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BAKGRUNN 
 

Systemiske bindevevssykdommer og 
vaskulitter er sjeldne, men alvorlige 
autoimmune revmatiske sykdommer. 
De kjennetegnes ved revmatisk 
betennelse i bindevev som kan 
omfatte hud, ledd, indre organer og 
vevet omkring. Vaskulitt-sykdommer 
(vaskulitter) medfører betennelser i 
blodårer og organer.  
 
De utløsende sykdomsårsakene er 
fortsatt ukjente, men når sykdommene 
først har startet, overreagerer 
immunsystemet med for stor aktivitet. 
Ved en feil angripes kroppens eget 
vev(autoimmunitet). De forskjellige 
sykdommene skilles ved at reaksjonen 
fra immunsystemet utløser ulike antistoff 
og skader forskjellige organer. 
 
Blant bindevevssykdommene finner en 
systemisk lupus erytematosus (SLE), 
Sjøgrens syndrom, polymyositt,  

dermatomyositt, antisyntetase 
syndromet, systemisk sklerose og 
blandet bindevevssykdom (MCTD).  
 
Vaskulittsykdommene består blant 
annet av temporalis arteritt, Takayasus 
arteritt, granulomatose med polyangiitt 
(GPA) (tidligere Wegeners 
granulomatose), Mikroskopisk 
polyangiitt (MPA), eosinofil 
granulomatose med polyangiitt (EGPA) 
(tidligere Churg Strauss syndrom), 
polyarteritis nodosa (PAN) og Behçets 
syndrom. Selv om mer detaljert 
kunnskap om immunsystemets 
funksjoner har gitt bedret forståelse av 
sykdomsmekanismene, mangler vi 
ennå effektiv behandling for flere av 
tilstandene. Systematisk inklusjon i 
registre legger grunnlag for forskning 
og resultater som bringer oss videre.  
 
 

 
 

HISTORIKK/FINANSIERING 
 
Siden 1998 har Seksjon for revmatologi ved OUS, Rikshospitalet og tidligere Oslo 
Sanitetsforening Revmatismesykehus bygget opp et stort, samtykkebasert forsknings- og 
kvalitetssikringsregister for systemiske bindevevssykdommer og vaskulitt (Norsk systemisk 
bindevevssykdom og vaskulittregister, NOSVAR). RHI biobank (revmatologi, hud og 
infeksjon) og et samtykkeregister er knyttet til NOSVAR. Registeret er utelukkende finansiert 
gjennom offentlige midler via Seksjon for revmatologi, OUS, Rikshospitalet og har dermed 
ingen relasjoner til farmasøytisk industri eller andre kommersielle aktører. Midlene går til en 
stilling for registerkoordinator/rådgiver (siden 2000), en deltidsansatt overlege (siden 2008) 
og IT- og driftskostnader (siden 1999). NOSVAR er blitt det største registeret i sitt slag i 
landet med snart 4700 inkluderte pasienter. 

http://en.wikipedia.org/wiki/Autoimmunity
http://bindevevssykdommer.no/antistoff-tester/
http://bindevevssykdommer.no/antistoff-tester/


  4 

ADMINISTRATIVT OG FAGLIG ANSVAR 
 
Oslo Universitetssykehus (OUS) er eier og behandlingsansvarlig for NOSVAR. Seksjon for 
Revmatologi ved overlege dr. med Øyvind Palm administrerer registeret. Overlegen 
rapporterer direkte til seksjonsleder og utarbeider årsrapport i samarbeid med 
registerkoordinator Torhild Garen. Registerkoordinatoren står for den daglige drift av 
registeret og utarbeider rapporter til styret i RHI biobanken.  
 
 

 

JURIDISK HJEMMELSGRUNNLAG 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 

Heleseregisterloven, jan 2015

Lov om medisinsk og helsefaglig 
forskning(helseforskningsloven)

Konsesjon Datatilsynet til 
2028(2016/119)
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Deltakerne får muntlig og 
skriftlig informasjon og kan følge via NOSVARs 
internettside informasjon om hvilke 
formål personopplysningene og/eller 
humant biologisk materiale benyttes til. 

Norsk systemisk bindevevssykdom og vaskulittregister (NOSVAR) - Oslo universitetssykehus 
(oslo-universitetssykehus.no) 
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Bruk av journaldata

Kobling til Biobanker
Behandlingsrettede helseregistre

Kobling til samtykkeregister
Kobling Kreftregisteret
Kobling til Biobanker

Medisinsk fødselsregister
Dødsårsaksregsiteret

Nasjonalt pasientregister
Reseptregister

Opplysning fra fastlege
Opplysning fra andre helseforetak m flere

Alle typer studier og kvalitetssikring

https://oslo-universitetssykehus.no/personvern/informasjonsportal-for-deg-som-har-avgitt-bredt-samtykke/norsk-systemisk-bindevevssykdom-og-vaskulittregister-nosvar
https://oslo-universitetssykehus.no/personvern/informasjonsportal-for-deg-som-har-avgitt-bredt-samtykke/norsk-systemisk-bindevevssykdom-og-vaskulittregister-nosvar
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Styringsgruppen består av: 
●professor dr. med Øyvind Molberg  
●overlege PhD Ragnar Gunnarsson  
●overlege dr. med Øyvind Palm  

●overlege Øyvind Midtvedt   
●registerkoordinator Torhild Garen 

Referansegruppen: 
●seksjonsleder ved seksjon for 
revmatologi, OUS, Rikshospitalet  
●avdelingsoverlegene ved eksterne 
avdelinger som eventuelt deltar i  
 
 

registreringene. Større endringer i 
registeret diskuteres i styringsgruppen 
før vedtak fattes. 
 
 
 
 

 
REGISTRERING OG DATA 

 
● Alle pasienter over 18 år som har/har fått en sikker systemisk bindevevssykdom eller 
vaskulitt vil bli forespurt om deltakelse i NOSVAR. En forutsetning er at diagnosen er sikker 
og at pasientene er samtykkekompetente.  
 
● Registrering i NOSVAR registeret blir gjort i forbindelse med konsultasjoner ved 
poliklinikken, dagenheten eller sengeposten ved Seksjon for revmatologi, Oslo 
Universitetssykehus. Eksterne pasienter inkludert i samarbeidsstudier kan bli forespurt av 
eksterne leger (andre sykehus rekrutterer til oss) om deltakelse i NOSVAR. Tilpasset 
samtykkeskriv til dette formål er godkjent av REK. De fleste registreringer baseres på data 
fra sykejournalen. Registreringen tar vanligvis få minutter å gjennomføre og gjøres 
samtidig med rutinekonsultasjoner.  
 
