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Klinikkleders hilsen 
 

Barne- og ungdomsklinikken ved OUS har som mål å tilby våre pasienter den til enhver tid beste 

diagnostikk og behandling. Vi tilstreber derfor tett kopling mellom klinisk behandling og forskning, for 

å fremskaffe relevant ny kunnskap og ta denne i bruk i praksis. Vi legger til rette for å inkludere flest 

mulig av våre pasienter i kliniske studier. Dette bidrar til økt kvalitet i diagnostikk og behandling for 

den enkelte pasient, og for fremtidige pasienter. Vi ønsker forskningsaktivitet blant alle ansattgrupper 

og fagområder ved BAR og oppfordrer alle miljøer å legge til rette for forskningsinitiativ som kan være 

et første skritt på veien til større forskningsprosjekter. Husk at forskning er en av fire grunnpilarer i vår 

aktivitet og bør integreres i all daglig drift.  

 

Vi må forstå sykdomsmekanismer, og hvordan arv, adferd og miljøfaktorer virker sammen når sykdom 

oppstår og utvikler seg. Stadig nye metoder gjør det mulig å studere dette kompliserte samspillet. Når 

vi bedre forstår utløsende faktorer og samspillet mellom arv og miljø, vil vi i fremtiden kunne bidra til å 

forebygge livsstilssykdommer som i dag dominerer den vestlige verden. Grunnlaget for senere helse 

legges i fosterlivet og barnealder. Barne- og ungdomsklinikken bør derfor ha en sentral plass i denne 

forskningen.   

 

Utviklingen innen presisjonsmedisin rettet mot den enkelte pasientens sykdom og totale situasjon går 

raskt. Dette er særlig relevant for kreftsykdom og sjeldentilstandene som vi utreder og behandler i vår 

klinikk. Siden virkningen av kreftmedisiner ofte er knyttet til en genfeil i pasientens kreftsvulst, eller 

evt. også i kroppen for øvrig (germline), tar vi nå i bruk bred gensekvensering hos barn med kreft ved 

indikasjon. På dette grunnlaget velges den mest virksomme kreftmedisinen. Utviklingen innen sjeldne 

sykdommer har kommet enda lenger, og bred gensekvensering er del av klinisk rutine. Det etableres 

nå et eget senter på OUS for persontilpasset medisin innen sjeldenfeltet, som BAR vil få ansvar for. Det 

vil gi anledning til økt forskningsaktivitet på feltet. Mye forskning internasjonalt går ut på å identifisere 

sykdomsmarkører, som kan være gener eller proteiner. Deretter utvikles behandlingsmetoder som er 

spesifikt rettet mot disse, inkl. genterapi og behandling tilpasset den enkelte genfeilen. Barne- og 

ungdomsklinikken skal ha kompetanse til å ta i bruk de nye behandlingsmetodene og bidra i denne 

forskningen. 

 

Klinikken har en ambisjon om å øke forskningsvirksomhet rundt disse sentrale problemstillingene, og å 

etablere infrastruktur til felles nytte. Pediatrisk forskningsinstitutt (PFI) står sentralt i satsingen og vår 

kliniske forskningspost for barn er godt etablert både på Rikshospitalet og Ullevål. Vi har en ambisjon 

om å systematisere innsamlingen av biobankmateriale og vil legge spesielt vekt på gode biobanker 

fremover. Kombinert med dataene fra helseregistre og strukturert journalinformasjon, vil dette i 

fremtiden gi oss et internasjonalt konkurransefortrinn innen forskningen. Det er avgjørende viktig å 

videreutvikle forskningskompetansen i hele klinikken og rekruttere lovende unge forskere. 

 

Vi er opptatt av at all forskning skal foregå på en god og forsvarlig måte, og basert på et informert 

samtykke fra pasientene. Dette er særlig utfordrende når pasientene er barn og unge, og krever ekstra 

varsomhet. Klinikken ønsker å videreutvikle samarbeidet med brukere, for å sikre enda bedre kvalitet, 

relevans og anvendbarhet av forskningsresultatene. 
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For å kunne gjøre dette på en god måte, må vi åpent vise hva vi forsker på, hvilke resultater vi finner 

og hvordan dette kommer pasientene våre til nytte. Forskningsformidling er også et viktig 

samfunnsoppdrag. 

 

 

 

Ellen Ruud 
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Forskningsaktiviteten i Barne- og ungdomsklinikken 

Oslo universitetssykehus (OUS) 
Oslo universitetssykehus HF (OUS) har fire hovedoppgaver: pasientbehandling, forskning, utdanning av 

helsepersonell og opplæring. OUS har et budsjett på 27 milliarder kroner med 18500 årsverk, 

gjennomfører årlig over 1 million pasientbehandlinger bare innen somatikken og er ett av Nord-

Europas største universitetssykehus. OUS består av de tidligere sykehusene Aker, Rikshospitalet, 

Ullevål og Radiumhospitalet. OUS er delt i 14 klinikker, Oslo sykehusservice og Kreftregisteret. OUS står 

for i underkant av 40 % av forskningen i helseforetakene nasjonalt, målt ut fra publikasjonspoeng og 

en betydelig del av utdanning av helsepersonell i Norge. OUS tilbyr spesialisthelsetjenester og ivaretar 

både lands-, regions- og lokalsykefunksjoner. OUS planlegger nå byggingen av nye OUS på 

Rikshospitalet, Aker sykehus og Radiumhospitalet. 

Barne- og ungdomsklinikken (BAR) 
Barne- og ungdomsklinikken (BAR) er én av 14 klinikker i OUS, og er også del av Institutt for klinisk 

medisin ved Universitetet i Oslo. BAR har et budsjett på rundt 1,37 milliard kroner (2021) og har 

aktivitet på Ullevål sykehus og Rikshospitalet. BAR har til sammen 1200 årsverk organisert i 11 kliniske 

avdelinger, Pediatrisk forskningsinstitutt og Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser. Rundt 

25 av de ansatte er også tilknyttet UiO i hele eller kombinerte stillinger. BAR (både BAR OUS og BAR 

UiO) ledes av klinikkleder og professor Terje Rootwelt, fra september 2021 av klinikkleder og professor 

Ellen Ruud. 

Forskning i BAR 
Barne- og ungdomsklinikken har forskningsaktivitet innen de fleste sykdomsgrupper hos barn. 

Forskningen spenner fra undersøkelser av molekylære mekanismer og dyremodeller til 

epidemiologiske og kliniske studier. Vi har som mål at undervisningen skal bygge på forskningsaktivitet 

og holde et faglig høyt nivå. Forskningen foregår i tett samarbeid mellom OUS og UiO. Rundt 230 av 

klinikkens ansatte har forskningsaktivitet og er organisert i én av de 14 forskningsgruppene i klinikken. 

Gruppene er forankret i de kliniske avdelingene eller ved Pediatrisk forskningsinstitutt. Avdelings-

/instituttleder er forskningsansvarlig i sin enhet.  
 

De fleste forskningsgruppelederne har kombinerte stillinger ved OUS og UiO, og i 2020 hadde klinikken 

ansatt to professor I, syv professor II og fem førsteamanuenser. Åtte doktorgrader ble avlagt, der 

kandidaten og/eller (bi)veileder har hatt tilknytning til Barne- og ungdomsklinikken, og det ble 

publisert 216 vitenskapelige artikler i klinikken i 2021. Dette har økt med 29% siden 2017, og øker som 

andel av totale publikasjoner fra OUS (ca 9% av alle publiserte artikler). 
 

Som eksperter på sine fagfelt er våre forskere synlige i aktuelle samfunnsdebatter om helse, sykdom 

og behandling av barn og ungdom. Spesielt vil klinikken ha økt forskningssatsning på forebygging av 

folkesykdommer, blant annet gjennom en bedre forståelse av faktorer tidlig i livet som kan medføre 

senere sykdom. Denne rapporten gir en nærmere beskrivelse av forskningsgruppene i Barne- og 

ungdomsklinikken og deres arbeid og prosjekter i 2021.  
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Barne- og ungdomsklinikken har et forskningsutvalg ledet av forskningsleder, som møtes månedlig og 

er rådgivende for klinikkens forskningsledelse i forskningsrelaterte spørsmål. Forskningsutvalget 

utvikler årlig en handlingsplan som skal understøtte gjennomføringen av OUS-forskningsstrategi. 

 

Sammensetningen av BAR-forskningsutvalget i 2021: 
 

Drude Fugelseth (leder) Prof II, overlege, BAR-forskningsleder, gruppeleder 
Alexander Rowe PhD, forsker 
Anette Ramm-Pettersen Førsteamanuensis, overlege, avd.leder, gruppeleder 
Anne Wæhre PhD, overlege 
Ellen Ruud Prof II, overlege, UiO-fagmiljøleder, avd.leder, gruppeleder 
Henrik Holmstrøm Prof II, overlege, leder eksamenskommisjon, gruppeleder 
Karin Lødrup Carlsen Professor I, overlege, gruppeleder 
Ketil Størdal Professor I, overlege, gruppeleder 
Runar Almaas PhD, overlege, fung PFI-leder, gruppeleder 
Terje Nærland PhD, psykolog, forsker, gruppeleder 
Torild Skrivarhaug  Førsteamanuensis, overlege, gruppeleder 
Kine Yttersian (sekretariat) BAR-adm koord, PhD 

 

UiO-ledelsen i BAR møtes månedlig og tar avgjørelser i forskningsrelaterte saker. I møtene deltar BAR-

klinikkleder (Terje Rootwelt, fra september 2021 Ellen Ruud), BAR-forskningsleder (Drude Fugelseth), 

BAR-UiO-fagmiljøleder (Ellen Ruud), leder eksamenskommisjonen (Henrik Holmstrøm), instituttleder 

PFI (Runar Almaas), professorer I i BAR (Karin C. L. Carlsen og Ketil Størdal) og BAR-adm.koordinator 

(Kine Yttersian). 
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Forskningsgruppene i BAR (14) 

Pr 2021 

Gruppeleder Forskningsgruppens navn Avdeling i BAR 

Runar Almaas PELIKANTRA – 
Pediatric Liver Kidney Alimentary Nutrition 
and Transplantation research group 

Pediatrisk forskningsinstitutt 

Asbjørg Stray-
Pedersen 

Nyfødtscreening og metabolisme Nyfødtscreeningen 

Ketil Størdal  Barnegastroenterologi og ernæring  BUL 

Arild Rønnestad Klinisk nyfødtmedisin og epidemiologi Nyfødtintensiv avd 

Sissel J. Moltu NeoCHIBS – Neonatal Circulation, Heart, 
Infection and Brain Study group 

Nyfødtintensiv avd 

Torild Skrivarhaug Barne- og ungdomsdiabetes Avd for barnemedisin US 

Hans-Christian 
Erichsen 

Infeksjon og immunologi Avd for barnemedisin og 
transplantasjon RH 

Terje Nærland Nasjonale kompetansetjenester for sjeldne 
diagnoser og funksjonshemninger 

Avd for barnemedisin og 
transplantasjon RH 

Henrik Holmstrøm PRECISE – Barnehjerteforskning Barnekardiologisk avd 

Karin Cecilie 
Lødrup Carlsen 

ORAACLE – Oslo Research group of Asthma 
and Allergy in Children, the Lung and 
Environment 

Barneavd for allergi og 
lungesykdommer 

Ellen Ruud INTERPRET – Integrated and Regulatory 
Paediatric Research Team 

Barneavd for kreft og 
blodsykdommer 

Monica Cheng 
Munthe-Kaas 

TRANSLATE – Barneonkologisk 
forskningsgruppe for translasjonell forskning 
og avanserte terapier 

Barneavd for kreft og 
blodsykdommer 

Anette Ramm-
Pettersen 

NervOUS I (forskning på barnenevrologiske 
sykdommer) 

Barneavd for nevrofag 

Trond Diseth T-ABU – tverrfaglig bio-psykososial forskning 
på barn og unge 

Barneavd for nevrofag 
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Avlagte doktorgrader 2021 
Følgende doktorgrader er avlagt i 2021, der kandidaten og/ eller (bi)veileder har hatt tilknytning til 

Barne- og ungdomsklinikken:  

 

Hjørdis Thorsteinsdottir 
Lipids, biomarkers and cardiorespiratory fitness after kidney transplantation in 
childhood  
19.03.2021 
Hovedveileder: Professor Anna Bjerre, UiO 
Medveiledere: Anders Aasberg, Erik Thaulow og Runar Almaas 
 
 

Arvid Nikolai Kildahl 

Identification of Post-traumatic Stress Disorder in Autistic Adults with intellectual 

disabilities 

1.11. 2021 

Hovedveileder Sissel Helverschou, OUS 

Medveileder: Hanne Weie Oddli, Psykologisk institutt, UiO 

 

Kirsten Brunsvig Jarvis 

Common genetic variations and thromboembolism in Acute Lymphoblastic 
Leukemia 
28.01.21  
Hovedveileder: Ellen Ruud, UiO 
 
 

 

Einar Stensvold 

Paediatric and adolescent medulloblastoma and CNS-PNET I Norway 1974 – 2013: 
Survival, regional differences, and late effects. UiO 10.02.21 
Hovedveileder: Petter Brandal, OUS 
 

 

Adriani Kanellopoulos 

Late effects and health related quality of life in very long-term survivors of 
childhood leukemia and lymphoma – A cross sectional study 
12.02.21 
Hovedveileder: Ellen Ruud, UiO 
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Kiran Aftab Gul 

Newborn T-cell receptor excision circles as a measure of T-cell 

lymphopenia 

27.01.21 

Hovedveileder: Tore G. Abrahamsen, UiO 

 

 

Stine Camilla Blichfeldt-Ærø 

Music therapy as an adjunct in cardiac device lead extraction procedures. A 
randomized controlled trial  
10.06.21 
OUS-S-BUP/Musikkhøgskolen 
 
 

 

Vesna Bryn 

Immunological aspects of autism spectrum disorders in children  

10.05.21 

Hovedveileder: Ragnhild Emblem, UiO 
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PELIKANTRA – Pediatric Liver Kidney Alimentary Nutrition and Transplantation 

research group 

Forskningsgruppeleder 
Runar Almaas 
rualmaas@ous-hf.no 
Førsteamanuensis, Avd leder PFI 
 
 
Foto: Øystein H Horgmo, UiO 

 

 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

Forskningsgruppen PELIKANTRA jobber med nyremedisin, leversykdommer og organtransplantasjon. 

Forskningen drives både i kliniske avdelinger Rikshospitalet og ved Pediatrisk forskningsinstitutt. Vi 

samarbeider med flere andre forskningsgrupper både i og utenfor Oslo universitetssykehus og 

internasjonalt. Gruppen driver både klinisk forskning og laboratorieforskning og ønsker særlig å bringe 

klinisk aktuelle problemstillinger til laboratoriet. Forskning på pasientenes funksjon etter 

organtransplantasjon er en fellesnevner for flere prosjekter. Andre områder vi forsker på er nyresvikt, 

komplikasjoner etter transplantasjon og cholestase. 

Pågående studier 

Større forskningsprosjekter 
 

 Komplikasjoner og langtidsoppfølging etter organtransplantasjon hos barn 

(flere prosjekter på pasienter som er transplantert med nyre eller lever): 

- metabolske risikofaktorer og inflammasjon etter nyretransplantasjon hos barn og ungdom 

- allergier og lungefunksjon hos levertransplanterte barn 

- motorikk og kognitiv funksjon etter transplantasjon 

- alder som risikofaktor for komplikasjoner i det nordiske levertransplantasjonsregisteret 

 Farmakokinetikk hos organtransplanterte barn: Prosjekt som undersøker farmakokinetikk hos barn 

som er lever- eller nyre- transplantert, samarbeid med professor Anders Aasberg. 

 Transition: Adherence og graft loss hos nyretransplanterte ungdom i perioden 2000-2020. Norsk 

nyreregistrer.  

 MitraChild: “Tacrolimus measured in capillary volumetric microsamples in pediatric patients - a 

cross-validation study”.  

Medlemmer av forskningsgruppen 

Anna Bjerre, Professor II (UiO) 

Embjørg Wollen, PhD, overlege (OUS) 

Ann Christin Gjerstad PhD, overlege (OUS) 
Hjørdis Thorsteinsdottir, PhD, overlege (OUS)  

Anniken Østensen, overlege (OUS) 

Svanhildur Haflidadottir, overlege (OUS) 

Anders Ziegler, Master of Science (HSØ) 
Hanna Elmi, lege i spesialisering (OUS) 
Ingvild Kindem, lege i spesialisering (Forskningsrådet) 
Marie Kildahl, lege i spesialisering (OUS) 
 

 

mailto:rualmaas@ous-hf.no
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 Yotac 

o Del 1: A feasibility study for improved adherence in adolescents by combining at-home 

blood microsampling for tacrolimus measurements and the medication management 

smart phone application – the “TusenTac®”-app.  

o Del 2: The effect of self-management on adherence and other clinical outcomes in kidney- 

and livertransplanted adolescents. Planlagt startet opp 2022, i samarbeid med Gøteborg. 

 Cholestasesykdommer. Studier på cholestasesykdom med genetiske undersøkelser og 

cellemodeller 

 Tidlig diagnostikk av cholestase og gallegangsatresi ‘ 

 Prospektiv gjennomgang av data fra Norske Nyrebiopsiregister sammenholdt med data fra Norsk 

Nefrologi register.  

 ABO incompatible living donor kidney transplantations in pediatric patients: a collaborative study 

from the Nordic Paediatric Renal Transplantation Study Group (NPRTSG) 

 “Genetiske faktorer hos barn med medfødte misdannelser i nyrer og urinveier” – multisenter 

studie fra Hannover  

 Cystransfer Norsk studie for å sammenligne utfall før og etter introduksjon av langtidsvirkende 

cysteamin mot kort tidsvirkende. Retrospektiv studie 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 Autoimmun hepatitt i Norden (Samarbeid Norge, Danmark, Sverige, Finland, Estland).  

 EVITA study - Epstein-Barr Virus Infection moniToring in renAl transplant recipients - Early 

identification of increased risk of infection and cancer for individualised immunosuppression. 

Samarbeid med Odense og Århus, DK. Prospektiv multisenter studie. 

PhD prosjekter 

 Hjørdis Thorsteinsdottir; Lipids, biomarkers and cardiorespiratory fitness after kidney 

transplantation in childhood. Veiledere: Anna Bjerre, Anders Åsberg, Erik Thaulow, Runar Almaas. 

Disputerte 190321. 

