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"Styret er av
den formening
at tiden er inne
for a prioritere
utgivelse av en

nettversjon av
kvalitetshand-
boken og at
papirversjonen
bor veere en
CD-ROM”
versjon ”

Formannsnytt forts.

nettversjon og at “papirversjonen” ber vaere
en CD-ROM versjon, og vi hdper en ny og
utvidet versjon skal veere klar 1 2003.

Videre vil styret intensivere arbeidet med
prosedyre- og behandlingstakster, det er for
eksempel viktig & differensiere
dialysetakster og bringe disse opp pa et
realistisk niva. Noen sykehus arbeider med
planer om “nefrologiske sentra” hvor
organiseringen av nefrologisk
kjernevirksomhet gjennomgéds bl.a. med
tanke pa forskyvning av aktivitet fra
sengepost til poliklinikk/dagsenter.
Realistiske takster for virksomheten er en
forutsetning for en slik endring. Her burde
helseforetakene virkelig vare medspillere
og padrivere!

Jeg imeteser innspill til foreningen, gjerne
pd drsmetet som blir pi Rikshospitalet 11.
nov. etter samarbeidsmotet. Velkommen til
alle! Motet avsluttes pd tradisjonelt vis
downtown, separat innkalling kommer.

Einar Svarstad

Viktige meter 1 2002:

Samarbeidsmete pa Riks-
hospitalet fredag 15.
november 2002.

Armete i foreningen NNF

er som vanlig samme dag 1

samme auditorium fredag
15. November k1 1700.

Red.

Det er ingen tvil om at varmotet
var en stor suksess bade for
foreningen og for Harald Bergrem
og co.

Styret- har hatt en god start—vi
venter spent pa fortsettelsen

Jeg vil ogsa beromme Terje
Apleands innsats med vare web-
sider— godit stottet av Markus
Rumpsfeld. Jeg vet at de
nedleggger et sveert og ideelt
arbeid med dette.

Red.
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Redakterens sphlter

ette er drets andre og siste plan-

lagte nummer av Nefrologisk Fo-

rum — bortsett fra et supplement
fra ASN som kan bli klart for nyttar. I for-
bindelse med virmetet i Stavanger ble re-
dakteren overraskende tildelt en pris for
sitt arbeid med Forum gjennom 8 ar. Pri-
sen ble overrakt av foreningen pa vegne av
medlemmene. Redakteren vil gjerne fa tak-
ke for denne oppmerksomheten. Pengene
har ikke gatt til forskning og undervisning-
men er pd oppfordring gatt med til narsisis-
tisk virksomhet .

Referater fra styremeter i forenin-
gen i 2001

Det er denne gangen hele tre meter som re-
fereres for deg som er interessert i hva som
foregar i foreningen.

Nefrologiregisterets spalter

Torbjern Leivestad kommenterer rapporte-
ring av virksomheten i ar 2001 og omtaler
en del formalia omkring registervirksom-
heten.

Nytt fra norsk nefrologiforskning
Bergensgruppen viser resultater av forsek
som viser at kalsium inne i cellen kan mo-
biliseres i SVM celler fra afferente arterio-
ler og gi kontraksjon uten influks utenfra.
Fra nyrebiopsiregisteret fir vi presentert
data om prognosen og prognostiske fakto-
rer for nefrosklerose og GN. Det er for ov-
rig morsomt & se at det nd kommer publi-
kasjoner fra registeret (Vikse et al Nephrol
Dial Transplant 2002,17: 1603).

Einar Svarstad gir en fin oversikt over
Fabrys sykdom som er aktualisert ved til-
gang pa‘kostbar enzymbehandling.

Det presenteres ogsi et interessant kasus
med BOR- syndrom av Solveig Sata, det
er ogsé et innlegg om kolkisin og rhabdo-
myolyse ved Ingrid Os og en omtale av
bakteriell infeksjon med stenotrophomonas
maltophilia i dialysen pa Lillehammer ved
Héavard Aksnes.

Audun @yri in memoriam
Denne person som var en  virkelig
“grunder” i norsk nefrologi er gétt bort og

Lars Westlie og Per Fauchald gir et tilbake-
blikk over hans liv og betydning for norsk
nefrologi.

Stipendordninger for nefrologer

I dette nummer vises igjen til mulige sti-
pender for nefrologer— bdde foreningens
eget stipend og flere andre

Meotekalender og annet stoff
Vi viser til noen sentrale meter i nefrologi
fremover.

Red.

Her er det litt ledig plass til
det du kunne ha sendt inn for
publisering? Istedenfor er det
blitt en ekstra paminnelse om
arsmetet:

Arsmste i norsk
nyremedisinsk forening

Sted:
Rikshospitalet 15/11-2002
aud. Bla

Tid: K1 1700

Program:

Arsberetning
Regnskap

Valg

Stipend
Kontingent
Informasjonssaker
Eventuelt
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Foreningens

Apeland, Terje, Stavanger

E-mail adresser for

medlemmer-

send oss din!
Egil. hagen(@rikshospitalet.no
Anders.hartmann(@rikshospitalet.no

apeland@online.no

Bangstad, Hans Jacob, barneavd, Ullevil sykehus

h.j.bangstad@ioks.uio.no

Brekke, Inge B, Rikshospitalet

inge.brekke(@rikshospitalet.no

Bentdal, @istein, Rikshospitalet

Oistein.bentdal@rikshospitalet.no

Broch, Lars Ulrik

Lars.ulrik.broch(@tss.telemax.no

Fauchald, Per, Rikshospitalet

Per.fauchald@rikshospitalet.no

Draganov, Branimir, Ullevil sykehus

Branimir.draganov@ulleval.no

Dyrbekk, Dagfinn, Tensberg

dagfinn.dyrbekk@siv.no

Eide, Ivar, Ulleval Universitetssykehus

ivar.eide@ioks.uio.no

Ganss Rudiger, AHus

ganss@online.no

Gola

gola(@sir.no

Goransson,Lasse, Stavanger

Lassegoransson(@c2i.net

Hagen, Egil, Rikshospitalet

FEgil. hagen@prikshospitalet.no

Hallan, Stein, St.Olavs hospital, Trondheim

Stein. Hallan@medisin.ntnu.no

Hartmann, Anders, Rikshospitalet

Anders. hartmann@rikshospitalet.no

Heldal, Kristian, Skien, Telemark

kristian. heldal@tss.telemax.no

Hjelmesath Jeran, Vestfold Sentralsykehus

joran@online.no

Holdaas, Hallvard, Rikshospitale

hholdaas(@rikshospitalet.no

Hunderi, Odd Helge, @stfold sykehus

hunderi@online.no

Iversen, Bjarne, Haukeland sykehus

Bjarne.lversen@meda.uib.no

Jenssen, Trond, Rikshospitalet

Trond jenssen@rikshospitalet.no

Jorstad, Sterker, St.Olavs hospital, Trondheim

storker.jorstad@medisin.ntnu.no

Ljenes, Finn, Rikshospitalet

Finn.Ljones@rikshospitalet.no.
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Kronborg, Jens, Fylkessykehuset i Lillechammer

E-mail adresser for
Foreningens medlemmer-
send oss din!

Jens.Kronborg@oppland-f kommune.no

Kronborg, Jens, Lillechammer

| jens.kronborg@c2i.net

Leivestad, Torbjern, Rikshospitalet

torbjorn.leivestad@rikshospitalet.no

Midtvedt, Karsten, Rikshospitalet

karsten.midtvedt@rikshospitalet.no

FAM@rasyk.infokomp.no

Fgil.Nordahl@fsv.no

ingrid.os@ulleval.oslo.kommune.no

Paulsen, Dag, Fylkessykehuset, Lillehammer

dag. paulsen@oppland-f.kommune.no

Pfeffer, Per, Rikshospitalet

Per.pfeffer@rikshospitalet.no

Rumpsfeld, Markus, UNN, Tromso

medmar@rito.no

Radtke Andreas

rada@os.telia.no

Skarbavik, Alv Johan, Alesund

alv.j.skarbovik@smr.no

Stefansen, Dag, Sandnessjeen

dstefans@online.no

Stokke, Eirik Schram, Rikshospitalet

Eirik.stokke@rikshospitalet.no

Sund, Stile, Rikshospitalet

stale.sund(@helse-forde.no

Svarstad Einar, Haukeland sykehus

v
einar.svarstad@meda.uib.no

Ulrichsen, Helge, Harstad

Ulrhe@Harstad-Sykehus.no

Wiik-Larsen, Else, Ullevil sykehus

ewlarsen@online.no

Wideree, Tor Erik, Trondheim

torerikw(@misrv.medisin.ntnu.no

Westlie,Lars, Fredrikstad

lwestlie@online.no

@ien, Cecilia Montgomery, ,Trondheim

Ceciliaoien@medisin.ntnu.no

Aakervik, Odd, Levanger

odd.aakerviki@hnt.no

Aasared, Knut, St.Olavs hospital, Trondheim

knut.aasarod@medisin.ntnu.no
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Forskningsnytt

Kontraksjonsmekanismer i affe-
rent arteriole ved bruk av
noradrenalin.