● De mest sentrale data omfatter diagnose, tidspunkt for sykdomsdebut, diagnoseår, 
symptomer og manifestasjoner i henhold til klassifikasjonskriterier og karakteristiske 
antistoff. Pasientene registreres som regel en gang, med unntak av diagnosen systemisk 
sklerose som har oppfølgingsregistreringer. 
 
● Som en del av registreringen spør vi pasientene også om lov til å ta blodprøver for 
forskning. Prøvene oppbevares i biobank for revmatologi, hud- og infeksjonssykdommer 
(RHI-biobank). 

 
 
 
 
 

https://oslo-universitetssykehus.no/personvern/informasjonsportal-for-deg-som-har-avgitt-bredt-samtykke/forskningsbiobank-for-avdeling-for-revmatologi-hud-og-infeksjonssykdommer
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NYTT I 2022 SAMMENDRAG 
 
Først og fremst vil vi rette en stor takk til alle pasienter som har samtykket til deltagelse i 
NOSVAR i 2022. Takk også til ledere, leger og sykepleiere som bidrar til registrering og ser 
nytteverdien i dette arbeidet. 

 
Dette er den 22. årsrapporten som er utgitt av NOSVAR registeret. Vi håper at 
årsrapporten er interessant, og at den kan brukes til motivasjon for forskning - og 
kvalitetsarbeid fremover.  
 
Målsettingen om et høyt antall nye pasienter til registeret er også nådd i 2022. Et 
betydelig antall SLE pasienter inkluderte fra eksterne sykehus har bidradd til økningen.   
 

 
 
 
NOSVAR brukes stadig i nye, prosjekter. Et eksempel er NOR-SLE kohorten, et samarbeid 
på tvers av alle revmatologiske avdelinger i hele Helse Sør-Øst (HSØ). Rundt 1600 personer 
med Lupus i HSØ i perioden 1999-2017 er inkludert i studien. Med det er Nor-SLE kohorten 
en av de største befolkningsbaserte Lupus kohorter på verdensbasis og utmerker seg med 
lang oppfølgingstid. Eksterne pasienter inkludert i studien har gitt sitt samtykke til inklusjon i 
NOSVAR og dermed bidradd til økt antall registrerte i 2022.  
 
En annen pågående studie er NOR IgG4 studien. På samme måte som ved NOR-SLE har 
pasienter som ikke er inkludert i NOSVAR fått tilsendt informasjonsskriv om studien og 
NOSVAR-samtykke. Innsamlede data vil på sikt bli importert til NOSVAR til bruk i eventuelle 
oppfølgingsstudier.  
 
I desember ble den planlagte utvidelsen av registeret med inntrekk av lab-data ferdigstilt, 
et samarbeid som startet i 2021 med Klinisk datavarehus (KDVH) og Medinsight. En egen 
«lab-ark»-fane er tilgjengelig hvor man kan trekke inn lab-prøver fra 2004 til dagens dato. 
Funksjonen vil gi økt nytteverdi av NOSVAR ved at labsvar knyttet til pasientenes 
inklusjonsdato vil være lett tilgjengelig.   
 
Skanning av over 3.300 historiske samtykker til samtykkeregisteret (1999-2018) ble avsluttet 
høsten 2022.  
 

4702 pasienter 
inkludert siden 
oppstarten av 

registeret i 1999

31 publikasjoner i 2022  
163 totalt mellom 2010 
og 2022 med data fra 
register og RHIbiobank

Tilsammen 13 abstracts i 2022 er presentert på 
EULAR (Europeisk revmatologi kongress, 

København) og ACR (American congress of 
rheumatology, Philadelphia, USA)
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Det jobbes med muligheten for å samtykke elektronisk for så å overføre disse til 
samtykkeregisteret. Endelig ferdigstillelse ventes primo 2023.  
 
Målsettingen om å supplere med prøvetaking av NOSVAR- pasienter som mangler 
blodprøver ble dessverre ikke nådd i 2022. Vi så også en klar nedgang i antall nye 
donorer og prøvetaking av serielle prøver. En vesentlig årsak er at prøvetakningen av 
økonomiske grunner og stramt avdelingsbudsjett måtte stanses fra aug/sept 2022 ved 
kvote på 190 prøver. Dette er en uheldig utvikling som på sikt kan få konsekvenser for 
målsettingen om mange fremtidige publikasjoner og utvidet samarbeid med andre 
forskere nasjonalt og internasjonalt.  
 

 

 
Over 4700 pasienter er inkludert i 
NOSVAR siden inklusjonene begynte i 
1999, fordelt på 46 ulike bindevev- og 
vaskulitt diagnoser. 
I 2022 ble det inkludert 388 nye 
pasienter i NOSVAR, en økning på 16 % 
sammenlignet med året før. 
Oppgangen skyldes i hovedsak økt 
inkludering av 137 eksterne SLE 
pasienter. Figur 1 viser SLE som den 
største diagnosegruppen i registeret 
med totalt 1031 pasienter. Flest nye 
registreringer sammenlignet med året 
før ble gjort på SLE og IgG4.  
Oversikt over antall pasienter per 
diagnose er vist i Tabell 1a og 1b. Totalt 
54 pasienter er  

registrert med mer enn en primær 
diagnose. De største 
diagnosegruppene innen 
bindevevssykdommer og vaskulitter er 
vist i Figur 1.  
 
Systemisk sklerose er et 
satsningsområde. I registreringene 
inngår trepasientrapporterte skjemaer; 
SF36, SHAQ og UCLA-GIT skår. Disse 
måler henholdsvis livskvalitet, funksjon i 
dagliglivets aktiviteter og symptomer 
relatert til mage og tarm.  De fleste 
oppfølgingsregistreringene gjøres ved 
konsultasjoner for systemisk sklerose-
poliklinikken. 
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Tabell 1a: Antall med systemiske bindevevssykdommer og lignende tilstander inkludert i 
2022 og totalt i perioden 01.01.1999 - 31.12.2022. Rekkefølgen i tabellen følger alfabetisk 
ICD-10 diagnosekode 
 

  Bindevevssykdommer 2022 Total 
C96.1 Erdheim-Chester 

 
3 

D68.8       Antifosfolipidsyndrom 1 40 
D86.8 Sarkoidose 6 36 
D69.0       Henoch-Schönlein purpura 2 13 
D46.7 VEXAS 4 11 
E85.0 Familiær Middelhavsfeber(FMF) 

 
3 

J84.8 IPAF (interstitiell pneumoni med autoimmune kjennetegn) 
 

4 
K66.2 Retroperitoneal fibrose (ikke IgG4 relatert) 1 5 
L50.2 Schnitzler syndrom 

 
2 

M06.1       Adult Stills sykdom 3 26 
M32.0       Legemiddelutløst systemisk lupus erythematosus 

