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PROGRAMMA "PEDIATRIE"

De "programma‘’s voor kinderen" omvatten het geheel van de
ziekenhuisactiviteit voor kinderen. Onder Kkinderen wordt
verstaan , '
personen van 0 tot 16 jaar en daarenboven personen van 16-18
jaar in specifieke programma‘’s van voortgezette zorg.

Een bijzondere en als uitzonderlijk te beschouwen situatie
betreft deze van kinderen die omwille van een indicatie voor
een kleine heelkundige interventie worden opgenomen in de
heelkundige afdeling van een ziekenhuis dat zelf geen program-
ma voor Kinderen aanbiedt. Dit aspect, evenals de groep kinde-
ren met 2zgn. "sociale opname indicaties", zal door de werk-
groep verder worden bestudeerd en het voorwerp maken van een
aanvullend advies.

Het voorliggende voorstel onderscheidt twee programma’s waar-
binnen meerdere modules worden beschreven. Het begrip "verfij-
ningsmodule" betreft een specifieke patiéntenpopulatie of
specifieke activiteit die binnen het kader van een programma
kan worden ontwikkeld. Het begrip "patiéntenas" houdt een
stratificatie in van de patiéntenpopulatie binnen een program-
ma of een programmamodule in functie van de ernst van de
pathologie en de zwaarte van de =zorg.

Aangezien de activiteit wvan de kindergeneeskunde sterk sei-
zoen—-gebonden is, is het aanvaardbaar dat de opnamecapaciteit
van het programma het dubbele bedraagt van het gemiddeld
aantal opgenomen patiénten.

A. PROGRAMMA VOOR KINDEREN, TYPE A

1. Doelpopulatie

Het programma type A richt zich op de diagnose, behandeling en
verzorging van kinderen met medische of heelkundige problemen
die van die aard zijn dat zij niet in de ambulante extramurale
activiteit kunnen worden opgevangen omdat zij de tussenkomst
van gespecialiseerde multidisciplinaire deskundigheid vra-
gen.Binnen het programma vormen dagziekenhuis en hospitalisa-
tie een functioneel geheel.In vergelijking met het programma
type B richt het programma type ‘A zich op minder complexe
problemen bij patiénten die ook geen nood hebben aan een zware
diagnostische of therapeutische infrastructuur. Een programma
type A moet daarbij in staat zijn ook meer complexe problemen
bij kinderen te herkennen, hun ernst en dringendheid te evalu-
eren en zo nodig binnen de vereiste termijnen in veilige
omstandigheden te verwijzen naar een ziekenhuis waar het
geéigende programma type B wordt aangeboden.




- Binnen ieder programma type A moeten een ‘aantal problemen in

alle geval kunnen worden opgelost en een aantal activiteiten
in alle geval worden aangeboden. Op deze onderbouw Xkan een
ziekenhuis binnen een programma type A opteren voor het aan-~
bieden van een of meerder bijkomende modules.

Volgende patiéntenproblemen en activiteiten in verschillende
aandachtsgebieden wvan de kindergeneeskunde kunnen als kenmer-
kend voor een programma type A worden beschouwd (niet limita-
tief).Een deel van deze activiteiten worden verondersteld op
ambulante basis binnen het programma te worden georganiseerd.

Algemene klndergeneeskunde :
- mnmonitoring van normale groei en ontw1kke11ng

-  voedingsproblemen

- acute infecties

- vaccinaties

- acute pijnsyndromen

- acute ernstige infecties of recidiverende infecties in ove-
rleg met en volgens protocols ultgewerkt met een programma
type B

- psychosomatische problemen

- gedragsproblemen

- intoxicaties

Cardioclogie :

- acute opvang ritmestoornis en decompensatle

- klinisch en paraklinisch objectiveren van normale cardi-
ovasculaire toestand (zo nodig: echo, ECG, CAT)

- klinische detectie pathologisch geruis, decompensatie,
cyanose, ritmestoornis

- acute opvang neonatale cyanose en decompensatie

- opvolging van behandelingen die verlopen in overleg met en
volgens protocols uitgewerkt met een programma type B : vb.
digitalis, diuretica, antistolling, anti-aritmica