Frank Helle Hansen og Bjarne M.Iversen
Haukeland sykehus

Noradrenalin kontraherer glatte muskelceller
via stimulering reseptorer pa overflaten av cel-
lene. Etter binding til reseptoren, stimuleres G
proteinet og via signalsubstanser ekes kalsium i
cytoplasma og kontraksjon utleses. Kalsium
kommer fra to hovedkilder, frigjering fra intra-
cellulzre lagre og fra ekstracellulere rom. Kal-
sium fra ekstracellulere rom kan blokkeres med
kalsiumblokkere, men den mest fysiologiske
metoden a4 underseke entry mekanismer, er a
stimulere cellen i et kalsiumfritt milje. Hensik-
ten med denne undersokelse er 4 studere entry
mekanismer i glatte muskel celler fra afferent
arteriole under stimulering med noradrenalin.
Figuren nedenfor viser en typisk kurve for
noradrenalinNoradrenalin stimulering i kalsium

Afferent arteriole fra WKY rotte
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holdig milje. Hormonet tilsettes ved 100 sekund
(pil), og vaskes bort ved 280 sekund (tykk pil).
Basal nivdet av kalsium er heyere enn i neste
figur:

Afferent arteriole fra WKY rotle
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Denne figuren viser den samme stimuleringen et-
ter at calcium er fjernet fra mediet.

I den forste figuren ser man en peak (pil), etter-
fulgt av et platd. Nar noradrenalin fjenes (tykk
pil) kommer kalsium tilbake til utgangspunktet. I
fig 2 har man ikke noe platd og kalsium endrer
seg ikke ndr man fjerner stimuleringen. Peaken
representer mobilisering fra intracellulere lagre
og denne kalsium ekningen starter kontraksjonen,
mens platiet representer transport av kalsium fra
ekstracellulzere rom og dette opprettholder kon-
traksjonen. Dette platdet forsvinner helt nir mil-
jeet er fritt for kalsium.

Konklusjon: Forsgkene viser at
afferent arteriole har betydelig
evne til & gke sin intracellulere
kalsium konsentrasjon via
intracellulere lagre, et funn som
er blitt betvilt i en rekke studier.

Red.

Mer spennende nytt fra nyregruppen pa

Haukeland finnes pa neste side.
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Prognostiske faktorer ved
mesangioproliferativ glomerulo-
nefritt og benign nefrosklerose

Bjern Egil Vikse, Leif Bostad, Knut Aasared og
Bjarne M. Iversen

Ved Det Norske Nyrebiopsiregisteret finnes
som kjent kliniske og patologiske data for alle
pasienter som har fatt utfert en nyrebiopsi i
Norge siden 1988. Vi ensket 4 undersoke hyp-
pighet, kliniske variable ved biopsitidspunktet
og prognostiske faktorer ved benign nefroskle-
rose (BN) og mesangioproliferativ glomerulone-
fritt (MPGN)[1].

Vi inkluderte alle pasienter diagnostisert med
isolert BN og MPGN fra april 1988 til desem-
ber 1990. Det var i alt 273 pasienter med
MPGN og 102 pasienter med BN og vi fulgte
alle pasientene i henholdsvis ca tre og 13 ar.
Isolert BN ble definert som biopsifunn forenlig
med benign nefrosklerose uten tegn pa andre
nyresykdommer i biopsien eller i den kliniske
presentasjonen. Pasientene ble fulgt via sperre-
skjema til behandlende leger og for a fi kom-
plette oppfolgingsdata brukte vi i tillegg data
fra Norsk Nefrologiregister og Norsk Folkere-
gister.

Pasientene med MPGN var yngre, hadde lavere
serum kreatinin, mer proteinuri og lavere blod-
trykk enn pasientene med BN. Ved MPGN had-
de 7% utviklet behov for kronisk dialyse eller
transplantasjon (nyreded) i lopet av de forste tre
arene etter biopsitidspunktet, og 8% var dede.
Uavhengige risikofaktorer ved biopsitidspunktet
for utvikling av nyreded var okt serum kreati-
nin, okt diastolisk blodtrykk, lav serum albu-
min, ekt grad av tubulointerstitiell skade i nyre-
biopsien og ung alder. 1 tillegg var funn av kor-
nede sylindre i urinen et dérlig prognostisk
tegn. Glomerul®re immunnedslag av IgA, IgG,
IgM, Clq eller C3 i hadde ingen innvirkning pa
prognosen. Uavhengige risikofaktorer for ded
var gkt serum kreatinin, hey alder og hypoalbu-
minemi.

For BN fant vi at 18% av pasientene utviklet
nyreded og 24% av alle undersekte dede i lopet
av de forste tre drene etter nyrebiopsi, mens 13
ar etter nyrebiopsien hadde 32% av pasientene
utviklet nyreded og 47% var dede. De fleste deo-
de av hjerte og hjernesykdom. Uavhengige risi-
kofaktorer for utvikling av nyreded var ekt se

rum kreatinin og ekt proteinuri. I Kaplan-Meier
analysene sd vi at ekt blodtrykk, ekt alder og

lav serum albumin tenderte til 4 predikere nyre-
dod i lopet av de forste tre drene etter nyrebiopsi-
en, men at denne effekten forsvant etter 13 dr med
oppfelging. Uavhengige risikofaktorer for ded var
okt serum kreatinin og hey alder. Denne studien
viser av BN er ledd i en generell karsykdom som
ogsa affiserer andre organ enn nyrene.

Konklusjon: Bide BN og MPGN er vanlige til-
stander som ofte progredierer til nyresvikt og ded.
BN har den klart darligste prognosen. For MPGN
har vi identifisert ung alder, lav serum albumin
og kornede sylindre som viktige risiko-faktorer
for nyreded. Et viktig funn er at pavisning av IgA
i glomerulus ikke har noen prognostisk signifi-
kans og en kan betvile at IgA glomerulonefritt er
en si spesiell undergruppe av MPGN som mange
hevder. Negative prognostiske faktorer ved BN er
okt serum kreatinin, ekt proteinuri og hey alder.
Det er ogsé verdt 4 nevne at for BN har vi funnet
at risikofaktorene som er viktigst i de forste tre
arene etter biopsi skiller seg fra de som er viktigst
13 &r etter biopsi, dette kan reflektere en patofy-
siologisk forskjell.

1. Vikse BE, Bostad L, Aasared K, Lysebo
DE, Iversen BM. Clinical prognostic fac-
tors in mesangioproliferative glomerulo-
nephritis. Nephrology Dialysis Trans-
plantation 2002; 17: 1603-13

Nyreoverlevelse for MPGN og BN
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Branchio— oto— renalt

(BOR)

En ung mann ble innlagt med terminal nyre-
svikt ved nefrologisk seksjon en dag i oktober
2001. Anamnesen avdekket forhold som vakte
var akademiske nysgjerrighet, og etter spennen-
de kartlegging kunne vi foye til en "ny” diagno-
se i vart repertoar av arvelige nyresykdommer.
Vi vil gjerne fa presentere kasuistikken og det
syndromet som fulgte i kjelvannet.

Sykehistorie:

29 ar gammel tidligere frisk mann innlagt med
1 mnd. symptomer pd uremi. Opplyser om med-
fadt horselsnedsetielse. Hans bror ble innlagt
med terminal nyresvikt 24 ar gammel og er na
transplantert med nekronyre. Brorens biopsi
viste i sin tid end-stage forandringer. Denne
broren har ogsa redusert horsel. Var pasient
hadde laboratoriefunn forenlig med terminal
kronisk nyresvikt, men han hadde ingen pro-
teinuri. Han hadde bevart diurese og var ikke
overveesket. UL viste sma nyrer bilaterall.
Biopsi viste end-stage forandringer uten holde
punkter for etiologi. Mistanken ble vakt om Al-
ports syndrom, men ultrastruktur avkrefiet dette
da man her fant normale basalmembraner. Vi
kontaktet avdeling for medisinsk genetikk. Kun-
ne det dreie seg om en annen arvelig tilstand
med kombinasjonen nyresvikt og horselstap?
Nermere familieanamnese avdekket enda et ka-
rakteristisk trekk hos flere medlemmer, nemlig
Jforekomst av halscyster. Var pasient var ope-
rert for dette som barn, og kombinasjonen
horselstap og halscyster forekommer i flere ge-
nerasjoner. Familien ble utredet pga. dette pa
Rikshospitalet pa slutten av 70-tallet, men in-
gen diagnose ble stilt. Ytterligere har flere i fa-
milien hjernenerve-"defekter"” med perifer faci-
alisparese og gustatorisk tareflod. Ut fra dette
kliniske bildet ble diagnosen Branchio-Oto-
Renalt syndrom, eller BOR-syndrom, stilt v/
avdeling for medisinsk genetikk. Var pasient er
Jor tiden velfungerende i peritoneal dialyse og
arbeider 50% som stipendiat i molekylerbiolo-
gi. Familien er under genetisk utredning.

Klinikken ved BOR-syndrom

Tilstanden benevnes ogsd Melnick-Fraser syn-
drom. Det innebzrer utviklingsdefekter av ore
og nyre i tillegg til forstyrrelser i andre branchi-
ebue (“gjellebue™) som kan gi halscyster og
halsfistler. Prevalensen er usikker og angis i u-

like studier til hhv. 1:40.000 og 1: 700.000. Vi
kjenner ikke til at syndromet er beskrevet tidlige-
re hos norske pasienter.

Ore

Det forekommer misdannelser av bade ytre are,
mellomere og indre ere, og herselnedsettelse fore-
kommer hos 93%. Heretapet kan vere mekanisk,
sensorineuralt eller en blanding av disse. Det kan
vaere medfadt eller debutere opp til ung voksen
alder og har ulike alvorlighetsgrader. Hos 30%
progredierer heretapet, og dette skjer typisk trinn-
vis. Utvidelse av den vestibulzre akvedukt kan
pavises v/CT og korrelerer med progredierende
heretap. 82% har preaurikul®re
7pits” (fordypninger) og “tags” (hudfliker), og
36% har en malformasjon av selve aurikkelen
("koppformet” ere).