 
8 

M32.1       Systemisk lupus erythematosus med aff av nærmere bestemt organ  4 196 
M32.8       Andre spesifiserte former for systemisk lupus erythematosus 3 143 
M32.9       Uspesifisert systemisk lupus erythematosus 146 687 
M33.0       Juvenil dermatomyositt 1 30 
M33.1       Annen dermatomyositt 9 88 
M33.2       Polymyositt 4 99 
M60.8       Inklusjonslegememyositt 5 75 
M33.9       Uspesifisert dermatomyositt 1 17 
M35.8       Antisyntetase syndrom 9 181 
M34.0       Progressiv systemisk sklerose (diffus form) 7 201 
M34.1       CREST-syndrom 25 616 
M34.8       Andre spesifiserte former for systemisk sklerose 12 51 
M34.9       Uspesifisert systemisk sklerose 1 9 
M35.0       Sjøgrens syndrom 30 715 
M35.1       MCTD 8 228 
M35.4       Diffus eosinofil fasciitt 2 47 
M35.5       Multifokal fibrosklerose (IgG4) 13 83 
M35.6       Weber-Christian pannikulitt 

 
3 

M94.1       Relapsing Polychondritis 4 29 
M05.1+J99.0 Revmatoid lungesykdom 22 54 
    

  

 totalt   323 3703 
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Tabell 1b: Antall med vaskulitter i 2022 og totalt i perioden 01.01.1999 - 31.12.2022. 
Rekkefølgen i tabellen følger alfabetisk ICD-10 diagnosekoder 

  
Vaskulitter 2022 Total 

M30.0 Polyarteritis nodosa(PAN) 4 39 
M30.1 Churg-Strauss' sykdom (EGPA) 8 67 
M31.3 Wegeners granulomatose (GPA) 11 265 
M31.4 Aortabuesyndrom [Takayasus arteritt] 3 160 
M31.5 Kjempecellearteritt med polymyalgia revmatika 6 133 
M31.6 Annen kjempecellearteritt 24 198 
M31.7 Mikroskopisk polyangiitt (MPA) 4 65 
M31.8 Cogan’s syndrom 

 
6 

M31.9 Uspes. vaskulitt periaortitt mm 
 

2 
M35.2 Behcets 5 116 
I 67.7 Cerebral vaskulitt 

 
5   

65 1056 
 
Tabell 1c: Antall med bindevevsykdommer og vaskulitter  i 2022 og totalt i perioden 
01.01.1999 - 31.12.2022 

   
2022 

 

  Bindevevssykdommer 323 3703 
  Vaskulitter 65 1056 
   Totalt 388 4759* 

 
*50 pasienter er registrert med flere enn en primærdiagnose.  
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Figur 1: Figuren viser det årlig økende antall pasienter for et utvalg diagnoser i NOSVAR. 
Bindevevssykdommer (venstre side) og vaskulitter (høyre side), året 2020, 2021og 2022 er 
illustrert med henholdsvis lys blå, rød og grønn farge. 
 

 
 
 
 
 
Figur 2: Fylkesvis fordeling av inkluderte pasienter i NOSVAR 2022 
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I perioden 1999 -31.12.2022 er 879 av de inkluderte pasientene døde (mors) (18 %), herav 
døde 83 i 2022. Median alder IQR (25th, 75th) ved død for kvinner var 74 år (63, 81) og menn 
71 år (64, 79) som er lavere enn forventet i befolkningen, (kvinner 85 år og 82 år for 
menn). Disse pasientenes median alder IQR (25th, 75th) var ved sykdomsdebut 56 år (42, 
67), diagnosetidspunkt 60 år (47,69) og inklusjon 65 år (55, 73).  
 
 
 

RHI BIOBANKEN  
 

Forskningsbiobank for Avdeling for Revmatologi, Hud- og Infeksjonssykdommer (RHI-
Biobanken), organisering og styring er omtalt i årsrapporten 2018.   
RHI-biobank benytter e-Biobank som system for sporing av prøvemateriale. Dessverre er 
det komplisert å koble data i RHI-biobank med kliniske data i NOSVAR/Medinsight for 
generering av rapporter. Høsten 2022 har RHI biobanken fått tilknyttet en 30 % fast 
bioingeniør lønnet av driftsmidler fra OUS.   
 
 
 
 

AKTIVITETEN I 2022 

 
Totalt ble 288 prøver er avsatt til RHI biobanken i 2022, en reduksjon på 57 % 
sammenlignet med året før (504). På grunn av kostnader for prøvetakning og 
prosessering og strammere avdelingsbudsjett, ble det i fastsatt en årlig kvote på 300 
prøver fordelt på Revma- (190), hud-(40) og infeksjonsseksjonene (70). For revma-
seksjonen gikk begrensingen særlig ut over prøvetaking av serielle prøver og påfyll av 
oppbrukt materiale for forskning på systemisk sklerose- som har vært et satsningsområde i 
mange år. Nye NOSVAR-pasienter ble prioritert, men mange kunne likevel ikke avlegge 
prøvemateriale til biobanken. For å sikre flest mulig prøver fra nye inneliggende eller 
dagpasienter, ble en ny prosedyre avtalt. Blodprøvetaking ble ihht denne utfør av 
sykepleiere ved dagenheten/sengeposten, kun nye pasienter ble prioritert, og bare 
serum og fullblod ble prosessert. Dette forutsatte tilstrekkelige sykepleierresurser og daglig 
avtale med bioingeniøren som måtte være tilgjengelig for prosessering av prøven.  
Løsningen fungerte ikke alltid optimalt, siden både sykepleierne og bioingeniøren 
primært også har andre oppgaver. Dette forklarer at kun 38 prøver ble avsatt høsten 
2022. Vi skylder uansett ledende seksjonssykepleier Anders Engebråten, alle involverte 
sykepleiere og bioingeniørene en stor takk for ekstraordinær innsats!  
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Figur 3a: Antall nye donorprøver (blå farge) og oppfølgingsprøver (rød farge) avsatt til 
RHI-biobanken 2022. 
 

