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Sammendrag

Biobanking innebarer samling av biologisk materiale fra pasienter til videre analyser og er en forutsetning for
moderne klinisk forskning. Det biologiske materialet kan veere alt fra blodprgver og vevsprgver til prgver fra
urin og avfgring, og det er forskningspolitisk enighet om at man gnsker stimulere til samling av et bredt pasi-
entmateriale til bruk og gjenbruk i forskjellige studier. Dette stiller hgye krav til organisering og utrustning av
biobankene og har veert et viktig satsningsomrade for Oslo universitetssykehus (OUS) og Avdeling for revma-

tologi, hud- og infeksjonssykdommer (RHI).

Feven Araya startet opp som bioingenigr medio januar 2025. Forskningsbiobanken har 30% av denne som en

fast stilling, resten av stillingen er finansiert gjennom forskningsprosjekter.

Vi hadde som mal for 2025 a begynne arbeidet med a registrere data fra eldre biobanker i nytt sporingssys-
tem ELN sporingssystem (Elektronisk Labratorienotatbok). Den gamle NOSVAR-biobanken er lagt inn i ELN.
Blodprgver som ligger i ebiobanken er ikke pabegynt. Dette er et svaert tidkrevende arbeid som vil ta ressur-

ser fra ny prgvetaking og har sa langt ikke veert prioritert.

Forskningsbiobank RHI har vaert gjennom hele aret veert i dialog med REK i forbindelse med nytt revidert
samtykke ihht EUs personvernforordning (GDPR) for de tre avdelingene revmatologi, hud- og infeksjonssyk-
dommer. Sa snart REK-godkjenningen foreligger vil tilgang til elektronisk signering bli mulig. De gamle samtyk-

kene er gyldige, og det er ikke behov for innhenting av nytt samtykke.

OUS har byttet leverandgr av rgr. FBB RHI fglger denne praksis og bytter fra matrix rgr til LVL-rgr.



Resultater

Biobankens aktivitet gjennom 2025 med til sammen 255 registrerte prgvetakinger er lavere enn antallet av-

talt med MBK. Det er gode rutiner og logistikk rundt prgvetakingen.

Elektronisk rekvirering av forskningsprgver medfgrer lettere sporbarhet av selve prgvetakingen i de kliniske

systemene (DIPS), men vi er fortsatt avhengig av papir-rekvisisjon for registrering av diagnoser til biobanken.

Kobling mellom ebiobanken og fagregister (Medinsight) er Igst for revma og hud ved at Donor-Id og blodprg-
vedato kan importeres til fagregisteret. Dette er helt avgjgrende for enkelt & fa oversikt over antall blodprgver
som er tilgjengelig per diagnose uten eksterne koblinger. Samtidig far vi sjekket om samtykke er innhentet.

Importen skjer etter avtale med bioingenigr for revma ca annen hver maned.

Den arlige kvoten pa 300 prgver er viderefgrt i 2025 og fordelt pa revmatologi- (190), hud- (40) og infeksjons-
seksjonene (70). Antall blodprgver tatt i 2025: Revmatologi: 238, Hud: 0, Infeksjon: 17.

Antall blodprgver avsatt i Forskningsbiobank RHI pr maned i 2025.
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Antall biopsier avsatt til Forskningsbiobank RHI fra hud seksjon i 2025.
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Hud har registrert 210 biopsier for 2025 mot 142 for 2024.

Totalt antall prgver i RHI biobanken fordelt pa seksjon

Hud
Infeksjon
Revma

Kontroll

Uttak av biologisk materiale

2020

0

0
4
0

2021
23
164
508
0

2022
13
30

288

juni

18

2023

54
224
26

aug sept

18 21

2024

36
188
95

okt

22

2025
0 45

16 300
238 1450
0 121

nov des
0 3
17 15

Totalt

1916

RHI Forskningsbiobanken har i 2025 godkjent utlevering av biologisk materiale til 6 prosjekter med totalt 1212

prover.

Prosjekt

Identifisering av markgr i urin/blod hos

SLE-pasienter med lupus nefritt (LN).

Samarbeid med Sverige og Danmark.