Hals

50% har branchial cyste eller fistel, uni-eller bila-
teralt. De kan kommer til syne inntil sent i puber-
teten og kan ogsa bli infiserte.

Nyre

67% har nyreanomalier, og 6% av alle med BOR-
syndrom utvikler nyresvikt. En rekke ulike utvik-
lingsdefekter er rapportert, og i en studie av 21
personer med nyreaffeksjon er det angitt flg:

nyredysplasi 14%

hypoplasi 19%

renal agenesi 30%

obstruksjon ureter/nyrebekken 10%
calyxcyster 10%

Calyektasi, hydronefrose og vesico-ureteral re-
fluks forekommer ogsé

Andre symptomer/kliniske trekk:
Aplasi/hypoplasi av tarekanal
Ganespalte/kort gane

Retrognathi

Struma (euthyreot)

Hjernenervepareser

Gustatorisk téresekresjon

Langt, smalt ansikt

Overbitt

Bifid uvula

Diagnostikk

Ved kun ett affisert familiemedlem kreves tre av

”Det forekom-
mer misdannel-
ser av bade ytre
ore, mellomere
og indre ere, og
horselnedsettel-
se forekommer

hos 93%”
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flg. kriterier, ellers kreves to:

Horetap

Preaurikulare pits”
”Koppformet™ eller hengende ere
Branchial fistel eller cyste

e ® & o o

Nyreanomali

Genetikk

BOR-syndrom skyldes en genfeil i EYAl-genet
pa kromosom 8 (koder for et protein som er en
aktivator av transkripsjonen). Det er beskrevet
over 35 ulike mutasjoner og tallrike polymor-
fismer i dette genet. Syndromet har hey pene-
trans, dvs. at alle som har mutasjonen vil fa
symptomer. Imidlertid er det svart stor varia-
sjon i ekspressivitet, dvs. hvilke symptomer som
utvikles og hvor alvorlige disse blir. Ekspressi-
viteten er ogsd sveart variabel innen samme fa-
milie.

Arvegangen er autosomal dominant, slik at det
er 50% risiko for at barn arver sykdommen der-
som en av foreldrene har den. I noen familier er
det nyoppstitte mutasjoner. Det foreligger in-
gen antecipasjon (forverring av symptomene
nedover i generasjonene).

Genetisk diagnostikk

Laboratorier i utlandet tilbyr direkte DNA-
testing for mutasjoner i EYAl-genet. Hos de
som har klassiske symptomer pé dette syndrom-
et finner man imidlertid mutasjoner hos bare
25%. Det er altsd mange mutasjoner som ikke
oppdages med de teknikker som benyttes. Det er
ogsd mulig & gjore indirekte DNA-testing ved
hjelp av koblede markerer. Dette gjeres bl.a.
ved Senter for medisinsk genetikk og moleky-
lzrmedisin pd Haukeland Sykehus. Tilstanden
er viktig & oppdage hos barn i disse familiene,
da disse trenger oppfelgning spesielt med tanke
pé hersel og patologi i urinveiene (f. eks. vesi-
co-ureteral refluks). En har derfor lav terskel
for & genteste risikobarn.

Oppfelging

Det er meget viktig med jevnlige kontroller for
a folge nyrefunksjon og evt. refluks-symptomer
hos personer med BOR-syndrom. Refluks kan
behandles og evt. postrenal nyresvikt unngés.
Herselen skal kontrolleres noye fra tidlig alder.

CT av temporalbeinet vil kunne indikere evt. risi-
ko for progressivt heretap.

Nefrologer, pediatere og @NH-spesialister ma in-
volveres i oppfolgningen av disse familiene, og
det bor.utarbeides et kontrollopplegg for de som
er rammet.

Interesserte lesere finner en god oversiktsartikkel
og relevante linker pa adressen

www. geneclinics.org/serviet/access

Forfatterne:

Solveig Szta, er konstituert.

overlege ved medisinsk av-

deling/nyreseksjonen og er
sekreter i var forening.

Torunn Fiskerstrand, er ogsa
konstituert.overlege, men
ved avdeling for medisinsk
genetikk

Begge arbeider ved
Haukeland Sykehus

Jeg mi med skam melde at jeg
for forste gang horte om dette
syndromet da pasienten ble
meldt til nyremotet.

Jeg hadde ingen
peiling pa tilstanden og hadde
aldri hert om den.

Ungdommelig nysgjerrighet og
entusisame og vilje ma til for &
komme videre

Gratulerer med innsatsen til for-
fatterne

Red.
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Mindre kjent kolkisin-
bivirkning: rhabdomyolyse.

olkisin (0,5 mg tabletter) har i mange

ar veert brukt i behandling av urinsyre-

gikt, og medikamentet er nyttig for ny-
retransplanterte og nyresyke pasienter. Allopu-
rinol interagerer med azatioprin, og gir stor ok-
ning i konsentrasjon noe som kan lede til alvor-
lig bivirkninger. NSAID og COX-2 hemmere
kan gi nyrefunksjonsnedsettelse, og er ikke on-
skelig & bruke til nyresyke pasienter. Derfor
har kolkisin hatt et viktig plass. Kolkisin har
imidlertid mange bivirkninger, og det mest van-
lige er gastrointestinale plager som kvalme og
oppkast, magesmerter og diare. Dette er ofte do-
se relatert. I tillegg kan det gi mer sjeldne bi-
virkninger som agranulocytose, muskelsvakhet,
myopati og perifer nevropati. Pasienter med ny-
resvikt eller nedsatt leverfunksjon er serlig dis-
ponerte for bivirkninger. Videre vil kolkisin in-
teragere med ciklosporin og eke konsentrasjo-
nen.

Rhabdomyolyse

Rhabdomyolyse er en lite kjent bivirkning ved
kolkisin-bruk, og er derfor ikke beskrevet i
Norsk legemiddelhdndbok (1). Kolkisin er ikke
omtalt i Felleskatalogen. Det har kommet flere
kasuistiske rapporter om rhabdomyolyse ved
bruk av kolkisin (2-5), og muskelsmerter og
funksjonelle forstyrrelser i skjelettmuskulatur
ved bruk av kolkisin, ber lede til utredning av
rhabdomyolyse. Dette gjores enklest ved & male
CK (kreatinkinase). Rhabdomyolyse er beskre-
vet ved ulike dose nivé, og er beskrevet kort tid
etter igangsatt behandling med kolkisin men
ogsé beskrevet etter 1 ar.

Utskillelse av kolkisin

Kolkisin skilles ut bide gjennom gallen og i
urinen. Nyrene stér for 10-20% av total clearan-
ce, men ved nedsatt nyrefunksjon forlenges
halveringstiden fra 12-30 min til 45 minutt. Det
er derfor anbefalt dosereduksjon hos pasienter
med nedsatt nyrefunksjon. Ved nedsatt kreati-
nin clearance < 50 ml/min, ber langtidsbehand-
ling om mulig unngés. Ved kreatinin clearance
< 10 ml/min, ber kolkisin ikke brukes.

Konklusjon

Rhabdomyolyse er en svart alvorlig bivirkning av
kolkisin, og nyre- og leversyke pasienter er sann-
synligvis szrlig utsatt. Det er viktig & redusere
dosen, og langtidsbehandling ber unngas hos de
med nedsatt nyrefunksjon. Hos pasienter med es-
timert kreatinin clearance < 10 ml/min ber medi-
kamentet ikke brukes.

f—

www.legemiddelhandboka.no

2. Boomershine KH. Colchicine-induced rhab-
domyolysis.Ann Pharmacother 2002; 36:
824-6

3. Montseny JJ et al. Colchine toxicity in pati-
ents with chronic renal failure. Nephrol Dial
Transplant 1996; 11: 2055-8

4. Chattopadhyay I et al. Colchine induced
rhabdomyolyse. Postgrad Med J 2001; 77:
191-2

5. Dawson TM et al. Colchicine induced rhab-

domyolysis. J Rheumatol 1997; 24: 2045-6

Forfatteren Ingrid Os
Er overlege pa nyre-
avdelingen ved
Ulleval Universitets-
sykhus, men hun er
na i permisjon fra
stillingen og arbeider
ved Institutt for
farmakoterapi hvor
hun trolig ansettes i
et professorat

Redaktoren gratulerer
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Infeksjonutbrudd med
stenotrophomonas maltophilia
i dialysen

verre ingen sjeldenhet. Sporadiske tilfeller med

kjente mikrober er ikke mer enn en kan forvente
i en dialysepopulasjon som vér hvor relativt mange har
kateter. Noe annet blir det nar 3 pasienter i lopet av en
maned fir septikemi med en sjelden mikrobe, slik det
skjedde hos oss i desember 2001.