 
 
 
 
 
Figur 3b: Antall donorprøver avsatt til RHI-biobanken siden oppstarten av RHI biobanken i 
des 2020 –des 2022 
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RUTINER FOR REGISTRERING /REGISTRERINGSVERKTØY 

 

 
Gode rutiner for registrering og rekvirering av blodprøver til RHI biobanken er nødvendig 
for å få inkludert pasienter i register og biobank. 
Vår faste medarbeider på sengeposten gjennom mange år, Kari Fresjar, sluttet i jobben i 
2022. Vi takker Kari for innsatsen, for det solide arbeidet hun gjorde for å inkludere 
pasienter til registeret og for å påminne legene om registreringene. Inklusjoner på 
sengeposten er i ettertid forsøkt løst ved at nye pasienter får en merknad i 
innleggelseslisten at pasienten ønskes registrert i NOSVAR. Pasienter som ikke ble registrert 
ved diagnosetidspunktet, skal fanges opp av registerkoordinator ved neste kontroll. 
Sekretæren på sengeposten leverer samtykkeskjema og blodprøverekvisisjonen til 
sykepleier som har ansvaret for pasienten. Sykepleier og ved behov også lege informerer 
om hva samtykket innebærer (informert bredt samtykke). Også i 2022 har samarbeidet 
med Revma-sykepleierne og sekretærer på Dagenheten, sengeposten og poliklinikken 
vært uvurderlig mht den daglige driften av registeret.  
 
 

 
 

Utvidet registrering for forskning på satsingsområdet systemisk sklerose har vært ønsket 
lenge. Planleggingen av arbeidet startet opp i 2020.  
Hensikten er å legge til/endre variabler i NOSVAR for å kunne eksportere data til det 
Europeiske Systemisk sklerose registeret (EUSTAR). En kartlegging av fellesvariabler i 
NOSVAR og EUSTAR er gjort. Målet var å overføre data elektronisk fra NOSVAR til EUSTAR i 
løpet av 2021. På grunn av stort arbeidspress og covid-19 ble dette arbeidet lagt litt på 
vent. Videre er det planlagt en ny funksjon der variabler fra NOSVAR genererer en 
rapport / utkast til journalnotat i pasientenes journal i DIPS. Planlegging videreføres til 2023. 
For systemisk sklerose ønsker vi også import og oppbevaring av mer komplette, 
samtykkebaserte data innhentet i forskningsprosjekter. Dette er i utgangspunktet 
pasienter fra registeret der et betydelig arbeid er gjort for å sikre kompletthet og 
validiteten av data. Av økonomiske årsaker ble ikke dette arbeidet ferdig i 2022, og 
videreføres til 2023.  
 
 

 
Systemisk sklerose-pasienter har ved inklusjon, de første 5 årene etter diagnose og 
deretter annet hvert år, fylt ut SF36 HAQ, UCLA Git skår (måler henholdsvis pasientenes 
livskvalitet, funksjon og mage/tarm plager). Skjemaene er papirbasert og har vært 
skannet til Access database ved hjelp av Teleform. Skanning av skjema har dessverre ikke 
vært mulig å gjennomføre etter oppgradering til Windows 10 på OUS. Dette skyldes 
gammel versjonen av Teleform som ikke fungerer mot Access 16.  Sykehusparter 
gjennomfører en kartlegging av brukere av Teleform Forskning for å undersøke behovet 
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for denne tjenesten fremover. Det er ennå ikke avklart om sykehuset vil prioritere denne 
tjenesten. Vi avventer tilbakemelding fra Sykehuspartner med en eventuell alternativ 
løsning. Inntil en avklaring foreligger blir ikke PROMS data registrert til databasen. 
 
   
 

PÅGÅENDE OG NYE PROSJEKTER 
 

SLE 

 
Prosjektansvarlig: MD PhD Karoline Lerang  
Stipendiat: Hilde Haukeland, overlege ved revmatologisk avdeling Martina Hansens 
Hospital 
Veileder; MD PhD Karoline Lerang, prof. dr. med. Øyvind Molberg 
Stipendiat: lege Sigrid Reppe Moe, Oslo Universitetssykehus.  
Veileder; Karoline Lerang, dr. med Sella Provan og prof. dr. med. Øyvind Molberg. 
REK sør-øst: 2009/2577.   
 
Nor-SLE er et samarbeidsprosjekt på tvers av alle revmatologiske avdelinger i hele Helse 
Sør-Øst (HSØ) som utgår fra Revmatologisk forskningsgruppe ved Oslo Universitetssykehus, 
Rikshospitalet. Målet er å øke kunnskapen om forekomst av og sykdomsforløp ved 
Systemisk Lupus Erytematosus (Lupus) Arbeidet med etableringen av kohorten ble ledet 
av Dr. (PhD) Karoline Lerang og Professor Øyvind Molberg. PhD kandidat og revmatolog 
Hilde Haukeland ser på insidens og prevalens av SLE i HSØ, klassifikasjonskriterier, 
fenotyper og kreftforekomst. PhD kandidat og lege Sigrid Reppe Moe undersøker faktorer 
ved Lupus som kan påvirke prognose og forhindre utvikling av sykdomskomplikasjoner.  
 
Prosjektet har funnet rundt 1600 personer med Lupus i HSØ i perioden 1999-2017. Med det 
er Nor-SLE kohorten er en av de største befolkningsbaserte Lupus kohort på verdensbasis 
og utmerker seg med lang oppfølgingstid.  
Etableringen av kohorten var omfattende, og mere krevende enn det noen av oss 
hadde forestilt oss da vi startet, men nå gleder vi oss stort over at databasen endelig er 
på plass, slik at vi kan gjøre god vitenskap og lære mye mer.  
 
Kohorten vil gi et godt utgangspunkt for klinisk viktig forskning i flere år fremover. For å få 
lov til å følge kohorten videre er vi i ferd med å samle inn samtykker til NOSVAR.  Dette 
store arbeidet hadde ikke vært mulig å gjennomføre uten godt samarbeid innen 
regionen (revmatologisk avdeling ved Sykehuset Østfold, Vestre Viken og Sørlandet 
Sykehus, Revmatismesykehuset Lillehammer, Martina Hansens Hospital, Betanien Hospital, 
samt nyreavdeling ved Akershus Universitetssykehus og Sykehuset i Vestfold og 
privatpraktiserende revmatologer i helse Sør-Øst ), og økonomisk støtte fra Norske Kvinners 
Sanitetsforening (N.K.S.), stiftelsen DAM, Vivi Irene Hansens fond, Ragna og Eigil Eikens 
legat for revmatismeforskning og Norsk revmatikerforbund (NRF. 
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SYSTEMISK SLEROSE 

