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Sammendrag

Biobanking innebaerer samling av biologisk materiale fra pasienter til videre analyser og er en forutsetning for
moderne klinisk forskning. Det biologiske materialet kan veaere 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).

Forskningsbiobank RHI har i 2024 gjennomgatt en reformalisering i forbindelse med EUs personvernforord-
ning (GDPR). Det er utarbeidet et nytt revidert samtykke for hver av de tre avdelingene revmatologi, hud- og
infeksjonssykdommer som er sendt videre til godkjenning hos REK. De gamle samtykkene er gyldige, og det
er ikke behov for innhenting av nytt samtykke. En QR-kode for tilgang til elektronisk signering (ved hjelp av
Bankld) vil legges til sa snart REK-godkjenningen foreligger.

Vi hari 2024 i et samarbeid med NOBAREV og flere forskningsgrupper ved RHI samlet ressurser til en 100%
stilling som bioingenigr for forskning ved RHI. Forskningsbiobanken har 30% av denne som en fast stilling.

Feven Arraya vil starte opp i denne stillingen medio januar 2025.

Forskningsbiobanken har i 2024 samlet inn et stort kontrollmateriale med serum/plasma fra blodgivere ved

OUS. Materialet vil veere tilgjengelig for alle som spker om uttak av pasientmateriale fra biobanken.



Foto: Louis Reed on Unsplash

Resultater

Biobankens aktivitet gjennom 2024 med til sammen over 322 registrerte prgvetakinger som er antallet avtalt
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. Det har veert en vedvarende utfordring at det
ikke er mulig & koble data fra eBiobank til Medinsight registre. Dette gjgr arbeidet med & identifisere donorer

og prgvetakingsdato samt generering av rapporter tungvint og komplisert.

Den arlige kvoten pa 300 prgver er viderefgrt i 2024 og fordelt pa revmatologi- (190), hud- (40) og infeksjons-
seksjonene (70). | tillegg er det avsatt 95 prgver av friske kontroller. Antall blodprgver tatt i 2024: Revmatolo-

gi: 188, Hud: 3, Infeksjon: 36. Noe lavere prgvetaking i ar enn tidligere som skyldes periode uten biocingenigr.

Antall prgver avsatt i Forskningsbiobank RHI pr maned i 2024.
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Antall prgver avsatt til Forskningsbiobank RHI fra hver seksjon i 2024.
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Det er i lgpet av 2024 samlet inn serum/plasma fra 95 friske kontroller fra Blodbanken ved OUS. Alle kontrol-
lene er registrert i Normalregisteret og samtykkene i Samtykkeregisteret. Hud har registrert 142 biopsier for
2024 mot 220 for 2023.

Vi hadde som mal for 2024 & begynne arbeidet med 3 registrere data fra eldre biobanker inn i eBiobank, men

dette er et sveert tidkrevende arbeid som vil ta ressurser fra ny prgvetaking og har sa langt ikke veert prioritert.

Uttak av biologisk materiale

Forskningsbiobanken har i 2024 godkjent utlevering av biologisk materiale til to prosjekter med totalt 360 prgver.

Prosjekt Diagnose Type prgver Antall*  Mottaker
Dissect-prosjektet REK 2016/685 Sjpgren/SLE EDTA 163  Uppsala
Proteomic analyse i plasma av ILD pasienter** = CTD/ILD Plasma 107 Michigan
Kidney Inflammation Signature REK 2016/119  TAK/MPA/GPA Plasma 90 OUS Revma

*  Antallet er kun uttak fra RHI biobanken og kan avvike fra antallet i sgknaden. Avviket skyldes at prgver ogsd er tatt ut

fra NOSVAR-biobanken.
**  Godkjent utlevering i 2022.



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: Testalize.me on Unsplash

Nye donorprgver i biobanken 2024
Totalt ble 188 prgver tatt til RHI-biobanken i 2024, en nedgang pa 17 % sammenlignet med aret fgr. Av disse
blodprgvene var 98 % av blodprgvene fra nye pasienter til registeret (Figur 4), mens kun fire prgver var opp-

fglgingsprgver. Totalt 74 % av blodprgvene ble tatt pa samme dag som inklusjon i registeret.