 Svanhildur Haflidadottir: Utvikling av allergi hos levertransplanterte barn. Veiledere: Runar Almaas, 

Pål Dag Line 

 Anniken Østensen: Komplikasjoner etter levertransplantasjon hos barn. Veiledere: Runar Almaas, 

Pål Dag Line 

 Ingvild Kindem:  Improved precision medicine by increasing self-management and medication 

control in adolescents. Veiledere: Karsten Midtvedt, Anna Bjerre, Anders Åsberg 

 Anders Ziegler: Early diagnosis of cholestasis and biliary atresia in childhood. Veiledere: Runar 

Almaas, Ingjerd Sæves, Alexander Rowe, Terje Rootwelt 

 Hanna Elmi: Biliary atresia – epidemiology and effect of liver transplantation in the Nordic 

countries. Veiledere: Runar Almaas, Espen Mehlum 

 
 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

Nasjonale: 
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 OUS: Nyfødtscreeningen, Barnekirurgisk avdeling, Radiologisk avdeling, Gastromedisinsk avdeling, 

Medisinsk Biokjemi, Medisinsk Genetikk, Avdeling for Transplantasjonsmedisin, Norsk 

Nefrologiregister, Gareth Sullivan 

 Haukeland: Norsk Nyrebiopsiregister, Barne-  og Ungdomsavdelingen 

 

Internasjonale: 

 ESPN/ERA-EDTA Registry 

 The Nordic Liver Transplant Registry 

 Nordic AILD (Nordic autoimmune liver disease); Marianne Hørby (København), Bjørn Fischler (Stockholm), 

Laura Merras-Salmio (Helsingfors), Audur Gudjonsdottir (Gøteborg) 

 Nordic Pediatric Surgery Study Consortium 

 NPRSTG (Nordic Pediatric Renal Study Transplant Group) 

 

Avlagte doktorgrader 

Hjørdis Thorsteinsdottir disputerte 19.mars 2021 med avhandlingen: “Lipids, biomarkers and 

cardirespiratory fitness after kidney transplantation in childhood.” Hovedveileder var Anna Bjerre. 

Medveiledere var Anders Aasberg, Erik Thaulow og Runar Almaas. 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer reviewed originale forskningsartikler: 14 

4 selekterte publikasjoner fra gruppen: 

 

1. Kindem IA, Bjerre A, Åsberg A, Midtvedt K, Bergan S, Vethe NT.Tacrolimus Measured in Capillary 

Volumetric Microsamples in Pediatric Patients-A Cross-Validation Study. Ther Drug Monit. 2021 Jun 

1;43(3):371-375. 

 

2. Thorsteinsdottir H, Christensen JJ, Holven KB, Tveiterås M, Brun H, Åsberg A, Bjerre A. 

Cardiovascular Risk Factors are Inversely Associated With Omega-3 Polyunsaturated Fatty Acid Plasma 

Levels in Pediatric Kidney Transplant Recipients. 

J Ren Nutr. 2021 May;31(3):278-285.  

 

3. Tönshoff B, Tedesco-Silva H, Ettenger R, Christian M, Bjerre A, Dello Strologo L, Marks SD, Pape L, 

Veldandi U, Lopez P, Cousin M, Pandey P, Meier M Three-year outcomes from the CRADLE study in de 

novo pediatric kidney transplant recipients receiving everolimus with reduced tacrolimus and early 

steroid withdrawal. Am J Transplant. 2021 Jan;21(1):123-137.  

 

4. Bjørnland K, Hukkinen M, Gatzinsky V, Arnell H, Pakarinen MP, Almaas R, Svensson JF. Partial Biliary 

Diversion May Promote Long-Term Relief of Pruritus and Native Liver Survival in Children with 

Cholestatic Liver Diseases. Eur J Pediatr Surg. 2021 Aug;31(4):341-346. 

 

https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33596033/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33596033/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/33596033/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32792219/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32792219/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32792219/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32792219/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32406111/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32406111/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32406111/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32707578/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32707578/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/32707578/
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Forskningsgruppen for nyfødtscreening og metabolisme 
 

Forskningsgruppeleder 

Asbjørg Stray-Pedersen 

astraype@ous-hf.no 

Spesialist i medisinsk genetikk, Overlege dr.med/forsker 

Nyfødtscreeningen (NFS), BAR, OUS 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

Forskningsgruppen Nyfødtscreening og metabolisme arbeider med utvikling av bedre og 
raskere og sikrere analyser innen genetikk, biokjemi og bioinformatikk. Et av de overordnede 
målene er for forskningsgruppen er å danne grunnlagsmateriale utvidelse av 
nyfødtscreeningen til å omfatte flere alvorlige og behandlbare sykdommer. Gruppen arbeider 
med prosjekter innen medfødte stoffskiftesykdommer og andre genetiske tilstander hos barn.  
Forskningsgruppen er tilknyttet nasjonal behandlingstjeneste for nyfødtscreening og avansert 
laboratoriediagnostikk av medfødte stoffskiftesykdommer og MetabERN.  

 

Pågående studier 

Evaluering av den norske nyfødtscreening av medfødt hypotyreose - en nasjonal studie. REK 

187511 Prosjektledere: Trine Tangeraas og Jens Jørgensen. Beskrivelse: Å evaluere kvaliteten 
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Ghislain Fournous, MSc, bioinformatiker (OUS) 

Emma Lundman, molekylærbiolog (OUS) 

William N. Tourniaire, molekylærbiolog (OUS) 

Siv Løvoll, overingeniør (OUS) 

Stephanie Stoway, PhD student (UiO) 

Anders Ziegler, MSc, PhD student 

Rebecca Presterud, Forskerlinjestudent Med fak (UiO) 

Rina Lilje, klinisk ernæringsfysiolog (OUS)  
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mailto:astraype@ous-hf.no


14 

 

på norsk nyfødtscreening i forhold til å identifisere nyfødte med medfødt hypotyreose; 

Kartlegge etiologien bak medfødt hypotyreose hos norske nyfødte påvist å ha denne 

tilstanden ved nyfødtscreening i 3. levedøgn; Bestemme fordelingen av TSH nivåer hos 

nyfødte med forhøyet TSH ved nyfødtscreeningen, registrert i 3. levedøgn i perioden fra 2012 

til og med 2020; Bestemme best mulige varslingsnivå (cut-off) for TSH i forhold til både 

sensitivitet og spesifisitet; Identifisere regionale forskjeller i utredning, behandling og 

oppfølging av nyfødte med tvetydige TSH nivåer rapportert fra Nyfødtscreeningen. 

Maskinlæring og automatisering som beslutningsstøtte i nyfødtscreening for hypotyreose. 

PhD student: Stephanie Stoway, veileder Alexander D. Rowe. Beskrivelse: Utforsker 

mulighetene for integrasjon av automatiserte verktøy for tolkning av biomarkører og 

biokjemiske profiler i nyfødtscreening, samt utvikling av maskinlæringsmetoder for å forbedre 

dagens bioinformatiske tolkningsverktøy. Er en del av et bredt internasjonalt samarbeid med 

Mayo Clinic, flere delstater i USA og Sverige. Fokuset er sammenligning og forbedring av de 

ulike algoritmer brukt i hypotyreosescreening. Screening for medfødt hypotyreose er i dag 

forbundet med en høy andel falske positive screeningsvar. Resultatet vil danne grunnlag for et 

nytt bioinformatisk verktøy i CLIR som blir tilgjengelig for nyfødtscreening-laboratorier i hele 

verden. 

Livskvalitet hos barn og unge med fettsyreoksidasjonsdefekt og deres foreldre. 

Hovedveileder Trine Tangeraas. REK 2016/1113, Bakgrunn: Fettsyreoksidasjonsdefekter er 

sjeldne med fødte stoffskiftesykdommer som medfører manglende eller redusert evne til å 

omsette fett fra maten samt manglende/redusert evne til å omsette eget kroppsfett til energi 

under faste.  

Evaluering av genfunn for meldte og umeldte ved fettsyreoksidasjonsdefekten VLCAD. 

Beskrivelse: Fettsyreoksidasjonsdefekten meget langkjedet acyl-CoA-dehydrogenasedefekt 

(VLCAD-defekt) er en av de 26 screeningsykdommene. Den første biokjemiske analysen ved 

screening for VLCAD-defekt gir ofte usikkert funn som må suppleres med gensekvensering for 

bekreftelse av sikker alvorlig diagnose. Milde genvarianter blir ikke meldt ut da de er 

forbundet med residual enzymaktivitet. Det er behov for og igangsatt evaluering og 

publisering av våre genfunn i ACADVL for meldte og umeldte, infoen er nyttig for andre 

nyfødtscreeninglaber. 

Natural history of branched-chain-keto-acid dehydrogenase kinase (BCKDK) deficiency. Trine 

Tangeraas representerer NFS i prosjektet. REK 75608. Beskrivelse: BCKDK er en ultrasjelden 

nevrometabolsk sykdom som leder til psykisk utviklingshemning, epilepsi og 

adferdsforstyrrelse. Muligheter for å oppdage denne sykdommen på nyfødtscreeningen (lave 

forgrenede aminosyrer). Prosjektet søker å beskrive en internasjonal kohort på 18 barn med 

denne tilstanden og innkludere nyfødtscreeningdata. To barn kjent i Norge med denne 

tilstanden. 

Evaluering og forbedring av screening for medfødt binyrebarkhyperplasi (CAH) 
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Prosjektleder: Ingjerd Sæves. Formålet med pågående prosjekt og publikasjon er å evaluere 
screeningen fra CAH etter utvidelsen i 2012 og forbedre resultattolkning ved å revidere 
nåværende algoritme og bruk av Collaborative Laboratory Integrated Reports (CLIR) tool og 
innføring av 2.tier i rutinen kan forbedre både sensitivitet og spesifisitet.  
 

Evaluering og forbedring av screening for MMA/PA 

Prosjektleder: Ingjerd Sæves. Dokumentere om innføring av 2.tier analyser i rutinen kan 

forbedre både sensitivitet og spesifisitet ved screening for metylmalonsyremi og 

propionsyremi. 

 

Genotype-fenotype ved fenylketonuri i Norge. Andreas Øberg, Rine Lilje og Jens Jørgensen. 

Samarbeidsprosjekt leger og kliniske ernæringsfysiologer og molekylærbiologier ved NFS. 

Beskrivelse: evaluere og publisere genfunn hos norske pasienter sett i lys av 

fenylalaninverdier, diettbehov og klinikk. Nature & nurture, PAH-funn ved PKU og HPA.  

 

Evaluering og videreutvikling av NGS-metoder i Nyfødtscreening. Prosjektsamarbeid ledet av 

Janne Strand. Beskrivelse: Neste generasjons sekvensering (NGS) gir muligheter til rask og 

kostnadseffektiv validering av første tier biokjemiske analyser og bestemmelser av genetiske 

diagnoser i nyfødtscreening-programmer. Metodene inkluderer: Helgenomsekvensering, RNA-

sekvensering, genpaneler. samt qPCR, Digital droplet PCR, digital MLPA. 

Evaluering av CF screening med helgensekvensering av CFTR genet,   

Prosjekteier: Emma Lundman. Beskrivelse Nye metoder og testalgoritme for CF screening ble 

introdusert I 2015 og er siden forbedret. Studien oppsummerer funn og erfaringer med bruk 

av nye NGS metoder for CFTR genanalyser.  

 

Rask identifisering av alvorlig sykdom ved bruk av ny teknologi i nyfødtscreening. 

Prosjektleder: Asbjørg Stray-Pedersen, Janne Strand, Emma Lundman, Mari Ytre-Arne, Silje 

Hogner, William Tourniaire. Og andre medarbeidere ved NFS. REK 2016/2270. Formålet med 

dette prosjektet er å undersøke om man ved hjelp av nye metoder innen gentesting og 

analyser av biokjemiske markører kan utvikle effektive testmetoder for medfødte 

behandlbare sykdommer og dermed bidra til at flere barnepasienter med alvorlig sykdom 

raskt kan få en bekreftet genetisk diagnose og bidra til at det blir gitt en effektiv målrettet 

behandling. Resultatene vil danne grunnlag for vurdering av utvidet screeningtilbud av 

nyfødte for alvorlige medfødte sykdommer.  

Utvikling av bioinformatisk pipeline for evaluering av WGS data for PKU og andre 

nyfødtscreeningrelaterte tilstander. Prosjekt ved Cassandra Trier. 

Improving newborn screening with long-read sequencing. Prosjektleder Cassandra Trier. 

Biomarkørprofiler og biokjemisk fenotyping av genvarianter detektert ved nyfødtscreening 

Prosjektleder: Alexander D. Rowe – Helse Sør-øst-prosjekt 2018080, benytter NGS data og 
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biokjemiske resultater fra nyfødtscreening, og kobler de ulike genvariantene til biokjemiske 

fenotyper. Kartlegging av effekten av den spesifikke genvarianten i forhold til den relevante 

biomarkøren med høy presisjon, med både et numerisk estimat av endringen og en 

usikkerhetsmargin. Antas medføre vesentlig forbedret forståelse av koblingen mellom 

genvariant og målbart biokjemisk utfall, og bedre presisjon i tolkning av 

nyfødtscreeningresultater. 

Genetisk årsak til Aagenæs syndrom. Samarbeidsprosjekt med Runar Almaas’ 

forskningsgruppe ved pediatrisk forskningsinstitutt. Deltagere fra Nyfødtscreeningen Mari 

Ytre-Arne og Asbjørg Stray-Pedersen 

Nyfødtscreening for alvorlig immunsvikt Prosjektleder: Asbjørg Stray-Pedersen REK 

2014/128. Prosjektet og godkjenningen inkluderer utvikling og uttesting av TREC og KREC for 

SCID og agammaglobulinemi samt NGS analyser for verifisering av molekylærgenetisk 

diagnose. 

Kartlegging av genetiske årsaker til primær immunsvikt og immundysregulering 

Prosjektleder: Asbjørg Stray-Pedersen REK 2014/1270. Beskrivelse: WES og WGS og RNA 

sekvensering for å finne frem til sykdomsårsak hos pasienter med primær immunsvikt og/eller 

immundysregulering. 

EryDex-behandling for Ataxia Telangiectasia, blindet studie, åpen studie, og bekreftende 

studie. Prosjektleder: Asbjørg Stray-Pedersen REK 2016/1113 og REK 93784. Beskrivelse: I 

disse studiene har det vært undersøkt en ny administrasjonsmåte for langtids-

steroidbehandling: 50ml blod tappes fra pasienten, og ved hjelp av en maskin (Red Cell 

Loader) prepareres de røde blodlegemene og tilføres dexametason intracellulært, derpå 

reinfunderes pasientene med sine egne dexametason-loadede erytrocytter. Legemiddelet 

frigis sakte fra de røde blodlegemene over en periode på ca 3 uker, og prosedyren må derfor 

gjentas hver 3-4 uke. Behandlingen gir færre bivirkninger enn om legemiddelet gis som tablett 

eller injeksjon. Pasientene har Ataxia Telangiectasia, en sjelden, arvelig nevrodegenerativ 

sykdom som fører til motoriske vansker og tidlig død. Immunsvikt og økt kreftrisiko hører 

med. Steroidbehandlingen forsinker sykdomsprogresjonen. Målet er bedring av symptomer 

og samtidig unngå de typiske langtidsbivirkninger av steroidbehandling. Pasientene som har 

deltatt er nå i alder 11-14 år, og etter at studien er avsluttet er det søkt BAR om de kan få 

anledning til å fortsette EryDex-behandlingen som compassionate use på individuelt grunnlag. 

Prosjektet har vært gjennomført i samarbeid med klinisk forskningspost Farmakologisk 

avdeling KLM og med Barnehabiliteringstjenesten Sykehuset Innlandet. Det er videre planlagt 

en tilsvarende ny bekreftende klinisk behandlingsstudie med andre pasienter i alder 6-9 år 

med samme diagnose.   

Mekanismer for kreftrisiko, nevrodegenerasjon og tidlig aldring hos pasienter med 

sykdommen Ataxia-Telangiectasia (A-T) og deres slektninger. Biobank-ansvarlig: Asbjørg Stray-

Pedersen REK 2014/1270 REK 2017/443 Tidligere Prosj: 9794, REK:S96223 



17 

 

Adeno-associated virus vector based single dose gene therapy, A-T first pilot. 

Samarbeidsprosjekt, NFS representert ved Asbjørg Stray-Pedersen 

NAD supplementering for å hindre progressiv nevrologisk sykdom i Ataxia Telangiectasia (A-

T), Samarbeidsprosjekt med Prof. Hilde Nilsen, samarbeidspartner ved NFS med ansvar for 

klinisk del av prosjektet og veileder er Asbjørg Stray-Pedersen, REK 2017/419. 

Forskerlinjestudent er Rebecca Presterud. 

Carbaglu ved organiske acidurier, Trine Tangeraas REK  2018/2525 

Behandling MoCD Type A: A Phase 2/3, Multicenter, Multinational, Open-Label Study to 

Evaluate the Efficacy and Safety of ORGN001 (formerly ALXN1101) in Neonates, Infants, 

Children, and Adolescents with Molybdenum Cofactor Deficiency (MoCD) Type A, Trine 

Tangeraas REK 194445 

Motorikk hos premature: Tidlig motorisk utvikling hos spedbarn født prematurt eller født til 

termin med vekstretardasjon: En tverrsnittstudie Trine Tangeraas REK 233924 

Vitamin B12 mangel hos spedbarn Samarbeidsprosjekt med Sørlandet Sykehus og Sykehuset 

Vestfold: REK 2018/179. PhD stipendiat Ulf Wike Ljungblad. Veileder: Trine Tangeraas. 

Beskrivelse: Vitamin B12 mangel hos spebarn er underdiagnostisert I Norge. Symptomene er 

ofte uspesifikke og vanskelige å fange, men kan også være dramatiske med pustestopp og 

kramper. Målet med retrospektiv kontrollstudie av 85 spedbarn 0-1 år som har fått diagnosen 

B12 mangel er å beskrive klinisk og biokjemisk presentasjon, undersøke risikofaktorer og om 

analyser ved Nyfødtscreeningen kunne forutse sykdom. Ref. følgende artikkel: “Breastfed 

infants with spells, tremor, or irritability – first rule out vitamin B12 deficiency 

Maternelt betinget B12-mangel hos spedbarn utmeldt fra Nyfødtscreeningen i tidsrommet 

2012-2020: Implikasjoner for videre anbefalinger i det norske screeningprogrammet: 

Studentoppgave. Hovedveileder Trine Tangeraas. Retrospektiv gjennomgang av alle nyfødte 

(ca 500.000) som har deltatt i utvidet nyfødtscreening fra og med 01.03.12 til og med 31.12.20 

som ble meldt ut med mistanke om PA/MMA. En andel av disse hadde maternelt betinget B12 

mangel i oppfølgingsprøven og vi vil gjøre deskriptiv analyse av B12 mangel hos disse 

utmeldte barna samt hos barn utmeldt for andre sykdommer fra nyfødtscreeningen og i tillegg 

fikk påvist B12 mangel.  

 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

Nasjonale: 

 Avdeling for barnemedisin og transplantasjon, OUS  

 Pediatrisk forskningsinstitutt med klinisk forskningspost barn, OUS  

 Avdeling for medisinsk biokjemi, OUS  

 Avdeling for medisinsk genetikk, OUS  

 Norsk Senter for cystisk fibrose, OUS  
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 Senter for sjeldne diagnoser (SSD), OUS  

 Folkehelseinstituttet  

 Seksjon for medisinsk genetikk, Sykehuset Telemark  

 Barnehabiliteringstjenesten Hedmark, Sykehuset Innlandet  

 Avdeling for klinisk molekylærbiologi (EpiGen), AHUS og UiO 

 Sørlandet Sykehus  

 Sykehuset Vestfold 
 

Internasjonale:  

 MetabERN-European Reference network for inherited metabolic diseases  

 Biochemical Genetics Laboratory, Department of Laboratory Medicine and Pathology, 
Mayo Clinic, Rochester (MN), USA  

 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer reviewed originale forskningsartikler: 13 
 
Fire selekterte publikasjoner fra gruppen: 

1. A Novel Approach to Improve Newborn Screening for Congenital Hypothyroidism by 
Integrating Covariate-Adjusted Results of Different Tests into CLIR Customized Interpretive 
Tools.  Rowe AD, Stoway SD, Åhlman H, Arora V, Caggana M, Fornari A, Hagar A, Hall PL, 
Marquardt GC, Miller BJ, Nixon C, Norgan AP, Orsini JJ, Pettersen RD, Piazza AL, Schubauer NR, 
Smith AC, Tang H, Tavakoli NP, Wei S, Zetterström RH, Currier RJ, Mørkrid L, Rinaldo P. Int J 
Neonatal Screen. 2021 Apr 23;7(2):23. doi: 10.3390/ijns7020023.Int J Neonatal Screen. 2021. 
PMID: 33922835 

2. Recommendations for uniform definitions used in newborn screening for severe combined 
immunodeficiency. Blom M, Zetterström RH, Stray-Pedersen A, Gilmour K, Gennery AR, Puck 
JM, van der Burg M.Blom M, et al. J Allergy Clin Immunol. 2022 Apr;149(4):1428-1436. doi: 
10.1016/j.jaci.2021.08.026. Epub 2021 Sep 16.J Allergy Clin Immunol. 2022. PMID: 34537207 
Free article.  