 
Prosjektansvarlig: prof. dr. med. Øyvind Molberg, ved seksjon for revmatologi. 
Stipendiat: Henriette Didriksen, master i molekylærbiologi, stipendiat fra sept. 2016 
REK sør-øst: REK sør-øst: 2018/674 Utfalls relaterte biomarkører ved systemisk inflammatorisk 
Revmatiske sykdommer.  
Prosjektet utføres som en biomarkør studie med materiale fra systemisk sklerose-pasienter 
og friske kontroller. Prosjektet omhandler sammenhengen mellom sykdom og nivå av 
potensielle lymfatiske biomarkører i serumprøver, og deres lokalisering i vev fra pasienter 
med systemisk sklerose. Arbeidet består av tre arbeidsplaner: 1) Analysere nivået av de 
lymfatiske faktorene VEGF-C, VEGFR3, Ang-2 og Tie-2 i systemisk sklerose pasienter. 2) 
Karakterisering av CCL21 på molekylært nivå hos systemisk sklerose pasienter og 
lokalisering av CCL21 i lungevev fra systemisk sklerose pasienter som har utviklet pulmonal 
arteriell hypertensjon. 3) Analysere duodenale biopsier fra systemisk sklerose pasienter før 
og etter fekal mikrobiota transplantasjon (ReSScue pilot), sammenlignet med duodenale 
biopsier fra systemisk sklerose kontrollgruppe og friske kontroller. Serumprøver og biopsier 
som inngår i prosjektet er en del av NOSVAR. Tredje artikkel forventes publisert primo 2023. 
 
 

Prosjekt tittel: “Identification of novel tools for cardiopulmonary risk prediction in 
systemic sclerosis”. 
Prosjektansvarlig: senioforsker Anna-Maria Hoffmann-Vold  Stipendiat: lege Imon 
Barua 
REK sør-øst: REK (2016/11). 
 

 
Prosjektansvarlig: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold  Seksjon for revmatologi. 
Stipendiat: lege Hilde Bjørkekjær. 
REK sør-øst: Utarbeides 
Flere studier og data fra den komplette, nasjonale SSc-kohorten tyder på at PAH ikke 
oppdages tidlig nok og er avhengig av pasientenes bosted. Dette prosjektet vil 
belyse to viktige spørsmål: 1. Hvordan kan vi påvise PAH tidlig nok? 2. Hvordan kan vi 
få til likeverdig utredning, diagnostikk og oppfølging av PAH for alle norske pasienter? 
 

 

 
Prosjektansvarlig: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold  
Samarbeidspartner: post. doc Brian Chung (Norsk senter for PSC), Kristofer 
Andreasson og Roger Hesselstrand, Revmatologisk avdeling, Skåne 
Universitetssykehus 
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REK sør-øst: 2014/2330 Tarmens bakterieflora ved systemisk sklerose 
Abstract presentert på EULAR 2020. Artikkel skrives 
 

 
Prosjektleder: prof. dr. med. Øyvind Molberg, Anna-Maria Hoffmann-Vold 
(postdoc). 
REK helse-sør: 2016/1529 Standardisert fekal mikrobiota transplantasjon ved 
systemisk sklerose 
Nasjonal samarbeids-studie: Oslo universitets sykehus, St. Olavs hospital, 
Trondheim, Universitetssykehuset Nord-Norge, Tromsø, Haukeland 
universitetssykehus, Bergen, Karolinska institutet. En internasjonal ekspertgruppe på 
systemisk sklerose er etablert i forbindelse med studien: Oliver Distler (Zurich, 
Switzerland), Dinesh Khanna (Michigan, USA) og Elizabeth Volkmann (UCLA, USA). 
77 pasienter fra NOSVAR er screenet, 60 er inkludert. Studien ble avsluttet i juni 
2022. Offentliggjøring av resultater, diskusjon og planlegging av publikasjoner i 
forbindelse med studien ble avholdt på Scandic Hotel, Holmenkollen 4.nov 2022. 
 
 

 
Prosjektansvarlig: Scleroderma Clinical Trials Consortium (SCTC), USA, multicenter 
studie 
Prosjektmedarbeider: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold 
Rek sør øst: REK (2016/119). NOSVAR 
 SRC (scleroderma renal crisis) er en arbeidsgruppe under SCTC som ble dannet i 
2015 og består av internasjonale eksperter innen revmatologi, nevrologi og 
patologi. Gruppen jobber med utvikling og validering av klassifikasjonskriterier av 
renal krise (SRC). Hensikten med samarbeidet er å måle insidensen av renal krise i 
en større populasjon. Studien er avsluttet. Artikkel under bearbeiding. 
 

 
Prosjektansvarlig: Boehringer Ingelheim 
Norsk koordinator utprøver: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold 
Rek sør øst: 2018/1332 
Senscis-On studien som ble startet i 2018 når Senscis ble avsluttet for å analysere 
langtidseffekt av Nintedanob på SSc-ILD. 
OUS har inkludert 3 pasienter fra NOSVAR.  

 

 
Prosjektansvarlig: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold  
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Prosjektmedarbeider: MD Michael Kreuter, lungelege Thoraxklinik Heidelberg, 
Tyskland, MD PhD Håvard Fretheim, MD Phuong Phuong Diep, lungeavdelingen 
RH, OUS 
Rek sør øst: #187504 
Longitudinell observasjonsstudie. Alle pasienter med SSc-ILD fra NOSVAR og IPF 
pasienter fra tyske INSIGHTS registeret skal analyseres mtp sykdomsprogresjon, 
behandling, behandlingseffekt og utfallsmål. 
OUS inkluderer ca 300 pasienter med SSc-ILD fra NOSVAR. I tillegg inkluderes det 
ca 1000 IPF pasienter fra INSIGHTS. Artikkel skrives. 

 

 
Prosjektansvarlig: MD PhD Marlies Wijsenbeek, Erasmus University, Rotterdam, 
Nederland 
Prosjektmedarbeider: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold, MD Mike Durheim, 
lungeavdeling, RH, OUS 
Rek sør øst: #145905 
Alle pasienter med ny diagnostisert og progressiv ILD skal inkluderes i et 
internasjonalt register og følges opp med hjemme spirometri hvor data samles inn 
via en app og lagres på en sikker server i Nederland. 
OUS har inkludert 3 pasienter fra NOSVAR så langt. 
 

 
Prosjektansvarlig: MD Cosimo Bruni University Hospital of Zurich, Sveits 
Prosjektmedarbeider: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold, MD PhD Håvard 
Fretheim 
REK sør-øst: 2017/1816 Interstitiell lungesykdom ved SSc 
Dette er en multisenter studie fra 5 land (Sveits, Norge, Nederland, Italia, Tyskland) 
for å identifisere en risiko score for utvikling av ILD. Kliniske data fra SSc pasienter i 
NOSVAR er inkludert i studien. Artikkel under skriving. 