Identifisering av markgr i urin, LN

Cytokinautoantistoff, Bergen

Identifisering av markgr i urin, LN

Identifisering av markgr i urin, LN

Kronisk inflammasjon ved immunsvikt-

sykdommer

Diagnose

ANCA

Friske kontroller

SLE
ANCA
SSc
MCTD

ANCA

ANCA

CVID

Type prover

Plasma

EDTA/Plasma

Serum

Plasma

Plasma

Plasma

Antall*

15

121

365

88
161
135

53

101

173

Mottaker

Simin Jamaly

Simin Jamaly

@yvind Molberg

Simin Jamaly

Simin Jamaly

Silje F Jgrgensen

* Antallet er prgver bdde fra RHI biobanken og NOSVAR-biobanken og kan derfor avvike fra antallet det er sgkt om.



Seksjon for revmatologi

Seksjon for revmatologi, OUS Rikshospitalet har ansvar for utredning og
behandling av pasienter med betennelseslignende systemiske binde-
vevssykdommer og vaskulitter, samt artrittsykdommer nar det foreligger
alvorlige indre organmanifestasjoner. Seksjonen har stor forskningsakti-
vitet spesielt knyttet til revmatiske sykdommer. Systemiske bindevevssyk-
dommer og vaskulitter er sjeldne, men alvorlige, autoimmune revmatis-
ke sykdommer. Sykdommenes sjeldenhet gj@r at god forskning ofte ma

baseres pa registre som samler data over mange ar og pa internasjonalt

samarbeid. Den tilknyttede biobanken gjgr ogsa grunnforskning mulig.

Foto: Akram Huseyn on Unsplash

Nye donorprgver i biobanken 2025
Totalt ble 238 prgver tatt til RHI-biobanken i 2025, en gkning pa 21 % sammenlignet med aret fgr. Av disse

blodprgvene var 164 fra nye pasienter til registeret, mens 74 var oppfglgingsprgver.

Totalt 62 % av blodprgvene ble tatt pa samme dag som inklusjon i registeret. Konsultasjoner etter tidsfristen
kl 14.00 for blodprgvetaking eller at pasientene allerede har tatt prgver ved ankomst er hovedarsaken til at

prgvene ikke er tatt pa samme tidspunkt som inklusjonen.

Antall blodprgver avsatt til Forskningsbiobank RHI fra seksjonen i 2025.
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Forskningsaktiviteten ved seksjon for revmatologi

Seksjon for revmatologi har stor forskningsaktivitet pa klinisk og translasjonsforskning med fokus pa pasi-
entgrupper som har systemiske inflammatoriske tilstander, slik som bl.a. systemisk sklerose, systemisk lupus

erytematosus (SLE), Sjggrens syndrom, myositter og juvenil idiopatisk artritt (barneleddgikt).

Systemisk sklerose og ILD

Det pagar omfattende forskning pa systemisk sklerose og fibroserende lungesykdommer, inkludert risiko-
prediksjon, kardiopulmonale komplikasjoner, gasstrointestinale, biomarkgrer og persontilpassede opp-
fglgingsstrategier.

Involverte: Anna-Maria Hoffmann-Vold (MD, PhD), Hilde Jenssen Bjgrkekjeer (MD, stipendiat), Emily Langballe
(MD, stipendiat), Phuong Phuong Diep (MD, stipendiat) Kastriot Kastrati (MD, post doc), Mona Elisabeth Root-
welt-Revheim (prof. MD), @yvind Molberg (prof. dr.med), Natasha Moe (radiolog), Haakon Hol (radiolog).

Internasjonale samarbeidspartnere: Oliver Distler (Prof), Helmut Prosch (Prof), Antonella Notarnicola (PhD),
Helga Radner (MD, PhD), John Belperio (Prof), Cristina Nita (MD, stipendiat), Rachele Vallara (MD).

Systemisk lupus erythematosus (SLE)
SLE-forskningen inkluderer NOR-SLE-kohorten, biomarkgrstudier og valideringsstudier for lupus nefritt.

Involverte: Karoline Lerang (MD, PhD), Simin Jamaly (PhD), Hilde Haukeland (MD, stipendiat), Sigrid Reppe
Moe (MD, PhD), Mahdi Emdad (stipendiat), @yvind Molberg (prof. drmed).