3. The prevalence and clinical relevance of hyperhomocysteinemia suggesting vitamin B12 
deficiency in presumed healthy infants. Ljungblad UW, Paulsen H, Mørkrid L, Pettersen RD, 
Hager HB, Lindberg M, Astrup H, Eklund EA, Bjørke-Monsen AL, Rootwelt T, Tangeraas 
T.Ljungblad UW, et al. Eur J Paediatr Neurol. 2021 Nov;35:137-146. doi: 
10.1016/j.ejpn.2021.10.008. Epub 2021 Oct 16.Eur J Paediatr Neurol. 2021. PMID: 34717141  

4. Challenges in Transition From Childhood to Adulthood Care in Rare Metabolic Diseases: 
Results From the First Multi-Center European Survey. Stepien KM, Kieć-Wilk B, Lampe C, 
Tangeraas T, Cefalo G, Belmatoug N, Francisco R, Del Toro M, Wagner L, Lauridsen AG, Sestini 
S, Weinhold N, Hahn A, Montanari C, Rovelli V, Bellettato CM, Paneghetti L, van Lingen C, 
Scarpa M.Stepien KM, et al. Front Med (Lausanne). 2021 Feb 25;8:652358. doi: 
10.3389/fmed.2021.652358. eCollection 2021.Front Med (Lausanne). 2021. PMID: 33738294 
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Barnegastroenterologi og ernæring 
 

 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
 

 
 
Forskningsgruppens formål og strategi 
Forskergruppen startet med sine første regulære møter på nyåret 2021, og er den ferskeste 
forskningsgruppen ved barneklinikken. Vi forsker på vanlige problemstillinger i klinikken som 
inflammatorisk tarmsykdom (IBD), cøliaki, spiseforstyrrelser hos små barn, ernæring ved 
tarmsvikt/alvorlig sykdom og gastrostomi.  

Innenfor IBD og cøliaki er gruppen engasjert i større epidemiologiske studier både i Norge og 

internasjonalt. Den store IBSEN III-studien har samlet data på nyoppdaget IBD i Sør-Øst-Norge, og blir 

utgangspunkt for et PhD-arbeid (Svend Andersen, SiV). Vi har også en stor registerstudie som 

inkluderer alle barn/unge med IBD født i perioden 2005-20, med data fra Medisinsk Fødselsregister, 

Norsk Pasientregister og Reseptregisteret. I en nyoppstartet internasjonal epidemiologisk studie 

(PreventIBD) brukes data fra Danmark, Sverige og Norge/MoBa til å studere risikofaktorer tidlig i livet 

som tidlig ernæring, infeksjoner/antibiotika og vitamin D og jern i svangerskapet. 

Forskning på cøliaki skjer gjennom kohortstudiene MoBa og MIDIA, i et samarbeid som også omfatter 
EU-prosjektet HEDIMED.   

OUS har regionsfunksjon for barn/unge med tarmsvikt og kort tarm-syndrom. Dette er en ganske liten 
gruppe pasienter men med betydelig morbiditet og risiko for ernæringssvikt. Ernæringsutfall i denne 
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gruppen er kartlagt. I en ny intervensjonsstudie med prebiotika studeres om slike tilskudd kan bedre 
livskvalitet, påvirke tarmflora og redusere forekomsten av bakteriell overvekst i tynntarm.  

Spiseproblemer er en viktig problemstilling i klinisk arbeid. I et kvalitetsregister registreres prospektivt 
kvalitetsindikatorer og kliniske parametre, som hvilken type spisevansker barna har, ernæringsstatus 
og underliggende tilstander. Man registrerer også type tiltak som settes i verk og om man oppnår 
endring over tid. Gastrostomi kan være aktuell behandling ved ernæringssvikt og spiseproblemer. 
Kvalitetsdata på denne prosedyren følges opp i en retrospektiv studie.  

Ved OUS skjer endoskopiske undersøkelser på barn i et stort volum med 4-500 undersøkelser årlig. Det 
opprettes nå en generell biobank med utgangspunkt i endoskopiske undersøkelser. Hensikten er å 
samle blodprøver, biopsier og avføringsprøver for å studere sykdomsmarkører og å skaffe kunnskap 
om mulige sykdomsmekanismer.  

Pågående studier 

Større prosjekter, inkl nasjonale/internasjonale multisenterstudier og kliniske studier 

 Bedre livskvalitet hos barn med tarmsvikt.  

 IBSEN III 

 Registerstudie på IBD 

 Biobank Barnegastroenterologi 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier 

 HEDIMED 

 PreventIBD 

PhD prosjekter 

 Janne Anita Kvammen: Ernæringsstatus hos pediatriske pasienter og langtidsoverlevere etter 

barnekreft. 

Veiledere Christine Henriksen, Anne Grethe Bechensteen, Beint Bentsen. 

       Periode: August 2019 - September 2022. 

 Svend Andersen: Inflammatorisk tarmsykdom hos barn og ungdom.  

Veiledere Gøri Perminow, Ketil Størdal, Tomm Bernklev.  

Periode: 1.1.2020- 

 Rut-Anne Thomassen: «Bedre livskvalitet hos barn med tarmsvikt»: Studien har noe 
finansiering gjennom Throne-Holst-fondet. I 2021 ble det gitt finansiering til PhD-stipendiat fra 
Helse SørØst, og inklusjon av pasienter startet høsten 2021. 

 Håkon Stangeland Mundal: PreventIBD - Prospective evaluation of early-life environmental 
triggers for pediatric inflammatory bowel disease. I 2021 ble det gitt finansiering til PhD-
stipendiat fra Helse SørØst, og arbeidet starter høsten 2022, i et samarbeid mellom Norge, 
Sverige og Danmark.  
 

Studier under oppstart og planlegging 

 Eosinofil øsofagitt. Det er søkt om finansiering gjennom DAMM-stiftelsen til en 
multisenterstudie med deltakere fra alle fire helseregioner. Helse Vest har gitt støtte til en 
PhD-stipendiat ved Haukeland.  
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Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

Nasjonale 

 Mikrobiologisk avdeling, OUS 

 Avd. for medisinsk biokjemi, OUS 

 NMBU, Ås. 

 Folkehelseinstituttet 

 Sykehuset i Vestfold 

 Haukeland Universitetssykehus 

Internasjonale 

 Universitetet i Lund, Sverige 

 Universitetet i Göteborg, Sverige 

 University of Tampere, Finland 
 

 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Publikasjoner: 18 

4 selekterte publikasjoner fra gruppen: 

1. Tapia G, Chuda K, Kahrs CR, et al. Parechovirus Infection in Early Childhood and Association 
With Subsequent Celiac Disease. Am J Gastroenterol. 2020. 

2. Fyhn TJ, Knatten CK, Edwin B, Schistad O, Emblem R, Bjornland K. Short-term parent reported 
recovery following open and laparoscopic fundoplication. J Pediatr Surg. 2020;55(9):1796-
1801. 

3. Kvammen JA, Thomassen RA, Kjeserud CN, et al. Bone mineral density and vitamin D in 
paediatric intestinal failure patients receiving home parenteral nutrition. Clin Nutr ESPEN. 
2020;39:234-241. 

4. Thomassen RA, Kvammen JA, Saeland C, et al. Micronutrients in paediatric Intestinal Failure 
Patients receiving home parenteral nutrition. Clin Nutr. 2020;39(11):3452-3460. 

 

  

Finansieringskilder 
Helse Sør-Øst RHF 
Stiftelsen Damm 
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Hjernesvulstforeningen 
Fondsstiftelsen 
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Forskningsgruppen for klinisk nyfødtmedisin og epidemiologi 
 

Forskningsgruppeleder 

Arild Rønnestad  

a.e.ronnestad@medisin.uio.no 

dr. med., førsteamanuensis (UiO) 

Konst. avdelingsleder, overlege (OUS) 
 

Foto: OUS 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

Fremme kvalitet og fremskaffe ny kunnskap innen klinisk nyfødtmedisin. Hovedstrategien er å utnytte 

prospektivt innsamlede kvalitetskontrollerte registerdata til formålet, samt initiere og delta i kliniske 

studier. 

Pågående studier – generell oversikt 

 Tidlig og sen sepsis i en nasjonal kohort av premature med svangerskapsalder ved fødsel < 32 

uker i årene 2009 – 2019 

 Risikofaktorer for tidlig og sen sepsis i en nasjonal kohort av premature med 

svangerskapsalder ved fødsel < 32 uker i årene 2009 – 2019 

 Gram negativ sepsis i en nasjonal kohort av premature med svangerskapsalder ved fødsel < 32 

uker i årene 2009 – 2014, virulensfaktorer og antibiotikaresistens 

 Risiko knyttet til langvarig antibiotika eksponering uten påvist agens, data fra NNK 

 Overlevelse, sykelighet i nyfødtperioden samt utfall ved 5 – 10 års alder hos barn behandlet 

med terapeutisk hypotermi i perioden 2009 – 2016. Koblingsstudie mellom Nyfødtmedisinsk 

Kvalitetsregister, Medisinsk fødselsregister, Norsk Pasientregister, cerebral parese registeret 

og dødsårsaksregisteret 

Medlemmer av forskningsgruppen 
Hans Jørgen Stensvold, overlege, PhD, forsker (OUS) 

Kenneth Strømmen, overlege, PhD (OUS) 

Mari Oma Ohna, Msn, PhD stipendiat (LDH, OUS, UiO) 

Lina Merete Knudsen, spes. spl., MSn, konsulent (OUS) 

Silje Ganberg Ødegård, overlege,  

Inger Elisabeth Silberg, overlege (OUS) 

Marit Lunde Dalen, overlege, PhD. (OUS) 

Per Arne Tølløfsrud, overlege, dr. med. (OUS) 

Atle Moen, overlege, dr. med. (OUS) 

Anne Lee Solevåg, overlege, PhD (OUS) 

Jannicke H. Andresen, overlege, PhD (OUS) 

Annette Olsen, LIS (OUS) 

Tone Solvik Olsen, overlege, PhD stipendiat (OUS) 

Kathrine Samuelsen Hansen, spes. spl. PhD stipendiat (OUS) 
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 Risikofaktorer ved svangerskap og fødsel for perinatal asfyksi og terapeutisk hypotermi i 

perioden 2009 – 2016. Koblingsstudie mellom Nyfødtmedisinsk Kvalitetsregister og Medisinsk 

fødselsregister 

 Kramper i nyfødtperioden. Risikofaktorer ved svangerskap og fødsel. Koblingsstudie mellom 

Nyfødtmedisinsk Kvalitetsregister og Medisinsk fødselsregister for perioden 2009 - 2016 

 Dødfødsler og død i første leveår over en 10 års periode 2009 – 2018. Koblingsstudie mellom 

Nyfødtmedisinsk Kvalitetsregister, Medisinsk fødselsregister og Dødsårsaksregisteret. 

Samarbeid med Ålesund Sykehus, Helse Sunnmøre og NTNU 

 Faktorer som predikerer vellykket avvenning fra respirator hos ekstremt premature barn med 

gestasjonsalder < 26 uker. PhD prosjekt med utgangspunkt i data fra Norsk Nyfødtmedisinsk 

Kvalitetsregister. 

 Fetal assesment of the myocardium and evaluation of the neonate (FAME-n) study, klinisk 

studie 

 CRIB II score som prediktor for morbiditet og mortalitet hos premature barn med 

gestasjonsalder < 32 uker, data fra Norsk Nyfødtmedisinsk Kvalitetsregister 

 TREOCAPA – Europeisk klinisk randomisert placebokontrollert studie på profylaktisk 

behandling av ductus arteriosus hos premature barn med gestasjonsalder < 29 uker. 

 

Viktigste nasjonale samarbeidspartnere 

 Norsk Nyfødtmedisinsk Kvalitetsregister 

 Medisinsk Fødselsregister  

 Avdeling for helseledelse og helseøkonomi, UiO 

 Institutt for ernæringsvitenskap, UiO 

 UiT-Arctic University of Norway, Tromsø 

 Stavanger Universitetssykehus. 

 Institutt for klinisk medisin, NTNU 

 Ålesund Sykehus, Helse Sunnmøre, NTNU 

 

Internasjonalt samarbeid 

Vi samarbeider med neonatalregistre i Sverige, Danmark, Finnland og Island med sikte på et felles 

Nordisk neonatalregister.  

 

 

 

Vitenskapelig produksjon fra forskningsgruppens medlemmer 2020 – 2021 

Publikasjoner: 26 (20 publikasjoner i 2021) 

Selekterte publikasjoner 

1. High urinary concentrations of parabens and bisphenol A in very low birth weight infants. Kenneth Strømmen, Jan 
Ludvig Lyche, Sissel Jennifer Moltu, Mette H B Müller, Elin Wahl Blakstad, Astrid Nylander Almaas, Amrit Kaur Sakhi, 

Finansieringskilder 

Driftsmidler til Norsk Nyfødtmedisinsk Kvalitetsregister                                                                             

PhD stipendmidler fra Lovisenberg diakonale Høyskole 

PhD stipendmidler fra Helse Sør-Øst 
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Cathrine Thomsen, Britt Nakstad, Arild Erlend Rønnestad, Christian A Drevon, Per Ole Iversen. 2021 
May;271:129570. doi: 10.1016/j.chemosphere. Epub 2021 Jan 7. 

2. Antibiotic Use in Term and Near-Term Newborns. Håkon Stangeland Mundal , Arild Rønnestad, Claus Klingenberg, 
Hans Jørgen Stensvold, Ketil Størdal. Pediatrics. 2021 Dec 1;148(6):e2021051339. 

3. Duration of Mechanical Ventilation and Extubation Success among Extremely Premature Infants.  Mari Oma 
Ohnstad, Hans Jørgen Stensvold, Christine Raaen Tvedt, Arild E Rønnestad, Norwegian Neonatal Network. 
Neonatology. 2021;118(1):90-97. 

4. Stable incidence but regional differences in retinopathy of prematurity in Norway from 2009 to 2017. Beanca 
Gjølberg Grottenberg, Katinka Madtzog Korseth, Turid Follestad, Hans Jørgen Stensvold, Ragnhild Støen, Dordi 
Austeng. Acta Ophthalmol. 2021 May;99(3):299-305. 

5. Management of the Unexpected Difficult Airway in Neonatal Resuscitation.  Gazmend Berisha, Anne Marthe 
Boldingh, Elin Wahl Blakstad, Arild Erlend Rønnestad, Anne Lee Solevåg. Front Pediatr. 2021 Oct 28;9:699159. 

6. Bi-Level Noninvasive Ventilation in Neonatal Respiratory Distress Syndrome. A Systematic Review and Meta-

Analysis. Solevåg AL, Cheung PY, Schmölzer GM.  Neonatology. 2021;118(3):264-273. doi: 10.1159/000514637. 

Epub 2021 Mar 23. PMID: 33756488. 
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NeoCHIBS – Neonatal Circulation, Heart, Infection and Brain Study group 
 

 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 
 

 
 
 
  

Forskningsgruppeleder 

Drude M. Fugelseth 

d.m.fugelseth@medisin.uio.no  

Dr.med, Professor/Forskningsleder Barne- og ungdomsklinikken, Instit 

 

Forskningsgruppeleder 

Sissel J. Moltu 

uxsilt@ous-hf.no 

Dr.med, Overlege/forsker (Nyfødtintensiv avdeling, Ullevål (NIN1), OUS) 

Medlemmer av forskningsgruppen  

 Drude Fugelseth, Dr.med, prof/forskningsleder BAR, Institutt for klinisk medisin, UiO 
og OUS, Overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Tom Stiris, Dr.med, prof II (Klinmed, UiO), Seksjonsleder/overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Cathrine Nygaard Espeland, MSc, Spesialingeniør (NIN, BAR, OUS) 

 Eirik Nestaas, PhD, postdok og overlege (1.aman og overlege AHUS)  

 Nina Kynö, PhD, 1.aman, OsloMET og Spesialsykepleier (NIN, BAR, OUS) 

 Siv Fredly, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Janne Skranes, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS)  

 Anne Karin Brigtsen, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Kirsti Haaland, Dr.med, overlege (NIN,BAR, OUS)  

 Kristin Brække, Dr.med, overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Mari Falck, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Helene C Dale Østerholt, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Eva M Schumacher, PhD, tidligere overlege (BNE, BAR, OUS) 

 Eivor Nesheim, overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Lisa Bjarkø, PhD-stipendiat, Klinisk stipendiat Pediatri (Klinmed, UiO) og overlege 
(NIN, BAR, OUS) 

 Tone Nordvik, PhD-stipendiat (Klinmed, MedfakUiO) og overlege (NIN, BAR, OUS) 

 Kristina Wendel, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og overlege ( NIN, BAR, OUS) 

 Polona Rajar; PhD-stipendiat (Odontologisk fakultet og NIN, BAR, OUS) 

 Marlen Fossan Aas, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og LIS (NIN, BAR, OUS) 

 Gunnthorunn Gunnarsdottir, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og LIS (BNE, BAR, OUS) 

 Karianne Bjarmann Vølstad, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og LIS (NIN, BAR, OUS) 

 Madelaine Eloranta Rossholt; MSc, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og klinisk 
ernæringsfysiolog (NIN/BUL, BAR, OUS) 

 Marianne Bratlie, MSc, klinisk ernæringsfysiolog (NIN/BUL, BAR, OUS)  

 Isabelle A. J. Boere Holstad, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og LIS (Sykehuset i 
Vestfold) 

 Åsbjørn S Westvik, LIS og stipendiat kandidat (NIN, BAR, OUS) 

Assosierte medlemmer:  

 Nikolai Nordberg Nørgaard, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og LIS (Sykehuset i 
Vestfold), 

 Jannicke H Andresen, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS),  

 Helle Pfeiffer, PhD,  overlege ( BAR, OUS/København),  

 Ida Stenshorne, PhD-stipendiat, LIS (Drammen) 
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Forskningsgruppens formål og strategi 

Forskergruppen NeoCHIBS (Neonatal Circulation, Heart, Infection and Brain Study) forsker på 
nyfødtmedisin med fokus på nyfødtsirkulasjon, myokardfunksjon, alvorlige infeksjoner, hjerneskader, 
ernæring og oppfølging/intervensjonsprogrammer. Fokus er nyfødtproblematikk og oppfølging etter 
prematuritet og alvorlige sykdommer i nyfødtperioden. Mye av forskningen har vært konsentrert om 
myokardfunksjon og sirkulasjon hos friske og syke fullbårne og premature barn, spesielt med fokus på 
den sårbare omstillingsfasen fra foster- til etablert nyfødtsirkulasjon. Hjerneskader som følge av 
prematuritet og surstoffmangel samt alvorlige infeksjoner har også vært sentrale forskningsområder. 
Ernæring har etter hvert blitt et betydelig fokusområde samt utvikling av mikrobiom og resistom hos 
premature. 