 

 
Prosjektansvarlig: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold  
Prosjektmedarbeider: MD Phuong Phuon Diep, lungeavdelingen RH, OUS, MD PhD 
Trond Mogens Aaløkken, radiologisk avd, RH, OUS, MD John Belperio 
(lungeavdeling), Grace Kim og Jonathan Goldin (radiologisk avdeling) UCLA 
(University of California), Los Angeles, USA 
Rek sør øst: #187572 REK har også gitt dispensasjon fra regelen om å innhente 
aktivt samtykke for avdøde pårørende med revmatisk sykdom 
(bindevevssykdommer og leddgikt). 
Longitudinell observasjonsstudie. Alle pasienter med bindevevs sykdommer og RA 
med ILD blir tilsett av revmatolog og lungelege, kartlagt med lunge funksjon og 
HRCT, pasient rapporterte utfallsmål (PROMs)prøver til NOSVAR og dyp neseprøve 
til analyse på UCLA ved baseline og 12 måneder. Alle pasienter blir registrert i 
NOSVAR. 
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Det planlegges å inkludere 150 CTD-ILD pasienter fra NOSVAR.  Ferdig med 130 
pasienter baseline. 

Prosjektansvarlig: MD PhD Anna Maria Hoffmann Vold 
Prosjektmedarbeider: Grace Kim, Jonathan Goldin, UCLA USA 
Rek: 187572 
Serielle HRCT fra 500 pasienter fra NOSVAR ble sendt til UCLA. Kvantifisering av 
lungefibrose er avsluttet. Resultater må tolkes og publiseres. 

Prosjektansvarlig: MD PhD Anna Maria Hoffmann-Vold og Michael Kreuter, 
Thoraxklinik Heidelberg, Tyskland 
REK: Heidelberg 
Spørreskjema til RA pasienter med og uten lungefibrose. 250 norske pasienter har 
svart, derav ca 40 NOSVAR RA-ILD pasienter. Abstract sendt til EULAR og ERS 2023, 
Artikkel under utarbeiding. 

Prosjektansvarlig: MD PhD Anna Maria Hoffmann Vold 
REK: 2016-119 NOSVAR 
Multicenter biomarkør studie (ca 1000 pasienter, derav ca 200 NOSVAR prøver), i 
tillegg Zurich, Paris, Erlangen og Praha har sendt prøver Analysene kjøres av Thor 
Ueland, venter på resultater. 

Prosjektansvarlig: MD PhD Anna Maria Hoffmann Vold 
REK:187572 
Medarbeider: John Belperio, UCLA, USA, Oliver Distler, Universitets sykehus Sveits 
Neseprøver fra NOSVAR CTD-ID pasienter sendes til UCLA til RNA analyser. 

VASKULITTER 

Tittel: En kartlegging av pasienter i Oslo 
Prosjektleder: lege Jin Lisa Lorentsen  
Prosjektmedarbeider: dr. med. Øyvind Palm og MD PhD Karoline Lerang 
(postdoc). 
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REK sør-øst: godkjent feb 2022, ref nr 382756 
Behçets sykdom er en kronisk blodårebetennelse som oftest rammer unge 
personer. Sykdommen debuterer hyppigst med tilbakevendende munn- og 
genitale sår, men en rekke andre organer kan også angripes. Diagnosen baseres 
hovedsakelig på klinisk vurdering av symptomer og undersøkelsesfunn, der 
forskjellige spesialister er involvert. Studier fra andre land har vist en diagnostisk 
forsinkelse fra symptomstart til diagnose på gjennomsnittlig 8 år. Milde variant av 
sykdommen forekommer, slik at noen pasienter sannsynligvis aldri blir diagnostisert. 
Behçets sykdom er ikke tidligere studert nærmere i Norge.  
I dette prosjektet ønsker vi å skaffe informasjon om Behçets sykdom i Norge. Vi 
ønsker å gjøre en retrospektiv gjennomgang av pasientjournaler i OUS i tillegg til å 
bruke data fra forskningsregisteret NOSVAR som har samlet informasjon over en 
tidsperiode på 23 år. Hovedhensikten er å skaffe epidemiologisk informasjon om 
Behçets sykdom i Norge, kartlegge sykdomsmanifestasjoner, bidra til raskere 
diagnostisk avklaring, bedret pasientflyt og tidlig igangsetting av riktig behandling 
for pasientene i fremtiden.  

 

 
Prosjekt tittel: Identifisering av pasienter med IgG4-RD.  
Prosjektansvarlig: På OUS: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold. 
Stipendiat: lege Jens Vikse. 
REK sør-øst: Under utarbeidelse 
Prosjektet vil bestå av to deler: 
Del 1: Retrospektiv gjennomgang av pasientjournalen av alle pasienter fra 
NOSVAR 
Del 2: Én studiekonsultasjon ved RH, hvor det skal gjøres klinisk undersøkelse, 
spørreskjemaer (SF-36 og HAQ), biobanking (blod, urin, avføring) og 
bildeundersøkelser (UL, MR og/eller PET) 
64 pasienter er fra tidligere inkludert i NOSVAR. Vi planlegger en strategi for å finne 
ytterligere pasienter i Helse Sør-øst, samt pasienter i andre helseregioner. 
Pasienter som allerede er inkludert i NOSVAR vil tilsendes et informasjonsskriv om 
studien. Siden de allerede er inkludert i NOSVAR vil de automatisk inkluderes i Del 1 
av studien. 
Pasienter som ikke er inkludert i NOSVAR vil tilsendes et informasjonsskriv om 
studien og NOSVAR-samtykke. Pårørende av avdøde pasienter vil sendes et 
passivt samtykk Artikkel: Performance of the 2019 ACR/EULAR classification criteria 
and the 2020 Revised Comprehensive Diagnostic Criteria across phenotypes in a 
Norwegian IgG4-related disease (IgG4-RD) cohort forventes innsendt primo 2023. 
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Prosjekt-tittel: ”Identifiering och funktionella studier av genetiska riskfaktorer för ANCA-
associerade vaskuliter”. 
REK sør-øst: 2009/128 Genetiske markører ved systemiske, autoimmune sykdommer. 
Prosjektleder: Johanna Dahlqvist, Institutionen för medicinsk biokemi och mikrobiologi, 
Uppsala universitet. Medarbeider: dr. Med. Øyvind Palm, OUS. Dette er et genetikk-
samarbeidsprosjekt om ANCA assosierte vaskulitter mellom universitetssykehusene i 
Uppsala, Umeå, Linköping, Lund/Malmö, Karolinska sjukhuset i Solna/Huddinge og 
Revmatologisk seksjon Oslo Universitetssykehus, Rikshospitalet. Første resultater ble 
publisert i desember 2021: Identification and Functional Characterization of a Novel 
Susceptibility Locus for Small Vessel Vasculitis with MPO-ANCA. Dahlqvist J.Rheumatology 
(Oxford). 2021 Dec.  Øyvind Palm og Hilde Haukeland er medforfattere.  