Internasjonale samarbeidspartnere: Lars Ronnblom (MD, PhD), Johanna Sandling (PhD), Antonella Notarnico-
la (MD senior researcher).

Myositt, Sjégren og overlappende autoimmune sykdommer
Forskningsaktiviteten omfatter studier pa myositt-assosiert ILD, genetiske markgrer, autoantistoffer og
T/B-celleprofiler.

Involverte: Anna-Maria Hoffmann-Vold (MD, PhD), Marthe Mashlen (MD, post doc), @yvind Molberg (prof.
dr.med), Helena Andersson (MD, PhD), Karoline Lerang (MD, post doc), Phuong-Phuong Diep (MD), Fridtjof
Lund-Johansen (forsker), Asbjgrn Christophersen (post doc), Rasmus Iversen (post doc), Kastriot Kastrati (MD
post doc).

Internasjonale samarbeidspartnere: Lars Ronnblom (MD, PhD), Johanna Sandling (PhD), Antonella Notarnico-
la (MD senior researcher), Helga Radner (MD, PhD), Marco Sprecher (MD, Dr med).

Vaskulitter og PMR
Det forskes pa kjempecellearteritt (GCA), ANCA-assosierte vaskulitter, lgG4-relatert sykdom, polymyalgia rev-
matika og Behcets sykdom gjennom populasjonsbaserte kohorter, retrospektive og prospektive studier samt
translasjonsstudier.

Involverte: @yvind Molberg (prof. dr.med), Karin Kilian (MD, stipendiat), Johanna Dahlqvist (PhD), @yvind Palm
(dr.med), Jing Lisa Lorentsen (MD), Karoline Lerang (MD, PhD), Anna-Maria Hoffmann-Vold (MD, professor),
Jens Vikse (MD, stipendiat), Marthe Mahlen (MD. PhD), Asbjgrn O. Christophersen (MD, PhD), Peter M. Andel

(MD, stipendiat), Birgir Gudbrandsson (MD., PhD), Stig Tengesdal (MD, stipendiat), Nadege Rempp (MD).



Seksjon for hudsykdommer

Seksjonen tilbyr utredning og behandling av pasienter med hudsykdommer. De vanligste hudsykdommene
er inflammatoriske sykdommer som: Psoriasis, eksem, talgkjertelsykdommer og blemmesykdommer. Andre
tilstander som behandles hos oss er hudkreft og kroniske sar. Var forskning ser pa kirurgi mot hudkreft og

hidrosadenitt, samt behandlingseffekt, behandlingssvikt og bivirkninger ved enkelte legemidler.

Nye donorprgver i biobanken 2025
Status hudbiopsier: Hud har registrert 198 biopsier for 2025 mot 142 for 2024.
Status blodprgver: Hud har ikke tatt blodprgver til lagring i FBB RHI i 2025.

30
25
20
15

10

jan  feb mars april mai juni juli aug sept okt nov des
HUD Biopsier Oppfglgingsprgver 0 0 1 1 2 2 0 0 1 2 0 1
HUD Biopsier Nye donorer 15 15 15 11 22 16 0 18 20 20 17 12

Forskningsaktiviteten ved seksjon for hudsykdommer

Hudinflammasjon

Vi har pagaende translasjonelle studier, samt pagaende eller planlagte utprgvende kliniske studier for de
inflammatoriske tilstandene atopisk eksem og hidradenitis suppurativa. Vi har ogsa prosjekter som omhand-
ler sjeldne hudtilstander, dels i samarbeid med seksjon for immunologi og infeksjon, som det er gnskelig a

viderefgre. Biobanking av vev i forbindelse med HS kirurgi inngdr som PhD-prosjekt.

Hudkreft

Tumor vev fra Mohs kirurgi for basalcellecarcinomer er siden 2021 biobanket fortlgpende i samarbeid med
Enhet for felles forskningsst@tte, Avdeling for Patologi, DNR. Per na er det 658 vevsprgver registret med ebio-
banknr og diagnose basalcellecarsinom. Det er startet prosjekt pa dette materialet som omhandler pasienter
med Gorlin syndrom, en autosomal dominant tilstand som gir betydelig gkt risiko for basalcelle-carcinomer,

samt prosjekt vedrgrende peritumoral proteomikk.