Det har fra NeoCHIBS-gruppen utgått 9 doktoravhandlinger. Disse har omhandlet nyere metoder for å 
studere myokardfunksjon i nyfødtperioden, kontinuerlig tidlig EEG-monitorering av ekstremt 
premature og mulig prediktiv verdi, interaksjonsstudier for å optimalisere den videre utviklingen etter 
prematuritet, mikrosirkulasjonsforhold i hud hos friske og syke nyfødte og prediksjon av nevrologisk 
skade etter hypotermibehandlede nyfødte med alvorlig fødselsasfyksi og Gruppe B-streptokokker hos 
fødende og nyfødte; en klinisk, epidemiologisk og mikrobiologisk studie.  

Pågående studier – generell oversikt 

 Effekt av ernæringsintervensjon på vekst, metabolisme, inflammasjon og kardiovaskulær 
sykdom hos immature barn 

 Myokardfunksjon hos syke nyfødte og videre metodeutvikling 

 Hjertefunksjon og sirkulasjonsforhold hos terminfødte og premature barn med intrauterin 
vekstrestriksjon 

 Videreutvikling EEG-studier premature 

 Gruppe B-streptokokker hos fødende og nyfødte; en klinisk, epidemiologisk og mikrobiologisk 
studie  

 Mødre uten felles språk med helsepersonell – opplevelse på en nyfødtintensiv avdeling 

 Born in the twilight of antibiotics. Utvikling av mikrobiom og resistom hos premature  

 ALBINO-studien  

 ImNuT-studien 

 Pandemi 2020 – foreldres erfaringer med smitteverntiltak fra nyfødtintensiv avdeling 

 Nikotin som nevroprotektiv medisin ved perinatal asfyksi 

Større forskningsprosjekter 

 ImNUT-studien; effekt av ernæringsintervensjon på vekst, metabolisme, inflammasjon og 
kardiovaskulær sykdom hos immature barn. (En dobbel blindet randomisert studie). Denne 
studien omfatter translasjonsforskning og er inndelt i 3 arbeidspakker. Inklusjon ble avsluttet i 
januar 2021. Planlagt oppfølgningstid frem til 8 års alder, dvs til mai 2029. 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 The ALBINO study: Allopurinol-profylakse ved fødselsasfyksi. Internasjonal multicenterstudie 
med deltagere fra flere Europeiske land, EU finansiert utgående fra Tyskland. 

 SafeBoosC-III, NIRS premature. NIRS overvåkning av den premature hjernen. Kan dette 

redusere forekomsten av hjerneskade hos premature? En internasjonal multisenterstudie 

utgående fra Danmark. Inklusjon fra mars 2021-desember 2021.  

PhD prosjekter 
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1. The transition at birth of hepatic, cardiac and cerebral circulation, blood flow distribution, and 
myocardial function in term and preterm infants with intrauterine growth restriction. 
(Stipendiat: Lisa Bjarkø, Hovedveileder: Eirik Nestaas, Medveiledere: Drude Fugelseth, 
Guttorm Haugen (KVI), Torvid Kiserud (UiB)) 2016-2021 

2. The role of arachidonic and docosahexaenic acid in the prevention of chronic lung disease and 

other inflammation related morbidities in extremely preterm infants. 2017-2023 (Stipendiat: 

Kristina Wendel, Hovedveileder: Sissel J Moltu, Medveiledere: Tom Stiris, Vegard Hovland)  
3. Are early biomarkers in very premature infants able to predict later outcome in childhood. 

2018-2024 (Stipendiat: Tone Nordvik, Hovedveileder: Tom Stiris, Medveiledere: Eva 
Schumacher, Pål Gunnar Larson)  

4. Cardiovascular effects of nutrition therapy in extreme preterm infants. A substudy of the 
ImNUT trial. 2019-2025 (Stipendiat Marlen Fossan Aas; Hovedveileder: Eirik Nestaas, 
Medveiledere: Sissel J Moltu, Drude Fugelseth, Henrik Holmstrøm)  

5. Heart function by speckle tracking echocardiography and neurodevelopmental outcome in 

severely asphyxiated neonates. 2019-2025 (Stipendiat: Isabelle A. J. Boere Holstad, 

Hovedveileder: Eirik Nestaas, Medveileder: Drude Fugelseth)  

6. Preterm infant respiratory microbiome and resistome development. 2018-2021 (Stipendiat: 

Polona Rajar, Hovedveileder: Kirsti Haaland, Medveiledere: Fernanda Pettersen, Ola Didrik 

Saugstad, Dag Berild, Drude Fugelseth)  

7. Effects of nutrition therapy with essential fatty acids on neurodevelopment in immature 

infants. A part of work package 1 in the ImNuT-study. 2020-2025 (Stipendiat: Gunnthorunn 

Gunnarsdottir, Hovedveileder: Sissel J Moltu, Medveiledere: Anette Ramm-Pettersen, Helle 

Pfeiffer)  

8. Interactions between early nutrition, illness and growth in extremely preterm infants, An 

observational substudy of the ImNuT-Trial cohort. 2020-2024 (Stipendiat: Madelaine E. 

Rossholt, Hovedveileder: Sissel Moltu, Medveiledere: Tom Stiris, Ketil Størdal)  

9. Nicotine as neuroprotective drug in perinatal asphyxia. 2020-2025 (Stipendiat: Karianne 

Bjarmann Vølstad, Hovedveileder: Jannicke Andresen, Medveiledere: Tom Eirik Mollnes, Ola 

Didrik Saugstad, Tom Stiris)  

10. Heart mechanics development first years of life; effects from gestational diabetes mellitus, 

preterm birth and congenital heart disease. 2020-2026 (Stipendiat: Nikolai Nordberg Nørgaard, 

Hovedveileder: Eirik Nestaas. Medveileder: Vegard Brun Bratholm Wyller) Vil utgå fra 

Vestfold og AHUS) 

Kliniske studier 

 ImNUT-studien; effekt av ernæringsintervensjon på vekst, metabolisme, inflammasjon og 

kardiovaskulær sykdom hos immature barn. (En dobbel blindet randomisert studie).  

 The ALBINO study: Allopurinol-profylakse ved fødselsasfyksi. 

 SafeBoosC-III: NIRS hos premature 

Studier under oppstart og planlegging 

 PhD-prosjekt på bruk av maskinlæring for å predikere sepsis, refeeding syndrom og tilfriskning 
fra kritisk sykdom hos premature nyfødte (Åsbjørn S. Westvik) 

 PhD-prosjekt om betydning av intrauterin veksthemming, prematuritet og postnatal vekst for 
utvikling av spisevansker ved 2 års alder (Marianne Bratlie). Søknad om opptak er sendt. 

 Ernæringsstudie av moderat premature (avventer finansiering) 
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 Elektrofysiologisk utvikling av den premature hjernen 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

Nasjonale 

 Kvinneklinikken, OUS 

 Mikrobiologisk avdeling, OUS 

 Avd. for medisinsk biokjemi, OUS 

 Intervensjonssenteret, OUS 

 Seksjon molekylær ernæring, IMB, UiO 

 Institutt for informatikk, UiO 

 Mikrobiologisk avdeling, St. Olavs hospital, 
Trondheim 

 Lovisenberg diakonale høgskole 

 Veterinærinstituttet 

 NTNU 

 Odontologisk fakultet, UiO 

 Folkehelseinstituttet 

 Prematurforeningen 

 Sykehuset i Vestfold 

 Sykehuset i Arendal 

 Universitet i Bergen 

 OsloMET 

Internasjonale 

 ALBINO consortium, University of 
Tubingen, Tyskland 

 Dep. of Child Development, University of 
Geneva, Sveits 

 Dep. of Clinical Research, University of 
Umeå, Sverige 

 UCL Institute of Child Health, UK 

 Karolinska Institutet, Stockholm 

 GlaxoSmithKline Vaccines, Siena, Italia 

 Rigshospitalet København, Danmark 

 Lund Universitet, Sverige 

 Lady Hardinge & Kalawati Saran Children 
Hospital, Delhi, India 

 University of Helsinki, Finland 

 Liggins Institute, Auckland, New Zealand 
 

 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Publikasjoner: 12 

selekterte publikasjoner fra gruppen: 

1. Wendel K et al. Effects of nutrition therapy on growth, inflammation and metabolism in 

immature infants: a study protocol of a double-blind randomized cotrolled trial (ImNuT), BMC 

Pediatr. 2021 Jan 7:21(1)19 

2. Moltu SJ et al. Nutritional Management of the Critically Ill Neonate: A Positon Paper of the 

ESPGHAN Committee on Nutrition. JPGN 2021 Aug 1;73(2):274-289 

3. Kynø NM, Fugelseth D, (…) et al. Starting parenting in isolation a qualitative user-initiated 

study of parents' experiences with hospitalization in Neonatal Intensive Care units during the 

COVID-19 pandemic. PLoS One. 2021 Oct 29;16(10):e0258358. 

4. Kynø, NM, & Hanssen, I. Establishing a trusting nurse-immigrant mother relationship in the 

neonatal unit. Nursing Ethics, 2021. 09697330211003258.  

Bokkapitler:  

1. Lapillonne A,(…), Moltu SJ. Nutrition of the Neonate with congenital Heart Disease: Existing 

Evidence and Practical Implications. Word Rev Nutr Diet. 2021;122:417-429 
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Familien Blix Fond til fremme av medisinsk forsking 
Anders Jahres fond til vitenskapens fremme 
Landsforeningen uventet barnedød  
UNI stiftelsen 
EU (ALBINO studien) 
Blindeforbundet 

 



29 

 

Forskningsgruppen for barnediabetes og endokrinologi 

  
 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

Barnediabetesregisteret (BDR) er en prospektiv, nasjonal, populasjonsbasert kohort av barn som får 

DM i alderen 0-18 år. Dette er en multisenterstudie hvor alle Norges barneavdelinger deltar. BDR har 

siden 1989 samlet inn data ved diagnosetidspunktet. Siden 2000 er det ved standardiserte 

årskontroller også samlet inn kliniske data og biobankprøver av hver pasient under pågående 

behandling ved norske barneavdelinger; siden 2008 er det samlet biobankprøver ved diagnose.  

Mye av forskningen i forskningsgruppen utgår fra BDR. Forskningen søker å avdekke årsakene til at 

T1D oppstår slik at sykdommen kan forebygges. På barneavdelingen, OUS, pågår det en dobbel blind 

randomisert clinical trial med antivirale medikamenter ved nyoppdaget T1D.  Målet er å bevare 

Forskningsgruppeleder 
Torild Skrivarhaug 
torild.skrivarhaug@medisin.uio.no 
ph.d., professor, overlege og leder Nasjonalt medisinsk 
kvalitetsregister for barne- og ungdomsdiabetes, 
Barnediabetesregisteret (BDR) (OUS/ UiO) 

Medlemmer av forskningsgruppen 
Geir Joner, ph.d., overlege (OUS), professor emeritus (UiO)  

Knut Dahl-Jørgensen, ph.d., overlege (OUS), professor emeritus (UiO) 

Hans-Jacob Bangstad, ph.d., overlege (OUS) 

Lars Christian Stene, ph.d., seniorforsker (FHI) 

Hanna Dis Margeirsdottir, ph.d., overlege (OUS) og postdok (UiO) 

Ingvild Menes Sørensen, ph.d., overlege (OUS) 

Lars Krogvold, overlege (OUS), førsteamanuensis (UiO) 

Sara Hammerstad, ph.d., overlege (OUS), postdok (UiO) 

Nicolai Andre Lund-Blix, ph.d., postdok (OUS/FHI /UiO) 

Maryam Saeed, lege, ph.d. stipendiat (OUS/UiO) 

Aida Simeunovic, lege, ph.d. stipendiat (UiO) 

Ida Maria Mynarek, lege, forsker (OUS) 

Therese Weider, ph.d. stipendiat (OUS/UiO)  

Håvard Hatle, overlege, ph.d. stipendiat (St.Olavs hospital/NTNU) 

Heiko Bratke, overlege, ph.d. stipendiat (Haugesund sykehus /UiB)  

Line Wisting, ph.d., master i psykologi, seniorforsker (OUS/UiO) 

Kristin Hodnekvam, overlege, forsker (Sykehuset Telemark) 

Egil Midtlyng, psykolog (OUS) 

Kristin Andersen Bakke, overlege, ph.d. stipendiat (OUS/ UiO)  

Kristin Namtvedt Tuv, overlege (Sørlandet sykehus), klinisk stipendiat (OUS) 

Severina Haugvik, MSc, klinisk ernæringsfysiolog (OUS) 

Trine Roald, forskningssykepleier (OUS) 

Siv-Janne Kummernes, MSc, diabetessykepleier, prosjektkoordinator BDR (OUS) 

Osman Gani, phd, statistikker BDR (OUS) 

mailto:torild.skrivarhaug@medisin.uio.no
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betacellenes evne til å produsere insulin. Forskningsgruppen deltar også i INNODIA, et EU prosjekt. Her 

rekrutterer vi førstegradsslektninger til screening av diabetesantistoffer. Når RTC studien beskrevet 

ovenfor blir åpnet vil alle dataene fra placebogruppen bli inkludert i INNODIA. Et annet mål er å bidra 

til forebygging av akutte – og senkomplikasjoner, og bidra til at sykdomsbelastningen på pasientene 

blir så liten som mulig. For å oppnå dette gjennomføres en kombinasjon av epidemiologisk, klinisk og 

molekylærbiologisk forskning.  

Er virus infeksjoner involvert i utviklingen av autoimmune thyroidea sykdommer (AITD)?  

Forskningsprosjektet «Virus and autoimmunity in autoimmune thyroid diseases» tar thyroidebiopsier 

fra pasienter med Graves sykdom og Hashimoto thyroditt for å lete etter enterovirus og «viral 

footprint».  
 

Pågående studier innen fire fokusområder 

1) Etiologi og forebygging av type 1-diabetes (T1D) og autoimmune sykdommer: 

Større forskningsprosjekter 

 The DiViD Study: Diabetes Virus Detection Project: Prosjekt for deteksjon av virus ved nyoppdaget 

T1D – en biopsistudie.  

 PAGE: Prediction of Autoimmune diabetes and celiac disease in childhood by Genes and perinatal 

Environment.  

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 EU-IMI. Barnediabetesregisteret er partner i INNODIA consortium. DiVid Intervention study bidrar 

inn i INNODIA med sin placebogruppe. 

Kliniske studier 

DiVid.Intervention, RCT. Inkluderer barn med nydiagnostisert T1D i alderen 6-16 år. Oppstart med 
antiviralbehandling (Ribavirin og Pleconaril) eller placebo innen 3. uke fra diagnosedato. Ferdig 
med inkludering i oktober 2020. Deltagerne inkluderes i Oslo (OUS) og København (Herlev og 
Gentofte Hospital).  

 SaveBeta. Klinisk, nasjonal studie. Inkluderer barn med nydiagnostisert T1D i alderen 2-17 år. 
Oppstart med kontinuerlig glukose monitor fra første uke med nyoppdaget diabetes. Fokus på økt 
TIR (tid med glukose i målområdet 3.9 – 10) fra diagnosestart. Målet er å vurdere om økt TIR gir 
bevart egenproduksjon av insulin.  
 

2) Epidemiologi; senkomplikasjoner og dødelighet ved diabetes:  

Større forskningsprosjekter                                                                                                                                      

Kardiovaskulærsykdom og nyresvikt ved T1D diagnostisert før 15 års alder etter langtidsoppfølging. 

Registerkoblingstudie. 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 «International joint project»; Internasjonal benchmarking av HbA1c hos barn med T1D.  

 The EURODIAB collaborative group (44 sentre som representerer mesteparten av Europa og Israel) 

studerer epidemiologi av T1D debutert i barnealder, i Europa.  
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 Forekomst av alvorlig hypoglykemi hos barn og ungdom i Norge (2000-13) og i Norden (2008-12).  

 Incidence of diabetic ketoacidosis at the onset of childhood-onset type 1 diabetes in the 

Nordic countries; 2010-2014.  

 
Kliniske studier 

 Barnediabetes og atherosklerose (ACD): Utvikling av atherosklerose ved barnediabetes. Prospektiv 

populasjonsbasert oppfølgningsstudie. Glykosylering av proteiner og vaskulære komplikasjoner 

ved barnediabetes.  

 Barn og ungdom med dobbeltdiagnosen type 1 diabetes og ADHD. 

 

3) Klinisk diabetes: 
Kliniske studier 

 Barnediabetesregisteret: Prospektiv, nasjonal, populasjonsbasert kohort studie som kartlegger 

kvaliteten ved diabetesbehandlingen målt i internasjonale kvalitetsvariabler ved norske 

barneavdelinger   

 Barn og ungdom med diabetes – nåværende status og fremtidige muligheter, studerer faktorer av 

betydning for kompetanse og behandlingseffekt hos barn og ungdom med type 1-diabetes; 

livskvalitet og spiseforstyrrelser 

 HDL kolesterol hos pasienter med Type 1 diabetes 

 Spiseforstyrrelser ved Type 1 diabetes 

 Bedre samhandling for ungdom med livsløpssykdom; en kartlegging av overgangen fra 

barnehelsetjenesen til voksenhelsetjenesten 

 HypoKids. Prevalens av svekkede varselsymptomer for hypoglykemi (IAH) hos barn og ungdom 

med type 1 diabetes. Prediktorer / assosiasjoner for IAH hos barn og ungdom? 

 

4) Virus og autoimmunitet i autoimmune thyroideasykdommer 

Biopsier fra thyroidea hos voksne pasienter med Graves sykdom og Hashimotos thyroiditt, både ved 

diagnose og senere i forløpet, undersøkes for enterovirus og viral footprint.  

PhD prosjekter 

 Maryam Saeed, lege, PhD-stipendiat. Veiledere: Torild Skrivarhaug, Geir Joner, Lars Chr. Stene. 

Varighet juli 2022. 

 Aida Simeunovic, lege, PhD stipendiat. Veiledere: Hanna Dis Margeirsdottir, Martin Heier, Knut 

Dahl-Jørgensen. Varighet juli 2022. 

 Ida Maria Mynarek, MD, PhD stipendiat. Veiledere: Lars Krogvold, Knut Dahl-Jørgensen, Jens Petter 

Berg. Varighet desember 2024.  

 Therese Weider, lege, PhD stipendiat. Veiledere: Sara Hammerstad, Knut Dahl-Jørgensen. 

Varighet: 2022. 

 Kristin Andersen Bakke, overlege, PhD stipendiat. Veiledere: Torild Skrivarhaug, Sissel Berge 

Helvershou. 