Endocrinologie :

- monitoring normale groei & ontwikkeling

- afwijkende groei & ontwikkeling : diagnostische screening
vb. kleine gestalte, pubertas praecox, hyperthyr01d1e,
obesitas, hypoparathyroidie

~ bekende endocrinopathie : uitvoering van therapie in over-.
leg met en volgens protocols uitgewerkt met een programma
type Bvb. insuline-dependente diabetes mellitus, diabetes
insi-pidus, puberteitsinductie, groeiremming

- acute opvang van ontregelde of nieuwe diabetes

. Gastro-enterologie ':

- diagnose en behandellng van veel voorkomende voedings-
problemen

- gastro-intestinale infecties
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onderkenning van specifieke gastro-intestinale problemen
met het oog op verwijzing naar een programma type B
thuisopvolging specifieke therapieprogramma’s zoals sonde-
voeding of TPN

specifieke gastro-enterologische problemen

vb. gastro-oesofagale reflux en oesofagitis, slechte ge-
wichtstoename, malabsorptie, obstipatie, acute hepatitis,
pancreatitis

technische onderzoeken (opleiding noodzakelijk klinisch en
technisch) vb. ocesofagogastroducdenoscopie, nemen van dun-
darmbiopt, ...

begeleiding van ingewikkelde en chronische pathologieén in
overleg met en volgens protocols ultgewerkt met een pro-
gramma type B

Infectieziekten en immuundeficiénties

verstrekken van basisvaccinaties

diagnose en therapie van frequente infectieziekten

vb. Kkoorts zonder duidelijke focus, de meeste luchtweg-
infecties, gastro-enteritis, lagere urineweginfecties,
exantheemziekten '

screenlng naar immuundeficiénties adhv testen beschikbaar
in een routine-labo

‘diagnose en therapie van infecties met duidelijke aantas-

ting van de algemene toestand vb. dehydratie, hypoglycemie,
acidose, sepsis, erge dyspnee, shock

diagnose en therapie van infectie met (dreigende) compli-
caties vb. erge dyspnee bij laryngitis, bronchiolitis,
pneumonie; vermoeden van bacteriémie

ziekten waarbij antibiotica intraveneuze toediening vb.
vermoeden van bacteriémie, septische arthritis, osteo-
myelitis, pyelonefritis, bacteriéle pneumonie, bacteriéle
meningitis, endocarditis

infecties waarbij verder onderzoek en observatie nodig zijn
vb. encefalitis, koorts van onbekende oorsprong, arthritis
behandeling van patiénten met congenitale of verworven
immuundeficiénties in overleg met en volgens protocols uit-

- gewerkt met een programma type B

Metabole Ziekten

uitvoering en opvolgen van screening-testen
onderkennen van ziektebeelden die mogelijk metabool zijn
onderhoudsbehandellng (dieet- en medicamenteuse behande-

- 1ling) in overleg met en volgens protocols ultgeWerkt met

een programma type B

Nefrologle/Urologle

kennen en herkennen van- "signs and symptoms" van nierlij-
den: specifieke maar vooral aspecifieke, diagnose van UWL
beheersen van urine-onderzoek : _

strategie bij hypospadias, cryptorchidie, synechia

vulvae, ... ‘ .
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indicatie tot aanvullend onderzoek cystografie, cystome-
trie, IVP, nierscintigrafie, nierbiopsie
behandelen en opvolgen van
aangeboren uropathieln
acute nierinsufficientie
in overleg met en volgens protocols uitgewerkt met een pro-
gramma type B : behandelen en opvolgen van
nefrotisch syndroom
- chronische glomerulonefritis
- blaasdysfunctie
- chronisch nierfalen
- thuisdialyse
- stabiele transplantatiepatiénten

: Neurologle

monitoring wvan de neurologlsche (psychomotorische) ontw1k—
keling

diagnose en behandeling van koortsconvulsies

begeleiding van epilepsiepatiénten in overleg met en vol-
gens protocols uitgewerkt met een programma type B
begeleiding in samenwerking met programma’s type B van kin-
deren met ontwikkelingsstoornissen

begeleiding in samenwerking met programma’s type B van
kinderen met neurclogische aandoeningen vb.Cerebral Palsy
erkennen van ernstige infecties van centrale zenuwstelsel
en verwijzen naar programma‘s type B

erkennen van overdruktekens en verwijzing naar programma
type B .