Seksjon for klinisk immunologi og infeksjonssykdommer

Seksjonen har ansvar for utredning og behandling av pasienter med

forskjellige former for immunsvikt, infeksjoner hos immunsvekkede
pasienter og feber av ukjent arsak. Seksjonen har stor selvstendig
forskningsaktivitet med spesielt fokus pa primaer immunsvikt og HIV-in-
feksjon, og biobanking har vaert en helt sentral del av dette arbeidet
giennom mange ar. Mdlet er & gke forstdelsen for underliggende
sykdomsmekanismer og identifisere nye angrepspunkter for behand-

lingen. Avanserte biomedisinske metoder anvendes direkte pa pasient-

materiale med et klart fokus pa det som er klinisk relevant.

Foto: Sardar Faizan on Unsplash

Nye donorprgver i biobanken 2025
Status blodprgver tatt 2025: Infeksjon: 16. Lavere prgvetaking enn tidligere primaert pa grunn av andre pro-

sjekter som har veert prioritert arbeidsmessig.

Forskningsaktiviteten ved seksjon for klinisk immunologi og infeksjonssykdommer

Kronisk betennelse uten samtidig infeksjon er et kjennetegn ved mange former for immunsvikt og er uttrykk
for et immunsystem i ubalanse. Betennelsen bidrar til gkt sykelighet med potensiell pavirkning av en rekke
organer og vil dermed veere et viktig mal for behandlingen av immunsvikten. Flere av seksjonens forsknings-

prosjekter er derfor knyttet til kroniske betennelsesmekanismer:

¢ Immunopatogenetiske mekanismer ved CVID — en sykdomsmodell for autoimmunitet og kronisk beten-
nelse. Seksjonen har gjiennom mange ar brukt primaer immunsvikt i form av Vanlig variabel immunsvikt
(Common variable immunodeficiency, CVID) som en modell for & studere immunsystemet. De siste arene
har vi hatt seerlig fokus pa samspillet mellom mikrobiota i tarm, tarmslimhinnnen og lokal og systemisk
betennelse. Silje Fjellgdrd Jgrgensen fikk i 2022 tildelt Apen prosjektstgtte som ser pa epigenetiske

endringer i CVID med bruk av materiale fra biobanken.

e Interstitiell lungesykdom ved CVID er et annet satsingsomrade for seksjonen der det allerede er publisert
flere artikler. Vi fikk i 2022 tildelt midler for et PhD-prosjekt for Mai Sasaki Aanensen Fraz der biobanken

spiller en vesentlig rolle.

Seksjonen har et neert samarbeid med Institutt for indremedisinsk forskning som har et bredt repertoar av
metoder i tillegg til samarbeid med sterke forskningsmiljger bade nasjonalt og internasjonalt. De fglgende

prosjektene er helt avhengig av en velfungerende biobank og etableringen av forskningsbiobank RHI bidrar
i stor grad til dette: eksisterende prosjektspesifikke biobanker vil na etter samtykke fra pasientene innga i

forskningsbiobank RHI i tillegg til nye prospektive innsamlinger fra de aktuelle pasientgruppen.
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Fasiliteter og ressurser

Biobanken har laboratoriebenk og fryserplass i lokaler som disponeres av Institutt for indremedisinsk
forskning og som deles med blant annet Norsk senter for PSC (NoPSC). Denne samlokaliseringen er sveert nyt-
tig. Arbeidsdelingen mellom MBK og var bioingenigr gir mulighet for prgvetaking ogsa i ferier og ved fraveer.
Prgvetaking, alikvotering og innfrysing skjer ved MBKs prgvetakingsenhet, mens var bioingenigr inkluderer

pasientene i det elektroniske sporingssystemet (e-Biobank) og overfgrer prgvene til selve biobanken.

Finansiering

Biobanken har hatt gkende utgifter som resultat av veldrevet biobank med gkende aktivitet og med det gkt
volum av prgver. Prgvetakingen ved bioingenigr er standardisert og prgvematerielat har hgy kvalitet som er
av stor betydning for troverdighet for senere forskningsresultater, og for samarbeid med andre forsknings-
miljger. Forskningsbiobank RHI drives i trad med OUS strategi for forskning. Avdelingen har prioritert fortsatt
finansiering av en bioingenigrstiling gjennom ordinzart budsjett, og vi har na etablert en 30% fast stilling som

bioingenigr ved biobanken. Dette er en milepzel i arbeidet med a sikre god og kontinuerlig drift av biobanken.