S epsis med utgangspunkt i dialysekateter er dess-

Mikrobe med skiftende navn

Stenotrophomonas maltophilia er en bevegelig aerob
gram negativ stav med polare flageller, som tidligere
het Xanthomonas maltophilia, og fer det igjen Pseudo-
monas maltophilia. Mikroben er langsomt-voksende, og
resistensundersokelse med agar diffusjonstest er ikke
sikkert palitelig for ulike stammer. Den er nzr beslektet
med en annen opportunistisk mikrobe; Burkholderia
cephacia. Felles for disse er at de er resistente mot de
fleste antibiotika, fester seg til plastmateriale og finnes
ofte i sykehusmilje, spesielt i vann. De infiserer helst
immunsupprimerte pasienter, intensivpasienter og pasi-
enter med intravenese katetre. Nosokomial smitte via
vann og infiserte desinfeksjonslosninger er velkjent. In-
feksjonsbildet er variert, men vanligst er pneumoni ,
bakteremi og sepsis. Ved systemisk infeksjon er dede-
ligheten hey. Trimetoprim-sulfa er “drug of choice” for
infeksjoner med Stenotrophomonas maltophilia. Resis-
tensmenstret varierer mellom de ulike genotyper. For-
sinket effektiv behandling bidrar til den hoye dedelighe-
ten, og skyldes at mikroben er resistent for de mest
brukte antibiotika og at infeksjonen ikke sjelden blir
feildiagnostisert som soppinfeksjon initialt.

Virt ferste bekjentskap med mikroben

Viart forste bekjentskap var i juni 2001, da en av vére
yngste pasienter fikk katetersepsis. Etter frostanfall bde
for og under dialyse ble det tatt blodkulturer via katetret
hvor det kom oppvekst av Stenotrophomonas maltophi-
lia. Han ble vellykket behandlet med trimetoprim sulfa
(TMS), og beholdt katetret.

I desember 2001 fikk i alt 3 pasienter pavist bakteremi
med oppvekst av Stenotrophomonas maltophilia i blod-
kulturer tatt fra HD-kateter. Alle hadde hatt frostanfall
under og mellom dialysene. Den forste av disse ble be-
handlet med Ciproxin initialt, men etter at mikroben ble
identifisert skiftet vi til TMS. Alle pasientene fikk el-
lers det samme behandlingsopplegget som vi hadde
brukt pa vért forste kasus. Basisbehandlingen var TMS
2 ampuller iv. (i 250 ml 0,9% NaCl) ved avslutning av
hver dialyse, og TMS 2 tbl x 1 pa evrige dager i totalt 3
uker. I tillegg satte vi en blanding av Actilyse (1 mg/ml)

og utblandet TMS i hvert kateterlop ved avslutning av
hver dialyse. Hensikten med denne kateterbehandlingen
var 4 sanere biofilm. En av pasientene fikk residivinfek-
sjon fa dager etter avsluttet behandling. Hun fikk nytt
kateter under dekning av TMS, og det videre forlapet
var komplikasjonsfritt som hos de tre andre. Mikroben
var av samme genotype hos alle pasientene.

Vi fant ingen dpenbar fellesnevner for disse tilfellene ut
over at alle hadde kateter. Det ble innkalt til et tverrfag-
lig mete med infeksjonsmedisiner, mikrobiolog, hygie-
nesykepleier og ellers personale fra medisinteknisk av-
deling og dialysen. Situasjonen tilsa at dette var et noso-
komialt smitteutbrudd, og det ble bestemt & varsle fyl-
keslegen. Pasientene fikk et informasjonsskriv, og vi
stoppet HDF-behandling inntil videre. Personalet ble in-
formert om & ta blodkulturer pa liberal indikasjon. Det
ble foretatt inspeksjon av dialyseavdelingen og lagt en
plan for miljeundersekelser.

Den aktuelle mikroben ble pdvist i prever fra 3 hindvas-
ker, 2 sprayflasker med sapevann og i bikarbonatpose
(Bicart) som hadde blitt liggende etter bruk ved medisin-
teknisk arbeidsstasjon. Bakteriene fra sprayflaskene og
en handvask var genotypisk identisk med pasientprovene
(genotype A). I de to andre vaskene var det oppvekst av
genotype B. I tillegg var det oppvekst av genotype C fra
bikarbonatposen. Det var ikke oppvekst av Stenotropho-
monas i rdvann, slyngevann eller i prover tatt fra dialy-
semaskinene.

Sprayflaskene med sdpevann og handkremflasker ble
straks fjernet da provesvarene foreld. Det ble utfort des-
infisering av alle flater og bereringspunkter i dialyseav-
delingen. I samarbeid med hygienesykepleier ble det i-
verksatt hygieneforbedrende tiltak som bl.a. resulterte i
bedre lagringsforhold for utstyr, medisinsk forbruksma-
teriell og pasienttey. Vi har etablert ny rutine for ytre
renhold av dialysemaskiner etter hver dialyse, og syke-
pleierne har gitt neye gjennom sine rutiner for av- og
pakobling av pasienter. Det er utarbeidet en sluttrap-
port, og dialysen har etablert en tettere kontakt med hy-
gienesykepleier i form av jevnlige hygienetimer.

Ut fra resultatene som foreligger mener vi at smittekil-
den var sprayflaskene med sépevann, som i neste runde
forurenset dialysemaskinene og personalets hender. Vi
har fortsatt sporadiske tilfeller av katetersepsis, men in-
gen nye tilfeller som skyldes Stenotrophomonas maltop-
hilia. Arsaken til infeksjonsutbruddet ble funnet ved
godt samarbeid mellom flere faggrupper. For oss var
dette en prosess som bidro til gkt kunnskap og som styr-
ket det tverrfaglige samarbeidet.

Kilde: Mandell et al. “Principles and Practice og Infec-
tious Dis.” 5. ed. 2000, kap. 208.

Hivard Aksnes
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Nefrologiregisterets spalter

Arsrapport 2001

Av mange grunner ble registerets arsmelding
ekstra sent ferdig i &r, men na er den distribuert
med post og e-mail bade til kontaktperssoner
ved sentrene og sentrale helsemyndigheter. Som
tidligere ar kommer den etter hvert til syne pi
Internett, ved Terje Apelands innsats. At net-
tadressen stadig er like kryptisk, ja faktisk mer-
keligere enn fer, er hverken hans eller min

skyld!

Bra arsrapportering

Ogsa denne gang har jeg fatt med en del data
basert pa 4rsskjemaene, det er naturligvis delvis
derfor rapporten ble sen. Hvor stor andel som
virkelig kom innen angitt frist fikk jeg ikke re-
gistrert i ar, men jeg konstaterer i alle fall at da
rapporten skulle sluttfores hadde jeg fatt inn
over 99% av forventede dialyseskjemaer
(skyldneren vet hvem som mangler!) og 98,4%
av tx-skjemaene (det er flere enn en skyldner).
Tilmed uten at jeg har mast veldig mye (synes
jeg). Sé dere har xre av innsatsen. Jeg opprett-
holder likevel ambisjonen om at vi skal komme
opp i 100%, noe jeg tror er vesentlig mer realis-
tisk enn vare politikeres “null-visjoner”.

Rapport til ettertanke?

Jeg hidper dere studerer rapporten og filosoferer
litt over hva den inneholder, hva den kanskje
burde inneholdt, og om den sier noe om kvalite-
ten pé det arbeidet som gjores. For eksempel lu-
rer jeg jo pa om alle fir optimal blodtrykksbe-
handling og om en del av pasientene gir unedig
lenge pa unedig haye doser immunsuppressiva.
Jeg er ogsa spent pa nar Alert-studien skal for-
telle oss om statinenes plass. Noen steder bru-
ker tre av fire transplanterte statiner eller Alert-
medikasjon, andre steder bare en av tre.

Det er som tidligere store forskjeller mellom
fylker/sentre med hensyn til insidens og til be-
handlingsvalg. Det er ikke uten videre innlysen-
de naturlige forklaringer pad at gjennomsnitts
insidens de siste ti &r varierer fra 50 til 110 pr.
million, heller ikke at insidens innen den eldre
del av befolkningen kan variere fra 144 til 402.
Noen steder er relativt aktive med PD, dog lavt
etter internasjonal mélestokk, og noen bruker

sjelden eller aldri PD. Noen oppnar en hey andel
predialytisk transplantasjon, ved andre sentre he-
rer slikt til sjeldenhetene. Jeg har ikke funnet det
riktig &. publisere alle slike senterforskjeller pa
identifiserbart vis. Men dere ma jo alle ha en viss
folelse av hvordan dere ligger an. Og da er sam-
vittighetsspersmalet til hver enkelt om man lig-
ger an som man burde og om grunnene til at man
evt. ikke gjor det virkelig er holdbare. Jeg sier
som Ibsen: "Jeg sperger kun, mit kald er ei at
svare”.

Register-formalia

Som dere vet har vi en registerlovgivning som
forlanger at innsamling av personidentifiserbare
helseopplysninger enten ma vare lovpalagte eller
basert pa samtykke. Enten kunne vi ha en anony-
misert rapportering, og da ville sentrene fa pro-
blemet med & knytte sammen opplysningene. Vi
ville ikke ha muligheten til & "vaske” data mot
mors-registeret og det ville vare vanskelig &
knytte sammen dialyse- og transplantasjonsdata.
Eller virt register matte baseres pé frivillig sam-
tykke og ha konsesjon fra Datatilsynet. Dette var
den lesning som ble valgt, og den innebzrer ve-
sentlige fordeler med hensyn til 4 holde datakva-
litet. Men den forutsetter ogsa at de som skal rap-
portere data virkelig innhenter samtykke. Der pa-
sienten nekter & gi samtykke ma data rapporteres
og registreres i anonymisert form, ellers blir re-
gisteret mangelfullt og taper verdi. Det vil da in-
nebazre at meldeskjema ikke mé inneholde per-
sonnummer eller navn, kun en kode som gjor det
mulig for senteret & levere oppfolgningsdata. Vi
har hittil hatt kun en eller to slike, og det gikk
greitt nok. Det blir verre hvis vi far mange.