eerste niveau dlagnostlek. van psychomotorische retardatie
in afspraak met programma type B

eerste niveau diagnostiek en behandeling van kinderen met
paroxysmale verschljnselen (vb.epilepsie) in afspraak met
programma type B

diagnostiek en behandellng van Xkinderen met hoofdpijn-
klachten zonodig in samenwerking met programma type B
begeleiding en supervisie chronische revalidatie van kinde-
ren met 2zeldzamere of complexere aandoeningen van het
zenuwstelsel of ruggemerg in samenwerking met programma
type B

Niet oncologische hematologie

vit K profylaxe bij pasgeborenen

follow-up, therapie van hematologische patiénten , gedia-
gnosticeerd in programma type B, en volgens therapiesche-
ma‘’s uitgewerkt in overleg met en volgens protocols uitge-
werkt met een programma type B vb. F VIII - toediening bij
acute bloeding bij hemofiliepatiénten vb. opvolgen van
anticoagulantia

Oncologie

steeds in overleg met en volgens protocols uitgewerkt met
een programma type B

eerste diagnostische screening

controles + follow-up




- transfusies
- antibiotica
- palliatieve zorg

Pneumologie

- hospitalisatie van resipratoire infecties, acuut astma

- ambulante zorg alle types respiratoire pathologie en inter-
mittente nieuwe problemen bij patiénten met chronische
ernstige luchtwegpathologieén

Reumatologie

- eerste diagnose van reumatische ziektebeelden

- follow-up en therapie in overleg met en volgens protocols
uitgewerkt met een programma type B

Transplantatie

- Follow—up consultaties van getransplanteerde klnderen

- Hospltallsatle van getransplanteerde kinderen .in geval van
"niet bedreigende" pathologie

Revalidatiegeneeskunde

Op basis van (o0.a.) bovenstaande 1lijst dient beslist te
worden welke problemen/activiteiten in de "basis"erkenning
type A moeten worden ingesloten en welke problemen/activi-
teiten in gespecialiseerde modules moeten worden onderge-
bracht. Het 1ijkt inderdaad niet aangewezen dat ieder
ziekenhuis dat voor een kindergeneeskundige activiteit
opteert meteen dit hele pakket zorg zou moeten aanbieden.
Bovendien zal om redenen van kwaliteit en/of efficiéntie
een concentratie wvan spec1f1eke deskundigheid, ervaring
en/of uitrusting aangewezen zijn.
Deze modules zullen omschreven worden in termen van:

doelgroep

specifieke activiteiten

specifieke vereisten van omkadering

specifieke vereisten van uitrusting

Het concept "module" reikt verder dan een "toevallige" bij-
zondere Xklinische interesse van een individuele arts maar
dient te worden beschouwd als een uitgebouwd project in het
medisch strategisch plan van een ziekenhuis.

Voor iedere module moeten verder de programmakenmerken en de
kwaliteits opvolging worden bepaald alsook de onderlinge
samenwerking tussen de modules en hun aansluiting bij de
~"pbasis"-activiteiten, o.a. wat de organisatie van de permanen-
ties en de continuiteit van de zorg betreft.Het l1lijkt tevens
aangewezen de nodige organisatorische afspraken te maken
tussen iedere module type A en haar analocog in de programma’s
type B.

Mcodules waaraan kan worden gedacht zijn : pediatrische
nefrologie/urologie, cardiale pathologie, insuline dependente
diabetes, complexe gastro-intestinale problematiek .....




b)

d)

Programmakenmerken voor het "algemene" progr a t

Hedlsche equipe :
samenwerking van minstens 3 kinderartsen
- 1 kinderarts overdag permanent aanwezig in het zie-
kenhuis; hij kan tevens verantwoordelijk zijn voor
de N* funktie in de kraamafdellng
- ’s nachts en in het weekend is er steeds een ‘kinder-
arts onmiddellijk bereikbaar