Det er arlig avsatt 100 000 pa avdelingsleders konto som kan ga til drift av biobanken, men det er behov for

Igpende sgknader om eksterne midler til drift, inkludert pregvetakingen ved MBK.

Eksterne midler/Tildelinger 2025 Belgp (kr) Innkjgp /merknad

Lgnn bioingenigr fra RHI (30%) 311 000

Stimuleringsmidler OUS 37 000

SUM tildelinger/midler 348 000

Kostnadsoversikt 2025 Belgp (kr) Innkjgp /merknad

Prgvetaking MBK 0 Iht avtale. Ikke mottatt faktura for 2025
Lgnn bioingenigr (30%) 311 000

Forbruksmateriell 29000

SUM utgifter/kostander 340 000

Utvikling av biobanken

Mal for 2026 er a viderefgre de gode innsamlingsrutinene fra pasienter ved alle seksjoner, og na ogsa
inkludere oppfglgingsprgver. Avtalen med MBK ftilsier et totalt antall prgvetakinger pa 300 pr ar som fordeles

mellom seksjonene og dette krever kontinuerlig oppfglging.

Vi gnsker & utvide prgvetakingen til a inkludere ogsa celler fra perifert blod (PBMC). Dette gjgres na pa
prosjektbasis, men vi har godkjenning til dette ogsa for FBB RHI. Lagring av celler krever tilgang til kryofryser

(-150 gr C) og vi ser pa muligheten av a leie/kjgpe oss inn internt.
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Publikasjoner i 2025 med bruk av materiale fra FFB RHI

Genetic risk factors and clinical manifestations of systemic lupus erythematosus: Large-scale analysis of
genetic predisposition and disease subtypes. Reid S, Sandling JK, Pucholt P, Sayadi A, Frodlund M, Lerang

K, Gunnarsson |, Jénsen A, Syvanen AC, Molberg @, Rantapai-Dahlgvist S, Rudin A, Sjéwall C, Svenungsson E,
Bengtsson AA, Ronnblom L, Leonard D. J Intern Med. 2026 Jan;299(1):95-108. doi: 10.1111/joim.70040. Epub
2025 Nov 7.

Shared genetic susceptibility between idiopathic inflammatory myopathies and common B cell lymphoma
subtypes found primarily in the human leucocyte antigen region. Che WI, Oberg Sysojev A, Zhu C, Pa-
tasova K, Smedby KE, Lundberg IE, Molberg, @ et al. RMD Open. 2025;11:e006035. doi: 10.1136/rm-
dopen-2025-006035

Tryptophan-kynurenine metabolites associate with inflammation and immunologic phenotypes in common
variable immunodeficiency. Jgrgensen SF, Braadland PR, Ueland T, Fraz MSA, Michelsen AE, Holm K, Osnes LT,
Trgseid M, Ueland PM, Fevang B, Aukrust P, Hov JR. J Allergy Clin Immunol. 2025 Sep;156(3):814-824.e11. doi:
10.1016/j.jaci.2025.04.031. Epub 2025 May 14. PMID: 40378971.