 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

Nasjonale: 

 Norsk studiegruppe for barne- og ungdomsdiabetes 
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 Alle barneavdelingene i Norge deltar i BDR 

 Senter for diabetesgenetikk, Barneavdelingen, Haukeland universitetssykehus 
KG Jebsen Center for Diabetes Research, Department of Clinical Science, UiB 

 Hormonlaboratoriet, Aker, OUS 

 Folkehelseinstituttet 

 Immunologisk institutt, OUS 

 Regionalt senter for spiseforstyrrelse (RASP), OUS 

 Genetisk avdeling, OUS 

 Norsk Diabetikersenter 

 Oslo Diabetesforskningssenter 

 Sentralsykehuset i Telemark 

 Barneavdelingen ved St. Olavshospital / NTNU 
 
Internasjonale: 

 EURODIAB              

 The Nordic Childhood Diabetes Registry Study Group (Danmark, Island, Norge, Sverige)  

 EU-IMI 2,  the INNODIA consortium 

 Sverige: Universitetene i Linköping, Uppsala, Gøteborg, Karolinska Institutet,  

 Danmark: Herlev Universitets Hospital, København og University of Copenhagen 

 Island: Landspitali University Hospital 

 Finland: University of Tampere, University of Turku, Helsinki University Hospital 

 USA: Columbia University, University of Memphis, La Jolla Institute for Allergy and 
Immunology, City of Hope, Mt. Sinai Hospital, University of California, University of Cleveland 

 Europa: Universitetet i Leiden, University of Groningen, University of Bruxelles, University of 
Varese, Dept. of Pathology- Exeter, Cambridge University 

 University of Jerusalem,  Israel  

 University of Auckland, New Zealand 
 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer-reviewed originale forskningsartikler: 14  
 
4 selekterte publikasjoner fra gruppen:  
 

1. Saeed M et al. Serum galectin-3 and subsequent risk of coronary heart disease in subjects with 
childhood-onset type 1 diabetes: A cohort study.                                                                                                                                         
Diabetes Care, 2021 Mar:44(3): 810-816. Doi: 10.2337/dc20_1712. Epub 2021 Jan 6. 

2. Oikarinen S et al. Characterisation of enterovirus RNA detected in the pancreas and other 
specimens of live patients with newly diagnosed type 1 diabetes in the DiVidstudy. Diabetologia 
2021 Nov;64(11):2491-2501. Doi:10.1007/s00125-021-05525-0. Epub 2021 Aug.14 

3. Weider T et al. HLA Class I upregulation and antiviral immune responses in Graves disease. J Clin 
Endocrinol Metab. 2021 Mar 25;106(4):e1763-e1774 doi:10.1210. 

4. Veiby N et a. Retinal venular oxygen saturation is associated with non-proliferative diabetic 
retinopathy in young patients with type 1 diabetes.                                                                                                   
Acta Ophthalmol. 2021, Oct.20. doi:10.1007/s13300-021-01127-6.  

 

 
 

 

 

Finansieringskilder 

Helse Sør-Øst RHF 
Helse og rehabilitering (Extrastiftelsen) 
Oslo Diabetes Forskningsfond 
Oslo Diabetes Forskningssenter (ODFS) 
Helse- og omsorgsdepartementet 
Helsedirektoratet 
Diabetesforbundet 
EU 
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Forskningsgruppen for infeksjon og immunologi 
 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

Forskningsgruppen for infeksjon og immunologi arbeider med problemstillinger innenfor ulike 

infeksjonssykdommer hos barn, antibiotikabruk og resistensutvikling i tillegg til primær og sekundær 

immunsvikt. Gruppen har som mål å bedre diagnostikk og behandling av alvorlige infeksjoner hos barn. 

Gruppen videreutvikler studier på T celle immunitet og immunologiske mekanismer. Flere biobanker 

og kvalitetsregistre er etablert. Gjennom et internasjonalt samarbeid har gruppen vært involvert i 

kartlegging av flere immunsviktgen. Vi er et “Jeffrey Modell Diagnostic and Research Center” fra 2014.  

Forskningsgruppen driver også Referansesenteret for DiGeorge syndrom siden 2008.  

Pågående studier 

Større forskningsprosjekter 

 Hematologiske og immunologiske studier av pasienter med DiGeorge syndrom og andre 

mikrodelesjonssyndromer 

 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 Alvorlig immunsvikt og uventet spedbarnsdød 

o Nasjonal studie på spedbarn død før 2 års alder 

Medlemmer av forskningsgruppen 
Per Kristian Knudsen, ph.d., nestleder, overlege (OUS) 

Astrid Rojahn, overlege (OUS) 

Ingvild Ask, overlege (OUS) 

Tore G. Abrahamsen, Dr. med., professor emeritus (UIO) 

Kiran A. Gul, ph.d., lege 

Dina Aresvik Grinde, ph.d., lege 

Torstein Øverland, overlege (OUS) 

Karen Helene Bronken Martinsen, overlege (OUS) 

Kari Lima, ph.d., overlege (Ahus) 

Jintana Bunpan Andersen, ph.d., LIS (OUS)  

Karen Marie Lundeby, lege 

Kathleen Halvorsen, sykepleier (OUS) 

Mona Hoff, sykepleier (OUS) 

Assosierte medlemmer: 
Asbjørg Stray-Pedersen, ph.d., overlege og forsker, Nyfødtscreeningen (OUS) 

Jochen Büchner, ph.d., overlege og forsker (OUS) 

 

Forskningsgruppeleder 

Hans Chr. Erichsen Landsverk 
hansceri@medisin.uio.no 
ph.d., Førsteamanuensis (UiO) 
Overlege (OUS) 
 
 
 

mailto:hansceri@medisin.uio.no
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 22q11 syndromer og psykiatrisk sykdom, delstudie i BUPGEN prosjektet 

 Norwegian Enhanced Paediatric Immunisation Surveillance Network (NorEPIS) studier: 

o Rotavirus-studien 

o Luftveisinfeksjoner hos barn og unge I Norge 

 Sykdomsbyrde av Enterovirus og Parechovirus assosierte CNS infeksjoner i Norge (i samarbeid 

med Avdeling for mikrobiologi, OUS og FHI) 

 COVID-19 hos norske barn på sykehus – risikofaktorer, utfall og immunologi (i samarbeid med 

forskningsgruppen ORAACLE og flere norske barneavdelinger)  

 Best Available Treatment Study (BATS) (Behandling av Multisystem Inflammatory Syndrome in 

Children (MIS-C)) 

 

PhD prosjekter 

 Kiran A. Gul disputerte januar 2021: “Newborn T-cell receptor excision circles as a measure of 

T-cell lymphopenia” 

Kliniske studier 

 STAT1 Gain of Function gene editing study 

o CRISPR-Cas genterapi for å bedre immunologisk kompetanse hos pasienter med denne 

typen immunsvikt 

 Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary 

immunodeficiency; use and efficacy  

 Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary 

immunodeficiency; weekly or bi-weekly infusions?  

 Funksjonelle studier av nye sykdomsgener med utgangspunkt i immunsviktpasienter behandlet 

ved OUS  

 Behandlingsstudier på primær immunsvikt, bl.a. gjennom samarbeid med GOSH, London 

 Maternal Infant Immunity against Vaccine Preventable Diseases in Norway (MINI-Nor) (FHI 

studie med pasientrekruttering på OUS) 

 Whole body MRI in healthy children and children with CNO (Studie ved Barneradiologisk avd 

OUS med pasientrekruttering fra Avdeling for barnemedisin) 

 

Industri-finansierte prosjekter 

 Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary 

immunodeficiency; use and efficacy  

 Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary 

immunodeficiency; weekly or bi-weekly infusions? 

 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

Nasjonale: 

 Nyfødtscreeningen, OUS 

 Avdeling for genetikk, OUS 

 Mikrobiologisk avdeling, OUS 

 Immunologisk institutt, UiO 

Internasjonale: 

 Andy Gennery, Great North Children´s Hospital, 

Newcastle, UK 

 Austin Worth/Graham Davies, Great Ormond 

Street Hospital, London, UK 
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 Folkehelseinstituttet 

 Seksjon for medisinsk genetikk, 

Sykehuset Telemark 

 Adilia Warris, The Institute of Medical Sciences, 

University of Aberdeen, Aberdeen, UK 

 

  

  

 

 

 

 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer reviewed originale forskningsartikler: 5 
 

1. Popperud TH, Gul KA, Brunborg C, Olaussen RW, Abrahamsen TG, Osnes LT, et al. Thymectomy 
in Juvenile Myasthenia Gravis Is Safe Regarding Long Term Immunological Effects. Front 
Neurol. 2021;12:596859. 

2. Kristoffersen AW, Knudsen PK, Moller T. SARS-CoV-2 infection in an infant with severe dilated 
cardiomyopathy. Cardiol Young. 2021;31(3):485-7. 

3. Hu Y, Rojahn AE, Flato B. Multisystem inflammatory syndrome in children and adolescents 
after infection with SARS-CoV-2. Tidsskr Nor Laegeforen. 2021;141(2021-14). 

4. Bruun T, Salamanca BV, Bekkevold T, Dollner H, Gibory M, Gilje AM, et al. Impact of the 
Rotavirus Vaccination Program in Norway After Four Years With High Coverage. Pediatr Infect 
Dis J. 2021;40(4):368-74. 

5. Berg AK, Diseth TH, Abrahamsen TG, Halvorsen K, Reinfjell T, Erichsen HC. Primary antibody 
deficiency: The impact on the quality of life and mental health of affected children and their 
parents. Acta Paediatr. 2021;110(5):1645-52. 

 
 

 

 
  

Finansieringskilder 

Helse Sør-Øst RHF 
Jeffrey Modell Foundation 
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Sjeldne diagnoser og funksjonshemninger 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Medlemmer av forskningsgruppen 
Egil Bakkeheim, overlege, ph.d. 
Audun Os, overlege, dr.med 
Pål Finstad, overlege 
Suzanne Crowley, overlege, PhD 
Anita Senstad Wathne, overlege, PhD student 
Christine Sachs-Olsen, overlege, PhD 
Inger Jorun Homme, Spesialsykepleier. 
Sandra Gursli, Spesialfysioterapeut.  
Elisabeth Moen, ledende klinisk ernæringsfysiolog 
Ellen Julie Hunstad, klinisk sykepleierspesialist 
Caroline Lund, ph.d., overlege 
Silje Systad, Spesped PhD 
Kathrine Haavardsholm PhD student. KEF 
Merethe Tchamper, PhD Student, Sykepleier 
Mia Tuft, psykolog og rådgiver 
Ine Cockerell, sykepleier og ph.d. student 
Stine Knudsen, overlege, ph.d. 
Hilde T Juvodden, lege, postdok  
Louise Rovs Frøstrup, PhD student 
Sebjørg H. Nordstrand, lege, ph.d. student 
Rannveig Viste, PhD student 
Berit Hjelde Hansen, ph.d.. overlege 
Janita Vevelstad, forskningssykepleier 
Ragnhild Berling Grande, overlege, ph.d. 
Sissel Berge Helverschou, ph.d., psykologspesialist 
Arvid N Kildahl, PhD student. Psykologspesialist 
Therese Nordling, Spesped 
Kristin A Bakke, overlege 
Michael B Lensing, Seniorrådgiver, ph.d. 
Martin Aker, Seksjonsleder, ph.d  
Egil Midtlyng, spesialpsykolog 
Daniel Quintana, Forsker, PhD 
Kristin J Billaud Feragen, ph.d., psykolog 
Heidi Glosli, Avdelingsleder ph.d. 
Deniz Zelihic, PhD kandidat 
Line mediå, PhD kandidat 
Siri Kjølaas, PhD kandidat.  
Anne Wæhre, ph.d., overlege  
Elisabeth Daae, MA Ped Psyk 
Charlotte von der Lippe, overlege og ph.d. 
Anita Myhre, psykolog 
Solrun Sirgurdardottir, psykolog, PhD 
Ane Moe Holme, overlege, PhD 
Susanne Weedon-Fekjær, KEF, PhD 
Johanna Kling, psykolog, PhD 

 

Forskningsgruppeleder  

Terje Nærland 

ternae@ous-hf.no 

ph.d. Seniorforsker v/ Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser 

og hypersomnier (NEVSOM) og K.G. Jebsen-senter for utviklingsforstyrrelser 
Foto: Øystein Horgmo (UiO) 

mailto:ternae@ous-hf.no
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Forskningsgruppens formål og strategi 

Avdeling for sjeldne diagnoser og funksjonshemninger består av flere kompetansesentre med nasjonal 

funksjon: Senter for sjeldne diagnoser, Nasjonalt kompetansesenter for cystisk fibrose, Nasjonalt 

kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser og Nasjonale kompetansesentre for 

nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier. Kompetansesentrene er tverrfaglig sammensatt og skal 

bedrive fagutvikling og forskning knyttet til sine diagnoser. Forskningsgruppen skal stimulere til 

forskningsaktivitet og jobbe for koordinering av prosjekter. Ved avdelingen foregår det prosjekter 

knyttet til sykdomsbilde, sykdomsmekanismer, behandlingsforskning, diagnostisk optimering (avansert 

signal analyse/maskin læring), somatiske og psykiske tilleggsvansker og kvalitetsregistrering. 

Pågående studier 

A) Større forskningsprosjekter 

B) Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

C) PhD prosjekter 

D)Kliniske studier 

E) Industri-finansierte prosjekter 

Nasjonalt kompetansesenter for cystisk fibrose (NK-CF): 

 D) Airway Clearence Therapy and HRQoL in Cystic Fibrosis. Sandra Gursli 

 C) Life-long disability in cystic fibrosis – implications of early adverse events and modification 

by precision medicine” Doktorgradsarbeid.  Stipendiat Anita Senstad Wathne, Hovedveileder 

Egil Bakkeheim, NSCF 2020-2026 

 C) «Primary ciliary dyskinesia: early risk factors and diagnosis». Doktorgradsarbeid. Stipendiat 

Synne S Kennely, Hovedveileder Suzanne Crowley, NSCF. 2020-2026 

 A) Cardiorespiratory fitness in patients with Cystic Fibrosis aged 18-68 years 

 B) Screening for tykktarmkreft ved Cystisk Fibrose i Norge og Skandinavia B)  Lung function in 

patients with Primary Ciliary Dyskinesia (PCD): a multinational study 

  D) Clinical use of Multiple Breath Washout in pulmonary exacerbation children with Cystic 

Fibrosis, a multicenter randomized controlled study.  

 D) Double-blind randomized controlled study of linoleic acid supplementation for 1 year in 

patients with cystic fibrosis. –Influence on clinical status and metabolism. NETLACF 

 A) Unravelling microbial dynamics and function in cystic fibrosis lung infections in pursuit of 

new therapeutic strategies. 

 A) Cystisk fibrose; risiko for alvorlig hypoksemi under flyreise (CyFF): Evaluering av metode for 

å avklare om pasienter trenger oksygen ved flyreise. 

 A) Å informere barn av foreldre med Cystisk fibrose om egen kronisk sykdom. Jorun Homme 

 

Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser (NK – SE): 

 (A) Kartlegging av GLUT1-mangelsykdom (MedInsight og U-IMD). 

 (B) Evaluering av endring i tjenesteyteres kunnskap og lokalt tjenestetilbud til brukeren etter 

veiledning i regi av Nasjonale Kompetansetjenester for Sjeldne Diagnoser (2018-2021) 
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 (B) Online intervention groups for siblings and parents of  children with rare disorders: an 

Australian/ Norwegian pilot trial (SIBS-ONLINE) (2020-2024) 

 (B) Styrket mestring ved økt helsekompetanse (2021-2022) 

 A) Genetisk utredning av voksne personer med spilepsi og utviklingshemning. Sikiric, Lund. 

 (B) Kontroll og behandling av pasienter med tuberøs sklerose i Norge: En nettskjema 

undersøkelse (2020-2021) 

 (B) Langtidsbehandling med ketogen diett ved epilepsi og GLUT1-mangelsykdom (2020-2023) 

 (C) Oppfølging og behandling av tuberøs sklerose (Stipendiat Ine Cockerell. Hovedveileder: 

Terje Nærland. Øvrige veiledere: Caroline Lund, Cecilie Johannesen Landmark og Ketil Heimdal, 

2019-2022) 

 (D) Indikasjon, effekt og bivirkning av behandling med m-TOR-hemmer hos pasienter med 

tuberøs sklerose i Norge, Danmark og Sverige (2019-2021) 

 (D) Retrospektiv kartlegging av personer som er operert for subependymale 

kjempecelleastrocytomer (SEGA), nevropsykologiske undersøkelser pre- og postoperativt Mia 

Tuft. (2016-2021) 

 (D) Dravet syndrome in Norway – a Nationwide Study. Caroline Lund (2020 – 2022) 

 (D) Rare, epilepsy-related disorder including intellectual disability – A scoping review of 

caregivers’ information needs (2019-2021) 
 

Senter for sjeldne diagnoser (SSD): 

  

 (C) UNG Face IT PhD (kandidat Deniz Zelihic, Hovedveileder Kristin Feragen) 

 (C) Kraniofaciale tilstander (Kandidat Anita Myhre, Hovedveileder Kristin Feragen. (2018-2023) 

 (C) Huntington sykdom – hva er barnets situasjon når far eller mor har HS? (Kandidat: Siri 

Kjølaas Hovedveileder Kristin Feragen 2019-2022)  

 (C) Å leve med en variasjon i kroppslig kjønnsutvikling (DSD): Oppfølgingsbehov i sårbare 

perioder og perspektiver på kirurgi av kjønnsorgan? (Kandidat Line Mediå, 2020-2023) 

 C) Defining normal physical activity in hemophilia  

 (A) Endring i helserelatert livskvalitet over tid hos individer med Fabry sykdom (FS) 

 (A) Psykiske og somatiske tilleggsvansker ved Aniridi. Von der Lippe. 

 (A) Genotyp og fenotyp ved Bardet-Biedl syndrom. Sigurdardottir, von der Lippe. 

 (A) SSD Register for brukerdata – spørreundersøkelser om livskvalitet 

 (A) Causes of death in infants. Possible role of SCID. HC Erichsen. 

 (C) Hvordan påvirkes omsorgsutøvelse og tilknytning når barnet fødes med epidermolysis 

bullosa (EB) eller iktyose? Kandidat Elisbath Daae, Veileder, von der Lippe. 