Spe01f1eke logistiek :

polikliniek voor kinderen binnen de muren van het
ziekenhuis

- specifieke wacht- en consultatieruimten

- kinderspoedbox op spoedgevallenafdeling

- rooming-in faciliteiten en speel-observatieruimte

- ruimte(n) voor onderwijs aangepast aan het aantal en
de leeftijd van de kinderen

Omgevingselementen :
labo : mogelijkheid tot micro-dosages
RX : specifieke voorzieningen zodat naast volwas-
senen ook kinderen veilig Xkunnen onderzocht
-worden (bijv. afkoelingsrisico)

Capac1te1tse1enenten H
beschikken over minimaal 15 bedden/plaatsen vVOoor opname
en dagziekenhuis samen;

Functioneel-organisatorisch :

- de programma’s voor kinderen vormen een hauw organisato-
risch geheel met de programma’s voor neonatologie waar
deze aanwe21g 2ijn; de kinderartsen participeren 1n de
uitvoering van deze programma’s

- permanenties en beschikbaarheid van medische equipe
(cfr. supra) en eventueel andere verstrekkers

- verplichte aanwezigheid rond de klok van een voldoende
aantal verpleegkundigen met voldoende ervaring en/of
competentie in de pediatrische zorg.

- beschikken over onderwijzend, pedagogisch en educatief
personeel in een aantal en met een deskundigheid aange-
past aan het aantal en de leeftijd van de kinderen

- in het =ziekenhuis moet een raadplegingsaktiviteit voor
kinderen aanwezig 2ijn; daarnaast wordt de samenwerking
georganiseerd met buiten het 21ekenhuls bestaande raad-
plegingen

- een samenwerkingsverband dient uitgebouwd, en in zijn
werking opgevolgd, met programma‘’s type B; deze samen-
werkingsverbanden moeten o.a. de modaliteiten specifié-
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ren waaronder patiénten bij wie dit medisch noodzakelijk
is binnen de vereiste termijnen en in veilige omstandig-
heden 2zullen verwezen worden naar een ziekenhuis waar
het voor de patiént geéigende programma wordt aangebo-
den.

- afspraken met en tussen de verschillende programmamrodu-
les o.a. wat de protocols van verw1321ng en terugverwiij-
zing betreft

- tijdelijk, als overgangsregeling, te expliciteren samen-
werkingsovereenkomsten met ziekenhuizen die geen pro-
gramma voor kinderen aanbieden maar wel kinderen wensen
op te nemen voor kleinere heelkundige interventies

3. Kwaliteitsopvolging

- Een programma voor kinderen type A veronderstelt het bij-
houden van een diagnostisch en therapeutisch register, het
organiseren van de interne audit en de medewerking aan een
programma van peer review dat betrekking heeft op alle
erkende programma’s voor kinderen. Het register omvat mini-
maal een opvolging van de 2ziekenhuismortaliteit, wvan een
aantal af te spreken Kkwaliteitsindicatoren (verblijfduur
per diagnose-categorie, ongeplande heropnamen op korte
termijn, e.a.) en van complicaties opgetreden tijdens het
ziekenhuisverblijf. De registers moeten afgestemd worden
tussen de verschillende types van programma‘’s.

B. P VOOR KINDEREN, TYPE B
1.  Doelpopulatie

Het programma type B richt zich op de diagnose, behandeling en
verzorging van kinderen met de meest complexe problemen, die
in de regel de permanente aanwezigheid vragen van erkende
multidisciplinaire deskundigheid. Het veronderstelt de aanwe-
zigheid binnen het ziekenhuis van een programma type A.

Problemen en activiteiten die bij dit type van programma horen
zijn o.a.