[ &r har vi fatt en ny lov om helseregistre og alle
registre med konsesjon er palagt 4 fornye konse-
sjonen innen utgangen av 2002. I mellomtiden er
det kommet mer eksplisitte krav til samtykket,
som béde skal vere informert, frivillig og uttryk-
kelig. Det er klart at det samtykkeskjemaet vi har
brukt ma utdypes pa flere punkter. Vi er i ferd
med 4 skrive det om ni. Nér det er klart vil det
bli distribuert til dere alle, jeg kan ogsa fi Terje
til 4 legge det ut pa nettet. Ideelt sett ber det inn-
hentes fornyet samtykke fra de pasientene dere
har i behandling, blir det krevet skal jeg varsle.
Det blir i si fall en jobb & gjere, men ma man s
gjenstdr bare 4 gjore det eller legge ned!

"Jeg oppretthol-
der likevel ambi-
sjonen om at vi
skal komme opp i
100%, noe jeg
tror er
vesentlig mer
realistisk enn
vare politikeres
"null-visjoner”.

"Noen steder
bruker tre av fire
transplanterte
statiner eller
Alert-
medikasjon,
andre steder
bare en av tre”
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Pa skjema for melding av ny pasient vil det fra
nyttar vare en avkrysningsrubrikk hvor dere ma
bekrefie at samtykke er innhentet. Underskrifte-
ne ma dere arkivere selv, fortrinnsvis i en egen
mappe — jeg har en ide om hvor oversiktlige pa-
sientjournalene er!

Jeg regner forevrig ogsé med at vi kan legge al-
le meldeskjemaene (ny, endret, ded samt tomme
arsskjemaer) pa nettet slik at dere ikke skal ha
noen unnskyldning for ikke & bruke siste utgave
av skjemaene! (Innrapportering av data kan
fortsatt ikke gé pa nettet!)

Lyspunkt
Jeg haper det er flere sentra som

Samtidig som myndighetene stiller sterre for- inviterer Torbjern s han kan ska-

melle krav til helseregistre far vi signaler om at

de har blitt mer klar over at registre finnes og er pe litt blest ?m l:eglmeret rundt
nyttige. De pélegg sykehusene etterhvert far omkring i landet.

om & kunne redegjore for sine resultater, ikke

bare liggedager og underskudd, gjer det ned- Han ser na ogsa ut til 4 kunne ta

vendig a ha registre. Jeg vet at flere av dere har disse besgkene pa egen finansie-
hatt glede av vare felles data i kampen om res-

surser, alt taler for at flere vil trenge mere i l'mg— d?t er altsa mgen.grunn til
fremtiden. Et annet signal er at Helsetilsynet ikke afglge oppfordnngen!
har fatt tak i penger til 4 stotte helseregistre, ba- Red.
de i fjor og i ar har vi fatt en sum. Et praktisk
problem er at pengene ma sekes i mai, man vet
ikke om og i sd fall hvor mye man far, de kom-
mer forst i september og méa brukes fer nyttar.
Jeg kan godt tenke meg a bruke noen av midle-
ne til 4 beseke flere av sentrene for 4 informere
personalet om registeret og vére data for & bedre
samarbeidet med alle personalgrupper som er
involvert. S kom med invitasjoner — na!

Torbjorn Leivestad




Nefrologisk forum

Page 14

Fabry’s sykdom-

Enzymerstatningsterapi (d-galactosidase A) ved
Fabry er et meget aktuelt tema for tiden. Behand-
lingen koster ca 1.5 million kroner per pasient per
ar. Hvem skal ha behandling? Hvilke doser og do-
seringsintervall skal benyttes? Hvordan skal be-
handlingen folges opp pa best mulig méte? Hvem
skal ha ansvaret for behandlingen som involverer

mange spesialiteter? Hvem skal betale? Ingen av
spersmalene kan besvares tilstrekkelig godt enna.

Sykdomsprevalens

Det ser ut som om prevalensen av sykdommen er
storre enn tidligere antatt, og panoramact av syk-
domsmanifestasjoner er meget mangfoldige. Pre-
valens pd 1:40.000 er realistisk, og tilsier at vi
kanskje har opp mot 100 pasienter i Norge. Preva-
lens av Fabry i dialysepopulasjonen i USA og
Europa er anslatt til 4%. Ca 10 pasienter har star-
tet enzym-behandling i Norge.

Pa Vestlandet kjenner vi hittil mellom 30 og 40
pasienter med Fabry. Kartleggingen av familiene
er na i full gang, og en "Fabry-gruppe" er under
konstituering ved Haukeland sykehus, denne ledes
av Senter for medisinsk genetikk og involverer pe-
diater, kardiolog, nefrolog, nevrolog, eyenlege og
patolog. Den medisinske utredningen vil bli koor-
dinert av genetiker.

Diagnostikk

I USA er det kun 20% av Fabry-diagnosene som
stilles av nefrologer. Mange med nyreaffeksjon
har fokal og segmental glomerulosklerose, og 3/4
av de som progredierer til nyresvikt har nefrotisk
syndrom. Mesangiale forandringer, lipiddeposi-
sjoner i distale tubuli og podocyter (EM) er van-
lig. Gjennomsnittsalder for pasienter med nyre-
svikt er 37 r. Deres nyreprognose ligger et sted
mellom nyresviktpasienter med og uten diabetes.
Kvinner har tradisjonelt vart oppfattet som bare-
re (X-bundet recessiv arv) og ikke pasienter, Man-
ge mener na at sykdommen egentlig er dominant
og at "barere" egentlig mi oppfattes som
"pasienter”, men fenotypene varierer pga. mange
modifiserende gener. Fabry hos kvinner ble forst
rapportert i 1958, nyere data tyder pa at ratio mel-
lom kvinner og menn med sykdommen er 2:1.
Affiserte kvinner har en gjennomsnittlig levealder
som er ca. 10 ir kortere enn bakgrunnspopulasjo-
nen (engelsk studie). Det er derfor en stor gruppe
kvinner med ikke-diagnostisert Fabry, mange av
disse har mindre uttalte symptomer enn affiserte
menn. Typiske symptomer er kardial hypertrofi/
kardiomyopati (2/3 av affiserte kvinner har kar-

diomyopati for de er 40 ar), angiokeratomer til
dels med "atypiske" lokalisasjoner, og mer og
mindre smerte-sensasjoner. I tillegg vil mange
ha helt andre og mindre piaktede symptomer:
magesmerter med diare, kvalme, oppkast. Dysp-
ne og hoste, leddplager, nedsatt hersel. Mainz-
gruppen (Beck) holder pé 4 utvikle et skiringsy-
stem pa basis av 4 kriterier (generelle sympto-
mer, nevrologisk funn, kardiovaskulzre funn og
nyreaffeksjon). Hos kvinner er ikke enzymanaly-
ser tilstrekkelig (disse kan vere normale), gene-
tikk-analyser er obligat.

Behandlingseffekter

Det er registrert noksi overbevisende effekt pa
smerter og autonome gastrointestinale forstyrrel-
ser ved behandling av barn. Likeledes har man
malt regress av kardial hypertrofi og bedring i
QRS-malinger (Ekg) i enkelte serier. Hos ny-
resviktpasienter har man i dag behandlingsdata
opp til 30 méneder som indikerer en stabilise-
ring av GFR, men dette er omstridt bl.a. fordi
renale konsentrasjonsdefckter med polyuri kan
gi falsk heye GFR-mélinger. Hvorvidt asympto-
matiske bzrere/pasienter skal behandles, og evt.
nir behandling skal starte, gjenstar 4 avklare.

Mange mener sykdommen er en funksjonell mer
enn en strukturell lidelse, dvs. at man ikke ned-
vendigvis ser noen relasjon mellom regress av
nedslag av sfingolipider og effekt av behandling.
Bl.a. har studier vist klinisk effekt tross uendret
plasma Gb3, og uendret (og til dels okt) konsen-
trasjon av glykolipider (Gb3), proteinuri (og tall-
rike andre parametre) i urinen. Det er siledes
ikke sikkert at Gb3-avleiringene har direkte be-
tydning for symptomer eller behandlingseffekt.
En interessant hypotese er at blodirer hos Fabry-
pasienter har ekt oksydativt stress, og at cerebra-
le kar er hyperperfundert. Schiffman (NIH,
USA) har pavist at enzymbehandling forer til re-
dusert cerebral hyperperfusjon hos slike pasien-
ter (Dopplerstudier, 18 méineders behandling) og
reduksjon av vaskular reaktivitet (redusert nitro-
tyrosin-farging av dermale blodéirer). I noen stu-
dier er det pavist utvikling av antistoffer (lav-
titer IgG, ingen IgE) uten korrelasjon til behand-
lingseffekt eller bivirkninger, andre har ikke pé-
vist antistoffer. De gunstige effekter av behand-
lingen er & oppfatte som korttidseffekter, og det
er for tidlig & komme med retningslinjer for be-
handling ennd. Det er ogsé altfor tidlig 4 si om
slik behandling f. eks. reduserer forekomst av
hjerneslag. Det er viktig at behandlingen av
Fabry-pasientene i tiden fremover i storst mulig
grad systematiseres, slik at forskning kan legge
grunnlag for sikrere viten parallelt med at syke
mennesker fir nedvendig behandling.

"Hvem skal ha
ansvaret for be-
handlingen som

involverer mange
spesialiteter?

Hvem skal
betale?

