og godkendelse af donorer og recipienter ved transplantation af
et af folgende organer samtidigt med nyre: lever, hjerte, lunge(r), pancreas
(20 pt.) eller ved pancreastransplantation alene. Varetages i et multidisci-
plinert team med kirurgi, urologi og thoraxkirurgi med fzlles retningslin-
jer og feelles konferencer, hvor disse specialer skal forefindes pa samme
matrikel. Indledende udredning og vurdering af recipienter kan varetages
pa regions- eller hovedfunktionsniveau efter retningslinjer udarbejdet af
afdeling med hgjt specialiseret funktion. Opfelgning af recipienter vareta-
ges pa HSF de forste 3-6 méaneder og ved komplikationer, herunder afsted-
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10.

11.

12.

13.

14.

ning, cancer (ekskl. hudcancer), PTLD, aflgbshindring, graftarteriestenose
eller infektion med CMV, EBV, polyomavirus, pneumocystis jiroveci m.v.
Opfelgning af recipienter efter 3-6 méneder kan ved ukomplicerede tilfel-
de varetages pa regionsfunktionsniveau i formaliseret samarbejde med hejt
specialiseret niveau.

Udredning og immunosuppressiv behandling (inklusiv brug af plasmafere-
se og biologiske leegemidler) af ny sygdom og/eller mistanke om opblussen
med aktiv sygdom hos patienter med svare inflammatoriske bindevavsli-
delser med nyreinvolvering (incidens 150 pt./pravalens ca. 500 pt)

og hos patienter med svere, isolerede nyresygdomme (fx vaskulitis, mem-
branoproliferativ glomerulonephritis og C3 nefropati) (50 pt.), hvor der
kan veere indikation for intensiv immunosuppressiv behandling.

Varetages i taet samarbejde med intern medicin: reumatologi, intern medi-
cin: lungesygdomme og oto-rhino-laryngologi. Behandling i rolig fase kan
varetages pé regionsfunktionsniveau i formaliseret samarbejde med hejt
specialiseret niveau.

Mikroangiopatiske trombocytopenier og/eller haemolyse ledsaget af nyre-
pavirkning, herunder eventuel plasmaferesebehandling og behandling med
biologiske leegemider (50 pt.). Efterkontrol kan eventuelt varetages pé re-
gionsfunktionsniveau i formaliseret samarbejde med hejt specialiseret ni-
veau.

Behandling af sjeldne og alvorlige komplikationer til ureemi, sdsom calci-
fylaxis og sclerosende peritonitis (25 pt.). Vurdering og behandlingsplan
varetages pé hejt specialiseret niveau, men behandlingen kan evt. varetages
pa regionsfunktionsniveau i formaliseret samarbejde med hejt specialiseret
niveau.

Diagnostik og behandling af metaboliske nyresygdomme som cystinose og
oxalose (3 pt.). Vurdering og behandlingsplan varetages pa hgjt specialise-
ret niveau, men behandling kan eventuelt varetages pa regionsfunktionsni-

veau i formaliseret samarbejde.

Dialysebehandling af bern (15 pt.).

Varetages i teet samarbejde pa matriklen med padiatri pa hejt specialiseret
niveau. Hvor sarlige hensyn til barnets skolegang eller lignende taler for
det, kan dialysebehandlingen evt. varetages pé regionsfunktionsniveau i et
formaliseret samarbejde med hejt specialiseret niveau, idet ansvaret for be-
handlingen og de nedvendige kontroller pahviler det hejt specialiserede ni-
veau.

Udredning ved nedsat nyrefunktion eller svar proteinuri ved myelomatose,
monoklonal gammopati af usikker signifikans (MGUS), Waldenstroms
sygdom eller amyloidose (75 pt.). Varetages i teet samarbejde pa matriklen
med intern medicin: heematologi.

Vurdering af patienter med renovaskuler hypertension eller anden sver
hypertension til invasive indgreb. Varetages i teet samarbejde med radiolo-
gi, karkirurgi og kardiologi.
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Monitorering af specialfunktioner i intern medicin:
nefrologi

Sundhedsstyrelsen folger labende op pa, om den geldende specialeplan er tidssva-
rende, relevant og deekkende. Det sker gennem arlige statusrapporter om opfyldelse
af krav til specialfunktionerne. Dertil kommer, at Sundhedsstyrelsen arligt vil mo-
nitorere folgende specialfunktion i specialet intern medicin: nefrologi.

Regionsfunktioner
Ingen regionsfunktioner monitoreres.

Hojt specialiserede funktioner

e Udredning og godkendelse af donorer og recipienter ved nyretransplanta-
tion pa voksne (400 pt.) Varetages i et multidisciplinert team med urolo-
gi med faelles retningslinjer og faelles konferencer, hvor urologi skal fore-
findes pa samme matrikel. Indledende udredning og vurdering af reci-
pienter kan varetages pa regions- eller hovedfunktionsniveau efter ret-
ningslinjer udarbejdet af afdeling med hgjt specialiseret funktion. Op-
folgning af recipienter varetages pa hejt specialiseret niveau de forste 3-6
méneder og ved komplikationer, herunder afstedning, cancer (ekskl.
hudcancer), PTLD, aflgbshindring, graftarteriestenose eller infektion med
CMV, EBV, polyomavirus, pneumocystis jirovecii m.v. Opfelgning af
recipienter efter 3-6 maneder kan ved ukomplicerede tilfzelde varctages
pa regionsfunktionsniveau i formaliseret samarbejde med hejt specialise-
ret niveau.

Monitorering sker ved treek i den kliniske database Dansk Nefrologisk
Selskabs Landsregister (DNSL) ved treek pé folgende indikator:

Etérs graftoverlevelse efter forste nyretransplantation
Det opgeres pa pracis geografisk lokalisation/ matrikel.

For mere udferlig beskrivelse af principper for monitoreringen se Sundhedsstyrel-
sens hjemmeside [/er indscettes senere et link].

Baggrund for udarbejdelse af specialevejledningen

Denne specialevejledning er udarbejdet som led i Sundhedsstyrelsens specialeplan-
leegning, jf. sundhedslovens § 208, som omhandler organiseringen og varetagelsen
af specialfunktioner pa danske sygehuse. Udgangspunktet har varet en revision af
specialevejledningen fra Specialeplan 2010 og Sundhedsstyrelsen har i arbejdet
indhentet rddgivning fra faglige repraesentanter fra regionerne samt fra de relevante
videnskabelige selskaber m.v. Sundhedsstyrelsens udgivelse ’Specialeplanlegning
- begreber, principper og krav’ beskriver rammerne for specialeplanleegningen.

Foalgende udgivelser er inddraget i specialeplanlagningen i relevant omfang:

o Sundhedsstyrelsens rapport *Styrket Akutberedskab’, 2007
o Sundhedsstyrelsens pakkeforleb pé kreeftomradet
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