 
 
FIBROSERENDE LUNGESYKDOMMER 

 

 
Prosjektansvarlig: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold  
Prosjektmedarbeider: MD Phuong Phuon Diep, lungeavdelingen RH, OUS, MD PhD Trond 
Mogens Aaløkken, radiologisk avd, RH, OUS, MD John Belperio (lungeavdeling), Grace 
Kim og Jonathan Goldin (radiologisk avdeling) UCLA (University of California), Los 
Angeles, USA 
Rek sør øst: #187572 REK har også gitt dispensasjon fra regelen om å innhente aktivt 
samtykke for avdøde pårørende med revmatisk sykdom (bindevevssykdommer og 
leddgikt). 
Longitudinell observasjonsstudie. Alle pasienter med bindevevs sykdommer og RA med 
ILD blir tilsett av revmatolog og lungelege, kartlagt med lunge funksjon og HRCT, pasient 
rapporterte utfallsmål (PROMs)prøver til NOSVAR og dyp neseprøve til analyse på UCLA 
ved baseline og 12 måneder. Alle pasienter blir registrert i NOSVAR. 
Det planlegges å inkludere 150 CTD-ILD pasienter fra NOSVAR, hittil er 130 pasienter 
inkludert. 
 

 
Tittel: Moderne metoder for sykdomsoppfølging ved revmatologisk sykdom med 
lungepåvirkning.  
Prosjektleder: Emily Langballe (MD, PhD-kandidat) 
Prosjektmedarbeider (veiledere): MD PhD Anna-Maria Hoffmann Vold og Øyvind Molberg 
(MD, professor) 
REK: 535561 pr 16.11.22 
Lungesykdom ved revmatologisk sykdom kan oppføre seg uforutsigbart og være både 
mild og alvorlig. Likevel blir slike sykdommer ofte behandlet likt i kliniske studier, da man 
ikke har noen god metode for å plukke ut pasienter som har dårlig prognose. Dette 
påvirker kunnskapsgrunnlaget vedr. behandling av disse sjeldne sykdommene. I dette 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34888651/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/34888651/
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prosjektet ønsker vi å bruke data fra NOSVAR-registeret for å bli bedre kjent med hvordan 
disse sykdommene oppfører seg, og om vi kan gjenkjenne noen mønster. Vi vil deretter 
planlegge og gjennomføre en forskningsstudie som tar i bruk digital hjemmeoppfølging 
for å følge disse pasientene på en mer fleksibel måte, som kan være bedre tilpasset for 
individuelle sykdomsforløp. Målet er både at pasienter får hyppigere oppfølging med 
raskere reaksjon ved forverring, samt å minske unødvendige sykehusbesøk for pasienter 
med stabil sykdom, men også å kartlegg sykdomsoppførsel på gruppenivå på en mer 
detaljert måte. Med dette ønsker vi å bidra til at kunnskapsgrunnlaget i fremtiden blir 
bedre og mer individualisert.  
 
 

 
Prosjektleder: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold, Avdeling for revmatologi, hud- og 
infeksjonssykdommer, Klinikk for kirurgi, inflammasjonsmedisin og transplantasjon. 
Medprosjektleder: Mona Elisabeth Rootwelt-Revheim, Avdeling for nukleærmedisin, Klinikk 
for radiologi og nukleærmedisin. 
Prosjektsammendrag: 
Dette strategiske forskningsområdet for utvikling av nye, persontilpassede management-
strategier for fibroserende sykdommer etablerer et nytt og interdisiplinært miljø 
bestående av fagmiljøer fra fire klinikker ved Oslo universitetssykehus (revmatologi, 
kardiologi, nukleærmedisin/radiologi, bioinformatikk og statistikk. 
Det vil bli utviklet og testet nye molekylære avbildningsteknikker, kliniske verktøy og nye 
biomarkører og integrere og implementere disse direkte i klinisk praksis. Dermed vil vi 
utvikle persontilpassete metoder innen diagnostikk, oppfølging og behandling for 
pasienter med fibroserende sykdommer. Dette vil muliggjøre svært konkurransedyktig 
translasjons- og klinisk forskning, som vil fremme igangsetting av nye kliniske studier, til 
fordel for pasienter med fibroserende sykdommer både lokalt, nasjonalt og internasjonalt. 
Pasienter fra NOSVAR inkluderes i testingen. 
 

 
 
 

  
Prosjektleder: Mona Elisabeth Rootwelt-Revheim, Avdeling for nukleærmedisin, Klinikk for 
radiologi og nukleærmedisin.  
Medprosjektleder: MD PhD Anna-Maria Hoffmann-Vold, Avdeling for revmatologi, hud- og 
infeksjonssykdommer, Klinikk for kirurgi, inflammasjonsmedisin og transplantasjon. 
 
Hensikten er å utvikle persontilpassete metoder innen diagnostikk, oppfølging og 
behandling for pasienter med fibroserende sykdommer. Her vil utvikling av effektive 
kommunikasjonsstrategier mellom pasienten og helsepersonell fra diagnosetidspunkt og 
senere i forløpet være et viktig satsningsområde med mål om å etablere et mer 
bærekraftig pasientforløp. NOSVAR pasienter inkluderes.   
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REK og SLV godkjent, studien ferdig satt opp. Det planlegges å rekruttere 3-5 pasienter 
med SSc-ILD fra NOSVAR. 
 

 

 
 

MYOSITTER/SJØGREN/SLE 

Prosjektansvarlig: prof. dr. med. Øyvind Molberg 
Prosjektmedarbeidere: Seksjon for revmatologi, OUS: dr.med Øyvind Palm, dr. med. 
Helena Andersson, MD PhD Karoline Lerang, Universitetet i Uppsala: Lars Rönnblom, 
Johanna Sandling 
Rek sør-øst: 2016/685 Genetiske markører ved systemiske, autoimmune sykdommer. 
 