Ingen av spors-
malene kan be-
svares tilstrekke-
lig godt enna”

Forfatteren:
Einar Svarstad

Er overlege og le-
der for nyresek-
sjonen pa Hauke-
land sykehus
Han er dessuten
som alle na vet
formannen i var
forening NNF

Vi venbter pa en-
ste runde i denne

saken
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Varmetet 1 Stavanger

Inntrykket fra varmeotet var svaert positivt. Sosialt var det en fin ramme. Det hele startet
med tur til Utstein kloster med middag pa torsdag. Lerdag var det en flott battur med
lunsj 1 havgapet— utrolig nok blant palmer og blomster som man vanligvis ikke ser pa va-
re kanter av verden. Det var opprinnelig min plan at en del bilder skulle falge med dette
referatet. Dessverre har verken min talmodighet eller kopieringsmaskinens kvalitet gjort

det mulig. Jeg sitter imidlertid med masse JPG filer som kan kopieres til bildeinteresserte.

Det faglige program ble fra starten av sterkt preget av stramstansen i Stavanger som
varte 1 mange timer. Dette medferte at foredragsholderne ikke en gang kunne bruke
overhead- men métte undervise som Hippokrates! Det gikk jo ogsa pé et vis og var i og
for seg en annerledes opplevelse som var verd a ta med seg.

Undertegnede fikk dessverre ikke med seg avslutningen av metet, men vil i alle fall pa
vegne av medlemmene gratulere foreningens styre, programkomiteen, sponsorene og
ikke minst verten, Harald Bergrem og medarbeidere som har nedlagt et stort arbeid. Det
er noe vi setter pris pa, men som dessverre ofte blir usagt.

Sa metes vi pa arsmetet 15. november
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STYREMOTE NORSK NYRE-
MEDISINSK FORENING

18.APRIL 2002
Til stede: Hele styret og delvis: Havard Aks-
nes, Markus Rumpsfeld og Anders Hartmann

Sak 01-02 Referat
Referat fra mete 31.januar 2002 ble godkjent.

Sak 03-02 Orienteringssaker
Post inn

° En representant fra NNF var invitert til
LNT's landsmete pd Gardermoen 27.-
28.april 2002. Dessverre hadde ingen i
styret anledning til 4 delta grunnet kolli-
sjon med andre meter/kongresser. Styret
takker for invitasjonen.

@ Pfizer (v/Marit Schjerven) og Roche (v/
Eilif Andersen) vil sende nefrologer til
ERA/EDTA i Kebenhavn 14.-17 juli
2002.

® Utmelding fra Torill Leirstrand .

L] Vedrerende. vairmeotet 2002:

Nefrologklubbens mete i forkant er i regi av
Baxter AS og skal ikke gi tellende timer for
spesialiteten.

Legeforeningen har mottatt seknad om 14 tel-
lende timer for selve virmetet. Behandlingsti-
den anslas til 4-6 uker.

NNF betaler overnatting og aktiviteter for med-
lemmene. Reise ref. evt. etter regning i etter-
kant.

AstraTech ensker ikke 4 delta med stand pa
virmetet.

Sponsor for eksterne foredragsholdere til vér-
maotet er i orden (VingMed og Gambro).

Styret har mottatt brev fra Leveranderforenin-
gen For Helsesektoren (LFH) vedr. takster og
regler for utforming av utstillinger for Lege-
middelindustrien. Det refereres til en avtale
som tidligere eksisterte, men som for en tid til-
bake ble suspendert. Saledes foreligger det ikke
p.t. en slik avtale. Det var liknende innspill i
forbindelse med fjordrets virmete, uten at dette
pavirket NNF's praksis. Innvendinger fra utstil-
lere ber gi via Team Congress som har ansvaret
for den praktiske og okonomiske tilretteleggin-
gen.

L Gjennomgang av korrespondanse vedr.

takster for hemodialyse og nyreskole. Se

sak 12-02.

° Kristian Heldal ble godkjent spesialist i ne-
frologi 26.februar 2002. Gratulerer!

° Ny sammensetning av spesialitetskomiteen
i nyresykdommer:
Joran Sture Hjelmeszth, leder
Ingegjerd Sekse, nestleder
Bjorn Odvar Eriksen
Kristian Heldal
Egil Hagen, YIf
Gunnar Fjermeros, 1.varamedlem
Aud Heieggen, 2.varamedlem
Marit Solbu, Ylf-varamedlem

° Brev fra Markus Rumpsfeld ang. prosjektet
”Nett i Nord” vedr. kvalitetssikring av dia-
lysepasienter i Finnmark fylke ved hjelp av
teledialyse, et samarbeid mellom senter for
telemedisin og nyreseksjonen v/
Universitetssykehuset i Nord-Norge. Pro-
sjektet setter standard for oppfolgning av
satelittpasienter og har gatt over i vanlig
drift. Utvidelse planlegges snarlig. Saken
vil bli tatt opp pé varmetet.

° Brev fra Ingrid Os om at Ullevil nd har
lennsmidler til ny B-grenstilling i nefrolo-
gi, og seker Nasjonalt Rdd om godkjen-
ning for slik stilling.

® Heringssak: Bruk av sakkyndige i saker
mot leger. Styret er usikre pd habilitetspro-
blemet i et sa lite fagmilje. Leder utarbei-
der et svar, heringsfrist 15 juni 2002.

L Heringssak: Forslag til system for etterut-
danning av legespesialister. Uttalelsen fra
NNF samkjores med uttalelse fra spesia-
listkomiteen.

Post ut

° Takkebrev til Gambro og Vingmed for bi-
drag til eksterne foredragsholdere pa vir-
meotet.

® Brev til Bjern Buan i KITH
(Kompetansesenter for IT i Helsevesenet)
vedr. forespersel om registrering av medi-
sinske prosedyrer og prosedyrekoder. NNF
onsker 4 engasjeres i et slikt arbeid, spesi-
elt med bakgrunn i at det i dagens system
er en, etter vir mening, underprising av

"Ulleval na har
lonnsmidler til
ny B-
grenstilling i
nefrologi, og
soker Nasjonalt
Rad om god-
kjenning for slik
stilling”
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mange nefrologiske prosedyrer. Se sak
12-02.

° Regnskapshuset AS og Unifor er under-
rettet om det nye styrets sammensetning.

® Team Congress har overtatt ansvaret for
utsendelse av medlemskontingenter og
oppdatering av medlemsregister. 1 den
forbindelse vil det av praktiske arsaker

fra 2003 bli opprettet en egen
“kontingentkonto” i Team Congress’
navn.

® Horingsuttalelse: NNF stotter forslaget
om opprettelse av grenspesialitet i gyne-
kologisk onkologi.

° Gjennomgang av velkomstbrev til nye
medlemmer i NNF. Det er for evrig be-
sluttet at nye medlemmer skal fa tilsendt
et eksemplar av ”Veilederen™.

Sak 08-02 Medisinske kvalitets-
registre

Brev fra Sosial- og helsedirektoratet
”"Medisinske kvalitetsregistre — tildeling av pro-
sjektmidler for 2002”. Seknadsfrist 29.april.
Leder har sgkt Legeforeningen om kr. 20 000,-
i stette til kvalitetssikringsarbeid. Det er siledes
ikke aktuelt for NNF a fremme slik seknad for
dette aret.

Sak 09-02 Kvalitetshandboken

Saken ble lagt fram av Havard Aksnes fra Kva-
litetsutvalget.

Det jobbes aktivt med revidering av hvert enkelt
kapittel slik at en oppdatert papirutgave snart
kan foreligge.

[ tillegg er det spersmél om hvordan en nettba-
sert utgave skal presenteres. Firmaet Norsk Hel-
seinformatikk (NHI) som gir ut Norsk Elektro-
nisk Legemiddelbok, samarbeider med Legefor-
eningen og gir bl.a. ut nettutgaven av veilede-
ren for Norsk Gynekologisk Forening. NHI har
kommet med tilbud om tilsvarende oppdrag for
NNF. NHI vil ha eiendomsretten til et slikt
elektronisk produkt, men Legeforeningen kan
utgi papirversjonen.

Styret og Kvalitetsutvalget vil i forste omgang
heller satse pa en lesning der Kvalitetshindbo-
ken legges ut via NNF's hjemmesider, i oppda-

tert og fullstendig utgave. Havard Aksnes vil
kontakte Ingrid Os innen mai for & lage en tilpas-
set nettutgave, med tidsplan helst for neste ars-
mote. Vi ber ha en redakter/arbeidsgruppe for
hvert fagomrade som har ansvaret for & utvikle
innholdet videre. Kvalitetsutvalget forseker & ut-
peke disse, helst for sommerferien.

Den videre utviklingen av Kvalitetshandboken
ber tas opp pd samarbeidsmetet til hesten.

Sak 10-02 IT-arbeidet

Saken ble lagt fram av Markus Rumpsfeld, som
jobber sammen med Terje Apeland med utviklin-
gen av NNF's hjemmesider.

En ny og enklere adresse vil veere etablert i naer-
meste framtid. Siden er ogsd under utbygging, og
det ble presentert forslag til innhold, eksempel-
vis:

e info fra Rikshospitalet bl.a. om
pagaende studier

Nyrebiopsiregisteret
Nyreregisteret

Nefrologisk Forum
Kvalitetshiandboken
Stipendordninger

Program til nasjonale meter
Linker til relevante organisa-
sjoner og tidsskrifter

e Portal for e-mail-basert disku-
sjon

e Skjema for innmelding m.m.

Komiteen er avhengig av innspill fra medlemme-
ne om hva som er enskelig og relevant.