Konsultasjoner etter tidsfristen kl 14.00 for blodprgvetaking eller pasientene har allerede tatt prgver ved an-
komst er hovedarsaken til at 26% av prgvene ikke er tatt pa samme tidspunkt som inklusjonen. Dette skyldes
blant annet konsultasjoner etter tidsfristen kl 14.00 for blodprgvetaking eller pasientene ikke ville fordi de

allerede hadde tatt blodprgver ved ankomst.

Antall blodprgver pa nye inkluderte pasienter 184 (grenn) og oppfolgingspraver 4 (oransje) avsatt til
RHI-biobanken 2024.
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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).

o Dissect-prosjeket er en viderefgring av det nordiske myositt-samarbeidsprosjektet (opprinnelig Astra
Zeneca (AZ)-Scilifelab) under ledelse av Professor Lars Ronnblom ved universitetet i Uppsala. Hensikten er
a kartlegge koblingen mellom genetisk variasjon, immunologiske avvik og kliniske symptom ved tre ulike
systemiske autoimmune sykdommer; SLE, Sjggrens syndrom og myositt, og bekrefte funn i nye uavhengi-

ge valideringskohorter.

e Genetikk ved ANCA assosiert vaskulitt (GPA/Wegeners graunlomatose, EGPA/Churg Strauss vaskulitt,
Mikroskopisk polyangiitt/MPA). Dette er et genetikk-samarbeidsprosjekt om ANCA-assosierte vaskulitter
mellom universitetssykehusene i Uppsala, Ume3, Linkoéping, Lund/Malmo, Karolinska sjukhuset i Solna/

Huddinge og seksjon for revmatologi ved Oslo Universitetssykehus.

e Biomarkgrer ved Systemisk sklerose. Prosjektet utfgres som en biomarkgrstudie med materiale fra
systemisk sklerose pasienter og friske kontroller. Prosjektet omhandler ssmmenhengen mellom sykdom,
og niva av den potensielle biomarkgren CCL21 i pasienter med systemisk sklerose og pulmonal hyper-
tensjon. En stipendiat disputerte i 2024 med data fra RHI-biobank: MSc Henriette Didriksen: Biomarkers

associated with severe Systemic Sclerosis organ complication.



Seksjon for hudsykdommer

Seksjonen tilbyr utredning og behandling av pasienter med hudsyk-
dommer. De vanligste hudsykdommene er: Psoriasis, eksem, aller-
giske sykdommer, blemmesykdommer, hudkreft og kroniske sar. Var
forskning ser pa behandlingseffekt, behandlingssvikt og bivirkninger
(som antistoffdannelse, endring av hudsykdommers fenotypiske trekk)

ved nye biologiske legemidler.

Foto: Girl with red hat on Unsplash

Nye donorprgver i biobanken 2024
Status blodprgver tatt 2024: Hud: 3. Noe lavere prgvetaking i ar enn tidligere som skyldes periode uten bio-
ingenigr. Hud har registrert 142 biopsier for 2024 mot 220 for 2023.

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 &

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

Hudkreft

Tumor vev fra Mohs kirurgi for basalcellecarcinomer er siden 2021 biobanket fortlgpende i samarbeid med
Enhet for felles forskningsstgtte, Avdeling for Patologi, DNR. Per na er det 460 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

hll ! forskningsaktivitet med spesielt fokus pa primaer immunsvikt og HIV-in-
e 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: Girl with red hat on Unsplash

Nye donorprgver i biobanken 2024
Status blodprgver tatt 2024: Infeksjon: 36. Noe lavere prgvetaking i ar enn tidligere som skyldes periode uten

bioingenigr.

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 viste seg
sveert nyttig. 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 inklu-

derer 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 forskningsmil-
jger. Forskningsbiobank RHI drives i trad med OUS strategi for forskning. Bioingenigr har gjennom 2 ar veert
finansiert av tildelte stimuleringsmidler som Igp ut i 2022. Avdelingen har imidlertid valgt & prioritere fortsatt
finansiering av stilingen gjennom ordinaert budsjett og vi har na fatt pa plass en 30% fast stilling som bioinge-

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

Vi vil fortsatt matte skaffe midler til drift, inkludert prgvetakingen ved MBK.