Variants in the DDX6-CXCR5 autoimmune disease risk locus influence the regulatory network in immune
cells and salivary gland. Wiley MM, Radziszewski M, Khatri B, Joachims ML, Tessneer KL, Stolarczyk AM, Yao
S, Li J, Pritchett-Frazee C, Johnston AA, Rasmussen A, Anaya JM, Agrawi LA, Bae SC, Baecklund E, Bjork A, Brun
JG, Bucher SM, Dand N, Eloranta ML, Engelke F, Forsblad-d'Elia H, Fugmann C, Glenn SB, Gong C, Gotten-
berg JE, Hammenfors D, Imgenberg-Kreuz J, Jensen JL, Johnsen SJA, Jonsson MV, Kelly JA, Khanam S, Kim K,
Kvarnstrom M, Mand| T, Martin J, Morris DL, Nocturne G, Norheim KB, Olsson P, Palm @, Pers JO, Rhodus NL,
Sjowall C, Skarstein K, Taylor KE, Tombleson P, Thorlacius GE, Venuturupalli SR, Vital EM, Wallace DJ, Radfar L,
Brennan MT, James JA, Scofield RH, Gaffney PM, Criswell LA, Jonsson R, Appel S, Eriksson P, Bowman SJ, Om-
dal R, Rdnnblom L, Warner BM, Rischmueller M, Witte T, Farris AD, Mariette X, Shiboski CH; Sjogren’s Interna-
tional Collaborative Clinical Alliance (SICCA); Wahren-Herlenius M, Alarcon-Riquelme ME; PRECISESADS Clini-
cal Consortium; Ng WF; UK Primary Sjogren’s Syndrome Registry; Sivils KL, Guthridge JM, Adrianto |, Vyse TJ,
Tsao BP, Nordmark G, Lessard CJ. Ann Rheum Dis. 2025 Sep;84(9):1512-1527. doi: 10.1016/j.ard.2025.04.023.

Epub 2025 May 30

12

-
Q
=
o
&
=
<y
S
Q
)
Q
S
S
S)
S
|~
S
n

g
)
0
>



Administrative opplysninger

Bakgrunn for
biobanken

Forskningsbiobank RHI (FBB RHI) ble etablert i 2017. Biobanken fikk i 2020 en
samarbeidsavtale med Avdeling for medisinsk biokjemi som innebeerer at prgve-

taking, alikvotering og innfrysing skjer ved deres prgvetakingsenhet.

Biobanken bygger pa den opprinnelige biobanken til Norsk systemisk bindevevs-
sykdom og vaskulittregister (NOSVAR) som har eksistert siden 2002 og er i praksis
en videreutvikling og sammenslaing av tidligere spesifikke forskningsbiobanker
knyttet til tre av seksjonene ved avdelingen: Seksjon for voksenrevmatologi, sek-
sjon for hudsykdommer og seksjon for klinisk immunologi og infeksjonssykdom-
mer. Utviklingen av biobanken har skjedd gjennom et nzert samarbeid mellom
aktive forskningsmiljger og ledelsen bade ved avdelingen og klinikken.

Type biobank

Forskningsbiobank. FBB RHI benytter eBiobank som driftes av Avdeling for bio-
bank- og registerstgtte ved OUS.

Arstall etablert

2017

Godkjenninger

REK SgknadsID 28255.
Normalregisteret har saksnummer 23/21918 hos PVO.

Biobankens formal

Hovedformalet med etableringen av forskningsbiobank for Avdeling for Revma-
tologi, Hud- og Infeksjonssykdommer er & bruke innsamlet biologisk materiale til
forskning i samsvar med gjeldende lovverk. Materialet skal ogsa kunne benyttes
til kvalitetssikring innen relevante fagomrader. Malet er a forbedre diagnostikk og
behandling av sykdommer innen fagfeltene revmatologi, hudsykdommer, infek-
sjonssykdommer og klinisk immunologi. | tillegg er male a kartlegge biologiske
faktorer som kan vaere av betydning for utvikling og forlgp av sykdommer.

Biobanken inkluderer prgver fra friske kontrollpersoner der blant annet kjgnn, al-
der, hgyde og vekt vil vaere viktig a registrere for & kunne tilpasse kontrollgruppen
forskjellige utvalg av pasienter.

Juridisk hjemmels-
grunnlag

FBB RHI er en samtykkebasert forskningsbiobank. Regional komité for medisinsk
og helsefaglig forskningsetikk (REK) har vurdert og godkjent biobanken FBB

RHI (REK SgknadsID 28255, sgknadsnummer 2016/119). Etter personopplys-
ningsloven har behandlingsansvarlig, OUS og biobankansvarlig @yvind Molberg
et selvstendig ansvar for a sikre at behandlingen av opplysninger har et lovlig
grunnlag. FBB RHI har rettslig grunnlag i EUs personvernforordning artikkel 6 nr.

1a og artikkel 9 nr. 2a og samtykke.

Biologisk materiale som er REK-godkjent for samling i FBB RHI er: Fullblod, serum,
plasma, celler, urin, avfgring, biopsimateriale, DNA ekstrahert, RNA ekstrahert,
har og negler.