Ett mulig problem er manglende Internett-
tilgjengelighet ved mange sykehus. Dette ned-
vendiggjer sannsynligvis fortsatt en papirversjon
av for eksempel Forum og Kvalitetshindboken.
Styret vil arrangere en brukerundersokelse pa
arets varmete for i kartlegge dette nzzrmere.

Sak 11-02 Nefrologisk Forum

Etter mange ars imponerende innsats fra redakter
Anders Hartmann etablerer vi nd en redaksjons-
komite bestdende av ndverende redakter og Egil
Hagen fra styret. Forum sliter stadig med mangel
pa stoff fra medlemmene! Det oppfordres sterkt
til 4 sende inn bidrag!

En tar sikte pa utgivelse 2 ganger arlig, og vil bl.

"Vi bor ha en
redaktor/
arbeidsgruppe
for hvert fag-
omrade som har
ansvaret for a
utvikle innhol-
det videre.
Kvalitetsutval-
get forsoker a
utpeke disse,
helst for ferien”
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a. bruke styremetene mer aktivt til planlegging
av neste Forum utgave.

Se for ovrig sak 10-02.

Sak 12-02 Utredningsgruppe
takster

Aud Stenehjem fra styret har ansvaret for a
danne en utredningsgruppe som skal se pa eks-
isterende takster for spesielt nyreskole/
opplering, dialysetakster (generelt, samt diffe-
rensiering mot plasmaferese, LDL-aferese osv.)
og andre polikliniske takster (eks. 24t BT, UL
osv.). Det er et okende inntrykk at takstene ikke
gjenspeiler de reelle kostnadene, og vi trenger
en gruppe som arbeider videre med dette over-
for myndighetene. Takstene mé ogsé evalueres i
lys av den ekende poliklinisering av det nefro-
logiske fagfelt.

Sak 06-02 Viarmetet

Planleggingen er i rute. Det blir styremete i for-
kant av dpningen.

Sak 13-02 Meter 2003

) Nordiske Nyredager arrangeres pé Island
14.-16.juni 2003. (PS Nordiske nyreda-
ger er dessuten flyttet til september)

® Styret har vedtatt at det allikevel skal ar-
rangeres Varmete for Norsk Nyremedi-
sinsk Forening. Varmetet legges til
Tensberg 8.-11.mai. Interessen for inn-
legg til drets virmote har veert stor, og
styret ser behovet for & gjennomfore et
nasjonalt mete i tillegg til den nordiske
samlingen.

® Ansvarlig for programkomiteen vil bli

Dagfinn Dyrbekk.
Sak 14-03 Eventuelt
° Ingen saker

Bergen 25/4-02

Referat fra styremete i norsk
nyremedisinsk forening (NFF)

Stavanger, 6/6-02

Tilstede: Einar Svarstad, Aud StenehjemEgil Ha-
gen, , Solveig Szta
Forfall: , Karsten Midtvedt

Sak 01-02 Referat

Referat fra styremete 180402 ble gjennomlest og
godkjent.

Sak 03-02 Orienteringssaker
Post inn:

° Korrespondanse mellom Harald Bergrem
og Legemiddelindustriforeningen (LMI)
vedr. samarbeidsprosjekter mellom norsk
nefrologi og industripartnere. LMI har i
sitt svarbrev foreslatt at forslag om konkre-
te prosjekter rettes direkte til firmaer som
har relevanter preparater innenfor de aktu-
elle prosjektene. Styret i NNF stotter dette
forslaget. Leder sender formelt svar fra
NNF.

° LNT har avholdt landsmete 27-28/4. Dess-
verre hadde ingen fra NNF anledning til &
mete. LNT har bl.a. kommet med en pres-
semelding “Pasientrettighetsloven brytes
for dialysepasienter”. Det gir pa at forhol-
dene i Norge ikke ligger til rette for dialy-
sepasienter til 4 velge den dialyseform som
passer dem best. Styret i NNF stotter LNT
i dette synet og vil arbeide "pd lag” med
organisasjonen til beste for dialysepopula-
sjonen. Leder sender svar til LNT,

@ Helga Gudmundsdottir er godkjent som

spesialist i nyresykdommer 210502. Styret
gratulerer!

° Via Trond Jenssen har styret mottatt et
brev fra en ungarsk nefrolog som ensker a
arbeide som nefrolog i Norge. Han anmo-
der foreningen om hjelp til & finne en pas-
sende stilling. Leder vil svare pi brevet,
som vil bli videresendt til Legeforeningen
sentralt for behandling.

° Henvendelse fra Alv J. Skarbovik vedr. an-
nonsering av dialyseenheter i Norge i
“Dialysis and Transplantation” for juli

"Pasientrettig-
hetsloven brytes
Jor dialysepasi-

enter
Forholdene i
Norge
ligger ikke til
rette for
dialysepasienter
til a velge den
dialyseform som
passer dem
best”




N—eii'ologisk forum

Page 19

2002. Det er kun avdelingen ved Ale-
sund som har satt inn annonse. Skarbe-
vik etterlyser annonser fra andre dialyse-
avdelinger. Leder svarer pa dette.

Post ut

° Heringsuttalelse vedr. forslag om endrin-
ger i spesialitetsstrukturen i indremedi-
sin og geriatri.

. Det er foreslatt & opprette aldersmedisin som
egen spesialitet (i tillegg til geriatri). NNF stot-
ter Legeforeningen i synet om at dette neppe er
noen rasjonell losning for helsetjenesten for eld-
re. Styret slutter seg dessuten til forslaget fra
Nasjonalt Rad om at reglene for utdanning i in-
dremedisin hovedspesialitet og grenspesialiteter
harmoniseres tidsmessig (6,5 ar). Fagmiljoene
ma std sentralt i denne effektiviseringen av spe-
sialistutdanningen. I lys av behovet for styrket
helsetjenest for eldre og gamle finner vi det ri-
melig at inntil 6 mndrs. sykehjemstjeneste gjo-
res tellende i relevant spesialistutdanning, for-
utsatt adekvat faglig supervisjon. Det presiseres
ogsd at det er behov for eremerkede ekonomis-
ke midler til stillinger og sengeposter ved sterre
sykehus, som kan ivareta behandling og rehabi-
litering av eldre med sammensatte lidelser,

° Heringsuttalelse vedr. etterutdanning av
legespesialister. NNF finner det naturlig
at dette formaliseres i et dokumenterbart
system, og at den differensieres i forhold
til ulike grupper leger, ogsa innen sam-
me spesialitet. Arbeidsgivers ekonomis-
ke forpliktelser mé framgé tydelig i avta-
lene for slik etterutdanning.

° Heringsuttalelse om bruk av sakkyndige
i saker mot leger. I vire “sma” spesial-
foreninger vil habilitetsproblemer kunne
dukke opp i slike saker. Dette vil kunne
minimaliseres ved at Dnlf p&d forhind
har opprettet oversikt over kvalifiserte
sakkyndige, og denne oppgaven ber til-
legges spesialforeningene som har over-
sikt over fagmiljeene.

L Takkebrev fra leder til Janssen-Cilag for
stipendmidler (kr. 30 000,-) 2001.

° Genzyme v/Lisbeth Kattenhej ensker as-
sosiert medlemsskap i NNF. Styret har
ingen motforestillinger mot dette.

Sak 06-02 Virmetet 2002

* Forelopig ser det ut til at vi har inntekter i
form av standleie for kr. 345 000,- og sate-
littsymposier for kr. 150 000,-. Det ligger
an til noenlunde samme regnskap som for
2001. Refusjon av reiseutgifter for delta-
kerne avgjores nir regnskapet er endelig
gjort opp. Refusjon av kursavgift ma den
enkelte deltaker seke om lokalt. Vi haper
pé et overskudd pa omkring nok. 100 000.-

° Kursbevis ma fylles ut til de som trenger
det, og Team Congress administrerer dette.

Sak 11-02 Forum

° Neste nummer ma ut i slutten av septem-
ber. Det er viktig 4 fA med informasjon og
pamelding til varmetet 2003 (se nedenfor),
samt informasjon om stipendseknader. Vi
foreslar felles seknadsskjema for NNF-
stipendene, og at dette ligger pa vire
nettsider samt annonseres i Tidsskriftet.
Aud vil lage skjema og organisere dette.

Sak 13-02 Meter 2002-2003

° Det ligger en liste over aktuelle moter pa
NNF's nettsider.

° Vérmetet for NNF 2003 avholdes 8.-11.
mai i Tensberg. Arrangementskomiteen
bestar av Dagfinn Dyrbekk (leder), Hall-
vard Holdaas (sekreteer) og Aud Stene-
hjem.

Sak 14-02 Arsmetet

@ Styret har bestemt at rsmetet avholdes pa
RH fredag 15.november, etter Samarbeids-
metet.

° Saker som bl.a. vil komme opp pd arsme-
tet, er Forums framtid, Kvalitetshdndboken
og stipendene.

Sak 12-02 Takstutredningsgruppe

Gruppen arbeider trostig videre med bla. diffe-

rensiering av dialysetakster og nyreskoletakster.

° Det mé presiseres at alle nefrologiske en-
heter registreres all sin aktivitet, inkl. PD

og nyreskole, slik at de reelle kostnader og
ressursbruk kommer fram.

Neste styremote avholdes i Legenes Hus, Oslo,
torsdag 12.september.