Algemene kindergeneeskunde

- psychosomatische problemen die multidisciplinariteit vragen

- psychiatrische stoornissen met somatische weerslag

- revalidatie diagnostiek en Kkorte training van complexe
ontw1kke11ngsstoornlssen

- opnamen ivm vertrouwenartsencentra

- adviserende functie naar individuele patiénten in het kader
van de samenwerking met programma’s type A
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urgenties met mogelijkheid tot pediatrisch-intensieve
zorgen

Cardiologie

diagnose van cardiovasculaire afwijkingen met uitgebreide
expertise kliniek, ECG, Holter, Echo, ultrafast-CAT, MRI,
EFO, hartcatheterlsatle,

mogelljkheld verzorging neonatus tot kind met aangepaste
monitoring en therapeutische routines :
alle behandelingsmethodes

Endocrinologie

finalisatie of validatie van endocrinologische diagnostiek
vb. groeihormoondeficiéntie, pseudohermafroditisme, hor-
moon-resistentie syndromen

ontwikkeling en supervisie van protocols van hormonale
behandeling vb. hypofyse, bijschildklier, bijnier, gonadule
substitutie-therapie

Gastro-enterologie

introductie wvan innovatieve diagnose en therapie bij ern-
stige pathologieén vb. " malabsorptie, chronisch inflam-
matoire darmziekten (Crohn, colitis ulcerosa), darmpatholo-
gieén (poliepen, ...), acute en chronische hepato, korte
darmsyndroom, motiliteitsstoornissen, chronische hepatitis
(Interferontherapie bij chronische hepatitis B), hepato-
biliaire malformaties, aandoeningen leverfalen

pathologieén waarvoor een multidisciplinaire aanpak noodza-
kelijk is vb. ernstige voedingsproblemen, aangeboren darm-
of leverafwijkingen, waarvoor heelkunde noodzakelijk is,
levertransplantatie, darmtransplantatie, obstipatieproble-
men bij spina bifida -

gespecialiseerde diagnostische of therapeutische inter-
venties vb. gastroduodenoscopie, ileocolonoscopie, sclero-
sering, dilataties, polypectonie, leverbioptie, aanleggen
percutane gastrostomle, duodenale tubage

ontwikkelen nieuwe technleken vb. ademtesten

Infectieziekten en immuundeficiénties

infecties die intensieve zorgen nodig hebben (ondersteuning
van vitale functies). vb. septische shock, intracraniéle
overdruk, ernstige convulsies, nierinsufficiéntie
gespecialiseerde heelkundige ingrepen vb. drainageherse-
nabces, cardiale heelkunde bij acute endocarditis, drainage
orbitaal abces

investigatie en therapie voor congenitale immuundefici-
enties

AIDS-programma

adoptiekinderen-programma

verstrekken van advies

verstrekken van advies (telefonisch, e-mail) ivm infectie-
ziekten en immuundeficiénties

advies voor alle patiénten verwezen u1t programma type A
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Metabole Ziekten

- finalisatie diagnostiek

- acute therapeutische aanpak

~ ontwikkeling en begeleiding van protoceols in samenwerking
metprogramma‘s type A vb. aminozuren, organische zuren,
lysosomale ziekten, mitochondriale 2ziekten, glycosy-latie-
defecten, peroxisomale ziekten

Nefrologie/Urologie (zie ook programma nefrologie, verfijn-
ingsmodule pediatrische nefrologie) '
- diagnose en therapie van
- complexe uropathieén en complexe nefrologische pathologieén
zoals '
- acute nierinsufficiéntie
- nefrotisch syndroom
- tubulopathieén
- blaasdysfunctie
- chronisch nierfalen
- dialyse

Neurologie

- doorgedreven diagnostiek en behandellngsschema voor resis-
tente kinderepilepsie

-~ kinderneurochirurgie

- neuro-oncologie met een dlagnostlsch eventueel chirur-
gisch, radiotherapeutlsch en/of chemotherapeutisch 1luik ;
steeds in afspraak met programma type A

- doorgedreven diagnostiek en behandeling van klnderen met
een ontwikkelingsretardatie en/of regressie (neuro-metabole
aspecten, beeldvorming ivm migratiestoornissen, genetische

. aspecten) in afspraak met programma type A

- diagnostiek,behandeling,begeleiding van kinderen met neuro-
musculaire aandoeningen in afspraak met programma’s type A

- mu1t1d1501p11na1re benaderlng van kinderen met spina bifida
in afspraak met programma’s type A

Vele van deze activiteiten zijn multldlsc1p11na1re program-

ma’s: orthopedisch-neurolegisch, neuro-endo-crinoclogisch,
centrum voor ontwikkelingsstoornissen, kinderneuro—kinderpsy—
chiatrisch, neuro-onco-endocrinologisch ivm hersentumoren