Finansiering

FBB RHI driftes bade av interne og eksterne midler. Styringsgruppen har arlig skt
om eksterne midler utlyst fra OUS, UiO og forskjellige forskingsfond. Driftsutgifter
for FBB RHI belastes avdelingsleders konto.
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Tilknyttede registre

Norsk systemisk bindevevssykdom og vaskulitt register (NOSVAR), etablert i 1998,
er det st@rste forsknings- og kvalitetssikringsregister for systemiske bindevevs-
sykdommer og vaskulitt i sitt slag i landet med over 5.500 inkluderte pasienter,
fordelt pa 46 ulike bindevev- og vaskulittdiagnoser.

Dermareg er et lokalt kvalitets- og forskningsregister for prospektiv innsamling av
data fra pasienter ved seksjon for hudsykdommer.

Samtykkeregister FBB
RHI og tilknyttede
registre

Avdelingen (RHI) har et samtykkeregister som omfatter alle samtykker ved avde-
lingen, ogsa utenom biobanken. Sikker oppbevaring av pasientenes samtykker
for FBB RHI og relaterte registre er lovpalagt. For a fylle disse kravene inngikk vi
28.06 2018 en avtale med Medinsight om et internt kvalitetsregister (Reg ID 378,
Samtykkeregister RHI). Formell registereier er Kristin Bergersen. Alle nye samtyk-
ker registreres forlgpende i samtykkeregisteret. Elektronisk samtykker importeres
direkte fra TSD til i vart Medinsight register. Samtykkeregisteret inneholder na
samtykker fra 8200 pasienter og kontroller.

Dataansvarlig

Oslo universitetssykehus, Klinikk for spesialisert medisin og kirurgi.

Styringsgruppe

Styringsgruppen for FBB RHI ble opprettet i 2017. Denne bestar av en repre-
sentant fra tre av seksjonene i RHI: Seksjon for revmatologi (@yvind Molberg),
Seksjon for hudsykdommer (Kristin Bergersen, sekretaer) og Seksjon for kliniske
immunologi og infeksjonssykdommer (Bgrre Fevang, leder). Styringsgruppen har
mgter hver siste torsdag i maned med ulike tall.

Arbeidsgruppe

Biobanken har opprettet en arbeidsgruppe som er helt avgjgrende for god drift og er
viktige stgttespillere. Denne bestdr av koordinator Stina Gundersen, sekretaer Anette
Bezera, registerkoordinator for NOSVAR Torhild Garen, Elisabeth Storheim som er ko-
ordinator for prgvetaking (vevsprgver) ved hudsykdommer, forskningskoordinator for
revmatologi Merete Lindén Dahle og bioingenigr Feven Araya. Biobanken har egen
bioingenigr i 30% stilling stilling som fra 2025 kombineres med en 70% prosjektfinan-
siert stilling. Arbeidsgruppemegtene skjer hver siste torsdag i maned med like tall.

Aktiviteter i styrings-
gruppen

| Igpet av 2025 har det vaert 4 mgter i styringsgruppen. Saker: Eget kostnadssted
(270907), revidering av samtykker, oppstart av ny bioingenigr 20.1.25, kryofryser
til nedfrysning av celler/RNA, OUS har byttet leverandgr av rgr fra matrix rer til
LVL rgr, kobling donorID biobank og fagregister, arsrapport og gkonomi.

Aktiviteter i arbeids-
gruppen

I lppet av 2025 har det veert 5 mgter i arbeidsgruppen. Saker: BBioingenigr opp-
gaver, felles vaktsystem for frysere OUS, kobling donorlID biobank og fagregister,
ebiobank kontra ELN, Ipads til hver seksjon, arsrapport.

Uttak av biologisk ma-
teriale i rapporterings-
aret

Forskningsbiobanken har i 2025 godkjent utlevering av pasientmateriale til 6 pro-
sjekter med totalt 1212 prgver (inkluderer ogsa prgver fra NOSVAR biobank).

Antall nye prgver i rap-
porteringsaret

Revmatologi: 238, Infeksjon: 16 Hud: 0.

Totalt antall prgver i
biobanken

1916 pr 31.12.2025.
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