DISSECT-studien er et Astra Zeneca (AZ)-Scilifelab-nordisk myositt samarbeidsprosjekt 
under ledelse av Professor Lars Rönnblom ved universitetet i Uppsala.  Hensikten er å 
kartlegge koblingen mellom genetiske variasjon, immunologiske avvik og kliniske 
symptom ved tre ulike systemiske autoimmune sykdommer; SLE, Sjøgrens syndrom og 
myositt. Prosjektkoordinator er Johanna Sandling. DNA fra 155 myositt-pasienter fra 
NOSVAR biobanken ble inkludert i 2015. Serum fra de samme pasientene ble sendt i mai 
2016. I 2017 er det i tillegg utlevert 143 EDTA av Sjøgren pasienter. Uttak er også gjort på 
400 EDTA SLE som ble sendt i januar 2018. I mars 2019 ble samarbeidsprosjektet med Astra 
Zeneca (AZ)-Scilifelab avsluttet. Totalt 22 vitenskapelige publikasjoner (artikler og 
abstracts) er publisert i løpet av samarbeidsperioden. Data vil fortsatt bli analysert av 
Dissect akademia og flere studier er pågående. En artikkel med data fra pasienter 
inkludert i NOSVAR (Sjøgren) ble publisert i 2020. 
For tiden arbeides med to publikasjoner. Et materiale er basert på 3.232 pasienter og over 
17.000 europeiske kontroller. Primær internasjonal kontakt er Christopher J. Lessard ved 
Genes and Human Disease Research Program, Oklahoma Medical Research Foundation. 
En publikasjon som venter på å bli publisert: “Genome-wide association study of Sjögren 
disease identifies ten risk loci with potential functional implications in immune system and 
salivary gland».  
Et annet manuscript “Complement C4 copy number variation is linked to SSA/SSB 
autoantibodies in systemic inflammatory autoimmune diseases”, et resultat av samarbeid 
med blant andre Christian Lundtoft ved Department of Medical Sciences, Rheumatology, 
Uppsala University. Øyvind Molberg, Helena Andersson og Øyvind Palm er som del av The 
DISSECT consortium medforfattere for NOSVAR. Studien omfatter gen-analyser av 
skandinaviske pasienter med SLE, Sjögrens syndrom eller myositt og friske kontroller ble 
publisert i 2022.  
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Prosjektleder: Forsker Fridtjof Lund–Johansen, Avdeling for immunologi og 
transfusjonsmedisin 
Prosjektmedarbeidere: prof. dr. med Øyvind Molberg 
Rek sør-øst: 2018/674 Utfallsrelaterte biomarkører ved systemiske inflammatoriske 
revmatiske sykdommer 
Flere hundre selskaper verden over konkurrerer i dag om å selge over en million 
forskjellige antistoffer til forskere og diagnostiske laboratorier. Mange er av dårlig kvalitet, 
og binder ikke de proteiner de er laget for.  Hensikten med denne studien er å finne ut 
om ny teknologi kan hjelpe oss til å identifisere flere auto antistoffer ved systemiske 
bindevevs sykdommer på tvers av diagnosene SLE, MCTD og SSc.  Undersøkelsen av ulike 
serum bestanddeler gjennomføres ved hjelp av egnet undersøkelsesmetodikk (ELISA, 
multiplex assays og proteomikk-baserte assays) og (2) karakterisering av 
immunkompetente celler fra blod ved hjelp av overflatemarkør-analyser og biokjemiske 
undersøkelser. Artikkelskriving pågår 
 

 
Prosjektleder: Postdoc Asbjørn Christophersen, Immunologisk institutt, OUS 
Prosjektmedarbeider: prof. dr. med. Øyvind Molberg 
Rek sør-øst: 2018/674 Utfallsrelaterte biomarkører ved systemiske inflammatoriske 
revmatiske sykdommer. Ferske blodprøver av SSc og SLE pasienter inkludert i NOSVAR ble 
levert til analyse m/massecytometri som kan identifisere over 40 overflatemarkører på 
celler.  Prosjektet er et samarbeid mellom Immunologisk institutt og Stanford University, 
California. Den første artikkelen fra prosjektet er under revisjon i et svært prestisjetungt 
tidsskrift.  
 

 
Prosjektleder: Postdoc Rasmus Iversen, Immunologisk institutt 
Samarbeidspartner: prof. dr. med. Øyvind Molberg 
REK sør-øst: 
2018 ble det levert ferske celler fra 10 pasienter i NOSVAR.  Isolerte B-lymfocytter ble sendt 
til USA for analyse av genutrykket i enkeltceller. En ny oppfølging med 10 nye pasienter 
blir utført i 2019. Artikkel publisert i 2022. 
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DISPUTASER/MASTERGRAD 
 

Ingen disputaser ble avholdt i 2022. 
 
Sykepleier Mona-Lovise Talaro Ramsli leverte og fikk bestått på sin master med tittel: 
 «The nurses contribution to quality of life in systemic sclerosis and proven pulmonary 
arterial hypertension, -a study based on patients experiences and thoughts in meeting 
with nurses in their treatment within the specialist health care in Norway”   
 

 

 
 

SAMARBEID MED ANDRE REGISTRE 
 

 
Data fra NOSVAR-pasienter med Systemisk sklerose inngår i det store felleseuropeiske 
forskningsnettverket European Scleroderma Trial and Research group (EUSTAR: 
http://www.eustar.org/ ). Nettverket har fokus på epidemiologi og nye 
behandlingsformer. Vi bidrar med data som er tiltenkt å føre til bedrede fremtidige 
behandlingsmuligheter.  
 

 
Samarbeid om myositter, både epidemiologiske aspekter og prosjekter mer rettet mot 
sykdomsmekanismer gjøres gjennom vår deltagelse i EuMyoNet 
(http://myonet.eu/about-us/what-is-eumyonet/). 
 
 
 

PUBLIKASJONER MED BIDRAG FRA NOSVAR OG BIOBANK I 
2022 
 

 
Totalt 31 publikasjoner med data fra register og RHI biobank er publisert i 2022. Studiene 
er gjort på følgende diagnoser; Systemisk sklerose (25), SLE (1), Myositter (1), Sjøgren (2) og 
vaskulitter (2) Antallet publikasjoner i perioden 2010-2022 er vist i figur 3. 
 
 
 
 
 
 
 
 

http://www.eustar.org/index.php?module=ContentExpress&func=display&ceid=35&meid=-1
http://www.eustar.org/
http://www.eumyonet.org/
http://myonet.eu/about-us/what-is-eumyonet/


  26 

Figur 3: Antall nye publikasjoner med NOSVAR-data per år i perioden 2010-2022 
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MÅL FOR 2023 
 

 
●Fortsatt arbeide for å øke antallet 
inkluderte pasienter med sikker 
diagnose. 
● Opprettholde rutiner for 
blodprøvetaking innenfor økonomiske 
rammer og kvotebegrensningen. 
● Bedre rutiner for komplett utfylte 
registreringsskjema.  
●Gjennomføre planlagte utvidelser av 
NOSVAR.  
 

 
 
●Legge til rette for fortsatt nasjonalt- og 
internasjonalt samarbeid. 
 

 
 

UTFORDRINGER I 2023 
 
●Registeret er avhengig av litt mer midler for å nå målsettingen for 2023. Spesielt gjeldet 
det å kunne dekke kostandene ved målet om mer biobanking/prøvetaking av alle 
pasienter til RHI biobanken og planlagte utvidelser av NOSVAR. 
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