Niet oncologische hematologie

- diagnostiek wvan niet-maligne hematologische aandoeningen
die specifieke deskundigheid of technische voorzieningen
(bijv bepaalde labo-onderzoeken) vragen :

- oppuntstelling van diagnostiek van bloedingsdiatheseof
verhoogde stolbaarheid

- therapeutische programma’s vb. = .hemofiliepa-
tiénten,farmacovigilantie '

- anticoagulatie van patiénten met thrombose of thrombose-ri-
sico

Ooncologie (zie ook het-programma onéologie, de verfijningsmo-
dule

pediatrische oncologie)

-~ volledige staging + deflnltleve diagnose met biopsie-afname
- chemotheraple
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- Dbestraling

- ingreep

- transplantatie

- perifere stamcel-afname + toediening
- med evaluatie van behandeling

- lisolaties _

- opnames tijdens aplasie

- semi-intensieve opnames

Pneumologie
- geintegreerde zorg en follow-up van patiénten met ernstige
chronische luchtwegpathologie zoals
- mucoviscidose
- bronchomulmonale dysp1a51e
- PCD
- immuundeficiéntie
- complexe ernstige vormen of fases van astma
- complexe cardiopathie met resp. problemen
- congenitale afwijkingen
- infecties met verwikkelingen pleuropneumonie

Reumatologie

- finalisatie wvan de dlagnostlek en ontwikkeling van proto-
cols en begeleiding in samenwerking met programm’s type A

- Jjuveniele chronische inflammatoire arthropathieén

- zeldzame systeemziekten (SLE, dermatomyositis, ...)

- niet-inflammatoire bot- en gewrichtspathologie

Transplantatie

- observatie en screenlng van patiénten die in aanmerking
komen voor transplantatie diverse organen

- uitvoeren van transplantatie

- opname van getransplanteerde patiénten met bedreigende
pathologie gevolg van immuunsuppressieve therapie

.= consultatie van getransplanteerde patiénten in follow-up in

- samenwerking met programma type A

Ook binnen dit programmatype is modulaire opbouw waarschiijn-
lijk het mneest aangewezen al zal de beschikbaarheid van een
brede waaier aan gespecialiseerde multidisciplinaire deskun-
digheid voor ieder van deze modules in de regel noodzakelijk
zijn.

Voor iedere module moeten verder de programmakenmerken en de
kwaliteits-opvolging worden bepaald als o0k hun onderlinge
samenwerking en hun aansluiting bij de" basis"-activiteiten,
c.a. wat de permanenties en de continuiteit wvan de 2zZorg be-
treft. De vereisten naar rond de klok beschikbaarheid van
specifieke deskundigheid zullen hoger zijn dan in de program—
ma’s type A.
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HET NIEUWE ZIEKENHUISCONCEPT EN FINANCIERING

Met het oog op het in overeenstemming brengen van de
ziekenhuisfinanciering met het nieuwe ziekenhuisconcept, dient
aan de afdeling financiering dringend te worden gevraagd om
zijn werkzaamheden in (parallelle) lijn te brengen net deze
van de afdeling erkenning en programmatie.

In een eerste stap dient daartoe een aanvang gemaakt met het
in kaart brengen van de (reéle) kosten van de programma’s, de
verschillende modules en de patiénten-assen.

Het huidige boekhoudkundige plan van de ziekenhuizen is in
essentie structuur-, en nagenoceqgq niet proces~ en product-
georiénteerd. Daarom dient de Raad/de Overheid snel het nodige
aantal concrete projecten, gebaseerd op de methodoclogie van
activity based costing, op te starten en te financieren.

Overgangsmaatregelen
Het is duidelijk dat het invoeren van deze programma’s slechts

geleidelijk kan geschieden.De nodige overgangsmaatregelen
moeten derhalve voorzien worden. :

Nota

De verdere beschrijving van concrete modules in de programma’s

A en B zal het voorwerp uitmaken van verdere besprekingen in
de werkgroep na goedkeuring van dit rapport.