 (D) SOBI-004, Elocta behandling. Heidi glosli 

 (A) Endring i kunnskap i lokalapparatet og tjenestetilbud gitt til barn med sjeldne diagnoser 

etter veiledning over videokonferanse fra Nasjonal Kompetansetjeneste for Sjeldne Diagnoser 

 (A) Diett og livskvalitet hos tidligbehandlede voksne med PKU i Norge 

 (D) B-MORE. Alprolix behandling. Heidi Glosli 

 (A)  Kosthold, spisevansker og vekst hos barn med øsofagusatresi 

 

Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier (NevSom): 

 (A) ASF 2-14. Intervensjons- og oppfølgingsstudie av autismespekter forstyrrelser + BALU 

studien 
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 (A) Fenotype og patofysiologi ved narkolepsi etter H1N1-vaksinasjon i Norge 

 (A) Norsk narkolepsiregister (NNR)  

 (A) Norsk biobank for narkolepsi og relaterte sykdommer  

 (D) Komorbiditet og kognitiv profil ved Kleine-Levine Syndrom (KLS) 

 (C) Narcolepsy after H1N1-vaccination - a neuroimaging and immunogenetic approach for 

understanding disease risk and disease mechanisms (postdok prosjekt) 

 (C) Narcolepsy after H1N1-vaccination - an immunogenetic approach for understanding 

disease risk in vaccinated individuals 

 (C) Phenotype and comorbidity in narcolepsy after H1N1-vaccination 

 (C) Narcolepsy after H1N1 vaccination – A data-driven approach for understanding 

electrophysiological signals and disease risk in vaccinated individuals (Kandidat Louise Rovs 

Frøstrup. Hovedveileder: Stine Knudsen)  

 (A) BUPGEN/K.G Jebsen. Mange pågående substudier 

 (C) PTSD ved Autisme/Utviklingshemning (Kandidat 

Arvid Kildahl, Hovedveileder Sissel B Helverschou) 

 Identification of mental disorders in children and 

adolescents with ASD (Halvorsen, Helverschoug) 

 (C) Interaction between somatic findings and 

neurodevelopmental disorders. (Kristin Bakke), 

 

 

 

Viktigste nasjonale og internasjonale 

samarbeidspartnere 

Nasjonale: Internasjonale: 

 SFF NORMENT, UiO 

 Frambu 

 Hormonlaboratoriet, OUS Aker 

 Nevrologisk avdeling, OUS 

 Medisinsk genetisk avdeling, OUS 

 Institutt for klinisk medisin, UiO 

 Psykologisk institutt, UiO 

 Norsk forening for tuberøs sklerose 

 Avdeling for nyfødtscreening, OUS 

 Section of transplantation Immunology, 

RBUP Lillestrøm 

 Institutt for spesialpedagogikk, UiO 

 Klinisk Nevrofys. lab. OUS, Ullevål 

 

 ERN: Lung, EpiCare, CRANO, RITA, 

MetabERN, ERKnet, Rare liver  

 Stanford Center for Narcolepsy, USA 

 Department of Neuroscience, 

Copenhagen University, Danmark 

 Epilepsisenteret, Dinalund, Danmark 

 Institute of Psychiatry, London 

 iPSYCH, København 

 RES EuroEpinomic - a European 

consortium on rare epilepsy syndromes 

 deCODE Genetics, Reykjavik Iceland 

 Scandinavian Cystic Fibrosis Study 

Consortium 

 The state diagnostic and counselling 

centre, Reykjavik 

 University College of London, UK, 

Finansieringskilder 

Stiftelsen K.G. Jebsen 

Kavlifondet 

ESPHGHAN 

Norges forskningsråd 

Norsk Epilepsiforbund 

Extrastiftelsen 

Helse Sør-Øst RHF 

Helse og omsorgsdepartementet 

European Science Foundation 

Norsk forening for cystisk Fibrose 

Stiftelsen DAM 

NKSD forskningsmidler 
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 University of Genova, Italy 

 Centre for Appearance Research, 

University of the West of England, 

Bristol, United Kingdom 

 University of Nottingham 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Fagfellevurderte originale forskningsartikler: 39 
 

Avlagte doktorgrader:  

Arvid Nikolai Kildahl. Identification of Post-traumatic Stress Disorder in Autistic Adults with intellectual 

disabilities. Hovedveileder Sissel Helverschou. 

 

4 selekterte publikasjoner fra gruppen:  
 
 

1. Jung, A […] Bakkeheim, E. […] Naerlich, L. (2021) Factors for severe outcomes following SARS-
CoV-2 infection in people with cystic fibrosis in Europe. ERJ Open Res. Dec 

2. Tschamper, MK. Systad, S. (2021) Rare, epilepsy-related disorder including intellectual 
disability – A scoping review of caregivers’ identified information needs. J intellect Disabil 

3. Sigurdardottir S, […] Pihlstrøm HK. (2021). The impact of demographic and clinical 
characteristics on the trajectories of health-related quality of life among patients with Fabry 
disease. Orphanet Journal of Rare Diseases,  

4. Kildahl, AN […] Howlin (2021) Pathological demand avoidance in children and adolescents: A 
systematic review. Autism. 
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PRECISE 

Forskningsgruppeleder 

Henrik Holmstrøm  

henrik.holmstrom@medisin.uio.no 

Dr.med, overlege (BKA, OUS) og professor II (UiO)  
 

 

 

 

Foto: UiO-nett 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
PRECISE har ca 15 faste og 10 assosierte medlemmer og holder regelmessige møter ca en gang per 
måned. Vi har et tett samarbeid med brukerforeningen, FFHB. Gruppen ledes av Henrik Holmstrøm i 
samarbeid med Gaute Døhlen og Thomas Møller. 
 
Forskningsgruppen har sitt utgangspunkt i Barnekardiologisk Avdeling, OUS, Rikshospitalet. Vi ønsker å 
samle fagmiljøet, og den kliniske tilknytningen er ønskelig både tematisk og stillingsmessig.  
 
PRECISE ble etablert i 2016 og er en videreføring av seksjonens tidligere forskningsgruppe (PedHeart) 
som ble startet i 2013. Gruppens vitenskapelig ansatte omfatter 1 professor, 1 forsker og 3 postdok i 
tillegg til stipendiater. Medlemmene har per i dag veiledningsansvar for ca 10 PhD-prosjekter og 3 

Medlemmer av forskningsgruppen 
Gaute Døhlen (GD), PhD, Avdelingsleder, overlege (BKA, OUS) 
Thomas Møller (TM), PhD, Forsker, overlege (BKA) 
Martin Ystgaard, PhD, overlege (BKA) 
Henrik Brun (HB), PhD, postdok overlege (BKA) 
Karl Viktor Perminow, overlege (BKA) 
Andreas Früh, overlege (BKA) 
Simone Diab, overlege (BKA), PhD-stipendiat (UiO) 
Anders Haugom Christensen, LIS-lege (BKA) og stipendiat (UiO) 
Jakob Klcovansky, overlege, PhD-kandidat (BKA) 
Katja Stein, LIS-lege (BKA) 
Marit Kristine Smedsrud, PhD, postdok, legevik. (BKA)   
Aslak Widerøe Kristoffersen, legevik (BKA) 
Vibeke Klungerbo, idrettsfysiolog, PhD-stipendiat (UiO) 
Gunnar Wik, overlege (SSHF) og PhD-stipendiat (UiO) 
Elin Hjorth-Johansen, Fagutviklingssykepleier, PhD-kandidat (OUS) 
Inger Bygland Grosch, sykepleier (BKA), masterstud 
Ingeborg Martinsen, sykepleier, Nyfødtavd (NINI), masterstud. 
Dorthe Elise Rustad Bruun, Ernæringsfys., masterstud. 
 
Jarle Jortveit, PhD, overlege (SSHF), postdok (UiA) 
Mads Holten-Andersen, PhD, overlege (Lillehammer) og Førsteam. (UiO) 
Christine Vaksdal Nilsen, overlege (Ålesund) 
UtheyaThevathas, PhD-stipendiat (UiSN) 
Marlen Fossan Aas, PhD-stipendiat (UiO) 
Charlotte de Lange, PhD, overlege (Barnerad, Dr Silvias Barnsjukhus, 
Göteborg) 
Jan Ludvig Vinningland, Dr. Scient., Seniorforsker (NORCE) 
Mathias Lippert, PhD-stipendiat 
Håvard Solvin, PhD-stipendiat 
 

 

mailto:henrik.holmstrom@medisin.uio.no
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master-prosjekter. En rekke nye prosjekter er startet i samarbeid med gruppens nettverk, og alle er 
foreløpig ikke fullfinansiert.  

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

Forskningsgruppen har som overordnet formål å fremme forskning som kan være til nytte for 

hjertesyke barn og ungdommer, særlig ved medfødte hjertesykdommer. Virksomheten er 

interdisiplinær og basert på nasjonalt og internasjonalt samarbeid. Gruppens forskning er inndelt i 

følgende tre hovedområder: 

 Klinisk forskning innen diagnostikk, behandling og oppfølging, samt vurdering av 

behandlingsresultater 

 Epidemiologi og registerbasert forskning 

 Metode-utvikling, særlig medisinsk bruk av komplekse digitale teknikker 

 

Forskningsgruppen har også til hensikt å: 

 Skape et godt forskningsmiljø ved avdelingen 

 Rekruttere deltakere med forskjellig kompetanse og bakgrunn 

 Utvikle, registrere og følge opp prosjekter  

 Identifisere og utvikle samarbeidsmuligheter 

 Etablere felles rutiner for administrasjon av prosjekter 

 Kvalitetssikre prosjektbeskrivelser og -søknader 

 Samordne bruk av veiledningsressurser 
 

Pågående større prosjekter (og deltakere, administratoransvar uthevet) 

 Fontanprosjektet. Omfattende tverrfaglig oppfølgningsprosjekt hos ungdommer med 

univentrikulære hjertefeil, administrert av Thomas Møller (TM). Flere delprosjekter med utstrakt 

samarbeid både innenfor og utenfor OUS, blant annet en planlagt medikamentstudie. (Vibeke 

Klungerbo, Simone Diab, Gaute Døhlen, Henrik Holmstrøm og Thomas Møller) 

 Three-dimensional display of heart models. Tredimensjonale fremstillingsmetoder av hjertet til 

bruk i klinikk, ved beslutningsstøtte og veiledning, administrert av Henrik Brun (HB). (Mathias 

Lippert og Henrik Brun)  

 Fjernstyrt og fjernassistert ekkokardiografi via 5G-overføring. Prosjektet ventes å vise dette kan 

gi resultater med standard metode for undersøkelse med kompetent undersøker ”bedside”. 

(Håvard Solvin, Henrik Holmstrøm og Henrik Brun) 

 Livet skal leves. (Heart defects in Infants; presentation, detection and rescue.) Tverrfaglig 
samhandlingsprosjekt om oppdagelse av medfødt hjertefeil og komplikasjoner første to år, ledet 
av Henrik Holmstrøm (HH). (Gunnar Wik, Jarle Jortveit, Gaute Døhlen og Henrik Holmstrøm) 

 HOBS (HjerteOBServasjons-appen), en mobilapp som har til hensikt å bedre oppfølgingen av 
familier med alvorlig hjertesyke nyfødte barn. (Gunnar Wik, Elin Hjorth-Johansen og Henrik 
Holmstrøm) 

 Neo-Doppler. Samarbeid med NTNU om utprøving av ny ultralydmetoder for registrering av 

hjernens sirkulasjon. (Jakob Klcovansky, Henrik Holmstrøm og Gaute Døhlen (GD)) 
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 Hemodynamisk simulering. Samarbeid med NORCE og UiS om digitale strømningsmodeller. (Jan 

Ludvig Vinningland, Charlotte de Lange, Henrik Brun, Henrik Holmstrøm) 

 Radiation doses during heart catheterization. Samarbeid med Universitetet I Sørøst-Norge og 

internasjonale partnere knyttet til EU-prosjektet «Harmonic». (Utheya Thevatas, Gaute Døhlen) 

 Forebygging av plutselig død hos barn med genetisk hjertesykdom. Samarbeid med ProCardio, 

OUS. (Marit Kristine Smedsrud, Gaute Døhlen) 

 

Doktorgradsprosjekter (og veiledere, hovedveileder uthevet): 

 Gunnar Wik- Early death in children with congenital heart defects (GD, HH) 

 Simone Diab- Improved detection of right ventricular failure in pediatric heart disease (HH, GD, 

TM) 

 Jakob Klcovansky- Non-invasive cerebral blood flow monitoring in children with congenital heart 

defects (HH, GD) 

 Anders Haugom Christensen-  Causes and consequences of autonomic reinnervention after heart 

transplantation (GD)  

 Vibeke Klungerbo: Cardiorespiratory fitness in children and adolescents living with a Fontan 

circulation (HH, TM)  

 Elin Hjorth-Johansen- HOBS- Heart Observation App (HH) 

 Karl Julius Thrane- Fontan circulation- imaging, function and long term effects in the heart and 

liver (HH, TM) 

 Håvard Solvin- Fjernstyrt og fjernassistert ekkokardiografi via 5G-overføring (HH, HB) 

 Matthias Lippert- Validation of AI based mixed reality heart holograms in congenital heart 

disease (HB) 

 Marlen Fossan Aas- ImNut Cardiovascular substudy (HH) 

 UtheyaThevathas- Radiation doses during heart catheterization (HH, GD) 

 

Forskningsgruppens samarbeidspartnere 

Gruppen har et bredt samarbeid med flere avdelinger ved OUS, flere norske sykehus, NTNU, UiS, UiSØ, 

private næringslivsaktører og en lang rekke internasjonale akademiske institusjoner og sykehus. 

 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer reviewed originale forskningsartikler: 10    

5 utvalgte originalpublikasjoner: 

1. Möller T, Klungerbo V, Diab S, Holmstrøm H, Edvardsen E, Grindheim G, Brun H, Thaulow E, Köhn-Luque A, 
Rösner A, Døhlen G. Circulatory Response to Rapid Volume Expansion and Cardiorespiratory Fitness in 
Fontan Circulation. Pediatr Cardiol 2021; Dec 17. Epub 2021 des 17. PMID: 34921324 

2. Wik G, Jortveit J, Sitras V, Døhlen G, Rønnestad A, Holmstrøm H. Unexpected death in children with severe 
congenital heart defects in Norway 2004-2016. Archives of Disease in Childhood 2021; 10: 106(10):961-966. 
Epub 2021 feb 17. PMID: 33597179 
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3. Christensen AH, Nygaard S, Rolid K, Nytrøen K, Gullestad L, Fiane A, Thaulow E, Døhlen G, Saul JP, Wyller VBB 
(2021) Strong evidence for parasympathetic sinoatrial reinnervation after heart transplantation. J Heart Lung 
Transplant 2021 Nov 15. Epub 2021 nov 15. PMID: 34924265 

4. de Lange C, Thrane KJ, Thomassen KS, Geier O, Nguyen B, Tomterstad A, Ording Müller LS, Thaulow E, 
Almaas R, Døhlen G, Suther KR, Möller T. Hepatic magnetic resonance T1-mapping and extracellular volume 
fraction compared to shear-wave elastography in pediatric Fontan-associated liver disease. Pediatr Radiol 
2021 01;51(1):66-76. PMID: 33033916 

5. Grosch IB, Andresen B, Diep LM, Diseth TH, Möller T. Quality of life and emotional vulnerability in a national 
cohort of adolescents living with Fontan circulation. Cardiol Young 2021 Aug 13. Epub 2021 aug 13. PMID: 
34387177 
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ORAACLE – Oslo Research group of Asthma and Allergy in Children, the Lung 

and Environment  

 

 

  

Forskningsgruppeleder 

Karin Cecilie Lødrup Carlsen 
k.c.l.carlsen@medisin.uio.no 
Dr.med, professor I (UiO)/ Overlege (OUS) 
Foto: privat 

Medlemmer av forskningsgruppen 
Geir Håland, PhD, postdok/overlege (OUS)  

Håvard Ove Skjerven, PhD, overlege/forsker (OUS) 

Riyas Vettukattil, PhD, bioinformatiker, lege (UiO/OUS)  

Berit Granum, PhD, seniorforsker (FHI) 

Egil Bakkeheim, PhD, overlege (OUS) 

Suzanne Crowley, PhD, overlege (OUS) 

Vegard Hovland, PhD, overlege (OUS) 

Tonje Reier-Nilsen, PhD, overlege (OUS) 

Unni Nygaard, PhD, seniorforsker (FHI) 

Iren Matthews, PhD, avd leder (OUS)  

Per Kristian Knudsen, PhD, overlege, postdok (OUS) 

Live Nordhagen, PhD-stud., lektor (VID høyskole) 

Jon Olav Hunderi, PhD-stud., overlege (Sykehuset Østfold) 

Merethe Michelsen, overlege, PhD-stud. (OUS) 

Eva Maria Rehbinder, PhD, lokal PI (OUS) 

Hrefna Katrín Guðmundsdóttir, PhD-stud., klinisk stipendiat (UiO) 

Karen Eline Stensby Bains, PhD-stud. Lege (OUS) 

Ina Kreyberg, PhD-stud., lege (OUS/A-hus) 
Carina Schinagl Saunders, PhD-stud. Lege (OUS) 
Kim Endre, PhD-stud., lege (OUS) 
Anine Lie, PhD-stud. Overlege, klinisk stipendiat (UiO) 
Åshild Wik Despriee, PhD-stud. sykepleier/lektor (VID høyskole) 
Lotte Marie Stangeland Haavik, PhD-stud. lege (OUS) 
Marius Skram, PhD-stud. overlege, (OUS) 
Synne Sperstad Kennelly, PhD-stud., lege i fordypning (OUS) 
Brit Hov, PhD student fysioterapeut, (OUS) 
Anita S. Wathne, PhD student, overlege (OUS, BAR) 
Sigve Ådalen, PhD student, lege (SØ) 
Hilde Aandeland, biobankkoordinator/Masterstudent (OUS) 
Runa Kaldestad, studiesykepleier/koordinator 

mailto:k.c.l.carlsen@medisin.uio.no
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Forskningsgruppens formål og strategi 

ORAACLE har som formål å redusere byrden av allergi og lungesykdommer hos barn og unge. Dette 

gjør vi ved å gjennomføre høykvalitetsstudier designet for å identifisere risikofaktorer, forstå 

mekanismer, optimalisere diagnostikk og behandling, samt forebygge utvikling og byrden av allergiske 

sykdommer, astma og andre lungesykdommer. Ledergruppen i ORAACLE består av 

seniorforskere/prosjektledere som siden 2005 har bygget opp et utstrakt nasjonalt og internasjonalt 

nettverk for forskningssamarbeid. Gjennom målrettet forskerutdanning økes rekrutteringen og 

kompetansen innen fagområdet. Medlemmer fra ORAACLE deltar i internasjonalt finansierte 

forskningsnettverk. Gjennom etablering av store langtids oppfølgingsstudier (inklusive 

fødselskohortstudier) har gruppen generert et stort tilgjengelig datamateriale for forskningen som kan 

benyttes på tvers av ulike studier og prosjekter. ORAACLE er tilknyttet Barneavdeling for allergi og 

lungesykdommer, Barne- og ungdomsklinikken OUS/UiO.  

 

Pågående studier 

Større forskningsprosjekter 

 PreventADALL (Preventing Atopic Dermatitis and ALLergies in children)  

 Miljø og Barneastmastudien (ECA study)  

 NAPiC (Norwegian Antibiotics for Pneumonia in Children)  
 

 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 PreventADALL (Preventing Atopic Dermatitis and ALLergies in children)  

 NAPiC (Norwegian Antibiotics for Pneumonia in Children)  

 Bronchiolitis-ALL SE studien,  

 SPACE (Severe Pediatric Asthma Collaborative in Europe) 

 iPCD cohort studie, samkjøres med Norsk PCD-register studie  

 Mekanisk hostestøtte for barn med nevromuskulære sykdommer og svak hoste  

 

PhD prosjekter  

Assosierte medlemmer: 
Per Thomas Westergren, PhD., sykepleier/forsker (Universitetet i Agder) 
Linn Landrø, PhD., overlege (OUS/UiO)  
Katarina Hilde, PhD-stud., Lege i fordypning (OUS) 
Guttorm Haugen, Dr. Med, professor, avd.overlege (UiO/OUS) 
Henrik Holmstrøm, PhD, professor/overlege (UiO/OUS) 
Annetine Staff, PhD, professor/overlege (UiO/OUS) 
Ingebjørg Skrindo, PhD., overlege (Ahus) 
Leif Bjarte Rolfsjord, PhD-stud. /PhD (mars 2020), overlege (Sykehuset Innlandet) 
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Karen Eline Stensby Bains  

Tittel: Lungehelse hos spedbarn  

Veiledere: Karin C. Lødrup Carlsen, Håvard O Skjerven, Kai-Håkon Carlsen, 2015-2022 

Hrepna K. Gudmundsdottir 

Tittel:  Origins and effects of reduced infant lung function 

Veiledere:  Karin C. Lødrup Carlsen, Guttorm Haugen, Håvard O. Skjerven, 2015-2022 

Katarina Hilde 

Tittel: Fetal lung growth 

Veiledere: Guttorm Haugen (KVI), Karin C. Lødrup Carlsen og Marie Cecilie Paasche 

 

Kim Advokat Endre 

Tittel: Atop eczema in infancy 

Veiledere: Linn Landrø (Hudavd.), Karin C. Lødrup Carlsen, Håvard O Skjerven, Petter Gjersvik, 2016-

2022 

Brit Hov 

Tittel: Mekanisk hostestøtte hos barn med NIV og nedsatt hostefunksjon 

Veiledere: Vegard Hovland, Karin C. Lødrup Carlsen 

 

Carina S. Saunders 

Tittel: Can maternal-infant diet Prevent Allergic Diseases in Children? 