Solveig Sceta, Bergen 040702

"Varmatet for
NNF 2003
avholdes 8-11.
mai i Tonsberg.
Arrangements-
komiteen bestar
av
Dagfinn Dyr-
bekk (leder),
Hallvard Holda-
as (sekreteer) og
Aud Stenehjem.
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Referat fra styremete i norsk
nyremedisinsk forening (NFF)

Legenes Hus, Oslo 12/9-02

Tilstede: Einar Svarstad, Egil Hagen, Karsten
Midtvedt, Solveig Seta
Forfall: Aud Stenehjem, Cecilia Montgomery
Oien (innkalt som vara)

Sak 01-02 Referat

Referat fra styremete 060602 ble gjennomlest
og godkjent.

Sak 03-02 Orienteringssaker
Post inn

@ Brev fra dr. Imran Zahid, p.t. nefrolog i
Saipan, USA. Han ensker & undersoke
mulighetene for ansettelse i Norge. Svar
fra leder med henvisning til Legeforen-
ingen som har detaljene omkring dette.

° NORHEIM-studien: Brev fra Karsten
Midtvedt til alle samarbeidspartnerne
om status for studien. 1100 registrerin-
ger er realistisk innen oktober, og det
nzrmer seg tiden for diskusjon omkring
de forelopige resultatene. Studien er ikke
sponset acv firma (et bevisst valg). Styret
signaliserer i den forbindelse at vi prinsi-
pielt er positive til & bidra ekonomisk til
firma -uavhengige studier.

° Seknad fra Markus Rumpsfeld om Nyre-
foreningens reise- og forskningsstipend
samt Janssen-Cilags nefrologistipend.
Det er eneste innkomne seknad hittil, og
soknadsfrist er 15.oktober. Leder skriver
en paminnelse til Forum (utkommer
1/10) om dette.

° Einar har fatt forespersel fra presidenten
i ERA-EDTA om forslag til en person
som kan vare en "National web corre-
spondent”. Dette er i forbindelse med
opprettelsen av en sidkalt E-journal
(NDT Educational) i arbeidet med & bed-
re kommunikasjonen mellom nefrologer
i Europa. Einar svarer pa henvendelsen.

. Henvendelse til Einar fra National Kid-
ney Foundation i Singapore om deltakel-
se i NephroAsia 2003 International

Scientific Advisory Board. Kongressen av-
holdes i august 2003. Einar takker nei til &
delta, men det kan bli aktuelt 4 delta pa
selve kongressen.

Forespersel fra Legeforeningen om over-
sikt over kurs og meteaktiviteter siste ar.
Einar svarer pa dette.

Henvendelse fra Legeforeningen vedr.
nettbasert undervisning som del av den ob-
ligatoriske undervisningen i spesialteten.
De ber om en orientering fra spesialforen-
ingene om hva som finnes av etablerte og
planlagte undervisningstilbudpd nettet for
ass.leger i grenutdannelse. Svarfrist 15.
september. Arendal har slik nettbasert un-
dervisning, og Helse Vest er i planleg-
gingsfasen av felles nefrologiundervisning
pé nettet. Einar svarer.

Brev fra Alv Johan Skarbevik vedrerende.
lister over norske dialyseenheter i interna-
sjonale kataloger. Jfr. forrige referat mener
han disse er mangelfulle. Styret ser det
ikke som en oppgave for NNF a sta for slik
annonsering, og mener at de enkelte dialy-
seavdelinger/sykehus evt. mé avertere for
seg selv. Einar har sendt svar til Skarbe-
vik.

Brev fra LNT hvor de ber om forslag til
personer til et evt. fagrad, spesielt i forbin-
delse med forskningsseknader. Styret har
foreslatt Anders Hartmann som har sagt
seg villig. Einar sender svar til LNT.

Korrespondanse med dr. Gabor Cserep
(nefrolog i Ungarn) som ensker & arbeide
som nefrolog i Norge. Legeforeningen har
et standardbrev beregnet pd leger utenfor
E@S-omradet, og hans henvendelse er na
besvart fra Legeforeningen.

Nye godkjente spesialister i nyresykdom-
mer: Lars Ulrik Broch, Christel Gross og
Finn Ljenes. Vi gratulerer!

Brev fra Tobias Bredland, som er ortoped i
Trondheim og sitter som eneste lege i sty-
ret for det nystiftede DRG-Forum. Spesial-
foreningene utfordres til 4 velge ut en re-
presentant som kan ta ansvar for denne de-
len av virksomheten. Aud Stenehjem i sty-
ret har allerede startet arbeidet med kart-
legging av takstgrupper og koding innen
vart fagfelt. Dette oppfattes som et sentralt

"Dnlf ber om
en orientering
fra
spesialforenin-
gene om hva
som finnes av
etablerte og
planlagte under-
visningstilbud
pa nettet for
leger i
Gren-
utdannelse”
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arbeidsfelt for NNF framover, og vi vil
jobbe aktivt videre med saken.

Brev fra Einar Amlie i Analysesenteret
Lovisenberg . Han har gjort et sk pa det
som finnes av nefrologiske prosedyreko-
der. Her er det mye som mangler, og
mye 4 hente! Dette faller naturlig inn
under arbeidet til Auds "takstgruppe”.

Markus Rumpsfeld er for tiden i Austra-
lia pad forskningspermisjon. Han har
foresldtt Terje Apeland som ny formann
i IT-utvalget. Styret stotter forslaget, og
Einar vil ta kontakt med Terje vedr. det-
te.

Orientering fra Hallvard Holdaas om den
invitasjonen som er sendt ut til industri-
elle og farmasaytiske samarbeidspartnere
i forbindelse med varmetet 2003 i Tons-
berg.

Brev fra Legeforeningen om endringer i
tilbudet om nettsider. Foreningen har tatt
i bruk et nytt publiseringsverktoy
(Gloria) som bl.a. benyttes pa Legeforen-
ingens hovedside, og av flere av spesial-
foreningenes hjemmesider. Et mindre
antall benytter seg fortsatt av forenin-
gens opprinnelige tilbud. Legeforenin-
gen vil na samle tilbudet rundt én publi-
seringslesning, og har valgt Gloria.
Etablering koster kr. 3400,- + moms
(engangsavgift), og forelepig er server-
plass og bruk kostnadsfritt. Nettredaksjo-
nen tilbyr kurs og brukerstette. NNF har
sin egen web-design, og det jobbes med
Brenneysund-registeret med tanke pi &
opprette et domene. Forelgpig har NNF
altsé ikke benyttet seg av Gloria-tilbudet,
men dette er altsd mulig.

Det er planlagt Nordiske Nyredager i
Bergen 2005, enten i uke 20 eller 21.
Det er Festspilltid og burde i hoyeste
grad vare attraktivt for mange! Kongres-
sen har tidligere samlet 100-150 deltake-
re, og Bergen Kongressenter er den mest
aktuelle lokalisasjonen. Reservasjon av
uke og Festspillbilletter for deltakerne
ma gjores snarlig, i samarbeid med
Team Congress.

Brev fra Vinod Mishra (rddgiver ved
helsefaglig stette-og kostnadsanalyse pa
Rikshospitalet) ang. sikalt “Prospektiv

bottom-up kostnadanalyse”. Dette er et
prosjekt i samarbeid med RH og Universi-
tetssykehusene vedrerende beregning av
reelle kostnader ved ulike prosedyrer og
behandlingsformer, sammenliknet med re-
fusjonen fra RTV. Dette folges opp videre
via Aud og utredningsgruppen.

Post ut

e Svar til dr.Cserep med henvisning til pafel-
gende brev fra Legeforeningen (se post inn).

e Overlege Anders Svare v/Sjukehuset Namsos
onskes velkommen som nytt medlem i NNF.

e  Svar pa brev fra Helse Ser v/Hanne Thurmer
ang. Resept 2006. Det er onsket innspill fra
spesialforeningene vedr. helhetlig priorite-
ring og utvikling av helsetilbud og bedre
samarbeid melom 1.og 2.linjetjenesten. Einar
har sendt svar med vektlegging av predialy-
tisk omsorg, nyreskole og utvidelse av tilbu-
dene nér det gjelder dialyse og transplanta-
sjon

e  Svar til Legemiddelindustriforeningen v/Elin
Evju Sagbakken. LMI og NNF er enige om at
forespersler om konkrete samarbeidsprosjek-
ter rettes direkte til de firmaer som har rele-
vante preparater.

e Brev til LNT med stette til de pressemeldin-
ger som gikk ut etter landsmetet i april (ang.
krav om maksimum 1 times reisetid hver vei
for dialysepasienter og behovet for utbygging
av flere satelittstasjoner for HD). NNF har
ogsa anbefalt at LNT overfor Helseforetakene
presiserer de negative konsekvenser stramme
budsjetter har for nedvendig oppgradering av
PD og oppfylling av intensjonene i pasien-
trettighetsloven.

e Takkebrev til Roche for stette slik at en grup-
pe norske nefrologer fikk anledning til 4 reise
til EDTA i Kebenhavn i &r.

e Kursbevis fra drets varmete i Stavanger er
sendt ut.

e Brev ut om at programkomiteen for virmetet
2003 i Tensberg bestdr av Dagfinn Dyrbekk
(leder), Aud Stenehjem og Hallvard Holdaas.

e Brev til Jorn Kristiansen i Team Congress
med takk for meget godt avviklet mate i Stav-
anger, og med skisser for videre samarbeid

“Einar har sendt
svar med vekt-
legging av pre-

dialytisk omsorg,

nyreskole og ut-
videlse av tilbu-
dene nar det
gjelder dialyse
og transplanta-
sjon”