Eksterne midler/Tildelinger 2024 Belgp (kr) Innkjgp /merknad
Lgnn bioingenigr fra RHI (30%, 2 mnd) 40000

Overfgring fra RHI, annen drift 155 125

Stimuleringsmidler OUS 350 000 LIS nr 344468
SUM tildelinger/midler 545 125

Kostnadsoversikt 2024 Belgp (kr) Innkjgp /merknad
Prgvetaking MBK 61 000 Iht avtale

Leie fryseplass Myhrens verksted 21125 Avsluttet dato 31.10.24
Tilbakefgrte stimuleringsmidler OUS 230000 LIS nr 344468
Innkjgp av iPad 29 000 LIS nr 344468
Lgnn bioingenigr (30%, 2 mnd) 40 000

Lenn bioingengr (innleie vikar) 45 000

Forbruksmateriell 119 600

SUM utgifter/kostander 545 125

Utvikling av biobanken

Mal for 2025 er a viderefgre de gode innsamlingsrutinene fra pasienter ved alle seksjoner, og na ogsa
inkludere oppfglgingsprgver. Avtalen med MBK tilsier et totalt antall prgvetakinger pa 300 pr ar som fordeles
mellom seksjonene og dette krever kontinuerlig oppfglging. Vi vil videre inkludere prgver fra kontrollpersoner
rekruttert ved Blodbanken pa Ulleval. Utfordringen knyttet til koblingen mellom eBiobank og Medinsight er

meldt Avdeling for forskningsstgtte, men har vist seg vanskelig a Igse.
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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-godkjenning 2016/119.
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 5.000 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 7500 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 og forskningskoordinator
for revmatologi Merete Lindén Dahle. Biobanken har egen bioingenigr i 30% stilling
stilling som fra 2024 kombineres med en 70% prosjektfinansiert stilling. Arbeidsgrup-
pemgtene skjer hver siste torsdag i maned med like tall.

Aktiviteter i styrings-
gruppen

| Igpet av 2024 har det veert 5 mgter i styringsgruppen. Saker: Reviderte sam-
tykker, ansettelse av ny bioingenigr, flytting av frysere, innkjgp Ipads, NOBAREV
samarbeid, arsrapport, gkonomi, normalregister, samtykkeregisteret.

Aktiviteter i arbeids-
gruppen

I lgpet av 2024 har det veert 4 mgter i arbeidsgruppen. Saker: Bioingenigr/ Bio-
ingenigr oppgaver, REK/PVO, samtykkeskjema, frysehavari, aktivitet, arsrapport,
samtykkeregisteret, normalregisteret.

Uttak av biologisk ma-
teriale i rapporterings-
aret

Forskningsbiobanken har i 2024 godkjent utlevering av pasientmateriale til 2 pro-
sjekter med totalt 360 prgver.

Antall nye prgver i rap-
porteringsaret

Revmatologi: 188, Infeksjon: 36, Hud: 3.

Totalt antall prgver i
biobanken

1672 pr 31.12.2024
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Publikasjoner i 2024 med bruk av materiale fra FFB RHI

A high polygenic risk score is associated with SSA/SSB antibody positivity and early onset in primary Sjo-
gren's disease.

Fugmann C, Reid S, Pucholt P, Kvarnstrom M, Bjork A, Mofors J, Sjowall C, Eriksson P, Olsson P, MandI T,
Forsblad-d'Elia H, Magnusson Bucher S, Johnsen SJ, Norheim KB, Appel S, Hammenfors D, Jensen JL, Palm @,
Omdal R, Jonsson R, Baecklund E, Wahren-Herlenius M, Leonard D, Imgenberg-Kreuz J, Nordmark G. Rheuma-
tology 2024 Dec 18:keae693. doi: 10.1093/rheumatology/keae693

Altered Genome-WideDNA Methylation in the Duodenum of Common Variable Immunodeficiency Pati-
ents.

Yang M, Kaarbg M, Myhre V, Reims HM, Karlsen TH, Wang J, Rognes T, Halvorsen B, Fevang B, Lundin KEA,
Aukrust P, Bjgras M, Jgrgensen SF. J Clin Immunol. 2024 May 23;44(6):133. doi: 10.1007/s10875-024-01726-5

Risk loci involved in giant cell arteritis susceptibility: a genome-wide association study.
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