Veiledere: Karin C. Lødrup Carlsen, Monica Hauger Carlsen (UiO, ernæringsinstituttet), Knut Rudi 

(NMBU), 2017-2022 

Anine Lie 

Tittel: Is asthma or rhinitis reduced in young children subjected to primary prevention of atopic 

dermatitis and/or food allergy? 

Veiledere: Håvard O. Skjerven, Ingebjørg Skrindo (ØNH, A-hus), Karin C. Lødrup Carlsen, 2017-2022 

Martin Färdig (Karolinska Instituet (KI) Sverige) 

Tittel: The risk of developing allergy in young children by factors related to pregnancy, birth and early 

lung function 

Veiledere: Björn Nordlund (KI), Catharina Almquist (KI), Cilla Söderhäll (KI), Karin C. Lødrup Carlsen 

(UiO), Juli 2018-Desember 2022 

Åshild Despiree 
Tittel: Perceived infant discomfort and allergic disease development – a sub-study of PreventADALL 
Veiledere: Håvard O. Skjerven, Milada Småstuen, Kari Glavin, Karin C. Lødrup Carlsen, 2017-2023 
 

Lotte Marie Stangeland Haavik 

Tittel: Novel and safer diagnostics of food allergy in children; challenging the conjunctiva rather than 

the stomach? 

Veiledere: Geir Håland, Tonje Reier-Nilsen, Karin C. Lødrup Carlsen, 01.05.2019 til 2022 
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Sigve Ådalen 

Tittel: Torque-teno viral loads, burden of common infection disease in early childhood and risk of 

wheezing in young children 

Veiledere: Christine M Jonassen (SØ), Ketil Størdal, Karin C. Lødrup Carlsen, 2020-2025 

 

Synne Sperstad Kennelly 

Tittel: Primary ciliary dyskinesia: early risk factors and diagnosis 

Veiledere: Suzanne Crowley, Per Kristian Knudsen, Karin C. Lødrup Carlsen, 2021-2027 

 

Anita Watne  

Tittel: Livslang funksjonsnedsettelse ved Cystisk fibrose – hvordabn påvirkes dette av hendelser tidlig i 

livet og ny behandling med presisjonsmedisin?  

Veiledere: Egil Bakkeheim, Pål Suren, Karin C. Lødrup Carlsen, 2020-26 

 

Kliniske studier (prosjektleder) 

 Take-away Food Allergy (Geir Håland) 

 Mekanisk hostestøtte for barn med nevromuskulære sykdommer og svak hoste (Vegard 
Hovland) 

 PreventADALL (Preventing Atopic Dermatitis and ALLergies in children) (Karin C. Lødrup 

Carlsen/Håvard O. Skjerven) 

 NAPiC (Norwegian Antibiotics for Pneumonia in Children) (Håvard O. Skjerven) 

 Bronchiolitis-ALL SE studien (Håvard O. Skjerven)  

 SPACE (Severe Pediatric Asthma Collaborative in Europe) (Karin C. Lødrup Carlsen/Tonje Reier-

Nilsen) 

 NETLACF (NETwork of Linoleic Acid Supplementation in Cystic Fibrosis) Europeisk 

multisenterstudie (Egil Bakkeheim) 

 Kliniske samarbeidsprosjekter (kontaktperson Iren Matthews) 

o Allergiutvikling, astma og cytokiner hos barn som er organtransplanterte eller har 
alvorlig leversykdom (ALTX): Avd. for barnemedisin og transplantasjon ved overlege 
Runar Almaas; 

o Fysisk aktivitet, motoriske ferdigheter, lungefunksjon og livskvalitet hjå barn med 
alvorlig rygg-gliding: ortopedisk avd. ved Thomas Johan Kibsgård/Ragnhild Susanne 
Molland; 

o Physical activity and fitness among childhood cancer survivors (PACCS): Barneavd. for 
kreft- og blodsykdommer ved Ellen Ruud; 

o Prognostiske faktorer for belastningstoleranse og lungefunksjon hos pasienter med 
Fontan sirkulasjon: Barnekardiologisk avd. ved Thomas Møller 
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Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 
 

Nasjonale utenfor OUS: Internasjonale: 

 Folkehelseinstituttet 

 Sykehuset Østfold 

 Sykehuset Innlandet  

 Norges Miljø og Biotekniske Universitet 

(NMBU) 

 VID høyskole, Oslo 

 Barneavdelinger i alle helseregionene i 

Norge 

 Karolinska Institutet, Stockholm, Sverige 

 University of Lausanne, Switzerland 

 Imperial College, London, UK 

Queen Mary University, London, UK 

 Monash University, Melbourne, Australia 

 University of Southampton, UK 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer-reviewed originale forskningsarikler: 18 

4 selekterte publikasjoner:  

1. Kelleher MM, Cro S, Cornelius V, Lodrup Carlsen KC, Skjerven HO, Rehbinder EM, Lowe AJ, 

Dissanayake E, Shimojo N, Yonezawa K, Ohya Y, Yamamoto-Hanada K, Morita K, Axon E, Surber 

C, Cork M, Cooke A, Tran L, Van Vogt E, Schmitt J, Weidinger S, McClanahan D, Simpson E, 

Duley L, Askie LM et al. (2021) Skin care interventions in infants for preventing eczema and 

food allergy 

Cochrane Database Syst Rev, 2, CD013534 

 

2. Goutaki M, Crowley S, Dehlink E, Gaupmann R, Horton KL, Kouis P, Lam YT, Loges NT, Lucas JS, 

Roehmel JF, Shoemark A, BEAT-PCD Clinical Research Collaboration (2021) 

The BEAT-PCD (Better Experimental Approaches to Treat Primary Ciliary Dyskinesia) Clinical 

Research Collaboration 

Eur Respir J, 57 (2) 

 

3. Klem N, Skjerven HO, Nilsen B, Brekke M, Vallersnes OM (2021) 

Treatment for acute bronchiolitis before and after implementation of new national 

guidelines: a retrospective observational study from primary and secondary care in Oslo, 

Norway 

BMJ Paediatr Open, 5 (1), e001111 

 

4. Endre KMA, Landrø L, LeBlanc M, Gjersvik P, Carlsen KL, Haugen G, Hedlin G, Jonassen CM, 

Nordlund B, Rudi K, Skjerven HO, Staff AC, Söderhäll C, Vettukattil R, Rehbinder EM (2021) 

Eczema distribution in girls and boys during infancy: A cohort study on atopic dermatitis 

J Allergy Clin Immunol Pract, 9 (9), 3513-3516.e2 

 

 

 

 

https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=10119
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=11468
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=12009
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=7298
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=11468
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=12577
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=6652
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=12260
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=5251
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=10119
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=6749
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=11468
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=8018
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=12009
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Finansieringskilder 
Helse Sør-Øst 

Sykehuset Østfold HF 

Program for Klinisk Behandlingsforskning (KLINBEFORSK) 

Folkehelseinstituttet 

Klosterstiftelsen 

Helse og rehabilitering/Ekstrastiftelsen 

Barnestiftelsen 

Norges Astma og Allergiforbund 

Norsk forening for allergi og immunpatologi 

Furst medisinske laboratorium  

Thermo-Fisher diagnostics 

Roche  

Nasjonal kompetansetjeneste for LTMV/ foreningen for muskelsyke 

Erik Allums legat 

Unger Wetlesen stilftelsen 

Nansenstiftelsen 

I Sverige: Karolinska Institutet, Svenske forskningsrådet, Vårdalsstiftelsen, Sverige, 

Konsul Bergh’s stiftelse, Forte, Sverige, Svenske Astma og allergiforbund, Svenske 

hjerte-og lungeforeningen 
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INTERPRET  (Integrated Paediatric Research Team) 
- barnekreft og blodsykdommer 

   

 
 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

Forskningsgruppen INTERPRET skal initiere og gjennomføre klinisk forskning og translasjonsforskning 

innen pediatri, fortrinnsvis relatert til barnekreft og blodsykdommer. Forskningen fokuserer særlig på, 

men er ikke begrenset til, problemstillinger som krever en integrert metodologisk tilnærming på tvers 

av etablerte fagområder, som for eksempel seneffekter etter kreftbehandling (onkologi, psykologi, 

radiologi, immunologi), genetiske aspekter ved barnekreft (genetikk, onkologi, patologi, biologi) og 

palliasjon/kvalme/angst/informasjon/helsetjenester hos kreftsyke barn og ungdom (medisin, 

sykepleiefag, kommunikasjon, psykologi). Avdelingen bygger aktivt opp en bred biobank for 

barnekreft, som fra jan-19 ble nasjonal, og ønsker å være i frontlinjen for legemiddelutprøving og 

persontilpasset medisin for barn med kreft og blodsykdommer.  INTERPRET søker nasjonalt og 

Medlemmer av forskningsgruppen 
Finn Wesenberg, ph.d., professor emeritus (UiO)     

Anne Grete Bechensteen, ph.d., overlege (OUS)   

Bernward Zeller, ph.d., overlege (OUS)    

Adriani Kanellopoulos, overlege (OUS)    

Einar Stensvold, ph.d overlege (OUS) 

Inga M Johannsdottir, ph.d., overlege, (OUS) 
Phoi Phoi Diep, overlege og ph.d.-stipendiat (OUS) 

Anita Puhr, ph.d., cand psychol (OUS) 

Elna H Larsen, studiesykepleier og ph.d.-stipendiat (OUS/UiO) 

Marta Burmann, overlege og ph.d.-stipendiat (OUS) 

Janne Kvammen, klin. ernæringsfysiolog og ph.d.- stip (OUS/UiO) 

Hanne C Lie, ph.d., førsteamanuensis og cand psychol (UiO) 

Kirsten Jarvis, ph.d, overlege (OUS) 

Anette Ålykkja, ph.d.-stipendiat og sykepleier (OUS/UiO) 

Anne Vestli, overlege og ph.d stipendiat (OUS/UiO) 

Sabine Brügmann-Pieper, overlege og ph.d.-stipendiat (OUS/UiO) 

Anja Lee, ph.d., overlege (OUS) 

 

Assosierte medlemmer: 
Tale M Torjussen, ph.d., overlege (OUS)                    

Heidi Glosli, ph.d., overlege (OUS) 

Monica Cheng Munthe-Kaas, ph.d., overlege/forsker (OUS) 

     

 

 

 

Forskningsgruppeleder 
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ph.d., Professor II (UiO) 

Overlege og fungerende klinikkleder (OUS) 
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internasjonalt forpliktende forskningssamarbeid og har som målsetting å utvikle en god felles 

infrastruktur og et stimulerende miljø for forskning på barn og ungdom med kreft og blodsykdommer.   

 
 

Pågående studier 

Større forskningsprosjekter 

 AlloSS-young: seneffekter etter stamcelletransplantasjon i ung alder 

 Genetikk og utfall av tromboembolisme hos barn med ALL – en NOPHO studie 

 Hjernesvulst hos barn og ungdom – forløp og seneffekter 

 ALLBARN: Oppfølgingsstudie av langtidsoverlevere etter ALL 

 Kommunikasjon og helsetjenester ved oppfølging av barnekreftoverlevere 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 Physical Acitivity in Childhood Cancer Survivors (PACCS) 

 Nordic ALL-STAR 

 Hjernetrening etter ALL 

 CHIP – Children in Palliative Care 

PhD prosjekter 

 Adriani Kanellopoulos, ALLBarn, hovedveileder Ellen Ruud – disputert i 2021   

 Einar Stensvold, Medulloblastoma and CNS-PNET in Norway, hovedveileder Petter Brandal – 

disputert i 2021 

 Kirsten B Jarvis, Thromboembolism in ALL and genes, hovedveileder Ellen Ruud – disputert i 

2021 

 Phoi Phoi Diep, AlloSS-young_GVHD, hovedveileder Ellen Ruud 

 Marta Burmann, AlloSS-young_fatigue, hovedveileder Ellen Ruud 

 Anette Ålykkja, Oppfølging etter hjernevulst_helsetjenestebehov, hovedveileder Hanne C Lie 

 Elna H Larsen, Ferdigbehandlet - hva nå? hovedveileder Hanne C Lie 

 Janne Kvammen, Ernæring under HSCT, hovedveileder Christine Henriksen 

 Sabine Brügmann-Pieper, PACCS - Physical activity, hovedveileder Corina Rueegg 

Kliniske studier 

 Minst 23 åpne kliniske studier ved BKB med aktiv inklusjon der det rapporteres på 

legemiddeleffekt (REKs def. på klinisk studie). Disse studiene er internasjonale multisenter 

behandlings- og forskningsprotokoller og inngår i BKBs daglige kliniske drift.  

 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

Nasjonale: Internasjonale: 

 Nasjonal Kompetansestjeneste for 
seneffekter etter Kreft, OUS 

 Den nasjonale Barnekreftbiobanken 
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 Hjertemedisinsk avdeling, OUS 

 Klinisk Forskningspost for barn OUS 

 

 Avd. for sykepleieforskning, HiO  NOPHO 

 Psykologisk institutt, UiO  PANCARE 

 Institutt for medisinske atferdsfag, 

UiO 

 Ahus, Barneavdelingen 

 Universitetet i Bergen/Haukeland 

 Norges Idrettshøyskole 

 Oslo Met  

 SIOP 

 Rigshospitalet, København 

 EBMT 

 Turku University Hospital 

 Essen University Hospital 

 Zürich University Hospital 

 
 

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer reviewed originale forskningsartikler: 28  
 
Avlagte PhD’er i 2021:  

- Kirsten Brunsvig Jarvis; Common genetic variations and thromboembolism in Acute 
Lymphoblastic Leukemia. UiO 28.01.21  

- Einar Stensvold; Paediatric and adolescent medulloblastoma and CNS-PNET I Norway 1974 – 
2013: Survival, regional differences, and late effects. UiO 10.02.21 

- Adriani Kanellopoulos; Late effects and health related quality of life in very long-term survivors 
of childhood leukemia and lymphoma – A cross sectional study. UiO 12.02.21 
  

3 selekterte publikasjoner fra gruppen fra 2021:  

1. Larsen MH, Larsen EH, Ruud E, Mellblom A, Helland S, Lie HC (2021) 
"I have to do things differently now, but I make it work"-young childhood cancer survivors' 
experiences of self-management in everyday living 
J Cancer Surviv 

2.  
Puhr A, Ruud E, Anderson V, Due-Tønnessen BJ, Skarbø AB, Finset A, Andersson S (2021) 
Executive Function and Psychosocial Adjustment in Adolescent Survivors of Pediatric Brain 
Tumor 
Dev Neuropsychol, 46 (2), 149-168 
 

3. Jarvis KB, Andersson NG, Giertz M, Järvelä L, Lindinger O, Långström S, Niinimäki R, Palmu 
S, Trakymiene SS, Tuckuviene R, Vepsäläinen K, Ranta S, Frisk T (2021) 
Asymptomatic Right Atrial Thrombosis After Acute Lymphoblastic Leukemia Treatment 
J Pediatr Hematol Oncol, 43 (4), e564-e566 
 

 

 

 

Finansieringskilder 
Norges Forskningsråd 

Helse Sør-Øst RHF 

Barnekreftforeningen 

Stiftelsen Dam (Extrastiftelsen) 

Barnestiftelsen 
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Nordforsk 
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https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=7099
https://www.publika.no/publika?page=scientist&authorid=12846
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TRANSLATE – Barneonkologisk forskninggruppe for translasjonell forskning og 

avanserte terapier 

 
Forskningsgruppeleder 
Monica Cheng Munthe-Kaas 
uxmomu@ous-hf.no 
MD PhD 
Overlege og forsker (OUS) 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Forskningsgruppens formål og strategi 

TRANSLATE ble etablert som en egen forskningsgruppe i desember 2019. Bakgrunnen for etableringen 
av denne forskningsgruppen var et behov for en translasjonell basalmedisinsk-klinisk forskningsgruppe 
innen barnekreft. I løpet av de siste årene har barneonkologiske behandlingsstrategier i tiltagende 
grad blitt basert på ny kunnskap om cellulære, molekylære, genetiske og immunologiske faktorer ved 
kreft. På barneonkologisk avdelingen så vi at pre-kliniske og kliniske forskningsprosjekter hvor biologisk 
basalforskning, klinisk utprøvende behandling og persontilpasset terapi burde gå hånd i hånd. Feltet er 
fortsatt i rask og betydelig utvikling, forskningen kompetitiv og kompleks, og behovet for å samle 
kompetanse og forskningsinitiativer innen dette translasjonelle feltet innen barnekreft ble tydeligere. 
Kort oppsummert omfatter TRANSLATE «bench-til-bedside» forskning som har som mål å utvikle og 
etablere persontilpasset molekylær-genetiske og immunologiske behandlingsstrategier. 
 

Pågående studier 

Under «translasjonell forskning» faller bl.a. prosjekter knyttet til barnekreft biobanken, INFORM 
(utvidet molekylær genetisk diagnostikk av pasienter med refraktær eller residiverte 
barnekreftformer), arvelig kreftpredisposisjonsprosjekter, utprøvende behandling, målrettet 
behandling og biologisk basalforskning.  

Medlemmer av forskningsgruppen 
Lars O. Baumbusch, MSc, PhD, forsker, PFI (OUS) 

Jochen Büchner, MD, PhD, overlege (OUS) 

Heidi Glosli, MD, PhD, overlege (OUS) 

Aina Ulvmoen, MD, PhD, overlege (OUS) 

Kirsti Paulsen, MSc, stipendiat (OUS) 

Weronika Przybyla, MSc, stipendiat (OUS) 

Tale Torjussen, MD PhD, overlege (OUS) 

Ida Knapstad, Overlege og PhD stipendiat (OUS) 

Christina EB Opheim, MD, overlege (OUS) 

Torgun Næss, Sykepleier og PhD (OUS) 

Assosierte medlemmer 
Finn Wesenberg, MD, PhD, prof emeritus (OUS) 

Gareth Sullivan, PhD, PFI (OUS) 

Hans Christian Erichsen, MD, PhD, overlege (OUS) 

Anne Grete Bechensteen, MD, PhD, overlege (OUS) 

mailto:uxmomu@ous-hf.no
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Under «avansert terapi» (som er et definert samlebegrep for gen-, celle- og vevsterapi) faller 
prosjekter relatert til CAR-T og annen genterapeutisk, cellulær og immunologisk behandling, inkludert 
SCT. 

Større forskningsprosjekter 

 Den Norske Barnekreftbiobanken. Nasjonal biobank og infrastruktur som støtter og 
leverer til nasjonale og internasjonale basalmedisinske forskningsprosjekter på barnekreft 
 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier /kliniske studier 

 Mikrobiota hos barn med kreft; Pi Lars O Baumbusch og Monica C Munthe-Kaas  

 ALL-SCT-PED-FORUM - NorskPI Jochen Büchner 

 EWOG-MDS-2006 - Norsk PI Jochen Büchner 

 EWOG-SAA-2010 - Norsk PI Jochen Büchner 

 Radiation/alkylator-free BMT for Dyskeratosis Congenita – Norsk PI Jochen Büchner 

 A phase I/II study of Inotuzumab Ozogamicin  (ITCC-059) - Norsk PI Jochen Büchner 

 FORUM Blinatumomab post TX - Norsk PI Jochen Büchner 

 SCRIPT-AML (AML SCT) – Norsk PI  Jochen Büchner 

 NOPHO Match; Nordisk samarbeid for persontilpasset behandling for barn og ungdom   
med refraktær kreft eller residiv: Norsk PI Heidi Glosli, co-PI Aina Ulvmoen 

 FaR-RMS (Behandlingsprotokoll for rhabdomyosarkom hos barn, ungdom og voksne) 
Norsk PI: Heidi Glosli 

 INFORM (INdividualized Therapy FOr Relapsed Malignancies in Childhood) Norsk PI 
Monica C Munthe-Kaas 

 PACE konsortium (Pregnancy And Childhood Epigenetics (PACE) consortium) Norsk PI 
Monica C Munthe-Kaas 

 LCH IV (Langerhanscelle histiocytose hos barn og ungdom) Norsk PI Monica C Munthe-
Kaas 

 LBL 2018 (Lymfoblastisk lymfom) Norsk PI Monica C Munthe-Kaas  

 NHL 2013 (B celle lymfomer) regional PI Monica C Munthe-Kaas 

 CHIP –AML22 (Acute myelogen leukemia) Norsk PI Monica C Munthe-Kaas 
 

PhD prosjekter 

 Weronika Przybyla; Exploring high‐risk neuroblastoma by sequencing technology. 
Veileder Lars O. Baumbusch (2015-2021) 

 Kirsti Paulsen Exploring the Heterogeneity of Neuroblastoma by Single Cell 
Technologies Veileder Lars O. Baumbusch (2019-2023) 

 Ida Knapstad: PRecision Oncology Targeting Early life Cancer diagnosis and Therapy; 
The PROTECT predisposition project; Veileder Monica C Munthe-Kaas; 2021-2024 

 Anne Vestli: Retinoblastom i Norge: livskvalitet og seneffekter; Veileder Monica C 
Munthe-Kaas, 2021-2024 

 Katja Ekholm (Stockhom): Parents' views on genome sequencing to diagnose 
congenital syndromes and childhood cancer predisposition: Biveileder Monica C Munhte-Kaas: 
2021-2024 

 
Industri-finansierte prosjekter 
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 ELIANA (CAR T trial) - Nasjonal PI Jochen Büchner :Phase II, single arm, multicenter trial to 
determine the efficacy and safety of CTL019 in pediatric patients with relapsed and refractory 
B-cell acute lymphoblastic leukemia (ELIANA); EudraCT number 2013-003205-25 

 CCTL019B2001X (CAR T trial) - Nasjonal PI Jochen Büchner; Expanded treatment protocol (ETP) 
for relapsed/refractory pediatric/young adult acute lymphoblastic leukemia patients to be 
treated with CTL019: EudraCT number 2016-001991-31 

 BIANCA (CAR T trial) - Nasjonal PI/Study Steering Committee Jochen Büchner: Phase II, single 
arm, multicenter open label trial to determine the safety and efficacy of tisagenlecleucel in 
pediatric patients with relapsed or refractory mature B-cell non-Hodgkin lymphoma (NHL); 
EudraCT number 2017-005019-15 

 CASSIOPEIA (CAR T trial) - Nasjonal PI/Study Steering Committee Jochen Büchner, Phase II trial 
of tisagenlecleucel in first-line high-risk (HR) pediatric and young adult patients with B-cell 
acute lymphoblastic leukemia (B-ALL) who are minimal residual disease (MRD) positive at the 
end of consolidation (EOC) therapy: EudraCT number 2017-002116-14 

 Long Term Follow-Up after CAR T cell therapy - PI Jochen Büchner:Long Term Follow-Up for 
Patients Exposed to Lentiviral-Based CD19 directed CAR T-Cell Therapy:EudraCT number 2014-
001673-14: 

 ALXN1210-PNH-304 - PI Jochen Büchner:Phase 3, open-label study of ALXN1210 in children 
and adolescents with paroxysmal nocturnal hemoglobinuria (PNH):EudraCT number 2017-
002820-26 

 ACT15378/ISAKIDS - PI Jochen Büchner:Open-label, Single-arm Trial to Evaluate Antitumor 
Activity, Safety, and Pharmacokinetics of Isatuximab Used in Combination With Chemotherapy 
in Pediatric Patients From 28 Days to Less Than 18 Years of Age With Relapsed/Refractory B or 
T Acute Lymphoblastic Leukemia or Acute Myeloid Leukemia In First or Second 
Relapse:EudraCT number 2018-002697-45 

 ITCC-101/APAL2020D – Nasjonal PI Monica C Munthe-Kaas: A randomized phase 3 trial of 
fludarabine/cytarabine/gemtuzumab ozogamicin with or without venetoclax in children with 
relapsed AML 

 
 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

 

Nasjonale:  Internasjonale: 

 Avdeling for immunologi, OUS 

 Avdeling for Medisinsk Genetikk, OUS 

 Klinisk forskningspost barn, OUS  

 Radiumhospitalet, OUS 

 Seksjon for kreftimmunologi, OUS 

 Seksjon for celleterapi, OUS 

 Adferds medisin, UiO 

 Rigshospitalet, København 

 Karolinska sykehus, Stockholm 

 Nordic Society of Pediatric Hematology and 
Oncology (NOPHO) 

 European Society for Blood and Marrow 
Transplantation (EBMT) 

 NIEHS (National Institute of Environmental 
Health Sciences), North Carolina, USA 

 INFORM; German Cancer Research Center, 
Heidelberg 

 STRAT-CELL – Strategisk forskningsområde 
(OUS) for Celle-basert immunterapi mot kreft 

 Innovative Therapies for Children with Cancer 

(ITCC) 

 NOPHOmatch 
 

 Senter for Medisinsk Etikk, UiO 

 Norsk Folkehelseinstitutt (FHI) 

 Norsk barneleukemigruppe 

 Inven2 

 IMPRESS/InPReD 

 INTERPRET forskninggruppe  

 Avdeling Patologi, OUS 

 Institutt for Klinisk Medisin, UiO 

 Department of Biostatistics, UiO 
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Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2021 

Peer reviewed originale forskningsartikler 2021: 26 
Tre selekterte publikasjoner:  
 

1. Practical guidelines for monitoring and management of coagulopathy following 
tisagenlecleucel CAR T-cell therapy. Buechner J, Grupp SA, Hiramatsu H, Teachey DT, Rives S, 
Laetsch TW, Yanik GA, Wood P, Awasthi R, Yi L, Chassot-Agostinho A, Eldjerou LK, De 
Moerloose B. Blood Adv. 2021 Jan 26;5(2):593-601.  

 
2. Non-parameningeal head and neck rhabdomyosarcoma in children, adolescents, and young 

adults: Experience of the European paediatric Soft tissue sarcoma Study Group (EpSSG) - 
RMS2005 study. Glosli H, Bisogno G, Kelsey A, Chisholm JC, Gaze M, Kolb F, McHugh K, Shipley 
J, Gallego S, Merks JHM, Smeele LE, Mandeville H, Ferrari A, Minard-Colin V, Corradini N, 
Jenney M, Zanetti I, De Salvo GL, Orbach D; EpSSG members. Eur J Cancer. 2021 Jul;151:84-93. 

 
3. The Norwegian Childhood Cancer Biobank. Johanne U Hermansen JU, Wojcik DM, Robinson N, 

Pahnke J, Haugland HK, Jamtøy AH, Flægstad T, Halvorsen H, Lund B, Baumbusch LO*,Munthe-
Kaas MC*. Cancer Reports, 01.09.21 

 
 
 

Administrator i Den Norske Barnekreftbiobanken Nina Robinson 
 
   

Finansieringskilder 

Barnekreftforeningen 
Kreftforeningen 
Barnestiftelsen (OUS) 
Helse Sør-Øst 
Tiny Løvic: Private donasjon til Barnekreftbiobanken 
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Forskningsgruppe NervOUS 1 
 

    
 

 

 

         

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Medlemmer av forskningsgruppen  
Petter Strømme, Dr. med., professor emeritus, overlege (OUS) 

Reidun Birgitta Jahnsen, PhD, professor, fysioterapeut (OUS) 

Magnhild Rasmussen, Dr. med., overlege (OUS)  

Ingrid B. Helland, Dr. med., overlege (OUS)  

Petra Aden, PhD, overlege (OUS)   
Sean Wallace, PhD, overlege (OUS)   
Mari Oppebøen, stipendiat, lege i spesialisering (OUS) 
Erik Hankø, PhD, overlege (OUS) 
Merete Wik, stipendiat, Lege i spesialisering (OUS) 
Gro Anita Gauslå, overlege (OUS) 
Jacob Larsen, PhD, overlege (OUS) 
Gunvor Lilleholt Klevberg, PhD, ergoterapeut 
Ulla Irene Hansen, PhD, (OUS) 
Ellen Johanne Annextad, stipendiat, overlege (Kalnes/OUS) 
Inger Sandvig, overlege (OUS) 

Mary Jo Vollmer-Sandholm, stipendiat, sykepleier (UIO) 

Kristine Stadskleiv, PhD, psykologspesialist (OUS og UiO)       
Lærke Lindskov, ortopediingeniør (OUS) 
Gunnthorunn Gunnarsdottir, stipendiat, Lege i spesialisering (OUS)    
Merethe Aarsland Fosdal, stipendiat, spesialfysioterapeut (OUS) 

Ingrid Skaaret, ortopediingeniør (OUS) 

Sara Shah, overlege (OUS) 

Kjersti Ramstad, PhD, overlege (OUS) 
Selma Mujezinovic Larsen, stipendiat, overlege (OUS) 
Marianne Ullestad Huun, PhD, overlege (OUS) 
Anita Puhr, stipendiat, psykologspesialist (OUS) 
Anne-Britt Skarbø, psykologspesialist (OUS) 
Ingrid Voktor Svinvik, overlege (OUS) 
Martin Heier, PhD, overlege (OUS) 

Forskningsgruppeleder 

Anette Ramm-Pettersen 

anetterammp@ous-hf.no 

anette.ramm-pettersen@medisin.uio.no 

PhD, Førsteamanuensis (UiO)  

Overlege og avdelingsleder (OUS) 

 

Finansieringskilder 

NKSD (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser) 

Stiftelsen DAM 

Helse Sør-Øst RHF 

NFR 

Barnestiftelsen, BAR, OUS 

Fondsstiftelsen, OUS 

mailto:anetterammp@ous-hf.no/
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Forskningsgruppens formål og strategi 

NervOUS 1 er en tverrfaglig sammensatt gruppe med prosjekter innen de fleste områder av 

nevropediatrien. De siste årene er det også startet prosjekter innen sosialpediatriske problemstillinger, 

og forskningsgruppen har som mål å stimulere til forskningsaktivitet innen alle våre fag.   

Gruppen har i mange år forsket på genetiske årsaker til utviklingshemming og nevromuskulære 

sykdommer. Tilbud om behandling av sjeldne genetiske tilstander har inspirert til nye PhD-prosjekter 

innen feltet persontilpasset eller presisjonsmedisin, og vi har et pågående prosjekt innen sjeldne 

nevrotransmittersykdommer. Den økede forekomsten av nevro-immunologiske tilstander har initiert 

et internasjonalt samarbeid med formål å utvikle felles retningslinjer for disse tilstandene. Deltagere i 

forskningsgruppen har i stor grad vært pådrivere og bidratt i dette viktige arbeidet. 

Forskningsgruppen inkluderer et stort miljø som i en årrekke har forsket på problemstillinger rundt 

barn med cerebral parese, og samarbeider tett med øvrige miljøer både nasjonalt og internasjonalt. 

Doktorgradsprosjekter innen smerter, bevegelighet og livskvalitet hos pasienter med cerebral parese 

er allerede gjennomført og flere er underveis. Dessuten gjøres et omfattende arbeid på kognitiv 

utvikling i denne pasientgruppen. 

Autisme og epilepsi er store viktige sykdomsgrupper innen barnenevrologien og det planlegges både et 

doktorgradsprosjekt om status epileptikus hos barn og en kartleggingsstudie som har til hensikt å se på 

årsaker til øket forekomst av autisme.  Det siste året er det startet opp et stort samhandlingsprosjekt 

mellom spesialisthelsetjenesten og bydeler i Oslo som skal se på effekten av oppfølging av sykelig 

overvekt hos barn. Forskningsgruppen har en klinisk stipendiat som baserer sitt doktorgradsarbeid på 

resultater fra dette arbeidet. 

 

 

Noen av de pågående studier i gruppen 

Større forskningsprosjekter 

 Molekylær karakterisering av progressive encefalopatier hos barn 

 COREpABI (COgnitive REhabilitation pediatric Aquired Brain Injury) 

 Registrering og oppfølging av barn og unge med Neuronal Ceroid Lipofuscinose i Norge 

 Duchenne muskel dystrofi i Norge, kartlegging av den norske Duchenne populasjonen 

 gAIt: AI based supprot for diagnosis and treatment of gait impairment in children with 

neurolgical disease, OUS og NTNU 

 Sykelig overvekt hos barn 

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier  

 CP-NORTH – “Living with cerebral palsy in the Nordic countries”. Et tverrfaglig 4-årig 

registerbasert prosjekt finansiert av Nordforsk fra 2018-2021. 

 Behandling av pasienter med SMA med nyere medikamenter; Spinraza og Zolgensma 

 CPPain er et internasjonalt fireårig forskningsprogram, ledet av Sykehuset i Telemark, som har 

som mål å redusere smertebyrden hos personer med CP 2018-2022. 

 Multisenterstudier for å evaluere effekt og sikkerhet ved behandling med exon skipping hos 

utvalgte pasienter med Duchenne. 

 Kartlegging av sykdomsmekanismer i CLN3, Battens disease, OUS, UiO og NTNU 

 Helse og helserelatert livskvalitet hos ungdom med kronisk utmattelse    
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 Moving on with CP: improving the Health of individuals with cerebral palsy for the 
multidisciplinary research program 

 SSADHD: “Natural History Study of Patients with Succinic Semialdehyde Dehydrogenase 

Deficiency” 

 

PhD prosjekter, veiledere 

 Selma M Larsen, “ Pain in children and adolescents with cerebral palsy; Who cares?», K 

Ramstad, T Diseth, T Terjesen 

 Sara Shah, « Rethinking clinical treatment of childhood obesity: can health outcomes be 

improved using a novel model for coordinated and patient-centered treatment in Oslo, 

Norway?», A Ramm-Pettersen, P Juliusson 

 M Oppebøen, “Kliniske, biokjemiske og genetiske studier av arvelige nevrotransmitter 

sykdommer”, P Aden, CL Salvador 

 Merete Wik Klopp, «Nor-SMA: Nusinersen in Norwegian peadiatric patients with Spinal 

muscular atrophy (SMA): Safety and effect on clinical findings and novel biomarkers », S 

Wallace, M Rasmussen 

 Ulla I Hansen, “Tilbake til skolen”, ML Amundsen, E Munkhaugen, K Larsen 

 Gunnthorunn Gunnarsdottir, «Effekten av ernæringsbehandling på vekst, metabolisme og 

inflammasjon hos ekstremt premature barn», S Moltu, HSV Pfeiffer, T Stiris, A Ramm-Pettersen 

 

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere 

 

Nasjonale: Internasjonale: 

 Cerebral pareseforeningen 

 Sykehuset Vestfold-NorCP (tidligere 

CPOP og CPRN) 

 Beitostølen helsesportsenter 

 Sunnaas sykehus 

 St. Olavs hospital, Trondheim 

 Universitetssykehuset Nord-Norge, 

Tromsø 

 Haukeland 

Universitetssykehus/Universitetet i 

Bergen 

 Karolinska Institutet, 

Stockholm og Drottning Silvias 

Barn-och Ungdomssjukhus, 

Gøteborg, Sverige 

 Københavns Universitet, 

Danmark 

 Duke University, North 

Carolina, USA 

 Erasmus MC University 

Medical Center, Nederland 

 University Medical Center 

       Groningen, Nederland 

 Evelina London Children’s 

Hospital, England 
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Forskningsgruppens formål og strategi 

Forskningsgruppen driver tverrfaglig bio-psyko-sosial forskning. Overordnet forskningsfokus er fysiske, 

mentale, kognitive, psykososiale og familiære aspekter ved ulike alvorlige og/eller kroniske somatiske 

tilstander eller symptomatologi hos barn og unge under 18 år. En helhetlig, multifaktoriell tilnærming 

brukes i studier av komplekse interaksjoner mellom ulike biologiske, psykologiske og sosiale faktorer 

for å forstå predisponerende, utløsende og vedlikeholdende mekanismer ved all sykdom. 

Forskningsgruppen søker å videreutvikle dette tverrfaglige forskningsfeltet i nært samarbeid med både 

kliniske og basalmedisinske forskningsmiljøer ved BAR, OUS, UiO, OsloMET, regionalt, nasjonalt og 

internasjonalt. 

T-ABU kan tilby standardiserte metoder for vurdering av blant annet fysisk funksjon, smerte, mental 

helse, psykososial fungering og livskvalitet, i tillegg til registerforskning (kjønnsinkongruens), tverrfaglig 

biopsykososial longitudinelt studiedesign og anerkjente kontrollgrupper. Forskningsgruppens innsats 

har gjennom år vært essensiell for synliggjøring av mentale og psykososiale aspekter ved somatisk 

sykdom og behandling av barn og unge. Forskningen har bidratt til nyervervelse av kunnskap som har 

hatt betydning for utvikling og forbedring av medisinske behandlingsprotokoller. Det at man også 

ivaretar barnepasientenes mentale helse og familieaspektet, har vist å gi økt pasienttilfredshet, 

deltakelse og livskvalitet, bedre behandlingsforløp, økt etterlevelse og kortere sykdomsforløp; viktige 

gevinster for både den enkelte pasient, familien og for samfunnet.  
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Kliniske studier 

 Linda David: Co-occurrence of Gender Incongruence and Autism Spectrum Disorder and Autistic 

Features in Youth in Norway. 2019-2022. 

 Linn Breen Herner: Psykososial fungering hos barn og unge med sammensatte, stressrelaterte 

symptomtilstander før og etter tverrfaglig, biopsykososial utredning og behandling i 
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 Trond H. Diseth: ”Dissociation following traumatic medical treatment procedures in 
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